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VYorwort

Seit der Grindung der Deutschen Zéliakle-Gesellschaft im jahre 1974 haben zahi-
reiche Fragen an den drztfichen Beirat den Wunsch nach mehr Aufeldrung ber das
Krankheitsbild erkennen lassen.

1979 wurde deshalb im Aufirage der DZG von Herrn Prof. Harms, Miinchen, fiif die
Betroffenen eine AufklGrungs- und Informotionsbraschiire iber das Kronkheitsbidl der
Zsliakie erstelft

Diese Aufloge war bald vergriffen, neuere — zuletze 199/ — folgten Zugleich haben die
Kennmisse iiber das Krankhensbild der Zéliakie/Sprue in den letzten Jahren erheblich
zugernmmen. Insbesondere neve Erkenntnisse dber den glinstigen Behandlungseffekr der
glutenfreien Digt auf die Vermeidung von spiteren Komplikationen der Erkrankung sind
fir die Betroffenen von eminenter Bedeutung, aber auch neuere diagnostische Maglich-
keften mit Antikorpertestung,

Auf Wiinsch der DZG und ihres Arrilichen Belrates wurde die neue Broschiire in drei
Teile gegliedert

. Informationen liber die Zaliakie in Kindes- und Jugendatter
2. Informationen fiir den Erwachsenen mit Sprue
3. Informationen fUr Paticnten mit Dermatitis herpetiformis Duhring

Da die Einsicht in Behandlungsnotwendigkeiten das Verstandnis von Krankheitszusam-
menhdngen voraussetzz, war es das Anliegen der vorfiegenden Broschiire, Gber einen surm-
marischen Uberblick hinauszugehen und die Zéliokie/Sprue und ihre Hintergriinde
etwus ausfuhricher darzustellen, ats bisher Gblich.

Dabei wurden auch ungeléste Probleme erfirtert und nevere Erkenntnisse berticksichtigt,
die teils noch keinen Eingong in die Lehrbiicher gefunden haben und infolgedessen ouch
noch nicht jedemn Arzt bekannt sein konnen

Wenn die Miglieder der Gesellschaft diese Informationen weltergeben, heffen sie mit, den
derzeitigen Wissensstand rascher zu verbreiten und wirken domit segensreich auf anders
Kranke mit Zaliakie/Sprue, deren Krankheft entweder noch nicht erkannt ist oder nach
den heutigen Erkenntnissen unzureichend behandeh wird.

Fragen, die auch nach Lektiire dieses Artikels noch offen geblieben sind, sofften migateikt
werden, damit der begonnene Dialog zwischen Patient und Arzt in fur dlle Beteiligten
fruchtbarer Weise fortgesetzt werden kann.

Novemnber 1998 K Harms, Miinchen
W. Caspary, Frankfurt
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Abb. 9 Typlaches zdliakiekmankes Kind Abb. 10: Daszebe Mdadchen wie inAbb. §
nadh einjBhriger ghurenfreier Emchrung

Yor 40 Jahren, als man von der Glucenunvertriglichkeit noch nichts wuBte, lag die Scerberate der Zsliakiekinder bei
10-30%. Heute sterben hierzutande nur noch selten Kinder an dieser Krankheit.

Das Klinische Bild des aiteren Kindes

Bei dem ilteren, spiit erlannten Zéliakiekind, ist das beherrschende Symptom melst ein erheblicher Minderwuchs, der
darauf hindeutet. daf8 die Mangelerniihrung schen jahrelang bestanden haben muB. Gleichzeitig sind die bei Sauglingen
fihrenden Symptome geringer ausgepragt oder nicht mehr vorhanden. Die Stihle werden subjekiv oft als nicht auffal-
lig beschrieben, manchmal wohl nur deswegen, weil der Patient sie nicht anders kennt. Nicht sefeen besteht aber auch
eine Verstopfung. Die Leibblihung ist nicht mehr so ausgeprigt und betriffc wenn vortanden, mehr den Unterleib. Gele-
gendich werden Bauchschmerzen beldage. Die Geschlechtsrelfung Ist verzégert.

Wegen lhree Minderwuchses tauchen heute Patienten oft zuerst in endokrinologischen Sprechstunden auf.

Die durch die gestsrte Nohrungsaufnahme verdnderten Laborwerte

Die ungenlgende Nahrungsaufnahme und derVerfust kérpereigener Substanzen mit dem Scuhl filhren zwangslaufig zu
umfangreichen Stoffwechselstorungen, die mit verinderten Blutwertan einhergehen k5nnen. Es muB aber ausdriicklich
darauf hingewlesen werden, daB die den Karper beeintrichtigenden Verdauungsstdrungen nicht unbedingt auch zu im
Blur nachweisbaren Veranderungen fihren missen. Mit grofier RegelmiBigkeit ist der Eisenwert im Blut saark ernied-
rige. Eine auf einem Eisenmangel beruhende Blutarmu ist jedoch nur bei etwa 40X der unbehandelten zSliakiekranken
Kinder zu finden und berrifft besonders die 3lteren mit einer [Angeren Vorgeschichte. Sauglinge kdnnen sogar einen
tberdurchschnitdich hohen Blutfarbstoffeert haben, der meist durch eine Bluteindickung vorgetiuscht ist. Dieser ist
darauf zurickzufiihren, daBB dem Karper (ibermafig viel Flissigkeit mit dem Stuhl verlaren ging.

Bei etwa der Hilfte der Kinder st der Serum-Eweilwert zum Zeitpunke der Diagnose vermindert, bei etwa 10% so
sehr; daf EiweiBmangelddeme (-schwellungen) an Hand- und FuBriicken entstahen kénnan.

Infolge einesVitamin K-Mangels kann die Blutgerinnung gestsre sein. Ausgedehnte Hautblutungen werden allerdings nur
sehr selten beobachret. Auch der Mangel an weiteren Vimminen (Folsiure, Viamin E,Vitamin 86 u.a)) 1B sich mit Hilfe
komplizierter Untersuchungsmethoden nachweisen.

Bel den jlingeren Kindern findet sich haufig ein am Rontgenbild des Handskeletrs nachweisbarer Kalkmangel.
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Ganz im Vordergrund stehr heute die Bestimmung der Gliadin- und sogenannten Endomysium-, bzw. Retikulin-
antikérper im Serum.

Die Gliadinantikdrper sind gegen den Gerreldekleber gerichter und die Endomysiumantkdrper gegen ein feines Binde-
gewebsgeflecht der glaten Muskulatur, genauer gegen die Gewebs-Transqumminase, einem Enzym dieses Bindegewe-
bes. wie kirzich gezeigt wurde. Die Besimmung der Immunglobulin A und G Gliadinantikdrper wird heute weitgehend
standardisiert (ELISA Technik) und einheitlich durchgefiihre, und ist damit zuverfissig Die Bestimmung der Endomysiu-
mantikdrper ist komplizierter (Immunfloreszenzmethode an Gewebsschnitzen) und erfahrungsabhingig. In gelibter
Hand hat aber der Nachweis erhéhter Immunglobulin-A-Endomysiumantikérper einen ausgezeichnecen Vorausaus-
sagewert fUr die Diagnose Zéliakie (hohe Sensitivicdt und Speaifiic). Bei unbehandelten Zsliakiepatienten unter 2 Jah-
ren kdnnen aushahmsweise die Endomysiumantikérper nach fehlen. Sind gleichzeitig hahe Artik&rper gegen Gliadin
und Endomysium nachweishar, so ist die Diagnose Zoliakie sehr wahrscheinlich.

Gelegentlich finden sich erhdhte Gliadin AK der Immunkfassen A und G bel negativen Endomysiumantikérpern und
eine unauffallige Ddnndarmschielmhaut. Bei diesen Patienten kann eine Getreideallergie vorliegen. Die allalnige Erh-
hung der [mmunglobulin G Anti-Gliadinantkarper ist in der Regel bedeutungslos und unspezifisch. Sie sallee nie zur Ein-
fuhrung einer glutenfreien Diat Veranlassung geben!

Unter einer glutenfreien Erndhrung verschwinden die erh8hten Antikérper innerhalb von Monaten. Ist dies niche Inner-
halb eines Jahres der Fall, so missen Didtfehler erwogen werden.

Neben den genannten Antkérperbestimmungen haben unspezifische Untersuchungsmethoden zum Nachweis einer
gestdrten Nahrungsaufnahme (Malabsorption), wie der d-Xylosetest und eine Fetthilanz, keine Bedeutung mehr und

sind heute weitgehend verlassen worden. Beweis gegen die Durchfiihrung
Die Diinndarmbiopsi / einer Diinndarmbiopsie bei Aeneas,
1e punnaarmbiopsie .
°P lag schon dem Amtsgericht vor

Die Diagnase Zéliakie bedeutet eine lebenslange Glutenempfindlichkeit mit maglichen Sekundirfolgen. Sie sollte daker
niche alleln auf Antikdrperbestimmungen beruhen, sondern auch den direkten Nachwels des Ddnndarmschleim

hautschadens einschlieBen. Dazu ist die Ddnndarmbiopsie vor dem Beginn der glutenfreien Ernihrung erforderlich.
Wird dies unterfassen. so stelit sich erfahrungsgema8 frither oder spiter immer wieder die Fraga, ob iiberhaupt eine
Zoliakie vorliegt. da fa nach mehrjshriger ghutenfreler Em3hrung Diidfehler keine nachteiligen Folgen zu haben scheinen.
In diesem Zusammentang muB grundsicich fesrgestelit werden, daB die Bestatigung oder der AusschiUB einer Zaliakie
nach mehrahriger glutenfreier Emahrung schwierig und aufwendig ist, da die diagnostische Aussagekraft der
Antikérperbestimmungen nachBBt und es viele Jahre dauern kann, bis sich die Darmschleimhaut unter Normalkost

wieder krankhaft verindert

Die Dinndarmbiopsie ist eine ungefihrliche Untarsuchuag, die in jedem Lebensalter und unabhiingig vom Krankheits-
2ustand des Patierten durchgefiihrt werden kann.

Neben der traditonellen Dinndarmsaugbiopsie unter rontgenologischer Kontrolie gibt es heute dle Méoglichkeit
der endoslopischen Gewebsentnahme mit dem Fieberglasendaskep unter Sicht. Ein Vorreil des leztgenannten
Verfahrens fiegt in der Mbglichkeit mehrere Gewebsproben in einer Sizung zu entnehmen. Nachteile sind eine aufwen-
digere medikamentose Beruhigung, spezielle Kenntnisse in der Endoskopie des oberen Gastrointastimaluraktes des Kin-
des, die schlechtere Qualitit der zangenbiopsierten Gewebsproben und die Begrenzung der Gewebsentnahmen auf
den oberen Zwélffingerdarm. I Gegensatz dazu erfolgr die Diinndarmsaugbiopslie in der Regel im unteren ZwdéH-
fingerdarm,

Da die Dinndarmsaugbiopsie nach wie vor am hiufigstan durchgefGhre wird, sei diese hier kurz beschrieben,

Vor der geplanten Gewebsentnahme bleibc der Patlent 6-8 Stunden niichtern, Kurz vor der Sondenlegung wird in der
Regel ein Beruhigungsmittel wie 2 B Valium (Diazepam) gegeben, um das Sondenschlucken zu erleichtern. Altere Kin-
der kdnnen auf das Beruhigungsmittel verzichten, wenn sie vorher in aller Ruhe in dasVYorgehen eingeweiht wurden.
Die Biopsiekapsel (Durchmesser 0.5 cm, Lange |.5 cm). die am Ende der Sonde befestige ist. wird unter Réntgenkon-
trolle iber den Magen in den oberen Dinndarm geschoben. Dort. in der Regel am Ende des Zwélffingerdarms, ent-
nimme man dann durch Ansaugen in eine 2 mm grofle Offnung der Kapsel schmerzlos ein kleines oberfiachliches



