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1. Hintergrund und Fragestellung

1.1 Chronisch entziindliche Darmerkrankungen (CED)

Eingangs sollen einige Besonderheiten chronischer Erkrankungen im Allgemeinen
dargestellt werden, wie sie von Raspe 2011 beschrieben wurden (86):

Jede Krankheit, auch jede chronische, hat ihr spezifisches Profil an Symptomen und
Problemen. Es gibt jedoch einige Probleme, die sich aus der Chronizitit selbst ergeben,
und die fiir viele chronische Krankheiten &hnlich sind. Vieles ldsst sich darauf
zuriickfiihren, dass spitestens nach Diagnosestellung die Krankheit und die
Auseinandersetzung mit ihr die Betroffenen ihr Leben lang begleiten. Probleme, die sich
ergeben, sind beispielsweise Unsicherheit der Prognose, Stigmatisierung bei von auflen
wahrnehmbaren Verdanderungen, Abhingigkeit von fremder Hilfe sowie Arbeits-, Berufs-
und Erwerbsunfihigkeit. Hinzu kommen noch hiufige Arztbesuche mit eventuell
belastenden Untersuchungen und Behandlungen sowie Nebenwirkungen von
Medikamenten und anderen Therapien. Ein wichtiges Charakteristikum chronischer
Krankheiten ist, dass hdufig diverse Probleme gleichzeitig auftreten. Hier kann die
Behandlung und Betreuung der Betroffenen aufgrund der Komplexitdt gleichzeitig

auftretender somatischer, psychischer und sozialer Probleme sehr schwierig werden.

Morbus Crohn (MC) und Colitis ulcerosa (CU) sind die Hauptvertreter der chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen (44). Die CED treten in erster Linie im Darm auf und
machen entsprechende Beschwerden wie Durchfall und Bauchschmerzen (44). Es kommen
aber nicht selten extraintestinale Manifestationen hinzu (44). Die Krankheiten sind bisher
nicht heilbar (44). Etwa 90% der CED-Fille lassen sich eindeutig einer der beiden
Krankheiten zuordnen (4).

Atiologie und Pathogenese:

Die Atiologie ist weitgehend unbekannt (44). Mogliche Erklirungsansitze sind ein
Autoimmungeschehen, eine genetisch pradisponierte Storung der Immunregulation und
eine Auslosung durch Infektionen (44). Durch unbekannte Ausloser werden Lymphozyten
in der Darmwand aktiviert (44). Diese schiitten Entziindungsmediatoren aus (44). Die
ausgeloste Entziindungsreaktion fiithrt zu lokaler Gewebeschddigung mit Erosionen,

Nekrosen und Ulzerationen (44).



Klinik, Epidemiologie und Krankheitsverlauf werden fiir die beiden Krankheiten einzeln in
den Kapiteln 1.1.1 und 1.1.2 beschrieben.

Sowohl im deutschen als auch im europdischen Rahmen gibt es regelmiBig aktualisierte
S3-Leitlinien fiir Diagnostik und Therapie des Morbus Crohn und der Colitis ulcerosa (4,
24, 25, 47, 97, 115). In Deutschland werden sie von der Deutschen Gesellschaft fiir
Verdauungs- und Stoffwechselkrankheiten (DGVS) und in Europa von der European
Crohn’s and Colitis Organisation (ECCO) herausgegeben. Leitlinien sollen den
Versorgenden helfen, den Betroffenen die nach dem aktuellen Stand der Forschung
empfohlene Versorgung zukommen zu lassen. Sie werden auf der Grundlage des aktuellen
Forschungsstandes von Expertinnen und Experten in Konsensuskonferenzen verabschiedet.
Sie werden aktualisiert, wenn sich wesentliche Verdnderungen des Forschungsstandes
ergeben oder eine vorher definierte Zeit verstrichen ist . Die aktuellen deutschen und
europdischen Leitlinien sind in Tabelle 1 dargestellt. Fiir Informationen zu Diagnostik und

Therapie sei auf die Leitlinien verwiesen.

Tabelle 1: Aktuelle deutsche und européische Leitlinien zur Diagnostik und Therapie des Morbus Crohn und
der Colitis ulcerosa

Deutsche Leitlinien Europiische Leitlinien

Morbus | S3-Leitlinie ,,Diagnostik und Therapie des|The second European  evidence-based
Crohn |Morbus Crohn“: Ergebnisse einer Evidenz-|Consensus on the diagnosis and management of
basierten Konsensuskonferenz der DGVS | Crohn's disease: Definitions and diagnosis (4)
zusammen mit dem Kompetenznetz Chronisch
entziindliche Darmerkrankungen (47) The second European  evidence-based
Consensus on the diagnosis and management of
Crohn's disease: Current management (24)

The second FEuropean  evidence-based
Consensus on the diagnosis and management of
Crohn's disease: Special situations (5)

Colitis | Aktualisierte Leitlinie zur Diagnostik und|European evidence-based Consensus on the
ulcerosa | Therapie der Colitis ulcerosa 2011 — Ergebnisse | diagnosis and management of ulcerative colitis:
einer Evidenzbasierten Konsensuskonferenz | Definitions and diagnosis (97)

(25)

European evidence-based Consensus on the
management of ulcerative colitis: Current
management (115)

European evidence-based Consensus on the
management of ulcerative colitis: Special
situations (8)




1.1.1 Morbus Crohn (MC)

Klinik und Komplikationen

Das héufigste Symptom beim Morbus Crohn sind chronische Durchfille (4). Diese sind
zur Differentialdiagnose von infektiosen Ursachen als mehr als 6 Wochen lang bestehender
weicher Stuhlgang definiert (4). Ein weiteres sehr hdufiges Symptom ist der Bauchschmerz
(47). AuBerdem gibt es oft extraintestinale Manifestationen wie Gewichtsverlust,
subfebrile Temperaturerhohung, Andmie, seronegative Spondylarthritis, Arthralgien,
Osteoporose, Haut- (Erythema nodosum und Pyoderma gangrdnosum) und
Augenerkrankungen (vor allem Uveitis) (47).

Seltener als bei der Colitis ulcerosa (sieche 1.1.2) tritt eine primédr sklerosierende
Cholangitis auf (47). Pericholangitis, Fettleber, chronische Hepatitis, Leberzirrhose und
Cholezystolithiasis treten hdufiger auf als in der Allgemeinbevdlkerung (47). Weitere
Komplikationen sind Fisteln, anorektale Abszesse und Darmstenosen (47). Selten kommt
es zur Perforation (47). Die Fisteln treten am héufigsten perianal auf, auBerdem gibt es
Fisteln von Darm zu Darm, zu anderen Organen oder zur Bauchwand (47). Als
Spatkomplikation konnen Karzinome auftreten, wobei das Risiko fiir insgesamt seltene
Diinndarmkarzinome erhoht ist (47). Das Kolonkarzinomrisiko ist etwa 2,5 mal hoher als

in der Allgemeinbevdlkerung, insbesondere bei Kolonbefall ist das Risiko hoch (47).

Epidemiologie

Die Inzidenz liegt nach der aktuellsten deutschen Studie von 2008 bei 6,6/100 000
Einwohner und Jahr (79). Mit dem in der deutschen Leitlinie von 2008 verwendeten
Umrechnungsfaktor von 30 ergibt sich daraus rechnerisch eine Privalenz von ca.
200/100000 Einwohner, also 160000 Betroffenen in Deutschland (47, 79). Uber die letzten
Jahrzehnte ldsst sich eine Zunahme der Inzidenz verzeichnen (12, 111). Es gibt in Europa
und in den USA ein Nord-Siid-Gefille in der Inzidenz der Erkrankung, in den ndrdlicheren
Staaten tritt sie hdufiger auf als im Siiden (108). Das mittlere Alter bei Erstdiagnose betrdgt
29 Jahre (79). Der Altersgipfel liegt bei 16-25 Jahren mit einer altersspezifischen Inzidenz
von 18,5/100000 (79). Frauen erkranken etwa gleich hdufig an Morbus Crohn wie Manner
(79). Bei Erstdiagnose ist die Krankheit in 35% der Fille auf den Diinndarm beschrénkt,
bei 33% der Patienten und Patientinnen sind Diinn- und Dickdarm betroffen, 18% haben

eine Ausbreitung nur im Dickdarm und bei 14% ist der obere Gastrointestinaltrakt mit



betroffen (79).

Etwa zwei drittel der Kosten, die durch die Krankheit entstehen, sind indirekte Kosten
durch Arbeitsausfall und Erwerbs- oder Berufsunfihigkeit (89). Die Krankenkassen
miissen fiir eine Patientin oder einen Patienten mit Morbus Crohn durchschnittlich circa
3750€ im Jahr aufbringen. Davon sind fast 70% durch Arzneimittelkosten verursacht, circa
20% durch Krankenhausaufenthalte und etwa 10% durch ambulante Arztkontakte und
Prozeduren (84).

Risikofaktoren fiir einen Morbus Crohn sind eine positive Familienanamnese, Rauchen,
eine Appendektomie in der Vorgeschichte sowie die Zugehdrigkeit zu einigen ethnischen
Gruppen und bestimmte Lebensgewohnheiten (4, 108). Zwischen den letzten beiden kann
die Differenzierung bei kulturellen Unterschieden der Lebensgewohnheiten zwischen

verschieden Ethnien schwierig sein (108).

Krankheitsverlauf

Die Krankheit verlduft schubweise mit einer Rezidivhiufigkeit von circa 30% nach einem
Jahr und etwa 40 % nach zwei Jahren (44). Als Risikofaktoren fiir ein Rezidiv gelten
jingeres Alter bei Erkrankung, weniger als 6 Monate seit dem letzten Schub, bereits beim
ersten Schub Notwendigkeit der Steroidgabe und Kolon- oder perianale Beteiligung (47).
Ob Stress ein Risikofaktor fiir ein Rezidiv ist, ist umstritten. (67)

Selten nimmt die Erkrankung einen chronisch aktiven Verlauf mit permanenten
Krankheitssymptomen iiber mindestens sechs Monate (44).

Nach dem Ansprechverhalten auf eine systemische Glukokortikoidtherapie lassen sich
zwel weitere Verlaufsformen definieren: Steroidabhidngig ist der Verlauf, wenn bei
komplikationslosem Morbus Crohn nach vier Monaten Steroidtherapie diese nicht
vollstindig ausgeschlichen werden kann, ohne dass ein Rezidiv auftritt, oder wenn es
innerhalb von drei Monaten nach Absetzen der Glukokortikoide zu einem Rezidiv kommt
(47). Von einem steroidrefraktiren Verlauf spricht man, wenn trotz addquater,

vierwochiger, systemischer Therapie mit Glukokortikoiden die Krankheit aktiv bleibt (47).

1.1.2 Colitis ulcerosa (CU)

Klinik und Komplikationen
Die haufigsten Symptome bei der Colitis ulcerosa sind chronische, blutige Durchfille (97).

Zur Differentialdiagnose von infektiosen Ursachen ist Durchfall definiert als mehr als 6



Wochen lang bestehender weicher Stuhlgang (97). AuBerdem berichten die Patientinnen
und Patienten héufig {iiber rektale Blutungen, plotzlichen Stuhldrang, Tenesmen,
schleimige Beimengungen im Stuhl, néchtliche Durchfille und kolikartige
Bauchschmerzen (97). Patienten und Patientinnen mit einer Proktitis haben meistens
rektale Blutungen, Stuhldrang, Tenesmen und gelegentlich schwere Verstopfungen (97).
Extraintestinale Manifestationen sind insgesamt seltener als beim Morbus Crohn (79). Die
primér sklerosierende Cholangitis tritt aber bei der Colitis ulcerosa haufiger auf als beim
Morbus Crohn (44). Weitere Komplikationen sind Wachstumsstérungen, Gewichtsverlust,
massive Blutungen und das toxische Megakolon, bei dem sich das Colon entziindlich
aufbliht (97). Es besteht Perforationsgefahr und es kann zu einer Peritonitis und Sepsis
kommen (97). Die Letalitit des toxischen Megakolons betrdgt 30% (97).

Im weiteren Verlauf der Colitis ulcerosa ist das Risiko fiir ein Kolonkarzinom je nach
Dauer und Ausdehnung der Erkrankung erhoht (44). Bei Pancolitis erhoht sich das Risiko
ab dem zehnten Jahr jahrlich um 0,5-1%, bei Linksseitencolitis steigt es ab dem 15. Jahr

ebenfalls jéhrlich um 0,5-1% (44).

Epidemiologie

Die Inzidenz liegt in Deutschland bei circa 4/100000/Jahr (77). Daraus ergibt sich mit dem
in der deutschen Leitlinie von 2004 verwendeten Umrechnungsfaktor von 35 rechnerisch
eine Privalenz von ca. 140/100000 Einwohner (48). Aus Studien der letzten Jahrzehnte
lasst sich die leichte Tendenz einer Zunahme der Inzidenz ableiten (12, 112). In Europa
und den USA gibt es ein Nord-Siid-Gefille in der Inzidenz der Erkrankung, in den
nordlicheren Staaten tritt sie hdufiger auf als im Siiden (108). Das mittlere Alter bei
Diagnosestellung betriagt 40 Jahre (79). Die hochste altersspezifische Inzidenz haben die
16-25 Jéhrigen mit 6,5/100000 (79). Frauen und Ménner sind etwa gleich hiufig von einer
Colitis ulcerosa betroffen (79). Bei 29% der Patientinnen und Patienten liegt eine Proktitis
vor (79). Weitere 29% haben eine Linksseitencolitis (79). In 6% der Fille gibt es eine
subtotale Ausbreitung und 31% der Betroffenen weisen einen Pankolitis auf (79).

Etwa zwei Drittel der durch die Krankheit verursachten Kosten sind indirekte (89). Die
Krankenkassen miissen fiir einen Patienten oder eine Patientin mit Colitis ulcerosa im
Durchschnitt etwa 2480€ jihrlich ausgeben, davon 74% fiir Medikamente, 10% fiir
stationdre Aufenthalte und Behandlungen und 15% fiir ambulante Arztkontakte und
Prozeduren (83).

Risikofaktoren fiir die Colitis ulcerosa sind die Beendigung des Tabakrauchens, die



regelmédfBige Einnahme von nicht-steroidalen Antirheumatika und eine positive
Familienanamnese (97). Protektiv wirken eine frilhe Appendektomie und die

Wiederautnahme des Tabakrauchens (97).

Krankheitsverlauf

Die Krankheit verlduft in 85% der Fille schubweise und mit kompletter Remission im
Intervall (44). In 10-15% der Félle sind die Patientinnen und Patienten nach einem
einzigen Schub jahrelang beschwerdefrei (44). Bei 10% der Erkrankten ist der Verlauf
chronisch kontinuierlich (44). Auch hier schwankt die Krankheitsaktivitdt, es kommt aber
nie zur kompletten Remission (44).

5% der Betroffenen erleiden einen akuten, fulminanten Verlauf mit plotzlicher, heftiger
Krankheit, Tenesmen, reiswasserartigen Durchfillen und Sepsis (44). Eine héaufige
Komplikation dieses Verlaufs ist das toxische Megakolon (s.0.) (44). Analog zum Morbus
Crohn gibt es auch bei der Colitis ulcerosa einen steroidabhingigen und einen

steroidrefraktidren Verlauf (siehe Seite 4) (97).

1.1.3 Psychische und soziale Probleme bei CED

Durch den meist chronisch rezidivierenden Verlauf, der die Patientinnen und Patienten
nach dem héufig friihen Krankheitsbeginn den Grofiteil ihres Lebens begleitet, haben die
Betroffenen neben den massiven korperlichen Problemen auch soziale Probleme im
alltdglichen Leben (16, 22, 32, 44, 80). Es gibt Einschrankungen im Berufsleben (22, 32).
Am Arbeitsplatz muss ab einer gewissen Schwere der Erkrankung eine Toilette unmittelbar
erreichbar sein (22). Téatigkeiten, die eine dauerhafte Prasenz erfordern oder bei denen es
aus anderen Griinden nicht mdglich ist, schnell eine Toilette zu erreichen, koénnen von
vielen Patienten und Patientinnen nicht (mehr) ausgefithrt werden (22). Auch die
moglicherweise herabgesetzte korperliche Leistungsfahigkeit oder Konzentrationsfahigkeit
kann es unmdglich machen, bestimmte Tatigkeiten (weiter) zu verrichten (22). Viele
Betroffene miissen ihren Arbeitsplatz wechseln (32). Viele sind haufig krankgeschrieben,
einige werden frith verrentet (32). Feste Planungen {iber lingere Zeit sind oft nicht
moglich, das soziale Umfeld wird belastet, und die Patientinnen und Patienten haben Sorge
anderen zur Last zu fallen (15, 92). Unter Umstidnden kommen Gefiihle der Isolierung
hinzu (15, 92). Insbesondere bei jungen Patienten und Patientinnen konnen die duBerlichen
Verdnderungen durch chirurgische MaBBnahmen oder Malabsorption zu starken Problemen

filhren (15, 92). Viele Betroffene leiden unter verminderter Leistungsfahigkeit (15, 92).



Auch der Verlust der Darmkontrolle, die unangenehmen Geriiche und das Gefiihl,
schmutzig zu sein, belasten viele Betroffene (18, 53, 74). Aullerdem haben einige
Erkrankte Probleme im Sexualleben, wobei Frauen stirker betroffen sind als Ménner (73,
110, 113). Selbst bei Patientinnen und Patienten, die sich in Remission befinden, sind
einige Bereiche des alltidglichen Lebens weiterhin beeintriachtigt (106).

Insgesamt ist bei vielen Patientinnen und Patienten mit CED die Lebensqualitit reduziert
(80, 116). Sie ist abhingig von Krankheitsaktivitdt, Stresslevel, Coping-Strategie und
psychosozialer Leistungsfahigkeit (106, 116). Auch Hoffnungslosigkeit hat einen negativen
Einfluss auf die Lebensqualitit (116).

AuBlerdem konnen die Krankheiten erhebliche Beeintriachtigungen der seelischen
Gesundheit bewirken (1, 41, 43, 58, 94). So leiden CED-Kranke hdufiger an Depression
und Angst als die Allgemeinbevolkerung (1, 41, 58). Bei der Colitis ulcerosa ist die Angst
insgesamt geringer ausgeprigt (94). Die spezifische Angst vor Krebserkrankungen ist
hingegen hdher als beim Morbus Crohn (94). Bei aktiver Krankheit sind Depression und
Angst haufiger als in Remission (1). Auch ein schlechter Erndhrungszustand ist mit
hiufigerem Auftreten von Angst und Depression assoziiert (1).

Nach dem aktuellen Stand der Forschung haben psychische und soziale Probleme keinen
Einfluss auf die Entstehung der Krankheiten (25, 47). Bestimmte Personlichkeitsmerkmale
als Teil der Krankheitsursache lassen sich ebenfalls nicht belegen (27). Vielmehr kdnnen
sie im Schub auftreten und in der Remission wieder verschwunden sein (27). CED-Kranke
mit einer psychiatrischen Diagnose haben hiufiger korperliche Symptome, die nicht durch
die CED erklérbar sind, als psychisch gesunde (119).

Die Studienlage zu Stress als auslosendem Faktor ist nicht eindeutig (67). Einige Studien
zeigen einen Zusammenhang zwischen erhohter Krankheitsaktivitit und Stress aufgrund
von Lebensereignissen (67). Bei der Colitis ulcerosa konnte eine Léngsschnittstudie ein
erhohtes Rezidivrisiko bei hoherer Anzahl von Stress auslosenden Ereignissen zeigen (9).
Zum Alltagsstress gibt es nur wenige Studien. Zwei kleine Studien zeigen eine Korrelation
zwischen Alltagsstress und Symptomen des Morbus Crohn bzw. der CED (34, 38). Bei
nicht eindeutiger Studienlage gibt es Untersuchungen, die einen Zusammenhang von
Langzeitstress mit einer erhohten Rezidivrate nachweisen konnten (67). In einigen
randomisierten kontrollierten Studien zeigt sich ein milderer Krankheitsverlauf nach
Stressmanagement- oder Entspannungskursen (67). Andere konnen keinen Effekt
nachweisen (67). Patienten und Patientinnen, die gute soziale Unterstlitzung erhalten,

haben weniger Stress als solche mit wenig sozialer Unterstilitzung (95). Die Unterstiitzung



hat bei hohem Stresslevel einen deutlich groeren Effekt als bei leichtem Stress (95). Der
Umgang im familidren Umfeld hat Wechselwirkungen mit der Krankheit (37). So ist die
Krankheitsaktivitidt negativ mit familidirem Stress korreliert (37). Familidrer Stress fiihrt
allerdings auch zu schlechterem Coping (37). AuBBerdem ist die Schwere der Erkrankung
von der Art der Kommunikation in der Familie und vom Konsens iiber ein

Krankheitskonzept in der Familie abhingig (37).

1.1.4 Versorgung in Deutschland

Netzwerke und Verbdnde, die sich in Deutschland (und Europa) mit CED beschéftigen,

werden in Tabelle 2 vorgestellt:

Tabelle 2: Netzwerke und Verbénde, die sich mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen befassen

Deutsche Gesellschaft fiir Die Gesellschaft betreibt wissenschaftliche Forschungs- und
Verdauungs- und

Stoffwechselkrankheiten
e.V. (DGVS) und Therapie von Verdauungs- und Stoffwechselerkrankungen. Sie

Weiterbildungsarbeit und entwickelt Standards fiir die Diagnostik

gibt die deutschen Leitlinien zur Diagnostik und Therapie von
Morbus Crohn und Colitis ulcerosa heraus. Die Zeitschrift fiir

Gastroenterologie wird von der DGVS herausgegeben. (23)

European Crohn’s and Die ECCO ist ein Zusammenschluss von CED-Forschungsgruppen
Colitis organisation (ECCO) aus Europa. Die Organisation hat das Ziel, die Versorgung von CED-
Kranken in allen Bereichen zu verbessern. Hierzu werden
europaweite  Forschungsprojekte unterstiitzt und angestoB3en,
Weiterbildung organisiert. Es wird Kontakt zu Betroffenen-
organisationen, der Pharmaindustrie und anderen gepflegt oder
aufgebaut. Des weiteren werden Leitlinien entwickelt. Die ECCO

gibt das Journal of Crohn’s and Colitis heraus. (26)

Exzellenzcluster Das schleswig-holsteinische Netzwerk Entziindungsforschung
LA LG UL e DL erforscht interdisziplindr verschiedene chronische Entziindungs-
krankheiten. Dabei reicht das Spektrum von der Grundlagen-
forschung bis zur konkreten Umsetzung von Erkenntnissen in der
Patientenversorgung. Seit 2007 ist es ein nationales Exzellenzcluster.

(49)

Kompetenznetz CED Es handelt sich um einen Zusammenschluss aus universitdren

Instituten, niedergelassenen Fachérztinnen und Fachérzten sowie




Fachkliniken in Deutschland. Es will die Forschung zum Thema
CED voranbringen. Es wird aus Mitteln des Bundes-
forschungsministeriums finanziert. Neben der Ursachenforschung
werden neue diagnostische und therapeutische Mainahmen evaluiert
und Empfehlungen ausgesprochen. Es war und ist an der
Entwicklung von Leitlinien zum Umgang mit CED beteiligt. Es
verfiigt tiber grole Datenbanken. Das Netzwerk arbeitet eng mit
anderen Forschungsprojekten und der Deutschen Morbus Crohn/

Colitis ulcerosa Vereinigung (siche unten) zusammen. (56)

Deutsche Morbus Crohn/ Die DCCV ist ein bundesweiter Selbsthilfeverband, in dem fast
Colitis ulcerosa Vereinigung

e.V. (DCCV) 20000 an CED Erkrankte organisiert sind. Thre wichtigste Aufgabe

sieht sie darin, Betroffenen bei der Bewdltigung ihrer besonderen
Lebenssituation zu helfen. Es gibt Landesverbdnde, Arbeitskreise
und eine zentrale Beratungsstelle. Es werden Kontakte zu
Selbsthilfegruppen, Kliniken, Pflegepersonal, niedergelassenen
Arzten und Arztinnen und anderen vermittelt. In den neun
Arbeitskreisen beschiftigen sich die Betroffenen mit speziellen
Problemen: von ,,Sozialrecht* liber ,,Leben mit Stoma* bis hin zu
wStudieren mit CED®. Auflerdem organisiert der Verband
Fortbildungen fiir Betroffene, Arztinnen und Arzte, Pflegepersonal
und Angehorige. Die DCCV bemiiht sich auch um Forschung zum
Thema CED, indem sie mit Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftlern zusammenarbeitet (wie im Fall des dieser Arbeit
zugrunde liegenden Fragebogens, s.u.) und selbst
Forschungsforderung iiber eine dem Verein angegliederten Stiftung
betreibt. Die Information der Offentlichkeit iiber die Krankheiten ist
ein weiteres Arbeitsfeld. (19)

Gesellschaft fiir Die GRVS legt ihren Fokus besonders auf die Rehabilitation und
Rehabilitation bei
Verdauungs- und
Stoffwechselkrankheiten Sie organisiert und betreibt Forschung und Lehre auf diesem Gebiet
e.V.(GRVS)

Prévention gastroenterologischer und metabolischer Erkrankungen.

und arbeitet dabei mit anderen Forschungsprojekten und

Betroffenenorganisationen zusammen. (40)

Versorgungspfade

Wie bereits beschrieben, werden regelméBig Leitlinien zur Diagnostik und Therapie der
chronisch entziindlichen Darmerkrankungen herausgegeben.

Was weiterreichende Versorgungspfade fiir CED angeht, die neben Diagnostik und
Therapie auch die Vernetzung und Zusammenarbeit sowie die nicht &drztliche Versorgung

regeln, gab es in Deutschland noch Nachholbedarf. Von einer Arbeitsgruppe mit
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Teilnehmerinnen und Teilnehmern aus den Bereichen Innere Medizin/Gastroenterologie,
Sozialmedizin, Viszeralchirurgie, Molekularbiologie, Allgemeinmedizin,
Rehabilitationsmedizin, Psychosomatik und Pflege sowie Vertreterinnen und Vertretern der
DCCV, der gesetzlichen Krankenkassen, der kassenirztlichen Vereinigung, des
medizinischen Dienstes der Krankenkassen, der Rentenversicherung und des
Kompetenznetzes Darmerkrankungen wurde ein Versorgungspfad entwickelt, der das in
den folgenden Absitzen beschriebene Vorgehen vorschléagt (87):

Es werden im ambulanten Bereich drei Versorgungsebenen unterschieden, die je nach
Schwere der Erkrankung einbezogen werden (siehe auch Abb. 1, Seite 11). Die erste Ebene
bilden die Hausérztinnen und Hausérzte (linke Spalte in Abb. 1). Sie ibernehmen bei gut
eingestellter Krankheit die medizinische Therapie vollstindig. In jedem anderen Fall sind
sic an der Behandlung beteiligt. AuBlerdem koordinieren sie die Einbeziehung von
Fachirzten und Fachirztinnen und von weiterer Versorgung wie Pflege, Psychotherapie,
Okotrophologie, Physiotherapie und anderen. Dabei ist die Bildung von lokalen
Netzwerken von zentraler Bedeutung, um eine optimale Versorgung zu gewéhrleisten und
den Versorgenden die Zusammenarbeit zu erleichtern. Bei neu aufgetretener Krankheit
oder bei Notwendigkeit einer immunsuppressiven Therapie erfolgt die Uberweisung an die
Fachirztin oder den Facharzt fiir Gastroenterologie (zweite Versorgungsebene, mittlere
Spalte in Abb. 1). Patientinnen und Patienten mit besonders komplexen
Krankheitsverldufen, die mit der iiblichen immunsuppressiven Therapie nicht beherrschbar
sind, sollten von CED-Schwerpunktpraxen bzw. —ambulanzen behandelt werden (dritte
Versorgungsebene, rechte Spalte in Abb. 1). Die maB3geblich mit der Behandlung befassten,
ambulanten Versorgenden erfragen in regelméfBigen Abstinden die Probleme der
Patientinnen und Patienten systematisch und diskutieren die im Versorgungspfad
vorgeschlagenen Angebote fiir deren Bearbeitung mit den Betroffenen.Wenn die
Moglichkeiten auf der dritten ambulanten Versorgungsebene ausgeschopft sind,
beispielsweise wenn Operationen notwendig werden, in Notfdllen, bei hohem Pflegebedarf
und bei unzureichendem Zugang zu spezialisierter Versorgung am Wohnort, ist die
Indikation zur stationdren Einweisung gegeben. (schwarzer Kasten in Abb.1) Auch von
Versorgenden der ersten und zweiten Versorgungsebene werden die Betroffenen im Notfall
direkt stationdr eingewiesen. Im Krankenhaus sollte es eine enge Zusammenarbeit von
konservativen und operativen Fachbereichen geben. Hierfiir sind beispielsweise

interdisziplindre Fallkonferenzen sinnvoll.

10



Zweite ambulante Ebene Dritte ambulante Ebene

Betreuung in gastro- Betreuung in CED-
enterologischen Facharztpraxen Schwerpunktpraxen/ CED-
Ambulanzen

Patient mit anhaltenden
Verdauungsbeschwerden

v

Erstbeurteilung

¢ spezielle
wenn Verdacht auf CED, dann Diagnostik
Uberweisung mit Bitte um
gastroenterologische Abklarung

sowie Therapievorschlag
¢ abklingende Symptome durch
komplexe immunsuppressive
Behandlung der CED Therapie?
(mono-/ oligoepisodischer oder
intermittierender Verlauf)
| Angebot der jahrlichen Kontrolle
auf 2. Behandlungsebene
regelmaRiges Assessment
und Schulung der Patienten

Behandlung der CED
(komplizierter/schwerer oder
fulminanter Verlauf)
regelmaRiges Assessment
und Schulung der Patienten

Y
Mitbehandlung

A

rehabilitativer | Sektor
y stationdrer Sektor*

medizinische Rehabilitation .
(Anschlussheilbehandlung, Operation
Heilverfahren) konservative Therapie

berufliche Rehabilitation

A 4

Abb. 1: Algorithmus zur medizinischen Versorgung von Patientinnen und Patienten mit chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen. (*die erste und zweite Ebene liberweisen im Notfall direkt an den
stationdren Sektor) Aus: Raspe et al., 2010 (88)

In vielen Fillen ist eine Rehabilitation (weiler Kasten in Abb. 1) sinnvoll, um die
negativen Folgen der Krankheit zu reduzieren oder bestenfalls sogar zu beseitigen und so
die soziale und berufliche Teilhabe so weit wie moglich zu erhalten, beziehungsweise
wieder herzustellen (87). Dies kann in einigen Fillen als Anschlussheilbehandlung
erfolgen (87). Die Autoren des Versorgungspfades empfehlen fiir die Rehabilitation
folgendes Vorgehen (87):

Die Rehabilitationseinrichtungen haben die Mdglichkeiten zu einer multimodalen und
interdisziplindren Komplexbehandlung. Das Angebot einer Rehabilitation sollte moglichst
frith nach Diagnosestellung gemacht werden. Insbesondere Patientinnen und Patienten mit

einem chronisch aktiven oder anderweitig komplizierten oder schweren Krankheitsverlauf
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sollten iiber den Verlauf der Erkrankungen, die verschiedenen Behandlungsmdoglichkeiten,
deren Nebenwirkungen und mogliche Komplikationen der Erkrankungen intensiv
aufgeklart werden. Aullerdem sollten die Betroffenen fiir den Umgang mit der Erkrankung
mogliche Anpassungen der Lebensgewohnheiten an die Krankheit kennenlernen. Wichtig
ist im Anschluss an eine Rehabilitation die Nachsorge durch die Personen, von denen die
Betroffenen langfristig ambulant versorgt werden.

Es gibt derzeit nur wenige Rehabilitationseinrichtungen, die sich auf chronisch
entziindliche Darmerkrankungen spezialisiert haben (87). Eine solche Spezialisierung ist
neben der fachlichen Eignung auch fiir den Austausch der Betroffenen untereinander
wichtig (87). Auch die Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe ist fiir diesen Austausch
sinnvoll (11).

Den Erkrankten sollten regelmiBig Schulungen iiber die Krankheiten und ihre
Risikofaktoren sowie iliber die Behandlung von korperlichen, psychischen und sozialen
Folgen der Erkrankungen angeboten werden (87).

Der Versorgungspfad ist ein Grundstein dafiir, dass in Deutschland in der Versorgung
CED-Kranker besser auf die Vielfalt der Probleme eingegangen wird (87).

Ein Projekt zu dessen Implementierung wurde gerade abgeschlossen (61).

1.2 Gesundheit und soziale Schicht

1.2.1 Moglichkeiten, soziale Schicht zu erfassen

Es gibt verschiedene Moglichkeiten, die Sozialstruktur einer Gesellschaft oder einer
Stichprobe abzubilden (36). Je nach Fokus und Differenzierung werden soziale Lagen,
Klassenlagen, soziale Milieus, soziale Schichten und andere unterschieden (36). Da in
dieser Arbeit mit der sozialen Schicht gearbeitet wird, soll nur auf diese ndher eingegangen
werden.

Der Begriff der sozialen Schicht wird unterschiedlich definiert (36). Gemeinsam ist den
Definitionen, dass die soziale Schichtung eine Aufteilung einer meist vertikal gegliederten
Gesellschaft darstellt, in der das Erreichen einer hoéheren Schicht als prinzipiell
erstrebenswert gilt (36). Die Schichten unterscheiden sich in ihren Lebenslagen und damit
zusammenhdngend in ihren Chancen auf Bildung, auf politischen und gesellschaftlichen
Einfluss, auf Einkommen und anderes (36). Unterschiede zwischen den Schichtmodellen

liegen hauptsichlich in der Anzahl der einbezogenen Merkmale und der daraus ermittelten
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Schichten (36).

Es gibt verschiedene Indices, mit denen versucht wird, die soziale Schicht zu erfassen. Es
hat sich gezeigt, dass komplexere Indices, die neben Schulbildung, Beruf und
Haushaltseinkommen auch Kombinationen verschiedener Indikatoren und weitere
Informationen wie beispielsweise den Berufsstatus des Partners beriicksichtigen, in etwa
die gleichen Ergebnisse zeigen wie die Indices, die nur Schulbildung, Berufsstatus und
Haushaltseinkommen beriicksichtigen (21).

Auch einzelne Indikatoren, insbesondere die Schulbildung, haben bereits eine hohe
Aussagekraft dariiber, welcher sozialen Schicht Menschen angehdren (21). Die
Schulbildung korreliert stark mit dem Berufsstatus und, wenn auch nicht so stark, mit dem
Einkommen (104). Nachteil des Indikators Schulbildung ist, dass er spéteren sozialen Auf-
oder Abstieg schlecht abbildet (104). Durch die Bildungsexpansion mit immer mehr hohen
Schulabschliissen in den letzten Jahrzehnten ist die Aussagekraft eines niedrigen

Schulabschlusses bei den jiingeren Menschen groBer als bei den Alteren (104).

1.2.2 Sozialstruktur in Deutschland

In Deutschland ist die Verteilung auf die sozialen Schichten in Ost und West
unterschiedlich, deshalb werden einige Aspekte sozialer Schicht vom statistischen
Bundesamt nach wie vor getrennt erhoben. Es wurden Personen gefragt, wo sie sich in
einer vorgegebenen Rangordnung sozialer Schichten einordnen (102). Im Jahr 2010 sah die
Verteilung der subjektiven Zuordnung zu den Schichten wie folgt aus:

25% der westdeutschen Bevolkerung sahen sich als Teil der Arbeiter- oder Unterschicht,
62% als Teil der Mittelschicht und 13% als Teil der Oberschicht (102). In Ostdeutschland
ordneten sich 43% der Arbeiter- oder Unterschicht zu, 51% der Mittelschicht und 6% der
Oberschicht (102).

Im Folgenden werden die Auspragungen der Schichtindikatoren Schulabschluss, Beruf und
Einkommen in der deutschen Bevdlkerung dargestellt.

Die Verteilung der Schulabschliisse der iiber 15-jdhrigen Deutschen sah im Jahr 2010 wie
in Tabelle 3 dargestellt aus:

13



Tabelle 3:Schulabschliisse in Deutschland 2010. Wenn keine andere Altersgruppe angegebenen ist, ab dem
vollendeten 15. Lebensjahr (Zahlen aus dem statistischen Jahrbuch 2011(99))

Bildungsabschluss Héilz‘i)lg)keit
In schulischer Ausbildung (15-30 Jahre) 3,5
Haupt-/Volksschulabschluss 37,0
Abschluss Polytechnische Oberschule 71
(ab 30 Jahre) ’
Realschulabschluss 21,7
Fachhochschulreife, 258
allgemeine Hochschulreife ’
Kein Schulabschluss 4.1
Keine Angabe 0,4

Die Verteilung der Berufsgruppen in der Bundesrepublik im Jahr 2010 ist in Tabelle 4

dargestellt:

Tabelle 4: Verteilung der Berufsgruppen in Ost- und Westdeutschland in % der Bevolkerung, 2010 (Zahlen

aus dem Datenreport 2011(102))

Berufsgruppe D5 ST
sripp %) | ()
un-/angelernte Arbeiter 29 4,6
Angestellte, Beamte,
Facharbeiter, Meister, 442 44,1
Vorarbeiter
Selbststindige, Freiberufler 5,4 5,7
Rentner, Auszubildende,
Studierende, Arbeitslose, 473 45,4
Hausfrauen und -ménner

In Tabelle 5 sind die Haufigkeiten der monatlichen Einkommen der deutschen

Bevolkerung aus dem Jahr 2010 dargestellt:

Tabelle 5: Verteilung der monatlichen Nettoeinkommen in Deutschland in Prozent der Bevolkerung, 2010

(Zahlen aus dem Statistischen Jahrbuch 2011(98))

Monatliches Netto- | Héiufigkeit
einkommen (€) (%)
unter 1500 492
1500-2600 18,8
2600 und mehr 7,2
Keine Angabe 24,8




Im Jahr 2009 waren 14,6% der deutschen Bevdlkerung armutsgefdhrdet, hatten also
weniger als 60% des durchschnittlichen Einkommens in Deutschland zur Verfiigung (103).
Ein hoheres Risiko arm zu werden haben Arbeitslose, Menschen ohne Bildungsabschluss,
Alleinerziehende und alleinlebende Menschen (107). Gdbe es in Deutschland keine

Transferleistungen, wéren 25% der deutschen Bevdlkerung armutsgefdhrdet (107).

1.2.3 Soziale Schicht und Gesundheit im Allgemeinen

Zum zweiten Armutsbericht des Bundes haben Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des
Robert Koch Institutes im Jahr 2005 eine Expertise zu Armut, sozialer Ungleichheit und
Gesundheit verfasst (60). Die fiir diese Arbeit relevanten Inhalte der Expertise werden in
diesem Kapitel dargestellt. Es sollen in erster Linie die gesundheitlichen Unterschiede

zwischen Personen mit unterschiedlicher Bildung betrachtet werden.

Bildungsgrad und Gesundheit

Menschen mit Volks- oder Hauptschulabschluss haben ein 1,2 mal hoheres Risiko, eine
langer andauernde oder wiederkehrende Gesundheitsstorung zu erleiden, als
Abiturientinnen und Abiturienten. Kardiovaskuldre Erkrankungen, Diabetes, Arthrose,
chronische Bronchitis, chronischer Riickenschmerz und Schwindel treten bei Personen mit
Haupt- oder Volksschulabschluss hiufiger auf als bei Personen mit Abitur. AuBlerdem
klagen Menschen mit niedrigem Schulabschluss deutlich hiufiger iiber starke Schmerzen
als Menschen mit Abitur. Dieser Unterschied ist in allen Altersgruppen fiir alle
Geschlechter nachweisbar. Insgesamt geben etwa 47% der Personen mit Haupt- oder
Volksschulabschluss und etwa 23% der Personen mit Abitur starke Schmerzen innerhalb
der letzten vier Wochen an. Auf einer flinfstufigen Skala schétzen iiber 18-jdhrige
Abiturienten und Abiturientinnen ihren Gesundheitszustand mehr als doppelt so haufig als
gut oder sehr gut ein wie gleichaltrige Menschen mit Volks- oder Hauptschulabschluss.
Minner mit Haupt- oder Volksschulabschluss klagen doppelt so hiufig {ber
gesundheitsbedingte Einschrinkungen im Alltag wie Ménner mit Abitur. Frauen mit Haupt
—und Volksschulabschluss geben 1,3 mal so hiufig gesundheitsbedingte Einschrinkungen
im Alltag an wie Frauen mit Abitur. Zum Einfluss von Bildung auf die Mortalitét gibt es in
Deutschland wenig Daten. Die Gmiinder Ersatzkasse hat von 1999-2004 die kumulierten
Mortalitdtsraten ihrer 40-69jidhrigen Mitglieder zur beruflichen Ausbildung in Beziehung
gesetzt. Ménner ohne berufsqualifizierenden Bildungsabschluss haben am Ende des

Beobachtungszeitraumes eine doppelt so hohe Mortalititsrate wie Maénner mit
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Berufsausbildung. Die niedrigste Mortalitit haben Maénner mit abgeschlossener
Hochschulausbildung. Zwischen Frauen mit verschiedener Berufsbildung zeigt sich kein
Unterschied in der Mortalitét.

Bei Personen mit niedrigem Bildungsgrad zeigt sich hdufiger ein Risikoverhalten als bei
Personen mit hohem Bildungsgrad. So rauchen Ménner mit Hauptschulabschluss in allen
Altersgruppen deutlich haufiger als die gleichaltrigen Abiturienten. 68% der 18-30j4hrigen
Minner mit Volks- oder Hauptschulabschluss rauchen, unter den gleichaltrigen
Abiturienten sind es nur 44%. Bei den Frauen betridgt das Verhéltnis 62% zu 36%. Ab 60
Jahren ist der Unterschied bei den Frauen nur noch schwach ausgeprégt. Der Anteil starker
Raucherinnen und Raucher an allen Rauchern und Raucherinnen ist bei Personen mit
geringer Schulbildung ebenfalls deutlich héher als bei denen mit hohem Schulabschluss.
Der Anteil sportlich Inaktiver ist bei den Menschen mit Haupt- oder Volksschulabschluss
doppelt so hoch wie in der Gruppe mit hohem Schulabschluss. Der Anteil der
iibergewichtigen Frauen (BMI > 25kg/m?) ist mit 72% bei den Hauptschulabsolventinnen
erheblich hoher als bei den Abiturientinnen, bei denen er 38% betrdgt. Bei den Ménnern ist

der Unterschied mit 76% zu 61% geringer.

Beruf / Einkommen und Gesundheit
Beziiglich der gesundheitlichen Auswirkungen der sozialen Schicht finden sich dhnliche

Befunde wie bei der Bildung auch bei den Schichtindikatoren Beruf und Einkommen.

Soziale Schicht und Gesundheit im Alter

Im hoheren Alter nehmen die Auswirkungen der sozialen Schicht auf die Gesundheit
immer mehr ab. Bei den 60-69jdhrigen sind die Unterschiede schon deutlich geringer
ausgeprigt. Nach dem siebzigsten Lebensjahr sind keine schichtspezifischen Unterschiede

des Gesundheitszustandes mehr nachweisbar.

1.2.4 Soziale Schicht und CED

Zum Einfluss von sozialer Schicht auf die Inzidenz und auf die Schwere der chronisch
entzlindlichen Darmerkrankungen beziehungsweise zu den Unterschieden der sozialen
Schicht zwischen CED-Kranken und der Allgemeinbevolkerung gibt es eine begrenzte
Studienlage. Es werden hier einige Studien vorgestellt.

Eine kanadische Studie hat mit Hilfe der epidemiologischen Datenbank der University of

Manitoba fiir die Jahre 1990-2001 in der Region Manitoba unter anderen mdglichen
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Einflussfaktoren untersucht, welche Einfliisse hoher bzw. niedriger soziodkonomischer
Status und Wohnort in einer urbanen bzw. ldndlichen Umgebung auf die Inzidenz von CED
haben (39): Sowohl bei der urbanen Bevolkerung als auch bei Personen mit dem hochsten
soziodkonomischen Status war die Inzidenz erhoht.

Zwei weitere kanadische Studien (A und B), haben die Assoziation von CED mit
soziodkonomischen Variablen untersucht (7): Studie A auf Grundlage der CED-Datenbank
der University of Manitoba im Zeitraum 1995-1996, Studie B im Zeitraum von 1983-1990.
Im Einkommensniveau konnte kein Unterschied zwischen den CED-Kranken und der
Allgemeinbevolkerung festgestellt werden. Die untersuchten CED-Patienten und
Patientinnen sind héufiger arbeitslos als bei Diagnosestellung und als die
Allgemeinbevolkerung. Das Bildungsniveau betreffend haben die beiden Studien
widerspriichliche Ergebnisse erbracht. Studie A zeigt, dass von CED Betroffene ein
geringeres Bildungsniveau erreichen als der Rest der Bevdlkerung. In Studie B erreichen
mehr Patientinnen und Patienten mit CED ein hohes Bildungsniveau als die
Allgemeinbevolkerung. In einer weitergehenden Analyse konnte allerdings festgestellt
werden, dass diese Unterschiede durch ethnische Herkunft und Wohnregionen beeinflusst
waren.

In einer franzosischen Studie an sechs Krankenhdusern wurde bei 207 Patientinnen und
Patienten mit Morbus Crohn der Einfluss von sozialer Benachteiligung auf die Schwere der
Erkrankung untersucht (75): Es wurde zwischen schwer und nicht schwer erkrankt sowie
sozial benachteiligt und nicht benachteiligt unterschieden. Lediglich die Haufigkeit
chirurgischer MaBnahmen war bei den nicht Benachteiligten hoher. Ansonsten gab es keine
Unterschiede in der Schwere der Erkrankung zwischen den sozial Benachteiligten und
nicht Benachteiligten.

In einer anderen franz6sischen Studie wurden die 26500 Personen, bei denen in den Jahren
2000-2002 in Frankreich eine chronisch entziindliche Darmerkrankung festgestellt wurde,
auf soziookonomische Merkmale untersucht (76): Die Untersuchung erfolgte iiber den
Bezirk, in dem sie wohnen und die dort vorherrschende sozio6konomische
Zusammensetzung der Bevolkerung. Damit sollte untersucht werden, wie sich
soziodkonomische Variablen auf die Inzidenzrate auswirken. Es wurde festgestellt, dass in
Gegenden, in denen viele Arbeitslose und Personen unterhalb der Armutsgrenze leben, die
Inzidenzrate fiir Morbus Crohn hoher war als in anderen Gegenden. Fiir das
Bildungsniveau konnte keine solche Assoziation festgestellt werden. Auf die Inzidenzrate

der Colitis ulcerosa hatte keiner der erhobenen sozioOkonomischen Faktoren einen
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signifikanten Einfluss.

In einer Léngsschnittstudie wurden die Rezidivraten nach zwei, fiinf und zehn Jahren und
mogliche Einflussfaktoren, unter anderem der Bildungsgrad, in einer Kohorte von 771
Patientinnen und Patienten mit Colitis ulcerosa aus sieben europidischen Landern und Israel
untersucht (46): Die kumulative Rezidivrate war bei den Betroffenen mit hoherer Bildung
nach zwei und nach zehn Jahren signifikant hoher als bei den Betroffenen mit niedrigerer
Bildung. Nach fiinf Jahren war die Rezidivrate bei hoherer Bildung ebenfalls leicht,
allerdings nicht signifikant erh6ht. Hohere Bildung wurde als ein Risikofaktor fiir das erste
Rezidiv ausgemacht.

In einer Studie aus den sechziger Jahren wurden in der Metropolregion Baltimore/USA
CED-Kranke hinsichtlich ihrer soziookonomischen Charakteristika mit Patientinnen und
Patienten mit Reizdarmsyndrom und mit der Allgemeinbevolkerung verglichen (72): Es
wurde festgestellt, dass Personen mit Colitis ulcerosa einen hoheren Berufsstatus hatten als
die Vergleichsgruppen. Personen, die an Morbus Crohn erkrankt waren, hatten einen
dhnlichen Berufsstatus wie die Personen mit Reizdarmsyndrom. Patientinnen und Patienten
mit CED kamen héufiger aus Familien mit hoherem Berufsstatus als die Kontrollgruppe.
Probanden mit Morbus Crohn hatten einen hoheren Bildungsgrad als die
Allgemeinbevolkerung. Wohingegen bei der Colitis ulcerosa kein solcher Unterschied zur
Bevolkerung nachweisbar war.

In einer 1971 verdffentlichten Studie wurden diverse epidemiologische und
demographische Charakteristika von circa 1400 CED-Patientinnen und -Patienten, die im
Billings Hospital oder der zugehorigen Poliklinik durch Spezialistinnen und Spezialisten
der University of Chicago gesehen wurden, untersucht (91): Unter anderem wurden
Bildungsgrad und Berufsstatus der Betroffenen erhoben. Der Bildungsgrad unter den
Erkrankten war deutlich hoher als in der Allgemeinbevolkerung. AuBerdem konnte gezeigt
werden, dass bei Landwirten die Inzidenz von CED niedriger war als in der
Allgemeinbevolkerung.

In einem Review zum Berufsstatus von CED-Kranken aus dem Jahr 2005 wurde Folgendes
festgestellt (65): Unterschiede im Berufsstatus sind mehrfach gefunden worden. Unklar ist,
ob bestimmte Arbeiten bzw. der damit verbundene Sozialstatus Risikofaktoren fiir die
Krankheit sind, oder ob Patientinnen und Patienten mit CED héufiger solche Berufe
ergreifen. Von CED Betroffene arbeiten hiufiger in geschlossenen Rdumen und seltener in
korperlich anstrengenden Berufen als die Allgemeinbevolkerung. Angestellte CED-Kranke

erleiden haufiger Behinderungen durch die Erkrankung als Arbeiter, die an einer CED
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erkrankt sind.

Eine groBe schwedische Studie aus dem nationalen Zensus und dem Entlassungsregister
der Krankenhduser hat die standardisierte Inzidenzratio (SIR) nach Bildungsgrad und
Berufsstatus fiir CED-Kranke in den Jahren 1970-2004 untersucht (63): Es wurden 6552
Patienten und Patientinnen mit Morbus Crohn und 9783 mit Colitis ulcerosa einbezogen.
Es konnte fiir Morbus Crohn eine leicht aber nicht signifikant niedrigere SIR in der Gruppe
mit dem hochsten Bildungsniveau festgestellt werden. Ansonsten waren keine Einfliisse
vom Bildungsgrad auf die Inzidenz festzustellen. Es konnte in einigen Berufsgruppen eine
erhohte Inzidenz nachgewiesen werden. Diese Berufsgruppen lassen sich keiner sozialen
Schicht zuordnen.

Eine spanische Studie hat den Einfluss soziodemographischer Charakteristika auf klinische
Variablen und die Lebensqualitét bei 120 Patientinnen und Patienten mit CED (60 mit MC,
60 mit CU) untersucht (64): Es wurde der Inflammatory bowel disease Questionaire
(IBDQ) verwendet, der die vier Dimensionen Darmsymptome, systemische Symptome,
soziale Leistungsfahigkeit und emotionale Leistungsfdahigkeit erfasst. Als einziges
Schichtmerkmal wurde der Bildungsgrad erhoben, es gab keine signifikanten Einfliisse auf
eine der vier Dimensionen oder den gesamten IBDQ.

Es werden hier die Ergebnisse der oben beschriebenen Studien zusammengefasst:
Beziiglich des Einflusses der sozialen Schicht auf die Inzidenz der CED gibt es
widerspriichliche Ergebnisse (39, 63, 76, 91): Eine Studien konnte keinen Einfluss
nachweisen, in zwei anderen wurde eine hohere Inzidenz bei hoherer sozialer Schicht
festgestellt, in einer weiteren Studie wurde eine hohere Inzidenz bei Personen mit
niedrigerem sozialen Status gefunden.

Ahnlich verhilt es sich beim Vergleich der sozialen Schicht unter CED-Kranken mit der
sozialen Schicht der Allgemeinbevdlkerung (7, 72, 91): Teilweise wurde kein Unterschied
gefunden, teilweise gehorten die untersuchten CED-Kranken hiaufiger einer hoheren
sozialen Schicht, teilweise hdufiger einer niedrigeren sozialen Schicht an als die
Allgemeinbevolkerung.

In einer Studie wurde festgestellt, dass bei der Colitis ulcerosa die Rezidivrate bei den
Erkrankten mit hoherer Schulbildung hoher ist als bei den iibrigen Erkrankten (46).

Ein Schichteinfluss auf die Schwere der Erkrankung bzw. der Symptomatik konnte in zwei

Studien nicht nachgewiesen werden (64, 75).
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1.3 Ableitung der Fragestellung

Korperliche, psychische und soziale Probleme mit CED sind bisher nicht zusammen
untersucht worden. Die meisten Studien beschrdanken sich auf einzelne Teilprobleme wie
beispielsweise Depression oder Angst, andere beschéftigen sich nur mit sozialen

Problemen (1, 9, 22, 27, 32, 34, 38, 41, 43, 58, 67, 73, 80, 92, 94, 95, 106, 110, 113, 116,

119). Zu den korperlichen Problemen gibt es eine gute Studienlage (4, 25, 47, 97, 115).

Der Einfluss von sozialer Schicht auf die Gesundheit ist vielfach untersucht und bestdtigt

worden. Personen aus den unteren Schichten erkranken haufiger und schwerer und sterben

frither als Personen aus den oberen Schichten (60, 107).

Fiir die CED ist bisher vor allem untersucht worden, wie sich die soziale Schicht auf

Inzidenz und Krankheitsaktivitit auswirkt (7, 39, 46, 63, 64, 72, 75, 76, 91). Studien, die

Schichteinfliisse auf das korperliche, psychische und soziale Problemprofil erfassen, fehlen

bisher ganz.

Ziel dieser Dissertation ist zu untersuchen, welche korperlichen, psychischen und sozialen

Probleme an CED Erkrankte mit ihrer Krankheit berichten und ob es Unterschiede

zwischen Personen mit niedriger und hoher Schulbildung gibt.

Daraus ergeben sich die folgenden Fragestellungen:

1. Welche korperlichen, psychischen und sozialen Probleme berichten Patientinnen
und Patienten mit CED?

2. Welche Probleme sehen die CED-Kranken selbst als Hauptprobleme an?

3. Gibt es fiir die korperlichen, psychischen und sozialen Probleme Unterschiede
zwischen an CED Erkrankten mit hoher Schulbildung und solchen mit einem
niedrigen Schulabschluss?

4. Gibt es fiir die selbst genannten Hauptprobleme Unterschiede zwischen von CED
betroffenen Personen mit hoher und niedriger Schulbildung.

Zusitzlich wurde analysiert,

5. wo CED-Kranke Verbesserungsbedarf in der Versorgung sehen

6. ob es beziiglich dieses Bedarfs Unterschiede zwischen Personen mit geringer und

hoher Schulbildung gibt.
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2. Material und Methoden

2.1 Datenbasis

Die hier ausgewerteten Daten wurden im Rahmen der Entwicklung eines
Versorgungspfades  fir ~CED-Patienten und —Patientinnen mit Hilfe eines
Betroffenenfragebogens erhoben. An diesen Aktivitdten war der Autor nicht beteiligt. Die
fiir diese Arbeit relevanten Aspekte der Fragebogenentwicklung, der Patientenrekrutierung
und des Riicklaufs werden im Folgenden dargestellt.

Die Finanzierung der Befragung erfolgte im Rahmen des Kompetenznetzes chronisch
entziindliche Darmerkrankungen (FKZ 01 GI 0484) mit Unterstiitzung durch Essex
Pharma. Letztere war an der Projektentwicklung, nicht aber an Datenerhebung und
Datenauswertung beteiligt (42).

Die Ethikkommission der medizinischen Fakultdt der Universitdt zu Liibeck hat in ihrer
Sitzung vom 06.09.2005 der Durchfiihrung des Fragebogensurveys zugestimmt (siche
Anhang).

Néhere Informationen zur Entwicklung des Fragebogens sind bei Hardt et al. 2010 zu

finden (42).

2.1.1 Befragung

Aufbau des Fragebogens

Der Fragebogen umfasst 108 Fragen auf 35 Seiten. Er ist aus Standardinstrumenten, Items
aus  Gesundheitssurveys und  krankheits- und  versorgungsspezifischen Items
zusammengesetzt (42).

Es wurden folgende personenbezogene Daten erhoben: Geburtsjahr, Geschlecht,
Familienstand, Partnerschaft, Anzahl der Personen im Haushalt, Schulabschluss und
Erwerbstitigkeit.

Es wurde offen nach dem aktuellen Hauptproblem mit der Erkrankung und nach
Verbesserungsbedarf in der Versorgung CED-Kranker gefragt.

Der gesamte Fragebogen befindet sich im Anhang auf Seite 1-35.

2.1.2 Patientenrekrutierung und Rucklauf

Die Fragebogen wurden an 18 gastroenterologische Praxen, vier gastroenterologische
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Universitidtsambulanzen, die deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV)
und iiber Zeitungsannoncen direkt an Betroffene ausgegeben. Die Praxen und Ambulanzen
lagen in den Regionen Halle (Saale), Kiel/Liibeck und Regensburg. Die Arztinnen und
Arzte sollten die jeweils 60 Fragebogen konsekutiv an die nichsten CED-Patienten und
-Patientinnen ausgeben, von denen sie aufgesucht werden. Die DCCV-Mitglieder wurden
per Zufallsstichprobe zum Teil aus der bundesweiten Mitgliederliste und teilweise aus den
Mitgliederverzeichnissen der oben genannten Regionen ausgesucht. Die Zeitungsannoncen
richteten sich ebenfalls an Betroffene aus diesen Gegenden. Die Patientinnen und Patienten
wurden gebeten, die ausgefiillten Fragebdgen direkt nach Liibeck in die Studienzentrale zu
schicken. Es wurden 2702 Fragebdgen ausgeteilt; die meisten liber die DCCV (46,3%) und
die wenigsten iiber die Zeitungsannoncen (8,8%) und die Hochschulambulanzen (8,9%).
Mit 1083 ausgefiillten und zuriickgesandten Fragebdgen lag der Riicklauf bei 40%. (42)

In Tabelle 6 sind einige Merkmale der Stichprobe, die vor den durchgefiihrten

Auswertungen vom Autor untersucht wurden, dargestellt.

Tabelle 6: Zusammensetzung der Stichprobe einer schriftlichen Befragung von Patientinnen und Patienten
mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen.

Anzahl in
Merkmal Ausprigung Prozent (absolut)
n=1083
18-30 Jahre 19,7 (212)
Alter 31-50 Jahre 56,5 (608)
iiber 50 Jahre 23,8 (256)
weiblich 65,0 (700)
Geschlecht méinnlich 35,0 (377)
Kein Abschluss / 18,7 (203)
. Hauptschulabschluss
=EInlehg Realschulabschluss, etc. 50,0 (410)
Abitur 41,3 (470)
pe 1 erwerbstétig 61,0 (632)
Erwerbstitigkeit nicht erwerbstiitig 39.0 (404)
Diagnose Morbus Crohn 58,2 (617)
g Colitis ulcerosa 41,8 (444)
Krankheitsdauer MW4+SD 12,849,2
. Inaktiv (0-3) 47,1 (462)
aktlfvr:tl:tk(hceitém) nicht aktiv (4-7) 33.6 (329)
maiBig bis stark aktiv (>7) 19,3 (189)
DCCV- ja 70,6 (755)
Mitgliedschaft nein 29,4 (314)

(Angaben als giiltige Prozentwerte; absolute Zahlen in Klammern) (MW=Mittelwert,
SD=Standardabweichung, GIBDI=German inflammatory bowel disease activity index (52),
DCCV=Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung)
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2.2 Unabhangige Variable

Die unabhéngige Variable fiir die in 2.4 beschriebenen Auswertungen war der hochste
Schulabschluss. Dieser wurde als Indikator fiir die soziale Schicht herangezogen. Er wurde
mit der Frage Nummer 106 im Fragebogen erhoben (siche Anhang).

In der logistische Regression (2.4.1) wurden drei Gruppen fiir den Bildungsgrad
beriicksichtigt. Der Gruppe mit der hochsten Bildung wurden die Personen mit Abitur
zugeordnet. Der Gruppe mit der zweithochsten Bildung wurden die Personen mit
Realschulabschluss, = mit  Abschluss der  Polytechnischen  Oberschule, mit
Fachhochschulreife und mit anderem Schulabschluss zugeordnet. Die Gruppe mit dem
niedrigsten Bildungsgrad umfasst die Personen mit Hauptschulabschluss und ohne
Schulabschluss.

Um eventuelle Unterschiede zwischen den Schichten moglichst deutlich abzubilden,
wurden fiir die matched pairs Analyse (sieche 2.4.2) zwei Extremgruppen fiir die
Schulbildung gebildet. Die Extremgruppe fiir den niedrigsten Bildungsgrad besteht aus
Hauptschulabsolventen und -absolventinnen und Personen ohne Schulabschluss, die

Gruppe fiir den hochsten Bildungsgrad besteht aus Abiturientinnen und Abiturienten.

2.3 Abhangige Variablen

2.3.1 Problemfelder

Mit dem Fragebogen wurden 21 Problemfelder erhoben. Die Auswahl der Fragen
orientierte sich unter anderem an den Komponenten der ,,international classification of
functioning, disability and health” (ICF) der Weltgesundheitsorganisation (WHO). Diese
sieht eine Beurteilung der Funktionsfdhigkeit einer Person in einer Aufteilung in vier
Komponenten vor:

1. Korperfunktionen und —strukturen, inklusive psychischer Funktionen, 2. Aktivititen und
Partizipation, 3. Umweltfaktoren, 4. Personenbezogene Faktoren. Die Komponente
Korperfunktionen wurde hier in psychische und korperliche Probleme aufgeteilt.

Mit welchen Items des Fragebogens die Problemfelder erfasst wurden, und wie die
Operationalisierung fiir aktive Problemfelder erfolgte, ist in Tabelle 7 nach den
Komponenten der ICF geordnet dargestellt.

An der Operationalisierung der Problemfelder war der Autor nicht beteiligt. Er hat deren

Haufigkeiten untersucht.
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Tabelle 7: Operationalisierung fiir aktive Problemfelder bei Patientinnen und Patienten mit chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen.

Problemfeld Verwendete Items’ Aktives Problemfeld, wenn:
Komponente Korperfunktionen, korperliche Probleme
f1, 23 1,23 5,
. 23 6,123 8,23 9,
Krankheitsschub 23 20,23 21, GIBDI >7
23 22,
Extraintestinale Leiden ,,sehr stark‘ unter Fisteln/Abszessen ODER
23 20-123 22 Auswirkungen auf andere Organe ODER
Beschwerden - -
Gelenkschmerzen
Behindernde 37 38 ,Oft™ Schmerzen im Alltag UND Beeintrichtigung
Schmerzen i durch Schmerzen ,,sehr stark*
,.wirken gar nicht“ ODER
. Einnehmen wie verordnet ,,sehr haufig Probleme*
Medikamente {23_24, 126, 128, £29 ODER bewusst nicht eingenommen ,,sehr hdufig*
ODER Leiden unter Nebenwirkungen ,,sehr stark*
(Alternativmedizin statt Schulmedizin ODER
Alternativmedizin 87, 88 1, {88 2 unterstiitzt Schulmedizin) UND Arzt nicht {iber
Vorgehen informiert
Komponente Koérperfunktionen, psychische Probleme
. 42, 44, f46, 148, .
Depression £50, £52, 54 HADS-D Depression >9
41, 143, f45, 147,
Angst £49, 51, £53, HADS-D Angst >11
Schamgefiihl 55 LHtrifft voll und ganz zu“
,»lch kann Symptome kontrollieren* UND
Kontrollverlust f56 1,56 9 ,,Behandlung kann Krankheit kontrollieren®:
,stimmt nicht ODER ,,stimmt {iberhaupt nicht*
Komponente Aktivititen und Partizipation
. Berufstatig UND SPE >2 UND im letzten Jahr
Arbeit f107, f68-71 mindestens ein Tag wegen CED krank geschrieben
Alltagsaktivititen f57-f59 Mindestens 1 von 3 IMET Items zum Thema >7
‘So%lale u nd 60, £72 Beide IMET Items zum Thema >7
Freizeitaktivitiaten
Ehe und
Partnerschaft 62 IMET Item zum Thema >7
Sexualitiat 63 IMET Item zum Thema >7
Komponente Umweltfaktoren
SOZI? 3 f74 ,Eher nicht“ ODER ,,iiberhaupt nicht*
Unterstiitzung
Stress £39, £40 ,Selten® bis ,,oft UND :,sta'rk bis ,,sehr stark
beeintréchtigt
Krankenkasse f91a Leistung verwehrt? ,,Ja*
Zuzahlung ,,schwierig*
Zuzahions 83 ODER ,,sehr schwierig®
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Problemfeld Verwendete Items? AKktives Problemfeld, wenn:

Summe der Themen, zu denen Informationsbedarf

Informationsbedarf 34 besteht >15

Komponente personenbezogene Faktoren

Morbus Crohn UND Rauchen:
»gelegentlich® ODER , tiglich*

Ernihrung 78 IMET Item zum Thema >7

Rauchen f16, {76

(1:Die verwendeten Items finden sich im Fragebogen im Anhang auf Seite 1-35, (f=Frage; GIBDI=German
inflammatory bowel disease activity index(52); HADS-D=deutsche Version der hospital anxiety and
depression scale (45); SPE=subjektive Prognose der Erwerbstitigkeit(71); IMET=Index zur Messung von
Einschriankungen der Teilhabe(20))

Im Folgenden werden die verwendeten Fragen und Scores, die zur Erfassung der

Problemfelder herangezogen wurden, im Detail dargestellt.

Komponente Korperfunktionen, korperliche Probleme

Mit Hilfe einer modifizierten Form des German Inflammatory Bowel Disease Activity
Index (GIBDI) wurde die Krankheitsaktivitit erhoben (52). Fiir diesen wird ein
Summenscore gebildet (52). AuBlerdem wurden die Patientinnen und Patienten in drei
fiinfstufigen Items (,,gar nicht bis sehr stark®) befragt, wie stark sie unter extraintestinalen
Beschwerden litten. Des weiteren wurde mit zwei vierstufigen Items erhoben, wie oft die
Patientinnen und Patienten im Zusammenhang mit der Erkrankung Schmerzen hatten, und
wie stark sie dadurch beeintrachtigt wurden. Die Betroffenen wurden auch nach Problemen
mit der Wirksamkeit von Medikamenten, nach Nebenwirkungen und nach Problemen mit
der Compliance gefragt. AuBerdem wurde erhoben, wie die Patienten und Patientinnen mit

alternativen Heilmethoden umgingen, und ob sie ihren Arzt dariiber informierten.

Komponente Korperfunktionen, psychische Probleme

Es wurde die Héufigkeit von Angst und Depression erfasst. Hierflir wurde die deutsche
Version der Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS-D) verwendet (45). Die
HADS-D ist aus zwei Skalen a sieben Items zusammengesetzt, die jeweils mit 0 bis 3
Punkten (0= tiberhaupt nicht, 3= meistens/stark) bewertet werden (45). Fiir die Abgrenzung
einer klinisch relevanten Angststorung wurde fiir die Angstskala ein cut-off-Wert von >11
Punkten verwendet. Bei der Depression wurde der cut-off-Wert bei >9 Punkten gesetzt.
AuBlerdem wurde in einem vierstufigen Item (,,trifft gar nicht zu* bis ,,trifft voll und ganz
zu*) erhoben, ob sich die Betroffenen ihrer Krankheit schamten oder es ihnen unangenehm
war, uUber die Krankheit zu sprechen. Die erlebte Féhigkeit, die Krankheit selbst
kontrollieren zu kénnen und die Erlebte Fahigkeit der Behandlung, die Krankheit zu
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kontrollieren, wurde mit zwei flinfstufigen Items (,,stimmt {iberhaupt nicht* bis ,,stimmt
voll und ganz*) der deutschen Version des Illness perception questionnaire (IPQ) erhoben

(33, 117).

Komponente Aktivititen und Partizipation

Fiir die Rehabilitationsforschung wurde der Index zur Messung von Einschrinkungen der
Teilhabe (IMET) entwickelt (20). Er arbeitet mit 9 Items, die fiir verschiedene
Lebensbereiche die Teilhabeeinschrinkungen erfragen (20). Die Antworten erfolgen auf
einer Skala von 0 bis 10 (20). Es kann die Summe dieser Items berechnet werden (20). Fiir
diese Arbeit wurden fiir die Komponente ,, Aktivititen und Partizipation* die Bereiche
Alltagsaktivitdten, Sexualitdt, Partnerschaft und soziale Aktivititen mit IMET-Items
erhoben. Als Cut-off Wert wurde jeweils die 7 gewihlt. Die aktuelle Erwerbstétigkeit und
Arbeitsunfahigkeiten wegen der CED in den vergangenen 12 Monaten wurden
standardisiert erhoben. Die subjektive Prognose der Erwerbstitigkeit wurde mit Hilfe der
SPE-Skala in drei 0/1-kodierten Items erfragt: 1. die dauerhafte Gefidhrdung der
Erwerbsfahigkeit durch den aktuellen Gesundheitszustand, 2. die subjektive Prognose fiir
die Berufstitigkeit bis zum Rentenalter und 3. die Absicht, aus gesundheitlichen Griinden
einen Rentenantrag zu stellen (71). Mittels Addition wurde ein Score fiir die Gefahrdung

der Erwerbstitigkeit erstellt (0= keine, 1= leichte, 2= mittlere, 3= starke Gefdhrdung) (71).

Komponente Umweltfaktoren

Wie viel Unterstiitzung die Betroffenen erhielten, wurde durch die Frage ,,Bekommen Sie
von anderen Menschen die Unterstiitzung, die Sie brauchen?* aus dem WHO-QOL BREF
erhoben (3, 120). Es wurden die Hiufigkeit von mit der chronisch entziindlichen
Darmerkrankung in Zusammenhang stehenden Stress und die aus diesem Stress
entstandene subjektive Beeintrachtigung erfasst. Es wurde auch untersucht, ob den
Patientinnen und Patienten schon einmal eine Leistung von der Krankenkasse verwehrt
wurde. Auflerdem wurde nach Problemen damit gefragt, die Zuzahlungen fiir Medikamente
und andere Heil- und Hilfsmittel aufzubringen. Des weiteren wurde fiir 19

Themenbereiche erfragt, ob die Betroffenen sich mehr Informationen wiinschten.

Komponente personenbezogene Faktoren
Es wurde mit einer den IMET-Items entsprechenden Frage erhoben, wie stark die
Betroffenen wegen ihrer Erkrankung auf die Erndhrung Riicksicht nehmen mussten.

AuBerdem wurde erfragt, ob und wie viel die Betroffenen rauchen oder geraucht haben.
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Dies wurde nur fiir die an Morbus Crohn Erkrankten erhoben, weil Rauchen nur bei diesen
negative Auswirkungen auf den Krankheitsverlauf hat; bei der Colitis ulcerosa kann die

Beendigung des Rauchens den Verlauf der Erkrankung verschlechtern (25, 47).

2.3.2 Freitextfelder

Selbst genannte Hauptprobleme

Die Antworten auf die Frage ,,Was ist momentan ihr grofftes Problem mit Threr
Erkrankung?* (Frage 3 des Fragebogens) wurden vom Autor zur Analyse in Kategorien
eingeteilt. Hierbei waren vor allem die gegebenen Antworten und die Charakteristika der
chronisch entziindlichen Darmerkrankungen fiir die Wahl der Kategorien ausschlaggebend.
Die angegebenen Probleme waren sehr vielfdltig, so dass eine Einteilung in sehr viele
Kategorien moglich gewesen wire. Zur besseren Ubersicht wurden themenverwandte
Probleme in flinf Kategorien zusammengefasst, die dann in jeweils drei bis sechs
Unterkategorien unterteilt wurden. In vielen Fillen gaben die Betroffenen mehrere
Hauptprobleme an. Es war aus den Antworten nicht ersichtlich, welches dieser Probleme
thnen am wichtigsten war. Eine Zuordnung der Antworten einer Person zu mehreren
Kategorien war also hdufig notwendig. Beispielsweise wurde ein Teil der folgenden
Antwort der Kategorie ,,Beschwerden im Verdauungstrakt™ (fett gedruckt), der Rest der
Antwort der Kategorie ,,psychische Probleme* zugeordnet:

,stindige Durchfille, psychische Probleme, Unzufriedenheit, Mutlosigkeit*

Es wurde ebenfalls untersucht, welche Kombinationen von Kategorien es gab und in wie
viele Kategorien die Antworten der einzelnen Teilnehmerinnen und Teilnehmer
eingeordnet wurden.

Antworten, die besagten, dass es aktuell kein Hauptproblem gebe und fehlende Antworten
wurden zusammengefasst. Sie wurden als ,,kein Hauptproblem® dargestellt.

Die Kategorien sind wie folgt definiert:

1 Beschwerden im Verdauungstrakt:

Diese Gruppe umfasst alle somatischen Beschwerden im Verdauungstrakt (Mund bis Anus)
sowie direkt vom Verdauungstrakt ausgehende Beschwerden (wie z.B. Fisteln) und
Probleme mit der Stuhlkontinenz. Auch Probleme mit dem Krankheitsverlauf sowie
Nahrungsmittelunvertriaglichkeiten wurden dieser Gruppe zugeordnet. Probleme mit den

Anhangsorganen des Verdauungstraktes (Leber, Gallenwege, Pankreas) sind der Gruppe 2
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zugeordnet.

2 somatische Beschwerden auflerhalb des Verdauungstraktes:

Diese Gruppe umfasst alle korperlichen Beschwerden, die sich nicht im unter 1
beschriebenen Bereich befinden. Da nur die Angaben der Patientinnen und Patienten {iber
ihre Beschwerden vorlagen, war es nicht zu iiberpriifen, ob ein Zusammenhang zur
chronisch entziindlichen Darmerkrankung bestand. Die extraintestinalen Beschwerden sind
aber hiufig (44). Sie konnten also nicht auller acht gelassen werden. Es wurden daher alle
Beschwerden beriicksichtigt, unabhéngig davon, ob ein Zusammenhang mit der CED
anzunehmen war oder nicht.

Beschwerden, die vermutlich auf die Behandlung zuriickzufiihren waren, wurden der

Kategorie 3 zugeordnet.

3 Probleme mit der Behandlung:

Dieser Gruppe wurden alle Antworten zugeordnet, in denen ein Problem mit der
Behandlung angesprochen wurde. Die Gruppe umfasst Nebenwirkungen von
Medikamenten und allen anderen Behandlungen (Operationen, kiinstliche Darmausgénge,
etc.), bzw. deren Folgen. AuBlerdem wurden Konflikte im Arzt-Patient-Verhiltnis,
Probleme bei der Erreichbarkeit medizinischer Einrichtungen, Ratlosigkeit der Arztinnen
und Arzte, von den Krankenkassen nicht i{ibernommene Leistungen und #hnliches

berticksichtigt.

4 psychische Probleme

Diese Gruppe umfasst alle Probleme, die die Psyche betreffen. Probleme mit Stress sind in
der Kategorie 5 beriicksichtigt, weil er unmittelbar mit den alltdglichen Aktivitdten und
Verpflichtungen verkniipft ist und vermutlich meist Stress durch exogene Stressoren und

nicht endogener Stress gemeint war.

S soziale Probleme und Alltagsprobleme

Alle Probleme, die mit dem alltdglichen Leben zusammenhédngen (wie Probleme das Haus
zu verlassen, im Beruf, im Haushalt, etc.), Probleme bei der Freizeitgestaltung und
gesellschaftlichen Teilhabe sowie Schwierigkeiten im Freundeskreis, in der Beziehung
oder der Familie wurden ebenfalls dieser Gruppe zugeordnet. Inbegriffen sind auch Stress
als Umweltfaktor sowie Einschrinkungen der Belastbarkeit und Leistungsfahigkeit.

Tabelle 8 zeigt die Unterkategorien zu den 5 Kategorien.
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Tabelle 8: Kategorien und Unterkategorien, denen Antworten auf die Frage nach dem aktuellen
Hauptproblem mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen zugeordnet wurden

Problemkategorie

Unterkategorie (Erliuterungen)

1: Probleme im
Verdauungstrakt

la: Durchfall, Verstopfung, Ileus, Blutung, Ubelkeit, Blihungen,
nicht ndher bezeichnete Probleme

1b: Bauchschmerzen, Krampfe

1c: Besonderheiten im Krankheitsverlauf
(aktuell vorhandener Schub, chronisch aktiver Verlauf, etc.)

1d: Fisteln, Abszesse, Fissuren, Stenosen, Inkontinenz

le: Erndhrung
(z.B. Lebensmittelunvertrdglichkeit)

2: somatische

Beschwerden

auflerhalb des
Verdauungstraktes

2a: Schwiche, Miidigkeit, Schlafstorungen, schlechter
Allgemeinzustand, Malabsorption, Andmie, Gewichtsverlust

2b: Beschwerden im Bewegungsapparat
(Gelenk-, Muskel- und Knochenbeschwerden)

2c¢: Schmerzen auflerhalb des Verdauungstraktes und des
Bewegungsapparates oder mit nicht benannter Lokalisation

2d: andere Beschwerden
(z.B. Augenprobleme, Hautprobleme, kardiovaskulire Beschwerden)

3: Probleme mit
der Behandlung

3a: Probleme mit Nebenwirkungen, medikamentenpflichtigem
Verlauf und Compliance

3b: Probleme mit nicht medikamentdsen Therapien wie Operationen
und deren Folgen.
(z.B. Probleme mit dem Stoma)

3c: Versagen der Therapie.

(Die aktuelle bzw. bisher angewandte Therapie wirkt nicht, alle
Therapieoptionen sind ausgeschépft oder es wird die Befiirchtung
gedufert, die Therapie kénnte versagen.)

3d: Probleme mit den Arzten und Arztinnen.
(Probleme im Arzt-Patienten-Verhdltnis, Fehlentscheidungen von
drztlicher Seite, Probleme mit den Untersuchungen)

3e: Probleme beim Zugang zur medizinischen Versorgung
(Zugang zur Fachdrztin oder zum Facharzt schwierig, Arztbesuche
zeitaufwdndig. Probleme mit der Ubernahme von Leistungen)

4: psychische
Probleme

4a: Angst und Ungewissheit

4b: Depressivitit

4c: andere und nicht niher bezeichnete psychische Probleme

5: soziale Probleme
und
Alltagsprobleme

Sa: Probleme im alltdglichen Leben auBlerhalb der in Sb
beschriebenen Bereiche; geringe Lebensqualitét

5b: Probleme im Beruf, Studium, Schule und mit dem Arbeitsamt
sowie finanzielle Probleme

Sc:Stress, eingeschrinkte Belastbarkeit und Leistungsfahigkeit

5d: Akzeptanz der Krankheit, Probleme mit dem sozialen Umfeld

5e: Probleme in der Freizeit und auf Reisen

5f: Probleme mit Kinderwunsch, Schwangerschaft, Kinderbetreuung

(Erlauterungen zu den Unterkategorien in Klammern und kursiv gedruckt)
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Verbesserungswiirdige Bereiche in der Versorgung

Die Antworten auf die Frage ,,Gibt es Threr Meinung nach Bereiche in der Versorgung von
CED-Patienten, die Sie fiir verbesserungswiirdig halten?, ,und zwar:*“ (Frage 84 im
Fragebogen) wurden vom Autor den in Tabelle 9 genannten acht Kategorien zugeteilt.

Diese wurden nach der Art der gegebenen Antworten ausgewdhlt.

Tabelle 9: Kategorien, denen die Antworten auf die Frage nach verbesserungswiirdigen Bereichen in der
Versorgung von CED-Kranken zugeordnet wurden

1 Verbesserung der drztlichen Behandlung und Diagnostik, Fortbildung, Forschung

Verbesserung der Zusammenarbeit der an der Versorgung beteiligten Personen

Bessere Information und Beratung

andere Therapie (Psychotherapie, Physiotherapie, alternative Heilmethoden u.a.)

Hilfe fiir den Alltag, bessere Bedingungen, um den Alltag meistern zu kdnnen

Zugang zu Versorgung

Finanzielles (Zuzahlungen, Ubernahme von Leistungen, etc.)

BN BEN I o) U IO, T I SN USRI \S)

Arzt-Patient-Verhéltnis

Auch fiir diese Kategorien wurde untersucht, wie oft die Antworten der einzelnen Personen
wie vielen Kategorien zugeordnet wurden, und welche Kombinationen es gab. Die
Antworten auf beide Fragen wurden nur vom Autor in die oben genannten Kategorien

eingeteilt, die Einteilung wurde nicht systematisch von einer weiteren Person tiberpriift.

2.4 Auswertung

Fiir alle Betrachtungen wurde das Signifikanzniveau a=0,05 festgelegt.

Fiir die Berechnungen wurde SPSS 16 fiir Windows verwendet.

Zunichst wurde fiir das Alter in Jahren, das Alter in drei Kategorien, die Krankheitsdauer,
das Geschlecht, die Diagnose, die Krankheitsaktivitit in 3 Kategorien und die
Mitgliedschaft in der DCCV jeweils univariat untersucht, ob Unterschiede in der
Auspriagung dieser Variablen zwischen den Personen mit niedriger und mit hoher
Schulbildung nachweisbar waren. Die Unterschiede wurden bei den Variablen Geschlecht,
Diagnose, Krankheitsaktivitdit und DCCV-Mitgliedschaft mittels Chi*>-Test (siche 2.4.2)
gepriift. Die stetigen Variablen Alter und Krankheitsdauer wurden in einem Histogramm
auf Normalverteilung iiberpriift. Diese ist eine Voraussetzung fiir die Durchfiihrung des t-
Tests fiir unverbundene Stichproben, mit dem Unterschiede im Mittelwert zwischen zwei

Gruppen untersucht werden konnen (30). Bei nicht normalverteilten Werten wurde der U-
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Test angewendet, in dem ebenfalls der Unterschied zwischen zwei Gruppen untersucht
werden kann (29). Es werden hierbei nicht die Werte selbst, sondern deren Ringe
betrachtet (29).

Zur Beantwortung der Fragen nach Unterschieden zwischen Personen mit niedriger und
hoher Schulbildung in der Ausprigung der mit Fragebogeninstrumenten untersuchten
Problemfelder (siehe 2.3.1) wurden zwei verschiedene Wege der Datenauswertung
gewahlt: Die logistische Regression (siehe 2.4.1) und die matched pairs Analyse (siche
2.4.2). Dabei wurden auf verschiedene Weise mogliche Einfliisse anderer Variablen als der
Schulbildung kontrolliert. Zur Untersuchung der Unterschiede in der Héufigkeit der
Kategorien fiir die selbst genannten Hauptprobleme und die verbesserungswiirdigen
Bereiche in der Versorgung wurde nur die matched pairs Analyse verwendet. Sie wurden
nicht mit der logistischen Regression untersucht, da aufgrund der Methodik der
Kategorisierung eine Untersuchung mit so komplexen statistischen Verfahren nicht

angemessen erschien.

2.4.1 Logistische Regression

Bei der bindr logistischen Regression handelt es sich um ein Verfahren, mit dem der
Einfluss mehrerer unabhidngiger Variablen von beliebigem Skalenniveau auf eine
dichotome Zielvariable ermittelt werden kann. Es wird der Einfluss jeder einzelnen
Variablen auf die Zielvariable errechnet, wihrend ein mdglicher Einfluss aller anderen
einbezogenen Variablen heraus gerechnet wird (55). In dieser Arbeit wurden die in Tabelle
10 aufgefiihrten Variablen in die logistische Regression eingeschlossen. Diese Variablen
wurden ausgewihlt, weil ein Einfluss auf die Probleme der Betroffenen nahe liegend
schien. Alte Menschen haben eine andere gesellschaftliche Stellung und andere Probleme
als junge Menschen (96). Ménner und Frauen haben nach wie vor unterschiedlichen Rollen
in der Gesellschaft (96). Das Geschlecht konnte also einen Einfluss darauf haben, welche
Probleme sich aus den Erkrankungen ergeben. Die Krankheiten Morbus Crohn und Colitis
ulcerosa unterscheiden sich in einigen Symptomen und Krankheitsfolgen (44). Die
Diagnose konnte daher ebenfalls einen Einfluss auf die Probleme mit den Krankheiten
haben. Auch die Krankheitsaktivitit miisste einen Einfluss auf die Probleme mit der
Erkrankung haben. Bei der Krankheitsdauer ist ebenfalls ein Einfluss auf die Probleme
denkbar. Betroffene, bei denen die Krankheit gerade diagnostiziert wurde, diirften andere
Probleme haben als diejenigen, bei denen die Erkrankung schon lange bekannt ist. Nicht

zuletzt dirfte auch die Mitgliedschaft in der DCCV die Probleme beeinflussen, weil
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Mitglieder von Selbsthilfegruppen seltener bestimmte Probleme haben, beziehungsweise
besser damit zurecht kommen als Personen, die keiner Selbsthilfegruppe angehoren (11,
77).

In die Analyse wurden aus der gesamten Stichprobe all diejenigen einbezogen, von denen
Geschlecht, Alter, Schulbildung, Diagnose, Krankheitsdauer, Krankheitsaktivitdt und
Mitgliedschaft in der DCCV bekannt waren. Es wurde die Methode Einschluss gewdhlt.
Die Zielvariablen waren die Auspragungen der 21 Problemfelder (aktiv/nicht aktiv). Es

wurde jedes Problemfeld einzeln untersucht.

Tabelle 10: unabhingige Variablen, die in die logistische Regression einbezogen wurden

Variable Kategorien
18-30 Jahre (Referenz)
Alter in drei Gruppen 31-50 Jahre
>50 Jahre
Geschlecht Frau (Referenz)
Mann

Schulbildung in Abitur (Referenz)
drei Kategorien Realschule
g Hauptschule

Colitis ulcerosa (Referenz)

Diagnose Morbus Crohn
Krankheitsdauer in
Jahren
Krankheitsaktivitit in keine (Referenz)
drei Kategorien gering
(GIBDI) méBig/stark
DCCV-Mitglied ja (Referenz)

nein

GIBDI=German inflammatory bowel disease activity index (52), DCCV=Deutsche Morbus Crohn/Colitis
ulcerosa Vereinigung

2.4.2 Matched pairs Analyse

Es wurden matched pairs aus Personen mit niedriger und hoher Schulbildung gebildet, die
in den folgenden Variablen iibereinstimmende Werte hatten: Alter in den drei Kategorien
18-30, 31-50 und iiber 50 Jahre, Geschlecht, Diagnose ,,Morbus Crohn“ oder ,,Colitis
ulcerosa®, Krankheitsaktivitit in den 3 Kategorien ,,keine®, ,,gering®, ,,méaBig bis stark* und
Mitgliedschaft in der DCCV. So konnte ein Einfluss dieser Variablen ausgeschlossen
werden, da beide Gruppen gleich viele Personen mit den gleichen Ausprigungen dieser

Variablen enthielten.
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Die Krankheitsaktivitdt wurde kontrolliert, weil es sich um eine wichtige Einflussvariable
handelt. Damit wurde in Kauf genommen, dass Unterschiede zwischen Personen mit
niedriger und hoher Schulbildung fiir das Problemfeld ,,Krankheitsschub® in dieser
Analyse nicht untersucht werden konnten.

Das Matching wurde wie folgt durchgefiihrt: Fiir die beiden Schulbildungsgruppen wurden
Tabellen mit den fiinf Variablen und dem Patientencode abgeglichen. Voraussetzung war,
dass fiir alle fiinf Variablen Werte vorlagen. Es wurden zu den Personen aus der Gruppe
mit dem niedrigen Bildungsgrad Personen aus der Gruppe mit Abitur gesucht, die fiir alle
fiinf Variablen iibereinstimmende Ausprdgungen hatten. Diejenigen Personen, die einen
solchen ,,Partner hatten, wurden in die Auswertungsstichprobe aufgenommen. Diejenigen,
fiir die es einen solchen Partner nicht gab, wurden ausgeschlossen.

Mit dem Chi?-Test wird untersucht, ob zwischen zwei nominal- oder ordinalskalierten
Variablen ein {iberzufillig starker Zusammenhang besteht (31). Es wird in einer Feldertafel
errechnet, welche Haufigkeit fiir welches Feld bei den gegebenen Gruppengréflen zu
erwarten wire (31). Es wird das Ausmal3 der Abweichung von diesen erwarteten Werten
(Chi?) errechnet (31). Wenn der Erwartungswert in einem Feld kleiner als 5 ist, wird der
exakte Test nach Fisher durchgefiihrt (93).

Fiir die gematchte Stichprobe wurde fiir die Personen mit hoher und mit niedriger
Schulbildung getrennt untersucht, wie hiufig die einzelnen Problemfelder aktiv waren und
wie hdufig die Freitextkategorien zugeordnet wurden. Mit Chi*-Tests wurde gepriift, ob es
in diesen Héufigkeiten Unterschiede zwischen den Personen mit hoher und niedriger
Schulbildung gab. Es wurde dabei jedes Problemfeld und jede Kategorie einzeln analysiert.
Aullerdem wurde ermittelt, wie viele Problemfelder bei wie vielen Personen aktiv waren
und wie héufig die Antworten der Personen aus den beiden Gruppen wie vielen Kategorien
fiir das selbst genannte Hauptproblem zugeordnet wurden. Fiir diese Anzahl der
Problemfelder und Kategorien wurde mit Chi*-Tests eruiert, ob sich die Gruppen mit hoher
und niedriger Schulbildung unterschieden. Diese Unterschiede in der Anzahl wurden fiir
die mit Fragebogeninstrumenten untersuchten Problemfelder zusitzlich mit einem U-Test
analysiert. Des weiteren wurde mit Chi*Tests untersucht, ob sich die Personen mit
unterschiedlicher Schulbildung beziiglich der Haiufigkeit, mit der mindestens ein
Problemfeld aktiv war, mindestens ein Hauptproblem genannt wurde oder mindestens ein
verbesserungswiirdiger Bereich benannt wurde, unterschieden.

Bei der Analyse der beiden Gruppen wurden die Unterkategorien zu den Kategorien der

Hauptprobleme nicht berticksichtigt.
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3. Ergebnisse

3.1 Ergebnisse in der gesamten Stichprobe

Im Folgenden werden zunichst die Ergebnisse fiir die mit Fragen aus Messinstrumenten
untersuchten Problemfelder dargestellt, dann die Ergebnisse fiir das selbst genannte
Hauptproblem und  anschlieBend die von den  Betroffenen  genannten

verbesserungswiirdigen Bereiche in der Versorgung.

3.1.1 Haufigkeiten Problemfelder

In Abb. 2-6 wird, nach den Komponenten der ,,international classification of functioning*
(ICF) getrennt, die Héaufigkeiten, mit denen die einzelnen Problemfelder aktiv waren (bei
denen also die in die Bedingungen fiir die Problemfelder erfiillt waren), als Anteil an der
Gesamtstichprobe (n=1083) dargestellt. Die Operationalisierung fiir aktive Problemfelder
ist in Tabelle 7 auf Seite 24-25 zu finden. Der Mittelwert fiir die Anzahl aktiver
Problemfelder pro Person lag bei 3,44 mit einer Standardabweichung von 3,28. Der
Median betrug 3, das untere Quartil 1 und das obere 5. Bei 65,5% der Responder war mehr
als ein Problemfeld aktiv.

Die Problemfelder, die am haufigsten aktiv waren, waren ,Rauchen®, ,,Sexualitét®,
»Angst“, , Depression” und ,Stress“. Die Problemfelder , Alternativmedizin®,
,Kontrollverlust®, ,behindernde Schmerzen® und ,,Schamgefiihl“ waren jeweils bei
weniger als zehn Prozent der Responder aktiv.

Die Haufigkeiten aktiver Problemfelder aus der Komponente ,,Korperfunktionen,

korperliche Probleme* sind in Abb. 2 dargestellt.
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Abb. 2: Haufigkeit der aktiven Problemfelder aus der Komponente Korperfunktionen, korperliche Probleme
bei 1083 Patientinnen und Patienten mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen.
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Alle Problemfelder waren bei jeweils weniger als 20% der Responder aktiv. Am hdufigsten
waren in dieser Komponente die Problemfelder ,,Medikamente® und ,,méBige bis starke
Krankheitsaktivitit® (,,Krankheitsschub* in Abb. 2) aktiv.

Die Haufigkeiten aktiver Problemfelder aus der Komponente ,Korperfunktionen,
psychische Probleme* sind in Abb. 3 dargestellt. Die Problemfelder ,,Angst“ und

,Depression“ waren in dieser Komponente am héaufigsten aktiv.
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Abb. 3: Haufigkeit der aktiven Problemfelder aus der Komponente Korperfunktionen, psychische Probleme
bei 1083 Patientinnen und Patienten mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen.

In Abb. 4 sind die Haufigkeiten aktiver Problemfelder aus der Komponente ,,Aktivititen
und Partizipation® dargestellt. Das am héufigsten aktive Problemfeld aus dieser
Komponente war das Feld ,Sexualitdt“. Ebenfalls hdufig waren Probleme mit
Alltagsaktivititen (,,Alltag in Abb. 4). Fiir das Problemfeld ,,Arbeit“ wurden nur die
Erwerbstdtigen berticksichtigt (n=632).
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Abb. 4: Haufigkeit der aktiven Problemfelder aus der Komponente Aktivititen und Partizipation bei 1083
Patientinnen und Patienten mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen. (1: nur Erwerbstétige, n=632)

Die Haufigkeiten der aktiven Problemfelder aus der Komponente ,,Umweltfaktoren sind
in Abb. 5 dargestellt. In dieser Komponente waren am hiufigsten die Problemfelder

,Stress®, , Informationsbedarf*, Probleme mit der Ubernahme von Leistungen durch die
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Krankenkasse (,,Krankenkasse* in Abb. 5) und Probleme mit Zuzahlungen (,,Zuzahlung*

in Abb. 5) aktiv. Deutlich seltener aktiv war das Problemfeld ,,soziale Unterstiitzung*.
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Abb. 5: Haufigkeit der aktiven Problemfelder aus der Komponente Umweltfaktoren bei 1083 Patientinnen
und Patienten mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen.

In Abb. 6 sind die Héaufigkeiten der aktiven Problemfelder aus der Komponente
,personenbezogene Faktoren dargestellt. Die Problemfelder aus dieser Komponente
waren beide bei mehr als 20% der Responder aktiv. Die Haufigkeit der Raucherinnen und

Raucher bezieht sich nur auf die an Morbus Crohn Erkrankten (n=617).
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Abb. 6: Haufigkeit der aktiven Problemfelder aus der Komponente personenbezogene Faktoren bei 1083
CED-Kranken. (1: nur Morbus Crohn (n=617))

3.1.2 Haufigkeiten Freitextfeld Hauptproblem

Es haben 12,9% der 1083 Teilnehmerinnen und Teilnehmer an der Befragung keine
Angabe zum Hauptproblem gemacht oder angegeben, dass sie kein Problem haben.

Die Definitionen der Kategorien sind auf Seite 27-29 zu finden.

Einige Beispielantworten fiir die genannten Probleme befinden sich, in Kategorien und
Unterkategorien sortiert, im Anhang in Kapitel III. Die Antworten von 47,6% der

Teilnehmerinnen und Teilnehmer wurden nur einer Kategorie zugewiesen. Bei 30,3%
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wurden sie zwei, bei 7,5% drei und bei 1,6% vier verschiedene Kategorien zugeordnet.
Wie diese Zuordnung zu mehreren Kategorien erfolgte, wurde auf Seite 27 an einer
Beispielantwort gezeigt.

Die Kategorie ,,Beschwerden im Verdauungstrakt™ (,,GIT* in Abb. 7) wurde am haufigsten
zugeordnet. Am zweithdufigsten wurde die Kategorie ,,somatische Beschwerden au3erhalb
des Verdauungstraktes™ (,,extraintestinal in Abb. 7), am dritthdufigsten die Kategorie
,Probleme mit der Behandlung* (,,Behandlung® in Abb. 7) zugeordnet.

Die Prozentzahlen geben an, welcher Anteil an den 1083 Respondern in ihren Antworten
(unter anderem) diesen Problembereich angesprochen hat. Aufgrund der Zuordnung der
Antworten einiger Personen zu mehreren Kategorien ergeben die Prozentangaben

zusammen mehr als 100.
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Abb. 7: Haufigkeiten der Zuordnung der selbst genannten Hauptprobleme von 1083 Patientinnen und
Patienten mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen zu fiinf Kategorien. (grau: Antworten einer Person
ausschlieflich dieser Kategorie zugeordnet; schwarz: Antworten mehreren Kategorien zugeordnet. GIT=
Gastrointestinaltrakt)

Wie bereits angesprochen, lassen sich die Antworten von knapp 40% der Befragten mehr
als einem Problemfeld zuordnen. Die dabei beobachteten Kombinationen zeigen eine
breite Variation. Insgesamt gibt es (ohne die Einfachnennungen) 26 verschiedene
Kombinationen. Zwei dieser Kombinationen kommen zu je mehr als 5% vor: die
Kombination der Problemfelder ,,Beschwerden im Verdauungstrakt“ und ,,somatische
Beschwerden auflerhalb des Verdauungstraktes mit 11,3 % sowie die Kombination der
beiden Problemfelder ,.Beschwerden im Verdauungstrakt“ und ,Probleme mit der

Behandlung* mit 5,8 %.

Differenzierung der Kategorien:
Die folgenden Abbildungen (8-12) zeigen die Verteilung auf die Unterkategorien.

(Betrachtet werden nur die Responder, deren Antworten der entsprechenden Oberkategorie
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zugeordnet wurden.) Auch bei diesen Unterteilungen gab es Antworten, die sich nicht
ausschlieBlich einer Unterkategorie zuordnen lieBen. Daher ergeben die Prozentzahlen
zusammen wieder mehr als 100. Zu den Oberkategorien werden jeweils Beispielantworten
gegeben.

Von den Unterkategorien, bei Patienten und Patientinnen, deren Antworten der Kategorie
,Beschwerden im Verdauungstrakt™ zugeordnet wurden, ist die am héufigsten zugeordnete
,Durchfall, Verstopfung, Ileus, Blutung, Ubelkeit, Blihungen und nicht niiher bezeichnete
Probleme* (,,Durchfall, etc.”“ in Abb. 8). Am zweithdufigsten wurden ,,.Bauchschmerzen
und Krampfe*“ (,,Bauchschmerzen®™ in Abb. 8) zugeordnet. Der am seltensten zugeordnete
Bereich betrifft ,,Probleme mit dem Krankheitsverlauf* (,,Krankheitsverlauf™ in Abb. 8)
Beispielantworten zu Beschwerden im Verdauungstrakt. Teile der Antworten, die einer

anderen Kategorie zugeordnet wurden, sind kursiv gedruckt:

. ,,Fistel zur Bauchdecke*
. ,,Druckschmerz im rechten Unterbauch*
. »Stuhl-Inkontinenz, HWS-Syndrom [Kategorie extraintestinale Beschwerden]*
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Abb. 8: Haufigkeit der Zuordnung zu 5 Unterkategorien bei 540 CED-Kranken, deren Antworten auf die
Frage nach dem Hauptproblem der Kategorie Beschwerden im Verdauungstrakt zugeordnet wurden.

Die als Hauptprobleme genannten ,somatischen Beschwerden auBlerhalb des
Verdauungstraktes sind am hédufigsten der Unterkategorie ,,Schwiche, Miidigkeit,
Schlafstérungen,  schlechter  Allgemeinzustand, = Malabsorption, = Andmie und
Gewichtsverlust* (,,Midigkeit“ in Abb.9) zugeordnet worden. Die zweithdufigste
Unterkategorie betrifft ,,Beschwerden im Bewegungsapparat® (,,Gelenke* in Abb. 9). Am
seltensten wurden die Antworten der Unterkategorie ,,Schmerzen auflerhalb des
Verdauungstraktes und des Bewegungsapparates oder mit nicht benannter Lokalisation*

(,,Schmerz in Abb. 9) zugeordnet.
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Beispielantworten zu extraintestinalen Beschwerden. Teile der Antworten, die nicht dieser

Kategorie zugeordnet wurden, sind kursiv gedruckt:

. ,,Gelenkschmerzen, Riickenschmerzen*
. ,Rheuma-dhnliche Gelenkschmerzen, Durchfall ca. 10x/Tag [Kategorie
gastrointestinale Beschwerden], Schlaflosigkeit®
. ,korperliche Schwiche, geringe Belastbarkeit [Kategorie Alltagsprobleme]*
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Abb. 9: Haufigkeit der Zuordnung zu 4 Unterkategorien bei 318 CED-Kranken, deren Antworten auf die
Frage nach dem Hauptproblem der Kategorie somatische Beschwerden auBerhalb des Verdauungstraktes
zugeordnet wurden.

Die am héufigsten genannten ,,Probleme mit der Behandlung®“ waren ,,Probleme mit
Nebenwirkungen, medikamentenpflichtigem Verlauf und Compliance. (,,Medikamente* in
Abb. 10) Die nichst hdufigere Unterkategorie betraf ,,Probleme mit nicht medikamentésen
Therapien wie Operationen und deren Folgen* (,,andere Therapie* in Abb. 10). Am
seltensten wurden ,,Probleme mit dem Zugang zur medizinischen Versorgung* und

,,Probleme mit den Arzten und Arztinnen* zugeordnet (,,Zugang* und ,,Arzt* in Abb.10).
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Abb. 10:Haufigkeit der Zuordnung zu 5 Unterkategorien bei 268 CED-Kranken, deren Antworten auf die
Frage nach dem Hauptproblem der Kategorie Behandlungsprobleme zugeordnet wurden.

Beispielantworten zu Problemen mit der Behandlung:
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. ,Durch die immunsuppressive Therapie stecke ich mich schnell mit Erkdltungen

(13

an
. ,Entfernung von 120 km zum Facharzt. Stoma!*
. ,Keine Therapie spricht richtig an*

Die als Hauptproblem genannten psychischen Probleme wurden am héufigsten der
Unterkategorie ,,Angst und Ungewissheit” (,,Angst“ in Abb. 11) zugewiesen. Am
zweithdufigsten wurde die Unterkategorie ,,andere Probleme als Angst und Depressivitit
und nicht ndher bezeichnete Probleme* (,,andere” in Abb. 11) zugeordnet. Der
Unterkategorie ,,Depressivitit wurden die Antworten am seltensten zugeteilt.
Beispielantworten zu psychischen Problemen. Teile der Antworten, die nicht dieser

Kategorie zugeordnet wurden, sind kursiv gedruckt:

. ,uUnsicherheit dartiber, ob Schub vollstindig beendet ist*
. ,Depression,  antriebslos,  Schlafstorungen  [Kategorie  extraintestinale
Beschwerden]*
. »Seelische Belastung, Essstorungen [Kategorie gastrointestinale Beschwerden]
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Abb. 11: Haufigkeit der Zuordnung zu 3 Unterkategorien bei 136 CED-Kranken, deren Antworten auf die
Frage nach dem Hauptproblem der Kategorie psychische Probleme zugeordnet wurden.

Die ,,sozialen und Alltagsprobleme® wurden am hiufigsten den Bereichen ,,Probleme im
alltdglichen Leben auflerhalb der in der Unterkategorie ,,.Beruf‘ beschriebenen Bereiche,
geringe Lebensqualitdt™ (,,allg. Alltag® in Abb. 12) und ,,Probleme im Beruf, Studium,
Schule und mit dem Arbeitsamt sowie finanzielle Probleme® (,,Beruf, etc.” in Abb. 12)
zugeordnet. Am seltensten wurden die Antworten den Unterkategorien ,,Akzeptanz der
Krankheit, Probleme mit dem sozialen Umfeld“ und ,Probleme mit Kinderwunsch,
Schwangerschaft und Kinderbetreuung® (,,Akzeptanz* und ,,Kinder* in Abb. 12) zugeteilt.

Beispielantworten zu Alltagsproblemen. Teile der Antworten, die nicht dieser Kategorie

zugeordnet wurden, sind kursiv gedruckt:
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. ,,das Haushalten mit den Kréften*
. Hunregelmdfig auftretende Durchfille [Kategorie gastrointestinale Beschwerden],

v.a. bei Stress*

. ,einen Arbeitsplatz zu finden, Ausbildung ohne weitere Zwischenfille zu beenden*
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Abb. 12:Haufigkeit der Zuordnung zu 6 Unterkategorien bei 193 CED-Kranken, deren Antworten auf die
Frage nach dem Hauptproblem der Kategorie Alltagsprobleme zugeordnet wurden.

3.1.3 Wo sehen CED-Kranke Verbesserungsbedarf in der
Versorgung?

Auf die Frage ,,Gibt es Threr Meinung nach Bereiche in der Versorgung von CED-
Patienten, die Sie fiir verbesserungswiirdig halten?* ,,und zwar* haben 41,2% (n= 446)
solche Bereiche genannt. Die Antworten der einzelnen Personen wurden zu 90,6% einer
Kategorie, zu 7,8% zwei Kategorien und zu 0,2% drei Kategorien zugeordnet. Es gab
keine Kombination aus mehreren Kategorien, die mehr als 2% der 446 Antwortenden

zugeordnet wurde. Die Antworten verteilen sich wie in Abbildung 13 dargestellt auf die

Kategorien.
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Abb. 13: Hiufigkeiten der Zuordnung von 446 CED-Kranken genannter verbesserungswiirdiger Bereiche in
der Versorgung zu 8 Kategorien.

Der genannte Verbesserungsbedarf im Bereich ,,Behandlung® betraf am héufigsten die
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Kenntnisse der Arztinnen und Arzte sowie die Forschung. Beispielantworten:

. ,breitere Ausbildung unter der Arzteschaft beziiglich CED*
. ,Forschung — Ursache*
. ,»diinnere Schlduche bei der Spiegelung Magen/Darm*

Im Bereich ,,Beratung® wiinschten sich die Betroffenen in erster Linie bessere Aufklarung
iiber die Erkrankung insgesamt, deutlich seltener wiinschten sie sich eine bessere

Erndhrungsberatung. Beispielantworten:

. ,Infos iiber CED mangelhaft*
. ,Erndhrungsberatung*
. ,.Die Arzte sollten sich verstandlicher ausdriicken*

Die Betroffenen wiinschten sich haufig, nicht so lange auf Termine bei Spezialistinnen und
Spezialisten warten zu miissen und nicht so lange Wege dorthin zuriicklegen zu miissen.

Beispielantworten zur Kategorie ,,Zugang*:

. ,» lermine immer sehr lange vorher machen*
. ,Entfernung zu CED-Ambulanzen*
. ,hicht immer gewiinschte Medikamente verfiigbar*

Unter den verbesserungswiirdigen Bereichen, die der Kategorie ,,andere Therapie®
(,,alternative Methoden® in Abb. 13) zugeordnet wurden, wurden am hdufigsten alternative

Heilmethoden genannt, gefolgt von Psychotherapie. Beispielantworten:

. »Alternativmedizinische Behandlungen
. ,»psychische Betreuung*
. ,Physiotherapie, Homdopathie*

Im Bereich ,,Finanzielles* wurde am hiufigsten die Ubernahme von Leistungen durch die

Krankenkassen und die Befreiung von Zuzahlungen genannt. Beispielantworten:

. ,,Verschreibungsfahigkeit von Medikamenten*
. ,Befreiung der Kosten fiir Medikamente*
. ,finanzielle Versorgung*

Im Bereich ,,Alltag” wiinschten sich die Betroffenen am haufigsten mehr 6ffentliche

Toiletten und die Anerkennung ihrer Krankheit als Behinderung. Beispielantworten:

. ,,mehr 6ffentliche WC’s*
. ,»2Anerkennung von Schwerbehinderung*
. ,berufliche Versorgung -> Umschulungen*
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Die angesprochenen  verbesserungswiirdigen  Bereiche, die der Kategorie
,2Zusammenarbeit™ zugeordnet wurden, betrafen sowohl die Zusammenarbeit zwischen den
Arztinnen und Arzten als auch zwischen Arztinnen und und Arzten und anderen

Versorgenden. Beispielantworten:

. ,bessere Zusammenarbeit der Arzte“
. ,2Zusammenarbeit Schulmedizin & Homdopathie*
. ,bereichsiibergreifende Medizinische Versorgung

Im Bereich ,,Arzt-Patient-Verhéltnis® bestand am héufigsten der Wunsch danach, ernst

genommen zu werden, und menschlich behandelt zu werden. Beispielantworten:

. ,,Das Ernstnehmen der Probleme der Patienten seitens bestimmter Arzte*
. ,,die Menschlichkeit®
. ,den Menschen als ganzes sehen, nicht nur den Darm*

Sdmtliche Antworten finden sich im Anhang auf Seite 48-54.
3.2 Unterschiede in Abhéangigkeit von der Schulbildung

Der zunéchst durchgefiihrte Vergleich der Personen mit niedriger und hoher Schulbildung
in 7 Variablen brachte die in Tabelle 11 dargestellten Ergebnisse:
Das Alter in Jahren war in etwa normalverteilt. Ein t-Test konnte also angewendet werden.

Die Krankheitsdauer in Jahren war nicht normalverteilt. Hier wurde ein U-Test verwendet.

Tabelle 11: Unterschiede in der Auspridgung von 7 Variablen zwischen CED-Kranken mit niedriger und hoher
Schulbildung

Niedrige Hohe Sienifi-
Variable Ausprigung | Bildung' | Bildung? lfanz
m=203) | (m=339)
Alter in Jahren Mittelwert + SD | 49,7+14,3 | 39,7+ 12,3 p<0,001
Alferin 3 18-30 Jahre 9,6% 26,9%
Katovorion 31-50 Jahre 43,7% 55,0% p<0,001
g > 50 Jahre 46,7% 18,0%
Geschlecht Weiblich 60,4% 62,2% p=0,674
Diagnose Morbus Crohn 55,2% 49,6% p=0,429
Krankheitsdauer | .10 48D | 15,1410,0 | 11,8492 | p<0,001
in Jahren
. Keine 39,7% 49,2%
K;‘l‘{‘t‘l'i‘l‘t‘;‘:s Leicht 31,6% 371% | p<0,001
MiBig bis Stark | 28,7% 13,7%
DCCV . . . _
Mitglicdschaft ja 64,9% 74,4% p=0,021

(1: Hauptschulabschluss oder kein Schulabschluss; 2: Abitur; DCCV=Deutsche Morbus Crohn/Colitis
ulcerosa Vereinigung)
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3.2.1 Logistische Regression:

In die logistische Regression einbezogen wurden die 965 Responder, die keine fehlenden
Werte fiir die 7 einbezogenen unabhingigen Variablen hatten. Ausnahmen stellten die
Problemfelder Arbeit und Rauchverhalten dar. Zur Analyse des Problemfeldes Arbeit
wurden nur die 570 Erwerbstétigen einbezogen, beim Problemfeld Rauchen nur die 562
Patientinnen und Patienten mit Morbus Crohn, bei denen es keine fehlenden Werte fiir die
unabhidngigen Variablen gab. Die Variable Diagnose wurde fiir das Problemfeld Rauchen
nicht einbezogen, weil die untersuchten Personen alle die gleiche Diagnose hatten. Zur
Analyse des Problemfeldes Krankheitsschub wurde die Variable Krankheitsaktivitdt nicht
einbezogen, weil das Problemfeld iiber die Krankheitsaktivitdt definiert war (siehe Tabelle
7).

Tabelle 12 zeigt, wo die unabhdngigen Variablen einen signifikanten Einfluss auf die
Auspriagung des jeweiligen Problemfeldes hatten. In Klammern steht, bei welcher
Auspriagung der Variable das jeweilige Problemfeld haufiger aktiv war.

Die Abstufung der unabhingigen Variablen ist in Tabelle 10 auf Seite 32 beschrieben.

Tabelle 12: Ergebnisse einer logistischen Regression mit Einschluss von 7 unabhingigen Variablen zur
Untersuchung von 21 Problemfeldern bei 965 CED-Kranken.

. Krank- | Krank-
Problemfeld Alter Ge- Schul- Diag- heits- heits- DCCV
schlecht bildung nose . ..., | Mitglied
dauer | aktivitit
Komponente Korperfunktionen, korperliche Probleme
Krankheits- s s p=0,001 s s sk s
schub - - (niedriger) - - ’
Extraintestinale s s s s s p<0,001 s
Beschwerden ’ - o - ) (hoher) ’
Behindernde s s s p=0,032 s p<0,001 s
Schmerzen ) - ’ MC) ’ (hoher) )
q p=0,038 p<0,001 p<0,001 | p=0,045
Medikamente Ginger) n.s. n.s (MC) n.s (héher) Ga)
Alternative s p=0,018 s s s s s
Medizin ' (Frau) - - - - ’
Komponente Korperfunktionen, psychische Probleme
Depression n.s p=0,001 n.s n.s n.s p=<0,001 n.s
P ' (Mann) S S : (héher) :
p=0,042 p<0,001
Angst n.s n.s. n.s (MC) n.s. (héher) n.s
. p=0,010 p=0,006 | p=0,021
Schamgefiihl (jiinger) n.s. n.s. n.s (linger) | (hoher) n.s
Kontrollverlust n.s n.s. n.s. n.s n.s. p<?,001 n.s
(hdher)

44



Ge- Schul- Diag- LSEhlen| LiSenls DCCV

. heits- heits- o 1
schlecht bildung nose daver | aktivitit Mitglied

Problemfeld Alter

Komponente Aktivititen und Partizipation

% (o p<0,001
Arbeit (n=570) n.s. n.s. n.s. n.s. n.s. (hoher) n.s
AL n.s n.s n.s n.s n.s p=0,001 n.s
aktivititen - - ’ - - (hoher) )
Soua!e- .und p<0,001
Freizeit- n.s. n.s. n.s. n.s. n.s. (hher) n.s
aktivititen
D n.s n.s n.s n.s n.s p=0,001 n.s
Partnerschaft - e - - . (hoher) )
Sexualitit n.s. n.s. n.s. n.s. n.s. p=0,001 1 p=0,001

(hoher) (nein)

Komponente Umweltfaktoren

Soziale n n n.s n n n n
Unterstiitzung S. 8. .S. S. .S. S. S.
p<0,001
Stress n.s. n.s. n.s. n.s. n.s. (hoher) n.s
_ p=0,023 _ _
Krankenkasse n.s. p(FOr’ng)l (Real- n.s. n.s. Izh(o)iloe?)z P 8;821
schule)
p=0,010 p<0,001
Zuzahlung n.s. (Frau) n.s. n.s. n.s. (hdher) n.s
Informations- | p<0,001 s p=0,006 s s p<0,001 | p=0,007
bedarf (jiinger) - (niedriger) - - (hoher) (ja)
Komponente personenbezogene Faktoren
Rauchen s s s " p=0,020 s s
(n=562) ' - - (langer) - -
. p=0,022 p<0,001
Ernihrung n.s. n.s. n.s. (MC) n.s. (héher) n.s.

(n.s.=nicht signifikant; bei p<0,05 wird in Klammern die Auspragung der unabhingigen Variable genannt,
bei der das jeweilige Problemfeld am haufigsten aktiv ist.) (DCCV=Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa
Vereinigung; MC=Morbus Crohn) (*nur Morbus Crohn; ** Problemfeld {iber Krankheitsaktivitit definiert)

Die Tabellen 13-15 zeigen fiir die drei Problemfelder, auf deren Ausprigung die
Schulbildung einen signifikanten Einfluss hatte, die Ergebnisse der logistischen Regression
im Detail. Fiir alle anderen Problemfelder finden sich die entsprechenden Tabellen im
Anhang in Kapitel II.

Auf die Héufigkeit des Auftretens einer méiBigen bis hohen Krankheitsaktivitdt haben die
Variablen Alter, Geschlecht, Diagnose, Krankheitsdauer und DCCV-Mitgliedschaft den in
Tabelle 13 dargestellten Ergebnissen zufolge keinen signifikanten Einfluss. AusschlieBlich

die Schulbildung ist ein signifikanter Einflussfaktor: Von CED Betroffene mit niedrigem
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Schulabschluss haben etwa 2,5 mal so hdufig eine maBige bis hohe Krankheitsaktivitit wie

diejenigen mit hohem Schulabschluss.

Tabelle 13: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 6 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Krankheitsschub bei 965 CED-Kranken

Privalenz | Standardi-
Variable Signifikanz Ausprigung Problem- | sierte Odds | 95% KI
feld(%) Ratio

0,498 18-30 16,2 Referenz
Alter 31-50 18,2 1,08 0,68-1,72
>50 23,4 1,35 0,77-2,38

0,511 Frau 19,5 Referenz
Geschlecht Mann 18,0 0,89 0,63-1,26

0,001 Abitur 12,8 Referenz
Schulbildung Realschule, etc. 19,6 1,61 1,08-2,42
Hauptschule 28,7 2,53 1,55-4,13

Diagnose 0,609 Colitis ulcerosa 17,9 Referenz
g Morbus Crohn 19,8 1,09 0,78-1,54
Krankheits- | o3 1,00 0,98-1,02

dauer

DCCYV- 0,902 ja 18,7 Referenz

Mitglied nein 19,6 1,02 0,71-1,48

Tabelle 14 zeigt die Ergebnisse fiir das Problemfeld Krankenkasse.

Tabelle 14: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhingigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Krankenkasse bei 965 CED-Kranken

" Standardi-
Privalenz sierte
Variable Signifikanz Ausprigung Problem- 95% KI
feld(%) o
Ratio
0,440 18-30 16,8 Referenz
Alter 31-50 21,3 1,28 0,81-2,02
>50 20,2 1,06 0,59-1,89
0,041 Frau 22,0 Referenz
ECTLIEALT Mann 16,6 0,69 | 0.48-0,99
0,023 Abitur 22,2 Referenz
Schulbildung Realschule, etc. 17,1 0,65 0,45-0,94
Hauptschule 25,0 1,07 0,67-1,27
Diagnose 0,074 Colitis ulcerosa 16,6 Referenz
g Morbus Crohn 22,6 1,37 0,97-1,92
Krankheits- 0.478 1,01 0,99-1,03
dauer
. 0,002 keine 15,7 Referenz
KT gering 216 139 | 0.96:2,02
mafig/stark 28,4 2,09 1,38-3,18
DCCYV- 0,021 ja 22,4 Referenz
Mitglied nein 14,6 0,63 0,43-0,93
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Frauen werden haufiger Leistungen durch die Krankenkasse verwehrt als Ménnern.
Personen mit hoher Krankheitsaktivitit werden ebenfalls hiufiger Leistungen verwehrt,
ebenso Mitgliedern der DCCV. CED-Kranke mit mittlerem Schulabschluss haben seltener
Probleme mit der Ubernahme von Leistungen als Erkrankte mit Abitur. Die hochste
Signifikanz weist der Einflussfaktor Krankheitsaktivitdt auf. Keinen signifikanten Einfluss
haben Alter, Diagnose und Krankheitsdauer.

Den in Tabelle 15 dargestellten Ergebnissen zufolge haben dltere Betroffene hoch
signifikant seltener Informationsbedarf zu mehr als 15 Themen als die jlingeren
Betroffenen. Ebenfalls hoch signifikant ist der Einfluss der Krankheitsaktivitit: Je hoher
die Aktivitét ist, desto hdufiger besteht hoher Informationsbedarf. DCCV-Mitglieder haben
signifikant hiufiger einen hohen Informationsbedarf als Nicht-Mitglieder. Die CED-
Patientinnen und -Patienten mit niedrigem Schulabschluss haben etwa 2,2 mal so hiufig
Informationsbedarf zu mehr als 15 Themen wie diejenigen mit hohem Schulabschluss.
Geschlecht, Diagnose und Krankheitsdauer haben keinen signifikanten Einfluss auf das

Problemfeld Informationsbedarf.

Tabelle 15: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Informationsbedarf bei 965 CED-Kranken

" Standardi-
Privalenz sierte
Variable Signifikanz Ausprigung Problem- 95% KI
feld(%) Odds
Ratio
<0,001 18-30 28,4 Referenz
Alter 31-50 22,5 0,64 0,42-0,97
>50 12,4 0,25 0,14-0,46
0,894 Frau 22,6 Referenz
Geschlecht Mann 19.2 098 | 0,69-1,39
0,006 Abitur 16,1 Referenz
Schulbildung Realschule, etc. 23,5 1,60 1,08-2,36
Hauptschule 25,6 2,24 1,34-3,73
Diagnose 0,112 Colitis ulcerosa 17,9 Referenz
g Morbus Crohn 24,0 1,32 0,94-1,86
Krankheits- ) = 5, 099 | 097-1,01
dauer
. <0,001 keine 13,8 Referenz
K; ‘i‘(‘t‘lli'l‘t‘::s gering 225 1,99 1,36-2,92
miBig/stark 38,8 4,37 2,87-6,63
DCCV- 0,007 ja 23,2 Referenz
Mitglied nein 17,1 0,59 0,40-0,86
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3.2.2 Matched pairs Analyse

Das Matching wurde wie auf Seite 32-33 beschrieben durchgefiihrt. Bei 312 Personen mit
Abitur und 167 Personen mit Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss lagen Werte
fiir alle Matching-Variablen vor.

Die Matching-Gruppe umfasste 240 Responder, davon 120 mit Abitur und 120 mit
Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss.

In Tabelle 16 sind die Haufigkeiten der Matching-Variablen in der gematchten Stichprobe
dargestellt. Es zeigen sich beziiglich dieser Variablen keine signifikanten Unterschiede

mehr zwischen den Gruppen, das Matching war also erfolgreich.

Tabelle 16: Unterschiede zwischen CED-Kranken mit niedriger und hoher Schulbildung nach dem Matching

Niedrige Hohe
Variable Ausprigung Bildung!' Bildung® | Signifikanz
n=120 n=120
Alter in Jahren | Mittelwert + SD 45,7+ 13,3 | 43,4+ 13,2 p=0,834
Alter in 3 18-30 Jahre 12,5% 12,5%
Kategorien 31- 50 Jahre 55,0% 55,0%
g iiber 50 Jahre 32,5% 32,5% p=1,000
Geschlecht weiblich 59,2% 59,2% p=1,000
Diagnose Morbus Crohn 63,3% 64,2% p=0,893
. keine 45,0% 45,0%
K;‘i‘('t‘lli'l‘f;:s Leicht 342% 34.2%
MaéBig bis stark 20,8% 20,8% p=1,000
DCCV- 0 o _
Mitgliedschaft Ja 72,5% 71,7% p=0,886

(1 Hauptschulabschluss oder kein Schulabschluss; 2 Abitur; DCCV=Deutsche Morbus Crohn/Colitis
ulcerosa Vereinigung)

Problemfelder

Im Folgenden werden die Ergebnisse des Vergleiches der gematchten Gruppen mit
niedrigem und hohem Schulabschluss fiir die in Tabelle 7 auf Seite 24-25 definierten
Problemfelder dargestellt:

Die Héaufigkeiten der aktiven Problemfelder verteilen sich wie in Tabelle 17 dargestellt auf
die gematchten Extremgruppen. Die Problemfelder sind wieder nach den Komponenten
der ICF sortiert dargestellt.

Unter den Erkrankten mit Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss gab es
signifikant mehr Personen, die sich zu {iber 15 Themen mehr Informationen wiinschten, als

unter den Betroffenen mit Abitur. In der Gruppe mit niedrigerem Schulabschluss bestand
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fiir einen der 19 Bereiche, fiir die der Informationsbedarf erfasst wurde, signifikant
hiufiger Bedarf als in der Gruppe mit hoherem Schulabschuss: die Information iiber
finanzielle Unterstiitzung, p=0,007.

Bei allen anderen Problemfeldern waren keine signifikanten Unterschiede zwischen den

Gruppen nachweisbar.

Tabelle 17:Héufigkeit der aktiven Problemfelder bei CED-Kranken mit niedriger und hoher Schulbildung

Problemfeld Niedr(ig:;}zi(l)()lungl Holzzfli;(zl)mgz Signifikanz
Komponente Korperfunktionen, korperliche Probleme
Extramtestinale 15.0% 10,0% p=0,242
Behindernde Schmerzen 12,5% 6,7% p=0,125
Medikamente 20,0% 19,2% p=0,871
Alternativmedizin 9,2% 10,8% p=0,667
Komponente Korperfunktionen, psychische Probleme
Depression 22,5% 22,5% p=1,000
Angst 22,5% 25,8 p=0,546
Schamgefiihl 6,7% 5,0% p=0,582
Kontrollverlust 8,3% 10,8% p=0,511
Komponente Aktivititen und Partizipation
Arbeit (n=129) 24,1%? 17,3%"* p=0,356
Alltag 15,8% 20,8% p=0,317
soziale und 13,3% 20,0% p=0,166
Freizeitaktivititen
Partnerschaft 14,2% 16,7% p=0,592
Sexualitit 25,0% 22,5% p=0,649
Komponente Umweltfaktoren

soziale Unterstiitzung 10,8% 5,8% p=0,161
Stress 20,8% 17,5% p=0,512
Krankenkasse 25,0% 21,7% p=0,542
Zuzahlung 24.2% 18,3% p=0,269
Informationsbedarf 27,5% 16,7% p=0,043
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Problemfeld Niedr(if:gi(l)‘)i““gl H"'Eﬁfli;%‘)'“gz Signifikanz
Komponente Personenbezogene Faktoren
Rauchen (n=153) 28,9%° 18,2%° p=0,117
Ernihrung 24.2% 25,0% p=0,881

(1: Hauptschulabschluss oder kein Schulabschluss; 2: Abitur;3: n=54; 4: n=75; 5: n=76; 6: n=77)

Der Mittelwert fiir die Anzahl der Problemfelder lag bei den Personen mit niedriger
Schulbildung bei 3,67 mit einer Standardabweichung von 3,25. Bei den Personen mit
hoher Schulbildung lag der Mittelwert bei 3,39, die Standardabweichung betrug 3,67. Der
Unterschied in der Anzahl der Problemfelder zwischen den Gruppen war nicht signifikant.
Der U-Test ergab fiir die Anzahl der Problemfelder p=0,153. Der Chi*-Test fiir die Anzahl
in 4 Kategorien (siche Abb. 14) ergab p=0,076.

Im Vergleich zu Personen mit Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss war unter
den Personen mit Abitur signifikant hdufiger keines der erhobenen Problemfelder aktiv;

p=0,013.
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Abb. 14: Anzahl der aktiven Problemfelder pro Person bei CED-Kranken mit niedriger und hoher
Schulbildung (HS=Hauptschulabschluss oder kein Schulabschluss ; Abi=Abitur )

Freitextfeld Hauptproblem

Aus dem Vergleich der Haufigkeiten der Kategorien fiir das aktuelle Hauptproblem
zwischen Personen mit hohem und niedrigem Schulabschluss mit Hilfe der matched pairs
Analyse ergeben sich die folgenden Befunde:

Die Betroffenen mit Abitur sahen ,,Behandlungsprobleme® und ,Alltagsprobleme*
signifikant hiufiger als ein Hauptproblem mit der Erkrankung an als die CED-Kranken mit

Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss. Fiir alle anderen Kategorien gab es keine
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signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen. Die Héufigkeit der Zuordnung zu den

Kategorien ist in Tabelle 18 dargestellt.

Tabelle 18: Haufigkeiten der Zuordnung der selbst genannten Hauptprobleme von CED-Kranken mit hoher
und niedriger Schulbildung zu 5 Kategorien

Niedrige Hohe
Hauptproblem Bildung! Bildung® Signifikanz
(n=120) (n=120)
Beschwerden im o o
Verdauungstrakt 60,0% >4.2% 0,361
Somatische Beschwerden
auflerhalb des 36,7% 30,0% 0,273
Verdauungstraktes
Probleme mit der o o
Behandlung 19,2% 31,7% 0,026
Psychische Probleme 12,5% 16,7% 0,360
Soziale und 0 o
Alltagsprobleme 1,7% 21,7% 0,038
Kein Problem/ N o
e Al 10,8% 7,5% 0,371

(1: Hauptschulabschluss oder kein Schulabschluss; 2: Abitur)

In Abbildung 15 ist die Anzahl der Kategorien pro Responder dargestellt. Die Unterschiede
zwischen den Matching-Gruppen sind nicht signifikant; p=0,589. Der Unterschied in der
Anzahl der Personen, die kein Hauptproblem angegeben haben oder angegeben haben,

kein Hauptproblem zu haben, war ebenfalls nicht signifikant; p=0,371
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Abb. 15: Anzahl der Kategorien fiir selbst genannte Hauptprobleme von CED-Kranken mit niedrigem und
hohem Schulabschluss (HS=Hauptschulabschluss oder kein Schulabschluss ; Abi=Abitur)
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Freitextfeld verbesserungswiirdige Bereiche

Die CED-Kranken mit Abitur benennen mit 57,5% signifikant héufiger
verbesserungswiirdige Bereiche in der Versorgung als diejenigen, die keinen
Schulabschluss oder einen Hauptschulabschluss haben. Von diesen haben 34,2% Bereiche
in der Versorgung benannt, die sie fiir verbesserungswiirdig halten. p<0,001

110 der 240 Patientinnen und Patienten der Matching-Gruppen haben
verbesserungswiirdige Bereiche benannt. Diese Antworten verteilen sich wie in Tabelle 19
dargestellt auf die acht Kategorien. Fiir keine der Kategorien ist ein signifikanter
Unterschied zwischen den Gruppen nachweisbar.

Wegen der geringen Fallzahl musste in einigen Féllen statt des Chi*-Tests der exakte Test

nach Fisher verwendet werden.

Tabelle 19: Haufigkeiten der Zuordnung der von CED-Kranken mit hoher und niedriger Schulbildung, die in
das Matching einbezogen wurden, selbst genannten verbesserungswiirdigen Bereiche zu 8 Kategorien

Niedrige Hohe
Kategorie Bildung! Bildung® Signifikanz
(n=41) (n=69)

Behandlung, o o _
Fortbildung, etc. 24:4% 31,9% p=0,403
Zusammenarbeit 4,9% 5,8% p=1,000*

Beratung 22,0% 27,5% p=0,516
andere Therapie 14,6% 17,4% p=0,705
Alltag 7,3% 2,9% p=0,359*
Zugang zur 19,5% 8,7% p=0,100
Versorgung
Finanzielles 14,6% 11,6% p=0,644
Arzt-Patient- N o _ "
Verhiltnis 0.0% 4.3% p=0,292

(1: Hauptschulabschluss oder kein Schulabschluss; 2: Abitur; *: exakter Test nach Fisher)
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4. Diskussion

4.1 Starken und Schwachen der Arbeit

Mit der zugrunde liegenden Befragung werden Daten geliefert, die fiir eine gro3e deutsche
Stichprobe das korperliche, psychische und soziale Problemprofil bei Patientinnen und
Patienten mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen abbilden. In dieser Arbeit wird
erstmalig untersucht, ob es Unterschiede in diesem Problemprofil zwischen CED-Kranken
mit niedriger und hoher Schulbildung gibt. Bei der Interpretation der Ergebnisse sind
folgende Aspekte zu beriicksichtigen:

4.1.1 Auswahl der Problemfelder

Stirken

Weil bei der Auswahl der Problembereiche die Betroffenen selbst, Experten auf dem
Gebiet und die ICF beriicksichtigt wurden, ist es unwahrscheinlich, dass relevante
Bereiche ausgelassen wurden. Da die meisten Fragen, mit denen die Probleme erhoben
wurden, aus Standardinstrumenten stammen, diirften die erhobenen Problembereiche mit

den gewonnenen Daten gut abgebildet sein.

Schwiichen

Fiir die Operationalisierung der Problemfelder wurden in den meisten Féllen cut-off-Werte
definiert, ab denen das jeweilige Problemfeld aktiv war. Bei anderer Wahl eines cut-oft-
Wertes hitten die Bedingungen fiir das jeweilige aktive Problemfeld deutlich seltener oder

hiufiger erfiillt sein kdnnen.

4.1.2 Bildung der Freitextkategorien

Stirken

Die Auswahl der Kategorien, denen die Antworten auf die Fragen nach dem aktuellen
Hauptproblem und nach verbesserungswiirdigen Bereichen zugeordnet wurden, basierte im
Wesentlichen auf den gegebenen Antworten. Es wurde also eine recht unvoreingenommene

Einteilung vorgenommen.
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Schwiichen

Die Kategorisierung ist aber von den Vorstellungen des Autors iiber die Krankheiten und
die Probleme, die diese mit sich bringen, beeinflusst. AuBerdem wiére es ein einigen Fillen
moglich gewesen, die Antworten einer anderen Kategorie zuzuordnen.

Die Einteilung der Antworten erfolgte nur durch eine Person, es erfolgte keine
systematische Uberpriifung durch eine zweite Person. Eine Interraterreliabilitit wurde
nicht bestimmt. Die Ergebnisse der Kategorisierung der Freitextfelder sind also mit
Vorsicht zu interpretieren.

Wegen der oben genannten Einschrankungen wurden die Daten nur deskriptiv ausgewertet.

4.1.3 Reprasentativitat

Starken

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer an der Befragung wurden iiber
Schwerpunktambulanzen, Facharztpraxen, die DCCV und Zeitungsannoncen rekrutiert.
Andere Befragungen, die sich mit an CED Erkrankten in Deutschland beschéftigen, weisen
fur Alter, Geschlecht, Krankheitsbild und Krankheitsdauer eine &dhnliche
Stichprobenzusammensetzung auf (10, 51, 62, 69). Die soziale Schicht wurde nur in einer
dieser Befragungen erfasst. Dort haben deutlich weniger Personen mit hoher sozialer
Schicht und etwas weniger Personen mit niedriger sozialer Schicht teilgenommen als an
der dieser Arbeit zugrunde liegenden Befragung (51). In dieser Befragung wurde nur die
Schulbildung als Indikator erfasst, wiahrend dort ein Schichtindex gebildet wurde (51).
Insgesamt scheint diese Befragung also eine dhnliche Reprisentativitit aufzuweisen wie
die vier anderen Studien, allerdings rekrutierten diese ihre Patienten und Patientinnen

ebenfalls iiber Schwerpunktambulanzen oder die DCCV (10, 51, 62, 69).

Schwéchen

Durch die Art der Rekrutierung ist die Krankheitsschwere, das Geschlecht, die Diagnose
und den sozialen Status betreffend eine Verzerrung denkbar. Der geringe Riicklauf von
40% birgt ebenfalls die Gefahr, dass sich Verzerrungen ergeben. Es gab ausschlieB8lich fiir
die DCCV-Mitglieder die Moglichkeit einer Non-Response-Analyse fiir Alter, Geschlecht,
Wohnort und Diagnose (42). Hier ergab sich kein wesentlicher Unterschied zwischen den
Respondern und Non-Respondern (42).

Die Responder mit Hauptschulabschluss und ohne Schulabschluss diirften eher zu den
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Gebildeteren in dieser Gruppe gehoren, da ein Fragebogen mit 108 Fragen wahrscheinlich
viele Personen mit niedrigem Bildungsgrad eher abschreckt. AuBBerdem wurden 70% der
Responder iiber die DCCV rekrutiert. Personen mit Hauptschulabschluss oder ohne
Schulabschluss, die Mitglied in einer Selbsthilfegruppe sind, diirften ebenfalls eher zu den
Gebildeteren dieser Gruppe gehdren. Das heillt, dass die Personen mit niedrigem
Schulbildungsgrad, die an dieser Befragung teilgenommen haben, vermutlich
iiberdurchschnittlich gebildet waren. Mogliche Unterschiede zwischen Personen mit
niedriger und hoher Schulbildung kénnten aufgrund dieser Verzerrungen moglicherweise

nicht nachweisbar oder abgeschwicht gewesen sein.

4.1.4 Analyse

Stirken

Bei der Analyse wurden, sowohl bei der Matched-pairs-Analyse als auch bei der
logistischen Regression, verschiedene Variablen kontrolliert, um zu erfassen, ob es in
Abhéngigkeit des Schichtindikators Schulbildung Unterschiede in der Ausprigung der

Problemfelder, Hauptprobleme und verbesserungswiirdigen Bereiche gibt.

Schwiichen

Der Indikator Schulbildung ist zwar der stirkste Einzelindikator fiir soziale Schicht,
komplette Schichtindices sind allerdings genauer. Beispielsweise bildet der Schulabschluss
eventuelle spitere soziale Mobilitdt schlecht ab (104). Ein weiteres Problem stellt die
Zunahme der Héaufigkeit hoherer Schulabschliisse liber die letzten Jahrzehnte dar (104).
Die Aussagekraft als Indikator fiir die soziale Schicht hingt also auch vom Zeitpunkt des
Schulabschlusses ab (21, 104).

Eine Bonferroni-Adjustierung wurde wegen der deskriptiven Natur der Daten nicht
vorgenommen (28). Einzelne Ergebnisse sind also mit Vorsicht zu interpretieren.
Beispielsweise wiren Unterschiede zwischen den Gruppen bei einzelnen der 21
untersuchten Problemfelder bei einer Betrachtung aller Problemfelder moglicherweise

nicht mehr signifikant.
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4.2 Diskussion der Ergebnisse

4.2.1 Haufigkeiten in der Gesamtstichprobe

Problemfelder

Im Folgenden wird die Diskussion der Ergebnisse fiir die mit Fragen aus
Messinstrumenten untersuchten Problemfelder nach den Komponenten der ICF getrennt
dargestellt. Die Ergebnisse werden dabei vor dem Hintergrund vorliegender Studien

diskutiert.

Komponente Korperfunktionen, korperliche Probleme

Das am héufigsten aktiven Problemfelder in dieser Komponente sind die Problemfelder
,Medikamente* und ,Krankheitsschub®“. Mit 15-20% sind sie im Vergleich zu den
Problemfeldern der anderen Komponenten seltener aktiv.

Probleme mit Nebenwirkungen, Wirkungslosigkeit oder der Einnahme von Medikamenten
geben die Betroffenen mit ca. 19% an. Andere Untersuchungen der Compliance von
Patienten und Patientinnen mit CED haben zu sehr unterschiedlichen Ergebnissen gefiihrt.
Je nach Art der Erhebung und Region wurde mangelnde Compliance bei 35-72% der von
CED Betroffenen festgestellt (59). Der hier festgestellte Wert liegt deutlich darunter.
Allerdings sind die Daten bei unterschiedlicher Art der Erhebung und unterschiedlicher
Definition von Non-Compliance kaum vergleichbar. Die Héufigkeit eines
medikamentenrefraktdren Verlaufes liegt in Europa bei etwa 12% (78). Nebenwirkungen
der Therapie sind héufig(25, 47). Sie werden auch in anderen Studien hdufig als wichtige
Sorge oder Beeintrachtigung genannt (18, 92).

Die Hiufigkeit einer maBigen bis hohen Krankheitsaktivitét liegt mit gut 19% etwas héher
als in einer Studie, in der die Krankheitsaktivitit mit dem auch hier verwendeten GIBDI
erfasst wurde, dort war eine maBige bis hohe Krankheitsaktivitit bei 13% der Betroffenen
feststellbar (41). Mit 47% befanden sich ungeféhr gleich viele Responder in Remission wie
in der vergleichbaren Studie, dort waren es 50% (41). In einer anderen deutschen Arbeit
wurde mittels anderer Aktivititsindices bei 38 % der Patientinnen und Patienten mit
Morbus Crohn und bei 24% der Betroffenen mit Colitis ulcerosa eine aktive Erkrankung
festgestellt (57).

Etwa 12% der Betroffenen leiden ,,sehr stark unter extraintestinalen Beschwerden. In
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Deutschland haben circa 22% der an CED Erkrankten extraintestinale Manifestationen der
Erkrankungen (79). Das konnte ein Hinweis dafiir sein, dass ein groBer Teil der von
extraintestinalen Manifestationen betroffenen CED-Patienten und -Patientinnen sehr stark
unter diesen leiden. Das zeigt die Wichtigkeit dieses Aspektes der CED.

Mit knapp 10% greifen die Betroffenen im Vergleich zu anderen Studien eher selten zu
alternativen Heilmethoden, ohne dies mit den schulmedizinischen Behandelnden
abzustimmen. Eine Studie konnte dies bei ca. 15%, eine andere sogar bei etwa 30%
feststellen (54, 62). Hiufige Griinde, die von CED Betroffene fiir die Verwendung
alternativer Heilmethoden angeben, sind die Optimierung der Therapie, das Umgehen einer
Glukokortikoidtherapie und Nebenwirkungen der konventionellen Therapie (62).

Etwa 8% der Responder fiihlen sich sehr stark durch Schmerzen im Alltag eingeschrinkt.
Hier zeigt sich, dass die Schmerztherapie, wenn eine adidquate Behandlung der
Grunderkrankung nicht mdglich ist, eine wichtige Rolle in der CED-Therapie spielt. Die
Therapie starker Schmerzen kann sich wegen der gastrointestinalen Nebenwirkungen

insbesondere von Opiaten schwierig gestalten (47, 115).

Komponente Korperfunktionen, psychische Probleme

Haufige psychische Probleme sind Angst und Depression mit jeweils fast 25%. Laut
Bundesgesundheitssurvey von 1998/99 liegt die FEinjahresprivalenz fiir affektive
Storungen bei 11,9%, fiir Angststorungen bei 14,5% der deutschen Bevdlkerung (50). Hier
lasst sich, bei eingeschriankter Vergleichbarkeit der Daten, unter den von CED Betroffenen
Personen eine hdohere Prdvalenz von Depression und Angst als in der
Allgemeinbevolkerung erkennen, wie sie schon in fritheren Studien festgestellt werden
konnte (1, 41, 58). Beispielsweise wurde in einer anderen deutschen Studie, die ebenfalls
den HADS-D verwendete, Angst und Depression bei jeweils 19-20% festgestellt (41).
Angst und Depression sind also offenbar ein sehr wichtiges Thema in der Behandlung und
Betreuung von CED-Kranken.

Probleme mit dem erlebten Kontrollverlust gaben etwa 8% der Responder an. Der
Mittelwert fiir die beiden Items ,,eigene Kontrolle der Krankheit™ und ,,Kontrolle durch die
Behandlung* lag bei jeweils etwa 2,4 auf einer flinfstufigen Skala (1= keine Kontrolle, 5=
volle Kontrolle). Dieses Ergebnis ist mit den Daten aus der Arbeit, in der die Kurzform des
»llness perception questionnaire” (IPQ) vorgestellt wurde, nur eingeschrinkt zu
vergleichen, da dort mit einer elfstufigen Skala gearbeitet wurde. Dort lag bei Patientinnen

und Patienten mit Diabetes, Asthma und Herzinfarkt die erlebte eigene Kontrolle der
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Krankheit bei circa 7 von 10 (0= keine Kontrolle, 10= maximale Kontrolle), die erlebte
Hilfe durch die Therapie bei etwa 8 von 10 (0= gar nicht hilfreich, 10= extrem hilfreich)
(14). Personen mit CED scheinen also eher groBere Probleme mit eingeschrinkter
Kontrolle zu haben als Personen, die an Diabetes oder Asthma leiden oder einen
Herzinfarkt erlitten haben.

Probleme mit dem Schamgefiihl treten mit 6% weniger hiufig auf. Andere Studien, die das
Schamgefiihl der von CED Betroffenen untersucht hétten, liegen nicht vor. Vermutlich
schambesetzte Bereiche wie das Gefiihl, schmutzig zu sein, fehlende Attraktivitit oder
Ablehnung des eigenen Korpers werden auch anderen Studien zufolge von den Betroffenen

relativ selten als groBBe Sorge oder Einschriankung eingeschétzt (18, 53, 74, 92).

Komponente Teilhabe und Partizipation

Die Problemfelder aus diesem Bereich sind alle bei mehr als 15% der Betroffenen aktiv.
Fast ein Viertel der Patientinnen und Patienten gaben auf einer 11-stufigen Skala (0= keine
Beeintrachtigung, 10=keine Aktivitdit mehr moglich) eine Beeintrdchtigung der Sexualitét
von 7 oder mehr an. Dass Patientinnen und Patienten mit CED héiufig Probleme mit der
Sexualitdt haben, ist schon beschrieben worden (73, 110, 113).

In der Ehe oder Partnerschaft beklagten die Betroffenen ebenfalls hiufig Probleme. Hier
gaben etwa 17% der Responder auf einer Skala von 0 bis 10 Beeintrachtigungen von 7
oder mehr an. In der Literatur zu diesem Thema finden sich ebenfalls Hinweise auf haufige
Probleme in diesem Bereich (16, 113).

Ebenfalls von etwa 17% der Antwortenden wurden Beeintrichtigungen im Bereich der
sozialen und Freizeitaktivititen mit jeweils 7 oder mehr auf einer Skala von 0-10
angegeben.

Auch bei den Alltagsaktivititen wurden haufig Probleme festgestellt. Hier wurden bei gut
20% fir mindestens einen der Bereiche ,,ibliche Aktivititen des tdglichen Lebens®,
»familidre und héusliche Verpflichtungen® und ,,Erledigungen aufBlerhalb des Hauses*
Beeintrachtigungen von 7 oder mehr auf einer Skala von 0 bis 10 angegeben. Hierzu gibt
es wenig vergleichbare Literatur. In einer deutschen Online-Befragung von 2006/07
wurden ebenfalls hdufig Probleme in diesen Bereichen beschrieben (16).

Mit der subjektiven Sicherheit des Arbeitsplatzes gaben viele Responder Schwierigkeiten
an. Allerdings bewegen sich die Werte fiir die Einschitzung, ob die Erwerbsfahigkeit durch
den Gesundheitszustand dauerhaft gefdhrdet ist, flir die subjektive Prognose der

Berufstitigkeit bis zum Rentenalter und fiir die Absicht aus gesundheitlichen Griinden
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einen Rentenantrag zu stellen in der gleichen GréBenordnung wie die einer Gruppe von
Mitgliedern der Arbeiterrentenversicherung Schleswig-Holstein (71). Die Anzahl der
Arbeitsunfahigkeitstage der Berufstitigen im vergangenen Jahr unter den Teilnehmerinnen
und Teilnehmern an der dieser Arbeit zugrunde liegenden Befragung betrug im Mittel etwa
24 (Standardabweichung 56). Unter allen gesetzlich Versicherten lag sie im Jahr 2005 bei
11,5 Tagen (101).

Komponente Umweltfaktoren

Fast ein Viertel der von CED Betroffenen erlebt ,,selten” bis ,,0ft Stress im Alltag und
fiihlt sich dadurch ,stark® oder ,sehr stark® beeintrachtigt. Dass Stress bei CED eine
wichtige Rolle spielt, ist bekannt (9, 34, 38, 67, 95). Die erlebte Beeintrachtigung durch
den Stress ist bisher kaum untersucht worden. Diese ist nach den vorliegenden Daten hoch.
Es besteht also offenbar ein groBer Bedarf, dieses Problem anzugehen. Ein mdglicher
Ansatz wiren Stressmanagement- und Entspannungskurse. Ob diese einen positiven Effekt
auf den Krankheitsverlauf haben, ist umstritten (67).

Mehr Informationen zu iiber 15 von 19 Bereichen wiinschen sich {iber 20% der Erkrankten.
Ein hoher subjektiver Informationsbedarf ist auch in anderen Studien beschrieben worden
(66, 85, 105). AuBBerdem wissen viele Patientinnen und Patienten liber wichtige Aspekte
ihrer Krankheit nur unzureichend Bescheid (85). Aus dem hohen Informationsbedarf
konnte man schlieBen, dass das bisherige Angebot an Informationsveranstaltungen und
-material nicht ausreicht oder nicht ausreichend zugéinglich ist.

Uber 20% der Responder geben an, dass ihnen schon einmal Leistungen von der
Krankenkasse verwehrt wurden. Probleme mit Zuzahlungen geben ca. 16% der
Patientinnen und Patienten an. Fiir die Befreiung von den Zuzahlungen muss die
Erkrankung von der Krankenkasse als chronisch anerkannt werden. Die Kriterien hierfiir
werden moglicherweise bei einem schubweisen Verlauf nicht erfiillt (35).

Etwa 9% der Betroffenen geben an, dass sie von anderen Menschen ,,eher nicht* oder
,uberhaupt nicht* die Unterstiitzung bekommen, die sie brauchen. Einige Studien haben
gezeigt, dass Patientinnen und Patienten mit CED haufiger soziale Unterstilitzung erfahren
als die Allgemeinbevilkerung(90, 95). Gleichzeitig haben sie seltener das Gefiihl,
jemanden zu haben, der oder die ihre Probleme versteht (90). In einer Osterreichischen
Studie wurde von den Befragten im Schnitt eine sehr gute soziale Unterstiitzung angegeben

(68).
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Personenbezogene Faktoren

Fast 30% der Responder mit Morbus Crohn rauchen. Der Anteil ist etwas hoher als in der
Allgemeinbevolkerung. Dort lag der Anteil iiber alle Altersgruppen im Jahr 2005 bei 27%
(100). In anderen Studien wird der Anteil an Rauchenden unter den Morbus Crohn
Patientinnen und Patienten mit 38-53% angegeben (2, 6, 13, 114). Offenbar fiihrt die
Krankheit, deren Verlauf sich durch Rauchen verschlechtern kann, nicht dazu, dass die
Betroffenen hédufiger auf Tabakkonsum verzichten (17). Entwéhnungsprogramme konnen
in einigen Fillen zu Erfolgen fiihren (17).

Etwa 20% der von CED Betroffenen geben Probleme mit der Erndhrung an. Die oben
genannte Online-Befragung ergab noch hiufiger Probleme in diesem Bereich (16). Bei der
Erndhrung handelt es sich um ein komplexes Thema, weil es keine allgemein giiltige Diét
gibt, die die Krankheiten giinstig beeinflusst, wohl aber der Verlauf der Krankheit von den
Erndhrungsgewohnheiten abhdngen kann (109). Deshalb ist es wichtig, dass die CED-

Kranken eine individuelle Erndhrungsberatung bekommen kénnen.

Anzahl der Problemfelder

Die Anzahl der Problemfelder lag im Mittel bei liber 3. Ein Grof3teil der Betroffenen hatte
mehrere Probleme mit der Erkrankung. Um eine moglichst gute Versorgung zu
gewihrleisten muss die Vielfalt an Problemen, die sich mdglicherweise gegenseitig
beeinflussen, im Blick behalten werden. Hierfiir ist eine interdisziplindre Zusammenarbeit

wichtig.

Selbst genannte Hauptprobleme

Es haben ungefdhr 87% der Responder ein Hauptproblem angegeben. Bei knapp 40% der
Responder wurden die Antworten auf die Frage nach dem aktuellen Hauptproblem
mehreren Kategorien zugeordnet. Die Frage war so gestellt, dass eigentlich nur ein
Hauptproblem hitte genannt werden sollen. Fast alle Betroffenen haben zum Zeitpunkt der
Befragung ein Problem mit der Erkrankung gesehen. Auflerdem hat ein groBer Teil
moglicherweise mehrere dringende Probleme, sodass ihnen die Festlegung auf ein
Hauptproblem nicht moglich erschien.

Die am héufigsten selbst genannten Hauptprobleme betreffen den Verdauungstrakt. Etwa
50% aller Responder haben Hauptprobleme aus dieser Kategorie genannt. Dies bewegt
sich in der gleichen GroBenordnung wie die Hiufigkeit einer mindestens leichten

Krankheitsaktivitdit nach dem GIBDI. Probleme mit der Erndhrung wurden dieser
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Kategorie zugeordnet. Diese sind im GIBDI nicht enthalten und sind in der Erhebung der
Problemfelder als eigenstindiges Problemfeld erfragt worden. Ungeféhr 6% der Responder
geben Erndhrungsprobleme als Hauptproblem an. Der cut-off Wert fiir das Problemfeld
,Krankheitsschub* ist so gewihlt, dass es bei schwerer oder mittlerer Aktivitit aktiv ist,
die Héaufigkeit hierfiir lag bei ca. 17%. Etwa 60% der Betroffenen mit aktuell leichter
Aktivitit der Erkrankung sehen die gastrointestinalen Beschwerden als Hauptproblem an.
Selbst von den Personen, bei denen nach dem GIBDI keine Krankheitsaktivitit bestand,
haben etwa 35% Antworten gegeben, die der Kategorie ,Beschwerden im
Verdauungstrakt zugeordnet wurden. Demgegeniiber wurden die Antworten von etwa
75% der Betroffenen mit méBiger bis hoher Krankheitsaktivitdit der Kategorie
,Beschwerden im Verdauungstrakt™ zugeordnet.

Etwa 30% der Responder sehen extraintestinale Beschwerden als Hauptproblem an,
wihrend das mit geschlossenen Fragen untersuchte Problemfeld nur bei ca. 12% aktiv war.
Die Definitionen gehen in einigen Punkten auseinander: mit dem mit geschlossenen Fragen
erhobenen Problemfeld ,,extraintestinale Beschwerden werden auch Fisteln und Abszesse
erfasst, bei der Kategorisierung der Freitextantworten wurden diese den gastrointestinalen
Problemen zugeordnet. Die Probleme Miidigkeit und Abgeschlagenheit werden fiir das
geschlossen erhobene Problemfeld nicht berilicksichtigt, wohl aber fiir die
Freitextkategorie. Knapp die Hélfte der Freitextantworten zu extraintestinalen Problemen
liegt in diesem Bereich. Miidigkeit und Abgeschlagenheit sind ein hdufiges Problem bei
chronisch entziindlichen Darmerkrankungen (70). Dass die Freitextkategorie mehr als
doppelt so hidufig zugeordnet wurde wie das mit geschlossenen Fragen erhobene
Problemfeld, ist mit dem oben beschriebenen Unterschied zwischen den Definitionen nicht
vollstidndig erkldrbar. Moglicherweise werden teilweise auch extraintestinale Probleme, die
unterhalb des cut-off-Wertes fiir das Problemfeld liegen, als groBes Problem
wahrgenommen.

Fir den Bereich ,,Behandlungsprobleme® ist der Unterschied zwischen dem mit
geschlossenen Fragen nach Problemen mit Medikamenten erhobenen Problemfeld und der
Freitextkategorie =~ Behandlungsprobleme nicht sehr groB: So wurden mit
Fragebogeninstrumenten bei knapp 20% grof3e Probleme mit Medikamenten festgestellt,
wihrend ca. 25% der Betroffenen Behandlungsprobleme als Hauptproblem angegeben
haben. Die Freitextkategorie umfasst auch Probleme mit nicht medikamentdsen
Behandlungen.

Psychische Probleme werden von etwa 12% der Betroffenen als Hauptproblem benannt.
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Die mit Fragen aus Messinstrumenten untersuchten Problemfelder im psychischen Bereich
sind erheblich hdufiger aktiv. Psychische Probleme sind bei CED-Kranken héufig (1, 41,
58). Sie werden aber offenbar nicht so hiufig als Hauptproblem angesehen. Hier treten die
korperlichen Probleme in den Vordergrund. Dass sie nicht so hédufig als Hauptproblem
genannt wurden, bedeutet nicht zwangsldufig, dass sie den Betroffenen unwichtig
schienen. Was die Betroffenen neben dem Hauptproblem als ebenfalls wichtiges Problem
ansehen, wurde nicht erfasst.

Der Freitextkategorie flir Alltagsprobleme sind die Antworten von ca. 18% der Responder
zugeordnet worden. Die Freitextkategorie umfasst fast alle Problemfelder aus den
Komponenten ,,Aktivititen und Partizipation“ und ,,Umweltfaktoren”, von denen der
Untersuchung mit Fragebogeninstrumenten zufolge neun von zehn bei jeweils mehr als
15% der Antwortenden aktiv waren. Die Betroffenen sehen die insgesamt hdufigen
Probleme also vergleichsweise selten als Hauptproblem an.

Alltagsprobleme und psychische Probleme sind hédufig. Sie werden auch nicht selten als
Hauptproblem angegeben, aber die korperlichen Probleme und die Probleme mit der
Behandlung werden offenbar als gravierender empfunden. Auch in anderen Studien geben
die Befragten an, dass die Belastung durch die Krankheit am stirksten im Bereich der
korperlichen Beschwerden liege, bzw. dass sie sich wegen dieser Probleme die groBten
Sorgen machten (18, 53, 92). Wobei in zwei Studien auch die Medikamentenwirkung und
die unklare Natur der Krankheit haufig als Sorgen genannt wurden (53, 92).

Die Héaufigkeit der Zuordnungen variiert sehr stark zwischen den Unterkategorien. Das
liegt wahrscheinlich unter anderem daran, dass sie unterschiedlich viele Einzelaspekte
umfassen. AuBBerdem ist die Komplexitidt der benannten Probleme sehr unterschiedlich.
Eher abstrakte und komplexe Probleme werden vermutlich seltener spontan angegeben.
Welche Unterkategorien jeweils die hédufigsten ihrer Kategorie waren, iiberrascht in den
meisten Féllen nicht. Fiir die gastrointestinalen Probleme sind es die ,,Darmsymptome*
(Durchfall, etc.). Bei den extraintestinalen Problemen wurden die Antworten am haufigsten
den Unterkategorien ,,Miidigkeit” und ,,Beschwerden im Bewegungsapparat™ zugeordnet,
diese sind jeweils auch als die hiufigsten Symptome in der Literatur beschrieben (4, 47,
97). Cuntz et al. haben 1999 eine Studie verdffentlicht, bei der von CED Betroffene fiir 35
Bereiche jeweils auf einer fiinfstufigen Skala den Grad der Beeintrichtigung angeben
sollten. Auch dort wurden Durchfille, Schmerzen und korperliche Schwiche als starkste
Beeintrachtigungen wahrgenommen (18). In dieser Analyse sind die Schmerzen {iber

mehrere Kategorien verteilt. Die Unterkategorie ,,Schmerz® bildet nur die Schmerzen ab,
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die keinem anderen Bereich zugeordnet wurden.

Bei den Behandlungsproblemen sind die Probleme mit Medikamenten am héufigsten
angegeben worden. Das ist dadurch erklarbar, dass die medikamentdse Therapie die
hdufigste ist, auBerdem muss sie hdufig dauerhaft angewendet werden (47, 115). Bei Cuntz
et al. waren Medikamentennebenwirkungen ebenfalls eine Beeintrachtigung, die als
belastend empfunden wurde, wenn auch deutlich weniger stark als die korperlichen
Probleme (18).

Auffillig ist, dass ,,Angst und Ungewissheit” mehr als drei mal so hiufig wie ,,Depression
und Depressivitit* als Hauptproblem benannt wurden, wahrend sie in der Erhebung mit
dem HADS-D fast gleich hiufig waren. In der Literatur ist mal ein Uberwiegen von
Depression, mal ein Uberwiegen von Angststorungen beschrieben, allerdings sind die
Unterschiede nicht sehr groB3 (1, 41, 58). Die hiufige Zuordnung der Kategorie ,,Angst und
Ungewissheit* erklirt sich vermutlich unter anderem damit, dass die Definition auch die
Ungewissheit iiber den weiteren Verlauf der Krankheit umfasst. Die Ungewissheit wird
auch von vielen Responder bei Cuntz et al. als belastende Beeintrachtigung eingestuft (18).
Bei den Alltagsproblemen sind die Unterkategorien ,,allgemeiner Alltag®, ,,Beruf* und
»fehlende Belastbarkeit“ am hdufigsten zugeordnet worden. Nach der vorliegenden
Literatur und den mit Items aus dem IMET erhobenen Problemfeldern sind
Beeintriachtigungen bei den Freizeitaktivititen dhnlich hdufig wie Beeintrachtigungen des
allgemeinen Alltags (16). Die Definitionen sind zwar nicht deckungsgleich, dennoch
konnte dies ein Hinweis dafiir sein, dass die Beeintriachtigungen des allgemeinen Alltags
von den Betroffenen als problematischer wahrgenommen werden als Einschrankungen bei
den Freizeitaktivititen. Eine eingeschrinkte Belastbarkeit von Patientinnen und Patienten
mit CED ist beschrieben (15, 92). Dass berufliche Probleme bei CED héaufig sind, ist
bekannt (22, 32). Auch bei Cuntz et al. ist die Arbeitsunfdhigkeit von vielen Antwortenden
als eine belastende Beeintrachtigung empfunden worden (18). Allerdings wurden Probleme
am Arbeitsplatz selten als belastende Beeintrachtigung angegeben (18). Insbesondere bei
der relativ breiten Definition der Kategorie, die auch Ausbildung, Schule, Studium und
Arbeitslosigkeit einbezieht, wire eine hiufige Nennung zu erwarten gewesen. Insgesamt

war die Haufigkeit der Kategorie ,,soziale und Alltagsprobleme* aber eher gering.

Verbesserungswiurdige Bereiche in der Versorgung CED-Kranker

Insgesamt haben gut 40% der Responder Bereiche benannt, in denen sie sich eine

Verbesserung der Versorgung wiinschen, obwohl fast 80% der Responder angegebenen
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haben, dass sie mit der Versorgung ,.cher zufrieden* bis ,,sehr zufrieden* waren. In einer
Studie aus dem Raum Essen empfanden 60-70% der Betroffenen die Behandlung als ,,gut*
oder ,,sehr gut®, weniger als 5% hielten sie fiir ,,schlecht oder ,,sehr schlecht” (81). Auch
wenn sie mit der Versorgung zufrieden sind, sehen also einige Betroffene Bereiche, in
denen Verbesserungsbedarf besteht.

Dass es in der Versorgung CED-Kranker in Deutschland Defizite gibt, ist bekannt (82). Ein
hiufiges Problem ist die nicht leitliniengerechte Therapie (82). In der oben genannten
Essener Studie wurden von den Teilnehmerinnen und Teilnehmern von 10 vorgegebenen
Bereichen die vier Bereiche ,lange Zeit bis zur Diagnosestellung®, ,unzureichende
Information der Betroffenen®, ,,unpersonlicher Umgang* und ,,schlechte Zusammenarbeit
von Hausarzt oder -drztin und Spezialistin oder Spezialist® am hdufigsten als diejenigen
mit der groften Unzufriedenheit bezeichnet (81). Die in der dieser Arbeit am héufigsten
angesprochenen Kategorien waren folgende: ,.Behandlung, inklusive Fortbildung und
Weiterentwicklung der Diagnostik und Therapie®, ,,Beratung®, ,,Zugang zur Versorgung*
und ,.ergidnzenden Heilmethoden*. Der grofite Wunsch der Responder in Bezug auf die
Verbesserung der Versorgung war es offenbar, dass die Arztinnen und Arzte auf dem
neuesten Stand sind und dass sich die Behandlung der Erkrankung verbessert. Das
iiberrascht nicht. Da auch die korperlichen Probleme am hdufigsten als Hauptprobleme
angesehen werden, liegt es nahe, dass bei deren Behandlung der grofite
Verbesserungsbedarf gesehen wurde.

Am zweithdufigsten wurde der Bedarf an Beratung und Informationsmaterial genannt. Es
scheint also, obwohl die meisten Responder schon einige Jahre erkrankt sind, noch groflen
Informationsbedarf zu geben. Dies deckt sich mit den Ergebnissen der geschlossenen
Erhebung des Informationsbedarfs und mit den Ergebnissen anderer Studien zu diesem
Thema (66, 85, 105). Auch hier zeigt sich also, dass das Informationsangebot ausgebaut
und besser zugdnglich gemacht werden sollte.

Ein weiterer hdufig genannter Aspekt ist der erschwerte Zugang zur medizinischen
Versorgung. Viele beklagten, dass der Weg zum Spezialisten oder zur Spezialistin sehr weit
sei, und dass es schwer sei, Termine zu bekommen. Hier scheint es also Bedarf an
Arztinnen und Arzten zu geben, die sich auf die CED spezialisieren.

Ein Bereich, in dem sich ebenfalls viele Betroffene Verbesserungen wiinschten, war die
erginzende Therapie. Problematisch an der Wahl dieser Kategorie war, dass mit ihr,
abgesehen von der schulmedizinischen Behandlung von somatischen Beschwerden durch

Arztinnen und Arzte, alle Behandlungen zusammengefasst wurden. Das heiBt, es wurden
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Psychotherapie, alternative Heilmethoden, Rehabilitation, Physiotherapie und andere in die
Kategorie eingeschlossen. Die alternativen Heilmethoden wurden am héufigsten genannt,
gefolgt von Psychotherapie. Rehabilitation und Physiotherapie wurden deutlich seltener
genannt. Das passt zu dem oben beschriebenen Wunsch nach Optimierung der Therapie, da
alternative Heilmethoden von CED-Kranken hdufig aus diesem Grund genutzt werden
(62). Wie bereits beschrieben, sind psychische Probleme bei von CED Betroffenen haufig
(1, 41, 58). Gleichzeitig ist das Angebot an psychischer Beratung und Behandlung in
Deutschland knapp (121). Haufig miissen die Betroffenen lange auf einen Therapieplatz
warten (121). Daraus erklért sich der Verbesserungsbedarf in diesem Bereich.

Gut 12% der Betroffenen, die verbesserungswiirdige Bereiche benannt haben, wiinschten
sich Erleichterungen im finanziellen Bereich, insbesondere die Befreiung von
Zuzahlungen, fiir die ihre Erkrankung von der Krankenkasse als chronisch anerkannt
werden muss.

Die Kategorien ,,Hilfen fiir den Alltag®, ,,Zusammenarbeit der Behandelnden* und ,,Arzt-
Patient-Verhiltnis® wurden mit 3-5,5% der Personen, die verbesserungswiirdige Bereiche
benannt haben, selten zugeordnet.

Es zeigt sich erneut, dass die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit CED in
Deutschland verbesserungswiirdig ist. Ein moglicher Ansatz, diese zu verbessern, ist die
Etablierung interdisziplindrer Versorgungspfade und die bessere Vernetzung der

Versorgenden.

4.2.2 Unterschiede in Abhangigkeit von der Schulbildung

Problemfelder

Die logistische Regression und die matched pairs Analyse zeigten in Bezug auf die
Unterschiede zwischen den Gruppen mit hoher und niedriger Schulbildung &hnliche
Ergebnisse. Insgesamt waren nur bei wenigen Problemfeldern Unterschiede nachweisbar.

Aus der logistischen Regression ergibt sich, dass 28,7% der Betroffene mit niedriger
Schulbildung und 12,8% derjenigen mit hoherem Schulabschluss eine médfige bis hohe
Krankheitsaktivitdt hatten; p=0,001. Es liegen nur wenige Studien zum Vergleich vor, die
den FEinfluss von sozialer Schicht auf die Krankheitsschwere untersucht haben. Eine
franzosische Studie hat untersucht, in wie fern sich soziale Benachteiligung auf die

Krankheitsschwere von Patientinnen und Patienten mit Morbus Crohn auswirkt (75). Es
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gab keine Unterschiede in Alter, body-mass-index, Rauchverhalten und Krankheitsdauer
zwischen den sozial Benachteiligten und den nicht Benachteiligten (75). Es wurde
zwischen schwerer und nicht schwerer Krankheit unterschieden (75). Die Fallzahl betrug
207 (75). Eine spanische Studie hat unter anderem in einer univariaten Analyse untersucht,
ob der Bildungsgrad Einfluss auf die Haufigkeit von Darmsymptomen oder systemischen
Symptomen bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen hat (64). Ob sich die
Personen mit unterschiedlichem Bildungsgrad in der Ausprigung anderer
soziodemographischer Variablen unterschieden, wurde nicht untersucht (64). Die Fallzahl
betrug 120 (64). In beiden Studien fand sich kein Hinweis darauf, dass die soziale Schicht
bzw. soziale Benachteiligung einen Einfluss auf die Krankheitsschwere oder auf die Stéirke
der Symptome hitte (64, 75). Moglicherweise wéren in diesen Studien bei groBerer
Fallzahl und im Fall der spanischen Studie bei Kontrolle weiterer Einflussfaktoren wie
Alter und Geschlecht ebenfalls ein Unterschied in der Krankheitsaktivitit zwischen
Personen mit unterschiedlicher sozialer Schicht nachweisbar gewesen. Moglich wére auch,
dass die Ursachen fiir diese Unterschiede im deutschen Gesundheitssystem zu finden sind
und deswegen in Frankreich und Spanien nicht auftreten.

In der matched pairs Analyse war die Krankheitsaktivitit nicht mehr zu untersuchen, da sie
im Matching kontrolliert wurde.

Sowohl die logistische Regression als auch die matched pairs Analyse ergaben, dass das
Problemfeld ,,Informationsbedarf* bei den Personen mit niedriger Schulbildung signifikant
hiufiger aktiv war als bei Personen mit hoher Schulbildung. Die Personen mit
Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss wiinschten sich hdufiger Informationen zu
mehr als 15 von 19 Bereichen, als die Personen mit Abitur; p=0,006 (logistische
Regression) bzw. p=0,043 (Matching). Der Unterschied zwischen den Gruppen lag vor
allem in der Breite des Informationsbedarfs insgesamt, nicht darin, woriiber die
Informationen gewiinscht wurden. Hier war der matched pairs Analyse zufolge nur in
einem von 19 Bereichen der Informationsbedarf der Gruppe mit niedriger Bildung
signifikant hoher. Es ist beschrieben worden, dass chronisch Kranke mit niedrigerem
Schulabschluss hiufiger unzureichende Information iiber ihre Krankheit durch den Arzt
beklagen als diejenigen mit hoherem Schulabschuss (118). Der hohere Informationsbedarf
in der Gruppe mit niedriger Schulbildung konnte ein Zeichen dafiir sein, dass die
bisherigen Informationsangebote entweder fiir diese Personengruppe schlechter zugénglich
sind, oder dass die Informationen in ihrer Form viele Personen aus dieser Gruppe nicht

ansprechen oder fiir sie unverstindlich sind. Es sollten also leicht verstdndliche
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Informationsangebote geschaffen werden.

Probleme mit der Ubernahme von Leistungen durch die Krankenkasse gaben der
logistischen Regression zufolge mit p=0,021 signifikant hdufiger Betroffene an, die einen
hohen oder niedrigen Schulabschuss haben, als diejenigen, die einen mittleren
Schulabschluss haben. Fiir diesen Unterschied fdllt es schwer, eine Erkldrung zu finden.
Ein Schichtunterschied scheidet aber als Ursache wohl aus, weil sich die Personen mit
hohem und niedrigem Schulabschluss in der Haufigkeit dieses Problemfeldes nicht
signifikant unterscheiden.

Ein weiterer Unterschied zwischen den Gruppen mit hoher und niedriger Schulbildung
lasst sich nach der matched pairs Analyse in der Hiufigkeit aktiver Problemfelder
insgesamt feststellen. Der Untersuchung mit Fragen aus Messinstrumenten zufolge haben
Betroffene mit hoherer Bildung signifikant hdufiger gar kein Problem mit der Erkrankung
als CED-Kranke mit niedrigem Schulabschluss; p=0,013. Hierbei ist zu bedenken, dass die
Krankheitsaktivitit beim Matching kontrolliert wurde. Personen mit niedrigerem
Schulabschluss haben also den vorliegenden Daten zufolge bei gleicher Krankheitsaktivitét

hiufiger Probleme mit der Erkrankung als Personen mit hoherem Schulabschuss.

Selbst genannte Hauptprobleme

Bei den selbst genannten Hauptprobleme gab es in zwei der fiinf Kategorien signifikante
Unterschiede zwischen den gematchten Gruppen mit geringer und hoher Schulbildung. Die
von CED Betroffenen mit Abitur geben signifikant hdaufiger Behandlungsprobleme an als
diejenigen mit Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss. Fiir das in etwa
vergleichbare mit geschlossenen Fragen erhobene Problemfeld gab es keine signifikanten
Unterschiede. Es scheint also einen Unterschied in der Bewertung der Probleme zu geben.

Bei den Problemfeldern aus den Komponenten ,,Aktivititen und Partizipation® und
,2Umweltfaktoren, die die groBte Deckung mit den der Kategorie ,,soziale und
Alltagsprobleme® zugeordneten Hauptproblemen haben, gibt es keine klare Tendenz fiir
groflere Probleme in einer der Bildungsgruppen. Gleichzeitig wurden Alltagsprobleme
signifikant hdufiger von den Personen mit hohem Schulabschluss als Hauptprobleme
benannt als von denen, die einen niedrigeren Schulabschluss oder keinen Schulabschluss
hatten. Hier gab es also bei ungefdhr gleicher Haiufigkeit in den mit
Fragebogeninstrumenten untersuchten Problemfeldern einen Unterschied in der Bewertung
dieser Probleme. Teilweise ist dieser Unterschied moglicherweise dadurch erklérbar, dass

viele Alltagsprobleme zu den oben genannten komplexeren Problemen gehoren, die von
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gebildeteren Personen wahrscheinlich haufiger artikuliert werden (konnen) als von den
weniger gebildeten. Ein weiterer Aspekt ist, dass die Kategorie Alltagsprobleme so stark
wie keine der anderen Kategorien von der allgemeinen Lebenssituation abhdngen diirfte.
Der Alltag von Angehorigen der unteren und der oberen sozialen Schicht unterscheidet sich
(107). Es diirften also auch die auftretenden Probleme oder deren Auswirkungen bei den
beiden Gruppen unterschiedlich sein.

Keine Unterschiede zwischen den Gruppen gab es bei den korperlichen Problemen.
Sowohl den gastrointestinalen als auch den extraintestinalen Problemen sind die Antworten
von etwa gleich vielen Personen aus den beiden Gruppen zugeordnet worden. Es sind also
in der Bewertung der korperlichen Probleme keine Unterschiede nachweisbar. Dies ist
vermutlich unter anderem der Tatsache geschuldet, dass die Krankheitsaktivitit beim
Matching angeglichen wurde. Die Betroffenen mit niedriger Bildung haben aber eine
hohere Krankheitsaktivitdt als diejenigen mit hoher Bildung (siche Ergebnisse der
logistischen Regression). Es wire also naheliegend, dass die Betroffenen mit niedrigerer
Schulbildung auch héufiger ihr Hauptproblem im korperlichen Bereich sehen. Dies ist
allerdings nach dem Matching nicht mehr zu iiberpriifen. Fiir beide Gruppen sind die
korperlichen  Probleme die mit Abstand am  hiufigsten  zugeordneten
Hauptproblemkategorien.

Auch fiir die psychischen Probleme gibt es keine signifikanten Unterschiede zwischen den
Bildungsgruppen. Auch die Héufigkeit psychischer Probleme und ihre Bewertung sind also
nach den vorliegenden Daten nicht vom Bildungsgrad der Betroffenen abhéngig.

Bei der Anzahl der genannten Hauptprobleme gibt es keine signifikanten Unterschiede
zwischen den Gruppen. Die naheliegende Vermutung, dass Personen mit hoherem
Schulabschluss mehr schreiben wiirden als diejenigen mit niedrigem oder ohne Abschluss,
hat sich also eher nicht bestdtigt. Wenn man aber bedenkt, dass mit den Fragen aus
Messinstrumenten bei den Personen mit Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss
insgesamt hiufiger Probleme festgestellt wurden als bei den Personen mit Abitur, zeigt sich
moglicherweise doch ein Unterschied in der Bewertung der Probleme. Hierfiir konnte als
Erkldrung die oben genannte Annahme, dass die weniger Gebildeten seltener frei

formuliert Probleme angeben als die Gebildeteren, ausreichen.

Verbesserungswiurdige Bereiche in der Versorgung CED-Kranker

Fiir die einzelnen Kategorien der verbesserungswiirdigen Bereiche gibt es der matched

pairs Analyse zufolge keine signifikanten Unterschiede zwischen den Personen mit

68



niedrigem und denen mit hohem Schulabschluss.

Deutlich signifikant (p<0,001) ist der Unterschied in der Haufigkeit, mit der {iberhaupt
verbesserungswiirdige Bereiche genannt wurden. Die Betroffenen mit geringer
Schulbildung benannten diese seltener als diejenigen mit hohem Schulabschluss. Das 14sst
sich moglicherweise damit erkléren, dass Personen mit hoherer Schulbildung eher daran

gewohnt sind, Dinge frei zu formulieren.

4.3 Fazit

Insgesamt zeigt sich, wie bereits in der fritheren Publikation der zugrunde liegenden
Befragung dargestellt wurde, dass es sich bei den chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen um multifokale Erkrankungen handelt (42). Bei vielen Betroffenen
treten korperliche, psychische und soziale Probleme gleichzeitig auf. Als Hauptprobleme
werden am haufigsten korperliche Probleme benannt. Die meisten Betroffenen sind mit der
Versorgung zufrieden. Dennoch nennen viele von ihnen Bereiche, in denen die Versorgung
verbessert werden sollte. Ein moglicher Weg, die Versorgung der CED-Kranken zu
verbessern, ist die Implementierung eines interdisziplindren Versorgungspfades, um den
Patientinnen und Patienten den Zugang zu Versorgenden verschiedener Berufsgruppen zu
erleichtern und die Zusammenarbeit derselben zu optimieren (87).

Es konnten einige Unterschiede beziiglich der Probleme, deren Bewertung und der
angegebenen verbesserungswiirdigen Bereiche zwischen den Personen mit niedriger und
hoher Schulbildung festgestellt werden. Vermutlich kann man daraus auf Unterschiede
zwischen den sozialen Schichten schlieBen. Nach den vorliegenden Daten haben die
Betroffenen mit niedrigerer Schulbildung hiufiger eine mittlere bis hohe
Krankheitsaktivitdt. Hier besteht beziiglich der Ursachen dringender Klirungsbedarf.
Moglicherweise werden die Betroffenen mit niedrigerem Bildungsgrad seltener konsequent
behandelt als diejenigen mit héherem Bildungsgrad. Dies konnte wiederum daran liegen,
dass die Gebildeteren besser iiber die Erkrankung und ihre Therapie Bescheid wissen und
letztere hdufiger einfordern als die weniger Gebildeten.

Die weniger Gebildeten haben selbst bei gleicher Krankheitsaktivitdt hdufiger mindestens
ein Problem mit der Erkrankung als diejenigen mit hoher Schulbildung. AuBlerdem ist der
Informationsbedarf unter den Betroffenen mit Hauptschulabschluss oder ohne
Schulabschluss hoher als bei denjenigen mit Abitur. Das Informationsmaterial und die
Konzeption von Informationsveranstaltungen sollte also dahingehend erweitert werden,

dass auch auf die besonderen Bediirfnisse von Betroffenen mit niedriger Schulbildung
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eingegangen wird. Hierfiir bedarf es einer Aufarbeitung der fiir die Betroffenen wichtigen
Aspekte der Erkrankungen mit dem Ziel der besseren Verstandlichkeit.

Es bedarf weiterer Forschung, die die oben genannten Unterschiede weiter untersucht und
mogliche Ursachen hierfiir aufzudecken versucht. Aullerdem sollte in der Versorgung von
Patientinnen und Patienten mit CED auf die soziale Schicht geachtet werden und auf die

besonderen Bediirfnisse eingegangen werden.
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5. Zusammenfassung

Fragestellung

Im Allgemeinen haben Angehorige der unteren sozialen Schicht mehr gesundheitliche
Probleme als Personen aus der Oberschicht. Fiir die chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen ist bisher vor allem untersucht worden, in wie weit sich die soziale
Schicht auf Inzidenz und Krankheitsaktivitit auswirkt, hier gibt es widerspriichliche
Ergebnisse.

In dieser Arbeit wurde untersucht, welche korperlichen, psychischen und sozialen
Probleme Personen mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen haben, was sie als
Hauptproblem ansehen, wo sie Verbesserungsbedarf in der Versorgung sehen und ob es

beziiglich dieser drei Bereiche schichtspezifische Unterschiede gibt.

Methoden

Grundlage dieser Arbeit ist eine schriftliche Befragung aus dem Jahr 2005, an der 1083
von chronisch entziindlichen Darmerkrankungen Betroffene aus Deutschland
teilgenommen haben.

Es wurde mit geschlossenen Fragen, die groflenteils aus Standardinstrumenten stammen,
erhoben, welche korperlichen, psychischen und sozialen Probleme die Betroffenen haben.
AuBlerdem wurde mit offenen Fragen erhoben, was die Betroffenen als ihr aktuelles
Hauptproblem mit der Erkrankung ansehen und wo sie Verbesserungsbedarf in der
Versorgung sehen. Es wurde mit Hilfe von logistischen Regressionen und Matched pairs
Analysen untersucht, ob hierbei Unterschiede zwischen Personen mit unterschiedlichem
Schulbildungsgrad erkennbar waren. Die Schulbildung diente als Indikator fiir soziale
Schicht. Fiir diese Untersuchung wurde eine logistische Regression sowie eine matched

pairs Analyse durchgefiihrt.

Ergebnisse

Bei den meisten Betroffenen wurden mehrere psychische soziale und korperliche Probleme
festgestellt. Als von den Betroffenen frei formulierte Hauptprobleme wurden in erster Linie
korperliche Probleme genannt. Verbesserungsbedarf sahen die Betroffenen vor allem im
Bereich der Behandlung, der Beratung und bei alternativen Heilmethoden.

Unterschiede zwischen den Personen mit niedriger und hoher Schulbildung waren in der

Héaufigkeit von Problemen insgesamt nachweisbar. Bei Betroffenen mit hoherer Bildung
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wurde héufiger kein Problem festgestellt als bei denjenigen mit niedrigerer Bildung.
Personen mit niedrigerer Schulbildung hatten hdufiger einen grofen Informationsbedarf
und eine mittlere bis hohe Krankheitsaktivitit als diejenigen mit hoher Schulbildung.
Erkrankte mit Abitur nannten héufiger Behandlungs- und Alltagsprobleme als
Hauptproblem als diejenigen mit niedriger Schulbildung. Aulerdem nannten sie hédufiger

verbesserungswiirdige Bereiche in der Versorgung.

Diskussion

Chronisch entziindliche Darmerkrankungen gehoren zu den multifokalen Erkrankungen.
Die meisten Betroffenen sehen das Hauptproblem mit ihrer Erkrankung im Bereich der
korperlichen Probleme.

Bei Betroffenen mit niedriger Schulbildung ldsst sich eine hohere Krankheitsaktivitét
ermitteln, der Informationsbedarf ist groBer, und insgesamt werden bei ihnen héufiger
Probleme mit ihrer Erkrankung gefunden als bei denjenigen mit hohem Schulabschluss.
Bei der Versorgung von chronisch entziindlichen Darmerkrankungen sollte also auf den
sozialen Status geachtet werden, um gegebenenfalls auf die speziellen Bediirfnisse

einzugehen.

72



6. Literatur

(1

2)

G)

(4)

)

(6)

(7

(8)

©)

(10)

(11)

Addolorato G, Capristo G, Stefanini F, Gasbarrini G:
Inflammatory bowel disease: A study of the association between anxiety and

depression, physical morbidity and nutritional status. Scand J Gastroenterol 32,
1013-1021 (1997)

Aldhous MC, Drummond HE, Anderson N, Smith LA, Arnott IDR, Satsangi J:
Does cigarette smoking influence the phenotype of Crohn's disease? Analysis using
the Montreal classification. Am J Gastroenterol 102, 577-588 (2007)

Angermeyer MC, Kilian R, Matschinger H:
WHOQOL-100 und WHOQOL-BREF. Handbuch fiir die deutsche Version der WHO
- Instrumente zur Erfassung von Lebensqualitit. Hogrefe, Géttingen, 2000

Van Assche G, Dignass A, Panes J, Beaugerie L, Karagiannis J, Allez M, Ochsenkiihn
T, Orchard T, Rogler G, Louis E, Kupcinskas L, Mantzaris G, Travis S, Stange E:
The second European evidence-based Consensus on the diagnosis and management
of Crohn's disease: Definitions and diagnosis. J Crohns Colitis 4, 7-27 (2010)

Van Assche D, Dignass A, Reinisch W, van der Woude CJ, Sturm A, De Vos M,
Guslandi M, Oldenburg B, Dotan I, Marteau P, Ardizzone A, Baumgart DC, D'Haens
G, Gionchetti P, Portela F, Vucelic B, Soderholm J, Escher J, Koletzko S, Kolho KL,
Lukas M, Mottet C, Tilg H, Vermeire S, Carbonnel F, Cole A, Novacek G,
Reinshagen M, Tsianos E, Herrlinger K, Bouhnik Y, Kiesslich R, Stange E, Travis S,
Lindsay J:

The second European evidence-based Consensus on the diagnosis and management
of Crohn's disease: Special situations . J Crohns Colitis 4, 63-101 (2010)

Barett SML, Standen PJ, Lee AS, Hawkey CJ, Logan RFA:
Personality, smoking and inflammatory bowel disease. Europ J Gastroenterol
Hepatol 8, 651-655 (1996)

Bernstein CN, Kraut A, Blanchard JF, Rawsthorne P, Yu N, Walld R:
The Relationship between inflammatory bowel disease and socioeconomic variables.
Am J Gastroenterol 96, 2117-2125 (2001)

Biancone L, Michetti P, Travis S, Escher JC, Moser G, Forbes A, Hoffmann JC,
Dignass A, Gionchetti P, Jantschek G, Kiesslich R, Kolacek S, Mitchell R, Panes J,
Soderholm J, Vucelic B, Stange E:

European evidence-based Consensus on the management of ulcerative colitis:
Special situations. J Crohns Colitis 2, 63-92 (2008)

Bitton A, Sewitch MJ, Peppercorn MA, Edwardes MD, Shah S, Ransil B, Locke SE:
Psychosocial determinants of relapse in ulcerative colitis: a longitudinal study. Am J
Gastroenterol 98, 2203-2208 (2003)

Bokemeyer B, Hiippe D, Hartmann P, Diiffelmeyer M., Klugmann T, Weismiiller J,
Schmidt C, Hoffstadt M, Raspe H, Prenzler A, Mittendorf T, Conrad S:
Krankheitsbild, psychische Beeintrachtigungen, medizinische Versorgung und
Medikamentenkosten bei Patienten mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen
(CED) in Deutschland: ein online-CED-Register. J Crohns Colitis 2, Suppl 1: 16
(2008)

Borgetto B:
Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland - Stand der Forschung. Osterr Z

73



(12)

(13)

(14)

(15)

(16)

(17)

(18)

(19)
(20)

1)

(22)

(23)

Soziol 2002; 27: 115-125

Brandes JW, Lorenz-Meyer H:
Epidemiologische Aspekte zur Enterocolitis regionalis Crohn und Colitis ulcerosa in
Marburg/Lahn (FRG) zwischen 1968 und 1975. Z Gastroenterol 21, 69-78 (1983)

Breuer-Katschinski BD, Hollander N, Goebell H:
Effect of cigarette smoking on the course of Crohn's disease. Europ J Gastroenterol
Hepatol 8, 225-228 (1996)

Broadtbent E, Petrie KJ, Main J, Weinman J:
The brief illness perception questionnaire. J Psychosom Res 60, 631-637 (2006)

Casati J, Toner BB:
Psychosocial aspects of inflammatory bowel disease. Biomed Pharmacother 54, 388-
393 (2000)

Conrad S, Hardt J, Raspe H, Hiippe D, Klugmann T, Weismiiller J, Schmidt C,
Hoffstadt M, Bokemeyer B:

Vitalitdt und Teilhabestorungen bei Patientinnen/Patienten mit chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen (CED) in Deutschland: Daten des Online-CED-
Registers. Z Gastroenterol 46, 1067 (2008)

Cosnes J, Beaugerie L, Carbonnel F, Gendre JP:
Smoking cessation and the course of Crohn's disease: an intervention study.
Gastroenterology 120, 1093-1099 (2001)

Cuntz U, Welt J, Ruppert E, Zillessen E:
Determinanten der subjektiven Belastung durch chronisch-entziindliche

Darmerkrankungen und ihre psychosozialen Folgen. Psychother Psychosom Med
Psychol 49, 494-500 (1999)

www.dccv.de (Tag des Zugriffs: 16.12.2011)

Deck R, Mittag O, Hiippe A, Muche-Borowski C, Raspe H:
Index zur Messung von Einschrinkungen der Teilhabe (IMET) - Erste Ergebnisse

eines ICF-orientierten Assessmentinstruments. Prax Klin Verhaltensmed Rehabil 76,
113-120 (2007)

Deck R, Rockelein E:

Zur Erhebung soziodemographischer und sozialmedizinischer Indikatoren in den
rehabilitationswissenschaftlichen Forschungsverbiinden. In: Verband deutscher
Rentenversicherungstrager:  Forderschwerpunkt ,,Rehabilitationswissenschaften
Empfehlungen der Arbeitsgruppen ,,Generische Methoden®, ,,Routinedaten* und
,Reha-Okonomie”“. DRV-Schriften Band 16, 81-102, Verband deutscher
Rentenversicherungstrager, Frankfurt am Main, 1999

Deutsche Rentenversicherung Bund:

Leitlinien fiir die sozialmedizinische Begutachtung - Leistungsfahigkeit bei
chronisch entziindlicher Darmkrankheit (CED) (2011) Abrufbar unter:
http://www.deutsche-rentenversicherung-
bund.de/SharedDocs/de/Inhalt/Zielgruppen/01 sozialmedizin
forschung/01_sozialmedizin/dateianhaenge/begutachtung/leitlinie leistungsfachigkei
t darm_pdfhtml?nn=37110 (Tag des Zugriffs: 16.12.2011)

www.dgvs.de (Tag des Zugriffs: 16.12.2011)

74



(24)

(25)

(26)
(27)

(28)

(29)

(30)

(31

(32)

(33)

(34)

(35)

(36)

Dignass A, Van Assche G, Lindsay JO, Lémann M, Soderholm J, Colombel JF,
Danese S, D'Hoore A, Gassull M, Gomollon F, Hommes DW, Michetti P, O'Morain
C, Oresland T, Windsor A, Stange EF, Travis SPL:

The second European evidence-based consensus on the diagnosis and management
of Crohn's disease: Current management. J Crohns Colitis 4, 28-62 (2010)

Dignass A. Prei3 JC, Aust DE, Autschbach F, Ballauff A, Barretton G, Bokemeyer B,
Fichtner-Feigl S, Hagel S, Herrlinger KR, Jantschek G, Kroesen A, Kruis W,
Kucharzik T, Langhorst J, Reinshagen M, Rogler G, Schleiermacher D, Schmidt C,
Schreiber S, Schulze H, Stange E, Zeitz M, Hoffmann JC, Stallmach A:

Aktualisierte Leitlinie zur Diagnostik und Therapie der Colitis ulcerosa 2011 —
Ergebnisse einer Evidenzbasierten Konsensuskonferenz. Z Gastroenterol 49, 1276-
1341 (2011)

https://www.ecco-ibd.eu (Tag des Zugriffs: 16.12.2011)

Enck P, Schifer R:
Psychosoziale Faktoren beim Morbus Crohn — eine Ubersicht. Z Gastroenterol 34,
708-713 (1996)

Field A:
Comparing several means. In: Discovering statistics using SPSS. 2. Aufl., 309-362,
Sage Publications, London, 2005

Field A:
Non-parametric tests. In: Discovering statistics using SPSS. 2. Aufl., 521-570, Sage
Publications, London, 2005

Field A:
The independent t-Test. In: Discovering statistics using SPSS. 2. Aufl., 296-303,
Sage Publications, London, 2005

Field A:
Theory of analysing categorial data. In: Discovering statistics using SPSS. 2. Aufl.,
682-686, Sage Publications, London, 2005

Frenzer A, Binek J, Hammer B:
Soziale Folgen und Lebensqualitit bei Patienten mit chronisch entziindlicher
Darmerkrankung. Schweiz Med Wochenschr 126, Suppl 79, 97-99 (1996)

Gaab J, Bunschoten SL, Sprott H, Ehlert U:
Psychometric evaluation of a German translation of the Illness Perception

Questionnaire. Paper presented at the 62. Annual Scientific Meeting of the American
Psychosomatic Society (APS), Orlando, USA, 2004

Garret VD, Brantley PJ, Jones GN, Tipton McNight G:
The relationship between daily stress and Crohn's disease. J Behav Med 14, 87-96
(1991)

http://www.g-ba.de/downloads/62-492-278/RL_Chroniker-2008-06-19.pdf (Tag des
Zugriffs: 16.12.2011)

GeiBler R:

Die pluralisierte Schichtstruktur der modernen Gesellschaft: zur aktuellen Bedeutung
des Schichtbegriffs. In: Soziale Schichtung und Lebenschancen in Deutschland. 2.
Aufl., 6-36, Enke Verlag, 1994

75



(37)

(3%)

(39)

(40)
(41)

(42)

(43)

(44)

(45)

(46)

(47)

(48)

Gerson MJ, Schonholtz J, Grega CH, Barr DR:
The importance of family context in inflammatory bowel disease. Mt Sinai J Med 65,
398-403 (1998)

Greene B, Blanchard E, Wan C:
Long-term monitoring of psychosocial stress and symptomatology in inflammatory
bowel disease. Behav Res Ther 32, 217-226 (1994)

Green C, Elliot L, Beaudoin C, Bernstein CN:
A population-based study of inflammatory bowel disease: searching for etiological
clues. Am J Epidemiol 164, 615-23 (2006)

www.grvs.de (Tag des Zugriffs: 16.12.2011)

Hauser W, Janke KH, Klump B, Hinz A:
Anxiety and depression in patients with inflammatory bowel disease: Comparisons

with chronic liver disease patients and the general population. Inflamm Bowel Dis
17, 621-632 (2011)

Hardt J, Muche-Borowski C, Conrad S, Balzer K, Bokemeyer B, Raspe H:
Chronisch entziindliche Darmerkrankungen als multifokale Erkrankungen:
Korperliche und psychosoziale Probleme von Patienten mit CED. Ergebnisse eines
Fragebogen-Surveys. Z Gastroenterol 48, 381-391 (2010)

Helzer JE, Chammas S, Nordland CC, Stillings WA, Alpers DH:
A Study of the association between Crohn’s disease and psychiatric illness.
Gastroenterology 86, 324-330 (1984)

Herold G, Heintges T:
Chronisch entziindliche Darmerkrankungen. In: Herold G: Innere Medizin 2008,
443-450, Auflage, Koln, 2008

Herrmann C, Buss U, Snaith RP:

HADS-D Hospital Anxiety and Depression Scale - Deutsche Version. Ein
Fragebogen zur Erfassung von Angst und Depressivitit in der somatischen Medizin.
Testdokumentation und Handanweisung. Huber, Bern, 1995

Hoéie O, Wolters F, Riis L, Aamodt G, Solberg C, Bernklev T, Odes S, Mouzas 1A,
Beltrami M, Langholz E, Stockbriigger R, Vatn M, Moum B:

Ulcerative colitis: Patient characteristics may predict 10-yr disease recurrence in a
European-wide population-based cohort. Am J Gastroenterol 201, 1692-1701 (2007)

Hoffmann JC, Preil3 JC, Autschbach F, Buhr HJ, Hauser W, Herrlinger K, Hohne W,
Koletzko S, Krieglstein CF, Kruis W, Matthes H, Moser G, Reinshagen M, Rogler G,
Schreiber S, Schreyer G, Sido B, Siegmund B, Stallmach A, Bokemeyer B, Stange
EF, Zeitz M:

S3-Leitlinie ,,Diagnostik und Therapie des Morbus Crohn*“ Ergebnisse einer
Evidenz-basierten Konsensuskonferenz der DGVS zusammen mit dem
Kompetenznetz Chronisch entziindliche Darmerkrankungen. Z Gastroenterol 46,
1094-1146 (2008)

Hoffmann JC, Zeitz M, Bischoff SC, Brambs HJ, Bruch HP, Buhr HJ, Dignal} A,
Fischer I, Fleig W, Folsch UR, Herrlinger K, Hohne W, Jantschek G, Kaltz B, Keller
KM, Knebel U, Kroesen AJ, Kruis W, Matthes H, Moser G, Mundt S, Pox C,
Reinshagen M, Reilmann A, Riemann J, Rogler G, Schmiegel W, Scholmerich J,
Schreiber S, Schwandner O, Selbmann HK, Stange EF, Utzig M, Wittekind C:

Diagnostik und Therapie der Colitis Ulcerosa: Ergebnisse einer evidenzbasierten

76



(49)
(50)

(1)

(52)

(33)

(54)

(35)

(56)
(57)

(58)

(59)

(60)

(61)

Konsensuskonferenz der Deutschen Gesellschaft fiir Verdauungs- und
Stoffwechselerkrankungen zusammen mit dem Kompetenznetz chronisch
entziindliche Darmerkrankungen. Z Gastroenterol 42, 979-983 (2004)

www.inflammation-at-interfaces.de (Tag des Zugriffs: 16.12.2011)

Jacobi F, Klose M, Wittchen HU:
Psychische Storungen in der deuschen Allgemeinbevolkerung: Inanspruchnahme von

Gesundheistleistungen und Ausfalltage. Bundesgesundheisbl Gesundheisforsch
Gesundheitsschutz 47: 736-744 (2004)

Janke KH, Klump B, Gregor M, Meisner C, Hauser W:
Determinants of life satisfaction in inflammatory bowel disease. Inflamm Bowel Dis
11, 272-286 (2005)

Janke KH, Raible A, Bauer M, Clemens P, Meisner C, Hauser W, Steder-Neukamm
U, Henrich G, Herschbach P, Gregor M, Klump B:

Questions on life satisfaction (FLZM) in inflammatory bowel disease. Int J Colorectal
Dis 19, 343-353 (2004)

Jelsness-Jorgensen LP, Moum B, Bernklev T:
Worries and concerns among inflammatory bowel disease patients followed
prospectively over one year. Gastroenterol Res Pract 492034 (2011)

Joos S, Rosemann T, Szecsenyi J, Hahn EG, Willich SN, Brinkhaus B:
Use of complementary and alternative medicine in Germany — a survey of patients
with inflammatory bowel disease. BMC Complement Altern Med 6: 19 (2006)

Kleinbaum DG, Lawrence LK, Muller KE:
Logistic Regression Analysis. In: Applied Regression Anlaysis and other multivariate
Methods. 2. Aufl., 512-519, PWS-Kent Publishing Company, Boston, 1988

www.kompetenznetz-ced.de (Tag des Zugriffs: 16.12.2011)

Kunzendorf S, Jantschek G, Straubinger K, Heberlein I, Homann N, Ludwig D,
Benninghoven D:

The Liibeck interview for psychosocial screening in patients with inflammatory
bowel disease. Inflamm Bowel Dis 13, 33-41 (2007)

Kurina LM, Goldacre MJ, Yeates D, Gill LE:
Depression and anxiety in people with inflammatory bowel disease. J Epidemiol
Community Health 55, 716720 (2001)

Lakatos PL:
Prevalence, predictors and clinical consequences of medical adherence in IBD: How
to improve it? World J Gastroenterol 15, 4234-4239 (2009)

Lamprecht T, Sal A-C, Héfelinger M, Ziese T:

Beitrige zur Gesundheitsberichterstattung des Bundes. Armut, soziale Ungleichheit
und Gesundheit. Expertise des Robert Koch-Instituts zum 2. Armuts- und
Reichtumsbericht der Bundesregierung, Robert Koch Institut, 2005

Langbrandtner J, Hiippe A, Raspe H:

Regionale Implementierung von evidenzbasierten und interdisziplindr konsentierten
Versorgungspfaden fiir Patientinnen und Patienten mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen — Abschlussbericht. Seniorprofessur fiir Bevolkerungsmedizin,
Universitit zu Liibeck, 2011

71



(62)

(63)

(64)

(65)

(66)

(67)

(68)

(69)

(70)

(71)

(72)

(73)

Langhorst J, Anthonisen IB, Steder-Neukamm U, Liidtke R, Spahn G, Michalsen A,
Dobos GJ:

Amount of systemic steroid medication is a strong predictor for the use of
complementary medicine in patients with inflammatory bowel disease. Inflamm
Bowel Dis 11: 287-295 (2005)

Li X, Sundquist J, Sundquist K:
Educational level and occupation as risk factors for inflammatory bowel diseases: a

nationwide study based on hospitalizations in Sweden. Inflamm Bowel Dis 15, 608-
615 (2009)

Lopez Blanco B, Moreno-Jiménez B, Devesa Mugica JM, Rodrigez Mufioz A:
Relationship between socio-demographic and clinical variables, and health related
quality of life in patients with inflammatory bowel disease. Rev Esp Enferm Dig 97,
887-898 (2005)

Marri SR, Buchman AL:
The education and employment status of patients with inflammatory bowel disease.
Inflamm Bowel Dis 11, 171-177 (2005)

Martin A, Leone L, Castagliuolo I, di Mario F, Naccarato R:
What do patients want to know about their inflammatory bowel disease? Ital J
Gastroenterol 24, 477-480 (1992)

Maunder RG:
Evidence that stress contributes to inflammatory bowel disease: evaluation, synthesis
and future directions. Inflamm Bowel Dis 11, 600-608 (2005)

Miehsler W, Weichselberger M, Offerlbauer-Ernst A, Dejaco C, Reinisch W,
Vogelsang H, Machold K, Stamm T, Gangl A, Moser G:
Assessing the demand for psychological care in chronic diseases - Development and

validation of a questionnaire on the example of inflammatory bowel disease.
Inflamm Bowel Dis 10, 637-645 (2004)

Miehsler W, Weichselberger M, Offerlbauer-Ernst A, Dejaco C, Reinisch W,
Vogelsang H, Machold K, Stamm T, Gangl A, Moser G:

Which patients with IBD need psychological interventions? A controlled study.
Inflamm Bowel Dis 14, 1273-1280 (2008)

Minderhound IM, Oldenburg B, von Dam PS, van Berge Henegouwen GP:
High prevalence of fatigue in quiescent inflammatory bowel disease is not related to
adrenocortical insufficiency. Am J Gastroenterol 98, 1088-1093 (2003)

Mittag O, Raspe H:
Eine kurze Skala zur Messung der subjektiven Prognose der Erwerbstitigkeit:
Ergebnisse einer Untersuchung an 4279 Mitgliedern der gesetzlichen

Arbeiterrentenversicherung zu Reliabilitdt (Guttman-Skalierung) und Validitit der
Skala. Rehabilitation 42, 169-174 (2003)

Monk M, Mendeloff Al, Siegel CE, Lilienfeld A:
An epidemiological study of ulcerative colitis and regional enteritis among adults in
Baltimore. Gastroenterology 56, 847-857 (1969)

Muller KR, Prosser R, Bampton P, Mountifield R, Andrews, JM:
Female gender and surgery impair relationships, body image, and sexuality in

inflammatory bowel disease: Patient perceptions. Inflamm Bowel Dis 16, 657-663
(2010)

78



(74)

(75)

(76)

(77)

(78)

(79)

(80)

(81)

(82)

(83)

(84)

(85)

Mussel M, Bocker U, Nagel N, Singer MV:
Predictors of disease-related concerns and other aspects of health-related quality of

life in outpatients with inflammatory bowel disease. Europ J Gastroenterol Hepatol
16, 1273-1280 (2004)

Nahon S, Lahmek P, Macaigne G, Faurel JP, Sass C, Howaizi M, Fleury A, Baju A,
Locher C, Barjonet G, Saillant GG, Moulin JJ, Poupardin C:

Socioeconomic deprivation does not influence the severity of Crohn’s disease:
Results of a prospective multicenter study. Inflamm Bowel Dis 15, 594-598 (2009)

Nerich V, Monnet E, Weill A, Vallier N, Vanbockstael V, Auleley GR, Balaire C,
Dubost P, Rican S, Allemand H, Carbonnel F:
Fine-scale geographic variations of inflammatory bowel disease in France:

Correlation with socioeconomic and house equipment variables. Inflamm Bowel Dis
16, 813-821 (2010)

http://www.obsan.admin.ch/bfs/obsan/de/index/02/03/01.Document.90183.pdf
(Tag des Zugrifts: 16.12.2011)

Odes S, Vardi H, Friger M, Esser D, Wolters F, Moum B, Waters H, Elkjaer M,
Bernklev T, Tsiano E, O'Morain C, Stockbrugger R, Munkholm P, Lanholz E:
Clinical and economic outcomes in a population-based European cohort of 948
ulcerative colitis and Crohn’s disease patients by Markov analysis. Aliment
Pharmacol Ther 31, 735-744 (2010)

Ott C, Obermeier F, Thieler S, Kemptner D, Bauer A, Scholmrich J, Rogler G,
Timmer A:

The incidence of inflammatory bowel disease in a rural region of southern Germany:
a prospective population-based study. Eur J Gastroenterol Hepatol 20, 917-923
(2008)

Petrak F, Hardt J, Clement T, Borner N, Egle UT, Hoffmann SO:

Impaired health-related quality of life in inflammatory bowel diseases — psychosocial
impact and coping styles in a national German sample. Scand J Gastroenterol 36,
375-382 (2001)

Pieper C, Haag S, Gesenhues S, Holtmann G, Gerken G, Jockel KH:
Guideline adherence and patient satisfaction in the treatment of inflammatory bowel
disorders — an evaluation study. BMC Health Serv Res 9, 17 (2009)

Prei3 JC, Blumenstein I, Zeuzem S, Zeitz M:

Versorgungsrealitit und  Versorgungspfade bei  chronisch  entziindlichen
Darmerkrankungen (Morbus Crohn und Colitis ulcerosa). Z Gastrenterol 47, 529-530
(2009)

Prenzler A, Bokemeyer B, Mittendorf T, von der Schulenburg JM:

Kosten der Colitis ulcerosa - eine Kalkulation aus der Perspektive der gesetzlichen
Krankenversicherung. Dtsch Med Wochenschr 135, 281-286 (2010)

Prenzler A, Mittendorf T, Conrad S, von der Schulenburg J-M, Bokemeyer B:
Die direkten Kosten der Versorgung von Patienten mit Morbus Crohn aus der

Perspektive der gesetzlichen Krankenversicherung. Z Gastroenterol 47, 659-666
(2009)

Rakshit RC, Mayberry JF:
What is the role of patient education in IBD? Inflamm Bowel Dis 14 Suppl 2, 66-67
(2008)

79



(86)

(87)

(88)

(89)

(90)

C2))

92)

(93)

(94)

(95)

(96)

97

Raspe H:
Chronische Erkrankungen: Definition und Verstindnis. Bundesgesundheitsbl
Gesundheitsforsch Gesundheitsschutz 54, 4-8 (2011)

Raspe H, Conrad S, Muche-Borowski C:

Evidenzbasierte und interdisziplindr konsentierte Versorgungspfade fiir Patientinnen
und Patienten mit Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa. Z Gastroenterol 47, 541-562
(2009)

Raspe H, Hiippe A, Langbrandtner J:
Versorgungspfade fiir Patientinnen und Patienten mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen (CED). Institut fiir Sozialmedizin, Liibeck, 2010

Rosch M, Leidl R, von Tirpitz C, Reinshagen M, Adler G, Kénig HH:
Kostenerfassung bei chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen durch direkte

Patientenbefragung mit einem Kostenworterbuch. Z Gastroenterol 40, 217-228
(2002)

Rogala L, Miller N, Graff LA, Rawsthorne P, Clara I, Walker JR, Lix L, Ediger JP,
Mc Phail C, Bernstein CN:

Population-based controlled study of social support, self-perceived stress, activity
and work issues, and access to health care in inflammatory bowel disease. Inflamm
Bowel Dis 14, 526-535 (2008)

Rogers GBH, Clark LM, Kirsner JB:
The epidemiologic and demographic characteristics of inflammatory bowel disease:
an analysis of a computerized file of 1400 patients. J Chronic Dis 24, 743-773 (1971)

de Rooy EC, Toner BB, Maunder RG, Greenberg GR, Baron D, Steinhart AH,
McLeod R, Cohen Z:

Concerns of Patients with inflammatory bowel disease: Results from a clinical
population. Am J Gastroenterol 96, 1816-1821 (2001)

Sachs L:
Der sogenannte ,,exakte Test* von R.A. Fisher auf Unabhédngigkeit. In: Angewandte
Statistik. 7. Aufl., 477-480, Springer, Berlin, 1992

Sainsbury A, Heatly RV:
Review article: Psychosocial factors in the quality of life of patients with
inflammatory bowel disease. Aliment Pharmacol Ther 21, 499-508 (2005)

Sewitch MJ, Abrahamowicz M, Bitton A, Daly D, Wild GE, Cohen A, Katz S, Szego
PL, Dobkin PL:

Psychological distress, social support, and disease activity in patients with
inflammatory bowel disease. Am J Gastroenterol 96, 1470-1479 (2001)

Siegrist J:
Bevdlkerungsstruktur und -entwicklung. In: Medizinische Soziologie. 5. Aufl, 27-54,
Urban und Schwarzenberg, Miinchen, 1995

Stange EF, Travis SPL, Vermeire S, Reinisch W, Geboes K, Barakauskiene A,
Feakins R, Fl¢jou JF, Herfarth H, Hommes DW, Kupinskas L, Lakatos PL, Mantzaris
GlJ, Schreiber S, Villanacci V, Warren BF:

European evidence-based Consensus on the diagnosis and management of ulcerative
colitis: Definitions and diagnosis. J Crohns Colitis 2, 1-23 (2008)

80



(98) Statistisches Bundesamt:
Arbeitsmarkt. In: Statistisches Jahrbuch fiir die Bundesrepublik Deutschland 2011.
89, Statistisches Bundesamt, Wiesbaden, 2011

(99) Statistisches Bundesamt:
Bildung und Wissenschaft. In: Statistisches Jahrbuch fiir die Bundesrepublik
Deutschland 2011. 132, Statistisches Bundesamt, Wiesbaden, 2011

(100) Statistisches Bundesamt:
Rauchgewohnheiten. In: Leben in Deutschland, Haushalte, Familien und Gesundheit
— Ergebnisse des Mikrozensus 2005, 61-65, Statistisches Bundesamt, Wiesbaden,
2005

(101) Statistisches Bundesamt:
Sozialleistungen. In: Statistisches Jahrbuch fiir die Bundesrepublik Deutschland. 200,
Statistisches Bundesamt, Wiesbaden, 2007

(102) Statistisches Bundesamt:
Sozialstruktur und soziale Lagen. In: Auszug aus dem Datenreport. Statistisches
Bundesamt, Wiesbaden, 2011

(103) Statistisches Bundesamt:
Wirtschaftsrechnung privater Haushalte. In: Statistisches Jahrbuch fiir die
Bundesrepublik Deutschland 2011. 554, Statistisches Bundesamt, Wiesbaden, 2011

(104) Stolpe S:
Schulbildung/berufliche Ausbildung und Gesundheit. In: Mielck A, Bloomfield K:
Sozial-Epidemiologie — Eine Einfiihrung in die Grundlagen, Ergebnisse und
Umsetzungsmoglichkeiten. 17-27, Juventa, Weinheim, 2001

(105) O'Sullivan MA, Mahmud N, Kelleher DP, Lovett E, O'Morain CA:
Patient knowledge and educational needs in irritabel bowel syndrome. Europ J
Gastroenterol Hepatol 12, 39-43 (2000)

(106) Tanaka M, Kazuma K:
Ulcerative colitis: Factors affecting difficulties of life and psychological well being
of patients in remission. J Clin Nurs 14, 65-73 (2005)

(107) Timm U, Koérner T, Meyer 1:
Armut und Lebensbedingungen — Ergebnisse aus LEBEN IN EUROPA fiir
Deutschland 2005. Statistisches Bundesamt, Wiesbaden, 2006

(108) Timmer A:
Environmental influences on inflammatory bowel disease manifestations. Dig Dis
21, 91-104 (2003)

(109) Timmer A:
Epidemiologie der CED. In: Hoffmann JC, Kroesen AJ, Klump B, Autschbach F:
Chronisch entziindliche Darmerkrankungen - Handbuch fiir Klinik und Praxis. 2.
Aufl., 8-24, Thieme, Stuttgart, 2009

(110) Timmer A, Bauer A, Kemptner D, Fiirst A, Rogler G:
Determinants of male sexual function in inflammatory bowel disease: A survey-
based cross-sectional analysis in 280 men. Inflamm Bowel Dis 13, 1236-1243 (2007)

(111) Timmer A, Breuer-Katschinski B, Goebell H:
Time trends in the incidence and disease location of Crohn’s disease 1980-1995: A
prospective analysis in an urban population in Germany. Inflamm Bowel Dis 5, 79-

81



84 (1999)

(112) Timmer A, Goebell H:
Incidence of ulcerative colitis, 1980-1995 - a prospective study in an urban
population in Germany. Z Gastroenterol 37, 1079-1084 (1999)

(113) Timmer A, Kemptner D, Bauer A, Takses A, Ott C, Fiirst A:
Determinants of female sexual function in inflammatory bowel disease: A survey
based cross-sectional analysis. BMC Gastroenterol 8, 45 (2008)

(114) Timmer A, Sutherland LR, Martin F:
Canadian mesalamine for remission of Crohn's disease study group: Oral

contraceptive use and smoking are risk factors for relapse in Crohn's disease.
Gastroenterology 114, 1143-1150 (1998)

(115) Travis SPL, Stange EF, Lémann M, Oresland T, Bemelman WA, Chowers Y,
Colombel JF, D’Haens G, Ghosh S, Marteau P, Kruis W, McMortensen NJ, Pennickx
F, Gassul M:
European evidence-based Consensus on the management of ulcerative colitis:
Current management. J Crohns Colitis 2, 24-62 (2008)

(116) Turnbull GK, Vallis TM:
Quality of life in inflammatory bowel disease: The interaction of disease activity
with psychosocial function. Am J Gastroenterol 90, 1450-1454 (1995)

(117) www.uib.no/ipq/index.html (Tag des Zugriffs: 16.12.2011)

(118) Vonneilich N, Altenhoner T, Bocken J, von dem Knesebeck O:
Soziale Ungleichheit in der wahrgenommenen Qualitét der Arzt-Patienten-Beziehung
bei chronisch Kranken. Gesundheitswesen 73, 211-216 (2011)

(119) Walker EA, Gelfand MD, Gelfand AN, Creed F, Katon W1J:
The relationship of current psychiatric disorder to functional disability and distress in
patients with inflammatory bowel disease. Gen Hosp Psychiatry 18, 220-229 (1996)

(120) The WHO QOL Group:
The World Health Organisation quality of life assessment (WHOQOL): Development
and general psychometric properties. Soc Sci Med 46, 1569-1585 (1998)

(121) Wittchen HU, Jacobi F:
Die Versorgungssituation psychischer Storungen in Deutschland.
Bundesgesundheitsbl Gesundheitsforsch Gesundheitsschutz 44: 993-1000 (2001)

82



Inhaltsverzeichnis Anhang

L FTaEDOZON. ...ttt ettt et e et e et e eabe e bt e enbe e st e enbeeneeenbeeeenees 1
I ProblemElder. ... ..oouiiiiee et et et e e 36
I HauptprobIEmMIL. .......oevieeiiieiieeieeie ettt ettt et sate et e e e e e ataeeeensaeeas 45
IV Verbesserungswiirdige BereiChe...........cocvvviiiiiiiiiiiiiiiciieeeece et 48
V EthIKVOTUML .ottt et et 55
VI DanKSA@UING.......cccviiiiiieeiiieeiite et eete e st e e st e e st e e ssaee e aaeessaeeesaeesssaeessseeessseeessseesennssnes 56

VIL LEDENSIAUL ...ttt e e e e eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeennnnn 57



UK <=
___Darmerkrankungen

Fragebogen

| 1214148461

Fragebogennummer:

Fragebogen flir Personen mit chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen

In diesem Fragebogen mdéchten wir lhnen verschiedene Fragen zu
mdéglichen gesundheitlichen Problemen sowie zu Einschrdnkungen im
taglichen Leben oder im Beruf, die Sie durch lhre Erkrankung erfahren,
stellen.

Bitte gehen Sie die Fragen der Reihe nach durch und beantworten Sie die
Fragen, indem Sie ein X in das entsprechende Késtchen setzen oder die
Antwort an die durch einen Strich gekennzeichneten Stellen
schreiben. Streichen Sie ein versehentlich falsch gesetztes Kreuz bitte
deutlich durch und kreuzen Sie dann das richtige K&sichen an. Bitte
beantworten Sie jede Frage.

Alle Fragen sollten leicht verstdndlich und einfach zu beantworten sein. Bitte
fallen Sie den Fragebogen allein und méglichst bald aus und schicken Sie
ihn an uns zurlick (bei Jugendlichen zwischen 16 bis unter 18 Jahren bitte
die Einverstandniserklarung des Erziehungsberechtigten unterschrieben
beilegen). Sollten Sie Fragen bei der Beaniwortiung haben oder weitere
Auskiinfte zu der Studie winschen, rufen Sie Frau Borowski im Libecker
Institut an (Tel. 0451 / 799 25 35; am besten zwischen 9.00 und 17.00 Uhr).
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Zu Beginn méchten wir wissen, wie es lhnen heute geht .

1. Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben.

schlecht
weniger gut
gut

sehr gut
ausgezeichnet

OooOooo

2. Wie wiirden Sie lhren derzeitigen Gesundheitszustand im Vergleich zum
vergangenen Jahr beschreiben?
derzeit schlechter als vor einem Jahr
derzeit etwas schlechter als vor einem Jahr
etwa so wie vor einem Jahr
derzeit etwas besser als vor einem Jahr

ooooo

derzeit viel besser als vor einem Jahr

Bitte geben Sie bei der folgenden Frage kurze Stichworte an, die Ihrer Meinung nach das
groBte Problem beschreiben.

3. Was ist momentan das groBte Problem mit Ihrer Erkrankung?

Im Anschluss méchten wir ein paar allgemeine Informationen und ein paar Informationen
zu |hrer Behandlungssituation wissen.

4. In welcher Region wohnen Sie?

Kiel / Liibeck
Halle (Saale)
Regensburg
Andere

gooOoaoa
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5. Bitte geben Sie Ihre Postleitzahl und Ihren Wohnort an:

Postleitzahl: ] L Il

Weohnort: | | o o oy ov vy

6. Wie weit ist es fiir Sie bis zu lhrem behandelnden Hausarzt?

0 bis zu 5 km
5bis zu 10 km
10 bis zu 50 km
mehr als 50 km
weil nicht

O OooOoooaog

habe keinen Hausarzt
Bitte weiter mit Frage 9!!

7. Wie lange dauert die Fahrt zu hrem behandelnden Hausarzt?

hdchstens 30 Minuten
31 bis 60 Minuten
mehr als 60 Minuten

oooo

weil nicht

8. Mit welchem Verkehrsmittel kommen Sie zu lhrem behandelnden Hausarzt bzw.
werden Sie gebracht? (Mehrfachantwort moglich)

PKW

Taxi

offentliche Verkehrsmittel (z.B. Bus, Bahn)
zu FuB

Zweirad (z.B. Fahrrad, Moped)

oOooOoaao
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9. Wie weit ist es flir Sie bis zu lhrem behandelnden Facharzt (z.B. Gastroenterologe,
Internist, etc.)?
0 bis zu 5 km O
5 bis zu 10 km a
10 bis zu 50 km O
mehr als 50 km O
weiB nicht a
habe keinen Facharzt (|
Bitte weiter mit Frage 12!!
10. Wie lange dauert die Fahrt bis zu lhrem behandelnden Facharzt (z.B. Gastro-
enterologe, Internist, etc.)?
hochstens 30 Minuten |
31 bis 60 Minuten O
mehr als 60 Minuten O
weiB nicht O
11. Mit welchem Verkehrsmittel kommen Sie zu lhrem behandelnden Facharzt (z.B.
Gastroenterologe, Internist, etc.) bzw. werden Sie gebracht? (Mehrfachantwort
moglich)
PKW -
Taxi O
offentliche Verkehrsmittel (z.B. Bus, Bahn) a
zu FuB O
Zweirad (z.B. Fahrrad, Moped) a

12. Wie weit ist es flr Sie zu einem spezialisierten Zentrum flr chronisch entziindliche
Darmerkrankungen (CED-spezialisiertes Zentrum) / zur CED-Ambulanz (z.B.
Universitatsklinik, groBes Krankenhaus, etc.)?

0 bis zu 5 km
5bis zu 10 km
10 bis zu 50 km
mehr als 50 km
weil} nicht

Oooooao

habe kein Zentrum

Bitte weiter mit Frage 16!!
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13. Wie lange dauert die Fahrt bis zu einem spezialisierten Zentrum fir chronisch
entziindliche Darmerkrankungen (CED-spezialisiertes Zentrum) / zur CED-Ambulanz
(z.B. Universitatsklinik, groBes Krankenhaus, etc.)?

héchstens 30 Minuten
31 bis 60 Minuten
mehr als 60 Minuten

oooo

weil nicht

14, Mit welchem Verkehrsmittel kommen Sie zu einem spezialisierten Zentrum fiir
chronisch entzindliche Darmerkrankungen (CED-spezialisiertes Zentrum) / zur
CED-Ambulanz bzw. werden Sie gebracht? (Mehrfachantwort moglich)

PEW

Taxi

dffentliche Verkehrsmittel (z.B. Bus, Bahn)
zu FuB

Zweirad (z.B. Fahrrad, Moped)

oOooaaq

15. In welchem Zentrum fiir chronisch entziindliche Darmerkrankungen (CED-speziali-
siertes Zentrum) / CED-Ambulanz sind Sie in Behandlung?
(Bitte geben Sie den Ort an)

Im Nachfolgenden sind wir an Informationen rund um lhre Erkrankung interessiert.

16. Welche der nachfolgenden chronisch entziindlichen Darmerkrankungen wurde bei
lhnen von arztlicher Seite festgestellt?

Morbus Crohn O

Colitis ulcerosa O

17. Wann wurde die Diagnose gestellt?

Jahr [N TR N [ I
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18.

19.

21.

22,

N

Wie lange dauert es in etwa von den ersten Beschwerden bis zur Diagnosestellung?

bis zu 3 Monaten

3 bis zu 6 Monaten
6 bis zu 12 Monaten
1 bis 5 Jahre

langer als 5 Jahre

Welche Abschnitte des Darms sind bei lhnen betroffen?
(Mehrfachantwort méglich)

Teile des Dinndarms
Teile des Dickdarms
gesamter Dickdarm
andere

weif} nicht

Haben Sie einen kiinstlichen Darmausgang?

nein
jia

Haben Sie einen ilecanalen Pouch?
nein
ia
weil nicht

OoOoOooa

Oooooo

OO

Oooo

Wie wiirden Sie das AusmaB |lhrer gegenwartigen Beschwerden beschreiben?

N e e e e e e B

keing

Beschwer-

den

nicht
auszu-
hatten

Anhang 6



I 6784148468 |

23. Im Augenblick leide ich unter:

depressiver Verstimmung
Stress und auBergewdhnliche Belastungen
Fisteln / Abszesse

Auswirkungen der Erkrankung auf andere
Organe {z.B. Haut, Augen, Nieren)

Gelenkschmerzen
Medikamenten

den Nebenwirkungen der Medikamente

gar nicht sehr  nicht stark stark sehr
nicht stark stark
Bauchschmerzen a O O O Oa
Schmerzen allgemein O O O | O
Krampfe O O a O O
Durchfall O O | O O
Blut- oder Schleimbeimengungen O O a a O
haufigem Stuhldrang O | | O O
Blahungen O O | | O
Gewichtsverlust | O | | O
Fieber O O O | O
Modigkeit / Erschipfung O O O O O
Abgeschlagenheit O O O O O
Appetitsverlust O O O O 0O
Ubelkeit O O O O O
Mutlosigkeit O O O O O
Angst O O O O O
Schilaflosigkeit O O g | O
Schwindelgefinl O O O O O
O O O O O
O (| (| (| (]
O O O O O
O (| | | (]
O O O O O
O O O O O
O O O O O
O O O O O

der Darmerkrankung im Allgemeinen
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24,

26.

Welche der nachfolgend aufgeflihrten Medikamente nehmen Sie zurzeit bzw. haben

Sie jemals flir lhre chronisch entziindliche Darmerkrankung eingenommen?

keine Medikamente

Cortison (Prednison, Prednisolon) (z.B. Predni H, Decortin)
Mesalazin (z.B. Salofalk, Claversal, Pentasa)

Sulfasalazin (z.B. Azulfildine, Colo-Pleon)

Budesonid (z.B. Budenofalk, Entocort)

Immunsupressiva (Azathioprin, 6-Mercaptopurin)
(z.B. Imurek, Colinsan, Zytrim, Puri-Nethol)

Andere Immunsuppressiva (Methotrexat, Tacrolimus, Ciclosporin)
(z.B. MTX, Lantarel, Sandimmun, Prograf, Cicloral)

Biologics (z.B. Remicade)

Probiotika (z.B. Mutaflor, Perentorol)

Loperamid (z.B. Lopedium, Imodium, Tinctura opii)
MNahrungsergdnzungen (z.B. Eisen, Vit. D, Vit. B12, Calcium, Zink)
Schmerzmitiel (z.B. Paracetamol, Tramal, Novalgin)

NSAR / ASS (z.B. Aspirin, Diclofenac, Ibuprofen)

Andere

Zurzeit

oooooooo 0o oooogada

Wenn Sie zurzeit Cortison bekommen, geben Sie bitte Folgendes an:

Name des Praparats:

Wie viel mg pro Tag: [ T T R B

Wie lange schon: seit L0 Monaten

jemals

Oooboo0oo0ooo 0O oooogoa

Wie wiirden Sie die augenblickliche Wirksamkeit lhrer Medikamente beurteilen?

nehme keine Medikamente

O

Bitte weiter mit Frage 291!

zu friih, um es zu beurteilen
sie wirken gar nicht

kaum spirbare Wirkung
zufriedenstellend

gut

sehr gut

a8

oooooo

N
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27.

31.

Sind in der Folge Ihrer CED-Medikamente Nebenwirkungen aufgetreten?

nein O
ja, leichte |
ja, schwere O
wenn ja, welche?
Manche Patienten berichten von Problemen, ihre Medikamente wie vom Arzt
verordnet einzunehmen.
Wie ist es bei lhnen?
habe damit so gut wie keine Probleme O
habe damit selten Probleme O
habe damit haufiger Probleme O
habe damit sehr haufig Probleme O

Haben Sie schon einmal bewuBt Medikamente, die |hr Arzt verordnet hat, nicht
eingenommen?

so gut wie nie
selten
haufiger

sehr haufig

OooOoOoo

Wann wurden Sie zum ersten Mal durch einen Facharzt flir Innere Medizin /

Gastroenterologen betreut? (ambulant oder im Rahmen eines Krankenhaus-
aufenthaltes oder einer Rehabilitation)

Bitte geben Sie das Jahr an: Lo

Waren Sie in den vergangenen 12 Monaten wegen lhrer chronisch entzindlichen
Darmerkrankung stationar in einem Krankenhaus?

nein g
ja O
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32. Wurden Sie jemals wegen lhrer chronisch entzundlichen Darmerkrankung operiert?
nein O
ia |
wenn ja,

wie haufig: [ , |, |, mal

wann zuletzt: (| , [ |,
Monat Jahr

33. Welche Untersuchungen wurden bei lhnen schon durchgefiihrt?

Darmspiegelung

nein |
ja O
falls ja, wie haufig?
jahrlich O
alle 2 Jahre O
seltener als alle 2 Jahre O
Wann zuletzt? Jahr: Lo
Magenspiegelung
nein O
ja O
falls ja, wie haufig?
jahrlich O
alle 2 Jahre O
seltener als alle 2 Jahre O
Wann zuletzt? Jahr:  , , ,
Ultraschall (Bauchorgane / Darm)
nein [
ja O
falls ja, wie haufig?
jahrlich O
alle 2 Jahre O
seltener als alle 2 Jahre O

Wann zuletzt? Jahr:  , , ,

L o —

Anhang 10



| 4971148464

Blutbild

falls ja, wie haufig?

nein

mehrmals im Monat
mehrmals im Jahr
seltener

weil nicht

Entzundungswerte (CRP, BSG, Leukozyten)

falls ja, wie haufig?

Knochendichtemessung

Wie oft bisher?

Wann zuletzt?

Vitaminbestimmung

Wie oft bisher?

vor

nein
ja
mehrmals im Monat

mehrmals im Jahr
seltener

weil} nicht

noch nie

L1 mal

noch nie

1 1 1 Monaten

O ooOod oo O Oooo O od

O

Anhang 11



| 0810148462 |

Informationen zu chronisch entziindlichen Darmerkrankungen und deren Behandlung
stellen einen wichtigen Teil in der Versorgung der Betroffenen dar. Wir sind daran
interessiert, zu welchen Themen rund um Ihre Erkrankung Sie mehr Informationen haben
mdchten und wer die wichtigsten Ansprechpartner dafiir sind.

34. Bitte lesen Sie die nachfolgenden Aussagen der Reihe nach durch und kreuzen Sie
bei jeder Aussage an, ob sie zu diesem Thema mehr Informationen haben mochten
oder nicht?

nein ja

allgemeine Informationen lber die Erkrankung (| O
Ursachen der Erkrankung O O
weiterer Verlauf der Erkrankung O O
medikamentdse Behandlung der Erkrankung (| Od
maogliche auftretende Komplikationen / Nebenwirkungen der Therapie a O
Behandlungsalternativen (z.B. Operationsméglichkeiten, neue Medikamente) O O
MaBnahmen zur Gesundheitsvorsorge beziglich CED
(z.B. Krebsvorsorge, Raucherentwihnung) O O
Arzte (Adressen, Warltezeiten, Schwerpunktpraxen) O O
Krankenhduser (Adresse, Wartezeiten, Qualitat, etc.) O O
Krankenkassen (Leistungen, Krankenversicherung,
Zusatzversicherungen, etc.) O O
alternative Heilmethoden | O
Erndhrung (| g
W as ich selber (noch) tun kann a O
Ausbildungsmaglichkeiten, Berufswahl, Umschulungen (| g
berufliche Situation, berufliche Position a O
sozialrechtliche Beratung O |
Rente (Antrage, Mogklichkeiten, Ansprechpartner) O O
Rehabilitation (Maglichkeiten, Einrichtungen, Adressen, Antragsstellung,
Kostentrager, Ansprechpartner) (] (W
finanzielle Unterstlitzung (Ansprechpartner, Méglichkeiten) O O
Anderes

und zwar: O O
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35. Bitte kreuzen Sie nun an, woher bzw. durch wen Sie diese Informationen haben
mochten! (Bitte kreuzen Sie die 3 Wichtigsten fir Sie an)

behandelnder Hausarzt

behandelnder Facharzt

behandelnder Psychologe / Psychotherapeut
behandelnder Heilpraktiker / Komplementarmediziner

Krankenkasse
Rentenversicherung
Rechtsvertretungen (Anwalt, soziale Beratungsstellen)

Selbsthilfegruppe / CED-Beratungsstellen
Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV)

Zeitungen / Zeitschriften

Fachbiicher / Lexika

Telephonischer Auskunftsdienst (Hotline, etc.)
Internet

Fernsehen / Radio

Familie / Freunde / Bekannte

Andere

und zwar:

O O O0OD0ODOOO0O OO0 Oooo oooo
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Es gibt verschiedene Behandlungsverfahren, die Personen mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen angeboten werden. Wir sind daran interessiert, welche Therapie sehr
wichtig und welche weniger wichtig fiir Sie ist.

36. Bitte lesen Sie die nachfolgende Aufstellung in Ruhe durch und entscheiden Sie
bitte bei jeder Therapieform wie wichtig diese flr Sie ist?

eher ahar wichtig fur AuBerst

unwichtig  wichtig fiir ~ mich wichtig fir

fiir mich mich mich
Medikamente O O O |
Operationen O O O O
medizinische Rehabilitation O O O |
berufliche Rehabilitation O O O O
psychosomatische Rehabilitation
{Krankheilsverarbeitung, Krankheilsakzeptanz) | O O |
Psychotherapie O O O O
alternative Heilmethoden O O O a
Traditionelle Chinesische Medizin (TCM) g O O O
Waeihrauch | O O |
Gesprachstherapie O O O |
Ordnungstherapie O O O O
Mal- und Kunsttherapie O O O O
Yoga O O O O
Meditation O O O O
Akupunktur O O O [}
Angebote zur Schmerztherapie O O O |
Angebote zum Umgang mit Alltagsstress
ur?cgi beruflichen Be?as?gngen ’ O O O a
Raucherentwdhnung O O O O
Ernahrungsberatung | O O |
Andere, und zwar: O O O O
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Die nachfolgenden Fragen werden sich mit Schmerzen, subjektiv erlebten Stress, Angst

und Unwohlsein beschaftigen.

40.

Wie haufig leiden Sie im Alltag unter Schmerzen, die mit lhrer Erkrankung
zusammenhangen?

nie

selten

gelegentlich

oft

Wie stark fiihlen Sie sich durch diese Schmerzen in lhrem Alltagsleben
beeintrachtigt?

fihle mich nicht stark beeintrachtigt

flihle mich nicht beeintrachtigt

fliihle micht stark beeintrachtigt

flihle mich sehr stark beeintrachtigt

Wie oft erleben Sie im Alltag Stress?

nie

selten
gelegentlich
oft

OooOoOoo

oooo

ooaagd

N

Wie stark fihlen Sie sich durch diesen Stress in lhrem Alltagsleben beeintrachtigt?

fihle mich nicht stark beeintrachtigt
fihle mich nicht beeintréchtigt
fihle micht stark beeintrachtigt
fihle mich sehr stark beeintrachtigt

OoooOooOo
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Wir bitten Sie die folgenden Fragen so zu beantworten, wie es fiir Sie persdnlich in der
letzten Woche auf Sie zutraf. Machen Sie bitte ein Kreuz pro Frage und lassen Sie keine
Frage aus.

4, Ich fliihle mich angespannt und gereizt.

{berhaupt nicht

von Zeit zu Zeit / gelegentlich
oft

meistens

oooag

42, Ich kann mich heute noch so freuen wie friher.

kaum oder gar nicht
nur noch ein wenig
nicht mehr ganz so

OO0O0OoO

ganz genau so

43. Mich Uberkommt eine angstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren
konnte.

(iberhaupt nicht
etwas, aber es macht mir keine Sorgen
ja, aber nicht allzu stark

oOooao

ja, sehr stark

44. Ich kann lachen und die lustigen Seiten der Dinge sehen.

lberhaupt nicht
inzwischen viel weniger
nicht mehr ganz so viel

oooog

ja, so viel wie immer

45. Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf.

nur gelegentlich
von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft
verhalinismaBig oft

oooOoag

einen GroBteil der Zeit
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46.

47.

48.

49,

50.

51.

Ich fiihle mich gllcklich.
lberhaupt nicht
selten
manchmal
meistens

Ich kann behaglich dasitzen und entspannen.

lberhaupt nicht
nicht oft
gewdhnlich schon
ja, natdrlich

Ich fiihle mich in meiner Aktivitat gebremst.

{berhaupt nicht
manchmal

sehr oft

fast immer

Ich habe manchmal ein angstliches Gefiihl in der Magengegend.

lberhaupt nicht
gelegentlich
ziemlich

sehr oft

Ich habe das Interesse an meiner duBeren Erscheinung verloren.

ich kiimmere mich so viel darum wie immer
mdglicherweise kiimmere ich mich zu wenig darum
ich kimmere mich nicht so sehr darum, wie ich sollte
ja, stimmt genau

Ich fiihle mich rastlos, muss immer in Bewegung sein.

lberhaupt nicht
nicht sehr
ziemlich

ja, tatsachlich sehr

17
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52. Ich blicke mit Freude in die Zukunft.

kaum bis gar nicht
viel weniger als friher
eher weniger als friher

OO0OO

ja, sehr

53. Mich Uberkommt plotzlich ein panikartiger Zustand.

{berhaupt nicht
nicht sehr oft
ziemlich oft

oooag

ja, tatsachlich sehr oft

54. Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- oder Fernsehsendung erfreuen.

sehr selten
eher selten
manchmal
oft

oooag

55. Manche Betroffene berichten, dass Sie sich lhrer Krankheit schamen bzw. es lhnen
unangenehm sei, mit anderen uber lhre Erkrankung zu sprechen. Wie ist es bei
lhnen?

tritft gar nicht zu

trifft eher nicht zu
trifft eher zu

oooOoo

trifft voll und ganz zu

56. Wir sind daran interessiert, zu erfahren, wie Sie momentan |lhre aktuellen
Krankheitssymptome einschatzen. Bitte geben Sie dazu durch Ankreuzen der
betreffenden Antworten an, wie sehr Sie den folgenden Aussagen zustimmen oder
diese ablehnen.

Ich kann eine Menge tun, um meine Symptome zu kontrollieren.

stimmt Gberhaupt nicht
stimmt nicht

weder noch

stimmi

stimmt voll und ganz

oOoooao

Anhang 18



| 0920148464 |

Der Verlauf meiner Krankheit ist von mir anhangig.

stimmt (iberhaupt nicht O
stimmt nicht O
weder noch O
stimmt O
stimmt voll und ganz O
Nichts was ich tue, wird meine Krankheit beeinflussen.
stimmt Oberhaupt nicht O
stimmt nicht O
weder noch O
stimmt O
stimmt voll und ganz O
Ich habe die Macht, meine Krankheit zu beeinflussen.
stimmt Oberhaupt nicht O
stimmt nicht O
weder noch a
stimmt O
stimmt voll und ganz O
Mein Verhalten wird den Verlauf meiner Krankheit nicht beeinflussen.
stimmt (berhaupt nicht ]|
stimmt nicht O
weder noch |
stimmt O
stimmt voll und ganz |

Es gibt nur wenig, was getan werden kann, um meine Krankheit zu verbessern.

stimmt Oberhaupt nicht
stimmit nicht

weder noch

stimmt

stimmt voll und ganz

oOooOooog
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Meine Behandlung wird meine Krankheit wirksam heilen.

stimmt Oberhaupt nicht
stimmt nicht

weder noch

stimmt

stimmt voll und ganz

OooOooo

Ich kann die negativen Auswirkungen meiner Krankheit durch meine Behandlung

verhindern.
stimmt Oberhaupt nicht O
stimmt nicht O
weder noch O
stimmit O
stimmt voll und ganz O
Meine Behandlung kann meine Krankheit kontrollieren.
stimmt (berhaupt nicht O
stimmt nicht O
weder noch O
stimmt |
stimmt voll und ganz O
Es gibt nichts, was meinen Zustand verbessern kann.
stimmt (berhaupt nicht O
stimmt nicht o
weder noch O
stimmt |
stimmt voll und ganz O

L ? |
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Bei den nachfolgenden Fragen mdchten wir gerne von lhnen erfahren, in wieweit Sie in
den letzten 3 Monaten durch lhre chronisch entziindliche Darmerkrankung auf einer Skala
von 0 bis 10 in den verschiedenen Bereichen beeintrachtigt waren.

Dabei bedeutet 0 = keine Beeintrdchtigung und 10 = keine Aktivitdt mehr mdéglich.

57. In welchem MaBe hat Ilhre chronisch entziindliche Darmerkrankung in den letzten 3
Monaten Libliche Aktivitidten des tdglichen Lebens (z.B. Waschen, Ankleiden, Essen,
sich im Haus bewegen, etc.) beeintrachtigt?

e e 1 e e e e T i

keine keine
Beein- Aklivitat
tréach- mehr
Iigung mﬁglich
58. In welchem MaBe hat Ihre chronisch entziindliche Darmerkrankung in den letzten

3 Monaten lhre familidren und hduslichen Verpflichtungen (z.B. Hausarbeit und
andere Arbeiten rund um das Haus bzw. die Wohnung, auch Gartenarbeit, etc.)
beeintrachtigt?

O O 0O o o o o oo o o

keine keine
Beein- Aktivitat
trach- mehr
tigung miglich
59. In welchem MaBe hat Ihre chronisch entziindliche Darmerkrankung in den letzten 3

Monaten jhre Erledigungen auSerhalb des Hauses (z.B. Einkaufe, Amisgange,
Bankgeschafte, auch unter Benutzung lblicher Verkehrsmittel) beeintrachtigt?

O 0O 0o oo 0o g-dg o .

keine keine

Beein- Aktivitat

tréch- mehr

tigung mdglich
60. In welchem MaBe fiihlten Sie sich durch lhre chronisch entziindliche Darm-

erkrankung in den letzten 3 Menaten in Hinblick auf thre Erholung bzw. Freizeit-
aktivitdten (z.B. Hobbies, Sport, Urlaub) beeintrachtigt?

N ) ) 1 ) ) O I

keine keine
Beein- Aktivitat
tréch- mehr
tigung miglich

L 8 |
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61. Nehmen Sie zurzeit Angebote in Anspruch, die lhnen helfen, mit den Belastungen
im Alltag besser umgehen zu konnen (z.B. Ergotherapie, Physiotherapie, Haus-

haltshilfen, Sozialdienst u.a.)?

nein, und ich habe nichtvar, in den
nachsten 6 Monaten damit zu beginnen

nein, aber ich habe vor, in den ndchsfen 6
Monaten damit zu beginnen

nein, aber ich habe vor, in den ndchsten 30
Tagen damit zu beginnen

ja, aber erst seit weniger als 6 Monaten

ja, seit mehr als 6 Monaten

62. In welchem MaBe fiihlten Sie sich durch lhre chronisch entziindliche Darm-
erkrankung in den letzten 3 Monaten in Hinblick auf lhre Ehe / Partnerschaft

beeintrachtigt?

O

O 0O 0o o oo oo oo d

keine
Beein-
tréch-
tigung

63. In welchem MaBe fiihiten Sie sich durch lhre chronisch entziindliche Darm-

keine
Aktivitat
mehr
mdglich

erkrankung in den letzten 3 Monaten in Hinblick auf lhre Sexualitédt beeintrachtigt?

O O 0o oo oo oo o o

keine
Beein-
tréch-
tigung

64. Nehmen Sie zurzeit Angebote in Anspruch, die lhnen helfen, mit den privaten
Belastungen besser umgehen zu konnen (z.B. Eheberatung, Familienberatung, u.a.)?

nein, und ich habe nichtvar, in den
nachsten 6 Monaten damit zu beginnen

nein, aber ich habe vor, in den ndchsfen 6
Monaten damit zu beginnen

nein, aber ich habe vor, in den ndchsten 30
Tagen damit zu beginnen

ja, aber erst seit weniger als 6 Monaten

ja, seit mehr als 6 Monaten

I_ 22

keine
Aktivitat
mehr
méglich

O

N
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65. In welchem MaBe hat Ihre chronisch entziindliche Darmerkrankung in den letzten 3
Monaten die Erledigung lhrer tdglichen Aufgaben und Verpflichtungen (z.B. Arbeit,
Schule, Hausarbeit) beeintrachtigt?

O O 0O o o o oo oo o o

keine keine
Beein- Aktivitat
tréch- mehr
tigung mdglich
66. In welchem MaBe hat Sie |hre chronisch entziindliche Darmerkrankung in den letzten

3 Monaten durch Siress und auBergewdhnliche Belastungen (z.B. familiare

Auseinandersetzungen und andere Konflikie sowie auBergewdhnliche Belastungen
im Beruf und am Arbeitspatz) beeintrachtigt?

e I e 1 e e e I i

keine keine
Beein- Aktivitat
trach- mehr
tigung mdéglich

67. Nehmen Sie zurzeit Angebote in Anspruch, die lhnen helfen, mit Stress und auBer-
gewdhnlichen Belastungen besser umgehen zu kénnen? (z.B. Berufsberatung,
Umschulungsangebote, arbeitsrechtliche Beratungsangebote, Angebote zum
Umgang mit Berufs- und Alltagsstress)

nein, und ich habe nichtvar, in den
néchsten 6 Monaten damit zu beginnen O

nein, aber ich habe vor, in den ndchsten 6

Monaten damit zu beginnen O
nein, aber ich habe vor, in den nichsten 30

Tagen damit zu beginnen O
ja, aber erst seit weniger als 6 Monaten O
ja, seit mehr als 6 Monaten O

Wenn Sie in den letzten 12 Monaten nicht berufstatig waren, machen Sie bitte mit Frage 72
weiter!

68. Wenn Sie in den letzten 12 Monaten berufstatig waren, geben Sie bitte an, ob und an
wie vielen Tagen Sie in den letzten 12 Monaten (heute eingerechnet) wegen lhrer
chronisch entzindlichen Darmerkrankung krankgeschrieben waren?

an keinem Tag O

ja, an Tagen

L z |
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69. Wenn Sie an lhren derzeitigen Gesundheitszustand und lhr berufliche Leistungs-

fahigkeit denken: Glauben Sie, dass Sie lhre jetzige (letzte) Tatigkeit bis zum
Erreichen des Rentenalters ausiiben konnen? (Bitte nur ein Kastchen ankreuzen)

o O o o g

sicher  eherja unsicher eher auf keinen
nein Fall

T0. Sehen Sie durch lhren derzeitigen Gesundheitszustand lhre allgemeine
Erwerbsfahigkeit dauerhaft gefahrdet?

nein O
ja O
71. Tragen Sie sich zurzeit mit dem Gedanken, einen Rentenantrag (Frihrente aus

Gesundheitsgriinden) zu stellen?

nein O

ja O

habe bereits einen Rentenantrag gestellt O
72. In welchem MaBe fihlen Sie sich durch lhre chronisch entziindliche

Darmerkrankung in den letzten 3 Monaten in lhren sozialen Aktivitdten (z.B. Essen
gehen, feierliche Anlasse, Theater- oder Kinobesuche, etc.) beeintrachtigt?

O 0o 0o oo d o @

keine keine
Beein- Aktivitat
trégh- mehr
tigung méglich

L * |
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Bei den folgenden Fragen geht es darum, wie zufrieden Sie mit lhrem Leben und mit

einzelnen Aspekten Ihres Lebens (z.B. Beruf, Freizeit) sind.

Lassen Sie sich davon nicht beeinflussen, ob Sie sich im Augenblick gut oder schlecht

fiihlen, sondern versuchen Sie, bei der Beurteilung die letzten 6 Monate zu beriicksichtigen.

T3.

Bitte kreuzen Sie nun an, wie zufrieden Sie in den einzelnen Lebensbereichen sind?

Freunde / Bekannte

Freizeitgestaltung / Hobbies
Gesundheit

Ausmal von Beschwerden und
Schmerzen

Beruf / Arbeit
Wohnsituation

Familienleben / Kinder

Partnerschaft / Sexualitat

korperliche Leistungsfahigkeit

Entspannungsfahigkeit /
Ausgeglichenheit

Energie / Lebensfreude

Fortbewegungsiahigkeit
Seh- und Horvermdgen

Ausmal von Angst

Einkommen / finanzielle Sicherheit

Unabhangigkeit von Hilfe / Pflege

Wie zufrieden sind Sie mit lhrem Leben
insgesamt, wenn Sie alle Aspekte
zusammennehmen?

T4.

unzu-
frieden

OO0O0bOo0oO0o oooooo ooo

O

eher eher ziemlich

unzu- zufrieden zufrieden

frieden
O O O
O (] O
O O O
O O O
O O O
O (] O
O O O
O O O
O (] O
O O O
O (] O
O O O
O O O
O (] O
O O O
O O O
O (] O

Bekommen Sie von anderen Menschen die Unterstiitzung, die Sie brauchen?

lberhaupt nicht

eher nicht
halbwegs

lberwiegend

vbllig

25

Bitte weiter mit Frage 76!!

a

ooood

sehr
zufrieden

Ooooooo0 oooooo ooo

O
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75. Durch wen haben Sie Unterstltzung / Hilfe beziglich Ihrer Erkrankung erfahren?

(Hier sind mehrere Kreuze moglich)

Im Anschluss folgen ein paar Fragen zu lhren Lebensgewohnheiten. Bitte versuchen Sie

mein Ehe-/ Lebenspariner
mein Kind / meine Kinder

a
O

sonstige Familienangehdrige (Eltern, Geschwister) [

Freundinnen / Freunde
Mitbetroffene
ein Arzt / eine Arztin

a
O

O

Seelsorger / Geistlicher / religidse Gemeinschaft [

Selbsthilfegruppe am Wohnort

Deutsche Morbus Crohn /
Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV)

Beratungsstellen
jemand anders,

und zwar:

a

ooa

sie so genau wie méglich zu beantworten.

76. Haben Sie friiher geraucht oder rauchen Sie zurzeit?

ich habe noch nie geraucht

habe friher geraucht, rauche seit mehr
als einem Jahr nicht mehr

habe friher geraucht, habe in den letzten
12 Monaten aufgehort

rauche derzeit gelegentlich
rauche zurzeit taglich

77. Insgesamt gesehen, wie schatzen Sie lhren Alkoholkonsum ein?

Trinken Sie...

keinen Alkohol
sehr wenig
wenig

maBig

viel

sehr viel

26
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78. In welchem MaBe missen Sie bei Ihrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung
Ricksicht auf lhre Ernahrung nehmen, wenn 0 = keine Ricksicht und 10 = keine
normale Erndhrung méglich bedeuten?

N I s O 1 A T

keine keine

Rick- narmale

sicht Erndhrung
miéglich

Wollen wir die Versorgung der Betroffenen mit Morbus Crohn bzw. Colitis ulcerosa
weiterentwickeln, brauchen wir Angaben zu Arzten und Behandlungen. In den nach-
folgenden Fragen geht es genau um diese Themen.

79. Welchen der folgenden Arzte haben Sie in den vergangenen 12 Monaten aufgesucht
und wie haufig? (Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile ein Kastchen an)

nein. nicht ja, einmal ja, mehrmals

aufgesucht aufgesucht aufgesucht
Hausarzt O O O
Facharzt fir Magen-Darm-Erkrankungen O O O
Arzte in CED-Ambulanz / Tagesklinik O O O
Chirurg O O O
Urologe a O O
Gynakologe O O O
Hautarzt a O O
Rheumatologe O O O
Augenarzt O O O
Neurologe O O O
Psychiater / Psychotherapeut O O O
Andere, und zwar: O O O
Andere, und zwar: O O O

L 7 |
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80. Mit wem besprechen Sie hauptsachlich lhre Fragen rund um lhre chronisch
entziindliche Darmerkrankung? (Bitte nur eine Moglichkeit ankreuzen)

mit keinem so richtig

Hausarzt

Facharzt fir Magen-Darm-Erkrankungen
Arzte in CED-Ambulanz / Tagesklinik
Andere, und zwar:

ooooo

81. Kam es in den letzten 12 Monaten einmal oder mehrmals vor, dass Sie dringend
eine medizinische Untersuchung oder Behandlung wegen lhrer chronisch
entziindlichen Darmerkrankung benotigt hatten und aus irgendeinen Grund nicht in
Anspruch nehmen konnten?

nein |

Bitte weiter mit Frage 83!!
ja U

82. Was war fir Sie der wichtigste Grund, die Untersuchung bzw. Behandlung nicht in
Anspruch zu nehmen?

finanzielle Griinde a
die Warteliste ist zu lang oder lange Wartezeiten [
Unabkdmmlichkeit in Beruf bzw. zu Hause
Erreichbarkeit nicht gegeben
keine guter Facharzt bekannt
keine Uberweisung vom Hausarzt bekommen
keine Kenntnis (ber medizinsche Behandlung
Andere:

oooooOood

83. Wie schwierig ist es fiir Sie, die Zuzahlungen fiir z.B. rezeptpflichtige Medikamente,
Heil- und Hilfsmittel, etc. zu erbringen?

gar nicht schwierig
eher nicht schwierig
teils / teils
schwierig

Ooo0oodo

sehr schwierig

L # |
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84. Gibt es lhrer Meinung nach Bereiche in der Versorgung von CED-Patienten, die
Sie fiir verbesserungswiirdig halten?

nein O
ja O
und zwar:

85. Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit der medizinischen Versorgung lhrer

Darmerkrankung?
sehr un- unzu- eherun- eher zufrieden  sehr
zufrieden frieden zufrieden zufrieden zufrieden

Im Anschluss folgen ein paar Fragen zu alternativ-medizinischen MaBnahmen.

86. Haben Sie wahrend der letzten 12 Monate bezliglich lhrer chronisch entziindlichen
Darmerkrankung eines oder mehrere der nachfolgend aufgefiihrten Praparate bzw.
MaBnahmen (alternativ-medizinische Behandlungen) in Anspruch genommen?

nein O

Bitte weiter mit Frage 89!!

regelméBig abund zu

MNahrungserganzungsmittel mit Vitaminen und / oder

Mineralstoffen (z.B. Beta-Carotin, Selen, Zink, Vitamin E 0.4.) o o
Immunsystem starkende Mittel (z.B. Echinacin, Umkaloabo 0.4.) O O
Homdopathie O O
Naturheilkunde / Naturheilverfahren O O
Traditionelle Chinesische Medizin (TCM) O O
Yoga O O
Meditation O O
Hypnose O O
Akupunktur O O
Weihrauch O O
Ordnungstherapie O O
Sonstiges 0 0O

und zwar:

L # |
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87. Haben Sie lhren Arzt, der Sie wegen lhrer chronisch entzlndlichen Darmerkrankung
hauptsachlich betreut, liber die alternativ-medizinsche Behandlung informiert?

nein, mein Arzt / meine Arztin weiB nicht davon O
ja, ich habe meinen Arzt / meine Arztin informiert O

ja, ich werde auf Anraten meines Arztes / meiner
Arztin alternativ-medizinisch behandelt O

88. Aus welchem Grund nehmen Sie alternativ-medizinische Behandlungsverfahrenin
Anspruch? (Hier sind mehrere Kreuze maoglich)

anstelle einer schulmedizinischen Behandiung der
chronisch entziindlichen Darmerkrankung
(Alternative)

zusatzliche Unterstitzung der schulmedizinischen
Behandlung / Erhéhung der Heilungschancen

Starkung des Immunsystems

Entgiftung des Korpers

Vermeidung / Linderung von Nebenwirkungen
Verbesserung der Lebensqualitat

ich mochte zusatzlich etwas tun

OO0ooooo O

Sonstiges, und zwar:

89. Hat Ihnen Ihr Arzt/ Ihre Arztin im Rahmen lhrer Krankheit Behandlungen /
Medikamente, Heil- bzw. Hilfsmittel angeboten / verordnet, die Sie selbst bezahlen
mussten / mlissen, weil lhre Krankenkasse diese Kosten nicht oder nur teilweise
ubernahm / dbernimmt (z.B. Weihrauch, Kapselendoskopie)?

nein O
ja O
und zwar:

for 4 4 4 4 FEuro
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90. Welche Rolle wiirden Sie gern in der Behandlung lhrer chronisch entzindlichen
Darmerkrankung spielen?

Ich bevorzuge es...
...selbst zu entscheiden, welche Behandlungen
ich erhalte a

... selbst zu entscheiden, welche Behandlungen
ich erhalte, nachdem ich die Meinung meines
Arztes zur Kenntnis genommen habe d

...gemeinsam mit meinem Arzt die
Behandlung auszuwahlen a

... meinen Arzt die Entscheidung (ber meine
Behandlung zu lberlassen, nachdem ich meine

Meinung geduBert habe O
...dass mein Arzt Uber meine Behandlung

entscheidet O
weiB nicht a

Nun haben Sie es bald geschafft!

Die letzten Fragen beziehen sich auf Leistungen lhrer Krankenkasse und / oder
Versicherung.

Zu guter letzt méchten wir von Ihnen wissen, ob Sie bestimmte Organisationen kennen
oder nicht.

91. Sind Ihnen schon einmal Leistungen von Seiten lhrer Krankenkasse aufgrund Ihrer
chronisch entzindlichen Darmerkrankung verwehrt worden?

nein O
ja O

Wenn ja, welche?

Und welche Griinde wurden von Seiten der Krankenkasse
flr die Nichtibernahme dieser Leistungen genannt?

L * |
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92. Haben Sie aufgrund lhrer chronisch entzindlichen Darmerkrankung lhre
Krankenkasse gewechselt?

nein O

ja |

Wenn ja, was waren die Griinde fiir den Wechsel?

93. Haben Sie vor, aufgrund lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung lhre
Krankenkasse zu wechseln?
nein O
ja O

Wenn ja, aus welchen Griinden mbchien Sie wechseln?

94, Haben Sie aufgrund lhrer chronisch entzlindlichen Darmerkrankung
Versicherung(en) bzw. Zusatzversicherung(en) abgeschlossen?

nein O

Ia O

L N |
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95.

100.

N

Wurden lhnen von Seiten der Versicherung aufgrund lhrer chronisch entziindlichen

Darmerkrankung schon einmal der Abschluss einer Versicherung bzw.
Zusatzversicherung verwehrt?

nein

oaga

ja

Wenn ja, welche Griinden waren das?

Kennen Sie die Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV)?

nein O
ja O

Sind Sie Mitglied bei der Deutschen Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung
(DCCV)?
nein O

ja O

Kennen Sie eine Selbsthilfegruppe filir CED-Kranke?

nein
ja, in Wohnortndhe

ooao

ja, aber nicht in Wohnorindhe

Haben Sie Interesse an Selbsthilfegruppen fir CED-Kranke?
nein
ja

oood

weil nicht

Sind / waren Sie Mitglied in einer solchen Gruppe?

nein

oo

ja

33
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Zum Abschluss moéchten wir Sie um ein paar allgemeine Angaben zu lhrer Person und lhrer
Wehn- und Arbeitssituation bitten.

101.

102.

103.

104.

105.

106.

lhr Geschlecht?
mannlich O

weiblich O

In welchem Jahr wurden Sie geboren?

19

Wie ist lhr Familienstand?

ledig
verheiratet
geschieden / getrennt lebend

oooaad

verwitwet

Leben Sie mit einem festen Partner zusammen?

nein

oo

ja

Wie viel Personen leben standig in lhrem Haushalt, Sie selbst eingeschlossen?

insgesamt L1 Personen

Welchen Schulabschluss haben Sie?

Hauptschule / Volksschule
Realschule / Mittlere Reife
Polytechnische Oberschule
Fachhochschulreife

Abitur / allgemeine Hochschulreife
anderer Schulabschluss

kein Schulabschluss

Oooooooo
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107. Sind Sie zurzeit erwerbstatig?

Nein, Hausfrau /Hausmann
in Ausbildung / Umschulung
arbeitslos / erwerbslos
Erwerbs-, Berufsunfiahigkeitsrente
Altersrente
Anderes

Ja, ganztags
mindestens halbtags

000 Oooooo

weniger als halbtags

108. Gibt es lhrer Ansicht nach etwas zum Thema "medizinische Versorgung von
Patienten mit chronisch entzlindlichen Darmerkrankungen”, das Ihnen wichtig ist,
wir in diesem Fragebogen jedoch nicht abgefragt haben?

Vielen Dank fur Ihre
Unterstutzung!!!

L = |
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I Problemfelder

Tabelle I: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes extraintestinale Beschwerden bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,038 18-30 12,7 Referenz
31-50 11,5 0,59 0,32-1,08
>50 10,6 0,36 0,16-0,79
Geschlecht 0,385 Frau 12,8 Referenz
Mann 9,2 0,80 0,49-1,32
Schulbildung 0,667 Abitur 8,7 Referenz
Realschule 12,2 1,17 0,68-2,00
Hauptschule 14,6 1,37 0,69-2,71
Diagnose <0,001 Colitis ulcerosa | 6,0 Referenz
Morbus Crohn 15,5 2,97 1,76-5,01
Krankheitsdauer 0,237 1,02 0,99-1,04
Krankheitsaktivitdt <0,001 Keine 1,7 Referenz
Gering 11,4 7,41 3,37-16,30
MaBig/stark 36,1 36,47 16,67-79,79
DCCV-Mitglied 0,045 ja 12,7 Referenz
nein 8,5 0,57 0,33-0,99

Tabelle II: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhingigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes behindernde Schmerzen bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- | 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,343 18-30 8,1 Referenz
31-50 7,3 0,68 0,33-1,43
>50 8,3 0,51 0,20-1,26
Geschlecht 0,460 Frau 8,5 Referenz
Mann 6,2 0,80 0,44-1,45
Schulbildung 0,088 Abitur 5,1 Referenz
Realschule 7,1 1,91 0,53-2,02
Hauptschule 14,0 2,07 0,96-4,48
Diagnose 0,032 Colitis ulcerosa | 5,2 Referenz
Morbus Crohn 9,4 1,90 1,06-3,43
Krankheitsdauer 0,678 1,01 0,98-1,04
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 0.2 Referenz
MaBig/stark 09~
g 29,5 188,02 1379.14
DCCV-Mitglied 0,642 ja 7,3 Referenz
nein 8,5 1,15 0,64-2,06
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Tabelle I1I: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Medikamente bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,098 18-30 23,4 Referenz
31-50 18,9 0,75 0,48-1,18
>50 15,6 0,52 0,29-0,94
Geschlecht 0,738 Frau 20,1 Referenz
Mann 17,2 0,94 0,65-1,36
Schulbildung 0,769 Abitur 19,0 Referenz
Realschule 18,6 0,87 0,59-1,29
Hauptschule 20,7 0,97 0,57-1,65
Diagnose 0,551 Colitis ulcerosa 17,9 Referenz
Morbus Crohn 19,9 1,12 0,78-1,60
Krankheitsdauer 0,182 0,99 0,96-1,01
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 7,4 Referenz
Gering 21,9 3,66 2,35-5,70
MaBig/stark 43,4 10,39 6,51-16,59
DCCV-Mitglied 0,853 ja 18,7 Referenz
nein 19,9 1,04 0,71-1,53

Tabelle I'V: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des

Problemfeldes alternative Medizin bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- | 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,494 18-30 11,2 Referenz
31-50 10,5 0,95 0,54-1,66
>50 7,3 0,66 0,30-1,45
Geschlecht 0,018 Frau 11,6 Referenz
Mann 6,8 0,55 0,33-0,90
Schulbildung 0,323 Abitur 12,5 Referenz
Realschule 9,2 0,73 0,46-1,17
Hauptschule 7,3 0,65 0,32-1,32
Diagnose 0,071 Colitis ulcerosa 11,7 Referenz
Morbus Crohn 8,7 0,67 0,43-1,03
Krankheitsdauer 0,455 1,01 0,98-1,04
Krankheitsaktivitét 0,434 Keine 9,2 Referenz
Gering 11,7 1,33 0,83-2,12
MaBig/stark 8,7 1,02 0,55-1,85
DCCV-Mitglied 0,278 ja 10,7 Referenz
nein 8,2 0,75 0,55-1,87
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Tabelle V: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Depression bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,229 18-30 15,2 Referenz
31-50 23,5 1,52 0,94-2,46
>50 26,1 1,45 0,81-2,60
Geschlecht 0,001 Frau 19,3 Referenz
Mann 28,1 1,75 1,25-2,45
Schulbildung 0,460 Abitur 19,0 Referenz
andere 23,7 1,22 0,84-1,78
Hauptschule 25,0 0,98 0,59-1,62
Diagnose 0,702 Colitis ulcerosa | 22,6 Referenz
Morbus Crohn 22,2 0,94 0,67-1,31
Krankheitsdauer 0,407 1,01 0,99-1,03
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 11,8 Referenz
Gering 23,8 2,42 1,64-3,56
MaBig/stark 46,4 6,83 4,49-10,37
DCCV-Mitglied 0,105 ja 21,3 Referenz
nein 24,9 1,34 0,94-1,92

Tabelle VI: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhidngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Angst bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,889 18-30 21,3 Referenz
31-50 23,1 1,09 0,71-1,69
>50 24,8 1,14 0,66-1,97
Geschlecht 0,795 Frau 23,8 Referenz
Mann 21,9 0,96 0,68-1,34
Schulbildung 0,718 Abitur 21,5 Referenz
Realschule 23,9 1,00 0,69-1,43
Hauptschule 23,8 0,83 0,51-1,36
Diagnose 0,042 Colitis ulcerosa 19,4 Referenz
Morbus Crohn 25,8 1,41 1,01-1,97
Krankheitsdauer 0,742 1,00 0,98-1,02
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 12,9 Referenz
Gering 24,7 2,18 1,50-3,17
MaBig/stark 45,9 5,76 3,84-8,65
DCCV-Mitglied 0,503 ja 22,8 Referenz
nein 23,8 1,13 0,79-1,61
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Tabelle VII: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Schamgefiihl bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,010 18-30 8,6 Referenz
31-50 6,7 0,57 0,29-1,11
>50 3,2 0,19 0,06-0,55
Geschlecht 0,384 Frau 7,0 Referenz
Mann 5,0 0,77 0,42-1,39
Schulbildung 0,462 Abitur 7,7 Referenz
Realschule 5,5 0,69 0,38-1,25
Hauptschule 6,1 0,88 0,39-1,98
Diagnose 0,201 Colitis ulcerosa | 7,2 Referenz
Morbus Crohn 5,7 0,70 0,41-1,21
Krankheitsdauer 0,006 1,05 1,01-1,08
Krankheitsaktivitét 0,021 Keine 4.1 Referenz
Gering 7,7 1,97 1,06-3,67
MaBig/stark 9,3 2,52 1,26-5,05
DCCV-Mitglied 0,590 ja 6,1 Referenz
nein 6,8 1,17 0,66-2,10

Tabelle VIII: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Kontrollverlust bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,240 18-30 9,1 Referenz
31-50 6,9 0,58 0,30-1,10
>50 9,6 0,69 0,31-1,54
Geschlecht 0,650 Frau 7,8 Referenz
Mann 8,3 1,13 0,68-1,87
Schulbildung 0,703 Abitur 7,7 Referenz
Realschule 8,2 0,97 0,56-1,68
Hauptschule 7.9 0,74 0,35-1,57
Diagnose 0,512 Colitis ulcerosa | 6,9 Referenz
Morbus Crohn 8,7 1,18 0,72-1,96
Krankheitsdauer 0,052 1,03 1,00-1,06
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 4,1 Referenz
Gering 8,3 2,09 1,13-3,85
MaiBig/stark 16,9 4,84 2,63-8,93
DCCV-Mitglied 0,326 ja 7,6 Referenz
nein 8,9 1,30 0,77-2,19
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Tabelle IX: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Arbeit bei 570 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,376 18-30 18,6 Referenz
31-50 13,3 0,65 0,34-1,27
>50 20,2 0,86 0,36-2,05
Geschlecht 0,539 Frau 14,6 Referenz
Mann 16,3 1,78 0,70-1,99
Schulbildung 0,100 Abitur 12,2 Referenz
Realschule 14,7 1,16 0,65-2,05
Hauptschule 26,9 2,19 1,04-4,61
Diagnose 0,909 Colitis ulcerosa 16,2 Referenz
Morbus Crohn 14,5 1,03 0,62-1,71
Krankheitsdauer 0,500 0,99 0,96-1,02
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 6,6 Referenz
Gering 18,3 3,24 1,79-5,86
MaBig/stark 37,9 9,16 4,78-17,53
DCCV-Mitglied 0,382 ja 17,3 Referenz
nein 14,5 1,28 0,70-1,99

Tabelle X:Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhingigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Alltagsaktivititen bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- | 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,210 18-30 22,3 Referenz
31-50 19,1 0,70 0,44-1,12
>50 19,3 0,60 0,33-1,09
Geschlecht 0,915 Frau 20,3 Referenz
Mann 18,9 1,02 0,70-1,49
Schulbildung 0,562 Abitur 19,3 Referenz
Realschule 20,0 0,92 0,62-1,38
Hauptschule 20,0 0,74 0,43-1,29
Diagnose 0,525 Colitis ulcerosa 19,9 Referenz
Morbus Crohn 19,8 0,89 0,62-1,28
Krankheitsdauer 0,739 1,00 0,98-1,03
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 6,6 Referenz
Gering 20,7 3,84 2,42-6,09
MaiBig/stark 51,4 16,51 10,20-26,72
DCCV-Mitglied 0,766 Ja 20,0 Referenz
nein 19,2 0,94 0,63-1,40
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Tabelle XI: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhidngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes soziale und Freizeitaktivititen bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,307 18-30 18,8 Referenz
31-50 16,0 0,76 0,46-1,25
> 50 14,7 0,60 0,32-1,15
Geschlecht 0,825 Frau 17,1 Referenz
Mann 14,8 0,96 0,64-1,44
Schulbildung 0,093 Abitur 17,7 Referenz
Realschule 15,9 0,72 0,47-1,10
Hauptschule 14,6 0,53 0,29-0,96
Diagnose 0,759 Colitis ulcerosa 15,4 Referenz
Morbus Crohn 16,9 1,06 0,72-1,57
Krankheitsdauer 0,868 16,3 1,00 0,98-1,02
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 3,7 Referenz
Gering 18,8 6,22 3,55-11,92
MaBig/stark 43,2 22,72 12,72-40,58
DCCV-Mitglied 0,556 ja 15,9 Referenz
nein 17,1 1,13 0,75-1,73

Tabelle XII: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Ehe und Partnerschaft bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- | 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,284 18-30 16,8 Referenz
31-50 18,2 1,03 0,63-1,68
>50 14,7 0,70 0,37-1,32
Geschlecht 0,500 Frau 17,1 Referenz
Mann 17,2 1,14 0,78-1,67
Schulbildung 0,445 Abitur 15,8 Referenz
Realschule 18,4 1,07 0,71-1,61
Hauptschule 15,9 0,76 0,43-1,35
Diagnose 0,757 Colitis ulcerosa 16,1 Referenz
Morbus Crohn 17,8 1,06 0,73-1,54
Krankheitsdauer 0,909 17,1 1,00 0,98-1,02
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 6,6 Referenz
Gering 19,8 3,65 2,30-5,80
MaBig/stark 38,8 9,77 6,02-16,85
DCCV-Mitglied 0,189 ja 16,2 Referenz
nein 19,2 1,30 0,88-1,93
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Tabelle XIII: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhédngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Sexualitit bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,806 18-30 21,8 Referenz
31-50 24,4 1,11 0,71-1,72
>50 243 0,99 0,57-1,73
Geschlecht 0,183 Frau 25,5 Referenz
Mann 20,7 0,79 0,56-1,12
Schulbildung 0,502 Abitur 19,6 Referenz
Realschule 25,7 1,23 0,85-1,77
Hauptschule 26,2 1,03 0,63-1,70
Diagnose 0,243 Colitis ulcerosa | 21,3 Referenz
Morbus Crohn 25,6 1,22 0,88-1,70
Krankheitsdauer 0,343 23,8 1,01 0,99-1,03
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 12,7 Referenz
Gering 25,3 2,39 1,64-3,49
MaBig/stark 49,2 6,81 4,52-10,27
DCCV-Mitglied <0,001 ja 20,9 Referenz
nein 31,0 1,94 1,38-2,75

Tabelle XIV: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhidngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes soziale Unterstiitzung bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) | Ratio
Alter 0,133 18-30 3,6 Referenz
31-50 8,5 2,26 0,98-5,23
>50 11,0 2,53 0,98-6,54
Geschlecht 0,771 Frau 7,7 Referenz
Mann 8,9 1,08 0,66-1,76
Schulbildung 0,455 Abitur 6,1 Referenz
Realschule 8,2 1,28 0,72-2,29
Hauptschule 11,6 1,56 0,77-3,13
Diagnose 0,655 Colitis ulcerosa | 84 Referenz
Morbus Crohn 7,8 0,90 0,55-1,46
Krankheitsdauer 0,359 3,1 1,01 0,99-1,04
Krankheitsaktivitit 0,144 Keine 6,1 Referenz
Gering 9.3 1,55 0,90-2,67
MiBig/stark 10,9 1,74 0,94-3.21
DCCV-Mitglied 0,183 ja 1,5 Referenz
nein 9,6 1,41 0,85-2,35
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Tabelle XV: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Stress bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,852 18-30 22,3 Referenz
31-50 27,6 1,40 0,92-2,13
>50 15,6 0,66 0,38-1,17
Geschlecht 0,963 Frau 24,6 Referenz
Mann 22,5 0,99 0,71-1,38
Schulbildung 0,331 Abitur 21,2 Referenz
Realschule 26,3 1,28 0,90-1,83
Hauptschule 21,3 1,03 0,63-1,70
Diagnose 0,926 Colitis ulcerosa 23,3 Referenz
Morbus Crohn 24,2 0,99 0,71-1,38
Krankheitsdauer 0,122 23,8 0,99 0,97-1,00
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 15,6 Referenz
Gering 28,7 2,41 1,69-3,44
MaBig/stark 37,2 3,60 2,40-5,40
DCCV-Mitglied 0,769 ja 23,4 Referenz
nein 24.9 1,05 0,75-1,49

Tabelle XVI: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhingigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Zuzahlung bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,093 18-30 20,3 Referenz
31-50 16,7 0,78 0,49-1,23
>50 13,3 0,50 0,27-0,94
Geschlecht 0,010 Frau 19,5 Referenz
Mann 11,5 0,58 0,39-0,88
Schulbildung 0,058 Abitur 13,2 Referenz
Realschule 16,7 1,16 0,76-1,77
Hauptschule 23,2 1,80 1,10-3,21
Diagnose 0,148 Colitis ulcerosa 14,1 Referenz
Morbus Crohn 18,5 1,32 0,91-1,92
Krankheitsdauer 0,765 16,7 1,00 0,97-1,02
Krankheitsaktivitit <0,001 Keine 10,5 Referenz
Gering 15,1 1,56 1,01-2,41
MabBig/stark 35,0 4,59 2,96-7,11
DCCV-Mitglied 0,149 ja 15,4 Referenz
nein 19,9 1,33 0,90-1,96

Anhang 43



Tabelle XVII: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 6 unabhéngigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Rauchen bei 562 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,113 18-30 34,8 Referenz
31-50 314 0,51 0,19-1,34
>50 22,7 0,21 0,51-0,91
Geschlecht 0,646 Frau 32,6 Referenz
Mann 25,0 0,83 0,36-1,88
Schulbildung 0,950 Abitur 21,5 Referenz
Realschule 353 0,92 0,39-2,17
Hauptschule 28,4 1,08 0,35-3,30
Krankheitsdauer 0,020 1,05 1,01-1,10
Krankheitsaktivitit 0,081 Keine 24,3 Referenz
Gering 31,5 1,47 0,60-3,62
0,027 MiBig/stark 41,4 2,83 1,13-7,10
DCCV-Mitglied 0,933 ja 27,8 Referenz
nein 38,0 0,96 0,41-2,28

Tabelle XVIII: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhingigen Variablen zur Untersuchung des
Problemfeldes Ernéihrung bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprigung Privalenz | Standardi- 95% KI
Problem- sierte Odds
feld(%) Ratio
Alter 0,785 18-30 21,1 Referenz
31-50 18,4 0,99 0,64-1,53
>50 244 0,85 0,49-1,49
Geschlecht 0,566 Frau 21,5 Referenz
Mann 18,9 0,90 0,64-1,28
Schulbildung 0,149 Abitur 21,9 Referenz
Realschule 18,6 0,72 0,50-1,04
Hauptschule 20,2 0,98 0,60-1,59
Diagnose 0,022 Colitis ulcerosa 16,9 Referenz
Morbus Crohn 23,3 1,49 1,06-2,10
Krankheitsdauer 0,806 20,6 1,00 0,98-1,02
Krankheitsaktivitét <0,001 Keine 12,7 Referenz
Gering 23,1 2,03 1,39-2,98
MaBig/stark 36,1 3,93 2,59-5,96
DCCV-Mitglied 0,792 ja 20,6 Referenz
nein 20,6 1,05 0,73-1,51
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lll Hauptprobleme

In Tabelle XIX-XXIII sind beispielhaft einige Antworten nach dem aktuell groften

Problem mit der Erkrankung aus den 5 Kategorie ,,Beschwerden im Verdauungstrakt®,

,somatische Beschwerden auBerhalb des Verdauungstraktes®, ,Probleme mit der

Behandlung®, ,,psychische Probleme* und ,,soziale und Alltagsprobleme* aufgefiihrt

Die der jeweiligen Kategorie zugeordneten Teile der Antworten sind fett gedruckt.

Tabelle XIX: Auswahlantworten auf die Frage nach dem aktuell groB3ten Problem mit der Erkrankung fiir die
Kategorie Beschwerden im Verdauungstrakt

Unterkategorie

Beispielantwort

Durchfall, Verstopfung,
etc.

viele kolikartige Durchfille, Blutabgang, keine Teilnahme auflerhalb der
Wohnung, durch stindige Toilettengéinge (15 mal am Tag)

Verstopfung, Schleim, Blihungen

Bauchschmerzen,
Krampfe

Druckschmerz im rechten Unterbauch

unvorhersehbare Krampfattacken, die jedes mal in einem 1-2tiigigen
Krankenhausaufenthalt enden. Vitamin & Zink, Eisen, etc.-Mangel, aber
Unvertréglichkeiten von z.B. Zink-& Eisenpréparaten

Besonderheiten im
Krankheitsverlauf

mehrfach auftretende Schiibe

keine echten Remissionen, dadurch andauernde Beschwerden, Osteoporose

Fisteln, Abszesse, etc.

Analfisteln, Analfibrom, Marisken

immer wieder auftretende Stenosen

Ernéhrung

Essgewohnheiten, stindige Medikamente + Nebenwirkungen

Nahrungsmittelunvertriglichkeit, Stimmungsschwankungen,
Leistungsfahigkeit
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Tabelle XX: Auswahlantworten auf die Frage nach dem aktuell grofiten Problem mit der Erkrankung fiir die
Kategorie somatische Beschwerden aufierhalb des Verdauungstraktes

Unterkategorie Beispielantwort
Schwiche, Eisenmangelanimie, dadurch bedingte kérperliche Schwiche
Miidigkeit,etc.

Ich fiihle mich schlapp, habe wenig Kraft, habe keine Lust weg zu gehen, habe
sehr starke Bauchkrimpfe, dadurch Ubelkeit

Beschwerden im
Bewegungsapparat

plotzlich auftretende Durchfille, Gelenkschmerzen

Kreuzbeinschmerzen, Ischias

Schmerzen

hiufige starke Schmerzen, Angst es nicht rechtzeitig zur néchsten Toilette zu
schaffen

Medikamenteneinnahme, Schmerzbild, Angst vor neuem Schub -> Arbeitsverlust

andere Beschwerden

eine Armthrombose und die Colitis

Bldhungen, Stuhlinkontinenz, wund im Analbereich, Augenentziindungen,
Neurodermitis

Tabelle XXI:Auswahlantworten auf die Frage nach dem aktuell groBten Problem mit der Erkrankung fiir die
Kategorie Probleme mit der Behandlung

Unterkategorie

Beispielantwort

Medikamente

zurzeit vertrage ich keine Cortisontherapie (massive Schmerzen). Andere
Alternativen haben mir nicht geholfen, so dass ich derzeit 6 wochentlich
Remicade stationdr im Krankhaus bekommen

Leide unter Nebenwirkungen der Medikamente

nicht medikamentGse
Therapien

ein Abszess am Stoma, dadurch gehen die Platten sehr hiufig ab

chronische Miidigkeit, nach Darm-OP Probleme mit SchlieBmuskel
(besonders nachts), haufiger Stuhlgang

Versagen der Therapie

keine Besserung in Sicht; bekomme es nicht richtig in den Griff

spricht nicht mehr auf Mesalazin an

Arzte und Arztinnen

Unsicherheit iiber Sinn oder Unsinn laufender (zB jihrlich)
Darmspiegelungen bei ca. 5 jihriger Beschwerdefreiheit

richtige drztliche Beratung bei akuten Beschwerden

Zugang zur
medizinischen
Versorgung

keine regelméflige Betreuung durch Facharzt (Internist), weil stindig
iiberlaufen (lange Wartezeiten, keine Zeit fiir Patienten)

monatl. Arztbesuche wegen Rezeptausstellung, hohe Medikamentenkosten,
Probleme bei der Abrechnung bestimmter Medikamente mit der
Krankenkasse
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Tabelle XXII: Auswahlantworten auf die Frage nach dem aktuell grofiten Problem mit der Erkrankung fiir die
Kategorie psychische Probleme

Unterkategorie Beispielantwort

Angst und die Ungewissheit, wie die Krankheit verlaufen wird, Blahungen, hin und wieder

Ungewissheit Schmerzen (Bauch)
Angst; finanzielle Probleme, geringe Kosteniibernahme der Kr-Kassen zB Mutaflor;
berufliche Chancengleichheit; Vererbbarkeit / 1 Kind von uns hat eine
Kuhmilchunvertrdglichkeit von Geburt an

Depressivitit Habe mich aus meinem sozialen Umfeld total herausgezogen, keine Lust zu nichts
mehr, leicht depressiv? Oft einfach unpisslich. Durchfall, Bauchschmerzen
psychische Probleme (Depression)

Andere staindige Durchfille, psychische Probleme, Unzufriedenheit, Mutlosigkeit

Waundheilungsstdrungen, Nervenschmerzen und plast. OP (sehr stark)
Schlaflosigkeit, psych. Probleme

Tabelle XXIII: Auswahlantworten auf die Frage nach dem aktuell groten Problem mit der Erkrankung fiir
die Kategorie soziale und Alltagsprobleme

Unterkategorie Beispielantwort
Allgemeiner Alltag viele kolikartige Durchfille, Blutabgang, keine Teilnahme auflerhalb der
Wohnung, durch stindige Toilettengiinge (15 mal am Tag)
taglich wechselnder Allgemeinzustand, der eine Tagesplanung schwierig macht
Beruf, etc. kann beruflich nicht mehr standhalten, viele Folgeerkrankungen kamen hinzu,

Friithpensionierung ist wahrscheinlich notwendig

Ablehnungen bei Bewerbungen fiir neuen Arbeitsplatz aus ungekiindigter
Stellung; Scheu vor neuen Untersuchungen wegen Freistellung von der Arbeit

Stress, Belastbarkeit

verminderte Leistungsfihigkeit, v.a aufgrund der Wechselwirkung mit
gleichzeitig chronisch gewordenem Tinnitus und damit verbundenen massiven
Schlafstorungen; quasi geschlossener Regelkreis

bei Stress schliigt gleich alles auf den Darm

Akzeptanz

dass die Krankheit nicht sichtbar ist, also ist man auch nicht krank, sagen mir
meine Bekannten und Arbeitskollegen

sehr wenig soziale Kontakte

Freizeit

Durchfille, und keine Toilette in der Nihe dadurch keine Freizeitaktivititen
moglich ohne Probleme (wie Radtour, Bustour)

Zu wenig Toiletten in der Offentlichkeit, an vielen Events kann man leider
nicht teilnehmen, Arztbesuche, Medikamente, etc

Kinder

muss mit Schwangerschaft warten

Kinderlosigkeit in Folge von Verwachsungen, Blihungen
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IV Verbesserungswirdige Bereiche

In Tabelle XXIV werden die von den Betroffenen benannten verbesserungswiirdigen

Bereiche in der Versorgung CED-Kranker dargestellt. Die Definition der Kategorien findet

sich in Tabelle 9 auf Seite 30.

Tabelle XXIV: Verbesserungswiirdige Bereiche mit Zuordnung zu den Kategorien

Verbesserungswiirdiger Bereich Kat?_ Verbesserungswiirdiger Bereich Katg-
gorie gorie
besseres Verstindnis des Arztes 1 bessere Aufklarung der Hausérzte 1
alternative Heilmethoden 4 Die A"rzte sollten sich verstandlicher 3
ausdriicken
finanzielle Versorgung 7 nicht-schulmedizinische Bereiche 4
Informationen 3 rezeptfreie Medikamente muss ich zahlen 7
Kompetenz ausserhalb von CED-Fachkliniken 1 Z.B.kos.tenfrele Verordnung von Mutaflor bei 7
Indikation
Arztefortbildung 1 Gespréche, Psyche, Leben mit CED 3,45
verschreibungsfreie Medikamente bezahlt zu 7 Zeit und Aufklirung 3.6
bekommen
psychische Beratung, Entspannungsmethoden 4 Anerkennung als chron. Krankheit ?
CED-Ambulanzen 6 Aufklarung 3
L . spezielle Erndhrungsberatung, Verkniipfung
Physio- und Psychotherapie 4 von Komplementér- und klassischer Medizin 34
besser auf den Kranken eingehen 8 mehr Spezialisten vor Ort 6
Befreiung Zuzahlung bei Hartefall, Info 1,7 die Hausérzte miissen mehr Zeit haben 6
Hausarzt
psychische Betreuung 4 langere Stomabetreuung 6
Forschungsintensitdt, Medikamentenzulassung, .
z.B. Lecithin in Endragit-Hiille ! Weihrauch + Co 4
. . wenn liberhaupt: 6ffentl. Toiletten zB keine
Beratung im Allgemeinen 3 Toilette bei Aldi ctc 5
Parkerleichterungen 5 mehr spez. Behandlungszentren 6
Zuzahlung Medikamente, evtl. hyglemscl}e Bedmg}l ngen mn dep
7 Krankenhéusern (Bidet 0.4, weiches 5
Krankenhausaufenthalt, Kur . .
Toilettenpapier...)
schr}ellere Diagnose, bessere Schmerztherapie, 13 mehr Zeit fiir einzelnen Paticnten 6
Erndhrungsberatung
alternative Medizin 4 Klinikaufenthalte 1
diinnere Schlduche bei der Spiegelung 1 wie meistere ich meinen Alltag, mehr 35
Magen/Darm Aufklarung ’
Kosten fiir alternative Heilmittel (Mutaflor L . .
2.B.) werden nicht von KK iibernommen 7 fachkundige, interessierte Arzte finden 6
alternative Medikamente, Schmerzmittel 1,4 mehr CED Ambulanzen 6
als chronische Krankheit bei der Krankenkasse 7 Hilfsmittel/Vorlagen, Pampers fiir Erwachsene 5
anerkannt zu werden und bei Nahrungserginzungsmittel zB VSL#3
bessere Zusammenarbeit der Arzte 2 Medikamente mit weniger Nebenwirkungen 1
Zusammenarbeit von Arzten 2 Krankenhausbehandlungen 1
Bildung des Hausarztes 1 Alternative Behandlungsmoglichkeiten 4
Grundsitzliche finanzielle Grenzen f.
bessere Aufklarung durch Hausarzt 3 chronisch Kranke Menschen betr. 7
Selbstbehalte u. Rez. Gebiihren
mcht. immer gewiinschte Medikamente 6 Aufklirung bei Erstdiagnose 3
verfligbar
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Verbesserungswiirdiger Bereich Katé_ Verbesserungswiirdiger Bereich Kat?_
gorie gorie

breitere Ausbildung unter der Arzteschaft 1 bessere Information d. Hausérzte -> will nicht 1

beziiglich CED jedes mal zum Spezialarzt fahren

CED-Ambulanzen cinrichten 6 kein Gemeinschaftsklo auf dem Gang im 5
Krankenhaus!

Schulmediziner schlecht iiber alternative

Heilmethoden informiert - ziehen es teilw. ins 4 bessere Aufkldrung durch den Arzt 3

lacherliche

Kenntnis des Arztes 1 Kombination + Absprache mit CED-Facharzt ’
+ Psychologen

Untersuchungsmethoden 1 Arztgespriche 3

Begleiterkrankungen + Beratung aller Art 1,3 Rezeptpflichtbefreiung 7

Knochendichtemessung, Messung des . .

Augeninnendrucks, alternative Heilmethoden 1.4 geeignete Internisten 6

Aufkldrungsarbeit zu Nebenwirkungen 3 Maoglichkeit eines Behindertenausweises 5

Aufstellen eines Behandlungsplanes mit dem 1 dass sich der behandelnde Arzt nicht nur 3 6

Patienten min. zur Ausstellung des Rezeptes Zeit nimmt

Parkverbote - Behindertenparkplatz 5 Streichung von Medlka{nepten durch 7
Krankenkassen ist unmoglich

Behandlung von Nebenwirkungen, .

Krebsvorsorge, Rehabilitation 1,4 Prophylaxe, Naturheilverfahren 1,4

lange Wartezeiten, Vorb. zur Darmsp.

(Darmentleerung), Medik. sind furchtbar und 1,6 Naturheilverfahren 4

schmerzlich im Schub

Aufkldrung der gesamten Bevolkerung 3 kiirzere Wartezeiten 6

mehr Kompetenz-Zentren 6 kurzfristige Versorgung 6

regelmédBige Kontrolle des

Erndhrungszustandes (Mineralstoffe etc) 1 mehr Medikamentenvielfalt 1

+Knochendichte

Mehr Aufklarung von Arzten 1 den Menschen als ganzes sehen, nicht nur den ]
Darm
Kenntnisse der Allgemeinérzte (es sollte nicht

mehr Zeit fiir Beratung durch Arzte 3 immer jedes Symptom der Colitis angehéngt 1
werden)

. Lo alle Bereiche, die nicht direkt den Darm
" )

die Kostenpflichtigen!! 7 betreffen mehr Aufmerksamkeit geben !

in der Region fehlt eine CED-Ambulanz Beratungsstellen 3

mehr Zeit bei Arztbesuchen Aufklarung des Krankheitsbildes 1

ambulante Versorgung Infomangel bei Arzten 1

Arzte kennen ihre Grenzen und nennen sie auch

Uni-Klinik verschreibt nicht 30 Jahre alte 1 Stomabedarf frei, keine Zuzahlung 7

Behandlung

Wohnortnéihe, Beratung 3,6 Betreuung in Schwangerschaft

mehr Aufkldrung vom Arzt 3 Praxisgebiihr abschaften 7

AHB-Reha 4 Studien & ihre Ergebnisse

Forschung - Ursache 1 Versorgung im Notfall (keine Assistenzérzte, 6
sondern Spezialisten)

Alternativmedizinische Behandlungen Info’s zum Sozialrecht

Wiirmer Coktel 4 Aufklirung tiber die Krankheit selbst
dass Kosten f. alternative Untersuchungen wie

Aufklérung iiber die Krankheit 3 zB Kapselendoskopie auch von den 7
Krankenkassen iibernomm

Erndhrungsberatung, alternative Medizin 34 alternative Heilmethoden 4

gutes Arzt-Patienten Verhéltnis 8 Informationen 3

Anerkennung von Schwerbehinderung 5 mehr Wissen seitens der Arzte 1
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Verbesserungswiirdiger Bereich Katé_ Verbesserungswiirdiger Bereich Kat?_
gorie gorie

rechtlicher Bereich - Unterstiitzung fehlt 3 generelle Zuzahlungsbefreiung 7

Zusammenarbeit Haus <-> Facharzt 2 Aufklarung, was ist CED 3

Beratung, Schulung der Arzte 1,3 Spezialisten in Wohnortndhe 6

Facharzt ? mehr Aufklérung iiber Neuerungen 3

Information 3 Wartezeit CED-Ambulanz 6

Entfernung zu CED-Ambulanzen 6 wenig Spezialisten wohnortnah 6

psychlsche/psyf: hosomalg Ebene (zB . Das Ernstnehmen der Probleme der Patienten

Ordungstherapie) ganzheitliche Behandlung in 4 . . M 8

. seitens bestimmter Arzte

_einer Hand

Apotheken 4 Kompetenz der Behandelnden 1

A. miiBten besser inform. sein iiber

Begleiterkr.; es fehlen RiLi fiir AP-OP, das zum 1 sofortige Versorgung 6

Prolaps fithren kann

Zusammenarbeit Schulmedizin & Homdopathie 2 Aufklarung d. Allgemeinmediziner 1

Nebenerkrankungen, Folgen 1 Izitzmatlv med. Behandlungen anerkennen u. 4

Zeit (Arzttermine) 6 Psychotherapie 4

medizinische Versorgung 1 6fter mikrobiologische Stuhluntersuchung

Psychotherapeut 4 Mehr CED Ambulanzen, ofter die gleichen 6
Arzte

Infos tiber CED mangelhaft 3 Medikamentenzuzahlung abschaffen 7

wenn ein Arzt den geringsten Verd. auf CED

hat, sollte er seinen Pat. regelm. darauthin 1 Vorsorgeuntersuchungen 1

untersuchen!

Erndhrungsberatung/Schnittstelle e .

Schulmedizin/Alternativmedizin, Wartezeit 2,3,6 qua}lﬁZlerte Beratung bzgl. Emahrung und 3

. geeigneter Reha-Standorte

Darmspiegelung

Schwerbehinderung hdher einstufen 5 kurzerq Waf‘te.zelten., schnellere 6
Therapiemdglichkeiten

Termine immer sehr lange vorher machen 6 bei akut?n Schmerzen: keine "Vertrdstung” auf 6
Tage spater

Hausérzte sind damit absolut tiberfordert 1 Stomaversorgung 1

Krebsvorsorge 1 psychologische Betreuung 4

Darmspiegelung 1 Psychotherapie 4

allg. Behandl, auch die Medikamentose,

Zusatzversorg. mit Krankengymnastik (je nach 1,3,4 | mehr 6ffentliche WC's 5

Bedarf),Beratung
Aufklarung d. Niedergelassenen Arzte,

Medik. Beratung 3 Zusammenarbeit u. CED-Ambul. (wissen nicht 1,2
mal, dass es diese gibt)

z.B. Beratung von der Krankenkasse usw. 3 Verordr}ung von Medlk?menten durch 7
Budgetierung der Hausérzte

begreflztes Medikamenten-Kontingent der 1 alternative Heilmethoden 4

Hausirzte

. . medizinische Versorgung (umfangreiche

alternative Heilmethoden 4 Kenntnisse tiber Medikamente) !

Physiotherapie, Homdopathie verschreibbare Medikamente 7

VPE von Medikamenten (Kostenersparnis) rechtliche Unterstiitzung; soziale Absicherung 3,7

. Zusammenarbeit der Arzte untereinander, nicht

bessere Facharzte 1 o . - 2
gegenseitiges Zuschieben aus Kostengriinden

eher Fachérzte hinzuziehen; lange Zeit a1

vergangen bis Morbus Cr. diagnostiziert ! Stressbewltigung 4

Beratung 3 mehr Sprechzeiten beim Facharzt 6

Erndhrung 3 Arzte sollten mehr auf Pat. eingehen
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Verbesserungswiirdiger Bereich Katé_ Verbesserungswiirdiger Bereich Kat?_
gorie gorie
. wenn Probleme dann auch Coloskopie nicht
!
finanzielle Entlastung! 7 erst nach 50, 10 Jahren 6
Kommunikation zw. den beteiligten Arzten 2 Erndhrung 3
Orthopiden / Zusatzversicherungen 7 Ang?bote uber'dle Krankenkasse, Akupunktur, 4
homdopath. Mittel...
Aufkldrung, Beratung, psychologische 34 mehr Toiletten in 6ffentlichen Geb4uden u. 5
Beratung ’ Stiadten
Facharzt braucht mehr Zeit 6 Anzahl der Toiletten in Krankenhauszimmern 5
Erndhrung + Vorsorge 3 Psychologie, Heilprakt. 4
Zusatzqualifikation / Hausérzte / Internisten 1 oftmals fehlen 6ffentliche Toiletten 5
Information 3 Alternative Medizin 4
Zusammenarbeit der verschiedenen Arzte >
Netzwerke transparenter machen 3 ganzheitliche Betrachtung des Patienten 2
(Darm, Auge, Haut)
Unterstiitzung bei der Suche nach geeigneten . .
alternativen Therapieformen (durch den Arzt) 4 alternative Heilmethode 4
Mehr Fachérzte und Zentren 6 Neue Untersuchungesmethoden die die AOK 7
noch nicht bezahlt
ausgebildete Hausérzte, die einen auch gern in
Hausarztversorgung z.B. Blutwertkontrolle 1 cine CED-Ambulanz iiberweisen 1,6
mel?.r Kontaktadressen + 3 mehr Informationen zur Erndhrung 3
Erndhrungsempfehlungen
Info durch Arzt (Internist) 3 Selbsthilfegruppe / Information 3
finanziell, Bezugspartner bei Krankenkasse fiir
Kenntnisse iiber Therapien 3 schnelle Haushaltshilfe, psych. Ausbild. d. 4,7
Arzte
Notdienste, Psychotherapie 4,6 berufliche Versorgung -> Umschulungen 5
mehr CED-Hospitale 6 mehr Beratungsmdglichkeit 3
mehr auf Angste eingehen 8 dichteres Netz an Spezialisten 6
Zeit 6 Parkplatz fiir Schwerbeschédigte Rechtsliicke 5
Informationen 3 bei Krankenkassen u. Arztpraxen 1,7
empfohlene Anzahl von Biopsien, mehr Zeit
die bestmdgliche Versorgung 1 bei Gesprachen mit FA, Akzeptanz u. Info 1,4,6
Alternativmedizin
ADEK, Vitamine, Mineralien 3 Hausar;tbere{ch, Kliniken die nicht auf CED 1
spezialisiert sind
. . Einfachere und héufigere Verordnung von
Vorbereitung der Spiegelung 1 Physiotherapic und Reha 4
Z[irmlttlung zu Psychiater, Erndhrungsberater, 4 Hilfsmittel 7
mehr Zeit von Arzten 6 Zusamm§narbelt aller behandelnden Arzte, 2
ganzheitliche Betreuung
Wissensstand der Krankenhausérzte + des 1 Aufklirung, alles iber dic Krankheit wissen 3
Pflegepersonals
Absqhaffung bzw. Reduzierung 7 Vernetzung versch. Bereiche / Arzte 2
Medikamentenzuzahlung
Arztelisten mit Schwerpunktbenennung Informationen zur Alternativmedizin
Alternative Methoden, Weihrauch Fachirzte
mehr Ml.teman.dgr der Arzte auch 2 Information, Medikamente, Diagnose 1.3
Alternativmediziner
Fachérzte im Umkreis, bessere Erreichbarkeit 6 geniigend Klinikbetten 6
fin. Unterstiitzung bei alten Heilmethoden 7 lange Wartezeiten zu vermeiden 6
Versorgung med. Hilfsmittel 6 mehr Zeit fiir psychische Aspekte 4
richtige Anfangsdiagnose 1 stirkere Betonung alternativer Behandlungen 4
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Verbesserungswiirdiger Bereich Katé_ Verbesserungswiirdiger Bereich Kat?_
gorie gorie

mehr Beratung in der sozialen Situation 3 Behindertenausweis 5

mehr spezialisierte Internisten 6 Info vom Arzt 3

Zusammenarbeit schul- und alternativ Medizin 2 Mehr Arzte die sich mit CED auskennen 6

hausérztliche und ambulante Versorgung / 1 Informationen an Arzte weitergeben 1

Betreuung

Zusammenarbeit 2 Krankenkassen sollten vermehrt Plus- 7
Programme auch f. CED-Kranke machen

mehr integrierte Behandlungsmdglichkeiten 4 Angaben zu neuen Medikamenten 3

Arzte sollten sich mehr Zeit nehmen 6 umfassende Infos durch Arzt ohne dass man 3
selbst alles nachfragen muss

mehr Prophylaxe 1 Anerkennung d. Heilpraktiker (Akupunktur) 4

Zulassung Akupunktur 4 Fachérzte 6

Arzt-Patientenverhéltnis (Gesprache + .

Aufklérung Therapie) 3.8 mehr Aufkldrung 3

mehr Information 3 Heilverfahren / Erkenntnisse zur Therapie 1

3 Mitteilungen regional kompetenter Arzte und

offentliche Kommunikation zwar unbedingt mit Qualitétscheck 3
(Fachwissen, Freundlich)

regelméBige Blutkontrollen, um Vitaminmangel

-Eisen, Calcium,...rechtzeitig festzustellen, 1 CED-Ambulanz in der Ndhe 6

ohne v. A

Kurangeb(.).te. (Zu sich selbst finden, 4 Medikamente 1

Stressbewiltigung)

Reha-Klinik (Mdlln) kénnte iiber fahigere Versoreune von Kassenpatienten ohne

Arzte/Oberarzt verfiigen, obwohl Klinik auf 1 gung p 7

A Zusatzversicherung

CED spezialisiert

mehr Informationen 3 Betreuung und Beratung 3

Bekanntheit von CED 3 Mingel an Arzten 1

Kommunikation Arzt-Patient 8 Erndhrungsberatung, med. Behandlung 1,3

Fachspezialisten 6 Erstattung von Fahrtkosten zu fachérztlichen 7
Behandlungen

Verschreibungsfahigkeit von Medikamenten 7 seit 06 haufiger Arztewechsel 6

mehr Aufklirung auch fiir Arzte 1 Erreichbarkeit 6ffentliches WC 5

das Miteinander Arzt und Patient 3 Zu§ammenarbe1t von Gastroenterologe und ’
Chirurg

. Diagnose- und Verfahrenskommunikation

externe 2. Therapieberatung 3 wihrend stationdrer Behandlung 2

die Menschlichkeit 8 Medikamente 1

sanfte Medizin (Info, Untersuchung, etc) 1 Kuren 4

mehr gut informierte Arzte 1 Schmerztherapie 1

mehr Zeit fiirs Gesprach beim Internisten 6 mehr Zeit fiir Patienten 6
Einbeziehen von Alternativbehandlungen,

Schulung von Hausérzten 1 Naturheilverfahren, Akupunktur etc, 4
Homoopathie, TCM

Psychotherapie 4 Erforschung der Krankheit 1

Rezeptgebiihren frei 7 Alternatllv-Medlkamente zu Cortison und 1
Mesalazin

Krankheit miisste bekannter werden 3 kiirzere Wartezeiten in Praxen 6

besseres Fachwissen der Arzte 1 Befreiung der Kosten fiir Medikamente 7

mehr Fachirzte in Umgebung 6 mehr Gespriche iiber alternative Methoden 4

ortliche Ambulanzen 6 Kommunikation unter den Arzten 2

Gespriach, Kompetenz 1 Aufkldrung iiber alternative Heilmethoden 4

geringe Wartezeiten 6 lange Wartezeiten verkiirzen 6
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Verbesserungswiirdiger Bereich Katé_ Verbesserungswiirdiger Bereich Kat?_
gorie gorie

Erndhrungsberatung 3 Informationen 3

scl}qellere Uberweisung zu Fachidrzten / bzw. 6 Zulassung der Akupunktur 4

Kliniken

die langen Wartezeiten an der Uni 6 mehr Therapieangebote 1

Information der Arzte 1 Kurangebote 4

fiir mehr Lebensqualitit ? mehr Infomaterial 3

Infos, Arzte 1,3 mehr Auskunft 3

Stomaversorgung angenehmere Platten 1 Untersuchungsmethoden 1

mehr Zeit, finanz. Mittel 6,7 Beratung 3

psycho-soziale Betreuung 4,5 bessere Information durch Hausérzte 3

Zuzahlung v. Medikamenten 7 Ansprechpartner fiir die Region unbekannt 3

Aufklérung iiber Fachérzte 3 bessere Forschung 1

Arztelisten verdffentlichen bzw. erweitern 3 Auﬂ(lamng de.r l?eh. F.A. iiber 4
Alternativmedizin

Informationen 3 Folgekrankhelten, Selbsthilfe (z.B. 3
Erndhrungberatung)

Absprache der Arzte ’ Rehamafinahmen (hauptsichlich Anspruch und 4
Beantragung)

Untersuchung, leider werden keine Darm- oder

Magenspiegelungen von der AOK erstattet, 7 Information, Beratung 3

obwohl mein ha

Darm-/ Magenspiegelung Vorbereitung, Warten 146 umfassende Schulungen der Arzte im Umgang 3

darauf; Reha nach Krankenhaus > mit den Patienten

Medikamentenzuzahlung 7 Fragen zur geplanter Schwangerschaft 3

Physio- und Psychotherapeut 4 insgesamt alles ?

in Krankenh&usern bessere Einlagen 4

Es wird von Arzten keine Alternativbeh.

angeboten/ empfohlen. Arzte mit CED-Erfah. 4,6 Psychotherapie 4

sind wenig bekannt

kompetente Anlaufstelle fiir alle moglichen .

Fragen rund um CED 3 psychologische Betreuung 4

Arzt zuwenig Zeit. Zuwenig Infos der Arzte

bzgl. alternativer Methoden 4.6 Forschung !

Befreiung von Medikamenten Krankenkasse! 7 mehr Informationen 3

Nahrungsmittelergénzung 3 mehr Gespréchstherapie 4

Woh.no.r mhe Betreugng eines auf CED- 6 Informationen zu Beruf, evtl. Friihrente 5

spezialisierten Internisten

Krankenhausunterbringung 6 die Medikamentenzuzahlung ist sehr hoch 7

) spezielle Kliniken zu weit weg, professionelle

mehr Arzte 6 Versorgung / Behandlung in Kreiskliniken 6
nicht gegebe

Kontingente der Arzte zu klein 6 mehr Aufklérung 3

der psychotherapeutische Bereich 4 Vitaminpréparate als Kassenleistung 7

alternativ Methoden psychologische Betreuung 4

Verringerung der Zuzahlungspflicht bei chron. - .

Kranken +AP-Versorgung 1,7 mehr personliche Gespréche 8

Schmerztherapie 1 lang§ Wartezeiten beim Arzt, weil nicht privat 7
versichert

Kenntnisstand und Sorgfaltspflicht der Arzte 1 Informationen 3

Fritherkennung, alternative Heilmittel 1,4 Z.elt ﬁ%r Patlentqngesprache ausdehnen, 5 min 6
sind nicht ausreichend

Information iiber alternative psychische 3 Patientenaufklirung 3

Einfliisse/ Heilmethoden/Diét
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Verbesserungswiirdiger Bereich I;j;[;: Verbesserungswiirdiger Bereich Igi?ﬁ?e;
mehr Aufklarung 3 Kostenentlastung Medikamente u.&. 7
mehr Infos iiber Pouch 3 psychologischer Bereich 4
Knankonlasse besalt werden 7| Info-Materia ;
o o e e ompene A5 || imangel e A :
Spiegelungen keine Erfahrung
alternative Behandlungsmethoden 4 Terminvergabe, Wartezeiten beim Facharzt 6
Schmerztherapie 1 ﬁi)i:ll; él;rlf;c;lgri:}llifulsmd nicht erst in ein 6
intensivere Aufklarung 3 mehr CED-Ambulanzen 6
?:li;l;;lsgnlzzlﬁlg:s;? finanzielle Unterstiitzung, 1,7 fachkundige Arzte in der Nihe 6
ambulante Therapien, mehr
Stomaversorgung 1 Offentlichkeitsarbeit, fehlende 6ffentliche 1,3,5
Toiletten
Rehabilitations-Kliniken 4 keine Zuzahlung 7
alternative Heilmethoden 4 Das "Betteln" um Rezepte ist nervig 6
Stomapatientenbetreuung 1 Reha / Medikamente 1,4
Fachérzteversorgung 6 mehr Gespriche 3
Weihrauch, Mutaflor u. 4| Toteten. Zuschut fir Mediamente 51
Ausbildung der Arzte 1 Aufklarung, Erndhrung 3
Zeit und Ernsthaftigkeit der Arzte 6,8 psychische Mitbehandlung 4
Rezeptgebiihren 7 Iz;:errzi(;:r};sui;bgrgreifende Medizinische ’
Beratung und Psychologie 3,4 Chance auf Zusatzvers. (z.B. 1-BettZimmer) 7
Darmspiegelung, Selinkrontgung 1 neue Medikamente zum Test 1
Osteoporosevorsorge, Vitaminbehandlung 1 Kenntnis der Arzte 1
Informationen 3 CED-Beratung 3
Arzt-Patienten-Verhéltnis 8 Mit Schonkost 3
Erweiterung der Verschreibungsmoglichkeiten 7 Gastroenterologen solltep zu 6
(z.B. Tammosynt) Gesprichsterminen bereit sein
Hausarztkenntnisse fordern 1 I)I;?}lrhiﬁ]geezzg:]? tialternatlve Methoden und 4
Ub;mahme d. Kosten fiir altern. 7 Al}gbildung & Wisseq von Hausﬁrzten; |
Heilbehandlungen durch Krankenkassen kritischer Umgang mit Medikamenten
mehr Arzte fiir Naturheilkunde 4 Spiegelung per Kapsel zum Schlucken das von 7

Krankenkassen iibernommen wird
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V Ethikvotum

Litbeck

Medizinische Fakultat - Der Vorsitzende der Ethikkommission

Dekanat der Medizinischen Fakultdt der Universitat zu Lback
Ratzeburger Allee 160, D-23538 Libeck

Frau Bearbelter: Frau Erdmann
Dipl.-Troph. Borowski Telafon: (0451) 500~ 4639
Institut fiir Sozialmedizin Fax: {0451) 500- 3026
emall: erdmann@zuv.uni-luebeck.de
im Hause
Datum: 14.09.2005
Aklenzeichen:
nachrichtlich: { Immer angaben 1) 05-157
Herm Prof. Raspe

Direktor des Institutes fiir Sozialmedizin

Sitzung der Ethik-Kommission am 06, September 2005

Antragsteller: Frau Borowski / Herr Prof. Raspe

Titel: Entwicklung von Standards fiir die optimale Betreuung von Patienten mit chornisch entziindlichen
Darmerkranungen, hier: Fragebogensurvey unter CED-Kranken

Schr gechrie Frau Borowski,

der Antrag wurde unter berufsethischen, medizinisch-wissenschaftlichen und berufsrechtlichen Gesichtspunkten gepritft.

Die Kommission hat nach der Beriicksichtigung folgenden Hinweises keine Bedenken: Die Patienteninformation filr die
Jugendlichen sollte in , Du-Form" formuliert sein und sich deutlicher von der Erwachsenenvariante unterscheiden,

Bei Anderung des Studiendesigns sollte der Antrag emeut vorgelegt werden, Uber alle schwerwiegenden oder
unerwarteten und unerwilnschien Ereignisse, die withrend der Studie auftreten, muB die Kommission umgehend

benachrichtigt werden.

Nach Abschluf} des Projektes bitte ich um Ubersendung eines knappen Schlussherichtes (unter Angabe unseres
Aktenzeichens), aus dem der Erfolg/Misserfolg der Studie sowie Angaben dariiber, ob die Studie abgebrochen oder
gelindert baw. ob Regressansprilche geltend gemacht wurden, ersichtlich sind.

" Die lirziliche und juristische Verantwortung des Leiters der klinischen Prilfung und der an der Prifung teilnehmenden
Arzie bleibt entsprechend der Beratungsfunktion der Bthikkommission durch unsere Stellungnahme unberdhet,

Mit freundlichem GruB und den besten Wilnschen filr den
weiteren Verlauf lhrer Forschung bin ich
Thr

Q...

u--l.._

Prof. Dr. med. Dr. phil. H. Raspe
Vorsitzender

i

[ Prof. Dr. Dr. H.-H. Raspe B Frau H. Mller Herr Prof. Dr. H. L. Fehm

(Sozislmedizin, Vorsitzender der EK) (Pilege) (Medizinische Klinik I)
Prof, Dr. F, Hohsgen (B Prof, Wessel B Frau Prof, Dr, M, Schrader
(Psychiatric) (Kinderchirurgie, Stellv, Vorsitzender der EK)  (Plastische Chirurgis)
Prof, Dr. Dominiak [ Herr Dr. Ficher Herr Dr. Schultz
(Pharmakelogic) (Richter am Landgerichi Lilbeck) (Pidiatric)

Prol. Schwinger B Herr D. Stojan

(Humangenetik) (Prasident des Amtsperichies Litheck)
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