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Ahrensache
Ahrenwort
Das Thema dieser Arbeit hat mich zuerst gefunden, dafir bin ich dankbar.

Das Thema war gewahilt, noch bevor ich von der Existenz des Deutschen
Lauftherapiezentrums in Bad Lippspringe erfuhr und ahnen konnte, daB ich die
Weiterbildung zur Lauftherapeutin absolvieren und diese Arbeit schreiben wirde.

Am 17. Februar 2008 verfaBte ich einen Leserbrief an die SPIRIDON-Redaktion,
cder niemals beantwortet wurde, zumindest nicht inhaltlich. Die Antwort des
Chefredakteurs Manfred Steffny lautete, daB es keine Antworten auf meine Fragen
gabe, weil sich noch niemand mit diesen Fragen beschaftigt habe.

Erstaunlicherweise erbrachten auch weitere Anfragen, Leserbriefe und
Recherchen dasselbe Ergebnis — d. h. genaugenommen kein Ergebnis.

Als Antwort erhielt ich entweder qualifizierte Vermutungen oder Feststeliungen,
das zu dem betreffenden Thema noch keine empirischen Untersuchungen
vorliegen wirden. Zufallig war ich auf eine Wissenslicke gestoBen.

Es handelte sich um sportmedizinische Fragen zum Marathonlauf.

Die erste Frage lautete, ob meine Krankheit — die Zoliakie — eine Beeintrachtigung
bei langen Distanzen und insbesondere beim Marathon sein kénnte.

Diese urspringliche Frage produzierte ganz von selbst weitere Fragen zum
Thema Marathonlaufen und Ausdauertraining mit Zéliakie.

In der Hoffnung auf Erfahrungsaustausch mit anderen an Zétiakie erkrankten
Laufern oder Ausdauersportlern besuchte ich mehrere Treifen, die speziell flr
Z0liakie-Betroffene angeboten werden. Die Teilnehmer jener Treffen erwiesen sich
indes als wenig bewegungsaktiv, einige begriindeten dies damit, daB sie aufgrund
der Zoliakie kdrperlich zu geschwécht seien, um zu laufen oder Sport zu treiben.

Die Fragen begleiteten mich folglich weiter — sie waren nicht drangend, aber
ausdauernd. Auch der Gedarke, daB es andere Marathonlaufer mit Zoliakie geben
mifte, war beharrlich. Die im April 2008 begonnene Aus- und Weiterbildung zur
Lauftherapeutin bot die Chance, meine eigene AbschluBarbeit fir eine Erkundung
der Wissensliicken zu nutzen. Eine aufwendige sportmedizinische Studie konnte
ich selbstverstandlich nicht durchfihren — realisierbar war eine Fragebogenunter-
suchung. Der nachste logische Schritt war die Verdifentlichung von Aufrufen in
Fachzeitschriften, um landesweit nach ,Zéli-Marathonis” zu fahnden.

Mit der Resonanz, die ich auf meine Aufrufe erhielt, hatte ich nicht gerechnet:

32 Zoliakie-betroffene Marathonlaufer meldeten sich und beteiligten sich an der
Umfrage. Einige von ihnen hatten vorher ebenfalls ergebnisios nach Informationen
zum Thema Marathonlaufen und Ausdauertraining mit Zoliakie gesucht.

Die ,Zdli-Marathonis” sind die Protagonisten dieser Arbeit, die trotz vieler Tabellen
und statistischer Auswertungen auch als Geschichte gelesen werden kann:

eine Geschichte von insgesamt 33 Laufern, die einer speziellen Gruppe
angehoren. Die hier vorliegende Auswertung inrer Erfahrungen und Angaben ist
vermutlich der erste Beitrag zu einem noch unbearbeiteten Thema.
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Ahrensache
Einleitung

In der vorliegenden Pilotstudie wurden 33 an Zéliakie erkrankte Marathonlgufer

in Bezug auf ihre Krankheitsgeschichte, ihre l&uferischen Leistungen und
Erfahrungen sowie ihr spezielles Betastungs- und Krankheitserleben befragt.
Damit wird das Ziel verfolgt, eine Materialsammlung zu verschiedenen Merkmalen
Zoliakie-betroffener Marathonlaufer bereitzustellen — und darzulegen, worin die
Wissensliicken bestehen, die umfassendere Studien erfordern. Das Vorhaben
entstand aus der Einsicht, daB zu méglichen Auswirkungen der Zéliakie auf die
Leistungsfahigkeit im Ausdauerbereich noch keine Erkenntnisse existieren.

Das Interesse der Autorin an diesen Fragen resultiert aus der eigenen
Betroffenheit. Das mit der Arbeit verknipfte persdnliche Ziel war es,

die Erfahrungen anderer Zéliakie-betroffener Marathonlaufer zu sichten,
auszuwerten und sich eine vorlaufige Meinung zu bilden.

Die beiden Grundfragen, um die es letztiich geht, lauten:

- Wirkt sich die Zoliakie auf die kérperliche Leistungsféhigkeit aus?

- Wirkt sich das Laufen auf die Zdliakie aus?

Bei der Zoliakie handelt es sich um eine seltenere Erkrankung des Dinndarms,
die lebenslanglich mit einer giutenfreien Diat begleitet werden muB.

Beim Marathonlauf handelt es sich um eine kérperliche Ausnahmeleistung,
die eine intensive Vorbereitung erfordert. Das zeitaufwendige Training fhrt oftmals
zu Veré&nderungen an Kérper und Geist.

Die Gruppe der Zoliakie-betroffenen Marathonlaufer ist zahlenmaBig nur sehr klein,
Das Besondere dieser Fragebogenuntersuchung liegt darin begriindet, daB eine
f0r diesen Bereich sehr hohe Anzahl von Teilnehmern gefunden werden konnte.
Ferner wurden auch 33 Zodliakie-Betroffene befragt, die kein Ausdauertraining
absolvieren.

Streng wissenschaftlichen Kriterien kann diese Arbeit jedoch nicht erflllen.
Sie ist ein Experiment, das mit geringem finanziellen und zeitlichen Aufwand von
einem medizinischen Laien durchgeflhrt wurde,

Im theoretisch einleitenden Teil werden die Zéliakie und der Marathoniauf
dargestellt und der Begriff Stre8 angesprochen. Im empirischen Teil erfolgen eine
kurze soziographische Beschreibung der Teilnehmer und die Ergebnisdarstellung.
Interpretationen und Diskussionen werden ebenfalls im Ergebnisteil untergebracht,
liegen aber nicht zu jedem Einzelergebnis vor. Da es ein wesentliches Ziel dieser
Arbeit war, moglichst viele Richtungen und Facetten des Themas zu erkunden,
wurde auf eine ausfiihrliche Besprechung alier Auswertungen und Ergebnisse
verzichtet — dies hatte den Rahmen der Arbeit gesprengt.

Die Tabellenzahlung erfolgt chronologisch von Tabelle 1 bis Tabelle 106.

AbschlieBend ein Hinweis zur Schreibweise: zugunsten sines angenehmen
leseflusses wurde die ménnliche Schreibform gewahit. Dies hat nichts mit der
Wertigkeit der Geschlechter zu tun, sondern ist lediglich ein Zugesténdnis an die
Lesbarkeit. Die mannliche Schreibform steht grundséatzlich fir beide Geschlechter.
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Ahrensache — Theorslischer Teil
A. Theoretischer Teil

1. Zéliakie - eine Einfiihrung

Zoliakie ist eine chronische Erkrankung des Dunndarms, bei der eine schwere
Unvertraglichkeit gegeniber dem Klebereiwei3 besteht, das auch als Gluten
bezeichnet wird. Gluten ist Bestandteil der gangigen Getreidearten Weizen,
Roggen, Gerste, Hafer und Dinkel.

Bei Zdliakie-Betroffenen fuhrt die Zufuhr von Gluten zu einer Auto-immunreaktion

der Ddnndarmschleimhaut. Dabei zerstdrt der Kérper seine eigenen Darmzellen,

die durch die Glutenzufuhr so verandert sind, daB sie nicht mehr als korpereigene
Zelien erkannt werden. Es kommt zu einer Abflachung der DOnndarmschleimhaut
und zum Abbau der Darmfalten, die die Dinndarmoberflache vergréBern,

der sogenannten Zotten (DZG Medizin / 2010).

Ein intakter Dinndarm hat eine Oberflache von insgesamt 200 Quadratmetern.
Auf dieser Flache kdnnen Nahrstoffe vom Dunndarm ins Biut ibergehen.

Die Beférderung von Nahrstoffen ins Blut ist die Hauptaufgabe des Dinndarms.
(Gesundheits-Brockhaus / 2001 / Der Dinndarm / Seite 498).

Da bei Zdliakie-Betroffenen die Dinndarmoberflache jedoch immer kleiner wird,
kann diese Aufgabe nicht mehr richtig ausgefihrt werden — es kénnen nicht mehr
gentgend Nahr- und Vitalstoffe aufgenommen, d.h. resorbiert werden.

Zéliakie-Symptome sind Zeichen von Mangelernghrung: typisch sind z. B. eine
unerkiartiche Blutarmut oder Knochenschwund, weil Eisen oder Calcium Uber die
verringerte Dinndarmoberflache nicht mehr ausreichend resorbiert werden.

Die Mangelerscheinungen kénnen sich auf ganz unterschiedliche Organsysteme
auswirken, z. B. auf das Skelett, die Muskutatur, die Haut oder das Nervensystem.
Bei erwachsenen Zjliakie-Patienten (bei denen die Krankheit friher auch als
Sprue bezeichnet wurde) gibt es kein einheitliches Krankheitsbild. Die Betroffenen
kommen oftmals mit sehr unterschiedlichen Beschwerden zum Arzt, manche nur
mit einem einzelnen Symptom — dies erschwert die Zoliakie-Diagnose und hat der
Zoliakie das Attribut eingebracht, das ,Chamaéleon der Medizin® zu sein.

Die Glutenunvertréglichkeit kann sich in jedem Lebensalter manifestieren.

Nach derzeitigem Kenntnisstand gibt es keine wirksame Medikamententherapie.
Die einzige Behandlungsmdglichkeit ist eine strikte glutenfreie Ernahrung,

d.h. ein lebenslanger Verzicht auf die glutenhaltigen ,Ahren® — und alle daraus
hergestellten Produkte.

Eine Definition der Zéliakie findet sich im Anhang auf Seite 74.
Die voriiegende Arbeit stiitzt sich in allen medizinischen Aussagen (ber die

Zdliakie auf eine aktuelle Verdifentlichung der Deutschen Zdliakie-Gesellschaft.
Naheres dazu im Kapitel 1.4. auf Seite 8.



Ahrensache ~ Theoretischer Teil

Gluten ist nicht nur in Getreideprodukten wie Brot oder Nudeln enthalten, sondern
kommt versteckt auch in Produkten vor, in denen der Verbraucher es nicht erwarten
wirde, z. B. in Gew(irzen und Séften, in Eiscreme und Popcorn, im Schinken und
im Kéase. Aufgrund der vielfaltigen Einsatzmoglichkeiten von Gluten bei der
industriellen Lebensmittelherstellung — z. B. als Tragerstoff fir Konservierungsstoffe
oder Geschmacksverstarker — ist es fUr den Verbraucher meist nicht erkennbar,

ob ein Produkt glutenfrei oder glutenhattig ist.

Infolgedessen missen Zbliakie-Betroffene sich intensiv mit Lebensmittelkunde und
Ernahrung auseinandersetzen.

Diese tagliche Beschaftigung mit Erndhrungsfragen und Digtvorgaben, mit
Zutatenlisten von Lebensmitteln und Lebensmittel-Hygiene kann bei Zoliakie-
Betroffenen zu Spannungen und StreBbelastungen fithren. Hinzu kommt die
haufige UngewiBheit Uber den Glutengehalt von Mahlzeiten oder einzelnen
Lebensmitteln — und die groBe Sorge vieler Betroffener vor Kontamination jener
Lebensmittel, die prinzipiell als glutenfrei gelten.

Ferner ist die Durchflhrung der glutenfreien Diét mit splrbaren Einschréankungen
und Verzicht verbunden. Auch diese Einschrankungen kénnen sich negativ auf das
seelische Gleichgewicht und die StreBbelastung der Betroffenen auswirken.

Konkrete Konsequenzen einer glutenfreien Ernahrung sind:

1. lebenslanger Verzicht auf viele gangige Lebensmittel,

2. lebenslanger Verzicht auch auf viele Gewohnheiten und Rituale,
z. B. Essengehen in die Lieblingspizzeria,

3. hohere finanzielle Belastung, weil glutenfreie Lebensmittel erheblich
teurer sind,

4. hdherer Zeitaufwand sowohl beim Einkauf als auch bei der Zubereitung
von Essen, z. B. weil glutenfreies Brot nicht Giberall erhaltlich ist und
Fertigprodukte nicht verwendet werden kdnnen,

5. héherer Organisations- und Rechercheaufwand in Bezug auf Reisen,

6. Verlust an Spontanitat z. B. bei Ausfligen oder Essenseinladungen,

7. hdherer ,Kommunikationsaufwand®, da andere Personen Uber die Diat und
die Erkrankung informiert werden mussen, vor allem Familienangehérige
und Freunde, aber auch Kollegen, Geschaftspartner, Fremde.

Ausgerechnet der letzte Punkt scheint flr einige Betroffene problematisch zu sein.
Da gemeinsame Mahlzeiten in vielen Lebensberesichen eine entscheidende Rolie
spielen, auch in der Arbeitswelt, geraten Betroffene immer wieder in Erklarungsnot.
Die Notwendigkeit, angebotene Happchen oder Einladungen immer wieder
ablehnen zu miussen, komplizierte Diatvorschriften und die Symptomatik einer
Darmerkrankung referieren und auf besondere Verkdstigung bestehen zu miissen,
kann ebenfalls zur hoheren StreBbelastung beitragen. Der Kommunikationserfolg
in solchen Situationen héngt natlrlich vor allem von den Betroffenen selbst ab.
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In etwa 30 Blichern hat der berilhmte Stref3forscher Hans Selye verschiedene
StreBreaktionen als Anpassungsprozesse des Kérpers beschrieben. Insbesondere
hat er sich mit den Anpassungen des hormonellen Systems beschéftigt.

Seine Definition von Stref ist auch fir diese Arbeit hilfreich. Selye zufolge ist der
Strefl an sich weder gut noch schlecht, sondern eine

<unspezifische Reakiion des Korpers auf jegliche Art von Anforderung, die an ihn gestellt wird"
(Selye / 1977 / Seite 38).

Da es unmdglich ist, ein Leben ohne Anforderungen zu fihren, ist StreB demnach
unvermeidlich. Je nach individueller Reaktion und Anpassung kann Stref3 jedoch
entweder als positiv oder als negativ erfahren werden: als Herausforderung oder
als Schadigung. Alle Anstrengungen, Anspannungen, Beeintrachtigungen und
Belastungen des taglichen Lebens — ob psychischer oder physischer Art — kénnen
als negativer Stref3 erlebt werden.

Auch im Ernahrungsbereich kann man StreBreaktionen sehr schén beobachten.
Ein ganz einfaches Beispiel sind Menschen, die abnehmen wollen und beim
Anblick einer ungeeigneten Leckerei in StreB geraten. Die Anforderung in diesem
Beispiel wére, den eigenen Gellsten zu widerstehen.

.Bei Vorliegen einer Zoliakie gibt es eine ganze Reihe von Anforderungen, die an
die Betroffenen gestellt werden, vor aliem der Verzicht auf einen GroBteil der
gangigen Lebensmittel, finanzielle und zeitliche Belastungen, Auseinandersetzung
mit Nichtbetroffenen, Sorgen und Angste aufgrund Kontamination.

Die vorliegende Arbeit stitzt sich in allen fachlichen Aussagen Uber die Zéliakie
auf die folgende aktuelle Verdffentlichung der Deutschen Zdliakie-Gesellschaft;
«DZG Medizin — Zoliakie / Sprue” (ausflhrliche bibliographische Angaben in der
Literaturiiste auf Seite 115).

Diese Broschire wird in Absténden von mehreren Jahren aktualisiert und neu
aufgelegt. Die neueste komplett Gberarbeitete Aufiage ist 2010 erschienen,

Sie wurde von den Mitgliedern des &rztlichen Beirates der Deutschen Zdliakie-
Gesellschaft ausgearbeitet und beansprucht den neuesten Stand der Wissenschalft
Zu vermitteln.

Die Quellenangabe gilt prinzipiell (wenn nicht anders angegeben) fir samtliche
medizinischen und statistischen Hintergrundinformationen zur Zéliakie in dieser
Arbeit. Es wird nicht an jeder Stelle gesondert darauf hingewiesen. Zitate werden
gekennzeichnet.
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Die DZG ist ein gemeinntziger Verein fir Zoliakie-Betroffene und ihre Angehérige.
lhren Mitgliedern bietet die DZG vor allem Orientierung und information in Form von
Broschiiren, Zeitschriften und Lebensmittelaufstellungen, die das Leben mit der
Diat praktisch erleichtern. Ferner werden Vortrage, Seminare, Backkurse, Rsisen,
GroBveranstaltungen und vielerorts regelmaBige Gesprachsgruppen angeboten.

Die DZG fahrt in ihrer Kartei Erst- und Zweitmitglieder. Die Erstmitgliedschaft ist
eine Volimitgliedschaft, die nicht notwendigerweise eine Zdliakie-Erkrankung
voraussetzt, es kann jedoch davon ausgegangen werden, daB der Uberwéltigende
Anteil der zahlenden Erstmitglieder die Erkrankung aufwsist. Zweitmitglieder sind
haufig nichtbetroffene Familienangehérige oder in manchen Fiallen auch betroffene
Angehdrige (wenn mehrere Personen in einer Familie erkrankt sind). Die genaue
Anzahl| der DZG-Mitglieder, die die Erkrankung aufweisen, ist nicht erfaft.

Die Gesamtzahl der Erst- und Zweitmitglieder betrug Ende Mai 2010 (iber 38.000.

Fir Deutschiand wird eine Pravalenz, d. h. ein Vorkommen der Zbdliakie

bei ca. 0,2 Prozent der Bevolkerung angenommen (1 von 500 Einwohnern).
Demnach waren etwa 160.000 Menschen betroffen. Reihenuntersuchungen
belegen jedoch, daB einem GroBteil der Betroffenen ihre Erkrankung noch gar nicht
bekannt ist. Das MiBverhaltnis zwischen diagnostizierter und undiagnostizierter
Zoliakie ist schwer zu erfassen, da es flr Deutschland keine ausreichenden
epidemiologischen Daten gibt. In einer Verdffentlichung der American
Gestroenterological Association (Gastroenterology 2005 / Epidemiology of Celiac
Disease) wird fUr die USA und Europa pauschal ein Verhaltnis von einem
bekannten Fall zu 3 bis 7 unbekannten Fallen geschatzt. Demnach kame die
diagnostizierte Zdliakie bei jedem 2.000sten bis 4.000sten Einwohner vor.

Bekannt hingegen ist die Zahl der DZG-Erstmitglieder (siehe Tabelle 1), dies waren
Ende Mai Ober 28.000 Zbliakie-Betroffene. Es werden jedoch nicht alle Zliakie-
Betroffenen automatisch DZG-Mitglieder.

Tabelle 1: Altersverteilung der DZG-Erstmitglieder

0- 10 Jahre 3.269

11 - 20 Jahre 4.614
21 - 30 Jahre 3.465
31 - 40 Jahre 3.825
41 - 50 Jahre 5.064
51 - 60 Jahre 3.368
61 - 70 Jahre 2.706
71 - BO Jahre 1.584
81 - 90 Jahre 347
Gesamt 28.242

Stand: 31. Mai 2010, Quelfe: Deutsche Zoliakie-Gesellschaft
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2. Marathon

Der Marathonlauf ist eine physiologisch sehr anspruchsvolle Sportart. Zwar ist der
Mensch korperlich an die Anforderungen kilometerlanger Laufentfernungen
angepalt — nicht jedoch an die Distanz von 42 Kilometern, die beim Marathon
zuruckgelegt werden muB.

Ein Mensch hat die physischen Voraussetzungen, um je nach individuseller
Veranlagung Distanzen von 28 bis 38 Kilometer schnell laufen zu kénnen.
Evolutionsforschern zufolge war diese Fahigkeit des ausdauernden Laufens in der
Frihzeit fur die erfolgreiche Nahrungssuche, Jagd und Flucht entscheidend.
Angenommen wird, daB die FrGhmenschen keine Marathonlaufer gewesen waren,
sondern Langstreckentaufer mit einem taglichen Laufpensum von etwa 15 bis 30
Kilometern. Die Herausforderung beim Marathon besteht demzufoige darin, eine
Distanz zu laufen, fur die der Mensch evolutionar nicht ausreichend angepaft ist.

Ein Marathonlauf ist eine Ausnahmeleistung, auf die sich die meisten Laufer
monatelang vorbereiten massen. insbesondere die Vorbereitung auf den ersten
Marathon ist eine Phase der Veranderungen: das zeitintensive Training erfordert
Disziplin und organisatorische Fahigkeiten, es fiihrt zu Verénderungen an Karper
und Geist und kann den Lebensstil und die Persénlichkeit positiv beeinflussen.

«Soviel steht fest: Marathonlauf ist kein Jux, man kann 42 km im Laufschritt diber 4-5 Stunden nicht
eben mal so laufen. Dies wére selbst einem hochbegabten Talent nicht méglich. Nur wer (iber Monaie
oder Jahre gelernt hat, die physischen und psychischen Anstrengungen zu bewdltigen, die diese
Strecke jedem abveriangt, steht sie auch unbeschadet durch.”

(Usko /1985 / Kapitel: Das Training / Autor: Uth / Seite 140)

Daf korperliche Aktivitat nicht nur dem Kérper, sondern auch der Seele gut tut,
wird heute von niemandem mehr bestritten. DaB Marathonlaufer vom Laufen nicht
nur kérperlich, sondern auch seelisch profitieren, hat sich sogar bei Nichtlaufern
herumgesprochen. Schon in den 1970er Jahren wurden psychologische
Laufeffekte untersucht. 1984 wurden in dem bekannten Werk ,Running as Therapy"
von Sachs und Buffone ausschiieBlich positive psychologische Wirkungen des
Laufens dargesteiit. Die stimmungsaufhellende, streBreduzierende, antidepressive
Wirkung des Laufens ist in der psychologischen Literatur griindlich dokumentiert.

Die Gluckswirkung des Laufens hat Dr. Heepe, der langjahrige Rennarzt des
Berlin-Marathon, besonders elegant und prazise formuliert. Deshalb soll er hier
stellvertretend f0r viele andere Autoren der Laufliteratur zitiert werden:

«Der Laufsport ist aus mentaler Sicht ein ganz besonderer Sport. Er lebt von konsequent absolviertem
Training. £r febt davon, dal sich sehr schnell ein kdrperliches Wohlbefinden einstellt. Ich nenne
dieses Gefiihl die kbrperliche Freiheil. Dabei relativiert man mental die gesamte Welt Das sich
einstellende Glicksgefiihl ist Repréasentant des eigenen Gesundheitsmanagements.”

(LAUFZEIT / Ausgabe Juli und August 2009 / Sejte 9)
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Die hohe Belastung beim Marathonlauf erfordert eine solide Grundkonstitution.
Zu einer verantwortungsvollen Marathon-Vorbereitung gehért deshalb auch die
Beschaftigung mit dem eigenen Kérper, die Auseinandersetzung mit bekannten
Vorerkrankungen und die Abkl&rung des individuellen Gesundheitszustands.
Um gesundheitliche Risiken beim Lauf zu minimieren, erwarten Marathon-
Veranstalter von ihren Teilnehmern sogar eine vorherige arztliche Begutachtung.

Wenn als Vorerkrankung eine Zdliakie bekannt ist, kbnnen vor einem geplanten
Marathonstart Fragen zu méglichen Folgen oder Beeintrachtigungen aufkommen.

Neben Schwimmen, Radfahren und Skilanglauf gehort das Laufen zu den
klassischen Ausdauersportarten. Moderates Ausdauertraining wird definiert als
Kreislaufbelastung auf niedrigem Niveau (50-70 % der maximalen Herzfrequenz)
Uber mindestens 20 Minuten (zusammenhéngend), bei der mindestens sin
Sechstel der Kérpermuskulatur eingesetzt wird. Um wirksam zu sein, sollten die
Belastungen téglich erfolgen, mindestens aber drei Mal wochentlich

(Rost / 2005 / Seite 73).

Die Ausdauerleistung kann in Trainingskilometern oder Trainingsstunden
angegeben oder aber in Kalorienverbrauch umgerechnet werden. Als optimal f(r
die Gesundheit gilt ein wéchentlicher Energieverbrauch von 2.000 bis 3.000 kcal
durch Ausdaueraktivitaten (Rost / 2005 / Seite 204).

Far die vorliegende Untersuchung wurde bei den Teilnehmem der Kontroll-Gruppe
anhand ihrer Angaben im Fitness-Formular der wochentliche Kalorienverbrauch
durch Ausdaueraktivitaten kalkuliert (siehe Kapitel 4.4.3. auf Seite 20).

Bei dieser Frage muB erstens unterschieden werden zwischen den Zieleinldufen
beim Marathon (den Teilnahmen) und den Laufern (den Teilnehmern).

Nach einer Schatzung von Manfred Steffny kommen auf jeden Marathonlaufer
ca. 1,3 Teilnahmen (SPIRIDON / Ausgabe Dezember 2007 / Seite 4).

Zweitens muf3 zwischen den Anmeldungen und den tatsdchiichen Zieleinidufen
differenziert werden. Im Jahr 2009 erfolgten bei den 22 gréBten Marathons in
Deutschland etwa 98.000 Zieleinlaufe (SPIRIDON / Ausgabe Dezember 2009).

In dieser Liste fehlen lber 100 kleine und mittiere Marathons mit jeweils ca. 10 bis
500 Teilnehmern, sie werden auf ca. 10.000 Zieleinldufe geschatzt.

Drittens solite zwischen inldndischen und ausldndischen Laufern unierschieden
werden. Allein beim Berlin-Marathon 2009 sind 18.254 auslandische Laufer ins
Ziel gekommen (Ergebnisheft Berlin-Marathon). Die Gesamtzahl der auslandischen
Laufer ist unbekannt und wird hier auf mindestens 28.000 geschétzt.

Die Anzahl der deutschen Laufer, die ausschiielich im Ausland gestartet sind,
ist ebenfalls unbekannt, dirfte jedoch sehr gering sein und vernachlassigt werden.
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Daraus ergibt sich die folgende Rechnung / Schatzung:

Tabelle 2: Marathonl&uier in Deutschland 2000

Zieleinldufe
Zieleinlaufe bei den 22 grdBten deutschen Marathons 98.000
zuzlgl. geschatzter Rest der 100 kleineren Marathons |+ 10.000
ergibt alle Zieleinlaufe = 108.000
alle Laufer
dividiert durch 1,3 Teilnahmen / 1,3
ergibt die Anzahl der Laufer = £3.000
dt. Laufer
abzlgl. der auslandischen Laufer - 28.000
(teilweise bekannt beim Berlin-Marathon mit 18.254,
teilweise geschétzt)
ergibt die Anzahl der inlandischen Laufer = 55.000
Ergebnis:

In Deutschland gab es 2009 mutmaBlich etwa 55.000 inldndische Marathonldufer.
Dies sind deutlich weniger, als allgemein in Lduferkreisen angenommen.

Die oft in der Presse zu lesenden teilwsise sechststelligen Marathonzahlen
scheinen (bertrieben und nicht belegl. Sie betreffen vermutlich frihere Jahre,

in denen es tatséchlich mehr Marathonldufer gegeben hat.

Ausgehend von einer angenommen Pravalenz der Zbliakie bei 1:500 und
55.000 Marathonlaufern gab es im Jahr 2009 in Deutschland schétzungsweise
110 Zoliakie-betroffene Marathonléufer. In dieser Schatzung enthalten ist eine
hohe Anzahi der Betroffenen, die nicht wissen, daB sie an Zéliakie erkrankt sind.

Ausgehend von der vorsichtigsten Schatzung (Gastroenterology 2005 /
Epidemiology of Celiac Disease) der diagnostizierten Zoliakie bei 1:2000 und
$5.000 Marathonlaufern gab es im Jahr 2009 in Deutschland vermutlich um die
28 Marathonlaufer mit einer bekannten Zéliakie-Diagnose.

Diese Angaben beruhen auf Schéatzungen — die genaue Anzahl der an Zoliakie
erkrankten Marathonltufer ist unbekannt. In jedem Fall handelt es sich um

eine zahlenmaBig auBerst kleine Gruppe, die fiir sich genommen keine relevante
Gruppe darstelit.

An dieser Studie haben sich 33 Zéliakie-betroffene Marathonléufer beteiligt.
Davon sind 21 aktive Marathonlaufer (siehe Tabelle 16 auf Seite 22).

12 Teilnehmer absolvierten ihren letzten Marathon vor 2009.

Das Besondere der Untersuchung liegt darin begriindet, daB eine fiIr diesen
Bereich sehr hohe Anzahl von Teilnehmern erreicht werden konnte.
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3. Fragestellungen

Der erste Fragenkomplex betrifft den Marathonlauf und das Laufen generell.

Der zweite Fragenkomplex betrifft die Erkrankung. Die Ergebnisdarsteliung erfoigt
chronologisch {die Ergebnisse sind nicht nach Wichtigkeit geordnet), wobei
Vermutungen, Interpretationen oder Diskussionen ebenfalls im Ergebnisteil
dargelegt werden.

1. Welche lauferischen Leistungen haben die Zoliakie-betroffenen Marathonlaufer erbracht?
2. Werden die Teilnehmer nach der Zdliakie-Diagnose langsamer oder schneller?

3. Haben die Teilnehmer nach der Diagnose Veranderungen im Training, im Weitkampf oder bei
der Regeneration festgestellt?

4. Wie bewerten die Teilnehmer ihre Leistungsféhigkeit im Vergleich mit nichtbetroffenen
Marathonlaufern? Fihlen sie sich leistungsfahiger, leistungsschwacher oder genau so
leistungsféhig wie Nichtbetrofiene?

5. Wie wirkt sich nach Einschétzung der Teilnehmer das Lauftraining auf ihre Krankheit,
den Krankheitsverlauf oder ihren Umgang mit der Krankheit aus?

8. Welche Fragen zum Marathonlaufen mit Zoliakie haben die Teilnehmer selbst?
7. Was hat die Teilnehmer urspringlich zum Laufen veranlait — und was ist die aktuglle Motivation?

8. Wer hat die Teilnehmer zu hrem ersten Marathon ingpiriert — und was bedeutet es ihnen,
Marathonlaufer zu sein?

9. Haben die Teilnehmer Veranderungen festgestellt, die aufs Laufen zuriickzufiihren sind?
Wenn ja, um welche Veranderungen handelt es sich?

1. Welche Auffalligkeiten und Korrelationen existieren bei Zoliakie-betrofienen Marathonfaufern
hinsichtlich verschiedener Aspekte ihres speziellen Belastungs- und Krankheitserlebens?

2. Wie unterscheiden sich die Antworten Zoliakie-betroffener Marathonlaufer hinsichtiich der
Fragen 1 bis 16 von Antworten Zoliakie-Betroffener, die nicht im Ausdauerbereich trainieren?

3. Welche Besonderheiten existieren bei Zoliakie-betroffenen Marathoniaufern in Bezug auf ihre
Krankheitsgeschichten, ihre Symptome und ihren Gesundheitszustand?

13
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B. Empirischer Tell
4, Methodisches Vorgehen

Die Fragebogenuntersuchung wurde mit zwei verschiedenen Teiinehmer-Gruppen
durchgefuhrt. Bei beiden Gruppen handelt es sich um Zéliakie-Betroffene:

1). die Marathon-Gruppe (Zoliakie-betroffene Marathonléufer)

2). die Kontroll-Gruppe (Betroffene, die kein Ausdauertraining absolvieren).
Die nachfolgenden Ausfuhrungen beziehen sich auf die Marathon-Gruppe.
Die Kontroll-Gruppe wird am Ende des Kapitels 4 vorgestellt.

Die Kontaktaufnahme mit den Teilnehmern erfoigte Gber mehrere Aufrufe,
die in zwei Fachzeitschriften verdffentlicht wurden.
Gesucht wurden Personen, die folgende Kriterien erflillen soliten:
1). mindestens eine Marathon-Absolvierung in ihrem bisherigen Leben
2). Vorliegen einer eindeutigen Zoliakie-Diagnose.

Die Rekrutierungsphase erstreckte sich lber sechs Monate (Oktober 2009 bis
Mérz 2010) — wahrend dieser Zeit meldeten sich 33 Personen telefonisch oder
per Email, wobei ihre Kontaktdaten und einige Angaben in Bezug auf Zdliakie
und Marathonabsolvierungen aufgenommen wurden. Die Angaben zu den
Marathonabsolvierungen wurden stichprobenartig Oberprift.

Die Untersuchungsphase erstreckte sich Uber einen Monat (1. bis 31. Mai 2010) —
wahrend dieser Frist wurden die Fragebdgen, die kurz zuvor in schriftlicher Form
direkt an die Teilnehmer geschickt worden waren, beantwortet. Von urspriinglich
33 Fragebogen-Empfangern schickten 32 Personen den Fragebogen ausgefuilit
wieder zurtck. Da die Autorin selbst auch einen Fragebogen ausfiillte, haben sich
insgesamt 33 Teilnehmer beteiligt.

Die Erfassung der Daten erfolgte anonym:.

Alle 33 untersuchten Teilnehmer haben glaubhaft angegeben, in ihrem bisherigen
L.eben mindestens einen Marathon absolviert zu haben und eindeutig an Zoliakie
erkrankt zu sein.

Geschlechterverteilung: es handelt sich um 16 Frauen und 17 Manner.

Staatsangehorigkeit: 32 Personen haben die deutsche Staatsangehérigkeit,
1 Person hat die niederlandische Staatsangehdrigkeit.

Weitere soziographische Angaben und Tabellen finden sich nachfolgend.
Besondere Auffalligkeiten werden im FlieBtext kursiv hervorgehoben.
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Tabelle 3: Altersgruppen

unter 30 Jahren
30 - 39 Jahre
40 - 49 Jahre
50 - 59 Jahre
60 - 69 Jahre
Gber 70 Jahre

Ofb N2 B O

Der GroBteil der Befragten befindet sich zum Zeitpunkt der Erhebung in der
Altersgruppe der 40- bis 49-Jahrigen. Der jlingste Teilnehmer ist 32 Jahre alt,
der &lteste 67 Jahre alt.

Tabelle 4: Verteilung nach Bundeslindern

Baden-Wiirttemberg
Bayern

Berlin

Brandenburg
Niedersachsen
NRW
Mecklenburg-Vorpommern
Rheinland-Pfalz
Saarland

Sachsen
Sachsen-Anhalt
Schleswig-Holzstein

== |=lof—]o|rjwe|—=|w|o]

Niemand ist Einwohner von Bremen, Hamburg, Thiringen.
Im GroBen und Ganzen liegt eine durchschnittliche Verteilung in den
Bundeslandern vor.

15



Ahrensache ~ Methode

Tabelle 5: Familienstand

| verheiratet

12 14 26
ledig / geschieden 4 2 6
keine Angabe 0 1 1

Der GroBteil der Teilnehmer ist verheiratet.

Tabelle 6: Kinder

mit Kind / Kindern (1-7)

24

kinderlos

9

Der Grof3teil der Teilnehmer hat ein Kind oder mehrere Kinder.

Tabelle 7: Art des Zusammenlebens

Familie mit Kindern

6 9 15
Partnerschaft / Ehe 6 6 12
alleinstehend 3 2 5
WG 1 0 1

28 von 33 Personen leben in einer Haushaltsgemeinschaft.
Nur 5 Personen leben in einem Single-Haushalt.

Tabelle 8: Schul- und Ausbildungsabschluf

8 6 14
Realschulabschiuf 8 6 14
HauptschulabschiuB3 C 4 4
keine Angabe 0 1 1
Studium 7 13 20
davon promoviert 0 3 3
Berufsausbildung 9 4 13

Von 33 Teilnehmern haben 20 eine hdhere berufliche Ausbildung durchlaufen.
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Tabelle 9: Berufstatigkeit

berufstatig 13 13 26
Rentner 1 4 5
arbeitslos 1 0 1
arbeitsunfahig erkrankt |1 0 1

Die Arbeitsiosenquote ist &uBerst niedrig. es gibt nur eine arbeitslose Person
(auch bei anderen Umfragen geben lediglich 1 bis 3 Prozent der Marathonlaufer
Arbeitslosigkeif an).

Die angegebenen Berufe:

Ingenieure, Techniker, Chemiker, Sachbearbeiter, Kaufmannische Berufe, Verwaltungsberufe,
Krankengymnast, Krankenpfleger, Arzt, Trainer, Ernteheifer, Blrofachkraft, Recyclinghof-Leitung,
Manager, Projektleiter, Koordination einer Fernsehdirektion, Baugrundgutachter, Mitglied eines
Bankvorstandes, Biomediziner, StraBenmeister, Helikopter- Personal, Professor, Politiker.

Bei den angegebenen Berufen handelt es sich um viele hochqualifizierie
Tatigkeiten in gehobenen Positionen.

Tabelle 10: Zeitounkt der Diagnose

im Kindes- oder Jugendaiter '-')2
im Erwachsenenalter 28
im Kindes- und Erwachsenenalter 3

3 Teilnehmer wurden zweimal diagnostiziert. Nach der ersten Diagnose und einer
glutenfreien Ernahrungssphase in der Kindheit wurde die Erkrankung nicht mehr
beachtet oder als geheilt angesehen und die glutenfreie Diat abgesetzt. Nach einer
t{angeren beschwerdefreien Phase mit normaler glutenhaltiger Ernahrung erfolgte
im Erwachsenenaiter die zweite Diagnose,

Tabelle 11: Wie kam es zur Diaghose

Qi

aufgrund von Beschwerden 24
aufgrund auffalliger Blutwerte 9
aufgrund eines Leistungsabfalls

im Training 4
zufallig 0

4 von 33 Teilnehmern (12%) wurden aufgrund eines Leistungsabfails im Training
diagnostiziert, zwei von ihnen zeigten keinerlei weilere Symptome.
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Die Grundlage der Untersuchung ist ein von der Autorin erstellter 22-seitiger
Fragebogen, der finf Teile umfasst:

1). Zdliakie (7 Seiten)

2). Aligemeiner Gesundheitszustand (2 Seiten)
3). 16 Fragen zum Leben mit Zoliakie (2 Seiten)
4). Marathon (9 Seiten)

5). Angaben zur Person (2 Seiten)

Beim Auswerten stellte der Fragebogen sich als zu umfangreich heraus. Da einige
Fragen sich als Uberflissig erwiesen, wurde auf ihre Auswertung verzichtet.
Der vollstédndige Fragebogen wird im Anhang wiedergegeben (siehe Seite 82).

Bei dem Zdliakie-Teil des Fragebogens handelt es sich um einen Fragenkatalog,
der drei Ziele verfoigt. Erstens soll anhand verschiedener Auskinfte belegt werden,
daB die untersuchten Personen tatséchlich an Zéliakie erkrankt sind. Zweitens
sollen mogliche Besonderheiten in Bezug auf die Krankengeschichten aufgedeckt
werden. Drittens sind einige Auskinfte fur die Auswertung und Beurteilung anderer
Teile des Fragebogens erforderlich, vor allem die Angaben zum Diagnose-Jahr,
zur Durchflihrung der glutenfreien Diat und zum Kontakt mit anderen Betroffenen.

Der Fragenkatalog zum aligemeinen Gesundheitszustand erfaBt folgende Aspekte:
aktuelle Beschwerden, bekannte Krankheiten / Unvertraglichkeiten / Allergien,
Medikamenten-Einnahme, Arztbesuche und den BMI. Damit sott ein Eindruck von
der aktuellen Symptombelastung einer Person ermdglicht werden. Die Angaben
sind auch fur die Auswertung und Beurteilung anderer Teile des Fragebogens
nhotwendig.

Hierbei handelt es sich um das zentrale Verfahren der Untersuchung, das zur
Abschatzung des speziellen Krankheits- und Belastungserlebens bei Zoliakie-
Betroffenen dienen soll. Als Vorlage und Inspiration diente der ,Fragebogen zur
Lebensorientierung” nach Antonovsky (SOC-Skala / Antonovsky / 1979).

Fir den vorliegenden Fragebogen wurden 16 Items entwickelt.

»16 Fragen zum Leben mit Zbliakie* ermdéglichen ein Zoliakie-bezogenes StreB-
Screening: sie messen die subjektiv empfundene Beeintrachtigung durch die
Erkrankung und die Diat. ErfaBt werden die folgenden Aspekte: Einschrankung der
Lebensqualitat, seelische und kdrperliche Belastung, Diat-Frust, Mobbing-
Erfahrungen, Beeintrachtigung im Alltag, BewuBtheit der Diat im Alltag, Riickzug,
Schwierigkeiten bei der Diatflhrung, Kontakt zu anderen Betroffenen.

Auf einer siebenstufigen Skala (Ziffern 1 bis 7) soll Stellung genommen werden.
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Anders als beim ,Fragebogen zur Lebensorientierung” werden die Skalenwerte
der einzelnen items nicht pro Person addiert und ein persénlicher Summenwert
errechnet, sondern die Antwortverteilung pro Item wird ermitteit: d.h. die jeweilige
Anzahi der Ankreuzungen f(r jede Einzelziffer der Skala ausgezahit.

ZU jedem ltem wird eine differenzierte Tabelle mit dem Antwortverhalten der
ganzen Gruppe dargelegt. Eine summierte Tabelle 1aBt die jeweilige Verteilung der
Antworten klarer erkennen. Je nach Verteilung werden die auffalligen Antworten
nach gemeinsamen Merkmalen und Korrelationen untersucht. Einige Items wurden
untereinander kombiniert.

Fur die differenzierten Tabellen werden Mittelwerte gebildet und die
geschlechterspezifischen Mittelwerte verglichen. Bei negativ gepolten ltems
(tem 8, 11 und 16) werden die Mittelwerte positiv gepol.

In einem ersten Schritt wird die Marathon-Gruppe intern untersucht.
In einem zweiten Schritt erfolgt der Vergleich zwischen der Marathon-Gruppe
und der Kontroli-Gruppe.

Bei dem Marathon-Teil des Fragebogens handelt es sich um einen Fragenkatalog,
der hauptsachlich zwei Zielen dient. Zum einen soll die bisherige Laufleistung der
Teilnehmer dokumentiert werden. Insbesondere die Marathonzeiten sind fiir die
Bearbeitung verschiedener Fragestellungen notwendig. Zum anderen sollen
mogliche Korrelationen zwischen dem speziellen Betastungs- und
Krankheitserleben und der erbrachten Laufleistung aufgedeckt werden.

Anhand einiger weniger demographischer Fragen soll eine kurze Beschreibung
der Teilnehmer ermdglicht werden.

Die Kontaktaufnahme mit den Teilnehmern erfolgte Uber einen Internet-Aufruf,
der im Newsletter der Deutschen Zdliakie-Gesellschaft verdffentlicht wurde.
Der Fragebogen wurde dem Aufruf als Datei direkt beigeflgt.
Dieser Newsletter wird monatlich an ca. 1000 Haushalte verschickt.
Gesucht wurden Personen, die folgende Kriterien erflllen sollten:

1). keine bzw. nur geringe sportliche Aktivitat

2). Alter zwischen 30 und 70 Jahren

3). Vorliegen einer eindeutigen Zdliakie-Diagnose.

Die Erhebungsphase erstreckte sich Uber einen Monat (1. bis 30. Juni 2010) -
wahrend dieses Zeitraums wurden die Fragebdgen von den Newsletter-Lesern
heruntergeladen, beantwortet und anonym an die Geschaftsstelle der Deutschen
Zoliakie-Gesellschaft geschickt. Insgesamt sind 33 ausgeflilite Fragebdgen in der
Geschaftsstelle eingetroffen — rein zuféallig ergab sich damit zundchst die gleiche
Befragten-Anzahl wie bei der Marathon-Gruppe.
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Alle 33 Personen haben glaubhaft angegeben, eindeutig an Zoéliakie erkrankt zu
sein. Altersverteilung und Bundesland-Verteilung der Kontroll-Gruppe entsprechen
der Marathon-Gruppe. Ein Unterschied besteht in der Geschlechterverteilung:

es handelt sich um 24 Frauen und 9 Ménner: der Frauenanteil ist im Vergteich zur
Marathon-Gruppe (berproportional hoch.

Die Kontroll-Gruppe wurde nicht so ausflhrlich untersucht wie die Marathon-
Gruppe — das hatte den Rahmen dieser Arbeit gesprengt. Sie wurde hauptséchlich
flr den Vergleich in Bezug auf die Beantwortung der ,16 Fragen zum Leben mit
Zdliakie* herangezogen.

Der 14-seitige Fragebogen ist bis auf den Marathon-Teil identisch mit dem
Fragebogen der Marathon-Gruppe. Der 9-seitige Marathon-Teil wurde ersetzt
durch ein einseitiges Formular zur sportlichen Aktivitat. Darin soliten sowohl die
ausgeubten Sportarten inklusive Aktivitdtsdauer und -haufigkeit eingetragen
werden als auch die fitnessrelevanten Bewegungsaktivitaten im Alltag und in der
Freizeit. Dieses Formular dient zur Uberprifung des Kriteriums  keine bzw. nur
geringe sportliche Aktivitat. Es wird im Anhang wiedergegeben (siehe Seite 105).

Anhand der Angaben zur korperlichen Aktivitét wurde unter Berlicksichtigung des
BMI der wochentliche Kalorienverbrauch einer jeden Person kalkuliert: gemeint ist
hier der Kalorienverbrauch, der zusétzlich zum normalen Verbrauch durch
Ausdaueraktivitdten entsteht (siehe Kapitel 2.5. auf Seite 11).

Bei einer Person ergab die Schatzung einen Kalorienverbrauch von ca. 4.000 bis

5.000 kcal pro Woche, folglich war das Kriterium ,keine bzw. nur geringe sportliche
Aktivitat* nicht erfallt — die Person wurde bei der Untersuchung der Kontroll-Gruppe
nicht berlicksichtigt. Da sie sich jedoch flrr die Fragestellung als bedeutsam erwies,
wurde sie in einer eigenen Kategorie behandelt (siehe Kapitet 5.4.3. auf Seite 62).

32 Personen fielen deutlich unter die Grenze von 2.000 kcal pro Woche.
Damit ergab sich flr die Kontroll-Gruppe eine Teilnehmeranzahl von 32.

Leider sind einige Fragebdgen der Kontroll-Gruppe, die gefaxt wurden,
unvollstandig in der Geschaftsstelle eingetroffen. Liicken entstanden auch bei den
Ankreuzungen der ,16 Fragen zum Leben mit Zoliakie“.

Die fehlenden Antworten bzw. die jeweilige Anzahl der Antworten pro Frage
wurde statistisch berlcksichtigt und in den Ubersichtstabellen angegeben.

Die Auszahlung und Auswertung der Fragebdgen erfolgte manuell ohne Einsatz
eines Computerprogramms.
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5. Ergebnisdarstellung

Es ist davon auszugehen, daB die Teilnehmer ehrlich geantwortet haben.

Die Untersuchung betrifft eine Aktivitat, auf die sie stolz sind und zu der sie gerne
Auskinfte erteilen: den Marathonlauf. Ferner haben viele Teilnehmer ein eigenes
Interesse an den Ergebnissen dieser Untersuchung bekundet. Die Halfte der
Befragten hat persdnliche Fragen zum Marathoniaufen mit Zoliakie aufgeschrieben
(siehe Tabelle 25 auf Seite 32).

Die Bereitschaft zur Mitarbeit zeigte sich vor allem in der sehr ausfihrlichen und
schnellen Bearbeitung des 22-seitigen Fragebogens — und bei seiner postalischen
Versendung, flr die die Teilnehmer sogar das Rulckporto Ubernahmen.

Das erste Ergebnis dieser Pilotstudie ist die Meldung von 32 Zdliakie-betroffenen
Marathonlaufern — ihre Existenz war zuvor von Gastroenterologen, anderen Arzten
und Zdliakie-Spezialisten bezweifelt worden.

Fir diese Ergebnisdarsteilung wurden sehr viele Tabellen und Statistiken erstelit.
Die begleitenden Textpassagen sind mit Absicht kurz und knapp gehalten.
Ausgewéhite Aspekte werden ausflihrlicher erdrtert und diskutiert, besondere
Auffalligkeiten im FlieBtext kursiv hervorgehoben. Weitere Tabellen und
Auswertungen finden sich im Marathon-Anhang ab Seite 64.

Tabelle 12 Marathon-Haufigkeitsverteilung

1 - 3 Marathons 9 6 15
> 3 Marathons 7 11 18

15 Teilnehmer (45%) haben 1-3 Marathons absolviert.
18 Teilnehmer (55%) haben 4 oder mehr Marathons absolviert

Tabelle 13: Marathon-Héaufigkeitsverteilung differenziert

1 - 5 Marathons 11 8 19
6 - 30 Marathons 4 7 11
> 30 Marathons 1 2 3

3 Teilnehmer haben jeweils Uber 30 Marathons absolviert.
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Tabelle 14: Marathonlaufen vor und nach der Zoliakie-Diagnose

 nur vor é'[‘)lagne o T F ‘ 0
nur nach der Diagnose |13 11 24
vor und nach Diagnose |3 6 9

24 Teilnehmer (ca. 75%) sind nur nach der Diagnose Marathons gelaufen.
9 Teilnehmer (ca. 25%) sind vor und nach der Diagnose Marathons gelaufen.
Niemand hat nur vor der Diagnose Marathons absolviert.

Von den 13 Frauen, die nur nach der Diagnose Marathons gelaufen sind,
hatten 6 schon vor der Diagnose mit dem Laufsport angefangen.

Von den 11 Mannern, die nur nach der Diagnose Marathons gelaufen sind,
hatten 4 schon vor der Diagnose mit dem Laufsport angefangen.

Interpretation zur Tabelle 14;

Keiner der 9 Teilnehmer, die schon vor der Zéliakie-Diagnose Marathonldufer
gewesen waren, hat sich durch die Diagnose entmutigen lassen.

Tabelle 15: Marathon-Tempoverteilung

unter 3 Stunden

3:00 - 3:30 Stunden

3:30 - 4:00 Stunden

4:.00 - 4:30 Stunden

430 - 5:00 Stunden

LN |WIC(O
Q=i B0I|W

WD[O || jwW

Uber 5 Stunden

Flr diese Tabelle wurden die angegebenen Marathon-Bestzeiten verwendet.
3 Teilnehmer haben eine Bestzeit von unter drei Stunden.
Alles in allem liegt eine typische Marathon-Tempoverteilung vor.

Tabelle 16: Aktive Marathonlaufer

mindestens ein Marathon in 2009 oder 2010 | 10 11 21

der letzte Marathon war 2008 oder davor 6 6 12

21 Teilnehmer sind ,aktive“ Marathonlaufer, d. h. sie haben im Jahr 2009
und / oder Anfang 2010 (bis zum Ende der Umfragefrist am 31. Mai 2010)
mindestens einen Marathon absolviert.
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Tabelle 17: Marathon-Liste 2009

alle absolvierten Berlin (4x B
Marathons in 2009 { Freiburg Boston
Hamburg Bithlertal
(Mehrfachnennungen) | KGIn Duisburg
Magdeburg Frankfurt
Medoc Hamburg
New York {2x) Husum
Zlrich Kopenhagen
Kéln (3x)
Kyfthauser Bergmarathon
Metzingen
Niedernhall
Stackholm (2x)
Zermatt

Es sind Mehrfachteilnahmen vorgekommen.
Bei den Mannern wurden 8 Marathons von nur einem Teilnehmer bestritien.

Details zum Berlin-Marathon 2009: Insgesamt 9 Teilnehmer haben 2009 am Berlin-
Marathon teilgenommen. Sie haben Nettozeiten zwischen 4:08 und 5:06 Stunden
erreicht. Eine Teilnehmerin muBte wegen Magenproblemen den Lauf abbrechen.
D. h. von 35.016 Finishern (Ergebnisheft) waren mindestens 8 Zdliakie-Betroifene.

Tabelle 18; Uitra-Distanzen

nur vor der Diagnose
nur nach der Diagnose
vor und nach Diagnose
Gesamt

-] |

2
2
1
5

BN —E

Finf Teilnehmer haben auch Ultra-Marathons absolviert. Vier von ihnen sind die
Vielldufer unter den Teilnehmern und haben mit Abstand die meisten Marathons
bestritten (weitere Details zu den Uitral&ufern in Tabelle 68 im Marathon-Anhang).

Tabelle 19: Wettkampf-Distanzen unter 42 km

klrzere Distanzen absolviert 16 15 31
keine kirzeren Distanzen absoiviert 0 0 0
keine Angabe 0 2 2

31 Personen haben auch kirzere Wettk&dmpfe bestritten (kiirzer als Marathon).
Lediglich 2 Personen haben keine Angaben dazu gemacht.

- Im Anhang liegen Auswertungen vor u. a. zu den Themen: Wettkampf-Abbriche,
Altersklassen, Verletzungen und orthopadische Probleme, Substitution von
Nahrungsergéanzungmitteln, aktuelles Lauftraining, Austibung weiterer Sportarten.
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Tabelle 20: Vergleich der Marathon-Zeiten vor und nach der Diagnose (aller 6 Manner)

Teilnehmer 1

vor Diagnose 04:15 28 1

nach Diagnose | 03:43 30 1 tatséachlich schneller

Teilnehmer 2 )

vor Diagnose 04:00 ca.20-30 |5

nach Diagnose | 03:18 33 1 tatsachlich schneller

Teilnehmer 3 ]

vor Diagnose 03:31 46-58 98

nach Diagnose | 03:37 60-64 52 geringfigig langsamer,
aber unter Ber{icksichtigung
des Altersmalus eindeutig
schneller

Teilnehmer 4 ]

vor Diagnose 02:52 20-24 2

nach Diaghose | 02:35 28-36 6 tatsé&chlich schneller

Teilnehmer 5 %]

vor Diagnose 03.00 ca.35-40 |7

nach Diagnose | 03:57 ca.50-55 {3 langsamer,
auch unter Berlcksichtigung
des Altersmalus langsamer

Teilnehmer 6 7]

vor Diagnose 03:20 ca. 40 2

nach Diagnose | 04:05 ca. 65 5 langsamer,

aber unter Berlcksichtigung
des Altersmalus eher schneller

Tabelle 21: Vergleich der Marathon-Zeiten vor und nach der Diagnose (aller 3 Frauen)

| Tellﬁehmer 7

%]

vor Diagnose 04:26 40-55 45

nach Diagnose | 04:56 60 1 langsamer,
aber unter Bertcksichtigung
des Altersmalus eher schneller

Teilnehmer 8 %]

vor Diagnose 03:55 38-42 4

nach Diagnose | 03:37 42 2 tatsachlich schneller

Teilnehmer 9 )

vor Diagnose | 05:10 42-44 3

nach Diagnose | 04:47 44-46 1 tatsachlich schneller
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(Fortsetzung: Werden die Teilnehmer nach der Diagnose langsamer oder schneller?)

Anmerkung zu den Tabellen 20 und 21;

Als Grundlage fir beide Tabellen wurden die angegebenen Marathonzeiten
verwendet. Alle Teilnehmer, die das Kriterium (Marathons vor und nach der
Diagnose absolviert) erfiillten, wurden erfaBt. Bei sinzelnen Marathonzeiten wurde
auf die Vergleichbarkeit der Streckenprofile geachtet.

Ergebnis:

Von den 9 Teilnehmern, die sowoh! vor als auch nach der Zdliakie-Diagnose
Marathons absolviert haben, sind 8 Teilnehmer nach der Diagnose schneller
geworden.

Bei einem einzigen Teilnehmer, der unter Berlicksichtigung des Altersmalus
langsamer geworden ist (noch langsamer, als man es aufgrund des Alters erwarten
wirde), liegt mdglicherweise ein methodisches Trainingsproblem vor.

(Die Antworten zu den Fragen 4.17. und 4.23. des Fragebogens geben Hinweise,
z. B. fehlen in den Trainingsangaben Laufe Uber 1,5 Stunden).

Diskussion zu den Tabellen 20 und 21

Mégliche Griinde fir eine Leistungsverbesserung nach der Zoliakie-Diagnose sind:

1). Durchflhrung einer glutenfreien Diat (sishe Tabellen 95 und 96 im Zoliakie-
Anhang). Von 33 Teilnehmern ernéhren sich 32 glutenfrei. 20 Teilnehmer geben
an, sich streng an die Didtvorschriften zu halten.

2). Nach Umsetzung der Diét Beseitigung verschiedener Mangelerscheinungen
(siehe Tabelle 81 im Z0liakie-Anhang). 17 Teilnehmer geben zum Zeitpunkt der
Diagnose ein Eisen-Defizit an, bei 12 Teilnehmern ist das Vitamin B 12 defizitar.

3). Aligemeine Ernahrungsumstellung auf gesunde Vollwerikost (siehe Tabelle 96
im Zbliakie-Anhang). Von 33 Teilnehmern geben 17 an, sich seit der Zéliakie-
Diagnose viel gesiinder und vollwertiger zu ernahren.

4). Verstarkte Substitution von Vitalstoffen (siehe Tabelle 72 im Marathon-Anhang).
Nur 7 Teilnenmer geben an, keine Nahrungsergénzungsmitte! zu nehmen.

5). Insgesamt diszipliniertere Lebensweise: Zoéliakie-Diagnose als ,magischer
Moment", der positive Veranderungen einleitet. Dies geht hervor aus einigen
erganzenden Texten der Teilnehmer.

6). Wiedererlangung psychischer und physischer Kréafte, die oftmais jahrelang
durch die erfolglose Diagnostik aufgebraucht wurden: wer einen ,Arztemarathon®
durchstehen muB, kann mdglicherweise beim richtigen Marathon keine
Hochstleistung bringen (siehe Tabelle 76 im Zdliakie-Anhang). 21 Teilnehmer
geben an, daB zwischen Beginn der Beschwerden und der Diagnose mehrere
Jahre lagen.

25



Ergebnisdarstellung ~ Fragenkomplex zum Marathon

Insgesamt 9 Teilnehmer verfligen (iber die besondere Erfahrung, sowohl vor als
auch nach der Diagnose Marathonlaufer gewesen zu sein. Sie sollten kurz
beschreiben, ob und welche Unterschiede sie zwischen der Vordiagnosezeit und
der Nachdiagnosezeit festgestellt haben.

Alle 9 Teilnehmer haben eine Aussage oder sogar einen Kurzbericht notiert.
lhre Beobachtungen werden in der folgenden Tabelle zusammengefaBt:

Tabelle 22: Marathonlaufen vor und nach der Diagnose

=nach der Diagnose eher positive Veradnderung bemerkt

kein Unterschied zwischen Vordiagnosezeit / Nachdiagnosezeit
nach der Diagnose eher negative Veranderung bemerkt

- N[

Aufgrund der Wichtigkeit der Frage werden alle 9 Aussagen / Kurzberichte
hier wiedergegeben.

Teiinehmer 1-9 sind identisch mit den Teilnehmern 1-9 der Tabellen 20 und 21.

Teilnehmer 7; :

Vor der Diagnose. jahrelang Probleme mit Durchfallen und Schmerzen, Jahre des Nichtwissens.

Die erste Zeit glaubt man, es ist normal (da viele Laufer tiber Durchfalle klagen), man geht zum Arzt,
der nichts feststelit, man lauft immer wieder und Ubergeht den Schmerz. Nach der Diagnose und einer
gewissen Zeit mit glutenfreier Erméahrung ist es eine Befreiung, ohne Schmerzen und Toilettengénge
einen Lauf zu beenden. Man ist ein neusr Mensch. Mit glutenfreier Ernsihrung habe ich erst einen
Marathon bestritten, der aber vom Gefihl her viel besser war als die anderen zuvor.”

Telinghmer 3.

«Zwischen Beginn meiner Beschwerden und der Zoliakie-Diagnose habe ich zwei Marathons und zwel
Ultras absolviert. Davon ist mir nur der letzte Lauf schwer gefallen. Einige Wochen vor der Diagnose
und in der Regenerationsphase flhlte ich mich natirlich nicht mehr so leistungsfahig.

Nach der Diagnose habe ich zun&chst nur langsame Trainingslaufe gemacht und ca. 2 1/2 Monate
spater an einem Marathon teilgenommen, dabei merkte ich deutlich, daB ich noch nicht vollstandig
regeneriert war. Darauthin foigten noch einmal 2 1/2 Monate Pause bis zum nachsten Marathon, den
ich wieder gut in meiner Zeit laufen konnte. Von da an waren aber keine Unterschiede mehr zu friher
festzustelien. ich konnte mich unter Berlicksichtigung meines Alters lauferisch sogar verbessern,

so daB ich in meiner Altersklasse (M 60) &fter vordere Platze belegen konnte. ich vermute, da sich
der langjéhrige Eisenmangel in der Zeit vor der Diagnose auf die Laufleistung ausgewirkt hatte.“

Teilnehmer 8:
Vor der Diagnose: muBte dfter wegen Stuhlgang ins Gebisch, war bfter die Letzte der Laufgruppe.
Nach der Diagnose: keine Stuhlentleerung mehr, konnte mit den anderen wieder mithalten.”

Teilnehmer 6:

«Die starken Gliederschmerzen vor der Erkrankung waren nach der Diagnose und der glutentreien
Diat nicht mehr vorhanden “
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(Fortsetzung: Marathoniaufen vor und nach der Diagnose)

Teilnehmer 1.

Yor der Diaghose: nur langsame Steigerungen moglich, schneile Ermidung, kérperlich schwach,
ofter krank, Bauchschmerzen, sehr dinn. Nach der Diagnose: schnellerer Trainingsaufbau moglich,
bessere kdrperliche Ausdauer, schnellere Regeneration, kdrperlich starker und fitter, allgemeine
gesundheitliche Erholung, keine Bauchschmerzen mehr, 9 kg Gewichtszunahme."

Teilnehmer 5;

«Nach der Diagnose sind die Erholungszeiten kirzer. Beim letzten Marathon nach der Diaghose traten
bei Kilometer 30 muskulare Probleme auf. Beim letzten Halbmarathon in diesem Jahr lief alles bestens
und ich konnte auf den letzien 5 Kilometern das Tempo noch steigern.*

Teilnehmer 9;

Kérperlich habe ich keine Unterschiede bemerkt. Verpflegungstechnisch verlasse ich mich nach
der Zoliakie-Diagnose nur noch auf mich. lch ernshre mich als Zéli bewuBter und aufs Training
abgestimmt.”

Teiinehmer 4:
ch Kann nicht wirklich einen Unterschied feststelien.”

Teilnehmer 2;

.Nur einen Marathon nach der Diagnose gelaufen: schon im Training fiel es mir schwerer, lange
Distanzen gut zu (iberstehen.”

Anmerkung:

Einige Teilnehmer, die nur nach der Diagnose Marathons gelaufen sind, geben an,
daB sie zwar den Vergleich nicht haben, jedoch vor der Diagnhose korperlich sicher
nicht in der Lage gewesen waren, einen Marathon zu bewaltigen.

Ergebnis:

Die Teilnehmer beschreiben Oberwiegend positive kérperliche Verdnderungen.
Von den 9 in Frage kommenden Teilnehmern haben 6 Teilnehmer nach der
Diagnose Besserungen festgestellt: bei der kdrperfichen Leistungsfahigkeit,

der Regeneration, den Beschwerden (speziell Schmerzen und Darmentleerungen
beim Laufen) — oder dem Marathon-Laufgefiihl.

2 Teilnehmer haben keinen Unterschied festgestellt.

Der ginzige Teilnehmer, der eine negative Verdnderung angegeben hat,
verbesserte sich jedoch nach der Diagnose in seiner Marathonzeit um gut
40 Minuten (Teilnehmer 2).

Vergleiche mit Arbeitsergebnis im Kapitel 5.3.2. auf Seite 25:

Die Bearbeitung der dritten Fragestellung h&ngt inhaltlich mit der Frage zusammen,
ob die Teilnehmer nach der Diagnose langsamer oder schneller laufen.

Die Analyse der angegebenen Marathonzeiten hat bei 8 von © Teilnehmern

eine Verbesserung der Zeiten nach der Diagnose ergeben.

Zusammenfassung der beiden Arbeitsergebnisse:

Teilnehmer, die schon vor der Diagnose Marathon gelaufen sind, werden nach der
Diagnose meistens schneller — und fiihlen sich dabei kérperlich eher besser.
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Hier wird die Frage untersucht, wie die Teilnehmer im Vergleich mit etwa
gleichtalentierten und gleichaltrigen Marathonlaufern, die nicht an Zdliakie
erkrankt sind, inre eigene Leistungsfahigkeit bewerten: Flhlen sie sich mit
Zoliakie leistungsfahiger, leistungsschwécher oder genau so leistungsfahig wie
Nichtbetroffene? — Bei dieser Fragestellung geht es grundsatzlich um die Zeit
nach der Diagnose und den Nachdiagnose-Zustand.

Vermutung:
Die Teilnehmer kénnten sich aufgrund ihrer Erkrankung im Vergleich

mit nichtbetroffenen Marathonldufern als leistungsschwécher einstufen,
sich demnach eher benachieitigt fUhlen.

¢ — konirare Vermutung:
Die Teilnehmer kdnnten sich gerade aufgrund der Zéliakie und der damit
verbundenen Auseinandersetzung mit Lebensmittelkunde und Ernédhrung
im Vergleich mit nichtbetroffenen Laufern bevorteilt fihien.

Die Teilnehmer sollten eine kurze Selbsteinschatzung formulieren.
Ihre Einschatzungen werden in der folgenden Tabelle zusammengefaBt:

Tabetle 23: Vergleich mit nichtbetroffenen Marathoniaufern

Erkrankung wirkt sich nicht auf meine l14uferischen Leistungen aus /

kein Unterschied zu Nicht-Betroffenen 21"
Erkrankung wirkt sich negativ auf meine Laufleistung aus /

im Vergleich sind Zdliakie-Betroffene eher leistungsschwécher 5
Erkrankung wirkt sich Indirekt positiv auf meine Laufleistung aus /

im Vergleich sind Zliakie-Betroffene eher leistungsstarker 0
keine Angabe / keine Ahnung

kann ich nicht beurteilen / unwichtig 7

* Ein Teilnehmer merkte an, daB nichtbetroffene Trainingspartner seine guten lauferischen
Leistungen auf seine glutenfreie Erndhrung zurlickfithren.

Auffallig:
21 Teilnehmer sehen keinen Unterschied zwischen betroffenen und
nichtbetroffenen Marathonldufern.

Typische Aussagen:

»Kein Unterschied. Leistungsfahigkeit hangt vom Training und von gesunder Erndhrung ab.
Da ist glutenfreie Nahrung keine Einschrankung. Es gibt so viele Alternativen.”

,ich bin so gut wie ich vorher trainiert habe.”
~Wenn ich mich absolut glutenfrei ernghre, habe ich keine Nachteile gegeniber Nichtbetroffenen.”

LHabe noch keinen Unterschied zu Nichibetroffenen feststellen kénnen.”
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(Fortsetzung: Subjektiver Vergleich mit nichtbetroffenen Marathonlaufern)

ung zur Tabell
Von den 21 Teilnehmern, die keinen Unterschied in Bezug auf die
Leistungsfahigkeit sehen, geben einige eventuell sine Benachteitigung
bei der Ernahrung an:

Als Grlinde fur diese Benachteiligung werden genannt:

1. hdherer Rechercheaufwand bei Sportgetranken und Sportlernahrung,

2. héherer Rechercheaufwand auch bei den (ibrigen Lebensmitteln, weil
Ernéhrungsempfehiungen fur Laufer héaufig nicht glutenfrei sind,

3. unbrauchbare Zielverpfiegung, die meist entweder eindeutig glutenhaltig oder
nicht als glutenfrei deklariert ist,

4. unbrauchbare Streckenverpflegung (speziell bei Ultralaufen), die ebenfalls
entweder eindeutig glutenhaltig oder nicht als glutenfrei deklariert ist.

Auffallig:

Lediglich 5 Teilnehmer flihlen sich im Vergleich mit nichtbetroffenen
Marathonléufern leistungsschwécher — in Bezug auf bestimmte Aspekte
ihrer Leistungsféhigkeit.

Die Aussagen der 5 Teilnehmer:

-Bin anfélliger, brauche mehr Zeit und Kraft, um einen bestimmten Leistungsstand zu erreicheh.”
~vYom Gefdhl her ist bei mir die Regenerationszeit langer.”
+LAndmie und Eisenverwertungsstérung schwécht Laufleistung.”

»lch vermute eine Beeintrachtigung bei Betroffenen, die wie ich erst nach jahrelangen Beschwerden
und Mangelerscheinungen diagnostiziert worden sind.”

»IM Vergleich zu etwa gleich starken LAufern fhle ich mich bei den langen Distanzen benachtsiligt.”

Ergebnis:

Beide anfénglich geduBerten Vermutungen treffen nicht zu. Der GroBteil der
Befragten sieht in Bezug auf die Leistungsfahigkeit keinen Unterschied zwischen
LZoli-Marathonis“ und ,Marathonis* — jedenfalls nicht bei einer bereits
diagnostizierten Zdliakie, die mit einer glutenfreien Diét begleitet wird.
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Hier wird die Frage untersucht, ob und wie sich nach Einschatzung der Teilnehmer
das Lauftraining auf ihre Krankheit, den Krankheitsverlauf oder ihren Umgang mit
der Krankheit auswirkt. Die Teilnehmer sollten ein paar Stichworte notieren.

Ihre Einschatzungen werden in der folgenden Tabelle zusammengefaBt:

Tahelie 24: Auswirkungen des Lauftrainings auf die Zoliakie

das Laufen wirkt sich positiv auf die Krankheit, den Krankheitsveriauf

oder den Umgang mit der Krankheit aus 14
keine Auswirkungen 11
das Laufen wirkt sich negativ aus 0
keine Angabe 8
Ergebnis:

14 Teilnehmer sagen aus, daB ihr Lauftraining sich positiv auf ihre Krankheit,
ihren Krankheitsverlauf oder ihren Umgang mit der Krankheit auswirkt.

Besonders hdufig nennen die Teilnehmer einen Zusammenhang zwischen der
streBreduzierenden Wirkung des Laufens und ihrem gelassenen, optimistischen
Umgang mit der Krankheil. Einige Teilnehmer flihren die Gelassenheit bei der
.Krankheitsbewéltigung” auch auf ihre guten Laufleistungen oder ihr Trainings-
pensum zurtick. aufgrund dieser Leistungen fiihien sie sich gar nicht erst krank.

Typische Aussagen:

.lch bin einfach positiv gestimmt, das wirkt sich auch auf den Umgang mit der Erkrankung aus.®

,Laufen ist mein Lebenselixier, mein Medikament, in gesundheitlich schlechten Zeiten laute ich,
weil ich mich danach besser fihle und die gesundheitlichen Probleme von mir abialien.”

lch glaube, daB das Laufen einen positiven Einflul auf den Umgang mit der Krankheit hat.
Man ist mit anderen Dingen beschéftigt, nimmt die Krankheit gelassener hin. *

Jaufen macht mich insgesamt entspannter und frohlicher, also gehe ich auch entspannter und
fréhlicher mit der Zdliakie um.*

.Das Laufen hat meine positive Stimmung erhalten und gestarkt. Nach Aussagen meiner
behandelnden Arzte habe ich beide Erkrankungen (Zoliakie und Krebs) besonders gut und
schnell Uberstanden, was eveniuell auch auf den Sport zurlickzufUhren ist.”

LAufgrund meiner guten Laufleistungen fihle ich mich gar nicht krank.”

JJeh sehe, dafl ich trainieren kann und mehr kanh als manch ein Nichtz&li, dadurch sehe ich die
Zbliakie nicht als Krankheit an und sage nicht, ich sai krank."

Ohne den Leistungseinbruch im Ausdauertraining ware die Zoliakie wahrscheinlich nichi oder erst

viele Jahre spater erkannt worden. Durch das Training erndhre ich mich schon immer sehr bewuft,
50 daB mir die Diét nicht schwer falit."
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(Fortsetzung: Auswirkungen des Lauftrainings auf die Zbliakie)

Auffallig:
Niemand ist der Auffassung oder hat die Vermutung geduBert, daB sich das
Lauftraining negativ auf die Zbliakie auswirkt.

rk zur Tabelle 24:
Theoretisch denkbar wére, daB die Erkrankung durch ein intensives Lauftraining
eher verschlimmert wird: daB Beschwerden wiederkehren oder neu auftreten,
oder die psychische Grundeinstsllung gegenlber der Krankheit sich verschiechtert.

Ergebnis:
14 Teilnehmer bescheinigen dem Laufen positive Effekte in Bezug auf
verschiedene Aspekie ihrer Krankheit, insbesondere auf ihren Umgang damit.

Kein einziger Teilnehmer bescheinigt dem Laufen negative Effekte in Bezug auf
die Zdliakie.

Diskussio T le 24
Warum regelméaBiges Laufen sich positiv auf die Zdliakie auswirken kann:

Die Wirkungen des Laufens auf Kdrper und Seele sind sportmedizinisches und
psychologisches Grundwissen. In umfangreichen empirischen Studien an
Gesunden und Kranken wurden positive physiologische und psychologische
Laufeffekte nachgewiesen, u. a. von dem Epidemiologen Ralph Paffenbarger und
dem Psychologen James Blumenthal (Geo / Ausgabe August 2001 / Die Biologie
des Sports). Unstrittig ist die antidepressive und strefreduzierende Wirkung des
Laufens. Ein Zitat von Dr. Heepe aus sinem Werk von 1985 betrifft eines der
psycho-physichen Anpassungen des Organismus durchs Laufen:

.Das vegetative oder autonome Nervensystem erfahri dabei eine Umschaltung in seinem
Grundspannungszustand. Dieser Zustand vermittelt eine grofere Ruhe, Ausgegiichenheit und
bewirkt eine wesentlich kirzere Erholungsphase nach physischen wie psychischen Belastungen.”
{Usko /1985 / Kapitel: Medizinischa Aspekte / Autor; Dr. Heepe / Seite 134 1)

Die positiven Wirkungen des Laufens lassen sich auch auf Zbliakie-Belroffene
tbertragen. Die Auswirkungen speziell auf den seelischen Bereich spielen eine
Rolle, wenn Zoliakie-betroffene Marathonldufer aussagen, daB das Laufen sie
gelassener und optimistischer mit ihrer Krankheit umgehen JaBt.

Vergleiche auch Kapitel 5.3.9. auf Seite 35:
Original-Aussagen der Teilnehmer dokumentieren positive Veranderungen,
die auf das Laufen zurtckzufihren sind.

Vergleiche auch Arbeitsergebnis in Kapitel 5.4.1. auf Seite 51:
Die hier bearbeitete Fragestellung hangt inhaitlich mit der Frage 11 zusammen,
die die seelische Krankheitsbelastung behandelt.

Vergleiche auch Arbeitsergebnis in Kapitel 5.4.2. auf Seite 59:

Die hier bearbeitete Fragestellung betrifft inhaltlich die Hauptsaule dieser Arbeit,
den Vergleich zwischen der Marathon-Gruppe und der Kontroll-Gruppe.
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Tahelle 25 Offene Fragen der Teilnehmer zum Marathonlaufen mit Zéliakie

ffné'ragen 10 7 T 17
keine Fragen 6 10 16

Ca. die Halfte der Teilnehmer hatte Fragen.
Einige Teilnehmer haben mehrere Fragen aufgeschrieben.

Mit Ausnahme einiger Spezialfragen wurden die Fragen zusammengefaBbt.
Die Schwerpunkte der Teiinehmerfragen:

10 Fragen betreffen Erndhrung und Substitution

- MuB man auch bei glutenfreier und gesunder Erndhrung Vitalstoffe substituieren,
und wenn ja, welche? Kann der verdnderte Darm Nahrstoffe ausreichend aufnehmen?

- Welche Sportgetranke sind / weiche Sportternahrung ist glutenifrei?

- Welche Ernghrungsempfehlungen gibt es generell fur Zoliakie-bhetroffene Laufer?

10 Fragen betreffen das Laufen

- Gibt es hinsichtlich der Leistungsfihigkeit Unterschiede zwischen Z&li und Nichtzoli?
- Ist bei Ziliakie-Betroffenen die Fettverbrennung beeintrachtigt?

- Werden die Kohlenhydratspeicher von Zdlis schneller teer?

- Kann die Regeneration nach einem Marathon bei Zéliakie-Betroffenen langer dauern?
~ Wie schadigend war der Marathon vor der Diagnose?

2 Fragen betreffen weitere Themen

- Wie reagiert eine atrophische Dinndarmschleimhaut auf Ausdauertraining
{Erneuerung durch endotheliale Stammzellen)?
- Giibt es Leistungssportler mit Zoliakie ~ und wenn ja, wie gehen sie mit der Krankheit um?
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Ergebnisdarstellung — Fragenkomplex zum Marathon

Tabelie 26: Warum haben Sie mit dem Laufen angefangen?

ich laufe und treibe Sport seit meiner Kinder- oder Jugendzeit
aus gesundheitlichen Griinden

wegen Figur- und Gewichtsproblemen

weil ich Lust hatte auf Bewegung an frischer Luft

weil ich einen Marathon laufen wollte

weil ich nach mehreren Schwangerschaften etwas fir mich tun wollte
filrs eigene Wohlbefinden / zur Entspannung

weil Freunde / Bekannte mich motiviert haben

weil ich ein Sportabzeichen machen wollte

weil ich bei einem Firmenlauf mitlaufen wollte

wegen des Leichtathletikirainings im Verein

weil ich mit dem Rauchen aufhéren wolite

weil ich mich einer besonderen Laufgruppe anschlieBen wolite
keine Angabe

[\CY [ Y g P P P R Y R R

Auffallig:
Mindestens 8 Teilnehmer waren schon als Kind oder Jugendlicher Laufer.

Tabelle 27 Warum laufen Sie?

o

Laufen macht gliicklich / Laufen macht SpaB

um fit zu bleiben / Leistungsfahigkeit zu erhalten

Lust auf Bewegung an der frischen Luft

um abzuschalten / zu entspannen

um die gute Figur zu behalten / damit ich mehr essen kann
wegen des Laufpartners / der Laufgruppe

weil man dabei Uber vieles nachdenken kann

weil man dabei etwas Ehrgeiz ausleben kann

keine Angabe

NI AN {O|O ] -

Auflerdem wurden genannt (jeweils einmal):
~seelische Putz- und Flickstunde®; ,weil ich gerne lebe“; ,gehért fir mich einfach
zum Leben dazu®; fUr ein besseres Kérpergefhl“; ,wegen der Marathonreisen®.

Auffallig: Vergleich der beiden Tabellen 26 und 27

26 Teilnehmer laufen aus seelischen Griinden -

urspringlich haben nur 2 aus seelischen Grinden mjit dem Laufen begonnen.
8 Teilnehmer laufen, um an die frische Luft zu kommen -

urspriinglich haben nur 3 wegen der frischen Luft mit dem Laufen begonnen.
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Tabelle 28: Wer hat Sie zum Marathonlaufen inspiriert?

gigene Idee 13
Lauffreunde / Laufpartner / Laufgruppe 11
der Lebenspartner 5
Arbeitskollegen 3
Freunde 1
Auffallig:

Bei 13 Teilnehmern war es die eigene Idee, die manchmal schon lange vor der
Ausflihrung existent war. Eine Teilnehmerin lief ihren ersten Marathon, weil sie
nach der Zoliakie-Diagnose die Leistungsfahigkeit inres Korpers testen wollte.

Tabelle 29; Sie sind Marathonlaufer — was bedeutet das fr Sie?

Stolz 1
Uberwaltigendes Geflhl / Glucksgefihle / Feeling auf der Ziellinie 4
Freude {ber sich selbst und seine Leistung / Spal 3
sporiliche Herausforderung / Uberwindung 3
2
9

innere Zufriedenheit
Verschiedenes

| nichts Besonderes [2

10 Teilnehmer gaben an, stolz auf sich zu sein:

~ stolz daraui, die Herausforderung gemeistert zu haben (,Schmerz geht, Stolz bleibt*)

- stolz darauf, etwas geschafft zu haben, was nicht jeder schafft

- gtolz darauf, seine Ziele erreichen zu kénnen {,was man will, kann man auch schaffen")

- stolz auf die gute Marathonzeit (2 Personen)

- stolz, weil im Bekannten- und Familienkreis noch niemand Marathon gelaufen ist (1 Person)
- stolz auf die eigene 25-jahrige Laufgeschichte (1 Person).

Unter Verschiedenes wurden genannt.

kérperliche und geistige Grenzerfahrungen machen; Motivation fir den Alitag;
Ziele setzen — Ziele erreichen; ausprobieren was in einem steckt; totale kérperliche
Erschdpfung erleben; eine Stadt durch Laufen erkunden; Selbstbestatigung;
Revanche fir die unsportlichen und fetten Jahre; Leistungsfahigkeit — Gesundheit —-
Disziplin — Lebensfreude.
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Frage an die Teilnehmer:
Hat das Laufen Sie veréndert — insbesondere das Marathonlaufen? Wenn ja,
welche physischen oder psychischen Veranderungen haben Sie an sich bemerkt?

Tabelle 30: Veranderungen durchs Laufen

Veranderung festgestellt 15 11 26
keine Veradnderung festgestellt,
da ich schon sehr lange laufe 0 2 2
keine Veranderung festgestellt 1 0 1
| keine Angabe 10 | 4 |4 |
Auffallig:

26 Teilnehmer (der GroBteil der Gruppe) haben Aussagen hotiert und typische
Laufeffekte beschrieben. Es handelt sich um physiologische und psychologische
positive Verénderungen. Einige Teilnehmer haben ausdrlicklich zwischen den
korperlichen und seelischen Vorgédngen unterschieden.

Alle aufgeschriebenen Lauferaussagen werden hier im Original wiedergegeben.
Aussagen der Frauen:

,Physisch: ein paar Kilo weniger, gute Kondition auch im Alltag.
Psychisch: mehr SelbstbewuBtsein, Zuversicht, Ruhe auch in Strefsituationen .

Man ist ausgeglichener, gelassener und heiastharer, hekommt einen anderen Blick fiir wichlige
und unwichtige Dinge, setzt auch im Alltag die Grenzen hdher.”

.lch achte mahr auf mich und meine Ernahrung, bin ausgeglichener und ruhiger, kann kritische
Situationen besser und streBfreier bewdéltigen."

-Fihle mich gesiinder, gestérkter, entspannter, kann auch andere physische und psychische
Probleme meistern, weil, daB man vieles schaffen kann wenn man unbedingt witl.”

<oehr angenehmes Korpergeflhl, strukturierteres Arbeiten im Blro, habe nun ein gemeinsames
Hobby mit meinem Freund.”

. Verbesserung der Ausdauer, Starkung der Willenskraft."

.ES geht mir insgesamt viel besser. — Ich bin ausgeglichener, leistungsfahiger, weniger mide,
habe mehr Lebensfreude und Vitalitat. Kreislauf, Muskulatur und vor allem meine Beine sind in
besserem Zustand.*

»Bin insgesamt disziplinierter.”

.Mehr Disziplin durch Einhaiten des Trainingsplans, mehr Selbstverirauen, mehr positives Denken:
du hast 42 km geschafft — dann schaffst du auch ..°

JLaesteigertes SelbsthewuBisein, besseres Durchhaltevermbgen.”
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{Fortsetzung: Ver&nderungen durchs Laufen)

.Mehr SethstbewuBtsein, mehr Entspannung, Depressionen haben keine Chance,*

.Flhie mich physisch und psychisch gestarkt, meine positive Lebenseinsteliung hat sich noch
verstarkt, bin ausgeglichener geworden.”

.Mehr Durchhaltevermdgen, Willensstarke und SelbstbewuBtsein. Weniger Migrane und Hysterie,
klarerer Kopf, bessere Laune.”

. Vielleicht: bin ausdauernder bei Problemiésungen auch auerhalb des Sporis.”

»Bin nicht mehr so mide, aktiver, kein Winterblues mehr im Januar und Februar, kaum Erkaltungen.”

Aussagen der Manner:

»Ich habe abgenommen und mein Gewicht gehalten. Der Ruhepuls ist zun&chst auf 32 Pulsschlage
zurtck gegangen, jetzt ist er bei 45. In psychischer Hinsicht bin ich durch das Laufen selbstbewuBter
geworden.”

»Ich flhle mich einfach nur stark, robust und gut, auf der Héhe meines Lebens.”

,Seit ich mit dem Laufen angefangen habe, habe ich 16 kg abgenommen.*

.Das Selbstbewufitsein ist gestarkt, ich fGhle mich kérperlich einfach besser. Dankbarkeit dafir,
Uberhaupt laufen zu kdnnen. Ich denke manchmal: ich habe es geschafft Marathon zu laufen,

also schaffe ich auch ... ."

Jlch bin auch im sonstigen Lebensablauf belastbarer; insgesamt ausgeglichener.”

»Ich bin entspannter, ruhiger, leistungsfahiger, weniger krankheitsanfallig.

~Standfestigkeit, Ausdauer, ein Ziel haben.*

,Bin nach dem Laufen ausgeglichener, Probleme kdnnen besser verarbeitet werden,
bessere Fitness und besserer Schlaf.”

.Bin leistungsfahiger, achte bewuBter auf meine Erndhrung, bessere Launes."

~Ausdauer in vielen Bereichen, auch bei der Arbeit, gesinderes Leben, positiveres Denken,
mehr Strestoleranz.”

.Laufen ist gut fiir Kérper und Seele {Entspannung, Ressourcen).”
Ergebnis:

Die Teilnehmer empfinden zahireiche positive Verdnderungen, die auf das Laufen
zurackzufihren sind.

36
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Die Laufleistungen der befragten Zdliakie-betroffenen Marathonlaufer sind
vergieichbar mit den Laufleistungen Nichtbetroffener.

Anhand der Marathonzeiten und Kurzberichte der neun Teilnehmer, die sowohl vor
als auch nach der Zoliakie-Diagnose Marathonlaufer waren, konnte gezeigt
werden, daB diese Teilnehmer nach der Diagnose meistens schneller werden und
sich dabei kérperlich eher besser filhlen. Es existieren deutliche Unterschiede
zwischen dem Vordiagnosezustand und dem Nachdiagnosezustand, die an den
Marathonzeiten objektiv ablesbar sind.

Nach der Diagnose und der Ermnahrungsumstellung bemerken die Teilnehmer
meistens keine Einschrankung ihrer Leistungsfahigkeit — sie fUhien sich genau so
leistungsfahig wie nichtbetroffene Marathonlaufer. Bei dieser Fragestellung
konnten jedoch ausschiieBlich subjektive Einschatzungen ausgewertet werden.
Die Frage nach einer moglichen Einschrankung der Leistungsféhigkeit ist damit nur
vorlaufig beantwortet — hier waren sportmedizinische Studien erforderlich.

Die meisten Befragten beschreiben verschiedene positive Veranderungen an sich
selbst, die aufs Laufen zurlickzufUhren sind. Positive Auswirkungen des
Lauftrainings werden auch in Bezug auf die Zoliakie angegeben — insbesondere
auf den Umgang mit der Zdliakie. Hierbei wird bewuf3t ein Zusammenhang
registriert zwischen der streBreduzierenden Wirkung des Laufens und dem
gigenen gelasseneren und positiveren Krankheitserleben. Die Frage, ob das
Training im Ausdauerbereich sich nicht nur psychologisch, sondern auch
physiologisch auf die Zdliakie auswirken kénnte (zum Beispiel durch die Reaktion
einer atrophischen Darmschieimhaut), ist ebenfalls an die Sportmedizin zu stelien.
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Ergebnisdarstellung — Fragenkomplex zur Erkrankung - 16 Fragen zum Leben mit Zéliakie

Flr diese Ergebnisdarstellung wurden sehr viele Tabelien und Statistiken erstellt.
Die begleitenden Textpassagen sind mit Absicht kurz und knapp gehalten.
Ausgewahite Aspekte werden ausflhriicher erbrtert und diskutiert, besondere
Auffalligkeiten im FlieBtext kursiv hervorgehoben. Weitere Tabellen und
Auswertungen finden sich im Zéliakie-Anhang auf Seite 68.

Es folgt die Auswertung der Marathon-Gruppe zum StreB-Screening ,16 Fragen
zum Leben mit Zdliakie“. Eine Zusammenstellung aller 16 Fragen auf einer Seite
findet sich im Uberblick-Anhang.

Zum Grundverstandnis der differenzierten und summierten Tabellen siehe
Erklarung im Kapitel 4.3.3. auf den Seiten 18 und 19.

Die fett gedruckten Ziffern 1 bis 7 in den oberen Zeilen der differenzierten und
summierten Tabellen sind die Ziffern der Skala. Die normal gedruckien Zahlen in
den Zeilen ,Manner”, ,Frauen und ,Gesamt* geben die jeweilige Anzahl der
Ankreuzungen wieder. Alles Weitere geht aus den Tabellen selbst hervor.

Und noch ein Hinweis zur Schreibweise: in den begleitenden Texten werden
samtliche Ziffern, die Tabellen-Ziffern wiedergeben, entgegen der iblichen Regeln
nicht als Zahlwort ausgeschrieben, sondern als Ziffer beibehalten — dies soll der
besseren Zuordnung in den Tabellen dienen.
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Ergebnisdarsteliung — Fragenkomplex zur Erkrankung ~ 16 Fragen zum Leben mit Zoliakie

Frage 1: Fiihien Sie sich durch die glutenfreie Diét in Ihrer Lebensqualitét eingeschrankt?

Frage 1 /Tabelle 3

1 (differenzierte Tabelle

1 Mittel-
wert
Manner 1 3 8 2 2 1 0 3,24
Frauen 2 5 5 2 2 0 0

Frage 1/ Tabelle 32 (summierte Tabelle)

selten mittel oft

Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Manner 4 12 1
Frauen 7 9 0

Geschlechiervergleich: kein relevanter Unterschied.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,43.

Frage:

Warum fihit sich 1 Person (summierte Tabelle, Ziffern 6-7) oft in ihrer

Lebensqualitét

Auffallig:

eingeschrankt?

Die einzige sich oft eingeschrénkt fiihlende Person gehdrt zur Gruppe
der haufigen Marathonldufer, die mehr als 30 Marathons gelaufen sind
Nur drei Teilnehmer haben mehr als 30 Marathons absolviert.

Frage:

Warum flhlen sich 21 Teilnehmer (summierte Tabelle, Ziffern 3-5) mitte!

eingeschrénkt?

Unauffallig:

Bei der Untersuchung der 21 Teilnehmer wurden keine Altersabhangigkeit und
keine weiteren Korrelationen gefunden.
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Frage 2. Wurden Sie schon mal von Familienangehdrigen, Freunden, Bekannten oder Koflegen
wegen lhrer Krankheit und der daraus folgenden Diét gemobbt, ausgegrenzt oder diskriminiert?

Frage2/T
) 2 | 3 4 5 6 7 | Mittel-
wert
g 7 1 0 0 0 153
10 i ) 1 0 0 0 175

Frage 2/ Tabelle 34 (summierte Tabelle)

selten mittel oft

Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Ménner 16 1 0
Frauen 11 5 0

Geschlechtervergleich: kein relevanter Unterschied.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,22.

Frage:

Warum wurden 6 Personen (summierte Tabelle, Ziffern 3-5) haufiger gemobbi
als andere?

Auffallig:
5 der 6 untersuchten Personen sind Frauen.

Alle 5 untersuchten Frauen sind zwischen 38 und 49 Jahre alt, also in der jiingeren
Hélfte der Gesamtgruppe.

Unauffallig:

Es wurden keine Abhangigkeiten vom Familienstand, von der Marathon-
Laufleistung oder vom aktuellen Gesundheitszustand gefunden.
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Frage 3. Wie wichtig ist Innen der Kontakt zu anderen Zdliakie-Betroffenen?

Frage 3 / Tabelle 35 (differenzierte Tabelle

1 2 3 4 5 6 7 Mittel-
wert
Méanner 6 4 2 2 3 0 0 2,53
Frauenr 2 3 2 2 3 2 2

Frage 3 / Tabelle 36 (summierte Tabelle)

unwichtiger mittelwichtig wichtig

Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Manner 10 7 0
Frauen 5 7 4

e

Geschiechtervergteich: sehr deutlicher Unterschied — der groBte Unterschied
von allen 16 Fragen. Die Frauen sind erheblich kontaktfreudiger als die Manner.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 1,41.

Frage:
Warum ist 4 Personen (summierte Tabelle, Ziffern 6-7) der Kontakt besonders
wichtig? Von diesen 4 Personen besuchen 3 Personen regelmaBig eine DZG-

Gespréachsgruppe, 1 Person wiirde gern an einer Gesprachsgruppe teilnehmen,
wenn es in ihrer Nahe eine gabe.

Auffallig:

Alle 4 untersuchten Personen sind Frauen.

Alle haben einen Partner und mindestens ein Kind.
Alle fihren eine strenge glutenfreie Diét.

Unauifailig:
Es wurden keine Abhangigkeiten von Alter, vom Diagnosezeitpunkt,
von den aktuellen Beschwerden und von der Marathon-Laufisistung gefunden.

Ebenso wurden keine Korrelationen zu den anderen 16 Fragen gefunden
(alle Abhéngigkeiten zu allen 16 Fragen wurden gepriift).
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Fra%e 4':) Haben Sie das Gefiihl, wegen der Zdliakie ungerecht vom Leben behandelt zu
werden?

Frage 4 /Tabell i _
1 2 3 4 5 | 6 7 | Mittel-
wert
Manner 6 8 0 2 1 0 0 2,06
Frauen 10 3 1 2 0 0 0 ,1 69

Frage 4 / Tabelle 38 (summierte Tabelle)

selten mittel oft

Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Manner 14 3 0
Frauen 13 3 0

R

Geschlechtervergleich: kein relevanter Unterschied.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,37.

Frage:
Warum flhlen sich 6 Teilnehmer (summierte Tabelle, Ziffern 3-5) haufiger vom
Leben ungerecht behandelt?

Auffailig:

Bei allen untersuchten 6 Teilnehmern ist die Zliakie-Diagnose schon ldnger her,
in einem Fall zehn Jahre her, bei allen anderen mindestens 15 Jahre her.

Das Geftihl, vom Leben ungerecht behandeit zu werden, ist stdrker bei den
Teilnehmern, deren Diagnose langer zurlickliegt.

Interpretation zur Tabelle 38

Méglicherweise Uberwiegt bei den kurzer Diagnostizierten noch die Erleichterung
nach der Diagnose, wéahrend bei denen, die schon ldnger mit der Didt leben
muften, sich das Gefihl der Benachteiligung durchgesetzt hat,

Auffallig:

Alle untersuchten 6 Teilnehmer sind zwischen 40 und 49 Jahre alt

Alle haben aufreibende und stressige Berufe.

4 der 6 Teilnehmer haben viele Beschwerden und Gesundheitssiérungen.

Unauffallig:

Das Gefuhl, vom Leben ungerecht behandelt zu werden, ist unabhéngig von
der Strenge bei der Diatfihrung und vom BMI,
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Frage 5: Die Diat ist in Ihrer Wahrnehmung und threr Gedankenwelt ...

Frage 5 / Tabelle 39 (differenzierie Tabelle
1 2 3 4 5 6 | 7 Mittel-
wert
Méanner 1 2 2 3 4 3 2 4.00
3 2 3

Frage 5/ Tabelle 40 (summierte Tabelle)

selten mitiel oft

_ Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Ménner 3 2] 5
Frauen 6 5 5

o

Geschlechtervergleich: kein relevanter Unterschied.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,41.

Frage:
Warum haben 8 Teilnehmer (summierte Tabelle, Ziffern 1-2) die Diat seltener im
BewuBtsein?

Auffallig:
Bei allen 9 untersuchten Teilnehmern liegt die Zdliakie-Diagnose mindestens vier
Jahre zurlick. Niemand ist kurzer als vier Jahre diagnostiziert.

Frage:
Warum haben 10 Teilnehmer (summierte Tabelle, Ziffern 6-7) die Di&t haufiger im
BewuBtsein?

Bedingt auffallig:

Bei 3 von den 10 untersuchten Teilnehmern liegt die Zoliakie-Diagnose hdchstens
vier Jahre zurtick. Demnach sind 30% kiirzer als vier Jahre diagnostiziert — in der
Gesamtgruppe sind 18% kiirzer als vier Jahre diagnostiziert.

interpretation zur Tabelle 40:

Die klrzer Diagnostizierten haben ihre Didt méglicherweise stdrker im BewufBtsein.

Es scheinen jedoch widersprichliche Einzelergebnisse vorzuliegen, denn bei
der Beantwortung der Frage 4 ist das negative Geflhl starker bei den langer
Diagnostizierten: Das Geflihl, vom Leben ungerecht behandelt zu werden,

ist starker bei den Teilnehmern, deren Diagnose langer zuriickliegt. Dieser
mogliche Widerspruch kann hier nicht aufgeldst werden.

Unauffallig:

Es wurden keine Auffélligkeiten im Zusammenhang mit dem Alter, dem Beruf und
den akfuellen Beschwerden festgestellt.
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Frage 6: FUhlen Sie sich durch die Zoliakie kérperlich beeintréchtigt?

1 2 3 4 5 6 7 Mittel-
wert
Manner 8 3 3 2 1 0 0 2,12
Frauen 10 2 1 2 1 0 1,94

Frage 6 / Tabelle 42 (summierte Tabelle)

selten mittel oft

Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Mé&nner 11 6 0
Frauen | 12 __3 1

Geschlechtervergleich: kein relevanter Unterschied.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,18.

Frage:
Warum fithlen sich insgesamt 10 Teilnehmer (summierte Tabelle, Ziffern 3-7)
haufiger beeintrachtigt? (9 Teilnehmer mittel / 1 Teilnehmer oft beeintrachtigt)

Auffallig:

Bezug zum Marathon-Lauftempo.

Alle ,Unter-Drei-Stunden-Léufer” gehéren zu den 10 Teilnehmern, die sich
héaufiger kGrperlich beeintrdchtigt fiihlen.

Bezug zur Marathonhéufigkeit.

Nur zwei der untersuchten 10 Teilnehmer haben weniger als vier Marathons
absolviert. Aber: acht der 10 Teilnehmer sind vier oder mehr Marathons gelaufen
Verteilung der Gesamigruppe: 1-3 Marathons 45% / 4 Marathons und mehr 55%.

D. h. besonders die schnellen Marathonidufer und diejenigen mit den meisten
Marathons fihlen sich eher kdrperlich beeintréchtigt.

Vermutung:
Teilnehmer, die vor und nach der Zoliakie-Diagnose Marathons gelaufen sind,

kénnten auf diese Frage anders geantwortet haben als die Gesamtgruppe.
Diese neun Teilnehmer (nicht identisch mit den 9 Teilnehmern der Ziffern 3-5)
wurden besonders untersucht: Flhlen sie sich kérperlich mehr beeintrachtigt
(wegen der GewiBheit der Diagnose) — oder weniger (wegen der Ernahrung)?

Die Vermutung trifft nicht zu. Die Teilnehmer mit Marathonerfahrung vor und nach
der Diagnose haben auf die Frage nach der kérperlichen Beeintrdchtigung dhnlich
geantwortet wie die Gesamigruppe. D. h. die Erfahrung, vor und nach der Diagnose
Marathons gelaufen zu sein, spielt keine Rolle bei dieser Frage.

Unaufféllig:
Es wurde keine Abhéngigkeit vom Diagnosezeitpunkt fesigestelit.
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(Weiter zu Frage 6: Fihien Sie sich durch die Zoliakie korperlich beeintrachtigt?)

Diskussion zur Tabelle 42; Das Arbeitsergebnis wirft weitere Fragen auf.

1). Liegt es am Ehrgeiz, wenn die ambitioniertesten Laufer sich am ehesten
korperlich beeintrachtigt fuhlen — weil sie maglicherweise zu viel von sich erwarten
und zu viel leisten wollen?

2). Ist bei sehr stark leistungsorientierten Laufern die Beeintrachtigung aufgrund
der Zéliakie groBer — oder Uberhaupt erst gegeben?

3). Spielt die Zoliakie eine Rolle, wenn man an seine physischen Grenzen geht?
Ausdauersportler, die 90-95% ihrer kdrperlichen Leistung abrufen wollen, haben
aufgrund der Zoliakie méglicherweise mehr Schwierigkeiten, ihr Leistungslimit zu
erreichen, und zwar um so mehr Schwierigkeiten, um so naher sie an ihre
Leistungsreserven herangehen.

4). Gibt es Hochleistungs-Ausdauersportler, die an Zoliakie erkrankt sind?
Bekannt ist die Zoliakie bei Amy Yoder-Begley (USA, 10.000 m).

Weitere Sportler mit Zéliakie sind Anja Fichtel-Mauritz (deutsche Florettfechterin)
und die FuBballprofis Jerome Boateng, Dennis Aogo und Marcell Jansen, wobei
sich hier die Frage stellt, ob FuBballer Ausdauersportler sind.

Mdogliche Grunde flr eine Beeintréachtigung durch die Zbliakie:

1). Méglicherweise sind die Vitalstoffe bei Zliakie-betroffenen Ausdauersportlern
nicht auf ausreichendem Niveau. Flr Hochstleistungen im Ausdauerbereich wird
jedoch die maximale Menge an Vitalstoffen benétigt.

2). Moglicherweise liegen trotz gesunder Erndhrung und Substitution Defizite vor.

- Bei manchen Zjliakie-Betroffenen regeneriert sich die Diinndarmschleimhaut
nicht vollstéandig, so daB Néahrstoffe immer noch nicht ausreichend aufgenommen
werden kénnen. Auch bei Regeneration der Dinndarmschieimhaut kénnen
Resorptionsstdrungen weiter bestehen bleiben.

- Bei Routine-Laboruntersuchungen werden nicht alle Vitalstoffe kontrolliert,

weil es schlichtweg zu aufwendig und zu teuer wére, alles zu testen. Die Kontrollen
beschranken sich auf Vitalstoffe, die bei Zdliakie-Betroffenen typisch defizitar sind.
Vitalstoffmangel, die bei Zoliakie nicht regelhaft sind, werden nicht festgestellt.

- AuBerdem kénnten nicht nur die einzelnen Vitalstoffe, sondern auch diverse
Kombinationen von Vitalstoffen fir die Leistungsfahigkeit bedeutsam sein.

Diese Kombinationen werden ebenfalls nicht kontrolliert, weil ihre Bedeutung noch
gar nicht erforscht ist.

3). Brauchen manche Zdliakie-Ausdauersportler 1angere Regenerationszeiten?
Insbesondere diejenigen, bei denen die medizinische Diagnostik jahrelang versagt
hat und die richtige Diagnhose erst spat gestelit wurde, kénnten Schaden an ihren
Organsystemen davongetragen haben, z. B. am Skelett (Knochenschwund) oder
an der Muskulatur (Muskelschwache, Muskelschwund).

4). Kdnnte bei Zdliakie-betroffenen Marathonlaufern der Fettstoffwechsel
beeintrachtigt sein?
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Frage 7: Ziehen Sie sich zuriick, seitdem Sie wissen, daB Sie an Zdliakie erkrankt sind?

Frage 7 [/ Tabelle 43 (differenzierte Tabelle

Mittel-
wert
Méanner 11 4 1 0 0 1 0 1,65
Frauen 11 3 0 0 2 0 0 1,69

Frage 7/ Tabelle 44 (summierte Tabelle)

selten mittel oft
Ziffern 1-2 Ziftern 3-5 Ziffern 6-7
Manner 15 1 1
Frauen 14 2 0

Geschlechtervergleich: kein relevanter Unterschied — der geringste Unterschied
von allen 16 Fragen.

Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,04.

Frage:
Warum ziehen sich insgesamt 4 Teilnehmer (summierte Tabelle, Ziffern 3-7)
haufiger zurlick? (3 Teilnehmer mittel / 1 Teilnehmer oft zurlickgezogen)

Unaufféallig:
Es wurden keinerlei Abhangigkeiten gefunden.

Einzige Auffalligkeit:
Geschlechtervergleich sehr unaufféllig, und zwar sowohl beim Mittelwert als

auch bei den Einzelwerten, z. B. bei Ziffer 1 Frauen- und Médnneranzahl identisch,
bei Ziffern 1-2 fast identisch.
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Frage 8: Bis jetzt hatte sich lhr Leben durch die Zéliakie ...

Frage 8 / Tabgllew 45 differenzierte Tabelle
1 2 3 4 5 6 7 Mittel-
wert
Manner 0 0 0 4 4 5 4 5,53
Frauen 0 0 1 2 2 2 9

Frage 8 / Tabelle 46 (summierte Tabelle)

selten mittel oft Mittelwert
Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7 positiv
gepolt
Manner 0 8 9 2,47
0 5 11 2,00

Diese Frage ist negativ gepolt.

Geschiechtervergleich: kein relevanter Unterschied.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,47.

Auffalliger Extremwert bei Ziffer 7:
Bei 9 Frauen hat sich das Leben nur unerheblich verédndert — also bei mehr als
doppeit so vielen Frauen wie Ménnern.

Diese Frage wurde nicht grindlicher untersucht.
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Frage 9: Haben Sie Schwierigkeiten, die glutenfreie Dit einzuhalten?

Frage 9/ Tabelle 48 (summiette Tabelle)

1 2 4 6 7 Mittel-
wert
Manner 5 5 2 0 0 2,59
Frauen 6 6 0 1 0 2,19

Geschlechtervergleich: kein relevanter Unterschied.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,40.

Frage:

selten mittel oft
Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Manner 10 7 0
Frauen 12 3

Warum hat 1 Person (summierte Tabelle, Ziffern 6-7) groBere Schwierigkeiten,

die glutenfreie Diat einzuhalten?

Auffallig:

Die einzige Person mit gréBeren Schwierigkeiten muf berufsbedingt hiufig
auswarts essen.

Diese Frage wurde nicht griindlicher untersucht.

48
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Frage 10: Denken Sie mit Frust an Lebensmittel, die Sie nicht mehr essen dirfen?

_Fra

ge 10 / Tabelle 48 (differenzierte Tabelle

1 2 3 4 5 6 7 | Mitte- |

wert
3 4 5 3 1 0| 288
7 6 0

Frage 10 / Tabelle 50 {summierte Tabelle)
selten mittel oft
Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Manner 7 9 1

Frauen 13 3 0

Geschlechtervergleich: deutlicher Unterschied.
Die Manner sind deutlich gefrusteter als die Frauen.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,94.

Frage:
Warum sind insgesamt 13 Personen (summierte Tabelle, Ziffern 3-7) haufiger
gefrustet? (12 Personen mittel / 1 Person oft gefrustet)

Auffallig:
10 der 13 Personen sind Ménner — tberproportional viele Méanner.

Bezug zum Marathon-Lauftempo

& der 10 Méanner (60%) haben beim Marathon Bestzeiten unter 3 1/2 Stunden.
Zu erwarten waren 47%, denn:

8 von 17 Mannern in der Gesamigruppe haben eine Bestzeit unter 3 1/2 Stunden.

Bezug zur Marathonhaufigkeit.

9 der 13 Untersuchten (70%) sind vier oder mehr Marathons gelaufen.

4 der 13 Untersuchten (30%) sind drei oder weniger Marathons gelaufen

Zu erwarten wére eine Verteilung 55% zu 45%, denn:

15 Teilnehmer der Gesamigruppe haben einen bis drei Marathons absolviert,
18 Teilnehmer der Gesamigruppe haben vier oder mehr Marathons absolviert.

Vermutung.

Diejenigen Teilnehmer, die ihre Diat streng einhalten, sind gefrusteter.

Die Vermutung trifft jedoch nicht zu: 9 der 13 Untersuchten flhren eine strenge
glutenfreie Diat, 4 halten die Diat nicht streng ein ~ zu erwarten wére eine
Verteilung 8 streng / 5 nicht streng.

Unauffallig:

Es wurden keine Abhangigkeiten in Bezug auf folgende Kriterien gefunden:
Strenge der Diatflhrung, Diagnosezeitpunkt, Alter, Familienstand, Kontakt zu DZG-
Gesprachsgruppen oder anderen Zbliakie-Betroffenen.
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(Weiter zu Frage 10: Denken Sie mit Frust an Lebensmittel, die Sie nicht mehr essen dlrfen?)

Die Lebensmittelfrage wurde sehr griindlich untersucht, auch in Kombination mit
den Fragen 1, 12 und 14.

Kombination mit Frage 14

Frage 14. Haben Sie das Gefuhl, aufgrund der Zdliakie im Sport benachietligt zu sein?

Frage:
Wie beurteilen die 13 Teilnehmer, die bei der Lebensmittelfrage die Ziffern 3 bis 7
angekreuzt haben, die Frage nach der Benachieiligung im Sport?

Kdnnte es sein, daB diejenige Gruppe, die sich im Sport benachteiligt fuhlt,
die gleiche Gruppe ist, die sich bei der Lebensmitielfrage gefrustet fihlt?
(weil die Teilnehmer z. B. nach ihrem Training mehr Lust auf ,verbotene"
Lebensmittel haben).

Auffallig:

Von den 13 Teilnehmern fiihlen sich nur 3 beim Sport benachteiligt (23%).

10 Teilnehmer fuihlen sich nicht beim Sport benachteiligt (77 %).

Im Gegensatz zur Erwartung fihlen sich die 13 Untersuchten beim Sport sogar
Liberproportional weniger benachteiligt.

K inati it Fr.
Frage 12: Wie stark beeintrachtigt die glutenireie Di&t ihren Alltag?
Frage:

Wie beurteilen die 13 Teilnehmer, die bei der Lebensmittelfrage die Ziffern 3 bis 7
angekreuzt haben, die Frage nach der Beeintrachtigung im Ailtag?

Unauffallig:

Bei der Beurteilung der Frage ,Beeintrachtigung im Alltag” verhélt sich die Gruppe
der 13 Untersuchten proportional zur Gesamtgruppe.

Kombination mi e 1

Frage 1: Fihlen Sie sich durch die glutenfreie Didt in Ihrer Lebensqualitat eingeschrankt?

Frage:

Wie beurteilen die 13 Teilnehmer, die bei der Lebensmittelfrage die Ziffern 3 bis 7
angekreuzt haben, die Frage nach der Einschrdnkung der Lebensqualitat?

Unauffallig:

Bei der Beurteilung der Frage ,Einschrankung der Lebensqualitét’ verhalt sich die
Gruppe der 13 Untersuchten proportional zur Gesamtgruppe.
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Frage 11: Flhlen Sie sich durch Ihre Erkrankung seelisch belastet?

Frage 11 / Tabelle 51 (differenzierte Tabelle

1 2 3 4 5 6 7 Mittel-
wert
Manner 0 0 1 1 1 7 7 8,06
0 0 4

Frage 11/ Tabelle 52 (summierte Tabelle)

oft mittel selten Mittelwert
Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Zitfern 6-7 positiv
gepoit
0 3 14 1,94
0 I I 14 1,50

Diese Frage ist negativ gepoit.

Geschlechtervergleich: kein relevanter Unterschied.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,44,

Auffallig:
Bei den Ziffern 6-7 ist die Frauen- und Manneranzahl identisch:
Jewesils 14 Ménner und Frauen fihlen sich nur selten seelisch belastet.

Frage:
Warum flhlen sich die restlichen 5 Teilnehmer (summierte Tabelle, Ziffern 3-5)
haufiger seelisch belastet? (15% haufiger seelisch belastet / 85% selten belastet).

Auffallig:
Alle untersuchten 5 Teilnehmer sind schon seit Uber zehn Jahren diagnostiziert.
Keiner ist an Kontakt zu DZG-Gesprédchsgruppen interessiert.

4 der 5 untersuchten Teilnehmer haben keine Kinder (von allen 33 Teilnehmern
sind insgesamt nur 9 kinderlos).

Unauffallig:

Es wurden keine Abhangigkeiten in Bezug auf folgende Kriterien gefunden:
Strenge der Diatflhrung, aktuetler Gesundheitszustand, ausgelibter Beruf,
Familienstand und Marathon-Laufleistung.

Ebenso wurden keine Korrelationen zu den anderen 16 Fragen gefunden
(alle Abhangigkeiten zu allen 16 Fragen wurden geprift).
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Frage 12: Wie stark beeintrachtigt die glutenfreie Diat hren Alltag?

Frage 12/ Teg!__oelle 53 (differenzierte Tabelle

Frage 12 / Tabelle 54 (summierie Tabelle)

B
1 2 3 4 5 6 7 Mittel-
wert
Manner 2 6 3 4 2 0 0 2,88
Frauen 3 7 4 2 0 __ 0 _ 2,31

e asien

Geschlechtervergleich: magiger Unterschied.
Die Manner sind im Alltag etwas héufiger beeintrachtigt als die Frauen.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,57.

Frage 15: Wie sehr ist Ihnen im Alltag bewut, daB Sie eine hestimmite Diét einhalten missen?

(fakit mir gar nicht mehr auf — ist mir stets bawut)

n 8 Manern antwo'etn
auf Frage15:

1 4 = wenig bewui3t (Ziffern 1-2)
2 = mittel bewuBt (Ziffern 3-5)

| 2=starkbewuft (Ziffern 6-7)

B4,
auf Frage15:
0 = wenig bewuBt (Ziffern 1-2)
3 = mittel bewuBt (Ziffern 3-5)

8 = stark bewust (Ziffern 6-7)

'von Q-arn atwoéten B

wenig mittel stark
Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Manner 8 9 0
10 6 0

von 10 Frauen antworteten
auf Frage 15;

7 = wenig bewul3t {Ziffern 1-2)
1 = mittel bewut (Ziffern 3-5)

= gtark bewuft (Ziffern 6-7)

von 6 Frauen antworteten
auf Frage 15:

0 = wenig bewuBt (Ziffern 1-2)
4 = mittel bewufit (Zffermn 3-5)

2 = stark bewupt {Ziffern 6-7)

von 18 Personen antworteten
auf Frage 15;

11 = wenig bewubt (Ziffern 1-2)
3 = mittel bewuBt (Zifferh 3-5)

4 = stark bewuBt (Ziffern 6-7)

von 15 Personen antworteten
auf Frage 15:;

0 = wenig bewuBt (Ziffern 1-2)

7 = mittel bewuBt (Ziffern 3-5)

8 = stark bewuBt (Ziffern 6-7)
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(Weiter zu Frage 12: Wie stark beeintréchtigt die glutenfreie Diat ihren Alltag?)
Kombination mit Frage 15.

Frage 15: Wie sehr ist lhnen im Alltag bewuBt, daB Sie eine bestimmte Didt einhalten missen?
{fallt mir gar nicht mehr auf — ist mir stets bewuBt)

Yermutung:

Teilnehmer, die sich im Alitag nicht besonders beeintrachtigt fihlen, haben ihre
Diat auch nicht starker im BewuBtsein — die Durchfiihrung der glutenfreien Diat hat
sich soweit automatisiert, daf3 sie mehr dartber nachdenken.

Bei den meisten Teilnehmern trifft diese Vermutung zu.

Auffallig:

4 Teilnehmer fallen jedoch auf (Tabelle 55 / fett gedruckte Hervorhebungen),
Es sind jeweils 2 Méanner und 2 Frauen. Sie fihlen sich im Alftag nicht
beeintrdchtigt, dennoch ist ihnen stark bewuBt daf sie eine bestimmte Diét
einhalten missen.

Umgekehrt stimmt die Erwartung: Teilnehmer, die sich sehr beeintrachtigt fiihlen,
haben ihre Diat starker im BewuBtsein.
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Frage 13: Haben Ihre Familienmitglieder, Freunde, Bekannte oder Kollegen Ihnen schon mal
Vorwurfe gemacht, weil Sie ,mal wieder eine Extrawurst brauchen*?

Frage 13 / Tabelle 56 (diff

1 2 3 4 5 6 7 Mittel-
wert
Manner 8 6 0 1 1 1 0 2,06
Frauen 7 4 2 1 2 0 2,19

Frage 13 / Tabelle 57 (summierte Tabelle)
selten mittel oft
Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Manner 14 2 1
Frauen 11 5 0

Geschlechtervergleich: kein relevanter Unterschied.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,13.

Frage:
Warum werden insgesamt 8 Personen (summierte Tabelle, Ziffern 3-7) haufiger mit
<extrawurst’-Vorwarfen konfrontiert? (7 Personen mitte!, 1 Person oft konfrontiert)

Auffallig:
Von den 7 mittel Konfrontierten sind 5 Frauen — Uberproportional viele Frauen.

Vermutung:

ZU erwarten waren ,Extrawurst’-Vorw(irfe hauptsachlich bei den Personen,

die sich streng glutenfrei ernéhren. Diese Erwartung trifft jedoch nicht zu. Von den
8 untersuchten Personen fuhren 4 eine strenge Diét, 4 halten die Diét nicht
streng ein. In der Gesamtgruppe fihren 20 Personen eine strenge Diat, 13 halten
die Diat nicht streng ein.

Auffallig:
Im Gegensatz zur Erwartung halten sogar 50% der unterstichten Personen die Diét

nicht streng ein — Uberproportional zu den 40% der Teilnehmer der Gesamigruppe,
die sich streng glutenfrei erndhren.

Unauffallig:

Bei den untersuchten Personen ist die Haufung der Vorwurfe unabhingig vom
Alter, vom Familienstand und von der Marathon-Laufleistung.
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Frage 14: Haben Sie das Gef{ihl, aufgrund der Zdliakie im Sport benachteiligt zu sein?

Frage 14 / Tabelle 58 {differenzierte Tabelle

1 2 3 4 5 6 7 Mittel-
wert
Manner 8 4 1 2 0 0 2,18
Frauen 12 2 1 1 0 0 0 1,44

Frage 14 / Tabelle 59 (summiette Tabelle}
selten mittel oft
Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Manner 12 5 0
Frauen 14 2 0

Geschlechtervergleich: maBiger Unterschied.
Die Manner fiihlen sich beim Sport stirker benachteiligt als die Frauen.
Die Differenz der geschlechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,74.

Frage:
Warum fahlen sich 7 Teilnehmer (summierte Tabelle, Ziffern 3-5) haufiger beim
Sport benachteiligt?

Unauffallig:
Es wurden keinerfei Abhéangigkeiten festgestellt.

Diese Frage wurde auch im Zusammenhang mit Frage 10 behandelt.

Frage 10: Denken Sie mit Frust an Lebensmittel, die Sie nicht mehr essen dlirfen?
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Frage 15: Wie sehr ist lhnen im Alltag bewuBt, daB Sie eine bestimmte Diat einhalten miissen?

Frage 15 / Tabelle 80 (differenzierte Tabelle

falle i gar.
1

Manner

BN
wWino
WS
njw

Frauen

o
—_

Frage 12 / Tabelle 61 {summiette Tg_belle)

wenig mittel stark
Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7
Manner 4 5 8
Frauen 7 ek - ) 4

Geschlechtervergleich: sehr deutlicher Unterschied — der zweitgrdBte Unterschied
von allen 16 Fragen.

Die Manner haben ihre Di&t erheblich starker im BewuBtsein als die Frauen.

Die Differenz der geschiechtsspezifischen Mittelwerte betragt 1,38.

Auffallig:
Ungewdhnlich gleichméBige Verteilung auf den Skalen beider Tabellen.

Diese Frage wurde im Zusammenhang mit Frage 12 behandelt.

Frage 12 Wie stark beeintréchtigt die glutenfreie Diat lhren Alltag?
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Frage 16: Die Zdliakie ist fr Sie ...

Frage 16 / Tabelle 62 differnerte Tabelle
BT L .

1] 2 3 4 5 6 7 | Mite-
wert
Manner 0] 0 0 1 3 8 5 6,00
0 4

Frage 16 / Tabelle 63 (summierte Tabelle)

Schicksalsschlag mittel gut leben Mittelwert
Ziffern 1-2 Ziffern 3-5 Ziffern 6-7 positiv
gepolt
Manner 0 4 13 2,00

Frguen 0 0 16 1,25

Diese Frage ist negativ gepolt.

Geschlechtervergieich: maBiger Unterschied.
Die Differenz der geschiechtsspezifischen Mittelwerte betragt 0,75.

Auffallig:

Niemand empfindet die Zéliakie als Schicksalsschlag.

Alle 16 Frauen (Ziffern 6-7) sind der Ansicht, da3 es sich mit Zdliakie gut leben 145t
13 von 17 Ménnern (ca. 3/4) meinen, daf es sich mit Zéliakie gut leben 145t.

Lediglich 4 von 17 Ménnern (ca. 1/4) erfahren die Zéliakie als eine miltiere
Belastung.

Diese Frage wurde nicht grindlicher untersucht.
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(Weiter zu Kapite! 5.4.1: Bearbeitung der ersten Fragestellung)

Zuletzt erfolgt ein Uberblick der Geschlechtervergleiche beim Mittelwert,

Tabelle 84: Uberblick der Geschlechtervergleiche beim Mittelwert

AT SRR

'ElakL_lnghdr Lbﬁsduita I

kein felevanter Unterschied

Mobbing

Unerechte Behandlung

Diat-Prasenz in der Gedankenwelt

kein relevanter Unterschied

Kérperliche Beeintrachtiqun

kein relevanter Unterschied

Schicksalsschlag

8 Lebensveranderung kein relevanter Unterschied
9 Schwierigkeiten mit Diatfthrung kein relevanter Unterschied
10 Frust wegen Lebensmittein deutlicher Unterschied
11 Seelische Belastung kein relevanter Unterschied
12 Beeintrachtigung im Alltag mabBiger Unterschied
13 LJExtrawurst"-Vorwiirfe kein relevanter Unterschied
14 Benachteiligung im Sport maBiger Unterschied

Zusammenfassung:
Die deutlichsten geschiechtsspezifischen Unterschiede gibt es bei der
Beantwortung der Fragen 3 und 15:
- Die Frauen sind erheblich kontaktfreudiger als die Ménner.

- Die Ménner haben ihre Diét erheblich starker im BewuBlsein als die Frauen.

Den geringsten Unterschied gibt es bei Frage 7 (Unterschied kaum vorhanden):
- Frauen und Ménner ziehen sich gleichermaBen selten zurtick.

Frage 15: Wie wichtig ist Innen der Kontakt zu anderen Zoliakie-Betroffenen?
Frage 3: Wie sehr ist lhnen im Alitag bewuBt, daf Sie eine bestimmie Diét sinhalten missen?
Frage 7: Ziehen Sie sich zuriick, seitdem Sie wissen, daB Sie an Zéliakie erkrankt sind?

Bewertungsskala 1:
Fir die Beurteilung der Unterschiede der geschlechtsspezifischen Mittelwerte der Marathon-Gruppe
wurde die folgende Bewertungsskala verwendet:

Bewertungsskala 1

0,00 - 0,50 | kein relevanter Unterschied
0,51 -0,75 maBiger Unterschied
0,76 -1,25 deutlicher Unterschied

> 1,25 sehr deutlicher Unterschied
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Da die Kontroil-Gruppe nicht auf Auffailigkeiten und Korrelationen untersucht
wurde, liegen die differenzierten und summierten Tabellen dieser Gruppe nicht far
die Einzelfragen aufbereitet vor, sondern wurden zu Ubersichtstabelien
zusammengefaBt (Tabellen 101 und 103). Sie werden im Uberblick-Anhang
wiedergegeben. Tabelle 101 beinhaltet alle differenzierten und summierten
Tabellen der Kontroll-Gruppe einschlieBlich der Mittelwerte und der Anzahi der
Anworten pro Frage. Tabelle 103 ist ein geschlechtsspezifischer Uberblick der
differenzierten und summierten Tabellen sowie der Mittelwerie.

Auch die Vergleichstabellen (Tabellen 104 und 105) finden sich im Uberblick-
Anhang. Tabelle 104 beinhaltet alle Mittelwerte der Marathon-Gruppe und der
Kontroll-Gruppe sowie die Differenz der Mitielwerte. Fir die Tabelle 105 wurden
alle auffalligen Werte aus den summierten Tabellen jeweils fir die Marathon-
Gruppe und die Kontroll-Gruppe aufgelistet (absolut und prozentual).

Ve ich zwi hon- 2) -Gru

These;

Aufgrund der streBreduzierenden und antidepressiven Wirkung des Laufens
antworten die Marathoniaufer auf die ,16 Fragen zum Leben mit Zdliakie" positiver
als die Teilnehmer der Kontroll-Gruppe.

Ergebnis:

Die Vermutung trifft zu. Die Skalenwerte der Marathonlaufer sind insgesamt
positiver. Dies ist sowohl an den Differenzen der Mittelwerte in Tabelle 104 zu
erkennen als auch am Vergleich der auffdlligen Werte in Tabelle 105.

Die subjektiv empfundene Beeintréchtigung durch die Erkrankung und die Diat ist
bei den Laufern geringer.

Zentrales Ergebnis des Vergleichs:

Die gréBte Differenz zwischen Kontroll-Gruppe und Marathon-Gruppe betrifft

die Frage 11, die zweitgroBte Differenz betrifft die Frage 1. Bei der Frage 11 ist der
Unterschied am groBten, bei der Frage 1 am zweitgréBten.

D. h.: die Teilnehmer der Kontroll-Gruppe fiihlen sich seelisch erheblich belasteter
und in Ihrer Lebensqualitat erheblich eingeschrédnkter als die Teilnehmer der
Marathon-Gruppe.

Frage 11: Fiihlen Sie sich durch Ihre Erkrankung seelisch belastet?
Frage 1: Flihlen Sie sich durch die glutenfreie Diat in lhrer Lebensqualitat eingeschrénkt?

Dieser Vergleich wurde anhand zwei verschiedener Rechenwege durchgefihit,
die sich gegenseitig bestéatigen:

1). Vergleich anhand der Mittelwerte (Tabelle 104)
2). Vergleich anhand auffalliger Werte aus summierten Tabellen (Tabelle 105).
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Ergebnisdarstellung — Fragenkomplex zur Erkrankung
(Weiter zu Kapitet 5.4.2: Bearbeitung der zweiten Fragestellung)

Der einzige geschlechtsspezifische Vergleich zwischen Marathon-Gruppe und
Kontroll-Gruppe betrifft die Frage 3.

Frage 3: Wie wichtig ist hnen der Kontakt zu anderen Zoliakie-Betroffenen?

Tabelle 65. Geschlechtsspezifischer Vergleich zu Frage 3

 Marathon-Gruppe | 3,94 12,53 3,21
Kontroll-Gruppe 4,57 4,88 4,64
Differenz 0,63 2,35 1,43

Bei der Frage 3 gibt es mehrere Besonderheiten:

1). Es liegt der groBte geschlechisspezifische Unterschied bei der Befragung
der Marathontaufer vor (von allen 16 Fragen): Die Lauferinnen sind erheblich
kontaktfreudiger als die Laufer.

2). Es besteht ein gravierender Unterschied zwischen den Mannem der
Marathon-Gruppe und den Mannern der Kontroll-Gruppe; Die Marathonlaufer
zeigen sich eher kontaktscheu, die Manner der Kontroll-Gruppe eher
kontaktfreudig.

Zwischen den Frauen der beiden Gruppen hingegen ist der Unterschied sehr
gering: Lauferinnen wie Nichtiguferinnen haben ein &hnliches KontaktbedUrfnis.

3). Es handeilt sich um den drittgroten Unterschied zwischen Kontroll-Gruppe und
Marathon-Gruppe beim Gesamtmittelwert.
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Ergebnisdarstellung — Fragenkomplex zur Erkrankung

Zunachst einmal liegen typische ,Zliakie-Krankheitsgeschichten® vor mit
arztlichen Fehldiagnosen, Krankenhausaufenthalten und oftmals jahrelanger
Suche nach der Ursache von Beschwerden. Bei 21 Teilnehmern (fast zwei Drittel
der Gesamtgruppe) hat es mehrere Jahre gedauert, bis die richtige Diagnose
gestellt wurde (Tabelie 76). 14 Teilnehmer wurden im Krankenhaus diagnostiziert
(Tabelle 78). Das von 25 Teilnehmern am haufigsten genannte Symptom zum
Zeitpunkt der Diagnose war Mudigkeit / Schlappheit (Tabelle 83), bei 19 von ihnen
hat sich dieses Problem nach der Erndhrungsumstellung wieder gebessert.

Auch Bauchschmerzen, Durchiélle und unerklarlicher Gewichtsverlust wurden
recht haufig genannt. Am haufigsten defizitdr zum Zeitpunkt der Diagnose waren
bei 17 Teilnehmern Eisen und bei 12 Teilnehmern Vitamin B 12 (Tabelle 81).

Alle Tabellen und Auswertungen der Krankengeschichten werden im Zoliakie-
Anhang wiedergegeben. Es liegen Auswertungen vor u. a. zu den Themen:
Diagnose-Methoden, Marsh-Klassifikation, Begleiterkrankungen, Krankheitsverlauf,
Vitalstoffdefizite, aktuelle Gesundheitsstérungen und Beschwerden, Strenge der
Diatfihrung, Kontakt zu anderen Betroffenen und zur DZG, Zdliakie-Erkrankungen
in der Familie. AuBerdem liegen einige Kurzberichte der Teilnehmer vor.

F B nderheite rden festgestellf:

1). Leistungsabfall im Training (zentrales physiologisches Ergebnis)

Bei vier Teilnehmern erfolgte die Zdliakie-Diagnose nur aufgrund eines
Leistungsabfalls im Training, zwei von ihnen zeigten keinerlei weitere Symptome
(Tabelle 11). Insgesamt neun Teilnehmer haben einen Leistungsabfall im Training
als Symptom zum Diagnosezeitpunkt angegeben ~ bei allen neun hat sich nach
Beginn der glutenfreien Diét die Leistungsfahigkeit wieder gebessert (Tabelle 83).
Insgesamt 11 Teilnehmer haben Muskelschwéche als Symptom zum Zeitpunki der
Diagnose angegeben — bei 10 von ihnen hat sich nach der Ernahrungsumsteliung
die Muskelschwache wieder gebessert (Tabelle 83).

2). Seltene Angabe von Depressionen

Depressionen wurden von den Marathonlaufern nur selten angegeben.

in Tabelle 83 (Beschwerden zum Zeitpunkt der Diagnose) nur flinfmal, in Tabelle
86 (Begleiterkrankungen) gar nicht, in Tabelle 90 (aktuelle Beschwerden) nur
zweimal, obwohl Zliakie-Betroffene im Vergleich zur Normalbevdlkerung haufiger
depressive Symptome aufweisen. in der ,DZG Medizin® zitiert der Zoliakie-Experte
Dr. Hauser eine aktuelle Studie aus GroBbritannien, die ergab,

,daB sich Patienten, bei denen sine Zodliakie diagnostiziert wurde, im Vergleich zu Gieichalirigen in
den 5 Jahren vor Diagnosestellung 2-mal haufiger wegen depressiver Symptome vorgestellt hatten.”
{DZG Medizin / 2010 / Seite 45 / Psychosomatische Aspekte der Zoliakie / Autor: PD Dr. Hauser)

Laut Dr. Hauser bessern sich depressive Symptome auch bei Durchflihrung einer
glutenfreien Diat eher nicht.
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Ergebnisdarsteliting — Fragenkomplex zur Erkrankung
(Weiter zu Kapitel 5.4.3: Bearbeitung der dritten Fragestellung)

3). Guter Gesundheitszustand (auf die Zdliakie bezogen)

Die meisten Teilnehmer fihlen sich gar nicht krank, sondern fit und gesund.
Weil die Befragten in ihren Anmerkungen so oft negieren, krank zu sein,
wurde in dieser Arbeit konsequent von Zéliakie-Betroffenen und nicht von
Zodliakie- Patienten berichtet.

4). Weiteres zu Leistungsabfall im Training (siehe Kapitel 4.4.3. auf Seite 20)

Diese Besonderheit betrifit eine einzige Person der Kontroll-Gruppe, die bei der
Untersuchung der Kontroli-Gruppe nicht berlcksichtigt werden konnte.

Aufgrund ihrer Ausdaueraktivitdten (Radfahren 2 bis 3 x pro Woche / Aktivitatsdauer
4 Stunden, Laufen 2 x pro Woche / 2 Stunden, lange FuBmarsche 2 x pro Woche /
2 Stunden) gehort sie letztlich in eine eigene Kategorie — aber eher zu den
Ausdauersportlern als zu den Teilnehmern der Kontroll-Gruppe.

tm Zoliakie-Teil des Fragebogens schildert sie Leistungsabfélie im Ausdauersport:

LAlle Symptome haben sich relativiert / gebessert, bis auf Leistungsabiéile im Sport. Dies geschieht
immer wieder. Versuche seit Jahren, Marathon zu laufen. Erreichtes Maximum: 30 kkm.”

Die Person halt sich streng an die glutenfreie Di&t, erndhrt sich gesund,
ist idealgewichtig, hat keine weiteren Beschwerden angegeben. Bis zur
Diagnosestellung hat es mehrere Jahre gedauert. Die Angaben im Fragebogen
geben keine eindeutigen Hinweise zur Ursache der Leistungsprobleme.

Vermutung zu Punkt 4:
Moglicherweise trifft hier einer der Grlinde zu, die im Kapitel 5.4.1. diskutiert

wurden (mdgliche Griinde fir eine Beeintrachtigung durch die Ziiakie, Seite 45).

Ergebnis zu Punkt 4:
Die Leistungsabfélle beim Ausdauersport kénnen aufgrund der Angaben im
Fragebogen nicht geklart werden.

Bei insgesamt 65 Zoliakie-Betroffenen (33 Marathonlaufern und 32 Teilnehmern
der Kontroll-Gruppe) wurde ein Z0liakie-bezogenes Stref3-Screening durchgefihrt.
Dabei haben die Marathonl&ufer positiver geantwortet. Die subjektiv empfundene
Beeintrachtigung durch die Erkrankung und die Di&t war bei den Laufern geringer.

Die interne Untersuchung der Marathonlaufer ergab bei drei Fragen (Fragen 1, 6
und 10) einen Zusammenhang zwischen der subjektiv empfundenen Belastung
und der Marathon-Laufleistung. Besonders die schnellen Marathonlaufer und
diejenigen mit den meisten Marathons flhlten sich eingeschrankter, gefrusteter
oder beeintréchtigter als weniger leistungsstarke Laufer. Bei zwei Fragen (Fragen 3
und 15) fielen deutliche geschlechtsspezifische Unterschiede auf.

Das zentrale physiologische Ergebnis betrifft Leistungsprobleme im Ausdauersport:
9 Marathonldufer haben einen Leistungsabfall im Training als Symptom zum
Zeitpunkt der Diagnose angegeben. Ein wichtiges psychologisches Ergebnis ist die
seltene Angabe von Depressionen.
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Ahrensache — SchluBwort
6. SchluBwort

Zielstellung dieser Pilotstudie war es, verschiedene Merkmale Zoliakie-betroffener
Marathonlaufer hinsichtlich ihrer Laufleistungen und Krankheitsgeschichten zu
erfassen und ihr spezielles Belastungs- und Krankheitserleben zu untersuchen.
Die Ergebnisse verdeutlichen, daB es im sportmedizinischen Bereich eine Reihe
von Fragen gibt, die weitere empirische Forschung erfordern. Eine spannende
Frage an eine sportmedizinische Zéliakie-Studie mit Gewebsuntersuchungen wére
zum Beispiel, ob und wie sich eine atrophische Dinndarmschleimhaut unter
EinfluB von Ausdauertraining regeneriert.

In dieser Arbeit wurden u. a. die Auswirkungen einer noch nicht diagnostizierten
Zoliakie auf die lauferischen Leistungen dargestellt. In einigen Fallen hatte ein
Leistungsabfall im Ausdauertraining zur Zdliakie-Diagnose geflhrt. Die Liste der
moéglichen Symptome einer Zdliakie mul3 daher um ein weiteres Symptom erganzt
werden: Leistungsabfalt im Training. Die Krankheit, die ohnehin schon als
~Chamaleon der Medizin® bezeichnet wird, kann sich bei Sportlern allein durch
Muskelschwéche und Trainingsprobleme manifestieren, bevor weitere Symptome
auftreten. Fir die betroffenen Sportler bedeutet dies mdglicherweise eine zeitlich
frihere Diagnose und demzufolge weniger Schadigungen an Organsystemen.
Fur Arzte bedeutet dies, daB bei ungeklarten Sportler-Beschwerden kiinftig auch
eine Zoliakie in Betracht gezogen werden sollte.

Bei dem Zéliakie-spezifischen Stre3-Screening antworteten die Marathonlaufer
positiver als die Teilnehmer der Kontroll-Gruppe, die nicht im Ausdauerbereich
trainieren. Die Ergebnisse im psychologischen Bereich betreffen positive
Wirkungen des Laufens, die bereits an vielen Patientengruppen nachgewiesen
worden sind. Flr Zoliakie-Betroffene resultiert daraus ebenso die grundsatzliche
Empfehlung zu mehr Bewegungsaktivitat.

Ferner stellt sich die Frage, warum in Deutschland im Gegensatz zu vielen anderen
Landern — zum Beispiel ltalien oder Finnland — in Bezug auf die Zdliakie nur
unzureichende epidemiologische Daten vorliegen. Auch bei den Marathonzahlen
gibt es Klarungsbedarf. Die statistischen Angaben zu aktiven Marathonlaufern in
Deutschiand, die in der Presse verdffentlicht und in Lauferkreisen zitiert werden,
entsprechen vermutlich nicht mehr der Realitat.

Die Zoliakie betrifft zwar nur einen kleinen Teil der Bevdlkerung, doch
Reihenuntersuchungen belegen, das bei einem GroBteil der Betroffenen die
Erkrankung noch gar nicht bekannt ist. Vermutlich wird in einigen Jahren das
Interesse an Zéliakie-Themen deutlich gestiegen sein — auch bei Laufern und
anderen Ausdauersportiern. Je mehr Menschen eine Zéliakie-Diagnose erhalten,
desto mehr werden Fragen zu ihren sportlichen Aktivitaten haben.

Ob es in einigen Jahren auch mehr ,Zbli-Marathonis“ geben wird, ist ungewiB,
das hangt auch von der Marathonbegeisterung der Laufer ab. Die Fragen, ideen
und Ergebnisse dieser Arbeit kdénnen jedoch auch auf andere Ausdauersportarten
Ubertragen werden.
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7. Marathon-Anhang

Tabelle 66: Altersklassen zum Zeitpunkt der Umifrage

W 30 1 M 30 1 2
W 35 1 M 35 1 2
W 40 5 M 40 3 8
W 45 5 M 45 5 10
W 50 2 M 50 2 4
W B5 1 M 55 2 3
W 60 1 M 60 0 1
W 85 0 M 65 3 3

Die meisten Teilnehmer sind in der Altersklasse M /W 40 und M / W 45.

Tabelle 67; Einzelauflistung der Marathon-Haufigkeit

1 Marathon

- S ;
2 - 5 Marathons 7 6 13
davon davon davon
2 x 2 Marathons 3 x 2 Marathons 5 x 2 Marathons
3 x 3 Marathons | 1 x 3 Marathons 4 x 3 Marathons
2 X 4 Marathons 2 x 4 Marathons 4 x 4 Marathons
6 - 10 Marathons 3 5 8
davon davon davon

2 X 6 Marathons

1 x 8 Marathons

2 X 6 Marathons
1 x 7 Marathons
1 x 8 Marathons

4 x 6 Marathons
1 x 7 Marathons
2 x 8 Marathons

1 x 10 Marathons 1 x 10 Marathons
11 - 30 Marathons 1 2 3
davon davon davon
1 x 11 Marathons 1 x 11 Marathons 2 x 11 Marathons
1 x 21 Marathons 1 x 21 Marathons
> 30 Marathons 1 2 3
davon davon davon
1 x 46 Marathons 1 x 31 Marathons 1 x 31 Marathons
1 x 150 Marathons 1x 46 Marathons

1 x 150 Marathons

64




Anhang

Tabelie 68: Deatails zu den Ultralaufern

Laufer1  |M 1 7 | Uliras vor der Diagnose
Marathons davor und danach
Laufer 2 M 5 21 alles nach der Diagnose
Laufer 3 M 10 31 alles nach der Diagnose
Laufer 4 M 71 150 Marathons und Ultras
vor und nach der Diagnose
Laufer 5 F 6 46 bis auf einen Marathon
-alles vor der Diagnose

FUnf Teilnehmer haben auch Ultra-Marathons absolviert.
Vier von ihnen sind die Viellaufer unter den Teilnehmern und haben mit Abstand
die meisten Marathons absolviert.

Tabelle 69: Wettkampf-Abbriiche

| 100 km | Blasen én den UBen / =ufpartner hat B C km 70
aufgegeben / Motivation weg

42 km Magenprobleme F km 33

42 km 1 x Wadenkrampfe / Magen-Darm-Problem | M keine Angabe
42 km 1 x Erschopfung keine Angabe
42 km zu schnell angefangen / Uberschatzung M keine Angabe
100 km | Erschépfung M km 76,5

4 x keine |4 x muskulare Probleme M 4 x keine
Angabe Angabe

78 km Kopfschmerzen M km 54

Auffallig:

26 Teilnehmer haben noch nie einen Weitkampf abgebrochen — nur 7 Teilnehmer
haben schon mal aufgeben mtissen (es handelt sich hauptsédchlich um die Viel-
und Ultraldufer unter den Teilnehmern).

Bei einer Teilnehmerin war es jedoch der erste Marathon, der abgebrochen wurde.
Sie hat kurze Zeit spéter ihr Marathon-Debilt bei einer anderen Veranstaltung
erfolgreich nachgehoit.

Interpretation zur Tabelle 69:
Von den 7 Teilnehmern, die aufgeben muBten, sind nur zwei Frauen: vermutlich
tiberschatzen sich Frauen seltener.
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Tabelle 70: Aktuelle Verletzungen oder orthopédische Probleme

zur Zeit verietzungsfrei 13 9 | 12
8

11

zur Zeit verletzt / beeintréchtigt 3

Tabells 71: Generell zu Verletzungen oder Beschwerden neigende Kérperteile

ol

Knie
Achillessehne
Rucken
Unterschenkel
Hifte

Knéchel / Mittelfu3
Oberschenkel
Sonstige

wlo|s|w|=|nio|o}
olslolw|le|o|w|o
winlnlo|wloclo|=f

| ohne nennenswerte Beschwerden | 4

[9%]
<]

Unter Sonstige wurde genannt: Fersensporn, Ischiasnery, Unterbauch.

Tabelle 72: Substitution von Nahrungsergénzungsmitteln

AR

Magnesium
Calcium
Vitamin B 12
Eisen

Zink

Vitamin D
Vitamin E
Vitamin B 6
Vitamin C
Vitamin B 1
Folsaure

—
o
rd

BN TNHAIICTES F S NN (A 116, B
N NS EN IS [ EN TN Y N
inlalolewjoic]ololn

L- Carnitin
Proteine
Maltodextrin
Kreatin

JENTY QUL S F L%
OO INMN
._l._l.m.p.

[ keine Substitution |5 | 2

-\l

Lediglich 7 Teilnehmer nehmen keine Nahrungserganzungsmittel.
26 Teilnehmer substituieren Vitalstoffe oder andere Nahrungserganzungsmittel.
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Tahelle 73: Aktuelles Lauftraining

Anhang

Lauftraining wird absolviert

15

14

29

zur Zeit kein Lauftrainig

1

3

4

Die Frage nach den aktuell absolvierten Trainingskilometern und -stunden wurde
uneinheitlich beantwortet: mit aktuellen Trainingsumfangen im Umfragemonat oder
aber mit Trainingsumfangen wéhrend einer typischen Wettkampfvorbereitung.
Aufierdem bereiteten sich einige Teilnehmer tatséchlich auf einen Wettkampf vor,

damit sind die Angaben sind nicht vergleichbar oder auswertbar.

Tabelle 74: Austibung von weiteren Sportarten

“Ausibung von weiteren Sportarten

25

keine weiteren Sportarten

Tabelle 75: Liste der weiteren Sportarten

3 Gymnastik

Fahrrad / Mountainbike

Krafttraining

Schwimmen

Pilates

FuBbali

Ergometer / Spinning

Nordic Walking

Klettern

Rennrad / Radsport leistungsorientiert

= IO IWN A

= {iolo|io|NIWiN

NINNINNWWIWA|RINO

Jeweils einmal (Frauen): Aerobic, Leichtathletik, Skilanglauf.

Jeweils einmal (Manner). Segeln, Badminton, Triathlon.
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8. Z6liakie-Anhang

Tabelle 76: Krankheitsverlauf vor der Diagnose

Zwischen Beginn der Beschwerden und der Diagnose lagen (vermutlich):

mehrere Jahre
Monate
Wochen

Tage

=W ||

21
7
3
1

CIC | P

Auffallig:
Bei 21Teilnehmern (fast zwei Drittel der Gesamigruppe) hat es mehrere Jahre
gedauert, bis die richtige Diagnose gestelit wurde.

Ein Teilnehmer praktiziert als Aligemeinmediziner. Auch er gab an, daB
zwischen Beginn der Beschwerden und der Diagnose mehrere Jahre lagen.

Tabelle 77: Diagnosejahre

1968 - 1999 8 9 17
2000 - 2009 8 7 15
keine Angabe 0 1 1

Ca. die Halfte der Gruppe wurde innerhalb der letzten zehn Jahre diagnostiziert.
Bei den zweimal diagnostizierten Personen wurde fir diese Tabelle jeweils der
Zeitpunkt der ersten Diagnose (in der Kindheit) gewahii.

Tabelle 78: Der diagnostizierende Arzt

ein Facharzt im Krankenhaus 14
der Gastroenterologe 11
der Hausarzt 5
ein anderer Facharzt 3
Auffallig:

Bei den meisten Befragten wurde die Diagnose im Krankenhaus gestellt.
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Tabelle 79 Angewendete Diagnosemethoden

Zoliakie-typische Symptome 28
unkiare / untypische Symptome 3
symptomfrei 2
klinische Untersuchung durchgeflhrt 33
Biopsie positiv 32
Biopsie negativ 1
Biopsie durchgeflhrt 33
Antikorpertest positiv 17
Antikdrpertest negativ 2
Antikdrpertest durchgefahrt 19
Zbliakie-Gentest positiv

(Nachweis von HLA-DQ2 / HLA DQ8)
Gentest durchgefihrt 2

Zu den Symptomen:

15 Teilnehmer haben hier bei der grundsatzlichen Frage nach den Symptomen
alle Felder frei gelassen, bei der detaillierten Frage nach den einzelnen
Beschwerden (Tabelle 83) aber doch Zbliakie-typische Symptome angekreuz.
Diese 15 Teilnehmer wurden hier den Zoliakie-typischen Symptomen zugeordnet.

Zur Biopsie:

Die endoskopische Dlnndarm-Biopsie dient zur endgiiltigen Sicherung der
Zoliakie-Diagnose: per Definition muB eine Schleimhautschadigung vorliegen,
um als Zdliakie-Patient zu gelten. Bei einem Teilnehmer war das Ergebnis seiner
Biopsie negativ, dennoch gilt die Diagnose in seinem Fall als gesichert, da alle
anderen Befunde (Antikdrper, weitere Laborwerte, Knochendichte-Werte) und der
Verlauf seiner Beschwerden und Begleiterkrankungen (auch unter
Glutenbelastung getestet) eindeutig flr eine Zdliakie sprechen.

Zum Antikbrpertest:

Der Antikérpertest wurde bei lediglich 19 Teilnehmern durchgefdhrt, d. h. die
behandelnden Arzte haben auf den wichtigsten Erst-Test fur das Vorliegen einer
Zoliakie verzichtet. Die Transglutaminase- und Endomysium-Antikbrper werden
Ublicherweise getestet bevor eine Biopsie veranlait wird. Von den 18 Personen,
deren Antikdrper bestimmt wurden, wuBte fast niemand die genauen Werte.

Zum Gentest:

Der Zoliakie-Gentest {(Nachweis der HLA-DQ2-/-DQ8-Gene) wurde bei zwei
Teilnehmern durchgefiihrt. Dieser Test eignet sich nicht zur Diagnose und wird
eher in unkiaren Fallen durchgefihrt, um eine Zdliakie auszuschlieBen (97% aller
Zoliakie-Patienten tragen eines der Gene — aber auch 20-40% der Gesunden).
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Tabelle 80; Marsh-Klassifikation

Marsh O normale Schleimhaut 0

Marsh 1 normale Schleimhaut 0
erhdhte Anzahl an weiien Blutkbrperchen in
der Deckschicht der Schleimhaut

Marsh 2  |geschadigte Schleimhaut 1
verlangerte und vertiefte Krypten (Hyperplasie)

Marsh 3 |geschéadigte, flache Schleimhaut 11
verkirzte oder fehlende Zotten (Atrophie)

Marsh 3 a leichte Zottenatrophie 3

Marsh 3 b subtotale Zottenatrophie 6

Marsh3¢ totale Zoitenairophie 2

| keine Angabe / nicht gewust | 21

12 Teilnehmer konnten den Grad der Zottenatrophie nach Marsh angeben
(eine Pathologen-Klassifizierung). Fir den Nachweis einer Zjliakie muB
mindestens Typ Marsh 2 vorliegen.

Tabelle 81: Vitalstoffdefizite

Zum Zeitpunkt der Diagnose waren folgende Vitalstoffe defizitar:

Eisen 9 8 17
Vitamin B 12 6 6 12
Folséure 7 4 11
Caicium 6 13 9
Vitamin D 5 4 9
Vitamin B1 3 4 7
Magnesium 6 1 7
Vitamin A 4 3 7
Vitamin K 3 3 6
Kalium 5 1 0

Die Frauen weisen mehr Defizite auf als die Manner.

Tabelle 82: Weitere Laborwerie

Zum Zeitpunkt der Diagnose waren folgende Werte erhdht:

N
o
-
o

Leberwerte
Thrombozyten

w
<
W

70



Anhang

Tabeile 83: Symptome

Zum Zeitpunkt der Diagnose bestanden folgende Beschwerden oder Probleme.
Nach Elimination von Gluten in der Nahrung haben sich folgende Beschwerden
oder Probleme deutlich gebessert:

]
[8)]
—,
[(a)

Odigkeit / Sc apph‘-st

Bauchschmerzen / Blahungen

N
E-
no
—

o
o
N
N

Haufige Durchfélle / Fettstihle

Unerklarlicher Gewichtsverlust

e
(00}
—ry
N

Blasse

—_
W
o

Vorgewdlbter Bauch

-
P
—
o

Muskelschwéiche

—
-y
—
o

—_
o

Villegefihl

Leistungsabfall im Training

Hautprobleme

Missmutigkeit / Weinerlichkeit

Héaufige Ubelkeit oder Erbrechen

Tetanie / Knochenschmerzen

Schmelzdefekte an den Zahnen

Appetitlosigkeit

Depressionen

Nervositat

Migrane / Kopfschmerzen

Unerklarliche Gewichtszunahme

Haufige Verstopfungen

Zyklusstérungen bei Frauen

= INIR A S|OHOT[N N[O |©

0

OO W IR | |N{WO I

Sonstiges

Unter Sonstiges (zum Zeitpunkt der Diagnose) wurde angegeben:
Konzentrationsprobleme, dinne Kopfhaare, geringe Knochendichte,
Gelenkheschwerden, Rlckenschmerzen, Darmgerausche, Apathie,
Verkrampfungen an Handen und FlaBen / geschwollene Flle,
Yersinieninfektion (bakierielle Darmentz(indung), keine Schwangerschaft.

Unter Sonstiges (nach Diét gebessert) wurde angegeben:
Konzentrationsprobleme, Kopfhaare kraftiger, Gelenkbeschwerden,
Verkrampfungen an Hénden und FUBen / geschwollene FUf3e, gewollte
Gewichtszunahme, Schwangerschaft erfolgreich.

Folgende Beschwerden haben sich nicht gebessert:
Gelenkschmerzen, Defekte an den Knochen, Darmgerausche.

Auffallig:
Bei einer Teilnehmerin haben sich von 14 Beschwerden nur zwei deutlich
gebessert — trotz Regeneration der Schieimhaut und Absinken der Antikdrperwerte.
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Tahelle 84: Krankheitsveriauf nach Didtbeginn

Klares Abklmen der Symptome

EL

Anhang

26
Deutliche Regeneration der Schieimhaut 13 9 22
AntikOrper deutlich unterhalb der Grenzwerte * [ 9 5 14
Biopsie seit Diagnose nicht mehr durchgefiihrt | 2 7 9
Beschwerden nicht gebessert 5 2 7

* Zum Diagnosezeitpunkt wurden die Antikdrper bei nur 19 Teilnehmern getestet.

Tabelle 85: Verlaufskontrollen

(alle ein bis finf Jahre). 13 7 20
Die letzte Kontrolluntersuchung ist langer als funf

Jahre her. 3 6 9
Ich bin neu diagnostiziert, eine Kontrolie war

noch nicht fallig. 0 2 2
Keine Angabe 0 2 2

Tabelle 86: Begleiterkrankungen der Zbliakie

[dy]

Lactoseintoleranz

H-2-Atemtest durchgefihrt
Lactose-Gentest durchgefibrt

&)

m.‘

Osteoporose oder -malazie

Autoimmune Schilddrisenerkran.

Dermatitis herpetiformis Duhring

Hepatopathie

Autoimmune Lebererkrankung

Diabetes mellitus Typ 1

Depressionen

LOIO | ||l [o ™

Sonstige
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Unter Sonstige wurde angegeben:

Vitiligo (pigmentfreie Hautflecken), Eisenmangel / Anamie,
Endometriose {(Gebarmutterschleimhautveranderung),

Karpaltunnelsyndrom (die Handwurzel auf der Handinnenseite betreffend)

Niemand gab an:

Diabetes Typ 1 (tritt bei ca. 5% der Zdliakie-Betroffenen auf), Depressionen.
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Anhang

Tabelle 87: Weitere bekannte Krankheiten

Biuthochdruck

Herz-Kreislauf-Beschwerden
Reflux

Herzinfarkt (Ieicht) + 2 Beipasse
Diabetes mellitus Typ 2

Asthma

Tumorerkrankung

Arthrose
Schilddrisenerkrankung
Zwerchfellbruch
Hauttuberkulose

AGS (Adrenogenitales Syndrom)
Hyperurikamie

-t | | O} et | = | D=2 | OO |t
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Tabelle 88; Weitere bekannte Nahrungsmittelunveriraglichkeiten

Lactoseintoleranz

3 5 8
Histaminintoleranz 1 1 2
Fructoseintoleranz 0 0 0]
Sonstige 4 0 4

[ Keine Unvertraglichkeiten bekannt [11 E [ 20

Unter Sonstige wurde angegeben: Fisch und Huhn, Meeresfrichte, Soja.

Fructoseintoleranz kommt bei Zdliakie-Betroffenen haufiger vor, wurde hier aber
von hiemandem angegeben.

Tabelle 89: Bekannte Allergien

Polien / Graser

3 6 9
Haustiere 3 4 7
Hausstaub 2 4 6
Lebensmitiel 1 2 3
Sonstige 3 3 B

| Keine Allergien bekannt E |7 |15

Unter Lebensmittelailergien wurde angegeben: Soja, Meeresfrichte.

Unter Sonstige wurde angegeben: hauptsachlich Medikamente, Wespengift.
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Anhang
Bliakie-Krankheits ichten
Die Teilnehmer konnten mit eigenen Worten inre Angaben ergénzen.

Es liegen typische ,Zoliakie-Krankheitsgeschichten® vor mit arztlichen
Fehldiagnosen, Krankenhausaufenthalten und oftmals jahrelanger Suche
nach der Ursache von Beschwerden.

Typische Aussagen / Frauen:

.Mein Hausarzt nahm meine Beschwerden nicht ernst und schob mich auf die Psychoschiene.”

.Nach einem dreimonatigem Krankenhausaufenthalt wurde ich als Morbus-Crohn-Patientin entlassen,
die richtige Diagnose stellte Wochen spéter der Kinderarzt meiner Tochter.®

JWurde ins Krankenhaus eingeliefert, auf 45 kg abgemagert, geschwacht und kraftlos, konnte nicht
mal Treppeh steigen.”

,Erst als ich auf 45 kg abgemagert war, hatte ein Arzt irgendwann einen Verdacht.”

,Seit Jahren war ich bei vielen Arzten der verschiedensten Fachrichtungen in Behandlung, die
Befunde alle negativ, also immer weitersuchen.”

,Nach der Diagnose war ich zunadchst sehr geknickt, aber heute sehe ich die Krankheit positiv, da man
gezwungen ist, sich mit gesunder Erndhrung auseinanderzusetzen.”

Typische Aussagen / Manner:

~Jahrelang brefige Stihle, oft auf Gastritis behandelt worden, Beschwerden wurden auf Schichtarbeit
zurlckgefuhrt."

Zunachst Osteoporose-Diagnose, Matabsorption, nach Erndhrungsumstellung sehr schneller
Regenerationsprozess: Knochendichte wieder im unteren Grenzbereich und Beschwerden
abgeklungen.”

LKehrte nach einem Sahara-Marathon mit Darmbeschwerden zuriick, die wochenlang nicht
nachlieBen, Diagnose zweieinhalb Monate spater.”

LIn meiner Familie gibt es viele Autcimmunerkrankungen, meine Zwillingsschwester hat auch Zoliakie.
Die Beschwerden begannen nach einem schweren Darminfekt, Diagnose vier Jahre spéater.”

.Nach der Diagnose und Digtheginn dauerte es mehrere Jahre, his ich wieder relativ
heschwerdefrei war.”

Definitio r Zbliakie

,Die Zdliakie ist eine Erkrankung, bel der es durch die Zufuhr von Gluten in der Nahrung zur Bildung
von Endomysium- oder Transgiutaminase-Antikdrpern, die dann meist im Biut nachgewiesen werden
kénnen, sowie einer charaktetistischen Mukosaverénderung (Schleimhautveranderung im Dinndarm)
mit Abflachung bis zum vélligen Verlust der Zottenoberflache in der DUnndarmbiopsie kommi.

Durch Erndhrungsumstellung auf eine streng glutenfreie Kost zeigt sich ein deutliches Ansprechen
der Beschwerden und der Veranderungen im Blut und an der Schleimhaut. Erneuter Verzehr
glutenhaltiger Nahrungsprodukie fihrt wieder zu morphologischen Veranderungen der
Dunndarmmukosa. Es besteht eine genetische Veraniagung.”

(DZG Medizin / 2010 / Seite 9/ Autoren: Prof. Dr. Henket, PB Dr. Holtmeier, Dr. Baas)
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Tabelle 90: Akiuelle Beschwerden

Anhang

In den letzten vier Wochen fahle ich mich durch folgende Erscheinungen stark

beeintrachtigt:

Strel

Nervositét / Unruhe

Mudigkeit

Verspannungen

Rickenschmerzen

Schlafprobleme / Alptrdume

Infektanfalligkeit

Schlappheit / Energiemangel

seelische Erschdpfung

Kopfschmerzen / Migrane

Durchfall / haufige Darmentlesrungen

Bewegungsmangel

geringes Selbstwertgefihl

Bauchschmerzen / Blahungen

Muskelschwéche

Kurzatmigkeit

Menstruationsbeschwerden

Deprassionen

Darmtragheit / haufige Verstopfung

Gewichtsprobleme

Wechseljahresbeschwerden

Appetitlosigkeit

Angstgeflhle

Ess- oder Suchtprobleme

OOiC| === =N[R2 {NDMN]WIN N W ARSI D | OHO
olojolojojo|=|olo|—={o|ojo|=|=|OIo|UT|W W[N]
QOO === PN NN WIWIW0 [~ ~jC0 000

Sonstige

keine Beschwerden

~J|—=
o

Unter Sonstige wurde angegeben: Gelenkschmerzen, Beschwerden nach
Operation, akute Darmentzindung, Heuschnupfen (2x).

Auffallig:

Von niemandem wurden Appetitlosigkeil, Angstgefiihle, Ess- oder Suchtprobleme

angegeben.

Depressionen wurden insgesamt nur selten angegeben.

In Tabelle 83 (Beschwerden zum Zeitpunkt der Diagnose) nur finfmal, in Tabelle
86 (Begleiterkrankungen) gar nicht, in Tabelle 90 (aktuelle Beschwerden) nur
zweimal, obwohl Zdliakie-Belroffene im Vergleich zur Normalbevélkerung héaufiger
depressive Symptome aufweisen (siehe auch Kapitel 5.4.3. auf Seite 61).
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ktueller Kr. ‘ 1] uf ligkie bezogen

Die Teilnehmer konnten mit eigenen Worten ihren aktuellen Krankheitszustand
baschreiben, der eher als ,Gesundheitszustand” bezeichnet werden mifite, da die
allermeisten sich fit und gesund fihlen. Ausnahmen: in wenigen Fallen andere
gesundheitliche Probleme, die mit Zoliakie nichts zu tun haben, oder in wenigen
Fallen Probleme, die auf eine spate Zoliakie-Diagnose zurlckzufuhren sind.

Typische Aussagen:

LAlles bestens, keine Beschwerden.”

.Flhte mich gesund.”

Mir geht es richtig gut.”

Keine Probleme.”

Mit der gluten- und lactosefreien Emahrung fihle ich mich korpertich normal und nicht krank.”

+~Nenn ich die glutenfreie Emahrung strikt einhalte, habe ich keine oder nur sehr geringe
Beschwerden.”

LBin fit.*
Lich fihle mich super — im Vergleich zu der Zeit vor der Diagnose.”

Eigentiich fiihle ich mich nach jahrelanger Diat stark und fit, es sind jedoch neue
gesundheitliche Probleme aufgetreten.”

+An den folgen der spaten Diagnose laboriere ich immer noch (Zdhne, Knochen, Gelenke).”

Tabelle 91: Zoliakie-Erkrankungen in der Familie

weitere Zoliakie-Falle in der Familie

bekannt 5 3 8
keine weiteren Zoliakie-Falle in der

Familie bekannt 11 14 25

Verwandte ersten Grades (eines Zoliakie-Betroffenen) erkranken im Vergleich
zur Normalbevélkerung um 10% haufiger an Zoliakie.
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Tabelle 92: Arzthesuche

Ich gehe gelegentlich zum Arzt
(mind. ein Arzthesuch pro Jahr). 7 11 18
fch befinde mich dauerhaft in arztlicher
Behandiung

(mind. ein Arztbesuch pro Quartal). 6 4 10
lch bin seit einem Jahr nicht mehr beim
Arzt gewesen. 2 2 4
Innerhalb der letzten vier Wochen bin
ich mind. einmal beim Arzt gewesen. 1 0 1

Tabelle 93: Medikamente

tagliche Medikamenten-Einnahme

w1

keine tagl. Medikamenten-Einnahme

Tabelle 94: BMI {Body Mass tndex)

20,70
20,40 21,45
20,50 21,70
20,70 22
21 22
21,12 22,40
21,48 23
21,70 23,39
21,80 23,50
22 23,70
22 23,70
22,23 23,74
22,70 24,70
24 26
25,39 26,79
27,50 27,08
keine Angabe (1X)
[22,16 @ 23,49 @ |
Aufallig:

Von 16 Frauen haben 14 Normal- bzw. Idealgewicht.
Von 17 Ménnern haben 13 Normal- bzw. Idealgewicht.
Nur 2 Frauen und 3 Manner sind elwas Ubergewichtig.
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Tabelle 95:; Strenge der DiatfGhrung

Anhang

Diat wird streng durchgefihrt

20

Di&t wird nicht streng durchageflhrt

1o

13

Tabelle 96: DurchfUhrung der Digt

Ich erndhre mich derzeit glutenfreil.

16

32

Ich halte mich streng an die glutenfreie Diat.

12

20

Seit ich an Zgliakie erkrankt bin, ernéhre ich
mich viel gestinder und vollwertiger ais friher.

10

17

Ich bevorzuge unverarbeitete natirliche
Lebensmittel, die garantiert glutenfrei sind.

11

16

ich versuche mich weitgehend glutenfrei zu
ernahren, vermute aber, daB unbewufte
Diatfehler vorkommen.

[ 14

Diatfehler kommen bei mir nicht vor — und wenn
doch, reagiere ich sofort mit Beschwerden.

Einen Diatfehler wiirde ich korperlich gar nicht
bemerken.

Ich gehe haufig auswarts essen und verlasse
mich darauf, daB die Speisen fir mich glutenfrei
zubereitet werden.

Ich haite mich gréBtenteils an die Diat, stimme
aber in Details nicht mit den Empfehiungen der
DZG Uberein (z. B. in Bezug auf Hafer).

Ich versuche mich weitgehend glutenfrei zu
ernadhren, aber bewufte Diatfehler kommen hin
Lund wieder vor.

Auf Reisen, in Restaurants oder bei Einladungen
nehme ich es nicht s0 genau.

Ich halte mich strikt an die glutenfreie Diat und
muf} zudem weitere Eliminationsdiaten
einhalten.

Zunachst habe ich mich glutenfrei ernahrt.
Nach Abklingen der Symptome bin ich zur
normalen Essensweise zurickgekehrt.

0

Ein Teilnehmer ernahrt sich nicht mehr glutenfrei, hat aber nach der Diaghose
zunachst streng Diat gefihrt. Nach Abklingen seiner Beschwerden hat er sich

allmahlich wieder an glutenhaltiges Essen gewohnt.
Bei ihm liegt eine latente Zoliakie vor: Trotz Glutenbelastung zeigt er keine

Symptome und keine Schleimhautveranderungen (seit ca. 6 Jahren).

Da die Schieimhaut sich jedoch wieder zéliakietypisch verandern konnte,

laBt er regelmaBig Kontrollen durchfGhren.
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Tabelle §7: DZG (Deutsche Zoliakie-Gesellschaft)

nﬁlch bin Mitglied der DZG.

17

Anhang

Die Arbeit der DZG ist inhaltlich in Ordnung. 12 14 26
Von der DZG fiihle ich mich bestens unterstitzt

und informiert. 8 10 18
Ich besitze einen Zoliakie / Sprue-Pass. 5 1 6
Ich fihle mich von der DZG nicht richtig

unterstitzt und informiert. 0 0 0

Tabelle 98: Kontakt zur DZG

Kein regelmaBiger Kontakt zur DZG 7 15 22
Kontakt mit Betroffenen auBerhalb der DZG 6 1 7
RegelméaBiger Kontakt zur DZG 3 1 4

Tabeille 99; Kontakt differenziert

Ich habe mindestens einmal an einem Treffen

der DZG-Gesprachsgruppen teilgenommen, 12 4 16
Ich habe noch nie eine der DZG- 4 13 17
Gesprachsgruppen besucht,

... weil ich noch keine Zeit dafir gefunden habe. 0 4 4
... well in meiner Umgebung keine derartige Gruppe 1 0 1
angeboten wird.

... weil ich kein Interesse an solchen Angeboten habe. | 2 2 4
... weil ich mit der glutenfreien Diat aliein bestens 2 7 9
zurechtkomme.

... well es geniigend andere Informationsquellen gibt. 2 5 7
[ch treffe mich mit anderen Zbliakie-Betroffenen

auBerhalb der DZG-Gesprachsgruppen. 6 1 7
Ich besuche regelmaBig die Gesprachsgruppen

oder andere Veranstaltungen der DZG. 3 1 4
Ich bin oder war Kontakiperson der DZG. 1 1 2
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Bewertung der DZG-G rachsaruppen

Die Teilnehmer konnten mit eigenen Worten die Gesprachsgruppen bewerten.,
Alle Aussagen wurden hier auigenommen.

Positiv von Frauen bewertet wurde:
.Man tifft nette Menschen, man kann alles essen, was auf dem Tisch steht, man ist kein Exot.”

Jhformationen ber neue glutenfreie Angebote, Ausprobieren selbstgemachter Leckersien.”
LErfahrungsaustausch.”

.Leute, die Probleme mit der Erkrankung haben, finden Hilfe und Anregungen.*

.PaB man sich Uber alles austauschen kann, gute Infoquelle fur Neubatroffene.”

.0aB man sich austauschen kann, Informationen und Hintergrundwissen erhalt und sich nicht
alleine fihlt."

Lverstandnis untereinander, Austausch Uber neue Bezugsquellen glutenfreier Nahrungsmittel.”

.Dal alle das gleiche Problem haben und man sehr gut Erfahrungen austauschen kann, schon auch
das gemeinsame Kochen, Backen und Grilien.*

Positiv von Mannern bewertet wurde:
LDer Meinungsaustausch und einige sinnvolie Tipps beim Kochen bzw. Backen.”

JAustausch mit anderen Betroffenen, informelle Vortrage, Vorstallung glutenfreier Produkte.”

Negativ von Frauen pewertet wurde:
Luviel Gejammer, alles dreht sich nur ums Essen, Ubertriebene Glutenvermeidungskonversation.”

.Llese Gruppen sind einfach zu negativ, deshall bleibe ich da weg.”

-E5 wird Gberwiegend Uber die Erkrankung geredet, ich habe mich aber mit der Erkrankung voll
arrangiert und muB sie nicht dauernd in den Mittelpunkt stellen.”

,Habe mal die Berliner Gruppen aufgesucht: zwei untbersichtliche und nicht koordinierte Gruppen,
keine Zusammenarbelt, keine gegenseitige Wertschatzung.”

.Manche Laute meinen, sie bekommen dort immer alles umsonst und die Kontaktpersonen sind
ununterbrochen fiir sie da.”

Leider oft viele dltere Leute, nicht in maihem Alter.”

Negativ von einer Frau bewertet wurde (ist jedoch eine Bewertung zugunsten
der Gruppen):
.Daf die Treffen zur Zeit in meiner Region nicht statifinden.”

Negativ von Mannern bewertet wurde:

.Daf sich alle gegenseitig bedauern. Insbesondere bei den alteren Leuten hatte ich das Gefihl, daB
sle kommen um sich satt zu essen.”

ZU viel Gejammere.”
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Winsche der Teilnehmer an die DZG

Die Teilnehmer konnten mit eigenen Worten Wlnsche an die DZG &uBern.
Alle Aussagen wurden hier aufgenommen.

Die Frauen winschen sich:

.Infos rund um die Erkrankung.”

.Bleibt am Ball, weiter so mit der Offentlichkeitsarbeit.”
,Freu mich sehr Uber die neue Rubrik Fit mif Zoliakie.

.Restaurant-Tipps, Informationen der DZG z. B. an den Deutschen Hotel- und Gaststattenverband
Ober glutenfreies Angebot in Restaurants.”

.Die Kontaktpersonen kritischer auswéhlen.”

,In Richtung gesunde Erndhrung findet nicht vie!l statt, es wird die Glutenfreiheit zelebriert, obwohl
viele glutenfreie Nahrungsmittel nicht sehr wertvoll sind."

Ein Mann wiinscht sich:

,Bessere Auflisiung der Lebensmittel in den Blichern — man muB zuviel suchen!”
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Fragebogen-Anhang
9, Fragebogen-Anhang

Nachfolgend wird der Fragebogen der Marathon-Gruppe vollstandig wiedergegeben.
Er umfasst 22 Seiten. Die eigene Kapitelzahlung des Fragebogens wurde beibehalten.

im AnschiuB daran wird das einseitige Formular zur sportlichen Aktivitat angeflgt,

das im Fragebogen der Kontroll-Gruppe verwendet wurde. Bis auf dieses Formular
sind beide Fragebdgen identisch.
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Fragebogen-Anhang

1. Zoliakle
Die folgenden Auskinfte betreffen Ihre Krankheit: die einheimische Sprue oder Sprue des Erwachsenen,

nachfolgend als Zéliakie bezeichnet. Bitte tragen Sie Ihre Daten mdglichst vollstéandig ein oder kreuzen
das fur Sie zutreffende Feid (ggf. mehrere Felder) an.
Die strikte anonyme Handhabung der Daten wird hiermit ausdriicklich zugesichert.
1.1. lch bin an Zdliakie erkrankt. O ja O nein
a) O Die Zoliakie-Diagnose war eindeutig.
b) O Die Zdliakie-Diagnose war zweifelhaft.
c) O Bei mir wurde eine asymptomatische Zoliakie festgestellt.

1.2. Die Zliakie-Erstdiagnose erfoigte a) O im Kindes- oder Jugendalter

b) O im Erwachsenenaiter
Jahr der Zoliakie-Diagnose (bitte eintragen):

1.3. Die Erstdiagnose stellte a) O der Hausarzt

b) O der Gastroenterologe

¢) O einanderer Facharzt

d) O einFacharzt im Krankenhaus
1.4. Zur Erstdiagnose kam es a) O aufgrund von Beschwerden

by O aufgrund auffaliiger Blutwerte

c) O aufgrund eines Leistungsabfalls

im Training
d} O durch Zufall (z. B. bei einer

Reihenuntersuchung oder einem
Familienscreening)

1.5. Folgende Diagnosemethoden wurden angewandt:

O Antikérperbestimmung a) O Antikbrpertest positiv
b) O Antikérpertest negativ

O Biopsie / Gewebeentnahme ¢) O Biopsie positiv
d) O Biopsie negativ

O Klinische Untersuchung e) 0O Zdliakie-typische Symptome
f) O unklare / untypische Sympfome
g) O symptomfrei
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Fragebogen-Anhang
Folgende Beschwerden oder Probleme haben sich nicht gebessert (bitte eintragen):

1.10. Zusammenfassung der Kontrollergebnisse (nach Beginn der glutenfreien Diat):

a) O Klares Abklingen der Symptome

b) O Deutliche Regeneration der Dinndarmschleimhaut
¢) O Antikdrper deutlich unterhalb der Grenzwerte

d) O Keine Besserung zu verzeichnen

1.11. Weitere Zdliakie-Kontrolluntersuchungen
(Durchgefuhrt vom Hausarzt, vom Gastroenterologen oder im Krankenhaus)

a) O lIchgehe regelmasig (alle ein bis funf Jahre) zu
Kontrolluntersuchungen.

b) O Die letzte Kontrolluntersuchung ist langer alis finf Jahre her.
Alle Werte waren in Ordnung, seitdem habe ich mich nicht mehr
darum gekUmmert.

¢) O Ich bin neu diagnostiziert, eine Kontrolle war noch nicht fallig.

1.12. Kombination mit anderen Krankheiten
Folgende Begleiterkrankungen der Zdliakie wurden bei mir festgestelit:

a) O Dermatitis herpetiformis Duhring

b) O Lactoseintoleranz
O Ein Lactose-H,-Atemtest wurde durchgefthrt.
O Ein Lactose-Gen-Test wurde durchgefihrt.

c) O WMyocarditis

d) O Stomatitis aphthosa

e) O Hepatopathie oder | eberausfall
fy O Depressionen

g) O Osteoporose oder -malazie

h) O Sonstige

Folgende weitere Autoimmunerkrankungen wurden bei mir festgestellt:

i} O Diabetes mellitus Typ 1

i)} O Autoimmune Schilddrisenerkrankung
k) O Autoimmune Lebererkrankung

) O Gastritis

1.18. Zu meinem aktuellen Krankheitszustand (auf die Zoliakie bezogen) mdchte ich
folgendes bemerken / hinzufligen:
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1.9.1. Ergebnis der Antikdrperbestimmung (Kontrolluntersuchung)

a)
b)

c)

O

O

O

Nach Elimination von Gluten in der Nahrung haben sich die
Antikdrper zurickgebildet

Trotz Elimination von Gluten in der Nahrung haben sich die
Antikorper nicht oder nur geringfiigig zurlickgebildet

Die Antikdrper wurden seit der Erstdiagnose nicht mehr kontrolliert

1.9.2. Ergebnis der Biopsie / Gewebeentnahme (Kontrolluntersuchung)

a)
b)

c)

d)

O

O

O

O

Nach Elimination von Gluten in der Nahrung hat sich die
Dinndarmschleimhaut regeneriert

Trotz Elimination von Gluten in der Nahrung hat sich die
Dunndarmschieimhaut nicht oder nur geringflgig regeneriert

Trotz Elimination von Gluten in der Nahrung hat sich die
Dinndarmschleimhaut nicht regeneriert. Diatfehler wurden
ausgeschlossen oder korrigiert. Eine refraktare Zoliakie liegt vor

Die Biopsie wurde seit der Erstdiagnose nicht mehr durchgeflhrt

1.9.3. Ergebnis der klinischen Untersuchung (Kontrolluntersuchung)

Nach Elimination von Gluten in der Nahrung haben sich folgende Beschwerden oder
Probieme deutlich gebessert:

a)
b)
¢)
d)
e)
f

9)
h)
i)

C00000000000O00OO0O00000

Bauchschmerzen / Bidhungen
Vorgewdlbter Bauch

Hé&ufige Durchfélle / Fettstinle
Haufige Verstopfungen

Haufig Ubelkeit oder Erbrechen
Unerklarlicher Gewichtsverlust
Unerklarliche Gewichtszunahme
Appetitiosigkeit

Vollegefihi

Blasse

Mudigkeit / Schiappheit
Muskelschwéache
Leistungsabfall im Training
Missmutigkeit / Weinerlichkeit
Depressionen

Nervositat

Migréne / Kopfschmerzen
Hautprobleme

Tetanie / Knochenschmerzen
Schmelzdefekte an den Zahnen
Zyklusstérungen bei Frauen
Sonstiges:
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1.5.1. Ergebnis der Antikérperbestimmung

Falls bekannt, tragen Sie hier bitte die Werte ein (zum Zeitpunkt der Erstdiagnose):
AGA / IgA

AGA / 1gG
EMA / IgA
TTG

1.5.2. Ergebnis der Biopsie / Gewebeentnahme
a) O Schleimhautveranderungen im Dunndarm wurden nachgewiesen

Fails bekannt, tragen Sie hier den Marsh-Typ ein (zum Zeitpunkt der Erstdiagnose).

b) O normale Dinndarmschleimhaut

1.5.3. Ergebnis der klinischen Untersuchung
Zum Zeitpunkt der Erstdiagnose bestanden folgende Beschwerden / Probleme:

a) O Bauchschmerzen / Blahungen
b) © Vorgewdlbter Bauch

¢) O Haufige Durchfétle / Fettstlhle
d) O Haufige Verstopfungen

e) O Haufig Ubelkeit oder Erbrechen
fy O Unerklarlicher Gewichtsverlust
g) O Unerklérliche Gewichtszunahme
h) O Appetitlosigkeit

iy O Vollegefuhl

iy O Blasse

kY O Mudigkeit/Schlappheit

) O Muskelschwéche

m) O Leistungsabfall im Training

n) O Missmutigkeit / Weinerlichkeit
0) O Depressionen

p) O Nervositat

aqy O Migrane / Kopfschmerzen

r) O Hautprobleme

s} O Tetanie / Knochenschmerzen
) O Schmelzdefekte an den Zéhnen
u) O Zyklusstdrungen bei Frauen
v) O Sonstiges:

1.8. Befundzusammenfassung

Falls bekannt, bitte hier den Befund der Erstdiaghose eintragen.
Der Befund wird im Sprue / Zbliakie-Pass vermerkt, Wenn Sie einen solchen Pass besitzen,
brauchen Sie die Befundzusammenfassung lediglich abzuschreiben.
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1.7. Laborwerte
Zum Zeitpunkt der Erstdiagnose waren folgende Vitalstoffe defizitar:

a) O Eisen

b) O Folséure

¢) O VitaminB1
d O ViemnB1i2
g) O Magnesium
fy O Calcium

g) O VvitaminD
h) O Vitamin A

) O VitaminK

) O Kalium

Zum Zeitpunkt der Erstdiagnose waren folgende Werte erhdht:
k) O Leberwerte
) O Thrombozyten
1.8. Krankheitsveriauf vor der Diagnose
Zwischen Beginn der Beschwerden und der Erstdiagnose lagen (vermutlich):

a) O mehrere Tage
b) O mehrere Wochen
c) O mehrere Monate
d) O mehrere Jahre

Zu meiner Diagnose mdchte ich folgendes bemerken / hinzuflgen:

1.9. Krankheitsverlauf nach Beginn der glutenfreien Diat

Wurden seit Beginn der glutenfreien Diat Kontrolluntersuchungen durchgefihrt?
{Gemeint sind hier Zoliakie-Kontrolluntersuchungen)

Falls mehrere zeitlich nacheinander folgende Kontrollergebnisse voriegen, tragen Sie die jeweils erste
Untersuchung ein. Falls die erste Kontrolluntersuchung keine Besserung erbrachte, tragen Sie die jeweils
erste Untersuchung ein, bei der eine klare Besserung festgestellt wurde. Wurde keine Besserung
bemerkt, tragen Sie die jeweils zuletzt durchgefihrte Untersuchung ein. Falls Sie die Zeltdlﬁerenz hicht
mehr genau wissen, schatzen Sie bitte.

a) O Antikérpertest (zu Kontrolizwecken) wurde durchgeflhrt
Wochenoder ______ Monate nach der Erstdiagnose

b) O Biopsie / Gewebeentnahme (zu Kontrolizwecken) wurde durchgefihrt
Wochen oder Monate nach der Erstdiagnose

¢) O Klinische Untersuchung (zu Kontroilzwecken) wurde durchgeflhrt
Wochen oder Monate nach der Erstdiagnose

d) O Ichbin neu diagnostiziert, eine Kontrolle war noch nicht failig.

e) O Nach der Diagnose wurden keine Kontrollen durchgefiihrt.
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1.14. Zoliakie-Erkrankungen in der Familie
a) O Inder Familie gibt es weitere Zo6liakie-Falle (wer? - bitte eintragen):

by O Folgende Familienangehorige wurden negativ auf Zoliakie getestet:

¢) O Inmeiner Familie sind keine weiteren Zoliakie-Falle bekannt.

1.15. Zoliakie-Gentest

Bei mir wurde ein Gen-Test durchgefihrt. O ja O nein
O Positives Ergebnis: Nachweis von HLA-DQ2 und / oder HLA DQ8
O Negatives Ergebnis

1.16. Ich erndhre mich derzeit glutenfrei. O ja O nein

1.17. Glutenfreie Diat (Zutreffendes bitte ankreuzen, mehrere Antworten sind moglich):
a) O ich halte mich streng an die glutenfreie Diat.

b) O Ich halte mich groBtenteils an die Diat, stimme aber in Details
nicht mit den Empfehlungen der DZG Uberein (z.B. in Bezug auf Hafer).

c) O Ich versuche mich weitgehend glutenfrei zu ernéhren, aber bewubte
Diatfehler kommen hin und wieder vor.

d) O Ich versuche mich weitgehend glutenfrei zu erndhren, vermute aber,
daf3 unbewuBte Diatfehler vorkommen.

e) O Auf Reisen, in Restaurants oder bei Einladungen nehme ich
es nicht so genau.

fy O Zunachst habe ich mich giutenfrei ernahrt. Nach Abklingen der
Beschwerden bin ich zur normalen Essensweise zurickgekehrt.

g) O Ich bevorzuge unverarbeitete natlrliche Lebensmittel, die garantiert
glutenfrei sind.

h) O Ichgehe haufig auswarts essen und verlasse mich darauf,
daR die Speisen fir mich glutenfrei zubereitet werden.

iy O Diatfehler kommen bei mir nicht vor — und wenn doch, reagiere
ich sofort mit Beschwerden.

j) O Einen Diatfehler wirde ich korperlich gar nicht bemerken.

k} O Seitichan Zoliakie erkrankt bin, erndhre ich mich viel gestinder
und vollwertiger als vorher.

) O Da beimir eine asymptomatische Zoliakie votliegt, ist eine
Diat nicht unbedingt erforderlich. Ich ernahre mich ganz normal.

m) O Ich halte mich strikt an die glutenireie Diat und mufl zudem weitere
Eliminationsdi&ten einhalten.
(Bitte Lebensmittelbestandteile auflisten, die gemieden werden missen):
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1.18. Deutsche Zoliakie Gesellschaft (DZG)
{Zutreffendes bitie ankreuzen, mehrere Aniworten sind mdéglich):

a) O Ich bin Mitglied der DZG.
b) O Ich besitze sinen Zdliakie / Sprue-Pass.

¢) O Ich habe mindestens einmal an einem Treffen der
DZG-Gesprachsgruppen teilgenommen.

An den Gesprachsgruppen finde ich gut / sympathisch, da:

An den Gesprachsgruppen finde ich schiecht / unsympathisch, daf:

d) O Ichbesuche regeiméBig DZG-Gesprachsgruppen oder andere
Veranstaltungen der DZG.

e) O Ich treffe mich mit anderen Zdliakie-Betroffenen auBerhalb der
DZG-Gesprachsgruppen.

f) O Ichbin oder war Kontaktperson der DZG.
g) O Ich habe noch nie eine der DZG-Gesprachsgruppen besucht,

O weil ich noch keine Zeit daflir
gefunden habe.

O weil in meiner Umgebung keine
derartige Gruppe angeboten wird,

O well ich kein Interesse an solchen
Angeboten habe.

O weil ich mit der glutenfreien Diat
allein bestens zurechtkomme.

C weil es geniigend andere
Informationsquellen gibt.
hy O Von der BZG fihle ich mich bestens unterstitzt und informiert.
iy O Die Arbeit der DZG ist inhaltlich in Ordnung.

i) O Ichflhle mich von der DZG nicht richtig unterstitzt und informiert.
Wichtige Fragen und Probleme bleiben auBen vor.

Fur die Zukunft wliinsche ich mir von der DZG:
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2. Aligemeiner Gesundheitszustand

Hier geht es um Ihren Gesundheitszustand ganz allgemein, nicht nur im Hinblick auf die Zoliakie.
Denken Sie an die letzten vier Wochen: Wie erging es Ihnen gesundheitlich?— Bitte tragen Sie hre
Antworten mégiichst volistandig ein oder kreuzen das fiir Sie zutreffende Feld (ggf. mehrere Felder) an.
Die strikte anonyme Handhabung der Daten wird hiermit ausdriicklich zugesichert.

2.1. Aktuelle Beschwerden

In den letzten vier Wochen filhlte ich mich durch folgende Erscheinungen stark
beeintrachtigt:

a) O StreB

b) O Nervositat / Unruhe

c) O Mudigkeit

d) O Schlappheit / Energiemangel

e) O Schlafprobleme / Alptraume

fy O Depressionen

g) O geringes Selbstwertgefunt

hy O seelische Erschdpfung

iy O Angstgefuhle

iy O Kopfschmerzen / Migréne

k) O Rulckenschmerzen

) O Verspannungen

m) O Darmtragheit / haufige Verstopfungen
n) O Durchiall / haufige Darmentleerungen
o) O Bauchschmerzen / Blahungen

p) O Gewichtsprobleme

gq) O Essprobleme

N O Appetitlosigkeit

s) O Suchtprobleme

4 O Muskelschwéche

u) O Kurzatmigkeit

v) O Bewegungsmangel

w) O Infektanfalligkeit

X) O Menstruationsbeschwerden bei Frauen
y) O Wechseljahresbeschwerden bei Frauen
z) O Sonstiges:

2.2. Arzibesuche

a) O Ich befinde mich dauerhaft in arztiicher Behandlung
{nnerhalb des letzten Jahres fand pro Quartal mindestens ein Arztbesuch statt)

b) O Ich gehe gelegentlich zum Arzt.
{innerhalb des letzten Jahres fand mindestens ein Arztbesuch statt).

-c) O innerhalb der letzten vier Wochen bin ich mindestens einmal
beim Arzt gewesen.

d) O Ichbin seit einem Jahr nicht mehr beim Arzt gewesen.
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2.3. Bekannte Krankheiten:

a) O Bluthochdruck
b) O Herz-Kreislauf-Beschwerden

¢) O Diabetes meilitus Typ 1 oder 2
d) O sonstige (bitte aufzahlen):

2.4. Bekannte Nahrungsmittelunvertraglichkeiten:

a) O LlLactose-Intoleranz
b) O Fructose-Intoleranz
c¢) O Histamin-Intoleranz
d) O Sonstige (pitte aufzéhlen):

2.5. Bekannte Allergien:

a) O Hausstaub
b) O Pollen/Graser (weiche? - bitte eintragen):

¢) O Haustiere (welche? - bitte eintragen):

-d) O Lebensmittel (weiche? — bitte eintragen):

e) QO sonstige (bitte aufzahlen):

2.6. Medikamente
Ich nehme taglich Medikamente ein.
O ja O nein

wenn ja, welche Art von Medikamenten? (bitte Medikamentengruppe eintragen):

2.7. BM|

Bitte geben Sie hier Ihren Body Mass Index an.
Berechnung: Korpergewicht in Kilogramm dividiert durch KorpergrbBe in Metern zum Quadrat.

BMI:  Kdérpergewicht (k
KérpergroBe (m?)

_Mein BMI betrégt derzeit (bitte ausrechnen und eintragen):
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3. Fragen zum Leben mit Zoliakie

Die folgenden Fragen beziehen sich auf verschiedene Aspekte des Umgangs mit Ihrer Krankheit.

Fiir jede Frage gibt es siechen mogliche Antworten. Bitte kreuzen Sie jeweils die Zahl an, die lhre Antwort
ausdrickt. Geben Sie auf jede Frage nur eine Antwor.

Die strikte anonyme Handhabung der Daten wird hiermit ausdriicklich zugesichert.

3.1. Fiihlen Sie sich durch die glutehfreie Diat in Ihrer Lebensqualitat
eingeschrankt?

&uBerst selten oder nie 1 23 4 5 6 7 sehr oft
3.2. Wurden Sie schon mal von Familienangehérigen, Freunden,

Bekannten oder Kollegen wegen lhrer Krankheit und der daraus
folgenden Didt gemobbt, ausgegrenzt oder diskriminiert?

auBerst selten oder nie 1 2 3 4 5 6 7 sehr oft

3.3. Wie wichtig ist Ihnen der Kontakt zu anderen Z6liakie-Betroffenen?
unwichtig 1 2 3 4 5 6 7  sehrwichtig

~ 3.4. Haben Sie das Geflihl, wegen der Z6liakie ungerecht vom Leben
behandelt zu werden?

$0 gut wie nie 1 2 3 4 5 6 7 ja, sehroftsogar

3.5. Die Diat ist in threr Wahrnehmung und lhrer Gedankenweit
selten prasent 1 2 3 4 5 6 7  standigprasent

3.6. Fiihlen Sie sich durch die Zoliakie kérperlich beeintréchtigt?
AuBerst selten oder nie 1 23 4 5 6 7  sehroft

3.7. Ziehen Sie sich zuriick, seitdem Sie wissen, daB Sie an
~Z6liakie erkrankt sind?

.das ist nie passiert 1 23 4 5 6 7 das kommt immer
wieder vor

3.8. Bis jetzt hatte sich Ihr Leben durch die Zoliakie

dramatisch 1 23 4 5 6 7 unerheblich
verschiechtert verandert

3.9. Haben Sie Schwierigkeiten, die glutenfreie Diat einzuhalten?

das ist nie passiert 1 283 4 5 6 7 das kommt immer
wieder vor
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3.10. Denken Sie mit Frust an Lebensmittel, die Sie nicht mehr essen
darfen?

sehr selten 1 23 4 5 6 7 sehr oft

3.11. Fiithlen Sie sich durch lhre Erkrankung seelisch belastet?
sehr oft 1 23 4 5 6 7 auBerst selten oder nie

3.12. Wie stark beeintréchtigt die gliutenfreie Diat thren Alltag?
Uberhaupt nicht 1 23 4 5 6 7 sehr stark

3.13. Haben lhre Familienmitglieder, Freunde, Bekannte oder
-Kelegen lhnen schon mal Vorwiirfe gemacht, weil Sie ,,mal wieder
eine Extrawurst brauchen“?

das ist nie passiert 1 23 4 5 6 7 das kommt immer
wieder vor

3.14. Haben Sie das Gefiihl, aufgrund der Zéliakie im Sport benachteiligt
zu sein?

-BuBerst selten oder nie 1 23 4 5 6 7 sehr oft

3.15. Wie sehr ist Ihnen im Alltag bewuBt, daB Sie eine bestimmte Diat
einhalten missen?

fallt mirgarnichtmehrauf 1 2 3 4 5 6 7  istmir stets bewuBt

3.16. Die Zoliakie ist far Sie

ein Schicksalsschlag 1 23 4 5 6 7 eine Krankheit, mit der
sich gut leben 148t
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4. Marathon

Dieser Teil des Fragebogens bezieht sich auf lhren Sport: den Marathonlauf. Unter dem Begriff
«Marathon® ist im Folgenden zu verstehen: eine Laufverantaltung mit offizielier Zeitmessung Ober

| '42',1 85 km (kein Trainingslauf). Wenn Trainingsléufe gemeint sind, geht dies ausdricklich aus der Frage
hervor. Wenn Ultra-Distanzen gemeint sind, wird dies ebenfalls ausdricklich erwahnt. Bitte tragen Sie

.. Inre Daten moglichst vollstandig ein oder kreuzen das fir Sie zutreffende Feld (ggf. mehrere Felder) an.
Die strikte anonyme Handhabung der Daten wird hiermit ausdriicklich zugesichert.

4 1. Haben Sie mindestens einmal in Ihrem Leben einen Marathon beendet?
O JAl O nein

4.2. Haben Sie im Jahr 2009 oder 2010 mindestens einen Marathon beendet?
O JAI QO nein

.- (Erstellen Sie eine Liste aller threr in 2009 und 2010 erfolgreich absolvierten Marathons.
Einzutragen sind jeweils: die Veranstaltung, das Jahr und die dazugehbrige Netto-Zeit,
Z.-B. Berlin-Marathon 2009 / 04.05:37 Stunden)

4.3. Altersklasse im Jahr 2009 und 2010
(bitte eintragen; z. B. M 50 / M 55):

4.4, Wieviele Marathons haben Sie insgesamt in lhrem Leben schon beendet?
{falls Sie s nicht genau wissen, schatzen Sie bitis):

a) O insgesamt:

b) O .wvor der Zoliakie-Diagnose:

c) O nach der Zoliakie-Diagnose:

4.5, [hr erster Marathon:

{bitte Veranstaltung, Jahr und die dazugehtrige Netto-Zeit eintragen,
z. B, Hamburg-Marathon 2006 7 04:11:20 Stunden)

4.8. |hr letzter Marathon:

(bitte Veranstaltung, Jahr und die dazugehérige Netto-Zeit eintragen,
z. B. Paris-Marathon 2009 / 03:08:16 Stunden)
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4.7. Marathon-Bestzeit

Die schneliste Netto-Zeit, die Sie jemals im Marathon erzielt haben:
(bitte Veranstaltungy, Jahr und die dazugehdrige Netto-Zeit eintragen,
z. B. Berlin-Marathon 2004 f 02:55:09 Stunden)

4.8. Schlechteste Marathon-Zeit

Die langsamste Netto-Zeit, die Sie jemals im Marathon erzielt haben:
{bitte Veranstaltung,-Jahr und die-dazugehdrige Netto-Zeit-sintragen,
z. B. Berlin-Marathon 2007; 5:59:16 Stunden)

4.9. Marathon-Durchschnittszeiten

Es ware sehr hilfireich, wenn Sie lhre Marathon-Durchschnittszeiten ausrechnen kénnten.
Falls dies nicht méglich ist, lagsen Sie die Felder frei.

a) Die-durchschnittliche Netto-Zeit -aller threr Marathons:

b) Pie durchschnittiiche Netto-Zeit aller lhrer Marathons
vor der Zoliakie-Diagnose:

¢) Die durchschnittliche Netto-Zeit aller |hrer Marathons
-nach-der-Zoliakie-Diagnose:

4.10. Ultra-Distanzen

Haben Sie mindestens einmal in Ihrem Leben einen Ultra-Marathon beendet?
{Ultra-Marathon: alle Distanzen, die l&nger sind als 42,195 km)

O ja Q nein

Wieviele Ultra-Marathons haben Sie insgesamt schon beendet?
{falls Sie es nicht genau wissen, schatzen Sie bitte):
a) O insgesamt:

b) O vor der Zoliakie-Diagnose:

¢) O nachder Zdliakie-Diagnose: ____
(Erstellen Sie eine Liste aller lhrer erfolgreich absolvierten Ultra-Marathons.

Einzutragen sind jeweils: Distanz, Veranstaltung, Jahr und die dazugehdrige Netto-Zelt,
z. B. 100-Kilometer-Lauf von Biel / 2001 7 12:30:08 Stunden)
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4.11. Kirzere Distanzen — ein Uberblick
Tragen Sie in die folgende Tabelle ein, welche kilrzeren Distanzen Sie im Wettkampf schon erfolgreich
absolviert haben. Wenn Sie es nicht mehr genau wissen, schaizen Sie bitte.

5-Km-Lauf

[0y |10-Km-Lauf

‘ c) ' Halbmarathon ‘

d) | 25-Km-Lauf

e) | Andere

4.12. Haben Sie schon einmal einen Marathon oder Ultra-Marathon abgebrochen?
Wenn ja, schildern Sie kurz, bei welcher Veranstaltung, in welchem Jahr, bei welchem Kilometer
-tind-warum Sie den Lauf abbrechen mufiten.

4.13. Wann haben Sie mit dem Laufen angefangen?

a) O Vor der Zliakie-Diagnose
b) O Nach der Zliakie-Diagnose

Warum haben Sie mit dem Laufen angefangen? Wer oder was hat Sie dazu motiviert?
Schreiben Sie hier lhre kleine Laufgeschichie auf — oder notieren Sie kurz ein paar Stichworte:
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4.14. Wer oder was hat Sie zum Marathonlauf angeregt / inspiriert?

Denken Sie an die Zeit vor Ihrem ersten Marathon: Wie sind Sie ibehaupt auf die ldee gekommen,
Marathon zu laufen? Wer oder was hat Sie dazu veranlasst? Was haben Sie sich davon erhofit?
Schreiben Sie hier lhre kleine Marathon-Geschichte auf — oder nofieren Sie kutz ein paar Stichwonte:

‘4.15. Sie sind Marathonlaufer — was bedeutet das fir Sie?
Naotieren Sie sinfach ,aus dem Bauch heraus" ohne lange nachzudenken, was lhnen dazu sinfalit:

4.16. Veranderungen durchs Laufen

Hat das Laufen Sie verandert — insbesondere das Marathontaufen?

Wenn ja, welche physischen oder psychischen Veranderungen haben Sie an
sich bemerkt? Bitte notieren Sie kurz ein paar Stichworte:
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4 .17. Falls Sie vor und nach der Zdliakie-Diagnose Marathons absolviert haben:

Welche Erfahrungen haben Sie gemacht? Haben Sie im Training, im Wettkampf oder
bei der Regeneration Unterschiede festgestellt zwischen der Zeit vor und nach der
Diagnose? Schreiben Sie kurz auf, was Sie an sich beobachtet haben:

4.18. Subjektiver Vergleich zu Nicht-Zoliakie-betroffenen Marathonlaufern

Fihlen Sie sich mit der Zéliakie leistungsfahiger, leistungsschwécher oder
genauso leistungsfahig wie Nichtbetroffene? Wie wirkt sich die Erkrankung auf
Ihre 1auferischen Leistungen aus? Notieren Sie bitte kurz, was Sie dazu meinen:

4.19. Marathonlaufen mit Zéliakie

Welche Fragen haben Sie selbst zum Thema Marathoniaufen mit Zéliakie?
Biite die Fragen kurz notieren:
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4.20. Auswirkungen des Lauftrainings / Ausdauertrainings auf die Zoliakie

Hat das Laufen Auswirkungen auf lhre Krankheit, den Krankheitsverlauf oder thren
Umgang mit der Krankheit? Wenn ja — weiche Auswirkungen sind dies? Bitte kurz notieren:

4.21. Laufertyp

Welcher Laufertyp sind Sie?
Bitte ankreuzen, was fir Sie derzeit am eheasten zutrifft (hur eine Antwort ist méglich):

a) O GenuBlaufer

b) O Gesundheitsbewusster Freizeitlaufer

¢) O Leistungsorientierter Volkslaufer mit Wettkampfambitionen
d) O Laufer im Hochleistungsbereich

Warum laufen Sie?
Dricken Sie mit wenigen Worten aus, warum Sie laufen:

4.22. Verletzungen

Fihien Sie sich derzeit (innerhalb der letzten vier Wochen) im Training durch
orthopadische Beschwerden, Probleme oder Verletzungen beeintrachtigt?

O ja O nein
Falls ja, welche orthopéadischen Probleme bseintrachtigen Sie?

Welche Kdrperteile haben ihnen in der Vergangenheit schon haufiger Beschwerden,
Schmerzen oder Verletzungen verursacht?

a) O Achillessehne

by O Knéchel / Mittelfuf

¢) O Unterschenkel

d) O Knie

e} O Oberschenkel

fy O Hifte

g) O Ricken

h) O S8Sonstiges (bitte eintragen):
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4.23. Training
Bereiten Sie sich derzeit auf einen Marathon oder Ultra-Marathon vor?
O ja O nein

Falls ja, welchen Marathon haben Sie sich als nachstes vorgenommen?

(bitte geplante Veranstaltung, Jahr und angestrebte Netto-Zielzeit sintragen,
z. B. New-York-Marathon 2010 7 unter 03:45:00 Stunden)

a) Wieviele Trainingskilometer absolvieren / laufen Sie derzeit pro Woche?

b) Wieviele Trainingsstunden absolvieren / laufen Sie derzeit pro Woche?

Beschreiben Sie kurz, wie lhr aktuelles Training aussieht:

4.24. Trainingsvorlieben

Sie trainieren am liebsten (bitte ankreuzen, mehrere Angaben sind maglich):

a) O inden Morgenstunden

b) O inden Abend- und / oder Nachtstunden
¢) O zur Mittagszeit

e) O alleine

fy O mit einem Trainingspartner

g0 O inder Gruppe

h) O malso, malso

O mit MP3-Player

O mitRadio

Ky O ohne Musik

O miteinem Trainingsgerat (z.B. X-Cos)
m)} O miteiner Uhr

n) O miteinem Pulsfrequenzmesser

0) O miteinem Distanzmesser

p) O ohne technische Hilfsmittel

g) O nach einem Trainingsplan

N O nach Lust

8) O in der winterlichen Jahreshalfte

t) O inder sommerlichen Jahreshélfte
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4.25. Trainingsdokumentation
FUhren Sie derzeit ein Trainingstagebuch?
O ja O nein
Falls ja, welche Daten werden festgehalten?

4.26. Laufschuhe
Wieviele Paar Laufschuhe besitzen Sie?

4.27. Weitere Sportarten
Welche weiteren Sportarten Gben Sie derzeit aktiv aus? (bitte auflisten):

4.28. Lauftreff / Sportverein
Sind Sie derzeit Mitglied in einem Lauftreff oder Sportverein?
a) O Laufireff (wie oft trifft sich die Gruppe? — biite eintragen)

by O Sportverein (welche Sportart? — bitte eintragen)

4.29. Sportabzeichen
Welche Sportabzeichen haben Gie?

4.30. Trainerlizenzen / Sportausbildungen
Welche Trainerlizenzen oder Sportausbildungen haben Sie?
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4.31. Nahrungserganzungsmittel
Welche Vitalstoffe substituieren Sie?

a) O Magnesium
b) O Kalium

¢) O Calcium
d) O Eisen

e) 0O Znk

i O VitaminC
gy O VitaminD
hy O VitaminE
i) O VitaminB1
) O ViaminB6
K) O VitaminBi2
) O Sonstige:

Welche Nahrungserganzungsmittel setzen Sie auBerdem ein?

m) O Kreatin

n O L-Camitin
0) O Maltodextrin
p) O Sonstige:

4.32. Spezielle Sportgetranke / Sportlernahrung
a) Weiche Sportgetranke / Sportverpflegung haben Sie im Training schon eingesstzt?

Weiche Erfahrungen haben Sie damit gemacht?

b) Welche Sportgetranke / Sportverpflegung haben Sie im Wettkampf eingesetzt?

Weiche Erfahrungen haben Sie damit gemacht?
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5. Angaben zur Person

Die Angaben zur Person sind erforderlich fir die statistische Ausweriung.
Bitte tragen Sie lhre Angaben volistandig ein oder kreuzen das flir Sie zutreffende Feld an.
Die strikte anonyme Handhabung der Daten wird hiermit ausdricklich zugesichert.

5.1. Geschlecht: G mannlich O weiblich

5.2. Geburtsjahr:

5.3. Wohnort:

Bundesland:

5.4. Familienstand:

Kinder {Anzahl):

5.5. Hochster Bildungs- und
Ausbildungsabschluf3:

SchulabschiuB:

gof. weitere Ausbildungen:

ggf. weitere Studienfacher:

5.6. Berufstétigkeit:
O zur Zeit berufstatig als

(bitte genaue Berufsbezeichnung

gintragen).

dieser Beruf wird ausgelibt als a) O Arbeithehmer
b) O Selbstandiger
¢) O Beamter
d}y O Zeit/Leiharbeiter
e) O Quereinsteiger
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O zur Zeit nicht berufstatig, weil:

5.7. Wohnsituation

Art des Zusammenlebens:

5.8. Btaatsangehorigkeit:
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Fragebogen-Anhang

fy O arbeitslos / arbeitssuchend
g} O arbeitsunféhig erkrankt
h) O Rentner/Rentnerin

i) O Hausfrau / Hausmann
i) O Student / Studentin

k) © Erziehungsurlaub

) O Sonstiges (bitte eintragen):
a) O Familie mit Kindern

b) O Parinerschaft/Ehe

c) O Wohngemeinschaft

d) O Alleinstehend

e) O Sonstiges (vitte eintragen):




Fragebogen-Anhang
4, Formular zur sportlichen Aktivitat
In diesem Teil des Fragebogens sollen Sie angeben, ob und wie Sie sich sportlich betatigen. Tragen Sie
ihre Antworten bitte voilsténdig ein oder kreuzen das fir Sie zutreffende Feld an. Die strikte anonyme
Handhabung der Daten wird hiermit ausdriicklich zugesichert.

4.1. Treiben Sie Sport?
O ja O nein

4.2. Falls ja, wie haufig treiben Sie Sport?
Denken Sie zurlick an das letzte Jahr: wie oft pro Woche haben Sie Ihre Sportart ausgelbt?
a) O Seltener als einmal pro Woche.

b) O Einmal pro Woche.
c) O Zweimal pro Woche.
d) O Dreimal pro Woche oder haufiger.

4.3. Welche Sportart Gben Sie aus?
(Bitte Sportart und Aktivitatsdauer angeben, z.B.: Tischtennis / pro Aktivitat ca. 30 Minuten)

4.4. Fitnessrelevante Bewegungsaktivitaten im Alltag und in der Freizeit

Gibt es in threm Alltag bzw. in Ihrer Freizeit sonstige Bewegungsaktivititen?

(z. B. Aktivitaten, die der Fortbewegung dienen wie das Radfahren. Tragen Sie auch hier bitte
die Haufigkeit pro Woche und die Aktivitatsdauer ein.)

a) O Radfahren
Haufigkeit pro Woche:

Aktivitatsdauer pro Aktivitat:

b) O lange FuBmérsche
Haufigkeit pro Woche:

Aktivititsdauer pro Aktivitat:

¢} O sonstiges

Haufigkeit pro Woche:

Aktivitatsdauer pro Aktivitat:
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Anhang
10. Uberblick-Anhang

Liste alier 16 Fragen auf einen Blick:

1). Flihlen Sie sich durch die glutenfreie Diét in Ihrer Lebensqualitat eingeschranki?
dulerst selften oder nie 1 2 3 4 5 6 7 sehr oft

2). Wurden Sie schon mal von Familienangehérigen, Freunden, Bekannten oder Kollegen
wegen |hrer Krankheit und der daraus folgenden Diat gemobbt, ausgegrenzt oder diskriminiert?

auBerst seften oder nie 1 2 8 4 5 6 7 sehr oft

3). Wie wichtig ist Innen der Kontakt zu anderen Zoéliakie-Betroffenen?

unwichtig 1 2 3 4 5 86 7 sehr wichlig

4). Haben Sie das Gefiihl, wegen der Zdliakie ungerecht vom Leben behandelt zu werden?
so gut wie nie i 2 3 4 5 6 7 ja, sehr oft sogar

5). Die Diatist in lhrer Wahmehmung und Ihrer Gedankenwelt

selten prédsent 1 2 3 4 5 6 7 standig prdsent

6). Flhlen Sie sich durch die Z0liakie kdrperlich beeintrachtigt?

duferst selten oder nie 1 2 3 4 5 6 7 sehr oft

7). Ziehen Sie sich zuriick, seitdem Sie wissen, daB Sie an Zdliakie erkrankt sind?

das ist nie passiert 1 23 4 5 6 7 das kommt immer wieder vor
8). Bis jetzt hatte sich Ihr Leben durch die Zdliakie

dramatisch verschiechlert 1 2 3 4 5 6 7 unerheblich verdndert

9). Haben Sie Schwierigkeiten, die glutenfreie Diat einzuhalten?
das ist nie passiert 1 2 3 4 5 6 7 das kormmt immer wieder vor

10). Denken Sie mit Frust an Lebensmittel, die Sie nicht mehr essen dirfen?
sehr seften 1 2 3 4 5 6 7 sehr oft

11). Fihlen Sie sich durch thre Erkrankung seelisch belastet?
sehr oft t 23 4 5 6 7 auBerst selten oder nie

12). Wie stark beeintrichtigt die glutenfreie Diét lhren Alltag?
Uiberhaupt nicht 1 2 3 4 5 6 7 sehr stark

13). Haben Inre Familienmitglieder, Freunde, Bekannte oder Kollegen ithnen schon mal
Vorwiirfe gemacht, weil Sie ,mal wieder eine Exitrawurst brauchen*?

das ist nie passiert 1 2 3 4 5 6 7 das kommt immer wisder vor
14). Haben Sie das Geflihl, aufgrund der Zdliakie im Sport benachteifigt zu sein?
duBerst selten oder nie 1 2 3 4 5 6 7 sehr oft
15). Wie sehr ist lhnen im Alitag bewuBt, daf Sie eine bestimmte Diat einhalten miissen?
falft mir gar nicht mehr auf 1 23 4 5 6 7 ist mir stets bewuBt
16). Die Zgliakie ist flir Sie
gin Schicksalsschlag 1 2 3 4 5 6 7 eine Krankheit, mit der
es sich gut leben 146t
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Glutenfrei laufen — das Rezept

Die Zutaten:

20 tfrische Luft
500 g Wohlgefinl*
250 g Motivation*
12 Scheiben Gruppendynamik *

1 Packchen Gesundheits-Grundwissen®
2 gehaufte Teel6ffel Durchhaltevermdgen*
1 Kénnchen Lebensfreude **

2 grofie Becher Lachen & SpaB **
3-4 SchweiBperlen ***

1 Prise Neubeginn*

Und so wirds gemacht:

Wohlgefiihl, Motivation, Durchhaltevermdgen und Gesundheits-Grundwissen gut miteinander
verguirlen. Nach und nach die Lebensfreude dazugeben und weiterr{thren. Alles in die
vorhandene Form flilien, regelmésig an die frische Luft bringen und knusprig laufen.

Lachen und SpaB nicht vergessen! Mit Neubeginn und SchweiBperlen gamieren — fertig!

*

garantiert frei von Gluten, Laklose, Fruktose, Ei, Sesam und Erdniissen
kann Spuren von Dopamin, Serotonin und Endorphinen enthalten
*** enthalt Natriumchlorid

*&



