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1. Hintergrund

1. Hintergrund

1.0 Vorbemerkung

,Die soziale Vulnerabilitdt von Gesundheit ist kein ,natirlicher* oder a priori festgelegter
Zustand. Sie entsteht im Kontext von sozialer Ungleichheit, die das Alltagsleben sozialer
benachteiligter, oftmals exkludierter Gruppen kennzeichnet. Armut und soziale Exklusion
beeintrachtigen die Selbstverwirklichung durch den Mangel an Anerkennung und
Akzeptanz, dem Geflhl von Machtlosigkeit, ©6konomischer Einschrankungen und
verminderter Lebenserfahrungen und -erwartungen® [1].

Gesundheit ist gesellschaftlich ungleich verteilt: Personen, die ihre Gesundheit als
subjektiv schlechter bewerten, finden sich vermehrt in Bevolkerungsschichten mit
niedrigem sozialen Status [2]. Internationale Studien belegen den Zusammenhang
zwischen sozio6konomischem Status und vorzeitiger Sterblichkeit [3]. Dabei geht
der sozial ungleich verteilten Mortalitat bereits ein lebenslang ungleich verteilter
Zugang zu unterschiedlichen gesundheitsrelevanten Ressourcen voran [3].

Daraus resultierende Benachteiligungen betreffen verschiedene Dimensionen, die,
gebindelt am Wohnort einer Person, Auswirkungen auf den Gesundheitszustand
haben konnen. Regionale Deprivationsindizes, die diese raumliche
Benachteiligung abzubilden versuchen, zeigten in bereits durchgefihrten
empirischen Arbeiten, dass sie von Relevanz fir die sozialmedizinische

Forschung sein konnen [4].

Neben der raumlichen Umgebung zeigt auch die individuelle Umgebung, in Form
des sozialen Umfeldes, einen grof3en Einfluss auf die Gesundheit. Die soziale
Unterstutzung, die eine Person erféahrt, wirkt durch verschiedene psychosoziale
Mechanismen auf den Verlauf von und den Umgang mit Erkrankungen [5]. Die
Untersuchung solcher sogenannten ,sozialen Determinanten® gehort zum

Erkenntnisinteresse der Sozialmedizin und der medizinischen Soziologie.

Als soziale Determinanten der Gesundheit werden die regionale Deprivation und

die soziale Unterstlitzung in dieser Arbeit untersucht und beschrieben.

Die Wahl der Krankheitsgruppe und der versorgungswissenschatftliche
Hintergrund der vorliegenden Arbeit basieren auf der von der Projektgruppe CED
durchgefuihrten MERCED-Studie am Institut fir Sozialmedizin und Epidemiologie
an der Universitat zu Lubeck unter der Leitung von Prof. Dr. Dr. Heiner Raspe und

Dr. Angelika Huppe. Die CED steht exemplarisch fur eine grol3ere Gruppe

1
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chronisch entzindlicher korperlicher Erkrankungen mit unsicheren Verlaufen und
schlechteren sozialmedizinischen Outcomes sowie einer geringeren sozialen

Teilhabe im Vergleich zur gesunden Bevdlkerung.

1.1 Soziale Determinanten von Gesundheit

Wie eingangs angefuhrt, ist Gesundheit gesellschaftlich ungleich verteilt. Auch in
Deutschland haben in den letzten drei Jahrzehnten empirische Studien die
Auswirkungen von sozialen Determinanten auf die Gesundheit nachgewiesen. So
hangt die Gesundheit mit dem sozio6konomischen Status (SES) — der Uber das
Bildungsniveau, die berufliche Stellung und das Einkommen erfasst wird —
zusammen [6]. Belegt sind folgende Zusammenhénge: Ein erhohtes Risiko fir
viele chronische Erkrankungen sowie ein schlechter eingeschatzter allgemeiner
Gesundheitszustand und vermehrte gesundheitsbedingte Alltagseinschrankungen
gehen mit einem niedrigen SES einher [7-11]. Der SES hé&ngt auch mit
gesundheitsschadlicherem Verhalten (Rauchen, Bewegungsmangel) oder
anderen Risikofaktoren (Ubergewicht, Bluthochdruck, Fettstoffwechselstérungen)
zusammen [12-14]. Dies muindet schlie3lich in einer hoéheren vorzeitigen

Sterblichkeit und einer geringeren Lebenserwartung [15].

Doch die konkreten Mechanismen und Wirkzusammenhange sind auf Grund der
Mehrdimensionalitdét zu komplex, als dass sie bei Untersuchungen in ihrer
Ganzheit beriicksichtigt werden konnen. Das Konglomerat aus sozialen
Disparitaten wird auch in dem Erklarungsmodell zur gesundheitlichen Ungleichheit
von Mielck (siehe Abbildung 1) deutlich, in dem sowohl die unterschiedlichen
gesundheitlichen Belastungen im Arbeits- und Wohnumfeld als auch die
unterschiedlichen Bewaltigungsmoglichkeiten und das individuelle
Gesundheitsverhalten sowie der verschiedene Zugang zu gesundheitlicher

Versorgung eine Rolle spielen. Lampert schreibt dazu:

,Die Grundannahme des Modells legt nahe, dass die in der Gesellschaft bestehende
soziale Ungleichheit im Krankheits- und Sterbegeschehen der Bevdlkerung einen Ausdruck
findet, weil die Angehdrigen der sozial benachteiligten Gruppe starkeren gesundheitlichen
Belastungen ausgesetzt sind, Uber geringere Bewadltigungsressourcen verfiigen, sich in
geringerem Male gesundheitsbewusst verhalten und zum Teil auch schlechter
gesundheitlich versorgt werden® [2].
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Soziale Ungleichheit
(Unterschiede in Wissen, Macht, Geld und Prestige)

A
f

N

A

Unterschiede in den Unterschiede in den Unterschiede in der
gesundheitlichen Bewiltigungsressourcen/ gesundheitlichen
Belastungen Erholungsmdoglichkeiten Versorgung
(z.B. physische und (z.B. soziale Unterstitzung, (z.B. Zahnersatz,
psychis;hg E_ielalstungen am (\3/\r/urr11ﬂachenbin de)r Arzt-Patient- ’
rbeitsplatz) 'ohnumgebung
Kommunikation)
| J
N y A 4

Unterschiede im Gesundheitsverhalten
(z. B. Ernahrung, Rauchen, Compliance)

A 4 4 A 4

Gesundheitliche Ungleichheit
(Unterschiede in Morbiditat und Mortalitat)

Abbildung 1: Modell zur Erklarung gesundheitlicher Ungleichheit [16, 17]

Bauer spricht von einer ,Effektkette sozialer Benachteiligung®“, wenn individuelle
Merkmale mit kontextuellen und kompositorischen Effekten zusammentreffen und
sich ungunstig verstarken [18]. Diese zwei Faktoren werden unter 1.1.1 genauer

erlautert.

1.1.1 Regionale Deprivation

Raumliche Einfluisse auf den individuellen Gesundheitszustand sind durch eine
Vielzahl von Studien belegt [19], denn ,regional verschiedene Lebensverhaltnisse
sind mit unterschiedlichen Handlungsspielrdumen und Teilhabechancen verknipft*
[20]. Solche

operationalisieren. Arbeiten aus der Sozialraumanalyse der Sozialen Arbeit und

regionalen Merkmale des Umfeldes sind schwer zu

soziologische Raumtheorien, die ein reziprokes Verstandnis von Lebensraum und

den dort agierenden Individuen entwickeln, verwenden eher qualitative

Instrumente, um sich dem Raum zu nahern. Im Kern werden R&ume nicht als
gegebene oder absolute Einheiten oder Gefal3e, in denen gehandelt wird,
verstanden, sondern als ,standig (re)produzierte Gewebe sozialer Praktiken® [21].
So wird aus dem Raum ein Sozialraum. Der Sozialraum gibt nicht nur
verschiedene Versorgungsstrukturen auch die

vor, (gleichzeitig besitzen
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Bewohner_innen unterschiedliche Teilhabemdglichkeiten am Raum sowie diverse
Bewaltigungsmaoglichkeiten, um auch die durch den Raum vorgegebenen
Hindernisse bewaltigen zu kénnen. Die Bedingungen des Raumes konnen als
sogenannte  ,Kontexteffekte® und die Bewaltigungsmaoglichkeiten  der
Bewohner_innen als ,Kompositionseffekte® auf die Gesundheit verstanden werden
[22]:

= Kompositionseffekte: aggregierte Eigenschaften der Bewohner_innen
(bspw. das durchschnittiche Alter, der Frauenanteil und der
Einkommensdurchschnitt);

= Kontexteffekte: politische, kulturelle oder institutionelle Merkmale der

Region.

Werden ,Kompositionseffekte® der Bewohner_innen in Untersuchungen
kontrolliert, lassen sich signifikante ,Kontexteffekte® des Wohnorts auf die
Gesundheit finden. Kriwy/Gross fulhren folgende Befunde und Studien dafur an:
Unter Kontrolle von Individualfaktoren sind die Mortalitatsraten in
nichtprivilegierten Wohnorten héher, Depressionssymptome und Herz-Kreislauf-
Erkrankungen kommen ofter vor, auch Fehlgeburten und chronische
Erkrankungen treten haufiger auf [23-31] (fir weitere Befunde auch
zusammenfassend  [32]). Erklarungsansatze  fur  diesen  raumlichen
Zusammenhang sind komplex, wie das Modell von Voigtlander et al. (Abbildung 2)
zeigt [33]. Das Modell veranschaulicht, dass die Lage der Individuen durch die
Struktur der sozialen Ungleichheit auf der Makroebene, die die Ressourcen und
Belastungen im kleinrAumigen Kontext der Mesoebene pragen, die eigene
Verinnerlichung der einzelnen Person auf der Mikroebene formen, die wiederum

zuruck auf die Makroebene wirken.

Am Ende der Wechselwirkungen steht der individuelle Gesundheitszustand:
,Gesundheit wird somit konzeptualisiert als das Ergebnis einer dauerhaften,
lebenslangen Auseinandersetzung einer Person mit den ihr verfigbaren auf3eren
Ressourcen und Belastungen® [33]. Dies umschrieb Townsend bereits 1979 in
seiner Studie Uber Armut und Lebensstandard in Grof3britannien mit dem Begriff
,srelative Deprivation® [34]. Townsend bestimmte den Lebensstandard mit Hilfe von

60 Indikatoren [35] und operationalisierte in seinem Deprivationsindex damit das
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Mal3 des ,Ausschlusses am allgemein ublichen Leben® [4]. Damit war er der erste,
der objektiv messbare Dimensionen in einen gebietsbasierten Index zur Messung

von materieller Deprivation realisierte [4, 36].

Makroebene: Lebenslage

Unterschiede in Geschlecht, Ethnizitét, Bildung, beruflicher Status,
Einkommen, Vermégen und Wahlmaglichkeit des Wohnortes

4

Mesoebene: kleinrdumiger Kontext (Nachbarschaft und Region)

.

Sozialstruktur, z.B.

H -Bildungsniveau

- Arbeitslosenquote
- Einkommensniveau
S Ethnische Zusammensetzung

Ressourcen und Belastungen

- Physische Umwelt (z.B. Luft, Parks)

- Mérkte (z.B. Mieten, Lebensmittel)

- Institutionen (z.B. med. Versorgung)
- Soziales Kapital (z.B. Vertrauen)

@ Mikroebene: Verinnerlichung der Ressourcen und Belastungen )
Inkorporierte [ Individuelle Wahrnehmung und Bewertung ] 4= Personale
Umweltnoxen * Ressourcen

L Distress ] L Verhalten ]
[ Physiologische Prozesse ]
[ Individueller Gesundheitszustand }

A J

Abbildung 2: Wechselwirkung individueller Gesundheitszustand

Regionale Deprivation wird somit eher wie ein 6kologischer Einflussfaktor auf den
Gesundheitszustand gesehen, der &hnlich der physischen Ressourcen und
Belastungen auf der Mesoebene (siehe Abbildung 2) verschiedene objektive
Dimensionen abbildet, die unabhangig vom individuellen Status die Lebensumwelt
Die

kompositionelle und kontextuelle Effekte in einen Indexwert, der flr empirische

formen. Messung der regionalen Deprivation kombiniert folglich

Untersuchungen verwendet werden kann.

Fir verschiedene Lé&nder stehen zur Messung der regionalen Deprivation
unterschiedliche Indizes zur Verfigung, deren Dimensionen sich aus den
jeweiligen amtlichen Statistiken gewinnen lassen. FiUr Schottland liegt der
,carstairs Index of Deprivation“ [37], fur Wales der ,Welsh Index of Multiple
Deprivation (WIMD) [38], fur Frankreich der ,EPICES-Score“ [39] und fur

GrolRbritannien der schon erwdhnte ,Townsend Index“ [36] vor, der auch fir
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andere Lander adaptiert wurde. Fur Deutschland liegen zwei Deprivationsindizes
vor: ,German Index of Multiple Deprivation® (GIMD) [40] und ,German Index of
Socioeconomic Deprivation (GISD) [41]. Folgende Tabelle 1 zeigt alle
Indizedimensionen, die nach unterschiedlicher Gewichtung zu einem

Gesamtscore der jeweiligen regionalen Deprivation aufaddiert werden:

Tabelle 1: Ubersicht Deprivationsindizes

Deprivationsindizes Kategorie/Dimensionen

1. Arbeitslosenquote;

2. Autobesitz (pro Haushalt);

3. Mietverhaltnisse (im Gegensatz zu Wohneigentum);
4. Uberbelegung (mehr als eine Person/Zimmer im
Haushalt).

Townsend Index [36]
(Grof3britannien)

1. Arbeitslosenquote der Manner;

2. Autobesitz (pro Haushalt);

3. Uberbelegung (mehr als eine Person/Zimmer im
Haushalt);

4. Niedrige soziale Klasse.

Carstairs Index [37]
(Schottland)

. Einkommens- bzw. Armutsrate;

. Wohnumgebung (u.a. raumliche Uberbelegung);

. Beschaftigungsquote;

. Umwelt (u.a. Umweltverschmutzungen, Industrie);

. Gesundheit (u.a. Mortalitat, Krebsinzidenz);

. Bildung (u.a. Bildungsabschliisse, Qualifikationen);

. Sicherheit (u.a. Kriminalstatistiken);

. Zugang zu Dienstleistungen (u.a. Nahe zu Orten des
alltdglichen Lebens).

Welsh Index of Multiple
Deprivation (WIMD) [38]
(Wales)

O~NO OIS WNPE

Evaluation de la Précarité et des 1. Familienstand;
Inégalités de santé dans le 2. Versicherungsstatus;
Centres d’Examens de Santé 3. Lebensstandard;
(EPICES Score) [39] 4. familiare Unterstiitzung;
(Frankreich) 5. Freizeitbeschaftigung.

1. Einkommensdeprivation (Gesamtbetrag der Einkinfte
der Steuerpflichtigen);

2. Beschéftigungsdepr. (Arbeitslose insgesamt);

3. Bildungsdepr. (sozialversicherungspflichtig Beschéaftigte
am Wohnort ohne abgeschlossene Berufsausbildung);

4. kommunale Einnahmensdepr. (Bruttoeinnahmen minus
der Bruttoausgaben der Kreise);

5. Sozialkapitaldepr. (Wanderungsbilanz und
Wahlbeteiligung an den Bundestagswahlen);

6. Umweltdepr. (Gewerbe-, Industrie- und
Verkehrsflache);

7. Sicherheitsdepr. (StraBenverkehrsunfélle und Straftaten
insgesamt).

German Index of Multiple
Deprivation (GIMD)

[40]

(Deutschland)

1. Arbeitslosigkeit einer Region;
2. Zahl der Beschaftigten am
Wohnort mit Fach- oder Hochschulabschluss;
German Index of Socioeconomic 3. die Beschéftigtenquote (sozialversicherungspflichtig
Deprivation (GISD) Beschéftigte);
[41] 4. das Bruttolohn- und Gehaltseinkommen;
(Deutschland) 5. Haushaltsnettoeinkommen;
6. Schulabganger ohne Abschluss;
7. Schuldnerquote;
8. Steuereinnahmen der Region.
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Der GIMD erwies sich in bereits durchgefiuihrten gesundheitswissenschaftlichen
Studien als ein Indikator fir die Gesundheit und zeigte u.a. Zusammenhange mit
der Pravalenz des Typ-2-Diabetes, der Kolorektalkrebs-Sterblichkeit,
Antibiotikaverschreibung und der fuinf-Jahres-Uberlebensrate von 25 Tumorarten
[42-45] (fiir eine Ubersicht aller Studien siehe [4]). Der GISD aus dem Jahr 2017
war bisher noch nicht haufig Gegenstand von gesundheitswissenschaftlichen
Studien. Beide werden in dieser Arbeit erstmalig fur CED angewandt und

miteinander verglichen. Unter 2.2.1.1 werden sie ausfihrlicher vorgestellit.

1.1.2 Soziale Unterstitzung

Neben der konkreten Lebensumwelt eines Individuums, die nachweislich Einfluss
auf den Gesundheitszustand hat, sind die eigenen Ressourcen der Person
ausschlaggebend fir ihren Umgang mit den vorgegebenen Bedingungen. Eine

Ressource kann dabei die subjektiv erfahrene soziale Unterstitzung sein:

.Der soziale Rlckhalt, den Menschen in belastenden Lebenssituationen in Anspruch

nehmen konnen, gilt seit Langem als eine der wichtigsten Vorbedingungen fur die

Aufrechterhaltung von Wohlbefinden und Gesundheit” [46].
Soziale Unterstitzung hat ahnliche Auswirkungen auf den Gesundheitszustand
wie allgemein bekannte Risikofaktoren, zu denen bspw. Ubergewicht und
mangelnde korperliche Aktivitat gehdren [47]. Soziale Unterstitzung verbessert u.
a. das psychische Wohlbefinden, reduziert Stress und verringert die Auswirkung
ungunstiger Lebensbedingungen auf die Gesundheit [5]. Mangelnde soziale
Unterstitzung kann mit einer deutlich erhdhten Pravalenz von Depression
einhergehen [48]. Auch ist ein erhdhtes Mortalitatsrisiko empirisch nachgewiesen
[49]. Bei chronischen Erkrankungen gibt es zudem Hinweise darauf, dass soziale
Unterstitzung Effekte auf die Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen zeigt
[50]. Dabei wirkt soziale Unterstlitzung auf verschiedene Weise: Sie beeinflusst
sowohl das Gesundheitsverhalten (Einsamkeit und soziale Isolation hangen bspw.
mit Rauchen und mangelnder koérperlicher Aktivitdit zusammen) als auch die
Befahigung zu Bewaltigungsstrategien (Einsamkeit geht mit einem geringeren
Selbstwertgefuhl und damit mit einer geringeren Selbstwirksamkeit einher) und

zeigt zudem direkten Einfluss auf den Blutdruck und das Immunsystem [47].
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Soziale Unterstutzung gehort zu den ,most well-documented psychological factors
influencing physical health outcomes® [51]. 1976 sprachen Cobb und Cassel
erstmals von  kritischen Netzwerken“ [52, 53] und stieBen damit ein
Untersuchungsfeld an, das bereits in den 1970ern und 1980ern empirische Effekte
des sozialen Umfeldes auf die Mortalitdt nachweisen konnte [54-57]. Doch auch
die Arbeiten zur Bindungstheorie von John Bowlby zeigten, wie das frihe soziale
Umfeld die gesundheitliche Entwicklung foérdern oder nachhaltig negativ
beeinflussen kann [55]. Seitdem haben zahlreiche empirische Untersuchungen
Zusammenhange zwischen sozialer Unterstitzung und korperlicher sowie

mentaler Gesundheit und Mortalitdt nachgewiesen [58].

Die Bandbreite der Definitionsansatze reicht von sozialer Unterstitzung als
Information (z.B. geliebt zu sein), als Zustand (z.B. Befriedigung des Bedurfnisses
nach Geborgenheit), als Transaktion (z.B. Prozess der Informationsvermittlung)
bis hin zur praktischen sozialen Unterstitzung (z.B. Hilfe im Alltag und

besonderen Situationen) [59].

Theoretisch werden vor allem drei Zugange bei der Untersuchung von sozialer
Unterstlitzung unterschieden, die sich aus der ,buffer hypothesis“ und dem ,main
effects model“ ergeben und jeweils unterschiedliche Schwerpunkte setzen:
erstens wird die konkrete Einbindung in das soziale Netzwerk untersucht, zweitens
die soziale Unterstitzung, die man im Bedarfsfall aus dem sozialen Netzwerk
erhielt (received social support) und drittens die wahrgenommene soziale
Unterstutzung, die man glaubt, im Bedarfsfall erhalten zu kénnen (perceived social
support) [49]. Dabei schafft soziale Unterstitzung bei der ,buffer hypothesis*
positive Ressourcen, die negative Effekte auf die Gesundheit abpuffern. Im ,main
effect model® wird die Integration in einem gesundheitsférdernden oder —
hemmenden Netzwerk untersucht, das fur die Gesundheit oder Selbstfliirsorge
relevante soziale Normen beeinflusst. Die Unterscheidung ist nicht trivial, denn
auch wenn alle nachgewiesenermaflen mit Mortalitdt und Morbiditat
zusammenhangen, zeigen sie dabei jeweils unterschiedliche Effekte auf die
Gesundheit [49]. Soziale Unterstitzung wirkt in verschiedenen Formen auf

unterschiedliche Lebensbereiche.
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Aus Platzgrinden wird auf das soziale Netzwerk und den received social support
nicht im Detail eingegangen, sondern ich konzentriere mich im weiteren Verlauf
ausschlie3lich auf die wahrgenommene soziale Unterstutzung, die als Funktion
des sozialen Netzwerkes verstanden wird und die ,buffer hypothesis“ konkretisiert.
Folgende Abbildung 3 zeigt den perceived social support und den Einfluss des
frihen familiaren Umfeldes auf psychische Prozesse wie soziale Fertigkeiten,
personliche oder individuelle Personlichkeitsunterschiede und weitere Faktoren,
die neben der generellen wahrgenommen sozialen Unterstitzung direkt auf das
Gesundheitsverhalten und auf Bewaltigungsmechanismen wirken. Diese kdnnen
die Anfalligkeit und das Entstehen einer chronischen Erkrankung sowie ihren

Krankheitsverlauf beeinflussen:

Early Family Environment:

Parental Affection, Support, —
Familial Conflict

Personality /
Individual Differences

Self-Esteem

General
Perceived

Support Feelings of

Social Skills Control

v
-MECHANISMS -
More Effective Coping (e.g., Proactive) / Health Behaviors
| |
! | !

Physical Health:
Chronic Disease Development and
Course, Acute Disease Susceptibility

Abbildung 3: Mechanismen und Faktoren perceived support [51]

Der received social support ist eher ein situativer Faktor, der eine negative
Lebenssituation (ob beruflich, familiar oder auch krankheitsbezogen) abpuffern
kann. Natdrlich spielen dabei auch andere Bewaltigungsféahigkeiten eine Rolle, die
ihrerseits auf psychologische Prozesse und das Gesundheitsverhalten einwirken
und somit ebenfalls einen direkten Einfluss auf die Gesundheit haben kénnen.
Damit hangen sie mit der Anfalligkeit und dem Verlauf von akuten Erkrankungen

oder chronischen Krankheitsverlaufen zusammen.



1. Hintergrund

Uchino fasst zusammen:

»1he distinction between perceived and received support is important, as perceived support
has been more consistently related to beneficial health outcomes than has received
support [...] | propose that individuals with positive family environments (e.g. parental
support, less conflict) develop ‘positive psychosocial profiles’, including perceived support,
certain personality traits and/or individual differences, social skills, self-esteem, and
feelings of personal control. [...] | also predict that perceived support should be more
strongly linked to chronic disease development then should received support due to its
early familial influences, stability, and associated with other positive profiles” [51].
Diese Unterscheidungen und zugrundeliegenden Konzepte sind relevant, um die
untersuchte soziale Unterstitzung in epidemiologischen Studien theoretisch
einordnen zu kénnen. Neben den breitgefacherten Konzepten wurden auch
diverse Messinstrumente entwickelt, um entweder soziale Netzwerke und/oder die

soziale Unterstiitzung zu erfassen (eine nicht-erschopfende Ubersicht in [49, 60]).

In dieser Arbeit wird die wahrgenommene soziale Unterstiitzung mit Hilfe der
Kurzversion des ,Fragebogens fur soziale Unterstutzung” (F-SozU-14) von
Fydrich, Sommer und Brahler aus dem Jahr 2007 erfasst [61]. Unter sozialer
Unterstlitzung verstehen die Autoren die selbst wahrgenommene und antizipierte
Unterstiitzung aus dem sozialen Netzwerk sowie die subjektive Uberzeugung, im
Bedarfsfall Unterstiutzung aus dem sozialen Netzwerk zu erhalten, bzw. dann auf
Ressourcen des sozialen Umfeldes zuriickgreifen zu kénnen [61]. Am haufigsten
fand der F-SozU-14 bisher im Bereich der Transplantationsmedizin sowie bei
psychischen, kardiologischen und onkologischen Erkrankungen Anwendung (fur
eine Ubersicht aller Studien zwischen 1990 und 2009 siehe [62]).

Fur CED wird in dieser Arbeit der F-SozU-14 erstmals verwendet.

1.2 Die chronisch entzindlichen Darmerkrankungen Morbus Crohn und
Colitis ulcerosa

Morbus Crohn (MC) und Colitis ulcerosa (CU) stehen paradigmatisch fur die
Gruppe der chronisch entztindlichen Darmerkrankungen (CED) [63]. Der folgende
Abschnitt erlautert das klinische Erscheinungsbild und die derzeit vermutete
Pathogenese und referiert aktuelle Zahlen zu Inzidenz und Préavalenz.
Anschlieend wird auf die Behandlung und Versorgung von Patient_innen mit

CED eingegangen.
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1.2.1 Klinisches Erscheinungsbild

Beide Erkrankungen zeichnen sich durch einen schubweisen Verlauf aus, bei dem
unterschiedliche Teile des Verdauungstraktes von Entzindungen betroffen sind.
Bei MC kann vom Mund bis zum After jeder Teil des Verdauungstraktes entziindet
sein, bei CU ist es der Bereich des Dickdarms. Diese Entzindungen fihren zu
Bauchschmerzen, Fieber und Durchfallen mit einhergehendem Gewichtsverlust,
aber auch extraintestinale Manifestationen konnen auftreten. Dazu gehoren
Gelenkschmerzen, Entzindungen der Haut, Augen, Gelenke oder anderer
Organe. Man kann den Krankheitsverlauf grob in folgende Kategorien einteilen:
bei mono-/oligoepisodischem Verlauf kommt es nach einer oder einigen wenigen
Krankheitsphasen zu einer langanhaltenden Ruhephase (Remission); ein
intermittierender Krankheitsverlauf beinhaltet aktive und ruhende Phasen im
Wechsel, die zwischenzeitlich mit einer komplett beschwerdefreien Phase
einhergehen konnen; bei chronisch aktivem Verlauf andert sich zwar die
Krankheitsschwere, die Erkrankung bleibt aber standig aktiv und die Betroffenen
sind nie komplett beschwerdefrei; ein komplizierter, schwerer Krankheitsverlauf
bedeutet, dass die Krankheit an Aktivitat und Schwere kontinuierlich zunimmt und
im fulminanten Verlauf sogar hochaktiv und lebensbedrohlich sein kann [64-67].
Bei MC und CU lassen sich Unterschiede in der Wahrscheinlichkeit des
Krankheitsverlaufes verzeichnen: bei CU verlauft die Erkrankung bei 85%
intermittierend, bei 10-15% mono-/oligoepisodisch und bei 10% chronisch aktiv mit
unterschiedlicher Krankheitsaktivitatt ohne Ruhephase. 5% erleben einen
fulminanten Verlauf, der Komplikationen nach sich ziehen kann (bspw. ein
toxisches Megakolon). Bei MC verlauft die Krankheit schubweise; bei 30% der
Félle erfolgt ein Ruckfall nach einem Jahr, bei 40% nach ca. zwei Jahren, ein
chronisch aktiver Verlauf ist aber eher selten [66, 68]. Generell besteht bei Gber
40% der CED-Patient_innen eine Chance auf einen Verlauf mit anhaltenden
Ruhephasen nach dem ersten akuten Schub, bei CU ist Uber die Hélfte nach funf
Jahren nach der Erstdiagnose sogar beschwerdearm bis beschwerdefrei, wahrend
MC-Patient_innen hohere Komplikationen und einen deutlich negativeren Einfluss

auf die Lebensqualitat berichten [69].

Das Manifestationsalter liegt h&aufig zwischen 20 und 40 Jahren, weshalb die

meisten Erkrankten nicht nur in ihrem sozialen, sondern auch in inrem beruflichen
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Leben mit krankheitsbedingten Einschrdnkungen konfrontiert sind. Im Vergleich zu
anderen Erkrankungen sind CED-Betroffene bei Rentenbeginn durchschnittlich
vier bis funf Jahre janger [70, 71], zudem berichten sie von mehr Fehltagen und
haufigeren Erwerbsminderungen [72-74]. Die Durchfalle, Bauchschmerzen und
damit einhergehende psychische und physische Belastungen, u.a. verminderte
Leistungs- und Konzentrationsfahigkeit, belasten die Erkrankten in ihrem
alltaglichen Leben und in ihren sozialen Interaktionen. Sie flihren zudem zu
starker Erschopfung (fatigue), unter der jeder zweite CED-Erkrankte leidet [75].
Selbst Patient_innen in Remission fiihlen sich in ihrem Leben weiterhin von ihrer
Erkrankung beeintrachtigt [76, 77]. Durch die Vielzahl und Kombination aus
korperlichen und héaufig sozialen sowie psychischen Problemen, spricht man bei
MC und CU von ,multifokalen Erkrankungen® [63, 78-81].

Die Lubecker CED-Arbeitsgruppe entwickelte seit 2004 fortlaufend ein
fragebogengestiutztes Problemfeld-Assessment, mit dem die Krankheits-
komplexitat erfasst werden kann. Durch einen 2005 durchgefihrten nationalen
Fragebogen-Survey, der 1083 CED-Patient_innen befragte, konnte eine Vielzahl
Problemfelder aus dem kdorperlichen, psychischen und sozialen Bereich
identifiziert werden, welche die Betroffenen belasten [79]. In Anlehnung an das
von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) vorgeschlagene Komponenten-
modell ,International Classification of Functioning, Disability and Health® (ICF) [82]
zur Beurteilung der Funktionsfahigkeit einer Person wurden tber 20 Problemfelder
zusammengetragen. Sie dienen als Méoglichkeit zur Beurteilung der
Krankheitskomplexitat [80]. Auswertungen ergaben, dass bei MC-Patient_innen
extraintestinale Manifestationen, die gefdhrdete Teilhabe bei Erwerbstétigen und
Rauchen zu den haufigsten aktiven Problemfeldern gehoéren [70] und
Rehabilitand_innen im Vergleich sogar mit funf aktiven Problemfeldern noch
belasteter sind [83]. Die Anzahl der aktiven Problemfelder ist ein verlasslicher
Indikator, um Veranderungen in der Krankheitsbelastung zu eruieren. In der
CEDnetz-Studie unserer Gruppe zeigte sich bspw. eine Verringerung der aktiven
Problemfelder nach Teilnahme an Patientenschulungen, regelmafidigen
Fallkonferenzen und einer Fortbildungsveranstaltung; bei der Libecker PROCED-
Studie kam es in der Interventionsgruppe nach einem auf die jeweiligen

Teilnehmer_innen  zugeschnittenem Handlungs- und Beratungsangebotes
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ebenfalls zu einer Verringerung der Anzahl der aktiven Problemfelder [70, 84], wie

sie auch die Teilnehmer_innen der CEDreha-Studie im Zeitverlauf zeigten.

Die Komplexitat der Erkrankung macht eine ebenfalls komplexe Behandlung unter
Einbezug aller &rztlichen und nicht-arztlichen Akteure notwendig [80], wie im
Abschnitt 1.2.3 aufgezeigt wird.

1.2.2 Epidemiologie und Pathogenese

Nach aktuellen Schéatzungen sind ca. 420.000 bis 470.000 Menschen in
Deutschland von einer CED betroffen (Zahlen von 2010 aus [85]). Weltweit sind
funf Millionen Menschen an CED erkrankt, davon drei Million in Europa [86], die
Inzidenzrate liegt bei etwa 6 Erkrankten pro 100.000 Einwohner pro Jahr - die
Tendenz ist seit den 1980ern Jahren steigend [87]. CED-Erkrankte haben ein 1,5-
fach erhohtes Sterberisiko im Vergleich zur Normalbevélkerung und sterben
funfmal héaufiger an Erkrankungen der Verdauungsorgane (bspw. an
Leberinsuffizienz), 1,4-mal haufiger an Malignomen und 1,3-mal haufiger an Herz-
Kreislauf-Erkrankungen [88]. Die genauen Entstehungsursachen der chronisch
entzindlichen Darmerkrankung sind noch nicht aufgeklart; bislang wird von einer
Kombination aus genetischen Faktoren und aufReren Einflissen, die als Trigger
fungieren, ausgegangen [89]. Bisher wurden einige genetische Dysfunktionen und
Mutationen identifiziert, die mit der Entstehung einer chronisch entzindlichen
Darmerkrankung in Verbindung gebracht werden (fir eine Ubersicht siehe [89]).
Neben dem haufigeren Auftreten der Erkrankung in den Industrienationen bzw.
Landern, die einen &hnlichen genetischen Hintergrund der Bevélkerung und
ahnliche Umweltbedingungen aufweisen, lasst sich eine steigende
Erkrankungsrate in Entwicklungsl&ndern feststellen. Ng et al. zeigen, dass die
hochsten Inzidenzraten global betrachtet in Nordeuropa, Grof3britannien und in
Nordamerika zu verzeichnen sind [90]. In Landern, die einen vermehrten
,westlichen“ Lebensstil aufweisen, steigt die Inzidenzrate ([91] fur Osteuropa). All
dies spricht fur eine Bedeutung von Umweltfaktoren bei der Pathogenese von
CED [89].

Epidemiologische Studien konnten einige Umwelt- und Lebensstilfaktoren
identifizieren, die ein erhohtes Erkrankungsrisiko bergen (ein Uberblick in [92]).

Dazu zahlen die Erndhrungsweise (Fleisch und Fisch, bestimmte Nahrungsfette,

13



1. Hintergrund

Zusatzstoffe), o©kologische Faktoren (Wasser- und Luftverschmutzung), die
korpereigene Vitamin D-Entwicklung durch UV-Licht und das Rauchverhalten.
Dabei wirken die Faktoren unterschiedlich auf CU oder MC. Ebenfalls
unterschiedlich ist der Einfluss der externen Faktoren auf den weiteren

Krankheitsverlauf.

Siegmund fasst zusammen:

sverschiedene Untersuchungen flhrten Ubereinstimmend zur Hypothese, dass bei
genetisch pradisponierten Personen das Zusammentreffen exogener Faktoren, wie der
intestinalen Flora, mit bestimmten endogenen Wirtsfaktoren (z. B. intestinale
Barrierefunktion, angeborenes und erworbenes Immunsystem) zu einer chronischen
Dysregulation des mukosalen Immunsystems fihrt. Diese Dysregulation wird zusatzlich
beeinflusst durch Umweltfaktoren (z. B. Rauchen, Enteropathogene). Diese chronische
Aktivierung der mukosalen Immunabwehr kénnte auch eine adaquate Antwort auf eine
chronische Infektion mit einem Infektionserreger darstellen. Bisher konnte jedoch kein
solcher Erreger gefunden werden. Derzeit werden daher die chronisch entzindlichen
Darmerkrankungen als inadaquate Immunantwort interpretiert, vermutlich durch einen
endogenen Stimulus der Darmflora mit oder ohne autoimmune Komponente® [89].

Zudem lassen sich epidemiologisch teilweise signifikante geografische und auch

soziale Unterschiede im Vorkommen und im Krankheitsverlauf identifizieren.

Hierflir ist die Studienlage allerdings nicht eindeutig, wie unter 1.3 genauer

erlautert wird.

1.2.3 Behandlung und Versorgung von Patient_innen mit CED

2009 veroéffentlichte die Lubecker CED-Arbeitsgruppe ,Versorgungspfade fur
Patientinnen und Patienten mit chronisch entzindlichen Darmerkrankungen® [66],
die Handlungsempfehlungen fir eine umfassende Versorgung geben und fir eine
fachertbergreifende und problemorientierte Behandlung der drei Versorgungs-
sektoren (ambulant, stationar, rehabilitativ) stehen. Patient_innen kénnen, je nach
Krankheitsverlauf und Krankheitsschwere, im ambulanten Versorgungssektor von
ihrem Hausarzt, bzw. ihrer Hausérztin oder von niedergelassenen Fachérzt_innen
sowie in spezialisierten CED-Ambulanzen und -Zentren betreut werden.
Besonders schwere Krankheitsverlaufe, die mit Operationen einhergehen, werden
stationar und anschlie3end rehabilitativ mit einer Anschlussheilbehandlung (AHB)
versorgt. Die Abbildung 4 aus den Versorgungspfaden auf der nachsten Seite
veranschaulicht die Aufgaben und die bestmdgliche Zusammenarbeit der

unterschiedlichen Ebenen und Sektoren.
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Um die Krankheitsaktivitdt zu verringern, in einer Remission die Ruhephase
aufrecht zu erhalten und insgesamt die Prognose zu verbessern, stehen fur MC
und CU verschiedene Medikamente zur Verfligung. Diese werden abhangig von
Krankheitsschwere  und  bisheriger = Therapie  ausgewahlt. Je nach
Krankheitsaktivitdit und -schwere stehen beispielsweise 5-Aminosalicylate,
Antibiotika, Glukokortikoide, Probiotika, Kortikosteroide, Immunsuppressiva und
Biologika zur Verfigung [93, 94], wobei Biologika und Immunsupressiva bei

besonders schweren und hochaktiven Verlaufen eingesetzt werden.
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Abbildung 4: Algorithmus zur medizinischen Versorgung von Patientinnen und
Patienten mit chronisch entzindlichen Darmerkrankungen. (*die erste und zweite
Ebene Uberweisen im Notfall direkt an den stationaren Sektor) [66]
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Schwere Krankheitsverlaufe kdnnen Operationen notwendig machen. Dann lasst
sich die Symptomfreiheit einzig durch das Entfernen des entziindeten Bereichs
des Verdauungstraktes erreichen, und manchmal kdnnen nur durch Operationen
Komplikationen verhindert oder korrigiert werden. Zudem kdnnen Operationen zur
Krebspravention beitragen. Bis zu 70% der von MC Betroffenen und 30-40% der
von UC Betroffenen werden im Laufe ihres Lebens ein- oder mehrmals operiert
[95]. Nach einem Krankenhausaufenthalt stehen Anschlussheilbehandlungen
(AHB) zur Verfugung, die in Rehabilitationszentren ambulant oder stationar
durchgefiihrt werden. Doch nicht nur im Nachgang einer Operation kann eine
Rehabilitation sinnvoll sein. Auf Grund der chronischen Erkrankung kénnen CED-
Betroffenen eine medizinische Rehabilitation bei entsprechender Indikation alle
vier Jahre (bei Bedarf auch alle 2 Jahre) beantragen.

Die Komplexitat der Erkrankung lasst die medizinische Rehabilitation durch ihre
multidisziplinare-multimodale Aufstellung geeignet erscheinen, angemessen auf
die individuellen Problemlagen der Betroffenen eingehen zu kdnnen. Auch ist ein
Ziel der Rehabilitation bei Erwerbstatigen, die Teilhabe am Erwerbsleben zu
sichern oder ggfs. wiederherzustellen. Dies kann fur den Grof3teil dieser CED-
Patient_innen von entscheidender Bedeutung sein. In einer
Rehabilitationseinrichtung, die auf das komplexe Krankheitsbild eingestellt ist,
konnen Betroffene neben einer Lehrkiiche, Sportangeboten, Vortragen zu ihrer
Erkrankung, diversen Beratungen mit sozialrechtlichen und psychologischen
Inhalten auch von dem Austausch mit anderen Betroffenen profitieren. Viele
Betroffene, die an einer Rehabilitation teilnahmen, &aufllerten sich, laut der
Patientenvereinigung Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung
(DCCV) e.V., positiv Uber ihren Rehaaufenthalt [96].

1.3 Soziale Determinanten bei CED

Dieser Abschnitt soll die Befunde zu den Auswirkungen von sozialen
Determinanten auf Merkmale einer CED auffihren, er fokussiert auf regionale

Deprivation und soziale Unterstitzung.
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1. Hintergrund

1.3.1 Soziale Benachteiligung der Wohnregion

Statt Individualdaten fur den Sozialstatus werden h&ufig die durchschnittlichen
Einkommenswerte der Bewohner_innen der Region aus amtlichen Statistiken
verwendet. Bei Walker et al. wurde die Armutsrate (Einkommen unter dem
.poverty level) und das durchschnittiche Einkommen der Studien-
teilnehmer_innen mit Hilfe der Postleitzahlen ihrer Wohnorte (aus Alabama, USA)
bestimmt, um Zusammenhange zwischen ihrem sozio6konomischen Status und
der Krankenhausaufenthaltsrate auf Grund der CED-Erkrankung zu untersuchen
[97]. In dieser Studie wurde der ethnische Hintergrund ebenfalls beriicksichtigt.
Dabei fanden sie deutliche Unterschiede in den Krankenhausaufenthaltsraten
zwischen den Einkommensgruppen sowie zwischen afroamerikanischen und
kaukasischen Amerikaner_innen. Geringverdiener, Personen unterhalb der
Armutsgrenze und afroamerikanische Amerikaner_innen waren haufiger auf
Grund ihrer CED im Krankenhaus als kaukasische Amerikaner_innen und

Besserverdienende.

Benchimol et al. untersuchten den Zusammenhang zwischen Krankenhaus-
aufenthaltsraten von Kindern mit CED und dem Durchschnittseinkommen der
Wohnregion, in der diese leben (Ontario, Kanada) [98]. Ihre Daten bezogen sie
aus administrativen Versicherungsdatensatzen. Dabei fanden sie, neben einer
ebenfalls hoheren Krankenhausrate bei Kindern aus einkommensschwécheren
Wohngegenden, bei ihnen h&ufigere Arzt- und Ambulanzbesuche. ,Rates of
hospitalization, emergency department (ED) utilization, and surgery can be

considered markers of failure of outpatient medical management in IBD.” [98]

Neben dem durchschnittichen Einkommen der Einwohner_innen einer Region,
kbnnen aus dem Wohnort auch Informationen Uber die Siedlungsstruktur
gewonnen werden. So wiesen Dahlhamer et al. eine hohere Pravalenz fir CED in
den USA bei alteren Personen (ab 45 Jahre) und bei Bevolkerungsgruppen nach,
die in vorstadtahnlichen Gegenden leben. Dort wurden ebenfalls Zusammenhange
zwischen der Pravalenz von CED mit dem Beschaftigungsstatus und Armut
gefunden [99]. Bernstein et al. untersuchten, inwiefern Krankenhausaufenthalte,
Operationen, Arztbesuche und die medikamentdse Therapie bei CED in Manitoba
(Kanada) als Merkmale eines schweren Krankheitsverlaufes mit weiteren

Pradiktoren zusammenhangen. Sie fanden dabei einen Zusammenhang zwischen
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1. Hintergrund

Besuchen in der Ambulanz und Geschlecht (mannlich), Alter (&lter), SES (gering),
und Komorbiditdt (hoher). AuRerdem waren schwere Krankheitsverlaufe bei

Personen aus urbanen Wohngebieten haufiger [100].

Es gibt ein nachgewiesenes Nord-Sid-Gefélle der Inzidenzrate [101], regionale
Untersuchungen beziehen sich aber verstarkt auf die Inanspruchnahme von
Versorgungsleistungen. Grobere raumliche Einteilungen in Nord-Ost-Sud-West
fuhrten Gajendran et al. in Nordamerika durch, in dem sie bei ihrer
grolangelegten  Querschnittsuntersuchung die  Aufnahmen von  CED-
Patient_innen ins  Krankenhaus untersuchten und daraus erfolgte
Krankenhausaufenthalte sowie Operationsraten ermittelten [102]. Ihr Datensatz
umfasste 950 Krankenhduser in 30 Staaten. Dabei stellten sie fir verschiedene
Regionen verschiedene (sinkende) Raten fest: ,All four regions showed a
decrease in the hospitalization rates from 2009 to 2011, the highest decrease in
the midwest region (-8.9 %) and the lowest decrease in the northeast region
(-2.7%)" [102].

Die Zahl der Studien, die Zusammenhange zwischen CED und regionaler
Deprivation, gemessen mit Deprivationsindizes, untersucht haben, st
Uberschaubar. Fur Schottland liegen keine Studien mit dem Carstairs Index vor. In
Wales untersuchten Button et al. die ,distinct demographic profiles“ von MC und
CU, dabei entdeckten sie hohere Krankenhausaufenthaltsraten bei MC in
deprivierten Gegenden und vermuteten: ,The higher prevalence of hospitalized
CD in more deprived areas may reflect higher smoking rates, more comorbidity
and higher levels of hospital dependency, as well as higher prevalence“ [103]. Der
Townsend Index wurde in zwei Studien verwendet. Wéahrend Declercq et al. fur
Nordfrankreich, trotz deutlicher regionaler Variation in der CED-Inzidenz, keine
Zusammenhange mit regionaler Deprivation nach Adaption des britischen Index
fanden [104], wiesen Rubin et al. einen generellen Effekt der Deprivation auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Patient_innen mit CED in Nord-England
nach [105]. Nahon et al. fanden mit dem EPICES Score in Paris keine
Zusammenhange mit Krankheitsmerkmalen der CED; neben der Inzidenz schien
auch die Auspragung der Erkrankung nicht mit regionaler Deprivation zu
korrelieren [106]. Allerdings zeigten auch hier Studienteilnehmer_innen aus

deprivierten Wohngegenden haufigere Krankenhausaufenthalte, aber geringere
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Operationsraten. Fur weitere Versorgungsaspekte konnten Nahon et al. auch in
einer spateren Studie keine Zusammenh&nge mit regionaler Deprivation finden,
dafur zeigte sich Deprivation als Risikofaktor fir Angst und Depression bei CED
[107].

Das durchschnittliche Einkommen einer Region (Uber die Postleitzahl zugeordnet)
wird auch als eine Dimension des Deprivationsindex verstanden. Nachfolgende
Tabelle 2 fasst zusammen, welche Deprivationsindizes oder raumliche/regionalen

Unterschiede in den hier zitierten Studien zum Tragen kamen:

Tabelle 2: verwendete regionale Aspekte in Studien zu CED

Regionale Aspekte erhoben durch... Studien
durchschnittliches Einkommen [97, 98]
 Informationen iiber Siedlungsstruktur (Urbanitat vs. landliche [99, 102]
. . Struktur)
die Region
geografische Einteilungen nach Geburtsort, [100, 102]
Wohnort oder Nord-Ost-Siid-West '
Townsend Index [36]
(Grol3britannien) [104, 105]
Welsh Index of Multiple Deprivation (WIMD)
...Deprivationsindizes  [38] [103]
(Wales)
Evaluation de la Précarité et des Inégalités
de santé dans le Centres d’Examens de [106, 107]

Santé (EPICES Score) [39]
(Frankreich)

Anhand der Tabelle 2 werden die unterschiedlichen regionalen Aspekte, welche in
die Analysen der Studien als Informationen tber den Wohnort miteinbezogen
wurden, deutlich. Verschiedene Indizes verwenden zudem unterschiedliche
Deprivationsdimensionen. Das macht Studien, die regionale Bezlge und

gesundheitliche Outcomes untersuchen, schwer miteinander vergleichbar.

1.3.2 Studienlage zu erlebter sozialer Unterstitzung und CED

Trotz der umfangreichen Erforschung des Einflusses von sozialer Unterstlitzung
auf die Gesundheit, sind die Auswirkungen auf chronisch entzundliche
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Darmerkrankungen bisher wenig untersucht worden [108-110]. Die frihe familidre
soziale Unterstitzung weist einen hohen Stellenwert bei der Entwicklung von
psychischen Prozessen zur Krankheitsbewaltigung auf (siehe Abschnitt 1.1.2),
welche bei dem frihen Manifestationsalter der CED-Erkrankung, das mit einem
erhohten Risiko fur Depressionen, Angsterkrankungen und sozialer Isolation
einhergeht, positive Effekte auf den Krankheitsverlauf haben konnte [109].
Dysfunktionale Familienstrukturen kénnen sogar die Krankheitsaktivitat und die

Begleiterkrankungen verschlimmern:

.Family dysfunction was positively correlated with pain/fatigue and with increased
frequency of bowel movements in the adolescent patient. Additionally, maternal positive
affect was inversely correlated with adolescent depression, functional disability, and
increased frequency of bowel movements.” [111]

Gerade der positive Effekt von wahrgenommener sozialer Unterstiitzung auf die

Reduzierung von Stresssymptomen wurde fur CED gezeigt [112].

»S0cial support by family members and friends includes the ability to communicate about
stressful issues, discuss fears and concerns, make decisions together, plan social activities
together, and get along together in difficult situations. Such positive support helps the
individual to overcome life’s difficulties and challenges, particularly the stress related to
coping with chronic illness.” [113]
Sozial unterstitzte CED-Patient_innen zeigen bspw. auch ein geringeres
Bedurfnis an der Teilnahme an Selbsthilfegruppen, da sie ihr soziales Umfeld als

ausreichende Hilfe empfinden [114, 115].

Soziale Unterstutzung wird als einer von vielen psychosozialen Faktoren
angefuhrt, die in ihren Auswirkungen auf ebenfalls mehrdimensionale Konstrukte,
wie gesundheitsbezogene Lebensqualitat, untersucht werden [116]. Dabei werden
Zusammenhange zwischen erlebter sozialer Unterstitzung und psychischen
Erkrankungen haufig nicht deutlich getrennt. Klauer weist darauf hin, dass es
einen Zusammenhang zwischen wahrgenommener sozialer Unterstlitzung und
dem seelischen Wohlbefinden gibt, wenn beispielsweise eine Depression oder
Angsterkrankung die eigene Wahrnehmung in Bezug auf die soziale
Unterstitzung negativ beeinflusst. Dennoch lassen sich die Effekte wvon
wahrgenommener sozialer Unterstitzung auf die somatische Gesundheit nicht von
der Hand weisen [46], wenn sozial unterstitzte CED-Patient innen von einer

geringeren Krankheitsaktivitat berichten [113, 117]. Doch zeigen sich auch dort
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Zusammenhange mit psychischen Faktoren, die ihrerseits die Krankheitsaktivitat

beeinflussen.

1.4 Zielsetzung und Fragestellung

Ausgehend von Theorien zur gesundheitlichen Ungleichheit und empirischen

Daten zum Einfluss sozialer Determinanten auf die Gesundheit, méchte das

vorliegende Dissertationsvorhaben explorativ den Einfluss von regionaler

Deprivation und erlebter sozialer Unterstitzung auf unterschiedliche

patientenberichtete Outcomes bei an CED erkrankten Personen untersuchen.

Folgenden Fragen wird nachgegangen:

1.

Inwieweit stimmen die beiden fir Deutschland vorliegenden
Deprivationsindizes GIMD und der GISD uberein?

Finden sich Unterschiede in Parametern der Krankheitsschwere, der
Krankheitsfolgen und der Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten
in Abhangigkeit vom Ausmal der gleichzeitig bestimmten regionalen
Deprivation?

Finden sich Unterschiede in Parametern der Krankheitsschwere, der
Krankheitsfolgen und der Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten
in Abh&ngigkeit vom Ausmal} der gleichzeitig bestimmten erlebten
sozialen Unterstitzung?

Inwieweit beeinflusst das Ausmald der regionalen Deprivation
verschiedene Parameter der Krankheitsschwere, Krankheitsfolgen und
Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten nach 12 Monaten?
Inwieweit beeinflusst das Ausmal3 der erlebten sozialen Unterstitzung
verschiedene Parameter der Krankheitsschwere, Krankheitsfolgen und

Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten nach 12 Monaten?
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2. Methodik

Im Folgenden werden nach der Beschreibung der Datenbasis alle in dieser Arbeit
verwendeten Variablen zusammen mit den zugehoérigen Erhebungsinstrumenten
vorgestellt. Nach Darstellung der Datenverarbeitung werden die Variablen in
einem Ubersichtsmodell den Fragestellungen der Arbeit zugeordnet. Es folgt

anschlielend die Beschreibung der statistischen Auswertungen.

2.1 Datenbasis

MERCED-Studie

Am Zentrum fur Bevolkerungsmedizin und Versorgungsforschung der Universitéat
zu Lubeck startete im Juni 2016 eine von der Deutschen Forschungsgemeinschaft
(DFG) geforderte Studie (GZ: RA 314/13-1) mit einer Laufzeit von 36 Monaten
(Studienregisternummer: DRKS00009912). Begleitet wurde die Studie neben
einem wissenschaftlichen Beirat auch von Personen mit CED, die als Betroffene
einen Patientenbeirat bildeten. Die Patientenvereinigung ,Deutsche Morbus
Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung DCCV e V.“ stand der Studienzentrale
ebenfalls von Beginn an beratend zur Seite. Das positive Ethikvotum der 6ffentlich
rechtlichen Ethik-Kommission der Universitdt Libeck lag am 08.03.2016
(Aktenzeichen 16-047) vor (siehe Anhang 1).

Studiendesign und Ein-/Ausschlusskriterien

Bei der MERCED-Studie (,Wirkt und nutzt eine medizinische Rehabilitation bei
chronisch entziindlichen Darmerkrankungen?“ - kurz MERCED) handelte es sich
um eine zweiarmige, randomisierte, kontrollierte Studie im Parallelgruppendesign,
mit zwei Messzeitpunkten im Abstand von zwolf Monaten. Die Studienpopulation
setzte sich aus Personen mit einer arztlich diagnostizierten CED zusammen, die
folgende Kriterien erfullen mussten, um in die Studie eingeschlossen werden zu
kénnen: Alter zwischen 18 und 63 Jahre; erwerbstétig; versichert in der Deutschen
Rentenversicherung (DRV) und bei einer der vier kooperierenden gesetzlichen
Krankenversicherungen (GKVn), zu denen die AOK Nordost, BARMER GEK Nord,
Novitas BKK und Die Techniker gehdren. Die ausgewahlten Personen wiesen in
den vergangenen 12 Monaten mindestens zwei Arbeitsunfahigkeitsfalle (AU-Falle)
auf Grund ihrer CED auf; nahmen keine medizinische Rehabilitation in den

zurUckliegenden zwei Jahren in  Anspruch und hatten aktuell keine
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Anschlussrehabilitation  beantragt; das fragebogengestitzte Problemfeld-
Assessment zeigte mindestens ein aktives Problemfeld [83] und bejahten eine
subjektive Reha-Bedurftigkeit sowie die Mdglichkeit zur Reha-Teilnahme in den

nachsten Monaten.

Zielparameter

Die MERCED-Studie wollte einen Beitrag zur Evidenzbasierung medizinischer
Rehabilitation leisten. Dazu wurden Studienteilnehmer_innen, die im
Beobachtungszeitrum der Studie an einer medizinischen Rehabilitation
teilnahmen, mit Teilnehmer_innen verglichen, die in der Zeit die Ubliche ambulante
Versorgung am Wohnort fortsetzten. Die primare ZielgroRe war die subjektive
Einschrankung der sozialen Teilhabe, zu den sekundaren Outcomes gehdrten u.a.
die Krankheitskaktivitat und die Anzahl der Einschrankungstage in den letzten drei
Monaten sowie die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt. Alle Zielparameter
wurden mit Fragebdgen zu zwei Zeitpunkten in der Studie erfasst, die im Abstand

von 12 Monaten an die Studienteilnehmer_innen verschickt wurden.

Rekrutierung und Studienablauf

Potenzielle Studienteilnehmer_innen wurden von den kooperierenden GKVn,
anhand der dort gefuhrten Routinedaten, nach folgenden Kriterien ausgesucht:
Alter zwischen 18 und 63 Jahre, erwerbstétig und in den vergangenen 12 Monaten
mindestens zwei Arbeitsunfahigkeitsfalle (AU-Falle) mit ICD-10 Schlisseln K50.0,
K50.1, K50.8, K50.9 (fir Morbus Crohn) oder K51.0, K51.1, K51.2, K51.3, K51.4,
K51.5, K51.8, K51.9 (fur Colitis ulcerosa). Diejenigen Versicherten, welche die
Kriterien erflllten, erhielten von ihrer Versicherung einen Studienflyer mit ersten
Informationen Uber die MERCED-Studie (siehe Anhang2) und einer Einladung zur
Teilnahme zugesandt. Auf dem Studienflyer waren die weiteren, bereits im
vorherigen Abschnitt genannten Einschlusskriterien vermerkt, die spater mit Hilfe
des Fragebogens in der Studienzentrale Gberprift wurden. Bei Interesse erhielten
die Versicherten von der Studienzentrale ausfuhrlichere Informationen zur Studie

(siehe Anhang 3).

4359 GKV-Versicherte erhielten einen Studienflyer, 1144 Versicherte meldeten
sich bei der Studienzentrale. Sie erhielten weitere ausfihrlichere Informationen zur

Teilnahme an der MERCED-Studie, den Fragebogen zur Ausgangslagenmessung
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(TO), der zugleich das Problemfeld-Assessment zur Einschlussprifung sowie eine
Einwilligungserklarung enthielt, mit der sie sich zur Teilnahme bereit erklaren
konnten. 758 Interessierte sandten die Einwilligungserklarung zusammen mit dem
Fragebogen ausgefllt zurtick (vgl. das Flussdiagramm der Studie Abbildung 5).
Es folgte eine Uberpriifung der Ein- und Ausschlusskriterien.

Versicherte

H Kein Interesse N=3215 ]

1144 interessierte Versicherte erhalten weitere Informationen +
Fragebogen von Studienzentrale

H Kein Interesse N=386 ]

[ 758 schicken ausgefullten Baseline-Fragebogen zurtick ]

H[ Ausschluss: N=228 }

[ Krankenkassen schicken Flyer an 4359 identifizierte ]

[ 530 in Studie eingeschlossen und randomisiert ]
[ Interventionsgruppe: 268 Kontrollgruppe: 262 ]
[ 7 beenden Teilnahme ]& ﬁ[ 1 beendet ]
Teilnahme
[ 261 erhalten Katamnesebogen ] [ 261 erhalten Katamnesebogen ]
3 nicht zustellbar; 2 nicht zustellbar;
3 beenden Teilnahme; 4 beenden Teilnahme;
44 ohne Antwort 35 ohne Antwort
/ \
[ 211 mit Daten zu T1 (79 %) ] [ 220 mit Daten zu T1 (84 %) ] 7

Abbildung 5: Flussdiagramm der MERCED-Studie

Der haufigste Grund, der zum Ausschluss der zur Teilnahme bereiten
Versicherten fuhrte, war ein fehlender subjektiver Reha-Bedarf. 530 Personen
konnten in die MERCED-Studie eingeschlossen werden. Ein externer
Wissenschatftler, der nicht an der MERCED-Studie beteiligt war, randomisierte mit
Hilfe des Programms BIAS fur Windows 8.1 die 530 eingeschlossenen

Versicherten auf die Interventions- oder Kontrollgruppe.

Die 268 Mitglieder der Interventionsgruppe (IG) erhielten mit Benachrichtigung
ihrer Zuweisung zur IG ein ausfihrliches Beratungsangebot. Das ausfihrliche
Beratungsangebot beinhaltete eine umfangreiche Informationsmappe mit allen

notigen Formularen zur Reha-Antragsstellung mit Hinweisen und Ausfullhilfen.
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Zudem lag der Zugang zu einer eigens erstellten Internetseite (Internetadresse
und Passwort) mit weiterfihrenden Informationen bei und es wurde die
Mdoglichkeit gegeben, die Studienzentrale zur Klarung individueller Fragen per
Telefon zu kontaktieren. Die 262 Mitglieder der Kontrollgruppe (KG) wurden tber
ihre Zuteilung zur Kontrollgruppe informiert. Ihnen wurde versichert, dass sie das
Beratungsangebots nach der 12-Monats-Katamnese (T1) erhalten wirden. Ziel
der Beratung war, moglichst vielen Mitgliedern der Interventionsgruppe zur
Beantragung und zum Antritt einer dreiwdchigen medizinischen Rehabilitation zu
verhelfen, wahrend moglichst viele Mitglieder der Kontrollgruppe einen Antrag auf
die Zeit nach der Katamnese verschieben sollten.

211 Studienteilnehmer_innen aus der IG und 220 Studienteilnehmer_innen aus
der KG sandten den zweiten Fragebogen ausgeflillt an die Studienzentrale zurlck.
Diese 431 Studienteilnehmer_innen gehen in den Datensatz ein, mit dem die
Auswertungen der vorliegenden Arbeit durchgefihrt werden. Fur die Fragen 1, 2
und 3 werden ausschliel3lich die Fragebogendaten der Ausgangslagenmessung
der MERCED-Studie verwendet. Fur die Fragen 4 und 5 werden zusatzlich die
Fragebogendaten der 12-Monats-Nachbefragung herangezogen.

2.2 Ausgewahlte Parameter und zugehorige Erhebungsinstrumente

Um die in Abschnitt 1.4 formulierten Fragen zu untersuchen, wird auf die in der
MERCED-Studie mit Fragebbdgen erfassten Parametern zuriickgegriffen. Tabelle 3
auf der nachsten Seite gibt einen Uberblick tiber die ausgewahlten Parameter, die

in den folgenden Abschnitten genauer erlautert werden.

2.2.1 Soziale Determinanten

Im Fokus der Dissertation stehen die regionale Deprivation und die soziale
Unterstitzung als soziale Determinanten fur den Gesundheitszustand. Weitere
soziale Merkmale wie das Geschlecht, Alter und die Schulbildung werden nur zur
Analyse der Deprivationsindizes und der sozialen Unterstitzung sowie zur

Beschreibung der Analysestichprobe herangezogen.
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Tabelle 3: ausgewéahlte Parameter in der MERCED-Studie (mit Angabe der ltemnummer im
Fragebogen, siehe Anhang 4)

Soziale Determinanten erfasst mit Hilfe...

... zuséatzlicher
Regionale Deprivation (GIMD und GISD) Datensétze und durch
PLZ zu TO* hergeleitet

Soziale Unterstitzung ...FB Nr. 38
Gesundheitszustand erfasst mit Hilfe...
Aktuelle Krankheitsaktivitat ~-FBAr. 442 7, 45und
Bisheriger Krankheitsverlauf ...FBNr. 8
Krankheitsmerkmale Operationen (jemals) ...FB Nr. 31
Krankenhausaufenthalte
(in den letzten 12 Monaten) --FBNr. 30
Biologikaeinnahme
(in den letzten 3 Monaten) --FBNr. 26
Soziale Teilhabeeinschréankungen
(in den letzten 3 Monaten) --FBNr. 13
Krankheits- Einschrankungstage
folgen (in den letzten 3 Monaten) --FBNr. 14
Gesundheitsbhezogene Lebensqualitét FB Nr. 3
(heutiger Gesundheitszustand) '
Arztlicher Hauptansprechpartner_in
(in den letzten 12 Monaten) ~--FBNr. 21
Rehabilitation (jemals) ...FB Nr. 32
Inanspruch- Besuche beim Facharzt, bzw. bei der
nahme von Fachérztin _FB Nr. 22
Versorgungs- (in den letzten 12 Monaten)
leistungen Nutzung von nicht-medizinischen
Behandlungs- und Beratungsangeboten ...FB Nr. 24
(in den letzten 12 Monaten)
(generelle) Zufriedenheit mit der CED- EBNr. 33

Versorgung

Legende: FB= Fragebogen; GIMD= German Index of Multiple Deprivation; GISD= German Index of
Socioeconomic Deprivation; PLZ= Postleitzahl; *Umzlge der Studienteilnehmer_innen nach TO wurden nicht
bertcksichtigt; TO= erster Messzeitpunkt; CED= chronisch entzlindliche Darmerkrankung.

2.2.1.1 Regionale Deprivation

FOr die regionale Deprivation werden in dieser Arbeit der ,German Index of
Multiple Deprivation® (GIMD) und der ,German Index of Socioeconomic
Deprivation“ (GISD) verwendet (s. Tabelle 1). Dazu wurde aus den jeweiligen

funfstelligen Postleitzahlen der Wohnorte der Studienteilnehmer_innen der
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zugehorige amtliche Gemeindeschlissel (AGS) und die Kreiskennziffer (KKZ) mit
Hilfe einer offiziellen Zuordnungstabelle (Gebietsstand von 2010) des
Bundesinstituts fur Bau-, Stadt- und Raumforschung (BBSR) hergeleitet. Der
achtstellige AGS setzt sich wie folgt zusammen: Ziffer 1 und 2 Zuordnung zum
Bundesland (von 01 fur Schleswig-Holstein bis 16 fur den Freistaat Thuringen) —
Ziffer 3 bis 5 Zuordnung zum Landkreis/kreisfreie Stadt (auch Kreiskennziffer) —
Ziffer 6 bis 8 ist die Gemeindekennziffer. Kreisfreie Stadte werden mit drei Nullen

als letzte Ziffern gekennzeichnet.

GIMD

Der ,German Index of Multiple Deprivation® (GIMD) ist ein Deprivationsmal,
welches vom Helmholtz-Institut in Minchen 2012 fir Deutschland entwickelt
worden ist. Fur den GIMD wurden unterschiedliche Indikatoren aus sieben
Deprivationsdoménen (Einkommens-, Beschéftigungs-, Bildungs-, kommunale
Einnahmens-, Sozialkapital-, Umwelt- und Sicherheitsdeprivation) aus amtlichen
Statistiken aus den Jahren 2007-2010 zusammengetragen und nach einem
komplexen Algorithmus gewichtet, um einen Gesamtscore lber die Deprivation
einer Region zu erhalten [40]. Fur die folgenden eigenen Berechnungen werden
die von Maier vorgeschlagenen und anhand einer Normstichprobe gebildeten
Quintile verwendet. Dabei ist zu beachten, dass das erste Quintil die geringste und
das funfte die hdchste Deprivation reprasentieren. Der GIMD liegt sowohl auf
Kreis- als auch auf Gemeindeebene vor und wurde fur die vorliegende Arbeit auf
Gemeindeebene verwendet, um die kleinste rAumliche Einheit abzubilden. Werner
Maier vom Helmholtz-Institut stellte auf Anfrage die Zuordnungen der

Deprivationswerte zum Amtlichen Gemeindeschlissel (AGS) zur Verfligung.

GISD

Der ,German Index of Socioeconomic Deprivation® (GISD) aus dem Jahr 2017 will,
ahnlich wie der GIMD, regionale Deprivation abbilden. Dabei versucht er aber, die
individuellen sozio6konomischen Ungleichheiten starker zu bertcksichtigen und
will sich inhaltlich starker am sozio6konomischen Status orientieren [41]. Der
GISD setzt sich aus den Dimensionen Bildung, Einkommen und Beruf zusammen,
die gleich gewichtet und mit acht Indikatoren zu einem Index zusammengefasst
werden. Dazu gehéren: die Arbeitslosigkeit einer Region, der Anteil der
Beschéftigten mit Fach- oder Hochschulabschluss, die Beschaftigtenquote
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(sozialversicherungspflichtige Beschéftigte), das Bruttolohn- und Gehalts-
einkommen, das Haushaltsnettoeinkommen, die Schulabganger ohne Abschluss,
die Schuldnerquote und die Steuereinnahmen mit Daten aus dem Jahr 2012. Fir
die bessere Vergleichbarkeit mit dem GIMD werden fiir den GISD ebenfalls die
von Kroll et al. vorgeschlagenen Deprivationsquintile verwendet, die mit Hilfe des
Gesundheitssurveys vom Robert Koch-Institut gebildet wurden. Im Gegensatz
zum GIMD liegen alle Daten fur den GISD nur auf Kreisebene vollstandig vor. Die
Zuordnungen von GISD-Werten erfolgt Uber die Kreiskennziffer, die Bestandteil
des Amtlichen Gemeindeschlussels ist (Ziffern 3 bis 5 des AGS). Die Daten zur
Zuordnung sind auf GESIS Seite frei zuganglich
(https://datorium.gesis.org/xmlui/handle/10.7802/1460 letzter Aufruf: 23.07.2019).

Bildung von Extremgruppen aus GIMD und GISD

Fur einen Extremgruppenvergleich wurden die aufReren drei Dezile der beiden
Deprivationsindizes wie folgt zusammengefasst: Zu der gering deprivierten
Extremgruppe gehdren Studienteilnehmer_innen, deren Wohnorte in einem der
ersten drei Dezile des GIMDs und zugleich in einem der ersten drei Dezile des
GISDs liegen. Zur hoch deprivierten Extremgruppe werden Personen gezahlt, die
in einem der letzten drei Dezilen des GIMDs und zugleich in einem der letzten drei

Dezilen des GISDs wohnen.

2.2.1.2 Soziale Unterstltzung

Die soziale Unterstitzung wurde mit der Kurzversion des Fragebogens flr soziale
Unterstitzung F-SozU-14 erhoben [61]. Er erfasst die folgenden 14 Items anhand
funfstufiger Likertskalen (,trifft nicht zu®, ,trifft eher nicht zu®, ,trifft teilweise zu®,

LLrifft zu“ und ,trifft genau zu®):

1. Ich finde ohne Weiteres jemanden, der sich um meine Wohnung kiimmert, wenn ich mal
nicht da bin.

Es gibt Menschen, die mich ohne Einschréankung so nehmen wie ich bin.

Ich erfahre von anderen viel Verstandnis und Geborgenheit.

Ich habe einen sehr vertrauten Menschen, mit dessen Hilfe ich immer rechnen kann.

Bei Bedarf kann ich mir ohne Probleme bei Freunden oder Nachbarn etwas ausleihen.

Ich habe Freunde/Angehdrige, die sich auf jeden Fall Zeit nehmen und gut zuhéren, wenn
ich mich aussprechen mdochte.

Ich kenne mehrere Menschen, mit denen ich gerne etwas unternehme.

Ich habe Freunde/Angehdrige, die mich einfach mal umarmen.

Wenn ich krank bin, kann ich ohne Zdgern Freunde/Angehdérige bitten, wichtige Dinge (z.B.
Einkaufen) fur mich zu erledigen.

10. Wenn ich mal sehr bedriickt bin, weil3 ich, zu wem ich damit ohne Weiteres gehen kann.

ok wN

© N
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11. Es gibt Menschen, die Freude und Leid mit mir teilen.

12. Bei manchen Freunden/Angehérigen kann ich auch mal ganz ausgelassen sein.

13. Ich habe einen vertrauten Menschen, in dessen Nahe ich mich ohne Einschrankung wohl
fuhle.

14. Es gibt eine Gruppe von Menschen (Freundeskreis, Clique), zu der ich gehére und mit der
ich mich haufig treffe.

Unter sozialer Unterstitzung wird die wahrgenommene, bzw. antizipierte
Unterstitzung aus dem sozialen Netzwerk verstanden, weshalb das Instrument
geeignet erscheint, den perceived social support (siehe Abschnitt 1.1.2)
abzubilden. Der Skalenwert wird durch Aufsummierung aller Itemantworten und
Division durch die Zahl der bearbeiteten Items (mindestens 12 von 14) gebildet,
womit sich ein Gesamtwert von 1-5 ergibt. Ein Wert unter 3,28 gilt als auffallig
gering sozial unterstutzt, von 3,28 bis 4,70 als unauffallig unterstutzt und dartuber
als auffallig stark sozial unterstitzt. Anhand dieser Einteilung werden fur diese
Arbeit die Kategorien ,auffallig gering sozial unterstitzt’, ,unauffallig sozial
unterstitzt® und ,auffallig stark sozial unterstitzt® gebildet. Die Werte dafur
ergaben sich aus einer bevdlkerungsreprasentativen Normstichprobe aus dem

Jahr 2003, in die Probanden zwischen 14 und 96 Jahren eingingen.

2.2.1.3 Weitere soziale Merkmale

Die Variable Geschlecht ist als dichotome Variable in den zwei Auspragungen
,weiblich“ und ,mannlich“ vorhanden. Die acht Antwortmdglichkeiten Gber den
erworbenen Schulabschluss wurden in drei Schulabschlusskategorien eingeteilt:
maximal Hauptschule; Realschule/Polytechnische Oberschule und
Fachhochschule/Abitur. Aus den Angaben zum Geburtsjahr der Studien-
teilnehmer_innen und dem Ausflulldatum des Fragebogens wurde das Alter
berechnet und in vier Alterskategorien eingeteilt (18 bis 30Jahre, 31 bis 40 Jahre,
41 bis 50Jahre und 51 bis 64 Jahre).

2.2.2 Erfassung des Gesundheitszustandes

Der Gesundheitszustand wird in dieser Arbeit mit Krankheitsmerkmalen,
verschiedenen Krankheitsfolgen und der Inanspruchnahme unterschiedlicher

Versorgungsangeboten abgebildet.
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2.2.2.1 Krankheitsmerkmale

Die Krankheitsmerkmale werden mit Hilfe der Krankheitsaktivitat, des bisherigen
Krankheitsverlaufes, der jemals durchgefihrten Operationen und den
Krankenhausaufenthalten in den letzten zw6lf Monaten auf Grund der CED sowie

der Einnahme von Biologika in den letzten drei Monaten abgebildet.

Aktuelle Krankheitsaktivitat

Fir die Krankheitsaktivitat wird der ,German Inflammatory Bowel Disease Activity
Index* (GIBDI) verwendet. Beim GIBDI handelt es sich um einen
patientenberichteten Krankheitsaktivitatsindex, der von Janke et al. entwickelt
wurde [118, 119]. Es werden u.a. der Allgemeinzustand, Schmerzen, Durchfélle
und weitere Begleiterkrankungen abgefragt und in einen Gesamtscore Uberflhrt.
Der GIBDI fand in den vergangenen Jahren in nationalen Studien zu CED
Verwendung [80, 84, 120-122]. Mit ihm kdnnen in versorgungswissenschaftlichen
Studien ohne Zugang zu arztlichen Befunden und Laborberichten valide Aussagen
Uber die Krankheitsaktivitat getroffen werden. Hippe et al. konnten zeigen, dass
die arztlich dokumentierten Kategorien der Krankheitsaktivitdt (vom partial Mayo
Score (pMS) bei CU und vom ,Harvey Bradshaw Index“ (HBI) bei MC) zwischen
60% und 77% mit den jeweiligen Kategorien des GIBDIs, den die CED-
Patient_innen selbst ausfillten, Ubereinstimmen. Die Kappa-Werte liegen
zwischen 0,47 bei CU und 0,58 bei MC, womit eine mittlere Ubereinstimmung
besteht [123].

Fir MC-Patient_innen wurden sieben Items in Anlehnung an den ,Crohn‘s
Disease Activity Index® (CDAI) [124] und fur CU-Patien_innen sechs Items in
Anlehnung an den ,Colitis Activity Index“ (CAI) [125] abgefragt. Aus allen Items
wurden die Werte zu einem Gesamtscore aufaddiert, der O bis 18 Punkte umfasst
und in vier Stadien der Krankheitsaktivitat unterteilt werden konnte (0 bis 3 Punkte:
inaktiv/Remission; 4 bis 7 Punkte: leichte Aktivitat; 8 bis 11 Punkte: mittlere
Aktivitat; 12 und mehr Punkte: starke Aktivitat). Fir Stoma-Tréager_innen sowie
Studienteilnehmer_innen mit der Diagnose Colitis Indeterminata kann der Score

nicht berechnet werden.
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Krankheitsverlauf in den letzten Jahren

Der Krankheitsverlauf in den letzten Jahren wurde mit drei Kategorien
beschrieben: 1. ,wenige Schibe, jetzt Remission®; 2. ,Wechsel Remission/aktiv*;
3. ,standig aktiv’. Fur die dritte Kategorie werden die Antwortkategorien ,die
Krankheit war standig mehr oder weniger aktiv® und ,die Krankheit war

zunehmend aktiv“ des Fragebogen-ltems zusammengefasst.

Operationen wegen CED jemals
Die Antwortkategorien ,ja, einmal® und ,ja, mehrmals® der Fragebogen-ltems
wurden jeweils zu einer zusammengefasst und so die dichotome Variable ,jemals

wegen CED operiert: ja/nein® erstellt.

Krankenhausaufenthalte wegen CED in den letzten 12 Monaten

Die Antwortkategorien ,ja, einmal® und ,ja, mehrmals® wurden zu einer
zusammengefasst und so die dichotome Variable ,Krankenhausaufenthalt in den
letzten 12 Monaten: ja/nein“ erstellt. Da nicht jeder Krankenhausaufenthalt eine
Operation miteinschlieBen muss, werden Krankenhausaufenthalte zusatzlich zu

den Operationen als Krankheitsmerkmale berticksichtigt.

Biologikaeinnahme in den letzten 3 Monaten
Die Medikation der letzten 3 Monate wurde im Fragebogen mit mehreren
Antwortmoglichkeiten erfasst. Eine Einzelfrage bezieht sich auf Biologika. Wurde
dort ein Kreuz gesetzt, ist das dichotome Item mit ,1=ja“ kodiert, ohne Kreuz mit
,0=nein“, und das Einzelitem wurde als ,Biologikaeinnahme in den letzten 3

Monaten: ja/nein“ in die Auswertung aufgenommen.

2.2.2.2 Krankheitsfolgen

Als Krankheitsfolgen wurden die folgenden drei Parameter erfasst:

Soziale Teilhabeeinschrankungen in den letzten drei Monaten
Die sozialen Teilhabeeinschrankungen wurden mit dem ,Index zur Messung von
Einschrankungen der Teilhabe® (IMET) [126, 127] erfasst. Er wird auch seit fast
zehn Jahren mit einer Spezifikation in Versorgungsstudien zu CED verwendet
[79]. Die neun Einzelitems des IMET sind als numerische Antwortskalen

aufgefuhrt, wobei 0 ,nicht beeintrachtigt® und 10 ,vollig beeintrachtigt” bedeutet. Zu
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den neun Dimensionen gehoéren Einschrankungen aus folgenden Bereichen:
Ubliche Aktivitaten des taglichen Lebens, familidre und hausliche Verpflichtungen,
Erledigungen auf3erhalb des Hauses, tagliche Aufgaben und Verpflichtungen,
Erholung und Freizeit, soziale Aktivitdten, enge personliche Beziehungen sowie
Sexualleben und Erndhrung (CED-Spezifikation). Die Dimensionen kdnnen auch
einzeln ausgewertet werden. Alle Einzelitems wurden fur die Analysen aufaddiert
und durch die Anzahl der Einzelitems geteilt, um einen Gesamtscore (Range von
0-10) zu erhalten. Dieser bildet die stetige Variable ,Soziale

Teilhabeeinschrankungen®.

Einschrankungstage in den letzten drei Monaten

Im Fragebogen wurden die Einschrankungstage in den letzten drei Monaten als
stetige Variable erfasst. Dort wurde abgefragt: ,,An wie vielen Tagen konnten Sie

in den letzten 3 Monaten aufgrund lhrer Beschwerden nicht lhren blichen

Aktivitaten nachgehen (z.B. in Beruf, Haushalt, Freizeit)?“ (maximal 90 Tage)

Aktuelle gesundheitshezogene Lebensqualitat

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt wurde mit der visuellen Analogskala
EQ-VAS des EQ-5D [128] erfasst. Beim EQ-VAS wird auf einer Skala von 0
(,schlechteste Gesundheit, die Sie sich vorstellen kénnen®) bis 100 (,beste
Gesundheit, die Sie sich vorstellen koénnen®) der aktuelle (heutige)
Gesundheitszustand angegeben. Stark et al. zeigten in ihrer Studie, dass die
Analogskala bereits geringe, aber fir die CED-Erkrankten sehr relevante
Veranderungen im Gesundheitszustand abbilden kann. Sie stellt somit ein

geeignetes generisches Instrument zur Lebensqualitatsmessung dar [129].

2.2.2.3 Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen

Die Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen wurde mit folgenden flunf

Parametern abgebildet:

Arztliche_r Hauptansprechpartner_in (HAP) in den letzten 12 Monaten

Der Hauptansprechpartner, bzw. die Hauptansprechpartnerin fur die Erkrankung in
den letzten 12 Monaten wurde mit ,keiner, ,Hausarzt‘, ,Facharzt (sowohl
niedergelassener Gastroenterologe als auch Gastroenterologen in einer CED-

Ambulanz im Krankenhaus) im Fragebogen abgefragt, wobei auch ein ,anderer”
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angegeben werden konnte. Fiur die Auswertungen wurden die Kategorien in

,Hausarzt_arztin“ und ,Gastroenterolog_in“ dichotomisiert.

Rehabilitation jemals

Im Fragebogen wurde die Teilnahme an einer medizinischen Rehabilitation in der
Vergangenheit erfragt. Nach Zusammenfassung von zwei Antwortkategorien

wurde die dichotome Variable ,Rehabilitation wegen CED jemals: ja/nein® erstellt.

Besuche beim Facharzt, bzw. der Facharztin (FA/FA) in den letzten 12
Monaten

Der Fragebogen fiihrt 16 verschiedene Facharzt_innen mit zwei Freitextfeldern fur
weitere Fachérzte auf. Dort konnte angekreuzt werden, welcher Facharzt bzw.
welche Fachéarztin (Mehrfachnennung maoglich) wie oft in den letzten 12 Monaten
auf Grund der CED besucht worden ist. Die Antworten wurden jeweils
zusammengezahlt, um die Haufigkeit der Besuche (mit nach oben offenem Wert)
als stetige Variable zu erhalten.

Nutzung von (ambulanten) nicht-medizinischen Behandlungs- und
Beratungsangeboten (BA) in den letzten 12 Monaten

Im Fragebogen konnten verschiedene nicht-medizinische Behandlungs- und
Beratungsangeboten mit einem Freitextfeld fur ein weiteres, nicht aufgefiihrtes
Angebot angekreuzt werden, um die Nutzung von solchen Angeboten in den
letzten 12 Monaten auf Grund der CED anzugeben (bspw. Ernahrungsberatung,
Angebote zur Stressbewaltigung, Angebote von Selbsthilfegruppen bzw.
Patientenverbanden). Aus den Angaben wurde die metrische Variable ,Anzahl
genutzter nicht-medizinischer Behandlungs- und Beratungsangebote in den
letzten 12 Monaten® gebildet, die in der MERCED-Studie eine Range von 0-11
Angeboten bildet.

Aktuelle Zufriedenheit mit der CED-Versorgung

Dieser Parameter wurde als numerische Ratingskala (Range 0 bis 10) erfragt.
Somit liegt die Variable ,Zufriedenheit mit der CED-Versorgung“ als metrische

Variable vor.
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2.2.2.4 Weitere Merkmale des Gesundheitszustandes

Zusatzlich zu den bereits aufgefuhrten Parametern des Gesundheitszustandes
wurden noch die krankheitsspezifischen Merkmale Diagnose, Vitalitat und der
psychische Distress aufgefiihrt. Fur die Vitalitdt wird die Vitalitatsskala (Range O-
100) aus dem Gesundheitsfragenbogen (Short Form 36) verwendet [130]. Flr den
psychischen Distress wird der Selbstauskunftsfragebogen Patient-Health-
Questionnaire-4 (PHQ-4) verwendet [131].

2.3 Datenverarbeitung und statistische Analysen

Die Datenerfassung erfolgte mit dem Datenbankmanagementsystem Microsoft
Access 2010 und die Datenanalyse mit der Statistik- und Analysesoftware IBM
SPSS Statistics 22 fur Windows. Bei der deskriptiven Analyse werden
Haufigkeiten, die Gesamtzahl (N), prozentuale Anteile an den gultigen Werte fir
die Studienteilnehmer_innen (n), Mittelwerte (M) und Standardabweichungen (SD)
aufgefuhrt. Bei stetigen Variablen werden Mittelwertvergleiche durchgefihrt; far
nominal- oder ordinalskalierte bzw. kategoriale Variablen werden Kontingenztafeln
erstellt. Das genaue Vorgehen wird in den folgenden Abschnitten erlautert.
Fehlende Werte werden nicht ersetzt, anhand der Gesamtzahl der Elemente in der

Stichprobe n werden sie in jeder Tabelle ersichtlich.

Da ein explorativer Ansatz verfolgt wird, liegt das Signifikanzniveau fir alle

Auswertungen bei p < 0,05, eine Adjustierung fiir multiples Testen fand nicht statt.

Im Vorfeld wurden Geschlecht, Schulbildung und Alter in Bezug auf die regionale
Deprivation und erlebte soziale Unterstlitzung analysiert. Dafur wurden Chi-
Quadrat-Tests gerechnet, um auf signifikante Unterschiede zu testen und das
weitere statistische Vorgehen im Umgang mit den sozialen Merkmalen
festzulegen. Auf Grund dieser Ergebnisse (siehe daflr S. 42 und die Tabellen 21-
24 im Anhang 5) werden die Merkmale Geschlecht, Schulbildung und Alter bei den
folgenden statistischen Analysen nicht kontrolliert oder in multivariate Verfahren

eingeschlossen.
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2.3.1 Datenanalyse im Uberblick

Far die Frage 1 ,Inwieweit stimmen die beiden fur Deutschland vorliegenden
Deprivationsindizes GIMD und der GISD Uberein?“ werden die zu TO ermittelten

Indexwerte und Deprivationsquintile von GIMD und GISD verwendet.

Fur die Fragen 2 und 3 ,Finden sich Unterschiede in Parametern der
Krankheitsschwere, der Krankheitsfolgen und der Inanspruchnahme von
Versorgungsangeboten in Abhangigkeit vom Ausmald der gleichzeitig bestimmten
regionalen Deprivation bzw. erlebten sozialen Unterstitzung?“ werden die
Auswirkungen von regionaler Deprivation bzw. erlebter sozialer Unterstitzung auf

alle Parameter des Gesundheitszustandes untersucht.

Fur die Fragen 1, 2 und 3 wird ausschlie3lich auf Daten der Ausgangslage TO

zuruickgegriffen.

Fur die Fragen 4 und 5 ,Inwieweit beeinflusst das Ausmal} der regionalen
Deprivation bzw. der erlebten sozialen Unterstitzung verschiedene Parameter der
Krankheitsschwere, Krankheitsfolgen und Inanspruchnahme von
Versorgungsangeboten nach 12 Monaten?* wird auf die Parameter
Krankheitsaktivitat, soziale Teilhabeeinschrankungen, die Facharztbesuche und

die Zufriedenheit mit der CED-Versorgung zu T1 zurtickgegriffen.

Bei den Fragen 2 und 4 zu der regionalen Deprivation werden die Berechnungen
zusatzlich mit den Extremgruppen von GIMD und GISD durchgefiihrt, die mit den

jeweiligen Deprivationsdezilen ermittelt wurden.

Die folgende Abbildung 6 veranschaulicht alle in dieser Arbeit relevanten

Parameter und zugehorigen Fragestellungen in einer Ubersichtsgrafik:
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Soziale Determinanten

Regionale Deprivation Soziale Unterstiitzung

Frage2 Frage4 Frage3 Frage5

Einfluss zu TO | | Einfluss zu T1

auf alle Parameter aufausgewdhlite Parameter
Gesundheitszustand
a) Krankheitsmerkmale b) Krankheitsfolgen c) Inanspruchnahme von
Versorgungsangeboten
» Krankheitsaktivitét » Soziale Teilhabeein- » Facharzt-/Fachdérztin-
« bisheriger schrankungen Besuche
Krankheitsverlauf « Einschrankungstage * Zufriedenheit mit CED-
» Operationen » gesundheitsbezogene Versorgung
« Krankenhausaufenthalte || Lebensqualitat * Haupt-
« Biologikaeinnahme ansprechpartner_in

+ Rehabilitation
» Nutzung von nicht-med.
Angeboten

Abbildung 6: Ubersicht zur Analyse

Im Zentrum steht die Frage nach den Auswirkungen der sozialen Determinanten

auf den Gesundheitszustand.

2.3.2 Nonresponderanalysen

Um Verzerrungen der zu untersuchenden Aspekte durch Dropouts abzuschéatzen,
wird eine Nonresponderanalyse durchgefiihrt. Verglichen werden die 99
Personen, die zwischen dem ersten Befragungszeitpunkt TO und dem zweiten
Befragungszeitpunkt T1 zwdlf Monate spater aus der MERCED-Studie
ausgeschieden sind. Diese nahmen aus diversen Grinden nicht mehr an der
Studie teil und flllten folglich keinen Fragebogen zu T1 aus. Im Flowchart der
Studie (Abbildung 5) ist der Zeitpunkt markiert und sind Dropout-Grinde
aufgefuhrt.

Mittels T-Tests und Chi-Quadrat-Tests werden die Gruppen auf signifikante
Unterschiede zu TO untersucht.

2.3.3 Korrelationsanalysen und Zusammenhang der Deprivationsindizes

Far die Frage 1 ,Inwieweit stimmen die beiden fur Deutschland vorliegenden

Deprivationsindizes GIMD und der GISD Uberein?“ werden Korrelationsanalysen
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(Spearman) zwischen den beiden Deprivationsindizes durchgefihrt, welche einen
moglichen Zusammenhang erkennen lassen. Um die Ubereinstimmung der beiden
Indizes herauszufinden, wird zudem eine Konkordanzanalyse mit Hilfe der
Onlinedateneingabemaglichkeit von VassarStat gerechnet (http://vassarstats.net/
kappa.html, letzter Aufruf: 23.07.2019), wodurch Cohens gewichtetes Kappa als
UbereinstimmungsmaR erhalten wird. Die Quintile von GIMD und GISD werden
dafir in einer Kontingenztafel gegenubergestellt und abhangig von der
Ubereinstimmung der Zellen fur die Berechnung gewichtet. Je schlechter die
Ubereinstimmung ist, umso geringer werden die Zellen gewichtet. Dabei berichtet
die Konkordanzanalyse nicht die Richtigkeit der Werte, sondern ausschliel3lich die

Ubereinstimmung zwischen ihnen [132].

2.3.4 Einfaktorielle Varianzanalysen

Fir die Frage 2 ,Finden sich Unterschiede in Parametern der Krankheitsschwere,
der Krankheitsfolgen und der Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten in
Abhangigkeit vom Ausmald der gleichzeitig bestimmten regionalen Deprivation?*
und die Frage 3 ,Finden Unterschiede in Parametern der Krankheitsschwere, der
Krankheitsfolgen und der Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten in
Abhéangigkeit vom Ausmald der gleichzeitig bestimmten erlebten sozialen
Unterstitzung?“ werden univariate Varianzanalysen fur Mittelwertvergleiche
(ANOVA) und Chi-Quadrat-Tests durchgefihrt.

Bei signifikanten Ergebnissen der ANOVA werden die Folgetests nach Tukey
[133] verwendet, um herauszufinden, zwischen welchen Faktorkategorien der

signifikante Unterschied entsteht.

2.3.5 Einfaktorielle Kovarianzanalysen

Fiar die Frage 4 ,Inwieweit beeinflusst das Ausmal der regionalen Deprivation
verschiedene Parameter der Krankheitsschwere, der Krankheitsfolgen und der
Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten nach 12 Monaten?“ und die Frage
5 ,Inwieweit beeinflusst das Ausmall der erlebten sozialen Unterstitzung
verschiedene Parameter der Krankheitsschwere, der Krankheitsfolgen und der
Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten nach 12 Monaten?“ werden mittels

einfaktorieller Kovarianzanalysen ausgewahlte Parameter des
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Gesundheitszustandes (die Krankheitsaktivitat GIBDI, die soziale
Teilhabeeinschrankungen IMET, die Besuche beim Facharzt bzw. der Facharztin

sowie die Zufriedenheit mit der CED-Versorgung), gemessen zu T1, untersucht.

Diese Merkmale werden exemplarisch ausgewdahlt, da aus der Literatur zu
Deprivation und CED hervorgeht, dass sich Einflisse von regionaler Deprivation
auf die Krankheitsaktivitat und die Inanspruchnahme von Versorgungsparametern
zeigen konnten. Als Faktoren der Kovarianzanalysen werden die regionale
Deprivation, gemessen mit GIMD und GISD in funffacher Abstufung, und die
erlebte soziale Unterstitzung, gemessen mit dem F-SozU-14 in dreifacher
Abstufung, verwendet. Durch das Studiendesign der MERCED-Studie werden die
Interventions- und Kontrollgruppe zwischen TO und T1 unterschiedlich behandelt.
Daher wird die Einteilung in die Studiengruppe (IG/KG) sowie der
Ausgangslagenwert des jeweiligen Parameters als Kovariaten bertcksichtigt.

2.3.6 Mediatoranalysen bei Zusammenhé&ngen der erlebten sozialen
Unterstitzung mit gesundheitlichen Outcomes einer CED

Bei Zusammenhangen zwischen der erlebten sozialen Unterstitzung und
verschiedenen gesundheitsrelevanten Outcomes einer CED-Erkrankung zu TO
kann es sich um verdeckte Effekte handeln. Als Mediator und Einflussfaktor auf
den Zusammenhang wird der psychische Distress, gemessen mit dem PHQ-4,

vermutet.

Fur die Mediatoranalysen wird das von Andrew F. Hayes fur SPSS entwickelte
Makrotool Process 3.3 verwendet, welches kostenlos auf seiner Website (unter
http://processmacro.org/index.html, letzter Aufruf: 03.05.2019) zur Verfigung

gestellt wird.

Bei einer Mediation wird davon ausgegangen, dass der Zusammenhang zwischen
einer unabhangigen Variable X als Pradiktor mit einer abhé&ngigen Variable Y als

Kriterium (Pfad c) durch eine dritte Variable M, dem Mediator, erklart wird.

Folgende Abbildung 7 veranschaulicht, wie der direkte Effekt eines Pradiktors
(also z.B. die erlebte soziale Unterstutzung) auf das Kriterium (z.B. der
Gesundheitszustand) durch einen indirekten Effekt des Mediators (z.B. der

psychische Distress) vermittelt wird:
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Einfacher Zusammenhang:

Pradiktor X Prad o > Kriterium Y

Mediieter Zusammenhang:
indirekter Effekt
A

[ |
Mediator M
Pfad a " Pfad b
Pradiktor X Srad o > Kriterium Y
\ (wenn M kontrolliert wird) }
Y

direkter Effekt

Abbildung 7: Pfade der Mediatoranalyse nach Field [133]

Dabei bestehen sowohl zwischen dem Préadiktor X mit dem Mediator M (Pfad a)
als auch zwischen dem Mediator M mit dem Kriterium Y Zusammenhéange (Pfad
b). Der indirekte Effekt zwischen dem Pradiktor X und dem Kriterium Y ist der
Zusammenhang, der Gber den Mediator M vermittelt wird.

Voraussetzungen zur Berechnung einer Mediatoranalyse sind signifikante
Zusammenhange zwischen erstens dem Pradiktor X und dem Kriterium Y (Pfad
c), zweitens dem Pradiktor X und dem Mediator M (Pfad a) sowie drittens
zwischen dem Mediator M und dem Kriterium (Pfad b). Sind diese gegeben, kann
der indirekte Effekt von M auf den Zusammenhang zwischen X und Y mit Hilfe der
Mediatoranalyse bestimmt werden. Um den genauen Effekt des psychischen
Distress als Mediator zu ermitteln, werden fir jedes Outcome, fir das ein
signifikanter Zusammenhang mit der erlebten sozialen Unterstlitzung gezeigt
wurde, eigene Mediatoranalysen gerechnet und die Pfade a und b miteinbezogen.
Berichtet werden die standardisierten  Regressionskoeffizienten  und
Konfidenzintervalle aller Pfade des Modells, zudem das Signifikanzniveau der
Pfade a und b.
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2.4 Eigene Einbindung in die Studie

Die Autorin der Arbeit war im MERCED-Projekt an der Erstellung und dem
Versand der Studienmaterialen, der Dateneingabe der rucklaufigen Fragebdgen in
eine  Access-Datenbank, der Datenprifung und der anschlieRenden
Datenbereinigung sowie an Auswertungen fur projektbezogene Publikationen und
Prasentationen auf Kongressen und Beiratstreffen beteiligt. Sie betreute den
Patientenbeirat und stand den MERCED-Studienteilnehmer_innen bei Fragen zur

Reha-Antragsstellung zur Verfligung.

Die Einbringung soziologischer Theorien ergibt sich durch die eigene fachliche
Fokussierung auf die Theorien und Analysen von sozialer Ungleichheit sowie der
Stadt- und Regionalsoziologie und vertiefend der Sozialraumanalyse in vorherigen
Projekten. Sie initiierte die Einbindung der erlebten sozialen Unterstitzung in Form
des F-SozU-14 sowie die Ergdnzung des Datensatzes um die beiden
Deprivationsindizes. Dafur wurden die Daten zum GIMD von Werner Maier vom
Helmholtz-Institut und die Daten zum GISD von Lars Eric Kroll vom Robert Koch-
Institut nach erfolgter Kontaktaufnahme zur Verfligung gestellt. Um eine
Zuordnung zwischen den durch die MERCED-Studie bekannten Postleitzahlen der
Studienteilnehmer_innen zu den jeweiligen Amtlichen Gemeindeschlisseln (AGS)
bzw. den Kreiskennziffern (KKZ) zu ermdglichen, verwendete sie offizielle
Tabellen des Bundesinstituts fiir Bau-, Stadt- und Raumforschung (BBSR) und
deren Sektion fur Stadt-, Umwelt- und Raumbeobachtung. Da diese Tabellen nicht
vollstandig waren, mussten viele einzelne Zugehorigkeiten der Postleitzahlen

recherchiert werden.

Um die Richtigkeit der Zuordnung von der Postleitzahl zum AGS bzw. KKZ und die
weitere Zuordnung vom AGS bzw. KKZ zu den jeweiligen Deprivationswerten zu

gewahrleisten, wurden alle Daten mehrfach geprift.
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3. Ergebnisse

3.1 Beschreibung der Stichprobe

Soziale Parameter zur Baseline

Folgende Tabelle 4 zeigt soziale Parameter der Analysestichprobe zur Baseline-

Messung (TO) fur die Gesamtgruppe sowie nach Interventionsgruppe (IG) und

Kontrollgruppe (KG) aufgeteilt:

Tabelle 4: Soziale Parameter zur Ausgangslagenmessung (TO)

Gesamt (N=431) IG (N=211) KG (N=220) p-
Merkmale 0 n (%)/ 0 n(%)/ 0 n(%)/ Wert*
M(SD) M(SD) M(SD)
Geschlecht weiblich 431 246 (57,1%) 211 127 (60,2%) 220 119 (54,1%) 0,201
18 bis 30 75 (17,4%) 33 (15,6%) 42 (19,1%)
31 bis 40 92 (21,3%) 40 (19,0%) 52 (23,6%)
Alter ) 431 211 220 0,228
41 bis 50 116 (26,9%) 56 (26,5%) 60 (27,3%)
51 bis 64 148 (34,3%) 82 (38,9%) 66 (30,0%)
HS/keinen
Abschiuss 52 (12,1%) 27 (12,8%) 25 (11,5%)
Schul- RS/Poly-
bildung technische 429 188 (43,8%) 211 96 (455%) 218 92(42,20) 0,624
Oberschule/FOS
(Fach)Abitur 189 (44,1%) 88 (41,7%) 101 (46,3%)
geringstes 51 (12,0%) 29 (14,0%) 22 (10,1%)
regionale geringes 75 (17,6%) 39 (18,8%) 36 (16,5%)
Deprivation ttl 98 (23,1%) 207 47 (22,7%) 218 51(23,4%) 0,623
(GIMD- MITIEres 425 (23,1%) (22,7%) (23,4%) :
Quintile) hohes 132 (31,1%) 62 (30,0%) 70 (32,1%)
hochstes 69 (16,2%) 30 (14,5%) 39 (17,9%)
geringstes 82 (19,1%) 46 (21,8%) 36 (16,4%)
regionale geringes 81 (18,8%) 42 (19,9%) 39 (17,8%)
Deprivation ttl 81(18,8%) 207 37 (175%) 218  44(20,1%) 0,509
(GISD- mittleres 425 (18,8%) (17,5%) (20,1%) 5
Quintile) hohes 88 (20,5%) 43 (20,4%) 45 (20,5%)
hochstes 89 (22,8%) 43 (20,4%) 55 (25,1%)
gering
. unterstitzt 47 (11,0%) 24 (11,4%) 23 (10,6%)
Soziale
(< 3,28)
Unter- |
stltzung norma
unterstiitzt 426 270 (63,4%) 210 138 (65,7%) 216 132 (61,1%) 0,445
(F-SozU-
12) (3,29 - 4,70)
stark “”tgf}”;f)t 109 (25,6%) 48 (22,9%) 61 (28,2%)
Legende: N= Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl giltiger Falle; M= Mittelwert;

SD=Standardabweichung; 1G= Interventionsgruppe; KG= Kontrollgruppe; HS= Hauptschulabschluss, POS=
Polytechnische Oberschule, FOS= Fachoberschule; GIMD= German Index of Multiple Deprivation; GISD=

German

Index of Socioeconomic Deprivation;

F-SozU-14=

Fragebogen zur sozialen Unterstiitzung

(Gesamtscore 0-5): auffallig gering sozial unterstiitzt < 3,28; unauffallig sozial unterstiitzt: 3,29-4,70; auffallig
stark sozial unterstitzt = 4,7. * p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001: hochsignifikant,

bezieht sich auf A IG-KG.
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57,1% der Personen der Analysestichprobe sind weiblich. Sie weisen ein hohes
Bildungsniveau auf, denn nur 12,1% verfigen uber hochstens einen
Hauptschulabschluss. Die Verteilung auf die Deprivationsquintile erfolgt beim
GISD gleichmaRiger als beim GIMD. Beim GIMD weisen die meisten
Studienteilnehmer_innen eine Zuteilung zum Quintil mit einer hohen Deprivation
auf (31,1%), wahrend das geringste Quintil am wenigstens besetzt ist (12,0%). In
dem Deprivationsdatensatz vom Helmholtz-Institut fir Deutschland zeigt sich eine
regelmafige Verteilung zu je 20% auf die GIMD-Quintile. Beim GISD zeigt sich in
der MERCED-Studie eine gleichmafiigere Verteilung auf die Quintile (von 18,8%
bis 22,8%) als im Datensatz des Robert-Koch-Instituts, der die Zuordnung der
GISD-Werte zu den Kreiskennziffern enthalt (geringstes Deprivationsquintil 15,4%;
geringes 19,9%; mittleres 21,1%; hohes 19,4% und hdchstes Deprivationsquintil
24,1%).

Bei der erlebten sozialen Unterstitzung zeigt sich die Stichprobe eher sozial
unterstitzt (63,4% sind normal sozial unterstitzt; 25,6% sind stark sozial
unterstitzt), als gering sozial unterstitzt bezeichnen sich 11%. Die Verteilung in
der reprasentativen Eichstichprobe zeigt 15% gering sozial unterstitzte, 70%
normal sozial unterstitzte und 15% stark sozial unterstitzte Personen (N=2.498),

an denen die Normwerte fur die Kategorien gebildet wurden [61].

Analyse der sozialen Merkmale mit den unabhangigen Variablen

Die Analysen im Vorfeld ergaben, dass sich die Studienteilnehmer_innen in ihren
sozialen Merkmalen Geschlecht, Schulbildung und Alter in Bezug zur regionalen
Deprivation — sowohl beim GIMD, GISD und in den Extremgruppen — nicht
signifikant unterscheiden (siehe Tabellen 21-23 im Anhang 5). Bei der erlebten
sozialen Unterstlitzung konnten zwar signifikante Unterschiede in der
Schulbildung der Studienteilnehmer_innen gefunden werden (zu den auffallig
gering sozial Unterstltzten zahlen sich 23,9% mit Hauptschulabschluss im
Gegensatz zu 11,9% bei den unauffallig sozial Unterstitzten und 7,3% bei den
auffallig stark sozial Unterstitzen mit Hauptschulabschluss) (siehe Tabelle 24 im
Anhang 5). Allerdings sind generell wenige Studienteilnehmer_innen mit Haupt-
schulabschluss im Datensatz (siehe Tabelle 4). Dies wird daran deutlich, dass sich

30,4% mit einem mittleren Abschluss und 45,7% mit einem (Fach-) Abitur

42



3. Ergebnisse

ebenfalls als auffallig gering sozial unterstiitzt wahrnehmen. Das Geschlecht, die
Schulbildung und das Alter bleiben bei weiteren Analysen daher unberucksichtigt.

Gesundheitszustand zur Baseline

Die Tabelle 5 auf der nachsten Seite zeigt Parameter des Gesundheitszustandes
in ihrer Aufteilung auf CED-spezifische Merkmale, Krankheitsmerkmale,
Krankheitsfolgen und Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen zu T0. 53,1%
leiden an MC, 44,5% an CU und 2,3% an Colitis indeterminata. lhre Vitalitat wird
im Mittelwert mit 36,1 (SD=17,5) und ihr psychischer Distress mit 4,4 (SD=2,7)
angegeben. Weder in diesen Merkmalen noch in der gesundheitlichen Lage
zeigen sich signifikante Unterschiede zwischen IG und KG. Bei 12,5% der
Studienteilnehmer_innen befand sich der Krankheitsverlauf in den letzten Jahren
in Remission, bei 51,5% wechselten sich ruhende und aktive Phasen ab, und bei
35,9% war die Krankheit standig oder sogar zunehmend aktiv. 28,7% berichten
keine Krankheitsaktivitat, 47,5% eine leichte, 21,1% eine mittlere und 2,8% eine

hohe Krankheitsaktivitat.

31,6% der Studienteilnehmer_innen waren in den letzten 12 Monaten auf Grund
ihrer Erkrankung im Krankenhaus, und 31,2% wurden auf Grund ihrer CED in
Vergangenheit bereits operiert. 38,5% mussten in den letzten 3 Monate vor dem
Ausfillen des Fragebogens Biologika einnehmen.

Die Teilnehmer_innen der MERCED-Studie fuhren folgende Einschrankungen
durch ihre Erkrankung auf: soziale Teilhabeeinschrankungen im Mittel von 3,8
(SD=2,1; Range 0-10); im Durchschnitt 17,9 Einschrankungstage (SD=18,6) und
eine eingeschrankte gesundheitsbezogene Lebensqualitdt im Mittel von 61,9
(SD=16,3; Range 0-100).

Die meisten Studienteilnehmer_innen wurden in den letzten 12 Monaten
hauptsachlich von ihrem Facharzt oder ihrer Fachérztin als Ansprechpartner_in fur
ihre Erkrankung betreut (79,1%), 16,9% vom Hausarzt, bzw. der Hausarztin, der
oder die im Durchschnitt 6,2mal (SD=6,7) in 12 Monaten besucht wurde.

Generell jemals in Reha waren 40,1%. Im Durchschnitt suchten die
Studienteilnehmer_innen in den letzten 12 Monaten 3,7 (SD=1,9) verschiedene
Facharzt_innen auf, es werden im Mittel 18,6 (SD=16,2) Kontakte berichtet.
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Tabelle 5: Parameter des Gesundheitszustandes zu TO

Gesamt (N=431) IG (N=211) KG (N=220)
Merkmale . n (%)/ 0 n(%)/ 0 n(%)/ p-Wert*
M(SD) M(SD) M(SD)
CED-spezifische Merkmale
Morbus Crohn 229 (53,1%) 120 (56,9%) 109 (49,5%)
Diagnose Colitis ulcerosa 431 192 (44,5%) 211 86 (40,8%) 220 106 (48,2%) 0,297
Colitis indeterminata 10 (2,3%) 5 (2,4%) 5 (2,3%)
Vitalitat (SF-36) Score 0-100 430 36,1(17,5) 211  355(16,9) 219 36,6(18,1) 0,515
(F’Pslﬁb'?l'f)”ess Score0-12 428  44(27) 211 4427 217  43(28 0502
Krankheitsmerkmale
Remission 53 (12,5%) 25 (12,1%) 28 (13,0%)
KH- Schub-/Ruhephasen
0, 0, 0,
;/erlauf wechseln 423 218(B15%) 50, 105(50.7%) .0 113(523%) () ggq2
etzte Krankheit standig
Jahre fzmehmend aktiv 152 (35,9%) 77 (37,2%) 75 (34,7%)
keine (0-3) 113 (28,7%) 56 (29,0%) 57 (28,4%)
Krankheits- leichte (4-7) 187 (47,5%) 90 (46,6%) 97 (48,3%) 2
aktivitat 394 ' 193 ' 201 ' 0,976
(GIBDI-Score*) mittlere (8-11) 83 (21,1%) 42 (21,8%) 41 (20,4%)
schwere (>12) 11 (2,8%) 5 (2,6%) 6 (3,0%)

Operation wegen CED  ja, jemals 430 134 (31,2%) 209 66 (31,6%) 220 68 (30,9%) 0,8812

\*fv;ag“e"negrl‘z""gs_i;‘;imha" ja 431 136 (31,6%) 211  71(33,6%) 220 65 (29,5%) 0,359

Biologikaeinnahme -3m ja_ 431 166 (385%) 211  82(38,9%) 220 84 (38,2%) 0,885

Krankheitsfolgen

Soziale Teilhabe-

einschrankung (IMET) - Sg?lrg 430  3,8(21) 211  3,9(22) 219 3,6 (2,0) 0,254
3m

. . Score 1
Einschrankungstage -3m 0-90 427 17,9 (18,6) 210 19,3 (19,1) 217 16,6 (18,1) 0,129

Aktuelle gesundheits- Score
bezogene Lebens- 0-100 429 61,9 (16,3) 210 60,8 (16,5) 219 63,1 (15,9) 0,141
qualitdt (EQ-VAS)

Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen

HAP CED Hausarzt_arztin 73 (16,9%) 38 (19,1%)

0,
12 414 199 215 35 (16,3%) 0,452°
~tem Gastroenterolog_in 341 (79,1%) 161 (80,9%) 180 (83,7%)
Reha-
bilitation ja,jemals 431 173 (40,1%) 211 89 (42,2%) 220 84 (38,2%) 0,397°
wegen CED
Anzahl HA, 0-42 405 6,2 (6,7) 201 6,2 (6,6) 204 6,2 (6,6) 0,991*
Nutzung Anzahl FA, 0-16 431 3,7(1,9) 211 3,8(2) 220 3,5(2) 0,149
FA/FA -12m Anzahl FA-
b 431 18,6 (16,2) 211 19,1 (16,0) 220 18,1 (16,4) 0,498
esuche
Nutzung BA -12m Anzahl 0-20 430 1,6 (1,8) 211 1,6 (1,8) 219 1,5 (1,8) 0,745
Zufriedenheit mit CED- NRS 1
Versorgung 0-10 430 6,3 (2,5) 211 6,2 (2,4) 219 6,3 (2,5) 0,614

Legende: N= Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl gultiger Falle;, M= Mittelwert; SD= Standardabweichung; 1G=
Interventionsgruppe; KG= Kontrollgruppe; SF-36= Short Form (36) Gesundheitsfragebogen; PHQ-4= psychischer Distress gemessen
mit dem Patient Health Questionnaire-4 (bestehend aus dem PHQ-2 und dem GAD-2) *GIBDI-Score= German Inflammatory Bowel
Disease Activity Index (kann fir Stoma-Trager_innen und Colitis Indeterminata nicht berechnet werden; CED= chronisch entzundliche
Darmerkrankung; m= in den vergangenen x Monaten; IMET= Index zur Messung von Einschrénkungen der Teilhabe; EQ-VAS=
European Quality of Life visuelle Analogskala; FA/FA= Facharzt/Facharztin, BA= nicht-medizinische Behandlungs- und
Beratungsangebote; NRS= numerische Ratingskala. *p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001: hochsignifikant,
bezieht sich auf A IG-KG; 't-test; *Chi>-Test.

44



3. Ergebnisse

Zudem wurden 1,6 (SD=1,8) unterschiedliche nicht-medizinische Beratungs- oder
Behandlungsangebote in dem Zeitraum in Anspruch genommen. Die
Studienteilnehmer_innen geben eine durchschnittliche Zufriedenheit mit ihrer
CED-Versorgung von 6,3 (SD=2,5; Range 0-10) an.

Vergleich mit anderen Stichproben

Um die Werte der MERCED-Studienteilnehmer_innen mit bevolkerungs-
reprasentativen Stichproben vergleichen zu kdnnen, wird der IMET-Score 0-90
(statt 0-10) herangezogen: Deck et al. geben fir eine bevolkerungsrepréasentative
Stichprobe fur Manner einen Mittelwert von M=17,7 (SD=20,5) und fur Frauen
einen Wert von M=17,1 (SD=20,8) an [134]. Die MERCED-Stichprobe wurde in
den Alterskategorien an die Kategorien der bevdlkerungsreprasentative
Stichprobe angepasst und die Werte entsprechend der Verteilung der
Geschlechter in diesen gewichtet, um einen standardisierten Mittelwert zu
erhalten. So ergibt sich ein IMET-Score fur Manner bei M=32,9 (SD=28,5) und fur
Frauen bei M=35,2 (SD=19,7).

Fur den EQ-VAS liegen die Werte in der bevolkerungsreprasentativen
Normstichprobe bei 77,4 (SD=19,0) [135]. Nach o.g. Anpassung ergibt der
standardisierte Mittelwert der MERCED-Stichprobe 62,7 (SD=16,6).

Damit zeigen die MERCED-Studienteilnehmer_innen hoéhere soziale Teilhabe-
einschrankungen und eine geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitat als die

Bevdlkerung in Deutschland.

Insgesamt erweist sich die Stichprobe gesundheitlich deutlich belastet, wie
anhand der sozialen Teilhabeeinschrankungen und der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat deutlich wird. Sie ahnelt dabei einer ,typischen“ Rehastichprobe,
wie der Vergleich mit zwei Rehastichproben (CEDreha und PACED) und zwei
Nicht-Rehastichproben (CEDnetz und PROCED) nahelegt.

Bei der CEDreha-Studie handelt es sich um eine prospektive, explorative,
monozentrische Langsschnittstudie mit zwei Messzeitpunkten, deren Stichprobe
sich aus erwachsenen Rehabilitand_innen mit MC oder CU als Erstdiagnose im

Heilverfahren (N=199) zusammensetzt [83].
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Im Rahmen des PACED-Projekts, eine prospektive, kontrollierte, randomisierte
und monozentrische Studie, wurden 460 volljahrige CED-Rehabilitand_innen
eingeschlossen und eine im stationdren Setting durchgeflihrte Patientenschulung
evaluiert. DarUber hinaus wurden die Auswirkungen einer Teilnahme an dieser
Schulung auf verschiedene korperliche und psychische Krankheitsmerkmale
analysiert [136].

Bei den 349 Teilnehmer_innen der CEDnetz-Studie, einer prospektiven
Langsschnittstudie mit drei Messzeitpunkten, handelt es sich um volljghrige CED-
Erkrankte, die aus 31 gastroenterologischen Facharztpraxen sowie aus zwei

Hochschulambulanzen rekrutiert wurden.

Die PROCED-Studie ist, wie die MERCED-Studie, eine zweiarmige randomisierte,
kontrollierte  Interventionsstudie  im  Parallelgruppendesign  mit  zwei
Messzeitpunkten. Teilnehmer_innen waren 514 volljahrige Versicherte der
Techniker Krankenkasse, die mindestens eine AU-Diagnose und/oder eine
Krankenhausentlassungsdiagnose auf Grund einer CED-Erkrankung aufwiesen
[137].

Tabelle 6 auf der néchsten Seite zeigt ausgewahlte Merkmale der PACED-,
CEDreha-, CEDnetz- und der PROCED-Studie zum jeweiligen Studienbeginn im
Vergleich zur MERCED-Studie. Im Vergleich lasst sich erkennen, dass die
Studienteilnehmer_innen der MERCED-Studie ahnlich wie die Rehabilitand_innen
aus der CEDreha und PACED-Studie eher von einem aktiven Krankheitsverlauf
berichten und sich damit in Bezug auf ihre Krankheitslast von den Stichproben mit
Nicht-Rehabilitand_innen der CEDnetz- und PROCED-Studie unterscheiden. Die
Krankheitsaktivitat ist in der CEDreha- und PACED-Studie zwar geringer als bei
MERCED, am deutlichsten wird die Ahnlichkeit der Rehabilitanden-Stichprobe bei
den Einschrankungen im Alltag und der gefahrdeten Teilhabe am Arbeitsleben. In
der MERCED- und CEDreha-Studie zeigen sich die Studienteilnehmer_innen
starker eingeschrankt und gefahrdeter als die Nicht-Rehabilitand_innen der

anderen Stichproben.

46



3. Ergebnisse

Tabelle 6: Vergleich der MERCED-Studienteilnehmer_innen mit anderen Studienstichproben

CEDreha PACED | MERCED | CEDnetz PROCED
N=199 N=460 N=431 N=349 N=514
. . . GKV- Gastro. TK-
rekrutiert wurden Rehabilitand_innen Versicherte Pat. Versicherte
rekrutiert im Jahr 2013 2011 2017 2013 2011
Merkmal
Geschlecht weiblich 62 % 66 % 57 % 60 % 55 %
Alter in Jahren in Jahren 46 43 44 43 42
Schulbildung (max. g4 22 % 12 % 21 % 13 %
Hauptschule)
in Remission 19% 11 % 13% 38% 30 %
Wechsel
Krankheits- Schub/Ruhe 45 % 49 % 52 % 39 % 46 %
verlauf Standig/
zunehmend 36 % 38 % 36 % 22% 24 %
aktiv
ausgepragte o .
Krankheits- Score >7 12% ﬁ 0//0 f\:ﬂ% 24% 29 % 10 %
aktivitat (GIBDI¥) 0
Einschrankungen
in 4 IMET-
Alltagsaktivitaten Einzelitems 1% i 30 % 17% 10%
(IMET)
gefahrdete
Teilhabe am Score>2  51% . 46 % 22 % 26 %
Arbeitsleben
(SPE-Skala)
Rehabilitation in letzten 4
0, - 0, 0, 0,
wegen CED Jahren (nein) 80 % 9% 82% 82%
Zufriedenheit
CED-Versorgung (0-10) 6,7 - 6,3 8,2 6,9

Legende: N= Gesamtzahl in der Stichprobe; GKV= Gesetzliche Krankenversicherung; gastro. Pat.= Patient_innen
aus gastroenterologischen Facharztpraxen oder Hochschulambulanzen; TK= die Techniker Krankenkasse;
*GIBDI= German Inflammatory Bowel Disease Activity Index (bei Stoma und Colitis Indeterminata nicht
berechenbar); CU= Colitis ulcerosa; MC= Morbus Crohn; IMET= Index zur Messung von Einschrankungen der
Teilhabe; SPE= Subjektive Prognose der Erwerbsfahigkeit.

3.2 Nonresponderanalysen

Die Nonresponderanalyse soll helfen, eventuelle Verzerrungen der untersuchten
Parameter durch Dropouts abzuschatzen. Zwischen dem Befragungszeitpunkt TO
und dem zweiten Befragungszeitpunkt T1 zwo6Ilf Monate spater ergab sich ein
Dropout von 99 Personen, die Gegenstand der Nonresponderanalyse sind. Die 99
Personen nahmen aus diversen Grinden nicht mehr an der Studie teil und fillten
folglich keinen Fragebogen zu T1 aus. Sie werden mit den 431 Personen
verglichen, von denen zu beiden Messzeitpunkten Daten vorliegen. Fir die
eigenen Analysen stellt sich die Frage, ob sich signifikante Unterschiede beziiglich

der Merkmale der sozialen Lage ergeben. Tabelle 7 stellt die entsprechenden
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3. Ergebnisse

Ergebnisse der Nonresponderanalyse dar. Anhand der Gegenuberstellung und mit
Hilfe des p-Wertes lasst sich erkennen, dass keine signifikanten Unterschiede
zwischen den Respondern und Non-Respondern zu T1 vorliegen. Dies gilt auch

fur weitere Variablen (Daten nicht gezeigt).

Tabelle 7: Nonresponderanalyse

Dropout Responder T1
(N=99) (N=431)
Merkmale n ,\r)IEOS/o[))/) n I\%OS/OI%/) Wrer-rt*
Geschlecht weiblich 99 65 (65,7%) 431 246 (57,1%) O, 118
18 bis 30 22 (22,2%) 75 (17,4%)
Alter 31 bis 40 99 26 (26,3%) 431 92 (21,3%) 0343
41 bis 50 24 (24,2%) 116 (26,9%)
51 bis 64 27 (27,3%) 148 (34,3%)
HS/keinen Abschluss 8 (8,6%) 52 (12,1%)
Schulbildung M'ttlerzeﬁﬁfjgm: 93  39(41,9%) 429 188(43,8%) 0,501
(Fach)Abitur 46 (49,5%) 189 (44,1%)
geringste Deprivation 12 (12,5%) 51 (12,0%)
geringe Deprivation 15 (15,6%) 75 (17,6%)
GIMD mittlere Deprivation 96 25 (26,0%) 425 98 (23,1%) 0,959
hohe Deprivation 30 (31,3%) 132 (31,1%)
héchste Deprivation 14 (14,6%) 69 (16,2%)
geringste Deprivation 20 (20,2%) 82 (19,1%)
geringe Deprivation 14 (14,1%) 81 (18,8%)
GISD mittlere Deprivation gq  15(15,2%) 439 81(18,8%) 0,474
hohe Deprivation 20 (20,2%) 88 (20,5%)
héchste Deprivation 30 (30,3%) 89 (22,8%)
Soziale gering unterstitzt (< 3,28) 12 (12,4%) 47 (11,0%)
;Ett‘;:ng ”O’ma('g‘f;;e_rjt";tg)t 97 66 (68,0%) 426 270 (634%) 0,445
(F-SozU-14) stark unterstiitzt (= 4,71) 19 (19,6%) 109 (25,6%)
Legende: N= Gesamtzahl in der Stichprobe; Anzahl glltiger Falle; M= Mittelwert; SD=

Standardabweichung; HS= Hauptschulabschluss; GIMD= German Index of Multiple Deprivation; GISD=
German Index of Socioeconomic Deprivation; F-SozU-14= Fragebogen zur sozialen Unterstiitzung
(Gesamtscore 0-5): auffallig gering sozial unterstiitzt< 3,28; unauffallig sozial unterstitzt: 3,29-4,70; auffallig
stark sozial unterstutzt=4,7; * p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001: hochsignifikant,
bezieht sich auf A Dropout-Responder.

3.3 Ergebnisse zu den Fragestellungen
3.3.1 Zusammenhang der Deprivationsindizes GIMD und GISD (Frage 1)

Die beiden regionalen Deprivationswerte GIMD und GISD geben, wie in Abschnitt
2.2.1.1 aufgefuhrt wurde, Auskunft Uber Deprivationskennzahlen einer Region.

Spearmans Korrelationskoeffizient (r=0,639, p<0,001) zeigt einen deutlichen
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3. Ergebnisse

Zusammenhang von GIMD und GISD. Tabelle 8 beschreibt die Verteilung auf die
jeweiligen Quintile von GIMD und GISD:

Tabelle 8: Verteilung der GIMD- auf GISD Quintile

GISD Quintile
geringste geringe mittlere hohe hochste
Deprivation Deprivation Deprivation Deprivation Deprivation

n (%) n (%) n (%) n (%) N (%) Ges’\'am :

geringste o 0 o o o 51
Deprivation 24 (5,6%) 13 (3,1%) 8 (1,9%) 3 (0,7%) 3 (0,7%) (12,0%)

geringe 0 o o o o 75
Deprivation 20 (4,7%) 23(5,4%) 18 (4,2%) 9 (2,1%) 5 (1,2%) (17.6%)

GIMD mittlere 98
Quintile Deprivation 36 (8,5%) 24 (5,6%) 23(54%) 12(2,8%) 3(0,7%) (23.1%)

hohe o 0 o & o 132
Deprivation 2(0,5%) 20(4,7%) 27 (6,4%) 51 (12,0%) 32 (7,5%) (31,1%)

hochste o o o o & 69
Deprivation 0 (0,0%) 0 (0,0%) 3 (0,7%) 12 (2,8%) 54 (12,7%) (16,2%)
N Gesamt 82 (19,3%) 80 (18,8%) 79 (18,6%) 87 (20,5%) 97 (22,8%) (1‘(%5/0)

Legende N= Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl gultiger Falle; GIMD= German Index of Multiple Deprivation; GISD=
German Index of Socioeconomic Deprivation.

Die Quintile von GIMD und GISD weisen eine absolute Ubereinstimmung von
insgesamt 41,1 % auf der Diagonalen auf. Das gewichtete Cohens Kappa betragt
0,60 [0,53;0,68], ein Wert, der noch als mittlere Ubereinstimmung eingestuft
werden sollte, aber nur knapp unterhalb der Grenze zur ,beachtlichen

Ubereinstimmung*“ von 0,61 liegt [138].

3.3.2 Unterschiede im Gesundheitszustand in Abhangigkeit von regionaler
Deprivation (Frage 2)

Die Ergebnisse zur Frage 2 ,Finden sich Unterschiede in der Krankheitsschwere,
den Krankheitsfolgen und der Inanspruchnahme von (ambulanten)
Versorgungsangeboten in Abhangigkeit vom Ausmal} der gleichzeitig bestimmten
regionalen Deprivation?“ sind fur die Deprivationsindizes GIMD (Tabelle 9 auf
Seite 50) und GISD (Tabelle 10 auf Seite 51) getrennt dargestellt.
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3. Ergebnisse

Tabelle 9: Unterschiede im Gesundheitszustand zu TO in Abhéangigkeit von regionaler Deprivation (GIMD)

Regionale Deprivation GIMD (N=425)

: geringste Depr. geringe Depr. mittlere Depr. hohe Depr. hdchste Depr. .
Zielparameter n=51 n=75 n=98 n=132 n=69 oy —_—
Krankheitsmerkmale n o) n n o) n 0 o) n n () n 0 () Wert
M(SD) M(SD) M(SD) M(SD) M(SD)
Krankheitsaktivitat (GIBDI-Score*)  Score 0-18 46 5,6 (2,7) 70 55 (2,9) 90 5,5 (2,6) 119 5,1 (2,9) 63 5,2 (2,8) 0,495 0,739
Nach wenigen Schiben
bis heute anhaltende 5 (9,8%) 8 (10,8%) 8 (8,3%) 23 (18,1%) 8 (11,6%)
Krankheits-verlauf Remission
- . 2
inden letzten Janren ~ SCMUPTRUNEPRAsEnIm 51 op 43100 T4 zzaaew) ® sseraw) 2T eoasw) 0 saesw) 1730 0.089

Krankheit standig

Izunehmend aktiv 24 (47,1%) 33 (44,6%) 33 (34,4%) 35 (27,6%) 22 (31,9%)
Operation wegen CED ja, jemals 50 19 (38%) 75 19 (25,3%) 98 32 (32,7%) 131 40 (30,5%) 69 21 (30,4%) 2,421 0,659°
Krankenhausaufenthalt . 2
wegen CED -12m ja 51 17 (33,3%) 75 26 (34,7%) 98 37 (37,8%) 132 33 (25%) 69 21 (30,4%) 4,823 0,306
Biologikaeinnahme -3m ja 51 19(37,3%) 75 34(453%) 98 41 (41,8%) 132 43(32,6%) 69 27 (39,1%) 3,937 0,415°
Krankheitsfolgen
(S”?AZE"?‘F')e_gﬁ;'habee'”SChra”k“”g Score 0-10 51 4,2 (2,3) 75 3622 97 3,8 (2,1) 132 3,7 (1,9) 69 3,6 (L9) 0,848  0,495'
Einschrankungstage -3m 0-90 50 17,6 (18,7) 75 20,5 (22,7) 96 18 (17,2) 132 17,9 (18,7) 68 15,8 (15,7) 0,622 0,6471
Aktuelle gesundheitsbezogene ) 1
Lebensqualitat (EQ-VAS) Score 0-100 51 60,3(151) 74 63,9(154) 97 59,1 (18,2) 132 63,5 (16) 69 63,1 (15) 1,54 0,190
Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten

A roti 14 (29,2% 0 0 0, 0

HAP CED Hausarzt_arzt!n 48 ( ) 24 12(162%) . 18(18,8%) 126 22 (175%) 4, 6 (9,4%) 7584 0,108
-12m Gastroenterolog_in 34 (70,8%) 62 (83,8%) 78 (81,3%) 104 (82,5%) 58 (90,6%)
Nutzung FA/FA Haufigkeit von 1
-12m Besuchen 51 22,5(21,3) 75 18,7 (15) 98 19,3 (17,1) 132 16,4 (14,6) 69 18,2 (14,6) 1,399 0,233
Nutzung BA -12m Anzahl genutzter BA, 0-11 51 1,6 (1,8) 74 1,5(2,1) 98 1,8 (1,9) 132 1,4 (1,8) 69 1,5(1,7) 0,589 0,670
Rehabilitation wegen CED ja,jemals 51 19(37,3%) 75 24 (32%) 98 40 (40,8%) 132 57 (43,2%) 69 31 (44,9%) 3,426  0,489°

Generelle Zufriedenheit mit NRS0-10 51 56(25) 75 6,4(26) 97 6,4 (2,5) 132 6,2 (2,3) 69  6,8(24) 2,058 0,086
CED-Versorgung
Legende: N= Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl gultiger Falle; M= Mittelwert; SD= Standardabweichung; GIMD= German Index of Multiple Deprivation; *GIBDI-Score= German Inflammatory Bowel
Disease Activity Index (kann fur Stoma-Trager_innen und Colitis Indeterminata nicht berechnet werden); CED= chronisch entziindliche Darmerkrankung; m= in den vergangenen x Monaten; IMET= Index zur
Messung von Einschriankungen der Teilhabe; EQ-VAS= European Quality of Life visuelle Analogskala; HAP= Hauptansprechpartner_in; FA/FA= Facharzt/Fachéarztin; BA= nicht-medizinische Behandlungs- und
Beratungsangebote. 'univariate Varianzanalyse (F-Wert), 2Chi®-Test (Chi-Wert); p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001: hochsignifikant.
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3. Ergebnisse

Tabelle 10: Unterschiede im Gesundheitszustand zu TO in Abh&ngigkeit von regionaler Deprivation (GISD)

Regionale Deprivation GISD (N=430)

1. geringste 2. geringe 3. mittlere 4. hohe 5. héchste
Zielparameter Deprivation Deprivation Deprivation Deprivation Deprivation F-/Chi-
n=82 n=81 n=81 n=88 n=98 Wert p-Wert
Krankheitsmerkmale D () n n (9] n 1[G n n () n 0 ()
M(SD) M(SD) M(SD) M(SD) M(SD)
Krankheitsaktivitat (GIBDI-Score*) Score 0-18 77 5,7 (3) 73 5,2 (2,8) 71 5,4 (3) 85 5,9 (3) 87 4,8 (2,4) 2,068 0,084"
Krankheits- Nach wenigen Schiiben bis heute
verlauf in anhaltende Remission . 5 (6,2%) 11 (13,9%) 13 (16,5%) 11 (12,6%) 13 (13,5%)
den letzten Schub-/Ruhephasen im Wechsel 8 39 (48,1%) 79 40 (50,6%) 79 42 (53,2%) 87 45(51,7%) 96 52 (54,2%) 7,329 0,502°
Jahren Krankheit sténdig/zunehmend aktiv 37 (45,7%) 28 (35,4%) 24 (30,4%) 31 (35,6%) 31 (32,3%)
Operation wegen CED ja, jemals 81 26 (32,1%) 81 25(30,9%) 81 29(358%) 88 24(27,3%) 97 29 (29,9%) 4,543 0,819°
Krankenhausaufenthalt wegen CED -12m ja 82 31(37,8%) 81 29 (35,8%) 81 27(33,3%) 88 25(28,4%) 98 24 (24,5%) 4,939 0,294
Biologikaeinnahme -3m ja 82  42(51,2%) 81 27 (33,3%) 81 32(39,5%) 88 28(31,8%) 98 36 (36,7%) 8,347 0,080°
Krankheitsfolgen
Soziale Teilhabeeinschrankung -3m Score 0-10 82 3,9(2,2 80 3,9(2,2 81 3,5(2) 88 3,921 98 3,6 (2) 0,690 0,599"
Einschrankungstage -3m 0-90 82 17,3 (17,7) 81 17,6 (19,3) 78 15(18,4) 88 22,7(19,8) 97 16,7 (17,6) 2,105 0,079

Aktuelle gesundheitsbezogene Score 0-100 81 58,0(16,00 81  627(17,4) 80 66,1(155) 88 60,9(16,9) 98 62,6 (14,7) 2,776 0,027
Lebensqualitat

Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten

p— 11 (13,9% 0 0 0 0,
HAP CED -12m Hausarzt_arztin ( ) 2 21(269%) Lo 12(154%) oo 16(188%) o,  12(12,9%) 7223 01252
Gastroenterolog_in 68 (86,1%) 57 (73,1%) 66 (84,6%) 69 (81,2%) 81 (87,1%)
Nutzung FA/FA -12m Haufigkeit von Besuchen 82 20 (17) 81 17,5(17,8) 81 185(12,9 88 19,6(18,5) 98 17,6 (14,7) 0,425 0,790
Nutzung BA -12m Anzahl genutzter BA, 0-11 82 2,2(2,3) 80 1,3 (1,6) 81 1,6 (1,7) 88 1,4 (1,8) 98 1,4 (1,7) 3,259 0,012
Rehabilitation wegen CED ja, jemals 82 33 (40,2%) 81 27 (33,3%) 81 30(37%) 88 41(46,6%) 98 42 (42,9%) 3,708  0,447°
Generelle Zufriedenheit mit NRS 0-10 82 6.1 (2.5) 80 6.1 (2,5) 81 6.3 (2,6) 88 6.3 (2,4) 08 6.6 (2,4) 0547  0,701*

CED-Versorgung

Legende: N= Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl gultiger Félle; M= Mittelwert; SD= Standardabweichung; GISD= German Index of Socioeconomic Deprivation; *GIBDI-Score=
German Inflammatory Bowel Disease Activity Index (kann fur Stoma-Tréger_innen und Colitis Indeterminata nicht berechnet werden); CED= chronisch entziindliche Darmerkrankung;
m= in den vergangenen x Monaten; IMET= Index zur Messung von Einschrankungen der Teilhabe; EQ-VAS= European Quality of Life visuelle Analogskala; FA/FA=
Facharzt/Fachérztin; BA= nicht-medizinische Behandlungs- und Beratungsangebote. 'univariate Varianzanalyse (F-Wert); Chi®-Test (Chi-Wert); p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau:
p 0,05, p £0,001: hochsignifikant.
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3. Ergebnisse

Wie an Tabelle 9 abzulesen ist, zeigen sich keine Unterschiede in den
Krankheitsmerkmalen, den Krankheitsfolgen und der Inanspruchnahme von
(ambulanten) Versorgungsangeboten in Abhéangigkeit von der regionalen
Deprivation, wenn diese mit dem GIMD gemessen wird. Wird fir die regionale
Deprivation der GISD verwendet, zeigen sich bei den Variablen
gesundheitsbezogene Lebensqualitat (F=2,776; p=0,027) und Anzahl genutzter
nicht-medizinischer Beratungs- und Behandlungsangebote (F=3,259; p=0,012)
signifikante Unterschiede (siehe Tabelle 10). Der signifikante Unterschied folgt dabei

keinem linearen Trend, wie sich durch die Folgetests nach Tukey (Tabelle 11) zeigt.

Tabelle 11: Folgetests nach Tukey fur den GISD

Deprivationsquintile GISD

Signifikante 1/2. 13 1J/A  1/5. 2/3. 2/ 2/5. 34 35 45

p p p p p p p p p p
EQ-VAS 0,333 0012 0,760 0,300 0,658 0,950 1,000 0219 0,601 0,047
Nutzung BA 0,014 0256 0,037 0039 0,780 0,995 0988 0938 0,954 1,000

Legende: GISD= German Index of Socioeconomic Deprivation; p= p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau: p <
0,05, p < 0,001: hochsignifikant; EQ-VAS= Gesundheitsbezogene Lebensqualitat; BA= nicht-medizinische
Behandlungs- und Beratungsangebote.

Der signifikante Unterschied ergibt sich zwischen geringster und mittlerer Deprivation
bei der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. Dabei ist die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat im geringsten Deprivationsquintil am niedrigsten (M=58,0; SD=16,0)
und im mittleren Deprivationsquintil am hochsten (M=66,1; SD=15,5). Zum hohen
Deprivationsquintil hin sinkt sie (M=60,9; SD=16,9), um im hdchsten erneut zu
steigen (M=62,6; SD=14,7). Bei der Nutzung nicht-medizinischer Behandlungs- und
Beratungsangeboten liegt der signifikante Unterschied der Gruppen zwischen
geringster mit geringer, hoher und hdchster Deprivation. Im geringsten
Deprivationsquintil werden die meisten Angebote genutzt (M=2,2; SD=2,3), die
Nutzung sinkt zum geringen Deprivationsquintil (M=1,3; SD=1,6), steigt im mittleren
wieder (M=1,6; SD=1,7) und sinkt im hohen und hdchsten erneut (M=1,4; SD=1,8
und M=1,4; SD=1,7). Zusammenfassend lasst sich fir die Deprivation festhalten,
dass sich die geringste Deprivation am relativ deutlichsten von den anderen
Kategorien absetzt, sich aber ansonsten wenige und unsystematische Differenzen

zeigen.
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3. Ergebnisse

Ergebnisse des Extremgruppenvergleichs

Mit der aus den GIMD- und GISD-Dezilen gebildeten Variable der Extremgruppe
zeigt sich in der Tendenz ein Unterschied im Krankheitsverlauf (Chi2=5,218, p=0,074)
sowie signifikante  Unterschiede beim Hauptansprechpartner bzw. der
Hauptansprechpartnerin fir die Erkrankung (Chi?2=5,999, p=0,014) und bei der
Zufriedenheit mit der CED-Versorgung (F=8,443; p=0,004) (siehe Tabelle 12).

Tabelle 12: Unterschiede im Gesundheitszustand zu TO in Abh&ngigkeit von regionaler
Deprivation (Extremgruppen)

Extremgruppen aus GIMD- und GISD-
Dezilen (N=124)

Zielparameter geringe Deprivation hohe Deprivation

n=42 n=82 F-/Chi- Wert
Krankheitsmerkmale n o () n 0 (i) Wert P
M(SD) M(SD)
Krankheitsaktivitat (GIBDI-Score*) ng’lrg 38 5,2 (2,9) 74 49 (2,6) 0,294 0,589
Nach wenigen Schiiben
Krank- bis heute anhaltende 4 (9,5%) 12 (15,0%)
heitsverlauf Remission
in den letzten Schub-/ R“hephafscnhs'g 42 16@81%w) 0 43(538%) 5218 0,074
Jahren R
Krankheit standig /
zunehmend aktiv 22 (52,4%) 25 (31,3%)
Operation wegen CED ja, jemals 42 15 (36,6%) 82 22(26,8%) 1,237 0,266
Krankenhausaufenthalt ; o o
wegen CED -12m ja 42 13 (31,0%) 82 21 (25,6%) 0,398 0,528
Biologikaeinnahme -3m ja 42 17 (40,5%) 82 31 (37,8%) 0,084 0,773
Krankheitsfolgen
Soziale Teilhabeeinschrankung
(IMET) -3m Score 0-10 42 4,1 (2,2) 82 3,5(1,9) 2,293 0,133
Einschrankungstage -3m 0-90 42 18,7 (19,5) 81 16,5(16,9) 0,435 0,511
Aktuelle gesundheitsbezogene Score 0-
Lebensqualitat (EQ-VAS) 100 4 61,1 (15,3) 82 61,8(16,0) 0,048 0,827
Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten
Hausarzt_arztin 11 (28,2%) 8 (10,4%)
HAP CED -12m Gastroenterolog_in 39 28 (71,8%) " 69 (89,6%) 5,999 0,014

Nutzung FA/FA

-12m Haufigkeit von Besuchen 42 22,4 (21,6) 82 17,5(14,1) 2,302 0,132

Anzahl genutzter BA,

Nutzung BA -12m 41 1,6 (1,7) 82  16(L7) 0 1

0-11
Rehabilitation wegen CED ja jemals 42 17 (405%) 82 36(439%) 0133 0,715
Generelle Zufriedenheit mit NRS0-10 42  55(25 82  68(23) 8443 0,004

CED-Versorgung

Legende: N= Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl gultiger Falle; M= Mittelwert; SD= Standardabweichung;
GIMD= German Index of Multiple Deprivation; GISD= German Index of Socioeconomic Deprivation; *GIBDI-Score=
German Inflammatory Bowel Disease Activity Index (kann fir Stoma-Trager_innen und Colitis Indeterminata nicht
berechnet werden); CED= chronisch entzundliche Darmerkrankung; m= in den vergangenen x Monaten; IMET=
Index zur Messung von Einschrédnkungen der Teilhabe; EQ-VAS= European Quality of Life visuelle Analogskala;
HAP= Hauptansprechpartner_in fir die Erkrankung; FA/FA= Facharzt/Fachérztin, BA= nicht-medizinische
Behandlungs- und Beratungsangebote. univariate Varianzanalyse (F-Wert); ’Chi®-Test (Chi-Wert); p-Wert=
Signifikanz, Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001: hochsignifikant.
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3. Ergebnisse

Dabei haben die Studienteilnehmer_innen aus den hohen Deprivationsdezilen einen
vergleichsweise gunstigeren Krankheitsverlauf (nach wenigen Schiben bis heute
anhaltende Remission 15,0%; Schub-/Ruhephasen im Wechsel 53,8%; Krankheit
standig /zunehmend aktiv 31,3%), werden eher von einem Facharzt oder einer
Facharztin betreut (89,6%) und sind zufriedener mit ihrer CED-Versorgung (M=6,8;
SD=2,3) als die Studienteilnehmer_innen aus den niedrigen GIMD- oder GISD-
Dezilen (nach wenigen Schiben bis heute anhaltende Remission 9,5%; Schub-
/Ruhephasen im Wechsel 38,1%; Krankheit stdndig /zunehmend aktiv 52,4%;
Facharzt/Facharztin 71,8%; Zufriedenheit M=5,5; SD=2,5).

3.3.3 Unterschiede im Gesundheitszustand in Abh&ngigkeit von erlebter
sozialer Unterstutzung (Frage 3)

Die Ergebnisse der einfaktoriellen Varianzanalysen zur Frage 3 ,Finden sich
Unterschiede in der Krankheitsschwere, den Krankheitsfolgen und der
Inanspruchnahme von (ambulanten) Versorgungsangeboten in Abhangigkeit vom
Ausmald der gleichzeitig bestimmten erlebten sozialen Unterstlitzung?“ sind in der
Tabelle 13 fir die erlebte soziale Unterstlitzung dargestellt. Bei der erlebten sozialen
Unterstlitzung zeigen sich bei der Krankheitsaktivitat (F=6,660; p=0,001) und allen
Krankheitsfolgen (IMET: F=13,769; p<0,001; Einschrankungstage: F=5,143;
p=0,006; EQ-VAS: F=8,127; p<0,001) sowie der Zufriedenheit mit der medizinischen
CED-Versorgung signifikante Unterschiede (F=8,485, p<0,001).

Der signifikante Unterschied ergibt sich (Tabelle 14 auf Seite 56) bei der
Krankheitsaktivitat zwischen aufféllig gering und auffallig stark sozial unterstutzt
sowie zwischen unaufféallig sozial unterstutzt und auffallig stark sozial untersttitzt, bei
allen Krankheitsfolgen (IMET, Einschrankungstage und EQ-VAS) zwischen auffallig
gering und unauffallig sozial unterstitzt sowie zwischen auffallig gering und auffallig
stark sozial untersttzt, bei der Zufriedenheit mit der CED-Versorgung ergibt sich der
signifikante Unterschied zwischen den Gruppen auffallig gering und auffallig stark

sozial unterstitzt sowie zwischen unauffallig und auffallig stark sozial unterstttzt.

Bei den Ergebnissen ist ein linearer Trend erkennbar. Die Krankheitsaktivitat ist bei
den auffallig gering sozial unterstitzten Studienteilnehmer_innen am hdchsten
(M=6,2; SD=2,5) und bei den auffallig stark sozial unterstiitzten am geringsten
(M=4,6; SD=2,6).
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Tabelle 13: Unterschiede im Gesundheitszustand zu TO in Abhangigkeit von sozialer Unterstiitzung (F-SozU-14)

Soziale Unterstitzung (N=426) FL
1. Auffallig gering sozial 2. Unauffallig sozial 3. Auffallig stark sozial 2
: . N " /Chi*- p-Wert
Zielparameter unterstitzt unterstitzt unterstitzt Wert
N=47 N=270 N=109
. n (%)/ n (%)/ n (%)/
Krankheitsmerkmale n M(SD) n M(SD) n M(SD)
Krankheitsaktivitat (GIBDI-Score*) Score 0-18 41 6,2 (2,5) 251 5,6 (3,0) 98 4.6 (2,6) 6,660 0,001"
Nach wenigen Schiben o o o
Krankheitsverlauf bis heute anhaltende Remission 45 8(17.8%) 266 31 (11,7%) 107 13 (12,1%) 6,782 0.148°
in den letzten Jahren Schub-/Ruhephasen im Wechsel 16 (35,6%) 139 (52,3%) 62 (57,9%) ' '
Krankheit sténdig /zunehmend aktiv 21 (46,7%) 96 (36,1%) 32 (29,9%)
Operation wegen CED ja, jemals 47 20 (42,6%) 268 80 (29,9%) 109 33 (30,3%) 3,078 0,215
Krankenhausaufenthalt wegen CED -12m ja 47 17 (36,2%) 270 86 (31,9%) 109 31 (28,4%) 0,964 0,6182
Biologikaeinnahme -3m ja 47 22 (46,8%) 270 102 (37,8%) 109 39 (35,8%) 1,764 0,414
Krankheitsfolgen
Soziale Teilhabeeinschrankung (IMET) -3m Score 0-10 47 51(2,3) 269 3,7 (2,0) 109 3,3 (2,0) 13,769 <0,001"
Einschrankungstage -3m 0-90 46 25,7 (23,8) 268 17,7 (18,0) 108 15,4 (17,1) 5,143 0,006
(AE"(S‘{f}fS%eS””dhe'tSbezoge”e Lebensqualitat g0 0,100 47 53.9(159) 269  620(160) 109 651 (164) 8127 <0,001"
Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten
H H CED -12 Hausarzt_arztin 47 10 (21,3%) 269 59 (21,9%) 109 19 (17,4%) 0.968 0.616°
auptansprechpartner -12m Gastroenterolog_in 37 (78,7%) 210 (78,1%) 90 (82,6%) ' '
Nutzung FA/FA -12m Ha“f'gkegé’souncﬁ ?n 47 23.2 (17,4) 270  184(169) 109 17,5(13,7) 2199  0,112"
Nutzung BA -12m Anzahl genutzter BA, 0-11 47 1,7 (2,4) 269 1,6 (1,8) 109 1,3(1,6) 1,540 0,216"
Rehabilitation wegen CED ja, jemals 47 22 (46,8%) 270 109 (40,4%) 109 39 (35,8%) 1,732 0,421°
Generelle Zufriedenheit mit CED-Versorgung NRS 0-10 47 5,3(2,6) 269 6,2 (2,4) 109 7,0 (2,3) 8,485 <0,001"

Legende: N= Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl giiltiger Falle; M= Mittelwert; SD= Standardabweichung; F-SozU-14= Fragebogen zur sozialen Unterstiitzung (Gesamtscore
0-5): aufféllig gering sozial unterstutzt < 3,28; unauffallig sozial unterstitzt 3,29-4,70; aufféllig hoch sozial unterstiitzt = 4,7; *GIBDI-Score= German Inflammatory Bowel Disease
Activity Index (kann fir Stoma-Trager_innen und Colitis Indeterminata nicht berechnet werden); CED= chronisch entziindliche Darmerkrankung; m= in den vergangenen x Monaten;
IMET= Index zur Messung von Einschréankungen der Teilhabe; EQ-VAS= European Quality of Life visuelle Analogskala; FA/FA= Facharzt/Facharztin; BA= nicht-medizinische
Behandlungs- und Beratungsangebote. univariate Varianzanalyse (F-Wert); ’Chi*-Test (Chi-Wert); p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001: hochsignifikant.
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Auch die sozialen Teilhabeeinschrankungen sind am hdchsten bei den auffallig
gering sozial unterstitzten Studienteilnehmer_innen (M=5,1; SD=2,3) und bei den
auffallig stark sozial unterstitzten am geringsten (M=3,3; SD=2,0). Dieser Trend
setzt sich bei den Einschrankungstagen fort (auffallig gering sozial unterstitzt:
M=25,7; SD=23,8 und auffallig stark sozial unterstitzt: M=15,4; SD=17,1). Die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat zeigt bessere Werte bei den aufféllig stark
sozial unterstitzten Studienteilnehmer_innen (M=65,1; SD=16,4) im Gegensatz zu
den auffallig gering sozial unterstitzten (M=53,9; SD=15,9). Die Zufriedenheit mit
der CED-Versorgung zeigt denselben Trend: die Zufriedenheit ist bei den auffallig
stark sozial unterstitzten Studienteilnehmer_innen am hdchsten (M=7,0; SD=2,3),

im Gegensatz zu den auffallig gering sozial unterstitzten (M=5,3; SD=2,6).

Tabelle 14: Folgetests nach Tukey fir den F-SozU-14

Kategorien F-SozU-14

Signifikante Parameter 1./2. 1./3. 2./3.
p p p
Krankheitsaktivitat (GIBDI-Score*) 0,358 0,004 0,007
Soziale Teilhabeeinschrankung (IMET) <0,001 <0,001 0,120
Einschrankungstage 0,019 0,004 0,509
Gesundheitsbezogene Lebensqualitat (EQ-VAS) 0,004 <0,001 0,198
Generelle Zufriedenheit mit CED-Versorgung 0,073 <0,001 0,009

Legende: F-SozU-14= Fragebogen zur sozialen Unterstiitzung; p= p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau: p <
0,05, p < 0,001: hochsignifikant; *GIBDI-Score= German Inflammatory Bowel Disease Activity Index (kann fur
Stoma-Trager_innen und Colitis Indeterminata nicht berechnet werden); IMET= Index zur Messung von
Einschrankungen der Teilhabe; EQ-VAS= European Quality of Life visuelle Analogskala.

Um sicherzustellen, dass die ungleichméRige Verteilung der Kategorien die
Ergebnisse nicht verzerren, wurden die Berechnungen mit Terzilen des F-SozU-14
wiederholt. Mit den Terzilen zeigen sich &hnliche Ergebnisse, auch zu vermutende

Trends werden nicht deutlicher (Daten nicht gezeigt).

3.3.4 Ergebnisse der Mediatoranalysen

Die unter 2.3.6 genannten Voraussetzungen fir die Prifung eines Mediatoreffekts
sind fur alle Zusammenhange zwischen der erlebten sozialen Unterstitzung F-
SozU-14, dem psychischen Distress PHQ-4 und den ausgewéhlten
gesundheitlichen Outcomes gegeben (Tabelle 15). Wie an der Tabelle 15 deutlich

wird, bestehen sowohl signifikante Zusammenhénge zwischen der erlebten
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sozialen Unterstitzung mit dem psychischen Distress (Pfad a) und dem
psychischen Distress mit dem jeweiligen gesundheitlichen Outcome GIBDI, IMET,
den Einschréankungstagen, dem EQ-VAS bzw. der Zufriedenheit mit der CED-
Versorgung (Pfad b).

Tabelle 15: Pfade a und b der Mediationsanalysen zwischen dem F-SozU-14 und dem
Mediator PHQ-4

Kriterium/ Pfad a Pfad b
abhangige Variable Zusammenhang F-SozU-14 und Zusammenhang PHQ-4 und
Y PHQ-4 Kriterium

n b [95% K] p b [95% KI] p
GIBDI 387 | -0,358  [21;-12] <0,001 | 0,323 [0,2;0,5] <0,001
IMET 422 | -0,335  [2,0;-1,1]  <0,001 | 0,443 [0,3;0,4] <0,001
Binschrank-— o5 | 0340  [20-12] <0,001 | 0293 [1,3:2,7] <0,001

ungstage

EQ-VAS 422 | -0,335  [2,0-11] <0001 | -0,477  [3,4:-2,3] <0,001
Z”f”e‘fg& 422 | 0334 [2,0-11] <0001 | -0,128  [-0,2:-0,3] 0,012

Legende: n= Anzahl gliltiger Félle; F-SozU-14= erlebte soziale Unterstiitzung gemessen mit dem Fragebogen
zur sozialen Unterstiitzung; PHQ-4= psychischer Distress gemessen mit Ultrakurzform des
Gesundheitsfragebogens fur Patienten (bestehend aus dem PHQ-2 und dem GAD-2); Kriterium und
abhangige Variable Y: GIBDI-Score= German Inflammatory Bowel Disease Activity Index; IMET= Index zur
Messung von Einschrankungen der Teilhabe; Einschrankungstage= in den letzten 3 Monaten; EQ-VAS=
European Quality of Life visuelle Analogskala; Zufriedenheit=" mit der CED-Versorgung, b= stand.
Regressionskoeffizient; Kl= Konfidenzintervall; p= p-Wert Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001:
hochsignifikant.

Der fur die Mediation relevante Pfad c¢ zwischen der erlebten sozialen
Unterstitzung und den jeweiligen Outcomes wird in der folgenden Tabelle 16

dargestellt:

Tabelle 16: Totaler, direkter und indirekter Effekt des Mediators PHQ-4 auf die
Zusammenhange zwischen F-SozU-14 und den gesundheitlichen Outcomes

Kriterium und Pfad ¢ Pfad c* Indirekter Effekt
clelzmariz totaler Effekt direkter Effekt Ve =zl e
Variable Y PHQ-4 vermittelt

n b [95% K] b [95% K] b [95% K]

GIBDI 387 | -0,183  [14;-04] | -0067 [08:;0,2] | -0,116 [-0,2;-0,1]
IMET 422 | -0225  [-1,1;-0,5] | -0,077 [0,6;0,04] | -0,148  [-0,2;-0,1]

Binschrank-—— 456 | 0140  [-75-1.4] | 0,040 [-44:1,8] | -0,100  [-0,2:-0.1]
ungstage

EQ-VAS 422 | 0,180 [2,4:76] | 0020 [1930 | 0160  [0,1;0,2]
Zufriedenheit 422 | 0,200 [0,4:12] | 0157  [0,21,1] | 0,043  [0,01,0,8]

Legende: n= Anzahl gliltiger Félle; F-SozU-14= erlebte soziale Unterstiitzung gemessen mit dem Fragebogen
zur sozialen Unterstltzung; PHQ-4= psychischer Distress gemessen mit dem Patient Health Questionnaire-4
(bestehend aus dem PHQ-2 und dem GAD-2); Kriterium und abhéngige Variable Y: GIBDI-Score= German
Inflammatory Bowel Disease Activity Index; IMET= Index zur Messung von Einschrankungen der Teilhabe;
Einschrankungstage= in den letzten 3 Monaten; EQ-VAS= European Quality of Life visuelle Analogskala;
Zufriedenheit= mit der CED-Versorgung; b= stand. Regressionskoeffizient; KI=Konfidenzintervall.
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Wie an der Tabelle 16 und in der letzten Spalte abzulesen ist, verringert sich der
einfache Zusammenhang zwischen der erlebten sozialen Unterstlitzung und den
gesundheitlichen Outcomes (Pfad c), wenn der Zusammenhang um den
psychischen Distress als Mediator bereinigt wird (Pfad c‘). Die Zusammenhange
sind nur noch bei der Zufriedenheit mit der CED-Versorgung signifikant auf dem
Pfad ¢, da das jeweilige Konfidenzintervall die Null einschlie3t. Mit der
Verringerung des Regressionskoeffizienten wird der Effekt von M auf den

Zusammenhang zwischen X und Y bestatigt.

Folgende Abbildung 8 zeigt beispielhaft fur die Zufriedenheit mit der CED-

Versorgung alle Pfade der Mediatoranalyse:

indirekter Effekt
| b= 0,04; KI [0,01:0,8] |

]

PHQ-4
Mediator M
F-SozU s Zufriedenheit
Pradiktor Pfad cf Kriterium
(wenn M kontrolliert wird)
|

direkter Effekt
| b=0,2; KI[0,2;1,1] |

Abbildung 8: Mediation von psychischem Distress auf den Zusammenhang zwischen der
erlebten sozialen Unterstiutzung und der Zufriedenheit mit der CED-Versorgung

So lasst sich zusammenfassend festhalten, dass bei allen Zusammenhé&ngen
zwischen der erlebten sozialen Unterstitzung und den hier untersuchten
gesundheitlichen Outcomes einer CED in der MERCED-Studie Mediationseffekte
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vorliegen und die gefundenen signifikanten Effekte der vorangegangenen
Analysen durch den psychischen Distress miterklart werden.

3.3.5 Der Einfluss von regionaler Deprivation und erlebter sozialer
Unterstitzung auf den Gesundheitszustand 12 Monate spéater

3.3.5.1 Einfluss von regionaler Deprivation (Frage 4)

Um herauszufinden, ob regionale Deprivation zu TO einen Einfluss auf den
Gesundheitszustand zu T1 genommen hat (Frage 4), werden exemplarisch die
Krankheitsaktivitat (GIBDI), die sozialen Teilhabeeinschrankungen (IMET), die
Facharztbesuche (FA) und die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung zu
T1 unter Kontrolle der Studiengruppe und der Werte der Ausgangslage

untersucht.

Wie an der Tabelle 17 fir den GIMD und der Tabelle 18 auf der ndchsten Seite fur
den GISD abzulesen ist, zeigen die Kovarianzanalysen keine signifikanten Effekte
der regionalen Deprivation, die mit den Deprivationsindizes erfasst wurde, auf die
Krankheitsaktivitat (GIBDI), auf die sozialen Teilhabeeinschrankungen (IMET), die
Facharztbesuche (FA) und die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung zu
T1.

Tabelle 17: Einfluss regionaler Deprivation (GIMD) auf gesundheitliche Parameter zu T1
(Kovarianzanalyse, adjustierte Mittelwerte)

GIMD-Quintile
AV M M M M M F- p-
[95% KI] [95% KI] [95% KI] [95% KI] [95% KI] Wert Wert
Q1 Q2 Qs Q4 Q5
GIBDI (n=46) (n=66) (n=84) (n=111) (n=59)
4,9 4,3 4,8 4,8 4,0 1074 0.369
[4,1;5,7] [3,7;5,0] [4,2;5,4] [4,2;5,3] [3,3;4,7] ' '
Q1 Q2 Q3 Q4 Q5
(n=51) (n=75) (n=95) (n=132) (n=69)
IMET 3,5 3,0 35 3,0 2,9 1308 0.266
[2,9;4,0] [2,6;3,5] [3,1;3,8] [2,7;3,4] [2,5;3,4] ' '
Ql Q2 Qs Q4 Q5
EA (n=51) (n=75) (n=98) (n=132) (n=69)
20,9 14,8 14,8 17,5 15,9 1730 0.142
[16,7;25,1] [11,4;18,3] [11,8;17,9] [14,9;20,1] [12,3;19,4] ' '
Ql Q2 Q3 Q4 Q5
Zufrieden- (n=51) (n=74) (n=97) (n=132) (n=68)
heit 6,5 6,9 6,2 6,7 7,0 1,420 0.226

[5,9;7,2] [6,4,7,5] [5,7;6,7] [6,3;7,1] [6,4;7,5]

Legende: M= Mittelwert; Ki= Konfidenzintervall; AV= abhangige Variable; GIBDI= German Inflammatory
Bowel Disease Activity Index Krankheitsaktivitat zu T1; IMET= Index zur Messung von Einschrankungen der
Teilhabe zu T1; FA= Facharztbesuche zu T1; Zufriedenheit= Zufriedenheit mit der CED-Versorgung.
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n=Anzahl giltiger Falle. GIMD= German Index of Multiple Deprivation. Quintile: Q1= geringste Deprivation;
Q2= geringe Deprivation; Q3= mittlere Deprivation; Q4= hohe Deprivation; Q5= hdchste Deprivation; F-Wert=
Kovarianzanalyse, p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001: hochsignifikant.

Tabelle 18: Einfluss regionaler Deprivation (GISD) auf gesundheitliche Parameter zu T1
(Kovarianzanalyse, adjustierte Mittelwerte)

GISD-Quintile
Para- M M M M M F- p-
meter [95% KI] [95% KI] [95% KI] [95% KI] [95% KI] Wert Wert
Q1 Q2 Q3 Q4 Q5
(n=75) (n=68) (n=66) (n=79) (n=83)
GIBDI 48 4.4 47 50 42 1,117 0,348
[4,2;5,5] [3,7;5,1] [4,0;5,4] 4,4;5,6] [3,6;4,8]
Ql Q2 Q3 Q4 Q5
(n=82) (n=79) (n=80) (n=88) (n=98)
IMET 35 3.2 3.1 3.2 2.8 1,201 0,310
[3,1;4,0] [2,7;3,6] [2,7;3,6] [2,8;3,6] [2,5;3,3]
Q1 Q2 Q3 Q4 Q5
(n=82) (n=81) (n=81) (n=88) (n=98)
FA 18,9 14,9 17,0 17,3 15,8 0.828 0,508
[15,6;22,3] [11,5;18,2] [13,6;20,3] [14,0;20,5] [12,8;18,9]
2u- 82 (80 (e (n36) (n9%)
. n= n= n= n= n=
frlﬁgﬁn- 6.7 6.6 6.4 6.6 6.9 0,600 0,663
[6,2;7,2] [6,0;7,1] [5,9;6,9] [6,1;7,1] [6,5;7,4]

Legende: M=Mittelwert; Kl= Konfidenzintervall, AV= abh&ngige Variable; GIBDI= German Inflammatory Bowel
Disease Activity Index Krankheitsaktivitat zu T1; IMET= Index zur Messung von Einschrankungen der Teilhabe
zu T1; FA= Facharztbesuche zu T1; Zufriedenheit= Zufriedenheit mit der CED-Versorgung. n= Anzahl glltiger
Féalle. GISD= German Index of Socioeconomic Deprivation. Quintile: Q1= geringste Deprivation; Q2= geringe

Deprivation; Q3= mittlere Deprivation; Q4= hohe Deprivation; Q5= hdochste Deprivation; F-Wert=
Kovarianzanalyse, p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001: hochsignifikant.
Werden die Extremgruppen analysiert (Tabelle 19), zeigen sich die

Krankheitsaktivitat in der Tendenz (F=3,057; p=0,083) und die Zufriedenheit mit
der CED-Versorgung signifikant (F=5,458; p=0,021) beeinflusst.

Tabelle 19: Einfluss regionaler Deprivation (Extremgruppe) auf gesundheitliche Parameter
zu T1 (Kovarianzanalyse, adjustierte Mittelwerte)

Extremgruppen

Parameter M [95% KI] M [95% K] F-Wert p-Wert
gering depriviert (n=38) hoch depriviert (n=70)

GIBDI 5,0 [4,1:5,9] 4,0 [3.4:4.7] 3,057 0,083
gering depriviert (n=42) hoch depriviert (n=82)

IMET 3,4 [2,8;4,0] 2,9 [2,5;3,43] 1,617 0,206
gering depriviert (n=42) hoch depriviert (n=82)

FA 21,1 [15,2;26,9] 16,9 [12,8;21,1] 1,291 0,258

Zufriedenheit gering depriviert (n=42) hoch depriviert (n=82) 5.458 0,021

6,4 [5,6;7,1]

7,41[6,9;7,9]

Legende: M=Mittelwert; Kl= Konfidenzintervall, AV= abhéngige Variable Krankheitsaktivitdt; GIBDI= German
Inflammatory Bowel Disease Activity Index Krankheitsaktivitdit zu T1; IMET= Index zur Messung von
Einschrankungen der Teilhabe zu T1; FA= Facharztbesuche zu T1; Zufriedenheit= Zufriedenheit mit der CED-
Versorgung; n= Anzahl glltiger Falle; Extremgruppen: gering depriviert= entweder Dezil 1-3 GIMD und Dezil 1-
3 GISD; hoch depriviert= entweder 8-10 GIMD und Dezil 8-10 GISD; F-Wert= Kovarianzanalyse, p-Wert=
Signifikanz, Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001: hochsignifikant.
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Dass die die Zufriedenheit mit der CED-Versorgung in der Gruppe mit niedriger
Deprivation geringer ist, deckt sich mit den Befunden zu TO.

3.3.5.2 Einfluss von erlebter sozialer Unterstlitzung (Frage 5)

Um herauszufinden, ob die erlebte soziale Unterstutzung zu TO einen Einfluss auf
den Gesundheitszustand zu T1 genommen hat (Frage 5), werden die
Krankheitsaktivitat (GIBDI), die soziale Teilhabeeinschrankung (IMET), die
Facharztbesuche (FA) und ebenfalls die Zufriedenheit mit der CED-Versorgung zu
T1 unter Kontrolle der Studiengruppe und der Werte der Ausgangslage

untersucht.

Aus Tabelle 20 wird ersichtlich, dass sich kein relevanter Einfluss der zu TO
berichteten sozialen Unterstitzung auf Variablen zu T1 zeigt:

Tabelle 20: Einfluss F-SozU-14 auf gesundheitliche Parameter zu T1 (Kovarianzanalyse,
adjustierte Mittelwerte)

Erlebte sozial Unterstiitzung (F-SozU-14)

Auffallig gering Unauffallig Auffallig stark F- p-
TR M [95% K] M [95% K] M [95% K] Wert  Wert
n=38 n=239 n=91
GIBDI 2,517 0,082
5,4 [4,6:6,3] 4,4[4,1:4,8] 4,7[4,2:5,3]
IMET n=47 n=267 n=109 1,333 0,265
3,5[2,9:4,1] 3,2 [3,0;3,5] 2,9[2,6:3,3] ' ’
n=47 n=270 n=109
FA 20,0 [15,6;24,4]  16,8[14,9;18,6] 158[12,9:187] 2/6 0280
e, n=47 n=268 n=108
Zuirieden 0258 0,772
heit 6,5[5,8:7,1] 6,6 [6,4:6,9] 6,8[6,3:7.2]

Legende: M= Mittelwert; Kl= Konfidenzintervall; AV= abhangige Variable; GIBDI= German Inflammatory
Bowel Disease Activity Index (Krankheitsaktivitat zu T1; IMET= Index zur Messung von Einschrédnkungen
der Teilhabe zu T1; FA= Facharztbesuche zu T1; Zufriedenheit= Zufriedenheit mit der CED-Versorgung;
n= Anzahl gultiger Falle; F-SozU-14= Fragebogen zur sozialen Unterstiitzung; F-Wert= Kovarianzanalyse,
p-Wert= Signifikanz, Signifikanzniveau: p < 0,05, p < 0,001: hochsignifikant.
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4. Diskussion

4.1 Ergebnisse der Fragestellungen

In den vorangegangenen Analysen wurde der Einfluss von zwei sozialen
Determinanten explorativ auf unterschiedliche, selbstberichtete Outcomes von
CED-Erkrankten untersucht.

4.1.1 Analyse der Deprivationsindizes GIMD und GISD

Die erste Analyse der beiden Deprivationsindizes zeigt einen signifikanten
Zusammenhang bei einer mittleren Ubereinstimmung der Deprivationsquintile von
GIMD und GISD. Die beiden Deprivationsindizes, die bisher fur Deutschland
vorliegen, kdnnen demnach nicht synonym gebraucht werden und sollten in
Analysen parallel ausgewertet werden, wobei die vorliegende Korrelation beachtet
werden sollte. Analysen mit weiteren sozialen Merkmalen wie der Schulbildung,
dem Alter und Geschlecht zeigen keine signifikanten Unterschiede in Bezug auf
regionale Deprivation. Dies bestatigt, dass aggregierte Indexwerte einer
raumlichen Unterversorgung nicht stellvertretend fir den individuellen
Sozialstatuts stehen sollten. Zumindest fir unseren Datensatz gilt dies. Auch die
gebildeten Extremgruppen weisen keine signifikanten Unterschiede beim Alter,

Geschlecht und in der Schulbildung auf.

4.1.2 Der Einfluss von regionaler Deprivation auf die Gesundheit

Wird die regionale Deprivation mit dem GIMD erhoben, kann festgehalten werden,
dass sich zu Studienbeginn keine Unterschiede in der Krankheitsschwere, den
Krankheitsfolgen und der Inanspruchnahme von (ambulanten) Versorgungs-
angeboten zeigen (Tabelle 9). Die Befunde geben keine Hinweise auf einen

vermuteten negativen Effekt der regionalen Deprivation auf die Gesundheit.

Wird die regionale Deprivation mit dem GISD erfasst, zeigen sich zu TO nur
signifikante Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und der
Anzahl genutzter nicht-medizinischer Beratungs- und Behandlungsangebote
(Tabelle 10). Dabei folgen die Unterschiede keinem einfachen linearen Trend (im
Sinne von hoherer Deprivation und schlechteren gesundheitlichen Outcomes): Die

gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist bei geringster Deprivation am
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schlechtesten, im mittleren Deprivationsquintil am hoéchsten und weist bei hochster
Deprivation fast denselben Wert auf wie bei geringer Deprivation. Ahnliches gilt fir

die Nutzung nicht-medizinischer Behandlungs- und Beratungsangebote.

Zu T1 zeigen sich ausgewahlte Variablen des Gesundheitszustandes ganzlich
unbeeinflusst von der regionalen Deprivation, unabhangig davon, ob sie mit GIMD
(Tabelle 17) oder GISD (Tabelle 18) erfasst werden. Die Ahnlichkeit der Befunde

ist bei der Ubereinstimmung der Indizes (Tabelle 8) nicht Giberraschend.

Um einen scharferen Kontrast zu erreichen, wurden zusatzliche Analysen mit
Extremgruppen aus beiden Deprivationsindizes durchgefuhrt. Wieder zeigen sich
unerwartete Befunde: Bei hoch deprivierten Personen zeigt sich im Gegensatz zu
gering deprivierten ein gunstigerer Krankheitsverlauf, es werden eher der
Facharzt, bzw. die Fachéarztin als Hauptansprechpartner_in flr die Erkrankung
benannt und eine hohere Zufriedenheit mit der CED-Versorgung angegeben
(Tabelle 12). Zu T1 ist die Krankheit bei den hoch deprivierten Personen zwar
nicht signifikant, aber in der Tendenz weniger aktiv und die Zufriedenheit mit der
Versorgung  signifikant  hoher als bei den gering deprivierten

Studienteilnehmer_innen (Tabelle 19).

Der bei Rubin et al. gezeigte Effekt der Deprivation, gemessen mit dem Townsend
Index, auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Patient_innen mit CED in
Nord-England kann in der MERCED-Studie nicht nachgewiesen werden [105].
Ahnlich wie bei Nahon et al., die fiir Frankreich keine Zusammenhange zwischen
der Krankheitsschwere einer CED mit dem EPICES-Score nachweisen konnten
[106, 107], zeigen sich auch die weiteren gesundheitlichen Outcomes der CED in
der MERCED-Studie unbeeinflusst von GIMD und GISD. Im Gegensatz zu den
Befunden bei Nahon et al. sowie bei Button et al. finden sich in der MERCED-
Studie keine Unterschiede in Krankenhaus- oder Operationsraten in Bezug auf
regionale Deprivation [103, 106, 107, 139].

So lasst sich fir die Ergebnisse dieser Arbeit Uber den Zusammenhang zwischen
CED und regionaler Deprivation, gemessen mit den beiden einzigen fir
Deutschland vorliegenden Deprivationsindizes, zusammenfassen, dass die

Befunde aus der internationalen Literatur nicht replizierbar und die wenigen
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gefundenen Zusammenhange schwer interpretierbar sind. Deprivierte Personen

zeigen wider Erwarten eher giinstigere Werte.

Wie lassen sich diese Beobachtungen verstehen? Entweder erweist sich die
Annahme, dass regionale Deprivation einen (negativen) Einfluss auf den
Gesundheitszustand bei CED-Erkrankte hat, als verkehrt, oder wir konnen
zumindest fur Deutschland keine negativen Auswirkungen von einer regionalen

Deprivation auf Gesundheits- und Versorgungsparameter bei CED erkennen.

Eine mdogliche Erklarung fur die Ergebnisse der Arbeit kbnnte aber auch in den

Indizes selbst begrundet liegen.

Neben der Uneinheitlichkeit der Datengrundlage (Gemeindeebene beim GIMD,
Kreisebene beim GISD) sind die Komplexitat und die unterschiedliche Gewichtung
der Dimensionen bei der Indexbildung zu bedenken. Auch zwischen anderen
internationalen Instrumenten zur Abbildung von regionaler Deprivation (EPICES
Score, Carstairs, usw.) gibt es nur begrenzte Vergleichbarkeit, da sie fir die
gemessene Deprivation auf verschiedene amtliche Statistiken zugreifen. Die
beiden fur Deutschland vorliegenden Indizes zur regionalen Deprivation weisen
aber eine ausreichende Ubereinstimmung miteinander auf. Es bleibt die Frage der
internationalen Vergleichbarkeit der Ergebnisse, wenn man die verschiedenen

Dimensionen der unterschiedlichen Indizes bertcksichtigt (siehe Tabelle 1).

Eine Schwierigkeit zeigte zudem die Zuordnung der Studienteilnehmer_innen zu
GIMD und GISD. Beide Indizes referieren auf den Amtlichen Gemeindeschlissel
(AGS), in der MERCED-Studie waren allerdings nur die Postleitzahlen der
Wohnorte bekannt. Anhand der Postleitzahl und des Wohnortes musste auf den
AGS geschlossen werden, der eine administrative Raumeinheit darstellt. Daraus
lassen sich keine weiteren Aussagen, bspw. Uber Grol3e oder Struktur dieser
administrativen Einheit treffen. Diese Zuteilung selbst ist zu kritisieren, im Allbus

(Allgemeine Bevolkerungsumfrage der Sozialwissenschaften) steht dazu:

,Dieses Vorgehen birgt jedoch einige Ungenauigkeiten, da wie im Fall der
Regierungsbezirke die jeweilige Schlisselziffer nicht immer dem tatsachlichen
Gebietsstand entspricht. Die Kennzeichnung der aufgelésten Regierungsbezirke ist in den
Bundesléandern Niedersachsen, Rheinland-Pfalz, Sachsen und Sachsen- Anhalt noch
immer in der 3. Ziffer des Amtlichen Gemeindeschlissels erkennbar. Beispielsweise
wirden die aktuellen AGS von sachsischen Gemeinden implizieren, dass sie
Regierungsbezirken angehodren, die jedoch seit 2012 nicht mehr bestehen. [...] Eine
weitere Herausforderung im Umgang mit raumlichen Daten stellen Veranderungen im
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Zeitverlauf dar. Bei Regionaldaten umfasst dies insbesondere Kreisgebietsreformen oder
Eingemeindungen. Diese fuhren dazu, dass Datensatze, die verschiedene Gebietsstande
enthalten, nicht vergleichbar oder verknipfbar sind.“ [140]

Aktuelle Gebietsreformen (wie die Gebietsreform von Thuringen vom 06.07.2018),
die die Grenzen zwischen den Gemeinden verschieben, konnten in dieser Arbeit
nicht beriicksichtigt werden. Eine weitere Ungenauigkeit ergibt sich durch die
Stadtbewohner_innen. (Grol3-)Stadte wie beispielsweise Hamburg und Berlin
werden unter einem einzigen amtlichen Gemeindeschliissel zusammengefasst,
womit die soziale Heterogenitdt einzelner Stadtteile oder Vororte in der
Indexbildung verloren geht. Im untersuchten Datensatz weisen 144 Personen
(33,4%) einen AGS von kreisfreien Stadten auf (vgl. 2.2.1.1). Die soziale
Segregation zeigt sich in Deutschland eher kleinrAumlich und stadtteilbezogen, die
mittels groRraumiger Indizes nicht konkret abgebildet werden kann. Bartelheimer
spricht sich daher dagegen aus, ,Gebiete anhand von scheinexakten Indexwerten

z.B. fur soziale Risiken in einem gesamtstadtischen ,Ranking‘ zu platzieren® [141].

Inwiefern der GIMD und der GISD als groRraumliche Indizes geeignet sind, den
relevanten Sozialraum mit seinen Kontext- und Kompositionseffekten auf die
Gesundheit der MERCED-Studienteilnehmer_innen zu erfassen, ist daher fraglich

und kann ohne weitere Details zum Wohnort nicht beantwortet werden.

4.1.3 Der Einfluss von erlebter sozialer Unterstitzung auf die Gesundheit

Die soziale Unterstiitzung, erfasst mit dem F-SozU-14, zeigt zu TO Unterschiede in
der gleichzeitigt erfragten Krankheitsaktivitat, allen Krankheitsfolgen und in der
Zufriedenheit mit der generellen CED-Versorgung (Tabelle 13). Personen, die sich
gering sozial unterstutzt fuhlen, berichten von einer hoheren Krankheitsaktivitat
und héheren sozialen Teilhabeeinschrankungen. Zudem weisen sie eine geringere
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und mehr Einschrankungstage auf und sind
dartber hinaus unzufriedener mit der CED-Versorgung. In allen diesen
Parametern erzielten CED-Kranke mit mehr sozialer Unterstitzung gtinstigere
Werte.

Werden unter Kontrolle von Intervention und Ausgangslage die Werte fir
ausgewahlte Merkmale der gesundheitlichen Lage zu T1 analysiert, zeigt sich kein
Einfluss der erlebten sozialen Unterstitzung mehr (Tabelle 20).
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Ein  positiver Effekt von erlebter sozialer Unterstitzung auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt wurde generell und krankheitsunabhéngig
vielfach belegt. Auch bei Graff et al. und Slonim-Nevo et al. zeigen sozial
unterstitzte CED-Patienten_innen eine geringere Krankheitsaktivitat sowie eine
hohere Lebensqualitat [113, 117]. In beiden Studien wurden zudem psychische
Parameter in komplexen Analysen mitbertcksichtigt und erwiesen sich dort

ebenfalls als Einflussfaktoren auf den Gesundheitszustand.

Da psychische Einflussfaktoren den Gesundheitszustand und die Wahrnehmung
der erlebten sozialen Unterstiitzung beeinflussen kénnen, wurden auch die in der
vorliegenden Arbeit gefundenen Zusammenhange zwischen der erlebten sozialen
Unterstitzung und der Krankheitsaktivitat, den sozialen Teilhabeeinschrankungen,
den Einschrénkungstagen, der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und der
Zufriedenheit mit der CED-Versorgung mit Hilfe weiterfihrender Analysen in
Hinblick auf mogliche Mediationseffekte untersucht. In diesen zeigen sich die
gefundenen Zusammenhéange durch den psychischen Distress vermittelt (Tabelle
16).

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass sich die erlebte soziale
Unterstitzung als gesundheitsrelevanter Faktor erweist. Es zeigen sich deutliche
Zusammenhange mit somatischen und sozialen Krankheitsfolgen sowie der
Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen. Doch sind die Wirkmechanismen
von erlebter sozialer Unterstlitzung komplex und mit psychischen Aspekten
verflochten. So liegen bei allen hier untersuchten Zusammenhangen zwischen der
erlebten sozialen Unterstlitzung und gesundheitlichen Outcomes einer CED in der
MERCED-Studie Mediatioreffekte vor. Die gefundenen Effekte werden durch den

psychischen Distress wesentlich miterklart.

4.2 Limitationen

4.2.1 Homogenitat der Stichprobe

MERCED-Studienteilnehmer_innen  berichten ein  durchschnittlich  hohes
Bildungsniveau (vgl. 3.1). Der Anteil der Personen mit hochstens einem
Hauptschulabschluss ist mit 12,1% gering. Ein Einschlusskriterium der Studie war

dariiber hinaus eine bestehende Erwerbstatigkeit. Damit zeigt sich die Stichprobe
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eher homogen und sozial gut aufgestellt, weshalb die Untersuchung von sozialen

Unterschieden einer eigenen Limitation unterworfen war.

Weitere Verzerrungen koénnen durch das MERCED-Studiendesign entstanden
sein. Die MERCED-Studienteilnehmer_innen meldeten sich selbst nach Aufruf
ihrer Krankenkasse in der Studienzentrale, sie waren also an einer
wissenschaftlichen Studie interessiert und hatten trotz einer chronischen
Erkrankung die Madglichkeiten, sowohl an einer Studie als auch an einer
medizinischen Rehabilitation teilzunehmen. Diejenigen, die groRe Schwierigkeiten
auf Grund eines sehr schweren Krankheitsverlaufes, wegen mangelnder
Teilhabemdglichkeiten, eines Informationsdefizites oder anderer
Bewaltigungsschwierigkeiten wie mangelnder sozialer Unterstitzung gehabt
haben, konnten so im Vorfeld gar nicht erfasst worden sein. Dies kénnte eine
maogliche Erklarung dafir sein, dass die MERCED-Studienteilnehmer_innen
insgesamt eine auffallig sozial stark unterstitzte Stichprobe bilden, die trotz der
teilweise durchaus regional deprivierten Wohnorte Uber vergleichsweise hohe
Bewaéltigungsressourcen verfigen, womit sie die nachteiligen Kontexteffekte der
Wohnumgebung eventuell ausgleichen konnten.

4.2.2 Weitere Limitationen

Durch das multiple Testen und explorative Vorgehen dieser Arbeit muss darauf
hingewiesen werden, dass die statistisch ,signifikanten® Ergebnisse auch zufalliger

Natur sein kdnnen.

Neben den bereits erwdhnten Limitationen der beiden Deprivationsindizes GIMD
und GISD, die in der Indexbildung und der grof3raumlichen Zuordnung liegen,
kbnnen auch andere Faktoren die Ergebnisse beeinflusst haben. Gerade die
psychische Gesundheit spielt eine groRe Rolle bei der Wahrnehmung des
Gesundheitszustandes, aber auch bei der Wahrnehmung der erlebten sozialen
Unterstitzung. Studien zeigen einen Zusammenhang zwischen steigenden
Depressionssymptomen, Somatisierung und der Verschlechterung von
verschiedenen chronischen Erkrankungen bei subjektiv geringer sozialer
Unterstitzung [142-145].

In ihrer Untersuchung analysierten Fittig et al. die erlebte soziale Unterstitzung

und die Krankheitsbewaéltigung als Mediatoren flir den Zusammenhang zwischen
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der subjektiven Lebenszufriedenheit und Depressivitat bei Patient_innen mit
koronaren Herzerkrankungen und bei Patient_innen mit Diabetes mellitus [146].
Sie konnten zeigen, dass depressive Patient_innten ein geringeres Ausmal3 und

eine geringere Qualitat ihrer sozialen Unterstlitzung aufwiesen [146].

In der vorliegenden Arbeit wurde nur der psychische Distress als ein Aspekt der
psychischen Gesundheit bertcksichtigt. Weitere multiplen Analyseverfahren
wurden nicht durchgefuhrt. Auch weitere Korrelationen der untersuchten

Parameter untereinander wurden nicht geprdft.

4.3 Schlussfolgerung und Ausblick

Eingangs wurde erlautert, dass regionale Deprivation negative Auswirkungen auf
den Gesundheitszustand und auf den Zugang zur gesundheitlichen Versorgung
haben kann. Die Ergebnisse dieser Arbeit lassen sich in internationale Befunde
zum Zusammenhang zwischen regionaler Deprivation und gesundheitlicher
Outcomes zu CED einordnen, die mit unterschiedlichen Deprivationsindizes zu
verschiedenen Ergebnissen kommen. Bislang lie3en sich daher keine allgemein
ableitbaren Aussagen zu regionaler Deprivation und gesundheitlichen Outcomes
bei CED treffen. Die Ergebnisse dieser Arbeit legen auch nahe, dass regionale
Deprivation in Deutschland keine negativen Auswirkungen auf den

Gesundheitszustand und die Versorgung von CED-Patient_innen haben kénnte.

Die gefundenen Effekte der erlebten sozialen Unterstitzung auf gleichzeitig
erhobene Krankheitsmerkmale, Krankheitsfolgen und die Inanspruchnahme von
Versorgungsleistungen zeigen sich durch den psychischen Distress vermittelt,
womit die Anknipfung an internationale Befunde zur erlebten sozialen
Unterstitzung als eine psychische Ressource gegeben ist. Nur bei der
Zufriedenheit mit der CED-Versorgung bleibt der Zusammenhang mit der erlebten
sozialen Unterstitzung auch nach der Kontrolle des psychischen Distress

weiterhin signifikant.

Die Arbeit ist durch die Stichprobe und durch die verwendeten Instrumente
Limitationen unterworfen, die unter Umstdnden dazu beigetragen haben, dass
selbst vorhandene regionale Einflisse auf verschiedene Aspekte einer CED oder
weitere Mediatoren mit Einfluss auf die untersuchten Zusammenh&nge nicht

aufgedeckt werden konnten.
68



4. Diskussion

Besonders kritisch anzumerken ist die Aggregation von raumlicher
Benachteiligung in gro3raumliche Indizes und die nicht vorhandenen Unterschiede
zwischen der regionalen Deprivation und Dimensionen des individuellen SES der
Analysestichprobe. Fraglich ist zudem, ob mit den aggregierten Dimensionen der
Deprivationsindizes Einflisse auf selbstberichtete und damit subjektive Parameter
des Gesundheitszustandes Uberhaupt zu finden sind.

Eine Bestatigung der Vermutung kénnte in den gefunden Zusammenhéngen mit
der erlebten sozialen Unterstitzung zu sehen sein, die ebenfalls ein subjektiv
berichteter Parameter ist und das unmittelbare Lebensumfeld besser abbildet.
Doch haben die zusatzlichen Mediatoranalysen gezeigt, dass konfundierende
Effekte der psychischen Gesundheit dabei beachtet und analysiert werden

mussen.

In Zeiten der ,greater social mobility, delayed marriage, dual-career families,
increased single-residence households, and increased age-related disabilities®
[49] steigt die Relevanz sozialer Beziehungen, womit die soziale Unterstiitzung als
Determinante der Gesundheit trotz der genannten Schwierigkeiten unbedingt
weiter bericksichtigt werden muss und andere Arten der sozialen Unterstiitzung

ebenfalls relevant sein konnten.

Eine Ubersichtsarbeit von Mielk/Maron zeigt, dass mehrheitlich von einer
Zunahme der gesundheitlichen Ungleichheit berichtet wird, weshalb dieses Thema

auch von sozialpolitischer Bedeutung ist und zukunftig bleiben wird [147].

Soziale Ungleichheit lasst sich nicht allein tber den sozialen Status ermitteln, doch
scheinen die bisher vorhandenen regionalen Deprivationsindizes theoretisch und
methodisch nicht an die lebensweltliche Realitdt des Individuums heran zu

reichen, um damit soziale Ungleichheiten messbar zu machen.

Reijneveld et al. haben in ihrer Untersuchung verschiedene geografische
Kategorisierungen (Nachbarschaften/postcode sectors‘/Gemeinden) verwendet,
um gesundheitliche Ungleichheit zu kartographieren [148]. Dabei bindeln sich
Bereiche mit Einwohner_innen mit schlechterer Gesundheit starker in
Nachbarschaften und am wenigsten in ,postcode sectors®. Dies kann eventuell
erklaren, warum auch dort fur regionale Deprivation, die auf den ,postcodes
sectors” basiert, keine signifikanten gesundheitlichen Unterschiede zwischen den
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Einwohner_innen gefunden wurden. Dieses Problem wird in England durch ,Super
Output Areas” (SOAs) damit geldst, dass Flachen mit einheitlicher Einwohnerzahl
unabhangig der ,postcode areas” geformt wurden und eine andere Raumeinheit
bilden, die fur Untersuchungen herangezogen werden. Trotzdem bleibt eine
fehlende Auseinandersetzung mit dem Konzept ,Raum® und der Frage, wie
,Nachbarschaften® oder andere kleinraumlichere Einheiten operationalisiert

werden kdnnen [22].

Dennoch muss auch bei der Kritik an grof3rdumlichen Indizes festgehalten werden,
dass eine kombinierte Betrachtung des regionalen Bildungsniveaus — wie sie in
den Deprivationsindizes GIMD und GISD aggregiert wurde — mit dem individuellen
Bildungsstatus durchaus sinnvoll sein kann. Gross/Kriwy zeigen in ihrer
empirischen Untersuchung, dass individuelle Bildungsungleichheiten mit
zunehmender regionaler Bildungsungleichheit einen steigenden Einfluss auf die
Gesundheit haben: ,Bildungsferne Schichten haben dann noch geringere und
hoch gebildete Personen noch bessere Gesundheitschancen® [149]. Nur sollten
mit den Deprivationswerten der Region individuelle Ungleichheitsmerkmale nicht

aul3er Acht gelassen werden.

Operationalisierungen des ,sozialen Raumes” sind schwierig, doch eine adaquate
Erfassung ist nicht nur fir die deskriptive Untersuchung der gesundheitlichen Lage
der Bevdlkerung vonndéten, aus ihr ergeben sich komplexe und differenzierte
Versorgungs- und Bedarfslagen. Fir ihre Erfassung sind in den letzten Jahren
erste Schritte in diversen lokalen Sozialberichterstattungen (bspw. der Berliner
Sozialstrukturatlas und der Bremer Benachteiligungsindex) gegangen worden, es
wurden bislang aber erst wenige Untersuchungen auf kleinraumlicher Ebene in
Deutschland durchgefiihrt [150]. Diese stehen zudem fir die gesamte
Bundesrepublik noch aus und missen ebenfalls auf nationaler raumlicher Ebene
weitergetragen werden, um eine Anschlussfahigkeit an internationale Studien zu

gewahrleisten.

Praktiken aus der Sozialen Arbeit, die einen viel starkeren Sozialraumbezug
aufweisen, konnten auch die gesundheitswissenschaftlichen epidemiologischen
Studien erganzen. Hierfur bedarf es aber einer ganz anderen Art des ,Monitorings®
der Lebenswelten, welche in Konzepten der ,Sozialen Stadt® bereits angewandt

70



4. Diskussion

werden. Die Erkenntnisse konnten in eine differenzierte Art der
Deprivationstypisierungen tbergehen, um auch die individuellen Ressourcen, wie
beispielsweise die soziale Unterstiitzung, zu bericksichtigen. Auch Bartelheimer

schreibt:

,Ohne zuséatzliche Informationen lasst sich von statistischen Durchschnittswerten fur

definierte Sozialrdume oder Quartiere nicht verlasslich auf das Geschehen in den Gebieten

und auf die Beziehungen verschiedener Bewohnergruppen untereinander schlieRen. [141]
Die konkreten Lebenswelten, die in der sozialen Wohnlage der Bewohner_innen
ihren Ursprung haben, werden nach seinen Ausfiihrungen durch subjektive
Wahrnehmungen und Bewaltigungsstrategien geformt. Auch Kroll fasst
zusammen, dass die ,moglichen Anwendungsgebiete fur Deprivationsindizes im
Unterschied zum individuellen sozio6konomischen Status begrenzt [sind]“ [41] und
keine Rickschlisse auf den individuellen sozio6konomischen Status oder das
Ausmald gesundheitlicher Ausmall der sozio6konomisch erfassten Region
zulassen, sondern eher ergéanzend zu betrachten sind. Fliesser et al. sprechen
sich ebenfalls dafiir aus, dass ,Regionalindizes nur als Erganzung, nicht als Ersatz

individueller Indikatoren eingesetzt werden sollten® [151].

Neben der detaillierteren Datenerhebung in (Grof3-)Stadten auf Stadtteilebene -
wie sie beispielsweise in den Sozialatlanten einiger Stadte schon unternommen
werden - koénnte auch eine konkrete Validierung der Indexwerte durch die
Wahrnehmung der Bewohner_innen durchgefuhrt werden. Vorstellbar wére eine
Befragung mit dem Schwerpunkt auf die subjektive Wahrnehmung des
Sozialraums mit seinen Ressourcen und Restriktionen, aber auch der individuellen
Bewaltigungs- und Partizipationsmadglichkeiten. Damit kénnen die
Deprivationskennzahlen der Regionen in ein Verhdltnis zu den jeweiligen
individuellen Merkmalen der Bewohner_innen gesetzt werden. Darlber hinaus

kdnnen soziale Unterschiede auf kleinraumlicher Ebene sichtbar werden.
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5. Zusammenfassung

Hintergrund: Gegenstand der vorliegenden Arbeit ist die Frage nach den
Auswirkungen von regionaler Deprivation und erlebter sozialer Unterstitzung auf
verschiedene gesundheitliche Outcomes einer chronisch entzindlichen
Darmerkrankung (CED). Es gibt Hinweise aus der Literatur, dass
gesundheitsbezogene Parameter auch bei CED durch das wohnliche und soziale
Lebensumfeld beeinflusst werden, daher sollen diese Zusammenhange hier weiter

untersucht werden.

Methode: Die Analyse greift auf Daten der MERCED-Studie (zweiarmige,
randomisierte, kontrollierte Studie im Parallelgruppendesign, mit zwei
Messzeitpunkten im Abstand von zwolf Monaten) zuriick. Die Analysegruppe
bilden 431 Studienteilnehmer_innen mit arztlich diagnostizierter CED und weiteren
Einschlusskriterien wie bspw. Erwerbstatigkeit und ein vorliegender subjektiver
Rehabedarf. Mittels einfaktorieller Varianzanalysen und Chi2-Tests werden die
Unterschiede in verschiedenen gesundheitlichen Outcomes zu Studienbeginn in
Abhangigkeit vom Ausmald der regionalen Deprivation und der erlebten sozialen
Unterstitzung  untersucht. Im  zweiten  Schritt werden einfaktorielle
Kovarianzanalysen mit den Kovariaten Studienarm und Ausgangslage fir
ausgewahlte Parameter zu T1 analysiert. Regionale Deprivation wird mit den
beiden fir Deutschland vorliegenden Indizes ,German Index of Multiple
Deprivation“ (GIMD) sowie dem ,German Index of Socioeconomic Deprivation®
(GISD) abgebildet. Die erlebte soziale Unterstiitzung wird mit der Kurzversion des

,Fragebogens fur soziale Unterstitzung“ (F-SozU-14) erfasst.

Ergebnisse: Regionale Deprivation zeigt, gemessen mit dem GIMD, keine
Unterschiede oder Auswirkungen auf verschiedene gesundheitliche Parameter
einer CED. Wird flr regionale Deprivation der GISD verwendet, zeigen sich im
Querschnitt Unterschiede zu Studienbeginn in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitéat und in der Anzahl der genutzten nicht-medizinischen Beratungs-
und Behandlungsangeboten. Allerdings sind die Unterschiede schwer zu
interpretieren. Durch die Zusammenfassung beider Deprivationsindizes zu
Extremgruppen wird ein unerwarteter Trend deutlich: In der MERCED-Studie

zeigen die Studienteilnehmer_innen aus deprivierten Wohngegenden gunstigere
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Krankheitswerte, sie sind zudem eher von einem Facharzt, bzw. einer Facharztin

betreut und zufriedener mit der CED-Versorgung.

Bei der erlebten sozialen Unterstiitzung zeigen sich bei querschnittlicher Analyse
Zusammenhange in erwarteter Richtung: sozial unterstitzte Personen fuhlen sich
zu TO gesundheitlich besser und sind weniger eingeschrankt. Diese
Zusammenhange werden allerdings zumeist durch eine weitere psychische
Komponente, den psychischen Distress, vermittelt. Zu T1 zeigt sich kein
Zusammenhang zwischen der zu TO berichteten sozialen Unterstitzung und

gesundheitlichen Outcomes.

Diskussion: Mdoglicherweise gehen mit den Indizes durch die Aggregation der
Daten auf groR3raumlicher Ebene zu viele Informationen verloren, um den Wohnort
lebensweltgetreu  abzubilden. Eine  Vermutung ist, dass sich die
Deprivationsindizes und damit die objektiven Dimensionen einer raumlichen
Benachteiligung nicht dazu eignen, einen Einfluss auf selbstberichtete und von der
subjektiven Wahrnehmung abhangiger Krankheitsparameter zu untersuchen. Oder
dass regionale Deprivation keine Einflusse auf die Merkmale und Versorgung
einer CED hat — zumindest nicht in Deutschland. Die gefundenen Mediatoreffekte
des psychischen Distress auf den Zusammenhang zwischen der erlebten sozialen
Unterstutzung und den gesundheitlichen Outcomes lassen erwarten, dass weitere
in dieser Arbeit nicht untersuchten Parameter ebenfalls einen Einfluss auf die
Beziehung zwischen sozialen Determinanten und dem Gesundheitszustand haben

kdnnten.
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Anhang 2: Flyer

Was passiert mit lhren Daten?

Ihre Daten sind vor dem Zugriff Fremder
geschitzt. Nur  zur  Verschwiegenheit
verpflichtete Studienmitarbeiter haben Zugriff.
Die Fragebogendaten werden mit einem
Pseudonym versehen und nicht mit lhrem
Namen verknupft. Name und Adresse werden
getrennt voneinander aufbewahrt und am
Studienende geloscht. Die Krankenkassen
haben keinen Zugriff auf Ihre Studiendaten,
die Studienmitarbeiter keinen Zugriff auf
Daten lhrer Krankenkasse.

Muss ich teilnehmen?

Die Studienteilnahme ist absolut freiwillig.
Auch die Zusendung weiterer Materialien ist
vollkommen unverbindlich. Sie konnen sich zu
jedem Zeitpunkt gegen eine Teilnahme
entscheiden. Sprechen Sie dariber auch mit
Ihrer Arztin oder lhrem Arzt.

Wie geht es weiter?

Bei Interesse schicken Sie das beiliegende
Antwortschreiben innerhalb der nachsten 14
Tage direkt an die Universitat Lubeck zurick.
Von dort erhalten Sie dann ausfihrliches

schriftliches Material {auch ein Exemplar des

Ansprechpartnerinnen

Dr. Jana Langbrandtner
E-Mail: jana.langbrandtner@uksh.de
Tel.: +49 451 500 51221

Cassandra Lill
E-Mail: cassandra.lill@uksh.de
Tel.: +49 451 50051226

Zentrum fur Bevélkerungsmedizin
und Versorgungsforschung
Universitat zu Libeck
Ratzeburger Allee 160

23538 Lubeck

Die MERCED-Studie finden Sie auch im
Deutschen Register Klinischer Studien
(www.drks.de) unter der Studien-ID:
DRKS00009912.

Projektpartner sind:

'%: ZBV

Einladung zur Teilnahme
an der

MERCED-Studie

Was niitzt eine
. Medizinische Rehabilitation bei
chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen?
(CED)

: o ot

Warum gibt es die Studie?

Die Versorgung einer CED erfolgt je nach
Krankheitsverlauf und -schwere in Arztpraxen,
im Krankenhaus und in Reha-Einrichtungen.

Eine medizinische Reha in einer Fachklinik zielt
hauptsachlich darauf ab, die Teilhabe an allen
Bereichen des Lebens zu erhalten oder zuriick-
zugewinnen. Betroffene kénnen dort lernen,
besser mit ihrer Erkrankung umzugehen.

Fur eine medizinische Reha muss man einen
Antrag stellen. Die Kosten ubernimmt bei
Berufstitigen in der Regel die Deutsche
Rentenversicherung.  Viele  CED-Betroffene
fragen sich, ob sich fur sie eine solche
dreiwdchige Reha lohnt.

Bislang gibt es keine Studie, die genau das
untersucht hat. Daher mdchten wir mit der
MERCED-Studie diese Lucke schlieRen.

Welches Ziel hat die Studie?

Die Studie will prafen, inwiefern sich eine Reha-

Teilnah fur CED-P und

generell lohnt. Kann die Reha die
dheitsb Leb litit  lénger-

fristig  steigern? Und  verringern  sich

krankheitsbedi Einschrank im Alltag

und Berufsleben? Diese Fragen sollen

beantwortet werden.

Die Antworten helfen, die Versorgung von CED-
Kranken kinftig zu verbessern.

F b ). Alle lhei der Studie
werden genau beschrieben. Sie kénnen in
Ruhe entscheiden, ob Sie teilnehmen - )
mchten: Erste Informatlonen“zur Studie
- finden Sie hier im Uberblick
= ol b=t
— il - & B L

Wer finanziert die Studie?

Die deutschlandweite Studie wird ausschlieRlich mit
Mitteln der Deutschen Forschungsgemeinschaft
(DFG; www.dfg.de) finanziert und wurde durch sie

auf ihren wissenschaftlichen Wert gepruft.

Durchgefihrt wird die Studie durch Wissenschaftler
der Universitat zu Libeck. Die Studienleitung liegt

bei Prof. Dr. med. Heiner Raspe und Dr. phil
Angelika Huppe.

Wer kann teilnehmen?
‘Wir laden Sie zu der MERCED-Studie ein, wenn

e erwerbstatig sind

ie an einem arztlich bestatigten Morbus
Crohn bzw. einer Colitis ulcerosa leiden

Sie in den letzten 12 Monaten deshalb
krankgeschrieben waren

Sie vermuten, dass Sie eine Reha benstigen
Sie sich vorstellen konnen, einen Reha-Antrag
bei Ihrer Rentenversicherung zu stellen

es Ihre hausliche und berufliche Situation
erlaubt, im ersten Halbjahr 2017 eine
dreiwdchige Reha in einer medizinischen
Einrichtung in Anspruch zu nehmen.

Wie lduft die Studie ab?

Sie fullen imal im Ab: von 12

q

Zu Studienbeginn werden Sie nach dem
Zufallsprinzip  einer von zwei Gruppen
zugeordnet:

Die eine Gruppe erhalt durch Studienmitarbeiter

zeitnah eine Beratung und Hilfe bei der
Beantragung einer Reha. Méglichst viele
Mitglieder dieser Gruppe sollen in den

folgenden Monaten eine dreiwochige Reha in
einer CED-Fachklinik in Anspruch nehmen. Die
andere Gruppe erhilt diese Beratung und
Unterstitzung erst 12 Monate spater, das heilt
im Anschluss an die zweite Befragung.
Unabhéngig von der Gruppe, der Sie zugeordnet
werden: Sie erhalten dasselbe Beratungs- und
Unterstitzungsangebot! Nur der Zeitpunkt
unterscheidet sich.

Was spricht fiir eine Teilnahme?

Die Studie soll zeigen, ob CED-Betroffene
generell von einer Reha profitieren. Dies lasst
sich bisher nicht sicher sagen.

Wenn sich ein Nutzen belegen lasst, wird man
CED-Kranken intensiver als bisher diese

Lol selichkeit £ohl,

Sie selbst erhalten eine umfangreiche Beratung
und Unter bei der Antr ] einer
medizinischen Reha. Gleichzeitig helfen Sie, das
bot fiir CED-Patientinnen und

einen Fragebogen zu lhrem Gesundheitszustand
und Wohlbefinden aus. Diesen erhalten Sie per
Post und schicken ihn kostenfrei an die Universitét
2u Labeck zuriick.

E—

Patienten zu verbessern.
Am Ende der Studie werden Sie uUber die
Ergebnisse informiert.
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Anhang 3: Ausfuhrliche Studieninformationen
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UNIVERSITAT ZU LUBECK “* MERCED
ZENTRUM FUR BEVOLKERUNGSMEDIZIN ‘
3

Informationen zur MERCED-Studie , Was niitzt eine medizinische Rehabilita-
tion bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen?*

Welches Ziel verfolgt das Studienvorhaben?

Chronisch entziindliche Darmerkrankungen (kurz CED) wie Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa brin-
gen fiir die Betroffenen verschiedene korperliche Beschwerden, psychische Beeintrdchtigungen und
soziale Probleme mit sich. Die Erkrankung kann teils zu erheblichen Einschrédnkungen im Alltag und
im Berufsleben fiihren. Oft ist eine dauerhafte medizinische Behandlung notwendig.

Die Orientierung in der Versorgungslandschaft ist haufig schwierig. Je nach Krankheitsverlauf werden
Behandlungen in Arztpraxen, im Krankenhaus oder in Reha-Einrichtungen durchgefiihrt. Besonders
Leistungen der medizinischen Rehabilitation im Heilverfahren (kurz Reha) werden oft nicht ausrei-
chend beachtet.

Wer an einer Reha in einer Fachklinik teilnimmt, dem steht ein Team von Spezialisten zur Verfigung.
Fachérzte, Psychologen, Physiotherapeuten, Erndhrungsberater und Sozialarbeiter bieten eine um-
fassende, vielfaltige Beratung und Behandlung an. Ein wichtiges Ziel dabei ist der Erhalt oder die
Wiederherstellung der Teilhabe am gesellschaftlichen Leben, besonders am Arbeitsleben. Krankheits-
bedingte Beeintrachtigungen sollen vermieden, abgebaut oder wenigstens vermindert werden.

Haben Sie auch schon mal iiberlegt, ob lhnen eine solche Reha helfen kénnte? Fragt man Personen,
die an einer Reha teilgenommen haben, so berichten die meisten von einem Behandlungserfolg. Sie
beschreiben ihren Gesundheitszustand nach der Reha als deutlich verbessert.

Aber wéren diese Verbesserungen vielleicht auch ohne Reha-Teilnahme eingetreten? Bislang kann
die Wirksamkeit und der Nutzen der Reha nicht sicher belegt werden. Die MERCED-Studie will hierfir
Daten liefern.

Wer ist an der Studie beteiligt, wer finanziert sie?

Die Studie wird von der Projektgruppe CED am Zentrum fiir Bevélkerungsmedizin und Versorgungs-
forschung der Universitat Libeck durchgefiihrt. Aktiv unterstiitzt wird die Studie durch die Patientenor-
ganisation DCCV e.V. (Deutsche Morbus Crohn und Colitis ulcerosa Vereinigung) sowie durch vier
gesetzliche Krankenversicherungen (AOK-Nordost, BARMER, Novitas BKK, TK).

Neben einem wissenschaftlichen Projektbeirat begleitet und berdt zusatzlich eine Gruppe von neun
Patientinnen und Patienten mit CED die Planung und Durchfiihrung der Studie.

Die finanzielle Férderung erfolgt mit 6ffentlichen Geldern tiber die Deutsche Forschungsgemeinschaft
(DFG). Sie hat die wissenschaftliche Qualitét der Studie gepriift und positiv beurteilt.

Wichtiger Hinweis: Die DFG finanziert ausschlieBlich die Studie. Die Kosten der Reha werden bei
Bewilligung der Reha-MaRnahme von der Deutschen Rentenversicherung getragen.
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Wer kann an der Studie teilnehmen?

Sie kénnen an der Studie teilnehmen, wenn folgenden Merkmale auf Sie zu treffen:

- ein Arzt oder eine Arztin hat bei Ihnen einen Morbus Crohn oder eine Colitis ulcerosa diagnostiziert

- Sie sind erwerbstatig und bei der Deutschen Rentenversicherung versichert

- Sie sind zwischen 18 und 63 Jahre alt

- Sie haben in den letzten vier Jahren nicht an einer medizinischen Reha wegen CED teilgenommen

- Sie vermuten mit Blick auf Ihren aktuellen Gesundheitszustand, dass Sie eine medizinische Reha
bendtigen

- |hre aktuelle Lebenssituation lasst in den kommenden Monaten einen dreiwdchigen Aufenthalt in
einer auswartigen Reha-Einrichtung zu

Was kommt bei einer Studienteilnahme auf Sie zu?

Zu Studienbeginn sowie ein Jahr spater fiillen Sie einen mehrseitigen Fragebogen aus. Die Bearbei-
tung dauert etwa 30 bis 40 Minuten. Der erste Fragebogen liegt diesem Schreiben bei.

Das Studienzentrum in Lubeck wertet |hren Fragebogen aus und {berpriift, ob Sie fiir eine Stu-
dienteilnahme in Frage kommen. Ist dies der Fall, werden Sie nach Zufall einer von zwei Studiengrup-
pen zugewiesen. Dieses Vorgehen nennt man Randomisierung. Es kommt dann zum Einsatz, wenn
man wissen mdochte, ob eine bestimmte Behandlung besser ist als eine andere. In der MERCED-
Studie sollen auf diese Weise die Erfolge der medizinischen Reha mit den Erfolgen der Ublichen (fast
immer ,rehalosen”) Versorgung verglichen werden.

Was passiert in den beiden Studiengruppen?

Welcher Studiengruppe (Gruppe 1 oder Gruppe 2) Sie per Zufallsverfahren zugeordnet wurden, erfah-
ren Sie schriftlich von uns.

Als Mitglied der Gruppe 1 erhalten Sie bereits zu Studienbeginn eine Mappe mit ausfiihrlichen Infor-
mationen und allen Unterlagen fiir lhren Reha-Antrag. Die Studienmitarbeiter helfen lhnen auf
Waunsch bei der Beantragung und bieten dazu eine telefonische Beratung an. Die MERCED-Studie
greift jedoch nicht in die Entscheidung der Kostentréger (Deutsche Rentenversicherung) iiber die Be-
willigung eines Reha-Antrags ein. Sollte |hr Antrag abgelehnt werden, unterstiitzen wir Sie jedoch
beim Einlegen eines Widerspruchs. In etwa der Hélfte der Féalle werden zunéchst abgelehnte Reha-
MaRnahmen im zweiten Anlauf dann doch noch genehmigt.

Wurden Sie der Gruppe 2 zugeteilt, bitten wir Sie, in den folgenden 12 Monaten weiterhin die lhnen
vertraute hausarztliche und fachéarztliche Behandlung in Arztpraxen oder im Krankenhaus zu nutzen.
Wir bieten Ihnen unsere Unterstiitzung bei der Beantragung einer Reha erst nach 12 Monaten an,
unmittelbar nach der zweiten Befragung. Die Gruppe 2 ist also eine ,Wartegruppe*.

Wichtiger Hinweis: In beiden Studiengruppen kénnen Sie sich jederzeit fiir oder gegen die Teilnahme
an einer medizinischen Reha entscheiden.

Seite 2 universitat zu Liibeck
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Welche Vorteile und Nachteile hat eine Studienteilnahme?

Wir kénnen nicht zusichern, dass die Teilnahme an der MERCED-Studie fiir Sie personlich einen Vor-
teil bringen wird. Noch ist ungeklart, ob und fiir wie viele Teilnehmer sich eine Reha als nitzlich er-
weist. Erst der Vergleich der beiden Studiengruppen am Ende der Studie wird erlauben, generelle
Aussagen zur Wirksamkeit und zum Nutzen einer Reha-Teilnahme bei CED zu treffen.

Mit Ihrer Teilnahme tragen Sie in jedem Fall dazu bei, dass fiir zukiinftige Patientinnen und Patienten
bessere Informationen zur Verfiigung stehen.

Sollten sich Hinweise auf Wirksamkeit und Nutzen der medizinischen Reha bei CED finden, wird man
in die Therapie-Leitlinien der arztlichen Fachgesellschaft (Deutsche Gesellschaft fiir Gastroenterolo-
gie, Verdauungs- und Stoffwechselkrankheiten DGVS) eine nachdriickliche Empfehlung zur Reha
aufnehmen.

Méchten Sie erfahren, was bei unserer Studie herausgekommen ist? Dann schreiben Sie uns eine E-
Mail und Sie erhalten nach Abschluss unserer Arbeit eine Zusammenfassung unserer Ergebnisse.
Das kann allerdings noch einige Zeit dauern. Wir vermuten, dass es erst Ende 2018 soweit sein wird.

Die Studienteilnahme ist mit manchen Belastungen fiir Sie verbunden. Die Beantwortung der beiden
Fragebdgen kostet Zeit. Ebenso das Ausfiillen der Reha-Antragsunterlagen. Bei Bewilligung lhres
Reha-Antrags erfordert |hr dreiwéchiger Reha-Aufenthalt einige organisatorische Anstrengungen: So
muss die dreiwdchige Abwesenheit in Einklang mit dem Familien- und Berufsleben gebracht werden.
Auch die Zuzahlungen kénnten ins Gewicht fallen. Die gesetzliche Rentenversicherung zahlt fiir Be-
rufstétige in aller Regel die Kosten der dreiwdchigen Reha, doch miissen die Versicherten 10 Euro pro
Tag zuzahlen. Es gibt aber Méglichkeiten, sich davon befreien zu lassen.

Wie gehen wir mit lhren Daten um?

Die Daten, die Sie an das Studienzentrum in Liibeck schicken, bleiben in Libeck und werden nicht an
lhre Krankenkasse weitergegeben. Die Daten werden von uns vertraulich behandelt. Alle Studienmit-
arbeiter sind zur Verschwiegenheit verpflichtet.

lhre Daten werden ausschlieBlich zum Zweck der Studie erhoben und genutzt. Dabei werden die For-
derungen zur Gewahrleistung des Datenschutzes erfiillt. Um die Daten zu pseudonymisieren, erhalt
jeder Studienteilnehmende eine eigene Identifikationsnummer (ID). Auf dem Fragebogen ist nur diese
ID und nicht Ihr Name vermerkt. In der Studienzentrale besteht eine raumliche Trennung zwischen der
Datenbank 1 (Name, Adresse, ID) und der Datenbank 2 (ID, Fragebogendaten). Zugang zu beiden mit
Passwdrtern geschiitzten Datenbanken sowie zu den projektbezogenen Unterlagen haben nur die
formlich verpflichteten Studienmitarbeiter.

Im Anschluss an die Auswertung der zweiten Fragebogen-Erhebung wird die Datenbank 1 geldscht.
Die Studiendaten liegen dann anonymisiert vor. Es kann kein Bezug mehr zur Ihrer Person hergestellt
werden.
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Muss ich an der Studie teilnehmen? Kann ich abbrechen?

Die Teilnahme an der MERCED-Studie ist absolut freiwillig. Sie miissen nicht teilnehmen. Es entste-
hen Ihnen keine Nachteile, wenn Sie nicht teiinehmen mdochten. |hre Adressdaten werden wir in die-

sem Falle unwiderruflich I6schen.

lhre Teilnahme kénnen Sie auch spéter noch jederzeit und ohne Angabe von Griinden abbrechen.
Dazu geniigt dem Studienzentrum in Libeck eine kurze schriftliche Information von Ihnen. Auf lhren
Waunsch hin werden dann alle Ihre fiir diese Studie bereits gesammelten Daten geldscht. Eine solche
Datenléschung ist allerdings nur vor dem Zeitpunkt méglich, an dem wir die Studiendaten anonymisie-

ren.

Was muss ich tun, wenn ich teilnehmen méchte?

Sie unterschreiben die Einwilligungserkldarung zur Teilnahme an der MERCED-Studie. Sie fiillen den
beiliegenden Fragebogen aus. Beide Unterlagen schicken Sie dann innerhalb der ndchsten drei Wo-
chen im Freiumschlag direkt an die Projektgruppe CED in Liibeck zuriick.

An wen wende ich mich bei Nachfragen?

Bei allen Fragen zur Studiendurchfiihrung wenden Sie sich bitte an die Studienmitarbeiterinnen:

- Frau Dr. Jana Langbrandtner: E-Mail: jana.langbrandtner@uksh.de; Telefon: 0451/500 51221
- Frau Cassandra Lill: E-Mail: cassandra.lill@uksh.de; Telefon: 0451/500 51226
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Anhang 4: Fragebogen

y
%
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1. Fragebogen

MERCED-Studie

Was nitzt eine medizinische Rehabilitation
bei chronisch entzlindlichen Darmerkrankungen?
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Sehr geehrte Damen und Herren,

der vorliegende Fragebogen kommt im Rahmen des Projektes ,MERCED“ zum Einsatz. Er
erfasst eine Reihe von korperlichen, seelischen und sozialen Problemen, mit denen Sie sich
vielleicht im Verlauf Ihrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung (CED) auseinandersetzen
mussen. Mit ihm wollen wir zudem |hren Gesundheitszustand und Ihre Versorgungssituation zu
Beginn unseres Projektes genauer erfragen. Nahere Informationen zum Projekt finden Sie in der
beiliegenden ausfiihrlichen Studieninformation.

Das vollstéandige Beantworten aller Fragen wird etwa 40 bis 50 Minuten in Anspruch nehmen.
Wir bitten Sie, sich nicht daran zu stéren, wenn manche Aspekte mehrfach aus verschiedenen
Blickwinkeln erfasst werden. Dies liegt daran, dass einige Fragen zu festgelegten Fragebogen-
Instrumenten gehoéren, die nicht veranderbar sind. Einzelne Fragen kénnen sich dadurch
inhaltlich wiederholen. Sie werden jedoch zur Auswertung unterschiedlicher Problembereiche
benétigt. Jede Ihrer Antworten ist sehr wichtig fir uns!

Die Entwicklung des Fragebogens wurde vom Patientenbeirat unseres Projektes begleitet.
Trotzdem kann es an manchen Stellen zu Verstéandnisschwierigkeiten kommen. Sollten sich
Nachfragen ergeben, melden Sie sich gerne bei uns. Sie erreichen uns unter diesen
Telefonnummern: 0451-500-51221 (Frau Langbrandtner) und 0451-500-51226 (Frau Lill).

Wir stehen lhnen gerne fur Ruckfragen zur Verfugung.

Vielen Dank fur lhre Mihe!

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.
Geschétzte 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 i< O O O
... sehr nervés? | O O O X] O
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Bevor Sie beginnen, tragen Sie an dieser Stelle bitte das heutige Datum ein:

Ausfiilldatum: . [ [ ].[][].2017

Tag Monat Jahr

Gesundheitszustand

Wie wiirden Sie Ihren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.
In den letzten 7 Tagen (heute eingerechnet) war er ...
[ sehr gut [J gut [] zufriedenstellend [] weniger gut [] schlecht

2 Bitte geben Sie an, welche Aussagen lhren heutigen Gesundheitszustand am besten beschreiben,
g indem Sie ein Kreuz in ein Kastchen jeder Gruppe machen.

Beweglichkeit/Mobilitat

[ Ich habe keine Probleme herumzugehen

[] Ich habe leichte Probleme herumzugehen

[J Ich habe méRige Probleme herumzugehen

[] Ich habe groRe Probleme herumzugehen

[[] Ich bin nicht in der Lage herumzugehen

Fir sich selbst sorgen

[] Ich habe keine Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

[] Ich habe leichte Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

[[] Ich habe mé&Rige Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

[ Ich habe groRe Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

] Ich bin nicht in der Lage, mich selbst zu waschen oder anzuziehen
Allgemeine Tatigkeiten (z.B. Arbeit, Studium, Hausarbeit, Familien- oder Freizeitaktivitdten)
[ Ich habe keine Probleme, meinen alltéglichen Tatigkeiten nachzugehen
[] Ich habe leichte Probleme, meinen alltidglichen Tétigkeiten nachzugehen
[] Ich habe mé&Rige Probleme, meinen alltdglichen Tétigkeiten nachzugehen
[[] Ich habe groRe Probleme, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen
[J Ich bin nicht in der Lage, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen

Schmerzen/Kérperliche Beschwerden

[] Ich habe keine Schmerzen oder Beschwerden
[] Ich habe leichte Schmerzen oder Beschwerden
[ Ich habe maRige Schmerzen oder Beschwerden
[] Ich habe starke Schmerzen oder Beschwerden
[[] Ich habe extreme Schmerzen oder Beschwerden
Angst/Niedergeschlagenheit

[] Ich bin nicht dngstlich oder deprimiert

[] Ich bin ein wenig dngstlich oder deprimiert

[J Ich bin m&Rig dngstlich oder deprimiert

[] Ich bin sehr &@ngstlich oder deprimiert

[J Ich bin extrem &ngstlich oder deprimiert
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3. Wirwollen herausfinden, wie gut oder schlecht Ihre Gesundheit HEUTE ist.

Beste Gesundheit, die Sie
sich vorstellen kénnen

—— 100
. e A —+ 90
Diese Skala ist mit Zahlen von 0 bis 100 versehen. =
100 ist die beste Gesundheit, die Sie sich vorstellen kénnen. E
0 (Null) ist die schlechteste Gesundheit, die Sie sich vorstellen E
kénnen. —:— 80
Bitte kreuzen Sie den Punkt auf der Skala an, der |hre =]
Gesundheit HEUTE am besten beschreibt. =] 70
Tragen Sie bitte die Zahl, die Sie auf der Skala angekreuzt _:
haben, in das Kastchen unten ein. E
—+ 60
IHRE GESUNDHEIT HEUTE = S0
140
- 30
—+ 20
— 10
i (I 0

Schlechteste Gesundheit, die
Sie sich vorstellen kénnen
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Wie haben Sie sich allgemein in der letzten Woche gefiihit?

4. Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.
[J meist gut [ beeintrachtigt [ schlecht [ sehr schlecht [ unertraglich
Mit der 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 flr Sie am besten zutreffenden Antwort.
In der letzten Woche hatte ich ...
Bauchschmerzen [] keine [] geringe [J méRige [] starke
Gelenkschmerzen ] keine [] geringe [J maRige [] starke
Fisteln (auch Analfissuren) [J nein Oja
Abszesse (im Bauchraum, Analbereich) [ nein [(ija
Hautverdnderungen (z.B. roter, knotiger Ausschlag) [ nein Oija
Entziindungen der Augenhéute (z.B. Bindehautentziindung) [ nein ja
Fieber (38°C oder mehr) [ nein Oja
6. H?ben.Sie einen Pouch (aus Dinndarmschlingen geformtes Reservoir) oder ein Stoma (einen
kiinstlichen Darmausgang)?
[ nein, weder noch [ ja, einen Pouch [1ja, ein Stoma >weiter mit Frage 8
Die folgenden Fragen betreffen Ihren Stuhlgang wahrend der letzten 7 Tage. Falls Sie ein Stoma
7 (einen kiinstlichen Darmausgang) haben sollten, fahren Sie bitte gleich mit Frage 8 fort.
Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz in das Kastchen mit der fur Sie am besten zutreffenden Antwort.
Wie viele breiige oder fliissige Stiihle hatten Sie pro Tag?
[J mehrals 9 [J6bis 9 [J3bis 5 [J1 bis 2 [] keine
Gab es Blutbeimengungen?
[[] stuhl hauptséchlich blutig [] deutliche Blutbeimengungen [] Spuren von Blut [] kein Blut
Hatten Sie das Problem, dass ungewollt Stuhl abging (Stuhlinkontinenz)?
[] tagsiiber wie nachts [ nur tagsiiber [] nur nachts [ nein
Wenn Sie den Verlauf Ihrer Erkrankung in den letzten Jahren betrachten, welches der folgenden
8. Verlaufsmuster trifft Ihrer Meinung nach am ehesten auf Sie zu?

Kreuzen Sie bitte nur ein Kastchen an.

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

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

[[] Die Krankheit wird aktiver, die Beschwerden nehmen an Stérke zu.
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9. Seit wie vielen Jahren leiden Sie bereits an Ihrer Erkrankung?

& seit DD Jahren

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

10.
Kreuzen Sie in jeder Zeile ein Kastchen an.
immer meistens  ziemlich oft manchmal selten nie
...voller Schwung? [ O 1] | | O
...voller Energie? [&] O O O O O
...erschopft? 5 O O | |22 [e]
...miide? [ [T O O O [15]
Wie oft fiihiten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden Beschwerden
1 beeintrachtigt?
’ Kreuzen Sie bitte das Kastchen an, das auf Sie in |hrer jetzigen Situation am ehesten zutrifft. Machen Sie bitte in
jeder Zeile ein Kreuz.
.. an an mehr als E
Uberhaupt . S beinahe
g einzelnen  der Halfte .
nicht Tagen der Tage jeden Tag
Wenig Interesse oder Freude an Ihren Tétigkeiten O [=] [] [E]
Niedergeschlagenheit, Schwermut oder Hoffnungslosigkeit =] O =1 =]
Nervositat, Angstlichkeit oder Anspannung = O [ 2]
Nicht in der Lage sein, Sorgen zu stoppen oder zu kontrollieren  [] | =] [
12 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.
i L tifiteher tifft tif
; p nicht zu eher zu véllig zu
nicht zu
Wenn ich tiber meine Gesundheit nachdenke,
deprimiert mich das sehr 0 0 0 0
Ich bin sehr beunruhigt, wenn ich tiber meine
Gesundheit nachdenke O O O O
Ich bin oft wiitend, wenn ich Giber meine Gesundheit
nachdenke u » O O
Ich bin wegen meiner Gesundheitsprobleme mit
meinem Leben sehr unzufrieden g O O O
Ich mache mir oft Sorgen um meine Gesundheit [El O [ O
Wegen meiner Gesundheitsprobleme habe ich alle O O O O

Hoffnung verloren
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Einschrankungen im Alltagsleben

Die folgenden Fragen beziehen sich auf mogliche 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. | 0 | =keine Beeintrichtigung in den letzten 3 Monaten
} 10 \ = vollige Beeintrachtigung/keine Aktivitat mehr moglich in den letzten 3 Monaten

Ansonsten wahlen Sie bitte ein entsprechendes Késtchen dazwischen.

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

nicht beeintrachtigt 0 ‘ 1 . 2 . 3 A 4 [ 5 ' 6 ' 74 ‘ 8 ‘ 9 7 10 ‘ vollig beeintrachtigt

familidre und hausliche Verpflichtungen

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

nicht beeintréchtigt lo[1(2]3|4|5[6]|7 ‘ 8 ‘ 9 10‘ vollig beeintrachtigt

Erledigungen auRerhalb des Hauses
(dieser Bereich umfasst z.B. Einkdufe, Amtsgénge, Bankgeschéfte auch unter Benutzung tblicher Verkehrsmittel)

nicht beeintréchtigt 0 . 1 . 2 . 3 [ 4 |5 . 6 v 7 ‘ 8 ‘ 9110 ‘ vollig beeintrachtigt

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

nicht beeintréachtigt |10[1]2|/3]|4]|5|6|7 ‘ 8 ‘ 9 10‘ vollig beeintrachtigt

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

nicht beeintréchtigt 01 2 _ 3 | 4567 ‘ 8 ‘ 910 ‘ vollig beeintrachtigt

soziale Aktivitaten

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

nicht beeintréchtigt ‘ 0 ‘ 1 ‘ 2 . 3 . 4 . 5 . 6 » 7 ‘ 8 ‘ 9 » 10 ‘ vollig beeintrachtigt

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

nicht beeintréchtigt 04123456 |7 ‘ 8 ‘ 9 10‘ véllig beeintrachtigt

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

nicht beeintréchtigt 0 [1]2[3]a]s]6]7 ‘ 8 ‘ 9 10 ‘ véllig beeintrachtigt

Erndahrung
(dieser Bereich bezieht sich auf Auswahl, Zubereitung und Verzehr von Lebensmitteln)

nicht beeintrachtigt 0 . 1 . 2 . 3 . 4 [ 5 . 6 [ 74 ‘ 8 ‘ 910 ‘ vollig beeintréchtigt
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An wie vielen Tagen konnten Sie in den Jetzten 3 Monaten aufgrund lhrer Beschwerden nicht

14. Ihren iiblichen Aktivitaten nachgehen (z.B. in Beruf, Haushalt, Freizeit)?
an & |:H:| Tagen (maximal 90 Tage) [] keine Einschrénkungstage

Die folgenden beiden Fragen beziehen sich auf Schmerzen, die mit Ihrer CED-Krankheit
15. zusammenhangen konnen (z.B. Bauchschmerzen, Gelenkschmerzen).

Bitte kreuzen Sie diejenige Antwort an, die am besten auf Sie zutrifft.

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

[ nie [ selten [] gelegentlich [Joft [ (fast) immer

Wie stark wurden Sie in den letzten 3 Monaten durch diese Schmerzen in Ihrem Alltagsleben

eingeschrankt?

[] tiberhaupt nicht [] ein bisschen/etwas [] maRig [ stark [] sehr stark

Die folgenden 3 Aussagen beziehen sich auf Belastungen durch Stress. Geben Sie bitte an, wie
16. sehr Stress lhren Alltag beeinflusst.

Setzen Sie bitte in jeder Zeile an die entsprechende Stelle ein Kreuz!

Im Augenblick leide ich unter Stress und auBergewdhnlichen Belastungen

[] tiberhaupt 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?

[ nicht beeintrachtigt  [] etwas beeintrachtigt  [] stark beeintrachtigt [[] sehr stark beeintréchtigt
17 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

Berufsleben

18.

Welche berufliche Situation trifft derzeit iiberwiegend auf Sie zu?
Bitte nur eine Angabe machen.

[ Ich bin erwerbstétig in Vollzeit (auch Berufsausbildung oder Selbststéndigkeit, ohne Altersteilzeit)
[ Ich bin erwerbstétig in Teilzeit (auch Berufsausbildung oder Selbststéndigkeit, ohne Altersteilzeit)
[ Ich bin geringfiigig erwerbstétig (z.B. 450-Euro-Job, Minijob)

[ Ich bin in Altersteilzeit (Arbeits- und Freistellungsphase)

[ Ich leiste ein freiwilliges soziales/6kologisches/kulturelles Jahr

[ Ich bin freiwillig Wehrdienst- oder Bundesfreiwilligendienstleistende/r

[ Ich bin arbeitslos oder arbeitssuchend bei der Agentur fiir Arbeit gemeldet

[] Ieh bin im Ruhestand oder Vorruhestand

[ Ich bin erwerbsunfahig (dauerhaft oder voriibergehend)

[ Ich bin Schiiler/in, Student/in, Praktikant/in, Teilnehmer/in an FortbildungsmaRnahmen

[ Ich bin in Elternzeit

[ Ich bin als Hausfrau/Hausmann tatig, betreue Kinder oder hilfsbediirftige Personen

[] Ich bin aus anderen Griinden nicht erwerbstatig
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NUR AUSFULLEN, WENN SIE AKTUELL ERWERBSTATIG SIND!
Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Auswirkungen Ihrer CED-Erkrankung auf lhre Fahigkeit, lhre

19. Berufstéatigkeit auszutiben und Alltagsaktivitaten nachzugehen. Die nachsten Fragen beziehen sich auf die
letzten 7 Tage (ohne den heutigen Tag).
Wie viele Stunden haben Sie wéhrend der letzten 7 Tage aufgrund von Problemen im Zusammenhang mit
a) Ihrer Erkrankung bei der Arbeit gefehlt?
Dazu zéhlen Fehlstunden in Form von Krankheitstagen, verspatetem Erscheinen oder frihzeitigem Verlassen des
Arbeitsplatzes usw. aufgrund der Erkrankung.
& DD Stunden
b Wie viele Stunden haben Sie in den letzten 7 Tagen aus anderen Griinden bei der Arbeit gefehlt, z.B.
) wegen Ferien, Feiertagen?
2 DD Stunden
c) Wie viele Stunden haben Sie in den letzten 7 Tagen tatsachlich gearbeitet?
# ][] stunden (Falls ,0", fahren Sie mit Frage 20 fort)
Wie stark hat die Erkrankung in den letzten 7 Tagen |hre Leistungsfahigkeit bei der Arbeit beeintréchtigt?
Denken Sie an Tage, an denen Sie im Hinblick auf den Umfang oder die Art der Arbeit, die Sie verrichten konnten,
eingeschrankt waren, an denen Sie weniger erreicht haben, als Sie wollten, oder Tage, an denen Sie nicht so
d) sorgfaltig wie tblich arbeiten konnten. Wenn die Erkrankung |hre Arbeit nur ein wenig eingeschrankt hat, wahlen Sie
eine niedrige Zahl. Wahlen Sie eine hohe Zahl, wenn die Erkrankung |hre Arbeit stark beeintrachtigt hat.
Bitte bewerten Sie hier nur, in welchem Ausmaf die Erkrankung Ihre Leistungsfahigkeit bei der Arbeit
beeintrachtigt hat.
Die Erkrankung Ich konnte aufgrund
hattekeine ™ T _ T - T -1 . T -1 - 1 =1 -1 - | .| derErkrankung
Auswirkung auf ‘ 0 ‘ 1 ‘ 2 3 4 5 ‘ 6 74 ‘ 8 9 10 Uberhaupt nicht
meine Arbeit. arbeiten.
Wie stark hat die Erkrankung in den letzten 7 Tagen lhre Fahigkeit zur Ausiibung Ihrer Alltagsaktivitaten
(auBer Berufstatigkeit) beeintrachtigt?
Mit Alltagsaktivitaten sind jene Aktivitaten gemeint, die Sie tblicherweise verrichten, z. B. Hausarbeiten, Einkaufen,
Kinderbetreuung, Sport, Lernen usw. Denken Sie an Momente, in denen Sie im Hinblick auf den Umfang oder die Art
e) der Aktivitaten, die Sie ausfihren konnten, beeintrachtigt waren oder in denen Sie weniger erreichten, als Sie sich
vorgenommen hatten. Wenn lhre Aktivitaten durch die Erkrankung nur geringftigig beeintrachtigt waren, wahlen Sie
eine niedrige Zahl. Wenn lhre Aktivitaten stark beeintrachtigt waren, wahlen Sie eine hohe Zahl.
Bitte bewerten Sie hier nur, wie die Erkrankung lhre Fahigkeit zur Ausiibung |hrer tiblichen
Alltagsaktivitaten beeintrachtigt hat. Ihre Berufstatigkeit zahlt nicht dazu.
Die Erkrankung Ich konnte aufgrund der
hatte keine - ~ Erkrankung meinen
Auswirkung auf | Alltagsaktivitaten
meine taglichen 01 2 3 4 ‘ 5 ‘ 6 ‘ 7.8 | 9 ‘ 10 ‘UDerhaupt nicht
Alltagsaktivitaten. nachgehen.
Die folgenden drei Fragen beziehen sich auf Ihre Vermutungen im Hinblick auf eine zukiinftige
20. Erwerbstitigkeit.

Bitte kreuzen Sie diejenige Antwort an, die am besten auf Sie zutrifft.

Wenn Sie an lhren derzeitigen Gesundheitszustand und lhre berufliche Leistungsféahigkeit denken:
Glauben Sie, dass Sie bis zum Erreichen des Rentenalters berufstétig sein kénnen?

[ sicher [J eherja [] unsicher [] eher nein [] auf keinen Fall

Sehen Sie durch Ihren derzeitigen Gesundheitszustand Ihre Erwerbsfahigkeit dauerhaft gefahrdet?

[ nein Oja

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

[J nein Oja [] habe bereits einen Antrag gestellt
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21"

22.

Von wem wurden Sie in den letzten 12 Monaten im Hinblick auf Ihre chronisch entziindliche
Darmerkrankung hauptsachlich medizinisch betreut, wer war Ihr Hauptansprechpartner?
Kreuzen Sie bitte nur ein Kastchen an.

[ Ich habe keinen Hauptansprechpartner.
[[] Hausarzt (Facharzt fiir Allgemeinmedizin, hausérztlich tétiger Internist, praktischer Arzt)
[] Facharzt fiir Magen-Darm-Erkrankungen (Gastroenterologe) — wenn ja, wo? —‘
[J niedergelassener Gastroenterologe
[] Gastroenterologe in einer CED-Ambulanz (im Krankenhaus)

[] andere, und zwar: &

Patienten und Patientinnen mit chronisch entziindlicher Darmerkrankung benotigen Rat und Hilfe
von Arzten unterschiedlicher Fachrichtungen. Haben Sie in den vergangenen 12 Monaten einen
oder mehrere der folgenden Arzte wegen lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung (oder
durch sie bedingte Komplikationen) aufgesucht?

Machen Sie bitte ein Kreuz in das Kastchen mit der fur Sie zutreffenden Antwort. Sie kénnen mehrere Kreuze
setzen oder auch keines! Die Anzahl der Kontakte kénnen Sie gerne schatzen, zahlen Sie die Hausbesuche mit!

Ja, Anzahl

In den letzten 12 Monaten war ich wegen meiner CED beim ... aufgesucht Arztkontakte

Hausarzt (Aligemeinmediziner/praktischer Arzt/hausarztlich tatiger Internist) O s DD Mal

Gastroenterologen (Facharzt fiir Magen-Darm-Erkrankungen und Innere Medizin) [] P DD Mal

Arzt in einer CED-Ambulanz O 2] mal
]niternist (Facharzt fiir Innere Medizin) O f*iﬁ Malr
Nephrologen (Facharzt fir Nierenerkrankungen und Innere Medizin) | e DD Mal
Radiologen oder Nuklearmediziner O 4 DD Mal
Chirurg O 2] mal
Urologen (Facharzt fiir Harn- und ménnliche Geschlechtsorgane) O P DD Mal
Gynékologen (Frauenarzt) IE] rd DD Mal
Orthopéaden O & DD Mal
Proktologen (Facharzt fur Erkrankungen des Enddarms) | 4 DD Mal
Dermatologen (Facharzt fiir Erkrankungen der Haut) O P DD Mal
Rheumatologen (Facharzt fiir Rheumatologie und Innere Medizin) O & DD Mal
Facharzt fiir Erkrankungen des Auges O V4 DD Mal |
Neurologen (Facharzt fiir Erkrankungen des Nervensystems) O 2 DD Mal
7Psycho;herapeul/Psychiater (Facharzt fiir Psychiatrie und Psychotherapie) O V,o“ DD Mal ﬁ
anderen Arzt, und zwar: . O 2] mal
anderen Arzt, und zwar: & O & DD Mal
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23.

a)

b)

c)

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die aktuelle Erreichbarkeit von Versorgungseinrichtungen!

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Erreichbarkeit |hres Hausarztes (Allgemeinmediziner/
praktischer Arzt/hausérztlich tatiger Internist)!

Wie weit ist die Entfernung zu Ihrem behandelnden Hausarzt?

[Jobiszu5km []5 bis zu 10 km []10 bis zu 50 km [Jmehr als 50 km [] wei nicht [_JHabe keinen Hausarzt|
- weiter mit 23 b)

Wie lange dauert die Fahrt zu lhrem behandelnden Hausarzt?

[] héchstens 30 Minuten [[] 31 bis 60 Minuten [C] mehr als 60 Minuten [ weiR nicht

Mit welchem Verkehrsmittel kommen Sie zu lhrem behandelnden Hausarzt bzw. werden Sie gebracht?

Mehrfachnennung méglich!

[ Pkw [ Taxi [] sffentliche Verkehrsmittel  [] zu FuR [] Zweirad
(z.B. Bus, Bahn) (z.B. Fahrrad, Moped)

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Erreichbarkeit Ihres Gastroenterologen (Facharzt fir Innere
Medizin und Magen-Darm-Erkrankungen)!

Wie weit ist die Entfernung zu Ihrem behandelnden Gastroenterologen?

[Jobiszu5km []5biszu10km []10bis zu 50 km [Jmehrals 50 km [] weiR nicht [_] Habe keinen Facharzt|
- weiter mit 23 c)

Wie lange dauert die Fahrt zu Ihrem behandelnden Gastroenterologen?

[] héchstens 30 Minuten ~ [] 31 bis 60 Minuten [] mehr als 60 Minuten [] weiR nicht

Mit welchem Verkehrsmittel kommen Sie zu Ihrem behandelnden Gastroenterologen bzw. werden Sie
gebracht?

Mehrfachnennung méglich!

[J PKwW [ Taxi [] offentliche Verkehrsmittel [J zu Fur [] zweirad
(z.B. Bus, Bahn) (z.B. Fahrrad, Moped)

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Erreichbarkeit eines spezialisierten Zentrums fiir chronisch
entziindliche Darmerkrankungen (CED-Ambulanz)!

Wie weit ist die Entfernung zu einem spezialisierten Zentrum fiir chronisch entziindliche
Darmerkrankungen?

[ 0 bis zu 5 km [] 5 bis zu10 km []10 bis zu 50 km [Jmehrals 50 km  [] weiR nicht

Wie lange dauert die Fahrt zu einem spezialisierten Zentrum fir chronisch entziindliche
Darmerkrankungen?

[] héchstens 30 Minuten [] 31 bis 60 Minuten ] mehr als 60 Minuten [ weiR nicht

Mit welchem Verkehrsmittel kommen Sie zu einem spezialisierten Zentrum fiir chronisch entziindliche
Darmerkrankungen bzw. werden Sie gebracht?

Mehrfachnennung méglich!

[ PKw [ Taxi [] sffentliche Verkehrsmittel [J zu Fur [] zweirad
(z.B. Bus, Bahn) (z.B. Fahrrad, Moped)
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24.

25,

Chronisch entziindliche Darmerkrankungen konnen mit vielfaltigen Problemen verbunden sein.
Auch nicht-drztliche Berufsgruppen und Einrichtungen sind deshalb in die Versorgung
eingebunden. Welche der nachfolgend aufgefiihrten Behandlungs- oder Beratungsangebote
haben Sie in den letzten 12 Monaten in Anspruch genommen?

Machen Sie bitte ein Kreuz in das Kastchen mit der fur 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  Ernéahrungsberatung

genetische Beratung, Beratung wegen Kinderwunsch

Eheberatung, Familienberatung, Sexualberatung

Lebensberatung

Physiotherapie/Krankengymnastik

Sport-/Bewegungstherapie (z.B. Ergometertraining, Medizinische Trainingstherapie,
Aquafitness)

Ergotherapie/Beschéftigungstherapie

Angebote zur Stressbewdltigung (z.B. Entspannungstraining, autogenes Training)
Angebote zum Umgang mit Schmerzen (z.B. Vortréage, Therapien)
Beratung/Therapie beim Psychologischen Psychotherapeut

Programm/Kurs zur Raucherentwéhnung

Berufsberatung, arbeitsrechtliche Beratung

Beratung in finanziellen Angelegenheiten

ambulante Pflegedienste, Haushaltshilfe

Stomaberatung

Angebote von Selbsthilfegruppen bzw. Patientenverbédnden

Austausch mit anderen Betroffenen (z.B. CED-Stammtisch, Forum, Chat-Room)
Beratung durch eine Krankenkasse, Pflegeversicherung

Beratung durch die Rentenversicherung (Reha, Rente)

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

[ Y T 10 Y ] T 5 . A T 1 [ 1 O

andere, und zwar: &

Haben Sie sich in den letzten 12 Monaten wegen lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung
einer Behandlung mit einem alternativ-, komplementarmedizinischen oder naturheilkundlichen
Verfahren bei einem Arzt oder Heilpraktiker unterzogen (z.B. Akupunktur, Ayurvedische Medizin,
Homoopathie, Traditionelle Chinesische Medizin)?

O ja [ nein

105




Anhang

Medikamentose Versorgung

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

Welche der nachfolgend aufgefiihrten Medikamente kamen bei Ihnen in den letzten 3 Monaten
zum Einsatz?

Beachten Sie bitte, dass im Folgenden zuerst die Namen der Wirkstoffe genannt sind. Dieser Wirkstoff-
name ist auch auf Ihrem Medikament vermerkt. In der Klammer finden Sie als Beispiel einige Praparate
aufgezahit.

Machen Sie bitte ein Kreuz in das Kastchen mit der fir Sie zutreffenden Antwort! Sie kénnen mehrere Kreuze
setzen oder auch weitere Medikamente angeben!

0 5-Aminosalizylate (5- ASA) wie Mesalazin, Sulfasalazin oder Olsalazin
(z.B. Salofalk, Claversal, Pentasa, Azufildine, Colo-Pleon, Dipentum)

O Budesonid (z.B. Budenofalk, Entocort)

0 Kortikosteroide (,Cortison“) wie Prednisolon, Prednison, Methylprednisolon
(z.B. Decortin, Prednison HEXAL, Metypred)

O Immunsuppressiva wie Azathioprin, Methotrexat, Cyclosporin, Tacrolimus
(z.B. Azafalk, Imurek, Colinsan, MTX, Lantarel, Sandimmun, Prograf, Cicloral)

Biologika wie Infliximab, Adalimumab, Golimumab, Vedolizumab (z.B. Remicade, Humira,

u Simponi, Entyvio)

= Probiotika wie E.coli Nissle 1917 (z.B. Mutaflor)

[l Antibiotika wie Metronidazol, Ciprofloxacin (z.B. Arilin, Metront, Ciprobay, Ciprox)
=] andere Medikamente, und zwar: &

Wenn Sie keine Medikamente eingenommen haben

O keine Medikamente > bitte mit Frage 30 fortfahren!

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

27. 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!

siewirkengarnicht | 0 |1 ' 2|3 |4 5 6 7 8 9 10 sehrgute Wirkung
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

28. irgendwelchen Nebenwirkungen lhrer CED-Medikamente?

Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz!

[] gar nicht [] kaum [] magig [ stark
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29.

Krankenhausaufenthalte und RehabilitationsmafRinahmen

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

Ich selbst habe damit zurzeit ...

[] so gut wie keine

Broblaihe [] selten Probleme [] héaufiger Probleme [[] sehr haufig Probleme

Wourden Sie in den vergangenen 12 Monaten wegen lhrer chronisch entziindlichen

30. Darmerkrankung stationdr in einem Krankenhaus behandelt (d.h. Krankenhausaufenthalt mit
mindestens einer Ubernachtung)?
[ nein [ ja, einmal [ ja, mehrmals
Die folgende Frage bezieht sich auf Operationen, die wegen lhrer chronisch entziindlichen
31. 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
Wurden Sie in den letzten 12 Monaten wegen lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung operiert?
[ nein [ ja, einmal [ ja, mehrmals
Wenn wir im Folgenden von Rehabilitation sprechen, meinen wir das, was man gelegentlich auch
als Kur, als Heilverfahren oder als Anschlussrehabilitation bezeichnet. Damit ist der
mehrwochige Aufenthalt in einer Reha-Klinik verbunden, der auf Antrag von der Kranken- oder
32. Rentenversicherung gewahrt wird. Nicht gemeint ist die offene Badekur mit Unterbringung in
einem Hotel oder einer Pension.
Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz.
Haben Sie jemals wegen Ihrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung an einer
RehabilitationsmaRnahme teilgenommen (stationar oder ambulant)?
[ nein [ ja, einmal [ ja, mehrmals
Haben Sie in den letzten 4 Jahren wegen |hrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung an einer
RehabilitationsmaRnahme teilgenommen (stationdr oder ambulant)?
[ nein [Jja, einmal [ ja, mehrmals
Wenn Sie an |hren derzeitigen Gesundheitszustand denken: Glauben Sie, dass Sie zurzeit eine solche
Renhabilitation wegen Ihrer CED benétigen?
[Jeherja [] eher nein
Im Hinblick auf Ihre hausliche und berufliche Situation, kbnnen Sie sich vorstellen in den ndchsten 6
Monaten eine circa dreiwdchige Reha in einer auswartigen Reha-Einrichtung in Anspruch zu nehmen?
[J eherja [ eher nein
14
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Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung

33.

Wie zufrieden sind Sie im GroBen und Ganzen mit der medizinischen Versorgung lhrer chronisch
entziindlichen Darmerkrankung?

Kreuzen Sie bitte die fir Sie am ehesten zutreffende Aussage an.

garnichtzufrieden | 0 |1 |2 3|4 5 6|7 8 9 |10 sehrzufrieden

Leben mit der Erkrankung

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

34.
Wenn Sie sich tberhaupt nicht ausreichend informiert fiihlen, kreuzen Sie die ,0* an. Wenn Sie sich voll und ganz
informiert fuhlen, kreuzen Sie die ,10" an. Sonst wahlen Sie bitte ein entsprechendes Kastchen dazwischen.
iiberhauptnict | 0 ' 1 2|34 5 6 7 8 9 ‘ 10 ‘ voll und ganz
Zu welchen Themen rund um die chronisch entziindliche Darmerkrankung benoétigen Sie lhrer
35 Meinung nach mehr Informationen?

Sie kénnen mehrere Kreuze setzen oder auch keines.

[J Medikamentdse bzw. operative Behandlungsmdglichkeiten

[] Nebenwirkungen/Komplikationen

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

[] Alternative Heilmethoden (Naturheilkunde, Komplementarmedizin)

[J Ernéhrung

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

[] Psychotherapeutische Begleitmanahmen

[] Patientenorganisationen, Selbsthilfegruppen

[ zu folgendem Thema: &~

[ zu folgendem Thema: &
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36.

37.

16

Bitte geben Sie an, inwieweit die folgenden Aussagen auf Sie zutreffen oder nicht.

Kreuzen Sie bitte das Kastchen an, das auf Sie in |hrer jetzigen Situation am ehesten zutrifft. Machen Sie bitte in
jeder Zeile ein Kreuz.

[]bet::gupt witeher it i
nicht zu nichtzu enerzu vollig zu

Ich wei3, was ich in meinem Gesundheitszustand tun kann
und was nicht O o o O
Wenn andere Menschen dhnliche Probleme bewéltigen
kénnen, schaffe ich das auch O ] O O
Neben meinen Arztbesuchen iiberwache ich meinen 0 O N 0
Gesundheitszustand auch regelmaRig selbst
Ich bemiihe mich, mein Leben trotz meiner
gesundheitlichen Probleme zu genielRen O g o O
Ich wei3, was meine Gesundheitsprobleme auslésen und
was sie verschlimmern kann O u g O
Ich lasse nicht zu, dass meine gesundheitlichen Probleme
mein Leben kontrollieren O u a O
Wenn ich gesundheitliche Probleme habe, wei ich genau, O 0 0 0
was ich tun muss, um sie in den Griff zu bekommen
Ich lasse mir mein Leben nicht von meinen
gesundheitlichen Problemen ruinieren O u O O
Ich wei genau, wann und warum ich meine Medikamente
nehmen muss O o O O
Ich glaube, ich fiihre ein sehr gutes Leben, auch wenn ich
gesundheitliche Probleme habe O u O O
Ich achte sorgféltig auf meine Gesundheit und tue, was 0 0 0 O

notig ist, um moglichst gesund zu bleiben

Manche Betroffene berichten, dass sie sich ihrer Krankheit schamen bzw. es ihnen unangenehm
sei, mit anderen tiber ihre Erkrankung zu sprechen. Wie ist das bei Ihnen (bezogen auf die
letzten 12 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
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In den folgenden Fragen geht es um die Beziehung zu wichtigen Menschen, also zum Partner, zu
Familienmitgliedern, Freunden und Bekannten, Kollegen und Nachbarn. Wir mochten erfahren,

38. wie Sie diese Beziehungen erleben und einschatzen. Wenn in den folgenden Aussagen allgemein
von ,Menschen* oder ,Freunden/Angehorigen die Rede ist, dann sind die Menschen gemeint,
die fiir Sie wichtig sind.

trifft trift eher trifft trifft trifft

nicht zu nichtzu teilweisezu  zu genau zu
Ich finde ohne Weiteres jemanden, der sich um meine
Wohnung kiimmert, wenn ich mal nicht da bin O u O O ]
Es gibt Menschen, die mich ohne Einschrankung so
nehmen wie ich bin a O g o O
Ich erfahre von anderen viel Versténdnis und
Geborgenheit 0 0 O O 0
Ich habe einen sehr vertrauten Menschen, mit dessen
Hilfe ich immer rechnen kann O O O O O
Bei Bedarf kann ich mir ohne Probleme bei Freunden
oder Nachbarn etwas ausleihen g = g g O
Ich habe Freunde/Angehdrige, die sich auf jeden Fall
Zeit nehmen und gut zuhéren, wenn ich mich O =l =] [ O
aussprechen moéchte
Ich kenne mehrere Menschen, mit denen ich gerne
etwas unternehme O O O O O
Ich habe Freunde/Angehdrige, die mich einfach mal
umarmen g O g g O
Wenn ich krank bin, kann ich ohne Zégern
Freunde/Angehérige bitten, wichtige Dinge (z.B. O O 5] | O
Einkaufen) fir mich zu erledigen
Wenn ich mal sehr bedriickt bin, weild ich, zu wem ich
damit ohne Weiteres gehen kann O O O O O
Es gibt Menschen, die Freude und Leid mit mir teilen [ = =] [l |
Bei manchen Freunden/Angehdrigen kann ich auch
mal ganz ausgelassen sein g O g g O
Ich habe einen vertrauten Menschen, in dessen Ndhe
ich mich ohne Einschréankung wohl fiihle g O o g O
Es gibt eine Gruppe von Menschen (Freundeskreis,
Clique), zu der ich gehére und mit der ich mich h&ufig | | [El & E [&=]
treffe
© Hogrefe Verlag GmbH & Co. KG, Géttingen. Mit freundlicher Genehmigung
39 Wie schwierig ist es fir Sie, notwendige Zuzahlungen fiir z.B. rezeptpflichtige Medikamente, Heil-
- und Hilfsmittel etc. zu erbringen?
[[Jgar nicht schwierig [] eher nicht schwierig [] teils teils  [] schwierig [ sehr schwierig
17
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40 Sind Ihnen in den letzten Jahren Leistungen von Seiten lhrer Krankenkasse aufgrund lhrer
chronisch entziindlichen Darmerkrankung verwehrt worden?

Oja [ nein [[J Ich habe keine Leistung beantragt

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

4. 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.

iberhauptnicht | 0 ' 12 3 4 5 6 7 8|9 10 vollundganz

Wurde Ihnen in den letzten Jahren von Seiten einer Versicherung aufgrund lhrer chronisch

42, entziindlichen Darmerkrankung der Abschluss einer Versicherung bzw. einer Zusatzversicherung
verwehrt?
Oja [ nein [] Ich habe keine Leistung beantragt
Angaben zu lhrer Person
43. Sind Sie ... ‘ 44. In welchem Jahr wurden Sie geboren?
[ ménnlich [ weiblich 19 ]
45.  Wie groR sind Sie? 46.  Wie viel wiegen Sie?

2 DDD cm | ’ DDD kg

47 Welche chronisch entziindliche Darmerkrankung wurde bei Ihnen von arztlicher Seite
. festgestellt?
[] colitis ulcerosa [] Morbus Crohn [] Colitis indeterminata
[] andere, .#

48. Sind Sie Mitglied einer CED-Selbsthilfeorganisation oder einer Selbsthilfegruppe?

[Jja, bei der DCCV
[Jja, bei einer Selbsthilfegruppe

H ja, bei einer anderen Organisation .

[ nein
49, Rauchen Sie? 50. Haben Sie jemals geraucht (Ex-Raucher)?
(ija [J nein [ija [J nein

18
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51.

Welchen hochsten allgemein bildenden Schulabschluss haben Sie?

[[] Haupt-/Volksschulabschluss

[] Realschulabschluss/Mittlere Reife/ Fachschulreife

[] Polytechnische Oberschule bzw. 10. Klasse (vor 1965: 8. Klasse)
[[] Fachhochschulreife/Abschluss einer Fachoberschule

[T] Abitur/Allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife
[Janderen Schulabschluss (z.B. im Ausland erworben)

[[] schule beendet ohne Haupt-/Volksschulabschluss

[ noch keinen Schulabschluss

52.

Sind Sie bei der Deutschen Rentenversicherung (DRV) versichert?
Oja [ nein [J ich weiR nicht =1

Ob Sie bei der Deutschen Rentenversicherung (DRV) versichert sind oder nicht hangt insbesondere
davon ab, ob Sie in einem sozialversicherungspflichtigen Beschéftigungsverhéltnis stehen oder
selbststandig tétig sind.

Zu den sozialversicherungspflichtigen Beschéftigten zahlen alle Arbeitnehmer (Arbeiter, Angestelite,
einschlieBlich Auszubildende), von denen monatlich Beitrdge vom festen Gehalt zur gesetzlichen
Kranken-, Pflege-, Renten- und Arbeitslosenversicherung erhoben werden. Einen Teil der Beitrdge wird
hierbei vom Arbeitgeber gezahlt.

- Wenn Sie zu dieser Gruppe zéhlen, sind Sie bei der DRV versichert!

Selbststéndig Erwerbstatige (z.B. Unternehmer, Freiberufler), Beamte und geringfiigig Beschaftigte (z.B.
Minijobber) sind in den meisten Fallen nicht sozialversicherungspflichtig. Grundsétzlich sind diese
Personen nicht in der gesetzlichen Rentenversicherung (DRV) pflichtversichert.

- Wenn Sie zu dieser Gruppe zahlen und nicht freiwillig in der gesetzlichen Rentenversicherung
rentenversichert sind (hiermit ist keine private Altersvorsorge wie beispielsweise die Riirup-Rente
gemeint), kreuzen Sie bitte nein an.

HERZLICHEN DANK FUR DIE BEARBEITUNG DES FRAGEBOGENS!

Bitte schicken Sie

=>» den ausgefullten Fragebogen und
=>» die unterschriebene Einwilligungserklarung

im beiliegenden Umschlag direkt an die Universitét zu Liibeck.

Das Porto iibernehmen wir. @

© Zentrum fir Bevolkerungsmedizin und Versorgungsforschung der Universitat Liibeck
Ratzeburger Allee 160, Haus 50, 23538 Liibeck
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Anhang 5: zusatzliche Tabellen

Tabelle 21: Unterschiede in den sozialen Merkmalen zu TO in Abhé&ngigkeit von regionaler Deprivation (GIMD)

Regionale Deprivation GIMD (N=425)

1. geringste 2. geringe 3. mittlere 4. hohe 5. héchste
Deprivation Deprivation Deprivation Deprivation Deprivation Chi- i
n=51 n=75 n=98 n=132 n=69 Wert v&)ert
Soziale Merkmale () M () m () 1 () 1 ()
M(SD) M(SD) M(SD) M(SD) M(SD)
Geschlecht weiblich 51  25(49,0%) 75 44(58,7%) 98 59 (60,2%) 132 77(58,3%) 69 40 (58,0%) 1,878 0,758
Maximal o o o o o
Hauptschulabsohluss 8 (15,7%) 7 (9,5%) 14 (14,3%) 15 (11,4%) 6 (8,7%)
Schulbildung Mittlerer a%sjg'r:‘f;’ 51 22431%) 74 31(41,9%) 98 38(38,8%) 132 63 (47,7%) 69 33 (47,8%) 4,365 0,823
(Fach-)Abitur 21 (41,2%) 36 (48,6%) 46 (46,9%) 54 (40,9%) 30 (43,5%)
18-30 Jahre 11 (21,6%) 12 (16,0%) 26 (26,5%) 15 (11,4%) 11 (15,9%)
31-40 Jahre 11 (21,6%) 17 (22,7%) 16 (16,3%) 31 (23,5%) 15 (21,7%)
Alter 4150 Jahre °1 13 (255%) '  24(320%) 98 24(245%) 132 34(258%) 69 20290 12429 0412
51-64 Jahre 16 (31,4%) 22 (29,3%) 32 (32,7%) 52 (39,4%) 23 (33,3%)

Legende: GIMD= German Index of Multiple Deprivation; N= Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl glltiger Félle; Prozentwerte beziehen sich auf die jeweilige
Anzahl glltiger Falle von n Gesamt; M= Mittelwert; SD= Standardabweichung.
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Anhang

Tabelle 22: Unterschiede in den sozialen Merkmalen zu TO in Abhé&ngigkeit von regionaler Deprivation (GISD)

Regionale Deprivation GISD (N=430)

1. geringste 2. geringe 3. mittlere 4. hohe 5. hdchste
Deprivation Deprivation Deprivation Deprivation Deprivation Chi-
n=82 n=81 n=81 n=88 n=98 Wert p-Wert
Soziale Merkmale n 0 ) n 0 () n () n e n e
M(SD) M(SD) M(SD) M(SD) M(SD)
Geschlecht weiblich 82 50(61,0%) 81 48(59,3%) 81 47 (58,0%) 88 42 (47,7%) 98 59(60,2%) 4,227 0,376
Maximal 0 0 o o o
Hauptschulabschluss 12 (14,6%) 9 (11,3%) 11 (13,6%) 11 (12,5%) 9 (9,2%)
Schulbildung  Mittlerer '(AZ\I_bOS‘(J:gll‘:JrSe? 82 28(341%) 80 33(41.3%) 81 37(457%) 88 47 (534%) 98 43 (43.9%) 8,651 0,373
(Fach-)Abitur 42 (51,2%) 38 (47,5%) 33 (40,7%) 30 (34,1%) 46 (46,9%)
18-30 Jahre 24 (29,3%) 16 (19,8%) 13 (16,0%) 9 (10,2%) 13 (13,3%)
31-40 Jahre 14 (17,1%) 20 (24,7%) 19 (23,5%) 15 (17,0%) 24 (24,5%)
Alter 41-50 Jahre 82 21(256%) S1 17(1,0%) 81 23(284%) B8 26(205%) B 28(286%w) 17604 0128
51-64 Jahre 23 (28,0%) 28 (34,6%) 26 (32,1%) 38 (43,2%) 33 (33,7%)

Legende: GISD= German Index of Socioeconomic Deprivation; N= Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl gliltiger Falle; Prozentwerte beziehen sich auf die
jeweilige Anzahl giltiger Falle von n Gesamt; M= Mittelwert; SD= Standardabweichung.
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Tabelle 23: Unterschiede in den sozialen Merkmalen zu TO in Abhangigkeit von regionaler
Deprivation (Extremgruppen)

Extremgruppen aus GIMD- und GISD-
Dezilen (N=124)
geringe Deprivation hohe Deprivation

n=42 n=82
. n (%)/ n (%)/ Chi- R
Soziale Merkmale M(SD) M(SD) Wert p-Wert
Geschlecht wbl. 42 26 (61,9%) 82 51 (62,2%) 0,001 0,975
Maximal HS 5 (12,2%) 8 (9,8%)

Mittl. Abschluss o o 0,817 0,665

(10 Jahre) 41 17 (41,5%) 82 41 (50,0%)

(Fach-)Abitur 19 (46,3%) 33 (40,2%)

18-30 Jahre 10 (23,8%) 11 (13,4%)

31-40 Jahre 5(11,9%) 18 (22,0%)
42 82 3,455 0,327

41-50 Jahre 12 (28,6%) 21 (25,6%)

51-64 Jahre 15 (35,7%) 32 (39,0%)

Legende: GIMD= German Index of Multiple Deprivation; GISD= German Index of Socioeconomic
Deprivation; N= Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl gultiger Falle; M= Mittelwert; SD=
Standardabweichung; wbl.= weiblich; HS= Hauptschulabschluss; mittl. Abschluss= mittlerer

Abschluss.

Tabelle 24: Unterschiede in den sozialen Merkmalen zu TO in Abhangigkeit von sozialer
Unterstitzung (F-SozU-14)

Soziale Unterstitzung F-SozU-14 (N=429)

1. Aufféllig gering

2. Unauffallig sozial

3. Auffallig stark

sozial unterstiitzt unterstitzt sozial untersttitzt
n=47 n=273 n=109
. n (%)/ n (%)/ n (%)/ Chi- p-
Soziale Merkmale n M(SD) n M(SD) n M(SD) Wert Wert
Geschlecht wbl. 47 22(46,8%) 270 151 (55,9%) 109 69 (63,3%) 3,875 0,144
Maximal HS 11 (23,9%) 21 (11,9%) 8 (7,3%)
Mittl.
Schul- Abschluss 4  14(30,4%) 269 124 (46,1%) 109 47 (43,1%) 10,628 0,031
bildung (10 Jahre)
(Fach-)Abitur 21 (45,7%) 113 (42,0%) 54 (49,5%)
18-30 Jahre 6 (12,8%) 47 (17,4%) 20 (18,3%)
31-40 Jahre 9 (19,1%) 58 (21,5%) 24 (22,0%)
Alter 41-50 Jahre 47 14(29.8%) 270  72(26,7%) 199 30(2755%) 1282 0,973
- 18 0, 0,
51-64 Jahre (38.3%9 93 (34,4%) 35 (32,1%)
Legende: F-SozU-14= Fragebogen zur sozialen Unterstiitzung (Gesamtscore 0-5): auffallig gering sozial

unterstitzt< 3,28; unauffallig sozial unterstitzt: 3,29-4,70; auffallig stark sozial unterstitzt=4,7; N=
Gesamtzahl in der Stichprobe; n= Anzahl glltiger Féalle; M= Mittelwert; SD= Standardabweichung; wbl.=
weiblich; HS= Hauptschulabschluss; mittl. Abschluss= mittlerer Abschluss.
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