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1. Hintergrund und Fragestellung

1.1 Chronisch entzündliche 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 Chronizität selbst ergeben, 

und  die  für  viele  chronische  Krankheiten  ähnlich  sind.  Vieles  lässt  sich  darauf 

zurückführen,  dass  spätestens  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 außen 

wahrnehmbaren Veränderungen, Abhängigkeit von fremder Hilfe  sowie Arbeits-, Berufs- 

und  Erwerbsunfähigkeit.  Hinzu  kommen  noch  häufige  Arztbesuche  mit  eventuell 

belastenden  Untersuchungen  und  Behandlungen  sowie  Nebenwirkungen  von 

Medikamenten  und  anderen  Therapien.  Ein  wichtiges  Charakteristikum  chronischer 

Krankheiten  ist,  dass  häufig  diverse  Probleme  gleichzeitig  auftreten.  Hier  kann  die 

Behandlung  und  Betreuung  der  Betroffenen  aufgrund  der  Komplexität  gleichzeitig 

auftretender somatischer, psychischer und sozialer Probleme sehr schwierig werden.

Morbus  Crohn  (MC)  und  Colitis  ulcerosa  (CU)  sind  die  Hauptvertreter  der  chronisch 

entzündlichen 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-Fälle  lassen  sich  eindeutig  einer  der  beiden 

Krankheiten zuordnen (4). 

Ätiologie und Pathogenese: 

Die  Ätiologie  ist  weitgehend  unbekannt  (44). Mögliche  Erklärungsansätze  sind  ein 

Autoimmungeschehen,  eine  genetisch  prädisponierte  Störung der  Immunregulation  und 

eine Auslösung durch Infektionen (44). Durch unbekannte Auslöser werden Lymphozyten 

in  der  Darmwand  aktiviert  (44). Diese  schütten  Entzündungsmediatoren  aus  (44). Die 

ausgelöste  Entzündungsreaktion  führt  zu  lokaler  Gewebeschädigung  mit  Erosionen, 

Nekrosen und Ulzerationen (44).
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Klinik, Epidemiologie und Krankheitsverlauf werden für die beiden Krankheiten einzeln in 

den Kapiteln 1.1.1 und 1.1.2 beschrieben.

Sowohl im deutschen als auch im europäischen Rahmen gibt es regelmäßig aktualisierte 

S3-Leitlinien für Diagnostik und Therapie des Morbus Crohn und der Colitis ulcerosa (4, 

24, 25,  47,  97,  115).  In  Deutschland  werden  sie  von  der  Deutschen  Gesellschaft  für 

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  Veränderungen  des  Forschungsstandes 

ergeben  oder  eine  vorher  definierte  Zeit  verstrichen  ist  . Die  aktuellen  deutschen  und 

europäischen Leitlinien sind in Tabelle 1 dargestellt. Für Informationen zu Diagnostik und 

Therapie sei auf die Leitlinien verwiesen.

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

Deutsche Leitlinien Europäische Leitlinien

Morbus 
Crohn

S3-Leitlinie  „Diagnostik  und  Therapie  des 
Morbus  Crohn“:  Ergebnisse  einer  Evidenz-
basierten  Konsensuskonferenz  der  DGVS 
zusammen mit dem Kompetenznetz Chronisch 
entzündliche Darmerkrankungen (47)

The  second  European  evidence-based 
Consensus on the diagnosis and management of 
Crohn's disease: Definitions and diagnosis (4)

The  second  European  evidence-based 
Consensus on the diagnosis and management of 
Crohn's disease: Current management (24)

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

Colitis 
ulcerosa

Aktualisierte  Leitlinie  zur  Diagnostik  und 
Therapie der Colitis ulcerosa 2011 – Ergebnisse 
einer  Evidenzbasierten  Konsensuskonferenz 
(25)

European  evidence-based  Consensus  on  the 
diagnosis and management of ulcerative colitis: 
Definitions and diagnosis (97)

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)
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1.1.1 Morbus Crohn (MC)

Klinik und Komplikationen

Das häufigste Symptom beim Morbus Crohn sind chronische Durchfälle  (4).  Diese sind 

zur Differentialdiagnose von infektiösen Ursachen als mehr als 6 Wochen lang bestehender 

weicher Stuhlgang definiert (4). Ein weiteres sehr häufiges Symptom ist der Bauchschmerz 

(47). Außerdem  gibt  es  oft  extraintestinale  Manifestationen  wie  Gewichtsverlust, 

subfebrile  Temperaturerhöhung,  Anämie,  seronegative  Spondylarthritis,  Arthralgien, 

Osteoporose,  Haut-  (Erythema  nodosum  und  Pyoderma  gangränosum)  und 

Augenerkrankungen (vor allem Uveitis) (47).

Seltener  als  bei  der  Colitis  ulcerosa  (siehe  1.1.2)  tritt  eine  primär  sklerosierende 

Cholangitis  auf  (47). Pericholangitis,  Fettleber,  chronische Hepatitis,  Leberzirrhose und 

Cholezystolithiasis  treten  häufiger  auf  als  in  der  Allgemeinbevölkerung  (47). Weitere 

Komplikationen sind Fisteln, anorektale Abszesse und Darmstenosen (47). Selten kommt 

es zur Perforation  (47). Die Fisteln treten am häufigsten perianal auf, außerdem gibt es 

Fisteln  von  Darm  zu  Darm,  zu  anderen  Organen  oder  zur  Bauchwand  (47). Als 

Spätkomplikation können Karzinome auftreten,  wobei  das Risiko für  insgesamt seltene 

Dünndarmkarzinome erhöht ist (47). Das Kolonkarzinomrisiko ist etwa 2,5 mal höher als 

in der Allgemeinbevölkerung, 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  Prävalenz  von  ca. 

200/100000 Einwohner, also 160000 Betroffenen in Deutschland (47, 79). Über die letzten 

Jahrzehnte lässt sich eine Zunahme der Inzidenz verzeichnen (12, 111). Es gibt in Europa 

und in den USA ein Nord-Süd-Gefälle in der Inzidenz der Erkrankung, in den nördlicheren 

Staaten tritt sie häufiger auf als im Süden (108). Das mittlere Alter bei Erstdiagnose beträgt 

29 Jahre (79). Der Altersgipfel liegt bei 16-25 Jahren mit einer altersspezifischen Inzidenz 

von 18,5/100000 (79). Frauen erkranken etwa gleich häufig an Morbus Crohn wie Männer 

(79). Bei Erstdiagnose ist die Krankheit in 35% der Fälle auf den Dünndarm beschränkt, 

bei 33% der Patienten und Patientinnen sind Dünn- und Dickdarm betroffen, 18% haben 

eine Ausbreitung nur im Dickdarm und bei 14% ist  der obere Gastrointestinaltrakt mit 
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betroffen (79).

Etwa zwei drittel der Kosten,  die durch die Krankheit  entstehen, sind indirekte Kosten 

durch  Arbeitsausfall  und  Erwerbs-  oder  Berufsunfähigkeit  (89). Die  Krankenkassen 

müssen für 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 für einen Morbus Crohn sind eine positive Familienanamnese, Rauchen, 

eine  Appendektomie in der Vorgeschichte sowie die Zugehörigkeit 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 verläuft schubweise mit einer Rezidivhäufigkeit von circa 30% nach einem 

Jahr und  etwa 40 % nach zwei  Jahren  (44). Als  Risikofaktoren für ein Rezidiv gelten 

jüngeres 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 für ein Rezidiv ist, ist umstritten. (67)

Selten  nimmt  die  Erkrankung einen  chronisch  aktiven  Verlauf  mit  permanenten 

Krankheitssymptomen über mindestens sechs Monate (44). 

Nach  dem  Ansprechverhalten auf  eine  systemische  Glukokortikoidtherapie  lassen  sich 

zwei  weitere Verlaufsformen  definieren:  Steroidabhängig  ist  der  Verlauf,  wenn  bei 

komplikationslosem  Morbus  Crohn  nach  vier  Monaten  Steroidtherapie  diese  nicht 

vollständig  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  steroidrefraktären  Verlauf  spricht  man,  wenn  trotz  adäquater, 

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

1.1.2 Colitis ulcerosa (CU)

Klinik und Komplikationen

Die häufigsten Symptome bei der Colitis ulcerosa sind chronische, blutige Durchfälle (97). 

Zur Differentialdiagnose von infektiösen Ursachen  ist Durchfall definiert als mehr als 6 
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Wochen lang bestehender weicher Stuhlgang  (97). Außerdem berichten die Patientinnen 

und  Patienten  häufig  über  rektale  Blutungen,  plötzlichen  Stuhldrang,  Tenesmen, 

schleimige  Beimengungen  im  Stuhl,  nächtliche  Durchfälle  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 

primär sklerosierende Cholangitis tritt aber bei  der  Colitis ulcerosa häufiger auf  als beim 

Morbus Crohn (44). Weitere Komplikationen sind Wachstumsstörungen, Gewichtsverlust, 

massive  Blutungen  und  das  toxische  Megakolon,  bei  dem sich  das  Colon  entzündlich 

aufbläht  (97). Es besteht Perforationsgefahr  und es  kann zu  einer  Peritonitis und Sepsis 

kommen (97). Die Letalität des toxischen Megakolons beträgt 30% (97).

Im weiteren Verlauf der Colitis  ulcerosa ist  das Risiko für ein Kolonkarzinom je nach 

Dauer und Ausdehnung der Erkrankung erhöht (44). Bei Pancolitis erhöht sich das Risiko 

ab dem zehnten Jahr jährlich um 0,5-1%, bei Linksseitencolitis steigt es ab dem 15. Jahr 

ebenfalls jährlich 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 Prävalenz von ca.  140/100000 Einwohner  (48). Aus Studien der letzten Jahrzehnte 

lässt sich  die leichte Tendenz einer Zunahme der Inzidenz ableiten  (12, 112). In Europa 

und  den  USA gibt  es  ein  Nord-Süd-Gefälle  in  der  Inzidenz  der  Erkrankung,  in  den 

nördlicheren  Staaten  tritt sie  häufiger  auf  als  im  Süden  (108). Das  mittlere  Alter  bei 

Diagnosestellung beträgt 40 Jahre  (79).  Die höchste altersspezifische Inzidenz  haben die 

16-25 Jährigen mit 6,5/100000 (79). Frauen und Männer sind etwa gleich häufig 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 Fälle 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 müssen für  einen Patienten  oder  eine  Patientin mit  Colitis  ulcerosa  im 

Durchschnitt  etwa 2480€  jährlich ausgeben,  davon  74%  für  Medikamente,  10%  für 

stationäre  Aufenthalte  und  Behandlungen  und  15%  für  ambulante  Arztkontakte  und 

Prozeduren (83).

Risikofaktoren  für  die  Colitis  ulcerosa  sind  die  Beendigung  des  Tabakrauchens,  die 
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regelmäßige  Einnahme  von  nicht-steroidalen  Antirheumatika  und  eine  positive 

Familienanamnese  (97). Protektiv  wirken  eine  frühe  Appendektomie  und  die 

Wiederaufnahme des Tabakrauchens (97).

Krankheitsverlauf

Die Krankheit  verläuft  in 85% der Fälle schubweise  und mit kompletter  Remission im 

Intervall  (44). In  10-15%  der  Fälle  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 Krankheitsaktivität, es kommt aber 

nie zur kompletten Remission (44).

5% der Betroffenen erleiden einen akuten,  fulminanten Verlauf mit plötzlicher,  heftiger 

Krankheit,  Tenesmen,  reiswasserartigen  Durchfällen  und  Sepsis  (44). Eine  häufige 

Komplikation dieses Verlaufs ist das toxische Megakolon (s.o.) (44). Analog zum Morbus 

Crohn  gibt  es  auch  bei  der  Colitis  ulcerosa  einen  steroidabhängigen  und  einen 

steroidrefraktären 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 häufig frühen Krankheitsbeginn den Großteil ihres Lebens begleitet, haben die 

Betroffenen  neben  den  massiven  körperlichen  Problemen  auch  soziale  Probleme  im 

alltäglichen Leben (16, 22, 32, 44, 80). Es gibt Einschränkungen im Berufsleben (22, 32). 

Am Arbeitsplatz muss ab einer gewissen Schwere der Erkrankung eine Toilette unmittelbar 

erreichbar sein (22). Tätigkeiten, die eine dauerhafte Präsenz erfordern oder bei denen es 

aus anderen Gründen nicht  möglich ist,  schnell  eine Toilette zu erreichen,  können von 

vielen  Patienten  und  Patientinnen  nicht  (mehr)  ausgeführt  werden  (22). Auch  die 

möglicherweise herabgesetzte körperliche Leistungsfähigkeit oder Konzentrationsfähigkeit 

kann  es  unmöglich  machen,  bestimmte  Tätigkeiten  (weiter)  zu  verrichten  (22). Viele 

Betroffene müssen ihren Arbeitsplatz wechseln (32). Viele sind häufig krankgeschrieben, 

einige  werden  früh  verrentet  (32). Feste  Planungen  über  längere  Zeit  sind  oft  nicht 

möglich, das soziale Umfeld wird belastet, und die Patientinnen und Patienten haben Sorge 

anderen zur Last zu fallen  (15, 92). Unter Umständen kommen Gefühle der Isolierung 

hinzu (15, 92). Insbesondere bei jungen Patienten und Patientinnen können die äußerlichen 

Veränderungen durch chirurgische Maßnahmen oder Malabsorption zu starken Problemen 

führen  (15, 92). Viele Betroffene leiden unter  verminderter  Leistungsfähigkeit  (15, 92). 
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Auch  der  Verlust  der  Darmkontrolle,  die  unangenehmen  Gerüche  und  das  Gefühl, 

schmutzig  zu  sein,  belasten  viele  Betroffene  (18,  53,  74). Außerdem  haben  einige 

Erkrankte Probleme im Sexualleben, wobei Frauen stärker betroffen sind als Männer (73, 

110,  113). Selbst  bei  Patientinnen und Patienten,  die  sich in  Remission befinden,  sind 

einige Bereiche des alltäglichen Lebens weiterhin beeinträchtigt (106).

Insgesamt ist bei vielen Patientinnen und Patienten mit CED die Lebensqualität reduziert 

(80,  116). Sie  ist  abhängig  von  Krankheitsaktivität,  Stresslevel,  Coping-Strategie  und 

psychosozialer Leistungsfähigkeit (106, 116). Auch Hoffnungslosigkeit hat einen negativen 

Einfluss auf die Lebensqualität (116).

Außerdem  können  die  Krankheiten  erhebliche  Beeinträchtigungen  der  seelischen 

Gesundheit bewirken  (1, 41, 43, 58, 94). So leiden CED-Kranke häufiger an Depression 

und Angst als die Allgemeinbevölkerung (1, 41, 58). Bei der Colitis ulcerosa ist die Angst 

insgesamt  geringer  ausgeprägt  (94). Die  spezifische  Angst  vor  Krebserkrankungen  ist 

hingegen höher als beim Morbus Crohn (94).  Bei  aktiver Krankheit sind Depression und 

Angst  häufiger  als in  Remission  (1). Auch  ein  schlechter Ernährungszustand  ist  mit 

häufigerem 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 Persönlichkeitsmerkmale 

als Teil der Krankheitsursache lassen sich ebenfalls  nicht belegen (27). Vielmehr  können 

sie im Schub auftreten und in der Remission wieder verschwunden sein (27). CED-Kranke 

mit einer psychiatrischen Diagnose haben häufiger körperliche Symptome, die nicht durch 

die CED erklärbar sind, als psychisch gesunde (119).

Die Studienlage zu Stress als auslösendem Faktor ist nicht eindeutig (67). Einige Studien 

zeigen einen Zusammenhang zwischen  erhöhter Krankheitsaktivität und  Stress aufgrund 

von Lebensereignissen (67). Bei  der Colitis ulcerosa  konnte eine  Längsschnittstudie ein 

erhöhtes Rezidivrisiko bei höherer Anzahl von Stress auslösenden 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  erhöhten  Rezidivrate  nachweisen  konnten (67). In  einigen 

randomisierten  kontrollierten  Studien  zeigt  sich  ein  milderer  Krankheitsverlauf  nach 

Stressmanagement-  oder  Entspannungskursen  (67). Andere  können  keinen  Effekt 

nachweisen  (67). Patienten  und  Patientinnen,  die  gute  soziale  Unterstützung  erhalten, 

haben weniger Stress als solche mit wenig sozialer Unterstützung (95). Die Unterstützung 
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hat bei hohem Stresslevel einen deutlich größeren Effekt als bei leichtem Stress (95). Der 

Umgang im familiären Umfeld hat Wechselwirkungen mit der Krankheit  (37). So ist die 

Krankheitsaktivität negativ mit familiärem Stress korreliert  (37). Familiärer Stress führt 

allerdings auch zu schlechterem Coping (37). Außerdem ist die  Schwere der Erkrankung 

von  der  Art  der  Kommunikation  in  der  Familie  und  vom Konsens  über  ein 

Krankheitskonzept in der Familie abhängig (37).

1.1.4 Versorgung in Deutschland

Netzwerke und Verbände, die sich in Deutschland (und Europa) mit CED beschäftigen, 

werden in Tabelle 2 vorgestellt:

Tabelle 2: Netzwerke und Verbände, die sich mit chronisch entzündlichen Darmerkrankungen befassen

Deutsche Gesellschaft für 
Verdauungs- und 
Stoffwechselkrankheiten 
e.V. (DGVS)

Die  Gesellschaft  betreibt  wissenschaftliche  Forschungs-  und 

Weiterbildungsarbeit  und entwickelt  Standards  für  die  Diagnostik 

und Therapie von Verdauungs- und Stoffwechselerkrankungen.  Sie 

gibt  die  deutschen  Leitlinien  zur  Diagnostik  und  Therapie  von 

Morbus  Crohn  und  Colitis  ulcerosa  heraus.  Die Zeitschrift  für 

Gastroenterologie wird von der DGVS herausgegeben. (23)

European Crohn’s and 
Colitis organisation (ECCO)

Die ECCO ist ein Zusammenschluss von CED-Forschungsgruppen 

aus Europa. Die Organisation hat das Ziel, die Versorgung von CED-

Kranken in  allen  Bereichen  zu  verbessern.  Hierzu  werden 

europaweite  Forschungsprojekte  unterstützt  und  angestoßen, 

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 
Entzündungsforschung

Das  schleswig-holsteinische  Netzwerk  Entzündungsforschung 

erforscht interdisziplinär  verschiedene  chronische  Entzündungs-

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  universitären 

Instituten,  niedergelassenen  Fachärztinnen  und  Fachärzten  sowie 
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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 Maßnahmen evaluiert 

und  Empfehlungen  ausgesprochen.  Es  war  und  ist  an  der 

Entwicklung  von  Leitlinien  zum  Umgang  mit  CED  beteiligt.  Es 

verfügt  über  große  Datenbanken.  Das  Netzwerk  arbeitet  eng  mit 

anderen  Forschungsprojekten  und  der  Deutschen  Morbus  Crohn/ 

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

Deutsche Morbus Crohn/ 
Colitis ulcerosa Vereinigung 
e.V. (DCCV)

Die  DCCV  ist  ein  bundesweiter  Selbsthilfeverband,  in  dem  fast 

20000 an CED Erkrankte organisiert sind. Ihre wichtigste Aufgabe 

sieht  sie  darin,  Betroffenen  bei  der  Bewältigung ihrer  besonderen 

Lebenssituation  zu  helfen.  Es  gibt  Landesverbände,  Arbeitskreise 

und  eine  zentrale  Beratungsstelle.  Es werden  Kontakte  zu 

Selbsthilfegruppen,  Kliniken,  Pflegepersonal,  niedergelassenen 

Ärzten  und  Ärztinnen  und  anderen  vermittelt.  In  den  neun 

Arbeitskreisen  beschäftigen  sich  die  Betroffenen mit  speziellen 

Problemen: von „Sozialrecht“ über „Leben mit  Stoma“ bis hin zu 

„Studieren  mit  CED“.  Außerdem  organisiert  der  Verband 

Fortbildungen für Betroffene, Ärztinnen und Ärzte,  Pflegepersonal 

und Angehörige. Die DCCV bemüht 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 

Forschungsförderung über eine dem Verein angegliederten Stiftung 

betreibt. Die Information der Öffentlichkeit über die Krankheiten ist 

ein weiteres Arbeitsfeld. (19)

Gesellschaft für 
Rehabilitation bei 
Verdauungs- und 
Stoffwechselkrankheiten 
e.V.(GRVS)

Die GRVS legt  ihren Fokus besonders  auf  die  Rehabilitation und 

Prävention gastroenterologischer  und metabolischer  Erkrankungen. 

Sie organisiert und betreibt  Forschung und Lehre auf diesem Gebiet 

und  arbeitet  dabei  mit  anderen  Forschungsprojekten  und 

Betroffenenorganisationen zusammen. (40)

Versorgungspfade

Wie  bereits beschrieben, werden regelmäßig Leitlinien zur Diagnostik und Therapie der 

chronisch entzündlichen Darmerkrankungen herausgegeben.

Was  weiterreichende  Versorgungspfade  für  CED  angeht,  die  neben  Diagnostik  und 

Therapie auch die Vernetzung und Zusammenarbeit sowie die nicht ärztliche Versorgung 

regeln,  gab es  in  Deutschland  noch  Nachholbedarf.  Von  einer  Arbeitsgruppe  mit 

9



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  kassenärztlichen  Vereinigung,  des 

medizinischen  Dienstes  der  Krankenkassen,  der  Rentenversicherung  und  des 

Kompetenznetzes  Darmerkrankungen wurde ein Versorgungspfad entwickelt,  der  das in 

den folgenden Absätzen beschriebene Vorgehen vorschlägt (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 Hausärztinnen und Hausärzte (linke Spalte in Abb. 1). Sie übernehmen bei gut 

eingestellter Krankheit die medizinische Therapie vollständig. In jedem anderen Fall sind 

sie  an  der  Behandlung  beteiligt.  Außerdem  koordinieren  sie die  Einbeziehung  von 

Fachärzten und Fachärztinnen  und von  weiterer Versorgung wie Pflege, Psychotherapie, 

Ökotrophologie,  Physiotherapie  und  anderen.  Dabei  ist  die  Bildung  von  lokalen 

Netzwerken von zentraler Bedeutung, um eine optimale Versorgung zu gewährleisten und 

den Versorgenden die  Zusammenarbeit  zu  erleichtern.  Bei  neu  aufgetretener  Krankheit 

oder bei Notwendigkeit einer immunsuppressiven Therapie erfolgt die Überweisung an die 

Fachärztin  oder  den  Facharzt  für  Gastroenterologie  (zweite  Versorgungsebene,  mittlere 

Spalte  in  Abb.  1).  Patientinnen  und  Patienten  mit  besonders  komplexen 

Krankheitsverläufen, die mit der üblichen immunsuppressiven Therapie nicht beherrschbar 

sind,  sollten  von CED-Schwerpunktpraxen bzw.  –ambulanzen behandelt  werden (dritte 

Versorgungsebene, rechte Spalte in Abb. 1). Die maßgeblich mit der Behandlung befassten, 

ambulanten  Versorgenden  erfragen in  regelmäßigen  Abständen die  Probleme  der 

Patientinnen  und  Patienten  systematisch  und  diskutieren  die  im  Versorgungspfad 

vorgeschlagenen  Angebote  für  deren  Bearbeitung  mit  den  Betroffenen.Wenn  die 

Möglichkeiten  auf  der  dritten  ambulanten  Versorgungsebene  ausgeschöpft  sind, 

beispielsweise wenn Operationen notwendig werden, in Notfällen, bei hohem Pflegebedarf 

und  bei  unzureichendem  Zugang  zu  spezialisierter  Versorgung  am  Wohnort,  ist  die 

Indikation zur stationären Einweisung gegeben.  (schwarzer Kasten in Abb.1) Auch von 

Versorgenden der ersten und zweiten Versorgungsebene werden die Betroffenen im Notfall 

direkt  stationär  eingewiesen. Im Krankenhaus sollte  es  eine enge Zusammenarbeit  von 

konservativen  und  operativen  Fachbereichen geben.  Hierfür  sind  beispielsweise 

interdisziplinäre Fallkonferenzen sinnvoll.
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Abb. 1: Algorithmus zur medizinischen Versorgung von Patientinnen und Patienten mit chronisch 
entzündlichen Darmerkrankungen. (*die erste und zweite Ebene überweisen im Notfall direkt an den 
stationären Sektor) Aus: Raspe et al., 2010 (88)

In  vielen  Fällen  ist  eine  Rehabilitation  (weißer  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  möglich  zu  erhalten,  beziehungsweise 

wieder  herzustellen  (87). Dies  kann  in  einigen  Fällen  als  Anschlussheilbehandlung 

erfolgen (87).  Die  Autoren  des  Versorgungspfades  empfehlen  für  die  Rehabilitation 

folgendes Vorgehen (87): 

Die  Rehabilitationseinrichtungen  haben  die  Möglichkeiten zu  einer multimodalen und 

interdisziplinären Komplexbehandlung. Das Angebot einer Rehabilitation sollte möglichst 

früh nach Diagnosestellung gemacht werden. Insbesondere Patientinnen und Patienten mit 

einem chronisch aktiven oder anderweitig komplizierten oder schweren Krankheitsverlauf 
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sollten über den Verlauf der Erkrankungen, die verschiedenen Behandlungsmöglichkeiten, 

deren  Nebenwirkungen  und  mögliche  Komplikationen  der  Erkrankungen  intensiv 

aufgeklärt werden. Außerdem sollten die Betroffenen für den Umgang mit der Erkrankung 

mögliche 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 

entzündliche Darmerkrankungen spezialisiert haben  (87). Eine solche Spezialisierung ist 

neben  der  fachlichen  Eignung  auch  für  den  Austausch der  Betroffenen  untereinander 

wichtig  (87). Auch die Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe ist für diesen Austausch 

sinnvoll (11).

Den  Erkrankten  sollten  regelmäßig  Schulungen  über  die  Krankheiten  und  ihre 

Risikofaktoren  sowie über die  Behandlung von körperlichen,  psychischen und sozialen 

Folgen der Erkrankungen angeboten werden (87).

Der Versorgungspfad  ist  ein  Grundstein  dafür,  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 Möglichkeiten, soziale Schicht zu erfassen

Es  gibt  verschiedene  Möglichkeiten,  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 näher 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  höheren  Schicht  als  prinzipiell 

erstrebenswert gilt (36). Die Schichten unterscheiden sich in ihren Lebenslagen und damit 

zusammenhängend in ihren Chancen auf Bildung, auf  politischen  und gesellschaftlichen 

Einfluss, auf Einkommen  und anderes  (36).  Unterschiede zwischen den Schichtmodellen 

liegen hauptsächlich 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 berücksichtigen, in etwa 

die gleichen Ergebnisse zeigen wie die Indices,  die nur Schulbildung, Berufsstatus und 

Haushaltseinkommen berücksichtigen (21). 

Auch  einzelne  Indikatoren,  insbesondere  die  Schulbildung,  haben  bereits  eine  hohe 

Aussagekraft  darüber,  welcher  sozialen  Schicht  Menschen  angehören  (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 späteren sozialen Auf- 

oder Abstieg schlecht abbildet (104). Durch die Bildungsexpansion mit immer mehr hohen 

Schulabschlüssen  in  den  letzten  Jahrzehnten  ist  die  Aussagekraft  eines niedrigen 

Schulabschlusses bei den jüngeren Menschen größer als bei den Älteren (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 Bevölkerung 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 Ausprägungen der Schichtindikatoren Schulabschluss, Beruf und 

Einkommen in der deutschen Bevölkerung dargestellt.

Die Verteilung der Schulabschlüsse der über 15-jährigen Deutschen sah im Jahr 2010 wie 

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

Bildungsabschluss
Häufigkeit 

(%)

In schulischer Ausbildung (15-30 Jahre) 3,5

Haupt-/Volksschulabschluss 37,0

Abschluss Polytechnische Oberschule
(ab 30 Jahre)

7,1

Realschulabschluss 21,7

Fachhochschulreife, 
allgemeine Hochschulreife

25,8

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 Bevölkerung, 2010 (Zahlen 
aus dem Datenreport 2011(102))

Berufsgruppe
Ost 
(%)

West 
(%)

un-/angelernte Arbeiter 2,9 4,6

Angestellte, Beamte, 
Facharbeiter, Meister, 

Vorarbeiter
44,2 44,1

Selbstständige, Freiberufler 5,4 5,7

Rentner, Auszubildende, 
Studierende, Arbeitslose, 
Hausfrauen und -männer

47,3 45,4

In  Tabelle  5 sind  die  Häufigkeiten  der  monatlichen  Einkommen  der  deutschen 

Bevölkerung aus dem Jahr 2010 dargestellt:

Tabelle 5: Verteilung der monatlichen Nettoeinkommen in Deutschland in Prozent der Bevölkerung, 2010 
(Zahlen aus dem Statistischen Jahrbuch 2011(98))

Monatliches Netto-
einkommen (€)

Häufigkeit 
(%)

unter 1500 49,2

1500-2600 18,8

2600 und mehr 7,2

Keine Angabe 24,8
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Im  Jahr  2009 waren  14,6%  der  deutschen  Bevölkerung  armutsgefährdet,  hatten  also 

weniger als 60% des durchschnittlichen Einkommens in Deutschland zur Verfügung (103). 

Ein höheres Risiko arm zu werden haben Arbeitslose, Menschen ohne Bildungsabschluss, 

Alleinerziehende  und  alleinlebende  Menschen (107). Gäbe  es  in  Deutschland  keine 

Transferleistungen, wären 25% der deutschen Bevölkerung armutsgefährdet (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 für 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 höheres Risiko, eine 

länger  andauernde  oder  wiederkehrende  Gesundheitsstörung  zu  erleiden,  als 

Abiturientinnen  und  Abiturienten.  Kardiovaskuläre  Erkrankungen,  Diabetes,  Arthrose, 

chronische Bronchitis, chronischer Rückenschmerz und Schwindel treten bei Personen mit 

Haupt-  oder  Volksschulabschluss  häufiger  auf  als  bei Personen  mit Abitur.  Außerdem 

klagen Menschen mit niedrigem Schulabschluss deutlich häufiger über starke Schmerzen 

als  Menschen  mit  Abitur.  Dieser  Unterschied  ist  in  allen  Altersgruppen  für  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  fünfstufigen  Skala  schätzen  über  18-jährige 

Abiturienten und Abiturientinnen ihren Gesundheitszustand mehr als doppelt so häufig als 

gut oder sehr gut ein wie  gleichaltrige  Menschen mit Volks- oder Hauptschulabschluss. 

Männer  mit  Haupt-  oder  Volksschulabschluss  klagen  doppelt  so  häufig  über 

gesundheitsbedingte Einschränkungen im Alltag wie Männer mit Abitur. Frauen mit Haupt 

– und Volksschulabschluss geben 1,3 mal so häufig gesundheitsbedingte Einschränkungen 

im Alltag an wie Frauen mit Abitur. Zum Einfluss von Bildung auf die Mortalität gibt es in 

Deutschland wenig Daten. Die Gmünder Ersatzkasse hat von 1999-2004 die kumulierten 

Mortalitätsraten ihrer 40-69jährigen Mitglieder zur beruflichen Ausbildung in Beziehung 

gesetzt.  Männer  ohne  berufsqualifizierenden  Bildungsabschluss  haben  am  Ende  des 

Beobachtungszeitraumes  eine  doppelt  so  hohe  Mortalitätsrate  wie  Männer  mit 
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Berufsausbildung.  Die  niedrigste  Mortalität  haben  Männer  mit  abgeschlossener 

Hochschulausbildung. Zwischen Frauen mit verschiedener Berufsbildung zeigt sich kein 

Unterschied in der Mortalität.

Bei  Personen mit  niedrigem Bildungsgrad zeigt sich häufiger ein Risikoverhalten  als bei 

Personen mit hohem Bildungsgrad. So rauchen Männer mit Hauptschulabschluss in allen 

Altersgruppen deutlich häufiger als die gleichaltrigen Abiturienten. 68% der 18-30jährigen 

Männer  mit  Volks-  oder  Hauptschulabschluss rauchen,  unter  den  gleichaltrigen 

Abiturienten sind es nur 44%. Bei den Frauen beträgt das Verhältnis 62% zu 36%. Ab 60 

Jahren ist der Unterschied bei den Frauen nur noch schwach ausgeprägt. Der Anteil starker 

Raucherinnen  und Raucher  an  allen  Rauchern  und  Raucherinnen  ist  bei Personen  mit 

geringer Schulbildung ebenfalls deutlich höher 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 

übergewichtigen Frauen (BMI > 25kg/m²) ist mit 72% bei den Hauptschulabsolventinnen 

erheblich höher als bei den Abiturientinnen, bei denen er 38% beträgt. Bei den Männern ist 

der Unterschied mit 76% zu 61% geringer.

Beruf / Einkommen und Gesundheit

Bezüglich der gesundheitlichen Auswirkungen  der sozialen Schicht  finden sich ähnliche 

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

Soziale Schicht und Gesundheit im Alter

Im  höheren  Alter  nehmen  die  Auswirkungen  der  sozialen  Schicht  auf  die  Gesundheit 

immer  mehr  ab.  Bei  den  60-69jährigen  sind  die  Unterschiede  schon deutlich  geringer 

ausgeprägt. 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 

entzündlichen  Darmerkrankungen  beziehungsweise  zu  den  Unterschieden  der  sozialen 

Schicht  zwischen  CED-Kranken und der  Allgemeinbevölkerung gibt  es  eine  begrenzte 

Studienlage. Es werden hier einige Studien vorgestellt. 

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

Manitoba  für  die  Jahre  1990-2001  in  der  Region  Manitoba  unter  anderen  möglichen 
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Einflussfaktoren  untersucht,  welche  Einflüsse  hoher  bzw.  niedriger sozioökonomischer 

Status und Wohnort in einer urbanen bzw. ländlichen Umgebung auf die Inzidenz von CED 

haben (39): Sowohl bei der urbanen Bevölkerung als auch bei Personen mit dem höchsten 

sozioökonomischen Status war die Inzidenz erhöht.

Zwei  weitere  kanadische  Studien  (A  und  B),  haben  die  Assoziation von  CED  mit 

sozioökonomischen 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 

Allgemeinbevölkerung festgestellt  werden.  Die  untersuchten  CED-Patienten  und 

Patientinnen  sind  häufiger  arbeitslos  als  bei  Diagnosestellung  und  als  die 

Allgemeinbevölkerung.  Das  Bildungsniveau  betreffend haben  die  beiden  Studien 

widersprüchliche  Ergebnisse erbracht.  Studie  A zeigt,  dass  von  CED  Betroffene  ein 

geringeres Bildungsniveau erreichen als der Rest der Bevölkerung.  In Studie B erreichen 

mehr  Patientinnen  und  Patienten  mit  CED  ein  hohes  Bildungsniveau  als  die 

Allgemeinbevölkerung.  In  einer  weitergehenden  Analyse  konnte  allerdings  festgestellt 

werden, dass diese Unterschiede durch ethnische Herkunft und Wohnregionen beeinflusst 

waren.

In einer französischen Studie  an sechs Krankenhäusern 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  Häufigkeit 

chirurgischer Maßnahmen war bei den nicht Benachteiligten höher. Ansonsten gab es keine 

Unterschiede  in  der  Schwere  der  Erkrankung zwischen den sozial  Benachteiligten  und 

nicht Benachteiligten.

In einer anderen französischen Studie wurden die 26500 Personen, bei denen in den Jahren 

2000-2002 in Frankreich eine chronisch entzündliche Darmerkrankung festgestellt wurde, 

auf  sozioökonomische  Merkmale  untersucht  (76): Die  Untersuchung  erfolgte  über  den 

Bezirk,  in  dem  sie  wohnen  und  die  dort  vorherrschende  sozioökonomische 

Zusammensetzung  der  Bevölkerung.  Damit  sollte  untersucht  werden,  wie  sich 

sozioökonomische Variablen auf die Inzidenzrate auswirken. Es wurde festgestellt, dass in 

Gegenden, in denen viele Arbeitslose und Personen unterhalb der Armutsgrenze leben, die 

Inzidenzrate  für  Morbus  Crohn  höher  war  als  in  anderen  Gegenden.  Für  das 

Bildungsniveau konnte keine solche Assoziation festgestellt werden. Auf die Inzidenzrate 

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

In einer Längsschnittstudie wurden die Rezidivraten nach zwei, fünf und zehn Jahren und 

mögliche Einflussfaktoren,  unter  anderem der  Bildungsgrad,  in  einer  Kohorte  von 771 

Patientinnen und Patienten mit Colitis ulcerosa aus sieben europäischen Ländern und Israel 

untersucht (46): Die kumulative Rezidivrate war bei den Betroffenen mit höherer Bildung 

nach zwei und nach zehn Jahren signifikant höher als bei den Betroffenen mit niedrigerer 

Bildung.  Nach  fünf  Jahren  war  die  Rezidivrate  bei  höherer  Bildung  ebenfalls  leicht, 

allerdings nicht signifikant erhöht. Höhere Bildung wurde als ein Risikofaktor für das erste 

Rezidiv ausgemacht.

In einer Studie aus den  sechziger Jahren wurden in der Metropolregion Baltimore/USA 

CED-Kranke hinsichtlich ihrer sozioökonomischen Charakteristika mit Patientinnen und 

Patienten mit Reizdarmsyndrom und mit der Allgemeinbevölkerung verglichen  (72):  Es 

wurde festgestellt, dass Personen mit Colitis ulcerosa einen höheren Berufsstatus hatten als 

die  Vergleichsgruppen.  Personen,  die  an  Morbus  Crohn  erkrankt  waren,  hatten  einen 

ähnlichen Berufsstatus wie die Personen mit Reizdarmsyndrom. Patientinnen und Patienten 

mit CED kamen häufiger aus Familien mit höherem Berufsstatus als die Kontrollgruppe. 

Probanden  mit  Morbus  Crohn  hatten  einen  höheren  Bildungsgrad  als  die 

Allgemeinbevölkerung. Wohingegen bei der Colitis ulcerosa kein solcher Unterschied zur 

Bevölkerung nachweisbar war.

In  einer  1971  veröffentlichten  Studie  wurden  diverse  epidemiologische  und 

demographische Charakteristika von circa 1400 CED-Patientinnen und -Patienten, die im 

Billings Hospital oder der zugehörigen 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 höher als in der Allgemeinbevölkerung. Außerdem konnte gezeigt 

werden,  dass  bei  Landwirten  die  Inzidenz  von  CED  niedriger  war  als  in  der 

Allgemeinbevölkerung.

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  für  die 

Krankheit  sind,  oder  ob  Patientinnen  und  Patienten  mit  CED  häufiger  solche  Berufe 

ergreifen. Von CED Betroffene arbeiten häufiger in geschlossenen Räumen und seltener in 

körperlich anstrengenden Berufen als die Allgemeinbevölkerung. Angestellte CED-Kranke 

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

Eine große schwedische Studie aus dem nationalen Zensus und dem Entlassungsregister 

der  Krankenhäuser  hat  die  standardisierte  Inzidenzratio  (SIR)  nach  Bildungsgrad  und 

Berufsstatus für 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 für Morbus Crohn eine leicht aber nicht signifikant niedrigere SIR in der Gruppe 

mit dem höchsten Bildungsniveau festgestellt werden. Ansonsten waren keine Einflüsse 

vom Bildungsgrad auf die Inzidenz festzustellen. Es konnte in einigen Berufsgruppen eine 

erhöhte Inzidenz nachgewiesen werden.  Diese Berufsgruppen lassen sich keiner sozialen 

Schicht zuordnen.

Eine spanische Studie hat den Einfluss soziodemographischer Charakteristika auf klinische 

Variablen und die Lebensqualität 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  Leistungsfähigkeit  und  emotionale  Leistungsfähigkeit  erfasst.  Als  einziges 

Schichtmerkmal wurde der Bildungsgrad erhoben, es gab keine signifikanten Einflüsse auf 

eine der vier Dimensionen oder den gesamten IBDQ.

Es werden hier die Ergebnisse der oben beschriebenen Studien zusammengefasst:

Bezüglich  des  Einflusses  der  sozialen  Schicht  auf  die  Inzidenz  der  CED  gibt  es 

widersprüchliche  Ergebnisse  (39,  63,  76,  91):  Eine Studien  konnte  keinen  Einfluss 

nachweisen,  in  zwei  anderen  wurde  eine  höhere  Inzidenz  bei  höherer  sozialer  Schicht 

festgestellt,  in  einer  weiteren  Studie wurde  eine  höhere  Inzidenz  bei  Personen  mit 

niedrigerem sozialen Status gefunden. 

Ähnlich verhält es sich beim Vergleich der sozialen Schicht unter CED-Kranken mit der 

sozialen Schicht der Allgemeinbevölkerung (7, 72, 91): Teilweise wurde kein Unterschied 

gefunden,  teilweise  gehörten  die  untersuchten CED-Kranken häufiger  einer  höheren 

sozialen  Schicht,  teilweise  häufiger  einer  niedrigeren  sozialen  Schicht  an  als  die 

Allgemeinbevölkerung. 

In einer Studie wurde festgestellt,  dass bei der Colitis ulcerosa die Rezidivrate bei den 

Erkrankten mit höherer Schulbildung höher ist als bei den übrigen Erkrankten (46).

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

Studien nicht nachgewiesen werden (64, 75). 

19



1.3 Ableitung der Fragestellung

Körperliche,  psychische  und  soziale  Probleme  mit  CED  sind  bisher  nicht  zusammen 

untersucht worden.  Die meisten Studien beschränken sich auf einzelne Teilprobleme wie 

beispielsweise  Depression  oder  Angst,  andere  beschäftigen  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 körperlichen Problemen gibt es eine gute Studienlage (4, 25, 47, 97, 115). 

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

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

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

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

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

Schichteinflüsse auf das körperliche, psychische und soziale Problemprofil erfassen, fehlen 

bisher ganz.

Ziel dieser Dissertation ist zu untersuchen, welche körperlichen, 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 körperlichen,  psychischen und sozialen Probleme  berichten Patientinnen 

und Patienten mit CED? 

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

3. Gibt  es  für  die  körperlichen,  psychischen  und  sozialen  Probleme  Unterschiede 

zwischen  an  CED  Erkrankten  mit  hoher  Schulbildung  und  solchen  mit  einem 

niedrigen Schulabschluss? 

4. Gibt es für die selbst genannten Hauptprobleme Unterschiede zwischen von CED 

betroffenen Personen mit hoher und niedriger Schulbildung.

Zusätzlich wurde analysiert, 

5. wo CED-Kranke Verbesserungsbedarf in der Versorgung sehen

6. ob es  bezüglich 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  für  CED-Patienten  und  –Patientinnen  mit  Hilfe  eines 

Betroffenenfragebogens erhoben. An diesen Aktivitäten war der Autor nicht beteiligt.  Die 

für diese Arbeit relevanten Aspekte der Fragebogenentwicklung, der Patientenrekrutierung 

und des Rücklaufs werden im Folgenden dargestellt. 

Die  Finanzierung  der  Befragung  erfolgte  im  Rahmen  des  Kompetenznetzes  chronisch 

entzündliche  Darmerkrankungen  (FKZ  01  GI  0484)  mit  Unterstützung  durch  Essex 

Pharma.  Letztere  war  an  der  Projektentwicklung,  nicht  aber  an  Datenerhebung  und 

Datenauswertung beteiligt (42). 

Die  Ethikkommission der medizinischen Fakultät der Universität zu Lübeck  hat  in ihrer 

Sitzung  vom  06.09.2005  der Durchführung  des Fragebogensurveys zugestimmt  (siehe 

Anhang). 

Nähere 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 

Erwerbstätigkeit.

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 Rücklauf

Die  Fragebögen  wurden  an  18  gastroenterologische  Praxen,  vier  gastroenterologische 
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Universitätsambulanzen, die deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV) 

und über Zeitungsannoncen direkt an Betroffene ausgegeben. Die Praxen und Ambulanzen 

lagen in den Regionen Halle (Saale),  Kiel/Lübeck und Regensburg.  Die Ärztinnen und 

Ärzte sollten die jeweils 60 Fragebögen konsekutiv an die nächsten  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 ausgefüllten Fragebögen direkt nach Lübeck in die Studienzentrale zu 

schicken. Es wurden 2702 Fragebögen ausgeteilt; die meisten über die DCCV (46,3%) und 

die wenigsten über die Zeitungsannoncen (8,8%) und die Hochschulambulanzen (8,9%). 

Mit 1083 ausgefüllten und zurückgesandten Fragebögen lag der Rücklauf bei 40%. (42)

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

Auswertungen vom Autor untersucht wurden, dargestellt.

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

Merkmal Ausprägung
Anzahl in 

Prozent (absolut)
n=1083

Alter
18-30 Jahre
31-50 Jahre

über 50 Jahre

19,7 (212)
56,5 (608)
23,8 (256)

Geschlecht
weiblich
männlich

65,0 (700)
35,0 (377)

Schulbildung

Kein Abschluss / 
Hauptschulabschluss

Realschulabschluss, etc.
Abitur

18,7 (203)

50,0 (410)
41,3 (470)

Erwerbstätigkeit
erwerbstätig

nicht erwerbstätig
61,0 (632)
39.0 (404)

Diagnose
Morbus Crohn
Colitis ulcerosa

58,2 (617)
41,8 (444)

Krankheitsdauer MW±SD 12,8±9,2

Krankheits-
aktivität (GIBDI)

Inaktiv (0-3)
nicht aktiv (4-7)

mäßig bis stark aktiv (>7)

47,1 (462)
33,6 (329)
19,3 (189)

DCCV-
Mitgliedschaft

ja
nein

70,6 (755)
29,4 (314)

(Angaben als gültige 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 Unabhängige Variable

Die unabhängige  Variable  für  die  in  2.4 beschriebenen Auswertungen  war  der  höchste 

Schulabschluss. Dieser wurde als Indikator für die soziale Schicht herangezogen. Er wurde 

mit der Frage Nummer 106 im Fragebogen erhoben (siehe Anhang).

In  der logistische  Regression  (2.4.1)  wurden  drei  Gruppen  für  den  Bildungsgrad 

berücksichtigt.  Der  Gruppe mit  der  höchsten  Bildung wurden die  Personen mit  Abitur 

zugeordnet.  Der  Gruppe  mit  der  zweithöchsten  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  möglichst  deutlich  abzubilden, 

wurden  für  die  matched  pairs  Analyse  (siehe  2.4.2)  zwei  Extremgruppen  für  die 

Schulbildung gebildet.  Die Extremgruppe für  den niedrigsten Bildungsgrad besteht  aus 

Hauptschulabsolventen  und  -absolventinnen  und  Personen  ohne  Schulabschluss,  die 

Gruppe für den höchsten Bildungsgrad besteht aus Abiturientinnen und Abiturienten. 

2.3 Abhängige 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  Funktionsfähigkeit  einer  Person  in  einer  Aufteilung  in  vier 

Komponenten vor: 

1. Körperfunktionen und –strukturen, inklusive psychischer Funktionen, 2. Aktivitäten und 

Partizipation,  3.  Umweltfaktoren,  4.  Personenbezogene  Faktoren.  Die  Komponente 

Körperfunktionen wurde hier in psychische und körperliche Probleme aufgeteilt.

Mit  welchen  Items  des  Fragebogens  die  Problemfelder  erfasst  wurden,  und  wie  die 

Operationalisierung  für  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 

Häufigkeiten untersucht. 
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Tabelle 7: Operationalisierung für aktive Problemfelder bei Patientinnen und Patienten mit chronisch 
entzündlichen Darmerkrankungen. 

Problemfeld Verwendete Items¹ Aktives Problemfeld, wenn:

Komponente Körperfunktionen, körperliche Probleme

Krankheitsschub

f1, f23_1, f23_5, 
f23_6, f23_8, f23_9, 

f23_20, f23_21, 
f23_22,

GIBDI >7

Extraintestinale 
Beschwerden

f23_20-f23_22
Leiden „sehr stark“ unter Fisteln/Abszessen ODER 

Auswirkungen auf andere Organe ODER 
Gelenkschmerzen

Behindernde 
Schmerzen

f37, f38
„Oft“ Schmerzen im Alltag UND Beeinträchtigung 

durch Schmerzen „sehr stark“

Medikamente f23_24, f26, f28, f29

„wirken gar nicht“ ODER 
Einnehmen wie verordnet „sehr häufig Probleme“ 
ODER bewusst nicht eingenommen „sehr häufig“ 
ODER Leiden unter Nebenwirkungen „sehr stark“

Alternativmedizin f87, f88_1, f88_2
(Alternativmedizin statt Schulmedizin ODER 

unterstützt Schulmedizin) UND Arzt nicht über 
Vorgehen informiert

Komponente Körperfunktionen, psychische Probleme

Depression
f42, f44, f46, f48, 

f50, f52, f54
HADS-D Depression >9

Angst
f41, f43, f45, f47, 

f49, f51, f53,
HADS-D Angst >11

Schamgefühl f55 „trifft voll und ganz zu“

Kontrollverlust f56_1, f56_9
„Ich kann Symptome kontrollieren“ UND 

„Behandlung kann Krankheit kontrollieren“: 
„stimmt nicht“ ODER „stimmt überhaupt nicht“

Komponente Aktivitäten und Partizipation

Arbeit f107, f68-f71
Berufstätig UND SPE >2 UND im letzten Jahr 

mindestens ein Tag wegen CED krank geschrieben

Alltagsaktivitäten f57-f59 Mindestens 1 von 3 IMET Items zum Thema >7

Soziale und 
Freizeitaktivitäten

f60, f72 Beide IMET Items zum Thema >7

Ehe und 
Partnerschaft

f62 IMET Item zum Thema >7

Sexualität f63 IMET Item zum Thema >7

Komponente Umweltfaktoren

Soziale 
Unterstützung

f74 „Eher nicht“ ODER „überhaupt nicht“

Stress f39, f40
„Selten“ bis „oft“ UND „stark“ bis „sehr stark“ 

beeinträchtigt

Krankenkasse f91a Leistung verwehrt? „Ja“

Zuzahlung f83
Zuzahlung „schwierig“ 
ODER „sehr schwierig“
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Problemfeld Verwendete Items¹ Aktives Problemfeld, wenn:

Informationsbedarf f34
Summe der Themen, zu denen Informationsbedarf 

besteht >15

Komponente personenbezogene Faktoren

Rauchen f16, f76
Morbus Crohn UND Rauchen:

 „gelegentlich“ ODER „täglich“

Ernährung f78 IMET Item zum Thema >7

(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 Erwerbstätigkeit(71); IMET=Index zur Messung von 
Einschränkungen der Teilhabe(20))

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

Problemfelder herangezogen wurden, im Detail dargestellt.

Komponente Körperfunktionen, körperliche Probleme

Mit Hilfe  einer  modifizierten Form des  German Inflammatory  Bowel  Disease Activity 

Index  (GIBDI)  wurde  die  Krankheitsaktivität  erhoben  (52). Für  diesen  wird  ein 

Summenscore  gebildet  (52).  Außerdem wurden  die  Patientinnen  und  Patienten  in  drei 

fünfstufigen 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 beeinträchtigt wurden. Die Betroffenen wurden auch nach Problemen 

mit der Wirksamkeit von Medikamenten, nach Nebenwirkungen und nach Problemen mit 

der Compliance gefragt. Außerdem wurde erhoben, wie die Patienten und Patientinnen mit 

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

Komponente Körperfunktionen, psychische Probleme

Es wurde die Häufigkeit von Angst und Depression erfasst. Hierfür wurde die deutsche 

Version  der  Hospital  Anxiety  and  Depression  Scale  (HADS-D)  verwendet  (45). Die 

HADS-D ist  aus zwei Skalen à sieben Items zusammengesetzt,  die jeweils mit 0 bis 3 

Punkten (0= überhaupt nicht, 3= meistens/stark) bewertet werden (45). Für die Abgrenzung 

einer klinisch relevanten Angststörung wurde für die Angstskala ein cut-off-Wert von >11 

Punkten verwendet. Bei der Depression wurde der cut-off-Wert bei  >9 Punkten gesetzt. 

Außerdem wurde in einem vierstufigen Item („trifft gar nicht zu“ bis „trifft voll und ganz 

zu“) erhoben, ob sich die Betroffenen ihrer Krankheit schämten oder es ihnen unangenehm 

war,  über  die  Krankheit  zu  sprechen.  Die  erlebte  Fähigkeit,  die  Krankheit  selbst 

kontrollieren  zu  können  und  die  Erlebte  Fähigkeit  der  Behandlung,  die  Krankheit  zu 
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kontrollieren, wurde mit zwei fünfstufigen Items („stimmt überhaupt nicht“ bis „stimmt 

voll und ganz“) der deutschen Version des Illness perception questionnaire (IPQ) erhoben 

(33, 117).

Komponente Aktivitäten und Partizipation

Für die Rehabilitationsforschung wurde der Index zur Messung von Einschränkungen der 

Teilhabe  (IMET)  entwickelt  (20). Er  arbeitet  mit  9  Items,  die  für  verschiedene 

Lebensbereiche die Teilhabeeinschränkungen erfragen  (20). Die Antworten erfolgen auf 

einer Skala von 0 bis 10 (20). Es kann die Summe dieser Items berechnet werden (20). Für 

diese  Arbeit  wurden für  die  Komponente  „Aktivitäten  und Partizipation“  die  Bereiche 

Alltagsaktivitäten,  Sexualität,  Partnerschaft  und  soziale  Aktivitäten  mit  IMET-Items 

erhoben. Als Cut-off Wert wurde jeweils die 7 gewählt. Die aktuelle Erwerbstätigkeit und 

Arbeitsunfähigkeiten  wegen  der  CED in  den  vergangenen  12  Monaten  wurden 

standardisiert erhoben. Die subjektive Prognose der Erwerbstätigkeit wurde mit Hilfe der 

SPE-Skala  in  drei  0/1-kodierten  Items  erfragt:  1.  die  dauerhafte  Gefährdung  der 

Erwerbsfähigkeit durch den aktuellen Gesundheitszustand, 2. die subjektive Prognose für 

die Berufstätigkeit bis zum Rentenalter und 3. die Absicht, aus gesundheitlichen Gründen 

einen Rentenantrag zu stellen (71). Mittels Addition wurde ein Score für die Gefährdung 

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

Komponente Umweltfaktoren

Wie viel Unterstützung die Betroffenen erhielten, wurde durch die Frage „Bekommen Sie 

von anderen Menschen die Unterstützung, die Sie brauchen?“ aus dem WHO-QOL BREF 

erhoben  (3,  120). Es  wurden  die  Häufigkeit  von  mit  der  chronisch  entzündlichen 

Darmerkrankung in  Zusammenhang  stehenden  Stress und  die  aus  diesem  Stress 

entstandene  subjektive  Beeinträchtigung erfasst.  Es  wurde  auch  untersucht,  ob  den 

Patientinnen und Patienten schon einmal eine Leistung von der Krankenkasse verwehrt 

wurde. Außerdem wurde nach Problemen damit gefragt, die Zuzahlungen für Medikamente 

und  andere  Heil-  und  Hilfsmittel  aufzubringen.  Des  weiteren  wurde  für  19 

Themenbereiche erfragt, ob die Betroffenen sich mehr Informationen wünschten.

Komponente personenbezogene Faktoren

Es wurde mit  einer den  IMET-Items  entsprechenden  Frage erhoben,  wie  stark  die 

Betroffenen  wegen  ihrer  Erkrankung  auf  die  Ernährung  Rücksicht  nehmen  mussten. 

Außerdem wurde erfragt, ob und wie viel die Betroffenen rauchen oder geraucht haben. 
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Dies wurde nur für 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  größtes  Problem  mit  Ihrer 

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 entzündlichen Darmerkrankungen für die Wahl der Kategorien ausschlaggebend. 

Die angegebenen Probleme waren sehr  vielfältig,  so dass eine Einteilung in sehr viele 

Kategorien  möglich  gewesen  wäre.  Zur  besseren  Übersicht wurden  themenverwandte 

Probleme  in  fünf  Kategorien  zusammengefasst,  die  dann  in  jeweils  drei  bis  sechs 

Unterkategorien  unterteilt  wurden.  In  vielen  Fällen  gaben  die  Betroffenen  mehrere 

Hauptprobleme an. Es war aus den Antworten nicht ersichtlich, welches dieser Probleme 

ihnen  am  wichtigsten  war.  Eine  Zuordnung der  Antworten  einer  Person  zu mehreren 

Kategorien  war  also  häufig  notwendig.  Beispielsweise  wurde  ein  Teil  der  folgenden 

Antwort der Kategorie „Beschwerden im Verdauungstrakt“ (fett gedruckt), der Rest der 

Antwort der Kategorie „psychische Probleme“ zugeordnet: 

„ständige Durchfälle, 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 

Nahrungsmittelunverträglichkeiten  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 außerhalb des Verdauungstraktes:

Diese  Gruppe  umfasst  alle  körperlichen  Beschwerden,  die  sich  nicht  im  unter 1 

beschriebenen Bereich befinden. Da nur die Angaben der Patientinnen und Patienten über 

ihre  Beschwerden  vorlagen,  war es  nicht  zu  überprüfen,  ob  ein  Zusammenhang  zur 

chronisch entzündlichen Darmerkrankung bestand. Die extraintestinalen Beschwerden sind 

aber häufig (44). Sie konnten also nicht außer acht gelassen werden. Es wurden daher alle 

Beschwerden  berücksichtigt,  unabhängig  davon,  ob  ein  Zusammenhang  mit  der  CED 

anzunehmen war oder nicht.

Beschwerden,  die  vermutlich  auf  die  Behandlung  zurückzuführen  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, künstliche Darmausgänge, 

etc.),  bzw.  deren  Folgen.  Außerdem  wurden  Konflikte  im  Arzt-Patient-Verhältnis, 

Probleme bei der Erreichbarkeit medizinischer Einrichtungen, Ratlosigkeit der Ärztinnen 

und  Ärzte,  von  den  Krankenkassen  nicht  übernommene  Leistungen  und  ähnliches 

berücksichtigt.

4 psychische Probleme

Diese Gruppe umfasst alle Probleme, die die Psyche betreffen. Probleme mit Stress sind in 

der Kategorie  5 berücksichtigt, weil er unmittelbar mit den alltäglichen Aktivitäten und 

Verpflichtungen verknüpft ist und vermutlich meist Stress durch exogene Stressoren und 

nicht endogener Stress gemeint war. 

5 soziale Probleme und Alltagsprobleme

Alle Probleme, die mit dem alltäglichen Leben zusammenhängen (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 Einschränkungen der Belastbarkeit und Leistungsfähigkeit. 

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 entzündlichen Darmerkrankungen zugeordnet wurden

Problemkategorie Unterkategorie (Erläuterungen)

1: Probleme im 
Verdauungstrakt

1a: Durchfall, Verstopfung, Ileus, Blutung, Übelkeit, Blähungen, 
nicht näher bezeichnete Probleme

1b: Bauchschmerzen, Krämpfe

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

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

1e: Ernährung 
(z.B. Lebensmittelunverträglichkeit)

2: somatische 
Beschwerden 
außerhalb des 

Verdauungstraktes

2a: Schwäche, Müdigkeit, Schlafstörungen, schlechter 
Allgemeinzustand, Malabsorption, Anämie, Gewichtsverlust

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

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

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

3: Probleme mit 
der Behandlung

3a: Probleme mit Nebenwirkungen, medikamentenpflichtigem 
Verlauf und Compliance 

3b: Probleme mit nicht medikamentösen 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 ausgeschöpft oder es wird die Befürchtung  
geäußert, die Therapie könnte versagen.)

3d: Probleme mit den Ärzten und Ärztinnen.
(Probleme im Arzt-Patienten-Verhältnis, Fehlentscheidungen von  
ärztlicher Seite, Probleme mit den Untersuchungen)

3e: Probleme beim Zugang zur medizinischen Versorgung 
(Zugang zur Fachärztin oder zum Facharzt schwierig, Arztbesuche 
zeitaufwändig. Probleme mit der Übernahme von Leistungen)

4: psychische 
Probleme

4a: Angst und Ungewissheit

4b: Depressivität

4c: andere und nicht näher bezeichnete psychische Probleme

5: soziale Probleme 
und 

Alltagsprobleme

5a: Probleme im alltäglichen Leben außerhalb der in 5b 
beschriebenen Bereiche; geringe Lebensqualität

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

5c:Stress, eingeschränkte Belastbarkeit und Leistungsfähigkeit

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

5e: Probleme in der Freizeit und  auf Reisen

5f: Probleme mit Kinderwunsch, Schwangerschaft, Kinderbetreuung

(Erläuterungen zu den Unterkategorien in Klammern und kursiv gedruckt)
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Verbesserungswürdige Bereiche in der Versorgung

Die Antworten auf die Frage „Gibt es Ihrer Meinung nach Bereiche in der Versorgung von 

CED-Patienten,  die  Sie  für  verbesserungswürdig  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 ausgewählt.

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

1 Verbesserung der ärztlichen Behandlung und Diagnostik, Fortbildung, Forschung

2 Verbesserung der Zusammenarbeit der an der Versorgung beteiligten Personen

3 Bessere Information und Beratung

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

5 Hilfe für den Alltag, bessere Bedingungen, um den Alltag meistern zu können

6 Zugang zu Versorgung

7 Finanzielles (Zuzahlungen, Übernahme von Leistungen, etc.)

8 Arzt-Patient-Verhältnis

Auch für 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 überprüft.

2.4 Auswertung

Für alle Betrachtungen wurde das Signifikanzniveau α=0,05 festgelegt.

Für die Berechnungen wurde SPSS 16 für Windows verwendet. 

Zunächst wurde für das Alter in Jahren, das Alter in drei Kategorien, die Krankheitsdauer, 

das  Geschlecht,  die  Diagnose,  die  Krankheitsaktivität  in  3  Kategorien  und  die 

Mitgliedschaft  in  der  DCCV  jeweils  univariat  untersucht,  ob  Unterschiede  in  der 

Ausprägung  dieser  Variablen  zwischen  den  Personen  mit  niedriger  und  mit  hoher 

Schulbildung nachweisbar waren. Die Unterschiede wurden bei den Variablen Geschlecht, 

Diagnose,  Krankheitsaktivität  und  DCCV-Mitgliedschaft  mittels  Chi²-Test  (siehe  2.4.2) 

geprüft.  Die stetigen Variablen Alter  und Krankheitsdauer  wurden in einem Histogramm 

auf Normalverteilung überprüft. Diese ist eine Voraussetzung für die Durchführung des t-

Tests für unverbundene Stichproben, mit dem Unterschiede im Mittelwert zwischen zwei 

Gruppen untersucht werden können (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  Ränge 

betrachtet (29).

Zur Beantwortung der Fragen nach Unterschieden zwischen Personen mit niedriger und 

hoher  Schulbildung  in  der  Ausprägung  der  mit  Fragebogeninstrumenten  untersuchten 

Problemfelder (siehe  2.3.1)  wurden  zwei  verschiedene  Wege  der  Datenauswertung 

gewählt:  Die logistische Regression (siehe 2.4.1) und die matched pairs Analyse (siehe 

2.4.2). Dabei wurden auf verschiedene Weise mögliche Einflüsse anderer Variablen als der 

Schulbildung  kontrolliert.  Zur  Untersuchung  der  Unterschiede  in  der  Häufigkeit  der 

Kategorien  für  die  selbst  genannten  Hauptprobleme  und  die  verbesserungswürdigen 

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  binär  logistischen  Regression  handelt  es  sich  um ein  Verfahren,  mit  dem der 

Einfluss  mehrerer  unabhängiger  Variablen  von  beliebigem  Skalenniveau  auf eine 

dichotome  Zielvariable  ermittelt  werden  kann.  Es  wird  der  Einfluss  jeder  einzelnen 

Variablen auf die  Zielvariable  errechnet,  während  ein möglicher Einfluss aller  anderen 

einbezogenen Variablen heraus gerechnet wird (55). In dieser Arbeit wurden die in Tabelle 

10 aufgeführten Variablen in die logistische Regression eingeschlossen. Diese Variablen 

wurden  ausgewählt,  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). Männer und Frauen haben nach wie vor unterschiedlichen Rollen 

in der Gesellschaft (96). Das Geschlecht könnte 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  könnte daher  ebenfalls  einen Einfluss auf die Probleme mit den Krankheiten 

haben.  Auch  die  Krankheitsaktivität  müsste  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, dürften andere 

Probleme haben als diejenigen, bei denen die Erkrankung schon lange bekannt ist.  Nicht 

zuletzt  dürfte  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 angehören  (11, 

77).

In die Analyse wurden aus der gesamten Stichprobe all diejenigen einbezogen, von denen 

Geschlecht,  Alter,  Schulbildung,  Diagnose,  Krankheitsdauer,  Krankheitsaktivität  und 

Mitgliedschaft in der DCCV bekannt waren. Es wurde die Methode Einschluss gewählt. 

Die Zielvariablen waren die Ausprägungen der 21 Problemfelder  (aktiv/nicht aktiv). Es 

wurde jedes Problemfeld einzeln untersucht.

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

Variable Kategorien

Alter in drei Gruppen
18-30 Jahre (Referenz)

31-50 Jahre
>50 Jahre

Geschlecht
Frau (Referenz)

Mann

Schulbildung in 
drei Kategorien

Abitur (Referenz)
Realschule

Hauptschule

Diagnose
Colitis ulcerosa (Referenz)

Morbus Crohn

Krankheitsdauer in 
Jahren

Krankheitsaktivität in 
drei Kategorien 

(GIBDI)

keine (Referenz)
gering

mäßig/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  übereinstimmende Werte hatten: Alter  in den drei Kategorien 

18-30,  31-50 und über  50  Jahre,  Geschlecht,  Diagnose  „Morbus  Crohn“ oder  „Colitis 

ulcerosa“, Krankheitsaktivität in den 3 Kategorien „keine“, „gering“, „mäßig bis stark“ und 

Mitgliedschaft  in  der  DCCV.  So  konnte  ein Einfluss  dieser  Variablen  ausgeschlossen 

werden, da beide Gruppen gleich viele Personen mit den gleichen Ausprägungen dieser 

Variablen enthielten. 

32



Die Krankheitsaktivität wurde kontrolliert, weil es sich um eine wichtige Einflussvariable 

handelt.  Damit  wurde  in  Kauf  genommen,  dass  Unterschiede  zwischen  Personen  mit 

niedriger  und  hoher  Schulbildung  für das  Problemfeld  „Krankheitsschub“  in  dieser 

Analyse nicht untersucht werden konnten. 

Das Matching wurde wie folgt durchgeführt: Für die beiden Schulbildungsgruppen wurden 

Tabellen mit den fünf Variablen und dem Patientencode abgeglichen. Voraussetzung war, 

dass für alle fünf Variablen Werte vorlagen. Es wurden zu den Personen aus der Gruppe 

mit dem niedrigen Bildungsgrad Personen aus der Gruppe mit Abitur gesucht, die für alle 

fünf Variablen übereinstimmende Ausprägungen hatten.  Diejenigen Personen,  die  einen 

solchen „Partner“ hatten, wurden in die Auswertungsstichprobe aufgenommen. Diejenigen, 

für die es einen solchen Partner nicht gab, wurden ausgeschlossen. 

Mit  dem Chi²-Test  wird  untersucht,  ob  zwischen  zwei  nominal-  oder  ordinalskalierten 

Variablen ein überzufällig starker Zusammenhang besteht (31). Es wird in einer Feldertafel 

errechnet,  welche  Häufigkeit  für  welches  Feld  bei  den  gegebenen  Gruppengrößen  zu 

erwarten wäre  (31). Es wird das Ausmaß der Abweichung von diesen erwarteten Werten 

(Chi²) errechnet  (31). Wenn der Erwartungswert in einem Feld kleiner als 5 ist, wird der 

exakte Test nach Fisher durchgeführt (93).

Für  die  gematchte  Stichprobe  wurde  für  die  Personen  mit  hoher  und  mit  niedriger 

Schulbildung getrennt untersucht, wie häufig die einzelnen Problemfelder aktiv waren und 

wie häufig die Freitextkategorien zugeordnet wurden. Mit Chi²-Tests wurde geprüft, ob es 

in  diesen  Häufigkeiten  Unterschiede  zwischen  den  Personen  mit  hoher  und  niedriger 

Schulbildung gab. Es wurde dabei jedes Problemfeld und jede Kategorie einzeln analysiert. 

Außerdem wurde  ermittelt, wie viele Problemfelder bei wie vielen Personen aktiv waren 

und wie häufig die Antworten der Personen aus den beiden Gruppen wie vielen Kategorien 

für  das  selbst  genannte  Hauptproblem zugeordnet  wurden.  Für  diese  Anzahl  der 

Problemfelder und Kategorien wurde mit Chi²-Tests eruiert, ob sich die Gruppen mit hoher 

und niedriger Schulbildung unterschieden. Diese Unterschiede in der Anzahl wurden für 

die mit Fragebogeninstrumenten  untersuchten Problemfelder zusätzlich mit einem U-Test 

analysiert.  Des  weiteren  wurde  mit  Chi²-Tests  untersucht,  ob  sich  die  Personen  mit 

unterschiedlicher  Schulbildung  bezüglich  der Häufigkeit,  mit der  mindestens  ein 

Problemfeld aktiv war, mindestens ein Hauptproblem genannt wurde oder mindestens ein 

verbesserungswürdiger Bereich benannt wurde, unterschieden.

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

Hauptprobleme nicht berücksichtigt.
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3. Ergebnisse 

3.1 Ergebnisse in der gesamten Stichprobe

Im Folgenden werden zunächst die Ergebnisse für die  mit  Fragen  aus  Messinstrumenten 

untersuchten Problemfelder  dargestellt,  dann  die  Ergebnisse  für  das  selbst  genannte 

Hauptproblem  und  anschließend  die  von  den  Betroffenen  genannten 

verbesserungswürdigen Bereiche in der Versorgung.

3.1.1 Häufigkeiten Problemfelder 

In Abb. 2-6 wird, nach den Komponenten der „international classification of functioning“ 

(ICF) getrennt, die Häufigkeiten, mit denen die einzelnen Problemfelder aktiv waren (bei 

denen also die in die Bedingungen für die Problemfelder erfüllt waren), als Anteil an der 

Gesamtstichprobe (n=1083) dargestellt.  Die Operationalisierung für aktive Problemfelder 

ist  in  Tabelle  7 auf  Seite  24-25 zu  finden.  Der  Mittelwert  für  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  häufigsten  aktiv  waren,  waren „Rauchen“,  „Sexualität“, 

„Angst“,  „Depression“  und  „Stress“.  Die  Problemfelder  „Alternativmedizin“, 

„Kontrollverlust“,  „behindernde  Schmerzen“  und  „Schamgefühl“ waren  jeweils  bei 

weniger als zehn Prozent der Responder aktiv. 

Die  Häufigkeiten  aktiver  Problemfelder aus  der  Komponente  „Körperfunktionen, 

körperliche Probleme“ sind in Abb. 2 dargestellt. 
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Abb. 2: Häufigkeit der aktiven Problemfelder aus der Komponente Körperfunktionen, körperliche Probleme 
bei 1083 Patientinnen und Patienten mit chronisch entzündlichen Darmerkrankungen.
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Alle Problemfelder waren bei jeweils weniger als 20% der Responder aktiv. Am häufigsten 

waren in dieser Komponente die  Problemfelder „Medikamente“ und „mäßige bis starke 

Krankheitsaktivität“ („Krankheitsschub“ in Abb. 2) aktiv.

Die  Häufigkeiten aktiver  Problemfelder  aus  der  Komponente  „Körperfunktionen, 

psychische  Probleme“  sind in  Abb.  3  dargestellt.  Die  Problemfelder  „Angst“  und 

„Depression“ waren in dieser Komponente am häufigsten aktiv.

Depression Angst Schamgefühl Kontrollverlust

0

5

10

15

20

25

30

35

23,4 23,6

6,7 7,7

aktives Problemfeld

H
ä

u
fi

g
k

e
it

 in
 P

ro
ze

n
t

Abb. 3: Häufigkeit der aktiven Problemfelder aus der Komponente Körperfunktionen, psychische Probleme 
bei 1083 Patientinnen und Patienten mit chronisch entzündlichen Darmerkrankungen.

In  Abb. 4  sind  die Häufigkeiten aktiver Problemfelder aus der Komponente „Aktivitäten 

und  Partizipation“  dargestellt.  Das  am  häufigsten  aktive  Problemfeld  aus  dieser 

Komponente  war  das  Feld  „Sexualität“.  Ebenfalls  häufig  waren  Probleme  mit 

Alltagsaktivitäten  („Alltag“  in  Abb.  4).  Für  das  Problemfeld  „Arbeit“  wurden  nur  die 

Erwerbstätigen berücksichtigt (n=632).
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Abb. 4: Häufigkeit der aktiven Problemfelder aus der Komponente Aktivitäten und Partizipation bei 1083 
Patientinnen und Patienten mit chronisch entzündlichen Darmerkrankungen. (1: nur Erwerbstätige, n=632)

Die Häufigkeiten der  aktiven Problemfelder aus der Komponente „Umweltfaktoren“ sind 

in  Abb.  5  dargestellt.  In  dieser  Komponente  waren  am  häufigsten  die  Problemfelder 

„Stress“, „Informationsbedarf“, Probleme mit der Übernahme 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 Unterstützung“.

soziale 
Unterstützung

Stress Krankenkasse Zuzahlung Informations-
bedarf

0

5

10

15

20

25

30

35

9

23,5 20,6 16,8 21

aktives Problemfeld

H
ä

u
fi

g
k

e
it

 in
 P

ro
ze

n
t

Abb. 5: Häufigkeit der aktiven Problemfelder aus der Komponente Umweltfaktoren bei 1083 Patientinnen 
und Patienten mit chronisch entzündlichen Darmerkrankungen.

In  Abb.  6  sind die  Häufigkeiten der  aktiven  Problemfelder  aus  der  Komponente 

„personenbezogene  Faktoren“  dargestellt.  Die  Problemfelder aus  dieser Komponente 

waren beide bei mehr als 20% der Responder aktiv. Die Häufigkeit der Raucherinnen und 

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

3.1.2 Häufigkeiten 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 für 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 häufigsten 

zugeordnet. Am zweithäufigsten wurde die Kategorie „somatische Beschwerden außerhalb 

des  Verdauungstraktes“  („extraintestinal“  in  Abb.  7),  am  dritthäufigsten  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: Häufigkeiten der Zuordnung der selbst genannten Hauptprobleme von 1083 Patientinnen und 
Patienten mit chronisch entzündlichen Darmerkrankungen zu fünf Kategorien. (grau: Antworten einer Person 
ausschließlich 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 außerhalb 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 

ausschließlich  einer  Unterkategorie  zuordnen  ließen.  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 häufigsten zugeordnete 

„Durchfall, Verstopfung, Ileus, Blutung, Übelkeit, Blähungen und nicht näher bezeichnete 

Probleme“ („Durchfall,  etc.“ in Abb. 8). Am zweithäufigsten wurden „Bauchschmerzen 

und Krämpfe“ („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: Häufigkeit 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 außerhalb  des 

Verdauungstraktes“ sind  am  häufigsten  der Unterkategorie „Schwäche,  Müdigkeit, 

Schlafstörungen,  schlechter  Allgemeinzustand,  Malabsorption,  Anämie  und 

Gewichtsverlust“  („Müdigkeit“  in  Abb.9)  zugeordnet  worden.  Die  zweithäufigste 

Unterkategorie betrifft „Beschwerden im Bewegungsapparat“ („Gelenke“ in Abb.  9). Am 

seltensten  wurden  die  Antworten  der  Unterkategorie „Schmerzen  außerhalb  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, Rückenschmerzen“ 

• „Rheuma-ähnliche  Gelenkschmerzen,  Durchfall  ca.  10x/Tag  [Kategorie  

gastrointestinale Beschwerden], Schlaflosigkeit“

• „körperliche Schwäche, geringe Belastbarkeit [Kategorie Alltagsprobleme]“
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Abb. 9: Häufigkeit der Zuordnung zu 4 Unterkategorien bei 318 CED-Kranken, deren Antworten auf die 
Frage nach dem Hauptproblem der Kategorie somatische Beschwerden außerhalb des Verdauungstraktes 
zugeordnet wurden.

Die  am  häufigsten  genannten  „Probleme mit  der Behandlung“  waren  „Probleme  mit 

Nebenwirkungen, medikamentenpflichtigem Verlauf und Compliance.“ („Medikamente“ in 

Abb. 10) Die nächst häufigere Unterkategorie betraf „Probleme mit nicht medikamentösen 

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 Ärzten und Ärztinnen“ zugeordnet („Zugang“ und „Arzt“ in Abb.10).
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Abb. 10:Häufigkeit 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 Erkältungen 

an“

• „Entfernung von 120 km zum Facharzt. Stoma!“

• „Keine Therapie spricht richtig an“

Die  als  Hauptproblem genannten  psychischen  Probleme  wurden  am  häufigsten  der 

Unterkategorie „Angst  und  Ungewissheit“  („Angst“  in  Abb.  11)  zugewiesen. Am 

zweithäufigsten wurde die Unterkategorie „andere Probleme als Angst und Depressivität 

und  nicht  näher  bezeichnete  Probleme“  („andere“  in  Abb.  11)  zugeordnet. Der 

Unterkategorie „Depressivität“ wurden die Antworten am seltensten zugeteilt.

Beispielantworten zu psychischen Problemen. Teile der Antworten, die nicht dieser 

Kategorie zugeordnet wurden, sind kursiv gedruckt:

• „Unsicherheit darüber, ob Schub vollständig beendet ist“

• „Depression,  antriebslos,  Schlafstörungen  [Kategorie  extraintestinale  

Beschwerden]“

• „Seelische Belastung, Essstörungen [Kategorie gastrointestinale Beschwerden]“
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Abb. 11: Häufigkeit 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 häufigsten  den Bereichen „Probleme im 

alltäglichen Leben außerhalb der  in der Unterkategorie „Beruf“ beschriebenen Bereiche, 

geringe Lebensqualität“  („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 Kräften“

• „unregelmäßig auftretende Durchfälle [Kategorie gastrointestinale Beschwerden], 

v.a. bei Stress“

• „einen Arbeitsplatz zu finden, Ausbildung ohne weitere Zwischenfälle zu beenden“
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Abb. 12:Häufigkeit 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  Ihrer  Meinung  nach  Bereiche  in  der  Versorgung  von  CED-

Patienten, die Sie für verbesserungswürdig 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: Häufigkeiten der Zuordnung von 446 CED-Kranken genannter verbesserungswürdiger Bereiche in 
der Versorgung zu 8 Kategorien.

Der  genannte  Verbesserungsbedarf  im  Bereich „Behandlung“  betraf  am häufigsten  die 
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Kenntnisse der Ärztinnen und Ärzte sowie die Forschung. Beispielantworten:

• „breitere Ausbildung unter der Ärzteschaft bezüglich CED“

• „Forschung – Ursache“

• „dünnere Schläuche bei der Spiegelung Magen/Darm“

Im Bereich „Beratung“ wünschten sich die Betroffenen in erster Linie bessere Aufklärung 

über  die  Erkrankung  insgesamt,  deutlich  seltener wünschten  sie  sich  eine  bessere 

Ernährungsberatung. Beispielantworten:

• „Infos über CED mangelhaft“

• „Ernährungsberatung“

• „Die Ärzte sollten sich verständlicher ausdrücken“

Die Betroffenen wünschten sich häufig, nicht so lange auf Termine bei Spezialistinnen und 

Spezialisten warten zu müssen und nicht so lange Wege dorthin zurücklegen zu müssen. 

Beispielantworten zur Kategorie „Zugang“:

• „Termine immer sehr lange vorher machen“

• „Entfernung zu CED-Ambulanzen“

• „nicht immer gewünschte Medikamente verfügbar“

Unter  den  verbesserungswürdigen  Bereichen,  die  der  Kategorie  „andere  Therapie“ 

(„alternative Methoden“ in Abb. 13) zugeordnet wurden, wurden am häufigsten alternative 

Heilmethoden genannt, gefolgt von Psychotherapie. Beispielantworten:

• „Alternativmedizinische Behandlungen“

• „psychische Betreuung“

• „Physiotherapie, Homöopathie“

Im Bereich „Finanzielles“ wurde am häufigsten die Übernahme von Leistungen durch die 

Krankenkassen und die Befreiung von Zuzahlungen genannt. Beispielantworten:

• „Verschreibungsfähigkeit von Medikamenten“

• „Befreiung der Kosten für Medikamente“

• „finanzielle Versorgung“

Im  Bereich  „Alltag“  wünschten  sich  die  Betroffenen  am  häufigsten  mehr  öffentliche 

Toiletten und die Anerkennung ihrer Krankheit als Behinderung. Beispielantworten:

• „mehr öffentliche WC´s“

• „Anerkennung von Schwerbehinderung“

• „berufliche Versorgung -> Umschulungen“
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Die  angesprochenen  verbesserungswürdigen  Bereiche,  die  der  Kategorie 

„Zusammenarbeit“ zugeordnet wurden, betrafen sowohl die Zusammenarbeit zwischen den 

Ärztinnen  und  Ärzten  als  auch  zwischen  Ärztinnen  und  und  Ärzten  und anderen 

Versorgenden. Beispielantworten:

• „bessere Zusammenarbeit der Ärzte“

• „Zusammenarbeit Schulmedizin & Homöopathie“

• „bereichsübergreifende Medizinische Versorgung“

Im Bereich  „Arzt-Patient-Verhältnis“  bestand  am häufigsten  der  Wunsch  danach,  ernst 

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

• „Das Ernstnehmen der Probleme der Patienten seitens bestimmter Ärzte“

• „die Menschlichkeit“

• „den Menschen als ganzes sehen, nicht nur den Darm“

Sämtliche Antworten finden sich im Anhang auf Seite 48-54. 

3.2 Unterschiede in Abhängigkeit von der Schulbildung

Der zunächst durchgeführte 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 Ausprägung von 7 Variablen zwischen CED-Kranken mit niedriger und hoher 
Schulbildung

Variable Ausprägung
Niedrige 
Bildung¹ 
(n=203)

Hohe 
Bildung² 
(n=339)

Signifi-
kanz

Alter in Jahren Mittelwert + SD 49,7+14,3 39,7+ 12,3 p<0,001

Alter in 3 
Kategorien

18-30 Jahre
31-50 Jahre
> 50 Jahre

9,6%
43,7%
46,7%

26,9%
55,0%
18,0%

p<0,001

Geschlecht Weiblich 60,4% 62,2% p=0,674

Diagnose Morbus Crohn 55,2% 49,6% p=0,429

Krankheitsdauer 
in Jahren

Mittelwert + SD 15,1+10,0 11,8+9,2 p<0,001

Krankheits-
aktivität

Keine
Leicht

Mäßig bis Stark

39,7%
31,6%
28,7%

49,2%
37,1%
13,7%

p<0,001

DCCV 
Mitgliedschaft

ja 64,9% 74,4% p=0,021

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

43



3.2.1 Logistische Regression:

In die logistische Regression einbezogen wurden die 965 Responder, die keine fehlenden 

Werte  für  die  7  einbezogenen  unabhängigen  Variablen  hatten.  Ausnahmen  stellten  die 

Problemfelder  Arbeit  und  Rauchverhalten  dar.  Zur  Analyse  des Problemfeldes Arbeit 

wurden nur die 570 Erwerbstätigen einbezogen, beim Problemfeld Rauchen nur die 562 

Patientinnen und Patienten mit Morbus Crohn, bei denen es keine fehlenden Werte für die 

unabhängigen Variablen gab. Die Variable Diagnose wurde für das Problemfeld Rauchen 

nicht  einbezogen, weil  die untersuchten Personen alle die gleiche Diagnose hatten.  Zur 

Analyse des Problemfeldes Krankheitsschub wurde die Variable Krankheitsaktivität nicht 

einbezogen, weil das Problemfeld über die Krankheitsaktivität definiert war (siehe Tabelle 

7).

Tabelle  12 zeigt,  wo  die  unabhängigen  Variablen  einen signifikanten  Einfluss  auf die 

Ausprägung  des  jeweiligen  Problemfeldes  hatten.  In  Klammern  steht,  bei  welcher 

Ausprägung der Variable das jeweilige Problemfeld häufiger aktiv war. 

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

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

Problemfeld Alter
Ge-

schlecht
Schul-

bildung
Diag-
nose

Krank-
heits-
dauer

Krank-
heits-

aktivität

DCCV
Mitglied

Komponente Körperfunktionen, körperliche Probleme

Krankheits-
schub

n.s. n.s.
p=0,001

(niedriger)
n.s. n.s. ** n.s.

Extraintestinale 
Beschwerden

n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.
p<0,001
(höher)

n.s.

Behindernde 
Schmerzen

n.s. n.s. n.s.
p=0,032

(MC)
n.s.

p<0,001
(höher)

n.s.

Medikamente
p=0,038
(jünger)

n.s. n.s.
p<0,001

(MC)
n.s.

p<0,001
(höher)

p=0,045
(ja)

Alternative 
Medizin

n.s.
p=0,018
(Frau)

n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.

Komponente Körperfunktionen, psychische Probleme

Depression n.s.
p=0,001 
(Mann)

n.s. n.s. n.s.
p<0,001
(höher)

n.s.

Angst n.s. n.s. n.s.
p=0,042

(MC)
n.s.

p<0,001
(höher)

n.s.

Schamgefühl
p=0,010
(jünger)

n.s. n.s. n.s.
p=0,006
(länger)

p=0,021
(höher)

n.s.

Kontrollverlust n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.
p<0,001
(höher)

n.s.

44



Problemfeld Alter
Ge-

schlecht
Schul-

bildung
Diag-
nose

Krank-
heits-
dauer

Krank-
heits-

aktivität

DCCV
Mitglied

Komponente Aktivitäten und Partizipation

Arbeit (n=570) n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.
p<0,001
(höher)

n.s.

Alltags-
aktivitäten

n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.
p<0,001
(höher)

n.s.

Soziale- und 
Freizeit-

aktivitäten
n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.

p<0,001
(höher)

n.s.

Ehe und 
Partnerschaft

n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.
p<0,001
(höher)

n.s.

Sexualität n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.
p<0,001
(höher)

p<0,001
(nein)

Komponente Umweltfaktoren

Soziale 
Unterstützung

n.s. n.s. n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.

Stress n.s. n.s. n.s. n.s. n.s.
p<0,001
(höher)

n.s.

Krankenkasse n.s.
p=0,041
(Frau)

p=0,023
(Real-
schule)

n.s. n.s.
p=0,002
(höher)

p=0,021
(ja)

Zuzahlung n.s.
p=0,010
(Frau)

n.s. n.s. n.s.
p<0,001
(höher)

n.s.

Informations-
bedarf

p<0,001
(jünger)

n.s.
p=0,006

(niedriger)
n.s. n.s.

p<0,001
(höher)

p=0,007
(ja)

Komponente personenbezogene Faktoren

Rauchen 
(n=562)

n.s n.s. n.s. *
p=0,020 
(länger)

n.s. n.s.

Ernährung n.s. n.s. n.s.
p=0,022

(MC)
n.s.

p<0,001
(höher)

n.s.

(n.s.=nicht signifikant; bei p<0,05 wird in Klammern die Ausprägung der unabhängigen Variable genannt, 
bei der das jeweilige Problemfeld am häufigsten aktiv ist.) (DCCV=Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa 
Vereinigung; MC=Morbus Crohn) (*nur Morbus Crohn; ** Problemfeld über Krankheitsaktivität definiert)

Die  Tabellen  13-15 zeigen  für  die  drei  Problemfelder,  auf  deren  Ausprägung  die 

Schulbildung einen signifikanten Einfluss hatte, die Ergebnisse der logistischen Regression 

im Detail.  Für  alle  anderen  Problemfelder  finden sich  die  entsprechenden Tabellen  im 

Anhang in Kapitel II.

Auf die Häufigkeit des Auftretens einer mäßigen bis hohen Krankheitsaktivität haben die 

Variablen Alter, Geschlecht, Diagnose, Krankheitsdauer und DCCV-Mitgliedschaft  den in 

Tabelle 13 dargestellten Ergebnissen zufolge keinen signifikanten Einfluss. Ausschließlich 

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

diejenigen mit hohem Schulabschluss.

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

Variable Signifikanz Ausprägung
Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 

Ratio
95% KI

Alter
0,498 18-30

31-50
>50

16,2
18,2
23,4

Referenz
1,08
1,35

0,68-1,72
0,77-2,38

Geschlecht
0,511 Frau

Mann
19,5
18,0

Referenz
0,89 0,63-1,26

Schulbildung
0,001 Abitur

Realschule, etc.
Hauptschule

12,8
19,6
28,7

Referenz
1,61
2,53

1,08-2,42
1,55-4,13

Diagnose
0,609 Colitis ulcerosa

Morbus Crohn
17,9
19,8

Referenz
1,09 0,78-1,54

Krankheits-
dauer

0,853 1,00 0,98-1,02

DCCV-
Mitglied

0,902 ja
nein

18,7
19,6

Referenz
1,02 0,71-1,48

Tabelle 14 zeigt die Ergebnisse für das Problemfeld Krankenkasse. 

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

Variable Signifikanz Ausprägung
Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte 
Odds 
Ratio

95% KI

Alter
0,440 18-30

31-50
>50

16,8
21,3
20,2

Referenz
1,28
1,06

0,81-2,02
0,59-1,89

Geschlecht
0,041 Frau

Mann
22,0
16,6

Referenz
0,69 0,48-0,99

Schulbildung
0,023 Abitur

Realschule, etc.
Hauptschule

22,2
17,1
25,0

Referenz
0,65
1,07

0,45-0,94
0,67-1,27

Diagnose
0,074 Colitis ulcerosa

Morbus Crohn
16,6
22,6

Referenz
1,37 0,97-1,92

Krankheits-
dauer

0,478 1,01 0,99-1,03

Krankheits-
aktivität

0,002 keine
gering

mäßig/stark

15,7
21,6
28,4

Referenz
1,39
2,09

0,96-2,02
1,38-3,18

DCCV-
Mitglied

0,021 ja
nein

22,4
14,6

Referenz
0,63 0,43-0,93
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Frauen  werden  häufiger  Leistungen  durch  die  Krankenkasse  verwehrt  als  Männern. 

Personen mit  hoher Krankheitsaktivität  werden ebenfalls  häufiger  Leistungen verwehrt, 

ebenso Mitgliedern der DCCV. CED-Kranke mit mittlerem Schulabschluss haben seltener 

Probleme  mit  der  Übernahme  von  Leistungen  als  Erkrankte mit  Abitur.  Die  höchste 

Signifikanz weist der Einflussfaktor Krankheitsaktivität auf. Keinen signifikanten Einfluss 

haben Alter, Diagnose und Krankheitsdauer. 

Den  in  Tabelle  15  dargestellten  Ergebnissen  zufolge  haben  ältere  Betroffene  hoch 

signifikant  seltener  Informationsbedarf  zu mehr  als  15  Themen  als  die  jüngeren 

Betroffenen. Ebenfalls hoch signifikant ist der Einfluss der Krankheitsaktivität: Je höher 

die Aktivität ist, desto häufiger besteht hoher Informationsbedarf. DCCV-Mitglieder haben 

signifikant  häufiger  einen  hohen  Informationsbedarf  als  Nicht-Mitglieder.  Die  CED-

Patientinnen und -Patienten mit niedrigem Schulabschluss haben etwa 2,2 mal so häufig 

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 unabhängigen Variablen zur Untersuchung des 
Problemfeldes Informationsbedarf bei 965 CED-Kranken

Variable Signifikanz Ausprägung
Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte 
Odds 
Ratio

95% KI

Alter
<0,001 18-30

31-50
>50

28,4
22,5
12,4

Referenz
0,64
0,25

0,42-0,97
0,14-0,46

Geschlecht
0,894 Frau

Mann
22,6
19,2

Referenz
0,98 0,69-1,39

Schulbildung
0,006 Abitur

Realschule, etc.
Hauptschule

16,1
23,5
25,6

Referenz
1,60
2,24

1,08-2,36
1,34-3,73

Diagnose
0,112 Colitis ulcerosa

Morbus Crohn
17,9
24,0

Referenz
1,32 0,94-1,86

Krankheits-
dauer

0,320 0,99 0,97-1,01

Krankheits-
aktivität

<0,001 keine
gering

mäßig/stark

13,8
22,5
38,8

Referenz
1,99
4,37

1,36-2,92
2,87-6,63

DCCV-
Mitglied

0,007 ja
nein

23,2
17,1

Referenz
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 durchgeführt. Bei 312 Personen mit 

Abitur und 167 Personen mit Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss lagen Werte 

für 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 Häufigkeiten der Matching-Variablen in der gematchten Stichprobe 

dargestellt.  Es  zeigen sich  bezüglich  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

Variable Ausprägung
Niedrige 
Bildung¹

n=120

Hohe 
Bildung² 

n=120
Signifikanz

Alter in Jahren Mittelwert + SD 45,7 + 13,3 43,4+ 13,2 p=0,834

Alter in 3 
Kategorien

18-30 Jahre
31- 50 Jahre
über 50 Jahre

12,5%
55,0%
32,5%

12,5%
55,0%
32,5% p=1,000

Geschlecht weiblich 59,2% 59,2% p=1,000

Diagnose Morbus Crohn 63,3% 64,2% p=0,893

Krankheits-
aktivität

keine
Leicht

Mäßig bis stark

45,0%
34,2%
20,8%

45,0%
34,2%
20,8% p=1,000

DCCV-
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  für  die  in  Tabelle  7 auf  Seite  24-25 definierten 

Problemfelder dargestellt:

Die Häufigkeiten 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 über 15 Themen mehr Informationen wünschten, als 

unter den Betroffenen mit Abitur. In der Gruppe mit niedrigerem Schulabschluss bestand 
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für  einen  der  19  Bereiche,  für  die  der  Informationsbedarf  erfasst  wurde,  signifikant 

häufiger  Bedarf als  in  der  Gruppe  mit  höherem  Schulabschuss:  die  Information  über 

finanzielle Unterstützung, p=0,007. 

Bei  allen anderen Problemfeldern  waren keine signifikanten Unterschiede zwischen den 

Gruppen nachweisbar. 

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

Problemfeld
Niedrige Bildung¹ 

(n=120)
Hohe Bildung²

(n=120)
Signifikanz

Komponente Körperfunktionen, körperliche Probleme

Extraintestinale 
Beschwerden

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 Körperfunktionen, psychische Probleme

Depression 22,5% 22,5% p=1,000

Angst 22,5% 25,8 p=0,546

Schamgefühl 6,7% 5,0% p=0,582

Kontrollverlust 8,3% 10,8% p=0,511

Komponente Aktivitäten und Partizipation

Arbeit (n=129) 24,1%³ 17,3%4 p=0,356

Alltag 15,8% 20,8% p=0,317

soziale und 
Freizeitaktivitäten

13,3% 20,0% p=0,166

Partnerschaft 14,2% 16,7% p=0,592

Sexualität 25,0% 22,5% p=0,649

Komponente Umweltfaktoren

soziale Unterstützung 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
Niedrige Bildung¹ 

(n=120)
Hohe Bildung²

(n=120)
Signifikanz

Komponente Personenbezogene Faktoren

Rauchen (n=153) 28,9%5 18,2%6 p=0,117

Ernährung 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  für  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 für die Anzahl der Problemfelder p=0,153. Der Chi²-Test für die Anzahl 

in 4 Kategorien (siehe Abb. 14) ergab p=0,076. 

Im Vergleich zu Personen mit Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss war unter 

den  Personen mit Abitur  signifikant häufiger  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  Häufigkeiten der  Kategorien  für  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 häufiger als ein Hauptproblem mit der Erkrankung an als die CED-Kranken mit 

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

Kategorien ist in Tabelle 18 dargestellt.

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

Hauptproblem
Niedrige 
Bildung¹ 
(n=120)

Hohe 
Bildung²
(n=120)

Signifikanz

Beschwerden im 
Verdauungstrakt

60,0% 54,2% 0,361

Somatische Beschwerden 
außerhalb des 

Verdauungstraktes
36,7% 30,0% 0,273

Probleme mit der 
Behandlung

19,2% 31,7% 0,026

Psychische Probleme 12,5% 16,7% 0,360

Soziale und 
Alltagsprobleme

11,7% 21,7% 0,038

Kein Problem/
keine Angabe

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 für selbst genannte Hauptprobleme von CED-Kranken mit niedrigem und 
hohem Schulabschluss (HS=Hauptschulabschluss oder kein Schulabschluss ; Abi=Abitur)
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Freitextfeld verbesserungswürdige Bereiche

Die  CED-Kranken  mit  Abitur  benennen  mit  57,5% signifikant  häufiger 

verbesserungswürdige  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 für verbesserungswürdig halten. p<0,001

110  der  240  Patientinnen  und  Patienten  der  Matching-Gruppen haben 

verbesserungswürdige Bereiche benannt. Diese Antworten verteilen sich wie in Tabelle 19 

dargestellt  auf  die  acht  Kategorien.  Für  keine  der  Kategorien  ist  ein  signifikanter 

Unterschied zwischen den Gruppen nachweisbar. 

Wegen der geringen Fallzahl musste in einigen Fällen statt des Chi²-Tests der exakte Test 

nach Fisher verwendet werden.

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

Kategorie
Niedrige 
Bildung¹
(n=41)

Hohe 
Bildung²
(n=69)

Signifikanz

Behandlung, 
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 
Versorgung

19,5% 8,7% p=0,100

Finanzielles 14,6% 11,6% p=0,644

Arzt-Patient-
Verhältnis

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 Stärken und Schwächen der Arbeit

Mit der zugrunde liegenden Befragung werden Daten geliefert, die für eine große deutsche 

Stichprobe das  körperliche,  psychische  und soziale  Problemprofil  bei  Patientinnen und 

Patienten mit chronisch entzündlichen 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 berücksichtigen:

4.1.1 Auswahl der Problemfelder

Stärken

Weil  bei  der  Auswahl  der  Problembereiche  die  Betroffenen  selbst,  Experten  auf  dem 

Gebiet  und  die  ICF  berücksichtigt  wurden,  ist  es  unwahrscheinlich,  dass  relevante 

Bereiche ausgelassen wurden.  Da die meisten Fragen, mit denen die Probleme erhoben 

wurden, aus Standardinstrumenten stammen, dürften die erhobenen Problembereiche mit 

den gewonnenen Daten gut abgebildet sein. 

Schwächen

Für die Operationalisierung der Problemfelder wurden in den meisten Fällen cut-off-Werte 

definiert, ab denen das jeweilige Problemfeld aktiv war. Bei anderer Wahl  eines  cut-off-

Wertes hätten die Bedingungen für das jeweilige aktive Problemfeld deutlich seltener oder 

häufiger erfüllt sein können.

4.1.2 Bildung der Freitextkategorien

Stärken

Die Auswahl  der  Kategorien,  denen die  Antworten auf  die  Fragen nach dem aktuellen 

Hauptproblem und nach verbesserungswürdigen Bereichen zugeordnet wurden, basierte im 

Wesentlichen auf den gegebenen Antworten. Es wurde also eine recht unvoreingenommene 

Einteilung vorgenommen.

53



Schwächen

Die Kategorisierung ist aber von den Vorstellungen des Autors über die Krankheiten und 

die Probleme, die diese mit sich bringen, beeinflusst. Außerdem wäre es ein einigen Fällen 

möglich gewesen, die Antworten einer anderen Kategorie zuzuordnen.

Die  Einteilung  der  Antworten  erfolgte  nur  durch  eine  Person,  es  erfolgte  keine 

systematische  Überprüfung  durch  eine  zweite  Person.  Eine  Interraterreliabilität  wurde 

nicht  bestimmt.  Die  Ergebnisse  der  Kategorisierung  der  Freitextfelder  sind  also  mit 

Vorsicht zu interpretieren. 

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

4.1.3 Repräsentativität

Stärken

Die  Teilnehmerinnen  und  Teilnehmer  an  der  Befragung  wurden  über 

Schwerpunktambulanzen,  Facharztpraxen,  die  DCCV und  Zeitungsannoncen  rekrutiert. 

Andere Befragungen, die sich mit an CED Erkrankten in Deutschland beschäftigen, weisen 

für Alter,  Geschlecht,  Krankheitsbild  und  Krankheitsdauer  eine  ähnliche 

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,  während dort ein  Schichtindex  gebildet  wurde (51). 

Insgesamt scheint diese Befragung  also eine ähnliche Repräsentativität aufzuweisen wie 

die  vier  anderen  Studien,  allerdings  rekrutierten  diese  ihre  Patienten  und  Patientinnen 

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

Schwächen

Durch die Art der Rekrutierung ist  die Krankheitsschwere,  das Geschlecht, die Diagnose 

und den  sozialen Status  betreffend eine Verzerrung denkbar.  Der geringe Rücklauf von 

40% birgt ebenfalls die Gefahr, dass sich Verzerrungen ergeben. Es gab ausschließlich für 

die DCCV-Mitglieder die Möglichkeit einer Non-Response-Analyse für 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 dürften  eher  zu  den 
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Gebildeteren in dieser Gruppe gehören, da ein Fragebogen mit 108 Fragen wahrscheinlich 

viele Personen mit niedrigem Bildungsgrad eher abschreckt.  Außerdem wurden 70% der 

Responder  über  die  DCCV  rekrutiert.  Personen  mit  Hauptschulabschluss  oder  ohne 

Schulabschluss, die Mitglied in einer Selbsthilfegruppe sind, dürften ebenfalls eher zu den 

Gebildeteren  dieser  Gruppe  gehören.  Das  heißt,  dass  die  Personen  mit  niedrigem 

Schulbildungsgrad,  die  an  dieser  Befragung  teilgenommen  haben,  vermutlich 

überdurchschnittlich  gebildet  waren.  Mögliche  Unterschiede  zwischen  Personen  mit 

niedriger und hoher Schulbildung könnten aufgrund dieser Verzerrungen möglicherweise 

nicht nachweisbar oder abgeschwächt gewesen sein.

4.1.4 Analyse

Stärken

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 

Abhängigkeit  des  Schichtindikators Schulbildung  Unterschiede  in der Ausprägung  der 

Problemfelder, Hauptprobleme und verbesserungswürdigen Bereiche gibt. 

Schwächen

Der  Indikator  Schulbildung  ist  zwar der  stärkste  Einzelindikator  für  soziale  Schicht, 

komplette Schichtindices sind allerdings genauer. Beispielsweise bildet der Schulabschluss 

eventuelle  spätere  soziale  Mobilität schlecht  ab  (104).  Ein  weiteres  Problem stellt  die 

Zunahme der Häufigkeit höherer Schulabschlüsse über die letzten Jahrzehnte dar  (104). 

Die Aussagekraft als Indikator für die soziale Schicht hängt 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  wären  Unterschiede  zwischen  den  Gruppen  bei  einzelnen  der  21 

untersuchten  Problemfelder  bei  einer  Betrachtung  aller  Problemfelder  möglicherweise 

nicht mehr signifikant.
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4.2 Diskussion der Ergebnisse 

4.2.1 Häufigkeiten in der Gesamtstichprobe

Problemfelder

Im  Folgenden  wird  die  Diskussion  der  Ergebnisse  für  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 Körperfunktionen, körperliche Probleme

Das am  häufigsten  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 geführt. 

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  Häufigkeit  eines 

medikamentenrefraktären Verlaufes liegt  in Europa bei etwa 12% (78). Nebenwirkungen 

der Therapie sind häufig(25, 47). Sie werden auch in anderen Studien häufig als wichtige 

Sorge oder Beeinträchtigung genannt (18, 92). 

Die Häufigkeit einer mäßigen bis hohen Krankheitsaktivität liegt mit gut 19% etwas höher 

als  in  einer Studie, in der  die Krankheitsaktivität mit dem auch hier verwendeten GIBDI 

erfasst wurde, dort war eine mäßige bis hohe Krankheitsaktivität bei 13% der Betroffenen 

feststellbar (41). Mit 47% befanden sich ungefähr gleich viele Responder in Remission wie 

in der vergleichbaren Studie,  dort waren es 50% (41). In einer anderen  deutschen Arbeit 

wurde  mittels  anderer  Aktivitätsindices  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  könnte  ein  Hinweis  dafür  sein,  dass  ein  großer  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). Häufige  Gründe,  die  von  CED  Betroffene  für  die  Verwendung 

alternativer Heilmethoden angeben, sind die Optimierung der Therapie, das Umgehen einer 

Glukokortikoidtherapie und Nebenwirkungen der konventionellen Therapie (62).

Etwa 8% der Responder fühlen sich sehr stark durch Schmerzen im Alltag eingeschränkt. 

Hier  zeigt  sich,  dass  die  Schmerztherapie,  wenn  eine  adäquate  Behandlung  der 

Grunderkrankung nicht möglich 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 Körperfunktionen, psychische Probleme

Häufige psychische  Probleme  sind  Angst  und  Depression  mit  jeweils  fast  25%. Laut 

Bundesgesundheitssurvey  von  1998/99  liegt  die  Einjahresprävalenz  für  affektive 

Störungen bei 11,9%, für Angststörungen bei 14,5% der deutschen Bevölkerung (50). Hier 

lässt sich, bei eingeschränkter Vergleichbarkeit der Daten, unter den von CED Betroffenen 

Personen  eine  höhere  Prävalenz  von  Depression  und  Angst  als  in  der 

Allgemeinbevölkerung erkennen,  wie sie  schon in  früheren 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 für die beiden Items „eigene Kontrolle der Krankheit“ und „Kontrolle durch die 

Behandlung“ lag bei jeweils etwa 2,4 auf einer fünfstufigen Skala (1= keine Kontrolle, 5= 

volle Kontrolle). Dieses Ergebnis ist mit den Daten aus der Arbeit, in der die Kurzform des 

„illness  perception  questionnaire“  (IPQ)  vorgestellt  wurde,  nur  eingeschränkt  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  größere  Probleme  mit  eingeschränkter 

Kontrolle  zu  haben  als  Personen,  die  an  Diabetes  oder  Asthma  leiden  oder  einen 

Herzinfarkt erlitten haben. 

Probleme mit dem Schamgefühl treten mit 6% weniger häufig auf. Andere Studien, die das 

Schamgefühl  der  von CED Betroffenen untersucht  hätten,  liegen nicht  vor.  Vermutlich 

schambesetzte  Bereiche  wie das  Gefühl,  schmutzig  zu sein,  fehlende Attraktivität  oder 

Ablehnung des eigenen Körpers werden auch anderen Studien zufolge von den Betroffenen 

relativ selten als große Sorge oder Einschränkung eingeschätzt (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 

Beeinträchtigung, 10=keine Aktivität mehr möglich) eine Beeinträchtigung der Sexualität 

von 7 oder mehr an. Dass Patientinnen und Patienten mit CED häufig  Probleme mit der 

Sexualität haben, ist schon beschrieben worden (73, 110, 113). 

In der  Ehe oder  Partnerschaft  beklagten die Betroffenen ebenfalls häufig Probleme.  Hier 

gaben etwa 17% der Responder auf einer Skala von 0 bis 10 Beeinträchtigungen von 7 

oder mehr an. In der Literatur zu diesem Thema finden sich ebenfalls Hinweise auf häufige 

Probleme in diesem Bereich (16, 113). 

Ebenfalls  von etwa 17% der  Antwortenden  wurden Beeinträchtigungen im Bereich der 

sozialen  und  Freizeitaktivitäten  mit  jeweils  7  oder  mehr  auf  einer  Skala  von  0-10 

angegeben. 

Auch bei den Alltagsaktivitäten wurden häufig Probleme festgestellt. Hier wurden bei gut 

20%  für  mindestens  einen  der  Bereiche  „übliche  Aktivitäten  des  täglichen  Lebens“, 

„familiäre  und  häusliche  Verpflichtungen“  und  „Erledigungen  außerhalb  des  Hauses“ 

Beeinträchtigungen 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 häufig Probleme in diesen Bereichen beschrieben (16). 

Mit der  subjektiven Sicherheit des Arbeitsplatzes  gaben viele Responder  Schwierigkeiten 

an. Allerdings bewegen sich die Werte für die Einschätzung, ob die Erwerbsfähigkeit durch 

den  Gesundheitszustand  dauerhaft  gefährdet  ist,  für  die  subjektive  Prognose  der 

Berufstätigkeit  bis  zum Rentenalter  und für  die  Absicht  aus  gesundheitlichen Gründen 
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einen Rentenantrag zu stellen in der gleichen Größenordnung wie die einer Gruppe von 

Mitgliedern  der  Arbeiterrentenversicherung  Schleswig-Holstein  (71). Die  Anzahl  der 

Arbeitsunfähigkeitstage der Berufstätigen 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 „oft“ Stress im Alltag und 

fühlt  sich  dadurch „stark“  oder  „sehr  stark“  beeinträchtigt.  Dass  Stress  bei CED eine 

wichtige Rolle spielt, ist  bekannt  (9, 34, 38, 67, 95). Die erlebte Beeinträchtigung durch 

den Stress ist bisher kaum untersucht worden. Diese ist nach den vorliegenden Daten hoch. 

Es  besteht  also  offenbar  ein  großer Bedarf,  dieses Problem anzugehen.  Ein  möglicher 

Ansatz wären Stressmanagement- und Entspannungskurse. Ob diese einen positiven Effekt 

auf den Krankheitsverlauf haben, ist umstritten (67).

Mehr Informationen zu über 15 von 19 Bereichen wünschen sich über 20% der Erkrankten. 

Ein hoher subjektiver Informationsbedarf ist auch in anderen Studien beschrieben worden 

(66,  85, 105). Außerdem wissen  viele Patientinnen und Patienten über wichtige Aspekte 

ihrer  Krankheit  nur  unzureichend  Bescheid (85). Aus  dem  hohen  Informationsbedarf 

könnte man schließen,  dass das  bisherige  Angebot  an Informationsveranstaltungen  und 

-material nicht ausreicht oder nicht ausreichend zugänglich ist. 

Über  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.  Für  die  Befreiung  von  den  Zuzahlungen  muss  die 

Erkrankung von der Krankenkasse als chronisch anerkannt werden.  Die Kriterien hierfür 

werden möglicherweise bei einem schubweisen Verlauf nicht erfüllt (35).

Etwa 9% der Betroffenen  geben an, dass sie von anderen Menschen „eher nicht“ oder 

„überhaupt nicht“ die Unterstützung bekommen, die sie brauchen.  Einige Studien haben 

gezeigt, dass Patientinnen und Patienten mit CED häufiger soziale Unterstützung erfahren 

als  die  Allgemeinbevölkerung(90,  95). Gleichzeitig  haben  sie  seltener  das  Gefühl, 

jemanden zu haben, der oder die ihre Probleme versteht  (90). In einer österreichischen 

Studie wurde von den Befragten im Schnitt eine sehr gute soziale Unterstützung angegeben 

(68).
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Personenbezogene Faktoren

Fast 30% der Responder mit Morbus Crohn rauchen. Der Anteil ist etwas höher als in der 

Allgemeinbevölkerung. Dort lag der Anteil über 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  führt  die 

Krankheit,  deren Verlauf  sich  durch Rauchen verschlechtern kann,  nicht dazu, dass die 

Betroffenen häufiger auf Tabakkonsum verzichten  (17). Entwöhnungsprogramme können 

in einigen Fällen zu Erfolgen führen (17). 

Etwa 20% der  von CED  Betroffenen geben Probleme mit der Ernährung an.  Die oben 

genannte Online-Befragung ergab noch häufiger Probleme in diesem Bereich (16). Bei der 

Ernährung handelt es sich um ein komplexes Thema, weil es keine allgemein gültige Diät 

gibt, die die Krankheiten günstig beeinflusst, wohl aber der Verlauf der Krankheit von den 

Ernährungsgewohnheiten  abhängen kann  (109). Deshalb  ist  es  wichtig,  dass  die  CED-

Kranken eine individuelle Ernährungsberatung bekommen können. 

Anzahl der Problemfelder

Die Anzahl der Problemfelder lag im Mittel bei über 3. Ein Großteil der Betroffenen hatte 

mehrere  Probleme  mit  der  Erkrankung.  Um  eine  möglichst  gute  Versorgung  zu 

gewährleisten  muss  die  Vielfalt  an  Problemen,  die  sich  möglicherweise  gegenseitig 

beeinflussen, im Blick behalten werden. Hierfür ist eine interdisziplinäre Zusammenarbeit 

wichtig. 

Selbst genannte Hauptprobleme

Es haben ungefähr 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 hätte genannt werden sollen. Fast alle Betroffenen haben zum Zeitpunkt der 

Befragung  ein  Problem  mit  der  Erkrankung  gesehen.  Außerdem  hat  ein  großer  Teil 

möglicherweise mehrere  drängende  Probleme,  sodass  ihnen  die  Festlegung  auf  ein 

Hauptproblem nicht möglich erschien. 

Die am häufigsten  selbst  genannten Hauptprobleme betreffen den Verdauungstrakt.  Etwa 

50% aller Responder haben Hauptprobleme aus dieser Kategorie genannt.  Dies  bewegt 

sich  in  der  gleichen  Größenordnung  wie  die  Häufigkeit  einer  mindestens  leichten 

Krankheitsaktivität  nach  dem  GIBDI. Probleme  mit  der  Ernährung  wurden  dieser 
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Kategorie zugeordnet. Diese sind im GIBDI nicht enthalten und sind in der Erhebung der 

Problemfelder als eigenständiges Problemfeld erfragt worden. Ungefähr 6% der Responder 

geben  Ernährungsprobleme  als Hauptproblem  an.  Der cut-off Wert für das Problemfeld 

„Krankheitsschub“  ist  so gewählt, dass  es  bei schwerer oder mittlerer Aktivität aktiv  ist, 

die  Häufigkeit  hierfür  lag bei  ca. 17%.  Etwa 60% der  Betroffenen mit  aktuell leichter 

Aktivität der Erkrankung sehen die gastrointestinalen Beschwerden als Hauptproblem an. 

Selbst von den Personen, bei denen nach dem GIBDI keine Krankheitsaktivität bestand, 

haben  etwa  35%  Antworten  gegeben,  die  der  Kategorie  „Beschwerden  im 

Verdauungstrakt“  zugeordnet  wurden.  Demgegenüber  wurden  die  Antworten  von  etwa 

75%  der  Betroffenen  mit  mäßiger  bis  hoher  Krankheitsaktivität  der  Kategorie 

„Beschwerden im Verdauungstrakt“ zugeordnet.

Etwa  30%  der  Responder  sehen  extraintestinale  Beschwerden  als  Hauptproblem  an, 

während 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 Müdigkeit  und Abgeschlagenheit  werden für  das 

geschlossen erhobene  Problemfeld  nicht  berücksichtigt,  wohl  aber  für  die 

Freitextkategorie.  Knapp die Hälfte der Freitextantworten zu extraintestinalen Problemen 

liegt in diesem Bereich.  Müdigkeit und Abgeschlagenheit sind ein häufiges Problem bei 

chronisch  entzündlichen  Darmerkrankungen  (70). Dass  die  Freitextkategorie  mehr  als 

doppelt  so  häufig  zugeordnet  wurde  wie  das  mit  geschlossenen  Fragen  erhobene 

Problemfeld, ist mit dem oben beschriebenen Unterschied zwischen den Definitionen nicht 

vollständig erklärbar. Möglicherweise werden teilweise auch extraintestinale Probleme, die 

unterhalb  des  cut-off-Wertes  für  das  Problemfeld  liegen,  als  großes  Problem 

wahrgenommen.

Für  den  Bereich  „Behandlungsprobleme“  ist  der  Unterschied  zwischen  dem  mit 

geschlossenen Fragen nach Problemen mit Medikamenten erhobenen Problemfeld und der 

Freitextkategorie  Behandlungsprobleme  nicht  sehr  groß:  So  wurden  mit 

Fragebogeninstrumenten bei  knapp 20%  große  Probleme mit Medikamenten festgestellt, 

während  ca.  25%  der  Betroffenen  Behandlungsprobleme  als  Hauptproblem  angegeben 

haben. Die  Freitextkategorie  umfasst  auch  Probleme  mit  nicht  medikamentösen 

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 häufiger aktiv. Psychische Probleme sind bei CED-Kranken häufig (1, 41, 

58). Sie werden aber offenbar nicht so häufig als Hauptproblem angesehen. Hier treten die 

körperlichen Probleme in den Vordergrund. Dass  sie  nicht  so häufig als  Hauptproblem 

genannt  wurden,  bedeutet  nicht  zwangsläufig,  dass  sie  den  Betroffenen  unwichtig 

schienen. Was die Betroffenen neben dem Hauptproblem als ebenfalls wichtiges Problem 

ansehen, wurde nicht erfasst.

Der Freitextkategorie für Alltagsprobleme sind die Antworten von ca. 18% der Responder 

zugeordnet  worden.  Die Freitextkategorie  umfasst  fast  alle  Problemfelder aus  den 

Komponenten  „Aktivitäten  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  häufigen 

Probleme also vergleichsweise selten als Hauptproblem an. 

Alltagsprobleme und  psychische Probleme sind häufig.  Sie werden auch nicht selten als 

Hauptproblem  angegeben,  aber  die  körperlichen  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 stärksten im Bereich der 

körperlichen Beschwerden  liege, bzw. dass sie sich wegen dieser Probleme die größten 

Sorgen machten (18, 53, 92). Wobei in zwei Studien auch die Medikamentenwirkung und 

die unklare Natur der Krankheit häufig als Sorgen genannt wurden (53, 92).

Die Häufigkeit  der Zuordnungen variiert  sehr stark zwischen den Unterkategorien.  Das 

liegt  wahrscheinlich  unter  anderem  daran,  dass  sie  unterschiedlich  viele  Einzelaspekte 

umfassen.  Außerdem ist die  Komplexität  der benannten Probleme sehr unterschiedlich. 

Eher abstrakte und komplexe Probleme werden  vermutlich  seltener spontan angegeben. 

Welche Unterkategorien jeweils die häufigsten ihrer Kategorie waren, überrascht in den 

meisten Fällen nicht.  Für die gastrointestinalen Probleme sind es  die „Darmsymptome“ 

(Durchfall, etc.). Bei den extraintestinalen Problemen wurden die Antworten am häufigsten 

den Unterkategorien „Müdigkeit“ und „Beschwerden im Bewegungsapparat“ zugeordnet, 

diese sind jeweils auch als die häufigsten Symptome in der Literatur beschrieben  (4, 47, 

97). Cuntz et al. haben 1999 eine Studie veröffentlicht, bei der von CED Betroffene für 35 

Bereiche  jeweils  auf  einer  fünfstufigen  Skala  den  Grad  der  Beeinträchtigung  angeben 

sollten.  Auch dort wurden Durchfälle, Schmerzen und körperliche Schwäche als stärkste 

Beeinträchtigungen  wahrgenommen  (18). In  dieser  Analyse  sind  die  Schmerzen  über 

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  häufigsten 

angegeben  worden.  Das  ist  dadurch  erklärbar,  dass  die  medikamentöse  Therapie  die 

häufigste ist, außerdem muss sie häufig dauerhaft angewendet werden (47, 115). Bei Cuntz 

et  al.  waren  Medikamentennebenwirkungen  ebenfalls  eine  Beeinträchtigung,  die  als 

belastend  empfunden  wurde,  wenn  auch  deutlich  weniger  stark  als  die  körperlichen 

Probleme (18).

Auffällig ist, dass „Angst und Ungewissheit“ mehr als drei mal so häufig wie „Depression 

und Depressivität“ als Hauptproblem benannt wurden, während sie in der Erhebung mit 

dem HADS-D  fast  gleich  häufig  waren.  In  der  Literatur  ist  mal  ein  Überwiegen  von 

Depression,  mal  ein  Überwiegen  von  Angststörungen  beschrieben,  allerdings  sind  die 

Unterschiede nicht sehr groß (1, 41, 58). Die häufige Zuordnung der Kategorie „Angst und 

Ungewissheit“ erklärt sich vermutlich  unter anderem damit, dass die Definition auch die 

Ungewissheit  über den weiteren Verlauf der Krankheit  umfasst.  Die  Ungewissheit wird 

auch von vielen Responder bei Cuntz et al. als belastende Beeinträchtigung eingestuft (18).

Bei  den  Alltagsproblemen  sind  die  Unterkategorien  „allgemeiner  Alltag“,  „Beruf“  und 

„fehlende  Belastbarkeit“  am  häufigsten  zugeordnet  worden.  Nach  der  vorliegenden 

Literatur  und  den  mit  Items  aus  dem  IMET  erhobenen  Problemfeldern  sind 

Beeinträchtigungen bei den Freizeitaktivitäten ähnlich häufig wie Beeinträchtigungen des 

allgemeinen  Alltags  (16). Die  Definitionen  sind  zwar nicht  deckungsgleich, dennoch 

könnte dies ein Hinweis dafür sein, dass die Beeinträchtigungen des allgemeinen Alltags 

von den Betroffenen als problematischer wahrgenommen werden als Einschränkungen bei 

den Freizeitaktivitäten. Eine eingeschränkte Belastbarkeit  von Patientinnen und Patienten 

mit  CED ist  beschrieben  (15,  92). Dass  berufliche  Probleme bei  CED häufig sind,  ist 

bekannt (22, 32). Auch bei Cuntz et al. ist die Arbeitsunfähigkeit von vielen Antwortenden 

als eine belastende Beeinträchtigung empfunden worden (18). Allerdings wurden Probleme 

am Arbeitsplatz selten als belastende Beeinträchtigung angegeben  (18). Insbesondere bei 

der relativ breiten Definition der Kategorie, die auch Ausbildung, Schule, Studium und 

Arbeitslosigkeit einbezieht, wäre eine häufige Nennung zu erwarten  gewesen. Insgesamt 

war die Häufigkeit der Kategorie „soziale und Alltagsprobleme“ aber eher gering. 

Verbesserungswürdige Bereiche in der Versorgung CED-Kranker

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

Verbesserung der  Versorgung wünschen,  obwohl  fast  80% der  Responder  angegebenen 

63



haben, dass sie mit der Versorgung „eher 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 für „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 

häufiges  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“, „unpersönlicher Umgang“ und „schlechte Zusammenarbeit 

von Hausarzt oder -ärztin und Spezialistin oder Spezialist“  am häufigsten als diejenigen 

mit der größten Unzufriedenheit bezeichnet (81). Die  in der dieser Arbeit  am häufigsten 

angesprochenen  Kategorien waren folgende: „Behandlung,  inklusive  Fortbildung  und 

Weiterentwicklung der Diagnostik und Therapie“, „Beratung“,  „Zugang zur Versorgung“ 

und  „ergänzenden Heilmethoden“.  Der größte Wunsch der  Responder in Bezug auf die 

Verbesserung  der  Versorgung  war  es offenbar,  dass  die  Ärztinnen  und  Ärzte  auf  dem 

neuesten  Stand  sind  und  dass  sich  die  Behandlung  der  Erkrankung  verbessert.  Das 

überrascht nicht.  Da auch die körperlichen Probleme am häufigsten als  Hauptprobleme 

angesehen  werden,  liegt  es  nahe,  dass  bei  deren  Behandlung  der  größte 

Verbesserungsbedarf gesehen wurde. 

Am zweithäufigsten wurde der Bedarf an Beratung und Informationsmaterial genannt. Es 

scheint also, obwohl die meisten Responder schon einige Jahre erkrankt sind, noch großen 

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 zugänglich gemacht werden sollte.

Ein  weiterer  häufig  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 

Ärztinnen und Ärzten zu geben, die sich auf die CED spezialisieren.

Ein Bereich, in dem sich ebenfalls viele Betroffene Verbesserungen wünschten,  war die 

ergänzende  Therapie.  Problematisch  an  der  Wahl  dieser Kategorie  war, dass  mit  ihr, 

abgesehen von der schulmedizinischen Behandlung von somatischen Beschwerden durch 

Ärztinnen und Ärzte, alle Behandlungen zusammengefasst  wurden. Das heißt, es wurden 
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Psychotherapie, alternative Heilmethoden, Rehabilitation, Physiotherapie und andere in die 

Kategorie eingeschlossen.  Die alternativen Heilmethoden wurden am häufigsten 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  häufig  aus  diesem Grund  genutzt  werden 

(62). Wie bereits beschrieben, sind psychische Probleme bei von CED Betroffenen häufig 

(1,  41,  58). Gleichzeitig  ist  das  Angebot  an  psychischer  Beratung  und Behandlung  in 

Deutschland knapp  (121). Häufig müssen  die Betroffenen lange auf einen Therapieplatz 

warten (121). Daraus erklärt sich der Verbesserungsbedarf in diesem Bereich. 

Gut 12% der Betroffenen, die  verbesserungswürdige  Bereiche benannt haben, wünschten 

sich  Erleichterungen  im  finanziellen  Bereich,  insbesondere  die  Befreiung  von 

Zuzahlungen,  für  die  ihre  Erkrankung  von  der  Krankenkasse  als  chronisch  anerkannt 

werden muss.

Die Kategorien „Hilfen für den Alltag“, „Zusammenarbeit der Behandelnden“ und „Arzt-

Patient-Verhältnis“ wurden mit  3-5,5% der  Personen, die verbesserungswürdige Bereiche 

benannt haben, selten zugeordnet.

Es  zeigt  sich  erneut,  dass  die  Versorgung von Patientinnen und Patienten  mit  CED in 

Deutschland verbesserungswürdig ist. Ein möglicher Ansatz, diese zu verbessern, ist die 

Etablierung  interdisziplinärer  Versorgungspfade  und  die  bessere  Vernetzung  der 

Versorgenden.

4.2.2 Unterschiede in Abhängigkeit 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  ähnliche 

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 höherem Schulabschluss eine mäßige bis  hohe 

Krankheitsaktivität hatten; p=0,001. Es liegen nur wenige Studien zum Vergleich vor, die 

den  Einfluss  von  sozialer  Schicht  auf  die  Krankheitsschwere  untersucht  haben.  Eine 

französische  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 Häufigkeit von Darmsymptomen oder systemischen 

Symptomen  bei  chronisch  entzündlichen  Darmerkrankungen  hat  (64).  Ob  sich  die 

Personen  mit  unterschiedlichem  Bildungsgrad  in  der  Ausprägung  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 Stärke 

der  Symptome  hätte  (64,  75). Möglicherweise  wären  in  diesen  Studien  bei  größerer 

Fallzahl und im Fall  der spanischen Studie bei Kontrolle weiterer Einflussfaktoren  wie 

Alter  und  Geschlecht ebenfalls  ein  Unterschied  in  der  Krankheitsaktivität  zwischen 

Personen mit unterschiedlicher sozialer Schicht nachweisbar gewesen. Möglich wäre auch, 

dass die Ursachen für diese Unterschiede im deutschen Gesundheitssystem zu finden sind 

und deswegen in Frankreich und Spanien nicht auftreten. 

In der matched pairs Analyse war die Krankheitsaktivität 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 

häufiger  aktiv  war  als  bei  Personen  mit  hoher  Schulbildung. Die  Personen  mit 

Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss wünschten sich häufiger 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,  worüber  die 

Informationen gewünscht  wurden.  Hier  war  der  matched pairs  Analyse  zufolge  nur  in 

einem  von  19  Bereichen  der  Informationsbedarf  der  Gruppe  mit  niedriger  Bildung 

signifikant  höher.  Es  ist  beschrieben  worden,  dass  chronisch  Kranke  mit  niedrigerem 

Schulabschluss häufiger unzureichende Information über ihre Krankheit durch den Arzt 

beklagen als diejenigen mit höherem Schulabschuss (118). Der höhere Informationsbedarf 

in  der  Gruppe  mit  niedriger  Schulbildung  könnte ein  Zeichen  dafür  sein,  dass  die 

bisherigen Informationsangebote entweder für diese Personengruppe schlechter zugänglich 

sind, oder dass die Informationen in ihrer Form viele Personen  aus dieser Gruppe  nicht 

ansprechen  oder  für  sie  unverständlich  sind.  Es  sollten  also  leicht  verständliche 
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Informationsangebote geschaffen werden. 

Probleme  mit  der  Übernahme  von  Leistungen  durch  die Krankenkasse  gaben  der 

logistischen Regression zufolge mit p=0,021 signifikant häufiger Betroffene an, die einen 

hohen  oder  niedrigen  Schulabschuss  haben,  als  diejenigen,  die  einen  mittleren 

Schulabschluss  haben.  Für diesen Unterschied fällt es schwer, eine Erklärung zu finden. 

Ein Schichtunterschied scheidet  aber  als  Ursache wohl aus, weil  sich die Personen mit 

hohem  und  niedrigem  Schulabschluss  in  der  Häufigkeit  dieses  Problemfeldes  nicht 

signifikant unterscheiden. 

Ein weiterer Unterschied zwischen den Gruppen mit hoher und niedriger Schulbildung 

lässt  sich  nach  der  matched  pairs  Analyse  in  der  Häufigkeit aktiver Problemfelder 

insgesamt feststellen. Der Untersuchung mit Fragen aus Messinstrumenten zufolge haben 

Betroffene mit höherer Bildung signifikant häufiger gar kein Problem mit der Erkrankung 

als CED-Kranke mit niedrigem Schulabschluss; p=0,013. Hierbei ist zu bedenken, dass die 

Krankheitsaktivität  beim  Matching  kontrolliert  wurde.  Personen  mit  niedrigerem 

Schulabschluss haben also den vorliegenden Daten zufolge bei gleicher Krankheitsaktivität 

häufiger Probleme mit der Erkrankung als Personen mit höherem Schulabschuss.

Selbst genannte Hauptprobleme

Bei den selbst genannten Hauptprobleme gab es in zwei der fünf Kategorien signifikante 

Unterschiede zwischen den gematchten Gruppen mit geringer und hoher Schulbildung. Die 

von CED Betroffenen mit Abitur geben signifikant häufiger Behandlungsprobleme an als 

diejenigen  mit  Hauptschulabschluss  oder  ohne  Schulabschluss.  Für  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 „Aktivitäten  und  Partizipation“  und 

„Umweltfaktoren“,  die  die  größte  Deckung  mit  den  der  Kategorie  „soziale  und 

Alltagsprobleme“ zugeordneten Hauptproblemen haben, gibt es keine klare Tendenz für 

größere  Probleme in  einer  der  Bildungsgruppen.  Gleichzeitig  wurden  Alltagsprobleme 

signifikant  häufiger  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  ungefähr  gleicher  Häufigkeit  in den  mit 

Fragebogeninstrumenten untersuchten Problemfeldern einen Unterschied in der Bewertung 

dieser Probleme. Teilweise ist dieser Unterschied möglicherweise dadurch erklärbar, dass 

viele Alltagsprobleme zu den oben genannten komplexeren Problemen gehören, die von 
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gebildeteren  Personen  wahrscheinlich häufiger  artikuliert  werden (können)  als  von den 

weniger gebildeten.  Ein weiterer Aspekt ist, dass die Kategorie Alltagsprobleme so stark 

wie keine der anderen Kategorien von der allgemeinen Lebenssituation abhängen dürfte. 

Der Alltag von Angehörigen der unteren und der oberen sozialen Schicht unterscheidet sich 

(107). Es  dürften  also  auch die  auftretenden Probleme oder  deren Auswirkungen bei den 

beiden Gruppen unterschiedlich sein. 

Keine  Unterschiede  zwischen  den  Gruppen  gab es  bei  den  körperlichen  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  körperlichen Probleme keine  Unterschiede  nachweisbar.  Dies  ist 

vermutlich  unter  anderem  der  Tatsache  geschuldet,  dass  die  Krankheitsaktivität  beim 

Matching  angeglichen  wurde.  Die  Betroffenen  mit  niedriger  Bildung  haben  aber  eine 

höhere  Krankheitsaktivität  als  diejenigen  mit  hoher  Bildung  (siehe  Ergebnisse  der 

logistischen Regression). Es wäre also naheliegend, dass die Betroffenen mit niedrigerer 

Schulbildung auch häufiger  ihr  Hauptproblem im körperlichen Bereich  sehen.  Dies  ist 

allerdings  nach  dem Matching nicht  mehr  zu  überprüfen.  Für  beide  Gruppen sind  die 

körperlichen  Probleme  die  mit  Abstand  am  häufigsten  zugeordneten 

Hauptproblemkategorien. 

Auch für die psychischen Probleme gibt es keine signifikanten Unterschiede zwischen den 

Bildungsgruppen. Auch die Häufigkeit psychischer Probleme und ihre Bewertung sind also 

nach den vorliegenden Daten nicht vom Bildungsgrad der Betroffenen abhängig. 

Bei  der  Anzahl  der  genannten Hauptprobleme gibt  es  keine  signifikanten Unterschiede 

zwischen  den  Gruppen.  Die  naheliegende  Vermutung,  dass  Personen  mit  höherem 

Schulabschluss mehr schreiben würden als diejenigen mit niedrigem oder ohne Abschluss, 

hat  sich  also  eher nicht  bestätigt.  Wenn  man  aber bedenkt,  dass  mit  den  Fragen  aus 

Messinstrumenten bei den Personen mit Hauptschulabschluss oder ohne Schulabschluss 

insgesamt häufiger Probleme festgestellt wurden als bei den Personen mit Abitur, zeigt sich 

möglicherweise doch ein Unterschied in der Bewertung der Probleme. Hierfür könnte als 

Erklärung  die  oben  genannte  Annahme,  dass  die  weniger  Gebildeten  seltener  frei 

formuliert Probleme angeben als die Gebildeteren, ausreichen. 

Verbesserungswürdige Bereiche in der Versorgung CED-Kranker

Für die  einzelnen Kategorien  der verbesserungswürdigen Bereiche  gibt es  der matched 

pairs  Analyse  zufolge  keine  signifikanten  Unterschiede  zwischen  den  Personen  mit 
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niedrigem und denen mit hohem Schulabschluss.

Deutlich signifikant  (p<0,001)  ist  der Unterschied in der Häufigkeit,  mit  der  überhaupt 

verbesserungswürdige  Bereiche  genannt  wurden.  Die  Betroffenen  mit  geringer 

Schulbildung benannten diese seltener als diejenigen mit hohem Schulabschluss. Das lässt 

sich möglicherweise damit erklären, dass Personen mit höherer Schulbildung eher daran 

gewöhnt sind, Dinge frei zu formulieren. 

4.3 Fazit

Insgesamt  zeigt  sich,  wie  bereits  in  der  früheren  Publikation  der  zugrunde  liegenden 

Befragung  dargestellt  wurde,  dass  es  sich  bei  den  chronisch  entzündlichen 

Darmerkrankungen  um multifokale  Erkrankungen  handelt  (42). Bei  vielen  Betroffenen 

treten körperliche, psychische und soziale Probleme gleichzeitig auf.  Als Hauptprobleme 

werden am häufigsten körperliche Probleme benannt. Die meisten Betroffenen sind mit der 

Versorgung zufrieden. Dennoch nennen viele von ihnen Bereiche, in denen die Versorgung 

verbessert  werden  sollte. Ein  möglicher  Weg,  die  Versorgung  der  CED-Kranken  zu 

verbessern,  ist  die Implementierung eines interdisziplinären 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  bezüglich  der  Probleme,  deren  Bewertung  und  der 

angegebenen verbesserungswürdigen Bereiche zwischen den  Personen mit niedriger und 

hoher  Schulbildung  festgestellt  werden.  Vermutlich  kann  man daraus  auf  Unterschiede 

zwischen  den  sozialen  Schichten  schließen.  Nach  den  vorliegenden  Daten  haben  die 

Betroffenen  mit  niedrigerer  Schulbildung  häufiger  eine  mittlere  bis  hohe 

Krankheitsaktivität.  Hier  besteht  bezüglich  der  Ursachen  dringender  Klärungsbedarf. 

Möglicherweise werden die Betroffenen mit niedrigerem Bildungsgrad seltener konsequent 

behandelt  als diejenigen mit höherem Bildungsgrad. Dies könnte wiederum daran liegen, 

dass die Gebildeteren besser über die Erkrankung und ihre Therapie Bescheid wissen und 

letztere häufiger einfordern als die weniger Gebildeten.

Die weniger Gebildeten haben selbst bei gleicher Krankheitsaktivität häufiger mindestens 

ein Problem mit der Erkrankung als diejenigen mit hoher Schulbildung. Außerdem ist der 

Informationsbedarf  unter  den  Betroffenen  mit  Hauptschulabschluss  oder  ohne 

Schulabschluss  höher  als  bei  denjenigen mit  Abitur.  Das  Informationsmaterial  und die 

Konzeption  von Informationsveranstaltungen  sollte  also  dahingehend  erweitert  werden, 

dass  auch auf  die  besonderen  Bedürfnisse von Betroffenen mit  niedriger  Schulbildung 

69



eingegangen wird. Hierfür bedarf es einer Aufarbeitung der für die Betroffenen wichtigen 

Aspekte der Erkrankungen mit dem Ziel der besseren Verständlichkeit. 

Es bedarf weiterer Forschung, die die oben genannten Unterschiede weiter untersucht und 

mögliche Ursachen hierfür aufzudecken versucht. Außerdem sollte in der Versorgung von 

Patientinnen und Patienten mit CED auf die soziale Schicht geachtet werden und auf die 

besonderen Bedürfnisse eingegangen werden.
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5. Zusammenfassung

Fragestellung

Im Allgemeinen  haben  Angehörige der  unteren  sozialen  Schicht  mehr  gesundheitliche 

Probleme  als Personen  aus der  Oberschicht.  Für  die  chronisch  entzündlichen 

Darmerkrankungen ist bisher vor allem untersucht worden, in wie weit sich die soziale 

Schicht  auf  Inzidenz  und  Krankheitsaktivität  auswirkt,  hier  gibt  es  widersprüchliche 

Ergebnisse. 

In  dieser  Arbeit  wurde  untersucht,  welche  körperlichen,  psychischen  und  sozialen 

Probleme Personen mit  chronisch  entzündlichen Darmerkrankungen haben,  was sie  als 

Hauptproblem ansehen, wo sie Verbesserungsbedarf in der Versorgung sehen und ob es 

bezüglich dieser drei Bereiche schichtspezifische Unterschiede gibt.

Methoden

Grundlage dieser Arbeit ist eine schriftliche Befragung aus dem Jahr 2005, an der 1083 

von  chronisch  entzündlichen  Darmerkrankungen  Betroffene  aus  Deutschland 

teilgenommen haben. 

Es wurde mit geschlossenen Fragen,  die  großenteils aus Standardinstrumenten stammen, 

erhoben, welche körperlichen, psychischen und sozialen Probleme die Betroffenen haben. 

Außerdem  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  für  soziale 

Schicht.  Für diese Untersuchung wurde eine logistische Regression sowie eine matched 

pairs Analyse durchgeführt.

Ergebnisse

Bei den meisten Betroffenen wurden mehrere psychische soziale und körperliche Probleme 

festgestellt. Als von den Betroffenen frei formulierte Hauptprobleme wurden in erster Linie 

körperliche 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 

Häufigkeit von Problemen insgesamt nachweisbar.  Bei  Betroffenen mit höherer Bildung 
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wurde  häufiger  kein  Problem  festgestellt als  bei  denjenigen  mit  niedrigerer  Bildung. 

Personen mit niedrigerer Schulbildung hatten häufiger einen großen Informationsbedarf 

und  eine  mittlere  bis  hohe  Krankheitsaktivität  als  diejenigen  mit  hoher  Schulbildung. 

Erkrankte  mit  Abitur  nannten  häufiger  Behandlungs-  und  Alltagsprobleme  als 

Hauptproblem als diejenigen mit niedriger Schulbildung. Außerdem nannten sie häufiger 

verbesserungswürdige Bereiche in der Versorgung. 

Diskussion

Chronisch entzündliche Darmerkrankungen  gehören  zu den multifokalen Erkrankungen. 

Die meisten Betroffenen sehen das Hauptproblem mit ihrer Erkrankung im Bereich der 

körperlichen Probleme.

Bei  Betroffenen  mit  niedriger  Schulbildung  lässt  sich  eine  höhere  Krankheitsaktivität 

ermitteln,  der  Informationsbedarf  ist  größer,  und  insgesamt  werden  bei  ihnen  häufiger 

Probleme mit ihrer Erkrankung  gefunden als  bei denjenigen mit hohem Schulabschluss. 

Bei der Versorgung von chronisch entzündlichen Darmerkrankungen sollte also auf den 

sozialen  Status  geachtet  werden,  um  gegebenenfalls  auf  die  speziellen  Bedürfnisse 

einzugehen. 
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II Problemfelder 

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

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,038 18-30
31-50
>50

12,7
11,5
10,6

Referenz
0,59
0,36

0,32-1,08
0,16-0,79

Geschlecht 0,385 Frau
Mann

12,8
9,2

Referenz
0,80 0,49-1,32

Schulbildung 0,667 Abitur
Realschule
Hauptschule

8,7
12,2
14,6

Referenz
1,17
1,37

0,68-2,00
0,69-2,71

Diagnose <0,001 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

6,0
15,5

Referenz
2,97 1,76-5,01

Krankheitsdauer 0,237 1,02 0,99-1,04

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

1,7
11,4
36,1

Referenz
7,41
36,47

3,37-16,30
16,67-79,79

DCCV-Mitglied 0,045 ja
nein

12,7
8,5

Referenz
0,57 0,33-0,99

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

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,343 18-30
31-50
>50

8,1
7,3
8,3

Referenz
0,68
0,51

0,33-1,43
0,20-1,26

Geschlecht 0,460 Frau
Mann

8,5
6,2

Referenz
0,80 0,44-1,45

Schulbildung 0,088 Abitur
Realschule
Hauptschule

5,1
7,1
14,0

Referenz
1,91
2,07

0,53-2,02
0,96-4,48

Diagnose 0,032 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

5,2
9,4

Referenz
1,90 1,06-3,43

Krankheitsdauer 0,678 1,01 0,98-1,04

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

0,2
5,9
29,5

Referenz
28,47
188,02

3,78-214,34
25,63-
1379,14

DCCV-Mitglied 0,642 ja
nein

7,3
8,5

Referenz
1,15 0,64-2,06
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Tabelle III: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhängigen Variablen zur Untersuchung des 
Problemfeldes Medikamente bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,098 18-30
31-50
>50

23,4
18,9
15,6

Referenz
0,75
0,52

0,48-1,18
0,29-0,94

Geschlecht 0,738 Frau
Mann

20,1
17,2

Referenz
0,94 0,65-1,36

Schulbildung 0,769 Abitur
Realschule
Hauptschule

19,0
18,6
20,7

Referenz
0,87
0,97

0,59-1,29
0,57-1,65

Diagnose 0,551 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

17,9
19,9

Referenz
1,12 0,78-1,60

Krankheitsdauer 0,182 0,99 0,96-1,01

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

7,4
21,9
43,4

Referenz
3,66
10,39

2,35-5,70
6,51-16,59

DCCV-Mitglied 0,853 ja
nein

18,7
19,9

Referenz
1,04 0,71-1,53

Tabelle IV: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhängigen Variablen zur Untersuchung des 
Problemfeldes alternative Medizin bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,494 18-30
31-50
>50

11,2
10,5
7,3

Referenz
0,95
0,66

0,54-1,66
0,30-1,45

Geschlecht 0,018 Frau
Mann

11,6
6,8

Referenz
0,55 0,33-0,90

Schulbildung 0,323 Abitur
Realschule
Hauptschule

12,5
9,2
7,3

Referenz
0,73
0,65

0,46-1,17
0,32-1,32

Diagnose 0,071 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

11,7
8,7

Referenz
0,67 0,43-1,03

Krankheitsdauer 0,455 1,01 0,98-1,04

Krankheitsaktivität 0,434 Keine
Gering
Mäßig/stark

9,2
11,7
8,7

Referenz
1,33
1,02

0,83-2,12
0,55-1,85

DCCV-Mitglied 0,278 ja
nein

10,7
8,2

Referenz
0,75 0,55-1,87
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Tabelle V: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhängigen Variablen zur Untersuchung des 
Problemfeldes Depression bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,229 18-30
31-50
>50

15,2
23,5
26,1

Referenz
1,52
1,45

0,94-2,46
0,81-2,60

Geschlecht 0,001 Frau
Mann

19,3
28,1

Referenz
1,75 1,25-2,45

Schulbildung 0,460 Abitur
andere
Hauptschule

19,0
23,7
25,0

Referenz
1,22
0,98

0,84-1,78
0,59-1,62

Diagnose 0,702 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

22,6
22,2

Referenz
0,94 0,67-1,31

Krankheitsdauer 0,407 1,01 0,99-1,03

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

11,8
23,8
46,4

Referenz
2,42
6,83

1,64-3,56
4,49-10,37

DCCV-Mitglied 0,105 ja
nein

21,3
24,9

Referenz
1,34 0,94-1,92

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

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,889 18-30
31-50
>50

21,3
23,1
24,8

Referenz
1,09
1,14

0,71-1,69
0,66-1,97

Geschlecht 0,795 Frau
Mann

23,8
21,9

Referenz
0,96 0,68-1,34

Schulbildung 0,718 Abitur
Realschule
Hauptschule

21,5
23,9
23,8

Referenz
1,00
0,83

0,69-1,43
0,51-1,36

Diagnose 0,042 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

19,4
25,8

Referenz
1,41 1,01-1,97

Krankheitsdauer 0,742 1,00 0,98-1,02

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

12,9
24,7
45,9

Referenz
2,18
5,76

1,50-3,17
3,84-8,65

DCCV-Mitglied 0,503 ja
nein

22,8
23,8

Referenz
1,13 0,79-1,61
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Tabelle VII: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhängigen Variablen zur Untersuchung des 
Problemfeldes Schamgefühl bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,010 18-30
31-50
>50

8,6
6,7
3,2

Referenz
0,57
0,19

0,29-1,11
0,06-0,55

Geschlecht 0,384 Frau
Mann

7,0
5,0

Referenz
0,77 0,42-1,39

Schulbildung 0,462 Abitur
Realschule
Hauptschule

7,7
5,5
6,1

Referenz
0,69
0,88

0,38-1,25
0,39-1,98

Diagnose 0,201 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

7,2
5,7

Referenz
0,70 0,41-1,21

Krankheitsdauer 0,006 1,05 1,01-1,08

Krankheitsaktivität 0,021 Keine
Gering
Mäßig/stark

4,1
7,7
9,3

Referenz
1,97
2,52

1,06-3,67
1,26-5,05

DCCV-Mitglied 0,590 ja
nein

6,1
6,8

Referenz
1,17 0,66-2,10

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

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,240 18-30
31-50
>50

9,1
6,9
9,6

Referenz
0,58
0,69

0,30-1,10
0,31-1,54

Geschlecht 0,650 Frau
Mann

7,8
8,3

Referenz
1,13 0,68-1,87

Schulbildung 0,703 Abitur
Realschule
Hauptschule

7,7
8,2
7,9

Referenz
0,97
0,74

0,56-1,68
0,35-1,57

Diagnose 0,512 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

6,9
8,7

Referenz
1,18 0,72-1,96

Krankheitsdauer 0,052 1,03 1,00-1,06

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

4,1
8,3
16,9

Referenz
2,09
4,84

1,13-3,85
2,63-8,93

DCCV-Mitglied 0,326 ja
nein

7,6
8,9

Referenz
1,30 0,77-2,19

Anhang 39



Tabelle IX: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhängigen Variablen zur Untersuchung des 
Problemfeldes Arbeit bei 570 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,376 18-30
31-50
>50

18,6
13,3
20,2

Referenz
0,65
0,86

0,34-1,27
0,36-2,05

Geschlecht 0,539 Frau
Mann

14,6
16,3

Referenz
1,78 0,70-1,99

Schulbildung 0,100 Abitur
Realschule
Hauptschule

12,2
14,7
26,9

Referenz
1,16
2,19

0,65-2,05
1,04-4,61

Diagnose 0,909 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

16,2
14,5

Referenz
1,03 0,62-1,71

Krankheitsdauer 0,500 0,99 0,96-1,02

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

6,6
18,3
37,9

Referenz
3,24
9,16

1,79-5,86
4,78-17,53

DCCV-Mitglied 0,382 ja
nein

17,3
14,5

Referenz
1,28 0,70-1,99

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

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,210 18-30
31-50
>50

22,3
19,1
19,3

Referenz
0,70
0,60

0,44-1,12
0,33-1,09

Geschlecht 0,915 Frau
Mann

20,3
18,9

Referenz
1,02 0,70-1,49

Schulbildung 0,562 Abitur
Realschule
Hauptschule

19,3
20,0
20,0

Referenz
0,92
0,74

0,62-1,38
0,43-1,29

Diagnose 0,525 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

19,9
19,8

Referenz
0,89 0,62-1,28

Krankheitsdauer 0,739 1,00 0,98-1,03

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

6,6
20,7
51,4

Referenz
3,84
16,51

2,42-6,09
10,20-26,72

DCCV-Mitglied 0,766 Ja
nein

20,0
19,2

Referenz
0,94 0,63-1,40
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Tabelle XI: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhängigen Variablen zur Untersuchung des 
Problemfeldes soziale und Freizeitaktivitäten bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,307 18-30
31-50
> 50

18,8
16,0
14,7

Referenz
0,76
0,60

0,46-1,25
0,32-1,15

Geschlecht 0,825 Frau
Mann

17,1
14,8

Referenz
0,96 0,64-1,44

Schulbildung 0,093 Abitur
Realschule
Hauptschule

17,7
15,9
14,6

Referenz
0,72
0,53

0,47-1,10
0,29-0,96

Diagnose 0,759 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

15,4
16,9

Referenz
1,06 0,72-1,57

Krankheitsdauer 0,868 16,3 1,00 0,98-1,02

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

3,7
18,8
43,2

Referenz
6,22
22,72

3,55-11,92
12,72-40,58

DCCV-Mitglied 0,556 ja
nein

15,9
17,1

Referenz
1,13 0,75-1,73

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

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,284 18-30
31-50
>50

16,8
18,2
14,7

Referenz
1,03
0,70

0,63-1,68
0,37-1,32

Geschlecht 0,500 Frau
Mann

17,1
17,2

Referenz
1,14 0,78-1,67

Schulbildung 0,445 Abitur
Realschule
Hauptschule

15,8
18,4
15,9

Referenz
1,07
0,76

0,71-1,61
0,43-1,35

Diagnose 0,757 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

16,1
17,8

Referenz
1,06 0,73-1,54

Krankheitsdauer 0,909 17,1 1,00 0,98-1,02

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

6,6
19,8
38,8

Referenz
3,65
9,77

2,30-5,80
6,02-16,85

DCCV-Mitglied 0,189 ja
nein

16,2
19,2

Referenz
1,30 0,88-1,93
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Tabelle XIII: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhängigen Variablen zur Untersuchung des 
Problemfeldes Sexualität bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,806 18-30
31-50
>50

21,8
24,4
24,3

Referenz
1,11
0,99

0,71-1,72
0,57-1,73

Geschlecht 0,183 Frau
Mann

25,5
20,7

Referenz
0,79 0,56-1,12

Schulbildung 0,502 Abitur
Realschule
Hauptschule

19,6
25,7
26,2

Referenz
1,23
1,03

0,85-1,77
0,63-1,70

Diagnose 0,243 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

21,3
25,6

Referenz
1,22 0,88-1,70

Krankheitsdauer 0,343 23,8 1,01 0,99-1,03

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

12,7
25,3
49,2

Referenz
2,39
6,81

1,64-3,49
4,52-10,27

DCCV-Mitglied <0,001 ja
nein

20,9
31,0

Referenz
1,94 1,38-2,75

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

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,133 18-30
31-50
>50

3,6
8,5
11,0

Referenz
2,26
2,53

0,98-5,23
0,98-6,54

Geschlecht 0,771 Frau
Mann

7,7
8,9

Referenz
1,08 0,66-1,76

Schulbildung 0,455 Abitur
Realschule
Hauptschule

6,1
8,2
11,6

Referenz
1,28
1,56

0,72-2,29
0,77-3,13

Diagnose 0,655 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

8,4
7,8

Referenz
0,90 0,55-1,46

Krankheitsdauer 0,359 8,1 1,01 0,99-1,04

Krankheitsaktivität 0,144 Keine
Gering
Mäßig/stark

6,1
9,3
10,9

Referenz
1,55
1,74

0,90-2,67
0,94-3,21

DCCV-Mitglied 0,183 ja
nein

7,5
9,6

Referenz
1,41 0,85-2,35
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Tabelle XV: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 7 unabhängigen Variablen zur Untersuchung des 
Problemfeldes Stress bei 965 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,852 18-30
31-50
>50

22,3
27,6
15,6

Referenz
1,40
0,66

0,92-2,13
0,38-1,17

Geschlecht 0,963 Frau
Mann

24,6
22,5

Referenz
0,99 0,71-1,38

Schulbildung 0,331 Abitur
Realschule
Hauptschule

21,2
26,3
21,3

Referenz
1,28
1,03

0,90-1,83
0,63-1,70

Diagnose 0,926 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

23,3
24,2

Referenz
0,99 0,71-1,38

Krankheitsdauer 0,122 23,8 0,99 0,97-1,00

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

15,6
28,7
37,2

Referenz
2,41
3,60

1,69-3,44
2,40-5,40

DCCV-Mitglied 0,769 ja
nein

23,4
24,9

Referenz
1,05 0,75-1,49

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

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,093 18-30
31-50
>50

20,3
16,7
13,3

Referenz
0,78
0,50

0,49-1,23
0,27-0,94

Geschlecht 0,010 Frau
Mann

19,5
11,5

Referenz
0,58 0,39-0,88

Schulbildung 0,058 Abitur
Realschule
Hauptschule

13,2
16,7
23,2

Referenz
1,16
1,80

0,76-1,77
1,10-3,21

Diagnose 0,148 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

14,1
18,5

Referenz
1,32 0,91-1,92

Krankheitsdauer 0,765 16,7 1,00 0,97-1,02

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

10,5
15,1
35,0

Referenz
1,56
4,59

1,01-2,41
2,96-7,11

DCCV-Mitglied 0,149 ja
nein

15,4
19,9

Referenz
1,33 0,90-1,96
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Tabelle XVII: Ergebnisse einer logistischen Regression mit 6 unabhängigen Variablen zur Untersuchung des 
Problemfeldes Rauchen bei 562 CED-Kranken

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,113 18-30
31-50
>50

34,8
31,4
22,7

Referenz
0,51
0,21

0,19-1,34
0,51-0,91

Geschlecht 0,646 Frau
Mann

32,6
25,0

Referenz
0,83 0,36-1,88

Schulbildung 0,950 Abitur
Realschule
Hauptschule

21,5
35,3
28,4

Referenz
0,92
1,08

0,39-2,17
0,35-3,30

Krankheitsdauer 0,020 1,05 1,01-1,10

Krankheitsaktivität 0,081

0,027

Keine
Gering
Mäßig/stark

24,3
31,5
41,4

Referenz
1,47
2,83

0,60-3,62
1,13-7,10

DCCV-Mitglied 0,933 ja
nein

27,8
38,0

Referenz
0,96 0,41-2,28

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

Parameter p-Wert Ausprägung Prävalenz 
Problem-
feld(%)

Standardi-
sierte Odds 
Ratio

95% KI

Alter 0,785 18-30
31-50
>50

21,1
18,4
24,4

Referenz
0,99
0,85

0,64-1,53
0,49-1,49

Geschlecht 0,566 Frau
Mann

21,5
18,9

Referenz
0,90 0,64-1,28

Schulbildung 0,149 Abitur
Realschule
Hauptschule

21,9
18,6
20,2

Referenz
0,72
0,98

0,50-1,04
0,60-1,59

Diagnose 0,022 Colitis ulcerosa
Morbus Crohn

16,9
23,3

Referenz
1,49 1,06-2,10

Krankheitsdauer 0,806 20,6 1,00 0,98-1,02

Krankheitsaktivität <0,001 Keine
Gering
Mäßig/stark

12,7
23,1
36,1

Referenz
2,03
3,93

1,39-2,98
2,59-5,96

DCCV-Mitglied 0,792 ja
nein

20,6
20,6

Referenz
1,05 0,73-1,51
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III Hauptprobleme

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

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

„somatische  Beschwerden  außerhalb  des  Verdauungstraktes“,  „Probleme  mit  der 

Behandlung“, „psychische Probleme“ und „soziale und Alltagsprobleme“ aufgeführt 

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

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

Unterkategorie Beispielantwort

Durchfall, Verstopfung, 
etc.

viele kolikartige Durchfälle, Blutabgang, keine Teilnahme außerhalb der 
Wohnung, durch ständige Toilettengänge (15 mal am Tag) 

Verstopfung, Schleim, Blähungen 

Bauchschmerzen, 
Krämpfe

Druckschmerz im rechten Unterbauch 

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

Besonderheiten im 
Krankheitsverlauf 

mehrfach auftretende Schübe 

keine echten Remissionen, dadurch andauernde Beschwerden, Osteoporose 

Fisteln, Abszesse, etc. Analfisteln, Analfibrom, Marisken 

immer wieder auftretende Stenosen 

Ernährung Essgewohnheiten, ständige Medikamente + Nebenwirkungen 

Nahrungsmittelunverträglichkeit, Stimmungsschwankungen, 
Leistungsfähigkeit 

Anhang 45



Tabelle XX: Auswahlantworten auf die Frage nach dem aktuell größten Problem mit der Erkrankung für die 
Kategorie somatische Beschwerden außerhalb des Verdauungstraktes

Unterkategorie Beispielantwort

Schwäche, 
Müdigkeit,etc.

Eisenmangelanämie, dadurch bedingte körperliche Schwäche 

Ich fühle mich schlapp, habe wenig Kraft, habe keine Lust weg zu gehen, habe 
sehr starke Bauchkrämpfe, dadurch Übelkeit 

Beschwerden im 
Bewegungsapparat

plötzlich auftretende Durchfälle, Gelenkschmerzen 

Kreuzbeinschmerzen, Ischias 

Schmerzen häufige starke Schmerzen, Angst es nicht rechtzeitig zur nächsten Toilette zu 
schaffen 

Medikamenteneinnahme, Schmerzbild, Angst vor neuem Schub -> Arbeitsverlust 

andere Beschwerden eine Armthrombose und die Colitis 

Blähungen, Stuhlinkontinenz, wund im Analbereich, Augenentzündungen, 
Neurodermitis 

Tabelle XXI:Auswahlantworten auf die Frage nach dem aktuell größten Problem mit der Erkrankung für 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 wöchentlich 
Remicade stationär im Krankhaus bekommen 

Leide unter Nebenwirkungen der Medikamente

nicht medikamentöse 
Therapien

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

chronische Müdigkeit, nach Darm-OP Probleme mit Schließmuskel 
(besonders nachts), häufiger Stuhlgang

Versagen der Therapie keine Besserung in Sicht; bekomme es nicht richtig in den Griff

spricht nicht mehr auf Mesalazin an

Ärzte und Ärztinnen Unsicherheit über Sinn oder Unsinn laufender (zB jährlich) 
Darmspiegelungen bei ca. 5 jähriger Beschwerdefreiheit

richtige ärztliche Beratung bei akuten Beschwerden

Zugang zur 
medizinischen 
Versorgung

keine regelmäßige Betreuung durch Facharzt (Internist), weil ständig 
überlaufen (lange Wartezeiten, keine Zeit für 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 größten Problem mit der Erkrankung für die 
Kategorie psychische Probleme 

Unterkategorie Beispielantwort

Angst und 
Ungewissheit

die Ungewissheit, wie die Krankheit verlaufen wird, Blähungen, hin und wieder 
Schmerzen (Bauch) 

Angst; finanzielle Probleme, geringe Kostenübernahme der Kr-Kassen zB Mutaflor; 
berufliche Chancengleichheit; Vererbbarkeit / 1 Kind von uns hat eine 
Kuhmilchunverträglichkeit von Geburt an                                                                  

Depressivität Habe mich aus meinem sozialen Umfeld total herausgezogen, keine Lust zu nichts 
mehr, leicht depressiv? Oft einfach unpässlich. Durchfall, Bauchschmerzen

psychische Probleme (Depression)

Andere ständige Durchfälle, psychische Probleme, Unzufriedenheit, Mutlosigkeit 

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

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

Unterkategorie Beispielantwort

Allgemeiner Alltag viele kolikartige Durchfälle, Blutabgang, keine Teilnahme außerhalb der 
Wohnung, durch ständige Toilettengänge (15 mal am Tag)

täglich wechselnder Allgemeinzustand, der eine Tagesplanung schwierig macht

Beruf, etc. kann beruflich nicht mehr standhalten, viele Folgeerkrankungen kamen hinzu, 
Frühpensionierung ist wahrscheinlich notwendig 

Ablehnungen bei Bewerbungen für neuen Arbeitsplatz aus ungekündigter 
Stellung; Scheu vor neuen Untersuchungen wegen Freistellung von der Arbeit

Stress, Belastbarkeit verminderte Leistungsfähigkeit, v.a aufgrund der Wechselwirkung mit 
gleichzeitig chronisch gewordenem Tinnitus und damit verbundenen massiven 
Schlafstörungen; quasi geschlossener Regelkreis 

bei Stress schlägt 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 Durchfälle, und keine Toilette in der Nähe dadurch keine Freizeitaktivitäten 
möglich ohne Probleme (wie Radtour, Bustour)

Zu wenig Toiletten in der Öffentlichkeit, an vielen Events kann man leider 
nicht teilnehmen, Arztbesuche, Medikamente, etc

Kinder muss mit Schwangerschaft warten

Kinderlosigkeit in Folge von Verwachsungen, Blähungen 
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IV Verbesserungswürdige Bereiche 

In  Tabelle  XXIV  werden  die  von  den  Betroffenen  benannten verbesserungswürdigen 

Bereiche in der Versorgung CED-Kranker dargestellt. Die Definition der Kategorien findet 

sich in Tabelle 9 auf Seite 30.

Tabelle XXIV: Verbesserungswürdige Bereiche mit Zuordnung zu den Kategorien

Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

besseres Verständnis des Arztes 1 bessere Aufklärung der Hausärzte 1

alternative Heilmethoden 4
Die Ärzte sollten sich verständlicher 
ausdrücken                                                    

3

finanzielle Versorgung 7 nicht-schulmedizinische Bereiche 4

Informationen 3 rezeptfreie Medikamente muss ich zahlen 7

Kompetenz ausserhalb von CED-Fachkliniken 1
z.B kostenfreie Verordnung von Mutaflor bei 
Indikation                                               

7

Ärztefortbildung 1 Gespräche, Psyche, Leben mit CED 3,4,5

verschreibungsfreie Medikamente bezahlt zu 
bekommen                                                 

7 Zeit und Aufklärung 3,6

psychische Beratung, Entspannungsmethoden 4 Anerkennung als chron. Krankheit ?

CED-Ambulanzen 6 Aufklärung 3

Physio- und Psychotherapie 4
spezielle Ernährungsberatung, Verknüpfung 
von Komplementär- und klassischer Medizin 

3,4

besser auf den Kranken eingehen 8 mehr Spezialisten vor Ort 6

Befreiung Zuzahlung bei Härtefall, Info 
Hausarzt                                                    

1,7 die Hausärzte müssen mehr Zeit haben 6

psychische Betreuung 4 längere Stomabetreuung 6

Forschungsintensität, Medikamentenzulassung, 
z.B. Lecithin in Endragit-Hülle                        

1 Weihrauch + Co 4

Beratung im Allgemeinen 3
wenn überhaupt: öffentl. Toiletten zB keine 
Toilette bei Aldi etc                                   

5

Parkerleichterungen 5 mehr spez. Behandlungszentren 6

Zuzahlung Medikamente, evtl. 
Krankenhausaufenthalt, Kur 

7
hygienische Bedingungen in den 
Krankenhäusern (Bidet o.ä, weiches 
Toilettenpapier...)               

5

schnellere Diagnose, bessere Schmerztherapie, 
Ernährungsberatung                                    

1,3 mehr Zeit für einzelnen Patienten 6

alternative Medizin 4 Klinikaufenthalte 1

dünnere Schläuche bei der Spiegelung 
Magen/Darm                                                     

1
wie meistere ich meinen Alltag, mehr 
Aufklärung                                                     

3,5

Kosten für alternative Heilmittel (Mutaflor 
z.B.) werden nicht von KK übernommen 

7 fachkundige, interessierte Ärzte finden 6

alternative Medikamente, Schmerzmittel 1,4 mehr CED Ambulanzen 6

als chronische Krankheit bei der Krankenkasse 
anerkannt zu werden                                   

7
Hilfsmittel/Vorlagen, Pampers für Erwachsene 
und bei Nahrungsergänzungsmittel zB VSL#3 

5

bessere Zusammenarbeit der Ärzte 2 Medikamente mit weniger Nebenwirkungen 1

Zusammenarbeit von Ärzten 2 Krankenhausbehandlungen 1

Bildung des Hausarztes 1 Alternative Behandlungsmöglichkeiten 4

bessere Aufklärung durch Hausarzt 3
Grundsätzliche finanzielle Grenzen f. 
chronisch Kranke Menschen betr. 
Selbstbehalte u. Rez. Gebühren

7

nicht immer gewünschte Medikamente 
verfügbar                                                        

6 Aufklärung bei Erstdiagnose 3

Anhang 48



Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

breitere Ausbildung unter der Ärzteschaft 
bezüglich CED                                             

1
bessere Information d. Hausärzte -> will nicht 
jedes mal zum Spezialarzt fahren                      

1

CED-Ambulanzen einrichten 6
kein Gemeinschaftsklo auf dem Gang im 
Krankenhaus!                                                  

5

Schulmediziner schlecht über alternative 
Heilmethoden informiert - ziehen es teilw. ins 
lächerliche 

4 bessere Aufklärung durch den Arzt 3

Kenntnis des Arztes 1
Kombination + Absprache mit CED-Facharzt 
+ Psychologen                                                  

2

Untersuchungsmethoden 1 Arztgespräche 3

Begleiterkrankungen + Beratung aller Art 1,3 Rezeptpflichtbefreiung 7

Knochendichtemessung, Messung des 
Augeninnendrucks, alternative Heilmethoden 

1,4 geeignete Internisten 6

Aufklärungsarbeit zu Nebenwirkungen 3 Möglichkeit eines Behindertenausweises 5

Aufstellen eines Behandlungsplanes mit dem 
Patienten                                                 

1
dass sich der behandelnde Arzt nicht nur 3 
min. zur Ausstellung des Rezeptes Zeit nimmt 

6

Parkverbote - Behindertenparkplatz 5
Streichung von Medikamenten durch 
Krankenkassen ist unmöglich 

7

Behandlung von Nebenwirkungen, 
Krebsvorsorge, Rehabilitation 

1,4 Prophylaxe, Naturheilverfahren 1,4

lange Wartezeiten, Vorb. zur Darmsp. 
(Darmentleerung), Medik. sind furchtbar und 
schmerzlich im Schub 

1,6 Naturheilverfahren 4

Aufklärung der gesamten Bevölkerung 3 kürzere Wartezeiten 6

mehr Kompetenz-Zentren 6 kurzfristige Versorgung 6

regelmäßige Kontrolle des 
Ernährungszustandes (Mineralstoffe etc) 
+Knochendichte                    

1 mehr Medikamentenvielfalt 1

Mehr Aufklärung von Ärzten 1
den Menschen als ganzes sehen, nicht nur den 
Darm                                                   

8

mehr Zeit für Beratung durch Ärzte 3
Kenntnisse der Allgemeinärzte (es sollte nicht 
immer jedes Symptom der Colitis angehängt 
werden)    

1

die Kostenpflichtigen!! 7
alle Bereiche, die nicht direkt den Darm 
betreffen mehr Aufmerksamkeit geben 

1

in der Region fehlt eine CED-Ambulanz 6 Beratungsstellen 3

mehr Zeit bei Arztbesuchen 6 Aufklärung des Krankheitsbildes 1

ambulante Versorgung 6 Infomangel bei Ärzten 1

Ärzte kennen ihre Grenzen und nennen sie auch 
Uni-Klinik verschreibt nicht 30 Jahre alte 
Behandlung 

1 Stomabedarf frei, keine Zuzahlung 7

Wohnortnähe, Beratung 3,6 Betreuung in Schwangerschaft 5

mehr Aufklärung vom Arzt 3 Praxisgebühr abschaffen 7

AHB-Reha 4 Studien & ihre Ergebnisse 1

Forschung - Ursache 1
Versorgung im Notfall (keine Assistenzärzte, 
sondern Spezialisten)                                  

6

Alternativmedizinische Behandlungen 4 Info´s zum Sozialrecht 3

Würmer Coktel 4 Aufklärung über die Krankheit selbst 3

Aufklärung über die Krankheit 3
dass Kosten f. alternative Untersuchungen wie 
zB Kapselendoskopie auch von den 
Krankenkassen übernomm

7

Ernährungsberatung, alternative Medizin 3,4 alternative Heilmethoden 4

gutes Arzt-Patienten Verhältnis 8 Informationen 3

Anerkennung von Schwerbehinderung 5 mehr Wissen seitens der Ärzte 1
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Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

rechtlicher Bereich - Unterstützung fehlt 3 generelle Zuzahlungsbefreiung 7

Zusammenarbeit Haus <-> Facharzt 2 Aufklärung, was ist CED 3

Beratung, Schulung der Ärzte 1,3 Spezialisten in Wohnortnähe 6

Facharzt ? mehr Aufklärung über Neuerungen 3

Information 3 Wartezeit CED-Ambulanz 6

Entfernung zu CED-Ambulanzen 6 wenig Spezialisten wohnortnah 6

psychische/psychosoziale Ebene (zB 
Ordungstherapie) ganzheitliche Behandlung in 
_einer_ Hand

4
Das Ernstnehmen der Probleme der Patienten 
seitens bestimmter Ärzte                                 

8

Apotheken 4 Kompetenz der Behandelnden 1

Ä. müßten besser inform. sein über 
Begleiterkr.; es fehlen RiLi für AP-OP, das zum 
Prolaps führen kann

1 sofortige Versorgung 6

Zusammenarbeit Schulmedizin & Homöopathie 2 Aufklärung d. Allgemeinmediziner 1

Nebenerkrankungen, Folgen 1
alternativ med. Behandlungen anerkennen u. 
bez.                                                     

4

Zeit (Arzttermine) 6 Psychotherapie 4

medizinische Versorgung 1 öfter mikrobiologische Stuhluntersuchung 1

Psychotherapeut 4
Mehr CED Ambulanzen, öfter die gleichen 
Ärzte                                                       

6

Infos über CED mangelhaft 3 Medikamentenzuzahlung abschaffen 7

wenn ein Arzt den geringsten Verd. auf CED 
hat, sollte er seinen Pat. regelm. daraufhin 
untersuchen!

1 Vorsorgeuntersuchungen 1

Ernährungsberatung/Schnittstelle 
Schulmedizin/Alternativmedizin, Wartezeit 
Darmspiegelung           

2,3,6
qualifizierte Beratung bzgl. Ernährung und 
geeigneter Reha-Standorte                                

3

Schwerbehinderung höher einstufen 5
kürzere Wartezeiten, schnellere 
Therapiemöglichkeiten 

6

Termine immer sehr lange vorher machen 6
bei akuten Schmerzen: keine "Vertröstung" auf 
Tage später                                           

6

Hausärzte sind damit absolut überfordert 1 Stomaversorgung 1

Krebsvorsorge 1 psychologische Betreuung 4

Darmspiegelung 1 Psychotherapie 4

allg. Behandl, auch die Medikamentöse, 
Zusatzversorg. mit Krankengymnastik (je nach 
Bedarf),Beratung

1,3,4 mehr öffentliche WC´s 5

Medik. Beratung 3
Aufklärung d. Niedergelassenen Ärzte, 
Zusammenarbeit u. CED-Ambul. (wissen nicht 
mal, dass es diese gibt)

1,2

z.B. Beratung von der Krankenkasse usw. 3
Verordnung von Medikamenten durch 
Budgetierung der Hausärzte 

7

begrenztes Medikamenten-Kontingent der 
Hausärzte                                                    

1 alternative Heilmethoden 4

alternative Heilmethoden 4
medizinische Versorgung (umfangreiche 
Kenntnisse über Medikamente) 

1

Physiotherapie, Homöopathie 4 verschreibbare Medikamente 7

VPE von Medikamenten (Kostenersparnis) 7 rechtliche Unterstützung; soziale Absicherung 3,7

bessere Fachärzte 1
Zusammenarbeit der Ärzte untereinander, nicht 
gegenseitiges Zuschieben aus Kostengründen 

2

eher Fachärzte hinzuziehen; lange Zeit 
vergangen bis Morbus Cr. diagnostiziert 

1 Stressbewältigung 4

Beratung 3 mehr Sprechzeiten beim Facharzt 6

Ernährung 3 Ärzte sollten mehr auf Pat. eingehen 8
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Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

finanzielle Entlastung! 7
wenn Probleme dann auch Coloskopie nicht 
erst nach 50, 10 Jahren                                    

6

Kommunikation zw. den beteiligten Ärzten 2 Ernährung 3

Orthopäden / Zusatzversicherungen 7
Angebote über die Krankenkasse, Akupunktur, 
homöopath. Mittel...                                    

4

Aufklärung, Beratung, psychologische 
Beratung                                                       

3,4
mehr Toiletten in öffentlichen Gebäuden u. 
Städten                                                  

5

Facharzt braucht mehr Zeit 6 Anzahl der Toiletten in Krankenhauszimmern 5

Ernährung + Vorsorge 3 Psychologie, Heilprakt. 4

Zusatzqualifikation / Hausärzte / Internisten 1 oftmals fehlen öffentliche Toiletten 5

Information 3 Alternative Medizin 4

Netzwerke transparenter machen 3
Zusammenarbeit der verschiedenen Ärzte -> 
ganzheitliche Betrachtung des Patienten 
(Darm, Auge, Haut)

2

Unterstützung bei der Suche nach geeigneten 
alternativen Therapieformen (durch den Arzt) 

4 alternative Heilmethode 4

Mehr Fachärzte und Zentren 6
Neue Untersuchungesmethoden die die AOK 
noch nicht bezahlt                                          

7

Hausarztversorgung z.B. Blutwertkontrolle 1
ausgebildete Hausärzte, die einen auch gern in 
eine CED-Ambulanz überweisen 

1,6

mehr Kontaktadressen + 
Ernährungsempfehlungen 

3 mehr Informationen zur Ernährung 3

Info durch Arzt (Internist) 3 Selbsthilfegruppe / Information 3

Kenntnisse über Therapien 3
finanziell, Bezugspartner bei Krankenkasse für 
schnelle Haushaltshilfe, psych. Ausbild. d. 
Ärzte    

4,7

Notdienste, Psychotherapie 4,6 berufliche Versorgung -> Umschulungen 5

mehr CED-Hospitale 6 mehr Beratungsmöglichkeit 3

mehr auf Ängste eingehen 8 dichteres Netz an Spezialisten 6

Zeit 6 Parkplatz für Schwerbeschädigte Rechtslücke 5

Informationen 3 bei Krankenkassen u. Arztpraxen 1,7

die bestmögliche Versorgung 1
empfohlene Anzahl von Biopsien, mehr Zeit 
bei Gesprächen mit FA, Akzeptanz u. Info 
Alternativmedizin  

1,4,6

ADEK, Vitamine, Mineralien 3
Hausarztbereich, Kliniken die nicht auf CED 
spezialisiert sind                                      

1

Vorbereitung der Spiegelung 1
Einfachere und häufigere Verordnung von 
Physiotherapie und Reha 

4

Vermittlung zu Psychiater, Ernährungsberater, 
etc.                                                  

4 Hilfsmittel 7

mehr Zeit von Ärzten 6
Zusammenarbeit aller behandelnden Ärzte, 
ganzheitliche Betreuung                                    

2

Wissensstand der Krankenhausärzte + des 
Pflegepersonals                                            

1 Aufklärung, alles über die Krankheit wissen 3

Abschaffung bzw. Reduzierung 
Medikamentenzuzahlung 

7 Vernetzung versch. Bereiche / Ärzte 2

Ärztelisten mit Schwerpunktbenennung 3 Informationen zur Alternativmedizin 4

Alternative Methoden, Weihrauch 4 Fachärzte 6

mehr Miteinander der Ärzte auch 
Alternativmediziner 

2 Information, Medikamente, Diagnose 1,3

Fachärzte im Umkreis, bessere Erreichbarkeit 6 genügend Klinikbetten 6

fin. Unterstützung bei alten Heilmethoden 7 lange Wartezeiten zu vermeiden 6

Versorgung med. Hilfsmittel 6 mehr Zeit für psychische Aspekte 4

richtige Anfangsdiagnose 1 stärkere Betonung alternativer Behandlungen 4

Anhang 51



Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
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 Ärzte die sich mit CED auskennen 6

hausärztliche und ambulante Versorgung / 
Betreuung                                                  

1 Informationen an Ärzte weitergeben 1

Zusammenarbeit 2
Krankenkassen sollten vermehrt Plus-
Programme auch f. CED-Kranke machen 

7

mehr integrierte Behandlungsmöglichkeiten 4 Angaben zu neuen Medikamenten 3

Ärzte sollten sich mehr Zeit nehmen 6
umfassende Infos durch Arzt ohne dass man 
selbst alles nachfragen  muss 

3

mehr Prophylaxe 1 Anerkennung d. Heilpraktiker (Akupunktur) 4

Zulassung Akupunktur 4 Fachärzte 6

Arzt-Patientenverhältnis (Gespräche + 
Aufklärung Therapie) 

3,8 mehr Aufklärung 3

mehr Information 3 Heilverfahren / Erkenntnisse zur Therapie 1

öffentliche Kommunikation 
3 Mitteilungen regional kompetenter Ärzte und 

zwar unbedingt mit Qualitätscheck 
(Fachwissen, Freundlich)

3

regelmäßige Blutkontrollen, um Vitaminmangel 
-Eisen, Calcium,...rechtzeitig festzustellen, 
ohne v. A

1 CED-Ambulanz in der Nähe 6

Kurangebote (Zu sich selbst finden, 
Stressbewältigung) 

4 Medikamente 1

Reha-Klinik (Mölln) könnte über fähigere 
Ärzte/Oberarzt verfügen, obwohl Klinik auf 
CED spezialisiert

1
Versorgung von Kassenpatienten ohne 
Zusatzversicherung 

7

mehr Informationen 3 Betreuung und Beratung 3

Bekanntheit von CED 3 Mängel an Ärzten 1

Kommunikation Arzt-Patient 8 Ernährungsberatung, med. Behandlung 1,3

Fachspezialisten 6
Erstattung von Fahrtkosten zu fachärztlichen 
Behandlungen                                           

7

Verschreibungsfähigkeit von Medikamenten 7 seit 06 häufiger Ärztewechsel 6

mehr Aufklärung auch für Ärzte 1 Erreichbarkeit öffentliches WC 5

das Miteinander Arzt und Patient 8
Zusammenarbeit von Gastroenterologe und 
Chirurg                                                     

2

externe 2. Therapieberatung 3
Diagnose- und Verfahrenskommunikation 
während stationärer Behandlung 

2

die Menschlichkeit 8 Medikamente 1

sanfte Medizin (Info, Untersuchung, etc) 1 Kuren 4

mehr gut informierte Ärzte 1 Schmerztherapie 1

mehr Zeit fürs Gespräch beim Internisten 6 mehr Zeit für Patienten 6

Schulung von Hausärzten 1
Einbeziehen von Alternativbehandlungen, 
Naturheilverfahren, Akupunktur etc, 
Homöopathie, TCM        

4

Psychotherapie 4 Erforschung der Krankheit 1

Rezeptgebühren frei 7
Alternativ-Medikamente zu Cortison und 
Mesalazin                                                    

1

Krankheit müsste bekannter werden 3 kürzere Wartezeiten in Praxen 6

besseres Fachwissen der Ärzte 1 Befreiung der Kosten für Medikamente 7

mehr Fachärzte in Umgebung 6 mehr Gespräche über alternative Methoden 4

örtliche Ambulanzen 6 Kommunikation unter den Ärzten 2

Gespräch, Kompetenz 1 Aufklärung über alternative Heilmethoden 4

geringe Wartezeiten 6 lange Wartezeiten verkürzen 6
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Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

Ernährungsberatung 3 Informationen 3

schnellere Überweisung zu Fachärzten / bzw. 
Kliniken                                                

6 Zulassung der Akupunktur 4

die langen Wartezeiten an der Uni 6 mehr Therapieangebote 1

Information der Ärzte 1 Kurangebote 4

für mehr Lebensqualität ? mehr Infomaterial 3

Infos, Ärzte 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 Hausärzte 3

Zuzahlung v. Medikamenten 7 Ansprechpartner für die Region unbekannt 3

Aufklärung über Fachärzte 3 bessere Forschung 1

Ärztelisten veröffentlichen bzw. erweitern 3
Aufklärung der beh. F.A. über 
Alternativmedizin 

4

Informationen 3
Folgekrankheiten, Selbsthilfe (z.B. 
Ernährungberatung) 

3

Absprache der Ärzte 2
Rehamaßnahmen (hauptsächlich Anspruch und 
Beantragung)                                              

4

Untersuchung, leider werden keine Darm- oder 
Magenspiegelungen von der AOK erstattet, 
obwohl mein ha

7 Information, Beratung 3

Darm-/ Magenspiegelung Vorbereitung, Warten 
darauf; Reha nach Krankenhaus 

1,4,6
umfassende Schulungen der Ärzte im Umgang 
mit den Patienten                                          

8

Medikamentenzuzahlung 7 Fragen zur geplanter Schwangerschaft 3

Physio- und Psychotherapeut 4 insgesamt alles ?

in Krankenhäusern 1 bessere Einlagen 4

Es wird von Ärzten keine Alternativbeh. 
angeboten/ empfohlen. Ärzte mit CED-Erfah. 
sind wenig bekannt

4,6 Psychotherapie 4

kompetente Anlaufstelle für alle möglichen 
Fragen rund um CED                                       

3 psychologische Betreuung 4

Arzt zuwenig Zeit. Zuwenig Infos der Ärzte 
bzgl. alternativer Methoden                              

4,6 Forschung 1

Befreiung von Medikamenten Krankenkasse! 7 mehr Informationen 3

Nahrungsmittelergänzung 3 mehr Gesprächstherapie 4

Wohnortnahe Betreuung eines auf CED-
spezialisierten Internisten 

6 Informationen zu Beruf, evtl. Frührente 5

Krankenhausunterbringung 6 die Medikamentenzuzahlung ist sehr hoch 7

mehr Ärzte 6
spezielle Kliniken zu weit weg, professionelle 
Versorgung / Behandlung in Kreiskliniken 
nicht gegebe

6

Kontingente der Ärzte zu klein 6 mehr Aufklärung 3

der psychotherapeutische Bereich 4 Vitaminpräparate als Kassenleistung 7

alternativ Methoden 4 psychologische Betreuung 4

Verringerung der Zuzahlungspflicht bei chron. 
Kranken +AP-Versorgung                                

1,7 mehr persönliche Gespräche 8

Schmerztherapie 1
lange Wartezeiten beim Arzt, weil nicht privat 
versichert                                           

7

Kenntnisstand und Sorgfaltspflicht der Ärzte 1 Informationen 3

Früherkennung, alternative Heilmittel 1,4
Zeit für Patientengespräche ausdehnen, 5 min 
sind nicht ausreichend                                 

6

Information über alternative psychische 
Einflüsse/ Heilmethoden/Diät 

3 Patientenaufklärung 3
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Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

Verbesserungswürdiger Bereich
Kate-
gorie

mehr Aufklärung 3 Kostenentlastung Medikamente u.ä. 7

mehr Infos über Pouch 3 psychologischer Bereich 4

Mutaflor, Blutwurz etc. sollte von der 
Krankenkasse bezahlt werden 

7 Info-Material 3

zu wenig Spezialisten, wenig kompetente Ärzte 
in den Krankenhäusern meiner Stadt                  

6 Zeitmangel der Ärzte 6

Spiegelungen 1 keine Erfahrung 1

alternative Behandlungsmethoden 4 Terminvergabe, Wartezeiten beim Facharzt 6

Schmerztherapie 1
gleich zur Fachklinik und nicht erst in ein 
normales Krankenhaus                                    

6

intensivere Aufklärung 3 mehr CED-Ambulanzen 6

ärztliche Kompetenz, finanzielle Unterstützung, 
Akzeptanz allgemein                                  

1,7 fachkundige Ärzte in der Nähe 6

Stomaversorgung 1
ambulante Therapien, mehr 
Öffentlichkeitsarbeit, fehlende öffentliche 
Toiletten                     

1,3,5

Rehabilitations-Kliniken 4 keine Zuzahlung 7

alternative Heilmethoden 4 Das "Betteln" um Rezepte ist nervig 6

Stomapatientenbetreuung 1 Reha / Medikamente 1,4

Fachärzteversorgung 6 mehr Gespräche 3

Weihrauch, Mutaflor u.ä. 4
bessere Parkmöglichkeiten, mehr öffentl. 
Toiletten, Zuschuß für Medikamente 

5,7

Ausbildung der Ärzte 1 Aufklärung, Ernährung 3

Zeit und Ernsthaftigkeit der Ärzte 6,8 psychische Mitbehandlung 4

Rezeptgebühren 7
bereichsübergreifende Medizinische 
Versorgung                                                       

2

Beratung und Psychologie 3,4 Chance auf Zusatzvers. (z.B. 1-BettZimmer) 7

Darmspiegelung, Selinkröntgung 1 neue Medikamente zum Test 1

Osteoporosevorsorge, Vitaminbehandlung 1 Kenntnis der Ärzte 1

Informationen 3 CED-Beratung 3

Arzt-Patienten-Verhältnis 8 Mit Schonkost 3

Erweiterung der Verschreibungsmöglichkeiten 
(z.B. Tammosynt)                                          

7
Gastroenterologen sollten zu 
Gesprächsterminen bereit sein 

6

Hausarztkenntnisse fördern 1
mehr Eingehen auf alternative Methoden und 
psychische Aspekte                                       

4

Übernahme d. Kosten für altern. 
Heilbehandlungen durch Krankenkassen 

7
Ausbildung & Wissen von Hausärzten; 
kritischer Umgang mit Medikamenten 

1

mehr Ärzte für Naturheilkunde 4
Spiegelung per Kapsel zum Schlucken das von 
Krankenkassen übernommen wird 

7
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