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Einleitung und Fragestellung 1

1 Einleitung und Fragestellung

Der Morbus Crohn (MC) und die Colitis ulcerosa (CU) gehodren zu den wichtigsten
chronisch entzindlichen Darmerkrankungen (CED). Als Systemerkrankungen
kénnen sie fast jedes Organ betreffen, dementsprechend grol} ist die Spannbreite
klinischer Symptome. Zu den intestinalen Manifestationen gehéren u. a. Durchfall,
krampfartige Bauchschmerzen und ein teilweise massiver Gewichtsverlust. Die
haufigsten extraintestinalen Manifestationen zeichnen sich durch Entzindungen
an Gelenken, Haut oder Augen aus [24,28,29,69]. Die Atiologie und
Pathogenese beider Krankheitsbilder ist noch nicht sicher geklart [35, 55]. Neben
genetischen und Umweltfaktoren wird vermutet, dass eine gestorte Interaktion
zwischen Darmflora und intestinalem Immunsystem eine Rolle bei der
Pathogenese spielt. Aullerdem wird der Einfluss einer autoimmunen Genese

sowie einer Infektionserkrankung als Ausloser diskutiert [5, 54, 55].

1.1 Krankheitsbilder der CED

Im Folgenden werden die medizinischen Grundlagen und die Epidemiologie von
MC und CU vorgestellt.

Der MC ist eine meist in Schiben verlaufende, chronisch-rezidivierende
Erkrankung, bei der es zu einer transmuralen Entzundung der Darmwand kommt.
Das Ausmal der Entziindung variiert interindividuell stark. Typisch fur den MC ist
ein segmentaler und diskontinuierlicher Befall, der den gesamten
Gastrointestinaltrakt betreffen kann, am haufigsten aber im terminalen lleum (25
bis 40 Prozent), am Ubergang von lleum zu Kolon (40 bis 55 Prozent) und im
Kolon (15 bis 35 Prozent) auftritt [69].

Die CU ist eine entzindliche Erkrankung, die im intestinalen Bereich
ausschlieBlich die Darmmukosa befallt. Die Entzindung breitet sich vom Rektum
kontinuierlich nach proximal aus. Der Befall beschrankt sich in 40 Prozent der
Falle auf das Rektosigmoid (Proctitis ulcerosa) und das Kolon [80].

Bei etwa 10 Prozent der CED-Erkrankten kann auch durch eine Koloskopie nicht
eindeutig zwischen einem MC und einer CU unterschieden werden. In diesen

Fallen spricht man von einer Colitis indeterminata [79].
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Epidemiologie

Die Inzidenz der CED nimmt stetig zu [85]. In Europa stiegen die Zahlen aus dem
Jahre 1962 flir MC von 1,0/100.000 Einwohner pro Jahr und CU von 6,0/100.000
Einwohner pro Jahr auf 6,3/100.000 Einwohner pro Jahr (MC) und 9,8/100.000
Einwohner pro Jahr (CU) im Jahre 2010 [10].

Die Inzidenz des MC liegt in Deutschland bei 6,6/100.000 Einwohner pro Jahr [58],
die auf Basis der Daten von Versicherten einer Allgemeinen Ortskrankenkasse
(AOK) geschatzte Pravalenz bei 322/100.000 Einwohnern [34]. Das mediane
Erkrankungsalter betragt 34 Jahre, wobei die hochste altersspezifische Inzidenz
zwischen dem 15. bis 24. Lebensjahr verzeichnet wird [83]. Weiterhin liegt eine
familidare Haufung vor, die vermutlich auf diverse Genmutationen zuruckzufuhren
ist. Geschwister von MC-Betroffenen weisen ein 30-fach erhdhtes
Erkrankungsrisiko auf. Raucher und bestimmte Bevdlkerungsgruppen erkranken
haufiger an MC [5, 35, 55].

In Deutschland liegt die Inzidenz der CU bei 3,9/100.000 Einwohner pro Jahr [58],
die auf Basis der Daten von AOK-Patientinnen und -Patienten geschatzte
Pravalenz liegt bei 412/100.000 Einwohner [34]. Das mediane Manifestationsalter
betragt bei der CU 35 Jahre, die hochste altersspezifische Inzidenz liegt bei 25 bis
34 Jahren [83]. Die Geschwister CU-Betroffener haben ein 15-fach erhdhtes
Erkrankungsrisiko, wohingegen Raucher im Vergleich zur Normalbevolkerung
seltener an CU erkranken [35, 55].

Klinik

Im akuten Schub leiden MC-Betroffene meist unter wassrigen Durchfallen, die vor
allem nach Mahlzeiten, aber auch nachts abgesetzt werden, sowie
Abdominalschmerzen, die zum einen durch Dehnung des entzindeten
Darmabschnittes, zum anderen durch Abszesse und entzlindliche bzw. narbige
Stenosen entstehen. Weiterhin kann es zu einem teils massiven Gewichtsverlust
und subfebrilen Temperaturen kommen [4, 69].

Das Leitsymptom der CU sind blutig-schleimige Durchfalle. Ein Teil der
Betroffenen beschreibt einen standigen Stuhldrang, eine hohe Stuhlfrequenz mit
nachtlichen Stuhlgangen und dem Gefuhl der inkompletten Stuhlentleerung.
Weiterhin kommt es zu sogenannten Tenesmen. Dabei handelt es sich um
kolikartige, v. a. linksseitige Unterbauchschmerzen, die mit einem Drang zur

Stuhlentleerung einhergehen und nach der Defakation abflauen. In
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fortgeschrittenen Krankheitsstadien kann es zur analen Inkontinenz kommen, die

von CU-Betroffenen als besonders qualend empfunden wird [4, 29].

Komplikationen

Im Krankheitsverlauf kann es zum Auftreten diverser Komplikationen kommen.

Mit 40 Prozent stellen Fisteln eine der haufigsten Komplikationen beim MC dar
[35]. Sie treten v. a. im perianalen Bereich oder enteroenteral sowie zwischen der
entzindeten Darmschlinge und einem anderen Organ (enterokutane,
enterovesikale, enterovaginale Fistel) auf [69]. Analfisteln sind ein haufiges
Erstsymptom und bedurfen daher stets einer Abklarung auf MC [35]. Anorektale
Abszesse entstehen, wenn das Fistel-Sekret nur ungentgend abflieRen kann und
kommen in 25 Prozent der Falle vor. Darmstenosen, die v. a. im Bereich des
terminalen lleums auftreten, kdnnen (selten) perforieren und/oder zu einem
(Sub-)lleus fuhren [35]. Sie sind einerseits primar entzindlich bedingt
(Schleimhautschwellung), andererseits kann es nach konservativer Therapie der
entzindlichen Stenose zu einer narbigen Ausheilung kommen, die dann operativ
bzw. endoskopisch behandelt  werden muss [69]. Durch das
Malabsorptionssyndrom kommt es zu einem Gewichtsverlust [35]. Zu den
Spatkomplikationen zahlt das im Vergleich zur Normalbevodlkerung erhdhte Risiko
fur kolorektale Karzinome, das aber niedriger ist als bei der CU. In sehr seltenen
Fallen kann es zur Ausbildung einer Amyloidose kommen [35].

Neben einem toxischen Megakolon, das vor allem bei der akut fulminanten
Verlaufsform der CU auftritt und mit septischer Temperatur, einer Peritonitis und
einer durch die massive Dilatation des entsprechenden Kolonabschnittes
bestehenden Perforationsgefahr einhergeht, kommt es auch bei der CU zu einem
Gewichtsverlust [29, 35]. Die zum Teil massiven Darmblutungen kénnen im
Verlauf zur Ausbildung einer Anamie fuhren [29,35]. Das mit der
Erkrankungsdauer und dem Ausmal} des Kolonbefalls korrelierende Risiko flr ein
kolorektales Karzinom ist bei der CU im Vergleich zur Normalbevdlkerung deutlich
erhoht [35]. Ahnlich wie beim MC gehért zu den seltenen Spatkomplikationen die
Ausbildung einer Amyloidose [35].

Extraintestinale Manifestationen

Im Krankheitsverlauf kann es sowohl beim MC als auch bei der CU zu

extraintestinalen Manifestationen kommen. Darunter versteht man entzindliche
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Veranderungen auflerhalb des Gastrointestinaltrakts, deren Entstehung mit der
CED assoziiert ist. Die Manifestationen der extraintestinalen
Entzindungsgeschehen korrelieren nicht in jedem Fall mit der intestinalen
Krankheitsaktivitat der CED, sondern kbnnen Monate bis Jahre vor bzw. nach der
Erstdiagnose auftreten [57,69]. Tabelle 1 fuhrt eine Auswahl typischer
extraintestinaler Manifestationen bei CED auf, wobei der Befall von Augen,
Gelenken und Haut haufiger beim MC vorkommt. Dagegen tritt die primar
sklerosierenden Cholangitis haufiger bei der CU auf und geht hier mit einem

erhohten Risiko fiir ein cholangiozellulares Karzinom einher [35].

Tabelle 1: Auswahl typischer extraintestinaler Manifestationen bei CED.

Organsystem Extraintestinale Manifestation

*  Skleritis, Episkleritis
e Iritis, Iridozyklitis

Auge e Uveitis
* Keratitis
Leber/Gallenweg *  Primar sklerosierende Cholangitis
Bauchspeicheldriise (Pankreas) * Akute Pankreatitis
Gelenke *  Arthritis
* HLA-B27 positive ankylosierende Spondylitis
e Erythema nodosum
Haut * Pyoderma gangraenosum

* Aphthdse Stomatitis
* Akrodermatitis enteropathica (Zinkmangeldermatose)

Gefalle e Thromboembolien

* Glomerulonephritis
* Tubulointerstitielle Nephritis

Blut e Anamie (anaemia of chronic disease)

* Osteoporose
* Osteopenie

Niere

Knochen

1.2 Psychosoziale Problembereiche CED-Betroffener

Trotz der unterschiedlichen Befallmuster, Krankheitsaktivitdten und -verlaufe ist
allen CED-Betroffenen gemein, dass sie an einer chronischen Erkrankung leiden,
welche sie im Allgemeinen ein Leben lang begleiten wird. Neben den
Funktionsstorungen leiden die Betroffenen unter der andauernden
Behandlungsbedurftigkeit, der unsicheren Prognose und dem ungewissen
Krankheitsverlauf, die mit dem chronischen Kranksein einhergehen [65]. Vor allem
im akuten Schub nimmt die CED im Leben der Patientinnen und Patienten einen
zentralen Platz ein. Neben zum Teil starken Schmerzen leiden die Betroffenen
u. a. unter Mudigkeit und Abgeschlagenheit. Durch die haufigen Durchfalle sind

sie in jeder Lebenslage, beruflich wie auch privat, auf die schnelle Erreichbarkeit
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einer Toilette angewiesen [70]. Es ergeben sich zusatzlich zu den korperlichen
auch viele psychosoziale Beeintrachtigungen, die durch das frihe
Manifestationsalter zum Teil erhebliche Auswirkungen auf die Aktivitat und
Teilhabe in den Bereichen Ausbildung, Beruf, Sozialkontakte, Freizeit,
Partnerschaft und Sexualitat der Betroffenen haben [32, 37, 70, 80].

Mit dem Ziel, Umfang und Heterogenitat CED-spezifischer Probleme zu erfassen,
gaben 2005 im Rahmen eines postalischen Fragebogen-Surveys [32] insgesamt
1.083 MC- und CU-Patientinnen und -Patienten aus den Regionen Lubeck/Kiel,
Halle (Saale) und Regensburg Auskunft Gber ihre gesundheitlichen Beschwerden
und das Ausmal ihrer Aktivitats- und Teilhabeeinschrankungen. Schwere
Beeintrachtigungen wurden dabei von den Befragten am haufigsten in den
Bereichen Sexualitat, Erholung und Freizeit, soziale Aktivitaten und Ernahrung
angegeben. Anhand der Ergebnisse dieser Querschnittsstudie, die durch das
Projekt des Bundesministeriums fur Bildung und Forschung (BMBF)
Kompetenznetz Darmerkrankungen gefordert wurde, konnte erstmals in
Deutschland die Vielfalt und Haufigkeit krankheitsbedingter Probleme CED-
Betroffener aufgezeigt werden.

Neben Schamgeflihlen, die Gesprache Uber ihre Erkrankung meist nur mit
Vertrauenspersonen ermoglichen, sind die CED-Betroffenen oftmals durch
Depressivitat und Angst beeintrachtigt [32, 70]. Die Ungewissheit Uber das
Auftreten des nachsten Schubes, den weiteren Krankheitsverlauf und die eigene
Prognose sowie das erhohte Risiko, an einem Kkolorektalen Karzinom zu
erkranken, sind einige Faktoren, die ihnen Angst machen. Der unvorhersehbare
Krankheitsverlauf fuhrt mitunter zu Hilflosigkeit und Verzweiflung bei den CED-
Patientinnen und -Patienten. Viele von ihnen leiden vor allem wahrend eines
Rezidivs unter Depressionen [74]. Dabei zeigt sich ein Zusammenhang zwischen
der Krankheitsaktivitdt und dem Auftreten von Angst und Depression [37, 70, 74].
Ein weiterer enger Zusammenhang besteht zwischen dem Alltagsstress und der
Krankheitsaktivitat. Dieser wird von vielen Betroffenen berichtet und findet in den
aktuellen Leitlinien [21, 59] Berucksichtigung. Unter anderem wird neben der
regelmaligen Erfassung des psychosozialen Status des CED-Betroffenen durch
den behandelnden Arzt empfohlen, die Patientinnen und Patienten Uber

Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen zu informieren [21, 32, 59, 74].
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1.3 Kosten der CED

In  Anbetracht des frihen Manifestationsalters kommt es aus
gesundheitsdkonomischen Gesichtspunkten nicht nur durch die anfallenden
medizinischen Behandlungen zu hohen Belastungen, sondern auch aufgrund des
Produktivitatsverlustes durch die eingeschrankte Arbeitsfahigkeit mit haufigen
Fehlzeiten bis hin zur Erwerbsunfahigkeit.

Laut Prenzler et al. [61] betragen die direkten Kosten, wie beispielsweise
Arztbesuche, Medikamente und Krankenhausaufenthalte fir einen MC-
Betroffenen in Deutschland 3.500 bis 6.000 Euro pro Jahr, dabei bilden die
Arzneimittel mit 69 Prozent den grof3ten Anteil [59]. Insgesamt werden in
Deutschland fur die Versorgung von MC-Patientinnen und -Patienten ca. 2 bis 3
Milliarden Euro im Jahr aufgewandt, ca. 64 Prozent sind davon indirekte Kosten
(Rente, Arbeitsausfalle etc.) [59, 81].

Einer 2010 veroffentlichten Kostenkalkulation von Prenzler et al. [60] zufolge
betragen die direkten Kosten fur einen CU-Betroffenen in Deutschland zwischen
2.500 bis 5.000 Euro. Auch hier machen die Medikamente mit 75 Prozent den
groRten Anteil aus. Insgesamt werden in Deutschland jahrlich 1 bis 2 Milliarden
Euro fir die Versorgung von CU-Patientinnen und -Patienten aufgewandt, 50

Prozent entsprechen indirekten Kosten [81].

1.4 Medizinische Versorgung von CED-Betroffenen in Deutschland

Die Behandlung der korperlichen Gesundheitsstorungen ist abhangig von der
Krankheitsaktivitat und reicht von konservativen Malnahmen, Uber eine
interventionelle Endoskopie beim MC bis hin zu operativen Eingriffen [35]. Zu den
konservativen Malnahmen zahlen neben einer Ernahrungstherapie auch die
medikamentdse Stufentherapie mit Kortikosteroiden, Immunsuppressiva und
Biologicals [35, 70]. Die medikamentose Therapie des MC unterscheidet sich von
jener der CU. Fur ausfuhrlichere Informationen zur medikamentésen Therapie wird
auf die nationalen sowie internationalen Leitlinien [21, 25, 26, 59] der beiden
Krankheitsbilder verwiesen.

Da eine leitliniengerechte medikamentdse Therapie des MC und der CU aufgrund
der Komplexitat beider Krankheitsbilder allein nicht ausreicht, sollte ein
interdisziplinarer Therapieansatz verfolgt werden. Die Zusammenarbeit zwischen

arztlichen und nicht arztlichen Berufsgruppen spielt dabei eine wichtige Rolle.
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Weiterhin  kommt der Vernetzung der unterschiedlichen ambulanten
Versorgungsebenen untereinander sowie mit dem stationaren und rehabilitativen
Versorgungssektor eine hohe Relevanz bei der Betreuung CED-Betroffener zu.
Darauf soll im Folgenden genauer eingegangen werden.

Gefordert durch das Kompetenznetz Darmerkrankungen entwickelte die Lubecker
Arbeitsgruppe CED seit 2004 evidenzbasierte und interdisziplinar konsentierte
Versorgungspfade flur CED-Erkrankte, die 2009 von Raspe et al. [66] veroffentlicht
wurden. Dabei handelt es sich um fachertbergreifende und problemorientierte
Handlungsempfehlungen fir arztliche sowie nicht arztliche Berufsgruppen und
Einrichtungen, die an der Versorgung CED-Kranker beteiligt sind. Ziel der
Versorgungspfade ist es, kooperatives Handeln zwischen den ambulanten,
stationaren und rehabilitativen Versorgungssektoren und den arztlichen sowie
nicht arztlichen Berufsgruppen, Einrichtungen und Kostentragern zu starken. Sie
basieren sowohl auf klinischen Uberlegungen und Interviews mit medizinischem
Fachpersonal als auch auf Gesprachen mit Patientenvertretern und auf den
Ergebnissen einer Betroffenenbefragung. Durch ein regelmaRiges Problemfeld-
Assessment CED-spezifischer Problemlagen sollen zeitnah aktuelle psychosoziale
oder korperliche Beeintrachtigungen aufgedeckt und eventuell bendtigte
Interventionen eingeleitet werden. Weiterhin empfehlen die Versorgungspfade
eine  krankheitsbegleitende und problemorientierte sowie  wohnortnahe
Versorgung. Diese sollte den Betroffenen je nach Schwere ihres
Krankheitsverlaufes (siehe Tabelle 2) in den verschiedenen medizinischen

Versorgungssektoren zukommen [66].

Tabelle 2: Einteilung der Krankheitsverlaufe nach Raspe et al. [66].

Klinisches Verlaufsmuster Definition

Eine anhaltende Remission folgt auf nur eine oder wenige

mono-foligoepisodisch Krankheitsepisoden.

Zwischen den immer wieder auftretenden Krankheitsschiiben sind die
intermittierend Betroffenen beschwerdefrei, Ruhephasen und Krankheitsschiibe
verlaufen im Wechsel.

Es besteht eine steroidabhangige/steroidrefraktare Verlaufsform oder

chronisch-aktiv trotz Steroidgabe ist immer eine Krankheitsaktivitat nachweisbar.

Im Krankheitsverlauf nehmen Aktivitat und Schwere der Erkrankung

kompliziert/schwer stetig zu. Dazu zahlen auch fulminante Verlaufe.

Ein sehr seltener, kurzfristig hochakuter und bedrohlicher
fulminant Krankheitsverlauf, welcher nur bei der CU vorkommt und schwer zu
kontrollieren ist.
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Im Folgenden werden die drei Versorgungssektoren und die ihnen nach den
Versorgungspfaden zugeordneten Aufgaben vorgestellt, wobei der Fokus auf den
rehabilitativen Sektor gerichtet werden soll [66]. Abbildung 1 =zeigt das

Zusammenspiel der Versorgungssektoren im Uberblick.

erste ambulante Ebene zweite ambulante Ebene dritte ambulante Ebene
Betreuung in hausarztlichen Betreuung in gastroenterologischen Betreuung in CED-Schwerpunktpraxen/
Praxen Facharztpraxen CED-Ambulanzen
Patientin/Patient mit S Abklarung der —>[ Spezielle Diagnostik ]—
anhaltenden Verdachtsdiagnose
Verdauungsbeschwerden l
Erstbeurteilung Wenn Verdacht auf MC/CU v
bestatigt, individuelle .
Therapieanpassung Abklingende Symptome durch
komplexe
) immunsuppressive
Bei V.a. CED, Uberweisung zur I ive Th . Therapie?
gastroenterologischen Abklarung — mmunsup;:ressc;_v% erapie
sowie Therapievorschlag LoenCIoy
nein ja nein
‘l, I\ nein
+ Behandlung der CED abklingende Symptome unter
(mono-/oligoepisodischer oder der immunsuppressiven — ja
intermittierender Verlauf) und Therapie?
r Angebot der jahrlichen Kontrolle .
in der 2. Behandlungsebene Ja A
- Problemfeld-Assessment v - Behandlung der CED
« Patientenschulung « Behandlung der CED (komplizierter/schwerer
(chronisch aktiver Verlauf) Verlauf)
Mitbehandlung le——— ° Problemfeld-Assessment « Problemfeld-Assessment
T « Patientenschulung « Patientenschulung
Rehabilitativer Sektor Stationérer Sektor* y
Medizinische Rehabilitation Sk anhausaufenthat

+  Operation

* Berufliche Rehabilitation . Medikamentése Behandlung

*Die erste und zweite ambulante Ebene Giberweisen die Patientinnen und Patienten im Notfall direkt an den stationaren
Sektor.

Abbildung 1: Zusammenspiel der Versorgungssektoren nach Raspe et al. [68].

1.4.1 Ambulanter Versorgungssektor

Der ambulante Versorgungssektor ist fur die Langzeitbetreuung CED-Betroffener
zustandig. Abhangig vom Krankheitsverlauf erfolgt diese in den drei Behandlungs-
ebenen des ambulanten Versorgungssektors: hausarztliche Behandlungsebene,
spezialisierte gastroenterologische Facharztpraxen und CED-Schwerpunktpraxen
bzw. CED-Ambulanzen, wobei sowohl Patientenwinsche als auch regionale

infrastrukturelle Gegebenheiten berlcksichtigt werden mussen [68].
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1.4.2 Stationarer Versorgungssektor

Eine Behandlung von CED-Betroffenen im stationaren Versorgungssektor ist
indiziert, wenn die Therapiemallhahmen des ambulanten Versorgungssektors
erschopft sind. Im stationaren Versorgungssektor werden neben medikamentdsen
auch chirurgische Behandlungen durchgefuhrt. Weiterhin werden hier
CED-Patientinnen und -Patienten betreut, die aufgrund von regionalen
Gegebenheiten ambulant nicht ausreichend versorgt werden kdnnen oder einen

groRen Pflegebedarf aufweisen [68].

1.4.3 Rehabilitativer Versorgungssektor

Die Rehabilitation kann grob in vier unterschiedliche Leistungsbereiche unterteilt
werden: Leistungen zur medizinischen Rehabilitation (§ 26 SGB [X) (medizinische
Reha), Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (§ 33 SGB 1X) (berufliche Reha),
erganzende Leistungen (§44 SGB IX) (unterhaltssichernde Leistungen) und
Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft
(§ 55 SGB IX) [78].

Weiterhin werden zwei Arten der Rehabilitation unterschieden, die ambulante und
die stationare Rehabilitation. Die ambulante Rehabilitation zeichnet sich durch
eine  meist wohnortnahe Versorgungseinrichtung aus, in welcher die
Rehabilitanden in einem Zeitraum von maximal 20 Werktagen von morgens bis
nachmittags/abends behandelt werden. Fur den Zeitraum einer stationaren Reha
(ca. drei Wochen) wohnen die Rehabilitanden in der Rehaklinik [17].

Eine Rehabilitation ist eine Antragsleistung, der Rehaaufenthalt muss also von
den Betroffenen eigenstandig beantragt werden. Dabei muss die Notwendigkeit
einer Rehamallnahme medizinisch begrindbar sein, vom behandelnden Arzt
beflrwortetet und vom jeweiligen Kostentrager genehmigt werden. Bei primarer
Indikation zum Erhalt bzw. zur Wiederherstellung der Erwerbstatigkeit werden die
Kosten in der Regel von der gesetzlichen Rentenversicherung, von der Agentur far
Arbeit oder der Berufsgenossenschaft getragen. Dient die RehamalRnahme der
Wiederherstellung der Gesundheit, werden die Kosten meist von der
Krankenversicherung Ubernommen [17].

Die medizinische Rehabilitation versucht durch ihre multimodale und

multidisziplinare  Behandlung  Versorgungslicken, die auf mangelnde
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Infrastrukturen zurtckzufihren sind, temporar zu schlielen. Sie vereint neben
Krankenpflegepersonal und verschiedenen arztlichen Fachdisziplinen auch
Psychologen, Sozialpadagogen, Ergo-, Physio-, Sporttherapeuten und zum Teil
weitere Spezialisten (beispielsweise Okotrophologen) unter einem Dach, sodass
auf die unterschiedlichsten Beschwerden der Patientinnen und Patienten
ganzheitlich  eingegangen  werden  kann. Mit  ihrem  aufwendigen
Interventionsansatz sollte sie vor allem Versicherten zukommen, fir die aufgrund
ihrer komplexen Gesundheitsstorungen ein Grofdteil der rehabilitativen
TherapiemalRnahmen von Nutzen ist [64]. Den Versorgungspfaden zufolge sollte
dementsprechend Patientinnen und Patienten mit chronisch-aktiven oder
komplizierten/schweren Krankheitsverlaufen maoglichst fruh eine ambulante bzw.
stationare Rehabilitation angeboten werden, mit dem Ziel die Aktivitat und
Teilhabe in somatischen und psychosozialen Bereichen zu erhalten.

Nach Angaben der Deutschen Rentenversicherung (DRV-)Bund nahmen im Jahr
2014 insgesamt 886 mannliche und 1.273 weibliche MC-Betroffene sowie 809
mannliche und 750 weibliche CU-Betroffene an einer medizinischen Rehabilitation
teil. Insgesamt nahmen 3.718 CED-Betroffene eine Rehabilitationsmalinahme in
Anspruch. Das entspricht ca. 0,4 Prozent aller Rehateilnahmen in Deutschland
aus dem Jahr 2014 [18].

1.5 Rehabedarfsermittiung

Ein Antragsteller sollte Rehabilitationsbedurftigkeit, Rehabilitationsfahigkeit und
eine positive Rehaprognose aufweisen damit eine Rehamalinahme durch die
Rentenversicherung bewilligt wird. Ein Patient ist rehabilitationsbedurftig, wenn er
an einer (chronischen) Erkrankung oder Behinderung leidet, aufgrund der seine
soziale und/oder berufliche Teilhabe gemindert oder gar gefahrdet ist. Um als
rehafahig eingestuft zu werden, muss der Betroffene in der Lage sein
selbststandig anzureisen, aktiv. am Rehaprogramm teilzunehmen und sich
eigenstandig zu versorgen. Zuletzt muss gepruft werden, ob die geplante Reha
zielfUhrend ist. Eine positive Rehaprognose liegt dann vor, wenn die multimodalen
Therapiekonzepte der Rehabilitation dazu beitragen, die Teilhabe am
gesellschaftlichen Leben und/oder der Erwerbsfahigkeit wiederherzustellen bzw.
zu erhalten und die frihzeitige Inanspruchnahme anderer Renten- und

Sozialleistungen zu vermeiden [67].
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Raspe et al. [64] haben die Rehabedarfseinschatzung erweitert, indem sie den
drei klassischen Voraussetzungen der Rentenversicherung zur Bewilligung einer
Rehabilitation zusatzlich einen sozialmedizinischen Fragenkatalog an die Seite
stellten. Zur besseren Darstellung der zentralen Thematik der Bedarfsermittlung
wurde das Dreieck in Abbildung 2 entworfen, das von jeder Ecke aus betrachtet
werden kann.

Krankheit, Teilhabestorung Ziele

Klinik, Sozialrecht, Praferenzen

Medizinische Leistungen

Abbildung 2: Zur Bestimmung von Bedarf in der medizinischen (rehabilitativen) Versorgung
nach Raspe et al. [64].

Neben der Ermittlung der Komplexitat der Gesundheitsstérung wird tGberprift, ob
fur diese Erkrankung eine evidenzbasierte Intervention verfugbar ist und ob mit
einer Rehaleistung die gewunschten individuellen Ziele erreicht werden konnen
[64]. Verbunden sind die Ecken des Dreiecks Uber drei Seiten, die wiederum
unterschiedliche Bereiche beschreiben. Das Therapieziel ist auf Grundlage des
Sozialrechts, der Ansicht und Erfahrung des Klinikers und nicht zuletzt der
Praferenz des Patienten festzulegen.

Die Ergebnisse von evidenzbasierten klinischen Studien und von
Versorgungsstudien ermoglichen die Abschatzung der Wahrscheinlichkeit, dass
eine bestimmte Rehamallnahme bei einer speziellen Patientengruppe die

definierten  Ziele  erreicht  (Nutzenpotenzial) und  welche Risiken
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(Schadenpotenzial) und Kosten (Wirtschaftlichkeit) damit verbunden sind. Auf der
Basis von medizinischer Theorie, Pathophysiologie, Erfahrung und Praferenzen
der Arzte und Betroffenen wird entschieden, welche medizinische Leistung zur

Therapie der komplexen Gesundheitsstérung angewandt werden soll.
Libecker Algorithmus

In Deutschland ist es noch nicht Ublich, au3erhalb von Modellprojekten proaktiv
nach maoglichem Rehabilitationsbedarf zu screenen. Ein solches Verfahren findet
zur Zeit ausschlieBlich studienassoziiert statt [22, 39, 51, 67]. Einen Ansatz zur
Rehabedarfsermittlung stellt der Lubecker Algorithmus dar [67]. |hm zufolge
besteht Rehabedarf, wenn aufgrund der chronischen Erkrankung/Behinderung
eine Teilhabe am Arbeitsleben dauerhaft gefahrdet ist. Die Komplexitat der
Gesundheitsstérung macht eine multimodale-multidisziplinare Behandlung
erforderlich, deren Evidenz mit validen Studien gesichert sein sollte und die vom
ambulanten Versorgungssektor nicht getragen werden kann [23].

Doch ab wann ist eine Erkrankung ausreichend komplex, um die Rehabehandlung
zu rechtfertigen? Um der Antwort dieser Frage naherzukommen, werden den
durch die chronische Erkrankung auftretenden gesundheitlichen Problemen,
Komplikationen und Teilhabeeinschrankungen die jeweils passende Therapieform
bzw. therapeutische Berufsgruppe zugeordnet. Diese sogenannte Problem-
Leistungs-Kopplung (,condition-treatment-pairs®) erfolgt evidenzbasiert. Ab einer
bestimmten Anzahl an benétigten Behandlungen (Cut-off-Wert) kann davon
ausgegangen werden, dass neben den familidren, sozialen und beruflichen
Verpflichtungen die Bewaltigung der verschiedenen TherapiemalRhahmen im
ambulanten Rahmen nicht mehr mdglich ist. Die Komplextherapie einer
Rehabilitationseinrichtung mit gleichzeitiger hauslicher und beruflicher Entlastung
konnte fur diese Patientinnen und Patienten ein sinnvoller Losungsansatz sein.
Raspe [64] zufolge sollte der Cut-off-Wert allerdings nicht starr definiert, sondern
in Abhangigkeit von u. a. regionalen und infrastrukturellen Gegebenheiten sowie
dem Krankheitsverlauf festgelegt werden.

Im Folgenden sollen kurz die Studien vorgestellt werden, die den Lubecker
Algorithmus als Screening-Instrument auf Rehabilitationsbedarf bei Diabetes
mellitus Typ 2 und CED verwendet haben. Neben dem Studiendesign und der

Problem-Leistungs-Kopplung gibt Tabelle 3 auch einen Uberblick tber die jeweils
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in den unterschiedlichen Studien verwendeten Cut-off-Werte zur Festlegung des
Rehabedarfs.

Tabelle 3: Studien, die den Liibecker Algorithmus als Screening-Instrument fiir
Rehabilitationsbedarf verwendet haben.

Problem-Leistungs-

Kopplung Cut-off-Wert

Studie Studiendesign cEK krankheits- Leistungen fir

spezifische (n) Rehabedarf

Probleme (n)
Dodt et al. 2002 [23] Kohortenstudie = DM2 12 8 26
Huppe et al. 2008 [39] RCT DM2 11 8 25
Mittag et al. 2014 [51] einfach 3-5
Dobler et al. 2014 [22] RCT DM2 13 10 komplex 26
Happe et al. 2013 [37] Kohortenstudie =~ CED 16 9 >5
Huppe et al. 2014 [38] RCT CED 22 9 25

cEK.: chronische Erkrankung; n: Anzahl; DM2: Diabetes mellitus Typ 2; RCT: randomisierte, kontrollierte
Studie (englisch: randomized controlled trial); CED: chronisch entziindliche Darmerkrankung.

Liubecker Algorithmus und Diabetes mellitus Typ 2

2002 stellten Dodt et al. [23] erstmals den Libecker Algorithmus als Screening-
Instrument zur Ermittlung des Rehabilitationsbedarfs bei Patientinnen und
Patienten mit Diabetes mellitus Typ 2 vor. Im Rahmen einer postalischen
Befragung wurde 1999 im Raum Libeck 12.429 aktiv Versicherten der
Landesversicherungsanstalt Nord ein Selbstausfiillfragebogen zugeschickt.
Versicherte, die laut Eigenangabe an Diabetes mellitus Typ 2 litten, wurden zu
einer ausfuhrlichen klinischen Untersuchung eingeladen. Ein Ziel der Studie war
es, rehabilitationsbedurftige Versicherte, deren Erwerbsfahigkeit vermindert oder
gefahrdet ist, noch vor Eintritt von Komplikationen zu identifizieren. Um die
Auspragung der multimodalen Erkrankung und die Indikation zur Rehabilitation
objektivieren zu kénnen, wurde mit standardisierten Untersuchungsmethoden das
Vorhandensein von insgesamt zwolf moglichen krankheitsspezifischen
Risikofaktoren und Gesundheitsstorungen bei Diabetes mellitus Typ 2 Uberpruft.
Die krankheitsspezifischen Stérungsbereiche wurden entsprechend den
Empfehlungen der Leitlinien insgesamt acht therapeutischen Interventionen
zugeordnet. Der Cut-off-Wert flr Rehabilitationsbedarf wurde bei sechs oder mehr
bendtigten Therapiemallinahmen festgelegt. Betroffene, die einen Bedarf an funf
Therapie-Indikationen hatten, wiesen einen ,relativen“ Rehabilitationsbedarf auf.
Bei diesem Patientenkollektiv wurde zusatzlich die zeitliche Beanspruchung im
hauslichen Umfeld geprift. Wenn eine zusatzliche zeitliche Belastung durch die
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verschiedenen TherapiemalRnahmen im ambulanten Setting nicht zumutbar war,
wurde auch in diesen Fallen Rehabedarf angenommen. Die Studienergebnisse
zeigten, dass der Lubecker Algorithmus zur Bestimmung eines Rehabedarfs
anwendbar ist.

Hippe et al. [39] untersuchten bei Patientinnen und Patienten mit Diabetes
mellitus Typ 2, die bei der Hamburger Munchner Krankenkasse versichert waren,
die Wirksamkeit und den Nutzen des Llubecker Algorithmus als Screening-
Verfahren zur Identifikation von Rehabedarf. Dazu wurde im Sommer 2006 fur
eine zweiarmige, randomisierte und kontrollierte Evaluationsstudie in vier
Bundeslandern (Bremen, Hamburg, Niedersachsen und Schleswig-Holstein)
Versicherte der Hamburg Mdunchner Krankenkasse angeschrieben, die laut
Datenbank an einem Diabetes mellitus Typ 2 erkrankt waren. Bestatigten die
Versicherten die Diabeteserkrankung und willigten in die Studienteilnahme ein,
erhielten sie einen Screening-Fragenbogen, mit dessen Hilfe der
Rehabilitationsbedarf im Sinne des Lubecker Algorithmus ermittelt wurde.
Versicherte, die funf oder mehr TherapiemalRhahmen bendtigten und damit einen
komplexen Behandlungsbedarf aufwiesen, wurden auf zwei Studienarme
randomisiert. Die Teilnehmer der Interventionsgruppe (IG) erhielten eine
Ruckmeldung ihres personlichen Problemprofils und eine Empfehlung zur
Teilnahme an einer medizinischen Rehabilitation (,InfoRat‘-MalRnahme). Die
Kontrollgruppe (KG) erhielt ,usual care®. Die postalische Katamnesebefragung
aller Studienteilnehmer erfolgt nach zwdlf Monaten. Wahrend des
Studienzeitraumes nahmen 25 Prozent der Versicherten aus der IG an einer
Rehamalinahme teil, in der KG waren es mit 6 Prozent signifikant weniger
(p =0,001). Dies lasst die Schlussfolgerung zu, dass durch die ,InfoRat"-
Malnahme die Eigeninitiative der Versicherten angeregt und geférdert wurde. Der
Libecker Algorithmus erwies sich als geeignetes Screening-Instrument, um
Diabetes-mellitus-Typ-2-Betroffene mit  komplexen  Problemprofilen  zu
identifizieren.

2014 veroffentlichten Mittag et al. [51] die Ergebnisse einer randomisierten und
prospektiven Studie: ,Praktikabilitat und Nutzen eines Screenings auf Rehabedarf
mit anschlielender schrifticher Beratung zur Rehaantragstellung bei AOK-
Versicherten im Disease-Management-Program Diabetes Typ 2 (PARTID-Studie)“.

Insgesamt 13 reharelevante Probleme wurden mithilfe eines
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Selbstausflllfragebogens erhoben und zehn verschiedenen therapeutischen
Interventionen zugeteilt. Es wurde Rehabedarf angenommen, wenn drei oder
mehr Behandler bendtigt wurden. Dabei wurde unterschieden zwischen einem
einfachen Rehabedarf bei drei bis funf bendtigten Behandlern und einem
komplexen Rehabedarf bei mehr als funf bendtigten Behandlern. Ausschliel3lich
AOK-Versicherte mit im Sinne des Lubecker Algorithmus bestehendem
Rehabedarf (drei oder mehr benétigte Behandler) wurden in eine IG und KG
randomisiert, wobei nur den Betroffenen aus der |G nahegelegt wurde, mit ihrem
behandelnden Arzt eine Rehateilnahme zu diskutieren. Zwdlf Monate nach der
Randomisierung erfolgte die Katamneseerhebung. In der IG nahmen im
Studienzeitraum insgesamt 60 Prozent an einer Rehamafnahme teil, in der KG
waren es 10 Prozent. Ein proaktives Screening auf Rehabedarf mithilfe des
Labecker Algorithmus ermdglichte es, neben der Identifikation von Erkrankten mit
komplexen Problemprofilen, medizinisch begrindbare Rehaantrage zu induzieren.
Dieses Verfahren sollte den Studienergebnissen zufolge bei weiteren

Krankheitsbildern Anwendung finden.

Libecker Algorithmus und CED

Die 2005 im Rahmen einer Betroffenenbefragung (n=1.083) mithilfe des
Problemfeld-Assessments erfassten CED-spezifischen Probleme [32] wurden von
Raspe et al. [66] abgegrenzt und operationalisiert. Unter Berucksichtigung der
empirischen Evidenz zu Wirksamkeit und Nutzen wurden sie mithilfe der Problem-
Leistungs-Kopplung insgesamt neun medizinischen und nicht medizinischen
Behandlern, Therapie- und Interventionsprogrammen zugeordnet.

2013 prasentierten Huppe et al. [37] die Ergebnisse einer kontrollierten
Kohortenstudie. Ziel der Studie war es, durch aktive Ruckmeldung der
individuellen Problemprofile an die teilnehmenden CED-Betroffenen diese starker
in die Planung und Organisation ihrer krankheitsspezifischen Versorgung
einzubinden. Mithilfe eines fragebogengestutzten Problemfeld-Assessments
wurden 16 krankheitsspezifische Probleme von MC- und CU-Betroffenen in einer
Modellregion in  Schleswig-Holstein erhoben, denen insgesamt neun
Interventionen und Leistungen zugeordnet wurden. Innerhalb von drei Wochen
nach Auswertung des Fragebogens wurde den Studienteilnehmern der IG ihr
individuelles Problemprofil mitgeteilt. Zusatzlich erhielten sie angepasste

Empfehlungen fir Therapiemallnahmen und Beratungen. Patientinnen und
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Patienten mit einem komplexen Behandlungsbedarf (operationalisiert als funf oder
mehr ,aktive® Problemfelder) wurde zusatzlich die Teilnahme an einer
RehabilitationsmalRnahme nahegelegt. Als Vergleichsgruppe dienten MC- und CU-
Erkrankte aus Minden und Herne, die erst zum zweiten Befragungszeitpunkt nach
sechs Monaten eine Ruckmeldung uber ihr individuelles Problemprofil mit
Versorgungsempfehlungen erhielten. Die Studienergebnisse zeigten, dass ein
Screening nach Rehabedarf mithilfe eines fragebogengestitzten Problemfeld-
Assessments im Sinne des Lubecker Algorithmus auch bei CED-Erkrankten
maoglich ist.

Die Ergebnisse einer deutschlandweit durchgefuhrten randomisierten und
kontrollierten Interventionsstudie im Parallelgruppendesign (PROCED-Studie),
gefordert vom Bundesministerium fur Bildung und Forschung (BMBF) und der
DRV, wurde von Huppe et al. [38] 2014 veroffentlicht. Das Projekt untersuchte
konfirmatorisch ~ Wirksamkeit und Nutzen eines patientenorientierten
Versorgungsansatzes, der durch individualisierte Versorgungsempfehlungen die
CED-Patientinnen und -Patienten anregt, sich am eigenen
Versorgungsmanagement intensiver zu beteiligen. 514 CED-Betroffene, die bei
der Techniker Krankenkasse (TK) versichert waren, wurden in eine IG und KG
randomisiert. Mithilfe des postalisch versandten Selbstausfiillifragebogens konnten
neben 22 kérperlichen und psychosozialen Problemfeldern drei primare Outcome-
Parameter erhoben werden: gesundheitsbezogene Lebensqualitat, Einschrankung
der Teilhabe und Anzahl der Einschrankungstage. Nur die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer der IG erhielten nach Auswertung der Fragebdgen ihre Ergebnisse
zusammen mit Empfehlungen zur weiteren Versorgung ihrer Erkrankung
zurickgemeldet. Die Versorgungsempfehlungen orientierten sich dabei an der
Problemleistungskopplung der CED-Versorgungspfade. Rehabilitationsbedarf im
Sinne des Lubecker Algorithmus wurde bei funf oder mehr bendtigten
Behandlungszugangen festgelegt und zusatzlich rickgemeldet. Nach einem Jahr
erhielten alle Studienteilnehmenden einen Katamnesefragebogen, mit dem die
Entwicklung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und die Beeintrachtigung
der sozialen Teilhabe erhoben wurde. Die IG war der KG in den primaren
Zielparametern Uberlegen.

Als Konsequenz der Ergebnisse wurde der Problemfeld-Assessment-Fragebogen,
der sich als praktikables Erhebungsinstrument erwiesen hat, zu einer
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Onlineversion weiterentwickelt (www.ced-aktiv-werden.de). Diese ermdglicht es
CED-Erkrankten, sich Uber ihr individuelles Problemprofil schnell, einfach und
anonym zu informieren. Auch hier erfolgt eine Empfehlung zur Rehateilnahme,
wenn der Behandlerbedarf bei funf oder mehr bendtigten Interventionen liegt.
Patientinnen und Patienten, bei denen dies der Fall ist, kbnnen dann zusammen
mit ihrem behandelnden Arzt die Ergebnisse diskutieren und gegebenenfalls einen
Rehaantrag stellen. AuRerdem kann die Onlineversion auch von Arzten genutzt
werden, die das individuelle Problemprofil eines CED-Betroffenen auf Rehabedarf

prufen wollen.

1.6 Fragestellung

Fir den Einsatz des Onlinefragebogens zum Screening auf Rehabedarf bei CED-
Patientinnen und -Patienten ist unklar, ob der Cut-off-Wert bei finf bendtigten
Behandlungszugangen fur eine Rehaempfehlung zu hoch oder zu niedrig
festgelegt wurde. Bislang erfolgt die Rickmeldung eines Rehabedarfs und die
Empfehlung zur Inanspruchnahme einer medizinischen Rehabilitation auf Basis
logischer Annahmen und nicht datengestutzt. Es erscheint daher notwendig, mehr
Uber die Problemprofile von CED-Rehabilitanden zu erfahren und sie zu
analysieren. Es fehlen Informationen, welche Problemprofile CED-Patientinnen
und -Patienten aufweisen, die ohne aktives Screening den Weg in die stationare
medizinische Rehabilitation finden. Fraglich ist auferdem, inwieweit der
rehabilitative Versorgungssektor ausreichend in der Versorgung von CED-
Erkrankten eingebunden ist und genutzt wird und ob gegebenenfalls eine
rehabilitative Unterversorgung in Deutschland besteht.

In dieser Dissertation werden zwei unterschiedliche CED-Patientenkollektive
miteinander verglichen: zum einen facharztlich betreute Patientinnen und
Patienten und zum anderen Betroffene, die aufgrund ihrer CED an einer
medizinischen Rehabilitation teilnehmen. Folgende Fragen sollen mit diesem

Vorgehen beantwortet werden:

1. Inwiefern unterscheiden sich die CED-Rehabilitanden von den ambulant
facharztlich betreuten CED-Betroffenen bezlglich ihrer

soziodemografischen und krankheitsspezifischen Merkmale?
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2. Welche Problemprofile weisen die CED-Rehabilitanden auf? Zeigen sich
Unterschiede zu den Problemprofilen der ambulant facharztlich betreuten
CED-Betroffenen?

3. Wie beschreiben CED-Rehabilitanden im Vergleich zu -Nichtrehabilitanden
ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat, und wie stark eingeschrankt
erleben die beiden Patientenkollektive ihre soziale Teilhabe?

4. Auf wessen Initiative hin erfolgte die Rehaantragstellung?

5. Wie grol ist der Anteil der CED-Rehabilitanden und -Nichtrehabilitanden,
der durch das Screening-Verfahren des Lubecker Algorithmus eine
Rehaempfehlung erhalten hatte?

6. Mit welchen soziodemografischen und krankheitsspezifischen Parametern

ist ein Rehabedarf im Sinne des Lubecker Algorithmus assoziiert?

Die Ergebnisse sollen helfen, die Rehabedarfsfeststellung, beispielsweise mithilfe
des Onlinescreening-Fragebogens, zu unterstitzen. Sie kdnnten dazu beitragen,
die Einsatzmdglichkeiten des Problemfeld-Assessments zu erweitern und die
Vernetzung zwischen ambulanten und rehabilitativen Versorgungssektoren zu

verbessern.
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2 Material und Methoden

2.1 Datenbasis und Studiendesign

Die Fragestellungen der vorliegenden Dissertation werden mithilfe von Daten
beantwortet, die aus den Baseline-Erhebungen von zwei weitgehend parallel
durchgefihrten Kohortenstudien (CEDreha und CEDnetz) stammen. Rekrutiert
wurden zum einen Rehabilitanden mit MC, CU oder Colitis indeterminata
(CEDreha), zum anderen Patientinnen und Patienten mit MC, CU oder Colitis
indeterminata, die gastroenterologische Facharztpraxen aufsuchten (CEDnetz).

Beide Studienprojekte werden im Folgenden kurz vorgestellt.

2.1.1 CEDreha

Das CEDreha-Projekt zielt darauf ab, eine verbesserte Rehabedarfsfeststellung zu
entwickeln sowie die Vernetzung zwischen dem ambulanten und rehabilitativen
Versorgungssektor zu  starken. Fur die einarmige monozentrische
Beobachtungsstudie wurden im Zeitraum von Mai bis Dezember 2013
Rehabilitanden im Heilverfahren des gastroenterologisch-orientierten Reha-
Zentrums Molin, Klinik Fohrenkamp, mit der Hauptdiagnose MC, CU oder Colitis
indeterminata zu Rehabilitationsbeginn eingeladen, an der Studie teilzunehmen.
Bei Interesse erhielten sie neben Aufklarungsmaterial zur Studie einen
Selbstausflllfragebogen, der u. a. krankheitsspezifische Probleme und Risiken
erfasst. Bei Einwilligung zur Studienteilnahme wurde der Fragebogen zusammen
mit einem vom Arzt ausgefullten Basisdokumentationsbogen zur Auswertung an
die Studienzentrale an der Universitat Lubeck geschickt. Wahrend ihres
dreiwochigen Reha-Aufenthaltes erhielten die Studienteilnehmenden die
Standardbehandlung des Rehabilitationszentrums ohne  studienbedingte
Interventionsmalinahmen. Ein halbes Jahr nach dem Kilinikaufenthalt wurde ein
Katamnesefragebogen postalisch an die Studienteiinehmenden verschickt, der
den Rehabilitationserfolg aus Patientensicht erfassen sollte. Abbildung 3 stellt den

Studienverlauf des CEDreha-Projektes in Form eines Flussdiagrammes dar.
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Patientenrekrutierung

Ort: Reha-Zentrum Molin, Klinik Féhrenkamp
Wer: volljahrige Rehabilitanden im Heilverfahren mit einer CED als Hauptdiagnose
Voraussetzung: unterschriebene Einwilligungserklarung

1. Messzeitpunkt: Baseline (Rehabilitationsbeginn)
Fragebogen (ausgeflillt vom Rehabilitanden)
Basisdokumentationsbogen (ausgefillt vom behandelnden Arzt)

Dreiwdchige Standardbehandlung
der Rehaklinik, danach ,usual care®

2. Messzeitpunkt: 6-Monats-Katamnese
Katamnesefragebogen (ausgefiillt vom CED-Betroffenen)

Abbildung 3: Schematischer Studienverlauf des CEDreha-Projektes.

2.1.2 CEDnetz

Ziel des CEDnetz-Projektes ist es, durch die Forderung der aktiven Beteiligung der
Betroffenen an der eigenen Versorgung und durch den Aufbau intensivierter
Netzwerkstrukturen die Versorgung von CED-Patientinnen und -Patienten zu
verbessern.

Die multizentrische, zweiarmige, kontrollierte Kohortenstudie untersucht den
Einfluss unterschiedlicher Angebote (Problemfeld-Assessment mit Rickmeldung
von Problemen und zugeschnittenen Versorgungsempfehlungen, CED-
Fallkonferenzen, Screening auf Rehabedarf, CED-Patientenschulungen in
Kleingruppen, CED-Fortbildungsveranstaltungen) innerhalb eines regionalen CED-
Versorgungsnetzwerkes auf den Krankheitsverlauf und den subjektiven
Gesundheitszustand von CED-Patientinnen und -Patienten. Die KG bilden CED-
Betroffene, die in gastroenterologischen Facharztpraxen aulierhalb des
Versorgungsnetzwerkes behandelt werden.

Im Zeitraum von Mai 2013 bis Januar 2014 wurden Studienteilnehmende fur die
IG Uber Gastroenterologen bzw. facharztliche Internisten mit
gastroenterologischem Schwerpunkt in der Region Libeck, Kiel, Segeberg, Plon
und Ostholstein gewonnen, diese werden im Weiteren kurz als ,Netzwerker*
bezeichnet. Ein Teil der Arztpraxen hatte sich bereits am 2010 gegrundeten

regionalen CED-Versorgungsnetzwerk beteiligt. Zeitgleich wurden bundesweit
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CED-Patientinnen und -Patienten aus gastroenterologischen Facharztpraxen
aulBerhalb des Versorgungsnetzwerkes fur die KG rekrutiert.

Alle teilnehmenden Gastroenterologen verteilten in ihren Praxen ,Studienpakete”
an interessierte CED-Betroffene. Diese enthielten neben Informationen zum
Projekt auch den Selbstausfullifragebogen. Nach Auswertung des Fragebogens
durch die Universitdt zu Libeck wurde nur den Teilnehmenden der IG eine
Auswertung mit Empfehlungen zu individuellen Problemen und Risiken postalisch
zugesandt. Zusatzlich konnten die Netzwerker und/oder ihre Patientinnen und
Patienten wahrend der Projektlaufzeit an unterschiedlichen kostenfreien
Angeboten teilnehmen, beispielsweise an CED-Fallkonferenzen, CED-
Patientenschulungen, Screening nach Rehabedarf sowie CED-Fortbildungen.
Nach sechs und zwodlf Monaten erfolgte eine Katamneseerhebung.

Abbildung 4 beschreibt den Studienverlauf des CEDnetz-Projektes.

4 N [

~

IG: Patientenrekrutierung KG: Patientenrekrutierung
e Ort: gastroenterologische Facharztpraxen *  Ort: gastroenterologische Facharztpraxen in
in der Modellregion Schleswig-Holstein anderen Regionen Deutschlands
e Wer: volljahrige Patientinnen und ¢  Wer: volljahrige Patientinnen und Patienten
Patienten mit einer CED als mit einer CED als Hauptdiagnose
Hauptdiagnose ¢ Voraussetzung: unterschriebene
*  Voraussetzung: unterschriebene Einwilligungserklarung

k Einwilligungserklarung

o )

1. Messzeltpunkt Baseline 1 [ 1. Messzeitpunkt: Baseline

. Fragebogen . Fragebogen1
. Ba3|sdokumentatlonsbogen J Basisdokumentationsbogen2

Netzwerker-Intervention Usual care

2. Messzeitpunkt: 6-Monats-Katamnese
. Fragebogen1
J Basisdokumentationsbogen2

2. Messzeitpunkt: 6-Monats-Katamnese
J Fragebogen1
J Basisdokumentationsbogen2

Netzwerker-Intervention Usual care
3. Messzeitpunkt: 12-Monats-Katamnese 3. Messzeitpun1kt: 12-Monats-Katamnese
«  Fragebogen' »  Fragebogen ,
© Basisdokumentationsbogen2 » Basisdokumentationsbogen

! ausgefillt vom CED-Betroffenen; 2ausgef(]llt vom behandelnden Arzt.

Abbildung 4: Schematischer Studienverlauf des CEDnetz-Projektes.
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2.2 Erhebungsinstrumente und -parameter

In beiden Studienprojekten wurde zu Studienbeginn von den Teilnehmenden ein
weitgehend identischer, 15 Seiten umfassender Fragebogen mit Uber 50 Fragen
ausgeflllt (Anhang 1). Neben soziodemografischen Parametern (Geschlecht,
Geburtsjahr, Familienstand, Schulabschluss, Erwerbstatigkeit), krankheits-
spezifischen Merkmalen (Diagnose, Erkrankungsdauer, Krankheitsverlauf,
Krankheitsaktivitat und Anzahl der Einschrankungstage) und primaren
Zielparametern (gesundheitsbezogene Lebensqualitat, Einschrankung der
sozialen Teilhabe), werden, wie im Online-Assessment-Fragebogen, Anzahl und
Art von insgesamt 22 psychosozialen und somatischen Problemfeldern erfasst.
Weiterhin wurde sowohl in der CEDreha- als auch in der CEDnetz-Studie ein vom
behandelnden Arzt auszufillender Basisdokumentationsbogen (Anhang 2)
eingesetzt, der Krankheitsdaten der rekrutierten CED-Patientinnen und -Patienten
erfasst (Diagnose, Befallmuster, Medikation, extraintestinale Manifestation,
Krankheitsaktivitat, operative Resektionen im Darmbereich und Komorbiditaten).
Der Fragebogen zur Ausgangslage des CEDreha-Projektes sowie der
Basisdokumentationsbogen liegen in vollstandiger Form im Anhang vor.

Im Folgenden soll die Entwicklung des Assessment-Fragebogens naher

beschrieben werden.

2.2.1 Entwicklung des Assessment-Fragebogens

Der in beiden Projekten eingesetzte Assessment-Fragebogen orientiert sich am
Screening-Fragebogen des Implementierungsprojektes CEDimpl [37]. Er wurde
auf Basis eines von der Lubecker Arbeitsgruppe bereits 2005 im Rahmen eines
Surveys eingesetzten Erhebungsinstruments entwickelt [32]. Um die
Problemvielfalt von CED-Betroffenen erfassen zu kdnnen, wurde zu Beginn der
Fragebogenentwicklung eine umfassende Literaturrecherche in verschiedenen
Datenbanken (u. a. MEDLINE und Cochrane Library) und bei Fachgesellschaften
durchgefuhrt, mit dem Ziel, die in der Literatur beschriebenen Probleme CED-
Betroffener zu erfassen. Weiterhin wurden insgesamt 64 Interviews gefuhrt mit 32
CED-Betroffenen, 26 Personen aus dem medizinischen Fachbereich und sechs
Mitarbeitern der Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV
e.V.), deren Wahrnehmungen und Bewertungen der CED-assoziierten Probleme

somit auch bei der Fragebogenentwicklung bertcksichtigt wurden.
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Es entstand ein 108 Fragen umfassender, 35 Seiten starker Fragebogen, der
mithilfe von krankheits- und versorgungsspezifischen Items, Fragen aus
Gesundheitssurveys und standardisierten Messinstrumenten die
krankheitsspezifischen bzw. die aus der Therapie oder dem Aspekt des
chronischen Krankseins begrundeten korperlichen, psychischen und sozialen
Probleme CED-Erkrankter erfasst.

Von 2009 bis 2010 wurden im Rahmen des Implementierungsprojektes CEDimpl
[37], geférdert vom BMBF und dem Exzellenzcluster Entziindung an
Grenzflachen, einige Empfehlungen der Versorgungspfade umgesetzt. Zum einen
wurde ein regionales CED-Versorgungsnetz aus arztlichen und nicht arztlichen
Behandlern in den Landkreisen Ostholstein, Plon und Segeberg sowie in den
Stadten Kiel und Libeck aufgebaut, zu dem auch das Reha-Zentrum Molin, Klinik
Fohrenkamp gehdrt. Zum anderen wurde CED-Betroffenen erstmals die
Teilnahme an einem fragebogengestltzten Problemfeld-Assessment angeboten,
bei dem die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der IG eine Riuckmeldung ihres
individuellen Problemprofils zusammen mit problemorientierten
Versorgungsempfehlungen erhielten. Ziel war es, die Betroffenen in ihrer
Selbstbeteiligung an der eigenen Versorgungsplanung und -organisation zu
starken. Dabei wurde das Problemfeld-Assessment einem qualitativen Pre-Test
mit funf Patienten der CED-Ambulanz des Universitatsklinikums in Lubeck
unterzogen. Neben der Uberpriifung von Verstandlichkeit wurden Anmerkungen
und Verbesserungsvorschlage aufgegriffen und in den Fragebogen eingearbeitet.
Weiterhin wurden die Einzelitems auf ihre Reliabilitat getestet, indem eine
Stichprobe von 50 Betroffenen den Fragebogen zweimal im Abstand von zwei
Wochen ausflllte. Die Test-Retest-Reliabilitaten waren befriedigend bis sehr gut
(Cohens Kappa bzw. Interclass-Correlation von 0,49 bis 0,97) [37]. Nach
Weiterentwicklung und Modifizierung wurde der Assessment-Fragebogen auch im
PROCED-Projekt eingesetzt [38] und kommt in dieser Version auch in der
CEDreha- und CEDnetz-Studie zum Einsatz.
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2.2.2 Problemfelder

Insgesamt werden 22 krankheitsspezifische und psychosoziale Problemfelder mit
dem Fragebogen durch verschiedene Einzelitems sowie standardisierte
Messinstrumente erhoben. Die Auswahl der Problemfelder orientiert sich dabei an
der International Classification of Functioning, Disability, and Health (ICF) der
Weltgesundheitsorganisation (World Health Organisation, WHO). Die mit dem
Assessment-Fragebogen erhobenen Problembereiche lassen sich den funf
Bereichen der |ICF-Komponenten zuteilen: ,psychische Schadigungen®,
.Korperliche Schadigungen®, ,beeintrachtigte soziale Teilhabe“, ,risikobehaftete
Umweltfaktoren® und ,risikobehaftete Personenfaktoren® [86].

Tabelle 4 fuhrt die 22 Problemfelder geordnet nach ICF-Komponenten auf und gibt
an, mit welchen Fragebogen-ltemnummern die einzelnen Problemfelder erfasst
wurden und wie die Operationalisierung fur aktive Problemfelder erfolgte. Im
Folgenden werden die Problemfelder, zu deren Erhebung standardisierte
Messinstrumente verwendet wurden, naher vorgestellt. Weiterhin wird erlautert,
wann von einem ,aktiven Problemfeld“ ausgegangen wird (vergleiche dazu auch
Tabelle 4).

Gesundheitliche Sorgen: Health Education Impact Questionnaire (HeiQ)

Das Problemfeld ,gesundheitliche Sorgen® wird mit zwei Einzelitems des HeiQ
erfasst. Der 2007 in Australien von Osborne, Elsworth und Whitfield [56]
entwickelte, generische Fragebogen wurde von Schuler et al. [77] ins Deutsche
Ubersetzt, adaptiert und evaluiert. Er besteht aus 42 Fragen, die acht
Definitionsbereichen zugeteilt sind. Die Definitionsbereiche sind nicht voneinander
abhangig und kénnen einzeln angewendet werden.

Beide Einzelitems kdnnen mit ,trifft Gberhaupt nicht zu® (1 Punkt), ,trifft eher nicht
zu“ (2 Punkte), ,trifft eher zu“ (3 Punkte) oder ,trifft vollig zu“ (4 Punkte)
beantwortet werden. AnschlieRend wird ein Summenscore aus den Antworten der
Einzelitems berechnet. Das Problemfeld ,gesundheitliche Sorgen® ist bei einem

Summenscore von 8 Punkten aktiv.
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Tabelle 4: Operationalisierung der mit dem Fragebogen erfassten Problemfelder bei

CED-Betroffenen.
Fb- Mess- . .
Problemfeld ltemnr. instrument Problemfeld aktiv, wenn:
psychische Schadigungen
- HeiQ [77] (2 _ e «
gesundheitliche Sorgen 7 Einzelitems) Summenscore = 8 (,trifft vollig zu®)
erhdhte Depressivitat 9 PHQ-9 [43] Summenscore = 12
ausgeprag}es 37 Einzelitem sich seiner Krankheit schamen ,trifft auf mich voll und ganz zu*
Schamgefihl
korperliche Schadigungen
N Subskala
Vitalitatsverlust 5 SF-36 [8] Score < 23,7 (Frau) bzw. 30,2 (Mann)
Schmerzen in den letzten 3 Monaten ,oft* bzw. ,(fast) immer* und
behindernde Schmerzen 15 2 Einzelitems  schmerzbedingte Einschrankung im Alltagsleben ,stark® bzw.
»sehr stark®
Stoma_\_/ersorgung 43,44 2 Einzelitems Filter: Stoma ja und unzu_relchend informiert Gber Handhabung
ungenugend oder aktuell Probleme mit Stoma
ausgepragte 1,3, 4, GIBDI-Score _ . R
Krankheitsaktivitit 53, 54 40] Summenscore > 7 (= moderate bzw. schwere Krankheitsaktivitat)
extraintestinale in der letzten Woche betroffen von: Gelenkschmerzen oder
3 4 Einzelitems  Entzindungen der Augenhaute oder Hautveranderungen oder

Manifestationen

Fisteln bzw. Abszesse

beeintrdchtigte soziale Teilhabe

Einschrankung bei ,ublichen Aktivitdten des taglichen Lebens®,

Einschrankung 13 IMET-ltem 1-4 familidren/hauslichen Verpflichtungen®, ,Erledigungen auerhalb
Alltagsaktivitaten [13] des Hauses", ,taglichen Aufgaben/Verpflichtungen®;
bei mindestens einem Item Beeintrachtigung = 7 (Skala 0 bis 10)
Einschrankung 13 IMET-ltem 5-6  Einschrankung bei ,Erholung/Freizeit®, ,soziale Aktivitaten“; bei
Freizeitaktivitaten [13] mind. einem Item Beeintrachtigung = 7 (Skala 0 bis 10)
3 - - - P - >
Ehe/Partnerschaft 13 IMELI?E;Jm 7 FslrllZT;réexr;:(Su?g)bel ,engen persoénlichen Beziehungen* 27
e IMET-Item 8 Einschrankung bei ,Sexualleben®; Beeintrachtigung = 7
Sexualitdt 13 [13] (Skala 0 bis 10)
Ernahrungs- 12 Einzelitem Einschrankung bei Auswahl, Zubereitung, und Verzehr von
einschrankung Lebensmitteln; Beeintrachtigung = 7 (Skala 0 bis 10)
. . : Filter: erwerbstatig ja (< 7) und SPE-Summenscore > 2 (z. B.
gA?;ae?théz:e”habe am 17, 20 SPI?é}kala dauerhafte Erwerbsfahigkeit gefahrdet und Gedanke Antrag auf
EU-Rente zu stellen)
risikobehaftete Umweltfaktoren
finanzielle Probleme 39 Einzelitem Erbringung von Zuzahlungen ,schwierig oder ,sehr schwierig“
Schwierigkeiten mit Im letzten Jahr wurde eine Leistung von der KK wegen CED
9 40, 41
Krankenkasse/ "12 ’ Einzelitem verwehrt und ,unzufrieden” mit KK (< 3) oder Abschluss einer
Versicherung Versicherung wegen CED verwehrt
geringe soziale 38 Einzelitern Unterstltzende Person ,eher nicht“ bzw. ,Gberhaupt nicht*
Unterstltzung erreichbar
anhaltende CED-Stress-
Stressbelastung 16 Skala [31] Summenscore > 7

risikobehaftete Personenfaktoren

Filter: CED-Medikamente ja und Medikamente nicht wirksam

Medikamente 23, 24, 3 Einzelitems (< 3), Leiden unter ,starken“ Nebenwirkungen; ,haufig” oder
25, 26 e
,sehr haufig* Einnahmeprobleme
Alternativmedizin 27, 28, 2 Einzelitems Filter: Behandlung mit alternativ-/komplementarmedizinischen/
29 naturheilkundlichen Verfahren ja und Arzt nicht informiert
Liste von 11 s .

. - Bendtigt zu = 6 der 11 Themen mehr Information oder bewertet

Informationsdefizit 34,35 'I_'hem_en, sich als ,Uberhaupt nicht“ ausreichend informiert (< 3)
Einzelitem

Rauchen (bei MC) 49, 55 Einzelitem Aktueller Raucher und an MC erkrankt

Fb-Itemnr.: Fragebogen-ltemnummer; HeiQ: Health Education Impact Questionnaire; PHQ-9: Patient Health
Questionnaire-9 Items; SF-36: Short-Form-36 Health Survey; GIBDI: German Inflammatory Bowel Disease
Activity Index, nicht berechenbar fir CED-Betroffene mit Colitis indeterminata bzw. mit einem Stoma; IMET:
Index zur Messung von Einschréankungen der Teilhabe; SPE: Subjektive Prognose der Erwerbstatigkeit.
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Erhéhte Depressivitat: Patient Health Questionnaire-9 Items (PHQ-9)

Dieser Screening-Fragebogen zur Diagnostik von Depressivitat umfasst neun
Fragen, die jeweils eines der insgesamt neun DSM-IV-Kriterien zur Diagnose der
,Major Depression“ erfassen. Die Antwortmdoglichkeiten reichen dabei von
,=aberhaupt nicht“ (0 Punkte), ,an einzelnen Tagen“ (1 Punkt), ,an mehr als der
Halfte der Tage“ (2 Punkte) bis ,beinahe jeden Tag“ (3 Punkte). Aus den
Antworten der neun Fragen wird ein Summenscore berechnet. Das Problemfeld ist
aktiv, wenn der Summenscore mindestens 12 Punkte betragt oder funf Fragen mit
mindestens 2 Punkten (,an mehr als der Halfte der Tage®) beantwortet wurden.
Eine Ausnahme bildet dabei die Frage 9 (,Gedanken, dass Sie lieber tot waren
oder sich Leid zufigen mochten?”), die mit mindestens ,an einzelnen Tagen® (1
Punkt) beantwortet werden muss. Aullerdem mussen Frage 1 (,Wenig Interesse
oder Freude an Ilhren Tatigkeiten®) und Frage 2 (,Niedergeschlagenheit,
Schwermut oder Hoffnungslosigkeit®) positiv beantwortet werden, d. h. mindestens

mit ,an einzelnen Tagen“ (1 Punkt) [43].

Vitalitatsverlust: Subskala Vitalitdt des Short-Form-36 Health Survey (SF-36)

Die Befragten gaben an, ob sie sich in den letzten vier Wochen ,voller Schwung*
(vital 1), ,voller Energie” (vital 2), ,erschopft (vital 3) oder ,mude“ (vital 4) gefuhlt
haben. Die dabei verwendeten Items bilden die SF-36-Subskala ,Vitalitat’. Die
vorgegebene Likertskala reicht von ,immer“ (1 Punkt), ,meistens® (2 Punkte),
,ziemlich oft* (3 Punkte), ,manchmal® (4 Punkte), ,selten (5 Punkte) bis ,nie"
(6 Punkte). Zur Auswertung werden die Werte der Items vital 1 und vital 2, die
jeweils zwischen 1 und 6 liegen, von 7 subtrahiert. Im nachsten Schritt wird von
den nicht bearbeiteten Werten der Items vital 3 und vital 4 sowie den neu
berechneten Werten der Items vital 1 und vital 2 der Mittelwert gebildet und von 1
subtrahiert. Der so berechnete Wert liegt zwischen 0 und 5 und wird nun durch 5
dividiert. Das Skalenergebnis wird mit 100 multipliziert, was die Transformation
der Skala in Werte zwischen 0 und 100 ermdglicht, wobei ein niedriger Wert einer

niedrigen ,Vitalitat“ entspricht [8].
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Ausgeprédgte Krankheitsaktivitdt: German Inflammatory Bowel Disease Activity
Index (GIBDI)

Der GIBDI-Score beschreibt die aktuelle Krankheitsaktivitat und berechnet diese
fur MC mittels des GIBDIcp (cronn's Disease) SOWie fur CU und CED-Erkrankte mit
einem Pouch anhand des GIBDlyc (uicerative colitis)- WWeder fur Betroffene der Colitis
indeterminata noch fur Stoma-Patientinnen und -Patienten kann der GIBDI
bestimmt werden [40].

Der GIBDIcp entspricht einer modifizierte Version des einfachen Crohn’s Disease
Activity Index (CDAI) nach Harvey/Bradshaw und bildet aus sieben Variablen
einen Krankheitsaktivitatsindex fur MC-Betroffene. Die Punkte der folgenden
Variablen (jeweils bezogen auf die letzten sieben Tage, mit Ausnahme der
Variable 6) werden zu einem Summenscore addiert: Variable 1
~Stuhlgangsfrequenz® (weniger als drei weiche oder flissige Stihle pro Tag = 0
Punkte bis mehr als neun weiche oder flussige Stuhle pro Tag = 3 Punkte),
Variable 2 ,allgemeine Befindlichkeit® (meist gut = 0 Punkte bis unertraglich = 3
Punkte), Variable 3 ,abdominelle Schmerzen“ (keine = 0 Punkte bis starke = 3
Punkte), Variable 4 ,Fieber® (Temperatur ab 38 °C = 2 Punkte oder Temperatur
unter 38 °C = 0 Punkte), Variable 5 ,extraintestinale Manifestationen* (Gelenk-,
Augen- oder Hautbeteiligung, pro Angabe jeweils 1 Punkt oder nein = 0 Punkte),
Variable 6 ,Fisteln” (inklusive Analfissuren, Analfistel oder Analabszel}) bezogen
auf den gesamten Krankheitsverlauf (keine, friher bzw. unbekannt = 0 Punkte;
jetzt = 2 Punkte) und Variable 7 ,Body-Mass-Index = Ko&rpergewicht in
Kilogramm/KérpergroRe in Quadratmetern® (ab 18,5 kg/m? = 0 Punkte; 16,0 bis
kleiner 18,5 kg/m?= 1 Punkt; unter 16,0 kg/m?= 2 Punkte). Voraussetzungen zur
Bildung des GIBDI¢p sind zum einen, dass Angaben zu den Variablen 1 und 2
vorliegen und zum anderen, dass die Summe aller Missing Values nicht groR3er ist
als sechs [40].

Der GIBDIyc entspricht einer modifizierten Version des klinischen Colitis Activity
Index (CAIl) nach Rachmilewitz und bildet aus sechs Variablen einen
Krankheitsaktivitatsindex fur CU-Betroffene sowie CED-Erkrankte mit einem
Pouch. Die Punkte der folgenden Variablen (jeweils bezogen auf die letzten
sieben Tage) werden zu einem Summenscore addiert: Variable 1
~otuhlgangsfrequenz® (siehe oben), Variable 2 ,allgemeine Befindlichkeit* (siehe

oben), Variable 3 ,abdominelle Schmerzen“ (siehe oben), Variable 4
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,Blutbeimengung im Stuhl“ (keine = 0 Punkte bis hauptsachlich blutig = 4 Punkte),
Variable 5 ,Fieber” (siehe oben) und Variable 6 ,extraintestinale Manifestationen®
(siehe oben). Voraussetzung zur Bildung des GIBDI, sind zum einem das
Angaben zu den Variablen 1 bis 3 gemacht wurden und zum anderen, dass die
Summe aller Missing Values nicht grof3er ist als sechs [40].

Der aus dem Summenscore entstehende Wertebereich von 0 bis 18 Punkten wird
sowohl fur den GIBDIcp als auch fir den GIBDIlyc in vier Stadien der

Krankheitsaktivitat untergliedert und interpretiert (siehe Tabelle 5).

Tabelle 5: GIBDI-Stadien der Krankheitsaktivitét.

Index-Wert Krankheitsaktivitat

0-3 Punkte Keine entzindliche Aktivitat
4-7 Punkte Leichtere entzindliche Aktivitat
8-11 Punkte Mittlere entziindliche Aktivitat
= 12 Punkte Schwere entziindliche Aktivitat

Das Problemfeld ,ausgepragte Krankheitsaktivitat® ist aktiv, wenn der
Summenscore mehr als 7 Punkte betragt und damit mindestens eine mittlere bzw.
schwere Krankheitsaktivitat besteht [40].

Gefédhrdete Teilhabe am Arbeitsleben: Subjektive Prognose der Erwerbstétigkeit
(SPE)

Die SPE-Skala erfasst die subjektive Prognose der Erwerbsfahigkeit Berufstatiger
anhand der folgenden drei Items: ,Wenn Sie an |hren derzeitigen
Gesundheitszustand und lhre berufliche Leistungsfahigkeit denken: Glauben Sie,
dass Sie bis zum Erreichen des Rentenalters berufstatig sein kdnnen?“, ,Sehen
Sie durch Ihren derzeitigen Gesundheitszustand |hre Erwerbsfahigkeit dauerhaft
gefahrdet?” und ,Tragen Sie sich zurzeit mit dem Gedanken, einen Antrag auf
Erwerbsminderungsrente (Frihrente aus Gesundheitsgrinden) zu stellen?”.

Fir alle statistischen Berechnungen wird das erste Item der Skala dichotomisiert.
Dabei werden von den funf Antwortkategorien die ersten beiden ,sicher und ,eher
ja“ zusammengefasst und mit 0 Punkten bewertet, es besteht keine Gefahrdung
der Teilhabe am Arbeitsleben. Des Weiteren werden die letzten drei
Antwortkategorien ,unsicher®, ,eher nein“ und ,auf keinen Fall* zusammengefasst
und mit 1 Punkt bewertet, die Teilhabe am Arbeitsleben gilt als gefahrdet. Die
SPE-ltems 2 und 3 sind bereits dichotom: 1 Punkt = ja, es besteht eine
Gefahrdung der Erwerbstatigkeit oder 0 Punkte = nein, es besteht keine
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Gefahrdung der Erwerbstatigkeit. Die Item-Werte werden zu einem Summenscore
addiert, der Werte von 0 bis 3 annehmen kann. Das Problemfeld ,gefahrdete
Teilhabe am Arbeitsleben® ist bei einem Summenscore von mindestens 2 Punkten
aktiv [50, 52].

Anhaltende Stressbelastung: CED-Stress-Skala

Die eindimensionale Skala dient als Indikator fur psychosoziale Beeintrachtigung
und besteht aus drei Items zum Stresserleben mit jeweils vierstufigen
Antwortskalen: ,Im Augenblick leide ich unter Stress und auflergewohnlichen
Belastungen.” (Uberhaupt nicht = 0 Punkt, etwas = 1 Punkt, stark = 2 Punkte, sehr
stark = 3 Punkte), ,Wie oft erleben Sie im Alltag Stress?“ (nie = 0 Punkte, selten =
1 Punkt, gelegentlich = 2 Punkte, oft = 3 Punkte), ,Wie stark sehen Sie sich durch
diesen Stress in lhrem Alltagsleben beeintrachtigt?“ (nicht beeintrachtigt = 0
Punkte, etwas beeintrachtigt = 1 Punkt, stark beeintrachtigt = 2 Punkte, sehr stark
beeintrachtigt = 3 Punkte) [31]. Die Punkte der Einzelitems werden zu einem
Summenscore addiert. Insgesamt werden drei Gruppen unterschieden mit
geringer, mittlerer und hoher erlebter Stressbelastung. Das Problemfeld
»=anhaltende Stressbelastung® ist bei einem Summenscore groRer 7 Punkte aktiv.

2.2.3 Primare Zielparameter

Zu den primaren Outcomes gehoren die gesundheitsbezogene Lebensqualitat, die
Einschrankung der sozialen Teilhabe und die Anzahl an Einschrankungstagen. Im
Folgenden werden die drei primaren Zielparameter und die Messinstrumente, mit

denen sie erfasst werden, skizziert.

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit: EuroQol-visuelle Analogskala (EQ-VAS)

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt wurde mit der EQ-VAS erfasst. Sie
gehort zum EuroQol-5D, der 1987 von der EuroQol Group entwickelt wurde und
seit 1998 als deutsche Fassung vorliegt. Er besteht aus zwei Teilen, einem
Fragebogen und der VAS. Der Fragebogen ermittelt Uber finf Dimensionen
(Beweglichkeit/Mobilitat, Fur-sich-selbst-sorgen, Allgemeine Tatigkeiten, wie
beispielsweise Arbeit, Hausarbeit, Familien- und Freizeitaktivitaten, Schmerzen
bzw. korperliche Beschwerden sowie Angst/Niedergeschlagenheit) die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat. Da der Fragebogen bei der

Datenauswertung nicht verwendet wurde, soll an dieser Stelle nicht weiter darauf
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eingegangen werden. Bei der VAS handelt es sich um eine 20 cm lange Skala, auf
der die Befragten ihren momentanen subjektiven Gesundheitszustand markieren
sollen. Sie reicht von 0 (,denkbar schlechtester Gesundheitszustand“) bis 100

(,denkbar bester Gesundheitszustand®) und ahnelt einem Thermometer [47, 53].

Einschrénkung der sozialen Teilhabe: Index zur Messung von Einschrdnkungen
der Teilhabe (IMET)

Der Fragebogen orientiert sich an der ICF und wurde auf der Basis des Pain
disability Index entwickelt. Er erfasst in neun IMET-ltems Aspekte alltaglicher
Aktivitat und Teilhabe. Dabei handelt es sich um ,Ubliche Aktivitaten des taglichen
Lebens®, ,Familiare und hausliche Verpflichtungen®, ,Erledigungen aulRerhalb des
Hauses®, ,Tagliche Aufgaben und Verpflichtungen®, ,Erholung und Freizeit",
,o0ziale Aktivitaten“, ,Enge personliche Beziehungen® und ,Sexualleben®. Das
neunte IMET-ltem ,Stress“ wurde als eigenstandiges Problemfeld mithilfe der
CED-Stress-Skala erfasst. An seine Stelle tritt ein Item zur Erfassung der fur CED
typischen ,Ernahrungseinschrankungen®. Die Antwortmoglichkeit pro Item reicht
von 0 (nicht beeintrachtig) bis 10 (vollig beeintrachtigt). Neben der Wertung far
Einzelitems kann ein Gesamtscore gebildet werden. Dieser ergibt sich aus der
Aufsummierung der neun Einzelitems (Werte von 0 bis 90 mdglich) dividiert durch
die Skalenanzahl, sodass der IMET-Gesamtscore Werte von 0 bis 10 annehmen
kann [13, 16].

Anzahl an Einschrénkungstagen

Die Frage ,An wie vielen Tagen konnten Sie in den letzten drei Monaten aufgrund
Ihrer Beschwerden nicht |hren Ublichen Aktivitaten nachgehen (z. B. in Beruf,
Haushalt, Freizeit)?“ ermittelt die Einschrankungstage der letzten drei Monate

(maximal 90 Tage).

2.2.4 (Behandlungs-)Komorbiditaten

1970 pragte Alvan Richard Feinstein den Begriff der Komorbiditat als ein
zusatzliches Leiden bei einer vorhandenen Indexerkrankung [27]. Baumeister et
al. [87] definieren Komorbiditat als das gleichzeitige Vorkommen von einem oder
mehreren diagnostisch unterscheidbaren Krankheitsbildern im Rahmen einer
Grunderkrankung bei einem Patienten. Dabei stellt die Zweiterkrankung ein

eigenes, diagnostisch abgrenzbares Krankheitsbild dar, das unabhangig von der
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Grunderkrankung auftreten kann oder kausal mit ihr zusammenhangt [62]. Es ist
erwiesen, dass Komorbiditdten einen relevanten Faktor fur verschiedene
Outcomemalle, wie zum Beispiel funktioneller Status, Inanspruchnahme von
Gesundheitsleistungen, Mortalitat, postoperative Komplikationen und Dauer des
Krankenhausaufenthaltes darstellen [6]. Im Laufe der Zeit wurden zahlreiche
Messinstrumente entwickelt, die bei bestehender Grunderkrankung eine
Dokumentation der Komorbiditaten ermoglichten. Die meisten dieser Instrumente
basieren allerdings auf arztlichen Untersuchungen, wie zum Beispiel der Charlson
Comorbidity Index (CCIl) [11]. Eine Ausnahme bildet der Self-Administered
Comorbidity Questionnaire (SCQ), ein Selbstbeurteilungsinstrument  fur
Patientinnen und Patienten, das in Anlehnung an den CCI konstruiert wurde und
im  englischsprachigen Raum ein  etabliertes  Messinstrument  zur
Selbsteinschatzung der Komorbiditat darstellt [75]. Streibelt et al. [82] haben in
ihrer Studie ,Komorbiditat im Patientenurteil — geht das?* untersucht, inwieweit die
deutsche Version des SCQ, der German Self-Administered Comorbidity
Questionnaire (SCQ-D), valide Informationen zur Art und Schwere der
Komorbiditat liefern kann. Dazu wurde die Ubereinstimmung der mit dem SCQ-D
ermittelten Ergebnisse und der mit dem CCI ermittelten Ergebnisse gepruft. Der
SCQ-D stellte sich dabei als ein valides Messinstrument zur Art und Schwere der
Komorbiditat heraus.

In Anlehnung an den SCQ-D werden im CEDreha-Fragebogen insgesamt 14
Komorbiditaten in Form einer Checkliste abgefragt (Herzprobleme, Hypertonie,
Asthma, chronische  Bronchitis, Diabetes  mellitus, Nierenprobleme,
Leberprobleme, Anamie, Krebs, Depression, Arthrose, Ruluckenschmerzen,
Rheuma und Osteoporose). Dabei muissen die Patientinnen und Patienten
angeben, ob die jeweilige Erkrankung bei ihnen arztlich festgestellt wurde,
aufgrund der Erkrankung eine medikamentdse Therapie notwendig ist und sie
durch die Erkrankung in ihrer taglichen Aktivitat beeintrachtigt sind. In dieser
Dissertation wurden zur genaueren Stichprobenbeschreibung die
Behandlungskomorbiditaten ausgewertet. Eine Behandlungskomorbiditat liegt vor,
wenn die zweite Frage (,Sind Sie deswegen zur Zeit in Behandlung?“) mit ,ja“ (= 1
Punkt) beantwortet wurde. Der gebildete Summenscore kann Werte von 1 bis 14
annehmen [36].

Die Daten zu den Behandlungskomorbiditaten der CEDnetz-Studie stammen aus

dem Selbstausfullfragebogen zur 6-Monats-Katamnese, da eine Erfassung dieses
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krankheitsspezifischen Items erst zu diesem  Zeitpunkt stattfand.
Dementsprechend werden die Daten der Behandlungskomorbiditaten von

CEDreha zur Baseline mit denen von CEDnetz zur Katamnese verglichen.

2.2.5 Parameter der Basisdokumentation

Aus dem vom behandelnden Arzt ausgeflllten Basisdokumentationsbogen wurden
fur diese Dissertation folgende krankheitsspezifischen Merkmale verwendet: die
Diagnose, die Einnahme von Medikamenten aufgrund der CED (jemals im
Krankheitsverlauf), die aktuelle Einnahme von Biologika, bestehende
extraintestinale Manifestationen, Parameter fur eine Berechnung der jeweiligen
Krankheitsaktivitatsindices von MC (Harvey-Bradshaw-Index) bzw. CU (Partial-
Mayo-Score), operative Resektion im Darmbereich jemals im Krankheitsverlauf
und globales Urteil (ja/nein) zum Vorliegen von Komorbiditaten. Nur die Erfassung

der Krankheitsaktivitatsindices wird im Folgenden kurz erlautert.

Krankheitsaktivitétsindex flir MC: Harvey-Bradshaw-Index (HBI)

Der HBI wurde 1980 entwickelt und stellt eine vereinfachte Version des CDAI dar.
Er dient der Aktivitatsbestimmung des MC und bedient sich daflr keiner invasiven
Tests oder Diagnostiken, sondern nur funf klinischer Parameter. Dazu zahlen
Allgemeinbefinden (0 bis 4 Punkte), Bauchschmerzen (0 bis 3 Punkte), Anzahl
ungeformter Stuhlgange pro Tag (1 Punkt pro ungeformtem Stuhl pro Tag),
abdominelle Resistenzen (0 bis 3 Punkte) und Komplikationen (1 Punkt pro
Komplikation). Die ersten drei klinischen Parameter (Allgemeinbefinden,
Bauchschmerzen und Anzahl ungeformter Stuhlgange pro Tag) beziehen sich auf
den vorangegangenen Tag.

Nach Bildung eines Summenscores erfolgt die Einteilung in vier unterschiedliche
Krankheitsaktivitatsstadien: Remission (0 bis 4 Punkte), milde Aktivitat (5 bis 7
Punkte), moderate Aktivitat (8 bis 16 Punkte) und schwere Aktivitat (mehr als 16
Punkte) [33].

Krankheitsaktivitatsindex fiir CU: Partial Mayo-Score (PMS)

Der nicht-invasive Partial Mayo-Score bedient sich nur klinischer Parameter und
leitet sich vom Mayo-Score ab, der neben klinischen auch endoskopische
Charakteristika erhebt. Die drei klinischen Merkmale des Partial Mayo-Scores,

Stuhlfrequenz pro Tag, rektaler Blutabgang und globale Beurteilung des Arztes,
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werden entsprechend ihrer Auspragung mit jeweils 0 bis 3 Punkten bewertet und
zu einem Summenscore addiert, der Werte von 0 bis 9 annehmen kann. Die
Krankheitsaktivitat wird eingeteilt in Remission (0 bis 2 Punkte), milde Aktivitat (3
bis 4 Punkte), moderate Aktivitat (5 bis 7 Punkte) und schwere Aktivitat (8 bis 9
Punkte) [46, 20].

2.3 Screening auf Rehabedarf nach dem Lubecker Algorithmus

Ein Rehabedarf im Sinne des Lubecker Algorithmus liegt vor, wenn die
Komplexitat der Erkrankung eine multimodale und multidisziplinare Behandlung
erfordert, die am Wohnort und vom ambulanten Versorgungssektor nicht getragen
werden kann [23]. Die Aufteilung der rehabilitationsrelevanten Problemfelder auf
insgesamt neun Behandlungszugange bzw. Berufsgruppen kann Tabelle 6

entnommen werden [67].

Tabelle 6: Zuordnung der rehabilitationsrelevanten Problemfelder zu den neun
Behandlungszugéngen.

Behandlungszugang Aktiver Problembereich

PF erhéhte Depressivitat
Psychologe

PF anhaltende Stressbelastung
Ernahrungsberatung PF Ernahrungseinschrankung

PF Schwierigkeiten mit Krankenkasse/Versicherung

Sozialarbeiter PF finanzielle Probleme

PF Einschrankung Alltagsaktivitaten

PF gefdhrdete Teilhabe am Arbeitsleben
Schulung PF Informationsdefizit
Raucherentwéhnung PF Rauchen bei Morbus Crohn

PF gesundheitliche Sorgen
PF ausgepragte Krankheitsaktivitat
PF Alternativmedizin

Arzt PF Medikamente
PF extraintestinale Manifestationen
PF Sexualitat

PF behindernde Schmerzen
Stomatherapeut PF Stomaversorgung ungentigend bei Stoma-Patientinnen und Patienten

PF geringe soziale Unterstitzung
PF Einschrankung Freizeitaktivitaten
PF Ehe/Partnerschaft

PF ausgepragtes Schamgefiihl

PF Vitalitatsverlust
PF Einschrankung Alltagsaktivitaten

Austausch mit Betroffenen

Physiotherapeut

PF: Problemfeld.
In dieser Dissertation werden Patientengruppen unterschieden, die ,keinen

Rehabilitationsbedarf* (0 bis 2 bendtigte Behandlungszugange), eine eher
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.einfache Problemlage” (3 bis 4 bendtigte Behandlungszugange) und eine
.komplexe Problemlage® (5 oder mehr bendtigte Behandlungszugange) aufweisen
[51, 67].

24 Auswertung

Die Daten wurden mit der Datenbanksoftware Microsoft Access 2007 eingegeben
und zur Datenanalyse in die Statistik- und Analyse-Software IBM SPSS Statistics
20 fur Windows uberfuhrt. Vor Beginn der Auswertung wurden die Daten einer
Eingabe- und Plausibilitatsprufung unterzogen.

In Abhangigkeit vom Skalenniveau der Daten wurden zur deskriptiven und
explorativen Analyse Haufigkeiten und Anteile, Mittelwerte und Streuungsmalle
beschrieben.

Stetige Variablen wurden mittels univariater Analysen untersucht, mit Angaben zur
Signifikanz (p), zum Mittelwert (MW), zur Standardabweichung (SD), zum Median
und zum Interquartilsabstand (IQR). Kontingenztafeln wurden fur nominal- und
ordinalskalierte Daten erstellt und die Ergebnisse in Prozentwerten
wiedergegeben. Der Chi*>-Test nach Pearson wurde fur Gruppenvergleiche
berechnet. Weiterhin wurde bei intervallskalierten Merkmalen zur Prufung von
Unterschieden in der zentralen Tendenz flr unabhangige Stichproben der t-Test
bei normalverteilten Werten bzw. der Mann-Whitney-U-Test bei nicht normal
verteilten Werten herangezogen.

Das Signifikanzniveau wurde bei p <0,05 angesetzt, als hochsignifikant gilt
p <0,001. Alle p-Werte > 0,05 gelten als nicht signifikant. Eine Bonferroni-
Adjustierung des Alpha-Fehlers erfolgt aufgrund des explorativen Charakters der
CEDreha-Studie nicht. Die durchgefuhrten inferenzstatistischen Analysen

verstehen sich letztlich als deskriptiv.

Logistische Regression

Mithilfe der logistischen Regression, einem multivariaten Analyseverfahren zur
Analyse von binaren Variablen, soll die Wahrscheinlichkeit fir das Auftreten bzw.
Vorliegen eines Rehabedarfs im Sinne des Lubecker Algorithmus durch mehrere
Pradiktorvariablen vorhergesagt werden. Der Rehabedarf entspricht dabei der
abhangigen dichotomen Zielvariable. Dichotome Variablen zeichnen sich dadurch

aus, dass sie nur zwei Zustdnde annehmen kdénnen, die sich gegenseitig
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ausschliel3en, in diesem Fall entsprechen die beiden Zustande zum einen 0 = ,es
besteht kein Rehabedarf* und zum anderen 1 = ,es besteht Rehabedarf. Die

soziodemografischen und krankheitsspezifischen Pradiktoren kénnen beliebige

Skalenniveaus

aufweisen.

Tabelle 7 gibt

einen

Uberblick tber die

Pradiktorvariablen, die in die logistische Regression eingeschlossen wurden.

Tabelle 7: Variablen, die als Pradiktoren in die logistische Regression einbezogen wurden.

Variable

Beschreibung

Auspragung/Kodierung

soziodemografische Variablen

Alter zu Studienbeginn

Alter (Differenz zum Geburtsjahr) in Alter/10
10-Jahres-Intervallen

Geschlecht Geschlecht der Studienteilnenmer 1 = mannlich; 2 = weiblich

Schulbildung héchster Schulabschluss (Abitur) Abitur: 0 = nein; 1 = ja

Lebenspartner Zusammenleben mit festem Partner 1 = ja; 2 = nein

krankheitsspezifische Variablen

Erkrankungsdauer

Zeit von der Erstdiagnose bis zum
Ausflllen des ersten Fragebogens

1 = langer als drei Jahre;
2 = drei Jahre oder weniger

Krankheitsverlauf

CED-Krankheitsverlauf

1 = Remission;

2 = Krankheitsschiibe im Wechsel
mit Ruhephasen;

3 = CED standig aktiv oder aktiver
werdend

Einschrankungstage

Anzahl der Einschrankungstage in
den letzten drei Monaten
(maximal 90 Tage)

0 = keine Einschrankungstage;

1 =1 bis 28 Einschrankungstage;
2 =mehrals 28
Einschrankungstage

aktuell Biologika

aktuelle Einnahme von Biologika

0=nein; 1 =ja

Facharztbetreuung

Hauptbetreuung wahrend der
letzten sechs Monate durch einen
Facharzt

0=nein;1=ja

Zufriedenheit mit
medizinischer
Versorgung

zufrieden mit der medizinischen
Versorgung

Skala von 0 (nicht zufrieden) bis
10 (sehr zufrieden):

0 = nicht zufrieden (0-4 Punkte);
1 = zufrieden (5-10 Punkte)

Rehateilnahme

Rehateilnahme innerhalb der
letzten vier Jahre

0=nein; 1 =ja

Die eingeschlossenen Items muissen von jedem Studienteilnehmer beantwortet
worden sein, um in das Regressionsmodell einbezogen werden zu konnen. lhre
Auswabhl erfolgte aufgrund der Annahme, dass sie einen Einfluss auf das Auftreten
von Rehabedarf haben. Der univariate Zusammenhang der ausgewahlten
.Rehabedarf*

logistischen Regressionsanalyse untersucht.

Pradiktoren zur Zielvariablen wurde mithilfe der univariaten

Die Variablenauswahl erfolgte
mithilfe der Einschluss-Methode, bei der alle Pradiktoren in einem Schritt in das

Regressionsmodell eingeflgt werden.
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Die soziodemografischen Variablen Geschlecht, Alter und Schulbildung werden
unabhangig von ihrer Signifikanz in die logistische Regression einbezogen. Das
Lebensalter der Probanden wurde zur besseren Ubersicht in 10-Jahres-Intervalle
(,Alter/10%) gegliedert. Die dreifach gestuften, kategorialen Pradiktorvariablen
,CED-Verlaufsmuster sowie ,Einschrankungstage“ werden in jeweils zwei
Indikator- bzw. Dummyvariablen umkodiert, die das Vorliegen (bzw.
Nichtvorliegen) einer Kategoriezugehorigkeit definieren. Als Referenzkategorie
wird die Kategorie gewahlt, bei der das Vorliegen eines Rehabedarfs am
geringsten ausgepragt ist. Das Vorhandensein (oder Nicht-Vorhandensein) der
Kategorien ,Schube im Wechsel mit Remissionen® (bzw. ,1 bis 28
Einschrankungstage“) sowie ,CED standig aktiv bzw. aktiver werdend® (bzw.
.,mehr als 28 Einschrankungstage®)  wird durch  jeweils eine
Indikatorkontrastvariable beschrieben [73]. Pradiktoren mit einer signifikanten
Odds Ratio groRer 1 gelten als positive Pradiktionsfaktoren, sie erhdhen die
Wahrscheinlichkeit fir Rehabedarf. Variablen mit einer signifikanten Odds Ratio
kleiner 1 gelten als negative Pradiktoren, sie senken die Wahrscheinlichkeit fur
Rehabedarf.

Zur globalen Beurteilung der Modellgiite wird das Nagelkerke-R? herangezogen.
Dieses Bestimmtheitsmal® beschreibt den Anteil der Varianzaufklarung der
abhangigen Zielvariable durch die unabhangigen Pradiktorvariablen an der
Gesamtvarianz und kann Werte zwischen 0 und 1 annehmen, dabei gilt: je hoher
der Wert, desto besser die Anpassung des Modells an die Daten. Als Richtwert fur
einen guten Fit werden von Backhaus et al. [3] die folgenden Nagelkerke-R*
Werte angegeben: akzeptable Anpassung bei Werten groRer 0,2; gute Anpassung
bei Werten groRer 0,4; sehr gute Anpassung fur Werte groRer 0,5.

2.5 Ethikantrag und finanzielle Forderung

Die Ethikkommission der Universitat zu Lubeck aulierte keine Bedenken gegen
das Projekt ,Komplexe Problemlagen von Patienten und Patientinnen mit Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa im rehabilitativen Versorgungssektor [CEDreha]"
(Aktenzeichen 13-067, Ethikvotum CEDreha siehe Anhang 3). Das CEDreha-
Projekt wurde geférdert vom Verein zur Férderung der Rehabilitationsforschung in

Schleswig-Holstein (vffr).
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Weiterhin aul3erte die Ethikkommission der Universitat zu Libeck keine Bedenken
gegen das Projekt ,Vernetzte Versorgung bei chronisch entzindlichen
Darmerkrankungen — CED-Versorgungspfade in der praktischen Umsetzung
[CEDnetz]* (Aktenzeichen 13-028, Ethikvotum CEDnetz siehe Anhang 4).
CEDnetz wird geférdert vom Berufsverband Niedergelassener Gastroenterologen

Deutschlands.

Die Verfasserin der vorliegenden Dissertationsschrift war am Versand der
CEDreha- und CEDnetz-Fragebogen, an der Eingabe der ricklaufigen
Ausgangslage in die Access-Datenbank, an der Eingabe- und Plausibilitatsprifung
und an der Auswertung der Daten zur Ausgangslage von CEDreha und CEDnetz

beteiligt.
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3 Ergebnisse

3.1 Patientenrekrutierung und Partizipationsrate

Im Zeitraum von Mai bis Dezember 2013 wurden fur das CEDreha-Projekt
insgesamt 270 Selbstausfullfragebégen im Reha-Zentrum Mdlin, Klinik
Fohrenkamp, an volljahrige Rehabilitanden mit der Hauptdiagnose MC, CU oder
Colitis indeterminata verteilt. Davon nahmen 250 CED-Patientinnen und
-Patienten an der Studie teil. Das entspricht einer Partizipationsrate von 92,6
Prozent.

Im Projekt CEDnetz wurden in der Zeit von Mai 2013 bis Januar 2014 durch 31
gastroenterologische Facharzte und zwei CED-Ambulanzen geschatzt 611
Patientenpakete an interessierte und volljahrige Betroffene mit der Hauptdiagnose
MC, CU oder Colitis indeterminata ausgehandigt. 387 ausgeflllte Fragebdgen
erreichten im Rekrutierungszeitraum die Studienzentrale in LUbeck. 38
Teilnehmende mussten ausgeschlossen werden, da sie die Einschlusskriterien
nicht erfullten (30 Falle), die Einwilligungserklarungen fehlten (sechs Falle) oder
die postalische Zustellung der Fragebdgen nicht moglich war (zwei Falle). Zur
Ausgangslage konnten dementsprechend 349 eligible Patientendaten ausgewertet
werden. Im Folgenden werden die IG und die KG des CEDnetz-Projektes
gemeinsam betrachtet und als ein Patientenkollektiv verstanden, da sich die
beiden Gruppen zum Zeitpunkt der Ausgangslage kaum unterschieden.

Abbildung 5 stellt die Patientenrekrutierung sowie die Partizipationsrate von

CEDreha und CEDnetz zur Ausgangslage in einem FluRdiagramm gegenuber.

4 )
CEDreha CEDnetz
Ausgabe von 270 Fragebdgen an interessierte Ausgabe von schatzungsweise 611 Patientenpaketen
CED-Rehabilitanden zu Rehabeginn durch das in den Facharztpraxen an interessierte CED-
Reha-Zentrum MolIn, Klinik F6hrenkamp Patientinnen und -Patienten y
Keine Teilnahme 7,4 % (n = 20) & > Keine Teilnahme 36,47 % (n = 224)
v A 4
[ n = 250 fiillen Fragenbogen aus ] [ n = 387 fiillen Fragenbogen aus ]
Drop Out 0,0 % (n = 0) Drop Out 19,9 % (n = 38)
1. Messzeitpunkt: Baseline 1. Messzeitpunkt: Baseline
n = 250 eligible Patientendaten* n = 349 eligible Patientendaten*

n: Anzahl glltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl gultiger Falle;
* Selbstausflllfragebogen, arztlicher Basisdokumentationsbogen und Einwilligungserklarung liegen vor.

Abbildung 5: Patientenrekrutierung und Partizipationsrate von CEDreha und CEDnetz zur
Ausgangslage.
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3.2 Unterschiede in soziodemografischen und krankheitsspezifischen
Merkmalen zwischen CED-Rehabilitanden und -Nichtrehabilitanden

3.2.1 Soziodemografische Merkmale

Zur Analyse wurden die Daten aus den Selbstausflllfragebdégen herangezogen.
Die Ergebnisse sind in Tabelle 8 aufgefuhrt.

Der Altersdurchschnitt der CED-Rehabilitanden ist mit 45,1 Jahren (SD = 10,9)
signifikant hoher als bei den -Nichtrehabilitanden (42,5 Jahre; SD = 12,7).
Weiterhin lassen sich hochsignifikante Unterschiede in der Schulbildung erkennen.
17 Prozent der CEDreha-Teilnehmenden gaben das Abitur als héchsten Schul-
abschluss an, bei den CEDnetz-Respondern schlossen dagegen 28 Prozent ihre
Schulbildung mit dem Abitur ab. Die CED-Rehabilitanden sind signifikant haufiger
mindestens halbtags erwerbstatig (78,6 Prozent versus 67,1 Prozent). Bezliglich
des Geschlechts und des Familienstandes unterscheiden sich die beiden

Vergleichsgruppen nicht.

Tabelle 8: Soziodemografische Merkmale des Selbstausfiillfragebogens.

Valid n CEDreha CEDnetz
Merkmale CEDrehalnetz  (n=250)  (n=349) PWert
Geschlecht (weiblich) n (%) 250/349 153 (61,2) 210 (60,2) 0,800%
Alter (Jahre) MW (SD) 250/348 451 (10,9) 42,5(12,7) 0,008"
Schulbildung n (%) 247/343 0,001
maximal Hauptschulabschluss 42 (17,0) 73 (21,3)
Realschulabschluss o. &.** 163 (66,0) 174 (50,7)
Abitur 42 (17,0) 96 (28,0)
Familienstand (allein lebend) n (%) 243/338 70 (28,8) 80 (23,7) 0,163*
Erwerbstatigkeit n (%) 248/347 0,002*
mindestens halbtags erwerbstatig 195 (78,6) 233 (67,1)

n: Anzahl giltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl glltiger Falle; MW: Mittelwert;
SD: Standardabweichung; * t-Test; * Chi®-Test nach Pearson; ** Mittlere Reife, Fachschulreife, Polytechnische
Oberschule bzw. 10. Klasse (vor 1965: 8. Klasse), Fachhochschulreife/Abschluss einer Fachoberschule,
anderer Schulabschluss (z. B. im Ausland erworben).

3.2.2 Krankheitsspezifische Merkmale

Zur Analyse der krankheitsspezifischen Merkmale der CEDreha- und CEDnetz-
Teilnehmenden wurden Daten sowohl aus dem Selbstausfillfragebogen (siehe
Tabelle 9 bis 11) als auch aus dem Basisdokumentationsbogen (siehe Tabelle 12)
herangezogen. Die Ergebnisse werden im Folgenden vorgestellt.

In Tabelle 9 werden die mit dem Selbstausfillifragebogen erfassten

krankheitsspezifischen Merkmale und weitere Parameter aufgeflhrt.
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Tabelle 9: Mit dem Selbstausfiillfragebogen erfasste krankheitsspezifische Merkmale und
weitere Parameter.

Valid n
CEDreha CEDnetz
Merkmale CED (n = 250) (n = 349) p-Wert

reha/netz
Krankheitsspezifische Parameter:
Erkrankungsdauer (Jahre) MW (SD) 238/349 12,1 (9,6) 12,4 (10,1) 0,730"
Erkrankungsverlauf n (%) 244/347 <0,001*
Remission 48 (19,7) 134 (38,6)
Krankheitsschibe im Wechsel mit
Ruhephasen 103 (42,2) 137 (39,5)
Krankheit standig aktiv —
Beschwerden unterschiedlich stark 73 (29,9) 63 (18,2)
Krankheit wird aktiver —
Beschwerden nehmen zu 20 (8,2) 13 (3,7)
Krankheitsaktivitat (GIBDI—Score)1 n (%) 235/319 <0,001*
Remission 96 (40,9) 201 (63,0)
geringe Aktivitat 109 (46,4) 89 (27,9)
moderate Aktivitat 26 (11,1) 24 (7,5)
schwere Aktivitat 4 (1,7) 5(1,6)
Gesamt-GIBDI' MW (SD) 232/310 4,4 (2,6) 3,2(2,9) <0,001"
Weitere Parameter:
Medizinischer Hauptansprechpartner in
den letzten 6 Monaten n (%) 246/349 <0,001*
Hausarzt 95 (38,6) 27 (7,7)
Gastroenterologischer Facharzt 131 (53,3) 261 (74,8)
CED-Ambulanz/CED-Schwerpunktpraxis 20 (8,1) 61 (17,5)
Zufriedenheit mit der medizinischen
Versorgung (0 bis 10)2 MW (SD) 249/347 6,6 (2,5) 8,2(2,2) <0,001"
Anzahl der Einschrankungstage in den
letzten 3 Monaten (max. 90 Tage) 239/344 <0,001*
MW 33,2 13,1
Median (IQR) 20,0 (5;60) 2,0 (0;15)
Rehateilnahme wéahrend der letzten vier
Jahre n (%) 250/348 0,704*
Nein 200 (80,0) 287 (82,5)
Ja, einmal 46 (18,4) 55 (15,8)
Ja, mehrmals 4 (1,6) 6 (1,7)
Mitgliedschaft DCCV eV.2n (%) 249/349 33 (13,3) 32(9,2) 0,204*

n: Anzahl giltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl gultiger Falle; MW: Mittelwert;
SD: Standardabweichung; IQR: Interquartile range; ' German Inflammatory Bowel Disease Activity Index, nicht
berechenbar fiir CED-Betroffene mit Colitis indeterminata bzw. mit einem Stoma; % Skala von 0 (nicht
zufrieden) bis 10 (sehr zufrieden); ® Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung e.V.; " t-Test; * chi?
nach Pearson; * Mediantest.

Hochsignifikante Unterschiede bestehen fur den Erkrankungsverlauf sowie fur die
Krankheitsaktivitat. Die Rehabilitanden beschreiben ihren Erkrankungsverlauf in
den letzten Jahren haufiger als standig aktiv oder aktiver werdend und befinden
sich seltener in Remission. Auch die Krankheitsaktivitat der letzten Woche
beschreiben sie haufiger als aktiv und geben im Vergleich zu den
Nichtrehabilitanden seltener an in Remission zu sein. Eine moderate bis schwere
Krankheitsaktivitat in den letzten sieben Tagen wird in der CEDreha-Gruppe von

12,8 Prozent der Teilnehmenden berichtet, in der CEDnetz-Gruppe sind davon 9,1
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Prozent betroffen. Weiterhin bestehen hochsignifikante Unterschiede in den
Angaben zum medizinischen Hauptbetreuer und zur Zufriedenheit mit der
medizinischen Versorgung. CEDnetz-Patientinnen und -Patienten sind zufriedener
mit ihrer medizinischen Versorgung. 74,8 Prozent der Nichtrehabilitanden geben
als medizinischen Hauptbetreuer einen gastroenterologischen Facharzt an, was
aufgrund des Rekrutierungsverfahrens zu erwarten war. Gut die Halfte der
Rehabilitanden wird hauptsachlich von einem Gastroenterologen betreut, 38,6
Prozent gaben ihren Hausarzt als medizinischen Hauptansprechpartner an. Im
Vergleich dazu waren es bei den Nichtrehabilitanden 7,7 Prozent. Weiterhin geben
die Rehabilitanden im Vergleich zu den Nichtrehabilitanden durchschnittlich eine
mehr als doppelt so hohe Anzahl an Einschrankungstagen in den letzten drei
Monaten an (33,2 Tage versus 13,1 Tage). Bezuglich der Erkrankungsdauer
(durchschnittlich 12,3 Jahre), der Rehabilitationsteilnahme wahrend der letzten
vier Jahre und einer DCCV-Mitgliedschaft sind keine signifikanten Unterschiede
zwischen den beiden Vergleichsgruppen zu verzeichnen.

In Tabelle 10 werden die Behandlungskomorbiditaten der beiden

Patientenkollektive gegenuber gestellt.

Tabelle 10: Vergleich der Behandlungskomorbiditiaten der CEDreha- und CEDnetz-
Teilnehmenden.

Komorbiditaten CEDreha (n = 250) n (%) [KI] CEDnetz (n = 310) n (%) [KI]
Herzprobleme 7(2,8)[1,1-5,7] 8 (2,6) [1,1-5,0]
Hypertonie 44 (17,6) [13,1-22,9] 43 (13,9) [10,2-18,2]
Asthma 15 (6,0) [3,4-9,7] 15 (4,8) [2,7-7,9]
chronische Bronchitis 5(2,0) [0,6-4,6] 3 (1,0) [0,2-2,8]
Diabetes mellitus 17 (6,8) [4,0-10,7] 11 (3,5) [1,8-6,3]
Nierenprobleme 6 (2,4) [0,9-5,2] 7 (2,3) [0,9-4,6]
Leberprobleme 5 (2,0) [0,6-4,6] 4 (1,3) [0,4-3,3]
Anamie 29 (11,6) [7,9-16,2] 18 (5,8) [3,5-9,0]
Krebs 5 (2,0) [0,6-4,6] 4 (1,3) [0,4-3,3]
Depression 20 (8,0) [4,9-12,1] 22 (7,1) [4,5-10,6]
Arthrose 30 (12,0) [8,3-16,7] 21 (6,8) [4,2-10,2]
Rickenschmerzen 47 (18,8) [14,2-24,2] 33 (10,6) [7,4-14,6]
Rheuma 15 (6,0) [3,4-9,7] 18 (5,8) [3,5-9,0]
Osteoporose 14 (5,6) [3,1-9,2] 15 (4,8) [2,7-7,9]

n: Anzahl gliltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl gliltiger Falle;
Kl: 95-%-Konfidenzintervall.

Verglichen mit den Nichtrehabilitanden treten alle 14 erfassten Komorbiditaten

(zum Teil geringfugig) haufiger bei den CEDreha-Teilnehmenden auf. Allerdings
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ergeben die Konfidenzintervalle keine signifikanten Unterschiede, die Pravalenz
der Behandlungskomorbiditaten beider Gruppen ist demnach vergleichbar.
Abbildung 6 stellt die Unterschiede in der Anzahl der Behandlungskomorbiditaten
von Rehabilitanden und Nichtrehabilitanden in Form eines Saulendiagrammes dar.
Es werden drei Kategorien gebildet: CED-Betroffene ohne Behandlungs-
komorbiditaten, mit ein bis zwei Behandlungskomorbiditaten und mit drei oder
mehr Behandlungskomorbiditaten. Die Rehabilitanden weisen im Vergleich zu den
Nichtrehabilitanden seltener keine und haufiger mindestens eine oder mehrere
Behandlungskomorbiditaten auf. Es besteht ein signifikanter Unterschied zwischen
der CEDreha- und CEDnetz-Gruppe (p = 0,006).

60 57,1

%0 436 456 p-Wert: 0,006

40 352

% 30 )
B CEDreha (n = 250) in %
= ino
20 CEDnetz (n =310) in %
10,8
) . .
0
null ein bis zwei drei oder mehr

Behandlungskomorbiditaten

n: Anzahl guiltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl gultiger Falle; * Chi’-Test nach
Pearson.

Abbildung 6: Haufigkeitsverteilung der Anzahl an Behandlungskomorbiditidten in der
CEDreha- und CEDnetz-Gruppe.

Die Auswertung der Basisdokumentationsbdogen (vergleiche Tabelle 11) ergab
keine signifikanten Unterschiede in den beiden Vergleichsgruppen bezuglich der
Diagnose, der Medikamenteneinnahme (jemals im Krankheitsverlauf) und einer
operativen Resektion im Darmbereich. Es fallt auf, dass die Rehabilitanden
hochsignifikant haufiger von extraintestinalen Manifestationen und Komorbiditaten
betroffen sind als die CEDnetz-Teilnehmenden. Die Auswertung der
Krankheitsaktivitatsindices hat keinen signifikanten Unterschied fur den Partial
Mayo-Score ergeben, allerdings hochsignifikante Unterschiede fur den Harvey-
Bradshaw-Index. Demnach befinden sich Rehabilitanden, die an MC leiden,

seltener in Remission als Nichtrehabilitanden mit einem MC als Hauptdiagnose.
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Tabelle 11: Mit dem arztlichen Basisdokumentationsbogen erhobene krankheitsspezifische
Merkmale.

Valid n
Merkmale CED CEPreha CE_Dnetz p-Wert
(n =250) (n =349)
reha/netz
Diagnose n (%) 250/349 0,486*
Colitis ulcerosa 128 (51,2) 161 (46,3)
Morbus Crohn 117 (46,8) 181 (51,9)
Colitis indeterminata 5(2,0) 7 (2,0)
Medikamenteneinnahme jemals im
Krankheitsverlauf (ja) n (%)
Glucocorticoide  248/340 224 (90,3) 304 (89,4) 0,719*
Immunsuppressiva  248/347 145 (58,5) 229 (66,0) 0,061*
Biologika  247/339 2(29,1) 125 (36,9) 0,051*
Aktuell Biologika-Einnahme (ja) n (%) 249/350 1(16,4) 105 (30,1) <0,001*
extraintestinale Manifestationen (ja) n (%) 249/345 120 (48,2) 6 (27,8) <0,001*
Partial Mayo-Score1 n (%) 113/148 0,157*
Remission (0-2) 72 (63,7) 102 (68,9)
milde Aktivitat (3-4) 19 (16,8) 16 (10,8)
Moderate (5-7) bis starke Aktivitat (8-9) 22 (19,4) 30 (20,3)
MW (SD) 2,3(2,3) 2,0(2,2) 0,206"
Harvey-Bradshaw-Index’ n (%) 111/170 0,001*
Remission (0-4) 60 (54,1) 128 (75,3)
milde Aktivitat (5-7) 22 (19,8) 19 (11,2)
moderate (8-16) bis starke Aktivitat (>16) 29 (26,1) 23 (13,5)
MW (SD) 5,0 (4,5) 3,3(4,2) 0,002"
operative Resektion im Darmbereich
jemals im Krankheitsverlauf (ja) n (%) 248/346 79 (31,9) 91 (26,3) 0,140*
Komorbiditéaten (ja) n (%) 244/344 153 (62,7) 125 (36,3) <0,001*

n: Anzahl gultiger Falle; Prozentwerte beZ|ehen sich auf die Jewelllge Anzahl gultiger Falle; MW: Mittelwert;
SD: Standardabwelchung t-Test; * Chi>-Test nach Pearson; " nur fiir CU-Patientinnen und -Patienten
berechenbar; 2 nur fiir MC-Patientinnen und -Patienten berechenbar.

3.3 Vergleich der Problemprofile von CED-Rehabilitanden und
-Nichtrehabilitanden

Tabelle 12 gibt einen Uberblick Uber die Haufigkeiten ,aktiver Problemfelder in
der CEDreha- und CEDnetz-Gruppe. Von den 22 untersuchten Problembereichen
waren bei den Rehabilitanden im Mittel 5,1 aktiv, bei den CEDnetz-Teilnehmenden
waren es 2,7. Nur in finf von den insgesamt 22 Problemfeldern zeigen sich keine
signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Vergleichsgruppen. Es handelt
sich dabei um die Problemfelder ,ausgepragtes Schamgefuhl®, ,ausgepragte
Krankheitsaktivitat®, ,Schwierigkeiten mit Krankenkasse/Versicherung®, ,geringe
soziale Unterstitzung® und ,Behandlung mit alternativ-’/komplementar-
medizinischen/naturheilkundlichen Verfahren®. Die Operationalisierung fir aktive

Problemfelder ist Tabelle 4 zu entnehmen.
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Tabelle 12: Haufigkeitsvergleich aktiver Problemfelder.

Valid n CEDreha CEDnetz
Problemfelder CEDreha/netz n (%) n (%) p-Wert
psychische Schadigung
gesundheitliche Sorgen 248/349 36 (14,5) 21(6,0) <0,001*
erhohte Depressivitat 250/349 74 (29,6) 50 (14,3) <0,001*
ausgepragtes Schamgefunhl 250/348 13 (5,2) 12 (3,4) 0,291*
korperliche Schadigung
Vitalitatsverlust 246/346 82 (33,3) 50(14,5) <0,001*
behindernde Schmerzen 250/348 87 (34,8) 49 (14,1) <0,001*
Stomaversorgung ungenigend 3/11 1(33,3) 3 (27,3) n. b.
ausgepragte Krankheitsaktivitat 233/317 29 (12,4) 29 (9,1) 0,213*

extraintestinale Manifestationen 241/339 101 (41,9) 115(33,9) 0,050*
beeintrachtigte soziale Teilhabe

Einschrankungen von Alltagsaktivitaten 248/348 107 (43,1) 59(17,0) <0,001*
Einschrankung Freizeitaktivitaten 250/349 73(29,2) 40 (11,5) <0,001*
Ehe/Partnerschaft 250/348 58 (23,2) 32(9,2) <0,001*

Sexualitat 244/340 75(30,7) 69 (20,3) 0,004*

Ernahrungseinschrankung 243/349 59 (24,3) 57 (16,3) 0,017*

gefahrdete Teilhabe am Arbeitsleben 191/229 100 (52,0) 43 (18,8) <0,001*

risikobehaftete Umweltfaktoren
finanzielle Probleme 246/349 55 (22,4) 34 (9,7) <0,001*
Schwierigkeiten mit KK/Versicherung 246/349 25(10,0) 43(12,4) 0,373*
geringe soziale Unterstlitzung 248/348 26 (10,5) 24 (6,9) 0,119*
anhaltende Stressbelastung 250/348 53 (21,2) 21(6,0) <0,001*

risikobehaftete Personenfaktoren

Medikamente 241/337 75(31,1) 55(16,3) <0,001*

Alternativmedizin 2471347 9 (3,6) 9 (2,6) 0,462*

Informationsdefizit 249/348 47 (18,9) 39 (11,2) 0,009*

Rauchen (bei MC) 113/176 44 (38,9) 52 (29,5) 0,098*

Anzahl der Problemfelder MW (SD) 250/349 5,1 (3,6) 2,7(2,8) <0,001"

n: Anzahl giiltiger Fille; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl giiltiger Falle; " t-Test; * Chi*-
Test nach Pearson; n. b.: nicht berechenbar; KK: Krankenkasse; MW: Mittelwert; SD: Standardabweichung.

3.4 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat und Einschrankung der

sozialen Teilhabe

3.4.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Der subjektive Gesundheitszustand der Rehabilitanden unterscheidet sich
hochsignifikant (p < 0,001) von dem der facharztlich betreuten CED-Betroffenen.
Mit einem Mittelwert von 60,7 (SD 20,0) beschreiben die CEDreha-Teilnehmenden
ihren personlichen Gesundheitszustand im Vergleich zur CEDnetz-Gruppe als
weniger gut (MW 71,6; SD 17,9).

Zur weiteren Auswertung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat wurde die
EQ-VAS in zehn Bereiche unterteilt. Die Rehabilitanden geben ihren momentanen
subjektiven Gesundheitszustand am haufigsten (23,9 Prozent) mit Werten im
Bereich von 61 bis 70 an, die Nichtrehabilitanden geben ihren momentanen

Gesundheitszustand am haufigsten (23,7 Prozent) mit Werten im Bereich von 71
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bis 80 an. Tabelle 13 vergleicht die gesundheitsbezogene Lebensqualitat sowie
die Haufigkeitsverteilungen der EQ-VAS-Werte der Rehabilitanden und der
Nichtrehabilitanden.

Tabelle 13: Vergleich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit.

Valid n CEDreha CEDnetz p-Wert
CEDreha/netz (n =250) (n=349)

Personlicher Gesundheitszustand

heute: EQ-VAS (0-100)' MW (SD) 238/342 60,7 (17,0) 71,6 (17,9) <0,001"
EQ-VAS-Werte' n (%) 238/342 <0,001*

0 bis 10 0 (0,0) 0 (0,0)

11 bis 20 2 (0,8) 4 (1,2)

21 bis 30 15 (6,3) 6 (1,8)

31 bis 40 6 (10,9) 23 (6,7)

41 bis 50 8 (11,8) 25 (7,3)

51 bis 60 50 (21 0) 40 (11,7)

61 bis 70 57 (23,9) 61 (17,8)

71 bis 80 2 (17,6) 81 (23,7)

81 bis 90 17 (7,1) 69 (20,2)

91 bis 100 1(0,4) 33 (9,6)

n: Anzahl gultiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl giiltiger Falle; MW: Mittelwert;
SD: Standardabweichung; ! EuroQol- V|sueIIe Analogskala 0 = denkbar schlechtester Gesundheitszustand,
100 = denkbar bester Gesundheitszustand; * t-Test; * Chi*-Test nach Pearson.

3.4.2 Einschrankung der sozialen Teilhabe

Die Auswertung des mittleren Gesamtscores (Werte von 0 = nicht beeintrachtigt
bis 10 = vdllig beeintrachtigt moglich) der IMET-Einzelitems ergab fur die
Rehabilitanden einen Mittelwert von 3,9 (SD 2,5). Bei den Nichtrehabilitanden lag
der Mittelwert bei 2,3 (SD 2,2). Es bestehen hochsignifikante Unterschiede
(p <0,001), wobei die CEDreha-Teilnehmenden ihre soziale Teilhabe als starker
eingeschrankt beschreiben (vergleiche Tabelle 14).

Bei einem Score von 7 oder groRer in den IMET-Einzelitems wird eine schwere
Einschrankung im bewerteten Bereich angenommen. In allen Einzelitems
bestehen (hoch-)signifikante Unterschiede zwischen den Vergleichsgruppen,
wobei die Rehabilitanden in allen Bereichen einen hoheren Anteil an stark
ausgepragten IMET-Einzelitems zeigen (vergleiche Tabelle 14).
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Tabelle 14: Vergleich der Einschrankung der sozialen Teilhabe.

Valid n CEDreha CEDnetz
CEDreha/netz  (n=250) (n=349)

p-Wert

Emschrankung der sozmlen Teilhabe
IMET'-Gesamtscore (0-10)> MW (SD) 243/348 3,9(12,5) 23(2,2) <0,001"

Haufigkeiten stark ausgepragter IMET-Einzelitems (Score 7-10) n (%)

Ubliche Aktivitaten 250/349 24 (9,6) 3(3,7) 0,003
familiare und hausliche Verpflichtungen 250/348 49 (19,6) 27 (7,8) <0,001*
Erledigungen auerhalb des Hauses 249/349 (22 5) 30 (8,6) <0,001*
tagliche Aufgaben 249/348 3 (37,3) 3(12,4) <0,001*
Erholung und Freizeit 248/349 9 (35,9) 2 (14,9) < 0,001*
soziale Aktivitaten 250/348 5(34,0) 8(13,8) <0,001*
enge personliche Beziehungen 250/348 (23 2) 32(9,2) <0,001*
Sexualleben 244/340 75(30,7) 69 (20,3) < 0,001*

n: Anzahl gultiger Falle; Prozentwerte beZ|ehen sich auf die jewelllge Anzahl gultiger Falle; MW: Mittelwert;
SD: Standardabweichung; * t-Test; * Chi-Test nach Pearson; ' Index zur Messung von Einschrankungen der
Teilhabe; 2 Gesamtscore: 0 = nicht beeintrachtigt bis 10 = vollig beeintrachtigt.

3.4.3 Vergleich mit Daten aus der deutschen Bevolkerung

In Tabelle 15 werden die EQ-VAS-Werte von der CEDreha- und CEDnetz-Gruppe
nach Alter und Geschlecht entsprechend der Zusammensetzung der deutschen
Bevdlkerung des Jahres 2000 gewichtet und den Werten einer deutschen
Bevolkerungsstichprobe aus dem Jahr 2002/2003 gegenubergestellt [42]. Die
Bevolkerungsstichprobe bewertete ihren momentanen Gesundheitszustand (77,4;
SD 19) im Mittel besser als die Rehabilitanden (60,7; SD 17) und facharztlich
betreuten CED-Betroffenen (71,6; SD 18).

Tabelle 15: Haufigkeitsverteilung der nach Alter und Geschlecht gewichteten EQ-VAS-
Werte' im Vergleich zur Bevolkerungsstichprobe im Jahr 2002/2003 [42].

. 2
EQ-VAS-Werte' (n Sig;)z:a(%) (n Sig?)e:]z(%) (':'iv?éﬁ?)"n"?%)
1-10 0 (0,0) 0(0,0) 78 (2,2)
11-20 3(1,5) 14 (4,2) (0,6)
21-30 26 (12,9) 5(1,5) 71 (2,0)
31-40 20 (9,9) 19 (5,6) 2.7)
41-50 19 (9,4) 31(9,2) 213 (6,0)
51-60 37 (18,3) 30 (8,9) 234 (6,6)
61-70 45 (22,3) 67 (19,9) 429 (12,1)
71-80 37 (18,3) 70 (20,8) 823 (23,2)
81-90 14 (6,9) 72 (21,4) 993 (28,0)
91-100 1(0,5) 29 (8,6) 606 (17,1)

n: Anzahl glltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl glltiger Falle; ' EuroQol-visuelle
Analogskala 0 = denkbar schlechtester Gesundheitszustand, 100 = denkbar bester Gesundheitszustand;

Bevolkerungswerte aus dem Jahr 2002/2003, abgelesen aus Konig, H. H., Bernert, S., Angermeyer, M. C.
(2005). Gesundheitszustand der deutschen Bevdlkerung: Ergebnisse einer reprasentativen Befragung mit
dem Euro-Quol-Instrument. Das Gesundheitswesen, 67(3), 173-182.
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Um die Einschrankung der sozialen Teilhabe von CEDreha- und CEDnetz-
Teilnehmenden besser einordnen zu kdnnen, wurden die Mittelwerte der nach
Alter und Geschlecht gewichteten IMET-Einzelitems mit denen eines regionalen
Bevdlkerungssurveys [16] verglichen (siehe Tabelle 16). Dieser erfasste von Juli
bis Oktober 2014 in der Hansestadt Lubeck mit einem Fragebogen neben
Schulbildung, Beruf, Lebensqualitat, Gesundheitszustand und Pravalenz von 14
chronischen Erkrankungen auch die IMET-Einzelitems von insgesamt 2.024
Personen im Alter von 19 bis 79 Jahren. Die Auswahl der Personen erfolgte durch
das Einwohnermeldeamt per Zufallsverfahren.

Die Rehabilitanden sind in allen acht IMET-ltems starker belastet als die
Bevdlkerungsstichprobe (vergleiche Tabelle 16). Keine grolien Unterschiede
bezlglich der Mittelwerte der IMET-Einzelitems bestehen zwischen den CEDnetz-

Teilnehmenden und der Bevdlkerungsstichprobe.

Tabelle 16: Vergleich der nach Alter und Geschlecht gewichteten CEDreha- und CEDnetz-
IMET-Mittelwerte mit einer deutschen Bevoélkerungsstichprobe [16].

IMET-Einzelitems deutsche
Beeintrachtigung in den letzten drei MCVI\EI[()gi)h)an MCV\EI[()g[e);zn Bevolkerungsstich-
Monaten der/von: probe* MW (SD) n

Ubliche Aktivitdten des Lebens 1,9(2,7)220 0,9 (1,7) 346 1,2 (2,3) 1978
familiare & hausliche Verpflichtungen 4,1 (3,2) 220 1,7 (2,3) 346 1,7 (2,6) 1977
Erledigungen aulerhalb des Hauses 3,6 (3,0)218 1,7 (2,4) 346 1,4 (2,6) 1979
tagliche Aufgaben & Verpflichtungen 4,8(3,1)219 1,9(2,6) 344 1,7 (2,7) 1957
Erholung und Freizeit 4,4(3,3)218 2,3(2,8) 346 2,0 (2,8) 1966
soziale Aktivitat 4,2 (3,5)220 2,0(2,8) 344 1,8 (2,8) 1977
enge personliche Beziehungen 3,2(3,1)220 1,5(2,3) 344 1,6 (2,6) 1970
Sexualleben 4,0 (3,6)217 3,0(3,4)299 3,1(3,7) 1889

MW: Mittelwert; SD: Standardabweichung; n: Anzahl glltiger Falle;* Bevolkerungswerte aus dem Jahr 2014,
abgelesen aus Deck, R., Walther, A. L., Staupendahl, A., & Katalinic, A. (2015). Einschrankungen der
Teilhabe in der Bevolkerung - Normdaten fir den IMET auf der Basis eines Bevdlkerungssurveys in
Norddeutschland. Die Rehabilitation, 54(6), 402-408.

3.5 AnstoB zur Rehaantragstellung

Der Fragebogen zur Ausgangslage der CEDreha-Studie erfasst u. a., auf wessen
Initiative hin die Rehabilitanden ihren Rehabilitationsantrag gestellt haben. Dabei
konnten sie aus sieben Antwortmaoglichkeiten auswahlen: Aufforderung/Vorschlag
vom Hausarzt, vom gastroenterologischen Facharzt, von der Krankenkasse, von
der Agentur fUr Arbeit, vom Arzt im Krankenhaus, aus Eigeninitiative und von
jemand anderem. Tabelle 17 vergleicht die Haufigkeiten der Antworten der

Rehabilitanden getrennt fir die folgenden drei Kategorien: kein Rehabedarf (null
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bis zwei bendtigte Behandlungszugange), einfache Problemlage (drei bis vier
bendtigte Behandlungszugange) und komplexe Problemlage (funf oder mehr
bendtigte Behandlungszugange) im Sinne des Lubecker Algorithmus.

Am haufigsten wird der Rehabilitationsantrag in den drei Gruppen eigeninitiativ
gestellt. Die Empfehlung des Hausarztes wird als zweithaufigster Grund fur die
Antragstellung genannt, gefolgt von der Aufforderung durch den
gastroenterologischen Facharzt. Ein signifikanter Unterschied zwischen den drei
Gruppen besteht ausschlielich flr die Antwortmdoglichkeit ,Agentur fur Arbeit”
(p = 0,029).

Tabelle 17: Auf wessen Initiative hin erfolgte die Rehabilitationsantragstellung?

kein einfache komplexe
Rehabedarf' Problemlage2 Problemlage p-Wert*
(n=90)n(%) (n=87)n(%) (Nn=73)n (%)

Hausarzt 29 (32,2) 29 (33,7) 22 (30,1) 0,910
gastroenterologischer Facharzt 16 (17,8) 19 (21,8) 15 (20,5) 0,788
Krankenkasse 7(7,8) 11 (12,6) 2(16,4) 0,233
Agentur fir Arbeit 0 (0,0) 5(5,7) 6(8,2) 0,029
Arzt aus Krankenhaus 4 (4,4) 8(9,2) 1(15,1) 0,066
Eigeninitiative 53 (58,9) 37 (42,5) 32(43,8) 0,056
Andere 7 (7,8) 7 (8,0) 7(9,6) 0,908

"null bis zwei bendtigte Behandlungszugange; “ drei bis vier benotigte Behandlungszugange; ° fiinf oder mehr
benétigte Behandlungszugénge; n: Anzahl glltiger Félle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl
gultiger Falle; Chi?-Test nach Pearson.

3.6 Rehabedarf nach dem Liuibecker Algorithmus

Tabelle 18 stellt den auf Basis des Problemfeld-Assessments ermittelten Bedarf
an neun verschiedenen Behandlern in der CEDreha- und CEDnetz-Gruppe
gegenuber. Die Zuordnung der condition-treatment pairs erfolgte entsprechend
dem Lubecker Algorithmus.

Der Bedarf an Behandlungen durch Psychologen, Sozialarbeiter, Arzte,
Physiotherapeuten sowie der Bedarf am Austausch mit Betroffenen, ist bei den
Rehabilitanden hochsignifikant hdher. Weiterhin zeigen die CEDreha-
Teilnehmenden einen signifikant hoheren Bedarf an einer Ernahrungsberatung
und Patientenschulungen. Bezuglich des Bedarfs an Programmen zur
Raucherentwdhnung bei MC-Patientinnen und -Patienten bestehen zwischen den

beiden Vergleichsgruppen keine signifikanten Unterschiede.



Ergebnisse 49

Tabelle 18: Haufigkeitsvergleich des Behandlerbedarfs von CEDreha- und CEDnetz-
Teilnehmenden.

Behandler Valid n CEDreha CEDnetz p-Wert*
CEDreha/netz  (n=250)n (%) (n=2349)n (%)

Psychologe 250/349 107 (42,8) 60(17,2) < 0,001
Erndhrungsberater 250/349 59 (23,6) 57 (16,3) 0,026
Sozialarbeiter 250/349 182 (72,8) 139 (39,8) < 0,001
Schulung 250/349 47 (18,8) 39 (11,2) 0,009
Raucherentwéhnung' 117/180 44 (37,6) 52 (28,99 0,117
Arzt 250/349 184 (73,6) 186 (53,3) < 0,001
Stomatherapeut?® 3/11 1(33,3) 3 (27,3) n. b.
Austausch mit Betroffenen 250/349 109 (43,6) 74 (21,2) < 0,001
Physiotherapie 250/349 97 (38,8) 57 (16,3) < 0,001

n: Anzahl glltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl glltiger Falle; " Chi’-Test nach
Pearson; n. b.: nicht berechenbar; ' bei MC-Patientinnen und -Patienten; % nur Stomatrager.

Abbildung 7 beschreibt in Form eines Balkendiagrammes den Rehabedarf im
Sinne des Lubecker Algorithmus in den beiden Vergleichsgruppen. Es wird
unterschieden zwischen CED-Betroffenen ohne Rehabedarf (null bis zwei
bendtigte Behandlungszugange), mit ,einfacher Problemlage“ (drei bis vier
bendtigte Behandlungszugange) und mit ,komplexer Problemlage” (fiunf oder mehr

bendtigte Behandlungszugange).

70,0 63.9
p-Wert: 0,001*

60,0
50,0

40,0 36,0 348

% 29,2 ® CEDreha (n = 250) in %
30,0
CEDnetz (n = 349) in %

20,0

10,0

0,0
null bis zwei Behandler drei bis vier Behandler fiinf oder mehr Behandler
(kein Rehabedarf) (einfache Problemlage) (komplexe Problemlage)

n: Anzahl guiltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl glltiger Falle; " Chi’-Test nach
Pearson.

Abbildung 7: Rehabedarf im Sinne des Liibecker Algorithmus.

Mehr als ein Drittel (36,0 Prozent) der Rehabilitanden weisen keinen Rehabedarf
im Sinne des LUbecker Algorithmus auf, bei den Nichtrehabilitanden sind es knapp
zwei Drittel (63,9 Prozent). Der Anteil an CEDreha-Teilnehmenden, die drei bis

vier InterventionsmalRnahmen bendtigen, liegt bei 34,8 Prozent, in der CEDnetz-
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Gruppe haben 28,1 Prozent eine ,einfache Problemlage®. Mit funf oder mehr
bendtigten Behandlern besteht bei 29,2 Prozent der Rehabilitanden eine

.komplexe Problemlage®, bei den Nichtrehabilitanden sind es 8,0 Prozent.

3.7 Assoziation von soziodemografischen und krankheitsspezifischen
Parametern mit Rehabedarf im Sinne des Liibecker Algorithmus

Von den insgesamt 599 CED-Patientinnen und -Patienten aus der CEDreha-
Studie (n = 250) und CEDnetz-Studie (n = 349) konnten 543 Falle (90,7 Prozent)
in die multivariate logistische Regressionsanalyse einbezogen werden. Da keiner
der moglichen Pradiktoren ein Missing Value beinhalten darf, mussten 56 Falle
(9,3 Prozent) aufgrund von fehlenden Angaben zu den Pradiktorvariablen von der
Analyse ausgeschlossen werden. Pradiktorvariablen mit einem Missing-Value-
Anteil ab 10 Prozent werden nicht ins multivariate logistische Regressionsmodell
aufgenommen. Tabelle 19 fuhrt die Missing-Value-Anteile der ins Modell

eingefuhrten verschiedenen Pradiktoren auf.

Tabelle 19: Missing-Value-Anteil der Pradiktorvariablen.

Pradiktorvariable n = giiltig (%) n = fehlend (%)
Alter/10 598 (99,8) 1(0,2)
Geschlecht 599 (100,0) 0 (0,0)
Schulbildung 590 (98,5) 9(1,5)
Lebenspartner 581 (97,0) 18 (3,0)
Erkrankungsdauer 587 (98,0) 12 (2,0)
CED-Verlaufsmuster 591 (98,7) 8 (1,3)
Einschrankungstage 583 (97,3) 16 (2,7)
aktuell Biologika-Einnahme 599 (100,0) 0 (0,0)
Facharztbetreuung 597 (99,7) 2(0,3)
Zufriedenheit mit medizinischer Versorgung 596 (99,4) 3(0,6)
Rehateilnahme wahrend der letzten vier Jahre 598 (98,0) 1(0,2)

n: Anzahl giltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl glltiger Falle; Alter/10: Alter in
10-Jahres-Intervallen.

Ein Missing-Value-Anteil von 10 Prozent oder mehr ist bei keinem der erhobenen
Pradiktoren zu finden. Vor der multivariaten logistischen Regressionsanalyse
wurde eine univariate logistische Regression durchgeflhrt. Pradiktoren, die hier
ein p < 0,100 aufwiesen und damit in der Tendenz signifikant sind, wurden in die
multivariate logistische Regressionsanalyse einbezogen. Die Ergebnisse der

univariaten logistischen Regression kdnnen der Tabelle 20 entnommen werden.
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Tabelle 20: Ergebnisse der univariaten Regression.

Pradiktor- Valid n Prévalenz
variablen (n = 599) Auspragung Rehabe- RB p-Wert OR 95-%-KI
darf' (%)
Mannlich [R] 10,6 1
hlech
Geschlecht 599 Weiblich 20,9 0804 0001 22 1,38-3,63
Alter/10 598 0,311 0,001 0,7 0,61-0,88
Abitur [R] 10,9 1
hulabschl
Schulabschluss 590 Kein Abitur 18,1 0597 0046 18 1,01-3,27
Nein [R] 23,3 1
L 1
ebenspartner o8 Ja 14,6 0575 0015 0.6 0,35-0,89
Erkrankungsdauer 587 > 3 Jahre [R] 14,2 1
< 3 Jahre 23,5 0,621 0,011 1,9 1,16-3,00
CED Remission [R] 2,2 < 0,001 1
- 591 Wechsel* 15,4 2,093 < 0,001 8,1  2,84-23,20
Verlaufsmuster .
CED aktiv** 35,5 3,198 <0,001 245  8,66-69,29
Einschrankungs- Keine [R] 2,2 < 0,001 1
tage 583 1-28 Tage 13,5 1,915 <0001 6.8  255-18,05
> 28 Tage 40,1 3,375 <0001 292 11,42-74,71
aktuell Biologika- 599 Nein [R] 13,5 1
Einnahme Ja 27,4 0,886 < 0,001 2.4 1,54-3,81
Ja[R] 15,4 1
Fach 7
acharzibetreuung 59 Nein 22,6 0469 0060 16 0,98-2,61
Zufriedenheit mit )
medizinischer 596 zufrieden [R] 13,5 1
Versorgung® unzufrieden 39,0 1,410 <0,001 4.1 2,43-6,91
Rehateilnahme in .
den letzten vier 598 Nein [R] 15,4 1
Jahren Ja 23,4 0,621 0,011 1,9 1,16-3,00

n: Anzahl glltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige Anzahl giiltiger Falle; ' Rehabedarf im
Sinne des Libecker Algorithmus, wenn fiinf oder mehr Behandler bendétigt werden; RB: Regressions-
koeffizient B; p: Signifikanz; OR: Odds Ratio; 95-%-KI: 95-%-Konfidenzintervall; [R]: Referenz; Alter/10: Alter
in 10-Jahres-Intervallen; * Remission & Schiibe im Wechsel; ** CED standig aktiv bzw. aktiver werdend;

* Skala von 0 bis 10 (zufrieden mehr als 4 Punkte, unzufrieden 0 bis 4 Punkte).

Die Ergebnisse der multivariaten logistischen Regressionsanalyse werden in
Tabelle 21 dargestellt. Sieben der in der multivariaten logistischen Regression
untersuchten elf Pradiktorvariablen haben einen signifikanten Einfluss auf die
Vorhersage eines Rehabedarfs im Sinne des Lubecker Algorithmus, wobei der
Cut-off-Wert bei funf oder mehr bendtigten Behandlern angesetzt wurde. Dabei
handelt es sich um die Variablen Alter, Geschlecht, Erkrankungsdauer, CED-
Verlaufsmuster, Einschrankungstage, Facharztbetreuung und Zufriedenheit mit
der medizinischen Versorgung. Den hochsten signifikanten Einfluss auf das
Modell haben dabei die Variablen CED-Verlaufsmuster und Einschrankungstage,
sie stellen dementsprechend die starksten Pradiktoren flr die Vorhersage des
Rehabedarfs nach dem Lubecker Algorithmus dar. Keinen signifikanten Beitrag

zur Pradiktion eines Rehabedarfs leisten die vier Variablen Schulabschluss,
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Lebenspartner, aktuell Biologika-Einnahme und Rehateilnahme in den letzten vier
Jahren.

Zur globalen Beurteilung der Modellgute (Goodness-of-Fit-Prifung) wurde das
Nagelkerke-R? herangezogen. Mit einer Varianzaufkldrung von 45,3 Prozent weist
das Regressionsmodell eine gute Vorhersage der abhangigen Zielvariable

.,Rehabedarf* (komplexe Problemlage: mindestens funf Behandler nétig) auf.

Tabelle 21: Variablen des finalen Prognosemodells ,,Rehabedarf (n = 543).

Pradiktorvariablen Auspragung RB p-Wert OR 95-%-KI
Mannlich [R] 1

Geschlecht Weiblich 0721 0029 21  (1,08-3,92)

Alter/10 -0,378 0,007 0,7 (0,52-0,90)
. Abitur [R] 1

Schulbildung Kein Abitur 0602 0114 18  (0,87-3,85)
Nein [R] 1

Lebenspartner Ja 0,389 0217 07  (0,37-1,.26)
> 3 Jahre [R] 1

Erkrankungsdauer < 3 Jahre 0696 0041 20  (1,03-3,92)
Remission [R] < 0,001 1

CED-Verlaufsmuster Wechsel* 2,101 0,002 8,2 (2,13-31,43)

CED aktiv ** 2,732 <0,001 15,4 (4,04-58,48)
Keine [R] < 0,001 1

Einschrankungstage 1-28 Tage 1,384 0,018 4,0 (1,27-12,55)

> 28 Tage 2,808 < 0,001 16,6  (5,46-50,33)
. . . Nein [R] 1

aktuell Biologika-Einnahme Ja 0,536 0,088 17 (0,92-3.16)
Ja [R] 0,041 1

Facharztbetreuung Nein 0,741 2.1 (1,03-4.26)
Zufriedenheit mit der zufrieden [R] 0,049 1

medizinischen Versorgung” unzufrieden 0,705 2,0  (1,00-4,08)
Rehateilnahme in den letzten vier  Nein [R] 1

Jahren Ja 0,602 0,087 1,8 (0,92-3,64)

R? nach Nagelkerke 0,453

n: Anzahl gultiger Falle; RB: Regressionskoeffizient B; p: Signifikanz; OR: Odds Ratio; 95-%-KI: 95-%-
Konfidenzintervall; [R]: Referenz; Alter/10: Alter in 10-Jahres-Intervallen; * Remission & Schiibe im Wechsel;
** CED standig aktiv bzw. aktiver werdend; * Skala von 0 (gar nicht zufrieden) bis 10 (sehr zufrieden),
zufrieden [R] (> 4 Punkte) & unzufrieden (0-4 Punkte).

Eine logistische Regression nur mit den Pradiktorvariablen CED-Verlaufsmuster
und Einschrankungstage wurde immer noch ein akzeptables Prognosemodell

darstellen mit einem Nagelkerke R?-Wert von 33,9 Prozent.
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4 Diskussion

4.1 Limitationen

Bei der folgenden Diskussion und Interpretation der Ergebnisse sollten diverse
Einschrankungen berlcksichtigt werden.

Zur Beantwortung der Fragestellungen wurden ausschlielllich die Daten zum
Zeitpunkt der Ausgangslagenmessung der beiden Studienprojekte CEDreha und
CEDnetz  herangezogen. Eine Verlaufsbeurteilung ermdglichen diese
Querschnittsdaten demnach nicht. Die Daten stammen aus Fragebdgen, die von
den CED-Betroffenen selbst ausgeflllt wurden sowie aus arztlichen
Basisdokumentationsbdgen. Eine Erganzung der quantitativen durch qualitative
Daten, beispielsweise mithilfe von Interviews zur Erfassung von gegebenenfalls
hilfreicher Hintergrundinformation erfolgte nicht.

Aufgrund des explorativen Charakters der CEDreha-Studie wurden keine
Hypothesen gepruft und keine a-Adjustierung durchgefuhrt. Die Ergebnisse sind
deskriptiv und sollten vor diesem Hintergrund interpretiert und verstanden werden.
Zwischen den beiden Stichproben zeigten sich zahlreiche Unterschiede. Diese
wurden beim Vergleich beispielsweise der aktiven Problemfelder, der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt oder der sozialen Teilhabe nicht als
Kovariaten bertcksichtigt, es wurden nur die rohen Werte verglichen. Worauf die
beobachteten Unterschiede zurlckzufihren sind, bleibt ungeklart.

Die beiden Stichproben sind in ihrer Reprasentativitdt rekrutierungsbedingt
eingeschrankt. Die CED-Rehabilitanden wurden ausschlieBlich im Reha-Zentrum
MolIn, Klinik Fohrenkamp rekrutiert. Die erhobenen Daten stammen also aus einer
einzigen Rehaklinik, deren Trager die DRV-Bund ist. Die Patientendaten der
CEDnetz-Gruppe stammen ausschlieBlich von facharztlich betreuten CED-
Betroffenen, andersartig ambulant betreute CED-Patientinnen und -Patienten
(beispielsweise hausarztlich) fehlen.

Um eventuelle Verzerrungen zu detektieren, vergleicht Tabelle 22 die CEDreha-
und  CEDnetz-Stichprobe  mit anderen  nationalen = CED-Stichproben
[7, 32, 37, 38, 71] der letzten zehn Jahre. Es zeigen sich viele Gemeinsamkeiten
sowohl bezuglich soziodemografischer Parameter als auch in
krankheitsspezifischen Merkmalen. Es lassen sich demnach keine eindeutigen

Hinweise auf ausgepragte Selection Biases erkennen.
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4.2 Diskussion der Ergebnisse

4.2.1 Inwiefern unterscheiden sich die CED-Rehabilitanden von den
ambulant facharztlich betreuten CED-Betroffenen bezuglich ihrer

soziodemografischen und krankheitsspezifischen Merkmale?

Soziodemografische Unterschiede

Die Rehabilitanden der CEDreha-Stichprobe sind im Vergleich zu den
Nichtrehabilitanden der CEDnetz-Stichprobe durchschnittlich knapp drei Jahre
alter, schliel3en ihre schulische Ausbildung seltener mit dem Abitur ab und sind
haufiger mindestens halbtags erwerbstatig. Genderspezifische Unterschiede
sowie Unterschiede bezuglich des Familienstandes zeigten sich nicht.

Die Altersdifferenz in den beiden Vergleichsgruppen von nur gut zwei Jahren ist
vergleichsweise gering und stellt keinen relevanten Unterschied dar.

Den Ergebnissen zufolge haben die CED-Rehabilitanden im Vergleich zu den
facharztlich betreuten CED-Betroffenen im Durchschnitt eine geringere
Schulbildung. Der Grad der Schulbildung dient als ein Parameter flr den
soziodkonomischen Status. Aus der Literatur ist bekannt, dass der
soziodkonomische Status einen starken Einfluss auf die Gesundheit hat
[45, 47, 72]. Auf Basis einer gro3angelegten Studie (,Gesundheit in Deutschland
aktuell®, GEDA) berichtet das Robert Koch Institut Uber eine soziale
Ungleichverteilung der Gesundheitschancen und Krankheitsrisiken in Deutschland
[72]. Dabei zeigt sich fur sozial benachteiligte Menschen ein deutlich héheres
Risiko zu erkranken und im jingeren Alter zu sterben.

Auch Lampert et al. [45] informieren u. a. Uber den hohen Stellenwert der Bildung
eines Menschen fur dessen Gesundheit. Der Bildungsstatus nimmt grof3en
Einfluss auf die spatere berufliche Stellung und auf die damit verbundenen
berufsspezifischen koérperlichen und psychischen Belastungen sowie das
Einkommen.

Weiterhin sind eigenstandiges Denken und selbstverantwortliches Handeln eng
mit dem Bildungsstand verbunden. Durch den Mangel an Wissen kann ein
riskantes Gesundheitsverhalten entstehen. Beispielsweise zeigen sozial schwache
Personen haufiger ein ungesundes Erndhrungsverhalten, unzureichende
korperliche Bewegung und nehmen seltener die von Krankenkassen erstatteten

Vorsorgeuntersuchungen und Praventionsmalinahmen in Anspruch [45].
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Die Beobachtung, dass CED-Rehabilitanden einen im Durchschnitt geringeren
Bildungsgrad aufweisen als ambulant versorgte CED-Patientinnen und -Patienten
wurde in ahnlicher Weise auch von Reusch et al. [71] berichtet: In einer
randomisierten kontrollierten Studie untersuchten sie Wirksamkeit und Nutzen
einer ambulanten und einer stationaren Schulung fur CED-Erkrankte (PACED-
Studie). Dazu wurden u. a. die soziodemografischen Daten sowohl von 540 CED-
Rehabilitanden als auch von 181 ambulanten CED-Betroffenen erhoben
(vergleiche Tabelle 22). Die rekrutierten Stichproben (ambulant versus
rehabilitativ) weisen signifikante Unterschiede im Bildungsgrad auf: Die CED-
Rehabilitanden waren im Vergleich zu den ambulanten CED-Patientinnen und
-Patienten schlechter ausgebildet und schlossen seltener ihre schulische
Ausbildung mit dem Abitur ab.

Altenhoener et al. [1] wiesen bei 536 deutschen Patientinnen und Patienten mit
stattgehabten Mpyokardinfarkt einen Einfluss des Sozialstatus auf die
Teilnahmebereitschaft an einer Rehabilitationsmalinahme nach:
Herzinfarktpatientinnen und -patienten mit einem hdheren soziodkonomischen
Status nutzten seltener eine kardiologische Rehabilitation als Betroffene mit
niedrigerem Status. Aullerdem wurde ein Zusammenhang zwischen dem
Sozialstatus und krankheitsspezifischen Risikofaktoren gezeigt. Patientinnen und
Patienten mit niedrigem Status waren starker belastet durch Ubergewicht,
Nikotinabusus, Komorbiditaten und Depressivitat.

Dass eine niedrige Schulbildung einen eigenstdndigen Risikofaktor fur eine
komplexe Problemlage bei CED-Betroffenen darstellt, konnten Hippe et al. [37]
zeigen. Bei geringem Bildungsstatus traten folgende Problemfelder zwei- bis drei-
fach haufiger auf: ,gefahrdete Teilhabe am Arbeitsleben®, ,erhohte Depressivitat®,
.erhohte Angst®, ,Einschrankung Alltagsaktivitaten bzw. Freizeit® und ,Zuzahlung
schwierig®.

Doch warum gut ausgebildete Betroffene den Weg in die Reha seltener
einschlagen, bleibt unklar. Eventuell ist der Rehabilitationssektor fur Patientinnen
und Patienten mit hherem Sozialstatus nicht ausreichend attraktiv, auch kdnnte
die durch eine Rehateilnahme entstehende Fehlzeit im Beruf eine Rolle fir die
geringe Partizipationsrate besser ausgebildeter CED-Betroffener spielen. Im
Gegensatz dazu haben Personen aus niedrigeren Sozialschichten eventuell ein
Interesse daran, eine weniger attraktive Arbeitsstelle fur einige Wochen zu

verlassen.
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Die rekrutierungsbedingt hohere Rate an mindestens halbtags erwerbstatigen
Rehabilitanden im Vergleich zu den Nichtrehabilitanden hangt vor allem mit der far
die Patientenrekrutierung gewahlten Rehabilitationsklinik zusammen. Zustandiger
Rentenversicherungstrager des Reha-Zentrums MalIn, Klinik Fohrenkamp ist die
DRV-Bund, deren vorrangiges Ziel u. a. der Erhalt der Erwerbsfahigkeit (,Reha vor
Rente®) [17] ist. Dementsprechend hoch ist der Anteil an Erwerbstatigen in der
CEDreha-Stichprobe.

Vergleicht man die Daten der PACED-Studie von Reusch et al. [71] bezuglich der
Erwerbstatigkeit mit den Daten der CEDreha- und CEDnetz-Gruppe, zeigen sich
kaum nennenswerte Unterschiede (vergleiche Tabelle 22). Das mag daran liegen,
dass die Rekrutierung der Rehabilitanden-Stichprobe des PACED-Projektes im
Reha-Zentrum Bad Mergentheim, Klinik Taubertal erfolgte. Auch hier ist der
zustandige Rentenversicherungstrager die DRV-Bund.

Die ambulante CED-Stichprobe des PACED-Projektes wurde durch die DCCV
e.V. rekrutiert. Die Selbsthilfegruppe schickte Informationsmaterial an ihre
Mitglieder, regionale gastroenterologische Facharzte, andere regionale CED-
Selbsthilfegruppen und informierte auf ihrer Website sowie im Newsletter Gber das
PACED-Projekt.

Im Zuge einer Literaturrecherche zum Thema ,Patientinnenorientierung in der
Rehabilitation — Die Genderperspektive® informieren Mittag und Grande [49] u. a.
Uber geschlechtsspezifische Unterschiede bezuglich soziokultureller und
wirtschaftlicher Ressourcen sowie Verantwortungs- und Aufgabenbereiche im
Reha-Sektor. Beispielsweise berichten Schmidt et al. [76] Uber genderspezifische
Unterschiede in der Inanspruchnahme einer rehabilitativen Versorgung bei
chronischem Ruckenleiden. Hier wurde eine Rehabilitation von Frauen seltener in
Anspruch genommen als von mannlichen Betroffenen. Vor allem die zwischen
Mannern und Frauen unterschiedlich stark ausgepragten familidren
Verpflichtungen werden als mdglicher Grund fur den erschwerten Zugang in die
Rehaklinik genannt.

Mittag et al. [48] fanden hingegen keine geschlechtsspezifischen Unterschiede
bezlglich des Zugangs in eine Anschlussheilbehandlung bei kardiologischen
Rehabilitanden. Auch in der CEDreha-Stichprobe konnte keine genderspezifische

Barriere bezuglich des Rehazugangs nachgewiesen werden.
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Krankheitsspezifische Unterschiede

Bezuglich Diagnose, Erkrankungsdauer, Rehateilnahme wahrend der letzten vier
Jahre und operativer Resektionen im Darmbereich bestehen keine signifikanten
Unterschiede zwischen den CED-Rehabilitanden und den -Nichtrehabilitanden.
Allerdings weisen die Patientinnen und Patienten der CEDreha-Stichprobe meist
einen schwerwiegenderen Krankheitsverlauf als die Betroffenen der CEDnetz-
Gruppe auf. Sie leiden haufiger an einer aktiven bzw. aktiver werdenden CED,
erreichen in den letzten drei Monaten mehr als doppelt so Vviele
Einschrankungstage und sind haufiger von extraintestinalen Manifestationen
sowie Komorbiditaten betroffen als die Nichtrehabilitanden.

Vergleicht man die krankheitsspezifischen Merkmale der CEDreha-Stichprobe mit
den Daten der PACED-Studie von Reusch et al. [71] fallt auf, dass auch die
PACED-Rehabilitanden im Vergleich zu der Gruppe ambulant versorgter CED-
Betroffener einen schwereren Krankheitsverlauf aufweisen, sich seltener in
Remission befinden und seltener keine Krankheitsaktivitat berichten (vergleiche
Tabelle 22).

Auffallig ist, dass trotz des oftmals schwereren Krankheitsverlaufs die
Rehabilitanden der CEDreha-Studie seltener mit Immunsuppressiva oder
Biologika versorgt werden als die facharztlich betreuten CED-Betroffenen der
CEDnetz-Studie. Das mag mit dem jeweils zustdndigen medizinischen
Hauptbetreuer zusammenhangen: knapp 39 Prozent der Rehabilitanden geben
ihren Hausarzt als medizinischen Hauptansprechpartner an. Dieser ist
moglicherweise aufgrund des limitierten Budgets nicht in der Lage, die
kostspieligen Medikamente zu verschreiben.

AuRerdem wurden die CEDnetz-Teilnehmenden u. a. in zwei CED-Ambulanzen
rekrutiert, was eventuell einen weiteren Grund flr den vergleichsweise hdheren
Anteil an mit Biologika versorgten CED-Betroffenen darstellt. CED-Ambulanzen
zeichnen sich durch ein relativ grof3es, jahrliches CED-Patientenkollektiv aus und
weisen  einen  dementsprechenden Erfahrungsschatz  bezlglich  der
unterschiedlichen Medikamente und Therapieverfahren auf. Im Rahmen klinischer
Studien ist es moglich, den Patientinnen und Patienten der CED-
Hochschulambulanzen, neben den etablierten Therapiestrategien, auch neue

Substanzen anzubieten.
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Die Barmer-GEK [80] untersuchte u. a. das Verordnungsverhalten von Biologika in
Abhangigkeit vom Patientenalter und der Facharztzugehorigkeit von bei ihnen
versicherten CED-Betroffenen. Es wurde deutlich, dass die gastroenterologischen
Facharzte in allen Altersgruppen wesentlich haufiger Biologika verordneten.
Unklar beibt, ob die Betroffenen, die nicht mit Biologika therapiert und auch nicht
facharztlich betreut wurden, von einem Gastroenterologen eine andere
medikamentose Therapie erhalten hatten.

Wie das Arzturteil im Basisdokumentationsbogen gezeigt hat, leiden die
Rehabilitanden hochsignifikant haufiger an behandlungspflichtigen
Komorbiditaten. Allerdings zeigen sich dabei keine signifikanten Unterschiede in
den Einzelpravalenzen der 14 erhobenen Erkrankungen.

Die komplizierteren Krankheitsverlaufe mit den haufiger auftretenden
extraintestinalen Manifestationen sowie die Unterschiede in der Medikation und
Betreuung sind eventuell ein Grund dafir, dass die Rehabilitanden deutlich
unzufriedener mit ihrer medizinischen Versorgung sind als die facharztlich
betreuten CED-Betroffenen.

Zusammenfassend lasst sich bei Betrachtung der krankheitsspezifischen
Merkmale sagen, dass sich, wie von den Versorgungspfaden empfohlen, vor allem
die starker belasteten CED-Patientinnen und -Patienten in der Rehabilitation

befinden.

4.2.2 Welche Problemprofile weisen die CED-Rehabilitanden auf? Zeigen
sich Unterschiede zu den Problemprofilen der ambulant facharztlich
betreuten CED-Betroffenen?

Die Problemprofile der beiden Vergleichsgruppen zeigen hochsignifikante
Unterschiede.

Von den 22 erfassten Problembereiche waren nur bei finf Problemfeldern keine
signifikanten Haufigkeitsunterschiede zu verzeichnen. Die Rehabilitanden weisen
im Vergleich zu den facharztlich betreuten CED-Betroffenen im Durchschnitt fast
doppelt so viele aktive Problemfelder (5,1 versus 2,7) auf. Die TK-Versicherten der
PROCED-Studie [38] geben mit durchschnittlich drei aktiven Problemfeldern
ahnlich viele Problembereiche an wie die CEDnetz-Stichprobe.

Besonders haufig sind bei den CED-Rehabilitanden folgende Problembereiche
aktiv: ,gefahrdete Teilhabe am Arbeitsleben® (52 Prozent), ,Einschrankung von

Alltagsaktivitaten“ (43 Prozent) sowie ,behindernde Schmerzen® (knapp 35
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Prozent). Die facharztlich betreuten CED-Patientinnen und -Patienten geben in
den Bereichen ,extraintestinale Manifestation® (knapp 34 Prozent),
,=Einschrankungen bezulglich der Sexualitat* (20 Prozent) und ,gefahrdete Teilhabe
am Arbeitsleben (knapp 19 Prozent) durchschnittich am haufigsten aktive
Probleme an.

Der aus den Problemprofilen der CED-Betroffenen ableitbare ,Behandlerbedarf*
fallt bei den Rehabilitanden aufgrund der komplexeren Problemlage im Vergleich
zu den Nichtrehabilitanden grolRer aus (vergleiche Tabelle 17). Es werden
besonders Arzte, Sozialarbeiter, Physiotherapeuten und der Austausch mit
Betroffenen bendtigt.

Um eine umfassende Versorgung der Betroffenen zu gewahrleisten, sollten die
bendtigten TherapiemalRnahmen und Behandler durch die Rehaklinik bereitgestellt
werden. Auf den Websites informieren die Rehakliniken Uber ihre maoglichen
Behandlungsangebote. Laut Homepage verfligt beispielsweise das Reha-Zentrum
Mélin, Klinik Foéhrenkamp neben dem Arzte- und Pflegeteam auch Uber
Psychologen, Physiotherapeuten, Bewegungstherapeuten, Stomatherapeuten,
Ergotherapeuten, Sozialarbeiter, Masseure und medizinische Bademeister sowie
Diatassistenten [19]. Mit diesem multimodalen und multidisziplinaren
Therapieangebot werden fast alle bendtigten Behandlungsbereiche der
Rehabilitanden abgedeckt.

Aus einer Befragung der CED-Selbsthilfeorganisation DCCV e.V. [12] geht u. a.
hervor, dass die Rehabilitanden das Angebot der Rehakliniken auch genutzt
haben. Befragt wurden dabei 150 DCCV-Mitglieder, die in den letzten flnf Jahren
an einer Rehabilitation wegen einer CED teilgenommen hatten. Das Reha-
Zentrum Molin, Klinik Fohrenkamp wurde von 26 Mitgliedern der DCCV e.V.
bewertet.

Verschiedene  Studien  haben  zeigen  konnen, dass ein  gutes
Krankheitsverstandnis und Wissen uUber die begleitenden Risikofaktoren,
TherapiemalRnahmen und Behandlungsstrategien fur Betroffene sowohl fur den
Krankheitsverlauf als auch fir die Selbstmanagementkompetenzen von Vorteil
sind [2, 41, 71, 84]. Deshalb wird im Folgenden exemplarisch auf das Problemfeld
,informationsdefizit* ndher eingegangen.

Das Gesundheitswissen eines Patienten hangt u.a. eng mit dessen
Bildungsniveau zusammen [41]. In ihrer Studie von 2010 konnten Baar et al.

aufzeigen [2], dass CED-Patientinnen und -Patienten nur unzureichend Uber ihre
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Erkrankung und die damit verbundenen Risikofaktoren informiert sind und einen
hohen Bedarf an diesbezlglichem Informationsmaterial sowie Informationen zu
Trainings- und Bewaltigungsstrategien aufweisen.

Ein moglicher Einflussfaktor auf den unter den Rehabilitanden der CEDreha-
Gruppe haufiger beobachteten Informationsmangel konnte ihr geringerer
Bildungsstatus sein. In Anbetracht des relativ hohen Anteils an funktionellen
Analphabeten in Deutschland ist ein Teil der Betroffenen eventuell gar nicht in der
Lage, die ihnen meist in schrifticher Form zur Verfugung stehenden
Informationsmaterialien Uber ihre Erkrankung zu verstehen. Personen mit
funktionellem Analphabetismus kdnnen zwar einzelne Satze lesen und schreiben,
sind aber nicht fahig, Zusammenhange in Texten zu verstehen [9]. Die ,leo. —
Level-One Studie“ [30] hat den Anteil des funktionellen Analphabetismus in der
deutschen Bevolkerung bestimmt. 8.436 in Deutschland lebende Personen im
Alter von 18 bis 64 Jahren wurden in die Studie eingeschlossen. Die Ergebnisse
zeigen, dass bei schatzungsweise 14,5 Prozent (7.500.000) der Deutschen ein
funktioneller Analphabetismus anzunehmen ist. Davon haben knapp 20 Prozent
keinen und gut 47 Prozent einen unteren Bildungsabschluss.

Eng mit dem Konzept des funktionellen Analphabetismus verknupft ist die
Lesekompetenz. ,Unter Lesekompetenz wird das Verstehen, Nutzen und
Interpretieren von geschriebenen Texten verstanden.” (Rammstedt et al. 2013,
Seite 12). Die OECD-Bildungsstudie [63] PIAAC konnte zeigen, das von 5.000
deutschen Muttersprachlern im Alter von 16 bis 65 Jahren 18 Prozent nicht Uber
die unterste Lesekompetenz-Stufe | hinauskommt.

Neben der mangelnden Lesekompetenz und dem funktionellen Analphabetismus
stellt der medizinische Hauptbetreuer eventuell einen weiteren denkbaren
Einflussfaktor fur ein erhdhtes Informationsdefizit der Rehabilitanden dar. Mehr als
ein Drittel der CEDreha-Betroffenen gibt ihren Hausarzt als Hauptansprechpartner
an. Mdoglicherweise sind hilfreiche Informationsmaterialien zur CED in den
Hausarztpraxen nicht ausreichend vorhanden.

Einen Zusammenhang zwischen dem Krankheitswissen bzw. der Informiertheit
eines Patienten Uber seine CED und dem medizinischen Hauptbetreuer konnten
Huppe et al. [37] zeigen. In dieser Studie wurde u. a. das Informationsdefizit von
hausarztlich, facharztlich und in einer CED-Ambulanz versorgten CED-Betroffenen
beschrieben. Vom Hausarzt betreute CED-Patientinnen und -Patienten gaben

signifikant haufiger ein Informationsdefizit (18,3 Prozent) an als die vom Facharzt
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(9,6 Prozent) bzw. durch eine CED-Ambulanz (6,2 Prozent) betreuten CED-
Betroffenen. Auch die Krankheitsaktivitdt erwies sich als bedeutsamer
Einflussfaktor auf das Auftreten des Problemfeldes ,Informationsdefizit®.
Personen, die nicht in Remission waren, wiesen eine vierfach hohere
Wahrscheinlichkeit fur einen deutlichen Mangel an Informationen auf.

In Anbetracht dieser Erkenntnisse sind in der CEDreha-Gruppe der grofere Anteil
an Personen mit geringerer Schulbildung sowie der kleinere Anteil an Personen in
Remission wahrscheinlich mit dem hoheren Informationsbedarf assoziiert.

Die Analyse der Problemprofile verstarkt die Einschatzung, dass im Rehasektor
die schwerer belasteten CED-Patientinnen und -Patienten zu finden sind, die das

Rehaangebot in seiner Vielfalt sinnvoll nutzen kénnen.

4.2.3 Wie beschreiben CED-Rehabilitanden im Vergleich zu
-Nichtrehabilitanden ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat, und
wie stark eingeschrankt erleben die beiden Patientenkollektive ihre

soziale Teilhabe?

Im Vergleich zu den facharztlich betreuten CED-Betroffenen beschreiben die
Rehabilitanden ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat als weniger gut und
empfinden ihre soziale Teilhabe in allen erfassten IMET-Bereichen als starker
eingeschrankt. Fur diese beiden Parameter weisen die bei der TK versicherten
CED-Patientinnen und -Patienten in der PROCED-Stichprobe zur Ausgangslage
ahnliche Werte auf wie die CEDnetz-Gruppe [38].

Der Vergleich mit deutschen Bevdlkerungsstichproben [16, 42] zeigt, dass die
CED-Patientinnen und -Patienten der CEDreha- und CEDnetz-Gruppe einen
schlechteren subjektiven Gesundheitszustand angeben. Auch weisen sie eine
starkere Einschrankung der sozialen Teilhabe auf. Der Unterschied zwischen der
Bevdlkerungsstichprobe zu den ambulant betreuten CED-Betroffenen der
CEDnetz-Gruppe ist dabei allerdings nicht so deutlich wie zu den Rehabilitanden
der CEDreha-Gruppe.

Mielck et al. [47] konnten einen Zusammenhang zwischen dem Bildungsgrad und
der Lebensqualitat, gemessen mit der EQ-VAS, bei Erwachsenen in Deutschland
aufzeigen. Auf einer Skala von 0 (schlechteste gesundheitsbezogene
Lebensqualitat) bis 100 (beste gesundheitsbezogene Lebensqualitat) liegt der
Mittelwert der EQ-VAS einer unteren Bildungsgruppe bei 75,3 und ist deutlich
niedriger als der Wert einer oberen Bildungsgruppe (82,6). Ein ahnliches Bild zeigt
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sich fur chronisch Erkrankte. Auch hier beschreiben Betroffene mit einem
niedrigen Bildungsstand ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat mit geringeren
Werten als Patientinnen und Patienten mit der gleichen chronischen Erkrankung
und einem hoheren Bildungsstand. Um einen Vergleich zum CED-
Patientenkollektiv (CEDreha und CEDnetz zusammen) herstellen zu konnen,
wurden die rohen Werte zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat nach Alter und
Geschlecht standardisiert. Fur die entsprechenden Schulbildungsstufen ergeben
sich dann folgende Durchschnittswerte der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat:
maximal Hauptschulabschluss 62,2, Realschulabschluss 66,8 und Abitur 72,2. Es
zeigt sich also auch in der CED-Stichprobe ein Zusammenhang zwischen dem
Bildungsgrad und der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat: je niedriger der
Bildungsgrad, desto geringer die gesundheitsbezogene Lebensqualitat.

Uber ahnliche Erkenntnisse informieren Lampert et al. [45]: Personen mit einem
niedrigen Bildungsstatus und geringem Einkommen geben einen weniger guten
bzw. schlechten allgemeinen Gesundheitszustand sowie eine schlechte
gesundheitsbezogene Lebensqualitat an.

In Anbetracht des geringeren Sozialstatus, der krankheitsspezifischen Parameter
(u.a. schwerere Krankheitsverlaufe, hohere Krankheitsaktivitat, mehr
extraintestinale Manifestationen und Behandlungskomorbiditaten) und der haufiger
aktiven Problembereiche (beispielsweise gesundheitliche Sorgen, Depressionen,
Vitalitatsverlust und behindernde Schmerzen) ist die starkere Einschrankung der

sozialen Teilhabe unter den Rehabilitanden nachvollziehbar.

4.2.4 Auf wessen Initiative hin erfolgte die Rehaantragstellung?

Der am haufigsten angegebene Grund fur eine Rehaantragstellung war die
Eigeninitiative, was in Anbetracht der Tatsache, dass eine Rehabilitation eine
Antragsleistung ist, plausibel erscheint. An zweiter Stelle wird die Empfehlung
durch den Hausarzt genannt, danach die Empfehlung durch den
Gastroenterologen.

Eigeninitiativ stellen CED-Betroffene ohne Rehabedarf im Sinne des Lubecker
Algorithmus (nicht mehr als zwei Behandlungszugange angezeigt) sogar etwas
haufiger einen Antrag als Betroffene mit einfacher (3 bis 4 bendtigte
Behandlungszugange) bzw. komplexer Problemlage (5 oder mehr bendtigte

Behandlungszugéange).
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Auch fiir die Empfehlung der ambulant behandelnden Arzte spielt offensichtlich die
Komplexitat des Behandlungsbedarfs im Sinne des Lubecker Algorithmus keine
Rolle. Ausschlaggebender Faktor ist vermutlich eher der individuelle Leidensdruck
des CED-Betroffenen durch die Erkrankung.

Einzig die Agentur fur Arbeit empfahl ausschliel3lich CED-Patientinnen und
-Patienten mit einfacher bzw. komplexer Problemlage eine Rehabilitation zu
beantragen und handelt damit, als einziger ,Indikator zur Rehaantragstellung®, im

Sinne des Lubecker Algorithmus.

4.2.5 Wie groB ist der Anteil der CED-Rehabilitanden und
-Nichtrehabilitanden, der durch das Screening-Verfahren des

Lubecker Algorithmus eine Rehaempfehlung erhalten hatte?

Der Rehabedarf im Sinne des Lubecker Algorithmus richtet sich nach der Anzahl
der Behandler, die ein Betroffener aufgrund seiner Erkrankung bengétigt. Die Wahl
des Cut-off-Wertes, der die Mindestanzahl notwendiger Behandler fur die
Annahme eines Rehabedarfs festlegt, bestimmt, wer und wie viele Personen als
rehabedurftig gelten. Da es bisher keinen Goldstandard flr Rehabedarf und auch
keine einheitliche Festlegung auf einen Cut-off-Wert gibt, finden sich
unterschiedliche Ansatze, ab wann ein Betroffener als rehabedurftig gilt
(vergleiche Tabelle 3).

Im Anschluss an das PROCED-Projekt [38] wurde ein Onlinefragebogen zum
Screening auf Rehabedarf bei CED-Patientinnen und -Patienten erstellt. Der Cut-
off-Wert flr die Postulierung von Rehabedarf und der daraus folgenden
Rehaempfehlung wurde bei funf oder mehr bendtigten Behandlungszugangen
festgelegt. Wirde die CEDreha-Gruppe diesen Fragebogen ausfillen, hatten, den
Ergebnissen entsprechend, nur 29 Prozent der Rehabilitanden eine Empfehlung
zur Teilnahme an einer Reha erhalten, in der CEDnetz-Gruppe waren es
8 Prozent. Es stellt sich die Frage, ob der Cut-off-Wert bei funf oder mehr
bendtigten Behandlern zu hoch angesetzt ist.

Mittag et al. [51] setzten den Cut-off-Wert bei drei oder mehr bendtigten
Behandlern fest. Wirde man dieses Vorgehen Ubernehmen, hatten knapp zwei
Drittel (64 Prozent) der Rehabilitanden einen Rehabedarf sowie ein gutes Drittel
(36 Prozent) der facharztlich betreuten CED-Patientinnen und -Patienten.

Sollte also der Cut-off-Wert von funf auf drei herabgesetzt werden, um die

,Realitat im Rehasektor besser abzubilden? Das ware nur sinnvoll, wenn man
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Rehanutzung mit objektivem Rehabedarf gleichsetzen wirde. Bethge et al. [88]
gingen so vor und operationalisierten Rehabedarf als Rehateilnahme, wobei sie
gleichzeitig auch darauf hinwiesen, dass es (noch) keinen Goldstandard zur
Objektivierung des Rehabedarfs gibt.

Mit Blick auf die Datenlage scheint es verfriint, eine Anderung des Cut-off-Wertes
fur den Lubecker Algorithmus vorzuschlagen. Die Diskrepanz zwischen den als
rehabedirftig im Sinne des Lubecker Algorithmus detektieten CED-
Rehabilitanden und dem Grolf3teil der im Sinne des Lubecker Algorithmus als nicht
rehabedurftigen detektierten CED-Rehabilitanden ist ein erstes Ergebnis, das zu
weiteren  Analysen motivieren sollte. Die Datenanalyse des CED-
Rehabilitandenkollektives, welches am meisten von der RehamalRnahme profitiert
hat, kdnnte bezuglich einer Anpassung des Cut-off-Wertes eventuell weitere
Erkenntnisse bringen. Dazu sind die Katamnesedaten der CEDreha-Gruppe
abzuwarten.

Es gibt Hinweise aus anderen nationalen Studien, dass chronisch Kranke mit der
hochsten Krankheitskomplexitat nicht automatisch am meisten von einer
Rehamalinahme profitieren. Mittag et al. [51] konnten beispielsweise in einer
randomisiert kontrollierten Studie zeigen, dass vornehmlich AOK-Versicherte mit
Diabetes mellitus Typ 2 und einem einfachen Problemprofil (3 bis 5 bendtigte
Behandler) von einem dreiwdchigen Rehaaufenthalt profitieren. Dieses Ergebnis
widerspricht der Logik des Lubecker Algorithmus, demzufolge vor allem schwer
betroffene Patientinnen und Patienten mit komplexen Krankheitsverlaufen von
dem multimodalen und multidisziplindren Therapieansatz einer Rehabilitation
profitieren [64].

Die Ergebnisse einer prospektiven kontrollierten Langsschnittstudie von Deck et
al. [14] weisen in eine vergleichbare Richtung: Sie ergaben, dass einzig die
Rehabilitanden (mit chronischen Ruckenschmerzen) mit mafliger Beeintrachtigung
einen Nutzen aus dem multimodalen und multidisziplinaren Therapiekonzept der
Reha ziehen konnten. Weder sehr schwer betroffene noch kaum belastete
Rehabilitanden profitierten nachhaltig von den Therapiemallnahmen. Treten
Betroffene eine Rehabilitation in einem stark eingeschrankten
Gesundheitszustand an, kdnnen sie diesen nur in geringem Male verbessern. Ein
ahnliches Prinzip gilt mdglicherweise fur Betroffene mit vergleichsweise gutem
Gesundheitszustand, die diesen durch das Therapieangebot nur minimal

verbessern kdnnen [15].
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Warum die nach dem Lubecker Algorithmus als rehabedirftig identifizierten
CEDnetz-Patientinnen und -Patienten nicht den Weg in die Reha finden, bleibt
unklar. Mogliche Ursachen konnten sein: Eine zu starke Belastungen durch die
Erkrankung (beispielsweise Stuhlinkotinenz, extraintestinale Manifestationen,
Stoma, akute Schibe), zu viele private/berufliche Verpflichtungen oder schlicht
kein Wunsch nach Rehabilitation, da sich die Betroffene gut versorgt fuhlen.
Hinweise fur die Nichtteilnahme an einer Rehabilitation finden sich bei Mittag et al.
[51]. In dieser Studie lehnte ein Teil der Diabetes mellitus Typ 2-Betroffenen
(n=266) trotz Rehabedarf nach dem Lubecker Algorithmus eine Reha-Teilnahme
ab. Begrundet wurde dies u. a. mit einem guten subjektiven Wohlbefinden (33
Prozent), beruflichen Sorgen (15 Prozent) und familidren Verpflichtungen (14
Prozent).

Ein gutes Drittel (36 Prozent) der Rehabilitanden befindet sich mit maximal zwei
aktiven Problemfeldern in der Rehabilitation. Diese CED-Patientinnen und
-Patienten waren im Sinne des Lubecker Algorithmus ambulant ausreichend

versorgt.

4.2.6 Mit welchen soziodemografischen und krankheitsspezifischen
Parametern ist ein Rehabedarf im Sinne des Liibecker Algorithmus

assoziiert?

Einen signifikanten Einfluss auf das Vorliegen eines Rehabedarfs im Sinne des
Labecker Algorithmus (Cut-off-Wert funf oder gréfder) zeigten die Variablen Alter,
Geschlecht, Erkrankungsdauer, CED-Verlaufsmuster, Einschrankungstage,
Facharztbetreuung und Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung. Die
starksten Pradiktoren stellen dabei das CED-Verlaufsmuster und die
Einschrankungstage dar. Das heildt, bei Patientinnen und Patienten mit einem
kritischen Krankheitsverlauf in der Vergangenheit (viele Schibe, bzw.
aktive/aktiver werdende Erkrankung) und aktuell vielen Beeintrachtigungen durch
die CED besteht im Vergleich zu Betroffenen mit leichteren/unkritischeren
Verlaufen und ohne ausgepragte Beeintrachtigungen eine deutlich hdhere
Wabhrscheinlichkeit, nach dem Lubecker Algorithmus Rehabedarf konstatiert zu
bekommen. Dieses Ergebnis spricht fur die inhaltliche Validitat des Lubecker
Algorithmus.
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4.3 Fazit

Da die CED als relativ seltene Erkrankung nur einen geringen Anteil an den
deutschlandweiten RehamalRnahmen ausmacht, mangelt es an empirischen
Daten zu CED-Rehabilitanden. Mit den vorgestellten Befunden werden nun
aktuelle Informationen zu diesem Patientenkollektiv zur Verfugung gestellt.

Es konnte gezeigt werden, dass sich in der Reha, wie von den Versorgungspfaden
empfohlen, im Durchschnitt die starker belasteten CED-Patientinnen und
-Patienten befinden. Die Rehabilitanden schliefen im Vergleich zu den ambulant
versorgten CED-Patientinnen und -Patienten ihre schulische Ausbildung seltener
mit dem Abitur ab und sind haufiger erwerbstatig. Sie leiden unter oftmals
schwereren Krankheitsverlaufen mit hoherer Krankheitsaktivitat und einem
breiterem psychosozialen Belastungsspektrum als die facharztlich betreuten CED-
Betroffenen. Im Vergleich zur CEDnetz-Gruppe beschreibt die CEDreha-Gruppe
im Durchschnitt ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat als schlechter und die
Einschrankung der sozialen Teilhabe als starker. Als medizinischen
Hauptansprechpartner geben gut ein Drittel der Rehabilitanden ihren Hausarzt an
und nicht einen gastroenterologischen Facharzt. Sie werden seltener als
Nichtrehabilitanden mit Immunsuppressiva und Biologika therapiert und sind
insgesamt unzufriedener mit ihrer medizinischen Versorgung.

Die Rehabilitanden stellen den Antrag fur eine Rehamallinhahme am haufigsten
eigeninitiativ. Aufgrund der Komplexitat ihrer Erkrankung kénnen sie den Grofteil
des multimodalen und multidisziplinaren Therapieangebotes einer Rehaklinik
nutzen.

Neben den schwer belasteten Rehabilitanden findet auch eine Gruppe gering
belasteter Personen den Weg in die Reha. Sie weisen einen Bedarf an maximal
zwei Behandlern auf und gelten nach dem Lubecker Algorithmus nicht als
rehabedurftig. Es ist fraglich, ob diese Patientengruppe uberhaupt vom
multimodalen und multidisziplinaren Therapiespektrum der Reha profitieren kann.
Eventuell ware fur sie eine ambulante Versorgung angemessener.

Will man den Lubecker Algorithmus als Screening-Instrument fir Rehabedarf
nutzen, stellt sich die Frage nach der Wahl des ,richtigen® Cut-off-Wertes. Die hier
diskutierten Daten zur Ausgangslage erlauben noch keinen definitiven Hinweis
Uber die geeignete Hohe des Cut-off-Wertes. Die Analyse der Follow-up-Daten

bleibt abzuwarten.
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5 Zusammenfassung

Hintergrund: In  Abhangigkeit von der Schwere des chronischen
Krankheitsverlaufes leiden CED-Betroffene an zahlreichen unterschiedlichen
korperlichen und psychosozialen Belastungen. Eine enge Zusammenarbeit und
Vernetzung des ambulanten, stationaren und rehabilitativen Versorgungssektors
sowie die Einbindung nicht arztlicher Berufsgruppen, Einrichtungen und
Kostentrager in die Behandlung der CED-Betroffenen scheint unerlasslich, um
eine multi- und interdisziplindre Versorgung zu ermoglichen. Zum rehabilitativen
Versorgungssektor, dem mit seinem multimodalen und multidisziplinaren
Therapieansatz ein besonderer Stellenwert zukommt, liegen nur wenige
Informationen vor. Mithilfe eines fragebogengestitzten Problemfeld-Assessments,
das zugleich einen potenziellen Rehabedarf auf Basis des Lubecker Algorithmus
eruiert, sollen bisher fehlende Informationen Uber die Problemprofile von CED-
Rehabilitanden gewonnen werden. Ein Vergleich ihrer soziodemografischen und
krankheitsspezifischen Daten mit ambulant behandelten CED-Betroffenen kann

weitere hilfreiche Informationen liefern.

Methoden: Es wurden Daten der Ausgangslage von zwei parallel durchgeflhrten
Studienprojekten analysiert. Im Rahmen der CEDreha-Studie wurden
Rehabilitanden des Reha-Zentrums Malin, Klinik Fohrenkamp rekrutiert. Die Daten
der ambulant facharztlich versorgten CED-Betroffenen wurden im Zuge des
CEDnetz-Projektes erhoben. Die Datenerhebung beider Studienprojekte erfolgte
mit vergleichbaren Selbstausfullfragebdgen, die neben soziodemografischen und
krankheitsspezifischen Parametern auch 22 somatische und psychosoziale
Problemfelder erfassen. Darliber hinaus wurde in beiden Gruppen ein vom
behandelnden Arzt auszufillender Basisdokumentationsbogen eingesetzt, der
Krankheitsdaten der rekrutierten CED-Betroffenen erfasst. In Abhangigkeit vom
Skalenniveau werden deskriptive und explorative Analysen der Daten

durchgefuhrt.

Ergebnisse: In den jeweiligen Studienzeitrdumen konnten zur Ausgangslage im
CEDreha-Projekt 250 eligible Patientendaten ausgewertet werden, im CEDnetz-
Projekt waren es 349. Die Rehabilitanden sind im Vergleich zu den
Nichtrehabilitanden durchschnittlich knapp drei Jahre alter, schlieRen ihre

schulische Ausbildung seltener mit dem Abitur ab und sind haufiger mindestens
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halbtags erwerbstatig. Sie leiden unter schwereren Krankheitsverlaufen mit
héherer Krankheitsaktivitat und einem breiteren psychosozialen
Belastungsspektrum als die facharztlich betreuten CED-Betroffenen. Knapp 39
Prozent der Rehabilitanden geben ihren Hausarzt als medizinischen
Hauptansprechpartner an. Sie werden seltener mit Immunsuppressiva und
Biologika therapiert und sind insgesamt unzufriedener mit ihrer medizinischen
Versorgung. Im Vergleich zur CEDnetz-Gruppe beschreibt die CEDreha-Gruppe
im Durchschnitt ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat als schlechter und die
Einschrankung der sozialen Teilhabe als ausgepragter. Die Rehabilitanden stellen
den Antrag fur eine RehamalRnahme am haufigsten eigeninitiativ. Nur ein Teil der

Rehabilitanden weist einen Rehabedarf im Sinne des Lubecker Algorithmus auf.

Diskussion: Es zeigt sich, dass im rehabilitativen Versorgungssektor, wie von den
Versorgungspfaden empfohlen, im Durchschnitt die starker belasteten CED-
Patientinnen und -Patienten anzutreffen sind. Allerdings findet auch eine Gruppe
gering belasteter Personen den Weg in die Rehabilitation, die eventuell auch
ambulant ausreichend versorgt werden konnten. Da es bislang keinen
Goldstandard zur Objektivierung von Rehabedarf gibt, hangt die Anzahl der mit
dem Lubecker Algorithmus als rehabedurftig detektierten CED-Betroffenen von
der gewahlten Hohe des Cut-off-Wertes ab. Maoglicherweise werden die
Ergebnisse der Follow-up-Daten der beiden Studien Hinweise zur geeigneten
Hohe des Cut-off-Wertes liefern.
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Anhang 1: Selbstausflllfragebogen der CEDreha-Studie

UNIVERSITAT ZU LUBECK

- REHA-ZENTRUM MOLLN
: KLINIK FOHRENKAMP

1. Fragebogenerhebung

l CEDreha
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Liebe Rehabilitandin, lieber Rehabilitand,

der vorliegende Fragebogen erfasst eine Reihe von koérperlichen, seelischen und sozialen
Problemen, mit denen Sie sich vielleicht im Verlauf lhrer chronisch entzlindlichen
Darmerkrankung (CED) auseinandersetzen missen. Der Fragebogen kommt im Rahmen der
Studie ,CEDreha“ zum Einsatz. Nahere Informationen dazu finden Sie in der beiliegenden

Studieninformation.

Wir bitten Sie, sich nicht daran zu stéren, wenn manche Aspekte mehrfach aus verschiedenen

Blickwinkeln erfragt werden.
Vorab einige Hinweise zum Ausfiillen des Fragebogens:

» Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgegebenen Reihenfolge.

» Beantworten Sie bitte jede Frage, es gibt keine richtigen oder falschen Antworten.
Geschatzte Angaben sind besser als keine Angaben!

» Beachten Sie bitte, dass sich die Fragen jeweils auf unterschiedliche Zeitraume beziehen!

» Beantworten Sie die Fragen, indem Sie das zutreffende Feld mit einem Kreuz (X)

markieren oder bei folgendem Symbol (#) Ihre Antwort frei formulieren!

Ein Beispiel:
Frau Muster war in der vergangenen Woche ziemlich oft ,voller Schwung® und nur selten ,sehr

nervos“. Deshalb setzt sie ihre Kreuze wie folgt:

Wie oft waren Sie in den vergangenen 7 Tagen ...

immer meistens ziemlich oft manchmal selten nie
... voller Schwung? O O O Od O
.. sehr nervos? O O O O X O

Bevor Sie beginnen, tragen Sie an dieser Stelle bitte das heutige Datum ein:

Ausfiilldatum: . [ ][ ].[ ] ].2013

Tag Monat Jahr

Wie wiirden Sie Ihren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?
Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.

1.

In den letzten 7 Tagen (heute eingerechnet) war er ...
[ sehr gut [ gut [J zufriedenstellend [] weniger gut [ schlecht
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Wir méchten Sie nun bitten, auf der nachfolgenden Skala zu kennzeichnen, wie gut oder schlecht
lhrer Ansicht nach lhr personlicher Gesundheitszustand heute ist.

Denkbar bester
Gesundheitszustand

—7 100

Um Sie bei der Einschatzung, wie gut oder wie schlecht Ihr — 90
Gesundheitszustand ist, zu unterstltzen, haben wir eine Skala E
gezeichnet, dhnlich einem Thermometer. E

Der denkbar beste Gesundheitszustand ist mit einer _:_ 80
“100"gekennzeichnet, der schlechteste mit “0”. -

Bitte verbinden Sie dazu den untenstehenden Kasten mit dem —:— 70
Punkt auf der Skala, der Ihren heutigen Gesundheitszustand E
am besten wiedergibt. -

— 60

Ihr heutiger — 50
Gesundheitszustand R

——1 40

— 30

—+20

— 10

0

Denkbar schlechtester
Gesundheitszustand
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Mit einer chronisch entziindlichen Darmerkrankung kénnen eine Reihe von Beschwerden und
Begleiterkrankungen verbunden sein.

Im Folgenden geht es darum, ob Sie zurzeit (in den letzten 7 Tagen) davon betroffen sind.
Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz in das Kastchen mit der fir Sie am besten zutreffenden Antwort.

In der letzten Woche hatte ich ...

Bauchschmerzen [ keine [ geringe [0 maRige [ starke
Gelenkschmerzen [ keine [ geringe [0 maRige [ starke
Fisteln (auch Analfissuren) [ nein Oja
Abszesse (im Bauchraum, Analbereich) [ nein Oja
Hautveranderungen (z.B. roter, knotiger Ausschlag) [ nein ja
Entziindungen der Augenhaute (z.B. Bindehautentziindung) [ nein ja
Fieber (38°C oder mehr) [J nein Oija

Die folgenden Fragen betreffen Ihren Stuhlgang wahrend der letzten 7 Tage. Falls Sie ein Stoma
(einen kiinstlichen Darmausgang) haben sollten, fahren Sie bitte gleich mit Frage 5 fort.
Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz in das Kastchen mit der fiir Sie am besten zutreffenden Antwort.

Wie viele breiige oder flissige Stlhle hatten Sie pro Tag?

[ mehrals 9 [J6 bis 9 [J3bis 5 [J1 bis 2 [ keine
Gab es Blutbeimengungen?

[J stuhl hauptsachlich blutig [] deutliche Blutbeimengungen [ Spuren von Blut [J kein Blut
Hatten Sie das Problem, dass ungewollt Stuhl abging (Stuhlinkontinenz)?

[] tagsiiber wie nachts [ nur tagsiiber [J nur nachts [ nein

Wie oft waren Sie in den vergangenen 7 Tagen ...
Kreuzen Sie in jeder Zeile ein Kastchen an.

immer meistens  ziemlich oft manchmal selten nie
...voller Schwung? O O O O O O
...voller Energie? O O O Od O O
...erschopft? O O O O ] a
..mude? d | O d g |

Wie haben Sie sich allgemein in der letzten Woche gefiihlt?
Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.

[] meist gut [ beeintrachtigt  [] schlecht [J sehr schlecht [J unertraglich

Bitte geben Sie an, inwieweit die folgenden Aussagen in den letzten 2 Wochen auf Sie zutrafen.
Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz in das Kastchen, das auf Sie am ehesten zutrifft.

trifft Gberhaupt trifft eher trifft trifft
nicht zu nicht zu eher zu vollig zu
Ich bin sehr beunruhigt, wenn ich Gber meine O O O O

Gesundheit nachdenke
Ich mache mir oft Sorgen um meine Gesundheit O O O O
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Im Folgenden finden Sie eine Reihe von Aussagen, die sich auf Ihre Erkrankung und mégliche

krankheitsbezogene Sorgen beziehen.

Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz in das Kastchen, das auf Sie am ehesten zutrifft.

Aufgrund meines Gesundheitszustandes mache
ich mir Sorgen dartber:

gar nicht
dass meine Erkrankung ungewiss verlauft
dass die Medikamente Nebenwirkungen haben
meine Energie zu verlieren

operiert werden zu missen

einen Stomabeutel tragen zu missen
Anderen eine Last zu sein

die Kontrolle Gber den Stuhlgang zu verlieren
Krebs zu bekommen

nicht mehr voll leistungsfahig zu sein
unangenehme Korperempfindungen zu haben
Schmerzen oder Beschwerden zu haben

nicht mehr selbstbestimmt zu sein

nicht mehr attraktiv zu sein

medizinisch nicht optimal behandelt zu werden
friih sterben zu missen

dass mein Intimleben eingeschrankt wird
keinen sexuellen Antrieb mehr zu haben

mich einsam oder allein zu fiihlen
unangenehm zu riechen

in finanzielle Schwierigkeiten zu geraten
sexuell nicht mehr leistungsfahig zu sein

die Krankheit auf Andere zu tbertragen

mich ,schmutzig“/,ubelriechend” zu fiihlen

als ,anders" behandelt zu werden

keine Kinder bekommen zu kénnen

OobOOoobOoOooOoOooOoOooooooooooooa

Wie oft fiihlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden Beschwerden

beeintrachtigt?

etwas

od

goooooOoooOoooobobobooooogooo

maRig

Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz in das Kastchen, das auf Sie am ehesten zutrifft.

Wenig Interesse oder Freude an lhren Tatigkeiten
Niedergeschlagenheit, Schwermut oder Hoffnungslosigkeit
Schwierigkeiten, ein- oder durchzuschlafen, oder vermehrter Schlaf
Mudigkeit oder Geflihl, keine Energie zu haben

Verminderter Appetit oder (ibermaRiges Beddirfnis zu essen

Schlechte Meinung von sich selbst; Gefiihl, ein Versager zu sein oder
die Familie enttduscht zu haben

Schwierigkeiten, sich auf etwas zu konzentrieren, z.B. beim
Zeitunglesen oder Fernsehen

Waren |hre Bewegungen oder lhre Sprache so verlangsamt, dass es
auch anderen auffallen wiirde? Oder waren Sie im Gegenteil ,zappelig*
oder ruhelos und hatten dadurch einen starkeren Bewegungsdrang als
sonst?

Gedanken, dass Sie lieber tot waren oder sich Leid zufligen méchten?

O 0 0O o0oooood

Uberhaupt
nicht

O 0 0O o0oooood

OobOOoobOoOooOoOooOoOooooooooooooa

An
einzelnen
Tagen

stark

OobOOoobOoOooOoOooOoOooooooooooooa

sehr stark

od

goooooOoooOoooobobobooooogooo

An mehr als Beinahe

O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
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Wenn Sie den Verlauf Ihrer Erkrankung in den letzten Jahren betrachten, welches der folgenden
10. Verlaufsmuster trifft Inrer Meinung nach am ehesten auf Sie zu?
Kreuzen Sie bitte nur ein Kastchen an.

[J Nach einigen wenigen Krankheitsschiiben trat eine bis heute anhaltende Ruhephase (Remission) ein.
[J Es treten immer wieder Krankheitsschiibe auf, die von Ruhephasen unterbrochen sind.

[] Die Krankheit ist sténdig aktiv, die Beschwerden sind unterschiedlich stark ausgepragt.

[] Die Krankheit wird aktiver, die Beschwerden nehmen an Starke zu.

Neben der chronisch entziindlichen Darmerkrankung haben Sie moglicherweise noch weitere
Erkrankungen. Die folgende Liste enthélt verbreitete Gesundheitsprobleme.

11. Bitte geben Sie in der Spalte 1 an, ob Sie momentan das jeweils aufgefiihrte Problem haben. Haben Sie das
aufgefiihrte Problem nicht, antworten Sie bitte mit ,Nein“ und gehen zum nachsten Gesundheitsproblem.
Haben Sie das Problem momentan, geben Sie bitte in der Spalte 2 an, ob Sie deswegen in Behandlung sind.
Geben Sie weiterhin in der Spalte 3 an, ob das Problem Sie bei lhren téglichen Aktivitdten beeintrachtigt.

Spalte 1 Spalte 2 Spalte 3

Haben Sie das Sind Sie deswegen Sind Sie gadurch in
Gesundheits- Zurzeit in Ihren taglichen

Aktivitaten
problem? Behandlung? beeintrachtigt?

Nein Ja Nein Ja Nein Ja

O O

Herzprobleme z.B. Verengung der
Herzgeféale, Durchblutungsstérungen am O
Herzen, Angina Pectoris, Herzinfarkt

2

v

Bluthochdruck (Hypertonie)

Lungenprobleme

z.B. Bronchialasthma, allergisches Asthma
z.B. Chronische Bronchitis, Lungenemphysem
Diabetes (Blutzucker)

Nierenprobleme z.B. Nierensteine,
Nierenbeckenentziindung

Leberprobleme z.B. Hepatitis, Leberzirrhose
Anamie (Blutarmut) oder andere Blutprobleme
Krebserkrankungen

Depression (Schwermut)

Arthrose (Gelenkverschleild z.B. an Hft- oder
Kniegelenken)

Rickenschmerzen

Rheuma (Entziindliche Gelenkerkrankung) z.B
chronische Polyarthritis, Morbus Bechterew

Osteoporose (Knochenschwund)

A2 N R N R R

andere Gesundheitsprobleme (bitte eintragen):
Ve
e

Einschrankungen im Alltagsleben

In welchem MaBe mussten Sie aufgrund lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankungen in den
letzten 3 Monaten Riicksicht auf Ihre Erndhrung nehmen und waren bei Auswahl, Zubereitung und
12. Verzehr von Lebensmitteln eingeschrankt?

Wenn Sie keine Riicksicht nehmen mussten, kreuzen Sie die ,0“ an. Wenn keine normale Ernahrung mehr moglich
war, kreuzen Sie die , 10 an. Sonst wahlen Sie bitte ein entsprechendes Kastchen dazwischen.

\2

o0 ODoOoooOooooooo o
00 ODoOooooooooooo g o
\Z

o0 ODoOoooOooooooo o
o0 ODoOoooooooooo g o
o0 ODoOoooOooooooo o
00 ODoOooooooooooo g o

nicht eingeschrankt | 0 [ 1|2 [ 3[4 [5]6 |7 |8 |9 10 |keine normale Emahrung mégiich
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf mégliche Beeintrachtigungen im Alltagsleben durch lhre
CED-Erkrankung in den vergangenen 3 Monaten.

Bitte kreuzen Sie bei jeder Frage das entsprechende Kastchen an. Dabei bedeuten:
13. E = keine Beeintrichtigung in den letzten 3 Monaten
= vollige Beeintrachtigung/keine Aktivitat mehr moglich in den letzten 3 Monaten

Ansonsten wahlen Sie bitte ein entsprechendes Kastchen dazwischen.

Ubliche Aktivitaten des taglichen Lebens
(dieser Bereich bezieht sich auf Tatigkeiten wie z.B. Waschen, Ankleiden, Essen, sich im Haus bewegen, etc.)

nicht beeintrachtigt | 0 [ 1234|567 |89 [10] vliig beeintrachtiot

familidre und hausliche Verpflichtungen

(dieser Bereich bezieht sich auf Tatigkeiten, die das Zuhause oder die Familie betreffen. Er umfasst
Hausarbeit und andere Arbeiten rund um das Haus bzw. die Wohnung, auch Gartenarbeit)

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 ‘ 2 | 3 ‘ 4 ‘ 5 | 6 ‘ 7 ‘ 8 ‘ 9 ‘ 10 | véllig beeintrachtigt

Erledigungen aulerhalb des Hauses

(dieser Bereich umfasst z.B. Einkaufe, Amtsgange, Bankgeschéfte auch unter Benutzung Ublicher
Verkehrsmittel)

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 ‘ 2 | 3 ‘ 4 ‘ 5 | 6 ‘ 7 ‘ 8 ‘ 9 ‘ 10 | véllig beeintrachtigt

tagliche Aufgaben und Verpflichtungen
(dieser Bereich umfasst alltédgliche Aufgaben und Verpflichtungen wie z.B. Arbeit, Schule, Hausarbeit)

nicht beeintrachtigt | 0 [ 1234|567 ]8]9]10] voliig beeintrachtiot

Erholung und Freizeit
(dieser Bereich umfasst Hobbys, Freizeitaktivitaten und Sport, Urlaub)

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 ‘ 2 | 3 ‘ 4 ‘ 5 | 6 ‘ 7 ’ 8 ‘ 9 ‘ 10 | véllig beeintrachtigt

soziale Aktivitaten

(dieser Bereich bezieht sich auf das Zusammensein mit Freunden und Bekannten, wie z.B. Essen gehen,
besondere Anlasse, Theater- oder Kinobesuche, etc.)

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 ‘ 2 | 3 ‘ 4 ‘ 5 | 6 ‘ 7 ‘ 8 ‘ 9 ‘ 10 | véllig beeintrachtigt

enge personliche Beziehungen
(dieser Bereich bezieht sich auf Eingehen und Aufrechterhalten enger Freundschaften, Partnerschaften, Ehe)

nicht beeintréchtigt | 0 | 1 ‘ 2 | 3 ‘ 4 ‘ 5 | 6 ‘ 7 ‘ 8 ‘ 9 ‘ 10 | véllig beeintréchtigt

Sexualleben
(dieser Bereich bezieht sich auf die Haufigkeit und die Qualitat des Sexuallebens)

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 ‘ 2 | 3 ‘ 4 ‘ 5 | 6 ‘ 7 ’ 8 ‘ 9 ‘ 10 | véllig beeintrachtigt

14 An wie vielen Tagen konnten Sie in den letzten 3 Monaten aufgrund lhrer Beschwerden nicht Ihren
* ublichen Aktivitaten nachgehen (z.B. in Beruf, Haushalt, Freizeit)?

an &~ DD Tagen (maximal 90 Tage) [[] keine Einschrénkungstage
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15.

16.

Berufsleben

17.

18.

19.

Die folgenden beiden Fragen beziehen sich auf Schmerzen, die mit lhrer CED-Krankheit
zusammenhéngen kénnen (z.B. Bauchschmerzen, Gelenkschmerzen).
Bitte kreuzen Sie diejenige Antwort an, die am besten auf Sie zutrifft.

Wie haufig traten in den letzten 3 Monaten solche Schmerzen auf?

[ nie [ selten [ gelegentlich [ oft [ (fast) immer
Wie stark wurden Sie in den letzten 3 Monaten durch diese Schmerzen in lhrem Alltagsleben
eingeschrankt?

[J iberhaupt nicht  [] ein bisschen/etwas [] maRig [ stark [ sehr stark

Die folgenden 3 Aussagen beziehen sich auf Belastungen durch Stress. Geben Sie bitte an, wie
sehr Stress lhren Alltag beeinflusst.
Setzen Sie bitte in jeder Zeile an die entsprechende Stelle ein Kreuz.

Im Augenblick leide ich unter Stress und auRergewdhnlichen Belastungen

[J iberhaupt nicht [ etwas [ stark [ sehr stark
Wie oft erleben Sie im Alltag Stress?

[ nie [ selten [] gelegentlich [ oft

Wie stark fiihlen Sie sich durch diesen Stress in Ihrem Alltagsleben beeintrachtigt?

[J nicht beeintréchtigt [J etwas beeintrachtigt  [] stark beeintrachtigt [] sehr stark beeintréchtigt

Sind Sie zurzeit erwerbstétig?

Unter Erwerbstétigkeit wird jede bezahlte bzw. mit einem Einkommen verbundene Tatigkeit
verstanden, egal welchen zeitlichen Umfang sie hat.

Kreuzen Sie bitte das zutreffende Kastchen an.

[J Volizeit erwerbstatig [J Gelegentlich oder unregelmafig beschaftigt

[ Teilzeit erwerbstatig [J Berufliche Ausbildung/Lehre

[] Geringfiigig erwerbstétig (400 Euro- oder Mini-Job)  [] Voriibergehend freigestellt/beurlaubt (z.B. Elternzeit)
[] ,Ein-Euro-Job* (bei Bezug von Arbeitslosengeld Il)  [] Nicht erwerbstatig > Bitte weiter mit Frage 19

An wie vielen Tagen waren Sie in den letzten 3 Monaten wegen lhrer aktuellen Beschwerden
arztlich krankgeschrieben?

an &~ DD Tagen (maximal 90 Tage) [ keine Krankschreibung

Trifft eine der folgenden Angaben auf Ihre derzeitige Situation zu?
Mehrfachantworten méglich.

[ Altersteilzeit (unabhangig davon, in welcher Phase befindlich) > Bitte weiter mit Frage 21
[J In Rente/Pension > Bitte weiter mit Frage 21

[ Arbeitslos

Umschulung

Praktikum, Volontariat

Student

Hausfrau/-mann

Erwerbs-/Berufsunfahigkeitsrente oder Rente wegen teilweiser/voller Erwerbsminderung
- Bitte weiter mit Frage 21

Bundesfreiwilligendienst, Freiwilliges Soziales/Okologisches Jahr

oo ooooo

Nichts davon trifft zu
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20.

Behandlung und Versorgung

21.

Die folgenden drei Fragen beziehen sich auf Ihre Vermutungen im Hinblick auf eine zukiinftige
Erwerbstétigkeit.
Bitte kreuzen Sie diejenige Antwort an, die am besten auf Sie zutrifft.

Wenn Sie an lhren derzeitigen Gesundheitszustand und lhre berufliche Leistungsfahigkeit denken:
Glauben Sie, dass Sie bis zum Erreichen des Rentenalters berufstatig sein konnen?

[ sicher [J eher ja [ unsicher [J eher nein [ auf keinen Fall

Sehen Sie durch lhren derzeitigen Gesundheitszustand Ihre Erwerbsfahigkeit dauerhaft gefahrdet?

[ nein Oija

Tragen Sie sich zurzeit mit dem Gedanken, einen Antrag auf Erwerbsminderungsrente (Friihrente aus
Gesundheitsgriinden) zu stellen?

[ nein Oja [] habe bereits einen Antrag gestellt

Patienten und Patientinnen mit chronisch entziindlicher Darmerkrankung benétigen Rat und Hilfe
von Arzten unterschiedlicher Fachrichtungen.

Haben Sie in den vergangenen 12 Monaten vor der aktuellen RehamaBnahme einen oder mehrere
der folgenden Arzte wegen lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung (oder durch sie
bedingte Komplikationen) aufgesucht?

Kreuzen Sie bitte alle zutreffenden Kastchen an und tragen Sie die Anzahl der Arztbesuche ein!

Anzahl

In den letzten 12 Monaten war ich wegen meiner CED bei ... Ja, aufgesucht Arztkontakte

Facharzt fir Allgemeinmedizin/ praktischer Arzt & DD Mal
Gastroenterologe (Facharzt fur Magen-Darm-Erkrankungen) e DD Mal
Arzten in CED-Ambulanz/ CED Schwerpunktpraxis V4 DD Mal
Internist (Facharzt fir Innere Medizin) & DD Mal
Nephrologe (Facharzt fiir Nierenerkrankungen) e DD Mal
Radiologe/Nuklearmediziner Ve DD Mal
Chirurg e DD Mal
Urologe (Facharzt f. Harn- u. ménnliche Geschlechtsorgane) & DD Mal
Gynékologe (Frauenarzt) & DD Mal
Orthopade 2] al
Schmerztherapeut e DD Mal

2] ma
2] ma
2] mal
2] ma
2] ma
2] mal
2] ma
2] ma

Proktologe (Facharzt fir Erkrankungen des Enddarms)
Dermatologe (Facharzt fur Erkrankungen der Haut)
Rheumatologe

Ophthalmologe/Augenarzt (Facharzt fur Erkrankungen des Auges
Neurologe (Facharzt fur Erkrankungen des Nervensystems)
Psychotherapeut/Psychiater

anderen Arzt, und zwar: &7

ooooooDoOoooooboooooooo

anderen Arzt, und zwar: &
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22,

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Von wem wurden Sie in den letzten 6 Monaten im Hinblick auf Ihre chronisch entziindliche
Darmerkrankung hauptséachlich medizinisch betreut, wer war Ihr Hauptansprechpartner?
Kreuzen Sie bitte nur ein Kastchen an.

[J Ich habe keinen Hauptansprechpartner.

[J Hausarzt (Facharzt fiir Allgemeinmedizin; hausarztlich tatiger Internist; praktischer Arzt)
[ Facharzt fir Magen-Darm-Erkrankungen (Gastroenterologe)

[J Arzte der CED-Ambulanz/CED-Schwerpunktpraxis

[ andere, und zwar:.#*

Zur Behandlung akuter Krankheitsschiibe bzw. zur Verhinderung eines erneuten Schubes stehen
bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen verschiedene Medikamente zur Verfiigung.

Haben Sie in den letzten 3 Monaten wegen Ihrer CED Medikamente eingenommen/erhalten?

ija [[] nein >bitte mit Frage 27 fortfahren!

Wie wiirden Sie die augenblickliche Wirksamkeit Ihrer Behandlung mit CED-Medikamenten
insgesamt beurteilen?

Wenn Sie gar keine Wirkung Ihrer CED-Medikamente feststellen kénnen, kreuzen Sie die ,0“ an. Wenn Sie die
Wirksamkeit Ihrer Behandlung mit CED-Medikamenten als sehr gut beurteilen, kreuzen Sie die ,10 an. Sonst wahlen
Sie bitte ein entsprechendes Kastchen dazwischen.

0\1

sie wirken gar nicht

2345|6789 10 ]senrgutewikung

Medikamente verursachen Wirkungen, und zwar solche, die erwiinscht sind, und solche, die
unerwiinscht sind (Nebenwirkungen). Leiden Sie aktuell (bezogen auf die letzten 3 Monate) unter
irgendwelchen Nebenwirkungen Ihrer CED-Medikamente?

Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.
[ gar nicht [J kaum ] maRrig [ stark

Manche Betroffene berichten, dass sie Probleme haben, ihre Medikamente wie vom Arzt verordnet
einzunehmen. Wie ist das bei Ihnen zurzeit (bezogen auf die letzten 3 Monate)?

Ich selbst habe damit zurzeit ...

[J so gut wie keine [ selten Probleme [ haufiger Probleme [] sehr haufig Probleme
Probleme

Haben Sie sich in den letzten 6 Monaten wegen lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung
einer Behandlung mit einem alternativ-, komplementarmedizinischen oder naturheilkundlichen
Verfahren unterzogen (z.B. Akupunktur, Ayurvedische Medizin, Homdopathie, Traditionelle
Chinesische Medizin)?

O ja [] nein > gleich weiter mit Frage 30!

Wozu haben Sie ein solches nicht-konventionelles Behandlungsverfahren in Anspruch genommen?

[ als zusatzliche Unterstiitzung der schulmedizinischen Behandlung der CED

[ anstelle/als Ersatz einer schulmedizinischen Behandlung der CED

Haben Sie mit Inrem Arzt/lhrer Arztin iiber die nicht-konventionelle Behandlung gesprochen?

[ nein, er/sie weifd nichts davon O ja, er/sie ist darber informiert
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Die folgende Frage bezieht sich auf Operationen, die wegen lhrer chronisch entziindlichen
30. Darmerkrankung durchgefiihrt wurden.

Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz.
Wurden Sie jemals wegen lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung operiert?

[ nein [ ja, einmal [ ja, mehrmals

Wourden Sie in den letzten 6 Monaten wegen lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung operiert?

[ nein [ ja, einmal [ ja, mehrmals

Haben Sie in den letzten 4 Jahren wegen lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung bereits
einmal an einer RehabilitationsmaBnahme teilgenommen (stationar oder ambulant)?

31.  Gemeint sind hier alle RehabilitationsmaRnahmen bzw. Anschluss-Heilbehandlungen, die auf Antrag von
der Kranken- oder Rentenversicherung gewahrt werden.
Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.

[ nein [ ja, einmal [ ja, mehrmals

Chronisch entziindliche Darmerkrankungen kénnen mit vielféltigen Problemen verbunden sein.
Auch nicht-érztliche Berufsgruppen und Einrichtungen sind deshalb in die Versorgung
32 eingebunden. Welche der nachfolgend aufgefiihrten Behandlungs- oder Beratungsangebote
. haben Sie in den letzten 12 Monaten vor der aktuellen RehamaBnahme in Anspruch genommen?

Machen Sie bitte ein Kreuz in das Kastchen mit der fiir Sie zutreffenden Antwort! Sie kénnen mehrere Kreuze
setzen oder auch keines.

In den letzten 12 Monaten habe ich wegen meiner CED in Anspruch genommen...
[J  Ernahrungsberatung

genetische Beratung, Beratung wegen Kinderwunsch

Eheberatung, Familienberatung, Sexualberatung
Physiotherapie/Krankengymnastik, Ergotherapie/Beschaftigungstherapie
Angebote zur Stressbewaltigung (z.B. Entspannungstraining, autogenes Training)
Programm/Kurs zur Raucherentwéhnung

Berufsberatung, arbeitsrechtliche Beratung

Beratung in finanziellen Angelegenheiten

ambulante Pflegedienste, Haushaltshilfe

Angebote von Selbsthilfegruppen

Beratung durch eine Krankenkasse, Pflegeversicherung

Beratung durch die Rentenversicherung (Reha, Rente)

Patientenschulung (z.B. Besuch eines Arzt-Patient-Seminars)

Ooooobooooooooao

andere, und zwar: &

Wie zufrieden sind Sie im GroBen und Ganzen mit der medizinischen Versorgung lhrer chronisch
33. entziindlichen Darmerkrankung?
Kreuzen Sie bitte die fiir Sie am ehesten zutreffende Aussage an.

gar nicht zufrieden ’ 0 ’ 1 ‘ 2 ’ 3 ‘ 4 ’ 5 ‘ 6 ‘ 7 ‘ 8 ‘ 9 ’10 ‘sehrzufrieden




Anhang

90

Leben mit der Erkrankung

12

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Zu welchen Themen rund um die chronisch entziindliche Darmerkrankung benétigen Sie lhrer
Meinung nach mehr Informationen?
Sie kénnen mehrere Kreuze setzen oder auch keines.

[J Medikamentdse bzw. operative Behandlungsmaglichkeiten

[J Nebenwirkungen/Komplikationen

[ Sozialrechtliche Fragen (z.B. finanzielle Unterstltzung, Rente, Rehabilitation, Krankenkassen)
[0 Kinderwunsch (z.B. Fruchtbarkeit, Schwangerschaft, Stillen, Vererbung)

[ Alternative Heilmethoden (Naturheilkunde, Komplementarmedizin)

[ Ernéhrung

[J MaRnahmen zur Gesundheitsvorsorge bei CED (Krebsvorsorge, Raucherentwdhnung)

[ Psychotherapeutische Begleitmainahmen

[ Patientenorganisationen, Selbsthilfegruppen

[ zu folgendem Thema: &
[ zu folgendem Thema: &~

Fiihlen Sie sich liber Ihre chronisch entziindliche Darmerkrankung ausreichend aufgeklart und
informiert?

Wenn Sie sich tiberhaupt nicht ausreichend informiert fihlen, kreuzen Sie die ,0“ an. Wenn Sie sich voll und ganz
informiert flihlen, kreuzen Sie die ,10“ an. Sonst wahlen Sie bitte ein entsprechendes Kastchen dazwischen.

Giberhaupt nicht ’0 ‘1 ‘2 | 3 ‘ 4 ‘ 5 | 6 ’ 7 ‘ 8 | 9 |10‘vo|lundganz

Sind Sie Mitglied in einer CED-Selbsthilfegruppe/-organisation?
[ nein
[ ja, bei der DCCV (Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung) seit I:”:I Jahren

[ ja, bei einer anderen Organisation und zwar .& seit & I_H_l Jahren

Manche Betroffene berichten, dass sie sich ihrer Krankheit schamen bzw. es ihnen unangenehm
sei, mit anderen liber ihre Erkrankung zu sprechen. Wie ist das bei lhnen (bezogen auf die letzten
6 Monate)?

[ trifft auf mich gar [ trifft auf mich eher [ trifft auf mich eher zu [ trifft auf mich voll
nicht zu nicht zu und ganz zu

Ist jemand fiir Sie erreichbar, der lhnen bei Problemen zur Seite steht und von dem Sie die

Unterstiitzung bekommen, die Sie brauchen?

[] tiberhaupt nicht [J eher nicht [Jabundan []uberwiegend ja []ja, immer

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

[J gar nicht schwierig  [[] eher nicht schwierig [] teils teils [ schwierig [ sehr schwierig
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40.

41.

42,

Sind lhnen in den letzten 12 Monaten Leistungen von Seiten lhrer Krankenkasse aufgrund lhrer
chronisch entziindlichen Darmerkrankung verwehrt worden?

Oja [ nein [ Ich habe keine Leistung beantragt

Wie zufrieden sind Sie im GroBen und Ganzen mit dem Leistungsangebot lhrer Krankenkasse?

Wenn Sie sehr unzufrieden sind, kreuzen Sie die ,0“ an. Wenn Sie sehr zufrieden sind, kreuzen Sie die , 10" an.
Ansonsten wahlen Sie bitte ein entsprechendes Kastchen dazwischen.

{iberhaupt nicht ‘0 ‘ 1 |2 ‘ 3 ‘ 4 | 5 ‘ 6 ‘ 7 ‘ 8 ‘ 9 ‘10|vo|lundganz

Wurde lhnen in den letzten 12 Monaten von Seiten einer Versicherung aufgrund lhrer chronisch
entziindlichen Darmerkrankung der Abschluss einer Versicherung bzw. einer Zusatzversicherung
verwehrt?

Oja [ nein [J Ich habe keine Leistung beantragt

Haben Sie einen Pouch (aus Diinndarmschlingen geformtes Reservoir) oder ein Stoma (einen
kiinstlichen Darmausgang)?

[J nein, weder noch [ ja, einen Pouch [ja, ein Stoma

-> bitte mit Frage 45 fortfahren! -> bitte mit Frage 45 fortfahren! - bitte mit Frage 44 fortfahren!

Die folgenden beiden Fragen beziehen sich auf die Versorgungssituation von Stomatréger/innen.
Sind Sie lhrer Meinung nach tber das Thema ,Handhabung des Stomas" ausreichend informiert?

Oja [ nein

Haben Sie aktuell Probleme (z.B. medizinische oder technische) mit lnrem Stoma?

ija [ nein

Angaben zur Reha

45.

Wieso haben Sie Ihren aktuellen Rehabilitationsantrag gestellt?

mein Hausarzt hat mich dazu aufgefordert/mir vorgeschlagen einen Rehabilitationsantrag zu stellen
mein Facharzt z.B. Gastroenterologe hat mich dazu aufgefordert/mir vorgeschlagen einen
Rehabilitationsantrag zu stellen

meine Krankenkasse hat mich dazu aufgefordert/mir vorgeschlagen einen Rehabilitationsantrag zu
stellen

die Agentur firr Arbeit/das Jobcenter hat mich dazu aufgefordert/mir vorgeschlagen einen
Rehabilitationsantrag zu stellen

mein Arzt im Krankenhaus hat mich dazu aufgefordert/mir vorgeschlagen einen
Rehabilitationsantrag zu stellen

ich bin von allein auf die [dee gekommen, den Rehabilitationsantrag zu stellen

jemand anderes hat mich dazu aufgefordert/mir vorgeschlagen einen Rehabilitationsantrag zu
stellen und zwar: &

o O oo ood
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Was ist momentan das gréBte Problem mit lhrer Erkrankung?
Bitte geben Sie kurze Stichworte an, die Ihrer Meinung nach die gréf3ten Probleme beschreiben.
Ve

Angaben zu lhrer Person

48.

50.

51,

52,

53.

14

Sind Sie ... 49. In welchem Jahr wurden Sie geboren?

[ mannlich [ weiblich 19 ]

Welche chronisch entziindliche Darmerkrankung wurde bei lhnen von arztlicher Seite
festgestelit?

[ Colitis ulcerosa [ Morbus Crohn [] Colitis indeterminata

[ andere, #

Seit wie vielen Jahren leiden Sie bereits an Ihrer Erkrankung?

# seit DD Jahren

Wie ist lhr Familienstand?
[ verheiratet

[ verheiratet, getrennt lebend

[ ledig Leben Sie mit einem festen Partner zusammen?
[ verwitwet O 07 nein

[J geschieden
Welchen hochsten allgemein bildenden Schulabschluss haben Sie?
[J Haupt-/Volksschulabschluss

[ Realschulabschluss/Mittlere Reife/ Fachschulreife

[J Polytechnische Oberschule bzw. 10. Klasse (vor 1965: 8. Klasse)

[J Fachhochschulreife/Abschluss einer Fachoberschule

[J Abitur/Aligemeine oder fachgebundene Hochschulreife

[Janderen Schulabschluss (z.B. im Ausland erworben)

[J Schule beendet ohne Haupt-/Volksschulabschluss

[J noch keinen Schulabschluss

Wie groB sind Sie? 55. Wie viel wiegen Sie?

~ L em ~ 0k
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56.

58.

Rauchen Sie? 57. Haben Sie jemals geraucht (Ex-Raucher)?
Oja [J nein Oja [J nein

Nur bei Morbus Crohn: Ist Ihnen der negative Einfluss von Nikotin auf lhre Erkrankung bekannt?

Oja [J nein

HERZLICHEN DANK
FUR DIE
BEARBEITUNG DES FRAGEBOGENS!

Bitte geben Sie

e den ausgefullten Fragebogen und

o die unterschriebene Einwilligungserklarung

bei Ihrem Stationsarzt oder an der Pforte ab. Ihr Fragebogen wird dann an die
Studienzentrale in Liibeck weitergeleitet.

© Professur fir Bevolkerungsmedizin der Universitat zu Libeck
Ratzeburger Allee 160, Haus 50, 23538 Libeck
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Codenummer:
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Anhang 2: Basisdokumentationsbogen der CEDreha-Studie

Codenummer

- REHA-ZENTRUM MOLLN
KLINIK FOHRENKAMP UNIVERSITAT ZU LUBECK

Basisdokumentation CEDreha

Allgemeine Angaben

Dokumentationsdatum (TT/MM/JJ): I:”:H:”:’13 Patienten-Aufnahme-Nr: DDDDDD

Geburtsdatum (MMl []].[C]C] Geschlecht: [ ménnlich [ weiblich

Anamnestische Angaben

[ Colitis ulcerosa [J Morbus Crohn [ Colitis indeterminata ED(MM/JJ);DD_DD
Befallmuster
Colitis ulcerosa:  [] Proktitis [ Linksseitencolitis [ Pankolitis/ausgedehnte Colitis
Morbus Crohn:  [] Kolon [ Kolon und lleum  [J Term. lleum
weiterer Befall &[] Diinndarm [J Oberer GI-Trakt
Wurde eine operative Resektion im Darmbereich durchgefiihrt?
[ nein [ ja > welche: wann:
Wurde der Patient in den letzten 12 Monaten wegen der CU oder dem MC stationér behandelt?
[ nein [ ja > warum: wann:

Karzinom im Magen-Darm-Bereich?

[ nein [J unbekannt [ ja > Spezifikation: wann:

Karzinom auBerhalb des Magen-Darm-Bereichs?

[ nein [J unbekannt [ ja > Spezifikation: wann:

Wichtige Begleiterkrankungen

[ nein [ ja > welche:

Medikamentenanamnese

Glukokortikoide jemals im Verlauf eingenommen? Oja [ nein [J unbekannt
l> Wenn ja, tber welchen Zeitraum

wurden in den letzten 6 Monaten [ keine [ <25% der Zeit  [] 25-50% der Zeit [J >50% der Zeit
Steroide eingenommen?
Immunsuppressiva jemals im Verlauf eingenommen? Oja [ nein [ unbekannt
B> wemn ja, welche: [ Azathioprin [ 6-Mercaptopurin =~ [] MTX [J anderes Immunsuppressivum
Biologika jemals im Verlauf eingenommen? Oija [ nein [J unbekannt
L> wenn ja, welche:  [] Infliximab [ Adalimumab [ Certolizumab [CJandere Biologika/Studienmedikation
(Remicade®) (Humira®) (Cimzia®) >welche:

Aktueller Befund

Aktuelle Krankheitssituation [J akuter Schub [] chron. aktiv [J Remission [ unbekannt

PGA (Globale Beurteilung des Arztes) [] normal [J milde Erkrankung [] moderate Erkrankung [] schwere Erkrankung

CRP I, Imgn (normal bis 5 mg/ty Bitte achten Sie auf die korrekte Einheit!

Calprotectin bei Aufnahme: [_J[_J[_][_1,[_Jmgkg bei Entiassung: ][] ][_],[ Imgikg

Lipase [JCICJ un (13 bis 60 Einheiten pro Liter normal)

Wurde in den letzten 3 Monaten eine endoskopische Kontrolle durchgefiihrt?

[ nein Oja > [ Koloskopie [ Sigmoidoskopie patum:l ][ J.JC].CIC]

Wenn ja, endoskopischer Nachweis mukosaler Ulcera: Oija [ nein [J unbekannt
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Bestehen extraintestinale Manifestationen?

Onein dja > [J Gelenkbeteiligung (Arthralgie/Arthritis)
[J Augenbeteiligung (Iritis/Uveitis) > [ Sicca-Symptomatik [ Sehverénderung
[J Hautbeteiligung (Erythema nodosum, Pyoderma gangraenosum, orale Aphthen)
[ Perianaler Befall (Analfissur, perianale Fistel, perianaler Abszess)
Jpsc
Bestehen Schadigungen durch die langfristige Therapie?
Onein Oja > [J Osteoporose [J ungewollte Gewichtszunahme [ Pankreatitis
[ Cortisonhaut [ griiner oder grauer Star [ weitere
Medikation
[J momentan besteht keine CU-/MC-Therapie NACH Studienaufnahme

VOR (nur ausfillen, wenn eine Anderung der

Medikation Studienaufnahme Medikation vorgenommen wurde)

5-ASA oral und Alternativen < 3 g 5-ASA oral O O
>=3 g 5-ASA oral O O
Sulfasalazin oral O O
Mutaflor O O
Rektale Medikation 5-ASA rectal tgl. O O
5-ASA rectal in O O
groferen Abstanden
Budesonid rectal O O
Colifoam Schaum® O O
Glukokortikoide Budesonid oral O O
Kortikosteroide oral O O
<20 mg Prednisolon tgl. O O
>=20 mg Prednisolon tgl. O O
[ steroidabhéngiger Verlauf [ steroidrefraktérer Verlauf
Immunsuppressiva Azathioprin O O
6-Mercaptopurin (6-MP) O O
MTX O O
anderes, welches:
TNF alpha Blocker Adalimumab O O
(Biologika) Infliximab O Oa
anderes, welches:
Motilitatssenker Imodium/Lopedium O O
Opiumtinktur O O
Schmerzmittel Codein O O
Novalgin O O
anderes, welches:
Calcium O O
Vitamin D O O
Colestyramin O O
Flohsamenschalenpraparate O O
Antibiotika O O
Beschwerden

Normale Stuhlfrequenz in schubfreier Zeit I:”:’
Stuhlfrequenz pro Tag [] wie normal  []1-2 Stiihle mehr als normal [] 34 Stiihle mehr als normal [] >5 Stiihle mehr als normal

Rektaler Blutabgang  [] kein Blut [ Blutstreifen bei weniger ~ [Jdeutliche Blutbeimengung [J auch Blut ohne Stuhl

als 50% der Stiihle (in den meisten Fallen)
Aligemeinbefinden  [] gut [ beeintrachtigt [] schlecht [ sehr schlecht [ unertréglich
Bauchschmerzen [ keine [ leicht [ mittel [ stark
Anzahl ungeformter Stuhlgange pro Tag I:”:’
Abdominelle Resistenz [ nein [ fraglich [ sicher [ sicher u. schmerzhaft
Komplikationen [J Arthralgien [ Uveitis (Iridozykiits) [] Erythema nodosum [JPyoderma gangraenosum

[ orale Aphthen [] Analfissur [ neue Fistel [J Abszesse
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Anhang 3: Ethikvotum der CEDreha-Studie

UNIVERSITAT ZU LOBECK Ethik-Kommission

Vorsitzender:
Herr Prof. Dr. med. Alexander Katalinic

Universitat zu Lilbeck - Ratzeburger Allee 160 - 23538 Liibeck Universitat zu Libeck
Stellv. Vorsitzender:

Frau Herr Prof, Dr. med. F. Gieseler
Ratzeburger Allee 160

Dr. Ange_IAika Hi.ippe N ) . . 23538 Libeck
Institut fur Sozialmedizin und Epidemiologie

Sachbearbeitung: Frau Janine Erdmann
im Hause Tel.: +49 451 500 4639
Fax: +49 451 500 3026

ethikkommission@uni-luebeck.de

nachrichtlich;
Herrn Prof. Katalinic
Direktor des Institutes fiir Sozialmedizin und Epidemiologie

Aktenzeichen: 13-067
Datum: 22, Mai 2013

Sitzung der Ethik-Kommission am 13. Mai 2013

Antragsteller: Frau Dr. Hiippe / Herr Prof. Katalinic

Titel: Komplexe Problemlagen von Patienten und Patientinnen mit Morbus Crohn (MC) oder
Colitis ulcerosa (CU) im rehabilitativen Versorgungssektor (CEDreha)

Sehr geehrte Frau Dr. Hiippe,

der Antrag wurde unter berufsethischen, medizinisch-wissenschaftlichen und berufsrechtlichen
Gesichtspunkten gepriift.

Die Kommission hat keine Bedenken.

Uber alle schwerwiegenden oder unerwarteten und unerwiinschten Ereignisse, die wihrend der Studie auftreten, muss die Kommission
umgehend benachrichtigt werden.

Die érztliche und juristische Verantwortung des Studienleiters und der an der Studie teilnehmenden Arzte bleibt entsprechend der
Beratungsfunktion der Ethikkommission durch unsere Stellungnahme unberiihrt.

Mit freundlichem GruR bin ich
Ihr

‘(jér
. Dr.med. Frank Gieseler

tellv. Vorsitzender

anwesende Kommissionsmitglieder: (&

EProf, Dr. Katalinic EFrau B. Jacobs & Herr Prof. Dr. Gieseler
{Soz.med./Epidemiologie, Vorsitzender) (Pflege, PI1Z) {Med. Klinik |, Stellv. Vorsitzender)
EFrau Dr. Jauch-Kara (Kinderchirurgie)Herr Dr. Fieber KIFrau Prof. Dr. M. Schrader
{Psychiatrie) {Richter am Amtsgericht Ahrensburg) {Plastische Chirurgie)

Herr Prof. Rehmann-Sutter EProf. Ziihlke EHerr PD Lauten

(Med. u. Wiss.geschichte) - (Humangenetik} (Kinder- und Jugendmedizin)
EFrau Prof. E. Stubbe EHery Dr. R. Vonthein BIHerr Prof. Dr. Schwaninger
(Theologin (Zentrum fir Klin. Studien) (Pharmakologie)

XProf. Dr. Borck BHerr Prof. Moser Prof. Barkhausen

((Med. u. Wiss.geschichte) {Neurologie) (Strahlentherapie)
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Anhang 4: Ethikvotum der CEDnetz-Studie

Ethik-Kommission
Vorsitzender:
Herr Prof. Dr. med. Dr. phil. H. Raspe
Universitét zu Liibeck - Ratzeburger Allee 160 - 23538 Liibeck Universitdt zu Libeck
Stellv. Vorsitzender:
Frau Herr Prof. Dr. med. F. Gieseler
Dr. Angelika Hiippe E;Z;bﬂ,ggz:"ee 160
Institut fiir Sozialmedizin und Epidemiologie

Sachbearbeitung: Frau Janine Erdmann
Tel.: +49 451 500 4639

Fax: +49 451 500 3026
janine.erdmann@medizin.uni-luebeck.de

im Hause

nachrichtlich:
Herm Prof. Katalinic, Direktor des Institutes fur
Sozialmedizin und Epidemiologie

Aktenzeichen: 13-028
Datum: 13. Méarz2013

Sitzung der Ethik-Kommission am 12. Marz 2013

Antragsteller: Frau Dr. Hiippe / Herr Dr. Katalinic

Titel: Vernetzte Versorgung bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen - CED -
Versorgungspfade in der praktischen Umsetzung (CEDnetz)

Sehr geehrte Frau Dr. Hiippe,

der Antrag wurde unter berufsethischen, medizinisch-wissenschaftlichen und berufsrechtlichen
Gesichtspunkten gepriift.

Die Kommission hat keine Bedenken.

Uber alle schwerwiegenden oder unerwarteten und unerwiinschten Ereignisse, die wahrend der Studie auftreten, muss die Kommission

umgehend benachrichtigt werden.
Die drztliche und juristische Verantwortung des Studienleiters und der an der Studie teilnehmenden Arzte bleibt entsprechend der

Beratungsfunktion der Ethikkommission durch unsere Steflungnahme unberihrt.

Mit freundlichem GruB bin ich
lhr

Prof. Dr. med. Dr. pm Raspe
Vorsitzender

anwesende Kommissionsmitglieder: &

EiProf. Dr. Dr. H.-H. Raspe HFrau H. Miilier B Herr Prof. Dr. Gieseler
(Soziaimedizin, Vorsitzender der EK} {Pflege} {Med. Klinik |, Stellv. Vorsitzender)
Prof. Dr. Schweiger Dr. Kaiser [EFrau Prof. Dr. M. Schrader
(Psychiatrie) & (Kinderchirurgie)Herr Dr. Fieber {Plastische Chirurgie)

BProf. Dr. Handels (Richter am Amtsgericht Ahrensburg) & Herr PD Lauten

(Medizinische Informatik) EProf. Schwinger {Kinder- und Jugendmedizin)
Frau Prof. E. Stubbe {Humangenetik) EHerr Prof. Dr. Schwaninger
{Theologin X Dr.R. Vonthein {Pharmakologie)

Prof. Dr. Borck {Zentrum fir Klin. Studien) Prof. Barkhausen

(Medizin- und Wissenschaftsgeschichte {Strahlentherapie)
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