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Check Liste fiir arztliches Aufklarungsgesprach nach Neudiagnose einer Zoliakie

Bilder mit erkldrendem Text in Laiensprache fiir Patienten kénnen bei der Aufkldrung unterstiitzen. Die
Piktogramme kdnnen auf der ESPGHAN Webseite in verschiedenen Sprachen heruntergeladen werden
Wir empfehlen die besprochenen Punkte abzuhaken und die mit Datum und Unterschrift versehene Checkliste

in der Krankenakte des Patienten zur Dokumentation des Aufklarungsgesprachs abzulegen.

Erklare die Befunde, wie die Diagnose entsprechend den ESPGHAN-Leitlinien bestatigt wurde
o Serologie, Endoskopie/Histopathologie (falls durchgefiihrt), andere Ergebnisse
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Was ist eine Zéliakie?
e Immunvermittelte Autoimmunerkrankung bei Personen mit genetischer Pradisposition, hervorgerufen
durch Gluten in Weizen, Roggen, Gerste und verwandten Getreidesorten. Therapie: glutenfreien Diat
e Viele Organsysteme kdnnen betroffen sein, vor allem die Schleimhaut im Diinndarm wird geschadigt
o Mabgliche Folgen der Schleimhautschéddigung sind Malabsorption von Nahrstoffen und Mineralien
e Die Symptome sind unspezifisch und betreffen nicht nur den Verdauungstrakt
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Ursachen
e Ein Zusammenspiel von Genen, glutenhaltiger Kost und méglichen anderen, bisher noch unbekannten
Umweltfaktoren resultiert in einer lebenslangen Autoimmunerkrankung.
e Esbesteht ein erh6htes Risiko fiir andere mit denselben HLA-Markern assoziierten Autoimmunerkran-
kungen (z.B. Schilddriise, Leber), auch bei Einhalten einer glutenfreien Didt (GFD).
e Bei nicht oder ungentiigendem Einhalten der GFD kdnnen langfristig verschiedene Komplikationen
auftreten, unabhangig ob Symptome nach Aufnahme von Gluten auftreten oder nicht.

Informiere Betroffene iiber die exzellente Prognose; nimm Angst und Schuldgefiihle bei Eltern.
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Therapie
Medizinisch
o Zbliakie ist chronisch und kann nicht geheilt, aber sehr gut behandelt werden.
e Einhalten einer lebenslangen Didt mit striktem Meiden von Gluten.
e Medikamente sind moglicherweise in Zukunft verfiigbar.
Psychosozial:
e Haushalt/Kiiche muss neu organisiert werden, um Kontakt mit Gluten zu vermeiden, u.s.w.
e Mahlzeiten in Kindergarten und Schule
e Informationen fiir Familienangehdérige, Freunde, Erzieher, Lehrer
e Emotionale Unterstlitzung (GF Diat ist fiir Kind nicht einfach, psychologische Hilfe falls notwendig)
Ziele der Therapie:
e Heilung der Schleimhaut und chronischen Entziindung
o Normalisierung der Auto-Antikérper innerhalb von 1 (max. 3) Jahren.
e Uberwachung der Diit & normales Wachstum & Entwicklung
o Stdrkung von Selbstwertgefiihl, Kompetenz fiir Zéliakie/Didt, ,outing” (dass man eine Zdliakie hat)
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Was kommt als nachstes?
o Initiale Ernahrungsberatung durch eine Ernahrungsfachkraft
o Erster Nachsorgetermin nach 2-3 Monaten (Blutkontrollen, falls Mangelzustande vorliegen)
o Zweiter Nachsorgetermin nach 5-6 Monaten mit Kontrolle der TG-Antikdrpern im Blut

Langfristige Nachsorge zur Uberwachung der Erkrankung, Diét, Wachstum und Entwicklung
e Kontrolle der TGA alle 6 Monate bis negative, danach 1x/Jahr bis Ubergang in Erwachsenenmedizin

Wichtig: Informationen an Betroffene und ihrer Eltern und Starkung ihrer Kompetenz
e Aushandigung von Informationsmaterialien, Links zu seridsen Internet-Seiten & DZG
e Linkzum e-Lernprogramm: www.zoeliakie-verstehen.de

Empfehlung Verwandte 1. Grades auf Zéliakie zu screenen (TGA und Gesamt-IgA)

Aushandigung aller Dokumente, die die Zoliakie-Diagnose sichern (Arztbrief, Labor, Histologie u.s.w.)
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Datum: Name von Arzt/Arztin:

Rue Pellegrino Rossi 16 * 1201 Geneva, Switzerland * [t] + 41 (0)22 9000401 < [e] office@espghan.org
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