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Première partie - Revue de la littérature 
I- Mise au point sur les données actuelles de la littérature 

A. Définition 

L’œsophagite à éosinophiles (OE) est une pathologie œsophagienne chronique, inflammatoire, 

évolutive, d’origine dysimmunitaire. Elle est responsable d’un remodelage œsophagien, avec le 

plus souvent une évolution d’un phénotype inflammatoire vers un phénotype fibrosténotique. 

L’OE est caractérisée par des symptômes cliniques de dysfonctionnement œsophagien et des 

constatations histologiques d’infiltration éosinophilique de l’épithélium œsophagien.  

Le premier cas a probablement été décrit par Landres en 1978 (1), mais il n’a été reconnu en tant 

qu’entité distincte que par Straumann et al. et Attwood et al. au début des années 90 (2,3). 

Un protocole national de diagnostic et de soins (PNDS) sur l’œsophagite à éosinophiles chez 

l’enfant a été publié par la haute autorité de santé (HAS) en juillet 2022 (4). 

Dans la première section de cette thèse, nous examinerons l’état actuel des connaissances sur 

l’OE, en nous appuyant sur une analyse des données les plus récentes de la littérature concernant 

ce sujet. 

B. Epidémiologie 

Il est difficile de fournir des données précises sur l’épidémiologie de l’OE car les données 

rapportées varient. L’incidence de l’OE est actuellement estimée à environ 10 cas pour 100 000 

personnes par an, tandis que sa prévalence varie entre 10 et 57 cas pour 100 000 personnes (5,6).  

Cette pathologie peut émerger à tout âge, même chez les jeunes enfants de moins de 5 ans (7). 

La prévalence augmente avec l’âge, atteignant son apogée entre 35 et 45 ans, avant de décliner, 

suggérant une corrélation avec l’accroissement de l’incidence des allergies et de la sensibilisation, 
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particulièrement chez les jeunes adultes (5,8). Les hommes présentent une prévalence 

significativement plus élevée que les femmes mais il n’y a pas de différences de sexe concernant 

la gravité de la maladie (9). 

Initialement considérée comme une maladie occidentale, l’OE se retrouve actuellement dans le 

monde entier, mais avec des différences remarquables dans la distribution géographique. La 

majorité des cas est signalée dans le monde occidental : l’Amérique du Nord, l’Europe occidentale 

et l’Australie ont la plus forte prévalence de la maladie, mais également la majorité des études 

(5,10,11) 

Des études indiquent une prévalence accrue de l’OE chez les Caucasiens par rapport à d’autres 

groupes ethniques, bien que des données supplémentaires soient nécessaires et qu’un biais de 

sélection puisse être présent dans les études disponibles (12,13). 

La variation de la prévalence entre les zones géographiques suggère la possibilité d’antigènes 

spécifiques à certaines régions ou climats, ce qui peut être pertinent pour le traitement diététique. 

Une étude aux États-Unis révèle une divergence significative dans l’incidence selon les zones 

climatiques, avec une prévalence plus élevée dans les régions froides (14). 

De plus, l’OE semble être plus répandue en milieu rural par rapport aux zones urbaines, 

contrairement à ce qui est traditionnellement supposé pour une affection liée aux allergies. En 

particulier, la densité de population semble être inversement corrélée à la prévalence de l’OE. 

Cette constatation spécifique ouvre diverses possibilités pour mieux comprendre l’impact des 

facteurs environnementaux présents dans les zones rurales sur le développement de la maladie 

(15,16). 

L’incidence de l’OE augmente dans le monde entier à un rythme qui ne peut être attribué 

uniquement à une sensibilisation accrue. Au Danemark, une augmentation marquée de 
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l’incidence de nouveaux diagnostics d’OE a été signalée sur une période de 15 ans, passant de 

0,13/100 000 à 2,6/100 000 (17). Aux Pays-Bas, une augmentation similaire a été observée, 

passant de 0,01/100 000 en 1995 à 3,16/100 000 en 2019 (9). Une tendance similaire a été signalée 

aux États-Unis avec une augmentation de l’incidence de 0,35/100 000 entre 1991 et 1995 à       

9,45/100 000 entre 2001 et 2005 (18). 

C. Physiopathologie et facteurs de risque 

L’OE est une inflammation chronique de l’œsophage associée à une réponse immunitaire de type 

T helper 2 (Th2) (figure 1). Ce profil immunitaire, également impliqué dans des affections telles 

que l’asthme, la dermatite atopique et la rhinite allergique, est caractérisé par la sécrétion 

d’interleukines (IL) telles que l’IL-4, l’IL-5, l’IL-6, l’IL-10 et l’IL-13. Ce profil Th2 favorise une réponse 

humorale avec la production d’immunoglobuline E (IgE), attire et active les polynucléaires 

éosinophiles (PNE) et favorise la synthèse d’immunoglobulines contribuant à l’inflammation. 

Dans l’OE, l’activation des lymphocytes T peut être déclenchée par des allergènes alimentaires, 

notamment le blé et les protéines de lait de vache. Le reflux gastro-œsophagien (RGO) facilite l’OE 

en altérant la barrière épithéliale œsophagienne, augmentant la perméabilité épithéliale et 

favorisant le passage d’allergènes. Une dysbiose œsophagienne pourrait également jouer un rôle, 

avec des variations de microbiote observées chez les patients avec une OE (19).  

Les cytokines activées dans l’OE altèrent l’intégrité de la barrière épithéliale, amplifiant l’effet des 

allergènes et de facteurs environnementaux tels que le RGO et le microbiote. L’éotaxine 3 et        

l’IL-5 attirent les PNE sur le site de l’inflammation.  

L’inflammation entraîne des lésions de la muqueuse œsophagienne et des symptômes tels que la 

dysphagie. Les éosinophiles peuvent interférer avec la relaxation du sphincter inférieur de 

l’œsophage et le péristaltisme œsophagien. Bien que la majorité des éosinophiles soient intra-
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muqueux, certains cas présentent des éosinophiles intra-musculaires pouvant interagir 

directement avec les cellules musculaires lisses œsophagiennes (20).  

En plus de l’inflammation, l’OE engendre un remodelage épithélial et une fibrose, conséquences 

de l’inflammation chronique (implication de la calpain-14 et du Transforming growth factor beta 

[TGF-b]). Ces altérations peuvent entraîner des symptômes en induisant un défaut de 

distensibilité de l’œsophage.  

 

Figure 1 : Physiopathologie de l’œsophagite à éosinophiles et réponse Th2. 

La présence de taux élevés d’IgE sériques est une découverte plutôt fréquente chez environ 60 à 

80 % des patients, bien qu’elle ne soit probablement pas strictement liée à la pathogenèse de l’OE 

mais suggère la perte de l’immuno-tolérance spécifique des aliments (21). Les tests spécifiques 

des IgE alimentaires manquent néanmoins de spécificité pour identifier les déclencheurs 

alimentaires responsables de l’OE chez un patient donné (22). 

Les aéroallergènes peuvent également être considérés comme des facteurs contributifs potentiels 

dans la physiopathologie de l’OE. En effet Mishra et al. ont rapporté qu’une exposition aux 



27 

allergènes par voie intranasale chez les souris induit une infiltration marquée des éosinophiles, 

une dégranulation des éosinophiles et une hyperplasie épithéliale dans la muqueuse 

œsophagienne (23). Par ailleurs plusieurs études ont observé une saisonnalité du diagnostic de 

l’OE, fortement liée à la saison pollinique, ce qui confirme le lien entre l’OE et les allergènes 

polliniques (24,25).  

Un autre déclencheur potentiel du développement de l’OE est l’exposition précoce à différents 

facteurs Jensen et al. ont pu démontrer que des expositions spécifiques pendant la petite enfance 

pourraient effectivement augmenter les chances de développer une OE. En particulier, une 

antibiothérapie au cours de la première année de vie était associée à une probabilité six fois plus 

élevée de développer une OE (26). Dans la même étude, l’accouchement par césarienne, la 

naissance prématurée, l’alimentation exclusive au biberon ou mixte, et les nourrissons de mères 

positives pour le streptocoque du groupe B étaient liés à un risque plus élevé de développer une 

OE.  

D. Manifestations cliniques 

La présentation clinique diffère chez les enfants par rapport aux adultes. En général, la prévalence 

des symptômes change de manière significative tout au long de l’évolution de la maladie. Les 

nourrissons présentent des symptômes peu spécifiques tels que des régurgitations, des 

vomissements et, dans certains cas un refus alimentaire pouvant se compliquer d’un retard de 

croissance. Les enfants d’âge scolaire et les adolescents peuvent présenter une dysphagie, une 

impaction alimentaire et plus rarement des douleurs thoraciques, des douleurs abdominales et 

des vomissements. Chez les adultes, la dysphagie est le principal symptôme (80% des cas), 

accompagnée de douleurs thoraciques réfractaires (27). Entre les périodes d’exacerbation, de 

nombreux patients restent asymptomatiques (28). Un des symptômes graves qui peut nécessiter 

dans certains cas une intervention endoscopique urgente est l’impaction alimentaire 
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œsophagienne (IAO). Le risque d’IAO est plus élevé chez les patients atteints d’OE présentant des 

sillons et/ou des anneaux œsophagiens. Cela peut conduire à une perforation de l’œsophage dans 

de rares cas (29). 

Les symptômes sont souvent anciens et il n’y a généralement pas de perte de poids chez l’adulte. 

Les patients s’adaptent en prolongeant la durée des repas, mâchant les aliments pendant 

plusieurs minutes. La consommation de boissons pendant les repas est fréquente pour faciliter la 

progression du bol alimentaire. Les patients évitent certains aliments ou situations susceptibles 

de déclencher des symptômes. Ces comportements d’évitement entraînent une diminution des 

interactions sociales, une altération de la qualité de vie et peuvent contribuer à un retard dans le 

diagnostic.  

Une nouvelle entité a été récemment décrite : le Food-Induced Immediate Response in the 

Esophagus syndrome (FIREs) chez les patients atteints d’une œsophagite à éosinophiles. Il se 

caractérise principalement par une sensation intense, désagréable voire douloureuse, sous 

glottique ou rétrosternale, survenant rapidement et de manière reproductible après l’ingestion 

d’un aliment spécifique. Les symptômes se manifestent généralement en moins de 5 minutes 

après l’ingestion et disparaissent en moins de 30 minutes (30). Cette manifestation, 

particulièrement angoissante pour le patient, peut être confondue avec un syndrome oral ou une 

crise d’asthme. Le FIREs est plus fréquent chez les hommes atopiques et allergiques au pollen. Il 

précède les autres signes évocateurs de l’OE de plusieurs années (31).  

E. Diagnostic 

Le diagnostic d’OE est suspecté sur la présentation clinique et sera confirmé par la présence 

d’éosinophiles sur des biopsies œsophagiennes réalisées lors d’une endoscopie œso-gastro-

duodénale. 
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L’examen déterminant pour diagnostiquer l’OE est l’endoscopie œso-gastro-duodénale 

accompagnée de biopsies de l’œsophage. Divers aspects endoscopiques ont été identifiés dans le 

cas de l’OE (figure 2). La présence d’anneaux concentriques, éventuellement associée à un aspect 

pseudo-trachéal de l’œsophage, devrait éveiller les soupçons d’une OE. On observe également la 

présence d’un anneau de Schatzki, de sténoses isolées ou étagées, ainsi que de stries 

longitudinales. Une manifestation courante de l’OE est un motif de piqueté blanchâtre, similaire 

à une candidose, qui correspond histologiquement à des micro-abcès à éosinophiles. L’œdème 

muqueux et l’érythème sont également des aspects endoscopiques à rechercher. Tous ces 

éléments peuvent être présents chez un même patient ou se manifester de manière isolée. Afin 

de regrouper correctement les résultats endoscopiques, un système de classification appelé le 

score de référence endoscopique de l’OE (EREFS) a été introduit en 2012 par Hirano et al. (32).  

Les différents aspects endoscopiques sont cotés en fonction de leur intensité et de leur étendue. 

L’addition des sous scores pour chaque aspect endoscopique donne le score EREFS.  

 
Figure 2 : Aspects endoscopiques de l’œsophagite à éosinophiles.  

A : œdème. B : anneaux concentriques avec aspect pseudo-trachéal de l’œsophage.  
C : exsudats. D : stries longitudinales. E : sténoses.  
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Le diagnostic de l’OE repose sur la réalisation de biopsies œsophagiennes. Idéalement, au moins 

six biopsies devraient être prélevées, réparties dans différents sites de l’œsophage (par exemple, 

trois dans l’œsophage proximal et trois dans l’œsophage distal, conformément aux 

recommandations des sociétés européennes et américaines d’endoscopie) (33–35). Il est 

impératif de réaliser des biopsies œsophagiennes systématiquement en cas de dysphagie, même 

si l’endoscopie présente un aspect normal. 

Sur le plan anatomopathologique, le diagnostic d’OE est confirmé si la muqueuse œsophagienne 

présente plus de 15 éosinophiles par champ à fort grossissement (environ 60 éosinophiles par 

mm²) sur au moins une biopsie. 

Les diagnostics différentiels qui pourraient être envisagés en cas d’éosinophilie œsophagienne 

incluent la gastro-entérite à éosinophiles, le syndrome hyperéosinophilique, l’achalasie, la 

maladie de Crohn, les infections parasitaires, certaines connectivites, ainsi que le reflux gastro-

œsophagien. Bien que l’élimination systématique de ces diagnostics différentiels ne soit pas 

nécessaire, ils devraient être pris en considération en présence de signes cliniques évocateurs.  

Concernant les autres explorations diagnostiques de l’œsophage, le transit œso-gastro-duodénal 

(TOGD) peut s’avérer utile pour évaluer l’impact des sténoses œsophagiennes et identifier un 

œsophage de petit calibre, surtout chez les patients présentant une dysphagie persistante malgré 

un traitement. Une sténose significative et/ou un œsophage de petit calibre peuvent expliquer la 

persistance des symptômes et justifier une dilatation endoscopique. Les explorations 

fonctionnelles œsophagiennes n’apportent pas de valeur ajoutée au diagnostic de l’OE, car il 

n'existe pas de caractéristiques manométriques spécifiques. Enfin, la Cytosponge  a été proposée 

comme alternative au suivi endoscopique des patients atteints d’OE (36). Il s’agit d’une petite 

brosse en forme de gélule que le patient avale, reliée à un fil permettant de la retirer de 

l’œsophage en effectuant un « brossage de l’œsophage ». L’analyse cytologique peut révéler la 
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présence d’éosinophiles. Bien que la faisabilité de la technique ait été démontrée, des études 

supplémentaires sont nécessaires pour évaluer son utilité en pratique clinique. 

F. Traitements 

Les modalités thérapeutiques de l’OE sont représentées par les « 3 D » : drogues, diète, dilatation. 

Les traitements recommandés en première intention sont les inhibiteurs de la pompe à proton 

(IPP) et le régime d’éviction. La corticothérapie locale est proposée en première intention dans les 

différentes recommandations européennes et internationales mais n’a l’autorisation de mise sur 

le marché (AMM) en France qu’après échec des IPP. Le traitement endoscopique est proposé en 

cas de sténose œsophagienne significative ou d’œsophage de petit calibre.  

1. Régime d’éviction 

Le traitement diététique le plus couramment utilisé est un régime d’élimination empirique basé 

sur l’éviction des aliments le plus couramment associés aux allergies alimentaires. Il a été étudié 

pour la première fois en 2006 dans une population pédiatrique à Chicago et consistait en 

l’élimination de 6 groupes alimentaires [“6 food elimination diet” (6-FED)] : lait de vache, blé, œuf, 

soja, arachide/fruits à coque, poisson et fruits de mer (37–39). Après 6 semaines, une 

réintroduction progressive des groupes d’aliments, deux par deux, avec des contrôles 

endoscopiques et des biopsies œsophagiennes à chaque étape, était nécessaire pour identifier les 

groupes alimentaires responsables. Cependant dans la grande majorité des cas, seulement 1 ou 2 

aliments sont responsables du développement de l’OE, parmi lesquels le lait et le blé sont les deux 

plus courants. Par conséquent, dans une étude importante de Molina-Infante, l’approche 

alimentaire 2-4-6 a été développée. Un 2-FED (lait de vache et gluten) a déjà permis une rémission 

chez 43 % des patients, permettant une réduction du nombre total d’endoscopies nécessaires. Les 

non-répondeurs ont été passés à un 4-FED (élimination supplémentaire d’œuf et de 

soja/légumineuses), avec un taux de réponse de 60 %. Enfin, les 40 % restants pouvaient continuer 
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avec le régime d’origine 6-FED, avec un taux de réponse cumulatif final chez tous les patients 

combinés de 79 % (38). La stratégie de réintroduction progressive à partir d’un 2-FED présente 

plusieurs avantages par rapport à une stratégie fortement restrictive avec généralement moins 

d’endoscopies, une phase d’optimisation alimentaire plus courte et un risque moindre de 

comportement alimentaire restrictif et évitant. Bien que le régime d’éviction empirique soit 

efficace, il est généralement réservé aux patients motivés, nécessitant des endoscopies et des 

biopsies œsophagiennes répétées pour identifier les groupes alimentaires responsables. 

L’accompagnement par un(e) diététicien(ne) est souhaitable. 

Une méta-analyse a indiqué que le régime guidé par les tests allergiques était associé à un taux 

de réponse moins favorable que les régimes empiriques (40). Ainsi, il n’est pas recommandé de 

proposer systématiquement des tests allergiques pour orienter une prise en charge diététique, 

sauf en cas de manifestations d’hypersensibilité immédiate.  

Dans de rares cas, pour les patients souffrant d’allergies alimentaires multiples, d’un retard de 

croissance ou d’une forme sévère en échec de traitement, une diète élémentaire peut être 

proposée en utilisant des formulations à base d’acides aminés, telles que Néocate® et Modulen®. 

Ce traitement est prescrit sur une période de 6 semaines et conduit à une rémission dans plus de 

90% des cas (41). Une fois la rémission obtenue, un traitement d’entretien doit être combiné avec 

la réintroduction progressive d’aliments pour prévenir les rechutes. Malgré son efficacité, la diète 

élémentaire est souvent mal acceptée par les patients en raison de son mauvais goût et des 

changements significatifs qu’elle impose dans la vie quotidienne. En pratique, son utilisation est 

limitée et ne peut être envisagée que sur le court terme dans le but d’induire une rémission. 
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2. Traitement médicamenteux 

a) Inhibiteurs de la pompe à protons 

Le mode d’action des IPP dans l’OE est probablement multifactoriel : ils réduisent un facteur 

favorisant, le RGO, ils diminuent la perméabilité épithéliale (donc rendent la muqueuse 

œsophagienne moins sensible aux facteurs environnementaux) et ils ont un effet anti-

inflammatoire (via un effet anti-éotaxine 3). Comme évoqué précédemment dans la section 

consacrée à la physiopathologie, l’éotaxine-3, une chimiokine qui attire les éosinophiles, joue un 

rôle essentiel dans le développement de l’éosinophilie œsophagienne induite par les Th2 (42).  

En général, environ 50 % des patients atteints d’OE répondront à une thérapie par IPP à forte dose 

(43). Cependant, le dosage dans la thérapie d’entretien et les résultats à long terme avec les IPP 

restent encore flous. Comme la thérapie par IPP est relativement peu coûteuse et sûre, c’est 

encore dans la plupart des cas le traitement de première intention. La durée du traitement 

d’attaque est de 8 à 12 semaines. À l’arrêt des IPP les symptômes récidivent généralement en 3 à 

6 mois. Un traitement d’entretien à la dose minimale permettant la rémission est donc conseillé 

(33,34). Sous IPP, la rémission est maintenue à long terme chez 70 à 80 % des patients (44). 

b) Corticothérapie locale 

Chez les patients ne répondant pas aux IPP, les corticostéroïdes demeurent le pilier du traitement 

de l’OE. Les solutions topiques de corticostéroïdes administrées par voie orale, contenant de la 

budésonide ou du fluticasone, suppriment l’inflammation éosinophilique avec des effets centraux 

limités. La corticothérapie systémique n’est pas recommandée en cas d’OE, car il n’y a pas de gain 

d’efficacité par rapport à la corticothérapie locale et qu’elle présente plus d’effets secondaires 

significatifs. 
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Ces corticostéroïdes sont utilisés sous plusieurs formes : 

- Le budésonide visqueux (galénique la plus facile d’administration, surtout chez le jeune 

enfant). 

- Les corticoïdes inhalés déglutis (fluticasone propionate : Flixotide®). 

- Une forme orodispersible effervescente est commercialisée depuis peu (JORVEZA®) ; la 

commission de la transparence vient de donner récemment un avis favorable au 

remboursement dans le traitement de l’OE, mais uniquement chez l’adulte non répondeur 

aux IPP (45). 

Le principal effet secondaire de ces formes inhalées dégluties ou visqueuses est la candidose 

buccale et œsophagienne, estimée à 5-26% selon les études. Actuellement, peu d’études portent 

sur les effets secondaires à long terme des corticoïdes déglutis, notamment sur les risques 

d’insuffisance surrénalienne ou de déminéralisation osseuse. Un monitorage du cortisol afin de 

rechercher une insuffisance surrénalienne pourrait se justifier en cas de traitement corticoïde 

prolongé ou à fortes doses, même s’il n’est pas recommandé de manière systématique. Une 

vigilance sur la croissance staturo-pondérale doit être particulièrement portée en cas de 

traitement prolongé. 

Le traitement par corticoïdes déglutis est actuellement le traitement médicamenteux ayant 

démontré le plus d’efficacité (entre 75% et 85%). L’efficacité du traitement d’induction doit être 

évaluée entre 8 et 12 semaines après le début du traitement. Cette évaluation doit être clinique, 

mais également endoscopique et histologique. Les symptômes seuls ne peuvent pas être utilisés 

pour évaluer le succès du traitement (46). 
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c) Biothérapies 

Différents traitements sont en cours d’évaluation dans plusieurs essais cliniques, mais ne sont 

actuellement pas utilisés en pratique courante. Le dupilumab est un anticorps entièrement 

humain, dirigé contre le composant α du récepteur de l’IL-4, capable d’inhiber la signalisation à la 

fois de l’IL-4 et de l’IL-13, deux cytokines clés de la réponse immunitaire de type 2. Le dupilumab 

est généralement bien toléré et a réduit la fréquence et la gravité des symptômes de dysphagie 

en plus de réduire les comptages d’éosinophiles œsophagiens (47). Ces résultats favorables ont 

conduit à une approbation sur le marché en Europe par l’EMA en janvier 2023. D’autres essais 

cliniques de phase II ou III semblent prometteurs avec les anticorps monoclonaux anti-récepteur 

IL-13 (cendakimab) et l’anticorps anti Siglec-8 (lirentelimab). Ces biothérapies ne sont pas 

recommandées chez l’enfant, mais peuvent être envisagées dans le cadre d’essais cliniques ou 

dans des cas sélectionnés d’OE réfractaire au traitement conventionnel dans des centres 

spécialisés. Les anti-leucotriènes (montelukast) et les biothérapies anti-IgE (omalizumab) et      

anti-IL-5 (mepolizumab et reslizumab) n’ont pas démontré leur efficacité et n’ont pas leur place 

dans la prise en charge des enfants suivis pour une OE (48). 

 

3. Traitement endoscopique 

En cas d’échec du traitement médical optimisé, chez les patients présentant des sténoses 

significatives, une dilatation par endoscopique hydrostatique ou par bougie de Savary peut être 

réalisée, offrant un bénéfice symptomatique immédiat chez 95 % des patients. 

Cependant, les procédures endoscopiques n’ont pas d’impact sur l’inflammation éosinophilique 

et, par conséquent, devraient toujours être combinées à un traitement médical ou diététique en 

cas d’inflammation persistante (49). 
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Le risque de perforation post dilatation est rare (inférieur à 1 %) et diminue avec l’expérience de 

l’opérateur. Cette technique est efficace et sûre chez l’adulte. Elle est moins évaluée chez l’enfant 

(50). 

II- Suivi 

Étant une pathologie chronique, l’œsophagite éosinophilique nécessite un suivi rigoureux du 

patient afin de garantir la rémission complète (à la fois sur le plan clinique, endoscopique et 

histologique) et de prévenir toute rechute ou complication de la maladie. Il est essentiel de vérifier 

la compréhension adéquate de la maladie et du traitement par le patient, ainsi que de garantir 

une observance appropriée. 

 

Dans le cas d’un régime d’éviction, il est souvent impératif de mettre en place un Projet d’Accueil 

Individualisé (PAI). Un suivi régulier du patient permet également de détecter tout effet 

secondaire éventuel du traitement, de surveiller la croissance staturo-pondérale et de prévenir 

d’éventuelles carences nutritionnelles. 

 

Le suivi est assuré de manière multidisciplinaire et coordonnée par un médecin hospitalier en 

collaboration avec un centre de référence ou de compétence, tel que le Centre de référence des 

affections chroniques et malformatives de l’œsophage (CRACMO) en France. Les spécialistes qui 

interviennent le plus fréquemment sont le pédiatre gastro-entérologue, l’allergologue (pédiatre), 

et l’anatomopathologiste. Le médecin traitant occupe également un rôle central dans le suivi 

rapproché du patient, tandis que les diététiciennes et les psychologues contribuent à une prise en 

charge globale. 
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La vérification de la réponse au traitement requiert la réalisation d’une endoscopie de suivi.    

Celle-ci est programmée en général douze semaines après le début du traitement. La réalisation 

de biopsies permet de distinguer une forme active de la maladie (PNE>15/High power field :       

HPF = champ au fort grossissement x 400) d’une rémission totale (PNE< 5/HPF) ou partielle (PNE 

5-15/HPF) (51). La persistance de l’inflammation peut être expliquée par un échec thérapeutique 

ou une mauvaise observance des traitements (médicamenteux ou diététiques). Des contrôles 

endoscopiques annuels sont recommandés pendant le traitement d’entretien ou en cas de 

rechute clinique. Bien que l’endoscopie soit un procédé invasif souvent réalisé sous anesthésie 

générale avec des risques potentiels et un coût élevé, son utilité dans l’optimisation de la prise en 

charge thérapeutique est incontestable. Cela est dû à la faible corrélation entre les symptômes 

cliniques et l’inflammation tissulaire. Des recherches en cours explorent le rôle de l’imagerie 

fonctionnelle (opacification de l’œsophage) en tant qu’alternative possible pour le suivi des OE 

(52). D’autres études visent à identifier des méthodes de suivi moins invasives, notamment en 

identifiant des biomarqueurs associés à l’OE, bien qu’aucun biomarqueur n’ait encore été identifié 

à ce jour. 
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Deuxième partie - Notre étude : “Impact de 
l’œsophagite à éosinophiles sur la qualité de 

vie des patients et de leurs familles”. 

I- Introduction 

Bien que de nombreuses études aient exploré la pathogenèse et la prise en charge de l’OE, la 

qualité de vie des enfants et de leurs familles, en particulier en France, a été peu étudiée. Les 

patients pédiatriques atteints d’OE signalent fréquemment une altération significative de leur 

qualité de vie liée à la santé, impactant divers aspects tels que la sphère physique, émotionnelle, 

sociale et scolaire. Les causes de cette altération sont variées, comprenant la nature chronique de 

la maladie, la sévérité des symptômes, les complications, les évaluations endoscopiques 

fréquentes et la charge imposée par les traitements à long terme (53,54). 

Malgré l’efficacité avérée des traitements actuels dans la réduction de l’inflammation et des 

symptômes physiques chez la plupart des patients, des interrogations persistent concernant la 

prolongation de ces traitements à vie et les contraintes qui y sont associées. De plus, des 

incertitudes demeurent quant à l’évolution à long terme de la pathologie, et les conséquences à 

venir des traitements restent largement méconnues. 

L’impact sur la qualité de vie d’une allergie alimentaire non IgE médiée est souvent sous-estimé. 

L’évitement prolongé des aliments déclencheurs de l’OE peut maintenir une rémission de la 

maladie sans recours aux médicaments, mais cette approche engendre une charge psychologique 

susceptible d’induire du stress et de l’anxiété. D’autre part, l’administration quotidienne de 

corticoïdes déglutis peut altérer la qualité de vie et imposer un fardeau substantiel aux patients 

et à leurs familles (55). 
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La mesure de la qualité de vie des patients et de leurs familles offre des perspectives essentielles 

sur leur perception de la santé et l’efficacité des traitements, permettant d’estimer l’impact de la 

maladie du point de vue des patients. Cette évaluation revêt une importance particulière, car deux 

individus présentant une sévérité clinique similaire de la maladie peuvent éprouver des altérations 

très différentes dans leur vie quotidienne (56). 

Des instruments génériques et d’autres spécifiques à la maladie sont employés pour évaluer la 

qualité de vie. Les premiers visent à mesurer la qualité de vie globale des patients dans diverses 

conditions, facilitant la comparaison entre différents états pathologiques. Par exemple, Ingerski 

et al. ont utilisé l’inventaire de qualité de vie pédiatrique (PedsQL ) 4.0 Generic Core Scales pour 

étudier la qualité de vie générique des patients atteints de maladies gastro-intestinales 

éosinophiliques (eosinophilic gastrointestinal disorders - EGID, y compris l’OE) comparativement 

à diverses affections chroniques pédiatriques et à des sujets en bonne santé (57). Non seulement 

les patients atteints d’EGID et leurs parents ont signalé une qualité de vie générique 

significativement inférieure à celle des sujets en bonne santé, mais ils ont également déclaré une 

qualité de vie générique inférieure à celle des patients pédiatriques atteints de maladies 

inflammatoires de l’intestin, d’épilepsie, de diabète de type 1, de drépanocytose, de 

transplantation rénale, de fibrose kystique et d’obésité. 

Par ailleurs, les questionnaires spécifiques évaluent les domaines propres à une maladie donnée. 

Etant plus sensibles aux changements dans l’état de santé du patient, ils sont d’une aide précieuse 

dans l’évaluation et le suivi des maladies. Ces dernières années, la mesure de la qualité de vie a 

été de plus en plus utilisée chez les patients atteints d’OE pour soutenir la recherche et les soins 

cliniques. Les instruments génériques ont cédé la place au développement de questionnaires 

spécifiques à la maladie, tels que le PedsQL  Eosinophilic Esophagitis Module (58), permettant 

une meilleure évaluation de la santé des patients. Ces mesures sont considérées comme des 
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critères importants pour évaluer l’efficacité de nouvelles thérapies dans le cadre des essais 

cliniques. Des études qualitatives ont été menées pour étayer la validité du contenu de ces 

questionnaires spécifiques (59), révélant que les patients et les parents ont souvent des 

préoccupations différentes, illustrant des aspects uniques de la qualité de vie liée à l’OE qui ne 

sont pas pris en compte par les instruments génériques de qualité de vie. Les thèmes spécifiques 

issus de ces entretiens comprennent, entre autres, le sentiment de différence par rapport à la 

famille et aux pairs, l’adhésion au régime et aux médicaments, les difficultés alimentaires, et 

l’inquiétude concernant les symptômes et la maladie. 

Un certain nombre d’études récentes ont évalué l’impact de la maladie, du traitement et de la 

charge économique sur la qualité de vie des patients pédiatriques (60,61). Cependant, très peu de 

recherches comparent les résultats physiques et psychosociaux entre les différents types de 

traitement de l’OE. Notre étude a évalué la qualité de vie des patients pédiatriques atteints d’OE 

suivant un traitement par inhibiteurs de la pompe à protons (IPP), un régime d’éviction, des 

corticostéroïdes déglutis, ou par biothérapie.  

 

L’objectif secondaire de l’étude est d’évaluer les associations entre les caractéristiques cliniques, 

endoscopiques et histologiques avec des mesures spécifiques de la qualité de vie.  
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II- Matériels et méthode 

A. Sélection de la population 

Cette étude est une analyse épidémiologique descriptive transversale portant sur des individus. 

Le recueil des données a été réalisé de manière multicentrique dans deux établissements 

hospitaliers en Alsace : le Centre Hospitalier Régional Universitaire (CHRU) Hautepierre à 

Strasbourg et le Centre Hospitalier (CH) de Colmar. Nous avons inclus dans cette étude les enfants 

âgés de moins de 18 ans présentant une œsophagite à éosinophiles (OE). 

Pour ce faire, nous avons sollicité la participation des gastro-entérologues et allergologues 

hospitaliers et libéraux en Alsace afin de recenser les enfants atteints d’OE qu'ils suivaient. Au 

final, tous les enfants identifiés étaient pris en charge au CHRU Hautepierre à Strasbourg ou au CH 

de Colmar. 

Le recueil des données s’est déroulé de janvier 2024 à février 2024. 

 

B. Critères d'inclusion et d'exclusion 

Les critères d’inclusion définis étaient les suivants : les patients âgés de 18 ans et moins, 

présentant une œsophagite à éosinophiles et étant suivis en Alsace. Pour confirmer le diagnostic 

d’OE, des signes de dysfonction œsophagienne devaient être présents, accompagnés de plus de 

15 éosinophiles par champ à fort grossissement (x400) sur les biopsies œsophagiennes. 
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Les critères de non-inclusion étaient les suivants : 

• Patients de plus de 18 ans. 

• Présence d’un infiltrat d'éosinophiles dans l’œsophage non associé à une œsophagite (tel 

qu’une gastrite à éosinophiles, une colite à éosinophiles ou un syndrome 

hyperéosinophilique). 

• Refus du patient (ou de ses représentants légaux) de participer à l’étude. 

• Incapacité à répondre aux questionnaires (absence de téléphone ou de matériel 

informatique, ou incapacité à parler français). 

 

C. Données recueillies 

1. Dossier médical 

Les données médicales recueillies dans le dossier médical de chaque enfant inclus dans l’étude 

comprennent les éléments suivants : 

- Données démographiques : sexe, date de naissance, date d’apparition des premiers 

symptômes (estimation corrélation entre les données du dossier informatisé et 

l’interrogatoire des parents, prise du premier jour du mois estimé), date du diagnostic 

(correspondant au jour de réalisation de l’endoscopie diagnostic), centre hospitalier de 

suivi. 

- Données cliniques : symptômes présents avant le diagnostic, comorbidités atopiques, 

déclenchement de l’OE secondaire ou non à une induction de tolérance orale, rémission 

clinique (le cas échéant, avec date), rémission histologique (le cas échéant, avec date). 
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- Données endoscopiques : date de la première et de la dernière endoscopie, aspect 

macroscopique et microscopique (récupéré à partir des comptes-rendus de biopsies) lors 

de la première et la dernière endoscopie diagnostique, présence de sténose 

œsophagienne et prise en charge ou non par dilatation œsophagienne. 

- Traitement initial : le premier traitement prescrit au diagnostic ou celui poursuivi le cas 

échéant où un traitement aurait été instauré avant la confirmation endoscopique et 

qu’aucun autre traitement n’aurait été mis en place, défini en monothérapie ou en 

traitement multiple selon le nombre de traitements mis en place lors du diagnostic. Dans 

le cas d’une monothérapie, une subdivision a été faite entre les différents traitements de 

première intention de l’OE : inhibiteur de la pompe à protons (IPP), corticoïdes dégluti, 

régime d’éviction. Aucun traitement "autre" n’a été retrouvé. Dans le cas de traitements 

multiples, des catégories ont été créées pour les associations médicamenteuses possibles 

: IPP + éviction, IPP + corticoïdes, corticoïdes + éviction, IPP + corticoïdes + éviction. 

- Traitement actuel : le même principe a été appliqué mais en rajoutant des catégories pour 

la biothérapie dans le cas d’une monothérapie et dans le cas de traitements multiples.  

- Traitement principal : en cas de traitements multiples, définis soit par le dernier 

traitement instauré, soit par le dernier traitement augmenté de dose s’il n’y a pas eu 

d’autres traitements introduits ensuite. 

- Bilan allergologique : recherche d’IgE spécifiques (si oui, recherche individuelle des                  

6 allergènes les plus impliqués dans l’œsophagite éosinophilique et recherche d’allergènes 

"autres"), recherche d'IgE par puce, épreuve de régime d’éviction et réintroduction. 

- Suivi : types de professionnels assurant le suivi, évaluation et prise en charge diététique 

ou psychologique. 



44 

2. Questionnaire téléphonique 

En plus du recueil de données du dossier médical de l’enfant, un entretien téléphonique d’environ 

30 à 45 minutes a été réalisé. Ce dernier comprenait : 

- Un questionnaire de qualité de vie pour les enfants et les parents, le PedsQL  Esophagitis 

Module, traduit en français (Annexe 1). Ce questionnaire sera décrit ci-dessous dans un 

chapitre dédié. 

- Un questionnaire uniquement pour les parents concernant les besoins et les points de la 

prise en charge de l’OE qu’ils pensent nécessaires d’améliorer. Ce second questionnaire 

comporte 16 questions à réponse fermée qui abordent divers aspects tels que la 

connaissance de l’œsophagite à éosinophiles parmi les professionnels de santé, l’accès à 

une prise en charge diététique et psychologique, l’accès à l’endoscopie, le support de 

l’entourage, etc. (Annexe 2) et une question à réponse libre sur d’autres besoins ou points 

que les parents jugeraient nécessaires d’améliorer. Les parents devaient répondre à 

chaque question par un chiffre de 0 à 10 où 0 correspond à "non essentiel" et 10 à 

"absolument essentiel" (un score ≥ 8/10 sera considéré comme un fort besoin). 

- Un entretien sur les ressentis des parents concernant les traitements (présence ou non 

d’une inquiétude parentale sur les effets secondaires des traitements, perception 

subjective de l’efficacité du traitement mis en place, bonne observance des traitements 

(défini par une prise des médicaments ≥ 80%), présence d’effets secondaires du ou des 

traitements, changement de traitement en raison d’effets secondaires ou mauvais impact 

nutritionnel du traitement initial 
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L’entretien téléphonique a été réalisé d’abord avec un des parents sans l’enfant, puis avec l’enfant 

et le parent afin que l’enfant réalise sa partie en présence d’un adulte mais avec pour consigne 

que le parent ne doive pas commenter ses réponses, seulement l’aider en cas de difficulté de 

compréhension d’une question. 

Le reste des données médicales a été recueilli via les dossiers médicaux informatisés des patients 

au CHRU de Hautepierre à Strasbourg et au CH de Colmar. 

 

3. Questionnaire de qualité de vie : PedsQL Eosinophilic Esophagitis Module 

Il existe une échelle de qualité de vie spécifique à l’OE dont la fiabilité a été validée :            

PedsQLTM 3.0 Eosinophilic Esophagitis Module (62). Nous avons utilisé sa version traduite en 

français : PedsQL  Questionnaire de qualité de vie : Module de l’œsophagite à éosinophiles.  

Ce questionnaire est adapté pour les enfants de deux à dix-huit ans, par tranches d’âge. Nous 

avons obtenu l’autorisation d’utiliser ce questionnaire à des fins universitaires. 

 

Il comporte 7 dimensions comprenant plusieurs éléments en fonction de l’âge de l’enfant et 

évalué sur le dernier mois : symptômes 1, symptômes 2, traitements, angoisses/inquiétudes, 

communication avec les autres, allergies et alimentation, allergies et sentiments. 

Chaque item est coté comme suit : 

• 0 : jamais un problème 

• 1 : presque jamais un problème 

• 2 : parfois un problème 

• 3 : souvent un problème 
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• 4 : presque toujours un problème 

 
 

Ensuite, la cotation de chaque item est transformée sur une échelle de 0 à 100 : 0=100, 1=75, 

2=50, 3=25, 4=0. Si plus de 50 % des réponses d’une dimension sont manquantes, le score total 

ne doit pas être calculé. Enfin, on additionne chaque item coté sur l’échelle de 0 à 100, puis on 

divise par le nombre d’items répondus afin d’obtenir un score sur 100. 

Le score total de l’échelle symptômes est la somme des éléments sur le nombre d’éléments 

répondus dans les échelles Symptômes I et Symptômes II. Le score total est la somme de tous les 

éléments sur le nombre d’éléments répondus sur toutes les échelles. 

 

 

Le nombre d’items et la cotation diffèrent selon l’âge de l’enfant : 

- Le rapport des parents pour les tout-petits (2-4 ans) est composé de 21 éléments 

comprenant 6 dimensions et l’enfant n’est pas interrogé. 

- Le rapport des enfants et parents pour les jeunes enfants (âgés de 5 à 7 ans) est composé 

de 26 éléments comprenant 7 dimensions. Il n’y a pas de score total de l’échelle des 

symptômes pour les enfants de 5 à 7 ans (mais chez les parents). Pour le score total, on 

exclut les réponses de la dimension Symptômes 2. Le score final des enfants se calcule 

donc sur 22 items et celui des parents sur 26 items. 

- Le rapport des enfants et des parents pour les enfants (de 8 à 12 ans) et les adolescents 

(13 à 18 ans) est composé de 33 articles comprenant 7 dimensions. 
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D. Critères de jugement 

Le critère de jugement principal est unique et subjectif : score sur l’échelle de qualité de vie 

mesuré par le PedsQL Eosinophilic Esophagitis Module. 

Les critères de jugement secondaires correspondent à une analyse croisée du score de qualité de 

vie avec les caractéristiques cliniques, endoscopiques et histologiques, ainsi qu’avec les 

traitements. 

 

E. Description des analyses statistiques 

L’analyse statistique a comporté une partie descriptive et une partie inférentielle.  

L’analyse statistique descriptive des variables quantitatives s’est faite en donnant pour chaque 

variable, les paramètres de position (moyenne, médiane, minimum, maximum, premier et 

troisième quartile) ainsi que les paramètres de dispersion (variance, écart-type, étendue, écart 

interquartile). Le caractère gaussien des données a été testé par le test de Shapiro-Wilk et par des 

diagrammes quantiles-quantiles.  

Le descriptif des variables qualitatives s’est fait en donnant les effectifs et les proportions de 

chaque modalité dans l’échantillon. Chaque fois que cela a été utile, des tableaux croisés ont été 

donnés avec les effectifs, les proportions par ligne, les proportions par colonne et les proportions 

par rapport au total, pour chaque case du tableau.  

Les comparaisons de variables quantitatives entre groupes ont été réalisées soit par un test de 

Student (lorsque la variable d’intérêt était gaussienne), avec correction éventuelle pour tenir 

compte de l’hétérogénéité des variances (test de Welsh), soit par un test non-paramétrique dans 

le cas contraire (test de Mann-Whitney-Wilcoxon). Pour les comparaisons entre plus de deux 
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groupes, les analyses seront faites soit par une analyse de la variance (cas gaussien) soit par son 

équivalent non-paramétrique, à savoir le test de Kruskal-Wallis (données non gaussiennes). 

 

F. Considérations éthiques et réglementaires 

L’étude a reçu un avis favorable du comité de protection des personnes (CPP) le 14/01/2024 

conformément à la Loi Jardé du 16 juin 2016. 

Etant une étude épidémiologique descriptive transversale, le principe de la non-opposition 

s’appliquait, et un consentement écrit n’était pas nécessaire. Toutes les familles participant à 

l’étude ont reçu par courriel un document d’information pour les représentants légaux 

(présentant plus en détail l’étude, le traitement des données et du droit d’accès et de rectification 

des données) ainsi qu’une lettre d’information pour l’enfant en fonction de son âge.  

La confirmation de la réception de ces documents s’est faite soit lors de la réalisation du 

questionnaire, soit par une réponse courriel a posteriori lorsque le questionnaire de qualité de vie 

a été réalisé dès le premier contact avec la famille. 

 

Conflit d’intérêt : Aucuns 
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III- Résultats 

A. Caractéristiques de la population 

Sur la population de base composée de 32 enfants identifiés en septembre 2023, un enfant n’était 

pas éligible car il avait déménagé d'Alsace et était non joignable. Parmi les enfants restants, trois 

n'ont pas pu être inclus (soit 9,7% de la population éligible) : une famille a refusé de participer à 

l’étude, tandis que deux autres familles n'ont pas pris de décision quant à leur participation 

pendant la période de recueil des données de l’étude. Par conséquent, 28 enfants ont été inclus 

dans l’étude. 

Un enfant a été perdu de vue (soit 3,2% de la population éligible), la famille ayant initialement 

donné son consentement oral pour la participation à l'étude, mais n’ayant pas répondu aux 

sollicitations ultérieures pour la réalisation des questionnaires. 

Au total, les données de 27 enfants ont pu être analysées (soit 87,1% de la population éligible). 

Ces données sont résumées dans la figure 3.  
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Figure 3 : Diagramme de flux 



51 

1. Données démographiques 

La répartition des enfants selon les centres hospitaliers était la suivante : 15 enfants (55,6%) 

provenant de Strasbourg (Hautepierre) et 12 enfants (44,4%) de Colmar.  

Notre échantillon de 27 patients comprend 22 garçons (81,5%) et 5 filles (18,5%) (figure 4). L’âge 

médian des enfants est de 11 ans, avec un âge minimum de 2 ans, et un âge maximum de 17 ans 

(figure 5). 

 
Figure 4 : Répartition de la population en fonction du sexe 

 
Figure 5 : Répartition de la population en fonction de l’âge à l’inclusion 
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Dans notre étude, 8 enfants (29,6%) ont débuté leurs symptômes avant l’âge de 1an, avec une 

médiane à 3 ans et 7 mois (figure 6). 

 
Figure 6 : Répartition de la population de l’âge des enfants lors du début des symptômes 

L’âge au diagnostic est fait entre 11 et 12 ans pour 6 enfants (14,2%), avec une médiane à 8 ans 

et 9 mois (figure 7). 

 
Figure 7 : Répartition de la population en fonction de l’âge des enfants au diagnostique 
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2. Symptômes au diagnostic 

Concernant les symptômes au diagnostic : 10 enfants (37%) présentaient une dysphagie ;                    

10 enfants (37%) des douleurs abdominales ; 10 enfants (37%) des vomissements ; 10 enfants 

(37%) une mauvaise prise pondérale ou une perte de poids ; 9 enfants (33,3%) un blocage 

alimentaire ; 7 enfants (25,9%) des régurgitations ; 6 enfants (22,2%) des diarrhées ; 5 enfants 

(18,5%) un pyrosis ; 3 enfants (11,5%) un FIRE syndrome ; 2 enfants (7,4%) des nausées ; 1 enfant 

(3,7%) des arthralgies ; 1 enfant (3,7%) avec hyper-sialorrhée ; 1 enfant (3,7%) avec éructations. 

Ces données sont résumées dans le tableau 1.  

Symptômes au diagnostic 

  nombre (%) 
Intervalle  

de confiance 
Patients avec données  

manquantes 

Dysphagie 10 (37,0 %) [19,4 ; 57,63] 0 (0 %) 

Douleur abdominale 10 (37,0 %) [19,4 ; 57,63] 0 (0 %) 

Vomissements 10 (37,0 %) [19,4 ; 57,63] 0 (0 %) 

Mauvaise prise pondérale  
ou perte de poids 

10 (37,0 %) [19,4 ; 57,63] 0 (0 %) 

Blocage alimentaire 9 (33,3 %) [16,52 ; 53,96] 0 (0 %) 

Régurgitations 7 (25,9 %) [11,11 ; 46,28] 0 (0 %) 

Diarrhées 6 (22,2 %) [6,54 ; 37,90] 0 (0 %) 

Pyrosis 5 (18,5 %) [6,3 ; 38,08]  0 (0 %) 

FIRE syndrome 3 (11,1 %) [2,45 ; 30,15]  1 (3,7 %) 

Nausées 2 (7,4 %) [0,91 ; 24,29]   0 (0 %) 

Douleur thoracique 1 (3,7 %) [0,09 ; 18,97] 0 (0 %) 

Arthralgies 1 (3,7 %) [0,09 ; 18,97] 0 (0 %) 

Hypersialorrhée 1 (3,7 %) [0,09 ; 18,97] 0 (0 %) 

Eructations  1 (3,7 %) [0,09 ; 18,97] 0 (0 %) 
 

Tableau 1 : Symptômes au diagnostic 

 

Dans notre cohorte, la durée moyenne entre l’apparition des premiers symptômes et le diagnostic 

est de 3 ans, avec une médiane de 2 ans et 3 mois (figure 8).  
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Figure 8 : Durée moyenne entre d’apparition des premiers symptômes et le diagnostic  
(boîtes représentants l’écart interquartile, moyenne représentée par croix, médiane représentée 
par trait plein) 

3. Antécédents atopiques 

Concernant les antécédents atopiques : 14 enfants (53,8%) ont une ou plusieurs allergies 

alimentaires IgE médiées associées, 3 enfants (12%) ont une ou plusieurs allergies alimentaires 

non IgE médiées, 11 enfants (42,3%) ont de l’asthme, 10 enfants (38,5%) ont une rhinite allergique, 

12 enfants (46,2%) ont dermatite atopique (tableau 2). 

Au total 24 enfants (soit 88,9 %) ont des comorbidités atopiques. 

Comorbidités atopiques 

  nombre (%) 
Intervalle  

de confiance 
Patients avec données  

manquantes 

Allergie alimentaire IgE médiée 14 (53,9 %) [33,37 ; 73,41] 1 (3,7 %) 

Allergie alimentaire non IgE médiée 3 (12,0 %) [2,55 ; 31,22]  2 (3,7 %) 

Asthme  11 (42,3 %) [23,35 ; 63,08] 1 (3,7 %) 

Rhinite allergique  10 (38,5 %) [20,23 ; 59,43] 1 (3,7 %) 

Dermatite atopique 12 (46,2 %) [26,59 ; 66,63] 0 (0 %) 
 

Tableau 2 : Comorbidités atopiques 
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4. Evaluation endoscopique 

En ce qui concerne les résultats macroscopiques lors de la première endoscopie au moment du 

diagnostic on retrouve : des sillons chez 16 enfants (66,7%), des anneaux chez 5 enfants (20,8%), 

des exsudats chez 21 enfants (87,5%) et une endoscopie normale chez 2 enfants (8,3%). Dans 

aucune des endoscopies réalisées n’est décrit un œdème. 

Pour ce qui est de l’aspect histologique, les biopsies réalisées lors de la première endoscopie au 

diagnostic, révèlent un minimum de 10 PNE/champ, un maximum de 100 PNE/champ, avec une 

médiane à 16 PNE/champ. Le premier quartile est proche de la médiane à 15 PNE/champ, tandis 

que le troisième quartile est à 20 PNE/champ. 

 

Lors de la dernière endoscopie de contrôle, on retrouve : des sillons chez 9 enfants (37,5%), des 

exsudats chez 8 enfants (33,3%) et une endoscopie normale chez 12 enfants (48%). Les anneaux 

et l’œdème ne sont jamais décrit.  

 

Quant aux résultats des biopsies lors de la dernière endoscopie de contrôle, le nombre minimal 

de PNE/champ est de 0, le nombre maximal est de 90, avec une médiane à 15. Le premier quartile 

est similaire au nombre minimal, à 0 PNE/champ, tandis que le troisième quartile est à 20 

PNE/champ. Cela indique que 50% des patients sont en rémission histologique lors de la dernière 

endoscopie de contrôle, étant en dessous de la médiane à 15 PNE/champ. 

Les données concernant les résultats des endoscopies sont résumées dans les figures 9 et 10.  
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Figure 9 : Aspect endoscopique macroscopique lors de la première et de la dernière endoscopie 

 

 

 
Figure 10 : Nombre de PNE/HFE à la première et dernière endoscopie 
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5. Bilan et suivi allergologique 

Un bilan allergologique à la recherche d’IgE spécifiques a été réalisé chez 88,5% des enfants bien 

que les détails précis de ces tests n’aient pas toujours été disponibles (tableau 3).   

A l’exception du poisson, les allergènes les plus courants associés à l’œsophagite à éosinophiles 

ont été dosés dans plus de 80% des cas (tableau 3). Une puce multiallergénique a été réalisée chez 

un patient (4%).  

Des épreuves diagnostiques de régime d’éviction-réintroduction ont été réalisées chez 13 enfants 

(48,1%). 

Pour 2 enfants de la population étudiée (7,4%) aucun suivi allergologique n’est rapporté (non suivi 

par un allergologue, pas de notion de consultation allergologique dans les comptes-rendus). 

Bilan allergologique 

 nombre (%) 
Patients avec 

données 
manquantes 

Recherche d’IgE 23 (88,5 %) 1 (3,7 %) 

 

Lait 20 (87,0 %) 4 (14,8%) 

Œuf 18 (85,7 %) 6 (22,2%) 

Blé 19 (86,4 %) 5 (18,5 %) 

Poisson 16 (69,6 %) 4 (14,8%) 

Soja 18 (81,8 %) 5 (22,2 %) 

Arachide 19 (86,4 %) 5 (22,2 %) 

Autre IgE spécifique 17 (77,3 %) 5 (22,2 %) 

Recherche d’IgE par puce 1 (4,0 %) 2 (3,7 %) 

Epreuve diagnostique de régime 
d’éviction/réintroduction 

13 (48,1 %) 0 (0 %) 

 

Tableau 3 : Bilan allergologique 
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6. Suivi diététique et psychologique 

Une prise en charge diététique a été réalisée chez 12 enfants de notre échantillon (46,2%), tandis 

que seuls 4 enfants (16,7%) ont bénéficié d'un suivi psychologique. 

 

7. Traitements 

Dans notre échantillon, 9 enfants (33,3%) ont eu un traitement initial par monothérapie et                

18 enfants (66,7%) par traitement multiple. Parmi les 9 enfants en monothérapie, 2 enfants 

(22,2%) ont été initialement traités par IPP, 6 enfants (66,7%) par corticoïdes déglutis, et 1 enfant 

(11,1%) par régime d’éviction. 

Pour les enfants avec un traitement initial multiple, 4 enfants (22,2%) ont débuté par une 

combinaison d’IPP et régime d’éviction, 5 enfants (27,8%) par IPP et corticoïdes déglutis, 6 enfants 

(33,3%) par corticoïdes déglutis et éviction alimentaire et 3 enfants (16,7%) ont été traités avec 

une association d’IPP, de corticoïdes déglutis et de régime d’éviction. 

 

Le traitement actuel est chez 6 enfants (22,2%) une monothérapie, et chez 19 enfants (70,4%) un 

traitement multiple. Parmi les 6 enfants sous monothérapie, aucun ne prend d'IPP, 5 enfants 

(83,3%) ont des corticoïdes déglutis et 1 enfant (16,7%) suit un régime d’éviction. Parmi les enfants 

recevant  actuellement un traitement multiple, 2 enfants (10,5%)  prennent des IPP et suivent un 

régime d’éviction, 5 enfants (26,3%) ont des IPP et des corticoïdes déglutis, 7 enfants (36,8%) 

prennent des corticoïdes déglutis et suivent un régime alimentaire, 1 enfant (5,3%) suit  un régime 

d’éviction et une biothérapie, 3 enfants (15,3%) sont traités avec une association d’ IPP, de 

corticoïdes et de régime d’éviction et 1 enfant (5,3%) a des corticoïdes, un régime d’éviction et 

une biothérapie. 
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En cas de traitements multiples, le dernier traitement instauré se répartit comme suit : les IPP 

chez 6 enfants (35,3%), les corticoïdes déglutis chez 6 enfants (35,3%), le régime d’éviction chez   

3 enfants (17,6%), une biothérapie chez 2 enfants. 

Seul un enfant a présenté une sténose œsophagienne lors du suivi de la maladie, et a également 

eu une dilatation œsophagienne. 

Ces données sont résumées dans les figures 11 et 12. 

 

Figure 11 : Répartition traitement initial 
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Figure 12 : Répartition traitement initial selon monothérapie ou traitement multiple 
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8. Rémissions clinique et histologique 

Dans notre population, 22 enfants (81,5%) ont présenté une rémission dont 13 enfants (48,1%) 

une rémission clinique et histologique, 4 enfants (14,8%) une rémission uniquement clinique,            

5 enfants (18,5%) une rémission uniquement histologique (2 patients considérés sans rémission 

clinique du fait du manque de données). Cinq enfants (18,5%) n’ont présenté aucune rémission. 

Ces résultats sont présentés dans la figure 13. 

 
 

Figure 13 : Statistiques descriptives des rémissions clinique et histologique 
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4 - 15%

Rémission 
histologique seule

5 - 18%

Pas de rémission
5 - 19%

Rémission clinique + histologique Rémission clinique seule

Rémission histologique seule Pas de rémission
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Dans notre population 50% des enfants atteignant une rémission clinique à 4 mois après la 

découverte de la maladie, tandis que la rémission histologique est observée à 1 an après la 

découverte de la maladie pour 50% des enfants (figure 14). 

 
 

Figure 14 : Durée entre le diagnostic et la rémission clinique et histologique 

9. Ressenti parental 

Dans 15 familles (62,5%), les parents présentent des inquiétudes sur les effets secondaires des 

traitements, parmi lesquelles 8 familles (53,3%) sont spécifiquement préoccupées par l’impact 

nutritionnel et 14 familles (93,3%) expriment des inquiétudes concernant d'autres effets 

secondaires, notamment la possibilité d'effets secondaires inconnus (tableau 4).  

Le traitement est jugé efficace selon 21 familles (91,3%) et l’observance est correcte, selon les 

parents, pour 19 enfants (82,6%). Il convient de noter que 4 familles n’étaient pas concernées par 

ces questions : 2 enfants ne prenant pas de traitement actuellement, un n’ayant pas encore 

commencé les traitements du fait d’un diagnostic extrêmement récent, et une famille n’a pas 

exprimé d'opinion à ce sujet. 
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Parmi les enfants prenant un traitement (25 enfants), 5 enfants (20%) ont signalé des effets 

secondaires mais il n’y a eu de changement de traitement du fait de ces effets secondaires que 

pour l’un d’entre eux (Il s’agissait d’un traitement par corticoïdes déglutis qui a été remplacé par 

un régime d’éviction du lait de vache, de brebis, de chèvre et du blé). 

Ressenti des parents vis-à-vis du traitement 

  Pourcentage 

Inquiétude parentale sur  
les effets secondaires des traitements 

62,5% 
 

- de l’impact nutritionnel  53,3%  

- autre  93,3%  

Traitement efficace 91,3%  

Bonne observance (> 80%) 82,6%  

Présence d'effets secondaires du traitement 20,0%  

Changement de traitement à cause d’effets secondaires ou mauvais 
impact nutritionnel du traitement initial 

4,0%  

 

Tableau 4 : Ressenti parental vis-à-vis des traitements 
(A noter que le nombre de famille répondant à chaque famille était variable) 

 

B. Evaluation de la qualité de vie 

1. Score PedsQL™ Eosinophilic Esophagitis Module 

a) Score somme symptômes et score total 

Les scores du PedsQL  Eosinophilic Esophagitis Module, tant pour les symptômes que pour le 

score total, mesurés chez les enfants, sont en moyenne plus élevés que ceux mesurés chez les 

parents. Par exemple, le score moyen des symptômes chez les enfants est de 78/100, tandis que 

chez les parents, il est de 73/100. De même, le score total moyen chez les enfants est de 73,6/100, 

tandis que chez les parents, il est de 73,5/100. 
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Ces différences se reflètent également dans les valeurs médianes, les scores médians étant 

également légèrement plus élevés chez les enfants que chez les parents. 

Il est également intéressant de noter que les scores présentent une grande variabilité, comme en 

témoignent les écarts-types relativement élevés (figure 15).  

 

 

Figure 15 : Comparaison scores de qualité de vie des enfants et parents 

b) Sous-catégories du PedsQL 

Dans la première catégorie de symptômes (douleurs thoraciques, brûlures d’estomac, douleurs 

abdominales, vomissements, nausées, nourriture remontant dans la gorge pendant le repas), la 

médiane des scores de qualité de vie PedsQL est de 79,2/100 chez les parents et de 88,3/100 chez 

les enfants. Un quart des enfants ont un score ≤ 58,3/100 chez les parents et ≤ 66,7/100 chez les 

enfants (1er quartile). Par ailleurs 25% ont un score ≥ 100/100 chez les parents et ≥ 97,9/100 chez 

les enfants (3ème quartile). Il y a donc un large écart interquartile. 
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Dans la seconde catégorie concernant les symptômes (difficultés à avaler, impression que la 

nourriture reste coincée dans la gorge, besoin de boire pour avaler la nourriture, besoin de plus 

de temps pour manger que les autres enfants de son âge), la médiane des scores est de 87,5/100 

chez les parents et de 90,7/100 chez les enfants.  

 

Dans la catégorie concernant les traitements (difficulté à se rappeler de prendre ses médicaments, 

ne pas vouloir prendre ses médicaments, n’aime pas aller chez le médecin, n’aime pas passer 

d’endoscopie, n’aime pas faire des tests d’allergie), la médiane des scores des parents est de 

68,8/100, plus élevée que celle des enfants à 63,8/100. Un quart des enfants ont un score ≤ 50/100 

que ce soit pour l’évaluation par les parents ou celle par les enfants. 

 

Dans la catégorie des angoisses (peur d’avoir une œsophagite à éosinophiles, peur d’avoir des 

signes de la maladie devant d’autres personnes, peur de ce que les autres pensent de soi à cause 

de l’OE, peur d’aller chez le médecin, peur d’avoir une endoscopie, peur de faire des tests 

d’allergie), la médiane des scores est de 70/100 chez les parents et de 83,3/100 chez les enfants.  

 

Dans la catégorie concernant la communication (avoir du mal à parler de l’OE aux autres, avoir du 

mal à parler de ce que je ressens à ses parents / à d’autres adultes/ à mes ami(e)s / aux médecins 

ou aux infirmières), la médiane des scores est de 90/100 chez les parents et de 100/100 chez les 

enfants. C’est la catégorie ayant les plus hauts scores de qualité de vie pour la moyenne et la 

médiane à la fois chez les parents et chez les enfants. 
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Dans la catégorie concernant l’alimentation des aliments auxquels l’enfant est allergique et les 

aliments du régime d’éviction (difficultés de ne pas avoir le droit de manger certains aliments / de 

ne pas manger en cachette des aliments auxquels je suis allergique / de ne pas manger les mêmes 

choses que ma famille ou mes amis), la médiane des scores est de 84,4/100 chez les parents et de 

75/100 chez les enfants. 

 

Dans la catégorie concernant les angoisses vis-à-vis de la nourriture (s’inquiéter de manger des 

aliments auxquels je suis allergique/que je ne suis pas censé manger, se sentir en colère / se sentir 

triste de ne pas pouvoir manger les aliments auxquels je suis allergique/que je ne suis pas censé 

manger), la médiane des scores est de 58,3/100 chez les parents et de 66,7/100 chez les enfants. 

C’est la catégorie avec la moyenne la plus basse au score de qualité de vie évalué par les parents 

ou à celui évalué par les enfants. 

 

Aucune famille n’était concernée par les questions sur la SNG ou gastrostomie. 

Ces résultats sont résumés en Annexe 3. 

 

Si l’on s’intéresse aux moyennes des scores des différents sous-groupes : les scores moyens 

concernant les traitements, la communication, et le rapport entre la nourriture et l’alimentation, 

sont plus élevés dans le score de qualité de vie mesuré par les parents. Toutes les autres catégories 

ont une moyenne plus élevée dans le score de qualité de vie mesuré par les enfants (figure 16). 
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Figure 16 : Comparaison des moyennes des scores de qualité de vie des enfants et parents dans 
chaque catégorie 

 

 

2. Questionnaires des besoins 

Nous reportons dans cette section les réponses des parents au questionnaire concernant les 

besoins et les points de la prise en charge de l’OE qu’ils pensent nécessaires d’améliorer. 

Pour rappel, un score de 0/10 correspond à un point "non essentiel" à améliorer et un score de 

10/10 correspond à un point "absolument essentiel" à améliorer.  
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Question 1 - La connaissance de l’œsophagite à éosinophiles parmi les professionnels de santé. 

Tous les parents ont répondu à cette question et plus de la moitié des parents ressentent que c’est 

un point essentiel à améliorer avec une médiane de score à 9/10 (figure 17).  

 

Figure 17 : Expression des parents du besoin d’améliorer la connaissance de l’œsophagite à 
éosinophiles parmi les professionnels de santé 

 

Question 2 – La connaissance de l’œsophagite à éosinophiles parmi les étudiants en médecine. 

Plus des trois quarts des parents répondants pensent qu’il est essentiel d’améliorer la 

connaissance de l’œsophagite à éosinophiles parmi les étudiants en médecine avec un score 

moyen à 8,4/10.  

 

Question 3 – Un test diagnostic pour prédire/évaluer la guérison. 

Presque la moitié des parents répondants pensent qu’il est absolument essentiel (score 10/10) 

d’améliorer l’endoscopie ou d’avoir un autre test pouvant prédire la guérison de la maladie. Ce 

besoin vient le plus souvent de la crainte et de l’inquiétude que leur enfant ait des anesthésies 
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générales à répétition lors des contrôles endoscopique d’après ce qu’ont commenté les parents 

interrogés.   

Question 4 – Un test diagnostic pour évaluer le ou les aliment(s) impliqué(s) dans l’œsophagite 
à éosinophiles. 

Tous les parents interrogés ont répondu à cette question et 88% ont évalué cette nécessité à au 

moins 8/10, dont 63% ont attribué un score de 10/10. 

 

Question 5 – Un test diagnostic pour confirmer le diagnostic. 

Dix-neuf familles interrogées (soit 76%) aimeraient que le diagnostic puisse être fait sans nécessité 

d’endoscopie (score ≥7/10). Cependant, 5 parents répondants (soit 20% des répondants) n’en 

ressentaient pas le besoin avec des scores égaux ou inférieurs à 2/10 (figure 18). 

 

 

Figure 18 : Nécessité d’améliorer le test diagnostic pour confirmer le diagnostic selon les parents 

Question 6 – La connaissance de la maladie dans la population générale. 

Plus de la moitié des parents interrogés trouvaient nécessaire d’améliorer la connaissance de la 

maladie dans la population générale avec des scores égaux ou supérieurs à 8/10. 
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Question 7 – L’accès à une prise en charge diététique. 

Les trois quarts des parents expriment un besoin fort d’améliorer l’accès à une prise en charge 

diététique (scores égaux ou supérieurs à 7/10). Les parents répondants qui trouvaient cela moins 

importants et les parents n’ayant pas répondu à cette question (2 parents soit 7%) ont commenté 

que cela n’était pas nécessaire pour eux du fait soit : de l’absence d’allergie ou de régime 

d’éviction, d’une allergie ou éviction alimentaire ne concernant qu’un ou deux aliments. 

 

Question 8 – L’accès à une prise en charge psychologique. 

Plus de la moitié des parents trouvent nécessaire d’améliorer l’accès à une prise en charge 

psychologique avec 37% d'entre eux jugeant cette amélioration absolument nécessaire. 

Certains parents ont exprimé leur frustration quant à l'indisponibilité de cette prise en charge à 

l’hôpital, notant que le suivi psychologique en ambulatoire peut être difficile en raison de la 

recherche d'un professionnel et des considérations financières. 

 

Question 9 – L’accès à l’endoscopie. 

Bien que tous les parents aient répondu à cette question, les réponses se clivent en deux groupes 

concernant la nécessité d’améliorer l’accès à l’endoscopie.  

Cette amélioration n’est pas considérée comme vraiment essentiel à améliorer pour 44% d’entre 

eux (score de 3/10 ou moins), tandis que les 56% restants estiment qu’il est nécessaire de 

l’améliorer (score de 6/10 ou plus) (figure 19). 
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Figure 19 : Besoin d’améliorer l’accès à l’endoscopie selon les parents 

Question 10 – Les recommandations pour le suivi et la réalisation d’endoscopies de contrôles. 

Près d'un quart (22 %) des parents pensent qu’il n’est pas du tout nécessaire d’améliorer les 

recommandations pour le suivi et la réalisation d’endoscopies de contrôles. 

La plupart des parents expriment leur confiance envers leur gastro-entérologue pour le suivi.  

Dix parents (37 %) estiment que c'est un point absolument nécessaire à améliorer. 

 

Question 11 – Le support de l’entourage. 

Cette question était un peu particulière du fait qu’elle ne concernait pas directement un point 

médical. Le soutien ressentit par les parents de leur entourage était variable. Ceux ayant attribué 

des scores élevés d'amélioration   ont commenté que leur entourage ne comprenait pas vraiment 

la maladie et avait tendance à la banaliser. Cependant, soulignons que 26% des parents n’ont pas 

jugé nécessaire d'améliorer ce point (score 0/10), se sentant tout à fait soutenu par leur entourage 

(figure 20). 
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Figure 20 : Ressenti des parents par rapport à leur besoin d’améliorer leur entourage 

Question 12 – L’accès à des consultations chez des praticiens spécialistes dans le cadre de 
l’œsophagite à éosinophiles. 

Les réponses à cette question se répartissent entre 2 extrêmes. En effet plus des trois quarts des 

parents pensent qu’il est nécessaire d’améliorer l’accès à des consultations chez des praticiens 

spécialistes (85% d’autres eux attribuent un score de 7/10 ou plus). Hormis une réponse 

manquante, les autres réponses indiquent un score de 0/10 (11%), émanant de familles qui ne 

voient pas la nécessité d’améliorer l’accès, ayant un suivi régulier avec leur gastro-entérologue. 

 

Question 13 – Un support financier. 

Presque la moitié des parents (48%) estiment qu’il est absolument essentiel d’avoir un support 

financier pour la prise en charge de la maladie (score 10/10), commentant la charge financière liée 

à l’achat d'aliments spécifiques lors des régimes d’éviction (parfois pour toute la famille afin que 

l’enfant ne se sente pas exclu). Les parents ne trouvant pas du tout nécessaire (score 0/10) d’avoir 

un support financier du fait que les médicaments sont pris en charge par la sécurité sociale, étaient 
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tous des parents dont l’enfant n’avait pas de régime alimentaire en place dans le traitement ni de 

multiples allergies. 

 

Question 14 – La reconnaissance de la maladie (ALD - MDPH). 

On voit à nouveau un clivage entre 2 extrêmes, avec 30% des parents trouvant absolument 

nécessaire (score 10/10) d’améliorer la reconnaissance de la maladie et 26% ne trouvant pas cela 

nécessaire. Cette répartition semble influencée par l’intensité des symptômes de l’enfant, les 

parents recherchant plus une prise en charge MDPH lorsque leur enfant est très symptomatique. 

Remarquons que deux familles interrogées ne semblaient pas être au courant de la possibilité 

d’une reconnaissance en tant qu'affection de longue durée (ALD) dans le cadre de l’œsophagite à 

éosinophiles (figure 21). 

 

Figure 21 : Besoin d’une meilleure reconnaissance de la maladie 
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Question 15 – Existence de groupes de parole/association de patients. 

Plus d’un tiers des parents (37%) pensent qu’il est absolument essentiel (score 10/10) de pouvoir 

avoir accès un groupe de parole où d’une association de patients. Et plus de la moitié rapporte un 

besoin fort avec un score égal ou supérieur à 7/10. Plusieurs parents ont rapporté le sentiment 

d’être abandonné ou livré à eux-mêmes et souhaiterait avoir accès à un groupe afin de partager 

leurs expériences et recevoir des conseils. Certains souhaiteraient que leur enfant puisse 

également échanger avec d’autres enfants atteints de la même maladie. 

 

Question 16 – La recherche concernant l’impact psycho-social de la maladie. 

Les parents expriment une forte nécessité, en ce qui concerne la recherche sur l’impact psycho-

social de la maladie. Près de trois quarts des parents (74%) attribuent un score égal ou supérieur 

à 7/10 à cette question. 

 

 

Au total, à l’exception de l’accès à l’endoscopie, des recommandations pour le suivi et la 

réalisation des endoscopies de contrôles, du soutien de l’entourage, et de la reconnaissance de la 

maladie (ALD - MDPH) ; les parents identifient de nombreux points qu'ils ressentent comme 

nécessitant des améliorations.  

La figure 22 illustre une comparaison des réponses aux différentes questions.  
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Figure 22 : Comparaison des scores obtenus aux réponses des différentes questions du 
questionnaire de besoins (boîtes représentants l’écart interquartile, en pointillé la moyenne, en 
ligne pleine dans l’écart interquartile : la médiane) 
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C. Analyse croisée - Facteurs associés à la qualité de vie 

1. Score parents PedsQL 

Concernant le score total de qualité de vie évalué par les parents, aucune différence significative 

n’a été observée en fonction du sexe de l'enfant (p = 0,9481). 

En ce qui concerne les symptômes présents au diagnostic, il a été observé que le score de qualité 

de vie était significativement supérieur dans le groupe d'enfants sans diagnostic de pyrosis 

(78,6/100 +/- 19,9 ; p = 0,03177). Cependant, aucun autre symptôme au diagnostic n'a montré 

de différence significative en termes de qualité de vie des enfants (p > 0,05). 

 

Les comorbidités atopiques telles que les allergies alimentaires IgE médiées, les allergies 

alimentaires non IgE médiées, l’asthme, la rhinite allergique et la dermatite atopique n’ont pas 

été associées à des différences significatives dans le score total de qualité de vie évalué par les 

parents. 

 

Il n’y a pas de différence statistiquement significative entre les différents types de traitements, 

initiaux ou actuels, en ce qui concerne la qualité de vie évaluée par les parents.  

 

L’aspect endoscopique macroscopique, que ce soit pour la première endoscopie de diagnostic ou 

la dernière endoscopie de contrôle, n’a pas démontré de différence significative quant au score 

total de qualité de vie évalué par les parents. 
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Par contre, le score total de qualité de vie est significativement supérieur dans le groupe de 

parents trouvant que le traitement est efficace (77,3/100 +/- 15,4 ; p = 0,02527). 

Le score total de qualité de vie était significativement supérieur dans le groupe d'enfants sans 

effets secondaires des traitements (51,2/100 +/- 23,3 ; p = 0,02722).  

Les autres ressentis des parents concernant les traitements, tels que l’inquiétude sur les effets 

secondaires, la bonne observance du traitement, le changement de traitement à cause d’effets 

secondaires ou de mauvais impact nutritionnel du traitement initial, n’ont pas d’impact significatif 

sur le score de qualité de vie. 

Les bilans allergologiques à la recherche d’IgE ne sont pas associés à un changement du score de 

qualité de vie. 

Il n’y a pas de différence significative entre la rémission clinique (74/100 +/- 20,9 ; p = 0,5346) ou 

la rémission histologique (77,6/100, +/-21,2 ; p = 0,0968) et le score total de qualité de vie évalué 

par les parents. 

Ces données sont résumées dans les tableaux 5 à 7. 

Caractéristiques 
Moyenne score total 

parents (/100) 
Ecart-type valeur de P 

Données démographique 

Garçons 73,6 20,9 0,9481 

Filles 73,1 24,0 0,9481 

Comorbidités atopiques 

Allergie alimentaire IgE médiée 75,0 21,9 0,7425 

Allergie alimentaire non IgE 
médiée 

70,9 13,6 0,7421 

Asthme  77,2 19,4 0,3445 

Rhinite allergique  74,2 18,1 0,849 

Dermatite atopique 71,1 24,9 1 
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Caractéristiques 
Moyenne score total 

parents (/100) 
Ecart-type valeur de P 

Symptômes au diagnostic 

Dysphagie 78,6 19,9 0,304 

Blocage alimentaire 76,8 20,2 0,5532 

Douleur abdominale 65,1 17,1 0,07526 

Douleur thoracique 58,3 NA 0,1424 

Pyrosis 56,7 15,1 0,03177 

Régurgitations 65,6 16,9 0,1185 

Nausées 60,0 30,2 0,3606 

Vomissements 69,7 27,7 0,8293 

Mauvaise prise pondérale  
ou perte de poids 

70,5 18,2 0,3884 

FIRE syndrome 89,9 9,4 0,1601 

Autre 69,4 24,6 0,5099 

Données endoscopiques 

Aspect macroscopique lors de la première endoscopie de diagnostic 

Sillons 74,3 23,4 0,8673 

Anneaux 75,2 19,4 1 

Exsudats 73,3 21,5 0,2537 

Endoscopie normale 85,4 13,6 0,5483 

Aspect macroscopique lors de la dernière endoscopie de contrôle 

Sillons 72,6 17,4 0,5509 

Exsudats 78,6 13,4 0,4812 

Endoscopie normale 72,6 23,5 0,8918 

Bilan allergologique 

Recherche IgE 73,7 20,3 0,3164 

Epreuve diagnostic de régime 
d’éviction réintroduction  

72,8 22,4 0,7779 

Prise en charge diététique/psychologique 

Evaluation et prise en charge 
diététique 

64,5 23,6 0,06838 

Evaluation et prise en charge 
psychologique  

62,0 23,6 0,1334 

Rémission 

Rémission clinique  74,0 20,9 0,5346 

Rémission histologique  77,6 21,2 0,0968 

Tableau 5 : Analyse croisées des facteurs associées à la qualité de vie évaluée par le PedsQL 
Eosinophilic Esophagitis Module (score parents) 
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Ressenti des parents vis-à-vis du traitement 

Type 
Moyenne score total 

parents (/100) 
Ecart-type valeur de P 

Inquiétude parentale sur effets 
secondaires des traitements 

72,9 15,5 0,2966 

si oui de l’impact nutritionnel      1 

  autre    0,400 

Traitement efficace selon parents 77,3 15,4 0,02527 

Bonne observance (> 80%) 74,2 18,0 1 

Effets secondaires du traitement 51,2 23,3 0,02722 

Changement de traitement à cause 
d’effets secondaires ou mauvais 
impact nutritionnel du traitement 
initial 

38,6 NA 0,1453 

Tableau 6 : Analyse croisée de la qualité de vie évaluée par les parents avec leur ressenti vis-à-vis 
du traitement 

Traitement initial  

Type 
Moyenne score total 

parents (/100) 

Ecart-
type 

valeur 
de P 

Type 
Moyenne score total 

parents (/100) 

Ecart-
type 

valeur 
de P 

Monothérapie 78,9 19,8 0,3172 
Traitement 

multiple 
71,0 21,6 0,3172 

IPP  69,3 43,4 0,7985 
IPP + 

éviction 
72,9 19,5 0,7491 

Corticoïdes 
déglutis  

83,6 11,8 0,7985 
IPP + 

corticoïdes 
75,2 19,4 0,9222 

Régime 
d’éviction  

75,0 NA 0,7985 
Corticoïdes + 

éviction 
73,8 19,8 0,8791 

      
IPP + 

corticoïdes + 
éviction 

56,2 35,3 0,3354 

Traitement actuel 

Type 
Moyenne score total 

parents (/100) 

Ecart-
type 

valeur 
de P 

Type 
Moyenne score total 

parents (/100) 

Ecart-
type 

valeur 
de P 

Monothérapie 82,7 17,4 0,2235 
Traitement 

multiple 
70,2 22,0 0,2138 

Corticoïdes 
déglutis  

86,9 15,7 0,6667 
IPP + 

éviction 
53,3 11,5 0,1123 

Régime 
d’éviction  

61,5  NA 0,6667 
IPP + 

corticoïdes 
84,4 13,2 0,1822 

        
Corticoïdes + 

éviction 
63,3 18,1 0,1055 

        
Éviction + 

biothérapie 
75,0 NA 0,8939 

        
IPP + 

corticoïdes + 
éviction 

89,5 5,8 0,199 

        
Corticoïdes + 

éviction + 
biothérapie 

17,4  NA 0,1095 

Tableau 7 : Analyse croisée de la qualité de vie évaluée par les parents avec comparaison en 
fonction du type de traitement. 
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2. Score enfants 

Chez les enfants, la seule différence significative observée à l’analyse croisée est un score 

significativement supérieur au questionnaire PEDS QL Eosinophilic Esophagitis Module dans le 

groupe “sans effets secondaires” (47,5/100 +/- 28,9 ; p = 0,01857), significativité également 

présente dans l’analyse croisée du score des parents. 

Le score total de qualité de vie évalué par les enfants n’est pas significativement associé au sexe 

de l'enfant (p = 0,4409) ni aux différents symptômes présents au moment du diagnostic (p > 0,05). 

Les comorbidités atopiques, ainsi que l’aspect endoscopique macroscopique lors des endoscopies 

de diagnostic et de contrôle, n'ont pas démontré de différence significative quant au score total 

de qualité de vie évalué par les enfants. 

 

Les traitements initiaux et actuels, ainsi que d'autres aspects tels que l’efficacité perçue du 

traitement par les parents, les inquiétudes parentales concernant les effets secondaires des 

traitements, l’observance du traitement, les changements de traitement dus à des effets 

secondaires ou un impact nutritionnel défavorable du traitement initial, et la recherche d’IgE, 

n’ont pas eu d'impact significatif sur le score de qualité de vie évalué par les enfants. 

De plus, l’évaluation ou la prise en charge diététique et psychologique, ainsi que la rémission 

clinique ou histologique, n'ont pas montré de différence significative avec le score de qualité de 

vie évalué par les enfants. 

 

Ces données sont résumées dans les tableaux 8 à 11. 
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Caractéristiques 
Moyenne score total 

enfants (/100) 
Ecart-type valeur de P 

Données démographiques 

Garçons 75,6 22,6 0,4409 

Filles 64,0 30,7 0,4409 

Comorbidités atopiques 

Allergie alimentaire IgE médiée 77,6 24,0 0,3463 

Allergie alimentaire non IgE 
médiée 

74,3 17,2 0,9524 

Asthme  79,3 15,3 0,4287 

Rhinite allergique  73,8 23,2 0,9212 

Dermatite atopique 67,5 34,2 0,8645 

Symptômes au diagnostic 

Dysphagie 75,7 25,6 0,5707 

Blocage alimentaire 73,3 26,2 0,9485 

Douleur abdominale 68,5 22,0 0,1449 

Douleur thoracique 25,0 NA 0,152 

Pyrosis 59,6 22,2 0,07977 

Régurgitations 67,0 19,5 0,2479 

Nausées 61,4 51,4 0,9565 

Vomissements 62,6 31,7 0,2985 

Mauvaise prise pondérale  
ou perte de poids 

68,6 25,9 0,4226 

FIRE syndrome 90,9 13,1 0,1652 

Autre 69,1 27,7 0,6282 
 
 
 

Tableau 8 : Analyses croisées des facteurs associées à la qualité de vie évaluée par le PedsQL 
Eosinophilic Esophagitis Module (score enfants) – Partie 1 
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Caractéristiques 
Moyenne score total 

enfants (/100) 
Ecart-type valeur de P 

Données endoscopiques 

Aspect macroscopique lors de la première endoscopie de diagnostic 

Sillons 77,0 24,4 0,3917 

Anneaux 78,2 18,6 0,8931 

Exsudats 74,5 23,1 0,6317 

Endoscopie normale 75,8 NA 0,7411 

Aspect macroscopique lors de la dernière endoscopie de contrôle 

Sillons 81,2 11,1 0,8773 

Exsudats 83,6 12,0 0,3863 

Endoscopie normale 73,0 26,9 0,888 

Bilan allergologique 

Recherche IgE 76,4 21,3 0,8859 

Epreuve diagnostic de régime 
d’éviction réintroduction  

74,5 25,7 0,8055 

Prise en charge diététique/psychologique 

Evaluation et prise en charge 
diététique 

59,1 28,7 0,05593 

Evaluation et prise en charge 
psychologique  

55,8 35,5 0,2911 

Rémission 

Rémission clinique  77,7 22,7 0,05234 

Rémission histologique  76,5 25,1 0,2044 
 

Tableau 9 : Analyses croisées des facteurs associées à la qualité de vie évaluée par le PedsQL 
Eosinophilic Esophagitis Module (score enfants) – Partie 2 

 

Ressenti des parents vis-à-vis du traitement 

Caractéristiques 
Moyenne score total 

enfants (/100) 
Ecart-type valeur de P 

Inquiétude parentale sur effets 
secondaires des traitements 

78,0 15,5 0,7172 

si oui de l’impact nutritionnel      0,7308 
  autre    0,923 
Traitement efficace selon parents     0,08885 
Bonne observance (> 80%) 75,9 20,7 0,8501 
Effets secondaires du traitement 47,5 28,9 0,01857 
Changement de traitement à cause 
d’effets secondaires ou mauvais impact 
nutritionnel du traitement initial 

25,0 NA 0,1603 

 

Tableau 10 : Analyse croisée de la qualité de vie évaluée par les enfants avec leur ressenti vis-à-vis 
du traitement 
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Traitement initial  

Type 
Moyenne 

score total 
enfants (/100) 

Ecart-
type 

valeur 
de P 

Type 
Moyenne 

score total 
enfants (/100) 

Ecart-
type 

valeur 
de P 

Monothérapie 73,6 24,6 1 
Traitement 

multiple 
73,5 24,2 1 

IPP  62,1 52,5 1 
IPP + 

éviction 
82,7 15,5 0,5429 

Corticoïdes 
déglutis  

76,1 18,6 1 
IPP + 

corticoïdes 
76,6 21,2 0,7764 

Régime 
d’éviction  

81,8 NA 1 
Corticoïdes 
+ éviction 

73,5 20,5 0,685 

      
IPP + 

corticoïdes 
+ éviction 

49,3 52,5 0,4781 

Traitement actuel 

Type 
Moyenne 

score total 
enfants (/100) 

Ecart-
type 

valeur 
de P 

Type 
Moyenne 

score total 
enfants (/100) 

Ecart-
type 

valeur 
de P 

Monothérapie 81,3 17,5 0,5509 
Traitement 

multiple 
71,7 24,8 0,5929 

Corticoïdes 
déglutis  

88,0 10,7 0,4 
IPP + 

éviction 
67,4 7,4 0,2998 

Régime 
d’éviction  

54,8  NA 0,4 
IPP + 

corticoïdes 
87,8 7,5 0,09345 

        
Corticoïdes 
+ éviction 

58,2 22,4 0,05257 

        
Éviction + 

biothérapie 
81,8 NA 0,9399 

        
IPP + 

corticoïdes 
+ éviction 

94,6 0,1 0,1135 

        
Corticoïdes 
+ éviction + 
biothérapie 

12,1  NA 0,1133 

 

Tableau 11 : Analyse croisée de la qualité de vie évaluée par les enfants avec comparaison en 
fonction du type de traitement. 
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IV- Discussion 

A. Connaissances déjà connues 

1. Comparaison de la population étudiée aux précédentes études 

Plusieurs études ont démontré que l’OE touche plus les garçons que les filles, avec un sex-ratio à 

3-1 (63,64). Notre échantillon va également dans ce sens avec un ratio encore plus en faveur d’une 

incidence plus élevée chez les garçons à 4 : 1 (81% de garçons et 19% de filles) mais dont les 

intervalles de confiance restent compatibles avec les données des études. 

 

La prévalence de l’OE augmente avec l’âge et bien qu’elle puisse se manifester à tout âge, elle est 

censée être rare l’âge de 1 an. Le résultat de notre étude est surprenant avec la majorité des 

enfants ayant un début de symptômes avant l’âge de 1 an. Une hypothèse à cela pourrait être le 

manque de spécificité des symptômes d’OE qui ont pu se superposer temporellement avec un 

RGO par exemple. Une autre hypothèse serait une évolution de la maladie vers une baisse de l’âge 

de début bien que cela soit peu probable étant donné la nécessité du contact avec les allergènes 

pour le déclenchement et la progression de l’OE. La première hypothèse semble plus probable, 

d’autant plus dans le cas où une des familles a déclaré que les symptômes avaient débuté juste 

après la naissance. 

 

Les études déjà menées montrent qu’environ 75% des patients atteints d’OE ont un contexte 

atopique (65). Dans notre échantillon, ce chiffre monte jusqu’à 89% d’enfants ayant une ou 

plusieurs comorbidités atopiques. Parmi elles, 42,3% des enfants ont de l’asthme, contre 60 % de 

la prévalence dans certaines études pédiatriques (66). L’allergie alimentaire est compliquée à 
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estimer et varie de 25 % à près de 70 % (67,68) selon les études, dans notre échantillon elle est de 

53,9%. 

Leur prévalence peut varier selon les études : L’eczéma est aussi une composante atopique 

nettement plus fréquente chez les patients avec OE (67,68), concernant en effet 46,2% des enfants 

de notre étude alors qu’elle est ≤20% chez les enfants en population générale. 

 

Les enfants sont plus touchés par un phénotype inflammatoire avec des exsudats blanchâtres que 

par un phénotype fibrosténotique avec l’aspect pseudo-trachéal de l’œsophage des sténoses, ce 

qui est retrouvé ici avec 87,5% d’enfants avec des exsudats au diagnostic et 33,3% à la dernière 

endoscopie de contrôle, alors qu’une sténose n’a été présente que chez 1 enfant (3,7%) et les 

anneaux correspondants à l’aspect pseudo-trachéal sont présent chez 20,8% sur l’endoscopie 

initiale contre 0%  des dernières endoscopies de contrôle. 

 

Par ailleurs, l’aspect endoscopique serait normal dans 10 à 25% des cas selon une étude ayant 

regroupée 117 patients mais dont seulement 9 enfants (69). Ce chiffre est légèrement inférieur 

dans notre étude mais rentre dans son intervalle de confiance (8,3%). 

 

De par le contexte atopique qui semble peut-être plus marqué dans notre étude, ainsi que l’âge 

de début des symptômes divergent beaucoup avec les résultats des études antérieures, nous ne 

pouvons affirmer que les caractéristiques de notre échantillon sont comparables à ceux des autres 

études menées sur l’OE.  
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2. Une baisse de la qualité de vie déjà démontrée 

La nature chronique de l’OE, les comorbidités, les thérapies à long terme et les endoscopies 

régulières sont les principaux facteurs de stress pour les enfants et les adolescents atteints d’OE. 

Il a été démontré que l’OE a un impact négatif sur la qualité de vie des patients (70). 

 

B. Interprétation des résultats 

1. Scores PedsQL 

Bien que les scores de qualité de vie mesurés chez les enfants et les parents soient assez proches 

en moyenne, il existe une variation significative entre les individus, avec des scores globalement 

plus élevés chez les enfants que chez les parents dans 4 des 7 catégories. Cela suggère une grande 

diversité dans la manière dont les enfants et les parents perçoivent et rapportent la qualité de vie 

liée à l’œsophagite à éosinophiles. 

 

Il y a une nette différence entre les scores de qualité de vie mesurés par les parents et enfants par 

rapport à la communication, avec presque 15 points de moyenne de différence. Il aurait été 

intéressant de corréler cela avec l’âge de l’enfant afin de voir si les plus grosses différences se 

trouvaient chez des enfants plus jeunes ou plus âgés. Cependant, on peut dans tous les cas 

supposer que c’est une des composantes de qualité de vie la moins influencée par l’OE. 

 

Les angoisses/inquiétudes quant à la prise d’aliments auxquels ils sont allergiques ou qu’ils ne sont 

pas censés manger semble être un facteur majeur de diminution de la qualité de vie bien que nous 

n’ayons pas trouvé de corrélation entre qualité de vie et traitement par régime d’éviction. 
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2. Symptômes 

La recherche de symptômes « autres » a fait ressortir un résultat surprenant : 6 enfants de notre 

population, soit presque un quart de cette dernière, avaient des diarrhées au diagnostic. Ce n’est 

pas un symptôme habituellement décrit dans les études.  

Par conséquent, il peut être pertinent de porter une attention particulière à ce symptôme et le 

rechercher lors de l’interrogatoire en consultation. La présence de diarrhées, sans pouvoir 

l’affirmer, pourraient être un argument d’orientation du diagnostic d’OE. 

3. Traitements 

Pour rappel, nous n’avons pas démontré de différence statistiquement significative entre les 

différents types de traitements, initiaux ou actuels, en ce qui concerne la qualité de vie évaluée 

par les parents et les enfants.  

Par conséquent, il semblerait que la qualité de vie n’est pas influencée par le type de traitement 

choisi (bien que notre échantillon soit petit et n’a peut-être pas été suffisant pour montrer une 

différence significative). Tout de même, cela reste un facteur rassurant pour le gastro-entérologue 

prescripteur qui peut de ce fait choisir le traitement initial en fonction des préférences du patients, 

du phénotype clinique et de son expérience personnelle. 

4. Rémission 

Bien que ce ne soit pas le cas dans la mesure du score de qualité de vie évalué par les parents         

(p = 0,5346), on peut noter que les scores de qualité de vie évalués par les enfants sont proches 

de la significativité dans le cas d’une rémission clinique (p = 0,05234) avec un score de qualité de 

vie supérieure en cas de rémission clinique. C’est une hypothèse vraisemblable qui devrait être 

étudiée sur un échantillon plus important. 
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5. Questionnaire des besoins 

Une grande majorité des parents a attribué un score de 5/10 ou plus à la question sur la 

connaissance de l’œsophagite à éosinophiles parmi les professionnels de santé (question 1), 

soulignant ainsi l’importance accordée à une meilleure sensibilisation des professionnels de santé 

à cette maladie. Cette perception souligne l'impact significatif que pourrait avoir une amélioration 

de la connaissance de l’œsophagite à éosinophiles parmi les professionnels de santé.  Cela pourrait 

conduire à des diagnostics plus précoces, à des traitements plus adaptés et à un meilleur 

accompagnement des enfants atteints de cette maladie, ce qui aurait un impact positif sur leur 

qualité de vie et celle de leur famille. 

 

Les résultats mettent en évidence un besoin clair chez les parents en ce qui concerne un test 

diagnostique pour évaluer le ou les aliments impliqués dans l'œsophagite à éosinophiles.  Avec 

aucune réponse manquante à cette question, il est notable que 88% des parents ont évalué cette 

nécessité à au moins 8/10 (soit un fort besoin), dont 63% ont attribué un score de 10/10. Ces 

chiffres soulignent l’importance perçue d'un tel test dans la prise en charge de la maladie et 

mettent en lumière un domaine où des améliorations sont fortement souhaitées selon les parents. 

 

C. Biais et limites de l’étude  

1. Limites de l’étude 

Dans notre étude nous avons réussi à inclure un grand nombre des enfants d’Alsace touchés par 

l’OE (87% par rapport à la période d’identification de la population éligible), cependant l’effectif 

de 27 patients reste un échantillon de petite taille rendant la puissance de notre étude faible. 
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Bien que notre étude soit multicentrique, elle ne comprend que 2 centres ce qui diminue la validité 

externe de l’étude. 

En tant qu’étude épidémiologique transversale, le niveau de preuve de notre étude reste faible, 

de niveau 4 (le niveau 1 étant le plus haut et le niveau 4 le plus faible). Si par hasard des 

recommandations sont émises grâce à ce travail, elles seraient de grade C selon la classification 

HAS, ce qui correspond à un faible niveau de preuve scientifique (le grade A étant le plus haut et 

le D le plus faible). 

 

La partie de l’étude effectuée sur l’aspect histologique et le comptage des PNE/champ est 

imprécise de 2 manières : elle ne prend pas en compte la localisation des PNE au niveau de 

l’œsophage (proximal/médian/distal) du fait d’un trop grand nombre de comptes-rendus de 

biopsies ne la précisant pas ; et le dénombrement des PNE n’est pas toujours précis non plus avec 

par exemple des valeurs rapportés <15 PNE/champs n’indiquant  pas s’il n’y a aucun PNE ou une 

dizaine ; ou des valeurs >15PNE/champs posant le même problème. L’estimation des valeurs 

constitue une limite à notre étude.  

 

Bien que le PedsQL Eosinophilic Esophagitis Module soit un bon outil pour évaluer la qualité de 

vie dans sa globalité, il évalue la fréquence et non la sévérité des symptômes (contrairement au 

score PEESS mais qui ne prend en compte que les symptômes). Il aurait été intéressant de prendre 

en compte la sévérité des symptômes qui semble un facteur important dans le retentissement sur 

la qualité de vie.  
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Enfin, nous n’avons pas récolté les données sur la positivité ou non des IgE spécifiques dosés du 

fait de l’évolutivité possible de ces résultats dans le temps (négativation ou apparition d’une 

sensibilité/allergie) qui aurait rendu l’analyse des données plus complexe.  

 

2. Biais de l’étude 

Notre étude comprend plusieurs biais. 

Tout d’abord, bien que nous ayons réduit le biais de sélection en nous intéressant à tous les 

enfants d’Alsace avec OE, il persiste un biais de volontariat car nous n’avons pas pu inclure                    

4 patients.  

Le nombre de perdu de vue est faible (1 enfant) mais représente un pourcentage important au vu 

du petit effectif (3,6%) et peut donc être également considéré comme un biais. 

Le fait qu’un seul parent soit interrogé pourrait être considéré comme un biais de sélection, il 

aurait été intéressant mais plus compliqué d’avoir un interrogatoire des 2 parents de manière 

isolée. D’autant plus que la majorité du temps, ce sont des mères qui ont répondu aux 

questionnaires (23 mamans contre 4 papas soit 85% de mères répondantes et 15% de pères).  

Cela est dû en partie au fait que la majorité du temps lorsque seulement un numéro est présent 

dans les coordonnées de l’hôpital, c’est celui de la maman et qu’en plus il arrive que le papa 

demande d’appeler plutôt la maman pour les informations (l’inverse n’est jamais arrivé durant 

l’étude). 

Nous avons diminué le risque de biais de mémorisation différentiel par le fait que le questionnaire 

s’applique sur le dernier mois. 
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Il existe un biais d’évaluation subjective de l’enquêteur, avec surement des meilleurs 

interrogatoires des parents vers la fin de l’inclusion avec la prise d’habitude d’interroger les 

familles au téléphone. Un investigateur plus expérimenté aurait probablement obtenu des 

données plus précises et plus complètes auprès des familles. 

Certaines informations manquantes dans les dossiers médicaux constituent un biais de classement 

d’autant plus important du fait du faible effectif. Chaque donnée manquante influe sur la capacité 

de l’étude à démontrer une différence significative. Une absence de données manquantes nous 

aurait peut-être permis de trouver d’autres facteurs significativement liés à la qualité de vie des 

enfants. 

 

D. Propositions d’approches futurs 

Dans cette étude, nous avons eu peu de résultats significatifs, potentiellement dû au faible 

effectif. Cependant, cela nous a fait réfléchir à d’autres approches potentielles. 

1. Prise en charge diététique / psychologique 

Nous avons recherché s’il y avait eu une évaluation et une prise en charge diététique ainsi que 

psychologique mais sans nous intéresser au moment où elle a débuté par rapport au diagnostic ni 

à sa durée. Peut-être qu’une analyse plus détaillée sur le sujet retrouverait des facteurs en 

corrélation avec la qualité de vie étant donné que l’absence de ces prises en charge est déplorée 

par beaucoup de familles, qui oublient même parfois qu’elles en ont eu une lorsque la consultation 

est unique et date déjà de plusieurs années (constatation réalisée en comparant l’interrogatoire 

des parents aux comptes-rendus de consultations). 
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2. Rémissions et rechute 

Bien que l’existence d’une rémission clinique et histologique ait été étudiée, celle d’une éventuelle 

rechute n’a pas été prise en compte. Or, il semble pertinent de penser que cela pourrait avoir une 

influence sur la qualité de vie. Une étude portant sur le nombre ainsi que les temps de rémissions 

et de rechutes pourrait être intéressante. 

3. Régime d’éviction 

Nous avons regardé l’influence des traitements sur la qualité de vie, dont le régime d’éviction. 

Cependant, nous ne nous sommes pas intéressés plus en détail au nombre d’aliments exclus (qui 

pourraient être en plus corrélés à d’autre éventuels allergies alimentaires).  

En effet, lors de l’entretien téléphonique avec les parents, certains semblaient être affectés et 

inquiets par les larges régimes restrictifs. Réaliser une nouvelle étude ciblant ces éléments 

pourrait peut-être faire ressortir des éléments corrélés à la qualité de vie d’autant plus que l’étude 

de James P. Franciosi suggère que les scores totaux du module EoE de PedsQL étaient pires chez 

les patients présentant des restrictions alimentaires plus sévères (62).  

Bien que les facteurs retrouvés ne puissent pas forcement être changés dans la prise en charge 

car nécessaire pour le traitement de la maladie, cela pourrait permettre d’identifier des familles 

nécessitant plus d’encadrement et de suivi diététique/psychologique. 

E. Projets envisageables 

Du fait du faible échantillon de notre étude ainsi que des différents biais et limites, il n’est pas 

possible de généraliser les résultats à tous les enfants atteints d’OE. Cependant, le questionnaire 

de besoins et l’interaction direct avec les parents ont permis de réfléchir à des pistes pour 

améliorer la prise en charge des patients. 
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1. Création d’un groupe de parole Alsacien sur les réseaux sociaux 

Les familles d’enfants atteints d’OE déplorent dans la majorité des cas une absence 

d’association/de groupe de parole pour s’entraider et se transmettre des informations.  

Pourtant il existe l’association pour l’information sur les maladies à éosinophiles (APIMEO), qui est 

une association de patients bénévoles souffrant de maladies hyperéosinophiliques digestives 

inflammatoires chroniques, fondée en février 2017.  

Elle a vocation de soutenir les malades, d’informer et de promouvoir la formation et la recherche. 

Cependant, APIMEO ne semble pas connue des familles touchées en Alsace. Cela pourrait être 

expliqué en partie par le fait qu’elle ne possède pas encore son propre site internet (en cours de 

préparation depuis au moins 1 an et demi). De plus, cette association n’est ni spécifique de l’OE, 

ni de la population pédiatrique. Les familles rapportent plutôt un besoin d’action de proximité, de 

se sentir en relation avec d’autres familles proches pour pouvoir échanger voire se rencontrer.  

La création d’un groupe de patients sur les réseaux sociaux semble être un projet envisageable 

pour donner aux familles la possibilité de se contacter si elles le souhaitent. L’accès pourrait y être 

contrôlé avec la nécessité d’un lien spécifique pour rejoindre ce groupe donné seulement aux 

familles qui le souhaitent. 

 

2. Diffusion de fiches de recettes alimentaires - AllergoDiet 

L’évaluation diététique est un point important de la prise en charge, que ce soit en cas d’allergie(s) 

alimentaire(s) ou de régime d’éviction. Cependant, elle est dans de nombreux cas mal vécue par 

les familles qui la juge insuffisante soit par son contenu soit par le fait qu’il y ait une seule 

consultation, ou par ces deux facteurs. De nombreuses familles ont rapporté un sentiment 

d’abandon, se sentant livrés à elles même pour la gestion des régimes d’évictions. 
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Les points les plus rapportés par les familles sont : 

- Pas assez de fiches recettes (souvent une ou deux fournis par la/le diététicien(ne) selon 

les parents). 

- Pas d’informations sur les lieux où se procurer ces produits bien qu’ils deviennent plus 

fréquents ces dernières années. 

- Nécessité d’une information/formation des personnels de restaurations sur les allergies/ 

régimes d’éviction. 

- Les problèmes en cas de voyage à l’étranger. La législation concernant les étiquettes des 

aliments est différente selon les pays. En effet la mise en garde préventive contre les 

allergènes (« peut contenir des traces ») n’est pas obligatoire dans certains pays. 

Cependant, le risque potentiel d’exposition à des traces ou de contamination par des 

allergènes est toujours débattu, et il n’a pas été évalué chez les patients avec OE (71). 

 

Il est envisageable d’utiliser des ressources déjà existantes pour les personnes allergiques bien 

que les régimes d’évictions ne soient pas des allergies à proprement parler. 

Par exemple, le site internet « https://allergodiet.org/ » est une bonne source d’information à la 

fois pour les familles et les professionnels de santé. 

En effet, AllergoDiet est un groupe de travail de la Société Française d’Allergologie (SFA) qui ne 

fait pas que présenter des fiches d’évictions sur comment repérer l’allergène dans les produits 

alimentaires. Le site propose également souvent des recettes et cite des produits du commerce 

que l’on peut trouver dans des rayons de grandes surfaces en dehors des rayons spécialisés vegan 
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et qui ne contiennent pas l’allergène problématique (ex : céréales infantiles sans lait). Il y a 

également des quiz ludiques pour les enfants. 

Bien sûr, cela ne peut pas répondre entièrement aux problématiques des parents, mais c’est déjà 

une source facile d’accès qui pourrait être donnée systématiquement en complément ou en 

attendant une prise en charge diététique. 

Les allergènes décrit sur ce site, au nombre de 20, sont : Alpha-Ga ; Amande ; Arachide ; Céréales 

contenant du gluten ; Crustacés ; Fenugrec ; Laits animaux ; Lupin ; Mollusques ; Noisette ; Noix 

de cajou/pistache ; Noix du Brésil ; Noix de macadamia ; Noix et noix de pécan ; Œuf ; Poissons ; 

Poids ; Sarrasin ; Sésame ; Soja ; Sulfites. 

Par ailleurs, l’existence d’un groupe de patients sur les réseaux sociaux leurs permettrait 

d’échanger des conseils et leurs expériences sur les lieux et les produits à acheter en fonction des 

régimes d’éviction. 

 

3. Supports écrits pour parents : Fiches résumées 

Les parents ont aussi tendance à rapporter un manque d’information et un sentiment de ne pas 

être assez accompagnés/écoutés, qui peut être dû à un temps de consultation court 

(problématique pouvant difficilement être amélioré à l’heure actuelle), et sont en recherche de 

supports écrits fiables.  

La demande de plus d’explications a été plus forte à propos de : la maladie, les traitements. 

Bien sûr, des supports écrits ne peuvent pas remplacer des explications empathiques et adaptées 

aux parents faites par le gastro-entérologue ou l’allergologue mais peuvent être utiles en tant que 

complément et pour aider les parents à retenir les informations données lors des consultations. 
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4. Projets difficilement envisageables 

Faire en sorte que l’OE soit plus connue des professionnels de santé et des étudiants est un projet 

à envisager mais qui semble de réalisation plus difficile du fait de son ampleur. Cependant, avec 

un moyen de diffusion d’information adapté, le temps et le budget nécessaire, cela n’est pas 

impossible mais par conséquent peu réalisable. 

Les moyens diagnostic concernant l’identification des aliments impliqués dans l’OE, la 

confirmation diagnostic et la prédiction de la guérison de la maladie sont des éléments en cours 

de recherche mais dont il est impossible de prévoir les résultats à ce jour. 

Le manque de professionnels de santé est un problème généralisé à l’ensemble de la France et 

dont à ce jour aucune voie d’amélioration n’est en vue. Il n’est pas réaliste de penser que nous 

pourrons du jour au lendemain donner aux patients un meilleur accès aux consultations avec des 

médecins spécialistes / diététicien(ne)s / psychologues. C’est pourquoi il semble nécessaire de se 

tourner vers d’autres options pour palier au moins en partie à ce manque. 

A l’inverse, soulignons en point positif que l’accès à l’endoscopie ne semble pas être un problème 

pour la majorité des familles.  

La reconnaissance de la maladie en ALD n’est pas un souci pour les familles, la reconnaissance 

Maison départementale des personnes handicapées (MDPH) est quant à elle plus compliquée 

mais semble peu influençable. 

Les familles d’enfants sous régime alimentaire multiple déplorent l’absence d’aide financière, 

d’autant plus que la maladie cœliaque en bénéfice. 

L’utilisation du questionnaire d’évaluation PedsQL  Module de l’œsophagite à éosinophiles, à 

remplir par la famille avant les consultations pourrait aider à suivre les effets de la prise en charge 

sur l’OE chez l’enfant mais ce questionnaire n’est pas disponible en utilisation libre. Réaliser le 

questionnaire du PEESS à la place (en accès libre et présent en annexe du PNDS) est une alternative 

envisageable.  
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V- Conclusion 

L’œsophagite à éosinophiles est une maladie rare mais dont les symptômes et les traitements ont 

un retentissement important sur la qualité de vie des patients.  

Notre étude régionale portant sur 27 enfants atteints d’œsophagite à éosinophiles n’a 

malheureusement pas permis de dégager des facteurs prédictifs de la qualité de vie des enfants 

atteints d’œsophagite à éosinophiles qui pourraient entraîner un changement de la prise en 

charge, potentiellement par un effectif insuffisant. 

 

On dégage tout de même un fort besoin des familles pour : une amélioration de la connaissance 

de l’OE chez les professionnels de santé, les étudiants en médecine, et dans la population 

générale ; des tests pour prédire/évaluer la guérison de la maladie, pour évaluer le ou les 

aliment(s) impliqués dans l’OE, pour confirmer le diagnostic d’OE ; un meilleur accès à une prise 

en charge diététique et /ou psychologique ; un meilleur accès aux consultations chez des 

médecins spécialistes dans le cadre de l’OE ;  un support financier et une meilleure reconnaissance 

de la maladie (ALD-MDPH) ; pour de la recherche concernant l’impact psycho-social de la maladie. 

 

Bien que nous manquions de moyens pour répondre à ces besoins, certaines opérations à petite 

échelle seraient envisageables pour soutenir les familles. Par exemple, la création de groupe de 

parole ou de groupe sur les réseaux sociaux, ou la remise systématique de source d’information 

écrite sur les allergies/éviction alimentaire. 
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Enfin, d’autres études pourraient être envisagées, si possible avec un échantillon plus important, 

pour tenter de dégager des facteurs influençant la qualité de vie des enfants comme par exemple 

la durée et la fréquence d’un suivi diététique et/ou psychologique, la durée des rémissions et/ou 

rechutes, la durée et le nombres d’aliments du régime d’éviction alimentaire. 
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Annexes 
Annexe 1 : PedsQL  Esophagitis Module traduit en français
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Annexe 2 : Questionnaire des besoins 
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Annexe 3 : Comparaison des scores de qualités de vie évaluées par parents et enfants dans les 
différentes catégories du PedsQL  Eosinophilic Esophagitis Module 
(moyenne représentée par croix, médiane représentée par trait plein) 
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RÉSUMÉ : 
L’œsophagite à éosinophiles est une maladie rare mais dont les symptômes et les traitements ont 
un retentissement important sur la qualité de vie des patients.  
L’intérêt de cette étude est d’analyser les différentes prises en charge effectuées chez les enfants 
en Alsace et leurs impacts sur la qualité de vie des enfants. 
 
Matériel et méthode :  
Nous avons réalisé une étude épidémiologique descriptive transversale incluant les enfants de 
moins de 18 ans, vivant en Alsace, et présentant une œsophagite à éosinophiles. Nous avons pour 
cela réalisé des questionnaires téléphoniques auprès des familles et recueilli les données des 
dossiers médicaux des enfants. 
 
Résultats :  
La mesure de qualité de vie par les parents est significativement supérieure chez les enfants qui 
ne présentaient pas de pyrosis au diagnostic, chez ceux qui considèrent le traitement comme 
efficace, et chez ceux qui n’ont pas d’effets secondaires des médicaments. 
La mesure de qualité de vie par les enfants est significativement supérieure en l’absence d’effet 
secondaire des médicaments.  
Nous avons constaté à l’interrogatoire un fort besoin des familles d’améliorer certains points de 
la prise en charge, bien que nous ne puissions conclure dessus. 
 
Discussion : 
Le faible nombre d’éléments significativement impliqués avec la qualité de vie dans nos résultats 
est possiblement du, entre autres, à l’échantillon de petite taille.  
 
Conclusion :  
Nous n’avons pas réussi à dégager des facteurs prédictifs de la qualité de vie des enfants atteints 
d’œsophagite à éosinophiles qui pourraient entraîner un changement de la prise en charge.  
Cependant, certaines opérations à plus petites échelles seraient envisageables afin de soutenir les 
familles. 
 

 

Rubrique de classement : Pédiatrie 
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