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Aprés plusieurs annees de travail, avec en particulier
lexpertise du Dr Frangois Faurisson (methodologiste) et de
Bérengére Saliba-Serre (ingénieure statisticienne), nous
sommes fiers de pouvoir vous présenter les résultats de
létude Vie100Glut.

Cest une aventure humaine de collaboration étroite qui nous
a permis de mener a bien ce projet ambitieux. Merci a eux
dy avoir cru et de ne pas avoir compte leur temps pour faire
avancer cette etude.

Nous tenons egalement a remercier les membres du Comite
Scientifique et les intervenants dans les ateliers de réflexion.

Merci a nos partenaires et aux membres de notre Comite
Meédical qui ont relayé le lien du questionnaire sur leurs
réseaux et parvoie daffichage, cette aide nous a été précieuse
et a permis de réunir un grand nombre de participants.

Et bien str, un grand merci a tous les répondants qui ont pris
le temps de répondre a ce long questionnaire. Nous avons
également recu un tres grand nombre de commentaires
importants et que nous étudions dans nos ateliers. Certains
étaient poignants et nous ont touchés, dautres optimistes
et encourageants, aucun ne laissait indifférent.

ILreste encore beaucoup a faire, les benévoles de IAFDIAG
restent motives pour proposer des solutions afin de faciliter
la vie sans gluten. Nous restons a votre écoute, nhésitez
pas a nous rejoindre pour mettre en ceuvre les actions
qui permettront de faire avancer la connaissance et la
reconnaissance des pathologies liees au gluten.

Brigitte JOLIVET
Présidente de [Association Francaise Des Intolérants Au Gluten
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Description générale de Fetude

1.Etude
Viel00glut’

1740 témoignages
pour faire progresser
la vie sans gluten.

'AFDIAG avait éte sollicitée en 2015, pour
Lfaire une presentation aux Journees Franco-

phones de Nutrition (JFN) sur le theme : Vivre
avec un regime dexclusion. Pour étayer cet expo-
se, LAFDIAG avait realise une enquéte aupres des
adhérents de lAssociation. 1 493 réponses avaient
pu étre exploitées.

A partir de ces résultats, avec le Dr Frangois
Faurisson, nous avons souhaite aller plus loin, avec
un questionnaire plus complet et une méthodolo-
gie rigoureuse permettant den publier les resultats.
En partenariat avec 'Unité Mixte de Recherche
7268 ADES et lassociation Tous Chercheurs, nous
avons construit létude Vie100Glut' destinee a
améliorer le quotidien des personnes qui suivent
un régime sans gluten, en apportant des solutions
qui soient acceptables pour tous.

1.1.Contexte

Dans la maladie cceliaque, la consommation de
gluten entraine la production danticorps et l'activa-
tion de lymphocytes attaquant la muqueuse intes-
tinale. Les conséquences peuvent aller de lesions
minimes, parfois imperceptibles, a des atteintes
tres severes. Sagissant dune réaction immunitaire
et non dune toxicité, ces réactions peuvent étre
déclenchées par des quantités infimes de gluten.
Le seul traitement actuel de la maladie coeliaque
consiste donc a prévenir tout épisode aigu par un
regime strict dexclusion du gluten, a vie. Lexistence
dune telle mesure preventive pourrait faire passer
la maladie coeliaque pour anodine (de nombreuses
maladies nont aucun traitement !). Dans la realite,
suivre continlment un régime strict sans gluten
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est extrémement difficile et contraignant dans une
civilisation fondee depuis lantiquiteé sur le pain et
les cereales.

Les malades suivant un régime strict sans gluten
sont en permanence confrontés a deux écueils :

e le risque de faire des écarts, consciemment
ou non, et den payer le prix par un épisode
aigu, et des complications a long terme,

o les contraintes pour respecter cette exclusion
alimentaire, qui peuvent étre matérielles,
psychologiques ou sociales.

De fait, le quotidien de nombreux malades
ceeliaques se révele compliqué, émaillé de difficul-
tés de suivi, de decouragement et dépisodes aigus.

Dans ce contexte, lAssociation Frangaise Des In-
tolérants Au Gluten (AFDIAG) sest constituée en
association loi 1901 en 1989. Elle accueille bien str
des malades cceliaques mais également des per-
sonnes atteintes dautres formes dintolérance au
gluten, biologiquement documentées (dermatite
herpéetiforme), ou non (sensibilité au gluten), qui
nécessitent un regime dexclusion.

Par ailleurs, depuis une vingtaine dannees, un cou-
rant de méfiance vis-a-vis du gluten sest dévelop-
pe dans une partie de la population, plus dans un
cadre dhygiene de vie choisie que de prescription
medicale et parfois associe a dautres exclusions
alimentaires comme celle du lactose ou des pro-
téines animales. Ainsi la moindre consommation
ou labstention complete de gluten, augmenterait
le bien-étre et/ou améliorerait certaines situa-
tions pathologiques. Cette démarche, fondée sur
une possible toxicité du gluten, implique donc de
consommer le moins possible de gluten.

Dun cété, lelargissement du marché des produits
sans gluten a contribué a leur diversification, ce qui
a béneficie aux malades ceeliaques (@ condition
que ces produits soient réellement sans gluten !).

Cependant, comme cette option alimentaire dun
« sans gluten » en tolére généralement de faibles
quantites, elle crée une confusion avec le réegime
strict des malades coeliaques qui, eux, ne doivent
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Il n’est bien stir pas question
de débattre ici du bien-fondé

de ces régimes d’exclusion
choisis, mais de tenir compte
des modifications qu’ils ont
pu introduire dans la vie
des malades cceliaques.

pas en consommer du tout. Dans ce courant, un
nombre croissant de restaurants proposent des
plats « sans gluten », sans que cette auto decla-
ration implique nécessairement une stricte exclu-
sion; Ces établissements, satisfaisants pour des
personnes souhaitant limiter leurs apports, peuvent
se révéler dangereux pour des malades coeliaques.

Outre une activité de representation/défense
vis-a-vis des institutions et des industriels,
IAFDIAG mene une action de soutien a ses
adhérents notamment par une information scien-
tifique sur lévolution des connaissances de leur
maladie. A ce titre de nombreux liens ont été tissés
avec le monde medico-scientifique (création dun
Comité medical, participation a des congres,
enquétes, diffusion dactualités scientifiques, édition
douvrages de vulgarisation ..). Cest dans ce cadre,
afin de participer a la production de connais-
sances utiles a lamélioration du quotidien de ses
membres, quest né le projet Vie10oGlut'

1.2. Objectif de la recherche

Les difficultés de suivi dun régime dexclusion
du gluten sont bien connues des malades concernés
comme de [AFDIAG, et notre but nétait pas de nous
limiter a décrire la situation. Lobjectif de Vie100Glut
était dévaluer lampleur des différentes difficultés
rencontrées, den comprendre les déterminants
et déelaborer des mesures doptimisation adaptees
aux différentes sous-populations mises en évidence
(cette recherche de solutions pratiques linscrivait
demblée dans une perspective de recherche-ac-
tion).

1.3. Démarche associative
et scientifique

Une association de malades est un lieu idéal pour
deécrire les difficultes que rencontrent les patients,
a la fois pour leur expertise des situations et leur
legitimité permettant le recueil dune large quantité
et variéte dinformations.

Recherche collaborative Vie100Glut, a linitiative
de LAFDIAG, a associé, tout au long de sa réalisa-
tion, des representants de malades, des cliniciens
et des meéthodologistes experts de ce type de re-
cherche. Le questionnaire, formulé de maniere a
decrire au mieux les situations dans leur diversite,
a permis de repondre aux difficultés rencontrees et
de caractériser les populations affectées. Respec-
tueuse des bonnes pratiques de recherche cette en-
quéte a éte soumise au Comite dethique dAix Mar-
seille Université afin den valider les aspects éthiques
et de confidentialité, étape indispensable pour toute
publication ultérieure dans la presse scientifique.
De par sa demarche et ses méthodes, Vie100Glut
ne sassimile pas a une recherche clinique mais
sinscrit dans le cadre des Sciences Humaines et So-
ciales (recherche de typologies et de determinants
de comportements : comprendre pour agir). Pour
autant, la limitation attendue des difficultés de suivi
des mesures élaboreées devrait contribuer a limiter
les prises de gluten, un effet « collatéral » medical a
priori favorable a la santé de cette population.

Guide Vie100Glut' 05
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2.Réalisation
pratique

2.1. Réalisation
du questionnaire

Il sest agi de la phase la plus longue de cette re-
cherche (plus de deux ans) dans la double preoc-
cupation dembrasser tout le spectre des possibles
difficultés et de leurs possibles causes et déviter
au maximum toute ambiguité dans la formulation.
Ce questionnaire comportait 65 questions répar-
ties en 7 sections :

« Votre profil individuel
« Llintolérance au gluten, type, découverte,
établissement du diagnostic

o Le régime sans gluten

o Les produits sans gluten

o Le cout du regime

« Vivre son régime avec les autres

o Informations complémentaires
explorant le suivi du regime lui-méme au quotidien
(@ la maison, au restaurant, a lécole..), mais aussi
tout son environnement (le diagnostic, la nature
de lintolérance, les caractéristiques individuelles..).
L'étude comportait des questions fermees, des
questions ouvertes et a la fin de chaque section,
un espace était réserve a de possibles commen-
taires libres.

2.2. Choix des personnes
invitées a participer
alarecherche
Etait invitée a répondre au questionnaire, toute per-
sonne ou parent de personne suivant un régime
dexclusion du gluten. L'étude Vie1o0Glut' étant

portee par LAFDIAG, elle sintéresse prioritairement
aux malades cceliaques. Toutefois il nous parais-

Cf. https://www.afdiag.fr/publications

sait important de ne pas exclure les personnes at-
teintes de dermatite herpétiforme ou de sensibilite
non ceeliaque au gluten. De la méme maniére les
contributions de personnes auto-diagnostiquéees,
et/ou sans preuves biologiques de leur intole-
rance au gluten, nont pas éte rejeteées, toutes etant
confrontées aux difficultés du regime et leur statut
est pris en compte dans lanalyse.

2.3. Mode de recrutement
des participants

Le recrutement des participants sest fait par les
meédias de communication de AFDIAG, revues,
site et via ses partenaires. Afin de limiter un biais
de séelection (les membres dune association ont en
moyenne une meilleure connaissance de la mala-
die que les non-membres), lenquéte a également
eteé annonceée sur les réseaux sociaux et par voie
daffichage, permettant a des non-membres dy
participer.

2.4. Analyse des résultats

Elle sest faite en deux temps, expression des re-
sultats dans leur ensemble, puis mise en evidence
dune typologie de comportement vis-a-vis du re-
gime en sous-groupes homogeénes distincts.

En effet les difficultés rencontrées revétent une va-
riete quirend illusoire denvisager aussi bien des so-
lutions universelles quune multitude de solutions
individuelles dans une population de plusieurs
centaines de milliers de personnes. Lampleur des
données recueillies a permis de mettre en évi-
dence 4 situations-types appelant des mesures
spécifiques.

Lensemble des resultats, notamment la mise en
evidence et la cohérence des sous-groupes eclai-
rant les mécanismes en cause ont éte discutes
dans des ateliers regroupant des membres de
[Association.

Le projet de recherche Vie100Glut'a été présenté au Comité d’éthique de I’AMU (Aix-Marseille-Université) qui a donné un

avis favorable (n° 2021-10-28-07).
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3.Evaluation

La reproduction de cette enquéte a distance (deux
ou trois ans), permettra dévaluer le suivi et leffi-
cacité des mesures proposees (la perennité des
associations de malades facilite ce type dévalua-
tion itérative).

3.1. Retombées immédiates

Recherche-action

Pragmatique representante des malades qui la
constituent, LAFDIAG inscrit Vie100Glut' dans une
perspective de recherche-action : son objectif
principal est l'élaboration et la mise en ceuvre
de mesures doptimisation du quotidien des per-
sonnes atteintes de pathologies liées au gluten,
certaines étant déja présentées dans ce docu-
ment.

Diffusion des résultats en direction
des différents acteurs

Cette recherche produit un important volume de
résultats décrivant la situation de ces personnes
en France, a un instant donné. Ces résultats, qui
peuvent se reveler utiles a la communautée me-
dico-scientifique, sont demblée accessibles aux
membres du Comite medical de IAFDIAG et se-
ront publies dans des revues scientifiques pour
validation.

La population des malades ceeliaques est estimée a 1 a 2% de la population frangaise dont seulement 10 a 20% seraient actuelle-

ment diagnostiqués médicalement.

La méthode statistique utilisée, I’Analyse des Correspondances Multiples, permet de regrouper les personnes « répondant la méme

Description générale de I'etude

3.2. Perspectives
a moyen et long terme

Au-dela dune reproduction a moyen terme desti-
née a évaluer les effets des mesures doptimisation,
une administration réguliere du questionnaire per-
mettrait de constituer un observatoire de la maladie
ceeliaque utile tant a lAssociation pour « fonder sur
des preuves » son activité, quaux cliniciens pour
suivre lévolution de la population de malades quils
accompagnent.

chose aux mémes questions », en I’occurrence qui ont un comportement commun vis-a-vis du régime.

Guide Vie100Glut' 07
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4. Consideéerations
éthiques
et reglementaires

a coordination scientifique et éthique
L de létude a été assuree par Bérengére

Saliba-Serre (UMR7268 ADES), la protec-
tion et le stockage des données par ['Association
AFDIAG (DMD Jean-Frangois Valla), garants de la
réalisation de cette étude en conformité avec la
réglementation francaise en vigueur.

4.1. Anonymat

Il sagit dune enquéte strictement anonyme ne
comportant aucun identifiant individuel (hom, date
de naissance, code meédical, social ou assurantiel,
ou identifiant informatique).

Les categories des diverses caractéristiques de-
mographiques (categorie socio-professionnelle,
revenus, donnees macro-geographiques, etc.)
concernaient pour chacune un trop grand nombre
dindividus pour pouvoir étre identifiantes.

Consentement
et notice d'information

Sagissant dune étude anonyme, lexpression dun
consentement ne peut étre quune condition dac-
ces au questionnaire sans stockage individuel.
L'acces au questionnaire est donc subordonné au
consentement a participer et a lacceptation de la
politique de confidentialité de lenquéte. La page
daccueil précisait le nom et lobjet de létude, les
coordonnées de linvestigateur et lobjet de la re-
cherche.
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4.2.VielO0GIut’,
une recherche originale par
et au service des malades

Une recherche action

Lobjectif majeur de Vie100Glut' est de faire émer-
ger des pistes pour faciliter le suivi du régime sans
gluten des malades concernes, ce qui la définit
comme une recherche-action. Respectant tous les
criteres éthiques, scientifiques et reglementaires,
la publication de ces résultats represente plus une
étape de validation par la communauté scientifique
quune fin en soi.

Une recherche collaborative

Du début a la fin de la recherche, les difféerentes
parties prenantes, quil sagisse des membres de
lAssociation, des malades, des méthodologistes
ou des medecins, ont contribue a construire le
questionnaire et ensuite a analyser les résultats.
Une orientation illustrée par la composition de
son Comité scientifique dirige par Bérengeére
Saliba-Serre (Ingénieure Statisticienne IE CNRS-
UMR 7268 ADES AMU-CNRS-EFS (composition
complete, voir page 38).

Ce socle regroupant des compétences diverses
(scientifiques, cliniciens, malades) garantit a la fois
la qualité technique de la recherche, sa faisabilite
en termes de participation de malades a lenquéte,
et la diffusion de ses resultats, notamment des pro-
positions doptimisation.

Une recherche participative

Lensemble des informations proviennent de
personnes qui suivent un régime sans gluten.
Sans a priori, nous avons travaillé sur une grille de-
terminée ensemble et avec une méthode (lana-
lyse des correspondances) qui donne tres peu de
poids aux hypotheses. Nous nallons pas demon-
trer quelque chose, mais voir sil existe des groupes
dindividus se comportant de la méme maniére afin
dessayer de comprendre leurs probléematiques.






Résultats de l'étude

1. Participation

1.1. Retour
de questionnaires

Du 6 décembre 2021 au 8 mars 2022, le question-
naire en ligne a été consulté 2372 fois, et a permis
de recueillir 1740 questionnaires totalement rem-
plis et pleinement exploitables.

Un premier succes compte tenu des options delibe-
rement exigeantes retenues pour constituer une base
de données de qualite, (quasi-totalite des questions
a réponses obligatoires, questionnaire tres complet
necessitant 20 a 25 minutes). Manifestement les
intéresses se sont reconnus dans ce questionnaire
élaboré avec eux.

On peut constater que tout au long de la période de
retour, les trois quarts des acces donnent lieu a un
questionnaire intégralement compléte, un taux eleve

dautant que certains répondants, louvraient « pour
voir », puis le complétaient a un autre moment, plus
propice.

Lévolution au cours du temps montre que prés de la
moitié des réponses a ete obtenue dans les deux pre-
miéres semaines, avec un pheénomene dattenuation
rencontré dans toutes les enquétes.

On peut voir aussi que la courbe nest pas monotone :
chaque fleche représente un nouvel appel a partici-
per de lAFDIAG, suivi dune reprise des réponses (au
milieu de la premiére semaine, en fin de la deuxieme,
., au debut de la onzieme).

La cinquieme fleche (mi-janvier) correspond a une re-
lance de [Association sur ses réseaux et sa lettre din-
formation, ainsi que la mise en ligne sur les réseaux
de partenaires. Et la cinétique de réponse suggere
quen labsence de nouvelle « stimulation » au-dela
de la deuxieme semaine, le nombre de question-
naires exploitables naurait pas depasse un millier.

2500
2000
1500 ~— T
1000 — A

{ I

T accés au questionnaire

|
T — (UeStionnaires complets
500 [
o 1 1 1 1 1 1

(o] 2 4

6 8 10 12

Délai depuis le lancement de I’enquéte (semaines)

« Cinétique de réponse a Viel00Giut’'.
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1.2. Les participants

Les participants sont essentiellement des fem-
mes (82%).

Deux raisons peuvent y concourir : la premiere est
que les hommes répondent moins aux enquétes en
geneéral, et sont ainsi sous-representes. La deuxieme
raison est quily a une sur-presentation féeminine dans
la maladie. Cétait a peu pres la méme chose dans la
précédente enquéte.

Une trés grande majorité, 82 % se déclarent coelia-
ques, quand 14 % rapportent une sensibilité non
ceeliaque.

Louverture du questionnaire a toutes les personnes
suivant le réegime dexclusion du gluten permet dex-
plorer deux types de motivation tout en disposant
dune base de données ou les coeliaques prédo-
minent. Contrairement & certaines idées recues, on
nobserve pas de différences notables dans les ca-
racteéristiques sociales de ces deux groupes.

Je vous remercie
d'avoir créé cette enquéte

Résultats de I'étude

1.3. LUexpérience du régime
La plupart des répondants suivent depuis long-
temps, voire tres longtemps, le régime sans gluten.

Si les personnes plus récemment au régime re-
pondent plus frequemment a lenquéte, limmense
majorité des répondants a une longue expérience
du régime sans gluten : Plus de la moitié depuis
au moins 5 ans (et méme 36% depuis au moins
10 ans), prés dun quart entre 2 et 5 ans, pres dun
quart moins de deux ans.

Cette variete dans lexpérience permet de disposer de
lexpertise des plus anciens mais également dabor-
der les difficultes spéecifiques du début de régime.

Répondre &
cette enquéte a été
trés intéressant et
enrichissant. J'attends
le RSA pour m'inscrire
al'association AFDIAG.
Je vous remercie.

L’AFDIAG
propose des
adhésions de
solidarité pour les
faibles revenus.
Contacter
le secrétariat.

importante, quand j'ai été dia-
gnostiquée coeliaque fin 2004 & 23
ans en sortant du cabinet du gastro-en-
térologue, la secrétaire m'a tout de suite
donné le nom de 'AFDIAG
sij'en avais besoin pour étre aidée.

7% % de répondants
par année de régime

Je ne connaissais pas du tout cette maladie

j'ai demandé au gastro si c'était grave,
il m'a dit un demi non et m'a dit qu'il faut
faire un régime qui est trés difficile,
Jj'ai dit pendant combien de temps,
il m'a, répondu pour l'instant et c'est
par I'AFDIAG au téléphone que j'ai
appris que le régime

54% suivent le régime depuis plus de 5 ans

L’AFDIAG
propose des
coachings person-
nalisés pour vous
accompagner.
Voir page 22

<

0,5 10 ans

>

-_

* Pourcentage de participants en fonction de leur durée d’expérience du régime.
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Résultats de I'étude

2.Le Diagnostic
de l'intolérance
au gluten

e diagnostic de lintolérance au gluten, méme
L sil représente surtout un facteur explicatif

dans cette étude centrée sur le suivi du ré-
gime, a suscite de vives positions, notamment dans
les commentaires libres présentes ici sous forme
de bulles.

2.1. Quel professionnel ?

La quasi-totalite des repondants (93 %) a regu son
diagnostic dun professionnel de santé, 7 % avaient
un autre mode dinformation. Les professionnels

etaient essentiellement des gastro-enterologues,
principalement pour les cceliaques, et puis on
trouve des généralistes, des pediatres et un cer-
tain nombre dautres professionnels, et quelques
diagnostics portés par des gens qui pratiquent des
soins non conventionnels. Dans la trés grande ma-
jorité des cas, ces diagnostics ont été confirmeés
biologiquement, en accord avec les recomman-
dations de lHAS (Haute Autorité de Sante).

2.2.Quand?

Moins de la moitié des repondants ont éete dia-
gnostiqués dans les 6 mois suivant lapparition
des premiers troubles. Au-dela les délais peuvent
daverer trés longs, plus de 10 ans pour un quart
des répondants !

Non cceliaques B Coeliaques

Osthéopathe
Naturopathe
Diététicien

Rhumatologue !

Dermatologue

Endocrinologue
Pédiatre

Médecin généraliste

Gastroentérologue

 Professionnel ayant porté le diagnostic d’intolérance au gluten en fonction de son type.
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Résultats de I'étude

100%
Diagnostics posés _"_ ‘
75% ﬁIi
50% -+
25%
0% Années
0 10 20 30 40 50

- Evolution des diagnostics aprés apparition des premiers signes.

Un 1°*diagnostic
a été réalisé lorsque j'avais
1 an 1/2. Aubout de 2 ans de

régime sans gluten, mon médecin

a dit que j’étais guérie et que I'on
pouvait réintroduire le gluten dans mon
alimentation. J’ai eu des maux de ventre
toute ma vie (qu’on mettait sur le compte
du stress) jusqu’a faire une hépatite auto

immune lorsque j’ai eu 39 ans.
Alors mes douleurs ont été prises un

peu plus au sérieux et mes examens
ont révélé que j’étais coeliaque.
Le chemin est long.

40 ans
de souffrance,
errance
médicale !

Dommage que le
diagnostic fat si tardif
(28 ans) suite & une fausse
couche...Le médecin m’a soignée
pour crises de foie, vésicule

biliaire, asthénie... sans se poser
de questions : dans les années 60,
on n’y pensait pas. J’étais méme
cataloguée anorexique pour
Jjustifier ma maigreur...

Guide Vie100Glut' 13



Résultats de I'étude

En raison de la variabilite de ses manifestations, en
types comme en severite, la maladie coeliaque peut
étre difficile a diagnostiquer.

Deux etapes doivent étre franchies pour accéder au
diagnostic :
- en premier lieu, prendre en compte ces troubles
et envisager quils peuvent étre dus a la maladie
ceeliaque,

+ en second, réaliser un diagnostic exigeant quant
aux conditions.

Cest la premiére étape qui suscite le plus de com-
mentaires, notamment en raison de trop fréquentes
banalisation voire psychiatrisation des symptémes
rapportes.

Une fois evoqué, la principale difficulte a realiser On ne m'a pas fait
le diagnostic tient au fait que les examens biolo- EEEEERED s Game

. N ) répétant sans cesse que
giques ne peuvent étre « parlants » en labsence de j'étais simplement stressée.
consommation de gluten. Il estimportant de ne pas Clest une fois la mise en route

L7, L. du régime que l'on m'a prescrit
commencer un régime « pour voir si ga marche ». une fibroscopie sans me dire
Sile régime se reveéle efficace, et donc en faveur dune de reprendre le gluten pour
f , . - que les résultats soient

maladie coeliaque, il faudra suspendre le regime et e

reprendre du gluten pour confirmer biologiquement
le diagnostic. Inciter les patients a debuter un régime
avant le diagnostic, va les contraindre a cette de-
marche totalement contre-intuitive, vécue comme
une régression, pour pouvoir etablir un diagnostic ‘A

fiable requis pour une prise en charge médicale et o di a;;’;:fé?;?:ﬁ;;; ement

sociale. long, trop long. J'ai souffert pendant des
années au quotidien. Les médecins généralistes
et certains gastro-entérologues ne prennent pas
au sérieux les symptomes qui sont trés invalidants au
quotidien. IIs pensent qu'il s'agit 'juste' d'une difficulté
& digérer certains aliments et ne comprennent pas 1'éten-
due et la sévérité des symptomes. J'ai di insister pour
étre adressée & un gastro-entérologue spécialiste des intolé-
rances et des allergies alimentaires. Et puis, j'ai dQ insister
pour voir un allergologue spécialiste des intolérances et des
allergies alimentaires qui a posé et confirmé le diagnostic
trés rapidement aprés & consultations | Méme si je ne
suis pas ceeliaque, mon hypersensibilité de type 3 et les
symptomes associés sont tres invalidants. Je suis
beaucoup mieux en suivant le régime sans gluten.
Ce n'est pas un phénomeéne de mode méme pour
les hypersensibles au gluten,contrairement
& ce que pensent certains médecins
généralistes.

Scepticisme
des médecins alors que nous
évoquions cette possibilité...
11 a fallu une crise énorme avec

hospitalisation en urgence pour
qu'un médecin finisse par accepter
de faire les premiéres recherches
(et ce n'était pas lors
de 1'hospitalisation).

14 Guide Vie100Glut'



Actions / Démarches
aupres du gouvernement
|

e LAFDIAG entreprend
une saisine auprés de la HAS
(Haute Autorité de Santé), afin que
celle-ci inscrive a son programme
de travail une recommandation
compléete sur les modalités
de dépistage et de prise en charge
des pathologies liees au gluten dont
la maladie cceliaque, chez lenfant
(recommandations de 'lESPGHAN)
comme chez ladulte.

® LAFDIAG entreprend une demarche
aupres des parlementaires (questions
au gouvernement).

e LAFDIAG entreprend des enquétes
et sondages avec pour objectif
de tester les connaissances
des médecins généralistes
et des médecins spécialistes
sur les pathologies liées au gluten
et leur prise en charge.

Guide Vie100Glut' 15



Résultats de I'étude

3.Le Suivi duregime

3.1.Les écarts au suivi

Interrogés sur la rigueur de leur suivi du régime
un quart des répondants indique faire des écarts
quils identifient.

Un quart qui suit moins régulierement son régime,
cela revele vraiment un probleme qui ne peut étre
ignore !

Sagit-il de la manifestation dune certaine desinvol-
ture vis-a-vis du régime ou de difficultés insurmon-
tables a le suivre ? Le fait que les répondants aient
consacré pres dune demi-heure a remplir ce ques-
tionnaire plaide peu en faveur de la désinvolture, et
invite & rechercher les circonstances de ces ecarts !

3.2.Difficulté
asuivre lerégime

Indépendamment de lobservance du régime, une
question explorait la difficulté a le suivre. Trés peu
le trouvent trés facile, autour de 2 a 3 %. Les deux
tiers estiment que le régime est difficile voire tres
difficile.

Cela veut dire quil faut tenir compte du fait que ceest
une difficulte constante, quotidienne et pour la vie,
sans interruption. Une difficulte qui ne disparait pas
avec le temps. Pour les lieux, il apparait que les diffi-
cultés a suivre le réegime concernent beaucoup plus
les repas pris a lextérieur qua la maison.
Lopposition entre ces deux types de localisations
sillustre particulierement dans la pratique de la
cuisine vs la prise de repas au restaurant.
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50%

5%

0%

« Ecarts de régime identifiés.

50% Assez difficile
Assez facile
5%
Trés difficile
Trés facile
0%

« Evaluation de la difficulté a suivre le régime.

80%

60%

40%

0%

0%

ala maison chezdes en au
amis collectivité restaurant

« Fréquence des situations considérées « a risques »
en fonction du lieu du repas.



Résultats de I'étude

3.3. Faire la cuisine

Suivre le régime sans gluten peut modifier les ha-
bitudes de cuisine.

Pres des trois quarts des répondants rapportent o
faire plus souvent la cuisine, 30 % par plaisir, mais

L °
44 % par obligation. CB:’ % P

=
Certains la font & peu prés autant et 7% en ont per-  Par obligation Pag plus Perdu I’envie
. . . o ' o 44% en variant peu
du lenvie. Suivre le régime avec la difficulté a trou- 13%

ver des aliments sans gluten alors quon a perdu le
plaisir de faire la cuisine, cest tres difficile.

Oui avec quelques Autant en se limitant
3- 4. Au r eSta u ra nt écarts de re;:g.ime aux platfl ge;ls gluten
Comment apprehendez-vous les repas au restau- @ $ Wh @
rant ? 48 % continuent a sy rendre en se limitant aux 1 1
plats sans gluten. Mais 22 % nosent plus y aller, plus l l
dun sur cing ! 21 % ny allaient pas beaucoup avant i
et ny vont pas plus. 8 % vont au restaurant sachant plul\; ;S:ner -? %%Pgﬁgﬁl%g?‘?gi

quiils feront quelques écarts. 21%

Tout au début de mon
régime, ce n'était pas
simple du tout, heureusement
T'AFDIAG a été d'une grande aide
(documents, colloques, marches
ete.). Le régime a eu un impact trés
négatif sur ma vie sociale, cependant,
au fur et & mesure, j'ai appris &
le gérer et les difficultés se sont
amoindries tant dans ma vie
professionnelle que personnelle.
Et aujourd'hui tout va bien
(Je ne lacherien !).

Le suivi du régime sans gluten
est bien plus lourd pour moi que le
respect de mon traitement pour le
diabete, car il n'implique pas que moi. Il m'ar-
rive d'obliger mon entourage & renoncer
& prendre un repas dans un restaurant, ou imposer
un type de restaurant (pas de restauration rapide,
pizzeria, sandwich...). Je pars souvent en navigation L’AFDIAG .
pour quelques mois : prévoir les provisions est toujours Ppropose une session
lourd car dans un petit port, on trouve rarement des Miam-Miam sur sa
produits sans gluten. Alors que le volume des valises plateforme d’Education
est de plus en plus compté dans les avions, voire 4 la santé pour aider a
les trains, les produits sans gluten prennent maitriser les produits
§oujgprs de l\a Elace da.n; les miennes. Lorsque sans gluten (en visio).
je séjourne & l'étranger, je mange toujours des 3
produits sans gluten, mais je ne bénéficie voir page 3
plus d'un remboursement partiel.

Guide Vie100Glut' 17



Action/ Formation
restauration

www.afdiag.fr

e La formation « restauration »>>
de UAFDIAG permet le référencement
de restaurants proposant des plats
sans gluten.

¢ Lobjectif de cette formation
est de sensibiliser et d'accompagner
les etablissements alimentaires
intéressés par le fait d'améliorer
leurs connaissances du régime
sans gluten et la maitrise des risques
de contaminations croisées, afin
que des solutions adéequates
et sécurisées soient proposees
aux personnes atteintes
de pathologies liées au gluten
lors de leur venue dans ces
établissements.

18 Guide Vie100Glut



Résultats de I'étude

3.5. Des difficultés

= . Le plus difficile
trés diverses est d'arriver a
Les difficultés liees au réegime ne concernent pas convaincre que la

maladie cceliaque n'est
pas juste un "effet
de mode"

que la prise des repas mais sont omnipresentes au
quotidien.

En sappuyant sur lopinion des répondants qui hie-
rarchisent ainsi les difficultes rencontrées, on peut
les systematiser en trois categories :

o Logistique (pouvoir) réussir a faire le réegime,

identifier les produits, les trouver, les acheter C'est plus la partie
psychologique qui rend le

. rapport régime dur & suivre. Et puis le

gout/benefice, frustration fait de devoir cuisiner méme quand
iale (& Silf les on n’a pas le temps. Je suis étudiant,

» Sociale (étre accepte) il faut tous les jours et vraiment, j’envie mes camarades de
se convaincre de limportance du suivi strict classe qui peuvent simplement s’acheter
du regime, expliquer un sandwich le midi, alors que moi je suis

obligé de préparer mes repas la veille. Et
le fait de devoir prendre plus de temps
aux courses, parce que tous les produits
ne sont pas disponibles au magasin du
quartier. Mais g’il n’y avait aucun
désagrément de ce type, le régime
serait simple
a suivre !

. difficulté composition des plats
frustation du régime

[l lire les étiquettes

[l sans gluten non dispo

[ exclusion

[l cofit du régime
moins bon goiit

|| devoir expliquer

écarts sans manifestations

0% 20% 40% 60%

« Types de difficultés rapportées dans le suivi du régime, en fréquence décroissante.
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Résultats de I'étude

3.6. Difficultés
sociales et de
communication

Les difficultés sociales liées au régime sans gluten
peuvent provenir mais également entrainer des
difficultés de communication sur ce sujet.

Les trois quarts des participants disent quils en
parlent sans difficulté, mais 17 % répondent quiils
en parlent avec difficulté et 8 % nen parlent pas.

Se satisfaire de ce score de communication sur le
régime serait méconnaitre les difficultés quotidiennes
du suivi du régime : un quart des répondants ne
peuvent que difficilement, voire pas du tout, com-
muniquer sur ce regime quils doivent donc suivre £ 2 -
isolement, méme clandestinement ou en butte a des toujours anticiper, pre-
. e voir quelque chose au cas

commentaires souvent moqueurs ou meprisants. Un ol Devoir choisir et imposer

cercle vicieux entre meconnaissance et difficultés de un restaurant pour qu'il me
communication. convienne, c'est aussi contrai-
gnant méme si on ne me fait
pas de remarques, c'est
trés génant.

C'est, pénible de devoir

Pas
du tout

Difficilement

Facilement

PARLER DE SON REGIME
M Facitement I Difficilement MM Pas du tout

« Liberté de parole concernant le régime.
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Résultats de I'étude

Apreés avoir vécu 10 ans
trés malade avec des symp-
tdmes violents, le diagnostic

a été un soulagement. Méme si pas
Cest plus compliqué en toujours agréable de devoir qontrc‘)ler
société, plus on s’éloigne de la tout ce que je mange et expliquer en
maison, plus c’est difficile. permanence pourquoi ¢’est vital pour
11 faut prévoir chaque sortie, moi de faire un régime sans gluten
devoir expliquer, manque de strict, j’ai pu enfin obtenir
spontanéité sociale. Cela peut étre des réponses & mon probléme
compliqué et limiter la vie sociale. et une solution pour recommen-

11 faut connaitre la_, composition cer & avoir une vie normale.
des repas tous les jours, toute la

vie, expliquer, supporter la
frustration...

Tres restrictif
notamment dans
un contexte social,
lorsqu'on veut faire
des choses & l'imprévu,
manger a l'extérieur et
non chez soi, régime
trés excluant.

Difficultés sociales,
sentiment d'étre incompris,
devoir expliquer. Je dis souvent
que je n’ai pas faim ou j'évite les
invitations. Probléme
des voyages, je partais en trek
itinérant et souvent j’avais faim car
mon régime n’était pas compris
(je partais avec mes céréales et
des barres).
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Actions: accompagnements
|

LAFDIAG propose pour vous accompagner
au quotidien.

¢ Une plateforme d’Education en Santé.

22 Guide Vie100Glut'

La premiére plateforme bicéphale de formation dédiée a
IEducation a la Santé au service des personnes atteintes de
pathologies liées au gluten (maladie coeliaque, sensibilité
au gluten non cceliaque, dermatite herpétiforme). Chaque
semaine une équipe AFDIAG, formée de longue date au
régime sans gluten, anime des visioconférences en petits
groupes (maxi 15 personnes) sur des thémes déterminés en
collaboration avec l'infirmiére en Education Thérapeutique
de 'AFDIAG.

LAFDIAG permet aux personnes atteintes de maladies liees
au gluten d'étre actrices et de devenir expertes de leur
pathologie et du régime sans gluten.

Du coaching personnalisé par téléphone sur RV.

Une infirmiére dipldmée en Education
Thérapeutique, anime des séances

de coaching téléphonique a discrétion

pour les adhérents atteints de maladies

liees au gluten. Apres avoir réalisé un bilan,

elle aide l'intolérant au gluten a acquérir ou maintenir
les compétences pour vivre sans gluten

au quotidien

Des ateliers d'introduction a l'autohypnose,
hypno-relaxation et bains sonores en présentiel
(Paris) ou en visio.

Les ateliers d'hypnose proposent une technique de
relaxation qui combine les principes de l'hypnose et de la
relaxation. Lhypnose permet d'accéder a vos ressources
intérieures, induire le lacher prise, la concentration,



la motivation, la créativité et la projection vers l'avenir. Ils
peuvent étre accompagnés de bains sonores créant des
vibrations qui facilitent la relaxation profonde et l'état
hypnotique.

Des délégués en régions pour plus de proximité.
LAFDIAG dispose d'un réseau de délégués bénévoles

en régions. Apres avoir été formés, ils sont les relais de
lAssociation aupres de ses adhérents. Les délégués proposent
tout au long de lannée, des actions de proximité (réunions,
ateliers, manifestations..) pour accompagner les personnes
atteintes de pathologies liées au gluten, les informer et les
sensibiliser.

Des colloques médicaux.
Avec la participation de notre Comité Médical.

Des stages d’Education nutritionnelle pour les jeunes

de gai7 ans.

Les stages d’Education nutritionnelle permettent de parler de
la maladie, de ses contraintes, de la maniére de vivre avec un
régime d'exclusion. Ils sont loccasion déchanger avec dautres
enfants vivant la méme situation afin de se sentir moins isolé.
Ils sont également un excellent moyen d'apprendre a cuisiner
sans gluten et a acqueérir les bons réflexes nutritionnels grace
aux ateliers encadres.

Des séjours de découverte pour les adultes comprennant
des excursions et autres activités (ateliers cuisine, échanges,
convivialite ..).

Pour sensibiliser au maximum le grand public, les industriels
et les professionnels de santé, TAFDIAG participe régu-
lierement a de nombreux salons, congreés et conférences
autour du ‘sans gluten’ et des pathologies liées au gluten.
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Résultats de I'étude

4.Les produits
sans gluten

4.1.Fréquence
et lieux des achats

L'achat de produits sans gluten fait partie du quo-
tidien des personnes suivant ce regime, avec de
grandes différences de fréquence selon les pro-
duits. Au premier rang, trois éléments de base, les
principaux pourvoyeurs de gluten dans lalimenta-
tion « ordinaire », pain, pates et farine.

Alopposé en fréquence des produits moins quoti-
diens mais stockés pour « dépanner » en cas dim-
prévu. Le rayon sans gluten des supermarches
constitue le lieu principal dachat des produits sans
gluten. Rayons conventionnels de supermarché et
magasins bio occupent des places tres compa-
rables. Internet reste assez marginal, et les phar-
macies totalement anecdotiques.

Souvent F——

I
Parfois mes s—

mSupermarché rayon SG
Supermarché rayon conventionnel
- mMagasin BIO
Rarement m— Internet
Pharmacie

| |
Jamais s

0% 20% 40% 60% 80% 100%

« Lieux d’achat des produits sans gluten.

En moyenne 1 achat par :

10 jours

78%
Semaine
50%
5%
0% n L]
Pain Pates Farine
M Jamais Rarement Tous les 3 mois

« Fréquence d’achat des principaux aliments sans gluten.

24 Guide Vie100Glut'

Biscuits Biscottes

1 a 2 mois

Galette Barres Plats,
riz céréales préparés

Une fois par mois M Une fois par semaine



Alexception du pain, la plupart des produits achetes
sont des produits dassez longue conservation, ce qui
est en accord avec des achats en supermarcheé.

La tres nette préeférence accordee au rayon sans
gluten provient sans doute de la simplification que re-
présente ce regroupement des produits . le surcroit de
temps passé a faire les courses alimentaires est une
des nombreuses charges pesant sur les personnes
suivant le réegime sans gluten, largement ignorée de
la population comme des institutions.

Limportance des magasins bio pourrait relever a
la fois de la simplification daccés, mais aussi dune
ambiance bienveillante vis-a-vis des personnes sui-
vant un régime, pas toujours présente dans les autres
formes de distribution.

4.2. Nature et disponibilité

Avec les difficultés de diagnostic, les produits sans
gluten et leur cout constituent les thématiques
ayant recu le plus de commentaires - critiques voire
trés critiques - sans surprise, car des améliorations
semblent faciles a obtenir dans ce domaine.

La fréquence des themes évoqués dans ces com-
mentaires nous éclaire ainsi sur les préoccupations
des personnes suivant un régime sans gluten.

On constate ici que les commentaires se repar-
tissent en deux categories, décrivant soit lacces
aux produlits (en orange sur le tableau ci-contre),
soit la nature de ces produits (violet).

Résultats de I'étude

Thémes les plus fréquemment abordés
dans les commentaires libres
sur les produits sans gluten.

Cotit

Additifs

Calories, sucre, IG
Choix

Etiquettes

Gotit

Traces

Distribution
Amidon, avoine, etc

Progreés disponibilité

111 fois
68 fois
57 fois
53 fois
47 fois
43 fois
39 fois
34 fois
29 fois
26 fois
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Résultats de I'étude

4.3. Les produits
manquants

Une des specificitées dune enquéte menée par
les intéresses plutot que par des specialistes est
de décrire, parfois criment, la réalite quotidienne.
Ainsi de nombreux produits mentionnés comme
manquants peuvent exister dans tel ou tel circuit
de distribution, parfois trés spécialisés, mais ils se-
ront considerés comme « manquants » sils se sont
reveles inaccessibles pour la personne au regime.

Les produits percus comme manquants sont a la
fois tres divers et se concentrent sur certains do-
maines.

Sur 26 produits, la boulangerie-patisserie est men-
tionnée 8 fois, dont 7 fois dans les 12 premiers !

Pain
Pizza
‘Viennoiseries
Patisserie
Pates
Plats préparés
Gateaux
Farines
Chocolat
Feuilleté
Baguette
Brioche
Céréales
Surgelés
Epices
Sandwich
Biscuits
Lentilles
Lasagnes
Levure
Glaces
Bouillon
Crépes
Sauce soja
Biére
Biscottes

0 80

100

On s’adapte rela-
tivement bien, sauf
qu’on a souvent du mal
a retrouver les mémes
aliments en magasin.
En gros souvent les ma-
gasins commencent une
gamme, puis on ne la
retrouve plus !

Choix trés restreint,
méme en ce qui
concerne les produits
basiques comme la farine.
Besoin de faire souvent
plusieurs magasins dans
des villes différentes pour
acheter un ensemble de

produits.

Le mélange des genres
dans les supermarchés est
trompeur, comme les produits
sans gluten sont souvent mis
dans le rayon diététique, ils se
retrouvent a coté de produits
contenant du blé (type Gerblé).
1l faudrait de vraies séparations
dans les rayons concernant
les produits spécifiquement
sans allergéne.

Peu visibles
en rayon. Pas
toujours rangés au
meéme endroit. Peu
de disponibilités.

200 250

« Aliments mentionnés comme manquants, par ordre de fréquence décroissante

(boulangerie/patisserie en
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Action:demarches auprés
des distributeurs

e Suite au constat de la difficulté
de trouver facilement des produits
sans gluten dans les magasins
(disposition, choix ..) TAFDIAG est
en contact avec les distributeurs
pour améliorer les référencements
de ces produits.

Association Francaise Des Intolérants Au Gluten

Répertoire des produits
revetus du logo “épi barré”

EDITION
JANVIER
2023
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Résultats de I'étude

0 100

4.4. Le colt des produits
sans gluten

Les commentaires sur le colt des produits sans
gluten concernent le plus souvent le prix juge ex-
cessif, avec de nombreuses mentions du différen-
tiel de prix avec les autres pays européens.

ILest intéressant de noter la fréquence des com-
mentaires sur le mode de remboursement tant sur
les montants que sur les procédures.

Les autres théemes évoquent surtout lappauvris-
sement des familles lié au régime.

Parmi les produits pointés comme excessivement
chers, les farines adaptées au régime sans gluten,
qui représentent de nombreux et fréquents achats,
sont les plus souvent citées.

Les produits sans gluten étant fabriqués pour le suivi
dun régime strict et moins largement commerciali-
sés, sont donc plus chers. Grace a [AFDIAG, le rem-
boursement partiel de ces produits existe, cest une
bonne chose, mais cest assez compliqué a mettre
en ceuvre.

200 300 400 500

Trop cher I—

Remboursement fastidieux M
Farines I
Remboursement inguffisant FIH
Impact le budget familial I
Cuisine plutét qu’acheter I
Renoncement au remboursement 0
Forfait
Restrictions dues au prix [l

Mise en place du remboursement 01

« Thémes mentionnés dans les commentaires concernant le codit du régime, par ordre de fréquence décroissante.
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A quoi est dii le montant plus élevé des produits
sans gluten ?

ILy a plusieurs facteurs : .|

- les matiéres premieres sont plus cheres
(par exemple les farines de quinoa ou de teff

sont plus cotteuses que la farine de blé), e 'AFDIAG est toujours

- la composition des produits qui necessite de tact
la recherche technologique (pour rendre une farine en contact avec

panifiable sans laide du gluten, lajout dadditifs la CNAMTS (C aisse
est nécessaire), . ,

- les analyses des produits (produits finis tels que Natlonale de lAssurance
vendus au consommateur) pour confirmer Maladie des Travailleurs
labsence de gluten, ..

- les audiits des lieux de fabrications afin déli S alarIGS) afin de

tout risque de contamination, sim p lifier les démarches

- les plus petites quantités que pour les produits
classiquies. et augmenter le taux

de remboursement.

Le régime sans gluten -
strict est extrémement col- Trés cher
teux et pose de réels soucis de so- et n'étant pas
cialisation (discrimination). D'autre reconnu ceeliaque,
part, le processus de la prise en charge Je p‘al pas }e droit
par l'assurance maladie est trés com- aune prise en
plexe et démotive (étiquettes/vignettes + charge.
tickets de caisse et justificatifs + dénomi-
nation du produit, provenance et date
d'achat). C'est coliteux en temps et en
énergie, ajouté aux déja grandes
difficultés entrainées par le
régime lui-méme.

Le reste &
charge reste trop
important pour suivre
Les difficultés viennent ce régime et le protocole
du cott et du gott des est fastidieux et oblige &
aliments sans gluten, ain- consommer trop de produits
si que de leur difficulté & transformés au détriment
étre achetés. de produits sains qui
ne sont pas pris en
charge.

Il est vrai que ce type
d'alimentation est
contraignante et col-
teuse mais la santé est
enjeu !
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Résultats de I'étude

5. Les typologies
communes

ie100Glut a mis en évidence et quantifie un
certain nombre de difficultés rencontrées
dans le suivi dun régime sans gluten, diffi-

cultes auxquelles LAFDIAG sefforce dapporter des
solutions.

Pour autant, les intolérants au gluten ne sont pas
tous identiques, pas tous égaux devant le régime.

Riches de lexceptionnelle masse dinformations
collectees aupres des intéresses, nous nous
sommes donc attaches a etablir une « typologie
du suivi du régime sans gluten ».

La methode statistique mise en ceuvre (une Ana-
lyse des Correspondances Multiples suivie d'une
Classification Ascendante Hiérarchique) nous a
permis didentifier quatre groupes de répondants
qui se comportent de maniere homogeéne vis-a-vis
de leur régime. Il sagit dune methode statistique
sophistiquee permettant, au sein dune population,
de regrouper les individus qui se ressemblent sur
certains aspects, ici leur quotidien avec un réegime
sans gluten.

A ce stade, aucune des informations concernant
lindividu ou son environnement (variables dites il-
lustratives) ne sont encore prises en compte, pour
etablir une partition de la population sans a priori,
uniquement sur le vécu du régime (les variables
actives) pour ne pas melanger situations et causes
de ces situations.

Ce nest que dans un deuxieme temps que ces
informations seront reliees aux différents groupes
pour tenter de mieux les comprendre/les caracte-
riser plus precisément.

Une fois mise en évidence cette typologie a fait
lobjet dun travail en ateliers au sein de [AFDIAG
pour valider la coherence de chacun des groupes
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» Représentation des 4 populations issues de I'analyse
des correspondances.




Résultats de I'étude

auxquels il sera alors possible de proposer les so-
| lutions les plus adaptees.
\
| Ces quatre groupes sont décrits succinctement ici,
| tant pour les aspects ayant permis de les constituer
; (variables actives concernant le vécu du régime),
| 1197 190 Iso[es que pour celles qui contribuent a les comprendre
3
\
\
\
:

- 10 9 7 (variables illustratives concernant lindividu et son
1004 Y S environnement) .. et vous verrez plus bas pour-
el o quoi et comment le groupe de travail de [AFDIAG

F_?_ MRk o /T - y a choisi les noms des quatre groupes déterminés
4 3° WY o4t par lanalyse statistique.
| 1 <

5.1. Les 4 groupes

Ces groupes sont deffectifs tres différents, approxi-
mativement et par ordre décroissant : 40% pour
) les Contraints, 30% pour les Adapteés, 20% pour
e les Impliqués et 10% pour les Isolés (voir tableaux
pages suivantes).

703 Contraints

40,4 % Attention !
/ ; Pour faciliter
oS V’exposé, nous avons choisi

de nommer ici ces
4 sous-groupes.
Bien que ces noms ne soient
pas directement issus

de I’analyse statistique mais
des travaux en ateliers de
PAFDIAG sur la nature
de ces groupes.
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Les Impliqués représentent un cinquiéme des répondants

Comment vivent-ils leur régime ?

Les Impliqués suivent rigoureusement leur regime
(80% sans aucun ecart), avec de rares écarts deli-
bérés (6%) et considerent tres majoritairement son
observance comme « facile ».

Les Impliques font plus souvent la cuisine depuis
linstauration du regime par plaisir ou par obliga-
tion. Majoritairement les Impliqués continuent a
aller au restaurant, en se limitant aux plats sans
gluten, méme si prés dun sur trois ny va que
«rarement ou jamais, comme avant ».
Globalement les Impliqués considérent tous les
repas pris a lextérieur comme a risque.

Les Impliques parlent assez facilement de leur
régime et bénéficient majoritairement de plats
sans gluten lorsquiils prennent un repas chez des
proches.

Qui sont-ils ?

Le groupe des Impliqués compte un peu plus
dhommes que lensemble des repondants,
avec la moins importante proportion de non
ceeliaques.

Cest également un groupe plus hetérogene en
age que lensemble, avec un quart de moins de
16 ans et un quart de plus de 63 ans.

Les Adapteés constituent le deuxiéme groupe en importance

Comment vivent-ils leur régime ?

Les Adaptés suivent rigoureusement leur regime
(86% sans aucun ecart), et considerent majo-
ritairement son observance comme « facile »,
exceptionnellement comme « tres difficile ». Les
Adaptés font plus souvent la cuisine depuis lins-
tauration du régime, majoritairement par plaisir.
Les trois quarts des Adaptés continuent a aller au
restaurant, en se limitant aux plats sans gluten,
considerant bien moins que les autres quil sagit
dune situation a risques. Les Adaptés parlent
assez facilement de leur regime et beneficient
presque toujours de plats sans gluten lorsquils
prennent un repas chez des proches.
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Qui sont-ils ?

Comme lensemble des répondants, les Adaptés
sont le plus souvent des femmes. IL sagit dun
groupe assez age, constitue pour la plupart de
ceeliaques.

Plus de la moitie des Adaptés suit ce regime
depuis plus de 10 ans.
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Qui sont-ils ?

Méme sils y sont juste majoritaires, les
ceeliaques sont beaucoup moins représentés
chez les Isolés, avec un peu moins de diagnos-
tics portes par un professionnel. Peu dhommes
comme dans lensemble des réepondants. Les
Isolés constituent le groupe le plus jeune, la moi-
tié etant age de moins de 36 ans et un quart de
moins de 19 ans. En accord avec leur jeune age,
ils ont une expérience limitée du regime.

Les Contraints constituent le groupe le plus important

Comment vivent-ils leur réegime ?
Les Contraints suivent rigoureusement leur re-
gime (83% sans aucun ecart), mais sont ceux
qui le plus souvent considérent « tres difficile »

son observance. Qui sont-ils ?

Sils font plus souvent la cuisine depuis linstau- Plus de 4 sur cing Contraints sont une femme.
ration du régime, cest trois fois plus souvent par Avec une personne sur deux agée de moins
obligation que par plaisir. de 36 ans, les Contraints. constituent le groupe
Deux fois plus souvent que lensemble des repon- le plus jeune.

dants les Contraints nosent plus aller au restau- On 'y trouve un peu moins dexpériences tres
rant et considerent que les repas pris en collectivi- longues du régime.
té sont ceux qui les exposent le plus aux ecarts. Leur diagnostic, établi par un professionnel,

Les Contraints sont un peu plus réticents que est a 85% celui de maladie coeliaque.
lensemble a parler facilement de leur réegime et

lorsquils prennent un repas chez des proches,
ne beneéficient pas toujours de plats sans gluten.
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Contraints et sont ceux qui rencontrent

le plus de problemes a suivre le regime sans
gluten. Ensemble ils representent la moitie des
répondants ! Les uns comme les autres assez
jeunes avec une expérience un peu plus limitee
du régime, mais different radicalement dans leur
attitude vis-a-vis du regime.

- Les Contraints le suivent rigoureusement,
bien que douloureusement (renoncement
au restaurant, cuisine par obligation).

*Inversement, narrivent
manifestement pas a le suivre. Il est apparu
dans le groupe de travail que ces difficultés
pouvaient étre rapprochées de leur
isolement dans leur maladie (assez jeunes,
peu adhérents a lAssociation, difficultés
a communiquer sur le sujet) plus que
dune sorte de désinvolture car ils ont pris
la peine, comme les autres, de remplir leur
questionnaire, qui plus est en se decrivant
Sous un jour assez peu favorable, dou leur
nom, L

Adapteés et Impliqués constituent lautre moitie
des répondants. Plus ages, ils ont une expérience
nettement plus longue du regime (pres de deux
fois le plus souvent plus de 10 ans).

- Les Impliqués ont une structure dage plus
héterogene que les autres groupes, incluant
a la fois des personnes assez agees,
un quart de plus de 63 ans, et des personnes
assez jeunes, un autre quart de moins
de 16 ans, en dehors donc de la période
dactivite professionnelle, ce qui peut
limiter les difficultés sociales liees au régime.
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Is respectent un réegime qui leur apparait, plus
souvent quaux autres, facile a suivre.
- Les Adaptes, en plein dans la vie active,
semblent avoir apprivoise leur regime,
sans en nier les difficultés. Ce sont eux
qui font le plus souvent cette nouvelle cuisine
sans gluten, qui continuent le plus souvent
(et de loin ) a aller au restaurant,
eny respectant leur regime, qui en parlent
le plus facilement, en bref qui ont réussi
a sadapter au réegime sans gluten.

Ces groupes, avec chacun une identite bien mar-
quee, ne sont cependant pas etanches, comme
en témoigne lévolution au cours du temps de leur
representation.

En tout début de régime Contraints (57%) et

17%) représentent ensemble pres des trois quarts
des répondants et un tiers apres 10 ans de régime
24% de Contraints et 9% d' ). Dans les mémes
temps, la proportion d'Adaptés passe de 7 a 45%,
apparaissant ainsi comme une forme de maturiteé
des rapports au régime sans gluten.

pas a les relire dans cette perspective !
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Conclusion

Cette étude, destinée a mieux comprendre le quotidien des personnes
suivant un régime sans gluten, nous livre trois conclusions principales :

- ILnexiste pas un profilunique face au régime sans gluten et il parait difficile
davoirdes solutions valables pour tous les intolérants au gluten. Lanalyse en
4 sous-groupes, que nous avons nommes les Contraints, les Adaptés,
les Impliqués et , sest révélee une voie innovante pour la mise en
ceuvre de mesures adaptées a chaque situation.

+ Au moment de lenquéte, seule la moitié des personnes suivait leur
regime sans trop de difficultés (les Adaptés, les Impliqués), les autres le
vivant tres difficilement (les Contraints) ou méme narrivant pas a le suivre
correctement ( )

« Enfin, et de maniere plus encourageante, la proportion des groupes de
personnes en difficulté decroit au cours des années de régime (des trois
quarts a un tiers de lensemble).

Mais cette ameélioration se revele lente et incompléte : méme au bout

de 10 ans de regime, representent encore pres dune personne

sur 10. La démarche daccompagnement proposee par [AFDIAG peut

rompre cet isolement et leur permettre de devenir Impliqués dans la

prise en charge de leur pathologie. Le soutien et le partage dexpérience

sont des atouts importants dans lacceptation afin de vivre au mieux

avec ce regime astreignant.
Cette etude a aussi souligne lefficacite dune demarche collaborative, notamment
par le travail en atelier.
Les actions a mener ne sont pas les mémes pour que pour les Contraints.
Au premier abord apparaissent surtout peu assidus a leur regime. Le
travail en atelier a montré que leurs probléemes trouvaient leur origine dans leur
isolement, leur manque de communication.
Par exemple, si en famille ou chez des amis, aucun plat ou alternative sans gluten
ne sont proposes, fera un nouvel « écart au regime », faute davoir commu-
nique avec ses proches sur son regime.
Les Contraints, eux, suivent a 85%, de fagon tres stricte leur régime, mais au prix
de difficultés quotidiennes. ILs ont par exemple massivement renonce a aller au
restaurant, se privant dun lieu déchange social. Esperons que le logo restauration
sans gluten pourra les aider a en pousser de nouveau la porte.
Des pistes intéressantes, mais notre travail nest pas terminé. Nous avons établi
la grille des difficultes et des groupes concernés, il faut maintenant, ensemble,
trouver des solutions pour chacun.
Les groupes de travail dans les ateliers sont constitues de coeliaques adultes,
de parents denfants cceliaques, de professionnels de sante (medecins, immuno-
logiste), d'un methodologiste et d'une statisticienne.
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LAFDIAG est une association régie par la loi de 1901.

Elle a pour mission d'informer, daider et de défendre les intéréts
des personnes atteintes de pathologies liées au gluten (maladie
ceeliaque, dermatite herpétiforme, sensibilité au gluten non
ceeliaque...).

Créée en 1989, elle est épaulée par un Comité Médical constitué
de 45 spécialistes. Ils apportent leurs connaissances scientifiques
et permettent de nous informer sur lévolution de la Recherche.
L'Association est composée de bénévoles (Conseil dAdministration,
délégués..) et emploie cing salariés. Elle a mis en place un réseau
de délégués dans différentes régions de France.

Adhérent de lAssociation, vous bénéficiez des nombreuses
publications de 'AFDIAG qui font références parmi lesquelles :
lincontournable magazine quadrimestriel « AFDIAG Infos >, des guides
thématiques, des vidéo-conférences et comptes rendus de colloques
meédicaux, une lettre d'information mensuelle..

Retrouvez-nous sur les réseaux sociaux Facebook, Instagram,
YouTube et LinkediIn.

Vous trouvez également une écoute aupres de la permanence
téléphonique et a laccueil du siege social (uniquement

sur rendez-vous). Le site Internet www.afdiag.fr propose une partie
privée consacrée a ses adhérents avec toutes les publications,
vidéos et informations délivrées par lTAFDIAG..

Voir nos actions en pages 22 et 23.

Les adhésions ainsi que les contributions sont précieuses

et ont un impact significatif sur l'avenir et les missions de l'Association.
C'est seulement avec le soutien de nos adhérents que nous pourrons
construire et accomplir encore plus d'actions pour améliorer

le quotidien des personnes atteintes de pathologies liees au gluten.
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Comiteé scientifique
|

- Bérengeére Saliba-Serre

(Ingenieure Statisticienne IE CNRS -UMR

7268 ADES AMU-CNRS-EFS)

D" Francois Faurisson

(Méthodologies Enquétes associatives - IR retraite Inserm)
- Annick Guimezanes

(Immunologiste, chercheuse honoraire a lInserm)

- Brigitte Jolivet

(Présidente de IAFDIAG)

* P'Patrick Tounian

(Pediatre gastro-enterologue - CH Trousseau - Paris)
* P"Frank Zerbib

(Gastro-enterologue - CHU Bordeaux)

- Jean-Francois Valla

(Adulte ceceliaque)

- Juliette Serceau

(Parent denfant cceliaque)
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