Aderenza e attitudini nei confronti della dieta senza glutine nei pazienti celiaci italiani: cosa & cambiato
dopo dieci anni?

Grazie alla collaborazione con I’Associazione Italiana Celiachia (AIC) e stato possibile descrivere le
caratteristiche e le attitudini (limitazioni legate alla dieta, preoccupazioni per la salute, fonti di informazione
e trasgressione della dieta senza glutine) di un campione di pazienti celiaci di eta tra 1 e 84 anni e confrontare
alcune variabili della pit recente indagine oggetto di questo lavoro (2022) con quelle rilevate nella prima
indagine condotta da AIC nel 2011 con un questionario simile. Nel 2022, la prevalenza dei pazienti
strettamente aderenti alla dieta era stata del 91%, con il valore pit alto tra bambini sotto i 10 anni e
adolescenti e il piti basso tra i giovani adulti, che sono risultati il gruppo pit preoccupato. A distanza di circa
10 anni si é osservata una diminuzione delle trasgressioni, delle tentazioni e delle preoccupazioni generali e
legate alla salute, ma un aumento dell'isolamento sociale.

L'unico trattamento per la celiachia & la dieta senza glutine che, se seguita rigorosamente, porta a un
miglioramento dei sintomi generalmente entro un mese (1). Tuttavia, anche se la disponibilita di prodotti
senza glutine &€ aumentata notevolmente negli ultimi decenni, aderire strettamente a questa dieta € ancora
complicato, soprattutto in Italia, dove cereali contenenti glutine, come il frumento, sono alla base di molti
alimenti tradizionali. Oltre alle difficolta pratiche nel seguire la dieta, esistono barriere psicologiche e sociali
che si manifestano ad esempio durante gli eventi collettivi e nella gestione dei pasti fuori casa. Dal punto di
vista metodologico, poiché le biopsie duodenali non sono praticabili per il monitoraggio di routine, per
valutare I'aderenza alla dieta si usano generalmente dei questionari. Tuttavia, a causa dell'uso di questionari
diversi e difficile confrontarne i risultati, che variano secondo i dati della letteratura dal 42% al 91% negli
adulti (2) e dal 23% al 98% nei minori (3). Nello studio qui presentato (4) e stato utilizzato un questionario
autocompilato digitale basato su quello gia somministrato da AIC in passato e modificato per facilitarne la
compilazione e l'analisi. Il questionario consiste di 50 domande e i pazienti celiaci sono stati invitati a
partecipare attraverso i canali ufficiali dell'AIC (social, sito web, newsletter). Non sono stati applicati criteri
di esclusione, percio anche i minori hanno potuto partecipare allo studio aiutati da un caregiver, a cui e stato
suggerito di intervenire il meno possibile nella compilazione.

Il risultato di questo reclutamento e stato un campione di convenienza di 3529 pazienti celiaci, in
maggioranza di sesso femminile (75%), residenti in Italia (99%), e adulti (18-59 anni) (71%). Nonostante possa
sembrare una distribuzione non omogenea, sappiamo dai dati del 2021 del Ministero della Salute (5) che la
popolazione italiana celiaca presenta caratteristiche simili. Unica eccezione, dovuta alla tipologia di
reclutamento, riguarda l'iscrizione ad AIC che nel campione di studio & stata indicata dall’84% dei rispondenti,
mentre & pari al 15% sul totale dei celiaci in Italia secondo alcune recenti stime interne all’AIC stessa. E stato
osservato che il 63% del campione segue regolarmente i controlli, mentre il 15% non li effettua affatto. La
maggioranza dei celiaci ha ricevuto la diagnosi di celiachia da oltre 3 anni (83%) e ha ottenuto informazioni
adeguate sulla dieta senza glutine e sugli effetti della non aderenza. Tuttavia, molti dichiarano di affidarsi a
fonti online per ottenere informazioni sull'alimentazione. Circa la meta ha avuto una diagnosi a causa di
sintomi clinici importanti. L’altra meta ha riportato come causa: sintomi blandi (17%), nessun sintomo ma
diagnosi a seguito di screening per altre malattie (12%), familiarita (8%) o altro.

Per quanto riguarda le preoccupazioni e limitazioni percepite, piu di un terzo dei rispondenti ha affermato
che seguire una dieta senza glutine limita fortemente la propria scelta alimentare (44%) e li porta ad evitare
situazioni sociali e collettive per paura di non poter controllare i cibi serviti (34%). Il 69% ha dichiarato di aver
rifiutato un invito almeno una volta per timore di mangiare cibi non sicuri. Solo un terzo ha affermato che le
proprie scelte alimentari non sono influenzate dalla preoccupazione per la salute. | giovani adulti (18-39 anni)
sono risultati i pill preoccupati e i pit limitati dalla necessita di seguire la dieta nella loro quotidianita. Sono
anche piu inclini a sentirsi confusi quando acquistano cibo e a riflettere su dove e come mangiare. Tuttavia,
solo il 22% dei giovani adulti, rispetto al 31% degli adulti, ha dichiarato di uscire meno con gli amici a seguito
della diagnosi.

Il 9% dei celiaci ha dichiarato di aver trasgredito nell'ultimo mese, sebbene oltre la meta di questi non
consideri questo comportamento un problema. Le trasgressioni sono avvenute principalmente in compagnia,
durante cene fuori casa o viaggi, e sono state causate prevalentemente dalle difficolta pratiche (53%), o dalla
convinzione che trasgredire occasionalmente non sia pericoloso per la salute (27%). | giovani adulti sono



risultati i pit inclini a trasgredire (11%), mentre i bambini sotto i 10 anni e gli adolescenti hanno mostrato le
percentuali piu basse di trasgressione (6%). Questi dati potrebbero essere spiegati dal fatto che, come visto
precedentemente, i giovani adulti sono il gruppo che si sente pil limitato dalla dieta senza glutine. Nel
complesso, sebbene il 91% dei celiaci non abbia trasgredito nell'ultimo mese, il 42% ha dichiarato di pensare
alla trasgressione ogni tanto, di frequente o spesso. Questa informazione ci permette di identificare una zona
grigia di celiaci (33%) a rischio di trasgressione che non hanno trasgredito nell’'ultimo mese ma sono stati
tentati a farlo.

Confrontando queste risposte con quelle della rilevazione precedente, percio a distanza di circa 10 anni, i
risultati sull'aderenza alla dieta senza glutine sono incoraggianti. Si & osservato un aumento della prevalenza
di celiaci strettamente aderenti (+5%) e una riduzione della tentazione di trasgredire (-17%). Questo
miglioramento puo essere attribuito alla maggiore disponibilita di prodotti senza glutine e alla crescente
consapevolezza sia tra gli operatori del settore alimentare sia tra la popolazione generale, che pud aver
contribuito a ridurre la pressione sociale legata alla malattia. Tuttavia, nonostante questi progressi, molti
celiaci italiani continuano a essere insoddisfatti dei prodotti senza glutine disponibili, spesso rinunciando a
consumare alimenti perché non esistono alternative gustose o accessibili. Inoltre, anche se abbiamo
osservato dopo 10 anni un calo delle trasgressioni e della preoccupazione legata allo stato di salute, e
aumentata la percentuale di pazienti che ha dichiarato di limitare la propria vita sociale a causa della
celiachia. La gestione delle occasioni sociali continua quindi a rappresentare un problema significativo.

In conclusione, indagini come questa rappresentano uno strumento fondamentale per monitorare abitudini
e convinzioni dei pazienti, generando informazioni utili per sviluppare strategie di intervento efficaci. |
risultati di questo studio su un ampio campione di celiaci italiani hanno mostrato un'elevata aderenza
(autoriportata) alla dieta senza glutine e un trend positivo dopo 10 anni, identificando i giovani adulti come
il gruppo che potrebbe trarre maggior beneficio da interventi mirati.
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