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In Questo Numero

BENVENUTI alla Newsletter dell’Ufficio Scientifico
(US) AIC. La Newsletter vuole costituire uno strumento

SGNC € un quadro clinico poco definito e associato
all’assenza dei tipici marcatori sierologici od istopatologici

informativo periodico e di contatto diret t o0 t r a | 6 U Sdella Im@attie celiaca vera e propria. Generalmente, tale

la Rete Nazionale mediescientifica Celiachia (in breve,
Rete Celiachia articolo n.2 in questo numero), ci o
comunita di studiosi, medici e ricercatori che lavorano su
diversi aspetti della celiachia in tutta Italia dai Consulenti
Scientifici Regionali di AIC fino ai presidi che fanno diagnosi.
La cadenza della Newsletter, inviata via mail come allegato
pdf, é relazionata ad eventi e iniziative di rilievo, e ha di volta
in volta un carattere diffusivo (ad es. atti di convegni, novita
scientifiche), promozionale (e progetti che coinvolgeranno la
Rete Celiachig), di alert (convegni AIC o altro) o ancora
valutativo (come nel caso di sondaggi AIC a scopo
istituzionale ovvero progettuale).

Il n.1 della Newsletter & dedicato alla diffusione degli atti
congressuali del I Convegno Nazionale AICT Celiachia e
Rete- del 9 novembre 2012 a Firenze (articolo n.3 in questo
numero). Alla sua prima edizione, il Convegno Nazionale
intende essere un grande tavolo di lavoro in cui AIC incontra
la Rete Celiachia Insomma, un evento scientifico a tutto
tondo che consenta lo scambio e il dibattito culturale, con
riflessi sulla pratica clinica che possono solo essere positivi in
termini di uniformita territoriale del sapere e di qualita.

Il 1 Convegno, i cui responsabili scientifici sono stati il
Professor Umberto Volta (chairman) e il Professor Gino
Roberto Corazza, entrambi nel Board del nuovo Comitato
Scientifico (CS) di AIC, é stato finanziato con i fondi del
5x1000, ha ricevuto ’accreditamento ECM per i medici e ha
coinvolto 10 relatori e circa 200 medici e studiosi da centri
che in Italia fanno diagnosi di celiachia. Il corpo centrale del |
Convegno & stato dedicato interamente al tema della
sensibilita al glutine nonceliaca (SGNC), la cosiddea
gluten sensitivity Sono stati affrontati gli aspetti sociali
(Corposanto) e medici (Di Sabatino e Volta) di questo
fenomeno, evidenziando la necessita di arrivare quanto prima
a definirne i reali caratteri clinici onde stabilire se la SGNC
costituisca una patologia a sé stante nell’ampio spettro delle
patologie da glutine.

Negli ultimi mesi si € assistito ad un acceso dibattito tra
“sostenitori” della SGNC - soprattutto il “web” e i produttori
di alimenti senza glutine - e medici e ricercatori che invece
assumono un approccio piu prudenziale. Quest’ultima
posizione, giustificata dal fatto che ad oggi non esistono
ancora chiare evidenze scientifiche, € motivata soprattutto
dalla  preoccupazione che 1’auto-diagnosi, la falsa
informazione e il conseguente uso indiscriminato dei prodotti
senza glutine precludano la diagnosi di nuovi celiaci. La
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sensibilita si basa sull’osservazione di singoli casi

| O i cardttexizzadi da intestino normale e da una significativa

sintomatologia addominale dopo assunzione di glutine, che
regredisce dopo eliminazione del glutine dalla dieta. | dati
epidemiologici disponibili non sono molti e rappresentano
solo potenziali tendenze in alcune aree geografiche: in un
centro diagnostico del Canada (come riportato dal Prof.
Seidman, Universita di Montreal, all’ultimo convegno della
settimana europea della gastroenterologia — UEGW 2012) si &
stimato che circa il 28% dei pazienti afferiscono agli
ambulatori di gastroenterologia perché riferiscono essi stessi
problemi legati all'ingestione di glutine/grano; la maggior
parte di questi pazienti sono donne (82%). Secondo una
ricerca del Professor Fasano —direttore del Centro di Ricerca
sulla Celiachia presso I’Universita del Maryland, USA — una
quota tra il 5 ed il 6 % della popolazione Americana (oggi,
circa 19 milioni) presenta un certo grado di sensibilita al
glutine.

I riflessi socio-economici del fenomeno sono significativi: il
trend delle diete senza glutine tra i non celiaci € in costante
aumento in tutto il mondo. Cio é attribuibile al possibile
impatto epidemiologico della SGNC, ma anche a mode
alimentari: nell'ultimo anno, infatti, il mercato dei prodotti
senza glutine negli USA ha fruttato circa 7 miliardi di dollari,
con il 23% di crescita negli ultimi due anni; in Australia circa
il 10% della popolazione generale € a dieta senza glutine o a
basso consumo di glutine, facendo registrare una crescita del
20% annuo del mercato dei prodotti gluten-free; in Israele il
5% della popolazione elimina deliberatamente il glutine dalla
dieta durante il fine settimana.

Nella comunita scientifica ¢’¢ ancora molta incertezza e forte
dibattito sulla definizione di SGNC come vera e propria
patologia. L’unico fatto certo ¢ che i dati disponibili sono
davvero pochi e ad oggi sono stati condotti solo due studi
clinici. Attualmente in Italia c’¢ fermento sia clinico che
scientifico sulla SGNC: alcuni gruppi di ricerca stanno
tentando di approntare nuovi studi clinici di definizione dei
meccanismi alla base della sensibilita, mentre & in atto uno
studio osservazionale prospettico promosso da AIC che
coinvolge centri di diagnosi e presidi medici su tutto il
territorio nazionale. Nel Convegno il Professor Volta ha
illustrato i dati preliminari raccolti nell'ambito dello studio,
che ha lo scopo di vagliare semi-quantitativamente 1’entita del
fenomeno in Italia e mira a costruire premesse cliniche valide
che possano in futuro portare ad una definizione scientifica di
SGNC.
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E importante ricordare il punto di vista di numerosi

esperti del panorama internazionale, secondo cui la dieta

aglutinata ingiustificata (peggio ancora se autoprescritta) &

controproducente e sconsigliabile, in quanto impedisce la

diagnosi di potenziali soggetti celiaci, con ripercussioni
negative sia sulla salute di pazienti erroneamente
inquadrati sia sui costi sociesanitari a carico della
comunita.

Nel Convegno si & dato spazio anche ad altri temi: la
prima sessione del mattino ha costituito 1’occasione per
illustrare il nuovo assetto organizzativadel gruppo AIC e
presentare il Board del nuovo CS rinnovato ad Ottobre. In
particolare, sono stati esposti obiettivi e progetti del neonao
Ufficio Scientifico AIC, costituito a Febbraio 2012 con
I’intento di coordinare tutte le attivita scientifiche del gruppo:
dalla promozione della ricerca scientifica alla realizzazione

del ProgrammaMedicoScientifico Nazionaleu celiachia e
dermatite erpetiforme (articolo n.1 in questo numero).

Nell’ultima sessione della giornata, i responsabili
scientifici dei progetti di ricerca promossi da Fondazione
Celiachia hanno presentato i principali risultati dei loro studi.
Si tratta di tre studi, due rivolti alla celiachia in eta pediatrica e
il terzo incentrato sulla celiachia complicata, che coinvolgono
complessivamente cinque Universita italiane: Pavia, Cattolica
Sacro Cuore, Roma Tor Vergata, Federico Il di Napoli e
Catania.

Non resta che augurare a tutti Voi una buona
lettura e serene feste di Natale, con I’augurio di un
ottimo anno 2013 da parte dell’US e del Gruppo
AIC!
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- 1 - - parte il nuovo Ufficio Scientifico US AIC

L’Ufficio Scientifico AIC e il nuovo Comitato Scientifico unico: attivita e prospettive di una
Onlus in crescita che promuove la ricerca scientifica su celiachia e dermatite

erpetiforme.

In questi mesi AIC ha lavorato per costruire il nuovo Ufficio
Scientifico (US) di AIC con I’obiettivo di riorganizzare in
modo ancora piu organico ed efficiente, su tutto il territorio
nazionale, le numerose attivita clinico-scientifiche promosse
dall’Associazione e dalla sua Fondazione Celiachia Onlus
(FC) nei settori di celiachia, dermatite erpetiforme (DE) e
patologie associate.

La nascita dell’US risponde ad alcune fondamentali esigenze
che AIC si é trovata a sperimentare in questi ultimi tempi,
proprio in virtu di Associazione Onlus in forte crescita:

9 riorganizzare la Federazione e le tre costituenti (AIC, FC e
SBS) in un Gruppo (Gruppo AIC) che facesse della
unitarietd e della convergenza di finalita anche un metodo
di governance dell’intera organizzazione;

9 allinearsi sia ad altre importanti associazioni onlus che
sostengono la ricerca scientifica (DPR 135/2003), sia agli
standard internazionali in tema di trasparenza e conflitto
d’interessi.

La risultante di questa spinta positiva & un processo, ancora in
atto, di rinnovamento organizzativo e funzionale dell’intero
gruppo AIC, che ha richiesto lo sforzo combinato di diversi
gruppi di lavoro. 1l neonato US sta gia muovendo i suoi primi
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passi, e in questo breve commento siamo qui a presentarne
struttura, organizzazione e programma di attivita. L’US
(Figura 1) e coordinato da un Responsabile ed ¢ costituito dal
nuovo Comitato Scientifico unico (CS) e da un gruppo di
scienziati internazionali con il ruolo di revisori paritari (Peer
Reviewers). Il Responsabile dell’US presenta un curriculum
scientifico e ha precedentemente maturato un’importante
esperienza di ricerca scientifica presso centri e/o istituti
nazionali di prestigio, con posizioni anche di coordinamento e
gestione della ricerca.

Si distinguono almeno due macro-aree di attivita dell’US:
1) il Programma Medicescientifico diAIC, dalla Formazione
alla Rete principale obiettivo di lavoro del nuovo CS, & un
ambizioso progetto orientato a garantire uniformita e
eccellenza del sapere scientifico e medico su tutto il territorio
nazionale attraverso gruppi di studio, convegni scientifici e
strumenti di formazione/informazione (si veda I’articolo n.2 in
questo numero);

2) la Ricerca Scientifica promossa da At@ppresenta il
processo di promozione e finanziamento della ricerca
scientifica italiana in tema di celiachia e DE. La realizzazione
di questa attivita prevede I’utilizzo di due strumenti
fondamentali: la pubblicazione periodica di bandi di ricerca e
la valutazione meritocratica mediante revisione paritaria (peer
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review, Figura 2). Per un approfondimento della Ricerca (www.celiachia.it > FC e ricerca > ricerca finanziata da FC) e
Scientifi@ promossa da AICsi rimanda al sito AIC all’articolo n.3 in questo numero.

IL NUOVO UFFICIO SCIENTIFICO

Unico Ufficio Scientifico
per tutto il Gruppo AIC: CS e PEER: «Gruppi di Lavoro»
Unitarieta, Trasversalita UEFICIO SCIENTIFICO |

BOARD

SPECIALITA

PEER
REVIEWERS

» Coordinamento Ufficio
* Gestione Bandi / Calls

*Raccolta Fondi

REF. SCIENTIF.
REGIONALI

«Iniziative ) ] )
Rete Medico-Scientifica Valutazione Ricerca (Bandi)
A A
RESPONSABILE | 1
UFFICIO SCIENTIFICO | _ _ _ _ _ _ _ _ _ Y o e e ___ &

Figura 1:Struttura e diagramma di interazioni tra le componenti del nuoiamtififial®. 6 © Soordinatda unResponsabile ed é costituito dal nuovo
Comitato Scientifico unico (CS) e da un gruppo di scienziati internazionali con il ruolo di revisori pajitari (Peer Reviewers

RICERCA SCIENTIFICA: PROMOZIONE E FINANZIAMENTO

PEER REVIEW: VALUTAZIONE E SELEZIONE PARITARIA TRA ESPERTI
| Peer Reviewers sono studiosi internazionali con esperienza e pubblicazioni scientifiche
in diversi settori inerenti la celiachia e |la DE:
e Clinica
* Immunologia
* Epidemiologia
* Biologia
* Biochimica
* Genetica
* ecc

PEER REVIEW: GLI STADI DELLA VALUTAZIONE PARITARIA DEI PROGETTI DI RICERCA

Pubblicazione Bando

Stanziamento Fondi * Sito AIC-FC f\PPI:/II:aiItg)nljfﬁcio Scientifico
FONDAZIONE CELIACHIA * Rubrica Scientifica CN . )
* Piattaforma elettronica

¢ OrganiStampa / Internet

Peer Review

¢ Smistamento ai Peers (keywords)
¢ Valutazione (score predefinito)
* Invio Valutazione @ US

Graduatoria
*Finanziamento Progetti 3 -5 anni
*Monitoraggio (Pubblicazioni, Congressi)

Figura2: A parte dal 2013 Al&Hotterdl sistema di promozione della ricerca basato sulla valutazione paritaria (peer review), allinenadosi con la com
internazionale e le altre Onlus che finanziano la ricerca scientifica. Il sistema si fonda su sinmgerppaidnatuff@er Reviewers) di comprovata esperienza
scientifica e prestigio, studiosi che garantiscono la revisione imparziale e in anonimato dei progetti chrelspplmaimocalcasdia figura si riportano i
principali stadi del pescedi promozione e finanziamento della ricerca secondo il metodo peer review.
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Il nuovo CS unico di AIC, costituito ad Ottobre u.s.,
sostituisce i due precedenti CSN (Comitato Scientifico
Nazionale) e CSR (Comitato Scientifico per la Ricerca) ed &
composto da esperti di celiachia e DE in campo nazionale ed
internazionale che mettono a disposizione di AIC le proprie
competenze a titolo volontario. Tutti i membri del CS
accettano un codice deontologico che regolamenta anche il
conflitto d’interessi. Di seguito si riportano alcune
connotazioni specifiche del nuovo CS (Figura 3):

1) I componenti del CS sono selezionati da AIC sulla base di
chiari meriti scientifici e clinici volti a garantire
autorevolezza, competenza, eccellenza.

2) Il CS si articola in un Boad (direttivo) e in due Aree
multidisciplinari (Area Specialitee Area Referenti Scientifici
Regional). T membri dell’Area Specialita sono esperti in
diversi settori di interesse per celiachia e DE (medicina,
biologia, biochimica, food-technology ecc), e lavorano in
stretto contatto con il Board attraverso gruppi di studio
finalizzati di volta in volta alla realizzazione di progetti e allo

sviluppo di linee guida. L’Area Referenti Scientifici Regionali

del nuovo CS comprende tutti i Consulenti Scientifici delle
Associazioni Regionali AIC e gli eventuali Comitati
Scientifici Regionali AIC. In questo modo si mira a garantire
attivamente nel territorio I’'uniformita e I’eccellenza del sapere

medico su celiachia e DE, proprio attraverso un’interazione
continuativa tra Board e periferia che consenta
aggiornamento, scambio di esperienze e condivisione.

3) 1l primo Board del nuovo CS (Tabella 1) restera in carica
per il triennio 2012-2015 ed & composto da studiosi italiani di
prestigio internazionale e di lunga esperienza medico-
scientifica che hanno contribuito in modo eccelso allo studio
di celiachia e DE; in particolare, si tratta di 9 specialisti di
medicina interna, gastroenterologia e/o pediatria € 2 membri
onorari.

Il Board coordina I’intero CS e promuove la conoscenza e
la clinica mediante lo sviluppo di progetti e gruppi di studio
che coinvolgono specialisti, medici e ricercatori sia dell’Area
Specialitadel CS, sia di centri di ricerca, ospedali e universita.
Inoltre, il Board realizza per AIC il ProgrammaMedico
Scientifico, dalla Formazione alla Reten programma che
nel tempo mira a garantire uniformita e eccellenza del sapere
scientifico e medico su tutto il territorio nazionale attraverso
gruppi di studio, convegni scientifici e strumenti di
formazione/informazione che coinvolgono medici MMG e
specialisti sia delle Associazioni Regionali AIC sia dei Presidi
di diagnosi (si veda I’articolo n.2 in questo numero). Infine, il
Board fornisce ad AIC la consulenza su temi di studio e di
clinica, anche producendo linee guida e protocolli.

IL NUOVO COMITATO SCIENTIFICO AIC

Gruppi di studio

Progetti

Linee Guida
PATOLOGIE
ASSOCIATE

YVYVY

*Dermatologia
*Ginecologia

* Immunologia

* Diabetologia

* Epidemiologia

* Anatomopatologia -

* Nutrizione
* Dietologia TEMATICHE:
* Genetica Diagnosi

Nutrizione
Innovazione

* Agraria — Agronomia

REF. SCIENTIF.
REGIONALI

>
>

o

Coordinamento del CS
Ruolo Consultivo su Ricerca e Clinica
Formazione / Aggiornamento
* 9 componenti+ 2 Membri Onorari
*Gastroenterologia

Medicina Interna

Pediatria

vV V

v

Aggiornamento/Formazione Territorio

Recepimento di Protocolli / Linee Guida Nazionali
Uniformita di trattamento per i pazienti

*Consulenti Scientifici delle Assoc. Region. AIC

Figura 31l CS si articola inBoarddirettivo) e in due Aree multidiscipireariSpecialié@Area Referenti Scientifici Regjor@li componenti sono nominati
dopo valutazione meritocratica e presentatitaspetiiersi settori di interesse per la celiachia e la dermatitele@Gfetifarumenandato triennale e accetta il
codice deontologico AIC.
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Tabella 1t componenti d&oard20122015 deiuovo CS sonia ordine alfabetico

1 Auwricchio, Salvatore (membro onorario).Uni ver sit” degli Studi fAFederico |10, Napoli
9 Bardella, Maria Teresa. Specialita: Gastroenterologia; IRCCS Ca Granda Osp. Maggiore Policlinico, Milano

1 Cardi, Ettore (membro onorario). Universita di Roma La Sapienza

1 Corazza, Gino Roberto. Specialita: Medicina Interna, Gastroenterologia; IRCCS Policliniem $Matteo, Universita di Pavia

M Greco, Luigi.Speci al it?” Pediatri a; Universit”™ degli Studi AFederico
1 Guariso, Graziella. Specialita: Gastroenterologia, Pediatria, Allerggia; Universita di Padova

9 Lionetti, Elena. Specialita: Pediatria; Universita di Catania

1 Not, Tarcisio. Specialita: Pediatria; Univerista di Trieste, IRCCS Burlo Garofolo, Trieste

1 Silano, Marco. Specialita: Pediatria; Istituto Superiore di Sanita

i Troncone, Riccardo.Speci al it : Pediatria; Universit”®™ degli Studi

1 Volta, Umberto. Specialita: Medicina Interna; AOU Policlinico S.Orselldalpighi, Bologna
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- 2 - - Rete Nazionale medico-scientifica Celiachia

Rete di persone e conoscenza

In stretta collaborazione con 1’US, il ProgrammaMedico
Scientifico di AIC, dalla Formazione alla Retastituisce uno
dei principali obiettivi di lavoro del nuovo CS. Si tratta di un
progetto finalizzato a promuovere la conoscenza e la clinica di
qualita su celiachia e patologie associate in tutto il territorio
nazionale. L’interlocutore chiave del Programma ¢
rappresentato  dalla Rete Nazionale medicacientifica
Celiachia (in breve, Rete Celiachip intesa come [I’intera
comunita di studiosi, medici e ricercatori che lavorano su
diversi aspetti di celiachia e DE in tutta Italia, dai Consulenti
Scientifici Regionali di AIC ai presidi che fanno diagnosi, fino
ai centri di ricerca e le societa medico-scientifiche.

La celiachia € una patologia complessa e multifattoriale
con chiari risvolti nutrizionali e tecnologici (food); di
conseguenza, per poter progredire nel sapere e nella qualita &
fondamentale individuare e mantenere attiva una rete di
persone e di conoscenza. AIC intende promuovere la Rete
Celiachig e il Programmacostituisce il principale tramite per
individuare la Rete e mantenerla in funzione. Tutti i
componenti della Retehanno un ruolo chiave, in qualita sia di
promotori che di destinatari di eccellenza e uniformita di
conoscenza medico-scientifica in ambito di celiachia, DE e
patologie associate.

Attualmente, I’US e il CS stanno lavorando allo sviluppo
degli strumenti per la realizzazione del Programma Alcuni di
questi sono ormai attivi, come la Newsletter dell’US e
I’annuale Convegno Nazionale AIC - Celiachia e ReteAltri,
tra cui la piattaforma web (FAD), sono in fase di
implementazione. Quest’ultima & intesa come un sistema
dinamico che consentira in qualunque momento ai componenti

della Rete (studiosi, medici e ricercatori) di scambiare
informazioni, di attingere protocolli e linee guida e di
aggiornare la propria formazione. Quindi, non una semplice
FAD. La piattaforma, i cui contenuti sono a cura del Board del
CS, verra implementata a partire dal progetto utilizzato da
circa un anno da AIC Liguria.

Ricordiamo che altre fonti di informazione per la Rete
Celiachia sono il sito AIC (www.celiachia.it), che verra
presto rinnovato e integrato con un minisito dell’US in
inglese, e la nuova Rubrica Scientifica di Celiachia Notizie
house organ di AIC. Il magazine Celiachia Notizie é
distribuito  gratuitamente  agli  associati  AIC, ma
periodicamente alcuni articoli della Rubrica Scientifica sono
pubblicati sul sito (www.celiachia.it > AIC e celiachia > La
celiachia > pubblicazioni clinico-scientifiche AIC).

I numeri della Rete

Ad oggi la Rete Nazionale Celiachia conta:

A 280 consulenti scientifici regionali AIC

A 490 siti di diagnosi celiachia (ambulatori e presidi
accreditati)

e coinvolge studiosi di almeno:

A 7 Universita italiane (Federico Il di Napoli, Catania,
Pavia, Bologna, Sapienza di Roma, Padova, Trieste)

A 4 Istituti di ricerca e clinica (IRCCS Ca Granda Osp.
Maggiore Policlinico, Milano; IRCCS Policlinico San
Matteo, Pavia; IRCCS Burlo Garofolo, Trieste; Istituto
Superiore di Sanita)

senza contare il contributo delle Societad medico-scientifiche.
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-3 --eventi

il I Convegno Nazionale AIC - Celiachia e Rete, 9 novembre 2012, Firenze

Sul sito AIC (www.celiachia.it > AIC e celiachia > La
celiachia > convegni scientifici AIC) sono stati pubblicati gli
atti e il Programma scientifico del | Convegno Nazionale AIC
Celiachia e Rete Medic& ci ent i fi ca

g | u t, fenotesiolo scorso 9 Novembre a Firenze, incentrato
sulla sensibilita al glutine non-celiaca (SGNC). Il Convegno,
alla sua prima edizione, ha visto la partecipazione di circa 200
medici provenienti dai centri che in Italia fanno diagnosi di

celiachia.

Di seguito, riportiamo una sintesi degli Atti del Convegno
relativamente alle Sessioni medicecientifiche Vi
invitiamo a visitare il sito AIC per consultare gli atti completi.

Sessione: Sensibilita al glutine non celiaca (SGNC)

1. Presentazione del gruppo di studio AIC-FC sulla
Sensibilita al Glutine non-Celiachia (SGNC): la posizione
dell’ AIC e perche ¢ nato il gruppo di studio — relatore Prof
C. Corposanto, Univ. Magna Graecia Catanzaro,
vicePresidente AIC

La SGNC costituisce ad oggi una condizione ancora
scarsamente definita, il cui sospetto & sostanzialmente clinico.
L’impegno della comunita scientifica ¢ verificare 1’esistenza
della SGNC mediante una serie di studi controllati che
possano portare alla definizione di marcatori specifici e criteri
diagnostici precisi.

In questo scenario, il Gruppo AIC si & impegnato nel
condurre un attento monitoraggio sociale, clinico e scientifico
del fenomeno SGNC, con i seguenti obiettivi:

9 adempiere al proprio ruolo istituzionale di riferimento
per i pazienti celiaci;

9 rappresentare un osservatorio attivo e partecipe
dell'impatto che il fenomeno mediatico e sociale
associato alla GS puo avere nel prossimo futuro sulle
tutele oggi riconosciute in Italia ai pazienti celiaci;

9  gettare basi oggettive per rendere AIC un punto di
riferimento anche per le persone affette da sensibilita al
glutine.

Per queste ragioni, il Gruppo AIC ha costituito nel 2011
un Comitato laico-scientifico Gluten Sensitivity (CGS)
composto da rappresentanti degli organi direttivi del Gruppo
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AIC e da studiosi gia impegnati a livello internazionale nello
studio e la cura della patologia celiaca. Il CGS ha quindi le
competenze idonee per sviluppare un quadro completo della

I t al i a nG§,siasdiehtifico ahgsaxiele a n z a
della rete mediccientifica nello spettro della patologia da

Tra i1 primi risultati del CGS ¢ stata 1’elaborazione del

documento ufficiale di AIC sulla GS che intende essere uno
strumento di orientamento sui temi relativi alla sensibilita al
glutine. Il documento € consultabile sul sito ufficiale AIC
(www.celiachia.it > AIC e celiachia > La celiachia >
pubblicazioni clinico-scientifiche AIC).
Attualmente il CGS e impegnato in uno studio osservazionale,
prospettico e multicentrico volto alla raccolta di dati clinici
della popolazione italiana con sospetta SGNC. Il progetto
coinvolge circa 500 centri diagnosi in tutta Italia e i dati
preliminari sono presentati nell’ambito del Convegno. Lo
studio si chiudera nel 2013.

2. SGNC: una sindrome ancora in via di definizione —
relatore Prof A. Di Sabatino, Univ. Pavia

Ad oggi non esistono ancora chiare evidenze scientifiche a
sostegno della SGNC come patologia vera e propria. Il
concetto di intolleranza al glutine non associata a marcatori
sierologici od istopatologici si basa sull’osservazione di
singoli casi clinici caratterizzati da intestino normale e da una
significativa sintomatologia addominale dopo assunzione di
glutine, che regrediva dopo la sua sottrazione dalla dieta e si
ripresentava dopo un rechallenge.

E stato affermato che la SGNC costituisca non gia una
sindrome eziologicamente eterogenea ma una vera e propria
malattia caratterizzata da una selettiva attivazione
dell’immunita innata. 1l punto di vista del gruppo di ricerca
dell’Univ. di Pavia, invece, € che una definizione esatta della
sensibilita possa scaturire da studi in cui innanzitutto si
esamini I’eventuale risposta al glutine nell’individuo normale.
Inoltre, non ¢ escluso che in diversi casi i sintomi che alcuni
soggetti riferiscono in seguito all’ingestione di glutine
potrebbero essere provocati da un effetto nocebo.

Finora, sono stati condotti solo due studi randomizzati in
doppio cieco, quello di Biesiekierski e quello di Carroccio,
che tuttavia hanno suscitato una certa critica metodologica
nella comunita scientifica. In questo contesto, il gruppo di
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ricerca dell’Univ. di Pavia propone un algoritmo diagnostico
semplificato che prevede I’impiego di un test in singolo cieco
qualora  le  modificazioni  sintomatologiche  siano
numericamente quantizzabili, riservando un formale test in
doppio cieco solo in pazienti particolarmente complessi 0 in
un contesto di ricerca clinica.

3. L’indagine prospettica sulla SGNC promossa da AIC:
presentazione della scheda di rilevazione ed importanza
dell’adesione al progetto — relatore Prof U. Volta, Univ.
Bologna

Il consumo in quantita sempre maggiore di pane, pasta, pizza
ed altri cibi contenenti glutine in tutto il mondo ha portato
negli ultimi anni ad un incremento significativo della
frequenza delle reazioni avverse al glutine con un range
sempre piu ampio di manifestazioni. Oggi il glutine € uno dei
pit diffusi ed abbondanti componenti della dieta per molte
popolazioni, in particolare per quelle di origine europea. Le
proteine del glutine sono scarsamente digerite nello stomaco
umano e giungono a contatto con la parete intestinale ancora
intatte o in frammenti di grosse dimensioni in grado di
scatenare reazioni avverse di varia natura.

Da qualche anno i ricercatori di tutto il mondo hanno
notato che un numero sempre maggiore di soggetti presentava
manifestazioni intestinali ed extraintestinali verosimilmente
scatenate dal glutine, pur non essendo affetti né da celiachia
né da allergia al grano. Questi soggetti sono rimasti per anni in
un vero e proprio limbo, venendo spesso scambiati per
pazienti affetti da sindrome dell’intestino irritabile o con
problematiche di tipo psichiatrico. Ad un certo punto pero i
medici si sono accorti di loro e lo spettro dei disordini
alimentari dipendenti dal glutine si & arricchito cosi di questa
nuova entita, rappresentata dalla SGNC, la quale & andata ad
aggiungersi alle gia ben conosciute celiachia ed allergia al
grano. La sensibilita al glutine non & celiaca & piu frequente
nel sesso femminile ed interessa nella maggior parte dei casi
I’eta adulta anche se & possibile il suo riscontro in eta
pediatrica. | sintomi della intolleranza al glutine non celiaca
sono rappresentati da gonfiore e dolore addominale, diarrea o
un intestino alterno con fasi anche di stipsi, e da una serie di
sintomi extraintestinali. In non pochi casi la sensibilita al
glutine non celiaca si associa ad altre intolleranze alimentari
fra cui I’intolleranza al lattosio ed al fruttosio. Sia i1 sintomi
intestinali che extraintestinali della sensibilita al glutine non
celiaca si manifestano nel giro di poche ore o al massimo
qualche giorno dopo I’assunzione di cibi contenenti glutine a
differenza di quanto avviene nella celiachia ove i sintomi si
presentano anche dopo mesi 0 anni dall’ingestione del glutine.

Gli studi finora pubblicati hanno dimostrato che la
maggior parte dei pazienti affetti da sensibilita al glutine non
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celiaca presenta una biopsia intestinale normale, cioé non
hanno né atrofia dei villi né aumento dei linfociti
intraepiteliali. Sul piano sierologico nella sensibilita al glutine
non celiaca vi & una negativita costante dei marker anticorpali
della celiachia, cioé gli anticorpi antitransglutaminasi di classe
IgA, anti endomisio di classe IgA ed antigliadina deamidata di
classe 1gG. In oltre il 50% dei casi si osserva una positivita per
anticorpi antigliadina di prima generazione (AGA), piu
frequentemente di classe 1gG che IgA. La diagnosi di
sensibilita al glutine non celiaca impone anche di escludere
I’esistenza di una condizione di allergia al grano. A differenza
della celiachia la sensibilita al glutine non celiaca non mostra
una correlazione genetica con gli antigeni di istocompatibilita
HLA-DQ2 e/o-DQ8.

Obiettivo principale del progetto: L’attenzione crescente
dei ricercatori di tutto il mondo e dei media per questa nuova
realta che é entrata a far parte dello spettro delle patologie da
glutine hanno spinto AIC e la Fondazione Celiachia ad
organizzare e promuovere un’indagine prospettica sulla
SGNC mediante la compilazione di una scheda inviata ai circa
500 centri di diagnosi per la celiachia. Scopo di questa
indagine prospettica & quello di ottenere una fotografia dei
casi di sospetta sensibilita al glutine non celiaca diagnosticati
nel nostro paese e di valutare anche il rapporto fra casi
osservati di sospetta sensibilita al glutine non celiaca e casi di
celiachia diagnosticati nello stesso lasso di tempo al fine di
poter disporre di una prima stima approssimativa della
frequenza di questa nuova condizione.

La compilazione della scheda, a cura dei medici
responsabili dei centri per la diagnosi di celiachia, verra
effettuata in un periodo di 6 mesi in tutti i pazienti che si
presenteranno presso i suddetti centri per la comparsa di
sintomi scatenati dall’assunzione di glutine nei quali sia stata
preventivamente esclusa la diagnosi sia di celiachia che di
allergia al grano. | risultati di questo studio permetteranno di
avere una prima informazione sulla frequenza di questa nuova
sindrome definita sensibilita al glutine non celiaca e di
inquadrare meglio la tipologia di questi pazienti. | risultati
raccolti potranno avere una ricaduta pratica importante su
future iniziative di ricerca promosse dalla Fondazione
Celiachia con sviluppo di progetti atti a identificare nuovi
marcatori diagnostici per la sensibilita al glutine non celiaca. |
risultati dello studio verranno anche resi pubblici in convegni
e potranno essere utilizzati per pubblicazioni scientifiche.
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Sessione: Progetti di Ricerca promossi dalla Fondazione
Celiachia

1. Le Complicanze della Malattia Celiaca — Relatore F.
Biagi, Resp. Scientifico Prof GR Corazza, Universita di
Pavia

Il progetto ha coinvolto 11 centri italiani, 87 pazienti affetti da
celiachia complicata e 136 controlli. La storia naturale della
malattia celiaca complicata € poco nota; in alcuni casi
diagnosticati tardivamente nell’eta adulta, la celiachia si
presenta gia in prima battuta corredata da complicanze.
Secondo la casistica raccolta nell’ambito del progetto, in Italia
la prevalenza della malattia celiaca complicata si attesta
intorno al 0,5%. L’incidenza annua & intorno allo 0,2%. Sulla
base del ritardo diagnostico e della presentazione clinica, i
ricercatori di Pavia hanno costruito un modello matematico
che permette di stimare il rischio di eventuale progressione
verso la malattia complicata. Inoltre, lo studio ha consentito di
definire diversi aspetti sinora poco noti dei meccanismi
immunologici patogenetici che sottendono alle complicanze
della celiachia, come il ruolo del sistema CD40/CD40L che a
livello mucosale amplificherebbe la risposta infiammatoria
attraverso 1’innesco dell’interazione tra linfociti e cellule
antigene-presentanti.

I dati raccolti in 5 dei centri italiani sono risultati
utilizzabili anche nell’ambito di un progetto multicentrico
europeo volto a sviluppare un metodo prognostico che
permetta di stabilire una relazione significativa tra presenza di
malattia celiaca e rischio di sviluppare complicanze. Lo studio
¢ attualmente in fase di espansione con ulteriori casi clinici.

Altro importante obiettivo del progetto & verificare il
coinvolgimento di determinati virus, generalmente associati
allo sviluppo di alcuni tumori, nella storia naturale della
malattia celiaca complicata. Lo studio ha dimostrato che il
72,2% dei pazienti con malattia celiaca complicata risulta
positivo per la presenza del virus di Epstein-Barr, una frazione
significativamente superiore ai pazienti con malattia celiaca
non complicata (pari al 15.3%). In conclusione, il virus
Epstein-Barr sembra avere un ruolo nella progressione della
celiachia verso forme complicate; questo costituisce la base
per formulare nuovi studi sui meccanismi di insorgenza delle
complicanze in alcuni individui con celiachia. Il progetto ha
anche ottenuto alcuni incoraggianti risultati preliminari
sull’uso delle cellule staminali mesenchimali nella regolazione
dei linfociti T gliadina-specifici, ossia quelle cellule del
sistema immunitario coinvolte nel processo di infiammazione
intestinale indotta dal glutine. Questo esito fornisce quindi una
base per lo sviluppo di potenziali trattamenti della malattia
celiaca refrattaria mediante 1’impiego delle cellule staminali.
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2. Celiachia nell’Eta Pediatrica e Divezzamento: studio
multicentrico su lattanti a rischio familiare — Relatrice E.
Lionetti, Universita di CataniaResp. Scientifico Prof C
Catassi Universita Politecnica delle Marche

Si tratta di un progetto multicentrico italiano che intende
studiare 1’eventuale relazione tra la probabilita di sviluppare la
celiachia in bambini a rischio (geneticamente predisposti) e
I’epoca di introduzione del glutine nella dieta. | risultati
preliminari indicano che I’introduzione del glutine dopo il
primo anno di vita potrebbe prevenire lo sviluppo della
malattia o ritardarne 1’insorgenza. Altro importante obiettivo
del progetto multicentrico ¢ lo studio della storia naturale della
celiachia potenziale, una variante della malattia celiaca
caratterizzata da esami sierologici positivi in assenza pero di
alterazioni istologiche a carico dell’intestino. Lo studio,
condotto su 730 bambini a rischio genetico di celiachia e
seguiti nel tempo per 2 anni, ha mostrato che nella
popolazione dei celiaci potenziali si verifica un considerevole
tasso di conversione anticorpale, un fenomeno che potrebbe
aprire nuove strade di studio dei meccanismi, ancora oscuri, di
questa variante della celiachia. Questa parte del progetto e
stata recentemente pubblicata sulla rivista internazionale
“Journal of Pediatrics” (J Pediatr 2012;161:9084) .

I risultati dello studio sono stati presentati, oltre che al 111
Convegno Internazionale AIC 2012 (29-31 Marzo 2012,
Firenze), anche al “14th International Symposium on Celiac
Disease” (Oslo, 19-22 giugno 2011) e alla Digestive and
Disease Week 2012 (19-22 Maggio 2012, San Diego), eventi
scientifici annuali di grande rilevanza internazionale.

3. Prevenzione della Celiachia: identificazione dei fattori di
rischio genetici ed ambientali — Relatrice R. Auricchio,
Resp. Scientifico Prof L Greco, Universita Federico I
Napoli

Ad oggi piu di 100 sono i geni implicati nello sviluppo della
celiachia: gli HLA DQ2 e DQ8 rappresentano il 35% del
contributo genetico alla celiachia; oltre all’HLA, altri 40 geni
non-HLA sono stati individuati come associati alla celiachia,
molti dei quali condivisi con altre malattie autoimmuni.

Lo studio ha permesso di focalizzare 3 geni non-HLA
come fortemente associati alla intolleranza. Mediante un
approccio innovativo che utilizza un particolare algoritmo ¢
stato possibile sviluppare un modello di rischio di celiachia
che usa questi 3 geni insieme al classico test HLA.
L’algoritmo, usato sulla coorte di pazienti arruolati nello
studio, ha consentito di stimare il rischio di malattia celiaca
con una affidabilita significativamente maggiore.

Nello studio é stata impiegata una coorte di soggetti celiaci
potenziali che producono anticorpi Anti-Transglutaminasi, ma
non hanno alcun danno alla mucosa intestinale: essi
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costituiscono un modello biologico naturale che pud
consentire di individuare i fattori molecolari e cellulari
coinvolti nel graduale sviluppo della lesione mucosale indotta
dal glutine. Si ¢ cosi visto che I’espressione della
Interleuchina 21 modula il passaggio dalla produzione di
anticorpi alla lesione mucosale.

Un altro importante risultato del progetto é stato lo sviluppo di
una “mappa” in cui Sia possibile visualizzare quali geni si
attivano e quando, durante lo sviluppo del bambino a rischio,
soprattutto in seguito alla esposizione al glutine. Il risultato
ottenuto apre nuove strade per lo sviluppo di potenziali
trattamenti della celiachia basati sulla inibizione selettiva della
risposta autoimmune.

Aiuta la ricerca, diventa sostenitore di AIC: scopri
come al seguente link

http://www.celiachia.it/AIC/AIC.aspx?SS=353

ro di diagnos!
ora poche
achia. Oggi sono Oitre 1 hewe
su 100 & celiaco, ma s& non lo ot
ul ) 3

taliana Ce\iact.\ia. :
| Protocollo di Diagnost
lo diffonde tral medici.

|'Associazione |
ha contribuito a
della Celiachia e

11359620157

www.celiachia.it

Ufficio Scientifico gruppo AIC
Via Caffaro 10, 16124 Genova
ufficioscientifico@celiachia.it
www.celiachia.it

Associazione Italiana Celiachia


http://www.celiachia.it/AIC/AIC.aspx?SS=353

