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1 Einleitung

Meine Arbeit beschreibt das Thema Zdliakie. Die Themenwahl fiel mir sehr leicht, da bei
mir im Alter von 16 Jahren Zdliakie festgestellt wurde. Somit ist es flr mich ein personli-
ches Anliegen, den Menschen die Erkrankung naher zu bringen und ihnen zu zeigen, wie
man damit umzugehen hat, welche Folgen diese Erkrankung mit sich fuhrt und wie gltck-
lich man auch mit einer strikten Diat bzw. einer solchen Krankheit leben kann.

Im Rahmen der Arbeit wird der Begriff ,Zoliakie“ genauestens erklart, sowie dessen Symp-
tome, Diagnostik, Ursachen, Therapie und mogliche Begleiterkrankungen definiert. Wei-
ters wird in der Arbeit auch mein Leben mit der Diagnose Zoliakie behandelt. Dieses Kapi-
tel zeigt dem Leser deutlich, wie ein Leben mit Zéliakie verlauft und welche Anderungen

sich auf Grund der Diagnose ergeben.

Zielsetzung der Arbeit ist es, ,frischen® Zdliakie-Patienten darzustellen woran sie leiden,
und wie sich die Ernahrung auf Grund der Zdliakie verandert. In diesem Zusammenhang
werden auch Tipps gegeben, wie man sich beispielsweise auf einen Urlaub vorbereitet
oder wo glutenfreie Produkte erhaltlich sind. Auf die, fur den Patienten essentielle Diat
wird im Rahmen der Arbeit besonderer Wert gelegt, da die Diat die einzig mogliche Thera-
pie fur Zoliakie ist. Somit muss dem Patienten bewusst werden, dass er sich lebenslang
an eine strikte glutenfreie Ernahrung zu halten hat.

Ein Anliegen ist, den Patienten einen ,Leitfaden® fir den Umgang mit der Diagnose Zdlia-
kie zu geben, da der Umgang mit der Erkrankung dadurch erleichtert wird. Des Weiteren
kann diese Arbeit auch als Nachschlagewerk flr interessierte Menschen, Zdliakie-

Patienten oder auch dessen Angehdrige dienen.

Aus dem Thema Zodliakie ergibt sich grundsatzlich die Frage nach der Heilung, die im
Rahmen der Arbeit auch ausgearbeitet wird. Daraus lasst sich die Hypothese nach der

Heilbarkeit der Zoliakie ableiten.



2 Definition von Zoliakie

Zoliakie ist eine Erkrankung der Dunndarmschleimhaut mit genetischer Disposition, die
durch Gluten induziert ist und in jedem Lebensalter — aber vor allem im Kindesalter — auf-
treten kann (,gluteninduzierte Enteropathie mit genetischer Disposition®). Sie ist gekenn-
zeichnet durch die histologisch nachweisbare Dunndarmschleimhautschadigung mit volli-
ger Abflachung der Zotten und volliger Regeneration der Zotten unter glutenfreier Ernah-
rung (=Remission). Das Wiedereinfiihren von Gluten fiihrt in jedem Fall zum Rezidiv."

Zoliakie ist eine Form der Nahrungsmittelunvertraglichkeit, die primar den Dunndarm be-
trifft. Man spricht von einer Unvertraglichkeit auf das Klebereiweil3, welches Gluten ge-
nannt wird und in Getreidesorten enthalten ist. Dazu ein kurzer Ausblick, wie unser Dunn-

darm funktioniert.?

2.1 Die Funktion des Diinndarms

Die Hauptaufgabe des Dinndarms ist die Resorption. Als Resorption wird die Aufnahme
von Nahrstoffen Uber die Dinndarmschleimhaut in das Blut bezeichnet. Damit es Uber-
haupt zu einer Aufnahme Uber die Dinndarmschleimhaut kommt, missen die Nahrstoffe
in kleinstmdgliche Bestandteile zerlegt werden. Fur diese Vorgange ist der Dinndarm
durch einen ganz eigenen Aufbau charakterisiert. Die Dinndarmschleimhaut besteht aus
vielen Faltungen, die dann vergroRert betrachtet, wie fingerartige Ausstllpungen ausse-
hen. Diese fingerartigen Ausstilpungen sind etwa einen Millimeter hoch und werden als
Darmzotten bezeichnet. Unser Dlinndarm besitzt rund vier Millionen solcher Darmzotten,
die zu einer Vergrolierung der Oberflache des Darms flhren, die etwa so grof ist wie ein
Tennisplatz. An diesen Zotten kann man einen Blrstensaum erkennen, an dem wichtige

Enzyme fiir die Verdauung gebildet werden.’

' Vgl. GORIUP
% Vgl. HILLER (2006), S. 12; MARQUARDT / LANZENBERGER (2005), S. 6.
% Vgl. HILLER (2006), S. 13; PABEL (2005), S. 9.



Das Charakteristische der Zoliakie ist, dass diese Zotten der Dinndarmschleimhaut auf-
grund des Glutens zerstort werden, die Dunndarmschleimhautzotten fehlen vollig. Dadurch
wird die resorbierende Oberflache sehr klein. Wichtige Nahrstoffe aus dem Darm kénnen
nur unzureichend bzw. nicht mehr rasch genug aufgenommen werden und Organe und
Gewebe bleiben mit Nahrstoffen unterversorgt. Der Rest der Nahrungsbestandteile, der
nicht aufgenommen werden kann, wird ungenutzt durch den Korper transportiert und hau-
fig als Durchfall oder in Form von ,massigen Stuhlen® ausgeschieden. Bleibt die Zdliakie
unbehandelt, sind im Laufe der Zeit Folgezustande wie Nahrstoff-, Vitamin-, Mineralstoff-

mangel und zahlreiche andere Beschwerden zu verzeichnen.*

Auswirkungen von Gluten auf den Darm — Der Darm bei Zoliakie®:
e Es entsteht eine Zottenatrophie, das heildt, eine Abflachung der Darmzotten bis hin
zum kompletten Fehlen der Zotten.

e Die Krypten vertiefen sich.

Darstellung Darm vorher — Darm nachher:

gesunder Diinndarm

— Langsmuskelschicht

g ﬂﬁ\%i Ringmuskelschicht
!I‘ — sl | T > —it— Schleimhaut
'g dﬂ |
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-t Submukosa

Abbildung 1: Darm vorher — Darm nachher (HILLER (2006), S. 125.)

% vgl. HILLER (2006), S. 14; PABEL (2005), S. 9.
5 Vgl. HILLER (2006), S. 14.



Das schadigt den Darm

Das unterstiitzt den Darm

Denaturierte Nahrungsmittel

Frische Lebensmittel

Fast Food

Schonende Zubereitung

Schwerverdauliches

Ballaststoffe

Zucker Leichtverdauliches

Zu viel Fett Viel Flussigkeit (stilles Wasser)
Zu wenig Flussigkeit Krautertees

Alkohol Bewegung

Nikotin Entspannung

Medikamente Atemubungen

Stress und Kummer

Frische Luft

Flache Atmung

Ausgiebiges Kauen

Enge Kleidung (Hosen, Rdécke)

Symbioselenkung

Zu wenig Bewegung

Homoopathie

Schnelles Essen

Positive Lebenseinstellung

Tabelle 1: Der Darm (MARQUARDT / LANZENBERGER (2005), S. 13.)

Dies sind Faktoren, die den Darm vor allem in seiner Tatigkeit beeinflussen, jedoch wird

hierbei die Struktur der Darmzotten nicht geschadigt. Ein chronischer Hungerzustand

(energy-protein-malnutrition) ist das einzige, das die Struktur der Darmzotten schadigen

kann, aber auch eine schwer verlaufende Durchfallserkrankung kann zu einer vortberge-

henden Schadigung der Zotten fiihren.®

Faktoren, die die Schleimhautschadigung bei der Entstehung der Zéliakie beeinflussen’:

e Artdes Glutens

e Menge des Glutens
e Alter des Kindes

e Stressfaktoren

e Infektionen

e Schwangerschaft

e Stillen

e Operationen

® vgl. GORIUP
7 Vgl. GORIUP (2010), S. 6.




2.2 Historie — Zoliakie oder Sprue?

Zoliakie leitet sich aus dem Griechischen ,koilia“ ab und bedeutet eine Erkrankung des
Bauches. Im Jahre 1888 hat ein Arzt namens ,Samuel Gee“ aus dem englischen Raum
bei einem Kind von ,coeliac affection“ gesprochen. Man probierte unterschiedlichste Dia-
ten aus ohne die Ursache der Krankheit zu kennen. Ein hollandisches Kinderarzteteam
entdeckte 1950, dass es sich um die Unvertraglichkeit auf das Klebereiweily Gluten han-
delt. Sie fanden heraus, dass diese Erkrankung dieselben Ursachen hat, wie die beim Er-
wachsenen auftretende Sprue. So kam es, dass man bei Kindern von Zéliakie sprach und
beim Erwachsenen von Sprue. Im Englischen gibt es keine Unterscheidung zwischen Z6-
liakie und Sprue. Die einheitliche Bezeichnung Zoliakie setzt sich auch in Deutschland
durch.®

Es gibt auch zahlreiche andere Synonyme fiir Zoliakie, wie®:

e Herter-Heubnersche Erkrankung

e einheimische Sprue

e gluteninduzierte Enteropathie

e international Coeliac Disease (abgekurzt CD)

Das Auftreten einer Zoliakie ist familiar gehauft. Dies bedeutet, dass bei manchen Fami-
lien die Zodliakie gehauft auftritt und bei anderen Familien Uberhaupt nicht. Es ist genetisch
bedingt, ob bei einem Menschen Zdliakie in Erscheinung tritt oder nicht. Haufig ist es so,
dass in der Verwandtschaft des Zéliakie Patienten andere Autoimmunerkrankungen auf-
treten. Zéliakie kann in jedem Lebensalter auftreten.™

Bei Kleinkindern wird es am haufigsten nach Einfuhren des Glutens in die Sauglingsernah-
rung festgestellt. Nach Beginn der glutenhaltigen Ernahrung beginnt die Schleimhaut zu
reagieren, wobei das Ausmal der Reaktion meistens von der Glutenmenge abhangt. Es
dauert schon einige Jahre (Monate — Jahr — Jahre — Jahrzehnte) bis die Schleimhaut flach
wird, deshalb kann Zdliakie auch trotz Glutenbeginn im Sauglingsalter zB erst im Schul-
kindesalter oder Erwachsenenalter auftreten. Zodliakie kann im Erwachsenenalter auch bei

liber 70-Jahrigen diagnostiziert werden."

® Vgl. MARQUARDT / LANZENBERGER (2005), S. 6.
° Vgl. HILLER (2006), S. 14.

'%Vgl. HILLER (2006), S. 14 f.

" vgl. GORIUP



Da der Zeitraum zwischen dem Krankheitsbeginn und der Diagnose oft sehr grof ist, kann
man den wirklichen Beginn haufig nicht nachvollziehen.'? Aber dazu erfahren Sie mehr im

Kapitel Ursachen.

2.3 Statistik/Epidemiologie

Bis in die 80er Jahre wurde die Diagnose der Zdliakie bei mehr als 95 % der Falle vor dem
dritten Lebensjahr gestellt. Dann schien es, dass die Zéliakie europaweit ,verschwindet".
Zwischen 1980 und 1990 wurde deutlich, dass die klassischen klinischen Prasentationen
der Zoliakie bei Kindern unter dem dritten Lebensjahr seltener werden und die Diagnosen
verschoben sich immer mehr ins Kindes- und Jugendalter. Das klinische Bild anderte sich
dramatisch! Gleichzeitig kam es zur Entdeckung der Antikérper (Autoantikdrper bei Zolia-
kie) und es standen nun die Mdglichkeiten der Screenings zur Verfiigung.™

Markku Maki Tampere/Finnland hat aufgrund von serologischen Tests erkannt, dass sich
der Zeitpunkt der Diagnose einer Zdliakie verschoben und sich auch die Symptomatik ver-
andert hat. Ebenso hat er aufgrund von serologischen Screenigtests bei asymptomati-
schen Personen Zoliakien bemerkt. So erkannte man als Resultat der vielen Screening-
Studien in verschiedenen Landern und Populationen, dass die Zahl der Zdliakien 1:100 bis
1:200 betragt. In Amerika stieg die Zahl der Zoliakien von 1:1000-2000 (vor den 70er Jah-
ren) auf 1:200 (heute) an.™

Die Manifestation bzw. Feststellung einer Zdliakie kann jedes Lebensalter betreffen und
tritt in Familien, in der eine Zdliakie besteht, zehnmal haufiger auf als in der Normalbeval-
kerung."

Frauen sind haufiger von einer Zdliakie betroffen als Manner (1,5:1). Wie bereits oben er-
wahnt ist seit den 70er Jahren das Auftreten einer Zdliakie bei unter 2-Jahrigen gesunken,
aufgrund dessen, dass uber einen langeren Zeitraum gestillt und glutenhaltige Ernahrung
erst spater eingeflhrt wird. Es ist aber ungewiss, ob dadurch das Risiko, an Zdliakie zu

erkranken herabgesetzt ist, oder ob erst spater eine Zoliakie entwickelt wird.®

"2 ygl. MARQUARDT / LANZENBERGER (2005), S. 7.
3 Vgl. GORIUP

" Vigl. GORIUP (2010), S. 29.

'*Vgl. GORIUP

'® Vgl. MARQUARDT / LANZENBERGER (2005), S. 7.



3 Symptome

Die Symptome der Zdliakie sind sehr breitgefachert und sie kdnnen sich beim einzelnen
Zoliakie-Patienten ganz unterschiedlich aul3ern. Es kann entweder eine Vielzahl von
Symptomen gleichzeitig in Erscheinung treten, es machen sich nur einzelne Kennzeichen
bemerkbar, oder sie verlaufen Uberhaupt fir den Betroffenen unbemerkt (=silent). Dazu
kommt, dass sich die Erkrankung haufig beim Kind anders zeigt als bei einem erwachse-
nen Menschen. Bei Kindern zeigen sich die ersten Anzeichen oft schon beim Kontakt mit
getreide-, sprich glutenhaltiger Nahrung. Typische Kennzeichen sind grol3e massige Stuh-
le und Gewichtsstillstand bzw. -abnahme. Bei anhaltend unerkannter Zdliakie fuhrt es da-

zu, dass das Kind aussieht wie ein ausgehungertes Kind."’

Die grundlegende Frage ist nun: ,Woran erkenne ich, dass mein Kind an Zdliakie erkrankt

ist und wie macht sich Zoliakie bei einem erwachsenen Menschen bemerkbar?“

3.1 Maogliche Symptome einer Zéliakie bei einem Kind"®:

Das Kind ist gekennzeichnet durch einen Gewichtsverlust bzw. mangelnde Gewichts-

zunahme trotz ausreichendem Essen.

e Das Kind klagt Uber Bauchschmerzen.

e Stuhl ist sehr massig und breiig.

e Aufgetriebener Bauch, aber magere Arme und Beine.

e Die Muskulatur wird schlaff.

e Mundschleimhautentziindungen (selten)

e Das Kind ist gekennzeichnet durch eine auffallende Blasse (selten) und Midigkeit.

e Schlafstérungen, Spielunlust und Inaktivitat — Die Kinder mdgen nicht mehr so gerne
laufen, gehen, weil sie sich schwach fuhlen.

e Missmut des Kindes ohne Grund/Misslaunigkeit — Kinder sind mit sich unzufrieden.

e Infekt-Anfalligkeit ist erhdht.

e Erbrechen und Verstopfung treten vereinzelt auf.

'"Vigl. HILLER (2006), S. 16.
'8 Vgl. HILLER (2006), S. 16.



e Das Kind wachst nicht ausreichend bzw. wachst nicht dem Alter entsprechend. Im
Schulkindalter zeigt sich Minderwuchs — dies deutet auf eine lange unbehandelte Z6-

liakie hin (Pubertatsverzégerung).

Wenn sich diese Symptome gleich im Kleinkindalter typisch bemerkbar machen, wird der
Kinderarzt sofort auf eine Zdliakie tippen. Aufgrund des langeren Stillens der Kinder und
des spateren Einfuhrens von Getreide zeigen sich oft weniger deutliche Symptome. Diese
Tatsache fuhrt dazu, dass Zdliakie immer oOfter erst spat diagnostiziert wird, sprich im Vor-

schul- oder frithen Schulalter.®

3.2 Mogliche Symptome einer Zéliakie bei einem Erwachsenen?:

e Bauchbeschwerden, wie Blahungen, Bauchschmerzen, Ubelkeit und Véllegefiihl

e Durchfall abwechselnd mit Verstopfungsphasen

e Fettiger Stuhlgang — Stuhl ist schwer abzuspllen

e Gefuhl von Mudigkeit, Abgeschlagenheit und Antriebslosigkeit trotz ausreichendem
Essen und Schlaf

e Augenringe sind tief und dunkel

e Feststellung von Eisenmangel im Blutbild

e Schleimhautblaschen und Aphten (schmerzende offene Stellen) im Mund

e Feststellung einer Laktose-Intoleranz (Milchzuckerunvertraglichkeit), obwohl Milch
vorher keine Probleme machte

e Gewichtsverlust in kurzer Zeit, obgleich man nicht weniger Nahrung zu sich nimmt als
zuvor

e Knochen- und Gelenksschmerzen, Osteoporose

e Langwierige Infekte machen sich des Ofteren bemerkbar

e Ungewollte Kinderlosigkeit (UnregelmaRigkeiten des Zyklus, Fehlgeburten wiederho-
len sich) und Ausschluss anderer Ursachen

e Konzentrationsstérungen, Depression

'9vgl. HILLER (2006), S. 17 f.
2 vgl. HILLER (2006), S. 18 f.



Beim Erwachsenen treten die Symptome einer Zdliakie meist weniger deutlich in Erschei-
nung. Sie sind vielfaltig und kennzeichnen keine bestimmte Erkrankung. Primar zeigen
sich Knochenschmerzen und vor allem in der Nacht Tetanien/Krampfe. Es kann auch ein
Mangel an Kalzium diagnostiziert werden. Die Zdliakie-Betroffenen sind meist auch durch
ihre geringe Korpergrolie im Vergleich zu anderen Familienmitgliedern zu erkennen bzw.
auffallig. Erst im Zeitverlauf machen sich Kennzeichen einer Zodliakie im Bauch bemerkbar.
Durchfall wechselt mit Phasen der Verstopfung ab. Eher untypisch fur eine Zdliakie sind
Blut- und Schmierbeimengungen im Stuhlgang. Diese weisen auf andere Erkrankungen
des Darms hin. Die Zdliakie macht sich beim erwachsenen Menschen haufig mit untypi-
schen und vereinzelt auftretenden Kennzeichen bemerkbar, wie beispielsweise mit Migra-
ne, Nervositat, neurologischen Storungen und depressiven Verstimmungen. Langsam
kann man erst Symptome einer mangelnden Vitamin- und Nahrstoffversorgung erkennen.
Diese Fakten flhren dazu, dass die Feststellung einer Zoliakie bei einem erwachsenen

Menschen auch heute tber Jahre hin andauern kann.?'

3.3 Ist Zoliakie heilbar?

Zoliakie ist nicht heilbar. Ist die Diagnose exakt gestellt (mit beweisender Dunndarm-
schleimhauthistologie) bleibt die Unvertraglichkeit gegen das Klebereiweily Gluten lebens-
lang bestehen. Halt man sich nun an eine strikt glutenfreie Ernahrung, baut sich die Darm-
schleimhaut wieder auf und die Beschwerden werden nach und nach geringer. Nach der
vollstdndigen Normalisierung kann man von einer volligen Beschwerdefreiheit sprechen,
jedoch nicht von einer Heilung der Zdliakie, namlich der Bereitschaft, neulich auf Gluten zu
reagieren. Man muss beachten, dass die Diat ein ganzes Leben lang strikt eingehalten
werden muss, da es ansonsten wieder zur totalen Abflachung der Dinndarmzotten kommt
und es verspatet wieder zu Beschwerden kommen kann.?> Zum Rezidiv, das heift zum
Wiederauftreten der flachen Schleimhaut kommt es, auch wenn Uber Jahre hindurch keine

Symptome bemerkt werden.?®

2 vgl. HILLER (2006), S. 18 f.
2 y/gl. MARQUARDT / LANZENBERGER (2005), S. 10.
% vgl. GORIUP



4 Diagnostik

Um eine sichere Diagnose zu stellen, sind

e die Symptome bzw. die Krankheitsgeschichte,
e ein Antikorpernachweis im Blut und

e eine Untersuchung der Darmschleimhaut

von Notwendigkeit.?*

Treten Anzeichen fur eine Zoliakie auf (die bereits im Kapitel Symptome aufgelistet wur-
den), sollte man einen Arzt aufsuchen, um eine Glutenunvertraglichkeit zu bestatigen bzw.
auszuschlie3en. Bei Vermutung auf Zoéliakie kann nur der Arzt mithilfe der geeigneten Un-
tersuchungsmethoden eine sichere Diagnose stellen.®

Auf eine eventuelle Zéliakie untersucht werden sollten?:

¢ Kinder mit Diabetes mellitus Typ |

e Morbus-Duhring-Patienten

e Verwandte ersten und zweiten Grades von Zdliakie-Betroffenen

e Menschen mit anderen Autoimmunerkrankungen

e Morbus Down-Kinder

4.1 Antikorpernachweis im Blut

Um Zdliakie festzustellen ist es wichtig, nach den richtigen Antikdrpern zu suchen.?” Bei
Zoliakie konnen, mussen aber nicht, pathologische Laborbefunde vorhanden sein. Zum
Beispiel sind eine Anamie aus dem Blutbild und ein vermindertes Serumeisen, Eisenman-
gelanamie, erhohte Leberparameter und Gerinnungsstérung aus dem Serum auffallend.
Ein hoher Prozentsatz der Zdliakiepatienten, wenn auch nicht alle, hat pathologische Anti-
korper gegen die Gewebstransglutaminase. Bei Zdliakie findet man circa in der Halfte der
Falle erhdhte Leberwerte und Eisenmangel. Antikorper gegen Gluten sind nur in den ers-
ten zwei Lebensjahren von Bedeutung hingegen wird die Gewebstransglutaminase in circa

50 % der Kinder mit Zéliakie erst nach dem zweiten bis dritten Lebensjahr nachweisbar.?®

4 Vgl. HILLER (2006), S. 24.
% vgl. HILLER (2006), S. 24.
% vgl. HILLER (2006), S. 25.
" ygl. HILLER (2006), S. 25.
% vgl. GORIUP
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411 IgA-Bestimmung:

Immunglobulin-A-Antikdrper gehdren zu den Immunglobulinen der Klasse A (IgA).
Hierbei bildet der Korper von Zoliakie-Betroffenen Antikdrper gegen die Gewebstransglut-

aminase. Diese flur die Zoliakie typischen Antikérper sind im Blut nachweisbar.?

4.1.2 lgG-Bestimmung:

Wenn eine Person einen Immunglobulin-A-Mangel hat, ist sie nicht in der Lage, IgA-
Antikdrper zu bilden, dann bleiben diese negativ. So kann man IgG-Antikérper bestimmen,

was aber sehr schwierig ist.*°

Erwahnenswert ist, dass der Arzt ausdrucklich diese Antikérper-Bestimmungen anfordern
muss, um die zéliakiespezifischen Antikdrper nachweisen zu kénnen.*'

Es gibt Patienten mit positiven Antikorpern, die keine Zdliakie haben und Patienten, die
trotz Vorliegen einer Zoliakie negative AntikOrper haben bzw. diese nicht nachweisbar

sind, auch ohne IgA-Mangel. Deshalb muss immer eine Biopsie durchgefuhrt werden.*?

4.2 Die Biopsie

Definition: ,Unter einer Biopsie versteht man die Entnahme einer Gewebeprobe aus dem

Korper.“®

P Das linke Foto zeigt eine
gesunde Diinndarm-
schleimhaut mit Zotten.
Rechts ist die Schleimhaut
abgeflacht und ohne
Zotten bei Zéliakie.
(aus: A. Betz-Hiller,
Zéliakie — na und?, 1996)

Abbildung 2: Lupenmikroskopisch: Dinndarmschleimhaut mit/ohne Zotten (HILLER (2006), S. 26.)

29 ygl. HILLER (2006), S. 25.

% vgl. GORIUP

¥ vgl. HILLER (2006), S. 26.

2 y/gl. GORIUP

% Vgl. http://www.netdoktor.at/ratschlaege/untersuchungen/gewebeprobe.shtml, (18.02.2011).

11


http://www.netdoktor.at/ratschlaege/untersuchungen/gewebeprobe.shtml

Nur die Untersuchung der Dunndarmschleimhaut kann bestatigen, dass man wirklich an
Zoliakie leidet, das heil’t die Diagnose steht und fallt mit dem Befund der histologischen
Untersuchung der Dunndarmschleimhaut. Bei einer Biopsie wird ein Stuckchen von der
Oberflache der Dunndarmschleimhaut entnommen. Dies geschieht durch eine
denoskopie — Magenspiegelung. Ein Gastroskop wird in den Dinndarm vorgeschoben und
mittels der Biopsiezange werden vom Endoskopiker mehrere Schleimhautstickchen im
Zwolffingerdarm entnommen. Eine Biopsie ist nicht gefahrlich, jedoch etwas unangenehm.
Viele Betroffene erhalten ein leichtes Beruhigungsmittel. Die Betdubung des Rachens er-

folgt mittels eines Sprays. Das Bendtigen einer Narkose entfallt in der Regel.>*

Uberblick Gber mogliche Untersuchungsergebnisse von Biopsie (=einzig beweisend) und

Bluttest, Diagnose und Behandlung:

Biopsie Bluttest Diagnose Behandlung
+ + Sicher + Glutenfreie Erndhrung
- - Sicher - Keine glutenfreie Ernahrung
+ - Zoliakie mit IgA-Mangel, IgG-Bestimmung
nicht nachweisbare Antikor-  Glutenfreie Ernahrung
per Kontrollbiopsie im Zweifels-
fall
- + Eventuell Uberempfindlich-  Keine glutenfreie Ernahrung

keit ohne akute Krankheits-  Kontrollbiopsie
zeichen, eventuell latente

Zoliakie

Tabelle 2: Uberblick tber die Untersuchungsergebnisse (MARQUARDT / LANZENBERGER (2005), S. 16.)

¥ Vgl. HILLER (2006), S. 26 f.
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4.3 Kontrollen

Wichtig fur Zoliakie-Betroffene ist, wie bei jeder chronischen Erkrankung, dass sie regel-
mafig zur Kontrolle gehen. Wenn eine Glutenunvertraglichkeit eindeutig diagnostiziert
wurde und sich die Beschwerden durch die Ernahrungsumstellung auf glutenfreie Produk-
te stark gebessert haben, besteht keine Erfordernis einer weiteren Biopsie zur Kontrolle
der Dunndarmschleimhaut. Jedoch sind Blutuntersuchungen im Abstand von circa ein bis
zwei Jahren empfehlenswert, um das Blutbild und die zdéliakiespezifischen Antikorper im
Serum zu Uberprufen. Sind diese beispielsweise erhdht, ist das ein Hinweis auf eine nicht
eingehaltene glutenfreie Diat. Essentiell ist, dass mit einer glutenfreien Diat niemals be-
gonnen werden darf, bevor die Diagnose Zéliakie nicht eindeutig festgestellt wurde.>® Der
Grund dafur ist, dass die Diagnose durch eine vorangegangene glutenfreie Ernahrung

verschleiert bzw. auch unméglich gemacht werden kann.*

Wenn sich die Beschwerden durch die glutenfreie Diat nicht bessern, sollten weitere Un-
tersuchungen auf zusatzliche Unvertraglichkeiten wie Laktose durchgefuhrt werden und

nach anderen mdglichen Ursachen gesucht werden.*’

% vgl. HILLER (2006), S. 31.
% vgl. LEDOCHOWSKI (2009), S. 127.
" vgl. HILLER (2006), S. 33.
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5 Ursachen

Warum vertragt mein Korper kein Gluten?

Es ist genetisch mitbedingt, ob eine Zoliakie entsteht oder nicht. Die Voraussetzung, dass
eine Zoliakie entsteht, ist genetisch bedingt und wird HLA-Typ (Human Leukozyt Antigen)
genannt. Bei einer Glutenunvertraglichkeit sind zwei HLA-Typen kennzeichnend und zwar
HLA-DQ 2 und HLA-DQ 8. Wenn nun eine Person nicht zu einem dieser zwei HLA-Typen
gehort, so ist die Wahrscheinlichkeit sehr gering, dass bei dieser Person eine Zdliakie auf-
tritt. Ungefahr ein Viertel der Gesamtbevolkerung wird zu diesen HLA-Typen gezahlt, al-
lerdings wird von nur zwei Prozent der Gesamtbevolkerung eine Zoliakie entwickelt. Sozu-
sagen ist nicht der spezielle genetische Typ alleine verantwortlich fir die Entwicklung einer
Zoliakie bzw. ist kein Kriterium fur die Diagnose. Wie bereits erwahnt, kann Zdliakie in je-
der Altersstufe in Erscheinung treten, wenn die genetische Voraussetzung daflr gegeben
ist. Daher nimmt man an, dass es neben dem Gluten noch andere Trigger gibt. Meist ist es
so, dass die Schleimhaut schon flach, aber durch eine Darminfektion erst symptomatisch
wird. Uber mégliche Ausloser einer Zoliakie wird viel diskutiert, wobei es zu keiner eindeu-
tigen Antwort kommt. Betroffene berichten von bestimmten Virusinfekten bis hin zu kérper-
lichen oder seelischen Belastungen, die erste Anzeichen einer Zodliakie auslosen. Die Z6-
liakie wird oft auch als das Chamaleon unter den Krankheiten bezeichnet, aufgrund der

vielfaltigen und sehr ungleichen Symptome, die sie aufweist.*®

5.1 Formen der Zoliakie®:

e Klassische Zdliakie

e Atypische Zoliakie

e Silente (stumme) Zoliakie
e Latente Zoliakie

o Potentielle Zoliakie

o Refraktare Zoliakie

e Kollagene Sprue

8 vgl. HILLER (2006), S. 36.
% vgl. HILLER (2006), S. 37 f.
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Symptome

Antikorper

Diinndarm-

schleimhaut

Therapie

Tabelle 3: Formen der Zdliakie (HILLER (2006), S. 37 f.)

klassisch

typisch

vorhanden

typische

Veranderung

glutenfreie

Ernahrung

atypisch
untypisch

vorhanden

typische
Schleimhaut-
schaden
glutenfreie

Ernahrung

silent

keine oder
sehr
schwach

vorhanden

typische

Veranderung

glutenfreie

Ernahrung

latent

konnen vor-
handen sein
— meist

schwach

nicht immer
nachweisbar

normal

keine glu-
tenfreie Er-

nahrung

potentiell
keine,
schwach
vorhanden
oder unspe-
zifisch

eventuell

keine Veran-

derung

keine glu-
tenfreie Er-
nahrung,
regelmafige

Kontrolle

5.1.1 Refraktare Zoliakie:

Bei extrem lang unbehandelter Zdliakie kann es sein, dass Patienten auf die glutenfreie

Ernahrung nicht mehr ansprechen. Die Schleimhaut normalisiert sich trotz strikt gluten-

freier Diat nicht und die Symptome werden nicht besser.*® Diese Patienten sind oft Corti-

son bedurftig.*!

5.1.2 Kollagene Sprue:

Von kollagener Sprue spricht man, wenn sich in der Schleimhaut Narben bilden (kollagene

Fasern). Trotz strenger Einhaltung einer glutenfreien Diat regeneriert die Dinndarm-

schleimhaut nicht mehr. Die Betreuung durch einen Arzt ist von dauerhafter Notwendig-

keit.*?

“9vgl. HILLER (2006), S. 38.

*Tvgl. GORIUP

*2vgl. HILLER (2006), S. 38.
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Abbildung 3: Zoliakieformen (MAKI / COLLIN / VISAKORPI (1996), S. 4.)

5.2 Folgeerscheinung bei unerkannter Zoliakie

Es gibt zahlreiche Folgen einer unbehandelten bzw. unerkannten Zéliakie*:

e Eisenmangel (Blutarmut)

e Nachtblindheit

e Blutungsneigung

e Knochenschmerzen/Osteoporose

e Rachitis

e Odeme (Wassereinlagerungen)

e Muskelkrampfe

¢ Menstruationsstorungen

e Unfruchtbarkeit, Friih- und Fehlgeburten
e Depressionen

e Infektanfalligkeit

e Schlechte Wundheilung — Knochenbriche heilen schlecht

e Darmkrebs

%3 vgl. MARQUARDT / LANZENBERGER (2005), S. 7.

fBopydiow jeunfap

16



Aus dieser Aufzahlung ist somit leicht ersichtlich, dass es zu gravierenden Folgeproble-
men bzw. -krankheiten kommen kann, wenn man sich nicht an eine glutenfreie Diat halt
oder wenn eine Zdliakie erst gar nicht diagnostiziert wird. Vorab werden die Beschwerden
starker und Symptome, die sich bisher noch nicht gezeigt haben, treten nach und nach in
Erscheinung. Spater sind Mangelerscheinungen die Folge. Beispielsweise berichten Be-
troffene von Storungen im Zahnaufbau aufgrund lang andauernden Kalziummangels. Kin-
der, bei denen Zoliakie erst spater diagnostiziert wird, sind in schulischer Hinsicht oft nicht
so leistungsstark, wie sie es eigentlich sein kdnnten, da eine ausreichende Nahrstoffver-
sorgung fehlt. Des Weiteren kdnnen sich Schleimhautentziindungen an Organen wie
Pankreas oder Leber ausbreiten. Sehr selten kann eine unerkannte Zoliakie auch zu einer
kollagenen Sprue fuhren, die bereits im Kapitel Ursachen/Formen der Zoliakie naher be-
schrieben wurde. Aufgrund all dessen ist es von gréfliter Bedeutung, dass man sich an
eine strikt glutenfreie Ernahrung halt, auch wenn die Zoliakie nur leicht ausgepragte Be-

schwerden bewirkt!**

“ Vgl. HILLER (2006), S. 42 f.
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6 Therapie

Die einzige Behandlungsmoglichkeit der Zoliakie ist die Ernahrungsumstel-

lung auf eine strikt glutenfreie Diat.

6.1 Gluten

Das Klebereiweil3, welches in Getreidearten vorhanden ist, wird Gluten genannt. Dieses

Klebereiweild kommt in den Getreidearten Weizen, Roggen, Gerste und Hafer vor.®

Das Gluten wird je nach Getreidesorte unterschiedlich bezeichnet:

‘ Getreideart Gluten — Klebereiweill
Weizen Gliadin
Roggen Secalin
Gerste Hordein
Hafer Avenin

Tabelle 4: Bezeichnung des KlebereiweilRes (MARQUARDT / LANZENBERGER (2005), S. 6.)

Zum Weizen werden die Getreidearten Dinkel bzw. Grinkern, Kamut oder Einkorn, Tritika-
le, Emmer und Urkorn gezahlt, welche folglich ebenfalls glutenhaltig sind. Auch Wildreisar-

ten, die mit Hafer in Verbindung stehen, kénnen glutenhaltig sein.*

5 vgl. PABEL (2005), S. 14.
5 vgl. PABEL (2005), S. 15.
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Die nachfolgende Abbildung zeigt die chemische Aufgliederung des Getreideeiweilles:

Getreideeiweil}

Prolamine

Albumine Globuline Glutenine
(unschadlich) (unschadlich) (schadlich)

(sicher
schadlich)

| |
1 1 1 1
l Gliadin \ l Secalin \ l Hordein \ l Avenin \

Abbildung 4: Aufspaltung des Getreideeiweifes (HILLER (2006), S. 46.)

Aus dieser Abbildung ist zu erkennen, dass fur Zodliakie-Betroffene die Prolamine unvert-
raglich sind. Wie bereits oben aus der Tabelle ersichtlich ist, handelt es sich bei Weizen
um Gliadin, bei Roggen um Secalin, bei Gerste um Hordein und bei Hafer um Avenin. Un-
tersuchungen zeigen, dass auch Glutenine eine zerstorende Wirkung auf die Schleimhaut

des Dinndarms haben.*’

Gluten spielt auch beim Backen eine besondere Rolle. Das Klebereiweil} ist flr die Elasti-
zitat eines Teiges verantwortlich, halt Brot und Geback zusammen und bindet die Flissig-
keit im Teig. Weizen enthalt erhebliche Mengen an Gluten. Je nach Sorte wird zwischen
.Kleberstarkem® und ,kleberschwachem® Mehl unterschieden. Roggen beinhaltet weniger
Gluten, weshalb es sich bei Backarbeiten schwerer verarbeiten lasst und so wird es von

Backern meist mit Weizenmehl gemischt.*®

*"vgl. HILLER (2006), S. 47.
8 vgl. HILLER (2006), S. 46.
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6.2 Die glutenfreie Ernahrung

Wichtig ist, dass alle Lebensmittel, die Gluten enthalten, gemieden werden. Lebensmittel,
die aus Weizen, Roggen, Gerste, Hafer, Grinkern, Dinkel, Kamut, Einkorn, Emmer, Triti-
kale, Blugur, Couscous oder Wildreis bestehen sind sogleich zu meiden.*®

Die Einhaltung der glutenfreien Diat muss strikt, kontinuierlich und ununterbrochen sein.
Durch die glutenfreie Ernahrung ist schon nach einigen Tagen eine deutliche Zunahme an
Gewicht zu verzeichnen. Im weiteren Verlauf flhrt die Diat zum Verschwinden aller Symp-
tome. In Folge normalisiert sich die Schleimhaut des Diunndarms (< 1 Jahr) und die Re-

mission wird durch die strikt glutenfreie Erndhrung aufrecht erhalten.®

6.2.1 Worin ist Gluten enthalten®'?

e Mehl, Griel3, Graupen, Flocken, Kleie

e Backwaren wie beispielsweise Brot, Brotchen, Knackebrot, Zwieback, Kuchen, Kekse,
Strudel etc.

e Nudeln

e Pizza- und Blatterteig

e Friuhstuckscerealien

e Kornerdesserts, Muslijoghurt

e Seitan

o Seitan ist ein vegetarischer Fleischersatz aus dem Weizen-Klebereiweil}

e Dessertpulver, die Mehl beinhalten

e SuRwaren wie beispielsweise Schokoklsse, Getreide-Musliriegel, geflllte Schokoarti-
kel

e Paniermehl, panierte Fleisch- und Fischwaren wie zum Beispiel Fischstabchen

e Fertiggerichte mit gebundener Sauce, Schupfnudeln

e Getreidekaffee wie beispielsweise Malzkaffee, Getreidedrinks, Bier

“9vgl. PABEL (2005), S. 40.
%0 vgl. GORIUP (2010), S. 2 f.
1 vgl. PABEL (2005), S. 40.
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6.2.2 Worin ist kein Gluten enthalten®??

Nahrmittel
o Reis, Mais, Hirse, Teff, Buchweizen, Quinoa, Amaranth, Kartoffeln, Soja, Ta-
pioka, Sago, Sorghum
Saaten und Nusse
o Sonnenblumenkerne, Sesam, Leinsamen, Kurbiskerne, Mohn, Nisse, Man-
deln
Fleisch, Gefllgel, Eier
o unzubereitet alle Sorten
Fisch, Krusten- und Schalentiere
o unzubereitet alle Sorten
Milch und Milchprodukte
o natur: Joghurt, Dickmilch, Sahne, Schmand, Kefir, Buttermilch, Quark, Na-
turkasesorten mit Rinde, die unbemehlt ist (Gouda, Edamer, Emmentaler,
Tilsiter)
Speisefette
o Butter, Butterschmalz, Margarine, Speisedl (Achtung: Weizenkeimal ist glu-
tenhaltig), Kokosfett
Gemuse
o roh oder ,natur tiefgekuhlt® alle Sorten, keine Zubereitung mit Gewurz und
Saucen
Obst
o roh oder ,natur tiefgekuhlt* alle Sorten
Zucker, Honig, Sirup, Marmelade
Gewdrze und Krauter
o Einzelgewilrze, Krauter, die frisch, tiefgekuhlt oder getrocknet sind, Salz
Backhefe
o frisch als Hefewdrfel
Getranke
o Bohnenkaffee, nicht aromatisierter Tee, Kakaopulver, Fruchtsafte, Mineral-

und Tafelwasser, Wein, klare Spirituosen

%2 vgl. HILLER (2006), S. 61.

21



6.3 Die neue Kennzeichnungsverordnung

Es muss prinzipiell davon ausgegangen werden, dass jedes einzelne Lebensmittel das
sogenannte Klebereiweild beinhalten kann. Deshalb ist das genaue Lesen der Zutatenliste
bei Nahrungsmitteln von besonderer Bedeutung. Seit Ende November 2005 gibt es die
neue Kennzeichnungspflicht, das bedeutet, dass jedem einzelnen Nahrungsmittel all jene
Zutaten aufgedruckt werden mussen, die enthalten sind. Vor dem Jahre 2005 war es nicht
verpflichtend, dass die Zutaten jedes einzelnen Nahrungsmittels exakt aufgegliedert und
benannt wurden. Aufgrund dessen, das es immer mehr Menschen gibt, die an einer Aller-
gie oder Unvertraglichkeit leiden, wurde die neue Kennzeichnungsverordnung eingefuhrt,
welche zum Vorteil vieler Betroffener ist. ZwoIf Hauptallergene wurden fixiert, die ange-
fuhrt werden mussen. Dazu gehéren: Ei, Erdnuss, Fisch, glutenhaltiges Getreide, Krebse,
Milch (Laktose), Schalenfriichte, Schwefeldioxid und Sulfite, Sellerie, Senf, Sesam und
Soja.>®

Aus Grunden, dass es bei der Verarbeitung eines glutenfreien Produktes zu einer Vermi-
schung mit Gluten kommen koénnte, wird oft der Aufdruck ,Kann Spuren von Gluten enthal-
ten gelesen als Absicherung fir den Hersteller. Das Risiko, ein Lebensmittel mit solch
einem Aufdruck zu verwenden, tragt alleine der Zoliakie-Betroffene. Auch bei importierten
Produkten aus nicht EU-Landern sollte Acht gegeben werden. Hier sollte auch die engli-
sche Zutatenliste gelesen werden, da Importprodukte oft Gluten beinhalten und oft durch
Ubersetzungen Fehler auftauchen bzw. in der deutschen Zutatenliste nichts von ,gluten-
haltig* zu lesen ist.>*

Jedoch gilt die neue Kennzeichnungspflicht nur fur Nahrungsmittel, die abgepackt sind
und nicht fir lose abgegebene Lebensmittel wie beispielsweise Wurstwaren oder Menus in

Restaurants, Krankenhausern etc.®

Nahrungsmittel, die speziell fir Menschen mit Zoliakie hergestellt werden, unterliegen
beim Produzieren einer Sorgfaltspflicht und missen fur sich gekennzeichnet werden. Die
Lebensmittel fur Zoliakie-Betroffene gelten als diatische Nahrungsmittel und werden haufig
mit dem Zeichen einer durchgestrichenen Weizenahre als glutenfreie Ware bemerkbar

gemacht.>®

3 vgl. HILLER
* vgl. HILLER
% vgl. HILLER
% vgl. HILLER

2006), S. 52 1.
2006), S. 54 1.
2006), S. 60.
2006), S. 60.

—~ e~~~
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Abbildung 5: Zeichen fir Glutenfreiheit
(http://www.mcg.at/de/messecongress/veranstaltungen_2/zoeliakie_jahrestagung_der_oesterreichischen_
arbeitsgemeinschaft, 18.02.2011.)

Beim Lesen der Zutatenliste ist zu beachten:

Wird auf dem Etikett ,Starke“ oder ,modifizierte Starke" gelesen, so handelt es sich immer
um glutenfreie Starke (Mais-, Kartoffel-, Reis- oder Tapiokastarke).

Wird auf dem Etikett ,Weizenstarke® oder ,modifizierte Weizenstarke“ gelesen, so handelt

es sich immer um glutenhaltige Starke.

6.4 Selbsthilfe

Fur Zodliakie-Betroffene gibt es auch Selbsthilfegruppen, denen man beitreten kann.
Beispiele:

e Deutsche Zdliakie-Gesellschaft

e Osterreichische Arbeitsgemeinschaft Zdliakie

e Selbsthilfegruppe fur Menschen mit Zdliakie Steiermark

Die Mitgliedschaft bei der Osterreichischen Arbeitsgemeinschaft Zéliakie ist sehr empfeh-
lenswert. Durch Bezahlung eines Jahresbeitrages von circa € 40.- bekommt man ein
Handbuch zur Verfligung gestellt, in dem das Thema Zdliakie ausfuhrlich beschrieben
wird. AulRerdem sind jede Menge Lebensmittel von verschiedensten Anbietern aufgelistet
und es wird beschrieben, ob sie glutenfrei sind oder nicht. Man findet Informationen zum
gluten-freien Urlaub und zu finanziellen Angelegenheiten. Auch wahrend des Jahres be-
kommt man Zeitschriften zugesandt, in denen Zdliakie-Betroffene Uber Neuheiten infor-
miert werden. Hier wird von Zdliakie-Betroffenen Uber ihre Erfahrungen und ihr Leben mit
Zoliakie berichtet. Jedes Jahr werden Koch- und Backkurse angeboten. Diese Osterreichi-
sche Arbeitsgemeinschaft Zoliakie bringt viele Vorteile und ich finde, dass es den Preis

wert ist.
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7 Mogliche Begleiterkrankungen

Es gibt mehrere Krankheiten, die gemeinsam mit einer Glutenunvertraglichkeit einherge-
hen kdnnen. Bei erkannter Zéliakie ist durch die Umstellung auf die glutenfreie Ernahrung

ebenso eine Besserung der Begleiterkrankungen zu verzeichnen.®’

7.1 Morbus Duhring

Morbus Duhring ist ein Synonym fur Dermatitis herpetiformis Duhring oder auch Duhring-
Brocg-Krankheit und ist eine Immunkrankheit. Oft zeigt sich Zoliakie als chronische Er-
krankung der Haut in Form von unangenehm juckenden Blaschen. Beginnend mit jucken-
der Haut, Bildung von Blaschen an Ellbogen, Knie; Kreuzbein oder an der Stirn-Haar-

Grenze bis zur weiteren Ausdehnung und Schadigung der Darmschleimhaut.*®

7.2 Diabetes mellitus

Bei Zoliakie-Betroffenen, die gleichzeitig auch Diabetes mellitus (Typ |) aufweisen, kann es
leicht zu einer Hypoglykamie bzw. zu einer Unterzuckerung des Korpers kommen. Der
Grund dafur ist, dass es durch die zerstorte Darmschleimhaut zu einer verringerten Re-
sorption von Kohlenhydraten kommt und dies trotz gleichbleibender Zufuhr zu einer Unter-
zuckerung flhren kann. Deshalb ist hier eine gute Ernahrungsberatung von besonderer

Bedeutung.*®

7.3 Osteoporose

Zoliakie begunstigt das Auftreten von Osteoporose, da sich bei einer Glutenunvertraglich-
keit oft eine Storung des Kalzium- und Vitamin-D-Stoffwechsels zeigt. Bei Osteoporose
spielt vor allem der Mineralstoff Kalzium eine Rolle. Er ist zustandig fir viele Zellfunktio-
nen, aber auch fur die Knochen. Bei Kalziummangel holt sich der Kérper das Kalzium,
welches in den Knochen gespeichert ist, zurlick. Fur die Resorption von Kalzium kommt

dem Vitamin D besondere Bedeutung zu. Wichtig fur Zoliakie-Betroffene ist, dass sie sich

" vgl. PABEL (2005), S. 25.
%8 vgl. PABEL (2005), S. 25 f.
% vgl. PABEL (2005), S. 27.
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kalziumreich ernahren in Kombination mit viel Vitamin D. Nahrungsmittel, die ausreichend
Kalzium enthalten, sind Milch und Milchprodukte, Sesam, Mandeln, grine Gemusearten,
Hulsenfrichte, Hirse und kalziumreiches Mineralwasser. Des Weiteren wird durch viel Be-
wegung an der frischen Luft die Vitamin-D-Bildung geférdert und der Knochen stabil gehal-

ten.%°

Weitere mogliche Begleiterkrankungen sind Rheumatische Beschwerden, Nierenerkran-

kungen, Morbus Crohn/Colitis ulcerosa, Gastritis, Laktoseintoleranz oder Allergien.®’

% vgl. PABEL (2005), S. 27 f.
¢ vgl. MARQUARDT / LANZENBERGER (2005), S. 16.
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8 Das Leben mit Zoliakie

Im folgenden Teil der Arbeit beschreibe ich das Leben mit Zdliakie. Es ist wichtig zu wis-
sen, wie man mit der Diagnose und der damit verbundenen Diat umgehen muss, denn

dies bedeutet eine grundlegende Anderung.

8.1 Mein Weg bis zur Diagnose Zoliakie

Ich war ein 16-jahriges Madchen, wog circa 45 Kilogramm und hatte eine Kérpergrofle von
146 Zentimetern, was fur dieses Alter wenig war. Noch dazu fiel auf, dass ich im Gesicht
sehr blass wirkte und vom Korperbau her sehr zart und schmal war bis auf einen ziemlich
aufgeblahten Bauch. Im Gegensatz zu meiner damals 15-jahrigen Schwester, die bereits
seit ihrem zehnten Lebensjahr ihre Menstruation hatte, hatte ich mit 16 Jahren noch keine
Menses. Zu dieser Zeit besuchte ich gerade die zweite Klasse der Bundeshandelsakade-
mie in Wolfsberg. Eine Reihe von Schularzten untersuchte mich, doch jeder war der Mei-
nung ich sei gesund. Nichts desto trotz schlugen meine Eltern Alarm und schickten mich

zum Hausarzt. Das Blutbild zeigte folgende Werte:

Befund fiir die Patientin Gugl Anna, geb. 21.12.1988
vom 10.01.2005

Untersuchungen Ergebnis P Einheit Referenzbereich
Sonstige

Blutsenkung 7 mm 1h bis 10 /1h
Blutsenkung 2. Wert 15 mm 2h bis 20mm /2h
Blutzucker 80.0 mg/d| 76 - 110 mg/dl Serum
Leukozyten 49 1000/ml 4 - 10 000/ml
Erythrozyten 3.33 * Mill/pl 4.2 - 5.5 Mill/pl

| Hamoglobin 6.2 * gfdl 12 -16 g/dl
Hamatokrit 23.7 * Vol % 35-40

MCHC 26.2 % 30-36 %
Thrombozyten 1238 *1100.000/p! 150 - 400.000/pl
Basophile 0 % 0-1

Eosinophile 0 * % 2-4

Stabkernige 8 " % 3-5

Segmentierte 50 % 50-70%
Lymphozyten 42 " % 25-40

Monozyten 0 * % 2-86

Cholesterin 96.0 mg/d| bis ca. 200 mg/d| (altersabh.)
Triglyceride 55.0 mg/d| bis 150 mg/d|
Harnsaure 42 mg/d| 2.4-5.7 mg/d|
Serumbilirubin 10.4 mgrd| bis 1.0 mg/d|
Gamma GT 10.0 ui 5-42
| Kreatinin 04 * mg/dl 0.5 - 0.9 mg/dl
Serumeisen 36.0 * ngll 60 - 140 ng/|
Sonstige

Ferritin 10.2

Sonstige

C-reaktives Protein 0.1 * 05

Abbildung 6: Blutbild (eigene Darstellung)
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Dieser wollte eine zweite Diagnose, da das Blutbild fir ihn sehr auffallig war. Alle Werte,
die in der Abbildung mit einem Punkt gekennzeichnet sind, befinden sich aul3erhalb des
Referenzbereiches. Kurz danach holte ich mir eine zweite Diagnose eines anderen Arztes
ein, der mich unmittelbar stationar in das Landeskrankenhaus — Universitatsklinikum Graz
einweisen liel. Am selben Tag kam ich in die Universitatsklinik fir Kinder- und Jugend-
heilkunde. Da ein Verdacht auf eine hamatologische Erkrankung bestand, wurde ich am
Tag danach von der Abteilung flr Allgemeine Padiatrie in die Klinische Abteilung fur Pa-
diatrische Hamatologie/Onkologie verlegt. Dort war ich von 15. Februar 2005 bis 22. Feb-
ruar 2005 stationar aufgenommen. Die zugezogene Gastroenterologin hat aufgrund der
Symptome — primare Amenorrhoe, Minderwuchs und Eisenmangelanamie — auf Anhieb
den klinischen Verdacht auf Zoliakie gestellt. Die Laborparameter zeigten das Bild eines
Malabsorptionssyndroms mit ausgepragter mikrozytarer Anamie, Vitamin B12- und Fol-
sauremangel, Selen- und Zinkmangel, Hypoproteinamie. Die positiven endomysialen Anti-
korper (EMA, Antikdrper gegen Transglutaminase) haben den Verdacht auf Zdliakie erhar-
tet. Mittels Durchfihrung einer Gastroskopie mit Biopsie konnte bei mir Zdliakie bestatigt
werden. Anschliellend wurden eine Eisenersatztherapie und eine glutenfreie Diat eingelei-
tet. Aullerdem wurden ich und meine Eltern ausfihrlichst aufgeklart und in diesem Rah-

men fand auch eine Beratung durch eine Diatassistentin statt.

Arzte berichteten mir, wenn die Diagnose Zdliakie nicht bzw. etwas spater gestellt worden
war, ware ich im 20. Lebensjahr, sprich im Jahre 2008, im Rollstuhl gelandet. Mein Glick
war, dass die sogenannte Wachstumsfuge noch nicht geschlossen war und ich noch

wachsen und mich entwickeln konnte.

Symptome, die sich bei mir bemerkbar machten, waren:

mangelnde Gewichtszunahme trotz ausreichendem Essen

Bauchschmerzen, Blahungen, Ubelkeit, Véllegefihl

o auffallende Blasse

e Mudigkeit und Abgeschlagenheit

e aufgetriebener Bauch, aber magere Arme und Beine
e Durchfall

e tiefe und dunkle Augenringe

e Eisenmangel

e Osteoporose
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22. Februar 2005 — der Tag an dem ich entlassen wurde und der Tag an dem ich mich
erstmals und seit diesem Tag ausschlieRlich glutenfrei ernahrt habe.

Als ich das Krankenhaus verlassen durfte, atmete ich auf — endlich wusste ich, warum ich
bisher nicht wuchs und keine pubertaren Anzeichen hatte. Fur mich war die Diagnose Z06-
liakie kein Schock, was es fir viele andere sicher gewesen ware. Flr mich war es eher
eine Erleichterung, da ich schon Angst hatte, an einer schweren Erkrankung wie Leukamie
zu leiden.

Bevor ich das Krankenhaus verlassen durfte, hatte ich noch einen Termin bei einer Diat-
assistentin. Ich war schon sehr gespannt darauf, aber als diese mir aufzahlte, was ich es-
sen darf und was nicht, wurde ich unsicher. Ich dachte mir, gibt es nun Uberhaupt noch
etwas, das ich essen darf? Ich muss sagen, dass ich mich relativ schnell an die glutenfreie
Diat gewodhnte und man kann alles essen, sofern es glutenfrei hergestellt wurde. Anfangs
war es zwar etwas schwierig, aber mit Hilfe von Diatassistenten war die Ernahrung mit

Einhaltung dieser Diat kein Problem.

Bekannte und Verwandte berichteten, wie ich mich von Tag zu Tag veranderte. Ich al} mit
Genuss und hatte Appetit, was ich zuvor nicht kannte. Ich merkte, wie ich immer mehr Le-
bensfreude verspurte und dass ich mich zu einem anderen Menschen entwickelte. Ich war
nicht mehr der zurickgezogene, schuchterne und verschlossene Typ, sondern ich wollte
etwas erleben. Ab diesem Zeitpunkt hatte ich langsam Lust, mich mit Freunden zu treffen,
auszugehen oder einen Ausflug zu machen und ich fand Spaf® daran. Ich finde auch, dass
sich seither meine Lebenseinstellung verandert hat. Bevor Zoliakie diagnostiziert wurde,
zahlte fur mich nur die Schule — in der Schule gut zu sein und alles andere war unwichtig.
In der Schulzeit fUhlte ich mich oft ausgeschlossen und zurlickgeblieben, da sich bei allen
die Kennzeichen der Pubertat merkbar machten und ich aussah wie ein 8-jahriges Mad-
chen. Ich hatte auch keine Lust auszugehen oder zu reisen. Ich verspurte keine grol3e Le-
bensfreude. Ab dem Zeitpunkt der Diat gab es wichtigeres in meinem Leben als nur die
Schule.

Innerhalb eines Jahres holte ich die Pubertat nach, nahm circa 20 Kilogramm zu und
wuchs ungefahr 20 Zentimeter. Ich muss zugeben, dass ich mich anfangs nie satt genug
gefuhlt hatte und man kann fast sagen, dass sich meine Hauptbeschaftigung von Lernen

auf Essen anderte.
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Innerhalb dieses Jahres habe ich mich sehr verandert. Leute, die ich auf der Stralle grif3-
te, blickten zurick und erkannten mich nicht wieder. Von Tag zu Tag begann ich mich
wohler zu fuhlen. Im Sportunterricht merkte ich sehr stark, wie ich an Kraft und Ausdauer
zunahm und ich fand auch immer mehr Spal} daran.

Zum Abschluss meiner Geschichte noch ein Bild vor der Diagnose und nach der Diagno-

Se.

Sommer 2003 — 1 %2 Jahre Sommer 2006 — 1 ¥z Jahre

vor der Diagnose nach der Diagnose

—

Abbildung 7: Bild vorher — nachher (eigene Darstellung)

8.2 Meine Veranderung aus der Sicht anderer

Far mich ist es wichtig auch Sichtweisen anderer Personen auf die Veranderung in mei-
nem Leben, aufgrund der Diagnose Zdliakie, zu zeigen. Demzufolge bat ich meine, heute
16-jahrige Schwester und eine ,familienexterne“ Person, meine Freundin Andrea, die in

meinen Alter ist, zu schildern, welche Veranderungen sie an mir wahrnahmen.

8.2.1 Meine Schwester Lisa

,lch kann mich noch sehr gut daran erinnern, als ich erfuhr, dass meine Schwester an Z6-
liakie erkrankt ist. Ihr Leben hatte sich von Grund auf verandert. Friher hatte sich meine
Schwester in der Familie immer sehr zurlickgezogen. Im Vergleich zu unserer anderen
Schwester Petra, die ein Jahr jinger ist als Anna, zeigte Anna mit Ende des 16. Lebens-
jahres noch keine Zeichen der Pubertat. Sie tat mir manchmal sehr Leid, da sie in der
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Schule oft darliber ausgelacht wurde. Ich denke, dass dies fur meine Schwester eine
schwere Zeit war.

Als sie im Krankenhaus behandelt wurde, hatte sie grofie Angst, eine schreckliche Krank-
heit zu haben. Doch nach 1 72 Wochen wurde sie aus dem Krankenhaus entlassen und es
stellte sich heraus, dass sie an Zdliakie erkrankt war. Nach einigen Wochen musste sich
auch die restliche Familie auf Zoliakie testen lassen. Das Ergebnis zeigte, dass auch un-
sere Mutter Zodliakie hatte. Meiner Schwester fiel ein Stein vom Herzen, dass sie nun nicht
die einzige in der Familie ist, die an Zdliakie erkrankt war. Die ersten Wochen waren fir
meine Schwester, meine Mutter, sowie fur den Rest der Familie sehr anstrengend. Wir
mussten uns zunachst alle an die Situation gewdhnen. Meine Schwester hatte sich an-
fangs an anderen Orten sehr geschamt, wenn sie ihr eigenes Brot auspacken musste.
Doch nach einiger Zeit hatte sie sich auch daran gewohnt. Auch das Einkaufen bereitete
uns anfangs grof’e Schwierigkeiten, da wir immer die Zutatenlisten genauestens durchle-
sen mussten. Heutzutage ist das Einkaufen viel leichter, da nun alle glutenfreien Produkte,
die ein Supermarkt bietet, auf einem Regal Ubersichtlich aufgestellt sind. Die Arzte sagten
uns, dass eine schwere Zeit auf die Familie zukomme, da meine Schwester die ganze Pu-
bertat nachholen misse. Schlussendlich war es auch so. Sie hatte sehr oft Stimmungs-
schwankungen und war manchmal auch sehr gereizt, was in der Pubertat ja normal ist.
Anna zeigte nach der Diagnosestellung auch reichlich Appetit, da sie nach dem Mittages-
sen zum Kiuhlschrank ging und weiter al3. So holte sie die Pubertat circa innerhalb eines
Jahres nach, sie nahm an Gewicht zu und wuchs erstaunlich stark. Ich denke mir, dass
sich meine Schwester sehr gut entwickelt hat. Fur die ganze Familie ist das sensationell.
Far mich ist meine Schwester jetzt eine sehr freundliche, lebenslustige Person, die eine
Ausstrahlung zeigt wie nie zuvor und im Vergleich zu friiher nicht mehr zu erkennen ist. lhr

Leben wurde lebenswert!*

8.2.2 Meine Freundin Andrea

,lch habe meine Freundin Anna im Jahr 2000 in der Hauptschule St. Gertraud kennen ge-
lernt. Sie war damals ein unscheinbares, schichternes junges Madchen. Von Anfang an
habe ich mich gut mit ihr verstanden und so ist es auch bis heute geblieben. Vorerst aber
noch ein paar Eindriicke von Anna in ,friheren Zeiten®.

Anna war vor der Diagnose immer blass im Gesicht und Uberhaupt hatte sie eine sehr hel-
le Haut. In der Pubertat haben wir uns alle weiterentwickelt, aber bei ihr ist diese Entwick-

lung irgendwie nie eingetreten. Sie war immer die Kleinste und Magerste in unserer Klasse
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und hat keine weiblichen Formen angenommen. Sie ist das kleine Madchen von damals
geblieben. Ich habe mich daruber sehr gewundert, aber habe nie mit ihr dartber gespro-
chen, um ihre Geflhle nicht zu verletzen. Offensichtlich gehanselt wurde sie von den Mit-
schulern eigentlich nicht, aber es konnte schon sein, dass der ein oder andere eine blode
AuBerung oder Bemerkung von sich gab. Anna war schon damals sehr zielstrebig und
ehrgeizig und ein herzlicher Mensch. Bezuglich Ernahrung hat sie sich meines Wissens
damals nicht viele Gedanken gemacht. Sie hat sich nicht anders ernahrt als wir und hatte
immer ihr Pausenbrot dabei. Niemand konnte ahnen, dass sie das Essen krank macht...
Anna klagte vor der Diagnose oft Uber Bauchweh, Krampfe, Durchfall und erzahlte mir
auch immer, dass sie es schon gar nicht mehr aushalte wegen den vielen Schmerzen. Ich
konnte beobachten, wie sie immer schwacher wurde und an keinen Aktivitaten mehr teil-
nehmen wollte. Sie war immer nur mide und ihre Lebensfreude ging irgendwie verloren.
Keiner wusste was mit ihr los war. Zum Glick haben lhre Eltern reagiert und sind mit ihr
von Arzt zu Arzt gelaufen. Es wurde sogar schon der Verdacht auf Krebs gestellt und ich
weild, dass es fur meine Freundin sehr belastend war, mit Krebspatienten auf einer Station
zu liegen. Spater stellte sich dann heraus, dass sie doch nicht Krebs hat, sondern Zéliakie.
Ich wusste gar nicht, was das zu bedeuten hatte, aber ich war froh, dass es nicht Krebs
war. Zu dieser Zeit hatte ich Angst um meine Freundin und ich war glucklich, wie ich sie
nach dem Krankenhausaufenthalt wieder in die Arme schlieen konnte. Von da an anderte
sich alles. Es ging alles so schnell und ich begriff, dass es nicht mehr die Anna von da-
mals war. Es war ein komplett anderer Mensch der mir gegenuber stand. Anna hat mir
alles Uber ihre Krankheit erzahlt und ich konnte mir das Uberhaupt nicht vorstellen. Sie
entwickelte sich zu einer Person voller Lebensfreude. Von da an war Anna so wie man sie
heute kennt. Sie hat uns alle mit ihrer Grélke Ubertrumpft und auch an Gewicht zugenom-
men. Die blasse Farbe ihrer Haut ist verschwunden und Anna sieht nun nicht mehr aus
wie ein Kind, sondern hat weibliche Formen angenommen und an Selbstbewusstsein ge-
wonnen. Aus dem schuchternen kleinen Madchen wurde eine starke, lebenslustige junge
Frau die noch viel vor sich hat. Das alles ware aber nie eingetreten ohne die richtige Diag-
nose und die entsprechende Erndhrung danach. Sie muss immer darauf achten, was sie
isst oder trinkt. Das war am Anfang gar nicht so einfach, aber nun hat sie sich damit schon
abgefunden und es fallt ihr auch nicht mehr schwer. Wenn wir mit Freunden Pizza essen
gehen, muss sie sich leider immer mit etwas anderem zufrieden geben, aber es macht ihr
nichts aus, denn sie weil3 was es fur Folgen hat, wenn sie nicht darauf achtet, was sie isst.
Bei Ausfligen oder langeren Reisen hat sie auch ihre eigene Box mit glutenfreiem Brot
bzw. Essen bei sich.
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Beim Ausgehen ist sie immer am Strahlen und geht offen auf andere zu — keine Spur mehr
von Schuchternheit. Menschlich hat sie sich nach der Diagnose total verandert, aber sie ist

immer die gutmutige und hilfsbereite Freundin geblieben.”

8.3 Urlaub & Gastronomie

Bevor man sich auf eine Reise in ein anderes Land begibt, ist es wichtig, sich zu informie-
ren, wo glutenfreie Lebensmittel angeboten werden. Empfehlenswert ist, egal wohin die
Reise geht, einen entsprechenden Vorrat an glutenfreien Diatprodukten mitzunehmen.
Auch ein arztliches Attest kann hilfreich sein, denn manche Lander haben ein Einfuhrver-
bot fur frische Nahrungsmittel. Des Weiteren ist von Bedeutung, dass man bei Buchung
des Hotels bzw. der Pension bekannt gibt, an Zdliakie zu leiden und der Koch daruber in-
formiert wird. Auch wichtige Begriffe bezlglich Zéliakie und glutenfreier Lebensmittel in der
betreffenden Landessprache zu libersetzen kann hilfreich fiir den Urlaub sein.®? Vorteilhaft
fur Zoliakie-Betroffene ist auch die ,Fremdsprachen-Information®, die im jeweiligen Land in
entsprechender Sprache beispielsweise einem Koch vorgelegt werden kann. In verschie-
den Sprachen ist dargelegt, was Zoliakie bedeutet und was bei der Zubereitung von glu-

tenfreien Speisen beachtet werden muss.

Zu den Supermarkten, die eine grol3e Auswahl an glutenfreien Produkten haben, zahlen:
e Reformhauser

e Merkur Markt

e Euro- und Interspar

e dm drogeriemarkt

Auch von den Firmen wie Dr. Schar GmbH, Backerei Grimm — Maderna, Resch & Frisch
uvm. ist eine Fulle von glutenfreien Diatprodukten erhaltlich. Die emtrada GmbH (,glutenf-
rei-supermarkt.de”) mit dem Standort in Deutschland, bietet ebenfalls glutenfreie Produkte
an, die jedoch von einer Reihe verschiedener Hersteller (Dr. Schar GmbH, Werz, Ham-

mermuhle, Bezgluten etc.) sind.

62 \vgl. PABEL (2005), S. 35 ff.
32



8.3.1 Eigene Erfahrungen

Meine erste Reise als Zoliakie-Betroffene war meine Maturareise nach Mallorca. Ich pack-
te mir reichlich Brot fur die ganze Woche ein, da ich ja nicht ahnen konnte, ob es auch glu-
tenfreies Essen im Hotel gab. Doch zum Gllick waren wir in einem Hotel mit Buffet unter-
gebracht, was fur mich eine grof3e Erleichterung darstellte. Falls es keine glutenfreien
Hauptspeisen gibt, kann man auch nur die Beilagen essen wie beispielsweise Reis, was
bei einem Buffet meist angeboten wird. Das Buffet war somit tagstber sehr gut fur mich.
Einzig das Frihstlcksbuffet war nicht sonderlich reichhaltig flr mich, da es hier bis auf
Obst und Milchprodukte fast ausschlieBlich glutenhaltige Produkte gab. Fur diesen Fall
hatte ich aber zum Glick mein Brot eingepackt. Nach dieser Woche war ich jedoch froh,
endlich wieder etwas anderes als Salat, Reis und Kartoffeln essen zu konnen.

Zwei Monate spater ging es nach Schweden/Stockholm zu Verwandten einer Freundin.
Bevor es los ging, klarte meine Freundin ihre Verwandten bezlglich Zéliakie auf. Ihr Onkel
ist Koch und wusste sofort, worum es hierbei ging. Als wir angekommen waren und als
erstes einen Supermarkt aufsuchten, war ich erstaunt, wie viel es dort an glutenfreien Le-
bensmitteln gab. Im Laufe des Tages besuchten wir auch ein Café und zu meiner Uberra-
schung gab es dort auch fur mich ein glutenfreies Kipferl. Diesen Urlaub konnte ich richtig
genief3en und fuhlte mich auch nicht benachteiligt, denn alle Speisen konnten ohne Prob-
leme glutenfrei zubereitet werden. An dieser Stelle kann ich sagen, dass skandinavische
Lander in Bezug auf Zdliakie-Betroffene viel besser vorbereitet sind als andere Lander.
Die glutenfreien Lebensmittel sind dort Uberall bekannt und auch sehr leicht erhaltlich.
Hinweise auf Glutenfreiheit kann man auch in gré3eren Hotels und manchen Restaurants
auf der Speisekarte finden.

Ein Jahr danach besuchte ich Paris. Fur die ersten zwei Tage packte ich mir reichlich Brot
ein und dachte mir, fur die restlichen Tage kaufe ich mir ein paar frische Brotchen. Denn
ich war der Meinung, dass es in einer so gro3en und internationalen Stadt nicht so schwer
sein kann, glutenfreie Lebensmittel zu bekommen. Vielleicht war ich auch etwas verwohnt
von meinem Stockholm-Aufenthalt und den schwedischen Supermarkten und Restaurants.
Leider gestaltete sich die Suche nach einem Reformhaus oder einem Supermarkt mit glu-
tenfreien Lebensmitteln in Paris als sehr aufwendig. Da wir nichts gefunden hatten, die
Angestellten des Supermarktes nicht einmal wussten, was Zdliakie ist und wir aufgrund
unserer mangelnden Franzdsisch-Kenntnisse nicht erklaren konnten, was wir nun genau
suchten, ernahrte ich mich die darauf folgenden Tage ausschlief3lich mit Reiswaffeln zum
Fruhstlck. Im Nachhinein fand ich Uber das Internet heraus, dass nur Apotheken und sehr

vereinzelt Reformhauser in Paris glutenfreie Lebensmittel anbieten.
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Weiters war ich auch einige Male in Kroatien. In Kroatien besteht jedoch auch eine geringe
Auswahl an glutenfreien Lebensmitteln, aul3er in Mali Losinj, wo es einen Supermarkt gibt,
der glutenfreie Produkte fuhrt. In groReren Stadten sind in Apotheken glutenfreie Diatpro-
dukte zu finden. Bei meinen Reisen nach Kroatien war ich jedoch auch schon besser vor-
bereitet als in Paris und nahm immer ausreichend glutenfreies Brot mit.

Im Gegensatz zu Frankreich weil3 man in Italien bestens Uber den Begriff Zoliakie Be-
scheid. Glutenfreie Nahrungsmittel sind dort in Apotheken und in jedem etwas gro3eren
Supermarkt ohne Probleme zu finden. Auch Hotels, Restaurants und Pizzerien sind ver-
einzelt Uber ganz Italien verteilt auf glutenfreie Kost eingerichtet.

Auch in Osterreich gibt es viele Restaurants, die von Haus aus glutenfreie Speisen fiihren.
Manche Restaurants sind auch gerne bereit, glutenfreie Speisen zuzubereiten, wenn man
darauf hinweist, dass man an Zdliakie leidet. Ich kenne bereits einige chinesische Restau-
rants, die auf Hinweis Speisen glutenfrei zubereiten bzw. die als Bindemittel Maizena

(Maisstarke) anstatt Mehl verwenden.
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8.4 Finanzielles

In Deutschland und Osterreich werden die Kosten einer Untersuchung auf Zéliakie bzw.
die Kosten einer Biopsie von den Krankenkassen Ubernommen. In der Schweiz werden
die Kosten einer Biopsie von der Invalidenversicherung tbernommen. Auch die Kosten flr
den Antikdrpernachweis werden im Normalfall von den Kassen Ubernommen, dies muss
aber vorerst abgeklart werden.®

Wurde Zdliakie erst einmal festgestellt, so ist das ab diesem Zeitpunkt mit hohen Kosten
verbunden. Im Gegensatz zu normalen Lebensmitteln sind glutenfreie Nahrungsmittel sehr
teuer. Besonders teuer sind die Fertigprodukte, die speziell gekennzeichnet sind und die
Spezialmehle. Deshalb sollte man als Zoliakie-Betroffener sehr flexibel und bereit sein,
sich seine Mahlzeit selbst zuzubereiten, denn so wird eine Menge an Geld gespart. Selbst
zubereitete Speisen enthalten viel mehr wertvolle Inhaltsstoffe als ein gekauftes Fertigpro-
dukt. Wichtig ist auch, vorwiegend Lebensmittel einzukaufen, die von Haus aus glutenfrei
sind. Ein weiterer Punkt ware, sich eine Getreidemuhle zuzulegen und selbst Mehl zu
mahlen. Es existieren auch sehr hohe Preisunterschiede zwischen den verschiedenen
Mehlarten. Am preisgiinstigsten ist Reis- oder Maismehl.®*

Erwahnenswert ist, dass Kinder in Osterreich bis zum 18. Lebensjahr eine erhéhte Fami-
lienbeihilfe bekommen. Leider wurde es noch nicht durchgesetzt, dass auch Studenten
eine erhdhte Familienbeihilfe erhalten. In der Schweiz erhalten Zoliakie-Betroffene einen

Zuschuss zu den Mehrkosten von der Invalidenversicherung.®®

% vgl. PABEL (2005), S. 38.
% vgl. PABEL (2005), S. 38 f.
% vgl. PABEL (2005), S. 39.
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9 Gespriach mit einer Arztin

Um in meiner Arbeit den medizinischen Einfluss zu verstarken, habe ich beschlossen, ein
Interview mit Frau Dr. Goriup zu fuhren. Ich wollte, dass man Einsicht in die Praxis einer
Arztin bekommt, die tagtaglich mit Zdliakie zu tun hat. Weiters kann die Sichtweise einer
Arztin auch fur den Leser interessante Aspekte mit sich bringen. Ich wahlte fiir mein Inter-

view Frau Dr. Goriup Ursula, da sie bei mir im Jahre 2005 Zdliakie diagnostiziert hatte.

9.1 Interview mit Frau Dr. Goriup Ursula

9.1.1 Halten sich die Patienten gro3tenteils an die glutenfreie Diat?

Ja, gréfltenteils halten sich die Patienten an die glutenfreie Ernahrung. Es gibt sogenannte
LAusreil’er vor allem in der Pubertat, aber bisher kehrten alle wieder zur strikten gluten-
freien Diat zurick. Eine Untersuchung der Diatkomplience (n=137) im Jahre 1998 am Uni-
versitatsklinikum Graz zeigte, dass sich zu diesem Zeitpunkt 68 % aller Patienten an eine
absolut strikte Diat hielten und negative endomysionale Antikérper (EMA) hatten. Von be-
sonderer Bedeutung ist hier das Aufklarungsgesprach, das der Schllssel fur die Einhal-

tung einer konsequent durchgeflhrten Diat ist.

9.1.2 Was passiert, wenn sich ein Patient nicht ordnungsgemalf an die Diat halt?

Wenn Gluten in die Ernahrung wiedereingefihrt wird, kommt es zum Rezidiv. Symptome
konnen lange ausbleiben und in spaterer Folge vollig andere Symptome unerwartet auftre-
ten. Ein Rezidiv kann lange ,silent” bleiben. Obwohl die Dunndarmschleimhaut des Betrof-
fenen bereits wieder abgeflacht ist, treten keine merklichen Symptome auf. Der Patient
glaubt ,geheilt” zu sein, weil} aber nicht, dass die Diinndarmschleimhaut abgeflacht ist, da
er sich keiner Biopsie unterzogen hat. Mittel- oder langfristig treten Kennzeichen auf, die

aber vorerst nicht mit Zdliakie in Verbindung gebracht werden.
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Zoliakie ist eine permanente Erkrankung — sie heilt nicht aus:
e Gluten fuhrt zu einer typischen Lasion der Dinndarmschleimhaut.
e Das Weglassen von Gluten fuhrt zur Remission und erhalt die Remission, was be-
deutet, dass die Dunndarmschleimhaut wieder aufgebaut wird und die Symptome ver-
schwinden. ‘_J\]\]\/\/\
e Wiedereinfuhren von Gluten fuhrt zum Rezidiv, das hei3t es kommt erneut zur Ab-
flachung der Zotten bis hin zum kompletten Fehlen der Darmzotten. N\/\/\/\/\A_,

Komplikationen, die entstehen kdnnen, wenn eine Zdliakie unbehandelt bleibt:
¢ Eisenmangelanamie
e Osteoporose
¢ Vitamin-K-Mangelblutung
e Anorexie
e Minderwuchs
e Pubertatsverzogerung
e Veranderungen im Wohlbefinden
e Psychische Veranderungen
e Sekundare Amenorrhoe, Abortus, Infertilitat
e Metrorrhagien
¢ Neuropathien, Ataxien, Myopathien

e Lymphom

9.1.3 Was tun Sie, wenn Patienten sich nicht ordnungsgemaf an die Diat halten?

Der Patient wird ofters zur Kontrolle gebeten, um ihn aufzuklaren und zur Diat zu ermuti-
gen. Wesentlich ist hier, dass der Zdliakie-Betroffene immer wieder Uber die Folgen von

Diatfehlern aufgeklart wird. Genaueres hierzu erfahren Sie im Rahmen der nachsten Fra-

ge.
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9.1.4 Wie sieht ein solches Aufklarungsgesprach aus?

o Aufklarungsgesprach mit beiden Elternteilen:

Das Erstgesprach ist der Schlissel zum Gelingen oder Scheitern einer strikt durchge-
fuhrten glutenfreien Diat.

Des Weiteren sollten immer beide Elternteile gemeinsam mit dem erkrankten Kind
aufgeklart werden. Dabei ist zu beachten, dass die Zdliakie-Erkrankung klar dargelegt
wird, schonend beigebracht wird und den Betroffenen keine falschen Hoffnungen ge-
macht werden. Jedoch sollten auch keine Zweifel offen gelassen werden.

Sinn der glutenfreien Ernahrung und die Folgen von Diatfehlern sollten in den Kopfen
der Betroffenen verankert werden.

e Leitfaden zum Aufklarungsgesprach:

Der Leitfaden beinhaltet die Erklarung und Aufzeichnung der Zoliakie mit Zotten, Glu-
ten und Verschwinden der Darmzotten. Durch die glutenfreie Ernahrung normalisieren
sich die Zotten und das Kind ist quasi gesund, aber nur unter der Voraussetzung einer
konsequent durchgefihrten, glutenfreien Ernahrung.

Diatfehler fuhren dazu, dass der Zdliakie-Betroffene ,schlampig® wird und letztlich zum
Rezidiv. Da der Zoliakie-Betroffene bei Diatfehlern keinerlei Beschwerden/Symptome
verspurt, werden Diatfehler nach und nach immer mehr toleriert und das Bemuhen um
eine konsequent durchgefuhrte Diat verschwindet. Der Zdliakie-Betroffene wahnt sich
»=ausgeheilt”, obwohl die Darmzotten immer kirzer werden und dies bis zur vollstandi-
gen Abflachung der Dinndarmschleimhaut fuhrt.

e Ziel eines Aufklarungsgesprachs der Elternteile ist, sie davon zu Uberzeugen, dass
eine ununterbrochene, dauerhafte glutenfreie Diat notwendig ist, um wie Pfeiler fur ih-

re Kinder sein zu kdnnen.

9.1.5 Wie oft pro Jahr werden Patienten zu einer Kontrolle gebeten?

Einmal pro Jahr oder bei Bedarf bzw. bei Nicht-Einhaltung der Diat ofters.
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9.1.6

Wie sieht eine Kontrolle aus? Worauf muss geachtet werden?

Anamnesegesprach
Fragen zur Diat — Wenn die Diat nicht ordnungsgemaf eingehalten wird, Patienten
zur Diat ermutigen, immer wieder Uber die Folgen von Diatfehlern aufmerksam ma-
chen, aber auch Lob, da das Einhalten der Diat besonders in der Pubertat eine
grol’e Willenskraft erfordert.
Perzentilenkurve
Endomysionale Antikorper (EMA):
Was sollte erreicht werden:
o EMA negativ und Patient halt sich strikt an die glutenfreie Ernahrung
ACHTUNG, wenn
o EMA negativ, aber Patient sich nicht ordnungsgemal} an die glutenfreie Er-
nahrung halt - Biopsie — Das einzig gultige Kriterium fur ein Rezidiv ist eine
abgeflachte Dinndarmschleimhaut, auch wenn EMA negativ sind!
Andere typische Laborparameter:
o Eisenmangel
o Hypochrome Anamie
o Erhohte Transaminasen
o Erniedrigter Quick (Vitamin-K-Mangel)
o Hypoalbuminamie (Odeme)

o Hypocalziamie (Osteoporose)
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9.1.7 Wie erkennen Sie, dass ein Mensch an Zoliakie erkrankt ist?

Klassische Symptome der Zoliakie:
e Malabsorption
o Stuhlauffalligkeiten
o Erbrechen
o Inappetenz
o Groler Bauch
o Odeme
e Malnutrition
o Gewichtsstillstand
o Gewichtsabnahme
o Minderwuchs
o Pubertatsverzogerung
o Subcutisverlust
o Hypotone Muskulatur
e Psychisch
o Misslaunigkeit
o Apathie, Spielunlust
o Mudigkeit
o Schlafstérungen
o Depression, Aggression

o Konzentrationsstérung

Es kdnnen entweder viele dieser Symptome, oder auch nur ein einziges vorhanden sein.

9.1.8 Wird es in Zukunft eine Zunahme an Glutenunvertraglichkeit geben?

Méoglicherweise wird es keine Zunahme an Zoliakie geben. Eine Studie hat gezeigt, dass
bei Sauglingen, denen wahrend des Stillens Gluten zugefuhrt wurde, sich weniger Zélia-

kien entwickelten als bei Sauglingen, die wahrend des Stillens kein Gluten bekamen.

Eventuell kann Muttermilch eine normale immunologische Reaktion auf Gluten bewirken.
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9.1.9 Welche Rolle spielt Vererbung?

Das Auftreten einer Zoliakie ist zehnmal haufiger in Familien, in der eine Zdliakie bereits
besteht, gegenluber der Normalbevolkerung. Dies ist erst bekannt, seit es das Screening

gibt. Fir Familienangehdrige ist das Screening sehr empfehlenswert.

9.1.10 In welchem Alter wird Zoliakie diagnostiziert?

Die Manifestation einer Zoliakie ist in jedem Lebensalter moglich.

Im Zeitraum von 1985-2002 wurden Zdliakiepatienten bis zum 18. Lebensjahr untersucht.
(Screening-Patienten im Zeitraum von 2000-2002 waren ausgenommen.)

Die Untersuchung zeigte, dass 95 % der unter 2-Jahrigen von 1985 bis 1994 an Zdliakie
erkrankten. Ab 1994 bis 2002 sank die Zahl auf 33 %. 5 % der Kinder, die uber zwei Jahre
alt waren, entwickelten im Zeitraum von 1985 bis 1994 eine Zoliakie. Bis ins Jahr 2002
nahm die Anzahl der Zoliakien von Uber 2-Jahrigen auf 67 % zu.

Eine Manifestation im Jugend- oder Erwachsenenalter ist ansteigend. In manchen Fallen
der Spatmanifestation kdnnen Symptome im Kindesalter festgestellt werden, die nahele-

gen, dass die Zoliakie seit dem Kindesalter bereits besteht (silente Zdliakie).

9.1.11 Kann ein Zoliakie-Betroffener Blut spenden?

Ja, ein Zoliakie-Betroffener kann Blut spenden, sobald er auf die glutenfreie Ernahrung
angesprochen und sich die Symptome normalisiert haben. Durch das Weglassen von Glu-
ten kommt es zur Remission und die endomysionalen Antikérper (EMA) werden negativ.
Ein Zdliakie-Betroffener, der sich an eine konsequent durchgefuhrte Diat halt, ist quasi
GESUND.

9.1.12 Habe ich ein geschwéichtes Immunsystem aufgrund einer Zoliakie?

Nein, hier besteht kein Zusammenhang. Zdliakie-Kinder sind die geslindesten Menschen,

die ich kenne!
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9.1.13 Gibt es Medikamente gegen Zoliakie?

Nein, Zoliakie ist eine Autoimmunerkrankung. Sie ist keine Allergie und auch kein Enzym-
mangel. Bei einer Autoimmunerkrankung ist das Agens (auslosende Noxe) unbekannt,
jedoch wurde das Agens bei Zdliakie herausgefunden und zwar das Gluten, das bei Weg-
lassen zur Remission fuhrt und die Remission erhalt. Die Therapie ist also das Weglassen
der ausldsenden Noxe.

Achtung: Es gibt auch Medikamente, die Gluten enthalten. Beispielsweise kann ein Hus-

tensirup Malz enthalten.®®

66 Vgl. http://www.ever.ch/PDF/Gluten.pdf (14.03.2011), S. 29.
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http://www.ever.ch/PDF/Gluten.pdf

Zusammenfassung

In meiner Arbeit wurde dem Leser das Thema Zdliakie naher gebracht. Begonnen wurde
mit der Definition von Zdliakie, welche eine Glutenunvertraglichkeit bedeutet. Sie zeichnet
sich durch eine spezifische pathologische Veranderung der Dinndarmschleimhaut aus.
Folgend wurden die Symptome einer Zodliakie beschrieben. Bemerkbar machen sich
Kennzeichen einer Malabsorption, Malnutrition, sowie psychische Symptome. Danach
wurde erlautert, dass mit Hilfe des Antikérpernachweises im Blut der Verdacht auf Zéliakie
erhartet und durch die Biopsie gesichert oder ausgeschlossen werden kann. Weiters wur-
de die Entstehung der Erkrankung erklart. Es ist genetisch mitbedingt, ob ein Mensch eine
Zoliakie entwickelt oder nicht. Als einzige Therapiemoglichkeit einer Zdliakie gilt die strikt
glutenfreie Ernahrung. AbschlieRend ging ich auf eigene Erfahrungen als Zodliakie-
Betroffene ein und behandelte, fir mich als wichtig empfundene, Fragen mittels eines
Interviews mit Frau Dr. Goriup. An dieser Stelle mdchte ich Frau Dr. Goriup recht herzlich
danken, die mir mit ihnrem Fachwissen zur Seite stand. Auch an Frau Ao.Univ.-Prof.Dr.phil.

Gries ein herzliches Dankeschdn fur die Betreuung meiner Arbeit.

Aufgrund meiner Erfahrung mit der Diagnose Zdliakie ist es eine Lebensaufgabe, sich an
eine konsequent glutenfreie Ernahrung zu halten. Da die glutenfreie Diat die einzige Be-
handlungsmaoglichkeit ist, muss auf viele Dinge geachtet werden. Im Laufe der Zeit werden
beispielsweise samtliche Zutatenlisten der verschiedensten Lebensmittel studiert, um die
Einhaltung der Diat zu gewahrleisten. Man ist gesund, wenn man sich an die glutenfreie
Erndhrung halt. Jedoch ist es wichtig zu wissen, welche Folgen bei Nicht-Einhaltung auf-

treten konnen, was in der Arbeit auch ausfuhrlich behandelt wurde.

Es ist eindeutig beweisbar, dass Zdliakie unheilbar ist. Aufgrund der Einhaltung der Diat
kommt es zum Wiederaufbau der Darmschleimhaut und die Beschwerden normalisieren
sich. Dies fuhrt dazu, dass Zéliakie-Patienten glauben, sie seien geheilt, was jedoch nicht
der Fall ist. Die Patienten sind quasi gesund, jedoch bleibt die Glutenunvertraglichkeit be-
stehen. Bei Abbruch der Diat und Wiederaufnahme von Gluten kommt es daher erneut zur
Abflachung der Dunndarmzotten. Zdliakie-Betroffene nehmen eine Heilung an, da keine
sofortigen Symptome auftreten. Jedoch treten spater vollig andere Symptome auf wie bei-
spielsweise ein Subcutisverlust oder eine Nachtblindheit, die sich zuvor nicht bemerkbar

machten und erst nach Jahren auftreten konnen.
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