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INTRODUCTION

La maladie cceliaque (MC) est une maladie dysimmunitaire a 1’origine d’une inflammation
intestinale provoquée par 1’ingestion de gluten, chez des patients prédisposés. Sa prévalence serait de
prés de 1 %, mais elle est sous diagnostiquée, étant donné le caractére protéiforme de ses manifestations
cliniques. Le diagnostic est facilement accessible par la sérologie et les biopsies, et le traitement ne
consiste qu’en une éviction stricte du gluten a vie.

La MC en elle-méme — par ses symptdmes — ainsi que le régime sans gluten (RSG) — par ses contraintes
— peuvent étre a ’origine d’une altération de la qualité de vie (QDV) chez les malades ceeliaques. En
effet, le diagnostic est souvent fait tardivement aprés plusieurs mois ou années de symptdmes peu
évocateurs mais pouvant altérer la QDV. De méme, le RSG, du fait de son retentissement social et de
I’omniprésence de gluten dans les repas en France, est souvent considéré comme un facteur pouvant
impacter le quotidien des patients.

Les facteurs influencant la QDV de cette population restent mal connus.

Plusieurs publications récentes ont développé des questionnaires spécifiques sur la QDV des patients
atteints de MC. Aucune étude de grande ampleur n’a été réalisée en France sur ce sujet, et nous avons
donc choisi d’utiliser le seul questionnaire de QDV spécifique a la MC validé en France pour I’appliquer
a une population de patients cceliaques, le French Celiac Disease Questionnaire (F-CDQ), afin de

rechercher les facteurs associés a une meilleure QDV.



CHAPITRE 1: LA MALADIE CELIAQUE

A. PATHOGENIE

La pathogénie de la MC est liée au gluten, a la génétique, et a I’influence de I’environnement.
1. Le gluten

Le terme gluten (du latin colle) désigne les complexes de protéines hydrosolubles du blé, du
seigle et de I'orge, qui sont nocifs pour les patients atteints de MC. Cette masse protéique, élastique et
visqueuse, est obtenue aprés extraction de I’amidon de la céréale (1).

Les principales protéines des graines de céréales sont les prolamines, un groupe complexe de
polypeptides solubles dans I'alcool qui compose environ la moitié des protéines du grain mature. Le
terme gluten indique un large groupe de prolamines (les gliadines et les gluténines) trouvées dans le blé.
D'autres prolamines présentant des propriétés immunogénes semblables sont également trouvées dans
le seigle (sécalines), I'orge (hordéines) et d'autres grains étroitement liés. Les principales prolamines du
mais plus lointainement reliées (zéines) semblent avoir évolué indépendamment et ne montrent aucun
effet nocif chez les patients ceeliaques. Il a été également montré que I'avoine est a considérer comme
non immunogene chez la plupart des patients avec une MC, elle est exempte de gluten, mais était
considérée jusqu’a récemment comme a exclure du régime sans gluten (RSG), du fait du risque de
contamination tres fréquent par les farines de blé (2). Le RSG indique un régime alimentaire exempt de
blé, de froment, d'épeautre, de seigle, d'orge, de triticale et de kamut.

La teneur en gluten dans les aliments est réglementée par le Codex Alimentarius
(http://www.codexalimentarius.net). Ce codex (CODEX STAN 118-1979 révisé en 2008) stipule que
les aliments sans gluten sont des aliments ou des ingrédients naturellement exempts de gluten dans
lesquels le niveau de gluten mesuré est <20 mg / kg au total, ou des aliments ou des ingrédients traités
pour réduire leur composition en gluten a <100 mg / kg. Selon le Codex actuel, les aliments répondant

a ces critéres peuvent étre étiquetés comme « aliments sans gluten » (1).
2. Physiopathologie

Le gluten est mal digéré dans l'intestin humain, avec ou sans MC. Les peptides de gluten intacts
(gliadine) traversent la sous-muqueuse de [lintestin gréle. Dans la sous-muqueuse, l'enzyme
transglutaminase humaine 2 (TG2), également appelée transglutaminase tissulaire (tTG), désamide la
gliadine, ce qui permet une liaison a haute affinité avec les molécules des antigenes des leucocytes
humains HLA-DQ2 et HLA-DQ8. Il en résulterait une réaction inflammatoire de type Thl avec

production d’interféron gamma et de tumor necrosis factor alpha et une réaction humorale avec

10



production d’anticorps anti-gliadine, anti-transglutaminase tissulaire et anti-endomysium. Cette réaction
est a l'origine des dommages causés a la muqueuse intestinale, comme I’atrophie villositaire et
I’hyperplasie des cryptes, éléments histologiques caractéristiques de la MC.

Les anticorps anti-transglutaminase 2 (AATG) alors produits dans les cellules plasmatiques intestinales
vont se lier localement & la TG2 dans la muqueuse. Les AATG s’accumulent d’abord dans les tissus
exprimant TG2 (intestins, foie, rate, cceur, rein, cerveau, glandes endocrines, placenta) et peuvent donc
apparaitre dans la circulation, les sécrétions duodénales et la salive (3).

A coté de cette réponse immunitaire adaptative, la physiopathogénie de la MC met en jeu une réponse
innée qui s’accompagne d’une production d’interleukine 15 (IL-15) par les cellules épithéliales
intestinales. Cette synthése accrue d’IL-15 est a ’origine d’une hyperplasie des lymphocytes
intraépithéliaux (LIE) et de I’activation de leurs propriétés cytotoxiques, en particulier via I’expression
du récepteur NKG2D qui interagit avec la molécule du complexe majeur d’histocompatibilité de classe
I, exprimée a la surface des cellules épithéliales. De plus, in vitro, I'IL-15 prévient ’apoptose des LIE
clonaux anormaux de patients avec sprue cceliaque réfractaire. 1l est donc probable que les effets
antiapoptotiques puissants de I'IL-15 et sa surexpression chronique dans 1’épithélium favorisent
I’émergence de lymphomes T a partir de LIE anormaux (4) (Figure 1).

Figure 1 : Physiopathologie de la maladie ceeliaque (5)
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Lorsque I'on parle du systeme HLA (Human Leukocyte Antigen) ou des antigénes des leucocytes
humains, on désigne le groupe de génes qui codent pour les protéines du complexe majeur
d'histocompatibilité (CMH), qui sont des molécules a la surface des cellules permettant I'identification
par le systéme immunitaire. Les protéines du CMH de classe | désignent des éléments qui appartiennent
a l'organisme (soi), celles du CMH de classe 11 désignent des éléments extérieurs au corps (non-soi) (1).
Il est probable que d’autres génes n’appartenant pas au HLA contribuent au développement de la MC,
cependant HLA-DQ2 et DQ8 sont présents chez quasiment tous les patients atteints de la MC. Bien
qu’ils ne soient pas suffisants pour le diagnostic, étant donné que 30 a 40 % de la population générale
est porteuse d’au moins un de ces alléles, 1’absence de HLA-DQ2 ou DQ8 a une valeur prédictive
négative de prés de 100 % du diagnostic de MC (6).

3. Environnement

Alors que 30 a 40 % des gens sont porteurs de HLA-DQ2 ou DQ8, seulement 1 % de la
population générale développe la MC, ce qui implique d’autres facteurs, en particulier
environnementaux.

Il a été suggéré que les infections du tractus gastro-intestinal dans la petite enfance et a I'age adulte
soient un facteur de risque de développement ultérieur de la MC, la raison étant une augmentation de la
perméabilité intestinale entre les entérocytes épithéliaux permettant I’entrée de protéines, telles que la
gliadine dans la lamina propria. Les infections pourraient ainsi activer la transglutaminase, et conduire
a une augmentation de la production de cytokines pro-inflammatoires (6). Selon la littérature, la
fréquence des infections a Rotavirus pourrait augmenter le risque de développer une MC dans I’enfance
chez des enfants génétiquement prédisposés (7). De méme, plusieurs études ont également envisagé
I’implication de 1’ Adénovirus type 12, le virus de I’hépatite C, Campylobacter Jejuni, Giardia lamblia,
et Enterovirus (8). Ces données sont a pondérer par d’autres travaux qui n’ont pas montré d’association
significative entre les infections de la petite enfance et le potentiel développement d’une MC (6,7,9).
L’effet protecteur de 1’allaitement maternel, en particulier lors de I’introduction du gluten, a été évoqué,
mais les conclusions des études sont contradictoires (6).

Une petite taille pour I’age gestationnel, le tabagisme chez la mére pendant la grossesse, 1’4ge maternel,
et la position dans la fratrie sont également parfois évoqués comme étant de potentiels facteurs

environnementaux avec un rationnel scientifique restant néanmaoins faible (9).

4. Role du microbiote

Une association précoce entre des altérations du microbiote chez des patients atteints de MC a
été démontrée sur une analyse de biopsies duodénales chez des enfants malades, traités ou non par un

RSG (6,10). Ceux avec MC non traitée avaient des proportions accrues d’espéces Bacteroides ainsi que
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des réductions de Bifidobacterium et Lactobacille comparativement aux personnes asymptomatiques
sous RSG et aux sujets témoins qui n'avaient pas de MC. En outre, les proportions de Bacteroides versus
Bifidobacterium s’étaient normalisées chez les patients avec MC non traitée initialement, une fois
contrélés par un RSG, suggérant un marqueur potentiel ou un role pathogéne de certaines especes
intestinales. En effet, le microbiote intestinal étant capable de moduler I'environnement cytokinique, un
microbiote défavorable pourrait amplifier la réponse immunitaire a la gliadine chez les individus atteints
de MC, alors que I'administration d'espéces de probiotiques pourrait conduire a une diminution de la
production de cytokines pro-inflammatoires. L’altération du microbiote pourrait donc étre un facteur
déclenchant important dans la pathogénése de la MC.

L'utilisation d'antibiotiques et d'inhibiteurs de la pompe a protons, pourraient ainsi jouer un role
important dans 1’altération du microbiote (11).

Certaines études ont démontré 1’utilit¢ de 1’administration de probiotiques pour améliorer les

symptémes, mais les données sont insuffisantes pour recommander leur utilisation (10).
B. PRESENTATIONS CLINIQUES

La présentation clinique de MC est variée et les patients peuvent présenter un éventail de
symptomes intestinaux et extra-intestinaux. Les signes classiques en relation avec une malabsorption de

I’intestin gréle sont repris dans le tableau 1.

Tableau 1 : Principales manifestations cliniques et paracliniques de la MC de I’adulte, d’aprés Malamut
etal. (4)

Manifestations Signes cliniques
Digestives Diarrhée, douleurs abdominales, amaigrissement
Cutanéomugueuses Alopécie, aphtose buccale, purpura, hippocratisme
digital
Ameénorrhée primaire ou secondaire
Genitales Puberté tardive, ménopause précoce

Infertilité, fausse couche
Crampes, tétanie, atrophie musculaire

Neuromusculaires Ataxie, atteinte périphérique
Epilepsie, calcifications cérébrales
Ostéparticulaires Douleurs osseuses, fracture spontanée,
arthralgies/arthrites
Biologiques Anémie par carence en fer, folates, vitamine B12

Thrombocytose, thrombopénie (moins frequente)
Déficit en facteurs vitamine K dépendants
Hypoalbuminémie, hypocalcémie,
hypomagnésémie, déficit en zinc

Elévation des transaminases
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L’anémie et I’ostéoporose sont des manifestations fréquentes chez les patients atteints de MC.
L’ESPGHAN (European Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and Nutrition) ajoute aux
manifestations possibles un retard de croissance, des nausées ou vomissements, des crampes ou
distensions abdominales, une constipation, une asthénie (3). La présence d’une stéatorrhée est parfois
décrite dans le cadre du syndrome de malabsorption (4).

La MC semble légérement surreprésentée chez les malades suivis pour un syndrome de I’intestin
irritable (SII). En effet, une étude suggére que certains cas de SlI avec diarrhée et bilans endoscopiques
et histologiques normaux pourraient étre secondaires & une MC latente. Parmi les sujets atteints de
troubles fonctionnels, 35 % avaient le génotype HLA-DQ2 présent chez 95 % des ceeliaques et 23 %
avaient une hyperlymphocytose intraépithéliale. Aucun n’avait d’anticorps sériques spécifiques

détectables, mais 30 % avaient des anticorps présents dans le liquide duodénal (4).

C. COMORBIDITES

1. Principales comorbidités

La MC, du fait de son caractere auto-immun, peut étre associée a d’autres pathologies, reprises

dans le tableau 2.

Tableau 2 : Principales associations morbides de la maladie cceliaque de 1’adulte, d’aprés Malamut et
al. (4)

Maladies auto-immunes et dysimmunitaires
Dermatite herpétiforme
Diabéte insulino-dépendant, dysthyroidie, maladie d'Addison
Myasthénie, polymyosite, polyarthrite rhumatoide, sarcoidose et sclérose
en plaques
Anémie hémolytique et purpura thrombopénique auto-immuns
Vascularite systémique et cutanée, lupus érythémateux systémique,
syndrome de Sjégren
Cirrhose biliaire primitive (++) et cholangite sclérosante (+/—)
Maladie de Crohn et rectocolite hémorragique
Déficit en I1gA
MNéphropathie a IgA
Maladies immuno-allergiques
Atopie et asthme, maladie du poumon de fermier, maladie des éleveurs
d'oiseaux
Syndromes malformatifs
Trisomie 21
Syndrome de Turner
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2. Dermatite herpétiforme

La DH est une éruption cutanée intense et prurigineuse qui pourrait étre extrémement sensible
a I’ingestion de quantités relativement faibles de gluten (1,3). Le mécanisme de la maladie est considéré
comme étant d0 au dép6t d'anticorps IgA anti-TG qui réagissent avec I’enzyme transglutaminase-3 dans
le derme. Chez les patients atteints de DH, des grappes herpétiformes de lésions vésiculaires et de
papules urticariennes trés prurigineuses se produisent fréguemment sur les coudes, les genoux, les fesses
ou le cuir chevelu et montrent des dépéts d'IgA dans la papille dermique lors d'une biopsie de peau saine
péri-lésionnelle.
La prévalence de la DH est d'environ 11 pour 100 000 personnes. L’age de début est généralement entre
30 et 40 ans, bien que la maladie puisse apparaitre a n’importe quel 4ge apres le sevrage du lait maternel.
Les hommes sont touchés deux fois plus que les femmes. Moins de 10 % ont des signes de
malabsorption. 95 % des patients avec DH sont positifs pour les AATG et les AAE, 85 % ont une
atrophie villositaire, tandis que le reste présente une architecture villositaire normale avec ou sans déep6t
d’anticorps.
Les éruptions de la DH répondent au RSG apres un temps plus long (18 a 24 mois).
Les patients avec DH doivent étre surveillés pour les carences en vitamines en dépit de degrés moins
élevés de dommages intestinaux. La réactivation dépend de 1’adhésion au RSG.
Un soulagement symptomatique peut étre obtenu par la diaphénylsulfone ou la dapsone, poursuivi

pendant 24 mois, mais ces médicaments ne traitent pas l'entéropathie (3).
D. PHENOTYPES CLINIQUES :

- MC classique : syndrome de malabsorption avec carence en micronutriments, diarrhée, fatigue et perte
de poids (1,12). Elle comprend souvent faiblesse musculaire, douleurs musculaires et osseuses, glossite,
aphtose buccale, anomalies de 1’email dentaire, possible malabsorption du lactose. La biochimie est
généralement perturbée. Cette forme est actuellement minoritaire (4), le terme MC typique ne doit plus
étre utiliseé.

- MC non classique (anciennement appelée MC atypique) : caractérisée par peu ou pas de symptdmes
gastro-intestinaux (par exemple douleur abdominale, constipation, flatulences, dyspepsie), pas de
malabsorption, mais les manifestations extra-intestinales peuvent prédominer (par exemple dermatite
herpétiforme, maladies auto-immunes du foie, diabéte de type 1, maladie endocriniennes auto-immunes
(thyroidite), certains troubles neuropsychiatriques, ostéopénie, et infertilité). Les dépdts d’IgA ATG
dans différents organes sont responsables de ces lésions.

- MC symptomatique : présence de symptomes gastro-intestinaux ou extra-intestinaux dus a 1’ingestion

de gluten.
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- MC asymptomatique ou sub-clinique (anciennement MC silencieuse) : diagnostiquée chez des
individus asymptomatiques (dépistage des patients a risque) ou avec des plaintes vagues telles que de la
fatigue.

- MC potentielle (anciennement MC latente) : diagnostiquée chez des individus asymptomatiques avec
une sérologie positive mais une histologie du gréle normale. lls sont considérés comme a risque de
développement ultérieur de symptdmes et/ou lésions muqueuses intestinales. Ce groupe peut étre
difficile a différencier d’individus avec MC asymptomatique, car les 1ésions muqueuses de 1’intestin
gréle peuvent étre irréguliéres et 1°apport habituel de gluten peut varier. Il est recommandé de suivre ces
patients réguliérement sous un régime normal contenant du gluten (3).

- MC réfractaire : définie par la persistance ou la récurrence de symptomes (typiguement diarrhée et
perte de poids) et signes de malabsorption accompagnés d’atrophie villositaire malgré un strict RSG
d’au moins 12 mois et en ’absence d’autre maladie, aprés une nouvelle confirmation du diagnostic
initial de MC (13).

E. DIAGNOSTIC

Le diagnostic de MC repose a la fois sur les sérologies et ’histologie, ainsi que sur une bonne
réponse au RSG. Les patients décrivant les symptomes présentés ci-dessus doivent étre dépistés, ainsi

que les patients a risque.
1. Diagnostic sérologique

Actuellement, divers tests pour détecter des anticorps spécifiques de la MC sont disponibles :
les anticorps anti-transglutaminase (AATG), anti-endomysium (AAE), anti-gliadine (AAG), et anti
peptides désamidés de la gliadine (AAPDG).
En France, seuls les anticorps ATG et AE sont remboursés (14).

Les recommandations francaises de la Haute Autorité de Santé (HAS) de 2008 sont reprises sur la Figure
2.
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Figure 2 : Arbre décisionnel pour le diagnostic de la maladie cceliaque (14)
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Les recommandations anglaises, publiées en septembre 2015 par le NICE (National Institute for Health
and Care Excellence) (15), tout comme celles de L’ACG (American College of Gastroenterology (16)
et de ’ESPGHAN (European Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology, and Nutrition) sont
trés proches de celles de ’'HAS.

La mesure des IgA ATG reste donc le test initial de choix du fait de sa sensibilité et de sa spécificité.
Les AAPDG sont plus sensibles et plus spécifiques que les AAG qui ne doivent plus étre utilisés.

Les AAE visent des structures de type réticuline du muscle lisse gastro-intestinal et ont montré une
spécificité pour le diagnostic de MC proche de 100 %. Toutefois, leur mesure est relativement colteuse
et effectuée par immunofluorescence. Ceci nécessite une évaluation microscopique avec une potentielle
variabilité inter-observateur (6).

Etant donné qu’une carence sélective en IgA existe chez jusqu’a 1 patient atteint de MC sur 40 (versus
1 pour 400-600 dans la population générale), les IgA totaux doivent donc étre systématiquement associés

au dosage spécifique des IgA ATG.
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D’autres maladies associées a un déficit en IgA peuvent entrainer une atrophie villositaire : la giardiase,
le syndrome de prolifération bactérienne de I’intestin gréle et le déficit immunitaire commun variable
(16,17).

S’il existe un déficit en IgA (IgA totales < 0,07mg/L), il faut utiliser les IgG ATG, les 1gG AE (6,14),
ou les IgG APDG (15).

Méme s’il n’est pas recommandé de rechercher la MC dans la population générale, la décision de faire

ce dépistage doit étre facile en pratique clinique.(12)

2. Diagnostic histologique

En plus des tests sérologiques, la biopsie de la muqueuse de la partie proximale de I’intestin
gréle pour I'évaluation des signes histologiques de MC fait classiquement partie de I'évaluation

diagnostique (6).

Les biopsies doivent étre réalisées alors que le patient consomme encore du gluten depuis au moins 2 a
8 semaines, avec 4 a 6 biopsies, y compris du bulbe duodénal, afin d’assurer un échantillonnage adéquat

des lésions histologiques de localisation souvent variable (3,6).

Les lésions caractéristiques sont une infiltration lymphocytaire de la lamina propria, une hyperplasie des
cryptes et une atrophie villositaire (visibles sur la Figure 3).

Les Iésions muqueuses chez les patients atteints de MC sont classiquement décrites via la classification
de Marsh-Oberhuber (1), qui divise les résultats histologiques en 3 principaux sous-groupes de sévérité
croissante : Marsh | : infiltration lymphocytaire avec plus de 25 lymphocytes intraépithéliaux pour 100
cellules épithéliales, mais une architecture normale de la mugueuse ; Marsh 11 : hyperplasie des cryptes
et lymphocytose ; Marsh |11 :atrophie villositaire partielle (I11a), sub-totale (I111b), ou totale (llic). Le

stade Marsh 0 indique 1’absence d’anomalie (3,16).
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Figure 3 : A gauche, histologie duodénale normale. A droite, biopsie duodénale montrant une atrophie
villositaire partielle avec un raccourcissement des villosités et une hyperplasie des cryptes, ainsi qu’une
augmentation diffuse du nombre de lymphocytes intra-épithéliaux, correspondant a une lésion Marsh

Illa. D’aprés Green et al. (6)

Ces manifestations ne sont pas pathognomoniques de la MC (3), I'atrophie des villosités intestinales peut

étre liée a d’autres causes, reprises dans le tableau 3, par exemple la prise de médicaments dont

I’Olmesartan, une maladie de Crohn, un lymphome T du gréle, une entéropathie auto-immune, une

giardiose (18)...

Tableau 3: Pathologies a rechercher chez les patients séronégatifs, pouvant étre responsables de lésions

histologigues semblables a la MC (12)

Duodenal histology: normal architecture and increased IELs (>25/100 enterocytes) or villous atrophytinaeased IELs (>25/100 enterocytes)

Immune disorders Common variable immunodeficiency syndrome
Glomerulonephritis
Hypogammaglobulaemia
lgA defidency
Autoimmune disease Autoimmune enteropathy (adults and children)
These patients may have concurrent CD, Grawes' disease®
check serology and HLA status if appropriate* Haemolytic anaemia
Hashimoto's thyroiditis*
Multiple sclerosis
Psoriasis

Hypersensitivity/non-gluten protein intolerance Non-coeliac gluten sensitivity
Protein intolerance (cows’ milk, soy,
eggs, peantts, cereals)

Infection AIDS
Cryptosporidium
Giardiasis
Helicobacter pylori gastritist
Postinfectious diarrhoea

Drugs Chemotherapy
Non-steroidal anti-inflammatory drugs
Olmesartan
Mycophenolate mofetil

Neoplasia Enteropathy-assocated T-cell lymphoma
Immunoproliferative small intestinal disease
Refractory CD type 2
CD 4 T-cell proliferation

Other Abetalipoproteinaemia
Collagenous colitis
Collagenous duodenitis
Cmhn's disease

Rheumatoid arthritis
Sjdgren’s syndrome*
Systemic lupus erythematosus

Thymoma-assodated autoimmune enteropathy

Type | diabetes mellitus*

Small intestinal bacterial overgrowth
Tropical sprue

Tuberculosis (including atypical TB)
Viral

Whipple's disease (for example, HIV)

Eosinophilic gastroenteritis
Glycogen storage disease
Microscopic colitis
Radiation enteritis

Small bowel ischaemia

*For definition please see text and the Oslo definitions.”
tCommon.
(D, coeliac disease; HLA, human leucocyte antigen; IEL, intraepithelial lymphocyte.
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3. ypage HLA

La recherche du typage HLA n’est pas recommandée, en dehors des cas ou le diagnostic est
incertain, permettant d’éliminer le diagnostic de MC si le patient n’est pas HLA-DQ2 ou 8 (15).

Cependant, la positivité pour DQ2 ou 8 ne peut en aucun cas confirmer le diagnostic de MC (12).
4. Démarche diagnostique

Les tests serologiques comme les biopsies doivent étre réalisés alors que le patient n’a pas
encore éliminé le gluten de son régime, le patient doit &tre informé de ne pas débuter de RSG tant que
le diagnostic n’a pas été confirmé par le médecin, il est conseillé de manger du gluten tous les jours a
au moins 2 repas par jour pendant au moins 6 semaines avant les tests. Pour ceux qui ont déja éliminé
le gluten, et pour qui la réintroduction n’est pas envisageable, il convient d’expliquer que la confirmation
du diagnostic peut étre difficile (15).

Pour les patients a risque, mais dont les tests sont négatifs, il faut les informer que les symptémes de la

MC peuvent étre trés variés, et qu’ils doivent consulter un spécialiste si un de ces symptome apparait.
a. AATG positifs

Si la recherche des IgA ATG est positive, la suite de la démarche dépend de leur taux.
Les patients ayant des taux inférieurs a dix fois la limite supérieure des valeurs normales doivent
bénéficier de biopsies. Si I’histologie montre des Iésions compatibles avec une MC (Marsh 2-3), le
diagnostic est confirmé. Si I’histologie est normale (Marsh 0) ou montre seulement une lymphocytose
intraépithéliale (> 25 lymphocytes pour 100 cellules épithéliales, Marsh 1), d’autres explorations

doivent étre effectuées avant de pouvoir retenir le diagnostic de MC (16).
b. Eviter les biopsies ?

Les recommandations de 'ESPGHAN de 2012 (19) - contrairement a celles de I’ACG de 2013
(20) - suggerent une exception a la réalisation de biopsies parmi la population pédiatrique dans laquelle
la fibroscopie cesogastroduodénale peut étre contournée. Cette exception concerne les enfants
symptomatiques considérés comme ayant une forte probabilité de MC, avec des IgA ATG fortement
positifs (supérieurs a dix fois la normale), des AAE positifs sur un échantillon de sang différent, et
positifs pour HLA-DQ2 ou DQ8 (6,12). Cette stratégic a également été proposée chez 1’adulte qui
présenterait des taux d’IgA ATG supérieurs a dix fois la limite supérieure de la normale, et chez qui la

confirmation du diagnostic par les AAE et le typage HLA permettraient de s’abstenir des biopsies. Ce
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sujet reste débattu, mais la plupart des études confirment la nécessité du maintien de la biopsie qui reste

le gold-standard dans le diagnostic de MC.

c. Patients a risque

Ce sont les parents au premier degré d’un patient cceliaque, ou les patients présentant une des
maladies fréquemment associées a la MC, citées ci-dessus, en particulier un syndrome de Down, un
syndrome de Turner, les diabétiques de type 1. Il n’est pas recommandé de pratiquer un dépistage dans

la population générale (6).

Pour les patients a risque de maladie cceliaque, il peut étre utile de commencer la démarche
diagnostique par un typage HLA, si ce test est disponible, afin de définitivement éliminer ce diagnostic
et de ne plus faire de dépistage dans le futur si le HLA n’est pas DQ2 ou 8. Ce test peut également étre
réalisé en seconde intention si la sérologie est négative, afin d’écarter définitivement le risque de MC
(12).

Si le patient exprime HLA-DQ2 ou HLA-DQ8, ou si le typage HLA n’a pas pu étre réalisé, il faut
effectuer une recherche d’IgA ATG et un dosage des IgA totales (de préférence pas avant I’age de deux
ans).

Si la sérologie est négative, il est recommandé de faire une nouvelle recherche des anticorps spécifiques
de la MC dans un délai de deux a trois ans.

Si la sérologie est positive, des biopsies duodénales doivent étre réalisées. Pour éviter des biopsies
inutiles chez des sujets ayant des taux faibles d’anticorps spécifiques de la MC (< 3 fois la normale), il
est recommandé de rechercher des AAE. Si le résultat de ce test est positif, des biopsies duodénales
doivent étre réalisées. Si le résultat de la recherche des AAE est négatif, les tests sérologiques doivent

étre répétés tous les trois a six mois, sous régime contenant du gluten (16).

d. Cas particuliers :

1) Sérologies faussement négatives :

Parfois les recherches d’anticorps ATG sont faussement négatives : en cas de régime pauvre en
gluten, de déficit immunitaire commun variable, de perte de protéines en présence d’une entéropathie
avec malabsorption sévere, de maladie de Crohn, de lymphangiectasie, de syndrome néphrotique, ou
enfin de prise de médicaments immunosuppresseurs. Un age inférieur a deux ans est également source
de faux négatifs (3,16). En cas de doute persistant sur une MC, les biopsies peuvent confirmer le

diagnostic, et le typage HLA peut apporter une aide au diagnostic.
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En dehors de ces comorbidités, dans environ 10 % des cas, les résultats de la biopsie retrouvent des
modifications histologiques caractéristiques alors que les patients n’ont pas d’anticorps spécifiques, et

il subsiste une incertitude concernant le diagnostic de MC. On parle de MC séronégative (6).

2) Patients déja sous régime sans gluten avant diagnostic :

Le diagnostic ne peut étre fait correctement étant donné que les sérologies reviennent négatives
apres 6 a 9 mois de RSG (21), et les biopsies aprés 6 a 24 mois (22).
Le typage HLA peut alors étre utile en cas de négativité pour éliminer une MC (12).
La recommandation dans le cas de patients déja sous RSG est de réaliser un « gluten challenge » ou test
de provocation au gluten. Il doit étre précédé de la vérification des biopsies, du typage HLA et des
sérologies. Sous couvert d’un suivi médical, le patient est exposé a des quantités suffisantes de gluten
(environ 15g par jour, équivalent a 3 a 5 tranches de pain par jour), par un régime normal, ou en aveugle
avec du gluten en poudre.
Chez I’enfant, le « gluten challenge » doit étre déconseillé avant I’4ge de cing ans et pendant la poussée
de croissance pubertaire.
Les sérologies et les biopsies duodénales sont réalisées si des symptdmes réapparaissent pendant le
« gluten challenge », ou au maximum 6 mois apres le début du challenge et ensuite 24 mois apres (5).
Le résultat du test de provocation au gluten est considéré positif (et donc le diagnostic de MC confirmé)
si les anticorps spécifiques deviennent positifs et qu'une récidive clinique et / ou histologique est
observée. En I'absence d'anticorps ou de symptdmes positifs, le test devrait &tre poursuivi plus de deux
ans, et d'autres biopsies sous un régime alimentaire normal sont recommandées car une rechute tardive

peut se produire plus tard dans la vie (3).

Certains patients peuvent ne pas étre favorables a cette approche, au vu des symptdmes parfois
difficilement tolérables que peut produire la provocation in vivo des effets du gluten.

Il est donc souhaitable pour le futur de voir apparaitre des marqueurs non invasifs, qui pourraient étre
des marqueurs de la détérioration des muqueuses, mais aussi des tests d'évaluation de la présence de

cellules T spécifiques du gluten, ou la possibilité d'une stimulation in vitro du gluten sur des biopsies

(3).

3) Enfants de moins de deux ans :

Si les IgA ATG sont négatifs et qu’il n’existe pas de déficit en IgA, les IgG ATG doivent étre
doseés ainsi que les IgA AE (14).
C’est ce que conseille également ’ESPGHAN (16) ; en effet, il a été confirmé que ’ajout des AAE

augmente la valeur prédictive positive des AATG.
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L’ACG en revanche recommandait pour le dépistage de la maladie cceliaque chez des enfants de moins
de deux ans I’association des IgG APDG aux IgA ATG (16). Mais il n’est pas encore certain que cela

permette une augmentation de la sensibilité ou de la spécificité du dépistage (23).

e. Diagnostics différentiels :

1) Généralités

Actuellement, il existe trois maladies alimentaires liées au blé : la maladie cceliaque, la
sensibilité au gluten non ceeliaque (SGNC), et I’allergie au blé (6). Leurs différences sont reprises dans
le tableau 4.
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Tableau 4 : Eléments principaux des diagnostics différentiels de la MC, d’aprés Schuppan et al. (5)

. o i . 5 Intolérance Intolérance aux
Maladie ceeliaque Sensibilité au blé Allergie au blé . .
histaminique FODMAPS
Prévalence 1% 3-7%? rare rare ?
. . FODMAPs (blé,
histamine du .
. orge, seigle,
symptomes lors de . o poisson, fromage, . ) )
o . . amélioration sous | multiple, incluant le . oignons, miel, lait,
Histoire I'introduction de salami, choucroute, .
) . RSG gluten . . pommes, poires,
blé, orge, seigle vin rouge, vin .
champignons,
pétillant... )
salicylates...)
Début semaines-années heures-jours minutes- heures minutes - heures heures — jours
augmentation de la
. (auto-)immunité . déficit en fermentation
Pathogénése ? allergie o . .
TGIATI diaminoxydase intestinale,
microbiote ?
HLA particulier HLA-DQ2/8 non non non non
) négative L
’ . IgA-anti TG2, o ) IgE spécifiques du o L
Sérologie (éosinophiles ) négative négative
EMA, 1gG-DGP . . blé (RAST)
tissulaires)
négative o .
. . . . éosinophiles o o
Histologie Marsh Il ou Il (éosinophiles ) . négative négative
. . tissulaires
tissulaires)
intestinales :
(extra-)intestinales ballonnements,
Caractéristiques cliniques ou oligo- intestinales (extra-)intestinales | (extra-)intestinales douleur
symptomatiques abdominale,
diarrhée

manifestations

cliniques,

test en double

IgE-RAST, prick
test, test en double

(diaminoxidase/,

histamine

test en double

Diagnostic ) . aveugle contre plasma/urine?) test aveugle contre
sérologies, HLA- o aveugle contre o
. . placebo idéalement en double aveugle | placebo idéalement
DQ2/8, histologie placebo
contre placebo
. réduction des éviction stricte des . .
. régime sans gluten . . régime pauvre en régime pauvre en
Traitement o aliments contenant | aliments contenant . .
strict a vie histamine FODMAPs
du gluten (>90%7?) du gluten
malabsorption,
o complications a réactions réactions
Complications aucune . aucune
long terme, MC anaphylactiques anaphylactoides

réfractaire

FODMAPs : Fermentable oligo-, di-, and monosaccharides and polyols, TG : transglutaminase tissulaire, ATI : inhibiteurs de la trypsine
amylase des céréales contenant du gluten, EMA : anticorps anti-endomysium, DGP : anticorps anti-peptides désamidés de la gliadine, RAST :

radioallergosorbent test (dosage des IgE spécifiques du blé)

2) Mise au point sur la SGNC

Dans la sensibilité au gluten non cceliaque, les caractéristiques diagnostiques de la MC ne sont

pas présentes, mais les patients développent certains symptomes digestifs pouvant faire évoquer la MC,
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lorsqu’ils sont exposes au gluten. La MC doit étre fermement différenciée de la SGNC pour identifier
les patients a risque de développer des carences nutritionnelles et les complications de la MC, et pour
déterminer le risque de MC chez les membres de la famille. Il s’agit généralement d’un autodiagnostic
sans I’intervention d’un médecin.

Les symptdmes seuls ou la réponse des symptdomes a un RSG ne peuvent pas différencier de fagon fiable
les deux maladies. Le diagnostic de SGNC ne doit étre envisagé qu’aprés avoir écarté une MC par les
tests appropriés (17).

La question est de savoir si le gluten est en effet ’agent pathogéne de la SGNC ou s’il existe encore des
protéines de blé non identifiées impliquées dans sa pathogenése. Une étude portant sur des patients
évitant le blé, le gluten ou les deux, en I’absence de MC, a trouvé des diagnostics alternatifs chez 30 %
des patients, tels qu’un syndrome de prolifération bactérienne dans 1’intestin gréle ou une intolérance au
fructose. De méme, une étude randomisée en double aveugle contre placebo n’a pas retrouvé de preuve
d’effets spécifiques ou dose-dépendants de I’administration de gluten chez des patients avec SGNC
ayant commencé un régime pauvre en FODMAPs (fructose, oligosaccharides, disaccharides,

monosaccharides, et poyols), suggérant une autre intolérance alimentaire que le gluten chez ces patients

(6).

F. PRISE EN CHARGE
1. Le RSG

L’unique traitement de la MC est le RSG a vie, c¢’est-a-dire 1’éviction du blé, du seigle et de
I’orge, ainsi que leurs dérivés : farines, pains, brioches, gateaux, tartes, biscuits sucrés et apéritifs,
pizzas, quiches, nouilles et pates (6,15). Il existe des sources cachées a ne pas oublier : les sauces et
créemes liées a la farine de blé, la sauce soja, certains bouillons cube, soupes déshydratées, fonds de
sauces, certaines €pices, certaines charcuteries, la chapelure...
Les céréales autorisées sont le riz, I'avoine, le sarrasin, le mais, le millet, le sorgho, et le quinoa. L’avoine
qui ¢était exclue est maintenant autorisée du fait de I’absence de gluten dans sa composition, le risque
autrefois considéré était la contamination fréquente par la farine de blé (2).
Lorsque le patient regarde une liste d’ingrédients, il doit éliminer tout produit comprenant les mots blé,
froment, épeautre, orge, seigle, triticale. Le dextrose de blé qui ne contient pas de gluten, ainsi que le
glucose de blé, I’ardme de blé, I’ardme de malt d’orge, I’amidon ou I’amidon modifié sont autorisés
(24).

Les patients doivent étre encouragés et soutenus a poursuivre ce régime de maniére stricte et a vie. 1l est

indispensable pour ce faire de bien comprendre le role vital du RSG dans la maladie et 1’évitement de

ses complications potentielles.
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Bien que la disponibilité des aliments sans gluten soit encore généralement limitée et que les codts
financiers associés a la poursuite d'un RSG soient plus élevés qu’un régime normal, ces derniéres années
ont été marquées par une augmentation du marché des produits sans gluten, a la faveur de la mode du
RSG hors du contexte de MC, nécessitant donc une augmentation de la surveillance de la réglementation
du label « sans gluten » avec une définition standardisée a une dose de gluten inférieure a 20 ppm dans
ces produits. Une partie des patients choisissant un RSG semble correspondre a 1’entité encore mal

définie qu’est la SGNC.

Un patient diagnostiqué doit bénéficier d'une consultation avec un médecin ou un diététicien-
nutritionniste pour expliquer le RSG et la sélection des aliments appropriés (y compris sa famille, son
entourage ou ses aidants) (15) :

- Informations sur les types de denrées alimentaires contenant du gluten et des alternatives appropriées,
y compris les substituts sans gluten.

- Explications de I'étiquetage des aliments.

- Sources d'information sur les régimes sans gluten, idées de recettes et livres de cuisine.

- Comment gérer les situations sociales, manger a l'extérieur et voyager loin de la maison, y compris les
voyages a l'étranger.

- Le r6le des groupes de soutien ceeliaque nationaux et locaux.

- Eviter la contamination croisée & la maison et minimiser le risque d'apport accidentel de gluten lors de
la restauration a 1’extérieur.

- Proposer un accompagnement psychologique en cas de besoin.

Une supplémentation vitaminique, en fer, en folates, en calcium (1000mg par jour minimum et 1500 s’il

existait une ostéopénie) et en vitamine D est souvent nécessaire a la phase initiale du traitement (4).

Pour la British Society of Gastroenterology, les patients nouvellement diagnostiqués devraient étre
vaccinés contre le Pneumocoque du fait de I’hyposplénisme associé a la MC (12). Ce n’est pas

recommandé en France.

2. Bénéfices a court terme du RSG

Le RSG permet habituellement la diminution du syndrome de malabsorption, I’amélioration des
symptomes classiques (diarrhée, douleurs abdominales, ballonnements), I’anémie et les aphtes. Le RSG
permet une régression partielle ou compléte de la déminéralisation osseuse, ce qui constitue
incontestablement un argument pour justifier et motiver un régime contraignant, en particulier aupres
des adolescents en période de croissance. L’ostéopénie régresse plus ou moins complétement chez 80 %

des malades apres 12 mois d’un RSG bien suivi. L’augmentation des transaminases associée a la MC
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régresse totalement dans 90 % des cas aprés un an d’éviction du gluten et une biopsie hépatique n’est
requise qu’en cas d’échec du régime bien suivi. Quelques cas d’hépatopathies sévéres ont méme été
spectaculairement améliorés par un RSG. Les troubles neurologiques centraux, a type d’ataxie ou de
migraine, ou périphériques a type de neuropathie semblent aussi bénéficier de 1’éviction du gluten. En
revanche, le bénéfice du RSG en cas de troubles de la reproduction n’est pas clairement démontré, mais
a été rapporté. Le RSG ne permet habituellement pas la guérison des maladies auto-immunes associées,

hormis dans certains cas pour la dermatite herpétiforme, le psoriasis ou 1’alopécie (4).

3. Suivi

Il n’y a pas assez d’études permettant d’affirmer que le suivi permet une meilleure adhésion au
RSG, mais on peut penser qu’un suivi régulier par un médecin et/ou un diététicien favorise un meilleur
respect du RSG.
Le RSG doit étre préconisé car il prévient en partie le risque de complications malignes, osseuses ainsi
gue la survenue de maladies auto-immunes.
Le suivi diététicien est important tant que le patient n’a pas complétement compris son RSG.
Une fois que la maladie est stable et que le patient gére son RSG sans probléme, un suivi annuel par un
médecin devrait &tre envisagé.
Le médecin doit vérifier par un interrogatoire poussé le bon respect du RSG, et la disparition des
symptomes liés a la MC apres 1 a 3 mois. Il est a noter que dans preés de la moitié des cas, la persistance
des symptomes est liée a une mauvaise adhésion au RSG (4).
Il doit évaluer la nécessité des examens biologiques afin de vérifier I’absorption dans l'intestin gréle
(hémogramme, ferritine, folate sérique, vitamine B12, calcium, phosphatase alcaline), 1’absence des
affections auto-immunes associées (TSH et glycémie), de maladie hépatique (ASAT ALAT) et
I’adhésion au RSG (AATG ou AAEM / AAPDG), bien que la sensibilité et la spécificité de ces derniers
ne puissent se substituer a une enquéte alimentaire poussée, car ils ne sont pas fiables pour informer de
I’état de la muqueuse ou du respect du RSG. A I'heure actuelle, il n'existe pas de biomarqueurs non
invasifs qui indiquent une récupération muqueuse complete (12).
11 doit évaluer la nécessité de la réalisation d’une ostéodensitométrie s’il existait une ostéoporose ou une
ostéopénie sévere au moment du diagnostic, en cas de fracture, ou chez les patients a risque
d’ostéoporose, en particulier les patients de plus de 55 ans. Certains la conseillent systématiquement des
le diagnostic de MC (25), puis proposent de la controler aprés 3 ans de RSG bien conduit s’il existait
une anomalie (26).
Enfin, il doit adresser le patient a un spécialiste s’il estime nécessaire la réalisation d’une biopsie de
controle.
Certains experts sont favorables a un controle des biopsies aprés 1 an de RSG, d’autres a 2 et 5 ans,

cependant d’autres ne croient pas qu'une biopsie de répétition soit indispensable dans les cas typiques.
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Elles doivent étre envisagées en cas de persistance ou réapparition des symptémes, de positivité des
anticorps, aprés un an de RSG et I’assurance de I’exclusion totale d’une exposition au gluten.

Elle permet d’identifier et de surveiller les patients a risque accru de lymphome.

Alors que ’amélioration clinique est rapide, ’atrophie villositaire ne régresse généralement pas avant 6

4 24 mois de RSG (12,15,25).

4. Remboursement des produits sans gluten

Un remboursement partiel des produits sans gluten (PSG) est possible depuis 2004.
Seuls les produits inscrits a la Liste des Produits et Prestations Remboursables (LPPR) sont pris en
charge a un taux actuel de remboursement de la Sécurité Sociale de 60 % du tarif LPPR (inférieur au
prix du produit) :
- Pour les adultes et plus de 10 ans : maximum 45,73 € par mois
- Pour les moins de 10 ans : maximum 33,54 € par mois
Pour bénéficier de ces remboursements aprés acceptation du dossier par la caisse, les patients doivent
envoyer mensuellement les étiquettes spécifiques des produits achetés.

La mutuelle complémentaire peut rembourser les 40 % restant a charge ou une partie.

Autres exemples dans le monde :

Au Royaume-Uni comme dans plusieurs pays anglo-saxons, les personnes ayant un diagnostic confirmé
de MC peuvent obtenir un certain nombre de PSG sur prescription, afin d'améliorer I'adhésion et donc
permettre une alimentation équilibrée sur le plan nutritionnel, et de réduire les colts supplémentaires
liés au RSG. Les prescriptions sont gratuites en Ecosse, Pays de Galles et Irlande du Nord, et en

Angleterre pour les jeunes agés de moins de 16 ans. (27).

5. Associations de patients

Ce régime peut-étre parfois vécu comme contraignant, ou difficile a suivre en collectivité ou au
restaurant, en particulier au début. L’adhésion a une association de malades peut étre conseillée,
(" AFDIAG en France), pour obtenir la liste des différents produits sans gluten et les médicaments qui
en contiennent, les sources cachées de gluten et les risques de contamination croisée, ainsi que de

nombreux autres renseignements.

L’AFDIAG est une association de malades qui a vu le jour en 1978, et existe dans sa forme actuelle
depuis 1989. C’est une association loi 1901 composée d’un Conseil d’ Administration et d’un Bureau.
Elle est gérée par des malades cceliaques ou des parents de malades cceliaques, et compte aujourd’hui

environ 6 000 familles adhérentes. Elle est épaulée par un comité médical et travaille en étroite
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collaboration avec le GERMC (Groupe d’Etude et de Recherche sur la Maladie Cceliaque), regroupant
les spécialistes francais de cette pathologie. Son siége social se situe a Paris. Elle est financée par les
cotisations des adhérents et les dons. Elle est membre de I’AOECS (Association Of European Coeliac
Societies). Son objectif est d’informer, aider et défendre les intéréts des intolérants au gluten.

Elle participe aux négociations pour 1’étiquetage des produits sans gluten avec le logo « épi de blé
barré » (Figure 4), qu’elle a créé, avec les industriels de 1’agroalimentaire, les professionnels de la
restauration, les instances gouvernementales et les professions médicales.

Elle propose un magazine quadrimestriel, des livrets d’information, des colloques médicaux, des ateliers
de cuisine, des stages d’éducation nutritionnelle pour les enfants, adolescents, jeunes adultes et familles,
des ateliers de cuisine, des séjours sportifs, des formations (délégués de 1’association, €coles
d’ingénieurs en agro-santé, industriels, professionnels de la restauration), une permanence téléphonique.

Elle soutient la recherche sous forme de dons.

Figure 4: Logo « épi de blé barré » de I'AFDIAG

G. COMPLICATIONS

Le pronostic a long terme de la MC est dépendant du développement de complications, en
particulier I’ostéoporose et les affections malignes. Les complications peuvent révéler la maladie, car
I’atrophie villositaire peut n’avoir aucune expression digestive, surtout chez 1’adulte ; c’est le cas
souvent des complications hématologiques et endocriniennes. Elles peuvent aussi apparaitre apres le
diagnostic au cours d’une maladie traitée et surveillée. Dans la plupart des cas, elles se développent a
cause d’une mauvaise observance du RSG. En effet, en théorie, la suppression du gluten de
I’alimentation guérit la maladie sur les plans clinique, biologique (disparition des anticorps) et
histologique et la poursuite définitive, a vie, du RSG maintient cette « guérison » symptomatique, donc

prévient le développement des complications, et normalise 1’espérance de vie (28).
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1. Complications directes

Dans les complications directement liées a la MC on retrouve les complications liées a la
malabsorption citées dans le chapitre des présentations cliniques : dénutrition, carences vitaminiques,

retard de croissance, anémie, hyposplénisme, ostéoporose, rachitisme et ostéomalacie.

2. Comorbidités

Certaines complications sont associées a la MC (également citées dans le chapitre des
présentations cliniques), mais le lien de causalité avec le gluten et I’effet bénéfique du RSG ne sont pas
démontrés : troubles de la fécondité, accidents cardio-vasculaires, neuropathies, maladies auto-
immunes, colite microscopique, hépatopathies, I’hémosidérose pulmonaire idiopathique, la sarcoidose,

la pancréatite aigué, certaines formes de cardiomyopathie, I’hyperplasie nodulaire régénérative...

3. Colite microscopique

Si la diarrhée persiste, alors que ’atrophie villositaire a régressé, il faut rechercher une cause
associée, en particulier une colite collagéne ou lymphocytaire. Quand cette colite microscopique n’est
pas améliorée par le RSG, elle peut bénéficier d’un traitement par budésonide (4). Ces colites

concerneraient 5 % des MC (26).

4. MC réfractaire (MCR) ou sprue réfractaire

Alors que I’espérance de vie des ceeliaques non compliqués avoisine celle de la population
générale, le pronostic de la MC résistante est surtout lié & celui de ses complications et en particulier, de
la sprue réfractaire clonale du lymphome T intestinal.

Si les symptémes persistent ou réapparaissent malgré 1’exclusion du gluten, il faut d’abord vérifier le
caractére certain du diagnostic, I’absence de consommation de gluten intentionnelle ou non (gluten
caché ou contamination croisée) par une enquéte diététique, rechercher de potentielles complications ou
comorbidités associées comme un Sll, intolérance au lactose (test a I’hydrogéne expiré), prolifération
bactérienne de I’intestin gréle, colite microscopique, colite inflammatoire, insuffisance pancréatique
exocrine.

La MCR est définie par la persistance ou la réapparition de symptdmes de malabsorption et/ou des signes
d’atrophie villositaire malgré un strict RSG de plus de 12 mois et en I’absence d’autres causes d’atrophie
villositaire ou de complication maligne et aprés nouvelle confirmation du diagnostic de MC. Elle affecte
jusqu’a 5 % des MC.

30



Parmi ceux avec un vrai diagnostic de MC réfractaire, il existe 2 types de pronostics différents. Le type
1 présente des lymphocytes intraépithéliaux normaux par opposition au type 2, dans lequel il existe une
expansion clonale de lymphocytes intraépithéliaux aberrants avec une expression intracellulaire de CD3
et I’absence d’expression en surface du récepteur T et des molécules CD3, CDS ou CD4. La MC
réfractaire de type 2 est associée a un risque accru de jejunoiléite ulcéreuse, ainsi qu'a un lymphome T
du gréle dans 50 % des cas (6,25).

Le traitement de la sprue réfractaire de type Il n’est pas codifié et repose en pratique sur la
corticothérapie prolongée, 1’utilisation d’immunosuppresseurs et plus récemment sur 1’autogreffe de
cellules souches hématopoiétiques.

La sprue réfractaire de type Il est considérée comme un lymphome intraépithélial de bas grade et
constitue une forme de passage entre MC et lymphome T invasif.

Apres avoir été surévalué, le risque relatif de lymphome malin non hodgkinien associé a la MC a été
ramené a six d’apreés les derniéres études. 11 s’agit dans la majorité des cas d’un lymphome de phénotype
T (EATL enteropathy associated T cell lymphoma), et exprimant en surface le marqueur CD103,
spécifique des LIE dont il est issu. Le diagnostic de lymphome invasif repose sur I’entéroscopie double
ballon, la capsule endoscopique, la tomodensitométrie abdominale, voire le Pet-scan. Dans certains cas,
le diagnostic histologique n’est obtenu qu’aprés une laparotomie. Dans un cas sur deux, le lymphome
est révélateur d’une MC silencieuse et se manifeste par une complication chirurgicale (hémorragie,
perforation ou occlusion intestinale). Le pronostic de ce lymphome reste sombre, aggravé par la
dénutrition liée a I’entéropathie sous-jacente. 1l a été évalué récemment que moins de 20 % des patients
étaient encore en vie 30 mois aprés le diagnostic.

Deux groupes d'EATL sont reconnus : ’EATL de type I qui représente 80-90 % de tous les cas et qui
est un lymphome a grande cellule exclusivement associé a la MC. En revanche, I’EATL de type Il n'est

pas spécifique de la MC (12).

5. Autres cancers

D’autres complications cancéreuses existent, comme 1’adénocarcinome de I’intestin gréle, des
cancers ORL et hépatiques. Le risque global de cancer chez les patients atteints de MC est multiplié par
2 par rapport a la population générale.

De nombreuses études rapportent une diminution du risque de pathologies malignes, y compris

lymphomateuses, chez les patients ceeliaques suivant bien leur RSG (6,25).
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H. PERSPECTIVES THERAPEUTIQUES

La plupart des perspectives thérapeutiques visent & agir sur des cibles en aval de I’ingestion du
gluten en proposant des enzymes d’origine bactérienne telles que des prolylendopeptidases pour
augmenter la digestion intraluminale des peptides du gluten (« gluténases »). Récemment, une équipe a
méme proposé d’utiliser des protéases issues des germes de blé pour contrer les effets néfastes du blé
chez les patients ayant une MC. Ces protéases du blé clivent la gliadine in vitro en petits fragments a
priori non toxiques car sans effet sur des cellules épithéliales en culture et sans effet inflammatoire sur
des biopsies intestinales de patients cceliaques. Des études complémentaires, en particulier in vivo,
devront confirmer I’intérét de cette piste thérapeutique.

Une autre piste consisterait a inhiber la zonuline qui augmente la perméabilité des jonctions serrées
intercellulaires de 1’épithélium intestinal pour diminuer I’entrée de la gliadine par la voie paracellulaire,
mais les résultats obtenus chez ’homme ne sont pas concluants (29).

Un vaccin produit afin de restaurer la tolérance immune au gluten chez les patients HLA-DQ2 est en
cours d’étude (6).

On évoque I’inhibition de la TG2 intestinale avec des bloqueurs spécifiques, le blocage de la
présentation de 1’antigéne HLA-DQ2/8, la modulation de I’action pro-inflammatoire des cytokines
inflammatoires (5,6).

En dépit des promesses de ces différentes thérapies, le RSG demeure le pilier du traitement de la MC.
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CHAPITRE 2 : MALADIE CELIAQUE ET QUALITE DE
VIE : ETAT DES CONNAISSANCES ACTUELLES

A. POURQUOI ETUDIER LA QUALITE DE VIE ?

Comme nous I’avons expliqué précédemment, la MC peut se manifester par un large éventail
de symptdmes. Les avantages de ne plus souffrir des manifestations cliniques de MC peuvent étre
contrebalancés par les inconvénients du RSG. Ce dernier est souvent considéré comme difficile a suivre
a long terme, en particulier pour les personnes pauci ou asymptomatiques.

La mesure de la QDV est couramment utilisée en épidémiologie, dans les essais cliniques et dans le
suivi des patients. Cependant, peu de données existent concernant la QDV des patients ayant une MC
(30).

Le concept de HRQOL (Health Related Quality Of Life) ou qualité de vie relative a la santé (QDV) est
basé sur I'état de santé percu par le patient, en tenant compte du bien-étre et/ou du fonctionnement social,
émotionnel et physique du patient. Dans les maladies gastro-intestinales, les aspects les plus pertinents
de la QDV concernent principalement la perception subjective du soulagement des symptomes
abdominaux et se rapportent secondairement aux avantages de ce soulagement sur le bien-étre général
et I'état fonctionnel (31).

De nombreux questionnaires concernant la QDV existent, dont certains, apparus récemment, sont

spécifiquement destinés aux patients souffrant de MC.
B. QUESTIONNAIRES GENERAUX
Les deux plus fréqguemment utilisés sont le MOS-SF 36 et le HADS.

1. MOS-SF 36 ou SF 36 (Medical Outcome Study Short Form 36) :

Il s’agit d’un instrument générique treés utilisé pour la comparaison de la QDV en lien avec la
santé dans la population générale et pour différentes maladies, destiné en auto-administration a des
personnes de 14 ans et plus. Ses 36 questions explorent huit concepts :

1) limitations des activités physiques en raison de problemes de santé ;
2) limitations des activités sociales en raison de problémes physiques ou émotionnels ;
3) limitations des activités habituelles de la vie quotidienne en raison de problémes de santé physique ;

4) douleurs corporelles ;
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5) santé mentale générale (détresse psychologique et bien-étre) ;

6) limitations dans les activités habituelles de la vie quotidienne en raison de problémes émotionnels ;
7) vitalité (énergie et fatigue) ;

8) perceptions générales sur 1’¢tat de santé.

Chaque échelle va de 0 (moins bon) a 100 (meilleur score), un score final haut traduisant une meilleure
QDV. Deux indices complets de QDV peuvent également étre calculés : synthése des composantes
physiques (PCS) et synthése des composantes mentales (MCS). Des données provenant d'échantillons
de population représentatifs de plusieurs pays, ainsi que de différents groupes de maladies physiques et
de troubles psychiques sont disponibles. A noter que la version 1 du SF-36 (questions sur la QDV se
rapportant aux 4 derniéres semaines) a été utilisée pour la validation du Celiac Disease Questionnaire
(CDQ) qui sera détaillé plus loin (30,32,33). Une version raccourcie a 12 questions est fréquemment
utilisée, le SF-12.

2. HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale)

Ce questionnaire a été spécifiqguement congu pour I'évaluation de I'anxiété et la dépression chez
les patients atteints d’une maladie physique. Les répondants qui obtiennent un score > ou = 11 sur l'une
ou l'autre des sous-échelles ont des symptomes de dépression ou d'anxiété indicative d'un trouble mental
probable. On dispose de données normatives de la population générale allemande ainsi que de grandes

populations internationales de malades (32).

3. Autres questionnaires

Il existe de nombreux autres tests généraux retrouvés dans les études sur la QDV dans la MC,
ils ne seront pas détaillés ici car moins utilisés.
En voici une liste non exhaustive :
Le PGWBI (Psychological General Well-Being index) (34), I’EuroQol-5D (EQ-5D) (35), I’échelle de
Morisky (36), le D-FIS (Daily fatigue impact scale) (37), le WHOQOL-BREF (38), le Bl (Burden of
Iliness), le Brief Symptom Inventory (BSI-18), le Sickness Impact Profile (SIP), I’IBS-QOL (développé
pour le SII (syndrome de I’intestin irritable ou irritable bowel syndrome (IBS)) (Annexe 1), ou encore

une EVA de la douleur (échelle visuelle analogique).

4. Conclusion des tests généraux

Ces questionnaires généraux peuvent ne pas saisir adéquatement les attitudes, les perceptions et

les besoins qui se rapportent spécifiquement a la MC. Cela peut étre la cause de résultats moins sensibles.
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En outre, en raison de la présentation clinique variable des personnes souffrant de cette maladie,

d’asymptomatique a une atteinte sévere, les différences dans les résultats peuvent également refléter

I'nétérogénéité clinique des populations étudiées (39).

C. RESULTATS DES ETUDES AVEC TESTS GENERAUX SUR LA QDV

Les résultats des études sur I'impact de la MC et du RSG sur la QDV sont parfois

contradictoires, mais ils ne sont pas tous comparables car la méthodologie scientifique et les outils de

mesure de la QDV sont hétérogénes.

Les résultats de la littérature ont été regroupés dans les tableaux suivants.

Certaines études n’ont pas trouvé d’impact significatif positif ou négatif de la MC traitée et du RSG sur

la QDV par rapport a la population générale (Tableau 5).

Tableau 5 : La MC et le RSG n'ont pas d'impact sur la QDV

Green et al.(40)

2001

Zarkadas et al.(41)

2006

SF-12, questions
spécifiques a la MC

QDV des patients ayant une MC comparable a la population générale

Life Inventory test

Cranney et al.(42) | 2007 SF-12
Hallert et al.(43) | 2002 BIl, SF-36
Roos et al.(44) 2006 PGWBI
Biagetti et al.(45) | 2015 Pediatric Quality of Idem mais en pédiatrie

spécifique a la MC

Nordyke et al.(46) | 2013 EQ-5D Idem mais en pédiatrie (sauf facteur douleur chez les garcons)
) Mauvaise QDV chez les patients ayant une MC non traitée, qui devient
Norstrom et al.(47) | 2011 EQ-5D comparable & la population générale apres RSG
Questionnaire L'augmentation de la satisfaction liée aux soins n'est pas liée a la QDV,
Faye et al.(48) | 2016 a la sévérité des symptdmes ou au fait d'étre suivi ; la majorité des

patients étaient satisfaits des soins

QDV des patients dépistés identique aux témoins sains, le RSG

Johnston et al.(49) | 2004 SF-36 n‘améliore pas significativement leur QDV
! QDV de base et a un an de RSG des dépistés asymptomatiques est
Nachman et al.(50) | 2009 | SF-36, GSRS, BDI comparable aux témoins
Myleus et al.(51) |2014 Kidscreen QDV des enfants dépistés, avant I'annonce du diagnostic, était
comparable a ceux diagnostiqués sur des symptomes et aux témoins
Nordyke et al.(52) | 2011 EQ-5D P GOSTIAes o 8 fes Sy

Bl : Burden of Iliness, PGWBI :Psychological Well-Being index, EQ-5D : EuroQuol-5D, GSRS : Gastrointestinal Symptom
Rating Scale, BDI :Beck Depression Inventory

Ces résultats sont a contrebalancer avec les études suivantes, qui témoignent d’une altération de la QDV

en lien avec la MC ou son traitement (Tableau 6).

Presque toutes les études montrent un effet positif du RSG sur la QDV chez les patients atteints de MC,

y compris chez les patients dépistés (Tableau 7).
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Tableau 6: La MC ou le RSG ont un impact négatif sur la QDV

STALI, IlIness
Fera et al.(53) 2003 Behaviour
Questionnaire
O'Leary etal.(54) |2002 SF-36, GSRS . e . .
SF-36. HADS, QDV des patients ay,an,t une Mp redglte par rapport a la population
Haduser et al.(55) | 2006 | Giessen Symptom Rz, D 22 A s
Check List
Hallert et al.(56) | 1998 SF-36, GSRS
Casellas et al.(57) |2005| EQ-5D, GIQLI
Facteurs prédictifs d'une réduction de QDV : longue durée des
Paarlathi et al.(58) | 2013 | PGWBI, GSRS symptdmes avant diagnostic, symptdémes persistants aprés diagnostic,
comorbidités psychiatriques, neurologiques ou gastro-intestinales
. STAI, questions Troubles du sommeil fréquents, liés a la dépression, a l'anxiété et la
Zirzpreatellz) | A sorﬂmeil fatigue, et inveqrsement liés aux sEores de QDV
Cranney et al.(42) | 2007 SF-12 QDV moins bonne chez les femmes et chez les patients récemment
Zarkadas et al.(41) | 2006 SF-12 diagnostiqués (RSG de moins de 5 ans)
Les patients ayant des symptémes non classiques ou qui étaient
asymptomatiques ont significativement regretté d'étre diagnostiqués par
. uestionnaire rapport a ceux présentant des symptomes classiques (pouvant entrainer
Whitaker et al.(60) | 2009 Qspécifique une mauvaise adhésion au RSG, bien que cela n'ait pas été évalug).
Principales plaintes : réduction des plaisirs liés a I'alimentation,
difficulté a trouver des aliments sans gluten, mauvais étiquetage des
Zarkadas et al.(41) | 2006 SF-12 aliments, peu de choix sur les menus au restaurant, carence en conseils
Zarkadas et al. (61) | 2013 - diététiques, colt plus cher des produits sans gluten (240 %) (hormis au
Lee et al.(62) 2007 _ Royaume-Uni car remboursement sur ordonnance), éviction des
Lee et al.(63) 2012 SE-12 voyages, des repas en dehors de la maison (au restaurant, au travail et
Sverker et al.(64) | 2005 cIT avec d‘au'_[reg pe_rsonnes), c_ulpgblllte_de ne pas accepter la noyrr!ture
Olsson et al.(65) | 2009 | Focus groupes offerte, diminution des activités sociales pour diminuer I'anxlete,_en
= : . particulier a I’adolescence, avec incompréhension des pairs. Emotions
B!ageFtl etal.(66) | 2013 CIT négatives les plus couramment éprouvées : frustration, anxiété,
Skjerning et al.(67) | 2014 | Focus groupes | jsolement, peur et sensation de géner, sensation d'un choix alimentaire
Roseetal.(68) | 2014 = restreint, et de devoir étre en alerte pour penser au RSG.
Lee et al.(63) 2012 SE-12 Symptdmes persistants attribués a I_a mMC m_algré adhésion au RSG et
affectant la QDV pour un groupe significatif de patients, les patients
Paavola et al.(69) |2012| GSRS, PGWBI diagnostiqués dans I'enfance et maintenus sous RSG ont eu moins
) - d'impact sur la QDV en tant qu'adultes, le manque de traitement
Zingoneetal.(70) |2015| Méta-analyse alternatif a un impact négatif sur la QDV
Casellasetal.(71) | 2008 | EQ-5D, GIQLI
Usai et al.(72) 2007 SF-36 Facteurs associés a une mauvaise QDV : présence de symptdmes
WHOQOL-BREF, gastro-intestinaux (type SlI), maladies associées, sexe féminin,
. HADS, CDAT, fatiguabilité, mauvaise observance du RSG, mauvaises stratégies
SEMSSUIT G ELHFE]) | At questionnaires d'adaptation
comportementaux
Burger etal.(74) |2016 Méta-analyse Scores MCS et PCS moins bons que les témoins
QDV significativement moins bonne que les témoins pour 4 parties / 8
Johnston et al.(49) | 2004 S («Santé générale», «Vitalité», «Role é?notionnel», et «pSanté nplentale »)
Dépression plus fréquente et/ou plus grave que les adultes en bonne
Smithetal.(75) |2012 Méta-analyse santé mais ne différe pas des adultes souffrant d'une autre pathologie, la
fréquence de l'anxiété est identique
Les femmes ayant une MC ancienne ont une moins bonne QDV que les
Hallertetal.(43) | 2002 Bl, SF-36 hommes, e%les ont plus de symptomes gastro-intestinaug qu'e?Jx,
souffrent d'un impact émotionnel significativement plus élevé du RSG
Hallert et al.(76) | 2003 SF-36 et des restrictions liées au contrdle alimentaire sur leur vie, mais avec le
temps elles I'acceptent plus que les hommes
Burger et al.(74) | 2016 Méta-analyse Meilleure QDV chez les patients dépistés (screen-detected), que les
Paavolaetal.(69) |2012| GSRS, PGWBI patients diagnostiqués sur des symptdmes
Nachman et al. (50) | 2009 | SF-36, GSRS, BDI QDV meilleure pour les MC non classiques ou asymptomatiques que

pour les MC avec des symptdmes classiques

Altobeli et al.(77)

2013

SF-12, questions
sur laMC

Chez 140 adolescents avec MC de 10 a 18 ans, le score MCS était
moins bon que dans la population générale

STAI : Self-rating Depression Scale, State-Trait Anxiety Inventory, HADS : Hospital Anxiety and Depression Scale, GIQLI :
Gastrolntestinal Quality of Life, CDAT : Celiac Disease Adherence Test, CIT : Critical Incident Technique
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Tableau 7 : Amélioration de la QDV sous RSG

Green et al.(78) 2006 Méta-analyse
Usai et al.(79) 2002 SF-36
Tontini et al.(80) 2010 SF-36
Gray et al.(81) 2010 EQ-5D
Mustalahti et al.(82) | 2002 GSRS, PGWBI
2009
Nachman et al.(50,83) 2010 SF-36, GSRS, BDI
Roos et al.(44) 2006 PGWBI
Laurikka et al.(84) | 2016 GSRS
Cranney et al.(42) | 2007 | SF-12, questionnaire QDV

Zarkadas et al.(41) | 2006 | SF-12, questions spécifiques

SF-36, HADS, Giessen

ALLY Symptom Check List

Hauser et al.(55)

Silvester et al.(85) |2015| Questionnaire spécifique

Johnston et al.(49) | 2004 SF-36

RSG associé a une amélioration de la QDV et a une
réduction des symptomes

Burger et al.(74) 2016 Méta-analyse

RSG améliore significativement la QDV aprés un an de
traitement (PGWBI, MCS et PCS)

O'Leary etal.(54) | 2002 SF-36, GSRS

Les patients ayant une MC avec symptémes gastro-
intestinaux non traités par RSG avaient des scores SF-36
moins bons que ceux qui étaient asymptomatiques, et que

ceux qui suivaient un RSG

Ukkola et al.(86) 2011 PGWBI

Amélioration la plus significative observée au cours des
trois premiers mois du RSG chez les patients
symptomatiques, avec une amélioration supplémentaire
jusqu'a un an. (plus rapide que celle des parametres
biologiques y compris la sérologie). Pas d'effet du RSG
chez les dépistés asymptomatiques contrairement aux
dépistés symptomatiques

Borghini et al.(87) | 2016 PGWBI, BDI

Amélioration du bien-étre et diminution de I'état de
dépression aprés 12 mois de RSG strict, par rapport a des
patients nouvellement diagnostiqués et des patients
diagnostiqués depuis moins de 12 mois. Les femmes, les
personnes agées et les personnes mal instruites semblaient
souffrir le plus de stress psychologique

Gastrointestinal Symptom

2002 Rating Scale, PGWBI

Mustalahti et al.(82)

RSG a un effet positif chez les dépistés asymptomatiques
(moins d'anxiété, une sensation de meilleure santé, une
amélioration des biopsies, une baisse des anticorps, une

for Children

Kurppaetal.(88) | 2014 GSRS, PGWBI, SF-36 diminution des symptomes gastro-intestinaux, moins de
reflux et d'indigestion, mais pas pour la fonction sociale

RSG améliore les carences martiales, en vitamines B12, B9

Vilppulaetal.(89) |2011 GSRS, PGWBI et D et les symptdmes gastro-intestinaux, chez les patients

dépistés

QDV meilleure si le diagnostic est fait avant 5 ans, si la MC

" est typique plutt que atypique ou asymptomatique, et si le
ERETOmEELEl) A DIEAEINIDE Rsépeit dsplus ((j:]e huitygnz ; les par)(/entz sous eztiment la

QDV de leurs enfants
Depression Scale
Simsek et al.(91) 2015 forpi?gg;:r:_"gft?fral Adhésion au RSG associée a une réduction des symptémes

Related Quality of Life Scale

de dépression

Augmentation des problémes liés a la vie familiale et aux
loisirs chez les adolescents non observants par rapport aux

deEprereralen) A RLCOCRERES témoins, tandis que les compliants ont une QDV similaire
aux témoins sains.
Sur deux groupes d'enfants dépistés, I'un sous RSG, et
l'autre sous régime normal, la majorité a finalement
Van Koppen et al.(93) | 2009 | Questionnaires spécifiques introduit le RSG suite a I'apparition de symptémes, avec

amélioration de la santé sans perturbation de la QDV ;
I'observance était bonne dans tous les cas
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Plusieurs études ont cherché a établir un lien avec le degré d’observance du RSG (Tableau 8). Encore

une fois les résultats sont hétérogénes mais selon les revues de la littérature les plus récentes, une

meilleure observance serait associée a une meilleur QDV.

Tableau 8 : Facteurs influencant la QDV liés a I'observance

Une grande proportion de patients avec MC a des difficultés a atteindre
et @ maintenir un RSG strict. Pas de différence dans I'adhésion au RSG

helll e aler) 2l LA chez les patients dépistés par rapport aux patients diagnostiqués sur des
symptomes
Burgt_er etal.(74) | 2016 Méta-analyse Patients strictement adhérents ont une meilleure QDV que ceux qui ne
Usai etal.(72) | 2007 SF-36 sont pas strictement, y compris ceux qui étaient asymptomatiques, et
Nachman et al.(83) | 2010 | SF-36, GSRS, BDI | une mauvaise compliance est associée a une détérioration secondaire de
Roos etal.(44) | 2006 PGWBI laQDV
Barrat etal.(95) | 2011 SF-36, HADS, GFD | Pas de différence entre une adhésion stricte et une adhésion partielle ou
assessment nulle, mais une baisse de la QDV chez les patients avec MC ayant des
Hopman et al.(96) | 2009|  SF-36, GSRS difficultés a appliquer le RSG
Rose et al.(68) 2014 Ques/tl_onnalre Adhle5|o_n plus facn_e pour les MC symptomatiques, ceux ayant
spécifique I'habitude de cuisiner, et ceux ayant des parents attentifs
Rajpoot et al.(97) | 2015 CSl, SF-36 L'adhésion augmente en cas de conseils répétés

Sainsbury et al.(98)

2013

WHOQOL-BREF,
Depression Anxiety
Stress Scale, Eating
Disorder Risk Scale,
Coping Inventory
for Stressfull
Situation, CDAT,
Coeliac Disease
Theory of Planned
Behaviour
Questionnaire

Programme "Bread n' Butter ... Gluten Free of Course !" avec
informations, conseils, communication avec I'entourage, permettant
d'améliorer les connaissances, mais pas forcément corrélé a
I'amélioration de I'adhésion, et sans effet sur la QDV

GFD : Gluten Free Diet, CSi :

Celiac Symptom Index

Au regard de cette revue, il semble légitime de penser que la MC est en elle-méme une source

d’altération de la QDV, mais que le RSG permet la restitution d’une QDV quasi-semblable a la

population générale.
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D. QUESTIONNAIRES SPECIFIQUES ET LEURS PRINCIPAUX
RESULTATS

1. CDQ
a. CDQ allemand

Bien qu’utile car largement utilisé, le MOS-SF36 a été congu pour mesurer la QDV dans le
contexte de diverses maladies chroniques, c’est donc un questionnaire générique qui ne traite pas des
problémes de santé spécifiqguement associés a la MC.

En 2007, un questionnaire QDV spécifique a la MC a été développé, le CDQ (Celiac Disease
Questionnaire), validé en allemand et en anglais, par Haiser et al. (99).

Le CDQ explore quatre domaines avec chacun 7 items : les problémes émotionnels (Emotion) et sociaux
(Social), les symptémes gastro-intestinaux (Gastrointestinal), et les inquiétudes liées a la maladie et au
traitement (Worries), avec 7 options de réponse possibles selon une échelle de Likert, chez des patients
atteints de MC de plus de 18 ans. Les items ont été générés a partir d’une revue de la littérature et
d’entretiens avec des patients ceeliaques et des gastro-entérologues.

Les malades devaient répondre a un questionnaire médical, des questions sociodémographiques, au
MOS SF-36, au HADS (version allemande) et au Giessener Symptom List (GBB-24, qui évalue la
fatigue, les douleurs musculaires ou osseuses, les symptémes dyspeptiques et cardiovasculaires). Les
propriétés psychométriques qui ont été étudiées pendant son développement incluaient la validité
d’apparence (face validity), la structure factorielle (factorial structure), la cohérence interne (internal
consistency), la fiabilité test-retest (test-retest reliability), la validité convergente et la validité

discriminante (convergent and discriminant validity) (30).
b. F-CDQ

Pouchot et al. ont développé une adaptation francaise interculturelle du CDQ et ont évalué ses
propriétés psychométriques, incluant la sensibilit¢ au changement (responsiveness), qui n’était pas
documentée dans la version originale du questionnaire (30).

Dans ce travail, sur les 323 patients éligibles, 122 ont répondu aux trois administrations du
questionnaire (JO — J7 — M6). L'age moyen des patients était de 45,1 ans et la durée moyenne de leur
maladie était de 13,3 ans. La plupart étaient des femmes (78,7 %), instruites ; 57,3 % des patients étaient
mariés ou vivaient en couple et 74,4 % ont indiqué qu'ils étaient employés ou étudiants au moment de
I'enquéte. Malgré un degré élevé d'autodéclaration de I'observance du RSG (76,8 %), de nombreux

patients (66,8 %) ont indiqué qu'ils étaient symptomatiques lors de I'évaluation de base. Les symptémes
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signalés étaient principalement gastro-intestinaux, avec 20,9 % des patients déclarant une diarrhée. Il a
été demandé aux patients d'évaluer la gravité de leur maladie et le score médian était de 4 (sur une

échelle numérique de 10 points avec le score plus élevé indiquant une maladie plus grave).

Les quatre scores de sous-échelle et les scores totaux étaient plus élevés (meilleure QDV) pour les
hommes que pour les femmes, mais cela était statistiguement significatif uniquement pour la sous-

échelle « émotions ».

Les patients ayant recu un diagnostic de MC récemment (de 0 a 5 ans) avaient des scores
significativement plus faibles (moins bonne QDV) pour trois des quatre sous-échelles (sauf pour les

« émotions ») et pour le score total de F-CDQ.

La proportion d'éléments manguants était inférieure a 5 %, ce qui a été jugé acceptable, a lI'exception
d'un item lié au risque de transmission de la MC aux enfants (14 valeurs manquantes (7 %)). Il peut ne
pas avoir été compris par certains patients (certains patients peuvent ne pas savoir qu'il existe une base
génétique a la susceptibilité a la MC). Cependant, une explication plus plausible est liée au fait que 93
sujets (44,1 %) n'avaient pas d'enfants et qu’il a été omis, comme dans l'instrument original, de permettre
une option « non concerné » a cet item.

Pour les items liés a la sexualité ou a I'emploi, 26 % et 31 %, respectivement, des patients ont répondu

gue l'item n'était pas pertinent pour eux.

L’étude était limitée aux patients adultes et ne permet donc pas de conclure si le F-CDQ convient aux

enfants.
Les scores de F-CDQ pour cette population de patients étaient semblables a ceux obtenus dans I'étude
de Hauser et al. et sont tout a fait cohérents sur I’'impact négatif significatif de la MC sur la QDV. La

QDV des patients avec MC était significativement moins bonne que celle de la population générale

francaise évaluée avec des scores MOS SF-36 standardises selon I'age et le sexe.

c. Traductions

Le CDQ a fait I’objet d’une validation en turc (100) et en italien (101).

d. Exemples de la littérature utilisant le CDQ

Halser et al. ont utilis¢ le CDQ afin de rechercher les facteurs prédictifs d’une diminution de la

qualité de vie, en comparant le CDQ avec le SF-36 et le HAD.
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Les facteurs suivants ont été identifiés comme étant associés a une réduction de la QDV chez les adultes
ceeliaques : sexe féminin, age au diagnostic, patients récemment diagnostiqués, latence du diagnostic,
faible adhésion au RSG, anxiété, présence d’une comorbidité somatique ou psychiatrique, et
insatisfaction de la communication médecin-patient. La valeur prédictive relative de ces variables pour
une QDV réduite dans la MC n'avait pas été évaluée jusqu'a présent. En outre, les études sur I'état de
santé des patients ayant une MC ont utilisé des instruments généraux de QDV, mais pas des instruments

spécifiques de la maladie validés (32).

2. CD-Q0L

Le CD-QOL ou Celiac Disease Quality Of Life survey, a été développé par Dorn et al. en 2010
(39). Apres le CDQ, il s’agit du second questionnaire sur la qualité de vie spécifique a la maladie
ceeliaque, et psychométriqguement validé. Il contient vingt questions réparties en quatre sous-échelles
(Limitations, Dysphoria, Health Concerns, and Inadequate Treatment) (Annexe 2).
Les questions ont été choisies apres réalisation de groupes de discussions avec des patients provenant
d’associations de malades cceliaques américains, questionnés sur la spécificité de leur maladie et son
impact, et d’un centre de référence, puis étudiés par des experts ainsi que d’autres malades. L’échelle a
été développée aprés plusieurs études pilotes, et administrée a 387 patients. En général, ces patients
avaient un age moyen de 48,3 ans, étaient caucasiens, bien éduqués et avec une durée moyenne de MC
d’environ 9 ans. Une derniére étude a été conduite afin de valider ses propriétés psychométriques. Elle
a trouvé une bonne cohérence interne (internal consistency), une bonne fiabilité (reliability), et la
validation psychométrique indique une bonne validité convergente et discriminante (convergent and

discriminate validity).

a. Traductions

Le CD-QOL a éte traduit en en italien en 2012 (102) et en espagnol en 2013 (103).

b. Exemples de la littérature utilisant le CD-QOL :

Casellas et al. I’ont utilisé en 2015 (104), I’adhésion au RSG était évaluée par une échelle de
Morisky, et la QDV par le CD-QOL et I’EuroQoL-5D.

Dowd et al. s’en sont servi pour montrer que 1'auto-compassion prédisait une adhésion plus stricte et une

QDV améliorée, la consommation accidentelle et intentionnelle était moindre chez les patients ayant

une meilleure capacité de contrdle de soi, une meilleure confiance en soi pour gérer des objectifs de vie
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simultanément au RSG, une plus grande sévérité des symptomes, une perception plus faible de 1’effort
demandé pour respecter le RSG, une meilleure motivation de manger sans gluten, une meilleure

connaissance du RSG, sans que cela modifie de maniére significative la QDV. (105,106)

Lee et al. (107) ont utilisé ce CD-QOL pour montrer que la participation a des réseaux de soutien social
en face a face est associée a des scores plus élevés de QDV par rapport aux réseaux de soutien en ligne.

L'accent mis sur le soutien en face a face peut améliorer la QDV a long terme et les résultats des patients.

Mahadev et al. (34) I’ont utilisé pour étudier la QDV des patients détectés par dépistage, et dans une
autre enquéte (108) qui n’a pas retrouvé de relation entre le recours & un diététicien et la gravité des

symptémes, I'adhésion au RSG ou la QDV.

Nazareth et al. ont utilisé le CD-QOL pour étudier la consommation de compléments alimentaires (CA).
Les patients pour lesquels la MC était prouvée par biopsies et qui ont des symptdémes au moment du
diagnostic ont tendance a utiliser des CA plus que ceux qui sont dépistés. Ceux qui utilisent des CA
rapportent des symptdémes persistants, mais une meilleure QDV. La contribution du RSG et de

I'utilisation de CA a la QDV chez le patient avec MC symptomatique reste a déterminer (109).

Tennyson et al. ont retrouvé que la plupart des patients avec MC seraient intéressés par le recours a un
médicament, en particulier les hommes, les personnes plus agées, les clients fréquents de restaurants,
les individus insatisfaits de leur poids ou préoccupés par le colt d'un RSG, et ceux avec une mauvaise
QDV (110).

3. Différences F-CDQ et CD-QOL :

Selon Dorn, le CDQ est plutdt un instrument évaluant 1’état de santé, et mettant 1’accent sur les
symptomes physiques (selles molles, impériosité, crampes intestinales) et psychologiques (déprimé,
heureux), mais aussi les contraintes dans les activités de la vie quotidienne (activité sexuelle, travail,
loisirs...). Ces éléments peuvent étre obtenus en utilisant des questionnaires spécifiques.

Les symptomes physiques des troubles fonctionnels intestinaux et de la douleur sont plus liés au degré
de détresse émotionnelle qu’a la prise en charge spécifique de la maladie (111). C’est pour cela qu’il a
utilisé un modéle fondé sur les besoins des patients qui est plus proche des attitudes et des perceptions
des patients avec MC, afin d’évaluer les éléments de base des conséquences de la maladie (EX. : J’ai du

mal a me sociabiliser a cause de la maladie).
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Bien que les symptomes physiques puissent avoir un impact sur les besoins des patients, le CD-QOL ne
comprend pas d’items relatifs a I’impact physique de la MC car les patients de 1’étude de Dorn ne les
ont pas signalés comme préoccupations majeures.

A noter que les deux instruments n'ont pas été formellement comparés (30).

4. Autres questionnaires spécifiques :
a. CDDUX

Le CDDUX (Celiac Disease Dutch Questionnaire) (112) (Annexe 3) a été développé pour les
enfants de 8 a 18 ans atteints de MC, avec une version pour les parents, il contient 12 items avec 3 sous
échelles (Communication, Diet, Having Celiac Disease) permettant d’évaluer le ressenti des enfants vis-
a-vis de leur maladie, et de le comparer a celui des parents. Les enfants ayant une meilleure perception
de leur propre état de santé avaient un score plus élevé sur le questionnaire CDDUX, leurs résultats

étaient semblables a ceux de leurs parents.

Le CDDUX a été traduit en espagnol (113), en portugais brésilien (114), et en espagnol argentin en 2012
et 2014 (115,116).

Vriezinga et al. ont utilisé le CDDUX pour comparer le ressenti du médecin a celui de I’enfant, les
médecins n’ont pas retrouvé de mauvaise QDV chez 40 des 46 enfants qui avaient déclaré une mauvaise

QDV, permettant de confirmer I’intérét des auto-questionnaires (117).

Le CDDUX a été utilisé en Iran, ou environ la moitié des patients atteints de MC ont signalé une bonne
adhésion au RSG, le probléme majeur étant la mauvaise disponibilité des PSG, la QDV était meilleure

chez les patients observants (118).

b. CCHS (Canadian Celiac Health Survey)

Ce questionnaire a été développé par les canadiens, avec 76 questions, comprenant des données
sociodémographiques, les questions du SF-12, afin de permettre une enquéte de grande ampleur sur
I’impact de la MC sur la QDV chez 2681 patients canadiens en 2007 (42,119).

Le CCHS a été traduit en espagnol en 2014 (120).

c. CDPQOL (Celiac Disease Pediatric Quality Of Life)

Questionnaire développé pour les enfants de 8 a 18 ans américains pour évaluer la QDV chez
les patients avec MC (121).
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d. BI (Burden of Illness)
Un questionnaire a 9 items développé par des auteurs suédois (43), mais le contenu et la

validation psychométrique sont jugés insuffisant par Hatser (99).

e. SAIC (Self-Administered Inventory for Celiacs)

Développé par des Italiens mais non validé (122).

5. Tests spécifiques a la MC sans lien avec la QDV
a. CSI (Celiac Symptom Index)

Il s’agit d’un questionnaire sur les symptomes, spécifique & la MC, avec 16 questions (123)
(Annexe 4).

b. CDAT (Celiac Disease Adherence Test)
11 s’agit d’un instrument spécifique a la MC pour évaluer de maniére standardisée 1’observance
du RSG, avec 7 questions, et qui selon 1’é¢tude, est supérieur au dosage des anticorps anti-

transglutaminase pour évaluer la compliance au RSG (124) (Annexe 5).

E. CONCLUSION

La QDV des MC est moins bonne que celle de la population générale, mais peut en atteindre les
mémes scores sous RSG.
Le RSG améliore la QDV chez les patients avec MC, y compris ceux qui sont asymptomatiques et ceux
qui sont dépistés alors qu’ils sont asymptomatiques.
Tous ces travaux soulignent indirectement 1’importance de développer des outils d’information pour les
patients atteints de MC, améliorer la formation et I'éducation des médecins genéralistes et spécialistes,
des diététiciens, des autres prestataires de soins de santé et des travailleurs de I'industrie agroalimentaire
au sujet de la MC et du RSG, dans le but de mieux aider les individus a améliorer leur adhésion au RSG

et leur qualité de vie.
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CHAPITRE 3 : ETUDE
A. MATERIEL ET METHODES

1. Schéma d'étude

11 s'agissait d'une étude descriptive observationnelle transversale prospective sous la forme d’un

guestionnaire.
2. Population

Nous avons choisi comme population cible de ce questionnaire les adhérents de I'Association
Francaise Des Intolérants au Gluten (AFDIAG) ayant fourni une adresse email lors de leur inscription &
I’association. L’adhésion a I’association peut se faire sur le site internet de I’AFDIAG, www.afdiag.fr,
par téléphone ou par courrier, et nécessite de payer une cotisation annuelle. Les patients regoivent
ensuite par mail ou courrier différentes publications. Cette association existe depuis 1989. Le mailing
régulier dure depuis plusieurs années. Toute personne peut adhérer, sans limite d’age, et la confirmation
du diagnostic de maladie ceeliaque par biopsie ou anticorps n’est pas requise, méme s’il est obligatoire
de le notifier lors de I’inscription. Un patient qui ne renouvelle pas son adhésion ne regoit plus les
communications. Actuellement I’association compte 4800 adhérents, mais seuls 4000 ont une adresse

email.
a. Critéres d'inclusion

Tout patient adhérent a I'AFDIAG et inscrit sur la mailing list de I'AFDIAG, soit environ 4000

personnes, avec un diagnostic certain de maladie cceliaque (anticorps ou biopsie), agé de 15 ans ou plus.
b. Criteres d'exclusion

Nous avons exclu les patients n’ayant pas répondu a toutes les questions, en effet une erreur de

configuration du questionnaire a rendu la question 20 non obligatoire contrairement a toutes les autres.
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3. Questionnaire

a. Contenu

Nous avons réalisé un questionnaire de 43 questions (Annexe 6), rempli en 7 minutes environ.
Nous avons divisé le questionnaire en trois parties intitulées comme suit : Mieux vous connaitre ; Votre

qualité de vie ; et Courses et produits sans gluten.

Les quatre premiéres questions s'intéressaient aux caractéristiques générales : le sexe, I'age, le

mode d'habitation, la catégorie socio-professionnelle.

Les six suivantes concernent la maladie cceliaque : I'dge au diagnostic, I'age de début du régime

sans gluten, le mode de diagnostic, I’antécédent familial, le mode de suivi, la fréquence du suivi.

La onziéme question porte sur I'observance du régime sans gluten au cours des 6 derniers mois,

gue le patient estimait sous la forme d’une échelle visuelle analogique (EVA) en 11 options de 0 a 10.

Pour les questions 12 a 39, nous avons repris l'intégralité du questionnaire F-CDQ (French
Celiac Disease Questionnaire) de Pouchot et al. (30).

Le F-CDQ est un instrument spécifique mesurant la qualité de vie liée a I'état de santé, (HRQoL :
Health Related Quality of Life), comprenant 28 items et explorant 4 dimensions de santé (avec chacune
7 items) : "Emotions" (ex. "Au cours des 2 derniéres semaines, de maniére générale, vous étes-vous
senti(e) irritable ou énervé(e) ?" (questions 2-3-6-10-14-16-21), "Social" (ex. "Au cours des 2 derniéres
semaines, avez-vous eu le sentiment d’étre différent(e) des autres ou bien d’étre exclu(e) a cause de la
maladie cceliaque ?") (questions 4-9-15-18-20-22-23), "Préoccupations” (ex. "Au cours des 2 derniéres
semaines, vous étes-vous senti(e) géné(e) par les dépenses supplémentaires ou le temps pris pour le
régime sans gluten ?") (questions 7-12-24-25-26-27-28), et "Symptomes gastro-intestinaux" (ex. "Au
cours des 2 derniéres semaines, avez-vous été géné(e) par I’impression de ne pas avoir entierement
évacué vos selles ?"") (questions 1-5-8-11-13-17-19).

Il s'agit d'un auto-questionnaire qui nécessite 5 minutes.

Les réponses sont appliquées a une échelle ordinale de Likert sur 7 points évaluant la fréquence
ou la sévérité de I'élément correspondant.

Le temps des questions concernait les deux semaines précédentes.

Le systéme de notation est simple et l'instrument fournit un score pour chaque dimension,
comme étant la somme des items correspondant allant de 7 (le plus mauvais score), a 49 (le meilleur
score), pour chaque sous-échelle, et un score global de QDV étant la somme des 4 sous-échelles. Pour
faciliter l'interprétation, les quatre dimensions et les scores globaux rapportés ont été normalisés a une

échelle de 0 (le plus mauvais score), a 100 (le meilleur score).

46



Enfin, quatre questions ont été rajoutées sur les habitudes d'achat et de consommation de
produits sans gluten. En effet ces éléments sont en évolution constante, et la commercialisation de ces
produits est en augmentation exponentielle actuellement, mais 1’importance du cott final pour les foyers
de ce genre de produits est & prendre en considération car il joue probablement un role dans I’observance
du régime sans gluten. Il nous a paru important d’évaluer la perception qu’ont les patients de cette
commercialisation dans les boulangeries-patisseries et les restaurants. C’est un sujet d’actualité au vu
de la confusion tres prégnante entre la maladie ceeliaque confirmée et I’intolérance au gluten comme

régime de convenance personnelle.

b. Modalités de distribution du questionnaire

Nous avons retranscrit ce questionnaire en ligne sous la forme d'une "Google Form™, afin de
pouvoir le diffuser sur internet, via un lien.

Pour chaque question a choix multiple un choix unique était imposé.

Les questions demandant des chiffres étaient bloquées pour ne recevoir que des nombres entiers
positifs.

Chaque question était obligatoire sous peine de bloquer la validation du questionnaire (ce critére
a été oublié lors de la conception du questionnaire pour la question 20).

Nous ne pouvions pas bloquer a une participation par personne, mais nous estimons pouvoir

négliger ce risque au vu de la durée de remplissage du questionnaire.

1) Modalités d’envoi

Dans un premier temps, le lien a été intégré a la newsletter mensuelle de I'association, elle-méme
accessible par téléchargement de la piéce jointe du mail présentant la newsletter. Ce mail a été envoyé
a I'ensemble des adhérents ayant une adresse mail renseignée a l'association.

Cependant les réponses ayant été trop peu nombreuses, nous avons demandé un nouvel envoi,

cette fois-ci en objet principal du mailing.

2) Dates et durée du recueil

Le premier mailing par newsletter a été fait le 11/01/2016 (Annexe 7).

Le mailing direct a été envoyé le 10/02/2016 (Annexe 8).

Les réponses ont été recueillies sans interruption jusqu'au 12/03/2016, soit une durée totale de
62 jours.

Chaque participation était enregistrée en ligne sur le site Google, et intégrée dans une feuille

tableur "Google Sheet" téléchargeable comme fichier type Excel.
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3. Analyse des données
Pour rendre les données lisibles, nous avons séparé les questions originaires du F-CDQ, et les

avons traitées comme indiqué dans l'article de Pouchot et al. (30).

a. Objectif principal et critéres de jugement

L’objectif principal de ce travail était de rechercher les facteurs associés & une meilleure

qualité de vie.

Le critére de jugement principal était la variation globale du score F-CDQ, de 0 a 100, puisqu’il
s’agissait de déterminer les facteurs influencant la qualité de vie des patients ayant une maladie
ceeliaque.

La variable explicative principale était la durée du régime sans gluten, calculée par la différence
entre I’age de début du régime et I’age actuel, exprimée en années.

Les autres variables explicatives étaient 1’age actuel, I’age de début de régime sans gluten, et
I’observance subjective d’un régime sans gluten strict au cours des six derniers mois (entre 0, pas du
tout respecté ; et 10, parfaitement respecté).

Secondairement, nous nous sommes intéressés aux autres variables explicatives : le sexe, le lieu
d’habitation (rural ou urbain), la catégorie socio-professionnelle (agriculteur exploitant ; artisan,
commergant, chef d’entreprise ; cadre ; employé ; étudiant ; ouvrier ; profession intermédiaire ; retraité ;
sans activité), I’dge au diagnostic, le mode de diagnostic (biopsies de I’intestin par fibroscopie ; dosage
des anticorps ; les deux ; pas de diagnostic certain), I’antécédent familial de maladie cceliaque, le mode
de suivi (médecin généraliste ; médecin spécialiste ; diététicienne ; pas de suivi), la fréquence du suivi
(plus d’une fois par an; une fois par an; moins d’une fois par an ; jamais), 1’achat de produits
spécifiquement étiquetés sans gluten, ’achat de produits sans gluten au supermarché, en magasin bio,
sur internet, 1’appréciation des produits sans gluten, la fréquentation des restaurants ou boulangeries-
patisseries ne proposant que des produits sans gluten, la confiance dans les restaurants ne proposant pas
gue de la nourriture sans gluten, la confiance dans les boulangeries-patisseries ne proposant pas que de

la nourriture sans gluten.
b. Analyse statistique
Les caractéristiques des sujets inclus ont été décrites en terme d’effectifs et de pourcentages

pour les variables qualitatives, et en terme de médiane, de 1° et de 3® quartiles pour les variables

guantitatives.
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Afin de s’assurer de 1’absence de biais de sélection majeur, les sujets inclus ont été comparés
aux sujets ayant répondu au questionnaire mais ne satisfaisant pas les critéres d’inclusion de 1’étude. Le
test du Mann-Withney-Wilcoxon a été utilisé pour comparer les variables quantitatives car il s’agit d’un
test non paramétrique, ¢’est-a-dire ne nécessitant aucune hypothése sur la normalité de la distribution
de la variable. Les tests du Chi-deux et de Fisher (en cas d’effectif théorique inférieur a 5) ont été utilisés

pour comparer les variables qualitatives. Le seuil de significativité a été fixé a 5 %.

Afin de déterminer si la durée de régime sans gluten était associée a une variation significative
du score F-CDQ, une analyse de régression linéaire a été effectuée. Préalablement, les hypotheses de
normalité de la distribution de la variable score au F-CDQ et de linéarité ont été vérifiées.

Une premicére étape de régression linéaire simple a permis d’étudier 1’association entre la valeur
du F-CDQ et les variables explicatives, une a une. Pour cette étape, les variables étaient sélectionnées
au seuil de 25 %.

Les variables &ge, sexe et lieu de vie étaient prédéfinies comme forcées dans le modéle car il
s’agit de facteurs de confusion importants a prendre en compte : elles ont donc été inclues dans le modéle
multivariable quels que soient les résultats de 1’analyse univariable.

Puis les interactions entre la durée de régime, variable d’exposition principale, et 1’4ge au
diagnostic, le sexe, le lieu de vie et la catégorie socio-professionnelle, ont été testées au seuil de 5% (ces
interactions ont été choisies en se basant sur des arguments cliniques).

Enfin, une analyse multivariable, incluant initialement la durée de régime (variable d’exposition
principale), les variables forcées dans le modéle citées précédemment, et les variables et les interactions
significativement associées a la valeur du F-CDQ en univariable, a été réalisée. Une procédure de
sélection des variables manuelle pas a pas descendante a €té effectuée au seuil de 5 %, aboutissant au
modele multivariable final.

Enfin, ’adéquation du modele final au jeu de données initial a été vérifiée.

Des analyses secondaires ont été réalisées afin de déterminer si I’observance ressentie, 1’age
actuel et I’dge au diagnostic étaient associés a une variation significative du score F-CDQ. Pour ces
analyses, chacune des trois variables citées a été prise successivement comme variable d’exposition
principale, et la méme méthode de régression linéaire a été utilisée (recherche d’interactions, régression

linéaire multiple avec sélection des variables pas & pas descendante).

En I’absence de donnée manquante, toutes les analyses ont porté sur les 787 sujets inclus.

Les analyses ont été réalisée avec le logiciel SAS version 9.4.
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B. RESULTATS

1. Patients

Sur 4000 patients contactés, 907 ont répondu au questionnaire et 787 réponses ont été analysées

(Figure 5). Les résultats au questionnaire sont retrouvés dans 1I’annexe 9.

Figure 5 : Diagramme de flux

Adhérents a PAFDIAG : 4800

A 4

Patients contactés : 4000

Réponses : 907 Pas de diagnostic certain : 40
Exclus : 120 Moins de 15 ans : 76
L ]
Analysés : 787 Non réponse a la question 20 : 4

Les patients exclus présentaient quelques différences significatives avec le reste du groupe ;
I’age, la catégorie socio-professionnelle, I’dge au diagnostic, le mode de diagnostic, la fréquence du

suivi, ’age de début du régime et la durée du régime. (Annexe 10).
Notre population était constituée majoritairement de femmes, d’un 4ge médian de 49 ans, vivant

plutdt en ville, avec un score F-CDQ médian de 71 (extrémes : 59-82) (Tableau 9).

556 malades (70,7 %) avaient une observance auto-évaluée au RSG > a 8/10.
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Tableau 9 : Caractéristiques de la population de 1’étude

Sociodémographiques

Age actuel (années) ** 49,0 (36,0-60,0)
Sexe féminin * : 638 (81,1)
Lieu de vie urbain * : 475 (60,4)
Catégorie socio-professionnelle * :
-Agriculteur exploitant 4(0,5)
-Artisan-commergant-chef d'entreprise 36 (4,6)
-Cadre 178 (22,6)
-Employé 222 (28,2)
-Etudiant 56 (7,1)
-Ouvrier 12 (1,5)
-Profession intermédiaire 59 (7,5)
-Retraité 173 (22,0)
-Sans activité 47 (6,0)

Liées a la maladie ceeliaque

Age au diagnostic (années) ** 38,0 (25,0-47,0)
Mode de diagnostic * :

-Biopsies 236 (30,0)

-Anticorps 34 (4,3)

-Les deux 517 (65,7)
Antécédent familial de maladie cceliaque * : 127 (16,1)
Fréquence du suivi * :

->1x/an 164 (20,8)

-1x/an 333 (42,3)

-<Ix/an 217 (27,6)

-Jamais 73 (9,3)
Age du début de régime (années) ** 38,0 (26,0-47,0)
Durée du régime (années) ** 10,0 (3,0-16,0)
Observance du RSG au cours des 6 derniers mois (détail en annexe 11)*

-Observance < 5/10 231 (29,3)

-Observance > 8/10 556 (70,7)
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Liées a la qualité de vie

Score F-CDQ (0 a 100) ** 71,0 (59,0-82,0)
Achat de produits spécifiquement étiquetés sans gluten * : 716 (91,0
Achat de produits sans gluten sur internet * : 229 (29,1)
Achat de produits sans gluten en magasin bio * : 584 (74,2)
Achat de produits sans gluten au supermarché * : 632 (80,3)

Produits de substitution sans gluten appréciés * :

-Non 38 (4,8)

-Oui 330 (41,9)

-Moyennement 419 (53,2)
Fréquentation de restaurants/boulangeries-patisseries ne proposant que des PSG * ; 200 (25,4)
Confiance dans les restaurants proposant des produits sans et avec gluten * : 478 (60,7)
Confiance dans les boulangeries-patisseries proposant des produits sans et avec 140 (17,8)
gluten * :

*variables qualitatives a deux ou plus de deux modalités, exprimées en fréquence (pourcentage)
**yariables quantitatives exprimées en médiane (1°" quartile ; 3¢ quartile)

2. Analyse : le score F-CDQ était corrélé a la durée du régime sans gluten

Le score de F-CDQ était corrélé a la durée du régime sans gluten, avec une augmentation du F-
CDQ de 0,31 points par année supplémentaire de régime (p<0,001), et de 0,47 points (p<0,001) apres
ajustement sur les caractéristiques sociodémographiques, la fréquence du suivi, I’observance et le

rapport aux produits sans gluten (Figure 6).
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Figure 6 : Observations individuelles du score F-CDQ en fonction de la durée du régime sans gluten et
estimation de 1’évolution moyenne des scores F-CDQ en fonction de la durée du régime sans gluten,

chez les 787 sujets atteints de maladie cceliaque adhérents a I’AFDIAG
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3. Facteurs associés a une variation du F-CDQ. Analyse multivariée.

L’objectif principal de ce travail était de rechercher les facteurs associés a une meilleure qualité de vie.

En analyse multivariable (tableau 10), les facteurs associés significativement a une meilleure qualité de
vie étaient :

- Ladurée du RSG : +0,47 [0,21 ; 0,72] point de F-CDQ par année supplémentaire de RSG (p < 0,001)

- Une bonne observance du RSG : + 6,8 [1,73 ; 11,9] points chez les malades avec une auto-évaluation
d’observance > a 8/10 par rapport a ceux en ayant une < a 5/10 (p<0,001)

- L’4ge au diagnostic : + 0,30 [0,06 ; 0,54] point par année supplémentaire au diagnostic (p=0,014)

- La catégorie socio-professionnelle : + 3,14 [0,19 ; 6,09] points chez les cadres par rapport aux
employés (p=0,032)

- La fréquence du suivi : + 8,17 [4,08 ; 12,26] points chez les patients jamais suivis par rapport a ceux
ayant un suivi > a 1 fois par an
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A noter qu’en analyse multivariable, nous avons également pu constater que le score F-CDQ se
dégrade de 0,31 points par année supplémentaire de vie (p=0,021) et que la qualité de vie était
significativement moins bonne chez les femmes (- 3,95 points de F-CDQ [-6,62 ; - 1,29] ; p=0,004).

L’appréciation des produits sans gluten était significativement associée a un meilleur F-CDQ
(p<0,001), de méme que la confiance dans les restaurants ou les boulangeries-patisseries proposant des

produits sans et avec gluten (p<0,001).
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Tableau 10 Variation moyenne, brute (A) et ajustée (B), du score de qualité de vie en fonction des
variables considérées chez les sujets atteints de maladie cceliaque adhérents a I’AFDIAG inclus
(N=787). Régression linéaire simple (A) et multiple (B)

Facteurs généraux

Dureée du régime (point de F-CDQ par

->1x/an 1 (reférence) 1 (référence)
-1x/an 5,56 [2,58 ; 8,57] 451[1,75; 7,28]
-<1x/an 8,66 [5,41 ; 11,90] 7,47[4,46 ; 10,48]
-jamais 9,35[4,93; 13,77] 8,17 [4,08 ; 12,26]

année supplémentaire de RSG) 0,31[0,20;0,42] <0,001 0,47[0,21;0,72] <0,001

Observance du RSG au cours des 6

derniers mois (détail en annexe 12) : <0,001
-Patients avec une observance < 5/10 1 (référence)

-Patients avec une observance > 8/10 6,8 [1,73;11,9]

Age actuel (point de F-CDQ par année

supplémentaire de vie) 0,04 [-0,04 ; 0,11] 0,321 -0,31 [-0,57 ; -0,05] 0,021

Age au diagnostic (point de F-CDQ par

année supplémentaire au diagnostic) -0,06 [-0,13 ; 0,01] 0,077 0,30 [0,06 ; 0,54] 0,014

Sexe : <0,001 0,004
-Hommes 1 (référence) 1 (référence)

-Femmes -5,00[-7,89 ; -2,11] -3,95[-6,62 ; -1,29]

Lieu de vie : 0,559 0,295
-Ville 1 (référence) 1 (référence)
-Campagne 0,69 [-1,64 ; 3,02] 1,15[-1,01; 3,32]

Catégorie socio-professionnelle : 0,001 0,032
-Employé 1 (reférence) 1 (référence)
-Agriculteur exploitant -5,73[-21,67 ; 10,21] -1,12 [-15,63 ; 13,39]
-Artisan-commergant-chef -0,92 [-6,60 ; 4,75] -0,10[-5,33; 5,12]

d’entreprise
-Cadre 3,12 [-0,05 ; 6,30] 3,14[0,19 ; 6,09]
-Etudiant 6,09 [1,37 ; 10,82] 4,60 [-0,57 ; 9,78]
-Ouvrier 2,27 [-7,09 ; 11,64] 1,03 [-7,58 ; 9,64]
-Profession intermédiaire 3,72[-0,90; 8,35] 2,85[-1,37; 7,07]
-Retraité 4,37 [1,17 ; 7,58] 2,16 [-1,67 ; 6,00]

-Sans activité -6,11[-11,19; -1,04] -4,89[-9,51 ; -0,27]

Antécédent familial de MC : 0,476
-non 1 (référence) I i
-0ui -1,13[-4,22 ; 1,97]

Fréquence du suivi : <0,001 <0,001
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Facteurs liés aux PSG

Achat de produits spécifiquement

-non
-oui

1 (référence)
6,47 [3,53 ;9,42]

étiquetés PSG : 0,398 i i
-non 1 (référence)
-oui -1,71 [-5,69 ; 2,26]

Achat en supermarché : 0,449 M i
-non 1 (référence)
-oui 1,11 [-1,76 ; 3,97]

Achat en magasin bio : 0,095 0,239
-non 1 (référence) 1 (référence)
-oui 2,21[-0,39; 4,82] 1,44 [-0,96 ; 3,86]

Achat sur internet : 0,872 i i
-non 1 (référence)
-0ui 0,20 [-2,30; 2,72]

Produits de substitution sans gluten

appreécié *: <0,001 <0,001
-non 1 (reférence) 1 (référence)
-0ui 14,07 [8,70 ; 19,43] 10,74 [5,55 ; 15,93]
-moyennement 9,40 [4,09 ; 14,71] 6,91 [1,82; 11,99]

Fréquentation de

restaurants/boulangeries/patisseries

ne proposant que des PSG *: 0,797 i i
-non 1 (référence)
-0ui -0,34[-2,96 ; 2,27]

Confiance dans les restaurants

proposant des produits sans et avec

gluten *: <0,001 <0,001
-non 1 (référence) 1 (référence)
-oui 7,92 [5,65 ; 10,19] 5,01[2,78 ; 7,23]

Confiance dans les

boulangeries/patisseries  proposant

des produits sans et avec gluten *: <0,001 <0,001

1 (référence)
4,82[1,99 ;7,65]

Des interactions significatives entre la durée du régime et 1’dge au diagnostic (p=0,008) et entre la durée du régime et la
catégorie socio-professionnelle (p=0,034) ont été retrouvées en analyse univariable. Mais, aprés ajustement sur les autres
covariables, ces interactions n’étaient plus significatives et ont donc été retirées du modéle
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CHAPITRE 4 : DISCUSSION

Nous avons donc retrouvé une amelioration significative de la qualité de vie par année
supplémentaire de régime, avant et aprés ajustement. Ceci vient appuyer la nécessité de I’application de
ce RSG dans la MC dés le diagnostic, son maintien dans le temps, et ses bénéfices pour la QDV. On
peut également expliquer cette amélioration par 1’habitude de la gestion de ce régime contraignant, avec

un effort de moins en moins important au fil des années pour respecter ce régime.

En plus de la durée du RSG, les facteurs associés significativement a une meilleure QDV sont :
I’age au diagnostic, la catégorie socio-professionnelle, la fréquence du suivi, une bonne observance du
RSG, et le fait d’apprécier les produits sans gluten.

La QDV actuelle est meilleure si I’age au diagnostic est avancé, ce qui peut traduire une
meilleure capacité d’adaptation acquise avec 1’4ge, ou bien signifier que I’amélioration de la QDV est
tellement importante a I’instauration du RSG que cet effet se maintient dans le temps. Nous ne pouvons
pas mettre ce résultat en balance avec 1’age de début des symptomes car ce lien n’a pas été cherché dans
notre étude.

La QDV est meilleure chez les cadres que chez les employés et meilleure chez les employés
comparativement aux personnes sans activité. Il est difficile de dire si la MC a un role la-dedans. On
peut néanmoins supposer qu’un acces facilité aux produits sans gluten (ou avec une contrainte financicre
moindre) chez les cadres et un niveau d’éducation élevé permettent une adhésion meilleure au RSG.
Ceci pouvant expliquer cette différence de qualité de vie.

Les patients moins suivis ont une meilleure QDV. La question restant en suspens est de savoir si les
gens qui ne consultent jamais sont les meilleurs en termes d’observance. 1l semble cependant clair que
les patient avec une bonne QDV ont moins besoin de consulter leur médecin. Il aurait été intéressant de
préciser le pourcentage de patients suivis par leur médecin généraliste et celui de ceux suivis a I’hdpital,

car souvent le suivi hospitalier est davantage codifié.

Dans nos résultats, une bonne observance auto-évaluée induit une baisse de la QDV par rapport
a la non-observance du RSG, mais seulement 3 personnes ont répondu 0. Ce résultat a donc été jugé
comme non interprétable.

Néanmoins, une trés bonne observance > 8/10 est associée significativement a une meilleure
QDV qu’une observance < 5/10. Ceci doit encourager nos malades a suivre le régime scrupuleusement
puisque cela semble influer sur la QDV.

On constate dans notre étude une trés bonne observance de ce régime (70,7% ont une observance

a 9 ou 10). Ces bons résultats sont a pondérer par le fait que les patients de I’AFDIAG sont
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« sélectionnés » par leur motivation et leur intérét dans la prise en charge de leur maladie. Il n’est pas
possible de dire que ce soit le reflet de toute la population frangaise atteinte de MC.

De plus, cette auto-évaluation de 1’observance est — par définition — subjective, et non contrélée par un
tiers. Ceci constituant également un biais. Pour vérifier I’observance de notre population, il aurait fallu
réaliser une enquéte diététicienne ou une vérification de la négativité des tests sérologiques ou du dosage
de I’excrétion urinaire / fécale des peptides de gliadine. Mais I’organisation de ces vérifications n’était
pas adaptée a notre travail. On peut également supposer qu’un patient qui se sent bien ait un avis positif

subjectif sur son suivi du régime sans gluten.

Dans notre étude, la QDV diminue avec I’avancée en age, ce qui n’est probablement pas lié a la
MC, mais plut6t aux autres pathologies pouvant apparaitre avec 1’age. Ce constat est également retrouvé
dans la population générale (125).

Les femmes ont une moins bonne QDV que les hommes dans notre étude, mais dans les études
de la population générale dans la plupart des pays occidentaux, les réponses au questionnaire générique
de QDV SF-36 rapportent une moins bonne QDV chez les femmes que chez les hommes, cette différence

n’aurait donc pas de lien avec I’impact de la MC sur la QDV (32).

La QDV est meilleure pour les patients qui apprécient les produits sans gluten (PSG). En effet,
ceux qui ne les apprécient pas souffrent au quotidien dans leur alimentation et cela retentit sur la QDV.
Ceux qui ont confiance dans les restaurants et boulangeries-patisseries non exclusivement sans gluten,
et donc qui les fréquentent probablement, ont une meilleur QDV, donc s’il existe une contamination
avec du gluten, ce qui est le risque principal, celle-ci n’altére pas leur QDV. L’augmentation de
I’appréhension de ce genre de lieu fait baisser la QDV.

Une majorité de patients achéte ses PSG en magasin bio ou au supermarché, mais peu achétent sur
internet, du fait de la démocratisation de ce genre de produits en grande surface, sans qu’il n’y ait
d’impact du lieu d’achat sur la QDV.

Un quart des patients fréquente des restaurants ou boulangeries-patisseries exclusivement sans gluten,
cela sous-entend qu’il existe une augmentation de la disponibilité de ce genre d’établissement
exclusivement sans gluten, mais leur fréquentation n’influe pas de maniére significative sur la QDV.
Les patients ont plutdt confiance dans les restaurants ou il existe un moindre risque de contamination

gue dans les boulangeries-patisseries.

Les forces de cette étude sont les suivantes :
Nous avons eu acces grace a ’AFDIAG a un nombre conséquent de contacts, nous permettant
une analyse portant sur un échantillon de 787 personnes. Ceci est — a notre connaissance — la plus grande

cohorte frangaise s’intéressant a la qualité de vie des patients atteints de MC.
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Nous étions presque certains d’avoir des patients ceeliaques, dont le diagnostic était confirmé
par anticorps et/ou biopsies, nous permettant d’¢liminer les potentiels sujets sensibles au gluten mais
non ceeliaques (40 sujets exclus dans notre étude). Le diagnostic de MC reposait certes sur du déclaratif
mais la probabilité de donner des réponses fausses sur cette question précise nous a paru négligeable.

Afin d’étudier précisément la population interrogée, nous avons utilisé un large panel de
guestions sur ses caractéristiques générales, ainsi que des questions étudiant les caractéristiques liées a
I’entrée dans la maladie cceliaque et dans le régime sans gluten.

Le type de questionnaire Google utilisé étant bien construit, il oblige le patient a remplir toutes
les questions, s’il ne le fait pas il est bloqué, ce qui permet de ne pas avoir de réponse manquante. Le
fait que nous ayons oublié de forcer la réponse a la question 20 n’a exclu que 4 patients.

L’envoi a été effectué a deux reprises, permettant de s’assurer de la meilleure participation
possible. Presque 25 % des membres de I’AFDIAG ont, finalement, répondu.

Nous avons utilise le F-CDQ qui est le seul questionnaire étudiant la QDV validé en francais
pour la MC, rapide d’utilisation.

Nous avons choisi pour la premiere fois d’étendre 1’étude au mode de consommation des PSG,

afin de voir si cela a un impact sur la QDV.

120 patients ont été exclus, des différences significatives ont été retrouvees, non liées a la
population en elle-méme mais aux critéres d’exclusion comme 1’age, la catégorie socio-professionnelle,
I’age au diagnostic, ceux qui n’avaient pas de diagnostic certain, 1’age de début de régime et la durée du
régime. On peut penser que la fréquence de suivi est plus importante chez des patients jeunes, expliquant
la différence retrouvée. Il n’y a pas de différence significative pour le score F-CDQ et I’observance.

Notre étude montre qu’il est possible d’obtenir beaucoup de réponses a ce questionnaire qui
semble donc compréhensible et faisable, il peut donc étre largement utilisé pour étudier la QDV des
patients atteints de MC.

Notre population était comparable a celle de Pouchot et al. et de Haliser et al., avec une majorité
de femmes, d’age similaire, ’age au diagnostic et la durée de la maladie et du régime étaient semblables.
Nous avons inclus les patients qui n’ont été diagnostiqués que sur les anticorps seuls (4,3 %),
contrairement a Pouchot et al. qui ne les ont pas inclus, alors que I’on peut considérer ces patients comme

malades cceliaques de fagon certaine ; nous avons ainsi évité un exces d’exclus.

Nous pouvons regretter quelques limites a notre étude, avec tout d’abord un biais de sélection
lié a différents problemes. 800 adhérents environ n’ont pas pu étre contactés, probablement a cause de
données non a jour, d’absence d’adresse email, ou de patients non a jour de leur cotisation. Il existait un
biais de sélection financier car il est nécessaire de payer une cotisation, méme si I’exonération de celle-

ci peut étre demandée.
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Les patients adhérents a I’ AFDIAG sont sensibilisés a la question de la MC, les non adhérents
n’ont pas pu étre inclus. Il s’agit donc d’une population différente de celle sélectionnée dans un centre
de soins comme dans 1’étude de Pouchot et al. Cependant, on constate que les tendances sont similaires
dans les 2 études.

On ne peut exclure un biais de réponse supérieure au questionnaire de la part des malades
ceeliaques ayant une QDV réduite.

Toutes les informations concernant 1’histoire et le mode du diagnostic relevaient du déclaratif,
n’étant pas vérifiées par un médecin, il existait donc un biais d’information.

Il eut été intéressant de rajouter une question sur le département de résidence afin de rechercher
des différences en fonction de la répartition sur le territoire francais.

Il est possible qu’il y ait eu des personnes ayant rempli deux fois le questionnaire car il n’était
pas limité & une seule participation, mais ce risque parait négligeable.

Le questionnaire a été valide pour les adultes uniquement de plus de 18 ans, mais nous avons
choisi malgré tout d’extrapoler jusqu’a I’age de 15 ans, ce qui peut &tre critiquable, mais il est probable
que cela n’induise pas de biais supplémentaire, étant donné que les jeunes de 15 & 18 ans peuvent
comprendre et interpréter le questionnaire de maniére similaire a un adulte.

Concernant la méthode de notre étude, le temps ciblé par le F-CDQ ne correspondait qu’aux
deux semaines précédentes, ce qui peut étre considéeré comme un délai assez court pour évaluer certaines
questions sur la qualité de vie, mais c¢’est le délai choisi et validé dans 1’étude de Pouchot et al.

Nous n’avons pas comparé entre elles les quatre sous échelles du F-CDQ (Emotions, Social,
Préoccupations, Symptémes gastro-intestinaux), contrairement a Pouchot et al. ; cela aurait pu nous
apporter des informations plus complétes. Cette analyse pourra étre éventuellement faite dans un second
temps.

Bien que nous ayons eu beaucoup de réponses, ce questionnaire peut étre considéré comme long
ou fastidieux a remplir, peut-&tre aurait-il été plus judicieux d’utiliser le CD-QOL de Dorn et al. (39)
qui est plus court, cependant celui-ci n’est pas validé en frangais et n’informe pas sur les symptomes
physiques en particulier digestifs ressentis par les patients. Le CDQ et le CD-QOL n’ont pas été

formellement comparés.

77 % des patients contactés ne nous ont pas répondu, alors que Hauser et al. ont eu 48%
seulement de non réponses, ce qui lui accorde plus de puissance que notre étude. Pouchot et al. n’avaient
aucune non réponse car les patients étaient sollicités directement en consultation.

Nous ne pouvons pas conclure quant a la comparaison des scores de QDV par rapport a la
population générale, car nous n’avons pas inclus de questions issues de questionnaires génériques,
comme le MOS-SF36 par exemple.

Dans notre étude, la majorité des patients avait une bonne observance, mais ces résultats ne

peuvent étre réellement interprétés, car il ne s’agissait pas d’une évaluation objective et fiable de
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I’observance du patient. Pour 1’étudier, nous aurions pu utiliser les sept questions du Celiac Dietary
Adherence Test de Leffler (124), cependant celui-ci n’est pas validé en frangais.
Dans I’étude de Pouchot et al. cela n’a pas été étudié.

Sur 787 inclus, 81,1 % des répondants étaient des femmes. On peut donc suspecter un biais de
sélection, en effet il est parfois suggéré dans les études que les femmes se sentent plus concernées par
leur état de santé que les hommes, qui seraient donc moins enclins a répondre a ce genre de
questionnaire. Cependant, cela peut étre lié au fait que la prévalence de la MC est supérieure chez les
femmes que chez les hommes.

La différence retrouvée pour le lieu de vie peut également évoquer un biais de sélection, car les patients
vivant en ville peuvent avoir un meilleur accés aux soins et donc un meilleur accés au diagnostic, une
meilleure information, un meilleur acces internet et donc aux publications et informations de I’AFDIAG.
Cependant, dans notre étude, la proportion de patients habitant en milieu rural (40 %) était supérieure a

la population générale (20 %).

En comparaison a la littérature, et en particulier aux résultats des CDQ de Pouchot et al. et
Haiser et al., notre score médian de F-CDQ était de 71,0, ce qui est assez bon mais meilleur que celui
de Pouchot et al. qui était de 68 (F-CDQ moyen 65,9+/-18,4)
On ne peut pas comparer le score CDQ de Haliser et al. a celui de Pouchot et al. et au nétre car il a été
réalisé avec un nombre de questions (40) supérieur au questionnaire validé actuel. Si I’on compare tout
de méme les scores rapporté a 100, Hauser et al. retrouve un score CDQ a 79,6 (156 points pour un

maximum de 196 (4x49) (99), qui est donc supérieur au nétre et a celui de Pouchot et al.

Contrairement a notre résultat principal, Hauser et al. n’ont pas retrouvé de lien entre la QDV
et ladurée du RSG, de méme que Ciacci et al. (122), et contrairement a Johnston et al. (49) qui retrouvait
une amélioration significative aprés 1 an de RSG chez des patients diagnostiqués sur des symptomes
(32). Cette comparaison n’est pas faite chez Pouchot et al.

Selon Haiiser et al. il semble que ce soit I’adhésion plus que la durée du RSG qui semble le plus
influencer la QDV, étant donné que son étude retrouve une association entre une non adhésion et une
QDV réduite (32). Mais cette conclusion ne peut étre confirmée car comme pour notre étude, il s’agit
d’une réponse déclarative, et non objective.

Les études scandinaves ont démontré que la QDV de patients cceliaques strictement adhérents au RSG
depuis 10 ans avec une rémission histologique et sérologique était comparable a celle de la population
générale (32,44,126).

Les femmes ont significativement une moins bonne QDV que les hommes avec le CDQ (99),
mais ce n’était pas significatif avec le SF-36 (32).

Dans I’étude de Pouchot et al., il était meilleur chez les hommes, mais significativement seulement pour

la partie Emotions, nous n’avons pas cherché cette comparaison entre les différentes parties.
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Selon Pouchot et al., les patients récemment diagnostiqués (entre 0 et 5 ans) avaient un score F-
CDQ moins bon, mais cela vient corréler le fait que la QDV s’améliore avec la durée du RSG.

Haliser et al. avaient retrouvé qu’un age jeune au diagnostic induisait une moins bonne QDV
(32), de méme que Ciacci et al. (122) ; nous avons retrouvé en effet qu’un age plus avancé au diagnostic
induit une augmentation du F-CDQ. Pouchot et al. n’en parlent pas. Halser et al. ont comme hypothése
que ’adaptation psychologique a la MC et au RSG est plus difficile pour les enfants et adolescents que
pour les adultes. Il se pourrait que des adolescents ayant des problémes d’adaptation restent plus
confrontés a ces problémes a ’age adulte contrairement a ceux diagnostiqués plus tard dans la vie (32).

On note chez Halser et al. une durée médiane depuis le diagnostic de 11 ans et une durée
médiane du RSG de 5,9 ans, ce qui signifie un long délai de latence entre diagnostic et début du RSG,
ce qui n’a pas été retrouvé en France.

Pouchot et al. suggéraient qu’a la question sur la transmission de la maladie aux enfants, il soit
rajouté une option « non concerné », car il avait un certain nombre de non-réponses, et cela était
probablement lié au fait que 44,1 % des sujets n’avaient pas d’enfants. Dans notre étude, les patients

étaient alors obligés de cocher « jamais ».

Pour de futures recherches, il serait intéressant de comparer le F-CDQ et le CD-QOL. Il faudrait

pour cela que le CD-QOL soit validé en francais.

Les facteurs prédictifs de bonne ou mauvaise QDV ont été établis, des études d’intervention
seraient donc possibles, avec par exemple des consultations réguliéres d’information et de conseil pour
I’observance du RSG, un accompagnement psychologique, une attention particuliére aux catégories
socio-professionnelles les moins favorisées...

Dans les études sur la MC, il n’a pas été déterminé de cut-off établissant la limite & partir de
laquelle la QDV est bonne ou mauvaise. Il s’agirait donc de comparer avec les scores de QDV dans la
population générale afin de choisir cette limite.

Un questionnaire sur I'observance est en cours de validation par Pouchot et al., il sera fort utile

pour étudier I’observance dans des études comme la notre.
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En conclusion :

La prise en compte des facteurs influencant la qualité de vie des patients

suivis avec MC pourrait donc améliorer notre prise en charge.
Notamment, expliquer aux malades que la bonne observance et I’ancienneté

du RSG sont associées a une meilleure qualité de vie permettrait de

contrebalancer son aspect contraignant et d’en améliorer son adhésion.
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ANNEXES

Annexe 1 : IBS QOL (127)

Eitable Bowel Syndrome Quality of Life ([B5-QOL) Instrument

I feel helpless hecanse of noy bowel problems.

I am embarrassed by the smell caused by my bowel problems.

I am bothered by how much time T spend on the toiet.

I feel vulnerable to other ilinesses beranse of my bowel problems.

I feel fat because of my bowel

I feel ike I'm losing comitol of my Iife becamse of my bowel problems.
I feel my life is less enjoyable because of my bowel problems.

I feel inromforiable when I f@alk abost my bewel problems.

I feel depressed about my bowel problems

I feel isolated from others berase of my bowel

I have to waich the amount of ford I eat becanse of my bowel problems.
Becazz of moy bowel problems, semal activity is dificult for me.

I feel angry that I have bowel problems.

DO0000
ettty s e ey e
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:
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1 problems.
Q19. I hawe to avoid stressfil siuations because of my bowel problems.
G20, My bowel problems reduce my sexual desire.

Tiems 1, 2, 4, 8-10, 12, 13, 16, 25-20, and 34 use the following response scale:
1 = moit at all
2=

Sobscale Straciare
Drysphoria; items 1, &, 7, 8, 10, 13, 16, and 30
Interference with activity: em 3, 18, 19, 22, 27, 20, and 31
Body image: items 3, 21, 15, and 16
Health worry: items 4, 15, and 32
Food awoidance: items 11, 13, and 18
Sodal reaction” items 2, 14, 17, and 34
Sexal: fems 12 and 20
Belariomship- items 8, 24, and 33

}I:I'I‘ETEIES-QETLHHHwﬂﬂummwwmwwﬂﬂmammnmummmw
o utilics the EBS-00L and o obtas 4 copy o the TRE-00L User's Mamal, contses sither: Dusald [ Paerick, PhiD, MEFH, Dy off Hizalth 5
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Annexe 2 : CD-QOL

CD-0L Scale [final version] (D-00L Survey
Flease think about your life owver the past month (30 days), and look at the statements below. Each statement has
frve possible responses. For each statement, please fill in one box in each row that best describes your feclings.

Mot
at all

Sightly

Maoderately

Qaiile
a hit

A greal

deal

1

d

[A]

.

R NLE N

(1]
11
12
13
14
15
16
17
18

19
2

1 feel limited by this disease

1 feel woorried that 1 will suller f'rom this disease

1 feel ooncermed that this disesse will cause other health prohlems

1 feel worried about my incressed fsk of camoer fom this diserss

I feel sncially stigmatized for having this disease.

1 feel like I'm limited in ealing meals with cowarkers

1 feel like T am not able to have special foods like binhday
cake and pizea

I feel that the diet is sultficient treatment For my diseas

I feel that there are ol enough chodoes For treatment

1 feel depressed because of my disease

1 fieel frightensd by having this disexte

I feel like 1 don®t know enoigh ahaut the diseass

1 feel overwhelmed abowl having this disease

I have tmuble sncializing because of my disease

I findd it diffeult to tevel or take long trips because of my disers

I feel like 1 cannod live a normal life because of my disease

1 feel afraid fo eal out because my Food meny be contaminated

1 feel warried about the incressed risk of one of my family
members having coeliac disease

1 feel like 1 think about food all the time

I feel concerned that my lnng-term health will be afTeced

OO0 DODODOOODOOODOO OODOODOOO

OO0 DODOOODODOOODOO OODOODOOO

OO0 ODODODOODOOODOO OODOODOOO

OO0 DODODOOODOOODOO OODOODOOO

OO0 DODODOOODOOODOO OODOODOOO

Annexe 3 : CDDUX

Item

Queston

[

F = |

—_—
Ll

Scale ““Communication™
Talking about celiac disease [ find . ..

When [ have to explain to others what celiac disease is.

Ifeel ...

Talking about my celiac disease with others my age.

Ifind ...
Scale “*Having CD™

When at school [ am given food containing gluten,

Ifindit...
When someone offers me food that T can’t have,
Ifeel ...

When I think of food containing gluten, T feel ...

Scale “*Diet™
Mot being able to eat anything I want, T find ...
Having to follow a lifelong diet, I find ...
Having to pay attention to what T eat, [ find . ..
Having celiac disease is ...

Mot being able to eat all the things other people eat,

Ifind ...

Following a diet for my celiac disease is . ..
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Annexe 4 : CSI

Question 1 2 ] 4 ]

1. Have you been bothesed by pain or None of the me A little of the time  Some of the ime Most of the tme All of the time
discomfort in the upper sbdomen: or the
pit of the stomach during the past 4
wesksT

2. Have you been bothered by nausea Mone of the me A Ikt of the ime  Some of the time  Mast of the ime All of the time
Ouring the past 4 weeks?

3. Have you been bothered by rumbling In Mone of the tme A& IEte of the ime Some of the time Mast of the ime All of the time
your stomach during the past 4 waeks?

4. Has your stomach felt bicated during the  None of the me A Itte of the time  Some of the time Most of the time All of the time
past 4 weehs?

&. Have you been bothered by diamhea None of the me A little of the time  Some of the ime Most of the tme All of the time
during the past 4 weeks?

6. Wnen going on the iollet, have you had  None of the ime A ittle of the time  Some of the time  Most of the time All of the time
he sensation of not compietely
empbying your boweds during the past £
wWesks?

7. Have you been bothered by hunger pains Nome of the Bme A& It of the ime. Some of the time Most of the tme All of the time
diring the Iast 4 wesks?

8. Have you DEGn DOMered by koW EMEMfy  Nome of the Bme A IEHe of the Ume  S0me of te tme Most of the Ume All of te tme
level during the nast 4 wesks?

9. Have you Deen Dothered by NEadsches  NOMe of the Bme A IEHe of the Ume 50me of e tme Most of tha Ume Al of te tme
during the past 4 weeks?

101, Have you hed food crvings in the last 4 None of the fime & Wtle of the ime  Some of the time Most of tha tima A1l of the time

'WesKET
11. Have you had loss of appetie durng the  None of the me A IEte of the time  Some of the time Most of the time All of the time
past 4 weehs?
12. Relzied to Cellac Disease, how Is your  Excellent Good Fair Poor Tamine
heaith?
13. Overall, how I your health? Excellent Good Fair Poor Tamible
14. How much piysical pain have you had—— None A It Some A good deal Very much
Ouring the past 4 weeks?
15. | am comfort sbie Strongly agree  Somewhat agree  Nelher sgree nor  Somewnst Strongly disagrese
disagres disagres
16. | am 3s healthy S5 Smybody | know Strongly Bgree Somewnat agree  Nelher Bgree nor  Somewnst Strongly disagree
disages disagres

=LemMmer DA, Dennis M, Edwards Geoge J, Jamma S, Cook F, Schuppan D, and Kedy CF. The Callac Canter, Beth 1sragl Deaconass Medical Center,
Bosion, Massachusetls.

Annexe 5 : CDAT

Question 1 2 a 4 B
Have you bean bothared by low enegy = Moneofthe A Rbeofthetime Someofthe  Mostolthetime Al of the time
level dUring the 0ast 4 waeks? time time
Have you bean bothared by headaches  Moneofthe A Rteofthatime Someofthe  Mostalthetime ANl of the time
during the past 4 wecks? time time
| am able to follow 3 GFD when dning~ Stongly gree  Somewhat agree NeRiher agee  Somewnst disagree  Strongly disagrae
outside my home nar diagres
Before | do something | cansfully consider  Stongly sgree Somewhat agree Nefiher agee  Somewnst disagree  Strongly disagrae
the consequences nar dis:agres
I do nat conskder mysell @ Talune Stongly agyee  Somewhat agree Mefiher agee  Somewnst disagree  Stongly disagroe

T dISagTEs

How Imporisnt to your health ame Mery Impartent  Somewhat Moutralfunsure A lite Important Mot at ail impartant
accidental guten exposures? Impcetant
Ower the pest 4 weeks, how many times O {never) 1-2 35 B-10 =10
hawve you eaten foods contsining gluten

ofn purpossa’?

MOTE. Scores ane aoditive rom 7 10 35, with Nigher sCores denoting worse GAD adherence. A lold of B2.2% of Individuals with & combined score
of less than 13 (n = 113 of 200} showed excelient or very good GAD adhenence. A total of 83.3% of iIndkiduals with scores of greater tham 1T
(n = 24 of 200} had Tar 1o por GAD adherence.



Annexe 6 : Présentation du questionnaire de notre étude

Sondage sur la qualité de vie des malades cceliaques suivant le régime sans gluten

Bonjour,

En partenariat avec 'AFDIAG (Association Francaise Des Intolérants Au Gluten), nous enquétons sur
la qualité de vie des malades cceliaques suivant le régime sans gluten, dans le cadre d'une thése de
médecine générale.

Pour étudier votre qualité de vie, nous avons besoin de vous poser quelques questions.

La premiére partie permet de mieux vous connaitre, la deuxieme d'étudier votre qualité de vie, et la
troisieme de recueillir votre avis sur les produits sans gluten.

Nous vous remercions par avance pour votre participation a cette recherche.

Ce questionnaire est anonyme et gratuit.

*QObligatoire

Mieux vous connaitre

1 — Etes-vous ? * Une femme / Un homme

2 - Quel age avez-vous ? * Votre réponse

3 - Habitez-vous ? * A la campagne / En ville

4 - Quelle est votre catégorie socio-professionnelle ? * Agriculteur exploitant / Artisan, commercant,
chef d'entreprise / Cadre / Employé / Etudiant / Ouvrier / Profession intermédiaire / Retraité / Sans
activite

5 - A quel dge votre maladie ceeliaque a-t-elle été diagnostiquée ? * Votre réponse

6 - A quel age avez-vous débuté le régime sans gluten ? * Votre réponse

7 - Quel était le mode de diagnostic ? * Biopsies de l'intestin par fibroscopie / Dosage des anticorps /
Les deux / Pas de diagnostic certain

8 - Dans votre famille, étes-vous le(la) seul(e) a étre atteint(e) de maladie ceeliaque ? * Oui / Non

9 - Etes-vous suivi(e) par ? * Votre médecin généraliste / Un médecin spécialiste (gastro-entérologue,
nutritionniste, interniste) / Une diététicienne / Pas de suivi

10 - A quelle fréquence étes-vous suivi(e) ? * Plus d'1 fois par an / 1 fois par an / Moins d'1 fois par an
/ Jamais

11 - Selon vous, au cours des 6 derniers mois, avez-vous réussi a respecter un régime sans gluten strict
? *Pasdutoutrespecté:0/1/2/3/4/5/6/7/8/9/10: Parfaitement respecté

Sondage sur la qualité de vie des malades cceliaques suivant le régime sans gluten

*QObligatoire

Votre qualité de vie : Nous souhaiterions savoir comment vous vous étes senti(e) au cours des 2
derniéres semaines. Ce questionnaire porte sur les symptomes de la maladie cceliaque, sur la fagon dont
vous vous étes senti(e) en général, et sur votre moral.

Veuillez lire attentivement chaque question et cocher la réponse (une seule) décrivant le mieux votre
état au cours des 2 derniéres semaines.

Adaptation frangaise du « Celiac Disease Questionnaire » (CDQ). Hauser et al. 2007. VV1.0. Pouchot et
al., 2013

12 - Au cours des 2 dernieres semaines, avez-vous été géné(e) par un besoin pressant d’aller a la selle
? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais /
Jamais

13 - Au cours des 2 derniéres semaines, de maniére générale, vous étes-vous senti(e) physiquement
fatigué(e) ou épuisé(e) ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement
/ Presque jamais / Jamais

14 - Au cours des 2 derniéres semaines, de maniere générale, vous-étes-vous senti(e) irritable ou
énervé(e) ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque
jamais / Jamais

15 - Au cours des 2 derniéres semaines, avez-vous évité ou refusé une invitation a manger chez des amis
ou de la famille a cause de votre maladie ceeliaque ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent /
De temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais

16 - Au cours des 2 derniéres semaines, vos selles ont-elles été trés molles voire liquides ? * Tout le
temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais
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17 - Au cours des 2 derniéres semaines, de maniére générale, avez-vous eu : * Pas du tout d'énergie /
Tres peu d'énergie / Peu d'énergie / De I'énergie / Pas mal d'énergie / Beaucoup d'énergie / Plein d'énergie
18 - Au cours des 2 dernieres semaines, avez-vous été inquiet(éte) a l’idée d’avoir transmis ou de
pouvoir transmettre la maladie ceeliaque a vos enfants ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent
/ De temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais

19 - Au cours des 2 derniéres semaines, avez-vous été géné(e) par des douleurs (crampes) au ventre ?
* Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais /
Jamais

20 - Au cours des 2 dernieres semaines, avez-vous eu des difficultés dans vos loisirs ou vos activités
sportives a cause de la maladie ceeliaque ? Tres grandes difficultés (ou activités impossibles) / Grandes
difficultés / Assez de difficultés / Quelques difficultés / Peu de difficultés / Presque pas de difficultés /
Aucune difficulté, la maladie cceliaque n'a pas restreint mes loisirs ou mes actiVvités sportives

21 - Au cours des 2 derniéres semaines, de maniére genérale, vous étes-vous senti(e) déprimé(e) ou
découragé(e) ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement /
Presque jamais / Jamais

22 - Au cours des 2 derniéres semaines, avez-vous été géné(e) par des ballonnements du ventre ou par
I’émission de gaz (péter) ? * Tout le temps / La plupart du temps/ Souvent / De temps en temps /
Rarement / Presque jamais / Jamais

23 - Les personnes atteintes d 'une maladie caeliaque ont parfois des inquictudes et des angoisses liées
a leur maladie. Au cours des 2 derniéres semaines, vous étes-vous senti(e) inquiet(éte) ou angoissé(e) a
l'idée de développer un cancer a cause de la maladie ceeliaque ? * Tout le temps / La plupart du temps
/ Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais

24 - Au cours des 2 dernieres semaines, avez-vous été géné(e) par l'impression de ne pas avoir
entiérement évacué vos selles ?* Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps /
Rarement / Presque jamais / Jamais

25 - Au cours des 2 derniéres semaines, de maniéere générale, vous étes-vous senti(e) calme et détendu(e)
? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais /
Jamais

26 - Au cours des 2 dernieres semaines, avez-vous eu le sentiment d’étre différent(e) des autres ou bien
d’étre exclu(e) a cause de la maladie celiaque ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De
temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais

27 - Au cours des 2 derniéres semaines, de maniéere générale, vous étes-vous senti(e) déstabilisé(e) ou
au bord des larmes ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement /
Presque jamais / Jamais

28 - Au cours des 2 derniéres semaines, avez-vous été géné(e) par des remontées ou renvois (roter) ? *
Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais
29 - Au cours des 2 derniéres semaines, votre maladie celiaque a-t-elle géné votre activité sexuelle ? *
Aucune activité sexuelle en raison de la maladie cceliaque / Tres forte géne / Forte géne / Géne / Peu de
géne / Presque pas de géne / Aucune géne, non concerné

30 - Au cours des 2 derniéres semaines, avez-vous été géné(e) par des nausées ou des envies de vomir
? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais /
Jamais

31 - Au cours des 2 dernieres semaines, avez-vous souffert d’'un manque de compréhension de vos
proches (famille ou amis) concernant votre maladie ceeliaque ? * Tout le temps / La plupart du temps
/ Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais

32 - Au cours des 2 derniéres semaines, de maniere générale, vous étes-vous senti(e) ? * La plupart du
temps trés insatisfait(e), trés malheureux(se) / Généralement insatisfait(e) ou malheureux(se) / Assez
souvent insatisfait(e) ou malheureux(se / Ni satisfait(e) ou insatisfait(e), ni heureux(se) ou
malheureux(se) / Assez souvent satisfait(e) ou heureux(se) / Généralement satisfait(e) ou heureux(se) /
La plupart du temps trés satisfait(e), trés heureux(se)

33 - Au cours des 2 derniéres semaines, avez-vous souffert d’un manque de compréhension de vos
collégues de travail ou de vos supérieurs concernant votre maladie celiague ? * Tout le temps / La
plupart du temps / Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais
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34 - Au cours des 2 derniéres semaines, vous étes-vous senti(e) pénalisé(e) dans vos études ou dans
votre carriere professionnelle par votre maladie ceeliaque ? * Tout le temps / La plupart du temps /
Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais

35 - Au cours des 2 derniéres semaines, vous étes-vous senti(e) géné(e) par les dépenses supplémentaires
ou le temps pris pour le régime sans gluten ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps
en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais

36 - Au cours des 2 dernieres semaines, avez-vous été géné(e) par des problémes de prise en charge ou
de remboursement des frais pour les aliments sans gluten ou les autres traitements de la maladie
ceeliaque (sécurité sociale ou assurance) ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps
en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais

37 - Au cours des 2 dernieres semaines, avez-vous souffert d 'un manque de connaissance sur la maladie
ceeliaque des médecins qui vous prennent en charge ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent
/ De temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais

38 - Au cours des 2 dernieres semaines, avez-vous été inquiet(éte) a ['idée que votre maladie celiaque
ait été diagnostiquée trop tard ? * Tout le temps / La plupart du temps / Souvent / De temps en temps /
Rarement / Presque jamais / Jamais

39 - Au cours des 2 dernieres semaines, avez-vous été angoissé(e) par les examens nécessaires pour
votre maladie ceeliaque (prise de sang ou endoscopie digestive) ? * Tout le temps / La plupart du temps
/ Souvent / De temps en temps / Rarement / Presque jamais / Jamais

Courses et produits sans gluten

40 - Achetez-vous des produits spécifiquement étiquetés "sans gluten™ ? * Oui, au supermarché / Oui,
en magasin "bio" / Oui, sur internet / Non, je n'achéte que des produits naturellement sans gluten (fruits
et [égumes frais, viande fraiche, céréales au riz ou au mais...)

41 - Appréciez-vous les produits de substitution spécifiquement "sans gluten™ (céréales, pates, pain...)
? * Oui / Non / Moyennement, il faudrait encore améliorer les recettes des fabricants

42 - Allez-vous dans des restaurants ou boulangeries-patisseries qui ne proposent que des produits sans
gluten ? Oui / Non

43 - Faites-vous confiance aux restaurants et boulangeries-patisseries qui font des produits sans gluten
mais aussi des produits contenant du gluten ? (Risque de contamination) * Je fais confiance aux
restaurants / Je ne fais pas confiance aux restaurants / Je fais confiance aux boulangeries-patisseries / Je
ne fais pas confiance aux boulangeries-pétisseries

78



Annexe 7 : Mailing de la newsletter du 11/01/2016

Objet : AFDIAG - Lettre d'information Janvier 2016

Chers adhérents,

Vous trouverez ci-joint la lettre d’information de janvier 2016.

Vous pouvez y découvrir :

Le lancement du blog AFDIAG Jeunes,

La liste des restaurants,

La recette du saint-honoré,

L’interview de Coralie NEGRE MORIN.

Et bien sir les événements a venir, les conseils du mois et les rappels.
La prochaine lettre d’information paraitra en février !

En vous souhaitant bonne lecture et nos meilleurs veeux 2016 !

Bien cordialement,

NB : N’hésitez pas a nous faire part de vos remarques, suggestions, commentaires et critiques ou si vous
ne souhaitez plus recevoir la lettre d'information de I'AFDIAG.

Le Secrétariat

Association Francaise Des Intolérants Au Gluten

15 rue d'hauteville 75010 PARIS

0156 08 08 22

www.afdiag.fr

COLLOOUES organises par I’AFDIAG
LA MALADIE CCELIAQUE ou intolérance au gluten

LILLE TOULOUSE TOURS
23janVier 2016 9 avril 2016 30 avril 2016 AFDIAG

waw afdiag

nr X

Infos : www.afdiag.fr Inscriptions : 01 56 08 08 22 ou afdiag@gmail.com
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http://www.afdiag.fr/#_blank

G4 LETTRE DINFORMATION ‘i

Numéro 6

AFDIAG

Evénements 2016

Toutes les nouveautés 2016 sur notre site

= 016
23 janvier Collogue medical a Lille i vy :

i Lancement du blog AFDIAG Jeunes

30 janvier Galette des rois
a GRILLON (Vaucluse) Aude, Coralie, Coline, Camille, Manon,

&
s
Nos conseils du mois I \: A ~ % Anne-Pauline, Loic et Jérdme, co-auteurs,
(J proposent un rendez-vous hebdomadaire sur
- L/ l \

N’utilisez pas... I le blog jeunes AFDIAG. Les adolescents,

les mémes couverts de service pour les J jeunes actifs et parents d'adolescents sont
aliments avec et sans gluten, ni e U n e S invités a ce nouveau media de partages

d’ustensiles sur lesquels méme laves les
ingrédients pourraient coller

d’expériences 100 % sans gluten |

. Liste des restaurants
Petits rappels

% N'oubliez-pas de renouveler votre

adhésion 2016 La liste des restaurants sur notre site

% A l’occasion du collogue de Tours, Connaissez-vous |'autocollant « Demandez nos

nous vous proposons un weekend specialités SANS GLUTEN » ? Il vous permet de

informatif et festif, n’hésitez-pas a savoir que le restaurant peut vous proposer un ou

remplir le questionnaire si vous désirez plusieurs mets sans gluten. Si par ailleurs, vous

y participer avez vos habitudes auprés d’un restaurant ne
figurant pas dans la liste, n’hesitez-pas a nous le

< Randonnée en raquettes dans le recommander.

Massif du Devoluy du 27 fevrier au
4 mars 2016 (Hebergement et
restauration). Pour tout renseignement

espace-rencontres loisirs Grand succés de notre atelier saint-honoré

Houveau questionnaire sur la qualité de
vie des ceeliaques soumis par Raphaél,
ceeliaque et interne présentant sa thése
en medecine génerale.

Mous comptons sur votre participation

Pour tous les gourmands, n’ayant pu venir a cet atelier,
Berénice nous deélivre, en images, la recette du saint-honore
| sans gluten...

Un blog c’est d’abord rendre I’ AFDIAG accessible a
ces jeunes, avec eégalement une page Facebook

Iterview de Coralie NEGRE MORIN (groupe jeunes)

4 Parlez-nous du blog du groupe AFDIAG Jeunes, toujours plus dynamique. Ils pourront
% 8 Jeunes AFDIAG dont le y trouver des recettes bien siir, mais surtout des bons
lancement officiel fut le plans, des conseils spécifiques aux problemes qu’ils
15 décembre 2015. Comment rencontrent, aux voyages, et des invitations a des
: g vous étes-vous organisés avec le evenements dediés aux jeunes adultes, a Paris ou en
e ’ 'p'g groupe jeunes pour mettre en region. Notre ambition est de fedérer tous les jeunes
Coline et Coralie place ce blog ? qui vivent sans gluten parfois avec des difficultes, et

de leur permettre de se rencontrer et d’echanger.
L'idée nous est venue au cours d’une discussion sur Skype avec Coline Echanger de facon virtuelle via le blog, échanger « en
qui était a ’étranger. On a parlé de créer un site web qui donnerait de  vrai » via les événements que nous organiserons.
la visibilité a la branche ‘jeunes adultes’ de I’ AFDIAG, a laquelle nous
appartenons toutes les deux. J'ai présenté ’idee lors d’une rencontre ¢ Recherchez-vous des volontaires pour participer
du groupe ‘jeunes adultes’ au mois de Juin 2014, et ils ont éte aublog ?
emballés ! Chacun s’est engage a ecrire periodiquement des articles QUI bien sir | Nous recherchons des rédacteurs
en fonction de ce qui lui plait (cuisine, lifestyle...) et je gére la partie  réguliers, mais aussi des recettes, des témoignages et
technigue de mise en ligne du contenu. On a tout un programme, et on  autres bons plans sans gluten ! Nous invitons donc toute
espére que ca va vous plaire ! personne adhérente a I’AFDIAG a prendre contact avec
nous, que ce soit pour plus d'informations ou pour une
4 Dites-nous ce que les jeunes pourront y trouver ? contribution au blog ! Le plus simple est de passer par la
Les 18-30 ans a qui nous nous adressons en priorité ne veulent plus pagle Flacebook '“‘F[?"“‘G Jeunes, ou d’envoyer.un mail a
recevoir de I'information sur papier. afdiagjeunes@gmail.com . On vous attend tres
nombreux 111

N’hesitez pas a nous contacter si vous souhaitez étre interviewe ou nous faire part d’un temoignage pour une prochaine lettre

Association Francaise Des Intolérants Au Gluten Y
15 rue d’Hauteville - 75010 Paris - 01.56.08.08.22 RSl Faire u
afdiag@gmail.com - www.afdiag.fr Délégués un don

AFDIAG



Annexe 8 : Mailing direct du 10/02/2016

Objet : Questionnaire sur la qualité de vie des malades cceliaques

Cher adhérent,

Dans le cadre de la présentation de sa thése en médecine générale, Raphaél ceeliaque et interne, enquéte

sur la qualité de vie des malades cceliaques suivant un régime sans gluten.

Afin de l'aider dans sa présentation, nous vous remercions par avance de bien vouloir répondre & son

guestionnaire qui ne vous prendra que quelques minutes (le questionnaire est anonyme).
Si vous avez déja rempli le questionnaire, veuillez ne pas tenir compte de mail.

Pour remplir le questionnaire, suivez ce lien :
https://docs.google.com/forms/d/1vrdg76rdyZFqgac-

gClei90yHF_IBCJtBWpeRkP9XRyc/viewform?c=0&w=1&usp=mail_form_link

Cordialement.

Le Secrétariat

Association Francaise Des Intolérants Au Gluten
15 rue d’hauteville 75010 PARIS

0156 08 08 22

www.afdiag.fr

Annexe 9 : Résultats aux questions du CDQ.

Toutes les questions commencent par « au cours des 2 derniéres semaines ». Les variables qualitatives

a deux ou plus de deux modalités sont exprimées en fréguence (pourcentage).

Réponses au CDQ

Avez-vous été géné(e) par un besoin pressant d’aller a la selle ?
-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

De maniere générale, vous étes-vous senti(e) physiquement fatigué(e) ou
épuisé(e) ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

De maniere générale, vous étes-vous senti(e) irritable ou énervé(e) ?
-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous évité ou refusé une invitation a manger chez des amis ou de la
famille a cause de votre maladie ceeliaque ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Vos selles ont-elles été tres molles voire liquides ?
-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

De maniere générale, avez-vous eu :

-Pas du tout d'énergie

6(0.8)
21(2.7)
65 (8,3)

168 (21,4)
138 (17,5)
136 (17,3)
253 (32,2)

57(7,2)
68 (8,6)
180 (22,9)
233 (29,6)
95 (12,1)
86 (10,9)
68 (8,6)

16 (2,0)
39 (5,0)
123 (15,6)
270 (34,3)
136 (17,3)
118 (15,0)
85 (10,8)

21 (2,7)
56 (7,1)
62 (7,9)
81 (10,3)
85 (10,8)
72(9,2)
410 (52,1)

9(1,1)
34(4,3)
40 (5.1)

123 (15,6)

124 (15,8)

129 (16,4)

328 (41,7)

15 (1,9)
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-Tres peu d'énergie

-Peu d'énergie

-De I'énergie

-Pas mal d'énergie

-Beaucoup d'énergie

-Plein d'énergie

Avez-vous été inquiet(ete) a 1’idée d’avoir transmis ou de pouvoir
transmettre la maladie ceeliaque a vos enfants ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous été géné(e) par des douleurs (crampes) au ventre ?
-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous eu des difficultés dans vos loisirs ou vos activités sportives a
cause de la maladie ceeliaque ?

-Trés grandes difficultés (ou activités impossibles)

-Grandes difficultés

-Assez de difficultés

-Quelques difficultés

-Peu de difficultés

-Presque pas de difficultés

-Aucune difficulté

De maniere générale, vous étes-vous senti(e) déprimé(e) ou
découragé(e) ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous été géné(e) par des ballonnements du ventre ou par I’émission
de gaz (péter) ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Vous étes-vous senti(e) inquiet(éte) ou angoissé(e) a I’idée de développer
un cancer a cause de la maladie cceliaque ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous été géné(e) par I'impression de ne pas avoir entiérement
évacué vos selles ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

De maniére générale, vous étes-vous senti(e) calme et détendu(e) ?
-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

208 (26,4)
53 (6,7)
270 (34,3)
132 (16,8)
82 (10,4)
27 (3.4)

36 (4,6)
24 (3,1)
67 (8,5)
106 (13,5)
80 (10,2)
69 (8,8)
405 (51,5)

12 (1,5)
31(3.9)
68 (8,6)

173 (22,0)

109 (13,9)

128 (16,3)

266 (33,8)

10 (1,3)
26 (3.3)
40 (5.1)
100 (12,7)
105 (13,3)
92 (11,7)
414 (52,6)

18 (2,3)
32 (4.1)

88 (11,2)
200 (25,4)
102 (12,96)
141 (17,9)
206 (26,2)

38 (4.,8)

58 (7,4)
150 (19,1)
202 (25,7)
101 (12,8)
120 (15,3)
118 (15,0)

19 (2,4)
20 (2,5)
42 (5,3)
157 (20,0)
104 (13,2)
119 (15,1)
326 (41,4)

19 (2,4)
55 (7,0)
82 (10,4)
147 (18,7)
89 (11,3)
118 (15,0)
277 (35,2)

17 (2,2)
53(6,7)
120 (15,3)
229 (29,1)
159 (20,2)
186 (23,6)
23(2,9)
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Avez-vous eu le sentiment d’étre différent(e) des autres ou bien d’étre
exclu(e) a cause de la maladie cceliaque ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

De maniére générale, vous étes-vous senti(e) déstabilisé(e) ou au bord des
larmes ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous été géné(e) par des remontées ou renvois (roter) ?
-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Votre maladie cceliaque a-t-elle géné votre activité sexuelle ?
-Aucune activité sexuelle en raison de la maladie cceliaque
-Trés forte géne

-Forte géne

-Géne

-Peu de géne

-Presque pas de géne

-Aucune géne, non concerné

Avez-vous été géné(e) par des nausées ou des envies de vomir ?
-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous souffert d’un manque de compréhension de vos proches
(famille ou amis) concernant votre maladie cceliaque ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

De maniére générale, vous étes-vous senti(e) ?

-La plupart du temps tres insatisfait(e), trés malheureux(se)
-Généralement insatisfait(e) ou malheureux(se)

-Assez souvent insatisfait(e) ou malheureux(se)

-Ni satisfait(e) ou insatisfait(e), ni heureux(se) ou malheureux(se)
-Assez souvent satisfait(e) ou heureux(se)

-Généralement satisfait(e) ou heureux(se)

-La plupart du temps trés satisfait(e), trés heureux(se)
Avez-vous souffert d’'un manque de compréhension de vos collegues de
travail ou de vos supérieurs concernant votre maladie ceeliaque ?
-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Vous étes-vous senti(e) pénalisé(e) dans vos études ou dans votre carriére
professionnelle par votre maladie ceeliaque ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

37(47)
50 (6,4)
123 (15,6)
206 (26,2)
88 (11,2)
123 (15,6)
160 (20,3)

7(09)

17 (2,2)
63 (8,0)
162 (20,6)
121 (15,4)
112 (14,2)
305 (38,8)

15 (1,9)
26 (3,3)
67 (8,5)
123 (15,6)
90 (11,4)
149 (18,9)
317 (40,3)

9(1,1)

10 (1,3)
13(1,7)
37.(4,7)
73(9,3)
78 (9,9)
567 (72,1)

2(0,3)

11 (1,4)
19 (2,4)
73(9,3)
78 (9,9)
113 (14,4)
491 (62,4)

14 (1,8)
26 (3,3)
45 (5,7)
96 (12,2)
80 (10,2)
141 (17,9)
385 (48,9)

28 (3,6)
16 (2,0)
108 (13,7)
165 (21,0)
141 (17,9)
73(9,3)
256 (32,5)

21(2.7)
33(4.2)
40 (5,1)
106 (13,5)
72(9,2)
92 (11,7)
423 (53,8)

27 (3.4)
28 (3,6)
36 (4,6)
75 (9,5)
44 (5,6)

87 (11,1)
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-Jamais

Vous étes-vous senti(e) géné(e) par les dépenses supplémentaires ou le
temps pris pour le régime sans gluten ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous été géné(e) par des problémes de prise en charge ou de
remboursement des frais pour les aliments sans gluten ou les autres
traitements de la maladie ceeliaque (sécurité sociale ou assurance) ?
-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous souffert d’un manque de connaissance sur la maladie ceeliaque
des médecins qui vous prennent en charge ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous été inquiet(éte) a 1’'idée que votre maladie ceeliaque ait été
diagnostiquée trop tard ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

Avez-vous été angoissé(e) par les examens nécessaires pour votre maladie
ceeliaque (prise de sang ou endoscopie digestive) ?

-Tout le temps

-La plupart du temps

-Souvent

-De temps en temps

-Rarement

-Presque jamais

-Jamais

490 (62,3)

138 (17,5)
113 (14,4)
153 (19,4)
152 (19,3)

56 (7,1)
73(9,3)
102 (12,96)

100 (12,7)
55 (7,0)
86 (10,9)
118 (15,0)
83 (10,6)
83 (10,6)
262 (33,3)

49 (6,2)
67 (8,5)
93 (11,8)
121 (15,4)
74 (9,4)
100 (12,7)
283 (36,0)

58 (7,4)
22 (2.8)
68 (8,6)
93 (11,8)
77 (9.8)
77 (9,8)
392 (49,8)

26 (3.3)
39 (5,0)
47 (6,0)
112 (14,2)
83 (10,6)
88 (11,2)
392 (49,8)
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Annexe 10 : Comparaison inclus/non inclus.

Caractéristigues Inclus N= 787 Non inclus N=120 p***

Sociodémographiques

Age (années) ** 49,0 (36,0-60,0) 12,0 (8,0-39,5) <0,001

Sexe * 0,029
-Hommes 149 (28,9) 33 (27,5)

-Femmes 638 (81,1) 87 (72,5)

Lieu de vie*: 0,032
-Ville 475 (60,4) 60 (50,0)

-Campagne 312 (39,6) 60 (50,0)

Catégorie socio-professionnelle *: <0,001
-Agriculteur exploitant 4(0,5) 1(0,8)
-Artisan-commergant-chef d'entreprise 36 (4,6) 3(2,5)

-Cadre 178 (22,6) 11(9,2)
-Employé 222 (28,2) 10 (8,3)
-Etudiant 56 (7,1) 46 (38,3)
-Ouvrier 12 (1,5) 4(3,3)
-Profession intermédiaire 59 (7,5) 1(0,8)
-Retraité 173 (22,0) 9(7,5)
-Sans activité 47 (6,0) 35(29,3)

Liées a la maladie ceeliaque

Age au diagnostic (années) ** 37,0 (25,0-47,0) 6,0 (2,0-27,5) <0,001

Mode de diagnostic *: <0,001
-Biopsies 236 (30,0) 6 (5,0)

-Anticorps 34 (4,3) 20 (16,7)
-Les deux 517 (65,7) 54 (45,0)
-Pas de diagnostic certain 0(0,0) 40 (33,3)

Antécédent familial de maladie cceliaque *: 0,545
-Oui 127 (16,1) 22 (18,3)

-Non 660 (83,9) 98 (81,7)

Fréquence du suivi * : <0,001
->1x/an 164 (20,8) 47 (39,2)

-1x/an 333(42,3) 49 (40,8)
-<1x/an 217 (27,6) 14 (11,7)
-Jamais 73 (9,3) 10 (8,3)

Age du début de régime (années) ** 38,0 (26,0-47,0) 6,0 (2,0-29,0) <0,001

Durée du régime (années) ** 10,0 (3,0-16,0) 4,5(2,0-8,0) <0,001

Observance d’un régime sans gluten strict au cours 0,981

des 6 derniers mois *

-0 3(0,4) 1(0,8)
-1 2(0,3) 0(0,0)
-2 4 (0,5) 0(0,0)
-3 8 (1,0) 0(0,0)
-4 6 (0,8) 1(0,8)
5 14 (1,8) 2(1,8)
-6 19 (2,4) 3(2,5)
-7 48 (6,1) 6 (5,0)
-8 127 (16,1) 20 (16,6)
9 240 (30,5) 36 (30,0)
-10 316 (40,1) 51 (42,5)

Liées a la qualité de vie

Score CDQ (0 & 100) ** 71,0 (59,0-82,0) 72,5 (62,5-82,0) 0,316

Achat de produits spécifiquement étiquetés PSG * : 0,805
-Non 71(9,0) 10 (8,3)

-Oui 716 (91,0) 110 (91,7)

Produits de substitution sans gluten appréciés *: 0,434
-Non 38 (4,8) 3(2,5)

-Oui 330 (41,9) 55 (45,8)
-Moyennement 419 (53,2) 62 (51,7)

Fréquentation de restaurants/boulangeries- 0,770

patisseries ne proposant que des PSG *:

-Non 587 (74,6) 91 (75,8)
-Oui 200 (25,4) 29 (24,2)

Confiance dans les restaurants proposant des 0,743

produits sans et avec gluten *:

-Non 309 (39,3) 49 (40,8)
-Oui 478 (60,7) 71 (59,2)

Confiance dans les  boulangeries-patisseries 0,095

proposant des produits sans et avec gluten *:

-Non 647 (82,2) 91 (75,8)
-Oui 140 (17,8) 29 (24,2)

*variables qualitatives a deux ou plus de deux modalités, exprimées en fréquence (pourcentage)

**variables quantitatives exprimées en médiane (1°" quartile ; 3¢ quartile)
***test du chi-deux ou de Fisher (si effectifs théoriques inférieurs a 5) pour les variables qualitatives, test de Mann-Whitney-

Wilcoxon pour les variables quantitatives
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Annexe 11 : Détail de I’observance auto-évaluée dans I’étude

Observance du régime sans gluten au cours des 6 derniers mois *

-0
-1
5
-3
-4
-5
-6
-7
-8
-9
-10

3(0,4)
2(0,3)
4(0,5)

8 (1,0)

6 (0,8)

14 (1,8)
19 (2,4)
48 (6,1)
127 (16,1)
240 (30,5)
316 (40,2)

*variables qualitatives a deux ou plus de deux modalités, exprimées en fréquence (pourcentage)

Annexe 12 : Détail des résultats de la variation moyenne, brute (A) et ajustée (B), du score de
qualité de vie en fonction de ’observance auto-évaluée chez les sujets atteints de maladie cceliaque

adhérents a PAFDIAG inclus (N=787). Régression linéaire simple (A) et multiple (B)

Observance du RSG au cours des 6

derniers mois : <0,001
-0 1 (référence)
-1 -8,50 [-36,96 ; 19,96]
-2 -11,25 [-35,06 ; 12,56]
-3 -13,87 [-34,98 ; 7,23]
-4 -10,67 [-32,71 ; 11,37]
-5 -10,07 [-29,91 ; 9,76]
-6 -20,84 [-40,21 ; -1,47]
-7 -11,89 [-30,45 ; 6,66]
-8 -6,65 [-24,86 ; 11,56]
-9 -3,60 [-21,71 ; 14,51]
-10 -1,65 [-19,73 ; 16,43]

1 (référence)

-6,02 [-32,38 ; 20,33]
-14,40 [-36,32 ; 7,52]
-14,29 [-33,70 ; 5,11]
-13,46 [-33,77 ; 6,84]
-11,01 [-29,27 ; 7,24]
21,43 [-39,33 ; -3,54]
-12,12 [-29,21 ; 4,96]
-9,71 [-26,54 ; 7,13]
-5,21 [-21,93 ; 11,50]
-2,47 [-19,17 ; 14,22]

<0,001
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Introduction

Les malades suivis pour une maladie cceliague (MC) ont une qualité de vie pouvant étre altérée &
la fois par les symptdmes de la maladie et par les contraintes du régime sans gluten (RSG). Les
facteurs influencant Ia qualité de vie de cette population restent mal connus.

L'objectif de ce travail est de rechercher les facteurs associés a une
meilleure qualité de vie.

Méthodes

. En janvier 2016, un lien vers un questionnaire en ligne comportant 43
questions a été diffusé par voie électronique aux adhérents de |'Association
Frangaise Des Intolérants au Gluten (AFDIAG)

. Le French-Celiac Disease Questionnaire (F-CDQ), score validé de 28 questions,
était utilisé pour mesurer la qualité de vie des patients, qui était gradée de 0 &
100 (la valeur |a plus basse correspondant a la qualité la plus mauvaise

. Les autres données recueillies étaient les caractéristiques socio-
démographiques, les informations concernant la maladie cceliaque, les
habitudes d'achat et de consommation de produits sans gluten et une auto-
évaluation (allant de 0 & 10) sur I'observance du RSG

. Les patients 4gés de plus de 15 ans, membres de 'AFDIAG, avec un diagnostic
certain de maladie coeliaque (sérologie et/ou biopsies duodénales), et ayant
complété |a totalité du questionnaire étaient inclus

Résultats

Flow-chart

Adhérents a AFDIAD:
4800

Résultats

556 malades (70,7 %) avaient une observance auto-évaluée au RSG > a 8/10

Le F-CDQ médian était de 71 (extrémes : 59 — 82)

Facteurs associés a une variation du F-CDQ
Analyse multivariée

Durie du rigime 047 (0,21;0,72] <0001
(point de F-COQ/ )
<0001
patients avec une observance = 5/10 1{Rétérence]
‘patients avec une observance > 3 /10 6,8 [1,73;11,9]
Age actusl [point de F-CDQ fannée supplémentaire de RSG) | 0,31 [-0,57; 0,05] <0021
‘Age au diagnastic 0,30 (0,06 ;0,54] 0,014
(point de F-CDQ /année supplémentaire de RSG)
Sene 0,004
Hommes 1 {réfiérence}
“Femmes
395 6,62; 1,20]
[Uiew de vie: 0,205
ville 1 {référence)
“Campagne
15[1,01;332)
Catégorie socio-professionnelle : o032
Employé 1{référence)
~Agriculteur exploitant 112 [15,63 ;13,39
“Artisan-commergant chef d'entreprise 0101533 5,12]
“Cadre 3,14[0,19;6,09]
~Etudiant 4,60 0,57 ; 8,78]
-Ourier 1,03 (7,589,641
-Profession intermédiaire -1,37; 7,071
Retraité 2,16 (1,67 ; 6,00]
-Sans activité. 4.8919,51; 0,271
Fréquence du suivi | 0001
S1afan 1 {eéliérence)
Adan 451 [1,75:7,26]
<tfan AT (4,461 10,48]
Jamais 8,17[4,08 ; 12,26]

En analyse multivariée, les facteurs associés significativement & une meilleure qualité de
vie étaient :

* Iadurée duRSG (+ 0,47 [0,21; 0,72] point de F-CDQ/annde supplémentaire de RSG, p<0,001)

* une bonne observance au RSG (+6,8 [1,73 ; 11,9] points chez les malades avec une auto-évaluation
dobservance > 3 8/10 par rapport 3 ceux en ayant une < 3 5/10, p<0,001)

* ligeau 0,30 [0,06; 0,54] poi ire au diagnostic, p-0,014)

la catégorie socio-professionnelle (+3,14 [0,19 ; 6,09] points chez les cadres par rapport aux employés,

p=0,032)

* la fréquence du sulvi (+8,17 [4,08 ; 12,26] points chez les patients jamais suivi par rapport 3 ceux ayant
un suivi > 3 1 fois par an, p<0,001)

Saxe féminin, n (%) 638 (81,1) Age au diagnostic (annees) 38,0(25,0-47.0)
‘Otmervations individueles du score F-CDQ.

Age actuel (années) 49.0136,0-60,0) Age de début du régime fannées] 380 (26,0 - 47,0} on fonsiion de ladurée ds régime sans
Mode da vie urbain, n (%) 475 (60,4) Durée du régime (anndes) 10,0(2,0-160) . damusmmmmndliceom
: " fle,n 361 Moda de diagnastic, n %) i la durée du rigime san ghuten, chaz los
i i — e ! oA ARG e
Emplayés 22(82) Aaticorps. M3
Erudiant 6(7.1) Les de s17{857)
Srofession inermécinine 9(75) Fréuance du suiv, 6]
Retraite. 173 (2200 > 1o 164{20.8)

Txfan 333 (42,3)

= 1nfan 17(27.6)

lamais L]

La prise en compte des facteurs influengant la qualité de vie des patients suivis avec MC pourrait améliorer notre prise en charge.

Notamment, expliquer aux malades que la bonne observance et I'ancienneté du RSG sont associées a une meilleure qualité de vie
permettrait de contrebalancer son aspect contraignant et d’en améliorer son adhésion.

FHOD 201725/ 55 vianrs

Poster N°377

Thématique Le vieilissement )
W Invité LE QUEBEC ¥ SMFGE

Annexe 13 : Poster présenté aux JFHOD (Journées Francophones d’Hépato-gastroentérologie et
d’Oncologie Digestive) 2017 par le Docteur Florian Poullenot
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RESUME

Quels sont les facteurs associés a une meilleure qualité de vie chez les patients malades ceeliaques ?
Résultats d’une enquéte portant sur 787 cas.

Introduction : Les malades suivis pour une maladie cceliaque (MC) ont une qualité de vie pouvant étre
altérée a la fois par les symptomes de la maladie et par les contraintes du régime sans gluten (RSG). Les
facteurs influengant la qualité de vie de cette population restent mal connus. L’objectif de ce travail était
de rechercher les facteurs associés a une meilleure qualité de vie.

Méthodes : En janvier 2016, un lien vers un questionnaire en ligne comportant 43 questions a été diffusé
par voie électronique aux adhérents de I'Association Frangaise Des Intolérants au Gluten (AFDIAG). Le
French-Celiac Disease Questionnaire (F-CDQ), score validé de 28 questions, était utilisé pour mesurer
la qualité de vie des patients, qui était gradée de 0 a 100 (la valeur la plus basse correspondant a la
qualité la plus mauvaise). Les autres données recueillies étaient les caractéristiques socio-
démographiques, les informations concernant la maladie cceliaque, les habitudes d'achat et de
consommation de produits sans gluten et une auto-évaluation (allant de 0 a 10) sur I’observance du
RSG. Les patients agés de plus de 15 ans, membres de I’AFDIAG, avec un diagnostic certain de maladie
cceliaque (sérologie et/ou biopsies duodénales), et ayant complété la totalité du questionnaire étaient
inclus.

Résultats : Parmi les 4000 membres de I’AFDIAG, 907 patients ont répondu au questionnaire et 787
(638 femmes (81,1 %) ; &ge médian : 49 ans) répondaient aux critéres d’inclusion. 475 (60,4 %) vivaient
en milieu urbain et 556 (70,7 %) avaient une observance auto-évaluée au RSG > a 8/10. Le F-CDQ
médian était de 71 (extrémes : 59 — 82). En analyse multivariée, les facteurs associés significativement
a une meilleure qualité de vie étaient : la durée du RSG (+ 0,47 [0,21 ; 0,72] point de F-CDQ/année
supplémentaire de RSG, p<0,001), une bonne observance au RSG (+6,8 [1,73 ; 11,9] points chez les
malades avec une auto-évaluation d’observance > a 8/10 par rapport a ceux en ayant une < a 5/10,
p<0,001) , I’4ge au diagnostic (+0,30 [0,06 ; 0,54] point/année supplémentaire au diagnostic, p=0,014),
la catégorie socio-professionnelle (+3,14 [0,19 ; 6,09] points chez les cadres par rapport aux employés,
p=0,032), la fréquence du suivi (+8,17 [4,08 ; 12,26] points chez les patients jamais suivi par rapport a
ceux ayant un suivi > a 1 fois par an, p<0,001) et le fait d’apprécier les produits sans gluten (+10,74
[5,55 ; 15,93] points par rapport a ceux n’appréciant pas, p<0,001).

Conclusion : La prise en compte des facteurs influencant la qualité de vie des patients suivis avec MC
pourrait améliorer notre prise en charge. Notamment, expliquer aux malades que la bonne observance
et I’ancienneté du RSG sont associées a une meilleure qualité de vie permettrait de contrebalancer son
aspect contraignant et d’en améliorer son adhésion.

Mots-clés : maladie ceeliaque, régime sans gluten, F-CDQ, qualité de vie

Discipline : Médecine Générale, Gastro-entérologie

UFR des Sciences médicales, Université de Bordeaux, 146 rue Léo Saignat, 33076 Bordeaux
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ABSTRACT

Which factors are associated with a better quality of life for patients with celiac disease ?

Results of a survey of 787 cases.

Introduction : The quality of life of patients treated for celiac disease (CD) can be impaired both by
the symptoms of the disease and the constraints of the gluten-free diet (GFD). The factors influencing
the quality of life of this population remain poorly understood. The purpose of this study was to explore
the factors associated with a better quality of life.

Methods : In January 2016 an online questionnaire of 43 questions was sent by email to the members
of AFDIAG, the french association of gluten intolerance. The French Celiac Disease Questionnaire (F-
CDQ), validated score of 28 questions, was used to measure the patients' quality of life which was graded
from 0 to 100 (the lowest value corresponding to the worst quality of life). Other collected data were
socio-demographic characteristics, information about celiac disease, purchase and consumption habits
of gluten-free products, and a self-evaluation (ranging from 0 to 10) of gluten-free diet compliance.
Patients over 15 years of age, members of AFDIAG, with a confirmed diagnosis of celiac disease
(serology and/or duodenal biopsy) and who had completed the entire questionnaire were included.
Results : Out of 4000 AFDIAG members, 907 patients answered the questionnaire, 787 of which met
the inclusion criteria (638 women, (81,1 %) ; median age : 49). 475 (60,4 %) lived in urban areas and
556 (70,7 %) had a self-assessed compliance to GFD > 8/10. The median F-CDQ was 71 (extremes : 59
— 82). The factors significantly associated with a better quality of life in multivariate analysis were :
duration of GFD (+0,47 [0,21 ; 0,72] points of F-CDQ per additional year of GFD, p<0,001) ; good
compliance with the GDF (+6,8 [1,73 ; 11,9] points for patients with a self-assessed compliance > 8/10
compared to those < 5/10, p < 0,001) ; age at diagnosis (+0,30 [0,06 ; 0,54] point for every additional
year at diagnosis, p=0,014) ; socio-professional category (+3,14 [0,19; 6,09] points for executives
compared to employees, p=0,032) ; frequency of follow up (+8,17 [4,08 ; 12,26] points for never
followed patients compared to those with a follow-up of more than once a year, p<0,001) ; enjoying
gluten-free products (+10,74 [5,55 ; 15,93] points compared to those who do not like them, p<0,001).
Conclusion : Taking into account the factors influencing their quality of life could improve our
management of patients with CD. Explaining to our patients that good compliance and seniority of the
GFD lead to a better quality of life should counterbalance its binding effect and help people adhere to
it.
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