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Voorwoord

Van januari 2006 tot oktober 2006 heb ik met veel plezier aan deze scriptie gewerkt.

Deze scriptie is enerzijds geschreven als verslag van mijn wetenschappelijke stage, maar wat
misschien wel belangrijker is: als rapport voor de coeliakievereniging. De Nederlandse
Coeliakievereniging kwam bij de Wetenschapswinkel Geneeskunde en Volksgezondheid van
het UMCG met vragen over de combinatie coeliakie en diabetes mellitus. Hopelijk geeft dit
rapport een antwoord op deze vragen. Deze scriptie is gepubliceerd op de website van de
wetenschapswinkel en toegankelijk voor iedereen. Deze scriptie moet daarom leesbaar zijn,
vooral voor hen die het aangaat: de patiénten met coeliakie en diabetes. Daarom is
geprobeerd deze scriptie begrijpelijk te houden en bijvoorbeeld niet te veel te vervallen in
medische termen.

Deze scriptie had ik niet kunnen schrijven zonder de hulp van een aantal mensen.

Allereerst wil ik Han Slager bedanken. Zonder haar was het niet gelukt dit onderzoek uit te
voeren. Zij is zeer actief binnen de Nederlandse Coeliakie Vereniging, afdeling Noord-
Nederland. Ik bewonder haar (dagelijkse) inzet voor de coeliakievereniging en wat zij
hiermee heeft bereikt. Ik dank haar voor de tijd die zij in dit onderzoek wilde steken. Zij
verzamelde adressen van deelnemers en heeft de verzending op zich genomen van zowel de
vragenlijsten als de herinneringsbrief. Ook beantwoordde zij vragen van patiénten naar
aanleiding van het onderzoek en bracht ze mij in contact met patiénten.

Natuurlijk wil ik ook mijn begeleider Jelte Bouma van de Wetenschapswinkel bedanken. Bij
hem kon ik altijd met vragen terecht. De samenwerking is zeer prettig verlopen. Helaas kon
hij door een ongeval op vakantie tijdens de afrondende fase van deze scriptie niet ‘lijfelijk’
aanwezig zijn, maar ondanks dat kon ik altijd per e-mail en per telefoon met mijn vragen bij
hem terecht.

Ook de andere collega’s van de Wetenschapswinkel en het NCG, Noordelijk Centrum voor
Gezondheidsvraagstukken, zijn zeer behulpzaam geweest. Met vragen kon ik altijd terecht bij
de collega’s op de gang. In het bijzonder wil ik Eric van Sonderen bedanken voor zijn
ondersteuning bij ingewikkelde statistische analyses.

Ik heb de kans gekregen een kijkje te nemen binnen het NCG. Zo mocht ik de
tweewekelijkse DDQ-bijeenkomst (Disease, Disability and Quality of Life) bijwonen en heb
ik hierin ook mijn eigen onderzoek gepresenteerd.

Als laatste bedank ik mijn kamergenootjes voor de kopjes thee en de gezelligheid.

Dankzij al deze mensen is mijn wetenschappelijke stage een leerzame en leuke periode
geweest!

Tessa Greijdanus.
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Samenvatting  Verslag (verlengde) Wetenschappelijke Stage
Door Tessa Greijdanus, oktober 2006

“Leven met coeliakie én diabetes - Een onderzoek naar het dagelijks functioneren en de
kwaliteit van leven van patiénten met zowel coeliakie als diabetes”

Begeleider: Dr. J Bouma
Wetenschapswinkel Geneeskunde en Volksgezondheid UMCG
Januari — juli 2006

In dit onderzoek is de patiéntengroep lijdend aan zowel coeliakie (glutenintolerantie) als
diabetes onderzocht. Er bestaat een genetische associatie tussen coeliakie en diabetes mellitus
type 1, waardoor deze combinatie veelvuldig voorkomt. In de behandeling van beide
ziektebeelden speelt voeding een grote rol. De verwachting was dat het hebben van beide
aandoeningen leidt tot relatief veel lichamelijke klachten, praktische problemen en een
verminderde kwaliteit van leven.

Door middel van een vragenlijst is gepoogd de lichamelijke klachten, praktische en
psychosociale problematiek en kwaliteit van leven van deze patiéntengroep in Nederland in
kaart te brengen. Uitkomsten zijn vergeleken met resultaten van de algehele bevolking,
coeliakiepatiénten en diabetespatiénten. Ook werd een vragenlijst aan de partners verstuurd,
om te bepalen of ook de partners lijden onder de aandoeningen van de patiént, zich uitend in
bijvoorbeeld een lagere kwaliteit van leven.

De patiéntengroep (n=77), met een gemiddelde leeftijd van 54,3 (SD 16.3) jaar bestaat voor
61,8% uit vrouwen. De patiénten voelen zich door de coeliakie voornamelijk beperkt in
praktische en sociale situaties zoals uit eten gaan, reizen en sociale contacten. De grootste
beperking door diabetes ligt op het fysieke vlak (fysieke en lichamelijke mogelijkheden),
gevolgd door beperkingen in mogelijkheden tot reizen en sporten.

De vrouwelijke patiénten scoren significant hoger dan de mannelijke patiénten op de
klachtenlijsten GSRS (Gastro-intestinal Symptom Rating Scale) en DSC-r (Diabetes Specific
Compliants). Ook ervaren zij significant meer gebrek aan sociale steun (PAID, Problem
Areas in Diabetes) dan de mannelijke patiénten.

Zowel mannelijke als vrouwelijke patiénten beoordelen hun (algemene) kwaliteit van leven
vrij laag vergeleken met andere patiéntengroepen, met een 6,7 (SD 1,9) als gemiddeld
rapportcijfer. Op de RAND-36, een vragenlijst die de gezondheidsgerelateerde kwaliteit van
leven meet, scoren vooral de vrouwelijke patiénten significant lager dan de algehele
bevolking. Uitkomsten op de CES-D (Center for Epidemiologic Studies Depression scale)
laten zien dat bij een groot deel (41,3%) van de vrouwelijke patiénten sterke aanwijzingen
voor een depressie aanwezig zijn.

Gepoogd is de man-/vrouwverschillen bij de patiénten te verklaren aan de hand van
verschillen in taakverdeling. Deze analyses laten weinig verbanden zien. Aanbevolen wordt
het verband tussen taakverdeling en kwaliteit van leven in de toekomst op een andere,
kwalitatieve, manier te onderzoeken.

De kwaliteit van leven van de partners (n=58) van deze patiénten is goed. De partners
verschillen niet significant van de algehele bevolking. Man-/vrouwverschillen zoals gezien in
de patiéntengroep worden bij de partners niet gevonden.
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1. Inleiding

1.1 Algemeen

Dit is een verslag gebaseerd op een onderzoek onder de patiéntengroep met zowel diabetes
mellitus als coeliakie. Bij patiénten met diabetes mellitus type 1 komt coeliakie
(glutenintolerantie) relatief vaak voor. Het blijkt dat er erg weinig bekend is over deze
patiéntengroep. Vooral op het gebied van kwaliteit van leven; waar in Nederland zelfs nog
nooit onderzoek naar is verricht.

Dit onderzoek is dan ook gericht op het in kaart brengen van de kenmerken van de patiénten
met zowel coeliakie als diabetes mellitus, de problemen waarmee deze patiénten te kampen
hebben en de kwaliteit van leven van deze patiéntengroep.

Ook patiénten met diabetes type 2 en coeliakie hebben aan dit onderzoek meegedaan.

In paragraten 1.2 en 1.3 van de inleiding zullen de ziektebeelden diabetes mellitus en
coeliakie besproken worden. Onder andere de oorzaak, behandeling en complicaties komen
aan bod.

In paragraaf 1.4 zal worden ingegaan op de relatie tussen coeliakie en diabetes mellitus. Er is
in deze paragraaf tevens aandacht voor het nut van eventuele screening van diabetespatiénten
op coeliakie.

In paragraaf 1.5 wordt het begrip kwaliteit van leven uitgelegd, alsmede de meetmethoden
van kwaliteit van leven. Er volgt een literatuuroverzicht over wat er in de literatuur bekend is
over de kwaliteit van leven van respectievelijk coeliakiepatiénten, diabetespatiénten en
patiénten die lijden aan beide aandoeningen. Er is veel aandacht voor man-/
vrouwverschillen. Tot slot komt de kwaliteit van leven van de partners van patiénten aan bod.

1.2 Wat is diabetes?

Diabetes mellitus is een complexe chronische aandoening. De aandoening heeft alles te
maken met een tekort aan insuline. Er wordt onderscheid gemaakt tussen diabetes mellitus
type 1 en type 2. Bij diabetes mellitus type 1 gaat het om een absoluut tekort, bij diabetes
mellitus type 2 om een relatief tekort aan insuline. [1]

1.2.1 Insuline

Normaal gesproken wordt insuline geproduceerd in de pancreas (de alvleesklier), om precies
te zijn door de betacellen, gelegen in de eilandjes van Langerhans. Insuline zorgt ervoor dat
glucose opgenomen kan worden door de lichaamscellen. Glucose, afkomstig uit de voeding,
is de belangrijkste brandstof voor de cellen. [2]
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1.2.2 Oorzaak diabetes mellitus

Bij diabetes mellitus type 1 (DMI, diabetes type 1) wordt er geen insuline meer
geproduceerd. Dit type diabetes ontstaat al op jongere leeftijd, meestal voor het 30°
levensjaar.

De oorzaak is vrijwel altijd een auto-immuundestructie van de insuline producerende
betacellen in de eilandjes van Langerhans. Dit betekent dat het immuunsysteem
(afweersysteem) de betacellen vernietigt, waardoor deze niet meer functioneren. [1, 3]
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Figuur 1.2
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De precieze oorzaak van deze afwijkende reactie van het immuunsysteem is niet geheel
opgehelderd. Zowel genetische als omgevingsfactoren spelen een rol. [1]

Een bewijs voor de invloed van genetische factoren is dat er een associatie is met bepaalde
genen. Bepaalde genen komen bij diabetespatiénten vaker voor; dit zijn allelen van de HLA-
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DR en DQ loci. Verder hebben broers en zussen van een patiént met dit type diabetes 5-10%
kans om ook diabetes type 1 te krijgen. [3]

Toch spelen niet alleen genen een rol; bij eeneiige tweelingen is er een concordantie van
slechts 35-40%. Dit betekent dat als één van de tweeling diabetes heeft, de andere
tweelinghelft slechts 35-40% kans heeft om dit ook te krijgen. [3] Aangezien eeneiige
tweelingen dezelfde genetische informatie hebben, is die informatie dus niet genoeg om
diabetes te krijgen. Wat betreft andere factoren die meespelen in het ontstaan van diabetes
mellitus type 1, wordt bijvoorbeeld gedacht aan bepaalde virusinfecties. [1]

Bij diabetes mellitus type 2 (DM2, diabetes type 2) is er sprake van een relatief tekort aan
insuline. Enerzijds zijn bepaalde cellen in het lichaam minder gevoelig voor het effect van
insuline. Dit wordt insulineresistentie genoemd. Het gaat om cellen in spier-, lever- en
vetweefsel. Anderzijds 1s de afgifte van insuline als reactie op een glucoseprikkel,
bijvoorbeeld een koolhydraatrijke maaltijd, vertraagd en relatief verminderd. Dit komt door
een defect van de insulineproducerende betacellen. Dit defect is progressief; de
insulinesecretie neemt in de loop van de tijd langzaam af. [4]

Diabetes mellitus type 2 werd voornamelijk gezien bij mensen boven de 40 jaar. De laatste
jaren wordt deze vorm echter steeds vaker vastgesteld bij personen onder de 40 jaar,
waardoor de term ‘ouderdomsdiabetes’ niet actueel meer is. [1]

Ook van diabetes type 2 is niet geheel duidelijk hoe de ziekte ontstaat. Zowel genetische als
omgevingsfactoren spelen in dit ontstaan een rol [1]. Overgewicht, lichamelijke inactiviteit
en ongezonde voeding zijn belangrijke risicofactoren voor het ontstaan van diabetes mellitus
type 2. [5] Aangezien bij ongeveer de helft van de DM2-patiénten sprake is van overgewicht,
speelt in het ontstaan van diabetes overgewicht een belangrijke rol. [6]

1.2.3 Symptomen

Diabetes mellitus type 1 uit zich in een snel verslechterend ziektebeeld, ook al wordt DM1
pas manifest als het grootste deel van de betacellen al te gronde is gegaan. De symptomen die
optreden zijn allemaal het gevolg van het insulinetekort. Door dit insulinetekort kan glucose
niet meer worden opgenomen in de cellen. Enerzijds loopt hierdoor het glucosegehalte in het
bloed op, anderzijds moeten de cellen andere bronnen van brandstof gebruiken. Door het
gebruik van andere energiebronnen ontstaan veel afvalstoffen. [3]

De eerste tekenen zijn veel drinken door dorst (polydipsie), vaak plassen (polyurie),
vermageren, moeheid, duizeligheid en “zich niet lekker voelen”. [4,5] Er kan snel ontregeling
optreden in de vorm van een coma. [1]

In tegenstelling tot diabetes type 1 ontstaat diabetes type 2 geleidelijk. De eerste klachten zijn
vaag, waardoor het vaak jaren duurt voor de diagnose gesteld wordt. [1]

Klachten die op kunnen treden zijn veel drinken, veel eten, vaak plassen, moeheid en
duizeligheid. [5]

Doordat er te weinig insuline is ontstaat langzaam een hyperglycemie, een te hoog
bloedsuikergehalte. Deze hyperglycemie kan zich onder andere uiten in polyurie, polydipsie,
gewichtsverlies, moeheid, jeuk en visusstoornissen. [1]
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1.2.4 Epidemiologie

1.2.4.1 Prevalentie
In 2003 hadden ruim 600.000 mensen diabetes; 292.500 mannen en 316.400 vrouwen (36,4
per 1.000 mannen en 38,6 per 1.000 vrouwen). In deze schatting, gemaakt op basis van vijf
huisartsenregistraties, wordt geen onderscheid gemaakt tussen diabetes type 1 en type 2. Het
gaat dus om het totale aantal pati€nten met diabetes: type 1 en type 2. [7]

De prevalentie naar leeftijd en geslacht is weergegeven in figuur 1.3.

prevalentie (per 1.000)
174
A0 oo TTme ]
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T8 o]
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Figuur 1.3: Gemiddelde jaarprevalentie (per 1.000) van diabetes mellitus op basis van 5 huisartsenregistraties
naar leeftijd en geslacht [bronnen: zie [7]].

Eén van de huisartsenregistraties, namelijk de CMR-Nijmegen e.0o maakte wel onderscheid
tussen de twee vormen van diabetes mellitus, type 1 en type 2. In de periode 2000-2004 had
bijna 90% van de diabetespatiénten type 2 diabetes. [7]

Zoals gezegd ontstaat diabetes mellitus type 1 veelal op jonge leeftijd, terwijl diabetes type 2
vaak na het 40° levensjaar optreedt. Op jonge leeftijd bestaat de prevalentie van diabetes dan
ook volledig uit type 1 diabetes. Hoewel ook de prevalentie van type 1 diabetes stijgt met de
leeftijd, wordt het aandeel van type 1 diabetes steeds kleiner. Er komen met het toenemen
van de leeftijd namelijk steeds meer mensen met diabetes type 2 bij.

In tabel 1.1 is een schatting van de prevalentie van diabetes weergegeven. De cijfers in de
tabel zijn gebaseerd op een huisartsenregistratie, de CMR-Nijmegen e.o. en wijken dus
enigszins af van de eerder genoemde cijfers, die gebaseerd waren op 5 huisartsenregistraties.
De CMR-Nijmegen is zoals gezegd echter de enige registratie die onderscheid maakt tussen
diabetes type 1 en type 2. [7]
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Tabel 1.1: Jaarprevalentie (per 1.000) van type 1 en type 2 diabetes mellitus; gestandaardiseerd naar de
bevolking van Nederland in 2003 (CMR-Nijmegen e.o, 2000-2004) [7]

Diabetes mellitus type 1 Diabetes mellitus type 2

Mannen Vrouwen Mannen Vrouwen
Leeftijd
0-14 0,5 1,8 0,0 0,0
15-24 2,5 42 1,6 0,0
25-44 1,8 3,7 5,1 4,7
45-64 6,7 5,7 63,9 43,9
65-74 12,1 7,1 137,6 145,1
75+ 7,8 16,7 143,6 156,1
Totaal (per 1000) 3,9 54 34,6 36,3
Totaal (absoluut) 31.300 42.700 237.200 297.700

1.2.4.2 Incidentie
In 2003 kwamen er 72.500 nieuwe patiénten met diabetes type 1 en type 2 bij. Het gaat om
36.300 mannen en 36.200 vrouwen. Dit houdt in dat in 2003 4,5 per 1.000 mannen en 4,4 per
1.000 vrouwen de diagnose diabetes kregen.
Het gaat dan voornamelijk om diabetes type 2 patiénten aangezien dit de meest voorkomende
vorm is van diabetes (90%). [7]

1.2.5 Behandeling

Behandeling van diabetes type 1 is slechts mogelijk met insuline. Insuline wordt toegediend
per injectie. De patiént moet zichzelf injecteren met insuline. Dit is meermaal daags nodig.
Er zijn meerdere soorten insuline, variérend van kortwerkend tot langwerkend. Per persoon
verschilt het behandelschema. [0]

Ook is er de mogelijkheid van een insulinepomp. Deze pomp geeft continu een kleine
hoeveelheid insuline af via een klein slangetje of naaldje onder de huid. Voor de maaltijden
moet de patiént via de pomp een grotere hoeveelheid toedienen, genaamd bolus. [6]

Als het glucosegehalte te laag is, bijvoorbeeld door te weinig eten of te veel insuline, ontstaat
een ‘hypo’, oftewel hypoglycemie. Verschijnselen als beven, transpireren, hoofdpijn, wazig
zien, hartkloppingen en een hongergevoel treden op. De klachten zullen verdwijnen na
verhoging van de bloedglucosespiegel door bijvoorbeeld snel iets zoets te eten of drinken.
Een hypoglycemie kan, indien niet op tijd behandeld, leiden tot een coma. [3,6]

Het glucosegehalte kan ook te hoog zijn, bijvoorbeeld door te veel eten of te weinig insuline.
Er ontstaat dan een ‘hyper’, oftewel hyperglycemie. De verschijnselen daarvan zijn minder
alarmerend dan bij een hypo. Klachten kunnen bijvoorbeeld zijn dorst, veel drinken,
vermoeidheid en slaperigheid. [2,6]

Het reguleren van het glucosegehalte in het bloed is complex. Niet alleen de hoeveelheid
voedsel en de hoeveelheid insuline zijn op deze regulatie van invloed, ook de hoeveelheid
lichaamsbeweging en stress spelen mee. [3,6]
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Het stellen van de diagnose diabetes type 1 is als het vellen van een vonnis. Dag in dag uit
zal de patiént, vaak nog een kind, geconfronteerd worden met de ziekte. Naast het regelmatig
controleren van de bloedsuikerspiegel middels een vingerprik en het meermaal daags
toedienen van insuline, moet er telkens ‘vooruit gedacht” worden. Er moet gekeken worden
wat de activiteiten van de komende dag zullen zijn. Als een patiént bijvoorbeeld van plan is
te gaan sporten is de insulinebehoefte lager, waardoor er of minder insuline gespoten moet
worden, of vooraf meer gegeten moet worden. [3]

Het vooruit kijken op de korte termijn is nog tot daar aan toe, maar ook aan de gevaren van
latere complicaties moet gedacht worden. Deze complicaties worden in paragraaf 1.2.6
besproken.

De behandeling van diabetes type 2 is wat betreft soort en de gevolgen hiervan anders dan
die van diabetes type 1.

In het begin van het ziekteverloop is het bij DM2 namelijk meestal goed mogelijk normale
bloedsuikerwaarden te verkrijgen door middel van aanpassing van het dieet en andere
leefgewoonten. Patiénten worden gestimuleerd meer te bewegen. Qua voeding wordt een
vetarm en bij overgewicht ook koolhydraatarm dieet geadviseerd, dat verder in principe niet
afwijkt van de voorschriften voor gezonde voeding. [1]

Als na een paar maanden blijkt dat de bloedsuikerwaarden niet genoeg zijn gedaald, wordt
medicatie toegediend. Het gaat dan in eerste instantic om middelen met een
bloedglucoseverlagende werking. [1] Er zijn hiervoor verschillende middelen op de markt
met allemaal een ander werkingsmechanisme. Gedacht moet worden aan middelen die de
opname van glucose in de dunne darm vertragen, de perifere gevoeligheid voor insuline
vergroten, of de insulineafgifte door de beta-cellen stimuleren. Diabetes mellitus type 2 is
progressief, op termijn zal de genoemde medicatie de bloedsuikerwaarden niet voldoende
meer kunnen verlagen en is ook bij dit type diabetes behandeling met insuline noodzakelijk.

[6]

Ontregeling bij diabetes type 2 in de vorm van een coma treedt minder snel op dan bij
diabetes type 1. Wel hebben diabetes type 2 patiénten vaak te hoge bloedglucosewaarden.
Het probleem bij dit type diabetes schuilt vooral in de leefregels. Mensen die al tijden op een
verkeerde manier geleefd hebben moeten deze koers drastisch wijzigen. Dit is een hele
omschakeling en hierin slaagt de één beter dan de ander. [1,6]

Net als bij diabetes type 1 loert ook bij diabetes type 2 het grote gevaar van complicaties, die
in de volgende paragraaf besproken worden.

1.2.6 Complicaties

Een zo goed mogelijk ingestelde diabetes met dus een zo goed mogelijk gereguleerd
glucosegehalte heeft tot doel complicaties op korte en lange termijn te voorkomen.

Je zou een ontregeling van diabetes kunnen zien als een complicatie op korte termijn. Het
gaat dan om de eerder besproken hyper- en hypoglycemie, een te hoog respectievelijk te laag
glucosegehalte.

Diabetes mellitus kan op langere termijn leiden tot vele macro- en microvasculaire

complicaties. Macrovasculaire complicaties ontstaan door aantasting van grote vaten,
microvasculaire door aantasting van de kleinere vaten.
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Wat betreft macrovasculaire complicaties neemt de kans op doorbloedingsstoornissen van
bijvoorbeeld hart en hersenen toe, waardoor hartinfarcten en beroertes kunnen optreden. Bij
type 1 diabetes is de kans hierop twee tot vier maal zo groot als onder patiénten zonder
diabetes mellitus.[5]

Bij diabetes type 2 patiénten is er een extra probleem dat schuilt in het overgewicht. Veel
diabetes type 2 patiénten hebben overgewicht. Overgewicht bevordert het ontstaan van een
hyperlipidemie (een te hoog vetgehalte) en hypertensie (te hoge bloeddruk). De combinatie
van hyperglycemie, hypertensie en hyperlipidemie kan het risico op hart- en vaatziekten
verder vergroten. [6] Omdat patiénten met DM?2 vaak jarenlang te hoge glucosewaarden in
het bloed hebben zonder het te weten zijn vaak op het moment van diagnose al complicaties
aanwezig. [5]

Naast de macrovasculaire complicaties ontstaan er bij zowel diabetes type 1 als diabetes type
2 microvasculaire complicaties door beschadiging van de kleine vaatjes van de ogen
(retinopathie), de zenuwen (neuropathie) en de nieren (nefropathie). 5]

Diabetische retinopathie is in Nederland de belangrijkste oorzaak van blindheid. Jaarlijkse
controle op afwijkingen door een oogarts is noodzakelijk. [1]

Diabetische neuropathie uit zich in verschijnselen zoals tintelingen, dootheid, pijn en
krachtsverlies aan de benen, in geisoleerde uitval van bijvoorbeeld een oogspierzenuw, of in
tekenen van autonome neuropathie zoals impotentie, bemoeilijkte lediging van de blaas,
incontinentie, hartritmestoornissen en orthostatische hypotensie. De pijnperceptie kan
afnemen, waardoor iemand minder goed voelt. Zo kan bijvoorbeeld een hartinfarct worden
gemist. Ook schuilt door de neuropathie gevaar in wondjes aan de voeten aangezien deze
door de verminderde pijnperceptie niet worden opgemerkt. Door de slechte doorbloeding is
de genezing ook nog eens sterk vertraagd waardoor er zweren, infecties en gangreen kunnen
ontstaan. Er is regelmatig controle en eventueel behandeling nodig, bijvoorbeeld door een
pedicure.

Diabetische nefropathie heeft tot gevolg dat de nierfunctie verslechtert. [1]

De mate waarin complicaties optreden is athankelijk van de duur van de diabetes en de
kwaliteit van de bloedsuikerregulatie. De mate van metabole instelling komt tot uiting in het
bloedglucosegehalte. Deze waarde is echter een momentopname. Om een indruk te krijgen
van de metabole instelling over een langere tijd wordt gebruik gemaakt van het HbAlc-
niveau. Het HbAlc is geglycosyleerd hemoglobine (simpel gezegd: suiker aan Hb
gebonden). De hoogte van het HbAlc als percentage van het totaal-Hb wordt gebruikt als
afspiegeling van het gemiddelde glucoseniveau bij de patiént over de voorafgaande 6-8
weken. Gestreefd wordt naar een waarde van <7,0%. [4]

© Wetenschapswinkel Geneeskunde en Volksgezondheid UMCG, Tessa Greijdanus, Oktober 2006 18



1.3 Wat is coeliakie?

Coeliakie is een intolerantie voor gluten, een eiwitfractie van tarwe, rogge, gerst, spelt en
kamut. [8] Gluten bestaat uit glutenine en gliadine. Bij coeliakie reageert het immuunsysteem
op gliadine. [9,10] Deze immuunreactie is afwijkend en treedt alleen op bij
coeliakiepatiénten.

De reactie van het immuunsysteem zorgt voor een chronische ontstekingsreactie van de
dunne darm.

Het slijmvlies van de dunne darm bestaat normaal gesproken uit darmvlokken: de villi. Deze
uitstulpingen zorgen ervoor dat het oppervlak van de darm toeneemt en dat er zo meer ruimte
is voor de opname van voedingsstoffen. Door de ontstekingsreactie die bij coeliakie ontstaat
raakt het slijmvlies van de dunne darm beschadigd. Als reactie op de gluten worden de
plooien van de darmwand gladgestreken en verdwijnen de vlokken. Dit wordt vlokatrofie
genoemd. [8,9]

In figuur 1.4 is het slijmvliesoppervlak van een gezonde dunne darm te zien, in figuur 1.5 de
situatie bij een coeliakiepatiént.
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Flguur 1.4 Weergave gezonde dunne darm Figuur 1.5 W.e“ergave dunne darm met vlokatrofie
Bron: http://www.ajb.demon.nl, 15/03/2005 Bron: http://www.ajb.demon.nl, 15/03/2005

Door het verdwijnen van de plooien en de vlokken (vlokatrofie) wordt het oppervlak van de
darm verkleind en is er minder ruimte voor de opname van bouwstoffen uit de voeding. De
opname van deze voedingsstoffen vermindert hierdoor. In plaats van opgenomen te worden
verlaten belangrijke voedingsbestanddelen ongebruikt het lichaam van de coeliakiepatiént.
“Het is alsof het normale opperviak van de dunne darm een voetbalveld is en men bij
coeliakie alleen in het strafschopgebied kan spelen” [11].

Ook worden normaal gesproken enzymen uitgescheiden op de darmvlokken, die helpen met
de vertering en afbraak van ons voedsel. Deze enzymen gaan bij coeliakiepatiénten verloren
waardoor de vertering van voedsel niet goed verloopt.

Coeliakie (Griekse term voor ‘darmlijden’) is een levenslange aandoening. [12]
1.3.1 Oorzaak coeliakie
De oorzaak van het ziektebeeld coeliakie is zoals gezegd een abnormale immuunrespons

tegen bepaalde glutenpeptiden: bestanddelen van onder andere tarwe, rogge en gerst.
Waardoor deze immuunrespons ontstaat is niet geheel duidelijk, de etiologie is
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multifactorieel. Net als bij diabetes spelen in het ontstaan van coeliakie meerdere dingen
mee; zowel genetische als omgevingsfactoren spelen een rol. [13]

Door tweelingonderzoek is bevestigd dat genetische factoren belangrijk zijn in het ontstaan
van coeliakie. De concordantie voor monozygote tweelingen bedraagt 86%, tegenover 20%
voor dizygote tweelingen. [14] Dit betekent dat als de ene helft van een eeneiige tweeling
coeliakie heeft, de andere 86% kans heeft om ook coeliakie te ontwikkelen. Bij twee-eiige
tweelingen is dit risico 20%. Eeneiige tweelingen hebben dezelfde genetische informatie,
twee-eiige tweelingen lijken qua genen even veel op elkaar als hun andere broers / zussen.
Coeliakie heeft een sterke associatie met HLA-genen op chromosoom 6. Deze genen spelen
een rol bij de regulatie van de immuunrespons. [4]

Coeliakie komt bijna alleen voor bij HLA-DQ?2 en/of -DQS8 positieve individuen. Maar liefst
30% van de Nederlandse bevolking bezit deze genen, maar lang niet al deze HLA-DQ?2/8-
positieve mensen ontwikkelen coeliakie. Er zijn dus naast genetische factoren andere
factoren die bepalen of de ziekte zich wel of niet ontwikkelt. [10]

Mensen met een genetische predispositie kunnen op elk moment in hun leven, onder invloed
van externe factoren, de ziekte ontwikkelen. Factoren die een rol lijken te spelen bij het
ontstaan van coeliakie zijn contact met gluten, mogelijk deels dosisathankelijk, maar ook
immunologisch belastende omstandigheden als infecties, zwangerschap en ingrijpende
operaties. [13]

Ook is er veel aandacht voor de rol van borstvoeding. Vooralsnog lijkt het zo te zijn dat het
krijgen van borstvoeding als baby een beschermende rol speelt op het ontwikkelen van
coeliakie. [15]

1.3.2 Symptomen

Klachten of verschijnselen kunnen zich globaal in twee hoofdgroepen voordoen: als gevolg
van voedingstekorten en als gevolg van een minder goede werking van de darmwand. [9]

De eerder beschreven immuunreactie tegen gluten leidt tot slijmvliesbeschadiging
(vlokatrofie). Zoals gezegd kunnen voedingsstoffen zo minder goed worden opgenomen en
ontstaan er tekorten aan vitamines, ijzer, foliumzuur en calcium. [4] Deze tekorten kunnen
onder andere leiden tot anemie (bloedarmoede), groeistoornissen en botontkalking.

Ook ontstaat er een probleem met de afbraak van voedsel, met name met de vetvertering.
Enzymen die nodig zijn voor de vetvertering worden niet meer of verminderd uitgescheiden
door de vlokatrofie. Hierdoor wordt vet niet goed afgebroken en blijft het vet in de ontlasting
zitten. Zo ontstaat steatorroe; een stinkende, vette, brijige stopverf-achtige ontlasting. [15]

Het klassieke beeld van een peuter met coeliakie is iemand met chronische vetdiarree, een
opgezette buik, magere extremiteiten (armen en benen) en platte billen, een
ontwikkelingsachterstand en dysforie (‘geirriteerd’, ‘ontstemd’). Deze patiéntjes worden nog
steeds gezien, maar vaak bestaat er een minder uitgesproken beeld. [3,12] Het
klachtenpatroon bij coeliakie is in de dagelijkse praktijk namelijk zeer uiteenlopend en
meestal weinig specifiek [12] Vooral bij volwassenen zijn de symptomen van coeliakie
veelal minder uitgesproken dan bij kinderen.
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Veelvoorkomende symptomen van coeliakie zijn: [9]
- Chronische diarree
- Opgezette buik
- Smeuige stinkende, vettige ontlasting (steatorroe)
- Verminderde eetlust
- Vertraagde puberteitsontwikkeling
- Ondergewicht
- Bloedarmoede
- Huilerigheid, depressiviteit
- Sterke stemmingswisselingen
- Vermoeidheid
- Dunne armen en benen
- Groeistoornissen
- Botontkalking
- Dermatitis herpetiformis

De laatst genoemde in de rij van symptomen, dermatitis herpetiformis, is een geval apart.
Dermatitis herpetiformis, een huidaandoening, is een ziektebeeld dat verwant is aan coeliakie
en wordt ook wel ‘coeliakie van de huid’ genoemd. Ook wordt de naam gebruikt van de arts
die dit beeld in 1884 beschreef: Duhring. Dermatitis herpetiformis wordt eveneens
veroorzaakt door de inname van gluten. [16]

Meer dan de helft van de patiénten boven het dertigste levensjaar heeft bij de eerste
presentatie van coeliakie helemaal geen diarree of gewichtsverlies maar bijvoorbeeld
vermoeidheid en botontkalking. [13] Door deze weinig specifieke en wisselende symptomen
duurt het vaak tijden voordat de diagnose gesteld wordt. Bij volwassenen liggen tussen het
begin van de klachten en het stellen van de diagnose gemiddeld zo’n 20 jaar. [9] De laatste
jaren komt er gelukkig meer aandacht voor coeliakie, waardoor artsen coeliakie vaker als
diagnose overwegen.

1.3.3 Diagnostiek

De diagnostiek van coeliakie valt in een paar stappen uiteen. Ten eerste kan gekeken worden
naar de genetische informatie. Zoals gezegd komt coeliakie alleen voor bij personen met een
bepaald HLA-type. Deze HLA-typering kan dienen als ‘prescreening’ ter identificatie van die
personen bij wie coeliakie kan ontstaan. Naast patiénten met klachten die lijken te duiden op
coeliakie i1s HLA-typering geschikt bij bepaalde groepen met een verhoogd risico op
coeliakie, zoals familieleden of patiénten die lijden aan geassocieerde ziekten waaronder
diabetes mellitus type 1. Over deze geassocieerde ziekten meer in paragraaf 1.3.5 en 1.4.

De afwezigheid van de DQ2 heterodimeer sluit met meer dan 95% zekerheid uit dat iemand
coeliakie heeft of in de toekomst krijgt. Als ook DQS8 afwezig is, is het risico op coeliakie
verwaarloosbaar klein. [12]

De aanwezigheid van DQ2 en DQS8 heeft echter nauwelijks diagnostische waarde, aangezien
zo’n 30% van de Nederlandse bevolking deze genen bevat. Het hebben van DQ2 en DQ8
zegt dus nog niks. [4,12]

Bij aanwezigheid van DQ2 of DQS8 wordt overgegaan op serologisch onderzoek. In het bloed
wordt gekeken naar de hoeveelheid van bepaalde antistoffen, in het bijzonder naar anti-
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endomysium-antilichamen en anti-weefsel-transglutaminaseantilichamen: IgA-EMA en IgA-
tTGA. Vanwege de hoge sensitiviteit en specificiteit zijn deze stoffen geschikt om mensen te
identificeren bij wie verder onderzoek naar coeliakie nodig is. [4,12]

Toch is het bepalen van deze antistoffen in het bloed niet genoeg. Een dunnedarmbiopsie
vormt de sluitsteen van de diagnostiek. Kenmerkend voor het beeld dat gezien wordt bij
biopsie van een coeliakiepatiént tijdens het gebruik van glutenbevattende voeding is onder
andere het verlies van villi (vlokatrofie), hyperplasie (verdikking) van crypten en toename
van lymfocyten (ontstekingscellen) in het epitheel (intra-epitheliale lymfocytose). [17] De
aanwezigheid van vlokatrofie is een absolute voorwaarde voor het stellen van de diagnose
coeliakie. [12] Figuur 1.4 en 1.5 tonen het beeld dat gezien wordt bij de darm van een
coeliakiepatiént vergeleken met het beeld van een gezonde dunne darm.

Voordat met een glutenvrij dieet begonnen wordt, moet altijd een dunnedarmbiopsie verricht
worden. [12] Het darmepitheel herstel namelijk als er geen gluten meer worden gegeten.
Wordt voor de biopsie begonnen met het dieet dan is coeliakie niet meer aan te tonen.

1.3.4 Epidemiologie

Coeliakie is een frequente, maar vaak niet-herkende aandoening. In Nederland zijn zo’n
10.000 coeliakiepatiénten gediagnostiseerd, terwijl circa 85.000 mensen in Nederland
coeliakie hebben. [18] Veel coeliakiepatiénten zijn ‘spoorloos’. Wat ook wel gezegd wordt,
is dat de gediagnostiseerde coeliakiepatiénten het topje van de ijsberg vormen. Onder de
waterspiegel bevinden zich nog duizenden coeliakiepatiénten waarbij de diagnose (nog) niet
gesteld is. [8,9]

De prevalentiecijfers zijn gebaseerd op epidemiologisch onderzoek, onder andere dat van
Schweizer en Czismadia. [19,20]

In Nederland onderzochten Schweizer et. al. het bloed van 50.760 mensen, vergelijkbaar met
de gezonde, algehele populatie. Doel was meer te weten te komen over de prevalentie van
zowel gediagnostiseerde als niet-gediagnostiseerde coeliakie. De prevalentie van herkende
coeliakie was 0,016%, oftewel 1:6250, de prevalentie van niet-herkende coeliakie was 0,35%
oftewel 1:285. [19]

Czismadia en collega’s onderzochten een groot aantal kinderen in Zuid-Holland. De hier
gevonden prevalentie van niet-herkende coeliakie was 1:198 oftewel 0,5%. [20]

Niet alleen in Nederland is sprake van onderdiagnostisering. Opsporing van niet-herkende
coeliakie bij de algemene populatie in verschillende landen laat zien dat de werkelijke
prevalentie van coeliakie in de totale populatie volgens verschillende onderzoeken en citaten
hierin ligt tussen 0.5-1.3%. [14, 21-25] Minstens 1 op de 200 mensen heeft dus coeliakie. [8]
Coeliakie kan op elke leeftijd ontstaan, maar bij kinderen wordt zij meestal vastgesteld tussen
het tweede en derde levensjaar en bij volwassenen na het vijftigste levensjaar. [4]

Coeliakie komt vaker voor bij vrouwen, de verhouding vrouw: man is 2-3:1. [8]. De oorzaak
hiervan is niet bekend.

Coeliakie is geassocieerd met andere ziekten. Eén daarvan is diabetes mellitus type 1. De
relatie tussen coeliakie en diabetes mellitus type 1 wordt besproken in paragraaf 1.4.
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Niet alleen bij diabetes mellitus type 1 is de frequentie van coeliakie verhoogd, ook bij
andere ‘afwijkingen’ of (auto-immuun)ziekten is sprake van een verhoogde frequentie van
coeliakie. Zo komt bij 8-15% van de mensen met het syndroom van Down coeliakie voor, bij
5-7% van de mensen met het syndroom van Turner. 5-6% van de pati€énten met auto-
immuunhypothyreoiditis en 5% van de auto-immuunhepatitispatiénten heeft coeliakie. [8]
Eerder werd al de associatie met dermatitis herpetiformis genoemd. Er wordt wel gezegd dat
alle dermatitis herpetiformis patiénten in een bepaalde mate coeliakie hebben. [16], anderen
melden een percentage van 30-50%. [8]

1.3.5 Behandeling: Glutenvrij dieet

Voor de behandeling van coeliakie is geen medicatie beschikbaar. De behandeling bestaat uit
een glutenvrij dieet dat levenslang gevolgd moet worden.

In het glutenvrije dieet zijn de glutenbevattende graansoorten tarwe, rogge, gerst, spelt en
kamut niet toegestaan. [15] Haver wordt als veilig beschouwd, hoewel het in de praktijk
moeilijk blijkt om ‘zuivere’ haver te verkrijgen. Haver dat in Nederland verkocht wordt is
meestal besmet met tarwe, rogge, of gerst. [10, 15]

Figuur 1.6:
Gluten-bevattende producten
Bron: http://adam.about.com

Producten als brood, pasta, gebak en koek bevatten gluten en kunnen dus niet meer gegeten
worden. Ook worden de betreffende bestanddelen veel verwerkt in voeding als bindmiddel
(in bijvoorbeeld soep, saus en jus), plakmiddel of glansmiddel (in bijvoorbeeld snoep). Ook
in niet-voedingsmiddelen zoals lijm en medicijnen kunnen gluten verwerkt zijn. [5]

Het glutenvrije dieet is enorm beperkend. Veel producten kunnen niet meer gegeten worden.
Dit alles vereist veel organisatie en voorbereiding maar ook vertrouwen. Want ook al is een
product glutenvrij, bij de winning van grondstoffen, transport, opslag, productie, verpakken
en verkoop, maar ook thuis bij het bereiden van de voeding kan een glutenvrij product met
gluten gecontamineerd raken. In de dagelijkse praktijk betekent dit dat coeliakiepatiénten
bijvoorbeeld niet dezelfde jampot kunnen gebruiken omdat een glutenbevattend
broodkruimeltje al verschijnselen kan veroorzaken. Thuis is dit nog enigszins te realiseren,
maar ook bij het bijvoorbeeld buitenshuis eten in restaurants of bij vrienden en familie moet
iedereen op de hoogte worden gesteld van de gast met coeliakie. De pannen en borden
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moeten voor gebruik goed afgewassen zijn, er mogen geen gluten gefrituurd zijn in het
frituurvet dat voor de coeliakiepatiént gebruikt wordt en meer van dergelijke maatregelen.

Ook is er een groot probleem van producten die veranderen: de samenstelling van een
voorheen glutenvrij product kan veranderen. De coeliakiepatiént moet dus op zijn hoede zijn.

Er zijn voor mensen met coeliakie glutenvrije dieetproducten ontwikkeld. Deze producten
zijn gebaseerd op van nature glutenvrije granen of glutenvrij gemaakte granen. De
glutenvrije dieetproducten zijn beperkt in reguliere supermarkten verkrijgbaar, maar veelal
wel in natuurvoedingswinkels en bij speciale leveranciers die deze producten importeren.
[15] Veel coeliakiepatiénten bakken hun eigen, glutenvrije brood.

Het glutenvrije dieet brengt aanzienlijke kosten met zich mee. [15,26]

Dat het glutenvrij dieet zo lastig is, ligt niet alleen aan de zojuist genoemde praktische
moeilijkheden, het gaat veel verder dan dat. Voeding is in de huidige maatschappij niet alleen
noodzaak, het is ook gekoppeld aan allerlei sociale activiteiten en gezelligheid. Hierin
behoeft de coeliakiepatiént een aparte behandeling, wat zowel de patiént zelf als zijn of haar
omgeving niet altijd accepteert. Zo vertelde een patiént bijvoorbeeld dat mensen waarbij zij
op visite komt soms speciaal een glutenvrij gebakje voor haar kopen, en dit vervolgens op
hetzelfde bord als de ‘normale’ gebakjes leggen. Dit gebakje moet zij dan afslaan en dit
wordt door lang niet iedereen begrepen.

Ondanks dit lastige, dure dieet is de compliantie, de mate waarin de patiénten zich aan het
glutenvrije dieet houden, hoog. Het percentage patiénten dat in onderzoek aangeeft zich
‘altijd’ dan wel ‘strikt’ aan het glutenvrije dieet te houden varieert van 68 tot 88%. [27-32] In
het onderzoek door Hekman, uitgevoerd onder coeliakiepatiénten in Noord-Nederland, geeft
maarliefst 98% van de coeliakiepatiénten aan zich altijd aan het dieet te houden. [26]

Vooralsnog is er geen medicijn om coeliakie te genezen. Er zijn wel ontwikkelingen op het
gebied van voeding. Er wordt gewerkt aan granen zonder de voor coeliakiepatiénten toxische
peptiden. Ook zijn er ideeén over een tablet met enzym dat alle toxische glutenpeptiden in de
voeding onschadelijk maakt. [15] Voorlopig is dit alles nog toekomstmuziek en bestaat de
behandeling van coeliakie uit het beperkende, veelal lastig vol te houden, glutenvrij dieet.

1.3.6 Complicaties

Wanneer men zich niet of onvoldoende strikt aan het glutenvrije dieet houdt, herstelt het
dunne darmslijmvlies niet. Klachten verdwijnen niet en voedingsstoffen worden niet goed
opgenomen. Dit kan onder andere leiden tot een verminderde lengtegroei, vermoeidheid,
diarree, opgezette buik, braken en een verminderde eetlust. [9]

Coeliakiepatiénten die niet behandeld worden met een glutenvrij dieet hebben tevens een
verhoogde kans op recidiverende miskramen, infertiliteit (onvruchtbaarheid), osteoporose
(botontkalking) en anemie (bloedarmoede). [4,15]

Ook is er een associatie tussen coeliakie en kanker. Coeliakiepatiénten hebben een verhoogd
relatief risico op het krijgen van kanker, vooral van het tractus digestivus oftewel het
spijsverteringsstelsel. [4,33]

In 1989 beschreven Holmes et. al. dat het langdurig gebruik van een glutenvrij dieet
beschermt tegen het verhoogde risico op kanker van pati€énten met coeliakie. [33] De kans op
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kanker is echter klein. Er is, mede op grond van de lage risico’s, geen rechtvaardiging om
patiénten die zich niet aan hun dieet houden, te ‘dreigen’ met kanker. [4,15] Het glutenvrije
dieet neemt een veel belangrijkere plaats in in het voorkomen van symptomen en
complicaties als osteoporose en anemie.

1.4 Relatie coeliakie en diabetes mellitus

De ziektebeelden diabetes mellitus en coeliakie zijn reeds besproken. Er is onder andere
duidelijk gemaakt wat de ziektebeelden inhouden, waardoor de klachten veroorzaakt worden,
wat de prevalentie is en waaruit de behandeling bestaat. Ook is duidelijk geworden dat er een
associatie bestaat tussen diabetes mellitus type 1 en coeliakie: meer over deze associatie in de
nu volgende paragraaf. In paragraaf 1.4.2 volgt een korte uitleg over de combinatie coeliakie
en diabetes mellitus type 2.

1.4.1 Coeliakie en diabetes mellitus type 1

Bij patiénten met diabetes mellitus type 1 komt coeliakie vaker voor. Al in 1969 werd deze
associatie voor het eerst gemeld [21].

Holmes vergeleek 26 onderzoeken naar de prevalentie van coeliakie bij DM1 patiénten. De
gevonden cijfers liepen uiteen van 0.97 tot 16.4%, met een gemiddelde van 4.5% [21]. Zoals
eerder vermeld ligt de prevalentie van coeliakie in de totale populatie tussen de 0.5 en 1.3%.
Van de circa 74.000 diabetes mellitus type 1 patiénten in Nederland, heeft dus bij benadering
4,5% coeliakie. Dit komt neer op zo’n 3300 mensen. Duidelijk moge zijn dat het gaat om een
ruwe schatting.

Ook het omgekeerde is waar: coeliakiepatiénten hebben vaker diabetes mellitus type 1
vergeleken met de algehele populatie. [32] De twee betreffende ziektebeelden delen een
gemeenschappelijke genetische achtergrond die het vaker optreden van coeliakie bij diabetes
type 1 patiénten en andersom verklaart. [34,35]

Bij de Nederlandse patiéntenvereniging Coeliakie zijn 115 pati€énten met zowel coeliakie als
diabetes mellitus type 1 als zodanig geregistreerd.

Diabetespatiénten hoeven geen last van hun coeliakie te hebben. De diabetespatiénten met
coeliakie komen vaak niet zelf bij de arts met klachten, maar lijden aan een ‘stille’ vorm van
coeliakie. Deze patiénten hebben weinig klinische symptomen, wel hebben zij typische
immunologische en histologische bevindingen die bij coeliakie passen [36]. Voorafgaand aan
screening rapporteren deze patiénten (en hun ouders) geen symptomen. [21] De klassieke
symptomen als diarree zijn afwezig, maar er kunnen wel vagere symptomen als buikpijn en
anemie (bloedarmoede) bestaan. [22]

Hierdoor wordt coeliakie bij diabetespatiénten niet altijd gediagnostiseerd. Ook worden de
klachten ten onrechte aan de diabetes toegeschreven.

1.4.1.1 Screening van alle DM-1 patiénten op coeliakie?
In het bloed van diabetes type 1 patiénten met niet-herkende coeliakie zijn wel antistoffen
aanwezig. Het zijn dezelfde antistoffen die in paragraaf 1.3.3 genoemd werden.
Het is goed mogelijk om alle diabetes type 1 patiénten te screenen op coeliakie. Omdat deze
screening op coeliakie goed mogelijk is, zijn er idee€n om risicogroepen te screenen op
coeliakie. Naast diabetes type 1 patiénten gaat het dan bijvoorbeeld om familieleden van
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coeliakiepatiénten, mensen met het syndroom van Down en patiénten die lijden aan andere
ziekten die geassocieerd zijn met coeliakie. In bepaalde landen wordt deze screening reeds
toegepast. Ook in Nederland zijn er een aantal artsen die vanwege de associatie tussen
diabetes en coeliakie bloedonderzoek uitvoeren bij diabetespatiénten.

Voordat men tot landelijke screening van diabetes type 1 pati€énten op coeliakie over gaat,
moet men zeker zijn van het nut hiervan. Een arts zal de diabetespatiént alleen met juiste en
goede argumenten kunnen overtuigen om vrijwillig naar het ziekenhuis te komen voor
bloedafname, en daarna eventueel een darmbiopsie te ondergaan. Want uiteraard is ook bij
diabetespatiénten met aanwezige antistoffen een bloedonderzoek niet voldoende. Als gouden
standaard moet altijd een darmbiopsie worden gedaan voor begonnen wordt met de
behandeling in de vorm van een glutenvrij dieet.

Er bestaan tegenstrijdige meningen over het feit of alle DM type 1 patiénten gescreend
zouden moeten worden op coeliakie.

Aangezien de vraag of screening zinvol is, niet zomaar met een ‘ja’ of een ‘nee’ te
beantwoorden is, wordt met behulp van de literatuur op meerdere deelgebieden antwoord
gegeven op deze vraag. Er zijn verschillende aspecten bekeken: is er verbetering van het
klachtenpatroon na invoering van het glutenvrije dieet? Wat voor effect heeft het glutenvrije
dieet op de bloedsuikerregulatie? Kan men niet net zo goed wachten op symptomen in plaats
van screenen? Hoe zit het met de kwaliteit van leven? De vier deelvragen worden
achtereenvolgens besproken.

Het eerste aspect is het eventuele klachtenpatroon en de verbetering hiervan na start van de
therapie, in dit geval een glutenvrij dieet. Zoals gezegd hebben de diabetespatiénten met
coeliakie aanvankelijk vaak weinig of geen specifieke symptomen. [37] Indien middels een
biopt de diagnose coeliakie wordt gesteld, wordt een glutenvrij dieet voorgeschreven.

Het is interessant om te kijken naar verandering van het klachtenpatroon na het instellen van
een glutenvrij dieet. Veel coeliakiepatiénten voelen zich, ondanks de weerstand tegen het
dieet, beter. Ze vertellen meer energie te hebben, voelen zich minder geirriteerd en chagrijnig
en hun huidskleur ziet er gezonder uit. Deze groep meldt dat de gezondheidstoestand
verbeterd is. [37] Ook uit de resultaten van Holmes, die meerdere onderzoeken vergeleek,
blijkt dat deze kinderen retrospectief wel klachten hadden en dat de groei verbetert na
instellen van het glutenvrije dieet. [21]

In een Fins onderzoek, uitgevoerd onder 18 pati€énten met zowel diabetes als coeliakie, werd
onder andere gekeken naar het klachtenpatroon voor het stellen van de diagnose coeliakie.
Slechts 12 patiénten werden ondervraagd, waarvan 75% symptomen bleek te hebben;
flatulentie (winderigheid), buikpijn en diarree kwamen het meest voor. Na instellen van het
glutenvrije dieet verdwenen de klachten bij het grootste deel van de groep, twee patiénten
bleven klachten houden van flatulentie. [38]

De uitkomsten van zojuist besproken onderzoeken pleiten voor screening, aangezien
diabetespatiénten die aanvankelijk geen klachten hebben, zich toch beter voelen na instellen
van het glutenvrije dieet.

Een tweede aspect dat bekeken is, is de invloed van het glutenvrije dieet op de
bloedsuikerregulatie. Op dit gebied zijn een aantal onderzoeken gedaan met tegenstrijdige
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resultaten. In de meeste onderzoeken wordt geen positief dan wel negatief effect van het
glutenvrije dieet op de bloedsuikerregulatie gemeld. [24, 37, 39-41 en citaten hierin]

Er zijn aanwijzingen dat, door de darmbeschadiging door coeliakie, de opname van
voedingsmiddelen in de darm vertraagd is. Uit gesprekken met patiénten blijkt dat het
hierdoor moeilijk is snel een hypo te reguleren. Na instellen van een glutenvrij dieet
normaliseert de darm. [21] Dit zou de regulatie van een hypo ten goede komen.

Dat een glutenvrij dieet de bloedsuikerregulatie positief beinvloedt, kan uit de verschillende
onderzoeken echter niet geconcludeerd worden. Een verbeterde bloedsuikerregulatie is dus
geen argument dat aangevoerd kan worden pro screening. Uitgebreider besproken is dit in
een eerder literatuuronderzoek door Greijdanus. [42]

Een derde aspect dat bekeken is als het gaat om eventueel screenen op coeliakie, is de vraag
of in plaats van screenen niet evengoed gewacht kan worden op symptomen. In meerdere
onderzoeken wordt gesteld dat patiénten met coeliakie namelijk vanzelf symptomen krijgen.
[23,43] Screening zou niet nodig zijn, omdat de patiént uiteindelijk zelf met klachten naar de
huisarts komt. De vraag is of wachten in plaats van screenen schadelijk is voor de
gezondheidstoestand van de patiénten. Er moet dus aandacht geschonken worden aan de
complicaties van onbehandelde coeliakie.

Deze complicaties zijn in paragraaf 1.3.6 besproken. Er zijn geen twijfels over de
complicaties die optreden bij coeliakiepatiénten met symptomen. De vraag is of pati€nten
zonder symptomen (de diabetespatiénten behoren zoals eerder vermeld vaak tot deze groep)
ook zoveel baat hebben bij een glutenvrij dieet. Wat betreft de complicaties is gekeken naar
de kans op kanker: is ook het risico op maligniteit bij (vrijwel) asymptomatische patiénten
verhoogd? In een groot onderzoek waarin zo’n 1000 patiénten uit heel Italié¢ werden gevolgd,
werden de coeliakiepatiénten in 3 groepen verdeeld: een groep met ernstige symptomen zoals
malabsorptie, diarree of gewichtsverlies, een groep met milde symptomen en een
asymptomatische groep. Bij deze laatste groep werd coeliakie ontdekt door middel van
screening op antilichamen. Er blijkt een duidelijk hoge mortaliteit te zijn in de groep
patiénten met ernstige symptomen maar de mortaliteit van de asymptomatische groep is niet
verhoogd. [43]

Verder kan onbehandelde coeliakie zoals eerder gemeld leiden tot complicaties als anemie
(bloedarmoede) door ijzergebrek, groeiachterstand, osteoporose (botontkalking),
neurologische stoornissen en fertiliteitsproblemen. [21,23,36] Uit onderzoek blijkt dat deze
complicaties bij asymptomatische coeliakie over het algemeen milder zijn dan bij de
symptomatische vorm. [23]

Belangrijk is te bedenken of deze uitkomsten consequenties hebben voor de hoofdvraag: wel
of niet screenen? Dit antwoord is moeilijk te geven aangezien er weinig bekend is over
complicaties van de groep coeliakiepatiénten met weinig symptomen. Zeker is dat de
complicaties milder zijn dan die van de groep coeliakiepatiénten met veel symptomen, maar
zijn deze mild genoeg om niet te screenen?

Een laatste onderwerp wat betreft screening van diabetespatiénten op coeliakie heeft te
maken met kwaliteit van leven. Als er coeliakie ontdekt wordt, wordt het de diabetespatiént
aangeraden een glutenvrij dieet te gaan gebruiken. Hierbij moet natuurlijk ook de
bloedsuikerregulatie niet uit het oog verloren worden. Het is interessant om te kijken hoe het
voor de kwaliteit van leven van deze patiénten is om zoveel voedingsbeperkingen te hebben
en zich zo met hun voeding bezig te moeten houden.
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Het begrip kwaliteit van leven en uitkomsten van kwaliteit van leven onderzoek bij onder
andere diabetes- en coeliakiepatiénten komen uitgebreid aan de orde in paragraaf 1.5.6.

1.4.2 Coeliakie en diabetes mellitus type 2

Er is geen directe relatie tussen coeliakie en diabetes mellitus type 2. De genetische
overeenkomst tussen diabetes type 1 en coeliakie is hierop niet van toepassing.

Aangezien diabetes type 2 vaak voorkomt, veel vaker dan diabetes type 1, zal er wel degelijk
een grote groep patiénten zijn die lijdt aan coeliakie en diabetes type 2. De diabetespatiénten,
type 2 net zo goed als type 1, representeren een groep patiénten die net als de
coeliakiepatiénten grotendeels zelf verantwoordelijk is voor zijn behandeling, waarin
voeding een belangrijke rol speelt. Hierdoor wordt het effect dat de combinatie van beide
aandoeningen heeft op de kwaliteit van leven en de dagelijkse problemen interessant.

1.5 Kwaliteit van leven

Het begrip kwaliteit van leven is al aan aantal keer genoemd. Deze term maakt eveneens
onderdeel uit van de titel van deze scriptie. In de nu volgende paragraaf zal uitgelegd worden
wat met ‘kwaliteit van leven’ bedoeld wordt. Er is plaats voor een stukje geschiedenis: hoe
ontstond onderzoek op dit gebied? Het belang van kwaliteit van leven onderzoek komt aan
bod en tot slot de manier waarop kwaliteit van leven in de praktijk gemeten wordt.

1.5.1 Wat is kwaliteit van leven?

Lange tijd is bij de evaluatie van medische zorg de aandacht gericht op overlevingsduur van
patiénten, sterftecijfers en klinische uitkomstmaten als bloeddruk en cholesterolgehalte. [44],
maar hoe goed het met ons gaat kan al lang niet meer worden uitgelegd aan de hand van
overlevingsduur van patiénten of sterftecijfers alleen. [45]

Sinds de definitie van gezondheid door de WHO (World Health Organization) in 1948 is het
veel belangrijker geworden om verder de kijken [46];

“Gezondheid is niet alleen afwezigheid van ziekte, maar een toestand van lichamelijk,
psychisch en sociaal welbevinden” (WHO,1948)

Met deze definitie van gezondheid werd in feite de basis voor kwaliteit van leven onderzoek
gelegd. Sinds de WHO gezondheid definieerde als niet alleen de afwezigheid van ziekte maar
ook de aanwezigheid van fysiek, mentaal en sociaal welbevinden, zijn kwaliteit van leven
vraagstukken steeds belangrijker geworden. [46] Het begrip kwaliteit van leven was toen
echter nog niet gebruikelijk.

Er is onduidelijkheid over de oorsprong van de term ‘quality of life’ oftewel ‘kwaliteit van
leven’. Waarschijnlijk zijn Samual Ordway (1953) en Fairfield Osborn (1954) de eersten die
het concept gebruikten, om hun zorgen over de ecologische gevaren van grote economische
groei uit te drukken. [47]

In de jaren 60 kregen sociale wetenschappers interesse in ‘kwaliteit van leven’ en het meten
hiervan. [47] Sinds de jaren 70 zijn onderzoekers, epidemiologen en sociale wetenschappers
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bezig gegaan met het ontwikkelen van lijsten op het gebied van wat we noemen ‘kwaliteit
van leven’. [45]

Om het begrip kwaliteit van leven uit te kunnen leggen is niet alleen de WHO-definitie van
belang, ook de ICIDH-classificatie is hierin belangrijk: de Internationale Classificatie van
Stoornissen, Beperkingen en Handicaps. Deze classificatie biedt een raamwerk om drie
niveaus waarop de gezondheidstoestand kan worden gemeten in onder te brengen;
impairments (stoornissen), disabilities (beperkingen) en handicaps.

‘Impairments’ (stoornissen) zijn in de ICIDH afwijkingen op het niveau van organen of
orgaansystemen. Wat betreft diabetes gaat het bijvoorbeeld om het niet of te weinig vormen
van insuline door de eilandjes van Langerhans in de alvleesklier, bij coeliakie gaat het om
een abnormale immuunrespons tegen gluten die plaatsvindt in de dunne darm.

‘Disabilities’ (beperkingen) worden in de ICIDH gedefinieerd als beperkingen die zich op het
niveau van de persoon zelf kunnen voordoen bij het uitvoeren van activiteiten.

Met ‘handicaps’ wordt gedoeld op nadelen die een persoon kan ondervinden in de vervulling
van sociale rollen, bijvoorbeeld niet of minder kunnen werken of het minder goed kunnen
uitoefenen van taken in het gezin en hobby’s.

Meten van wat in de huidige onderzoekspraktijk ‘kwaliteit van leven’ heet is meestal een
mengvorm van ‘beperkingen’ en ‘handicaps’ in I[CIDH-termen. [44]

Toch blijft het moeilijk kwaliteit van leven precies te definiéren. Kwaliteit van leven is
namelijk, net als begrippen ‘intelligentie’, ‘geluk’ en ‘sociaal-economische status’ niet direct
te meten. De term ‘kwaliteit van leven’ verwijst naar een zogenaamd °‘construct’; een
theoretisch kenmerk van iets of iemand. In de sociale wetenschappen vertaalt men een niet-
waarneembaar kenmerk in waarneembare variabelen die het bedoelde kenmerk zo goed
mogelijk representeren. Het gaat er dus uiteindelijk om die variabelen te kiezen die tezamen
datgene weergeven wat met kwaliteit van leven wordt bedoeld.

Wat betreft deze variabelen, de domeinen die het kenmerk ‘kwaliteit van leven’
representeren, zijn de meeste onderzoekers het erover eens dat dit de domeinen zijn die de
WHO in hun definitie van gezondheid noemde; namelijk het lichamelijke, het psychische en
het sociale domein. [44, 45]

Bij het lichamelijke domein wordt gedacht aan de fysieke activiteiten die een patiént (nog)
kan uitvoeren en aan de lichamelijke klachten die hij of zij ervaart. Hiermee worden
activiteiten bedoeld uiteenlopend van de basale persoonlijke verzorging zoals wassen en
aankleden, tot de activiteiten waarvoor een grotere inspanning vereist is als sporten of
meerdere trappen oplopen. Wat betreft de lichamelijke klachten kan men denken aan
symptomen van een ziekte, zoals bijvoorbeeld pijn en diarree, en aan bijwerkingen van de
behandeling, zoals bijvoorbeeld misselijkheid.

Bij de beschrijving van het psychische domein wordt meestal uitgegaan van ‘psychische
klachten’, bijvoorbeeld angst en symptomen van depressie. Daarnaast is er aandacht voor
positieve gevoelens.

Het sociale domein kan worden beschreven als de mate waarin de ziekte (of de behandeling
van deze ziekte) afbreuk doet aan de mogelijkheid van de patiént om sociale rollen te
vervullen, zoals het functioneren in gezin, werk, vriendenkring of vrije tijd. Daarnaast wordt
aandacht besteed aan de gevolgen voor de sociale relaties van de patiént. [44]
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Om het gebied van kwaliteit van leven wat te verkleinen, werd de term ‘health-related quality
of life’, ofwel ‘gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven’ geintroduceerd.

Hierdoor wordt kwaliteit van leven iets minder breed en wordt vooral gekeken naar aspecten
van het functioneren die gerelateerd zijn aan ziekte en gezondheid. [47] Welke impact heeft
een ziekte en de bijbehorende behandeling op het fysiek, psychisch en sociaal welbevinden
en functioneren? [46]

Deze gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven is de kwaliteit van leven die in dit
onderzoek, en in vrijwel alle andere kwaliteit van leven onderzoeken onder
patiéntenpopulaties, in feite bedoeld wordt. [47]

Overigens moet vermeld worden dat op in onderzoek gericht op het vaststellen van de
kwaliteit van leven een aantal termen door elkaar gebruikt worden. Zo wordt kwaliteit van
leven bijvoorbeeld ook wel aangetoond met de term ‘well-being’ oftewel welbevinden.
[45,47]

1.5.2 Het belang van kwaliteit van leven onderzoek

In medische kringen is men soms wat sceptisch over kwaliteit van leven onderzoek, wat
eigenlijk vreemd is. De mate waarin iemand in zijn dagelijks leven wordt gehinderd door zijn
ziekte, zijn voor de patiént vanzelfsprekend belangrijk. Het meten van kwaliteit van leven is
in zekere zin ook niet nieuw. De arts vraagt als sinds mensenheugenis aan de patiént ‘hoe het
gaat’.

“Kwaliteit van leven onderzoek is in feite een systematische uitwerking van die ene vraag van
die dokter aan die ene patiént, om de gevolgen van ziekte en behandeling te meten, nu op
groepsniveau.” Essink-Bot, 1996 [44]

Kwaliteit van leven onderzoek zegt ons vaak meer dan klinische uitkomstmaten, en redeneert
vooral vanuit het perspectief van de patiént.

Fysiologische meetmethoden als bijvoorbeeld hartslag, bloeddruk en longfunctie geven
artsen uiteraard veel informatie, maar zijn voor het dagelijks leven van de patiént van
mindere waarde. Deze maten correleren vaak slecht met functionele capaciteit en
welbevinden. De longfunctie die iemand in een laboratoriumtest heeft, kan in het dagelijks
leven totaal anders uitpakken. [48]

Verwachtingen wat betreft gezondheid en de manier waarop mensen met hun gezondheid
omgaan, verschilt enorm van persoon tot persoon. Twee personen met, objectief gezien,
dezelfde gezondheidsstatus, kunnen een zeer verschillende kwaliteit van leven aangeven.
[46] Stel, twee mensen hebben vergelijkbare rugklachten; de een kan doorwerken met pijn
maar verder zonder probleem, de ander raakt in een depressie en zit ziek thuis. [48]

Beperkingen kunnen iemands kijk op zijn eigen gezondheid en zijn tevredenheid met het
leven enorm beinvloeden. [46] Kwaliteit van leven is inmiddels dan ook erkend als
belangrijke uitkomstmaat wat betreft gezondheid. [47] Wat meespeelt in de grote
belangstelling voor kwaliteit van leven, is dat in de huidige tijd chronische ziekten een groter
volksgezondheidsprobleem vormen dan acuut levensbedreigende aandoeningen. [44]
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1.5.3 Meten van kwaliteit van leven
Als men praat over het meten van kwaliteit van leven zijn twee vragen van belang; wanneer
meet je kwaliteit van leven en hoe meet je kwaliteit van leven?

1.5.3.1 Wanneer meet je kwaliteit van leven?
Er zijn uiteenlopende soorten onderzoek waarin het meten van de kwaliteit van leven van
belang is.
In een klassieke klinische trial waarin gekeken wordt naar het effect van een nieuwe
behandeling is het klinische ziektebeloop primair van belang, maar secundair de kwaliteit
van leven. Het zou bijvoorbeeld kunnen zijn dat de te onderzoeken behandeling ernstige
bijwerkingen heeft. In dat geval zullen de positieve effecten van de behandeling op het
ziektebeloop moeten worden afgewogen tegen het negatieve effect op de kwaliteit van leven
dat door de bijwerkingen ontstaat. [44]
Verder is bij sommige behandelingen verbetering van de kwaliteit van leven het eigenlijke
doel. Hierbij kan gedacht worden aan interventies met als doel klachten te verminderen, zoals
pijnbestrijding, of met als doel het functioneren te verbeteren, zoals revalidatie.
Ook in kosten-effectiviteitsstudies is het meten van de kwaliteit van leven belangrijk. In dit
soort onderzoek wordt een afweging gemaakt tussen effecten en kosten van een behandeling,
waarbij gebruik wordt gemaakt van de voor kwaliteit gecorrigeerde levensduur: Quality
Adjusted Life Years of QALY’s. [44]
Ten slotte moet kwaliteit van leven vanzelfsprekend gemeten worden als het onderzoek erop
gericht is de kwaliteit van leven van een specifieke groep patiénten te beschrijven. [44]. Dit
beschrijvende kwaliteit van leven onderzoek, waar deze scriptie een voorbeeld van is, is
bedoeld om inzicht in de toestand van patiénten met een bepaalde ziekte (in dit geval twee) te
krijgen.

1.5.3.2 Hoe meet je kwaliteit van leven?
Men is het erover eens dat kwaliteit van leven ten eerste verschillende domeinen omvat
(psychisch, sociaal en fysiek functioneren), en ten tweede dat de uitkomst het subjectieve
oordeel van de patiént zelf wat betreft zijn gevoel van welbevinden moet weergeven, en niet
het oordeel van de behandelaar. [47]

Eerst zal besproken worden waar een goede vragenlijst aan moet voldoen en vervolgens
zullen de verschillende soorten kwaliteit van leven vragenlijsten genoemd worden.

Aan welke eisen moet een goede vragenlijst voldoen? Een vragenlijst moet in de eerste plaats
voldoen aan de voorwaarden waaraan elke meetmethode moet voldoen: betrouwbaarheid en
validiteit. [48]

De begrippen betrouwbaarheid en validiteit zullen kort worden toegelicht;

Met betrouwbaarheid bedoelt men: is de meting reproduceerbaar? Dus: heeft de methode
dezelfde uitkomst als onder dezelfde omstandigheden nogmaals gemeten wordt? [47]
Betrouwbaar zijn waarnemingen, die onder dezelfde omstandigheden herhaald, dezelfde
uitkomst geven. Betrouwbare uitkomsten hebben weinig spreiding. De steekproefomvang
bepaalt mede de betrouwbaarheid van de uitkomst. Hoe groter de steekproef, hoe
betrouwbaarder de uitkomst. Er zijn verschillende soorten betrouwbaarheid te onderscheiden,
maar die zullen niet verder besproken worden.
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Het begrip validiteit wil zeggen: meet de lijst wat hij beoogt te meten? [47] Om deze vraag te
kunnen beantwoorden moeten we eerst weten wat we willen meten. Zoals eerder vermeld is
dit moeilijk bij het begrip kwaliteit van leven aangezien er geen gouden standaard is wat
betreft kwaliteit van leven.[47,48] De manier waarop je kwaliteit van leven probeert weer te
geven in een score, is vergelijkbaar met proberen intelligentie te vangen in een 1Q-score. [47]
Er zijn verschillende soorten validiteit maar het bespreken hiervan voert in deze context te
ver.

Ook al is het meten van de kwaliteit van leven complex, betrouwbare en valide
meetmethoden zijn wel degelijk beschikbaar. [47]

Het gebruik van een bestaand meetinstrument is aan te bevelen. In de eerste plaats omdat
zo’n lijst voldoet aan de hierboven genoemde eisen van validiteit en betrouwbaarheid. Ten
tweede is het erg tijdrovend en kostbaar om zelf een meetinstrument te ontwikkelen. Tot slot
wordt het door het gebruik van een bestaande lijst mogelijk om uitkomsten te vergelijken met
ander onderzoek. [44] Dat is in dit onderzoek zeker van belang aangezien de kwaliteit van
leven van mensen uit deze patiéntengroep vergeleken zal worden met de kwaliteit van leven
van gezonde mensen, coeliakiepatiénten en diabetespatiénten.

Om kwaliteit van leven te meten zijn talloze vragenlijsten ontwikkeld. Volgens Spitzer is er
in de jaren 80 een ware epidemie ontstaan op het gebied van lijsten die de kwaliteit van leven
pogen te meten. [45]

De bestaande meetinstrumenten voor kwaliteit van leven kunnen in drie groepen worden
onderverdeeld: generieke, ziekte-specifieke en domein-specifieke.

Generieke vragenlijsten meten de kwaliteit van leven in termen die voor iedere mens, dus
ongeacht de aan- of afwezigheid van een specifieke diagnose, relevant zijn. Ze omvatten de
eerder als zeer belangrijk genoemde domeinen fysiek, psychisch en sociaal functioneren.

Dit soort lijsten maakt het mogelijk de kwaliteit van leven van patiénten met verschillende
ziekten met elkaar en met de gezonde bevolking te vergelijken. Bekende voorbeelden van
generieke, ook wel ‘algemene’ kwaliteit van leven instrumenten die in het Nederlands
beschikbaar zijn, zijn de Sickness Impact Profile, de Nottingham Health Profile en de Short
Form Health Survey / RAND 36-item Health Survey. [44] Deze laatste, de RAND-36 zal in
dit onderzoek toegepast worden, en wordt uitgebreid besproken in de Onderzoeksopzet,
paragraaf 3.2.4.

Ziektespecifieke vragenlijsten meten de gevolgen van een specifieke ziekte voor de kwaliteit
van leven. Ziektespecifieke vragenlijsten kunnen gedetailleerd ingaan op die aspecten van de
situatie die specifiek beinvloed worden door een bepaalde ziekte. [44]

Voor diabetespatiénten is bijvoorbeeld de PAID (Problem Areas in Diabetes) ontwikkeld.
[49] Met deze lijst worden problemen geregistreerd die door diabetes zijn ontstaan. Deze lijst
zal in dit onderzoek gebruikt worden, zie paragraaf 3.2.3.

Domein-specifieke vragenlijsten meten specifiek de gevolgen van een aandoening voor één

aspect van het leven. Deze vragenlijsten zijn bij verschillende diagnosegroepen toepasbaar.
Een voorbeeld is de CES-D, die symptomen meet van depressie. [SO] De uitkomst wordt
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gezien als een maat voor psychische problematiek. De lijst wordt in dit onderzoek afgenomen
bij de patiéntengroep en hun partners en wordt uitgebreid besproken in paragraaf 3.2.5.
Domein-specifieke vragenlijsten worden gezien als een aanvulling op generieke en ziekte-
specifieke lijsten.

Wat verder nog van belang is in kwaliteit van leven vragenlijsten is het vragen naar een
algemeen, alles omvattend oordeel van de patiént; “overall life satisfaction” oftewel ‘hoe
tevreden bent u met uw leven, alles bijeen genomen?.” Er wordt verondersteld dat de patiént
zelf een weging van de verschillende domeinen maakt en zich zo een totaaloordeel vormt. De
patiént bepaalt dus zelf in welke mate sociale, fysieke en psychische beperkingen meewegen
in het oordeel. Deze globale of ‘overall” kwaliteit van leven geeft inzicht in de mate waarin
de ziekte en de behandeling alles bij elkaar genomen van invloed zijn op de
gezondheidstoestand en het leven van de patiént. [44]

Dit kan bijvoorbeeld gedaan worden door mensen een cijfer te laten geven voor hun kwaliteit
van leven uiteenlopend van O (slechtst mogelijke kwaliteit van leven) tot 10 (best mogelijke
kwaliteit van leven). Cummins deed onderzoek naar deze manier van meten en een ‘gouden
standaard’ op dit gebied. [51] De gouden standaard voor deze manier van meten is 7,5 +-
2,5% (75,0 +- 2,5%). Dankzij dit onderzoek is de uitkomst enerzijds goed te interpreteren:
welke score betekent ‘tevreden’? Anderzijds goed te vergelijken: wat scoort men gemiddeld?

Ook vragen naar een bepaald vergelijkingsmoment is gebruikelijk. Mensen wordt
bijvoorbeeld gevraagd hun kwaliteit van leven te beoordelen vergeleken met een jaar geleden
of vergeleken met die van anderen van hun leeftijd om zo een nog beter beeld te krijgen van
hoe iemand zijn of haar kwaliteit van leven ervaart.

1.5.4 Kwaliteit van leven van patiénten met diabetes

Er is veel onderzoek gedaan naar de kwaliteit van leven van diabetespatiénten. Uitkomsten
van onderzoek op dit gebied worden in deze paragraaf bespoken. Gezien de enorme
hoeveelheid onderzoek op dit gebied is het niet mogelijk een compleet overzicht te geven. Er
wordt daarom een (selectieve) greep gedaan uit het grote aantal onderzoeken op dit gebied.
Er zullen twee grote, recente, reviews worden besproken, aangevuld met resultaten uit recent
onderzoek uitgevoerd onder Nederlandse diabetespatiénten.

De eerste review is een grote review uit 1999 door Rubin en Peyrot. [52] Hieruit blijkt dat de
kwaliteit van leven van diabetespatiénten lager dan is dan die van de algemene populatie. De
kwaliteit van leven van mannelijke diabetespatiénten is veelal hoger dan die van vrouwelijke
patiénten.

De tweede review door Windell werd in 2005 gepubliceerd. [53] Het onderzoek had als
onderwerp de kwaliteit van leven van diabetespatiénten in Scandinavische landen. Er werden
9 artikelen uit Finland en 10 artikelen uit Zweden gebruikt, gepubliceerd in de periode 1980
tot 1995. Aan de onderzoeken namen voornamelijk diabetes type 2 patiénten deel. De meeste
studies lieten een matige impact op de gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven zien. Het
vrouwelijk geslacht bleek in een aantal van de in de review besproken onderzoeken
voorspellend voor een lagere kwaliteit van leven.
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De conclusie van de twee reviews komt overeen: de kwaliteit van leven van
diabetespatiénten is wel degelijk aangetast en dus lager dan die van de gezonde populatie.
[52,53] De kwaliteit van leven van diabetespatiénten is echter hoger dan de kwaliteit van
leven van patiénten die lijden aan andere chronische ziekte zoals bijvoorbeeld hartfalen,
epilepsie en hepatitis. [52]

Het Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu (RIVM) geeft in haar Nationaal Kompas
een samenvatting van wat bekend is over de kwaliteit van leven van diabetespatiénten in
Nederland. Diabetespatiénten ervaren hun gezondheid als relatief slecht, gemeten met onder
andere de SF-36. [5]

In 2003 publiceerden Hart en collega’s een onderzoek naar de kwaliteit van leven van
Nederlandse diabetespatiénten. [54] Het onderzoek werd uitgevoerd onder 281 type 1
diabetespatiénten die behandeld werden in de Isala-klinieken te Zwolle.

De uitkomsten van de RAND-36 waren vergelijkbaar met de scores van personen van
dezelfde leeftijd in de algemene Nederlandse populatie, behalve op de domeinen algemene
gezondheidsbeleving en pijn. Op het domein algemene gezondheidsbeleving scoorden de
diabetespatiénten lager dan de gezonde bevolking. Ook het domein pijn scoorden te
diabetespatiénten hoger. Dit laatste is erg opvallend: diabetespatiénten geven aan minder pijn
te ervaren dan de algehele populatie doet. Een verklaring die in de discussie wordt gegeven is
dat in de algehele populatie meer vrouwen zaten dan in de groep diabetespatiénten, en
vrouwen geven meer pijn aan dan mannen. Wat betreft kwaliteit van leven scoorden de
vrouwelijke diabetespatiénten eveneens slechter dan de mannen.

Ook uit een studie van Redekop et. al. waaraan 1.348 Nederlandse diabetes type 2 patiénten
deelnamen blijkt dat vrouwelijke diabetespatiénten een slechtere kwaliteit van leven
rapporteren dan mannen. [55]

1.5.4.1 Factoren waar de kwaliteit van leven mee samenhangt
Naast onderzoek naar de kwaliteit van leven van diabetespatiénten is er ook veel onderzoek
gedaan naar factoren waarmee de kwaliteit van leven van deze patiénten samenhangt. Het is
niet mogelijk een compleet overzicht te geven. Er wordt een kleine greep gedaan uit de
belangrijkste variabelen die in eerder onderzoek naar voren zijn gekomen. De invloed die
onder andere geslacht, complicaties, glycemische controle en insulinegebruik hebben op de
kwaliteit van leven wordt kort besproken.

Geslacht

Uit meerdere onderzoeken blijkt dat vrouwelijke diabetespatiénten een lagere kwaliteit van
leven hebben dan mannelijke.[52-55] Dit komt overeen met resultaten van onderzoek naar
andere pati€éntengroepen, maar ook in de gezonde populatie geven mannen veelal een hogere
kwaliteit van leven aan dan vrouwen. Het man-/vrouwverschil komt uitgebreid aan de orde in
paragraaf 1.5.7.

Complicaties

Er is in verschillende onderzoeken veel aandacht voor de rol die het al dan niet hebben van
complicaties speelt. Er wordt zelfs gesuggereerd dat niet diabetes zelf, maar de complicaties
zorgen voor een verslechtering van de kwaliteit van leven. In de eerder genoemde review van
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Windell van onderzoek onder Scandinavische diabetespatiénten blijkt dat vooral de
macrovasculaire complicaties (hart- en vaatziekten) van invloed zijn. [53]

Uit de review van Rubin en Peyrot blijkt eveneens dat de kwaliteit van leven van
diabetespatiénten vooral afhangt van het al dan niet aanwezig zijn van complicaties. Het
hebben van complicaties, vooral als het gaat om twee of meer complicaties, is geassocieerd
met een lagere kwaliteit van leven. [52]

Ook in het eerder genoemde onderzoek door Redekop et. al. komt de invloed van
complicaties naar voren. De gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven van patiénten
zonder complicaties was maar iets lager dan die van de gezonde populatie. Pati€énten met
zowel micro- als macrovasculaire complicaties hadden de laagste kwaliteit van leven,
patiénten zonder complicaties de hoogste. Pati€énten met alleen microvasculaire of alleen
macrovasculaire complicaties zaten tussen de eerste twee groepen in. [55]

Coffey en collega’s kwamen in 2002 met een publicatie aan de hand van hun onderzoek
uitgevoerd onder 2048 diabetes patiénten (784 diabetes type 1 patiénten en 1257 diabetes
type 2 patiénten). [56] In dit onderzoek hebben mannen zonder complicaties de hoogste
scores. Dit geldt voor zowel de diabetes type 1 als type 2 patiénten.

Insulinegebruik

In de onderzoeken naar de kwaliteit van leven van diabetespatiénten wordt niet zozeer
onderscheid gemaakt tussen diabetes type 1 en diabetes type 2 patiénten.

De vraag is ook of dit wel nuttig is, aangezien er behalve de behandeling weinig verschillen
zijn tussen beide typen. Daarom is er in de literatuur vooral veel aandacht voor de therapie:
welke invloed heeft insulinegebruik op de kwaliteit van leven?

Zoals duidelijk werd in paragraaf 1.2.5 gebruiken alle DM1 patiénten en een deel van de
DM?2 patiénten insuline. Er zijn aanwijzingen dat mensen die insuline gebruiken een lagere
kwaliteit van leven ervaren dan mensen waarbij insulinegebruik niet nodig is.

In de review door Windell van artikelen over de kwaliteit van leven van diabetespatiénten in
Scandinavi€ blijkt insulinegebruik geassocieerd te zijn met een lagere kwaliteit van leven.
[53]

Ook volgens Rubin en Peyrot is insulinegebruik bij diabetes type 2 patiénten geassocieerd
met een lagere kwaliteit van leven. [52] Redekop komt tot dezelfde conclusie. [55]

Metabole instelling

In onderzoeken naar kwaliteit van leven van diabetespatiénten is veel aandacht voor het
effect van de mate van metabole instelling op de kwaliteit van leven. Zoals in paragrafen
1.2.5 en 1.2.6 duidelijk werd is het doel van de behandeling van diabetes het nauwkeurig
reguleren van het glucosegehalte in het bloed. Doel is zo weinig mogelijk hypo- en
hyperglycemieén te krijgen. Vooral een te hoog bloedglucosegehalte leidt op den duur tot
ernstige complicaties. Voor de mate van metabole instelling op langere termijn wordt vaak
het HbAlc-niveau gebruikt.

Uit de review van Rubin en Peyrot blijkt dat het verband tussen kwaliteit van leven en mate
van metabole instelling complex is. Onderzoeken die een meer algemene kwaliteit van leven
vragenlijst gebruiken, bijvoorbeeld de SF-36, vinden vaak geen enkele relatie tussen de het
HbAlc-niveau en de kwaliteit van leven. Maar studies waarin een diabetes-specifieke
vragenlijst voor de kwaliteit van leven wordt gebruikt, laten wel degelijk een verband zien.
[52]
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Volgens het RIVM komt uit onderzoek naar voren dat er geen sprake is van een samenhang
tussen kwaliteit van leven en metabole instelling. Deze uitspraak is gebaseerd op drie studies
in de huisartsenpraktijk bij patiénten met diabetes type 2 patiénten melden zij dat een
inadequate metabole instelling niet samenhangt met een slechtere kwaliteit van leven op
hetzelfde moment. [5 citeert 58-60]

Gesuggereerd wordt dat een goede metabole instelling enerzijds de kwaliteit van leven
verhoogt doordat minder lichamelijke klachten worden ervaren, maar dat dit effect deels
teniet wordt gedaan door het negatieve effect dat het volgen van nauwgezette therapie en
leefregels heeft op de kwaliteit van leven.[52]

Waar men het over eens is, is dat door een slechte instelling de kans op complicaties groter
wordt, en deze complicaties hebben wel degelijk een bewezen negatief effect op de kwaliteit
van leven van diabetespatiénten. [5]

Overige factoren
Naast de zojuist besproken verbanden, zijn er een aantal andere variabelen die samenhangen
met de kwaliteit van leven van diabetespatiénten.

Wat betreft algemene kenmerken van de patiénten is de burgerlijke staat van invloed. Uit het
onderzoek van Hart en collega’s onder Nederlandse diabetespatiénten blijkt dat mensen
zonder partner een lagere kwaliteit van leven aangeven. [54] Ook de review van Rubin en
Peyrot laat een soortgelijk verband zien: gescheiden mensen ervaren een slechtere kwaliteit
van leven dan mensen die single of getrouwd zijn. Dit komt overigens overeen met
uitkomsten van onderzoek in de algemene populatie. [52].

Ook sociale steun in het algemeen blijkt van invloed te zijn op kwaliteit van leven. Het
ervaren van meer sociale steun, hangt samen met beter sociaal functioneren, wat weer
samenhangt met een betere kwaliteit van leven. [52]

1.5.4.2 Beperkingen door diabetes
Naast kijken naar kwaliteit van leven als uitkomstmaat en de variabelen die hiermee
samenhangen, is het interessant na te gaan op welke specifieke gebieden diabetespatiénten
zich beperkt voelen door de aandoening. Het hebben van diabetes vraagt veel.
Diabetespatiénten moeten dagelijks aan de ziekte denken en beslissingen nemen op het
gebied van hun bloedsuikerregulatie. [52]

Het blijkt dat jong volwassenen en personen van middelbare leeftijd vooral veel problemen
ondervinden bij lichamelijke activiteiten [5]

Ook uit ander onderzoek blijkt de vooral fysieke beperking door diabetes. Zo vonden Hart en
collega’s een kwaliteit van leven van diabetespatiénten die vergelijkbaar was met de gezonde
populatie, op alle RAND-36 domeinen, behalve voor het domein algemene
gezondheidsbeleving, waarop diabetespatiénten slechter scoorden dan de algehele populatie.
[54]

Uit een onderzoek uit 2004, uitgevoerd onder diabetespatiénten in Australi€ waarin de
kwaliteit van leven gemeten is door middel van de SF36. Bij de groep diabetespatiénten werd
er een matig tot ernstige impact op de domeinen ‘fysiek functioneren, rolbeperkingen door
een fysiek probleem en algemene gezondheidsbeleving gezien. [57]
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De publicatie Patiéntenpanel Chronisch Zieken door Rijken et al [5 citeert 61] bevat
gegevens over chronisch zieken in Nederland. De gebruikte gegevens komen uit 1999.
Gevraagd is naar de mate waarin diabetespatiénten (n=337) beperkingen ervaren op
verschillende gebieden. Het blijkt dat 43,8% ‘enige problemen / beperkingen’ ervaart door
pijn. 39,6% ervaart enige problemen of beperkingen in mobiliteit, 29,6% in dagelijkse
activiteiten. Wederom komt hier naar voren dat vooral beperkingen ontstaan in het fysiek
functioneren.

Bradley en collega’s ontwikkelden een nieuwe vragenlijst om de impact van diabetes op de
kwaliteit van leven te kunnen meten, de ADDQoL (Audit of Diabetes Dependent Quality of
Life). [62] Er wordt gepoogd te bepalen welke domeinen volgens de patiénten het meest
negatief beinvloed worden door diabetes. Deze domeinen zijn onder andere
carriecremogelijkheden, mogelijkheden van sport, vakantie en vrijetijdsbesteding, sociaal
leven, contacten met familie en vrienden, het gemak om te reizen en de motivatie om dingen
te bereiken.

Uit dit onderzoek blijkt dat diabetes volgens de patiénten een grotere impact heeft op
domeinen die meer diabetes-specifiek zijn dan op meer algemene kwaliteit van leven
domeinen. Zo is bijvoorbeeld de negatieve invloed op zorgen over de toekomst en praktische
zaken als mogelijkheden te reizen groter dan de invloed van diabetes op domeinen als werk,
sociaal leven en contacten met vrienden en familie.

Ook hier werd, overeenkomend met resultaten van kwaliteit van leven onderzoek, een
verschil gezien tussen patiénten die wel of geen insuline gebruikten, en patiénten die wel of
geen complicaties hadden. Diabetespatiénten die insuline gebruikten gaven op de meeste
domeinen een significant meer negatieve impact van diabetes aan. Ook mensen met
complicaties en mensen die vaker last hadden van een hypoglycemie vonden de negatieve
impact van diabetes groter.

Daar moet nog aan worden toegevoegd dat diabetes niet alleen negatieve effecten bleek te
hebben. Zo bleek een deel van de patiénten door de diabetes sinds zij diabetes hebben meer
van voedsel te genieten, zich fysiek fitter te voelen en meer gemotiveerd te zijn om iets te
bereiken.

1.5.5 Kwaliteit van leven van patiénten met coeliakie

Er zijn onderzoeken uitgevoerd naar het effect van coeliakie op de kwaliteit van leven.
Omdat het gaat om een kleiner aantal onderzoeken dan op het gebied van kwaliteit van leven
en diabetes is gepubliceerd, is het mogelijk een completer overzicht te geven.

Uit meerdere onderzoeken blijkt dat de gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven van
coeliakiepatiénten die recent zijn gestart met het glutenvrije dieet stijgt ten opzichte van de
kwaliteit van leven voor de start met het glutenvrije dieet. [27,63]

Hallert en Loheniemi publiceren in 1999 een review waarin drie onderzoeken naar de
kwaliteit van leven van coeliakiepatiénten worden besproken. [63] Eén daarvan is een
onderzoek uit 1998 door Loheniemi zelf [64 geciteert in 63]. Dit onderzoek meet de kwaliteit
van leven van volwassen coeliakiepatiénten door middel van de PGWB (Psychological
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General Well-Being). In deze vragenlijst wordt aandacht besteed aan angst, depressieve
stemming, positief welbevinden, zelf-controle, algemene gezondheidsbeleving en vitaliteit.
De kwaliteit van leven is gemeten vlak voor het starten met een glutenvrij dieet en een jaar
later. De kwaliteit van leven blijkt significant toe te nemen en is na 1 jaar zelfs beter dan die
van de gezonde controlegroep.

Ook uit een onderzoek door Casellas blijkt de kwaliteit van leven van coeliakiepatiénten toe
te nemen als eenmaal met het glutenvrije dieet is begonnen. Dit onderzoek uit 2005
uitgevoerd in een Spaanse populatie onderzocht de gezondheidsgerelateerde kwaliteit van
leven bij een groep recent gediagnostiseerde coeliakiepatiénten (n=9) en bij een groep
coeliakiepatiénten die al een glutenvrij dieet volgden. Hieruit bleek dat coeliakiepatiénten
voor behandeling met een glutenvrij dieet hun kwaliteit van leven als lager beoordeelden dan
de algehele Spaanse populatie. De groep die een glutenvrij dieet volgde had wel een
‘normale’ kwaliteit van leven, dat wil zeggen vergelijkbaar met de kwaliteit van leven van
gezonde leeftijdsgenoten. Uit dit onderzoek blijkt dat patiénten die een glutenvrij dieet
volgen hun kwaliteit van leven als net zo goed ervaren als de algehele, gezonde Spaanse
populatie. [27]

De kwaliteit van leven van coeliakiepatiénten verbetert dus na invoering van het glutenvrije
dieet. Maar of de patiénten hun kwaliteit van leven zo goed blijven ervaren is niet duidelijk.
Uit een aantal onderzoeken blijkt dat coeliakiepatiénten een even goede kwaliteit van leven
hebben als hun gezonde leeftijdsgenoten [27,29,65] en op sommige domeinen zelfs beter
scoren [30], maar uit andere onderzoeken blijkt dat het hebben van coeliakie wel degelijk een
negatieve invloed heeft op de kwaliteit van leven. [26, 31,66,67]

Hallert [30] erkent dat de kwaliteit van leven verbetert na invoering van het glutenvrije dieet,
maar kijkt verder. Hij onderzocht hoe coeliakiepatiénten zich voelen als zij al jarenlang een
glutenvrij dieet volgen. De onderzoeksgroep bestaat uit 89 volwassen, Zweedse
coeliakiepatiénten die al minstens 10 jaar een glutenvrij dieet volgden. 61% is vrouw.

De kwaliteit van leven wordt gemeten door middel van de SF36. Er wordt een vergelijking
gemaakt met de gezonde Zweedse populatie.

De coeliakiepatiénten blijken slechter te scoren dan de gezonde controlegroep op de SF36
domeinen ‘algemene gezondheidsbeleving’ en ‘vitaliteit’. Bij nadere analyse bleek de lagere
score veroorzaakt te zijn door de vrouwelijke coeliakiepatiénten. Zij scoorden significant
lager dan gezonde vrouwen, vooral op de drie domeinen ‘algemene gezondheidsbeleving’,
‘vitaliteit’ en ‘rolbeperkingen door een emotioneel probleem.’

De mannelijke coeliakiepatiénten scoorden zelfs hoger dan de mannelijke controlegroep op
de meeste subschalen van de SF36, vooral op de domeinen ‘pijn’ en ‘sociaal functioneren’.
De mannelijke coeliakiepatiénten in dit onderzoek hadden dus minder pijn en werden minder
beperkt in sociale activiteiten dan gezonde, even oude, Zweedse mannen!

In een onderzoek onder 68 coeliakiepatiénten in Italié, waarvan 80% vrouw was, werd de
kwaliteit van leven gemeten door middel van de SF36. Coeliakiepatiénten bleken op alle
domeinen slechter te scoren dan de gezonde controlegroep. [66]

Een ander onderzoek uitgevoerd in Itali€ bekeek eveneens de kwaliteit van leven van
coeliakiepatiénten door middel van de SF36. Aan dit onderzoek deden 100 coeliakiepatiénten
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mee. Deze patiénten hadden alleen een significant lagere score op de domeinen ‘algemene
gezondheidsbeleving’ en ‘rolbeperkingen door een emotioneel probleem’. [31]

De onderzoeken naar kwaliteit van leven van coeliakiepatiénten zijn vooral uitgevoerd in
Europese landen. Vooral in Itali€ en Scandinavié is veel aandacht voor coeliakie. Maar in
2003 werd ‘The Canadian celiac health survey’ gepubliceerd, een onderzoek dat deel
uitmaakt van een groot project ‘The Ottawa chapter pilot’ [29] Het onderzoek werd
uitgevoerd in Canada. Er werden 266 coeliakiepatiénten onderzocht, waarvan het merendeel
(74%) vrouw was. De groep, met een gemiddelde leeftijd van 55,5 jaar had gemiddeld 10,3
jaar coeliakie.

De gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven werd gemeten door middel van de SF12. De
scores van de coeliakiepatiénten waren weliswaar iets lager, maar verschilden niet significant
met die van de gezonde Canadese populatie.

In Nederland is nauwelijks onderzoek gedaan naar de kwaliteit van leven van
coeliakiepatiénten. Hekman rondde recent haar onderzoek af, net als dit onderzoek
uitgevoerd namens de Wetenschapswinkel Geneeskunde en Volksgezondheid van het
UMCG. Zij liet 100 coeliakiepatiénten uit Noord-Nederland hun kwaliteit van leven
beoordelen door middel van een rapportcijfer. De coeliakiepatiénten is gevraagd welke
waarde ze geven aan hun kwaliteit van leven. Dit kon op een schaal van 1 tot 10 waar het
cijfer 1 stond voor een hele slechte kwaliteit van leven, cijfer 10 stond voor de best mogelijke
kwaliteit van leven. [26]

De respondenten in Hekman’s onderzoek beoordelen hun kwaliteit van leven gemiddeld met
7,3 (SD 1,12). Voor vergelijking gebruikte zij onderzoek van Cummins, die onderzoek deed
naar een gouden standaard voor de kwaliteit van leven. Coeliakiepatiénten hebben een
significant lagere kwaliteit van leven dan de 7,5 die uit het onderzoek van Cummins blijkt.
Gezegd moet worden dat de 7,3 wel binnen de door Cummins gestelde 2,5% grenzen ligt. De
kwaliteit van leven van de deelnemende coeliakiepatiénten is dus redelijk goed. [26,51]

1.5.5.1 Factoren waar de kwaliteit van leven mee samenhangt
Er is in verschillende onderzoeken aandacht besteed aan de factoren waar de kwaliteit van
leven van coeliakiepatiénten mee samenhangt.

Geslacht

Eerder werd al het vaak gevonden verband genoemd tussen geslacht en kwaliteit van leven.
Mannen met coeliakie scoren in meerdere onderzoeken significant hoger dan vrouwelijke
coeliakiepatiénten. [30,52,53,65,68] De mannen scoren soms zelfs hoger dan de gezonde
populatie. [30]

In paragraaf 1.5.7 wordt dieper ingegaan op het verschil in kwaliteit van leven tussen mannen
en vrouwen.

Leeftijd diagnose coeliakie

In eerder onderzoek is gekeken naar de relatie tussen kwaliteit van leven en de leeftijd
waarop de diagnose werd gesteld.
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In een onderzoek door Ciacci et al uit 2003 onder maar liefst 581 coeliakiepatiénten bleek dat
mensen die de diagnose coeliakie na hun twintigste levensjaar kregen een beter gevoel van
algeheel welbevinden aangaven. Patiénten die de diagnose coeliakie voor het twintigste
levensjaar kregen scoorden echter hoger op de ‘happiness score’. [28]

Klachten moment diagnose

De hoeveelheid klachten op het moment dat de diagnose gesteld werd bleek een rol te spelen.
Mensen die bij het stellen van de diagnose 6 of meer symptomen hadden scoren lager op de
SF36 dan mensen met minder symptomen. [66] Een probleem hierbij is enerzijds het
retrospectieve karakter, anderzijds dat er is gevraagd naar het aantal verschillende klachten
en dus niet naar de ernst van die klachten.

Compliantie, klachten en kwaliteit van leven

Interessant wat betreft factoren waarmee de kwaliteit van leven van coeliakiepatiénten is de
discussie over het effect van de compliantie op het klachtenpatroon, en het effect van
respectievelijk de compliantie en het klachtenpatroon op de kwaliteit van leven.

De eerste vraag is of het klachtenpatroon samenhangt met de compliantie. Uiteraard wordt
verwacht dat het volgen van een glutenvrij dieet zorgt voor minder klachten aangezien uit
veel onderzoeken blijkt dat patiénten zich lichamelijk veel beter voelen nadat zij starten met
het glutenvrije dieet. [27,29,30,32]

Ook lijkt het logisch dat dit positieve effect groter wordt naarmate de patiént zich strikter aan
het glutenvrije dieet houdt. Loheniemi concludeerde echter in het eerder genoemde
onderzoek dat de mate van compliantie niet samenhangt met de gastro-intestinale klachten.
[64 geciteerd in 63]

In een recent gepubliceerd onderzoek door Roos en Hallert onder coeliakiepatiénten had
compliantie alleen een invloed op ‘loose stool’; dit wil zeggen dat mensen die zich strikter
aan het glutenvrije dieet hielden, minder last hadden van dunne ontlasting. [65]

De tweede vraag is of het klachtenpatroon dan wel de compliantie samenhangt met de
kwaliteit van leven. Verwacht wordt dat minder klachten leidt tot een betere kwaliteit van
leven.

Hallert [30] had in zijn onderzoek dat in deze inleiding eerder aan bod kwam aandacht voor
het gastrointestinale klachtenpatroon; er werd een negatieve correlatie gevonden tussen
welbevinden en gastrointestinale symptomen bij zowel mannen als vrouwen. Dit wil zeggen
dat het hebben van meer gastrointestinale symptomen zorgt voor een lager gevoel van
welbevinden

Een onderzoek door O’Leary en Wieneke uit 2002, uitgevoerd in Ierland, richtte zich vooral
op coeliakie en de invloed van prikkelbare-darm-achtige symptomen. [67] Zowel de
coeliakiepatiénten als de gezonde controlegroep vulde een ‘bowel-questionnaire’ in met
vragen als “heeft u last van buikpijn, zo ja; hoe vaak”, “heeft u last van dunne / waterige
ontlasting”, “moet u uw kleding losser doen na de maaltijd?”. Een aantal van deze vragen
zijn vergelijkbaar met de GSRS, een vragenlijst die in paragraaf 3.2.1 besproken wordt. De
kwaliteit van leven werd ook hier gemeten met de SF36 en vergeleken met de
standaardpopulatie van het Verenigd Koninkrijk. De coeliakiepatiénten hadden een lagere
kwaliteit van leven dan de referentiegroep, en coeliakiepatiénten met prikkelbare-darm-
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achtige symptomen hadden een lagere kwaliteit van leven dan coeliakiepatiénten zonder deze
symptomen.

In beide besproken onderzoeken bleek het ervaren van maag-darmklachten dus een negatieve
invloed op de kwaliteit van leven te hebben.

Wat het effect van compliantie op de kwaliteit van leven is, is vooraf moeilijker te
voorspellen. De vraag is wat zwaarder weegt. Af en toe niet strikt glutenvrij eten is sociaal
gezien makkelijker, bijvoorbeeld op verjaardagen en in restaurants. Eerder werd al duidelijk
dat coeliakiepatiénten zich beperkt voelen in deze mogelijkheden. Vormt het dieet voor
coeliakiepatiénten die in dit soort situaties wat minder compliant zijn een minder grote
belemmering en leidt dit tot een betere kwaliteit van leven? Of hebben niet-compliantie
coeliakiepatiénten juist veel klachten waardoor de kwaliteit van leven minder wordt? Dit
‘dilemma’ is in meerdere onderzoeken bekeken.

Het eerder genoemde onderzoek door Loheniemi, bekeek niet alleen de invloed van de
compliantie op het klachtenpatroon, maar ook de invloed van de compliantie op de kwaliteit
van leven. [64 geciteerd in 63] De mate van compliantie bleek niet samen te hangen met de
aangegeven kwaliteit van leven.

Ook Casellas bekeek de relatie tussen compliantie en kwaliteit van leven. In dit onderzoek uit
2005 hadden compliers en non-compliers dezelfde gezondheidsgerelateerde kwaliteit van
leven. [27]

Ook Hallert [30] vond geen relatie tussen compliantie en kwaliteit van leven.

Een erg opvallend resultaat in het eerder genoemde onderzoek door Roos en Hallert was dat
coeliakiepatiénten die niet strikt op dieet waren beter scoorden op het domein fysiek
functioneren dan de compliante coeliakiepatiénten. [65]

Deze onderzoeksresultaten worden echter tegengesproken door Usai en O’Leary. [66,67]

In het eerder genoemd onderzoek door Usai onder 68 coeliakiepatiénten in Itali€¢ waarvan
80% vrouw was, werd de kwaliteit van leven gemeten door middel van de SF36 en werd
gekeken naar waar deze mee samen hing: de hoeveelheid symptomen op het moment dat de
diagnose gesteld werd, de compliantie aan het glutenvrije dieet of de aanwezigheid van een
geassocieerde ziekte. De compliantie bleek wel degelijk een rol te spelen. Mensen met een
slechte compliantie scoorden significant lager op de SF-36 domeinen ‘mentale gezondheid’
en ‘sociaal functioneren’. Ook de scores op de andere domeinen waren lager, zij het niet
significant. [66]

Ook O’Leary en Wieneke vonden in hun eerder genoemde onderzoek wel degelijk een relatie
tussen compliantie en kwaliteit van leven. Coeliakiepatiénten die zich niet aan het glutenvrije
dieet hielden scoorden significant lager dan de compliantie patiénten op 4 van de 8
domeinen, namelijk pijn, sociaal functioneren, mentale gezondheid en vitaliteit.

Maar ook hier scoorden coeliakiepatiénten die niet op dieet waren beter op fysiek
functioneren dan de groep patiénten die wel een glutenvrij dieet volgde. [67]

Het glutenvrije dieet wordt uiteraard als de hoeksteen van de behandeling van coeliakie
gezien, en er wordt een overwegend positieve invloed van het glutenvrije dieet gezien. In de
eerder besproken onderzoeken [27, 30, 64 geciteerd in 63, 65-67] is geen aandacht voor de
relatie tussen de mate van compliantie en de hoeveelheid klachten die iemand krijgt als
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reactie op gluten. Het belang hiervan wordt uitgebreid besproken in de vraagstelling,
hoofdstuk II.

Overige: sociale steun, zelfbeeld, controle

Een aantal verbanden zijn in het verleden onderzocht maar komen in dit onderzoek verder
niet opnieuw aan bod. Hekman onderzocht bijvoorbeeld het verband tussen sociale steun en
kwaliteit van leven. Door middel van een specifieke vragenlijst werd gevraagd naar de
grootte van het sociale netwerk en of men tevreden is met de grootte van dit netwerk. Hieruit
bleek dat bijna 40% van de coeliakiepati€énten hun sociale netwerk te klein vond. Er bleek
samenhang te bestaan tussen deze tevredenheid en de kwaliteit van leven. De kwaliteit van
leven van respondenten die tevreden zijn over de omvang van het sociale netwerk is
significant hoger dat van hen die niet tevreden zijn. [26]

Ook keek Hekman naar het zelfbeeld van de coeliakiepatiénten. Wederom werd een verband
met kwaliteit van leven gevonden: coeliakiepatiénten met een beter zelfbeeld ervaren een
betere kwaliteit van leven. [26]

De kwaliteit van leven van coeliakiepatiénten bleek tevens samen te hangen met de controle
die de patiénten ervaren. Controle is erg belangrijk bij coeliakie, meer nog dan bij andere
aandoeningen. Coeliakiepatiénten vertellen dat zij erg achterdochtig zijn; productinformatie
bijvoorbeeld blijkt vaak niet te kloppen. Een product bevat wel gluten terwijl het niet op de
verpakking staat of de samenstelling van een product dat jaren glutenvrij is wordt plotseling
veranderd, waardoor de patiénten geruime tijd klachten hebben zonder dat zij weten
waardoor. Ook moeten de patiénten veel vertrouwen hebben in bijvoorbeeld familie en
vrienden die glutenvrije producten aanbieden: zijn er geen foutjes gemaakt? Patiénten die
meer controle ervaren, geven een betere kwaliteit van leven aan. [26]

1.5.5.2 Coeliakie en depressie
In onderzoek naar de kwaliteit van leven van coeliakiepatiénten is er veel aandacht voor het
psychisch functioneren. Coeliakiepatiénten blijken vaker symptomen van depressie te hebben
dan mensen in de gezonde populatie [31,69]. Patiénten die lijden aan een andere chronische
ziekte hebben echter ook vaker last van deze symptomen.
Ciacci en collega’s onderzochten het voorkomen van depressieve symptomen bij volwassen
coeliakiepatiénten. [70] Uit dit onderzoek blijkt dat een derde van de coeliakiepatiénten in
meer of mindere mate last heeft van depressieve symptomen. Dit werd vergeleken met het
voorkomen van depressie bij patiénten met chronische hepatitis waarvan 1 op de 10 last had
van depressieve symptomen. Dit suggereert dat niet het hebben van een chronische ziekte,
maar specifiek de ziekte coeliakie zorgt voor meer depressieve symptomen.
Ook bleken in een onderzoek onder recent gediagnostiseerde coeliakiepatiénten symptomen
van angst na een jaar glutenvrij af te nemen, terwijl het aantal depressieve symptomen niet
significant verminderde. [69]
Dit zou erop wijzen dat depressie niet een alleen een reactie van de patiént is op het stellen
van de diagnose coeliakie, zoals angst wel wordt gezien, maar op een meer biologische
relatie tussen depressie en coeliakie die te maken heeft met malabsorptie en het functioneren
van de hersenen. [69 en citaten hierin]
Deze veronderstelling wordt echter tegengesproken door Fera, Cascio en collega’s die in
2003 een artikel publiceerden naar aanleiding van hun onderzoek onder 100
coeliakiepatiénten, 100 diabetespatiénten en een gezonde controlegroep bestaande uit 100
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mensen. [31] Zowel coeliakiepatiénten als diabetespatiénten geven naast een lagere kwaliteit
van leven meer symptomen van depressie aan dan de gezonde controlegroep. De coeliakie-
en diabetespatiénten verschilden echter niet significant wat betreft de hoeveelheid
depressieve symptomen; de prevalentie van depressie was in beide groepen gelijk wat vooral
zou duiden op een reactie op het hebben van een chronische ziekte waardoor depressie
optreedt en niet zozeer op een biologisch proces.

1.5.5.3 Beperkingen door coeliakie

In paragraaf 1.5.5 werd duidelijk dat de kwaliteit van leven van coeliakiepatiénten in lang
niet alle onderzoeken verminderd blijkt te zijn. Ondanks de relatief hoge kwaliteit van leven
die coeliakiepatiénten aangeven, melden zij wel dat hun kwaliteit van leven hoger zou zijn
als ze geen coeliakie zouden hebben.

Eerder werd genoemd dat de coeliakiepatiénten die meededen aan het onderzoek van
Hekman hun kwaliteit van leven beoordeelden met gemiddeld een rapportcijfer 7,3. Als zij
geen coeliakie hadden zouden zij naar eigen zeggen hun kwaliteit van leven beoordelen met
gemiddeld een 8,1. Dit is significant hoger dan hun huidige kwaliteit van leven. [26]

Dat patiénten hun kwaliteit van leven hoger inschatten wanneer zij geen coeliakie zouden
hebben, is waarschijnlijk deels te verklaren door het feit dat mensen zich wel degelijk
beperkt voelen door het glutenvrije dieet. In eerder onderzoek gaven coeliakiepatiénten aan
in welke situaties zij zich beperkt voelen.

Een onderzoek van Lee uit 2003 had wederom tot doel de impact van het glutenvrije dieet op
de kwaliteit van leven te bepalen bij mensen die lijden aan coeliakie. [71]

Van hen ondervond 86% een negatief effect van het glutenvrije dieet op uit eten gaan en 82%
een negatieve impact op reizen. 67% vond dat het dieet een negatieve invloed heeft op de
omgang met familieleden, 41% op hun carriere.

Het eerder besproken Canadese onderzoek ging nog een stapje verder en vroeg of de
patiénten dingen vermeden door het glutenvrije dieet. 11% bleek reizen grotendeels te
vermijden. 23% vermeed uit eten gaan in restaurants ‘meestal’, 50% ‘soms’. [29]

In een groot onderzoek onder leden van de Italiaanse coeliakievereniging werden 580
coeliakiepatiénten ondervraagd door middel van een vragenlijst. Een deel van de deelnemers
bleek zich te schamen als zij in een restaurant of op een feestje naar glutenvrij voedsel
moeten vragen. Zij hadden moeite met het anders zijn dan anderen [28]

1.5.6 Kwaliteit van leven: coeliakie en diabetes

In paragraaf 1.4, waarin de relatie tussen coeliakie en diabetes werd besproken, werd
uitgelegd waarom het interessant is om de kwaliteit van leven te bepalen van de specifieke
patiéntengroep die lijdt aan beide aandoeningen. Zoals gezegd is het effect van de
behandeling bij beide aandoeningen grotendeels athankelijk van de patiént zelf, en hebben
beide behandelingen veel (diabetes) of alles (coeliakie) met voeding te maken. Verwacht
wordt dan ook dat de combinatie een groot effect op het fysiek, sociaal en psychisch
functioneren zal hebben De vraag wat het effect is van het hebben van zowel coeliakie als
diabetes op de kwaliteit van leven is ook van belang als gekeken wordt naar het nut van
screening van diabetes type 1 patiénten op coeliakie.

Als er coeliakie ontdekt wordt, wordt het de diabetespatiént aangeraden een glutenvrij dieet
te gaan gebruiken. Hierbij moet natuurlijk ook de bloedsuikerregulatie niet uit het oog
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verloren worden. Het is interessant om te kijken welke gevolgen het heeft voor de kwaliteit
van leven van deze patiénten om zoveel voedingsbeperkingen te hebben en zich zo met hun
voeding bezig te moeten houden.

De kwaliteit van leven van pati€nten met zowel coeliakie als diabetes is echter niet eerder
onderzocht. Doel van dit onderzoek is dan ook te onderzoeken hoe deze patiénten zich
voelen, en meer inzicht te krijgen in de specifieke problemen waarmee deze pati€ntengroep
dagelijks te maken heeft. Meer hierover in hoofdstuk II waarin de vraagstelling wordt
besproken.

Ondanks dat er geen onderzoek gedaan is naar de kwaliteit van leven van de specifieke
patiéntengroep lijdend aan zowel coeliakie als diabetes, is de uitkomst deels wel te
voorspellen. Zowel op het gebied van kwaliteit van leven van coeliakiepatiénten en kwaliteit
van leven van diabetespatiénten is namelijk onderzoek gedaan naar het effect van co-
morbiditeit.

1.5.6.1 Kwaliteit van leven: co-morbiditeit

Usai keek in zijn onderzoek naar de gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven van
coeliakiepatiénten onder andere naar het effect van co-morbiditeit. [66] Gevraagd werd naar
het voorkomen van geassocieerde ziekten, waaronder diabetes. Het bleek dat het hebben van
geassocieerde ziekten invloed heeft op de kwaliteit van leven. Mensen met twee of meer
geassocieerde ziekten scoorden significant slechter dan patiénten met slechts één
geassocieerde ziekte op de SF36 domeinen algemene gezondheidsbeleving, mentale
gezondheid, vitaliteit, pijn, rolbeperking door een fysiek probleem, rolbeperkingen door een
emotioneel probleem en fysiek functioneren. Er was echter geen significant verschil tussen
de scores van patiénten met één geassocieerde ziekte en patiénten die geen geassocieerde
ziekte hadden.

Een beperking van dit onderzoek is dat er alleen gekeken is naar het aantal geassocieerde
ziekten en niet naar het soort en de ernst hiervan. In de discussie van het onderzoek komt dan
ook naar voren dat co-morbiditeit een additionele factor is, die voor een verslechtering van
de kwaliteit van leven zorgt. Het hebben van meerdere ziektes zorgt ervoor dat de patiént een
grotere last ervaart, zowel fysiek als mentaal.

Ook Marijke Hekman keek in haar onderzoek naar de kwaliteit van leven van
coeliakiepatiénten in Noord-Nederland naar het effect van co-morbiditeit. Gevraagd werd
naar het al dan niet aanwezig zijn van één of meerdere andere ziektes. Er bleek geen
significant verband te zijn tussen het aantal aandoeningen en de kwaliteit van leven. [26]
Hekman heeft echter alleen het rapportcijfer waarmee de patiénten hun kwaliteit van leven
beoordelen gebruikt als uitkomstmaat voor kwaliteit van leven en niet de score op de RAND-
36.

Wat betreft diabetes en co-morbiditeit wordt vooral gekeken naar het effect van complicaties
op de kwaliteit van leven. Deze complicaties worden als co-morbiditeit gezien aangezien het
aandoeningen zijn die veel optreden bij diabetespati€énten Het effect van complicaties op de
kwaliteit van leven van diabetespatiénten is reeds besproken in paragraaf 1.2.6. Hierin werd
duidelijk dat complicaties, in feite co-morbiditeit, gezien worden als één van de belangrijkste
voorspellers voor de uitkomst kwaliteit van leven.
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Aangezien bij beide aandoeningen, coeliakie en diabetes, een in meer of mindere mate
negatief effect wordt gezien van co-morbiditeit op de kwaliteit van leven, wordt verwacht dat
de kwaliteit van leven van patiénten met zowel diabetes als coeliakie slechter is dan die van
patiénten met alleen coeliakie of alleen diabetes.

Een invloed is dus te verwachten, ook al kan vooraf niet voorspeld worden hoe groot deze
negatieve impact zal zijn. In het hoofdstuk Resultaten, paragraaf 4.1, zal hierover meer
duidelijkheid komen.

1.5.7 Kwaliteit van leven: man- / vrouwverschillen

Eerder in deze inleiding werd besproken hoe het gesteld is met de kwaliteit van leven van
diabetespatiénten en coeliakiepatiénten. Duidelijk werd dat bij beide ziektes sprake is van
een man-/vrouwverschil: mannen ervaren veelal een hogere kwaliteit van leven dan vrouwen.

Er zijn een aantal onderzoeken waarin gezocht wordt naar een verklaring voor het man-
/vrouwverschil in kwaliteit van leven, vooral wat betreft coeliakie.

Hallert speculeert hierover in de discussie van het eerder besproken onderzoek dat de
kwaliteit van leven na tien jaar glutenvrij dieet bepaalt. Zo zou het man-/vrouwverschil te
verklaren zijn door het feit dat vrouwen voor de zorg van het glutenvrije dieet opdraaien. [30]
De mannelijke coeliakiepatiént zou minder last van zijn ziekte ondervinden, omdat de vrouw
de glutenvrije boodschappen doet en de glutenvrije maaltijd bereidt.

Men kan zich afvragen of deze verklaring wel juist is aangezien in de meeste onderzoeken nu
eenmaal meestal een lagere kwaliteit van leven voor vrouwen dan voor mannen wordt
gevonden. Dit geldt niet alleen voor chronisch zieke patiénten [72-77], ook in de gezonde
populatie wordt dit verschil gevonden. [78] Er zijn echter aanwijzingen dat het man-/
vrouwverschil wat betreft kwaliteit van leven dat bij coeliakiepatiénten bestaat, groter is dan
het man-/vrouwverschil in de algehele populatie [65]

In 2003 kwam Hallert met een onderzoek dat probeert het man-/vrouwverschil in kwaliteit
van leven van coeliakiepatiénten te verklaren. [79] Hiervoor interviewde hij de patiénten.
Hoewel het onderzoek slechts betrekking had op 10 patiénten werden op verschillende
gebieden een aantal interessante verschillen tussen mannen en vrouwen gevonden.

Ten eerste hadden de vrouwelijke coeliakiepatiénten meer lichamelijke klachten dan de
mannen. Qua omgang met het dieet leken vrouwen zich meer te schamen, bijvoorbeeld als zij
ergens naar glutenvrij voedsel moesten vragen. Verder waren mannen wat makkelijker, als
zij kookten kreeg iedereen glutenvrije voeding. Als de vrouwen kookten maakten zij twee
maaltijden, een glutenvrije voor zichzelf en een glutenbevattende voor hun echtgenoot. Ook
wilden de vrouwelijke coeliakiepatiénten overal controle over houden, en maakten zij zich
bijvoorbeeld voor een bezoek al zorgen.

Mannen leken de ziekte beter te accepteren. Vrouwen hadden een zekere boosheid tegenover
mensen die wel alles mogen eten. Vrouwen voelden zich meer ‘coeliakiepatiént’ dan de
mannen. Ook wilden zij zich graag identificeren met andere coeliakiepatiénten terwijl bij
mannen deze behoefte in mindere mate aanwezig was.
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Ook wat betreft diabetes en kwaliteit van leven zijn er onderzoeken naar de oorzaak van het
verschil tussen mannen en vrouwen.

Uit het reviewartikel van Rubin en Peyrot blijkt dat mannen met diabetes tevredener zijn over
de behandeling van diabetes en de uitkomsten hiervan. Ook ervaren de mannen minder last
van hun ziekte dan vrouwen met diabetes. [52]

De review van Wandell meldt overigens dat er bij diabetes geen aanwijzingen zijn dat het
man- /vrouwverschil afwijkt van de normale populatie en dus specifiek is voor diabetes. [53]

Er is één onderzoek bekend dat de impact van coeliakie en diabetes type 2 vergelijkt wat
betreft het man-/vrouwverschil. Dit is een onderzoek door Hallert en collega’s uit 2002. [68]
Hierin wordt gezocht naar een verklaring voor het man-/vrouwverschil in kwaliteit van leven
van coeliakiepatiénten, en bij diabetes type 2 patiénten. Er wordt gekozen voor
diabetespatiénten omdat ook zij een groep patiénten vertegenwoordigt die grotendeels zelf
verantwoordelijk is voor zijn of haar behandeling, waarin een dieet een grote rol speelt.

In totaal nemen 68 coeliakiepatiénten en 68 diabetespatiénten aan het onderzoek deel. Allen
worden minstens tien jaar behandeld. Van de deelnemende diabetespatiénten gebruikt
eenderde medicatie, eenderde insuline en eenderde wordt alleen middels een dieet behandeld.
De vrouwelijke coeliakiepatiénten blijken minder tevreden te zijn dan de mannen over het
effect van de behandeling. Ook maken zij zich meer zorgen over de ziekte dan de mannen.
De vrouwen zitten er bijvoorbeeld over in dat hun kinderen ook coeliakie kunnen krijgen.
Ook ervaren vrouwen hun dieetrestricties als erger dan de mannelijke coeliakiepatiénten dat
doen. De vrouwen met coeliakie zijn meer dan de mannen met coeliakie van mening dat de
ziekte een negatieve invloed heeft op contacten met vrienden en collega’s. Ook hebben zij
meer het gevoel belangrijke zaken in het leven te moeten missen.

Opvallend is dat de mannelijke en vrouwelijke diabetespatiénten op geen van deze aspecten
van elkaar verschilden.

Naast het meten van de impact van de aandoeningen op verschillende domeinen werd in dit
onderzoek door Hallert en collega’s de totale ziektelast bepaald. De totale ervaren ziektelast
van diabetes- en coeliakiepatiénten is gelijk. Bij de coeliakiepatiénten blijkt het geslacht een
rol te spelen in de ervaren ziektelast: vrouwelijke coeliakiepatiénten ervaren significant meer
ziektelast dan de mannelijke. De ervaren ziektelast blijkt negatief te correleren met
uitkomsten op de SF-36 domeinen, vooral voor de vrouwen. Hieruit kan geconcludeerd
worden dat de slechtere kwaliteit van leven van vrouwelijke coeliakiepatiénten deels
veroorzaakt wordt doordat zij een grotere ziektelast ervaren.

In het onderzoek, waarin de impact van coeliakie en diabetes vergeleken wordt, wordt geen
significant verschil gevonden tussen mannelijke en vrouwelijke diabetes type 2 patiénten wat
betreft de ziektelast. De uitkomsten van dit onderzoek wat betreft het man-/vrouwverschil in
ziektelast spreken de resultaten van Rubin en Peyrot dus tegen. [52]

1.5.8 Kwaliteit van leven van partners van patiénten met een chronische aandoening

Eerder werd het positieve effect van het hebben van een partner op de kwaliteit van leven van
de patiént genoemd. De ziekte van de patiént heeft echter ook een effect op de kwaliteit van
leven van de partner. Voor de partners van coeliakiepatiénten is in de literatuur geen
aandacht, voor de partners van diabetespatiénten weinig.

Uiteraard is er wel veel meer bekend over kwaliteit van leven van partners van chronisch
zieken in het algemeen [80,81] Veel van dit onderzoek richt zich echter vooral op
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‘caregivers’; het gaat dan om mensen die hun partner daadwerkelijk moeten verzorgen in de
zin van helpen met wassen en aankleden en dergelijke. Uit een review van Rees en collega’s
uit 2001 blijkt dat het verzorgen van een zieke partner samengaat met een verslechterende
(psychische) gezondheid. Ook wordt het sociale en familieleven beperkt en komen
symptomen van stress, angst en depressie meer voor. Vooral persoonlijke taken als voeden
en wassen van de partner zorgen voor een grote last, veel groter dan bijvoorbeeld
boodschappen doen. [80]

Uitgebreider bespreken van resultaten van dit soort onderzoek voert ten eerste voor dit
onderzoek te ver en sluit ten tweede minder goed aan bij de ziektebeelden diabetes en
coeliakie. Patiénten met deze aandoeningen mogen dan wel beperkt zijn in een deel van hun
bezigheden, zij zijn veelal uitstekend in staat zichzelf te verzorgen, te werken en
huishoudelijke taken te verrichten.

Wat wel goed aansluit en in deze strekking interessant is, is verder in te gaan op het eerder
gevonden man- /vrouwverschil. Om conclusies te trekken over het man- / vrouwverschil in
kwaliteit van leven, is het nuttig om ook aandacht te schenken aan de rol van de partner. In
het hebben van een ziekte staat de patiént, man of vrouw, niet alleen. [82]

Het blijkt dat er niet alleen een man-/vrouwverschil is in de kwaliteit van leven van patiénten,
maar ook in die van partners. Er zijn grote verschillen in de manier waarop mannen en
vrouwen op de ziekte van hun partner reageren. Net als bij de patiénten en de algehele
populatie scoren de mannelijke partners hoger d