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Résumé

Introduction: La maladie cceliaque (MC) est une maladie auto-immune déclenchée par l'ingestion de gluten.
Son traitement est un régime sans gluten (RSG) a vie. Nos objectifs étaient d'évaluer les connaissances des
meres d'enfants malades sur la MC et le RSG et leurs pratiques au quotidien.

Méthodes : Etude basée sur un questionnaire adressé en février et mars 2021 a 38 meres de 39 enfants
ceeliaques pris en charge a Tunis.

Résultats : Lage moyen de nos patients était de 8,1+4,19 ans. Leur MC évoluait depuis 4 ans en moyenne.
Parmi les 11 questions portant sur la MC, 179% des meéres ont répondu correctement a toutes les questions
et 77% n'avaient répondu qu'a 4 questions. Les connaissances étaient meilleures lorsque le patient était jeune,
et les niveaux éducationnels et socioéconomique étaient élevés (p de 0,002 a 0,017). Toutes les céréales per-
mises et interdites étaient connues sauf I'avoine, source de contamination dans 20,5% des cas. Tous les pa-
tients étaient exposés a une contamination au gluten par au moins un des 33 aliments non autorisés étudiés.
Les connaissances sur le RSG étaient meilleures lorsque les niveaux éducationnel et socio-économique étaient
élevés (p de 0,0011 a 0,017). Enfin, 30,8% des méres ne lisaient pas les étiquettes des aliments emballés et la
majorité ne respectait pas les consignes susceptibles de limiter le risque d'une contamination croisée.

Conclusion : Une amélioration de Iéducation des patients et de leurs parents est nécessaire afin d'optimiser leurs
connaissances, le RSG a suivre, lemploi de létiquetage, et la lutte contre la contamination croisée.
Mots clés: Maladie coeliagque ; Régime sans gluten ; Etiquetage ; Contamination croisée ; Questionnaire

Abstract

Introduction : Celiac disease (CD) is an auto-immune disease caused by the ingestion of gluten. CD treatment is
based on a lifelong gluten-free diet (GFD). Our study aimed at assessing the knowledge of celiac children's mo-
thers about CD and GFD and their practices.

Methods : A study based on a questionnaire conducted in February and March 2021 in 38 mothers of 39 celiac
children managed in Tunis.

Results : Our patients were 81+4.19 years old on average. Their CD was diagnosed 4 years ago on average. Of

the 11 questions about CD, 179% of the mothers answered all the questions correctly and 7.7% answered only
4 questions. The knowledge was better when the patient was young, and the educational and socio-economic
levels were higher (p ranged from 0.002 to 0.017). All permitted and prohibited grains were known except oats,
which were the source of contamination in 20.5% of the cases. All patients were exposed to gluten contamina-
tion from at least one of the 33 non-permitted foods studied. Knowledge about GFD was better when educa-
tional and socio-economic levels were higher (p ranged from 0.0011 to 0.017). Finally, 30.8% of the mothers did
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not read labels on packaged foods and the majority
did not follow instructions that could limit the risk of
cross-contamination.

Conclusion : Improving the education of patients and
their parents is essential to optimize the knowledge of

CD and GFD, labeling use, and cross-contamination
limitation.

Keywords: Celiac disease; Cluten-free diet; Labeling;
Cross-contamination; Questionnaire

Introduction

La maladie cceliaque (MC) est une entéropathie auto-im-
mune chronique déclenchée par lingestion de gluten. Le
gluten, par sa fraction appelée gliadine, engendre une ré-
ponse inflamlmatoire dans l'intestin qui entraine une atro-
phie villositaire totale ou subtotale de la muqueuse intes-
tinale, une hyperplasie des cryptes et une lymphocytose
intraépithéliale [1]. La MC est une pathologie ubiquitaire
survenant atout age [2]. Sa prévalence est difficile & dé-
terminer a cause des formes asymptomatiques et aty-
pigues [3]. Elle est estimée entre 0,7% et 1%. Elle est plus
faible en Amérique du sud (04%) [2] et plus forte dans le
désert du Sahara algérien (56%) [4]. En Afrique du nord
(Algérie, Tunisie, Libye, Egypte), lincidence de la MC varie
de 0,28 % a56% [4]. Selon une étude tunisienne sur des
donneurs du sang sains en 2006, la prévalence de la MC
était d'environ 1/700 (1,4/1000) [5]. Une autre étude a
estimé quelle était de 1/157 (0,6%) chez les écoliers tuni-
siens [6]. Lunique traitement de la MC est le régime sans
gluten (RSG) strict a vie. Linstauration d'un RSG efficace
nécessite des conseils et des instructions approfondis et
répétés au patient, de méme qu'une motivation continue.
Les bénéfices du RSG sont essentiellement la suppres-
sion des symptémes, la normalisation des explorations
et la protection contre les complications comme l'ostéo-
porose, l'anémie sévére et le cancer [7, 8] Cependant, ce
régime est contraignant surtout dans notre société étant
donné que notre alimentation se base sur les céréales et
leurs dérivés. En Tunisie, 51,5% de l'apport calorique des
tunisiens est couvert par les céréales. Sachant que les
meéres sont considérées comme le principal acteur dans
le contréle de l'alimentation des enfants en Tunisie, les
objectifs de notre étude étaient d'évaluer leurs connais-
sances sur la MC et le RSG en cas denfants atteints, ainsi
que leurs pratiques au quotidien.

Méthodes
1. Type et population de I'étude

Notre étude était observationnelle descriptive et
transversale. Entre février et mars 2021, nous avons
adressé un questionnaire aux méres d'enfants atteints
de MC. Les patients étaient suivis au sein du service de
médecine infantile B a 'hépital d'enfants Béchir Hamza
ou recrutés a travers [Association Tunisienne de la MC
(ATMC). Nous avons inclus les patients agés de 2 a15 ans
dont la maladie était confirmée par une sérologie posi-
tive et une biopsie intestinale, leur RSG était suivi pen-
dant au moins trois mois, et pour qui I'achat des produits
industriels était régulier. Notre échantillon se composait
au final de 38 meéres de 39 enfants atteints de MC.
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2. Recueil des données

Les données étaient collectées a partir du question-
naire qui comportait quatre parties.

- La partie 1 incluait les données sociodémogra-
phigues du patient, le niveau d'éducation et le niveau
socio-économique des parents, les antécédents pa-
thologiques, et les caractéristiques de la MC du pa-
tient.

- La partie 2 incluait les connaissances de la mére sur
laMC.

- La partie 3 incluait les connaissances de la mére sur
le RSG. Le régime portait sur la consommation des
céréales, leurs dérivés et 33 produits susceptibles
d'entrainer une incertitude et une ambiguité sur
l'existence ou l'absence du gluten. La classification
correcte des aliments autorisés ou interdits était dé-
terminée a l'aide de la liste alimentaire de IATMC de
2018 avec une mise a jour a partir de I'étiquetage des
produits mis sur le marché.

- La partie 4 incluait des situations possibles de
contamination croisée et évaluait la vérification des
étiquettes des produits vendus chez |'épicerie ou le
magasin.

Lenquéte durait environ 20 minutes pour les per-
sonnes qui avaient des connaissances optimales et
qui n‘avaient pas de demandes spécifiques. La durée
était prolongée, pouvant aller jusqu'a 45 minutes,
quand la collecte des données montrait des connais-
sances sur la MC a approfondir ou des erreurs du ré-
gime alimentaire a corriger.

3. Analyse statistique

Nous avons utilisé le logiciel SPSS version 24 pour la
saisie et lanalyse statistique des données. Les variables
qualitatives étaient décrites par la proportion. Les va-
riables quantitatives étaient étudiées par la moyenne
et écart-type. Nous avons recherché des associations
entre les variables qualitatives et les variables quantita-
tives al'aide de test de Student (test t). Pour les variables
quantitatives, le test ANOVA a été utilisé permettant
ainsi une analyse multi-variée. Pour 'étude des corréla-
tions entre les variables quantitatives, nous avons cher-
ché le coefficient de corrélation r de Pearson. Le seuil de
signification considéré était un « p » égal a O,05.

4. Approbation éthique

Toutes les participantes ont fourni leur consente-
ment éclairé avant de répondre au questionnaire. Lenqué-
teur, apres lexplication des buts de Iétude, sengageait a
respecter le secret médical et éthique. Lanalyse des données
slest déroulée dans l'anonymat. L'étude a été approuvée par
le comité détique de Ihopital denfants Béchir Hamza.

Résultats

1. Données démographiques

Le questionnaire a été mené chez 38 meres de 39
patients atteints de MC, dont huit ont été recrutées
dans le service de médecine infantile B a I'népital
d'enfants Béchir Hamza de Tunis et 30 de I'Asso-
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ciation Tunisienne de la MC. Nos patients étaient
répartis en neuf garcons et 30 filles soit une sex-ra-
tio (garcon/fille) de O,3. Leur age moyen était de
8,1t4,19ans avec des extrémes allant de 2 ans et 2
mois a 15 ans. lls étaient issus de parents consan-
guins dans 18% des cas. Les deux tiers des méres et
environ la moitié des péres (51%) avaient un niveau
d'instruction universitaire. Le niveau socio-écono-
mique était considéré mauvais dans 38% des cas,
moyen dans 44% des cas et bon dans 18% des cas.

2. CaractéristiquesdelaMCchez nos patients

La maladie a été diagnostiquée a l'age de 3 ans et
9 mois en moyenne avec des extrémes allant de 9
mois a 13 ans. Au moment de notre étude, elle évo-
luait depuis 4 ans et 2 mois en moyenne avec des
extrémes allant de 3 mois a 13 ans. La présentation
de la maladie était hétérogéne chez nos patients.
Elle était typique dans 43% des cas, silencieuse dans
31% des cas et atypique dans 26% des cas. La MC
a été confirmée dans tous les cas par une sérologie
positive de la MC et une histologie évocatrice. Six de
nos patients avaient un diabete de type 1 associé.

3. Connaissances des meéres surlaMC

Notre enquéte a montré que 94,9% des méres sa-
vaient que l'ingestion du gluten était la cause la MC
et 69,2% connaissaient la notion de l'auto-immu-
nité. Par contre, 84,6% ne connaissaient pas que la
gliadine était la fraction toxique du gluten et 436% ne
savaient pas que le gluten était une protéine. Environ
le quart des meres (25,6%) pensait que la MC était épi-
sodique et non pas chronique et qu'a la puberté ou
apres un régime bien conduit la MC disparaitrait. La
majorité des meéres (79,5%) savaient que les symp-
tdbmes de la MC pouvaient étre typiques, atypiques
ou absents. La notion de l'atrophie villositaire était
connue par 84,6% des méres. Toutes les méres sa-
vaient que le traitement était un RSG strict. Cepen-
dant, le quart d'entre elles ne savaient pas ce régime
aboutissait a la normalisation de I'histologie et de lasé-
rologie du patient. La rechute de la MC provoquée par
un écart du RSG était méconnue par 12,8% des méres.
De méme, les complications de la MC étaient mécon-
nues par 20,5% des meéres. Ainsi, globalement, sur les 11
questions concernant les connaissances des meres sur
la MC, 179% des interrogées ont répondu correctement
a toutes les questions et 77% n‘avaient répondu
correctement qu'a quatre questions (Figure 1).

Figure 1: Evaluation globale des réponses des méres de
nos patients surlaconnaissance de la maladie coeliaque
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L'étude analytique de nos données a montré qu'il
existait une relation significative entre une bonne
connaissance de la mere surlaMC et I'age de l'enfant
(p=0,003), le niveau d'études de la mére (p=0,002),
et le niveau socioéconomique (p=0,017). Ainsi, de
facon indépendante, plus le patient était jeune, plus
le niveau éducationnel de la mére était haut, et plus
le niveau socioéconomique était élevé, meilleures
étaient les connaissances de la mére sur la MC.

4. Connaissances des méres sur le RSG
Toutes les méres savaient que le blé, l'orge et le

seigle contenaient du gluten a l'inverse du mais et
du riz. Par contre, l'avoine représentait une source
de contamination pour 20,5% de notre population.
Par ailleurs, le sorgho était considéré a tort comme
une céréale contenant du gluten dans 154% des
cas ce qui conduisait a une restriction alimentaire
inappropriée.

Moins que la moitié des meéres (41%) savaient que
I'amidon modifié était un dérivé interdit des cé-
réales. Le malte et la protéine végétale ne I'étaient
que pour 15,4% des méres chacun.

L'‘évaluation globale des réponses aux dix questions
portant sur la connaissance des méres des céréales
autorisées et des céréales interdites ainsi que leurs
dérivés a montré que 56,4% des méres ont répon-
du correctement a sept items. Les fausses réponses
concernaient le plus souvent les dérivés des cé-
réales. L'étude analytique de nos données a mon-
tré gu'il existait une relation significative entre les
connaissances de la mére sur les céréales et l'age
du patient (p=0,017), le niveau d'études de la mére
(p=0,013), et le niveau socioéconomique (p=0,017).
Ainsi, de facon indépendante, plus I'age du patient,
le niveau éducationnel de la mére, et le niveau so-
cioéconomique étaient élevés, meilleures étaient
les connaissances de la mere sur les céréales.

5. Consommation des aliments non autorisés

Les produits laitiers non autorisés ou leurs dérivés
étaient une source de contamination au gluten
pour au moins deux patients de notre population
(51%). La préparation alimentaire du fromage était
le produit laitier non autorisé le plus consommé
(25,6%) suivi du yaourt a boire et les crémes des-
sert (20,5%). Les viandes de volaille et les poissons
panés étaient connus comme aliments non autori-
sés par I'ensemble de notre population. Par contre
la merguez est une source de contamination pour
le tiers de notre population suivie du jambon et des
conserves de thon ou sardine (10,3%). Dans notre
population, les olives conservés du commerce, les
vinaigrettes conservées, et la mayonnaise étaient
consommeés respectivement par 436%, 25,6%
et 10,3% des patients. Le sirop de grenade ou de
menthe était consommé par 30,8% des patients
suivi des boissons gazeuses (10,3% a 12,8%). Le
chocolat tunisien non autorisé était consommé par
84,6% des patients. Le Chamia et le Chewing-gum
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I'étaient & moindre degré (74,40%,). Le sucre et la
levure utilisés dans la patisserie ou lors de la pré-
paration du pain ou autres étaient une source de
contamination dans 179% des cas. Au total, tous
les patients étaient exposés a une contamination
au gluten par au moins un des 33 aliments non au-
torisés de notre étude (Figure 2)

Figure 2: Distribution des patients en fonction du
nombre de produits non autorisés consommés parmi les
33 produits étudiés

L'étude analytique de nos données a montré qu'il
existait une relation significative entre les connais-
sances de la mére sur la consommation des pro-
duits non autorisés et I'age du patient (p=0,0011)
et le niveau d'études de la mére (p=0,005). Ainsi, de
facon indépendante, plus I'age du patient et le ni-
veau éducationnel étaient élevés, meilleures étaient
les connaissances de la mére sur la consommation
des produits non autorisés.

6. Autres sources de contamination

Environ le quart des meéres (26%) n'examinaient
pas la composition des médicaments pour vérifier
l'absence du gluten. Toutes les méres lavaient les
ustensiles de cuisine avant de les utiliser. Cepen-
dant, seules 64,1% d'entre elles lavaient leurs mains
avant de préparer des repas sans gluten. Une faible
proportion utilisait la méme passoire pour les pates
(77%) ou encore les ustensiles en bois et les mémes
couverts pour les aliments avec et sans gluten
(15,4%) (Figure 3)

Figure 3 : Profil des sources de contamination croi-
sée par du gluten chez nos patients atteints de la
maladie cceliaque
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7. Etiquetage

Environ le tiers des méres (30,8%) ne lisait pas les éti-
quettes des aliments emballés. Pour 38 5% des méres,
il était possible d'acheter des produits dont I'embal-
lage mentionnait la possibilité ou l'existence du gluten.

Discussion

La MC est une maladie auto-immune chronique a
médiation immunitaire déclenchée par l'ingestion
du gluten. Le seul traitement efficace est le RSG
strict a vie, permettant d'atténuer voire supprimer
la réponse immunitaire inappropriée. Limportance
du réle des parents dans l'adhérence au régime
est en relation étroite avec les connaissances de
la maladie et du régime [9]. Notre travail a montré
des carences dans les connaissances et les pra-
tigues des meres des enfants atteints de MC. Les
connaissances étaient associées a I'age du patient
et aux niveaux éducationnel et socioéconomique
des parents. Tous les patients étaient exposés a
une contamination au gluten par au moins un des
33 aliments non autorisés étudiés. Enfin, plus de
30% des méres ne lisaient pas les étiquettes des
aliments emballés et la majorité ne respectait pas
les consignes susceptibles de limiter le risque d'une
contamination croisée.

Briki et al [10] ont démontré que les connaissances
des parents englobaient: la notion d'atrophie villosi-
taire (73% des réponses justes), le régime normalise
I'histologie (73%), la consommation du gluten en-
traine la rechute (73%), les complications de la MC
(77%), et la MC est une maladie chronique (47%).
Dans notre étude, le pourcentage des réponses
justes était meilleur pour tous ces items. Le pour-
centage des réponses justes était également supé-
rieur a celui rapporté par Garg et al. [11] et Elsahoryi
et al. [12]. Dans notre étude, les connaissances sur la
MC étaient meilleures lorsque le patient était jeune,
et les niveaux éducationnels et socio-économiques
des parents étaient élevés (p de 0,002 & 0,017).
Les connaissances sur le RSG des participantes
étaient meilleures lorsque les niveaux éducationnels
et socio-économiques étaient élevés (p de 0,0011 a
0,017). Dans une étude algérienne, I'adhérence au
RSG augmentait également avec l'augmentation
du niveau d'instruction des parents des malades
ceeliaques [13].

Dans l'étude de Jackson et al. [14], 54% de la po-
pulation identifiait correctement les farines ou le
gluten existait. Dans notre étude, toutes les méres
savaient que le blé, l'orge et le seigle contenaient
du gluten. Pour les aliments interdits, nos patients
étaient exposés a une contamination au gluten par
au moins un de 33 aliments non autorisés étudiés et
aucun n'a identifié les aliments correctement. Dans
une étude canadienne, 17 aliments ont été étudiés
dont 7 aliments autorisés, 3 aliments interdits et 7
aliments douteux. Aucun n‘aidentifié les 17 aliments
correctement et aucun n‘a identifié les 7 aliments
douteux [15].
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En plus des connaissances classiques surlaconsom-
mation des produits alimentaires autorisés ou in-
terdits, notre étude était plus globale cherchant
d'autres sources de contamination par du gluten
en dehors de l'aliment lui-méme. La contamination
peut se faire a la maison par les contenants et les
ustensiles partagés avec d'autres personnes saines,
ainsi que par le plan du travail, les comptoirs, les
planches et les grills pains communs. La contami-
nation peut se faire aussi a I'extérieur. Dans ce cas,
la contamination des céréales se fait dans le champ
lors de la culture, ou la récolte, ou dans les mou-
lins [16]. Ainsi, la contamination croisée peut étre la
cause d'une exposition permanente au gluten. Cer-
tains auteurs ont étudié la quantité de gluten qui se
transférait lorsque les aliments sans gluten étaient
préparés avec des aliments contenant du gluten
[17,18]. lls ont également évalué l'efficacité des mé-
thodes de nettoyage des équipements. Ainsi, une
contamination avec un niveau détectable de gluten
était retrouvée dans les situations suivantes :

- On cuit des pates avec et sans gluten dans la
méme eauy,

- On grille du pain avec un grille-pain commun sans
nettoyage,

- On tranche des petits gateaux avec et sans gluten
avec le méme couteay,

- On frit les aliments avec et sans gluten dans une
friteuse commune,

- On utilise de facon commune des boites de
mayonnaise ou de confiture [17, 18].

Dans les différentes études et expériences, la quan-
tité de gluten transférée est souvent inférieure a 20
ppm (quantité en mg de gluten par kilogramme).
L'organisation mondiale de la santé (OMS) et lor-
ganisation pour l'alimentation et l'agriculture (FAO)
considérent que les aliments sont dépourvus de
gluten quand sa quantité est inférieure a 20 ppm.
Cependant, latolérance des enfants de ces aliments
peut varier [19]. Les pratiques des parents peuvent
étre la cause de l'existence permanente du gluten
par la contamination et donc des symptémes de
la MC. Dans notre population, 46,20% des parents
ne séparaient pas les contenants du beurre ou de
confiture, 770% utilisaient la méme huile de fri-
ture, et 15,40% utilisaient les mémes couverts. Ces
quantités de gluten transférées peuvent étre dimi-
nuées voire supprimées apres le lavage et le rincage
des ustensiles en les frottant avec du savon [19].
Environ le tiers des méres de nos patients (35,9%)
ne se lavaient pas les mains lors de la préparation
des aliments avec gluten, ce qui était une source de
contamination. Les parents doivent donc apporter
une attention particuliére a leurs gestes quand ils
préparent l'alimentation de leurs enfants atteints
de la MC. Concernant l'étiquetage, 47% des inter-
rogés de l'étude de 2013 [10] lisaient les étiquettes
contre 69,2% dans notre étude. Dans une étude
Chilienne, 76,9% des sujets lisaient les étiquettes et
90,8% connaissaient le logo et I'épi barré et le cher-
chaient [20] par rapport a 79,5% dans notre étude.
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Le pourcentage de compréhension des étiquettes
est variable selon la littérature. En effet, les sujets
concernés considéraient que cette étape était dif-
ficile dans 27% dans une étude canadienne [15] et
dans 53% des cas dans l'¢tude du sud de 'Asje [21].
Ainsi, la définition du RSG n'est pas seulement de
manger des aliments sans gluten et d'éliminer le
blé, l'orge, le seigle et I'avoine. Les nutritionnistes
doivent éduquer les parents sur la méthode d'ex-
ploration des étiquettes et énumérer avec eux
toutes les possibilités d'une contamination croisée.
Notre étude a certaines limites liées essentiellement
au nombre limité de patients et a une liste non ex-
haustive des produits investigués. Cependant, elle
a le mérite d'explorer les sources d'écart du régime
par la contamination croisée et le non respect de
I'étiquetage, des facteurs jusque la tres peu connus
en Tunisie.

Conclusion

En conclusion, les connaissances des méres de nos
patients sur la MC et le RSG dans une dimension
élargie n'étaient pas optimales. Aucun de nos pa-
tients n'a été a l'abri d'une erreur de consommation
de produit avec gluten (au moins un produit non
autorisé en dehors des céréales). Une méconnais-
sance de la contamination croisée était observée.
La vérification de l'étiquetage des produits em-
ballés n'était pas la régle. Une éducation ciblée et
continue des patients et de leurs parents est ainsi
nécessaire.
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