MEDIZIN, WISSENSCHAFT UND FORSCHUNG

Wie gut sind Zoliakiebetroffene iiber ihre Erkrankung und die glutenfreie Erndhrung informiert? Welche Erfahrungen
haben sie bei der medizinischen Versorgung und der Erndhrungsumstellung gemacht? Diese spannenden Fragen
wollten wir im Rahmen des Projekts Focus IN CD (siehe Infobox) beantworten. Dabei ging es nicht darum, die Teil-
nehmer zu ,priifen”. Ziel der Umfrage war es herauszufinden, was in der Informationsvermittlung, der medizinischen
Versorgung und der glutenfreien Kost schon gut lauft - und wo noch Verbesserungshedarf besteht.

Deshalb haben wir Zéliakiebetroffene unter anderem mit Unter-
stiitzung der DZG (DZG Aktuell 02/2017) zur Teilnahme an einer
Online-Umfrage eingeladen, die im Méarz 2017 startete. Alle bis
Ende Mai 2018 erhobenen Daten wurden nun ausgewertet. Im Fol-
genden wollen wir Ihnen die Ergebnisse zu den Zdliakie-Wissens-
fragen berichten und die Hintergriinde erkléren. Die Ergebnisse zu
den Erfahrungen der Teilnehmer werden in der kommenden DZG
Aktuell 4/2018 veroffentlicht.

Die Teilnehmer

In Deutschland machteninsgesamt 1375 Betroffene an der Online-
Umfrage mit. Der GroBteil der Befragten hat selbst Zéliakie, bei
knapp einem Drittel waren ein oder mehrere Kinder betroffen und
bei einem kleinen Teil traf beides zu. Bei Diagnosestellung war die
Halfte der Betroffenen jiinger als 22 Jahre, der &lteste war 75 Jah-
re. Die meisten Teilnehmer hatten die Diagnose bereits vor mehr
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als einem Jahr erhalten, bei einem Viertel waren es sogar mehr als
10 Jahre. Sie konnten also schon viele Jahre Erfahrung mit Zdliakie
und glutenfreier Erndhrung sammeln. Die Mehrheit der Befragten
gab auBerdem an, Mitglied in der DZG zu sein (89 %). Daraus kann
geschlussfolgert werden, dass die Umfrageteilnehmer eher zu den
bereits gut informierten Betroffenen zéhlen.
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"Wie haufig ist Zéliakie in der Allgemeinbevélkerung?”
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Abb. 1: Antworten [%] der Umfrageteilnehmer zur Haufigkeit der Zéliakie in der Allgemeinbevdlkerung und richtige Antwort ,1 Patient je 50-200"

(im Schnitt 1 % der Allgemeinbevélkerung)

Allgemeine Wissensfragen zu Zoliakie

Fast allen Teilnehmern war bekannt, dass es sich bei Zdliakie um
eine lebenslange Krankheit handelt und dass man sie in jedem
Alter entwickeln kann (jeweils 99 %). Nur etwa die Halfte wuss-
te aber, dass bei Zdliakie nicht ausschlieBlich der Diinndarm be-
troffen ist, sondern dass es sich um eine autoimmun vermittelte
Erkrankung handelt, die Auswirkungen auf den ganzen Kdrper
haben kann. Viele schatzten auch das Vorkommen der Zoliakie
geringer ein, als es tatsachlich der Fall ist (siehe Abb. 1). Mit ei-
ner Haufigkeit von 1 % (also 1 Zliakiebetroffener je 100 Personen
aus der Gesamtbevdlkerung) handelt es sich nicht um eine sel-
tene Erkrankung. Allerdings weifl man aus groRen Reihenuntersu-

chungen (Screening-Studien) in der Allgemeinbevélkerung, dass
die Dunkelziffer der Zdliakie mit 80-90 % hoch ist "2 Mit anderen
Worten: Von zehn Personen, bei denen tatséchlich eine Zéliakie
besteht, haben nur eine oder zwei die Diagnose erhalten. Die
anderen werden nicht oder erst mit jahrelanger Verzdgerung di-
agnostiziert. Die Zoliakie selbst ist also nicht selten, aber sie wird
zu selten erkannt.

Einer der Griinde fiir die hohe Dunkelziffer ist, dass eine Zdliakie
bestehen kann, obwohl der Patient keine Beschwerden wahr-
nimmt3*. Dieser Umstand war einem Drittel der Umfrageteilneh-

"Welche Symptome kénnen bei Zoliakie auftreten?"”

u mégliches Symptom einer Zéliakie

» unwahrscheinlich bei Zéliakie

Abb. 2: Antworten [%] der Umfrageteilnehmer zu mdglichen Anzeichen einer Zdliakie. Die hier gezeigten Symptome wurden alle tatsachlich im Zusammen-

hang mit Zéliakie beobachtet. Die in der Umfrage vorhandenen falschen Antwortmdglichkeiten werden hier nicht aufgefiihrt.
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mer nicht bekannt. Dabei ist es wichtig zu wissen, dass die Z&-
liakie auch ohne offensichtliche Darmsymptome vorliegen kann.
Denn aus diesem Grund sollten sich enge Familienmitglieder (vor
allem Kinder, Geschwister bzw. Eltern von Betroffenen) auch
ohne Beschwerden auf die Zdliakieantikdrper im Blut untersu-
chen lassen **. Bei noch wachsenden Kindern und Jugendlichen
macht es Sinn, diese Blutkontrollen engmaschiger (alle 1-2 Jahre)
zu wiederholen 3.

Jeweils drei Viertel der Befragten wussten, dass Zdliakie sich
sowohl mit Magen-Darm-Symptomen als auch mit anderen An-
zeichen wie Gewichtsverlust bemerkbar machen kann. Einige der
Beschwerden waren jedem Teilnehmer gut bekannt, andere wur-
den noch nicht von allen in Zusammenhang mit Zéliakie gebracht,
wie z.B. Zahnschmelzdefekte oder erhthte Anfalligkeit fiir Kno-
chenbriiche (siehe Abb. 2). Insgesamt scheinen die Betroffenen
aber gut iiber Symptome der Zdliakie informiert zu sein.

Bei der Frage nach langfristigen Folgen einer nicht erkannten
oder nicht behandelten Zéliakie zeigte sich, dass Blutarmut, be-
eintrachtigte Fruchtbarkeit oder Anfélligkeit fiir Knochenbriiche
(Osteoporose) teils noch sehr unterschétzt wurden (siehe Abb. 3).
Diese Langzeitfolgen lassen sich durch eine konsequente gluten-
freie Erndhrung vermeiden bzw. verschwinden oder bessern sich
oft wieder.

Wie wird Zdliakie diagnostiziert und therapiert?

Gut informiert waren die Teilnehmer beziiglich der {iblichen Un-
tersuchungen, die zur Diagnose der Zéliakie notwendig sind. Fast
alle Befragten wussten, dass in der Regel eine Magenspiegelung
mit Entnahme von Gewebeproben (98 %) durchgefiihrt wird. Die
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Mehrheit kannte auch die Notwendigkeit fiir den Bluttest auf Zoli-
akieantikérper (93 %). Bei Erwachsenen sind nach wie vor sowohl
die Bestimmung der Antikérper als auch die Magenspiegelung
notwendig und deren Ergebnisse miissen beide fiir Zdliakie spre-
chen, um die Diagnose zu bestétigen. Bei Kindern und Jugend-
lichen kann ein Kinderarzt mit Schwerpunkt Magen-Darmerkran-
kungen (Kindergastroenterologe) die Zéliakie mittlerweile auch
ohne Magenspiegelung verldsslich diagnostizieren, sofern ver-
schiedene Bedingungen erfiillt sind (siehe DZG Aktuell 03/2017)%5.
Ein Gentest ist fiir die Bestétigung der Zdliakie-Diagnose inzwi-
schen nicht mehr notwendig ®.

Ebenso positiv war das Wissen der Betroffenen beziiglich der
Therapie. Fast alle gaben an, dass eine Erndhrungsumstellung das
alleinige Mittel der Wahl ist und dass die glutenfreie Kost lebens-
lang konsequent eingehalten werden muss. Nur vereinzelt haben
die Befragten sich hier fiir eine weniger strenge Form der gluten-
freien Erndhrung entschieden oder eine zusétzliche medikamen-
tose Therapie in Erwdgung gezogen (jeweils knapp 1 %).

Bei der Frage, welche Getreidearten (sowie im weiteren Sinne als
Getreideersatz angesehene Lebensmittel) sich fiir die glutenfreie
Erndhrung eignen, wurden die haufigsten Sorten von fast allen Be-
fragten korrekt eingestuft. Manche Betroffenen scheinen aber vor
allem Hirse, Soja und Buchweizen zu meiden, obwohl diese Sorten
glutenfrei sind (siehe Abb. 4 a). Die groRte Unsicherheit zeigte sich
jedoch beim Hafer, der noch vor einigen Jahren fiir Zéliakiepati-
enten als nicht geeignet galt. Mittlerweile nimmt er aber eine Son-
derstellung ein. Zum einen weill man aus verschiedenen klinischen
Studien, dass der Hafer von fast allen Zgliakiebetroffenen sehr
gut vertragen wird, das heilt, keine Immunreaktion auslost 557,

"Was sind mégliche Langzeitfolgen einer nicht diagnostizierten oder unbehandelten Zoliakie?"
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Abb. 3: Antworten [%] der Umfrageteilnehmer zu mdglichen Langzeitfolgen durch nicht diagnostizierte oder unbehandelte Zdliakie. Die in der Umfrage vor-

handenen falschen Antwortmadglichkeiten werden hier nicht aufgefiihrt.
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"Welche Getreide eignen sich fur die glutenfreie Ernéhrung?”
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Abb. 4 a) und b): Antworten [%] der Umfrageteilnehmer zur Eignung verschiedener Getreidearten (bzw. als Getreideersatz verwendete Lebensmittel), aufge-
teiltin Antworten fiir a) glutenfreie Lebensmittel und b) glutenhaltige Lebensmittel. In der Umfrage selbst wurden die verschiedenen (Pseudo-) Getreidearten

selbstversténdlich nicht nach glutenfrei/haltig aufgeteilt.

Zum anderen gibt es seit 2016 auch in Deutschland Produkte aus
nichtkontaminiertem Hafer. Der hohe Gehalt an Vitaminen, Mine-
ralstoffen, ungesattigten Fettsduren und Ballaststoffen im Hafer
kann die glutenfreie Kost bereichern. Direkt nach Diagnosestellung
sollte Hafer zwar noch gemieden werden, bis der Betroffene be-
schwerdefrei ist. Die ungewohnte Ballaststoffzufuhr kann némlich
voriibergehend Magen-Darm-Symptome verursachen, an die sich
die Verdauung erst wieder gewdhnen muss ®. Voraussetzung fiir die
Verwendung aller natiirlicherweise glutenfreien (Pseudo-)Getrei-
dearten ist selbstversténdlich immer, dass sie mit dem Symbol der
durchgestrichenen Ahre gekennzeichnet sind.

Bei den glutenhaltigen Sorten war die Hlfte der Umfrageteilnehmer
vor allem beziiglich der Einschatzung von Triticale unsicher (siehe
Abb. 4 b). Es handelt sich hier um eine Kreuzung aus Weizen und
Roggen. Triticale wird {iberwiegend als Futtergetreide aber unter
anderem auch fiir bestimmte Backwaren verwendet. Kamut (auch
bekannt als Khorasan-Weizen) sowie Bulgur (vorgekochter Wei-
zen) waren fiir einige Befragte ebenfalls noch Unbekannte.
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Verlaufskontrollen

Fastzwei Drittel der Umfrageteilnehmer gab auf die Frage, wie oft
Kontrolluntersuchungen erfolgen sollten, einmal pro Jahr als Ant-
wort an. Einige schétzen ein Intervall von zwei bis drei Jahren als
ausreichend ein. Aberimmerhin 16 % der Teilnehmer gehen davon
aus, dass Kontrolluntersuchungen nur bei Beschwerden notwen-
dig wéren. Hier ist noch Aufkldrungsarbeit zu leisten.

Nach der Diagnosestellung sollten Betroffene auch bei komplika-
tionsloser Einhaltung der glutenfreien Erndhrung regelmaRig ihr
Blut auf Zéliakie-Antikdrper untersuchen lassen. Wie auch bei der
Diagnostik, so ist auch fiir die Verlaufskontrolle der Test auf Au-
toantikdrper gegen Gewebstransglutaminase (tTG oder TGA) am
besten geeignet. Weitere Antikdrpertests sind nicht notwendig.
Insbesondere bei Kindern und Jugendlichen wird eine jéhrliche
Kontrolle der Antikérper empfohlen, um Auswirkungen méglicher
Diatfehler auf Wachstum und Entwicklung zu vermeiden 3. Aber
auch bei Erwachsenen scheint ein regelméRiger Bluttest, even-
tuell in etwas gréBeren Absténden, in jedem Fall sinnvoll. Denn
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nicht jeder reagiert bei Didtfehlern mit eindeutigen Symptomen.
Fallen die Zéliakie-Antikdrper im Blut nach Beginn der Diét nicht
ab und sind nach spatestens zwei Jahren immer noch nicht unter
dem Grenzwert, weist das auf unbemerkte Diatfehler hin.

Beziiglich der Frage, ob zur Kontrolluntersuchung auch eine
Magenspiegelung mit Entnahme von Proben aus dem oberen
Diinndarm notig ware, haben dies immerhin 29 % der Befragten
bejaht, wéhrend die restlichen Teilnehmer informiert waren, dass
diese Untersuchung in der Regel nicht nétig ist >* Nur in Einzel-
féllen kann eine Magenspiegelung sinnvoll sein, z.B. wenn sich
Beschwerden trotz streng glutenfreier Kost nicht bessern oder
andere Fragestellungen hinzukommen. In der Regel ist fiir die
Verlaufskontrolle bei Beschwerdefreiheit die Bestimmung der
Ziliakie-Antikérper im Blut ausreichend.

Was zeigen uns diese Ergebnisse?

Im GroBen und Ganzen scheinen die Zdliakiebetroffenen in
Deutschland sehr gut iiber Diagnose und Therapie der Zdliakie
aufgeklart zu sein. In den anderen Landern, in denen die Umfra-
ge durchgefiihrt wurde, zeigten sich dhnliche Ergebnisse. Bei
manchen Details sollte in Zukunft noch besser informiert und
aufgeklart werden. Es ist allerdings anzunehmen, dass die Umfra-
geteilnehmer allgemein zur eher besser informierten Gruppe der
Ziliakiebetroffenen gehdren, denn der Grofteil ist Mitglied der
DZG und hat schon viele Jahre Erfahrung mit Zéliakie. Die Ergeb-
nisse wiirden daher weniger positiv ausfallen, wenn alle Zdliakie-
betroffenen an der Umfrage teilnehmen wiirden. Die Umfrage lie-
fert uns wichtige Erkenntnisse, die unter anderem in das Focus IN
CD e-learning Angebot eingehen werden. Dieses e-learning Pro-
gramm wird ab Herbst 2018 kostenlos online fiir alle Betroffenen
und Interessierten verfiighar sein und anschaulich alle Aspekte
der Zéliakie aus einer Hand erkléren.
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Bleiben Sie mit Focus IN CD in Kontakt!

Dr. rer. biol. hum. Katharina Werkstetter

Dr. von Hauner’sches Kinderspital

Klinikum der Ludwig-Maximilians-Universitat Miinchen

E-Mail: zoeliakie@med.Imu.de
Website: www.focusincd.eu (aktuell nur in Englisch)
Facebook: Focusincd Haunersches Kinderspital

Das Hauptziel des innovativen Projekts Focus IN CD (Fo-
kus auf Zdliakie) ist die Verbesserung der Versorgung von
Menschen mit Zéliakie in Zentraleuropa. Dazu entwickeln 12
Projektpartner aus 5 Landern (Slowenien, Ungarn, Italien,
Kroatien, Deutschland) verschiedene Aktivitaten. Ein erster
Schrittwar die Erhebung der aktuellen Versorgungssituation
anhand von Online-Umfragen. Dariiber hinaus entwickelt Fo-
cus IN CD derzeit kostenlose Online-e-learning Programme
fiir Zoliakiebetroffene, Arzte & Gesundheitspersonal, um
das Wissen {iber Zéliakie noch besser zu vermitteln und ein-
fach zugénglich zu machen (verfiighar ab Herbst 2018). Zu-
dem fiihren die Projektpartner verschiedene Pilotprojekte in
den Bereichen Zdliakiediagnose und —versorgung durch. Am
Ende soll aus all diesen Aktivitaten ein patientenorientiertes
Versorgungsmodell hervorgehen.

Focus IN CD wird zu 80 % durch den Européischen Regio-
nalentwicklungsfond Interreg Central Europe finanziert. In
Deutschland tragen das Bayerische Staatsministerium fiir Bil-
dung und Kultus, Wissenschaft und Kunst, die Medizinische
Fakultdt der Ludwig-Maximilians Universitdt Miinchen sowie
die Stiftung Kindergesundheit den Eigenanteil von 20 %.
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