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Het TAVG is het verenigingsblad van de
Nederlandse Vereniging van Artsen voor
Verstandelijke Gehandicapten (NVAVG). Deze
vereniging, opgericht in 1981, stelt zich ten doel:
het handhaven, c.q. verbeteren van de kwaliteit
van de medische dienstverlening in de zorg voor
mensen met een verstandelijke handicap, onder
meer door:

e het bevorderen van de onderlinge gedach-
tewisseling en samenwerking van artsen in
de zorg voor mensen met een verstandelijke
handicap;
het bevorderen van meningsvorming en
standpuntbepaling t.a.v. onderwerpen die
van belang kunnen zijn voor de organisatie
en het functioneren van de medische dienst-
verlening in de zorg voor mensen met een
verstandelijke handicap.

De vereniging telt ongeveer 250 leden. Het
lidmaatschap staat open voor artsen, werkzaam
in de zorg voor mensen met een verstandelijke
handicap.

Het TAVG verschijnt minimaal viermaal per jaar.
De redactie stelt zich ten doel alle artsen, die
werkzaam zijn in de zorg voor mensen met een
verstandelijke handicap, op de hoogte te stellen
van ontwikkelingen binnen dit vakgebied.
Daartoe maakt zij gebruik van verslagen van
studiedagen, congressen, van oorspronkelijke
artikelen, casuistiek, boekbesprekingen, het
aankondigen van nieuwe initiatieven, van
ingezonden stukken en voorts van alles wat aan
het bereiken van de doelstelling kan bijdragen.

ISSN: 1386-3991
Lidmaatschap € 170,- per jaar.

Voor niet-leden bestaat de mogelijkheid een
abonnement te nemen op het TAVG door € 30,-
over te maken op postbankrekeningnummer
2183416 t.a.v. de penningmeester van de
NVAVG o.v.v. "abonnement TAVG".

Kopij in Word-bestand mailen naar
tavg@nvavg.nl voor de volgende data:

Verschijningsdatum:  Aanleverdatum:
1 juli 2008 1 mei 2008

1 oktober 2008 1 augustus 2008
1 januari 2009 1 november 2008
1 april 2009 1 februari 2009

Plaatsen vacature in het TAVG en op de NVAVG-
website.

Algemene voorwaarden:

1. Een vacature zal geplaatst worden op de
NVAVG-website en eenmalig in het
eerstvolgende TAVG-nummer. Gezien de
verschijningsfrequentie van het TAVG kan
dat laatste ook achterwege gelaten worden.
Dit maakt geen verschil t.a.v. de prijs.

De vacature zal voor een periode van 3
maanden op de website worden geplaatst
De kosten voor deze combinatie-advertentie
bedragen €250.

Een vacature moet aangeleverd worden bij
secretariaat@nvavg.nl in PDF-formaat en
informatie bevatten over het aantal uren, de
functie (AVG/basisarts/huisarts), de werkplek
en functie-inhoud.

Betaling vindt plaats d.m.v. een factuur die
door de NVAVG wordt verstuurd na
aanmelding via secretariaat@nvavg.nl.
Deadlines voor kopij voor het TAVG zijn terug
te vinden in het TAVG.

Voor overige voorwaarden zie www.nvavg.nl.




TAVG, een tijdschrift om te lezen? Voordat u het kunt lezen,
wordt er door veel mensen aan gewerkt. Eerst komen de
ideeén - uitwerken kost tijd. Deze keer zijn er veel ideeén
voor rubrieken.

Maar al doende ontdek ik:

- Een idee is nog geen stukje,

- een (PowerPoint) presentatie is nog geen artikel,

- een richtlijn is nog geen tijdschriftstuk,

- onderwijs is nog geen onderzoek en helemaal nog geen
verslag om te publiceren,

- grotere tijdschriften hebben voorrang,

- een publicatie op het web is nog geen (oorspronkelijk)
stuk,

- een toezegging (voor een artikel) kan afgezegd worden.

Op een mooie lentedag......

Op een mooie lentedag ga ik niets vermoedend naar mijn
afspraken op het dagbestedingsgebouw van de Bruggen
Rijnmond.

Mijn eerst patiénte staat al in de gang op me te wachten, dus
dat is een goed begin, omdat die in dit geval niet gezocht
behoeft te worden.

Samen lopen we de trap op naar de spreek- en behandelka-
mer.

De deur is open, ook al boffen, helaas gaat de deur zelf wat
moeizaam, maar na enig schuiven is er binnen te komen.
Zoals gebruikelijk moet eerst de behandelbank opgezocht
worden onder het daar tijdelijk geparkeerde meubilair van
de dagbesteding. Een paar tafels opzij en op de gang
geschoven, de mouwen opgestroopt en aan de slag.

Een patiént met rugklachten, ojee, geen papier meer op de
onderzoeksbank, dan maar op een oud tijk van een bed dat
daar ook staat. Gezamenlijk een gesprek voeren gaat zittend
op het aanrecht, het tafelblad zit onder koffievlekken.

Uit de openstaande tussendeur van mijn spreekkamer komt
ineens de fysiotherapeut gekropen, die blijkt in een onbe-
schrijfelijke chaos mijn spreekkamer in beslag te hebben
genomen. 'Dat wordt nog lastig met het moeizaam geplande
spreekuur met Effatha over vier dagen', denk ik in een flits.
Midden in mijn spreekuur moet ze even spuien over de ama-
teuristische wijze waarop gecommuniceerd wordt door een
aantal teamleiders, ze is zichtbaar aangeslagen. Terecht
vraagt ze zich af waarom er geen overleg plaats vindt, waar-
om er geen computer meer is, of dit haar werk wel is.

Wat is het geval: er is een spoedopname en die moet in de
kamer van een teamleider, die vervolgens weer de gemeen-
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En als dan iedereen meedenkt en schrijft, probeer ik de zaak
leesbaar te maken door spelfouten eruit te halen, verborgen
codes eruit te halen, de literatuurverwijzingen te stroomlij-
nen, de puntjes en de komma's te ordenen en zaken die ik
niet begrijp (of verkeerd lees) op te zoeken of te vragen aan
de schrijver.

Daarna is een heel belangrijke rol weggelegd voor de opma-
ker van de tekst: om onze rubrieken herkenbaar en prettig
leesbaar te maken.

Ik hoop dat U genoeg ideeén haalt uit dit nummer - vooral
ook om onze rubrieken te vullen!

Truus Nijdam
Eindredacteur

schappelijke kamer van de paramedici inpikt die op hun
beurt weer mijn spreekkamer in beslag nemen. We zitten nu
met twee verpleegkundigen, een AVG, twee fysiotherapeu-
ten, een ergotherapeut en een logopediste in een kamer. Dat
is nog eens multidisciplinaire samenwerking avant la lettre!

De patiénte wacht overigens geduldig af, zo is ze wel.

Enfin, door met het spreekuur: Het uitkleden levert een vol-
gend probleem op want de gordijnen zijn verdwenen. Zo half
bloot zichtbaar voor de gehele buurt, dat zou je als teamlei-
der toch ook niet bij je eigen huisarts willen? Een stuk
spaanplaat gemonteerd en patiénte snel onderzocht.

Herkenbaar voor U?

De medische en paramedische zorg is anno 2008 helaas nog
steeds geen gemeengoed in de gedachtewereld van teamlei-
ders en managers, ook al heten ze tegenwoordig integrale
managers. De complexiteit van de achterliggende problema-
tiek van onze patiénten lijkt slechts bij weinigen bekend en
dat vind ik zorgelijk.

Ik hoop dat de Tweede Kamer het voornemen van de NVAVG
steunt om de medische zorg naar de Zorgverzekeringswet
over te hevelen. Daarmee hebben we ons eigen primaire
proces gecreéerd en zal, naast het beschikbaar zijn van AVG-
zorg toegankelijk voor alle mensen met een verstandelijke
beperking, het management wellicht eerder geneigd zijn met
de artsen te onderhandelen over de randvoorwaarden van
goede medische zorg. Het is nog een lange weg....

Arjen Louisse
Voorzitter NVAVG



Hanna Oorthuysprijs
Komend najaar zal de Hanna
Oorthuysprijs voor de vierde maal wor-
den uitgereikt. De deadline voor het
voordragen van kandidaten is gesteld
op 31 augustus 2008.

AWBZ of Zorgverzekeringswet?
Het bestuur heeft inmiddels een stand-
punt geformuleerd. Mits aan een aantal
voorwaarden voldaan wordt, is het
streven van de NVAVG om overheve-
ling van de medische zorg van de
AWBZ naar de Zorgverzekeringswet na
te streven (zie voor verdere informatie
het persbericht op www.nvavg.nl). Dit
standpunt is binnen de ALV van 18 april
2008 aan de leden voorgelegd en werd
in grote meerderheid door de leden
gesteund. Het bestuur zal de benodig-
de stappen ondernemen die voor de
overheveling nodig zijn. De uiteindelij-
ke beslissing omtrent de toekomst van
financiering van de medische zorg ligt
in handen van de politiek die in juni
vergadert in de Tweede Kamer.

Nieuwe NVAVG-standaard
'Diagnostiek en behandeling van
epilepsie bij volwassenen met een
verstandelijke beperking'.

Zoals in het vorige TAVG al vermeld is,
is deze richtlijn op de ALV van 18 april
2008 aan de leden voorgelegd en door
de leden aangenomen. De richtlijn zal
binnenkort te vinden zijn op de websi-
te.

Update informatie poliklinieken op
website

De informatie op de website met
betrekking tot de poliklinieken is niet

geheel meer up to date. Gaarne ver-
zoeken we u aanvullingen en wijzigin-
gen door te geven aan
webredactie@nvavg.nl

Erkend Kwaliteits Codrdinator
(EKC)

De nieuwe EKC-cursus zal begin 2009
plaats vinden. Als een datum bekend

is, volgt verdere informatie

Studiedag 20 juni 2008 geannu-
leerd

Wegens een gebrek aan belangstelling
is de studiedag van 20 juni 2008 helaas
geannuleerd. Gezien het nieuwe meer-
jarenbeleidsplan blijven de onderwer-
pen (profilering en deskundigheids-
bevordering door richtlijnontwikkeling)
wel actueel en hopen we deze dag op
een ander tijdstip alsnog te kunnen
laten plaatsvinden. Er zal onder de
leden een enquéte gehouden worden,
op basis waarvan we in de toekomst
themadagen kunnen organiseren die
beter aan de wensen voldoen (wat
betreft bijvoorbeeld data en inhoud).

Studiedagen

Met regelmaat komt het voor dat leden
niet op tijd voldoen aan de financiéle
verplichtingen met betrekking tot stu-
diedagen. Omdat dit financieel nogal
wat consequenties heeft, is recent bin-
nen het bestuur besloten dat leden die
niet binnen de gestelde termijn betaald
hebben de toegang tot de nascholing
geweigerd zal worden en dus geen
accreditatiepunten krijgen. We hopen
op uw begrip en vragen u om vooral op
tijd te betalen!

Contributie 2007

Helaas is er nog een aantal leden, dat
de contributie voor 2007 niet heeft vol-
daan. U krijgt binnenkort een herinne-
ring, mocht u ook na deze herinnering
niet betalen dan nemen wij aan dat u
geen lid meer wenst te zijn van de
NVAVG en zullen we u van de ledenlijst
verwijderen.

Agenda:

26 september 2008:

Studiedag verzorgd door de weten-
schapscommissie, titel 'Verwondering,
Verdieping, Verankering; De AVG en de
wetenschap'.

21 november 2008:
Najaarsvergadering NVAVG, thema-
middag 'kwaliteitsprojecten en leeron-
derzoeken van AIOS'.

17 april 2009:
Voorjaarsvergadering

20 november 2009:
Najaarsvergadering

Kathleen van de Brink
Secretaris NVAVG bestuur
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COELIAKIE

Met inbegrip van lymfocytaire enteritis en dermatitis herpetiformis

Marijke Tonino, AVG

Inleiding

In 2005 is binnen het Kwaliteitsinstituut voor de
Gezondheidszorg CBO een werkgroep geinstalleerd voor de
nieuwe richtlijn coeliakie. Dit op initiatief van het Nederlands
Genootschap van Maag-Darm-Leverartsen en onder de
bezielende leiding van Prof Dr. C.]J.J. Mulder. Dankzij een
effectieve lobby vanuit ons NVAVG-bestuur om ook bij richt-
lijnontwikkeling de verstandelijk gehandicapten een eigen
plek te geven, is de auteur als NVAVG-lid gevraagd om in
deze werkgroep plaats te nemen. Nu, drie jaar verder, is de
richtlijn klaar en goedgekeurd door alle betrokken weten-
schappelijke verenigingen (met dank aan de NVAVG leden
die kritiek hebben geleverd) en zijn vier indicatoren vastge-
steld om daarmee te kunnen meten in welke mate de richt-
lijn geimplementeerd wordt.

Kwaliteitseisen richtlijnontwikkeling

De ontwikkeling van een richtlijn gebeurt binnen het CBO
aan de hand van het Appraisal of Guidelines for Research
and Evaluation (AGREE) instrument, een instrument dat in
Europees verband is opgesteld om zo de procedurele kwali-
teit van richtlijnen te kunnen beoordelen. Hiertoe volgen alle
werkgroepleden een EBRO-cursus (Evidence-Based Richtlijn
ontwikkeling) van de Orde van Medisch Specialisten, om
adequaat en volgens erkende methodieken literatuur te
screenen en te honoreren. Zo worden de verschillende
onderdelen binnen de richtlijn in maat en getal onderbouwd.
De aanbevelingen zijn gericht op het expliciteren van goed
medisch handelen en zijn gebaseerd op de resultaten van
wetenschappelijk onderzoek en aansluitende meningsvor-
ming binnen de werkgroep. De lezer van dit blad zal niet ver-
baasd =zijn dat uitspraken waar het verstandelijk
gehandicapten betreft veelal van de laatste categorie zijn.
Dit gezegd hebbende spreek ik de hoop en wens uit dat bij
de herziening van deze richtlijn (waarover uiterlijk in 2011
zal worden bepaald of de richtlijn nog actueel is en zo nodig
voorbereidingen voor een herziening zullen worden ge-
maakt) ook vanuit onze hoek meer literatuur beschikbaar zal
zijn en dat de jonge generatie AVG's hier een belangrijke rol
in zal spelen.

De richtlijn

Pas sinds het begin van de jaren '90 is de wetenschappelij-
ke belangstelling voor coeliakie sterk toegenomen. Hierdoor
zijn vele inzichten op eigenlijk alle onderdelen van de aan-
doening veranderd. Zo blijkt de prevalentie honderd maal
hoger te zijn dan eerder aangenomen en worden risicogroe-
pen duidelijker herkend. Vanuit de pathofysiologie wordt
coeliakie nu gezien als een T-cel gemedieerde ziekte die zich
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primair uit in de mucosa van de dunne darm. Er is een goed
omschreven spectrum van histopathologische afwijkingen en
er zijn specifieke antistoffen in het bloed aanwezig. De
immunogenetische basis van coeliakie is steeds beter begre-
pen en onderzoek richt zich ook op nieuwe behandelings- en
preventie mogelijkheden.

Verschillende vormen van coeliakie

Coeliakie is een multisysteem ziekte die kan optreden bij
erfelijk gepredisponeerde mensen, die na ingestie van gluten
histologische afwijkingen aan de dunne darm ontwikkelen.
Symptomatische coeliakie is de bekendste vorm waarbij de
patiént gastrointestinale klachten heeft, met klassieke
malabsorptieklachten en die een volledig histologische, door
glutengeinduceerde, trias laat zien van intra-epitheliale lym-
focytose, crypthyperplasie en vlokatrofie. De klinische pre-
sentatie is erg gevarieerd: klachten op gastro-intestinaal
gebied kunnen zijn: diarree, gewichtsverlies, groeiachter-
stand (bij kinderen), braken, buikpijn, opgezette buik al of
niet met rommelen, anorexia en obstipatie. Overgewicht
sluit de diagnose niet uit! Hiernaast zijn er ook patiénten die
zich presenteren met extra-intestinale klachten van ijzerge-
breksanemie, osteoporose, groeiachterstand en infertiliteit,
vermoeidheid, vitaminedeficiénties, ondervoeding, regelma-
tig terugkerende stomatitis, een verhoogd gehalte van trans-
aminasen en glazuurdefecten van het gebit. Coeliakie kan
ook samenhangen met auto-immuunziekten waarvan schild-
klierlijden en diabetes mellitus type 1 voorbeelden zijn.*
Daarnaast is voor coeliakiepatiénten een verscheidenheid
aan neuropsychiatrische beelden gerapporteerd zoals
depressie, angst, perifere neuropathie, ataxie, epilepsie met
of zonder cerebrale calcificering en migraine.

Ook zijn er patiénten met asymptomatische coeliakie. Zij
hebben histologisch de trias, maar zijn opgespoord door
screening of er is om een andere reden een biopsie is
gedaan.

Men spreekt van latente coeliakie als een patiént coeliakie
heeft gehad (inclusief de histologische trias) en na het vol-
gen van een glutenvrij dieet goed heeft gereageerd en bij
opnieuw introduceren van gluten een normale mucosa
behoudt. Later kan alsnog een mucosa-afwijking optreden.
Bij refractaire coeliakie is er geen goede reactie (meer) op
glutenvrij dieet. Dit kan door (al dan niet opzettelijke) dieet-
fouten maar hoeft zeker niet. Dit is de groep die complica-
ties kunnen ontwikkelen als ulceratieve jejunitis of een met
enteropathie samenhangend T-cel lymfoom.

Lymfocytaire enteritis: Naast de genoemde coeliakie typen is
al in 1960 melding gemaakt van een mildere glutengevoeli-
ge enteropathie. In de weefselbiopten worden ontstekingcel-



len in de lamina propria of in het epitheel gezien, vandaar de
term lymfocytaire enteritis. Dit is derhalve een histologische
diagnose. De relatie met het klinische beeld is vastgelegd
door Marsh.? Marsh I is lymfocytaire enteritis, Marsh II is
lymfocytaire enteritis met hyperplasie van de crypten en
Marsh III behelst de volledige trias. Niet alle vormen van
lymfocytaire enteritis echter zijn een uitingsvorm van coelia-
kie. In de differentiaal diagnose horen: enterale infecties,
bacteriéle overgroei, toxische spruw, (peptische)
Helicobacter pylori gastritis, toxische medicamenteuze effec-
ten (onder meer door NSAID's), de ziekte van Crohn, auto-
immuunenteritis en het irritable bowel syndrome.?

Dermatitis herpetiformis is een huidziekte die wordt geken-
merkt door heftig jeukende papulovesiculeuze erupties met
een symmetrische verdeling over ellebogen, strekzijde
onderarmen, knieén, nates, sacrum en behaarde hoofdhuid.
Minder vaak voorkomend op de romp, in de liezen en in het
gelaat.* De blaasjes zijn soms heel klein en door de heftige
jeuk presenteren ze zich veelal met excoriaties en crusteuze
elementen. Het is een chronische aandoening met wisselen-
de mate van activiteit.

Screening

Om coeliakie op te sporen zijn totaal IgA, IgA-tTGA (tissue
transglutaminase antistoffen) en IgA-EMA (anti-endomysiale
antistoffen) het beste voor serologische identificatie.®* Het is
dan wel van belang om een IgA-deficiéntie uit te sluiten. Is
die er wel kan IgG-tTGA en IgG-EMA bepaald worden om
coeliakie vast te stellen. Bij kinderen jonger dan twee jaar is
het raadzaam om ook IgA-AGA (antiglianide antistoffen) en
bij IgA-deficiéntie IgG-AGA te bepalen.

Een test op genetisch risico is mogelijk met de bepaling van
het HLA-type. Bij HLA-DQ2 of DQ8 kan zich coeliakie ont-
wikkelen.®” Serologisch en zo nodig histologisch onderzoek is
aanbevolen: voor volwassenen eens per vijf jaar en bij kin-
deren iedere één a twee jaar. Bij risicogroepen zonder HLA-
DQ2 of HLA-DQ8 is verder onderzoek naar coeliakie niet
zinvol.

Screening is alleen geindiceerd bij groepen met een ver-
hoogd risico voor coeliakie. Dit zijn familieleden van coelia-
kiepatiénten, patiénten met diabetes mellitus type 1,
osteoporose, schildklierlijden, microscopische colitis, auto-
immuunziekten in algemene zin, hypertransaminasemie,
ijzergebreksanemie, onbegrepen anemie en ondervoeding.®®
o101112131415 Alle patiénten met het syndroom van Down, het
syndroom van Turner en het syndroom van Williams moeten
gescreend worden op coeliakie, 61718192021 222324

Screening start bij kinderen aan het begin van het tweede
levensjaar, alleen bij kinderen met het syndroom van Down
vanaf het vierde jaar (in verband met latere glutenintroduc-
tie en vertraagde immuunrespons). Screening houdt in:
totaal IgA, IgA-tTGA, IgA-EMA, HLA-DQ2 en HLA-DQS8.
Alleen als de HLA typering daar aanleiding toe geeft (dus bij
HLA-DQ2 of HLA -DQ8 positief) geldt ook hier verder scree-
nen met IgA-metingen om de één a twee jaar bij kinderen
en om de vijf jaar bij volwassenen.

Diagnostiek

De belangrijkste stap in het diagnosticeren van coeliakie is
het overwegen van de diagnose in het bonte palet van het
klinische spectrum van alledag. Werd coeliakie begin jaren
'90 nog beschouwd als een relatief zeldzame aandoening, nu
schat men de prevalentie op 0,5-1,0% van de normale
bevolking.*** Bij het syndroom van Down zijn er prevalen-
tiecijfers tussen 5 en 12%,% **¢ % waarbij oudere cohorten
een hoger prevalentiecijfer laten zien. Dat suggereert dat de
aandoening vaker optreedt in de loop der tijd.** Bij de syn-
dromen van Turner en van Williams worden prevalentiecij-
fers tot ruim 8% gevonden.** #2217 Coeliakie wordt nog
veelal gezien als een gastrointestinale malabsorptie met bij-
behorende klachten die klinisch manifest wordt kort na glu-
tenintroductie. Inmiddels is duidelijk dat de meeste
patiénten gezien worden met een atypische presentatie met
weinig tot geen intestinale klachten en die lijden aan gerela-
teerde auto-immuunziekten, zoals autoimmuun schildklierlij-
den,” of aan de complicaties van malabsorptie en die pas
gediagnosticeerd worden tussen 35 en 60 jaar.*®

Voor diagnostiek in de huisartsen- of AVG-praktijk wordt,
gezien de kosten en kwaliteit, op dit moment toepassing van
een goed beschikbare serologische test op IgA-tTGA en IgA-
EMA aangeraden.®? Indien er een sterke verdenking is op
coeliakie dient verwijzing naar de tweede lijn plaats te vin-
den voor een dunnedarmbiopt, ook indien de serologie nega-
tief is. Bij een geringe verdenking wordt door de tweede lijn
eerst een HLA-typering gedaan en bij positieve uitslag voor
HLA-DQ2 of DQ8 wordt verdere serologie uitgevoerd. Indien
de testen positief zijn wordt een dunnedarmbiopt genomen.
Bij kinderen ouder dan twee jaar kan volgens de nieuwe
richtlijn volstaan worden met één dunnedarmbiopt, bij kin-
deren jonger dan twee jaar waarbij de uitslag van de biopsie
niet karakteristiek is of als de serologie negatief is, moeten
een herstel biopt en een challenge biopt worden genomen.
Hoewel de gouden standaard voor het stellen van de diag-
nose een dunnedarmbiopt is, kan bij verstandelijk gehandi-
capten (met name bij het syndroom van Down en van
Williams) met verdenking op coeliakie vanwege klachten,
waarbij serologie geen uitsluitsel geeft en waarbij het niet
haalbaar is een biopsie te verrichten, op proef een glutenvrij
dieet worden overwogen om hiermee meer duidelijkheid te
krijgen over de diagnose coeliakie. Hierbij moet wel opgelet
worden dat door het kauwen op potloden, krijt of Wasco toch
gluten binnen kan komen terwijl het dieet op zich goed
gehouden wordt. Een proefdieet zou gedurende een periode
van acht maanden tot twee jaar gehouden moeten wor-
den.® 3

Behandeling

De behandeling bestaat uit het levenslang volgen van een
glutenvrij dieet. Bij persisterende klachten dient een geasso-
cieerde lactose intolerantie te worden overwogen.*® Het vol-
gen van een glutenvrij dieet is erg ingrijpend, therapie
ontrouw (bewust of onbewust) is daardoor een groot pro-
bleem.** Daarbij is er een grote intra-individuele variabiliteit
in de reactie op inname van soms minuscule hoeveelheden
gluten (gliadine) en is hierdoor niet een maximale toegesta-
ne gluteninname vast te stellen.”*** Goede begeleiding is

TAVG 26; (3) 2008



een vereiste, de diétiste dient deskundig te zijn op het
gebied van coeliakie en moet ook evalueren of het dieet vol-
doende voedingsstoffen bevat waarbij de dieetbehandel-
richtlijn van Elsevier als uitgangspunt kan dienen.* ** De
diétiste moet ook in staat zijn de dieettrouw te evalueren.
Een verwijzing naar de Nederlandse Coeliakie Vereniging kan
bij de behandeling ook tot steun zijn. Daar zijn lijsten
beschikbaar van welke voedingsmiddelen gluten bevatten.
Indien iemand dermatitis herpetiformis heeft blijkt dieet-
trouw extra moeilijk, deze mensen zijn goed te behandelen
met dapson (=diafenylsulfon).?” * Bij dit ziektebeeld is de
dermatoloog behandelaar. Hij weet het diagnostische traject,
de contra-indicaties, de bijwerkingen en de route naar de
minimaal noodzakelijke onderhoudsdosering.** % Het eind-
doel van (alle) behandeling dient gericht te zijn op klinisch
herstel.?* 2

Follow-up

Jaarlijkse controle door een MDL-arts/kinderarts/kindergastro-
enteroloog is gewenst. Hierbij worden lengte, gewicht,
hemoglobine, hematocriet, foliumzuur, calcium, alkalische
fosfatase, ijzerstatus, IgA-tTGA en bij volwassenen TSH
bepaald.

Coeliakiepatiénten die geen glutenvrij dieet willen of kunnen
gebruiken, dienen regelmatig te worden gecontroleerd op
lengte en gewicht, hemoglobine, hematocriet, calcium, foli-
umzuur, vitamine B12, ijzerstatus, albumine, alkalische fos-
fatase, TSH en IgA-tTGA. Als patiénten ouder zijn dan 50
jaar verdient het aanbeveling om te screenen op osteoporo-
se met een DEXA-scan en deze elke 5 a10 jaar te herhalen.®
Bij progressieve malabsorptie dient het volgen van een glu-
tenvrij dieet opnieuw te worden geadviseerd.***

Klinisch herstel treedt snel op, veelal binnen enkele dagen
tot weken.* Histologisch herstel kan jaren duren.* Het per-
sisteren van verhoogde tTGA-antistoffen (of opnieuw ver-
hoogd worden), is vaak een aanwijzing voor dieetfouten.
Als blijkt dat bij goed houden van het dieet de klachten blij-
ven en er ook vlokatrofie aanwezig blijft, mag de diagnose
refractaire coeliakie pas gesteld worden door exclusie van de
aandoeningen die een soortgelijk beeld kunnen geven. Dit
zijn bij een verhoogd aantal intra-epitheliale lymfocyten:
Giardiasis, tropische spruw, postinfectieuze diarree en koe-
melkintolerantie.

Indien er geen verhoogd aantal intra-epitheliale lymfocyten
wordt gevonden, maar wel persisterende diarree aanwezig
is, kan gedacht worden aan tuberculose, AIDS, immuundefi-
ciéntiesyndromen, ziekte van Whipple, radiatie-enteritis,
immunoproliferatieziekte van de dunne darm, ziekte van
Crohn, eosinofiele gastro-enteritis of autoimmuunenteropa-
thie.** Met name giardiasis kan het beeld vertroebelen.
Eigenlijk dient bij elke Giardia lamblia infectie, als de patiént
niet in een risico gebied is geweest, gescreend te worden op
coeliakie.*” *®

Als het histologische beeld wel verbetert, maar het klinische
beeld niet, kan gedacht worden aan microscopische colitis,
intermitterende pancreasinsufficiéntie bij verse coeliakie,
secundaire lactasedeficiéntie, bacteriéle overgroei, additio-
nele ziekte van Crohn, prikkelbare darm al dan niet met
anusdysfunctie.*
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Ten slotte

Coeliakie is een aandoening die vaker voorkomt dan in het
verleden is gedacht, met name ook bij mensen met het syn-
droom van Down en het syndroom van Williams. Het is goed
hier weet van te hebben en ook bij subklinische verschijnse-
len de diagnose te overwegen. Nu er een nieuwe Health
Watch voor het syndroom van Down in de maak is, kunnen
betreffende onderdelen uit deze richtlijn daar in meegeno-
men worden.

In dit stuk zijn slechts enkele aspecten van de richtlijn aan
de orde geweest, voor de hele richtlijn kan de website van
het CBO en de NVAVG worden geraadpleegd.

Dr. M.A.M. Tonino, AVG

Ipse de Bruggen, lokatie Craeyenburch, medische dienst
Brasserskade 4

2631NC Nootdorp

Marijke.tonino@ipsedebruggen.nl
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