“ Kindergastroenterologie im KiM ( :

Informationen zur Erstdiagnose Zéliakie

Liebe Eltern,

wir verstehen, dass die Diagnose Zoliakie fiir Ihr Kind eine groRe Verdanderung bedeutet und viele
Fragen aufwirft. Als Eltern ist es natiirlich wichtig, gut informiert zu sein, um lhr Kind bestmdoglich
unterstitzen zu kdnnen. Hier sind einige grundlegende Informationen, die Ihnen helfen sollen, den
Umgang mit der Z6liakie-Diagnose lhres Kindes zu erleichtern:

Was ist eine Zéliakie?

Zoliakie ist eine Autoimmunerkrankung, bei der das Immunsystem des Korpers auf Gluten, ein
Protein, das in Weizen, Gerste und Roggen vorkommt, liberreagiert. Diese Reaktion flihrt zu
Entziindungen im Darm und kann zu verschiedenen Symptomen wie Bauchschmerzen, Durchfall,
Midigkeit und Gewichtsverlust flihren. Manche Betroffene merken auch zunachst nichts, fallen dann
aber durch Blutarmut (Anamie), Wachstumsproblemen oder gestorte Pubertatsentwicklung auf.

Worin ist Gluten enthalten?
Gluten ist in folgenden Getreidesorten enthalten — diese sollte lhr Kind strikt meiden:

e Weizen
e Gerste
e Roggen

e sowie deren Abstammungen und Kreuzungen, z.B. Triticale, Dinkel, Griinkern, Khorasan-
Weizen ("Kamut"), Waldstaudekorn, Tritordeum, Einkorn, Emmer, etc.

Wichtig ist, dass man auch Produkte, die diese Getreidesorten enthalten, wie Brot, Nudeln,

Kuchen, Kekse etc. strikt meidet. Hierzu ist in aller Regel eine Ernahrungsberatung notwendig.

Glutenfreie Alternativen: Es gibt viele glutenfreie Alternativen zu den oben genannten
Getreidesorten, darunter:

e Reis

e Mais

e Buchweizen
e Hirse

e Quinoa

e Amaranth

Was ist mit Hafer?

Hafer nimmt eine Sonderrolle ein. Hafer enthalt (wenn er zertifiziert angebaut wurde um
Kreuzkontaminationen auf dem Feld oder der Verarbeitung auszuschlieBen) per se kein Gluten,
jedoch Avenin. Avenin wird von einem Teil der Zéliakie-Betroffenen ebenfalls nicht vertragen.

Wir raten dazu, zunichst auf Hafer (auch den glutenfreien!) zu verzichten und erst wenn alle
Parameter sich normalisiert haben (Blutkontrollen der Antikorper!), allmahlich und vorsichtig mit
Hafer (zertifiziert glutenfreie Sorten) zu begonnen. Bitte sprechen Sie diesen Schritt mit uns ab, damit
wir gemeinsam die Kontrollen entsprechend planen kénnen.

Wie ist die Behandlung und Prognose?

Die aktuell einzige wirksame Behandlung fiir Zoliakie ist eine lebenslange glutenfreie Erndhrung. Dies
muss allerdings sehr streng durchgefiihrt werden (keine ,,cheat days”, keine Spuren) — flr Kinder-
und Jugendliche gilt: es gibt keine noch so kleinen tolerablen Mengen, die zugefiihrt werden sollen.

Die gute Nachricht: Mit der richtigen Diat kdnnen die meisten Kinder mit Zéliakie ein normales und
gesundes Leben flihren. Auch die Verdnderungen am Darm (sog. Zottenatrophie und Entziindung)
bilden sich wieder zuriick). RegelmaRige kindergastroenterologische Kontrolluntersuchungen sind
jedoch wichtig, um sicherzustellen, dass sich der Zustand Ihres Kindes verbessert und um eventuelle
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Mangel zu erkennen. Auch sollte ihr Kind regelmaRig beim Zahnarzt vorgestellt werden, um
eventuelle Zahnschmelzdefekte friihzeitig zu erkennen.

Tipps fiir den Umgang mit Zoliakie im Alltag:

e Lesen Sie immer die Zutatenlisten von Lebensmitteln sorgfaltig durch, um sicherzustellen,
dass sie glutenfrei sind.

e Sprechen Sie mit dem Personal in Restaurants tiber die Bedirfnisse lhres Kindes und fragen
Sie nach glutenfreien Optionen.

e Achten Sie darauf, dass auch in der Schule oder anderen Betreuungseinrichtungen die Diat
Ihres Kindes eingehalten wird. Geben Sie dem Lehrpersonal Informationen (iber Zéliakie und
was lhr Kind essen kann und meiden sollte.

e Ermutigen Sie lhr Kind, sich mit anderen Kindern {iber seine Erkrankung auszutauschen, um
sich nicht isoliert zu flihlen und Unterstiitzung zu erhalten.

Unterstiitzung finden:
¢ In Bremen gibt es einen Betroffenen-Treff (Z6li Kinder Bremen) — fragen Sie uns gerne nach
einem Flyer.
e Denken Sie Uber eine DZG-Mitgliedschaft (Deutsche Zoliakie-Gesellschaft) nach! Dies ist der
deutschlandweite Patientenverband. Hier gibt es viele wertvolle Tipps und Austausch.

Weiterfiihrende Informationen:

e Eine von der EU finanzierte Website mit mehrsprachigen Erklarungen
und Videos rum um das Thema Zéliakie:
https://celiacfacts-onlinecourses.eu/ (bzw QR-Code)

e www.dzg.de (Deutsche Zoliakie Gesellschaft)

(Links auf externe Website — es wird keine Haftung fiir den Inhalt iibernommen)

Sie schaffen das!

Wir wissen, dass es zundchst tiberwaltigend sein kann, sich an die glutenfreie Erndhrung zu
gewohnen, aber mit der Zeit wird es einfacher und routinierter.

Wenn Sie Fragen oder Bedenken haben, zogern Sie bitte nicht, sich an uns zu wenden.

Wir sind hier, um Sie und lhr Kind auf diesem neuen Weg zu unterstiitzen.

lhr Team der Kindergastroenterologie im KiM
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