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A. EINLEITUNG

A.1l. Hintergrund

Colitis ulcerosa (CU) und Morbus Crohn (MC) sind chronisch entziindliche
Darmerkrankungen (CED) mit bislang nicht sicher geklarter Atiologie. Bei einer
angenommenen Pravalenz von 0,4 % geht man zurzeit von etwa 320.000
Betroffenen (etwa je zur Hélfte MC und CU) in Deutschland aus (Timmer 2009).
Schatzungen auf der Basis von Krankenkassendaten filhren zu héheren Zahlen, so
fir 2010 zu 420.000 bis 470.000 Betroffenen (Stallmach et al 2012). Es gibt
Hinweise, dass die CED-Pravalenz im Steigen begriffen ist (Hein et al 2014).

Das Manifestationsalter fur CED liegt gehauft zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr.
Krankheitsverlauf und Schwere der Erkrankung kénnen sehr unterschiedlich sein.
Haufig verlauft die Krankheit schubweise, Phasen mit hoher Krankheitsaktivitat
wechseln sich ab mit Abschnitten relativer Gesundheit. Beide Krankheitsbilder
bidrden den Betroffenen fur lange Zeit, wenn nicht gar bis an das Lebensende ein
ganzes Bundel von Lasten auf. Die chronisch Kranken (und ihre Behandler) sind oft
gleichzeitig mit mehreren Problemen aus unterschiedlichen Bereichen konfrontiert:
Spezifische Krankheitssymptome sind krampfartige Bauchschmerzen, Durchfélle,
haufiger Stuhldrang, Gewichtsverlust und Fieber. Dazu treten im Verlauf der
Erkrankung verschiedenste kérperliche, psychische und/oder soziale Probleme auf
(vgl. Burisch et al. 2013; Hippe et al 2013; Kemp et al. 2012; Hardt et al 2010a), die
teils aus der Krankheit, teils aus dem Chronisch-Kranksein und teils aus der Situation
der andauernden Behandlungsbedurftigkeit resultieren (Raspe 2011). MC und CU
zéhlen damit zu den multifokalen Erkrankungen, die eine multi- und interdisziplinare
Versorgung erfordern.

Aus sozialmedizinischer Sicht bedeutsam sind das frihe Manifestationsalter im
Zusammenhang mit erheblichen Auswirkungen auf Aktivitaten und Teilhabe in
Ausbildung, Beruf, Sozialkontakte und Freizeit. Dies fuhrt dazu, dass das
durchschnittliche Alter sowohl bei Leistungen zur medizinischen Rehabilitation als
auch hinsichtlich der Rentenzugange wegen verminderter Erwerbsféahigkeit bei
Versicherten mit CED deutlich unter dem Durchschnitt liegt: In 2013 z.B. fur
stationare Leistungen zur medizinischen Rehabilitation bei 44 versus 53 Jahre (DRV

2014a) sowie beim Rentenzugang bei 45 vs 50 Jahre bei Frauen bzw. 48 versus 52
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Jahre bei Mannern (DRV 2014b). Die DRV-Leitlinie zur Rehabilitationsbedurftigkeit
bei Stoffwechsel- und gastroenterologischen Krankheiten konstatiert daher: ,Die CED
sind charakterisiert durch eine nicht sichtbare und schwer messbare Behinderung
und durch Einbeziehung von Tabu- und Schamgrenzen. Friher Krankheitsbeginn mit
schubweisem Verlauf und haufig gravierende Auspragungen der Krankheit fihren zu
einem hohen Rehabilitationsbedarf* (DRV 2011).

Aktuelle nationale wie internationale Leitlinien zu Diagnostik und Therapie von CU
(Dignass et al 2011, ECCO 2008) und MC (Hoffmann et al 2008, ECCO 2010)
empfehlen die Beriicksichtigung psychosozialer Faktoren und krankheitsbezogener
Lebensqualitat im therapeutischen Handeln. Doch dies setzt die Kenntnis der
verschiedenartigen Probleme voraus. Gerade psychosoziale Problembereiche
entziehen sich leicht der spontanen arztlichen Wahrnehmung und kénnen zu Fehlern
bei der Behandlungsplanung fiihren (Weiner et al 2010). Komplexe Problemlagen
werden unter Umstanden nicht oder erst mit erheblicher zeitlicher Verzégerung
erkannt. Sie verlangen eine fachertbergreifende Versorgung, die sich auf der
ambulanten Behandlungsebene oft nur dann umsetzen lasst, wenn auf ein

Versorgungsnetz zurlckgegriffen werden kann.

Die Lubecker Arbeitsgruppe CED entwickelte ab 2004, u.a. gefordert durch das
Kompetenznetz Darmerkrankungen, Handlungsempfehlungen fur eine umfassende
facherubergreifende und problemorientierte Versorgung dieser Gruppe von chronisch
Kranken. Mit einem in 2005 durchgefiihrten nationalen Fragebogen-Survey, an dem
sich 1083 Betroffene beteiligten, konnte erstmals flr Deutschland die Vielfalt
korperlicher, psychischer und sozialer Probleme von CED-Betroffenen aufgezeigt
werden (Hardt et al 2010a). Die Befragungsergebnisse bildeten zusammen mit den
Inhalten der S3-Leitlinien fir MC und CU, mit klinischen Uberlegungen und
Experteninterviews sowie systematisch gesuchter empirischer Evidenz aus
klinischen und Versorgungsstudien die Basis fur die Entwicklung von
evidenzbasierten und interdisziplinar konsentierten Versorgungspfade fur
Patientinnen und Patienten mit MC und CU (Raspe et al 2009).

In einer Pilotstudie (CEDimpl) wurden in den Jahren 2009 und 2010 in einer
Modellregion in Schleswig-Holstein (Stadte Kiel und Lubeck, Landkreise Ostholstein,
Plon, Segeberg), geférdert durch das BMBF und das Exzellenzcluster Entziindung

an Grenzflachen, einige der in den Versorgungspfaden geéauf3erten Empfehlungen



fur eine wohnortnahe, krankheitsbegleitende und problemorientierte Versorgung
umgesetzt. Neben dem Aufbau eines regionalen CED-Versorgungsnetzes wurde
erstmals Patientinnen und Patienten mit MC oder CU die Teilnahme an einem
fragebogengestiutzten Problemfeld-Assessment mit der Riickmeldung des
individuellen Problemprofils zusammen mit darauf ,,zugeschnittenen®
Versorgungsempfehlungen angeboten. Mit dem Ziel der Starkung der
Selbstbeteiligung der Patientinnen und Patienten an Versorgungsplanung und -
management wurden die Informationen direkt an die Betroffenen riickgemeldet. Eine
zweite Befragung nach sechs Monaten erhob Daten zur Akzeptanz und Bewertung
eines solchen Vorgehens. Zeitgleich erfolgte die Befragung einer Vergleichsgruppe
ohne Riuckmeldung auRerhalb der Modellregion. Neben einer hohen Akzeptanz der
Befragten fir die Rickmeldung des eigenen Problemprofils zusammen mit
Behandlungs-/Beratungsempfehlungen zeigten sich erste Hinweise auf positive
Wirkungen der Implementierungsaktivitaten (Hippe et al 2013).

Nutzen und Wirksamkeit des Problemfeld-Assessments konnte im Anschluss in einer
deutschlandweit durchgefiihrten, randomisierten, kontrollierten Interventionsstudie im
Parallelgruppendesign (PROCED-Studie) erfolgreich geprtift werden (Huppe et al
2014). Es zeigte sich, dass Versicherte der Techniker Krankenkasse mit MC bzw. CU
durch die Zurverfugungstellung individualisierter Versorgungsempfehlungen 12
Monate spater eine im Vergleich zu einer Kontrollgruppe (KG) bessere
gesundheitsbezogene Lebensqualitat sowie eine Reduktion der Beeintrachtigungen
in Bereichen des Alltagslebens erzielten. In der Interventionsgruppe (IG) reduzierten
sich zudem die Anzahl von Arztkontakten sowie die Anzahl ,aktiver” Problemfelder
und es wurden in der IG bessere Werte in Aspekte der Patientenkompetenz erzielt
(Huppe et al 2014). Eine internetbasierte Darbietung des Fragebogens mit
automatisierter Ruckmeldung wurde am Projektende erstellt und zur Nutzung durch

Betroffene zuganglich gemacht (Zugangslink: www.ced-aktiv-werden.de).

Auch wenn die von der Lubecker CED-Arbeitsgruppe bislang durchgefuhrten Studien
der Versorgungsforschung auf den ambulanten Versorgungssektor fokussierten,
fanden sich doch auch Befunde mit Bezug zum rehabilitativen Sektor:

So gaben unter den N=431 Teilnehmenden der CEDimpl-Studie 18,3 % zur
Erstbefragung an, sie hatten in den letzten vier Jahren eine medizinische
Rehabilitation in Anspruch genommen; unter den N=514 PROCED-Teilnehmenden

waren es 18,4 %. Operationalisiert man Rehabedarf mit Hilfe des Konzeptes des



Lubecker Algorithmus (ausfuhrlich s. B.1.Methoden) und sieht Bedarf dann als
gegeben, wenn ein CED-Kranker eine Problemlage aufweist, die mindestens drei
oder mehr verschiedene Behandlungszugange verlangt, dann finden sich in der
CEDimpl-Stichprobe 37,6 % (162 von 431) und in der PROCED-Stichprobe 32,5%
(167 von 514) Personen mit Rehabedarf. Im Beobachtungszeitraum von sechs
(CEDimpl) bzw. 12 Monaten (PROCED) nahmen von diesen ,Rehabedurftigen* nur
wenige an einer medizinischen Rehamal3nahme teil: CEDimpl: 4,9 %; PROCED:
13,2 %.

Inwieweit hier eine mogliche rehabilitative Unterversorgung vorliegen mag, bleibt
unklar, ist aber nicht vollig von der Hand zu weisen. Im Jahr 2013 entfielen von
827.080 stationaren Leistungen zur medizinischen Rehabilitation im Bundesgebiet
3788 auf MC oder CU als erste Diagnose. Diese Quote von knapp 0,5 % bleibt seit
Jahren konstant (DRV 2014). Geht man davon aus, dass rund zwei Drittel der
pravalenten CED-Kranken im erwerbstéatigen Alter stehen (214.000 von 321.000),
dass unter ihnen die Erwerbsquote bei rund 66 % liegt (142.000), dass fast alle
sozialversicherungspflichtig beschaftigt sind und dass etwa die Halfte dieser Kranken
(70.000) zu jedem Zeitpunkt aktiv erkrankt ist, dann scheint die Zahl von rund 4.000
Verfahren pro Jahr (auch wenn man sie nach 8§ 12 Abs. 2 SGB VI vervierfacht)

gering.

A.2. Studienziel und Fragestellungen

Die bereits genannten evidenzbasierten und interdisziplinar konsentierten
Versorgungspfade wollen die Wege fiir kooperatives Handeln zwischen dem
ambulanten, dem stationaren und dem rehabilitativen Versorgungssektor ebnen
(Raspe et al 2009). Sie schlagen fur den ambulanten Versorgungssektor u.a. die
regelméanige Durchfiihrung eines fragebogengestitzten Problem-Assessments vor.
Fir die im Assessment identifizierten Problemfelder werden aussichtsreiche
Behandlungen, Beratungen, Schulungen oder Programme empfohlen. Ob eine
Umsetzung der Empfehlungen angebracht ist, kann im Gesprach zwischen Arzt und

Patient bzw. Patientin diskutiert werden.

Ein solches Problemfeld-Assessment hietet zudem die Chance, den rehabilitativen

Versorgungssektor mit seinen Angeboten und Mdglichkeiten enger mit dem



ambulanten Sektor zu vernetzen: Macht das Problemfeld-Assessment deutlich, dass
eine komplexe somatische und psychosoziale Problemlage vorliegt, die im System
der kassenarztlichen-ambulanten Versorgung nur mit Mihe zu organisieren und
patientenseitig kaum mehr zu bewaéltigen sein dirfte, kdnnen die Betroffenen auf die
Angebote des rehabilitativen Sektors hingewiesen und ggf. aktiv bei einer Reha-
Antragsstellung unterstitzt werden. Dieses Vorgehen folgt dem Konzept des
Liubecker Algorithmus, der einen Rehabedarf dann postuliert, wenn mehrere ,aktive*
Problemfelder die Nutzung verschiedener Behandlungen, Beratungen, Schulungen
oder Programme nahelegen. Mit der Anzahl der notwendigen Behandlungszugange
steigt im Verstandnis des Lubecker Algorithmus die Komplexitat krankheitsbedingter
Belastung und damit der Bedarf an einem multimodalen, multiprofessionellen
Versorgungsangebot, wie es die medizinische Rehabilitation vorhalt (vgl. Dodt et al
2002, Mittag et al 2005, Raspe 2007, Hippe et al 2008; Mittag et al 2014).

Eine solche Einsatzmdglichkeit des Problemfeld-Assessment ist auch deshalb zu
erwagen, da die Vernetzung zwischen ambulantem und rehabilitativem
Versorgungssektor allgemein noch als unzureichend anzusehen ist (Pohontsch &
Deck 2010, Deck et al 2009) und zudem in Diskussionen zur notwendigen
Vernetzung der CED-Behandlung in Deutschland der rehabilitative Sektor bislang
ganz unerwéahnt blieb (Bokemeyer 2007).

In den bisherigen Studien der CED-Arbeitsgruppe zur Implementierung von
Empfehlungen der Versorgungspfade (Hippe et al 2013, 2014) wurde bei der
Ruckmeldung von individualisierten Versorgungsempfehlungen zu den im
fragebogengestitzten Assessment identifizierten ,aktiven“ Problemen bei fiinf und
mehr unterschiedlichen Behandlungsempfehlungen zusatzlich auf das Angebot der
medizinischen Rehabilitation aufmerksam gemacht. Auch der im Anschluss an die
PROCED-Studie entwickelte online-Fragebogen folgt aktuell diesem Vorgehen.
Allerdings ist eine solche Grenzziehung in gewisser Weise beliebig und muss als
vorlaufig angesehen werden. Fur eine weiterfihrende Diskussion werden bislang
fehlende Daten aus dem rehabilitativen Versorgungssektor benétigt. Verlaufsdaten
zu Rehabilitanden mit CED koénnten helfen folgende Fragenkomplexe zu

beantworten:



(1) Merkmale von Rehabilitanden mit CED

* Gibt es Unterschiede in soziodemographischen und krankheitsspezifischen
Merkmalen zwischen Rehabilitanden und Nicht-Rehabilitanden mit CED?

* Wie stellt sich das Problemprofil von CED-Betroffenen dar, die den Weg in die
medizinische Rehabilitation gefunden haben, welche und wie viele
somatische, psychische und soziale Problemfelder berichten sie zu Beginn der
stationdren Rehabilitationsmal3inahme?

» Zeigen sich Unterschiede im Problemprofil zwischen Rehabilitanden mit CED
und anderen CED-Betroffenen, die im ambulanten Versorgungssektor auf
Facharztebene betreut werden?

* Wie stellt sich der Rehabedarf — operationalisiert nach dem Lubecker
Algorithmus — in den beiden Gruppen (Rehabilitanden und facharztlich

betreute Patienten) dar?

(2) Mittelfristige Erfolge der medizinischen Rehabi  litation bei CED
* Welche Veranderungen zeigen sich in Parametern des subjektiven
Gesundheitszustandes (u.a. gesundheitsbezogene Lebensqualitat sowie
Einschrankungen in Alltagsaktivitdten) sechs Monate nach der Teilnahme an
einer dreiwtchigen, stationdaren medizinischen Rehabilitation?
* Inwieweit veréndert sich Art und Anzahl der berichteten Problemfelder?
» Beeinflusst die Vielfalt der Problemlast und die mit ihr verknipfte

Behandlungskomplexitéat zu Rehabeginn den mittelfristigen Rehaerfolg?

(3) Vergleich der mittelfristigen Erfolge der Behan  dlung im rehabilitativen und
ambulanten Versorgungssektor

* Inwieweit unterscheiden sich die unter Rehabilitanden beobachteten
Verénderungen in Parametern des subjektiven Gesundheitszustandes von
denen in einer Gruppe von Nichtrehabilitanden mit weitgehend vergleichbaren

soziodemografischen und krankheitsspezifischen Merkmalen?
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B. HAUPTTEIL

B.1. Methoden

Studientyp, Messzeitpunkte, Art der Kontrolle

Es wurde eine prospektive, explorative, monozentrische Langsschnittstudie mit zwei
Messzeitpunkten (TO: Reha-Beginn; T1: 6 Monaten nach Reha-Ende) durchgefihrt.
Als ,historische Kontrolle* fir die Daten aus der CEDreha-Studie wurden Daten aus
einer im gleichen Zeitraum, mit vergleichbaren Messzeitpunkten und weitgehend
vergleichbaren Messinstrumenten durchgefiihrten prospektiven Langsschnittstudie
mit Patientinnen und Patienten aus 31 gastroenterologischen Facharztpraxen sowie
2 Hochschulambulanzen herangezogen (CEDnetz-Studie).

Die CEDnetz-Studie - vom Berufsverband niedergelassener Gastroenterologen
finanziert - zielt auf Fortfihrung und Ausbau sowie Starkung und Evaluation des
2010 initiierten CED-Netzwerkes in Schleswig-Holstein (SH). In der
Interventionsregion (SH), in der 15 gastroenterologische Praxen teilnahmen, wurde
den rekrutierten Patientinnen und Patienten das 0.g. Problemfeld-Assessment
angeboten. Sie erhielten eine Ruckmeldung ihrer Problemprofile. Zuséatzliche
Netzwerkangebote betrafen monatlich stattfindende Fallkonferenzen,
Fortbildungsveranstaltungen und Patientenschulungen. Aul3erhalb der
Netzwerkregion rekrutierten zeitgleich bundesweit 18 gastroenterologische
Facharztpraxen eine Kontrollgruppe von CED-Betroffenen. Die CEDnetz-Studie hat
drei Messzeitpunkte: Studienbeginn, sechs und zwolf Monaten spater. Fir den
Vergleich mit der CEDreha-Studie wurden die Daten der Gesamtgruppe zum ersten
und zweiten Messzeitpunkt (Studienbeginn und 6 Monate spater) herangezogen, da
sich keine Unterschiede zwischen den beiden Studienarmen zeigten zur 6-

Monatskatamnese zeigten (Bokemeyer et al 2015).

Ziel- und EinflussgréfRen
Zentrale Zielgré3en waren die Einschrankung der sozialen Teilhabe sowie die

gesundheitsbezogene Lebensqualitat.
Der Summenscore des IMET (Index zur Messung der Einschrankungen der

Teilhabe) (Deck et al 2007) diente zusammen mit der Anzahl an Einschradnkungstage
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zur Charakterisierung eingeschrankter sozialer Teilhabe. Der IMET, der 9 Items
umfasst, die jeweils flr verschiedene Lebensbereiche Teilhabeeinschrankungen auf
einer Skala von 0 bis 10 erfragen (Summenscore 0-90), wurde leicht modifiziert: Das
9. Item, das nach der Stressbelastung fragt, wurde durch ein neues Item ersetzt, das
im identischen Format Erndhrungseinschrankungen erfasst. Diese Modifikation
wurde vorgenommen, da Stress im Rahmen des Problemfeld-Assessment bereits als
eigenes Problemfeld erfasst wurde und Ernéhrung ein fir die CED spezifisches
Alltagsproblem darstellt.

Die Anzahl von Einschrdnkungstagen wurde mit der Frage: ,,An wie vielen Tagen
konnten Sie in den letzten 3 Monaten aufgrund lhrer chronisch entzindlichen
Darmerkrankung nicht lhren tblichen Aktivitaten nachgehen (z.B. in Beruf, Haushalt,
Freizeit)?“ erhoben. Es konnten Angaben zwischen 0 und 90 Tagen gemacht
werden.

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat wurde mit Hilfe der visuellen Analogskala
(EQ-VAS) des EQ-5D ermittelt (Mielck et al 2010). Erfasst wird auf einer Skala von
100 (denkbar bester Gesundheitszustand) bis 0 (denkbar schlechtester
Gesundheitszustand) eine allgemeine Bewertung des eigenen momentanen
Gesundheitszustandes.

Zusatzlich wurden als sekundéare ZielgroRen Veranderungen in der subjektiven
Prognose der Erwerbsfahigkeit (gemessen mit der SPE-Skala) (Mittag et al 2003)
sowie als globales Mal3 der Krankheitskomplexitat die Anzahl ,aktiver* somatischer
und psychosozialer Problemfelder und der sich daraus ergebende komplexe
Behandlungsbedarf erfasst.

Dem explorativen Ansatz des Studienprojektes folgend wurde eine Vielzahl von
potenziellen EinflussgrofRen erhoben: Zu ihnen zahlen neben den
soziodemographischen Parametern Alter, Geschlecht, Schulbildung, Erwerbsstatus
der Krankheitsverlauf in den letzten Jahren, die aktuelle Behandlungskomorbiditat
sowie Daten zur Versorgung (Hauptansprechpartner, Operationen,

Krankenhausaufenthalte, Medikation).

Erhebungs- und Messinstrumente
Die Ziel- und Einflussgréf3en wurden zum grof3ten Teil per Fragebogen als
Selbstangaben erfasst. Die Fragebdgen, die zu den beiden Messzeitpunkten zum

Einsatz kamen, finden sich im Anhang. Zu Studienbeginn wurde zusatzlich von
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arztlicher Seite ein zweiseitiger Basisdokumentationsbogen ausgefillt (siehe
Anhang). Erfasst werden Krankheitsdaten wie das aktuelle Befallsmuster der
Entziindung, die Medikation oder extraintestinale Manifestationen.

Die eingesetzten Fragebodgen lehnen sich an die in der CEDimpl-Studie sowie der
PROCED-Studie verwendeten Verfahren an und gleichen bis auf wenige Ausnahmen
den in der Studie CEDnetz eingesetzten Fragebdgen. In der CEDreha-Studie wurden
zum ersten Messzeitpunkt (Rehabeginn) zusatzlich die Beweggrunde fir den Antritt
der aktuellen Rehamalinahme erhoben, zur 6-Monats-Katamnese ein Globalurteil
zum subjektiven Rehaerfolg erfasst und zu beiden Messzeitpunkten mit dem PS-
CEDE (Krebs et al 1989) nach krankheitsbezogenen Sorgen und Angste gefragt.
Der Fragebogen PS-CEDE thematisiert 25 verschiedene Sorgen und Angste rund
um CED und verwendet zur Erfassung ihrer Auspragung eine 5stufige verbale
Kategorialskala (gar nicht , etwas, mafig, stark, sehr stark). Berechnet wird aus den
Einzelitems (jeweils mit Werten zwischen 1 und 5 kodiert) ein mittlerer Gesamtscore
(Summe geteilt durch 25), der zwischen 1 (gar nicht) und 5 (sehr stark) liegen kann.
Der Teil des Patientenfragebogens, der zum Problemfeld-Assessment dient, wurde
auf der Basis des von unserer Arbeitsgruppe im Jahr 2005 erstmals eingesetzten
Erhebungsinstrumentes (Hardt et al 2010) entwickelt und orientiert sich am von der
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) der
Weltgesundheitsorganisation vorgeschlagenen Komponentenmodell zur Beurteilung
der Funktionsfahigkeit einer Person (WHO 2001).

Tabelle 1 gibt fur die zum Problemfeld-Assessment herangezogenen 22
Problemfelder an, mit welchen Skalen bzw. Items sie erfasst werden und wann von
einem ,aktiven” Problemfeld ausgegangen wird. Wie man der Tabelle 1 entnehmen
kann, kommen neben eingefiihrten Messinstrumenten auch Einzelitems zum Einsatz.
In einer Zusatzstichprobe der Implementierungsstudie CEDimpl fillten 50 Betroffene
den Fragebogen zweimal im Abstand von 14 Tagen aus. Es zeigten sich fir diese
Items befriedigende bis sehr gute Test-Retest-Reliabilitdten (Cohens Kappa bzw.

Interclass-Correlation von 0.49 bis 0.97).
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Tabelle 1: Operationalisierung der im Assessment-Fr  agebogen erfassten 22 Problemfelder

Problemfeld Messinstrument Problemfeld aktiv, wenn

Psychische Schadigungen

Sorge um Gesundheit ?ZGilginzelitems) Score = 8 (beide Items ,trifft véllig zu“) [Frage 7]

erhdhte Depressivitat PHQ-9 Score >12

ausgepragtes Schamgefiihl  Einzelitem illj:h seiner Krankheit schamen “trifft auf mich voll und ganz
korperliche Schadigungen

Vitalitatsverlust SF-36 Score < 23,7 (%) bzw. 30,2 (3)

Schmerzen in den letzten 3 Monaten ,oft* bzw. ,(fast) immer*
behindernde Schmerzen 2 Einzelitems ng schnﬁerzbekdingte Einschrankung im Alltagsleben ,stark"
zw. ,sehr stark”

Stomaversorgung P FrmellEre (Filter: Stoma ja) unzureichend informiert tiber Handhabung
ungeniigend oder aktuell Probleme mit Stoma

akuter Schub mit

ausgepragter GIBDI-Score Score > 7 (moderate bzw. Starke Aktivitét)
Krankheitsaktivitat

in der letzten Woche betroffen von:
4 Einzelitems Gelenkschmerzen oder Entziindungen der Augenhaute oder
Hautveranderungen oder Fisteln bzw. Abszesse

extraintestinale
Manifestationen

beeintrachtigte soziale Teilhabe

e e METHEMS > 6 (skala 0 bis 10) over
Enschrankng WETEMS 6 (skala o bis 10 unct
Ehe/Partnerschaft IMET-Item (7) > 6 (Skala 0 bis 10)
Sexualitat IMET-Item (8) > 6 (Skala 0 bis 10)
Erndhrungseinschrankung Einzelitem > 6 (Skala 0 bis 10)
gefahrdete Teilhabe am SPE (Filter: erwerbstatig ja)

Arbeitsleben SPE-Score > 2

risikobehaftete Umweltfaktoren

Erbringung von Zuzahlungen ,schwierig” oder ,sehr

finanzielle Probleme Einzelitem schwierig®

Schwierigkeiten mit

Leistung v. KK verwehrt und unzufrieden mit KK (< 3) oder
Krankenkasse/Versicherung

Einzelitem Versicherung verwehrt

geringe soziale

unterstiitzende Person ,eher nicht* bzw. ,lberhaupt nicht*
Unterstutzung

Einzelitem erreichbar

anhaltende Stressbelastung CED-Stress-Skala Score > 7
risikobehaftete Personenfaktoren

CED-Medikamente ja und Medikamente nicht wirksam (<3);
Medikamente 3 Einzelitems Leiden unter ,starken“ Nebenwirkungen;
shaufig“ o. ,sehr haufig“ Einnahmeprobleme

Behandlung mit alternativ-/komplementarmedizinischen/

Alternativmedizin 2 Einzelitems naturheilkundlichen Verfahren ja und Arzt nicht informiert
Liste von 11

Informationsdefizit Themen >5 der 11 Themen oder nicht ausreichend informiert (< 3)
Einzelitem

Rauchen (bei MC) Einzelitem Filter: aktueller Raucher und an MC erkrankt
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heiQ Health Education Impact Questionnaire (Osborne et al 2007); PHQ-9 (Kroenke et al 2001); SF-36 (Bullinger
& Kirchberger 1998); GIBDI German Inflammatory Bowel Disease Index (Janke et al 2004); IMET Index zur
Messung der Einschrankungen der Teilhabe (Deck et al 2007); SPE subjektive Prognose der Erwerbsfahigkeit
(Mittag & Raspe 2003); CSS CED Stress Skala (Hardt et al 2010b); KK: Krankenkasse

Rehabedarf nach dem Libecker Algorithmus

Der Fragebogen zum Problemfeld-Assessment wurde auch zum Screening nach
Rehabedarf im Sinne des Liubecker Algorithmus verwendet. Dafir wurden nach den
Empfehlungen der CED-Versorgungspfade die 22 erfassten Problemfelder insgesamt

9 unterschiedlichen ,Behandlungszugangen” zugeordnet (vgl. Tabelle 2).

Tabelle 2: Zuordnung der aktiven Problemfelder zu Be  handlungszugangen

Aktives Problemfeld Behandlungszugang

erhdhte Depressivitat

Psychotherapeut/ Psychologe
anhaltende Stressbelastung

Erndhrungseinschrankung Erndhrungsberater

Schwierigkeiten mit Krankenkassen/ Versicherungen
finanzielle Probleme . .
. . . Sozialarbeiter
Einschrankung von Alltagsaktivitaten

gefahrdete Teilhabe am Arbeitsleben

Informationsdefizit Patientenschulung

Rauchen bei MC Nichtrauchertraining

gesundheitliche Sorgen
akuter Schub mit ausgepragter Krankheitsaktivitat
Alternativmedizin ohne Arztinformation

extraintestinale Manifestation Facharzt
Beeintrachtigung der Sexualitat

behindernde Schmerzen

Stoma Stomatherapeut

geringe soziale Unterstiitzung

Einschrankung von Freizeitaktivitaten . .
) Gesprachsgruppe mit Betroffenen
Probleme in Ehe/ Partnerschaft

ausgepragtes Schamgefiihl

Vitalitatsverlust

. i - Physio-/Sporttherapeut
Einschrankung von Alltagsaktivitaten

Zur Feststellung eines Rehabedarfs kamen bislang unterschiedliche Cut-off Werte
zum Einsatz: So wurde bei Diabetes mellitus Typ 2 sowie chronischen
Ruckschmerzen ein ,sicherer Rehabedarf bei 6 und mehr unterschiedlichen
Behandlungszugéngen gesehen (Dodt et al 2002, Raspe & Raspe 2007). Eine
Empfehlung zur Teilnahme an einer medizinischen Rehabilitation wurde aber auch
bereits bei 5 und mehr Behandlungszugangen abgegeben (Huppe et al 2008 bei
Diabetes Typ IlI; Huppe et al 2013 bei CED).
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Mittag et al. (2014) stuften bei Diabetes mellitus Typ 2 den Rehabedarf dreifach ab:
Bei nicht mehr als 2 notwendigen Behandlungszugadngen wurde kein Rehabedarf
angenommen. Wenn zwischen 3 und 5 Behandlungszugange identifiziert wurden,
wurde ein ,einfacher”, bei 6 und mehr Behandlungszugangen ein ,komplexer*
Rehabedarf postuliert. In der vorliegenden Arbeit wird diesem Vorschlag von Mittag
gefolgt und ein Rehabedarf wird ab einer Anzahl von mindestens 3 identifizierten

verschiedenen Behandlungszugangen angenommen.

Operationalisierung von Rehaerfolg
Eine einheitliche und verbindliche Definition von ,Erfolg einer Rehabilitation” liegt
nicht vor. Rehaerfolg kann und wird unterschiedlich operationalisiert und lasst sich
Uber verschiedene Parameter beschreiben (vgl. Pollmann 2003).
Wir wahlten folgende vier Zugange:
- Direkte Veranderungsmessung des allgemeinen Gesundheitszustandes:
Rehaerfolg wird postuliert, wenn der subjektive Gesundheitszustand derzeit viel
besser oder etwas besser als zur Erstbefragung bewertet wird.
- Globalurteil:
Rehaerfolg wird postuliert, wenn der Erfolg der medizinischen Rehamal3inahme
als ,gut”, ,sehr gut” oder ,ausgezeichnet* beurteilt wird.
- Relevante Verbesserung in der Einschrankung der sozialen Teilhabe:
Rehaerfolg wird postuliert, wenn sich die soziale Teilhabeeinschrankung, wie sie
mit dem IMETscore (0-90) erfasst werde kann, in der Grof3enordnung von
mindestens einer halben Standardabweichung (d.h. 10 oder mehr Punkte)
reduziert.
- Arbeitsunfahigkeitszeiten (bei Erwerbstétigen):
Rehaerfolg wird postuliert, wenn die Anzahl an AU-Tagen in einem festgelegten
Zeitraum (hier 3 Monate) reduziert werden konnte oder alternativ unverandert

keine AU-Tage auftraten.

Geplante StichprobengroRe (Fallzahlkalkulation)

Als Basis der Fallzahlberechnung (Berechnung mit BiAS fir Windows; Version 8)
dienten Daten aus der oben genannten CEDimpl-Studie (IMET-Summenscore zur
Erstbefragung M=24; SD=21). Um bereits kleine Veranderungen im

IMETsummenscore (7 Punkte, 0.3 Effektstarken) zwischen den beiden
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Erhebungszeitpunkten in der Rehabilitandengruppe bei zweiseitiger Testung unter
a=5 % und einer Power von 80 % im Pra-Post-Vergleich nachweisen zu kénnen,
ware bereits eine Gruppengrol3e von Netto N=73 ausreichend. Um jedoch auch
Unterschiede zwischen der Rehabilitandengruppe und der Vergleichsgruppe aus
dem ambulanten Versorgungsbereich (Studie CEDnetz) in einer Grol3enordnung von
0.3 Effektstarken absichern zu kénnen, ist eine Gruppengrol3e von jeweils N=143
erforderlich.

Basierend auf Studienerfahrungen im Bereich der muskuloskelettalen Reha-
Indikationen wurde damit gerechnet, dass sich zwei von drei angesprochenen
Rehabilitanden bereit erklaren, an der Studie teilzunehmen. Es sollten daher 300
Rehabilitanden zur Teilnahme eingeladen werden, um N=200 in die Studie
einschlie3en zu kbénnen. Bei Annahme einer Dropoutrate von 30 % zum zweiten
Messzeitpunkt (sechs Monate spater) wurde eine Nettostichprobe von 140

Rehabilitanden angezielt.

B.2. Auswertungen

Datenerfassung, Datendokumentation
Die beteiligte Rehaklinik dokumentierte das konsekutive Rekrutierungsgeschehen
wie folgt: Alle elegiblen Rehabilitanden erhielten mit der Aushé&ndigung eines
~Studienpakets” in der Klinik eine persénliche Codenummer. Diese Codenummer
befand sich auf dem Fragebogen, der Einwilligungserklarung wie auch auf dem
Basisdokumentationsbogen, der fur jeden Rehabilitanden im Aufnahmegespréch
ausgefullt wurde. (Die Materialien zur Einholung einer informierten Einwilligung
befindet sich im Anhang).
Fur Rehabilitanden mit Teilnahmewunsch und ausgefullter Einwilligungserklarung
wurden in der Rehaklinik in einer Extra-Datei zusammen mit der Codenummer Name
und Anschrift erfasst, um nach sechs Monaten die Nachbefragungsbdgen zusenden
zu kénnen. Die ausgefullten Fragebtgen sowie Kopien des
Basisdokumentationsbogens wurden durch die Rehaklinik gesammelt und zur
Auswertung von dort an die Seniorprofessur fur Bevolkerungsmedizin geschickt. Das
Einverstandnis der Betroffenen zu diesem Vorgehen wurde mit der
Einwilligungserklarung erfasst.
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Nach sechs Monaten erhielten alle Studienteilnehmer einen Katamnesebogen
(ebenfalls mit der Codenummer versehen) von der Klinik zugeschickt. Die
Fragebdgen wurden direkt von den Teilnehmenden in adressierten Umschlagen an
die Seniorprofessur fur Bevolkerungsmedizin zur Auswertung geschickt. Dort wurden
die Daten in eine Microsoft Accessmaske eingegeben und nach erfolgter

Datenprufung mit dem Statistikprogramm IBM SPSS Statistics 20 ausgewertet.

Statistische Methoden

Zur deskriptiven und explorativen Datenanalyse wurden je nach Skalenniveau der
Daten Haufigkeiten und Anteile, Mittelwerte und Streuungsmal3e berichtet. Fur
nominal- sowie ordinalskalierte Daten wurden Kontingenztafeln erstellt.

Fur Pra-Post-Vergleiche wurden t-Tests fur abhangige Stichproben bzw. McNemar-
Tests berechnet. Fur Gruppenvergleiche zwischen CEDreha und CEDnetz wurden
Chi-Quadrat-Tests bzw. bei intervallskalierten Parametern t-Tests berechnet.
Regressionsanalytische Auswertungen werden zur Untersuchung der Starke eines
einzelnen Einflussfaktors (hier Komplexitat der Problemlage) unter gleichzeitiger
Kontrolle weiterer Einflussfaktoren auf beobachteten Veranderungen in den
Zielparametern (hier Rehaerfolgs-Parameter) verwendet.

Der Alpha-Fehler wird aufgrund des explorativen Grundcharakters der Studie nicht
adjustiert, insofern verstehen sich die inferenzstatistischen Analysen letztlich als
deskriptiv.

Im Rahmen der Pra-Post-Vergleiche wurden Standardized Effect Sizes berechnet.
Dazu wird zur Standardisierung der Differenzen die Merkmalsstreuung der

Ausgangslage verwendet (Kazis et al 1989; Leonhart 2004).

Propensity Score Matching (PSM)

Zur Beantwortung der dritten Fragestellung wurde das PMS angewandt (Guo &
Fraser 2010). Es diente als Hilfsmittel zur Wirkungsschatzung der medizinischen
Rehabilitation. Zur Berechnung des Propensity Scores Uber eine logistische
Regression (errechnet wird Wahrscheinlichkeit, mit der eine Person an einer
Rehabilitation teilnahm) wurden 15 Confounder herangezogen: Alter, Geschlecht,
Schulbildung, Erwerbstatigkeit, Krankheitsdiagnose, Krankheitsverlauf,

Krankheitsaktivitat, stationdre Behandlung, operative Resektion im Darmbereich,
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relevante Begleiterkrankung, aktuell Medikation mit Biologika, Vitalitat, Depressivitat,
chronische Stressbelastung, Anzahl aktiver Problemfelder.

Das PSM wird bei vielen Confoundern gegentiber der Regression mit Adjustierung
fur Confounder als robuster, praziser und weniger verzerrt bewertet (Cepeda et al
2003); zudem ermoglicht es die Confounder-Adjustierung von der Outcome-Analyse
getrennt vorzunehmen.

Als Zuordnungsalgorithmus wurde der Nearest Neighbour Algorithmus (one to one
Matching ohne Zurticklegen) gewahlt. Einer Person der CEDreha-Gruppe wurde
dabei die Person der CEDnetz-Gruppe zugeordnet, welche ihr in der Auspragung
des Propensity Scores am &hnlichsten ist (Bildung von Paaren ohne Zurlcklegen).
Um zu verhindern, dass Personen mit sehr unterschiedlichem Propensity Score
einander zugeordnet werden, wurde ein Caliper-Wert von 0,2 der
Standardabweichung des Logit des geschatzten Propensity Scores verwendet
(Austin 2011).

B.3. Studiendurchflihrung

Rekrutierung, Messzeitpunkte
Die teilnehmenden Rehabilitanden wurden tber die kooperierende Rehaklinik
Fohrenkamp in Molin konsekutiv im Zeitraum zwischen Juni 2013 und Dezember
2013 rekrutiert (im gleichen Zeitraum wurden Patienten und Patientinnen in den
gastroenterologischen Facharztpraxen zur Teilnahme an der CEDnetz-Studie
gewonnen).
Eingeschlossen wurden erwachsene Rehabilitanden mit MC oder CU als
Erstdiagnose (K50, K51) im Heilverfahren, die ihre informierte Einwilligung zur
Studienteilnahme abgaben.
Wahrend des Rekrutierungszeitraums erhielten elegible Rehabilitanden im
Aufnahmegesprach Studienunterlagen mit der Einladung zur Teilnahme. Zu den
Studienunterlagen gehdrten eine ausfihrliche Patienteninformation, eine
Einwilligungserklarung zur Studienteilnahme sowie der Ausgangslagen-Fragebogen.
Die Rehabilitanden konnten bei einem wochentlich stattfindenden Treffen fir alle
Studieninteressierten offene Fragen zur Studie stellen und Unterstiitzung beim
Ausflllen des Fragebogens erhalten. Im Rahmen des Aufnahmegespraches fillte
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der Arzt/die Arztin einen Basisdokumentationsbogen aus. Der Bogen verblieb beim
Arzt. Nur fur Rehabilitanden, die in die Studienteilnahme einwilligten, wurden die
Daten des Basisdokumentationsbogens erfasst. Sechs Monate spater wurde an die
Studienteilnehmenden von der Klinik aus postalisch der Katamnesefragebogen
zugesandt. Er konnte im adressierten und frankierten Umschlag direkt von den
Rehabilitanden an die Seniorprofessur fur Bevolkerungsmedizin in Lubeck zur
Auswertung geschickt werden. Nach vier Wochen wurden die ID Nummern von noch
ausstehenden Fragebdgen an die Rehaeinrichtung gemeldet und von dort ein

Erinnerungsschreiben verschickt.

Qualitatssichernde Maflinahmen

Die Studiendurchfuihrung erfolgte in enger Kooperation mit der Rehaklinik
Fohrenkamp. Der Oberarzt Dr. Steimann betreute vor Ort die Projektdurchfihrung.
Es fanden regelmalige Treffen zwischen Studienleitung und Dr. Steimann statt. Vor
Studienbeginn wurde den Klinikmitarbeitern in einem ,Kick off‘-Treffen das

Studienvorhaben vorgestellt.

Ethik und finanzielle Férderung

Die regional zustandige Ethik-Kommission der Universitat zu Lubeck prifte das
Studienvorhaben unter berufsethischen, medizinisch-wissenschaftlichen und
berufsrechtlichen Gesichtspunkten und auf3erte keine Bedenken gegen die
Studiendurchfuhrung (Ethikvotum Az.: 13-067 vom 22. Mai 2013). Finanziell wurde
das Studienvorhaben vom vffr (Verein zur Férderung der Rehabilitationsforschung in
Hamburg, Mecklenburg-Vorpommern und Schleswig-Holstein e.V.) mit 35,969 Euro
gefordert (Projektnummer 176). Der Forderzeitraum belief sich auf 23 Monate
(01.05.2013 bis 31.03.2015).
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B 4. ERGEBNISSE

Teilnahmebereitschaft, Probandenfluss und Nonrespon deranalyse

Im Zeitraum von 7 Monaten wurden in der Rehaklinik Fohrenkamp 270
Rehabilitanden mit Erstdiagnose MC oder CU auf die Studie hin angesprochen
(konsekutive Rekrutierung). 250 von ihnen aul3erten Interesse an einer
Studienteilnahme (Partizipationsrate 92,6 %) und fullten den Fragebogen zur
Erstbefragung aus. 199 der 250 Studienteilnehmenden schickten sechs Monate
spater den ausgeflllten Katamnese-Fragebogen an die Studienzentrale zurtick
(Dropout = 20,4 %). Abbildung 1 zeigt den Probandenfluss fur die CEDreha-Studie

wie auch fur die CEDnetz-Studie.

CEDreha CEDnetz

In Rehaklinik In Facharzipraxen
Studienmaterial ausgegeben Studienmaterial ausgegeben

an N=270 an (geschatzt) N=607

220 kein Interesse
_ 30 erfillen Einschluss-
20 kein Interesse kriterien nicht
6 fehlende Einwilligungen
2 falsche Adressen

[ Erstbefragung (T0) ] [ Erstbefragung (TO)

Fragebogen + Basisdokumentation Fragebogen + Basisdokumentation
vorliegend fur N=250 vorliegend fur N=349

Drop Out: 20,4 % (N=51) Drop Out: 11,2 % (N=39)
1 Abbrecher, 2 nicht zustellbar
1 Eingang nach Deadline 1 Studienabbruch
49 Nonresponder 1 zu viele missings
35 Nonresponder

{ 6 Monats-Katamnese (T1) ] [ 6 Monats-Katamnese (T1) ]

Fragebogen fur N=199 Fragebogen fiir N=310
Riicklauf 796 % Riicklauf 88,8 %

Abbildung 1: Flow Chart fir CEDreha und CEDnetz

In der CEDreha Studie schickten 199 von 250 eingeschlossenen Patientinnen und
Patienten den Katamnesefragebogen vollstandig ausgefullt zuriick. Zur Abschéatzung
des Verzerrungsrisikos durch den Drop out wurde eine Nonresponder-Analyse
durchgefthrt. Die Gruppe der Nonresponder unterscheidet sich in wenigen

Merkmalen von der Responder-Gruppe (s. Tabelle 3).
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Tabelle 3: Non-Responderanalyse fir die CEDreha-Studi

e

(genannt werden i. d. R. Freunde, Familie, Kollegen)

Responder Nonresponder
Merkmal (N=199) (N=51) p-Wert
Geschlecht (weiblich) N(%) 123 (61,8%) 30 (58,8%) 0,696
Alter (Jahre) M(SD) 45,9 (10,6) 42,0 (11,4) 0,020
Schulbildung N (%)
max. Hauptschulabschluss 35 (17,7%) 7 (16,0%)
Realschule, FOS, POS | 132 (55,6%) 31 (40,0%) 0,497
Abitur | 31 (26,8%) 11 (44,0%)
Partnerschaft (fest zusammen lebend) N(%) 138 (71,9%) 35 (68,6%) 0,649
Hauptdiagnose (Arztangabe) N (%)
Colitis ulcerosa| 101 (50,8%) 27 (52,9%)
Morbus Crohn 95 (47,7%) 22 (43,1%) 0,495
Colitis indeterminata 3 (1,5%) 2 (3,9%)
Befallsmuster CU (Arztangabe) N (%)
Proktitis | 14 (14,4%) 2 (8,0%) 0.552
Linksseitenkolitis | 39 (40,2%) 9 (36,0%) '
Pankolitis | 44 (45,4%) 14 (56,0%)
Befallsmuster MC (Arztangabe) N (%)
Kolon| 16 (17,6%) 4 (22,2%)
Kolon und lleum 24 (26,4%) 5 (27,8%) 0,866
term. lleum 51 (56,0%) 9 (50,0%)
weiterer Befall- DUnndarm N(%) 12 (12,8%) 4 (20,0%) 0,398
weiterer Befall - Oberer GI-Trakt N (%) 6 (6,4%) 2 (10,0%) 0,565
Aktuelle Krankheitsaktivitat (Arzturteil) N(%)
In Remission | 123 (63,1%) 27 (54,0%) 0,240
Krankheitsdauer in Jahren (Patientenangabe) M(SD) 13,0 (9,6) 8,8 (9,1) 0,006
Weniger als 3 Jahre N (%) 40 (21,3%) 20 (40,0%) 0,007
Medikation (Arztangabe) N(%)
aktuell Glucokortikoide ja 59 (29,6%) 18 (35,3%) 0,436
aktuell Biologika ja| 30 (15,1%) 11 (21,6%) 0,264
Anzahl aktiver Problemfelder M (SD) 4,9 (3,5) 5,8 (3,9) 0,083
Anzahl von Behandlungszugéngen M (SD) 3,3(1,9) 3,6 (1,9) 0,270
Rehaantrag wurde auf Vorschlag von ... gestellt
Hausarzt 59 (29,8%) 21 (41,2%) 0,121
Facharzt| 37 (18,6%) 14 (27,5%) 0,161
Krankenkasse | 22 (11,1%) 10 (19,6%) 0,103
Agentur f. Arbeit 9 (4,5%) 2 (3,9%) 0,852
Krankenhausarzt | 20 (10,1%) 4 (7,8%) 0,633
Mir selbst | 100 (50,3%) 22 (43,1%) 0,365
Jemand anderes 16 (8,0) 5 (9,8%) 0,685

FOS: Fachoberschule; POS: Polytechnische Oberschule; Gl: gastrointestinal

Die Nonresponder sind im Durchschnitt 4 Jahre jinger als die Nonresponder und der

Anteil von erst seit relativ kurzer Zeit erkrankten Personen (Krankheitsdauer unter 3

Jahre) ist mit 40 % fast doppelt so hoch wie unter den Respondern (21 %). In

weiteren soziodemographischen oder krankheitsspezifischen Parametern fanden

sich keine signifikanten Unterschiede.

Bei der CEDnetz Studie lagen zum zweiten Messzeitpunkt 310 Frageb6gen von 349

zu T1 angeschriebenen Studienteilnehmenden vor. Die Nonresponder hatten als

Schulabschluss seltener Abitur oder Fachhochschulreife und wiesen bei
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Studieneinschluss eine hohere Krankheitsaktivitat auf. Weitere Unterschiede zeigten
sich nicht (Daten nicht gezeigt).

Zur Beantwortung der unter A.2 formulierten Fragestellungen werden im Folgenden
nur Studienteilnehmer und — teilnehmerinnen bericksichtigt, fir die Daten aus beiden
Befragungszeitpunkten (Erstbefragung wie 6 Monats-Katamnese) vorliegen.

Merkmale von Rehabilitanden mit CED

Soziodemographische wie krankheitsspezifischen Merkmale sowie Art und Anzahl
der mit dem Assessmentverfahren identifizierten Problemfelder der Rehabilitanden
zu Beginn der stationaren RehabilitationsmalRnahme werden in den Tabellen 4 und 5
beschrieben. Die Befunde werden dabei jeweils den Charakteristika der beim
Gastroenterologen rekrutierten Teilnehmenden der CEDnetz-Studie
gegenubergestellt.

Die beiden Stichproben unterscheiden sich in fast allen erfassten Parametern in
deutlicher Weise voneinander (vgl. Tabelle 4). Soziodemographisch finden sich unter
den Rehabilitanden weniger Personen mit Abitur und mehr aktuell Erwerbstatige, sie
sind im Mittel um etwa 3 Jahre &lter. Mit Ausnahme der Krankheitsdiagnose sowie
der Erkrankungsdauer unterscheiden sich die beiden Gruppen in den
krankheitsspezifischen Merkmalen voneinander. Die Gruppe der Rehabilitanden
prasentiert sich dabei als starker belastet. Das Rekrutierungsvorgehen der CEDnetz-
Studie wird mit dafir verantwortlich sein, dass tber 90 % der Studienteilnehmer
einen Gastroenterologen als Hauptansprechpartner benennen. Unter den
Rehabilitanden ist hingegen fur knapp 40 % der Hausarzt die primare
Ansprechperson. Die Rehabilitanden berichteten eine niedrigere Zufriedenheit mit
der medizinischen Versorgung ihrer CED als die an CEDnetz teilnehmenden
Patienten und Patientinnen sowie einen schlechteren globalen subjektiven
Gesundheitszustand (s. Tabelle 4).

Der eingesetzte Fragebogen umfasste auch die zum Assessment von 22
Problemfeldern notwendigen Items (Aufstellung in Tabelle 1).
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Tabelle 4: Beschreibung der Stichproben von CEDreha u

nd CEDnetz zu Studienbeginn (t0)

CEDreha CEDnetz p-
ELGTE] (N=199) (N=310) | Wert
Soziodemographische Merkmale
Geschlecht weiblich N(%) | 123 (61,8%)| 189 (61,0%)| 0,849
Alter (Jahre) M(SD) 45,9 (10,6) | 42,7 (12,8)| 0,002
Hochster Schulabschluss N (%)
max. Hauptschulabschluss | 35 (17,7%) | 62 (20,4%)
Realschule, POS, FOS | 132 (66,7%) | 150 (49,3%) | <0,001
Abitur | 31 (15,7%) | 92 (30,3%)
Partnerschaft (fest zusammen lebend) N(%) 138 (71,9%) | 228 (76,0%) | 0,307
Aktuelle Erwerbstatigkeit
In Vollzeit oder Teilzeit erwerbstatig (ja) | 157 (79,7%) | 204 (66,2%)| 0,001
Krankheitsspezifische Merkmale
Diagnose (Arztangabe) N (%)
Colitis ulcerosa | 101 (50,8%) | 144 (46,5%)
Morbus Crohn | 95 (47,7%) | 159 (51,3%)| 0,571
Colitis indeterminata 3 (1,5%) 7 (2,3%)
Krankheitsaktivitat der letzten 7 Tage
(GIBDI-Score 0-18) M (SD) 4,3 (2,4) 3,0 (2,7) | <0,001
In Remission (0-3) | 78 (41,1%) | 184 (65,5%)
geringe Aktivitat (4-7) | 89 (46,8%)| 77 (27,4%) | <0,001
moderate Aktivitat (8-11) | 22 (11,6%) 18 (6,4%)
starke Aktivitat(12 +) 1 (0,5%) 2 (0,7%)
Krankheitsdauer in Jahren
M(SD) 13,0(9,6)| 12,3(10,2)| 0,477
Nicht langer als 3 Jahre erkrankt (ja %) | 40 (21,3%)| 70 (22,6%)| 0,734
Aktuelle Medikation (Arztangabe) N(%)
Ja aktuell Glucokortikoide | 59 (29,6%) | 69 (22,5%)| 0,070
Ja aktuell Immunsuppressiva| 47 (23,6%) | 107 (34,9%)| 0,007
Ja aktuell Biologika | 30 (15,1%)| 92 (30,0%) | <0,001
Krankheitsverlauf in den letzten Jahren N (%)
nach kurzer Aktivitat dauerhaft in Remission | 38 (19,3%)| 115 (37,2%)
Wechsel zwischen aktiven Phasen und Remission | 88 (44,7%) | 127 (41,1%) | <0,001
Krankheit stéandig aktiv, wechselnde Beschwerden | 52 (26,4%)| 55 (17,8%)
Krankheit stéandig aktiv, Beschwerden zunehmend 19 (9,6%) 12 (3,9%)
operative Resektion im Darmbereich
jaN (%) | 70(354%)| 79 (256%)| 0,019
Stationare Behandlung in letzten 12 Monaten
wegen CED ja N (%) 57 (28,6%) | 47 (15,2%) | <0,001
Sonstige Merkmale
Zufriedenheit mit der Versorgung der CED
(NRS 0-10) M (SD) 6,7 (2,5) 8,2 (2,1) | <0,001
medizinischer Hauptansprechpartner in den letzten 6
Monaten n (%)
Hausarzt | 78 (39,6%) 23 (7,4%) <0001
Gastroenterologe | 119 (60,4%) | 287 (92,6%) '
Globaler subjektiver Gesundheitszustand (letzte 7 Tage)
Sehr gut 2(1,1%)| 40 (13,4%)
Gut| 41 (22,0%)| 110 (36,9%) <0.001
Zufriedenstellend | 81 (43,5%) | 87 (29,2%) ’
Weniger gut| 57 (30,6%)| 54 (18,1%)
schlecht 5 (2,7%) 7 (2,3%)

Die Teilnehmer der CEDreha-Studie wiesen bei 16 der 22 Problemfelder einen

signifikant héheren Anteil an Personen mit ,aktiven* Problemfeldern auf als die



Teilnehmenden der CEDnetz-Studie. Mit im Mittel knapp 5 aktiven Problemfeldern

weisen die Rehabilitanden etwa doppelt so viele aktive Problemfelder auf als die
CEDnetz-Teilnehmenden (2,6) (vgl. Tabelle 5).

Tabelle 5: ,Aktive" Problemfelder unter den Befragte

n zu Studienbeginn

Aktive Problemfelder C\Ié:D!r(:ir?a/ C'E\lD((r;:Sa CEID(L}Stz p-Wert*
psychische Schadigung
gesundheitliche Sorgen 198/310 24 (12,1) 18 (5,8) 0,012
erhohte Depressivitat 199/310 57 (28,6) 45 (14,5) <0,001
ausgepragtes Schamgefuhl 199/309 11 (5,5) 12 (3,9) 0,384
korperliche Schadigung
Vitalitatsverlust 197/308 67 (34,0) 46 (14,9) <0,001
behindernde Schmerzen 199/310 68 (34,2) 42(13,5) <0,001
Stomaversorgung ungeniigend (nur Stomatrager) 3/10 1(33,3) 3(30,0) n.b.
akuter Schub mit ausgepragter Aktivitat® 177/271 20 (11,3) 18 (6,6) 0,084
extraintestinale Manifestationen 192/301 78 (40,6) 98 (32,6) 0,068
beeintrachtigte soziale Teilhabe
Einschrankung Freizeitaktivitaten 199/310 55 (27,6) 34 (11,0) <0,001
Probleme in Ehe/Partnerschaft 199/309 43 (21,6) 27 (8,7) <0,001
Einschrankung Sexualitat 194/301 54 (27,8) 60 (19,9) 0,042
Erndhrungseinschréankung 192/310 45 (23,4) 48 (15,5) 0,026
gefahrdete Teilhabe am Arbeitsleben 154/201 79 (51,3) 31(15,4) <0,001
(nur bei mind. halbtags Erwerbstétigen)
Einschrankungen von Alltagsaktivitaten 198/309 81 (40,9) 50 (16,2) <0,001
risikobehaftete Umweltfaktoren
finanzielle Probleme 197/310 40 (20,3) 30 (9,7) 0,001
Probleme mit Krankenkasse/Versicherung 198/308 20 (10,1) 37 (12,0) 0,507
geringe soziale Unterstiitzung 197/309 19 (9,6) 20 (6,5) 0,192
anhaltende Stressbelastung 199/309 41 (20,6) 19 (6,1) <0,001
risikobehaftete Personenfaktoren
Probleme mit Medikamenten 191/300 57 (29,8) 46 (15,3) <0,001
Nutzung Alternativmedizin ohne Arztinformation 196/309 7 (3,6) 8(2,6) 0,562
Informationsdefizit 198/309 34 (17,2) 33(10,7) 0,035
Rauchen bei Morbus Crohn 97/157 40 (41,2) 44 (28,0) 0,030
Anzahl der aktiven Problemfelder M (SD) 199/310 4935 2,627 <0,001"

nb: nicht berechenbar; M: Mittelwert; SD: Standardabweichung; $ ohne Colitis indeterminata & Stomatrager

+ t-Test; * wenn nicht anders vermerkt, dann Chi2 Test

Zur Bestimmung des Rehabedarfs nach dem Lubecker Algorithmus werden neun

unterschiedliche Behandlungen, Beratungen, Schulungen oder Programme

herangezogen, die den 22 erfassten krankheitsspezifischen Problemfeldern

zugeordnet wurden (vgl. Tabelle 2 im Methodenteil).

Die Verteilung des Behandlungsbedarfs in den Studiengruppen CEDreha und

CEDnetz stellt Abbildung 2 dar.
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Anzahl bendtigter Behandlungszugange

Abbildung 2: Prozentuale Verteilung der identifiziert en Behandlungszugange

Aus der Anzahl bendtigter Behandlungszugange lasst sich — dem Libecker
Algorithmus folgend - eine Art ,Rehabedarfs-Score” bilden, dessen Wertebereich
zwischen 0 und 9 liegt. Folgt man der dreifachen Abstufung von Mittag et al (2014),
ergibt sich folgendes Bild:

[Ckeine Rehabedarf [ Rehabedarf einfach komplex M Rehabedarf hochkomplex

CEDreha 35,7 48,7 i

CEDnetz 64,8 31,9 I
0 20 40 60 80 100 %
Abbildung 3: Verteilung der Studienteilnehmenden Uber 3 Kategorien von Rehabedarf

Unter den Rehabilitanden fallt etwa ein Drittel (35,7 %, N=71) in die Kategorie ,keine
Anzeichen einer komplexen Problemlage®; dies entspricht der Einstufung ,kein
Rehabedarf* nach dem Ansatz des Lubecker Algorithmus. In diese Kategorie fallen
fast Zweidrittel der Teilnehmenden an der CEDnetz-Studie (64,8 %, N=201).

Etwa die Halfte (48,7 %, N=97) der Rehabilitanden zeigt einen Bedarf fur 3-5

Behandlungszugange; bei ihnen wird ein ,einfach komplexer‘ Rehabedarf gesehen.
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Dies trifft auch auf 31,9 % (N=99) der CEDnetz-Studienteilnehmer zu. 15,6 % (N=31)
der Rehabilitanden fallen in die Kategorie ,ausgepragt komplexer* Rehabedarf (mit 6
und mehr identifizierten Behandlungszugangen). 3,2 % der Befragten (N=10) in der
CEDnetz-Studie werden dieser Kategorie zugeordnet. Abbildung 3 veranschaulicht

diese Aufteilung.

Mittelfristige Veranderungen nach medizinischer Reh abilitation

Primare Zielparameter

Tabelle 6 zeigt die sechs Monate nach der Teilnahme an der dreiwdchigen
stationdren Rehabilitation beobachteten Veranderungen in der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (gemessen mit dem EQ-VAS) sowie der
Beeintrachtigung im Alltag (gemessen mit dem IMET sowie der Anzahl von

Beeintrachtigungstagen).

Tabelle 6: Veranderungen der priméaren ZielgroRen 6 M onate nach Rehabilitation (CEDreha)

Primére Outcomes V?\:id M -{SD) M ED) p-Wert (SEESS)
F;éfgﬂg‘gfgg?””dheitszus“‘md heute 181 | 60,3(16,7) | 62,2(19.4) | 0172 011
B e sy | 199 | 9320 | 29509) | o005 | o7
O sy | 190 | 316620 | 2378 | o001 | ozs

In zwei der drei Parameter finden wir signifikante Verbesserungen. Die Reduktionen
des IMET-Summenscore und der Anzahl von Beeintrachtigungstagen stellen dabei
positive Effekte kleiner Gré3enordnung dar.

Fragt man nach der Haufigkeit einer ,relevanten” Verbesserung (in der
GroRRenordnung einer halben Effektstarke) ergibt sich folgendes Bild: eine Reduktion
im IMET-Score um 10 oder mehr Punkte finden wir bei 32,8 % und eine Reduktion
der Beeintrachtigungstage um 15 oder mehr Tage erzielen 30,6 % der

Rehabilitanden.

Veranderungen im Problemprofil
Zu Rehabeginn liel3en die Rehabilitanden im Problemfeld-Assessment im Schnitt 4,9
(SD=3,5) ,aktive“ Problemfelder erkennen. Sechs Monate spater reduziert sich die

Anzahl Gberzuféllig auf 3,8 (SD=3,4) (p<0,001; ES=0,31).
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Tabelle 7 stellt das Problemprofil der Rehabilitanden zu beiden
Befragungszeitpunkten gegenuber und prasentiert das Ergebnis der
Signifikanztestung.

Die deutlichsten Verbesserungen (Reduktion der Haufigkeit) fanden sich fir die
beiden Problemfelder ,Einschrankungen von Alltagsaktivitaten“ sowie
LFreizeitaktivitaten“. Weiterhin reduzierte sich tberzufallig der Anteil an Personen mit
.pbehindernden Schmerzen* sowie ,andauernder Stressbelastung®.

Tabelle 7: Haufigkeit ,,aktiver” Problemfelder zum 1. und 2. Messzeitpunkt (CEDreha)

Gesamt T0 T1

»aktives” Problemfeld (valid N) N (%) N (%) p-Wert#
- a Sorge um Gesundheit 197 23 '(11,7) 30(15,2) 0,324
E .:32 erhéhte Depressivitit 199 57 (28,6) 50(25,1) 0,392
ig ausgeprégtes Schamgefiihl 197 11 (5,6) 4 (2,0) 0,065
Vitalitétsverlust 194 66 (34,0) 54(27,8) 0,119
© a behindernde Schmerzen 198 67 (33,8) 49(24,7) 0,013
% .:i Stomaversorgung ungeniigend” 4 1 (25,0) 0 (0,0) n.b.
_gzj Akut ausgeprdgte Krankheitsaktivitdt 173 20 (11,6) 30(17,3) 0,064
@ extraintestinale Manifestationen 183 76 (41,4) 95(51,9) 0,016
° Einschrdnkung Freizeitaktivitdten 199 55 (27,6) 33(16,6) 0,001
-‘_g" Ehe/Partnerschaft 199 43 (21,6) 29 (14,6) 0,054
; g Sexualitdt 193 53 (27,5) 56 (29,0) 0,780
:‘:13 % Ernéihrungseinschréinkung 192 45 (23,4) 49(25,5) 0,627
% . gefihrdete Teilhabe am Arbeitsleben* 156 82 (52,6) 81(51,9) 1,0
§ Einschrdnkung von Alltagsaktivitdten 198 81 (40,9) 46(23,2) <0,001
e5 finanzielle Probleme 195 40 (20,5) 43(22,1) 0,711
% g Schwierigkeiten mit KK/Versicherung 195 20 (10,3) 17 (8,7) 0,664
g % geringe soziale Unterstiitzung 195 19 (9,7) 31(15,9) 0,058
E’ g anhaltende Stressbelastung 199 41 (20,6) 28(14,1) 0,047
- § Medikamentdse Versorgung 190 56 (29,5) 42(22,1) 0,065
% % Alternativmedizin ohne Arztwissen 195 7 (3,6) 8 (4,1) 1,0
g E, Informationsdefizit 196 33 (16,8) 24(12,2) 0,233
E g Rauchen (nur bei MC) 92 38 (41,3) 33(35,9) 0,125
a

TO: Rehabeginn; T1: 6 Monate nach Reha; * nur Erwerbstatige zu TO; * nur Stomatrager; # Mc Nemar Test

Eine tendenziell signifikante Verbesserung ist in den Problemfeldern ,Schamgefuhl*,

-Ehe bzw. Partnerschaft* und ,medikamenttse Versorgung“ zu beobachten.
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Es finden sich (tendenziell) signifikante Verschlechterungen (Zunahme der
Haufigkeiten) bei den Problemfeldern ,extraintestinale Manifestationen®, ,akut stark
ausgepragte Krankheitsaktivitat“ sowie ,geringe soziale Unterstiitzung®.

Krankheitsbezogenen Sorgen und Angste

Mit dem Fragebogen PS-CEDE wurde die Auspragung von 25 verschiedenen Sorgen
und Angste rund um CED erfasst. Zur Ausgangslage zeigt sich fur N=177
Rehabilitanden ein mittlerer Gesamtscore von 2,77 (SD=0,78), nach 6 Monate hat
sich der Wert auf 2,68 (SD=0,85) reduziert. Der Unterschied ist signifikant (p=0,022),
die Effektstarke liegt bei ES=0,12. Die beiden Sorgen/Angste mit dem hochsten Wert
waren die Sorge ,nicht mehr voll leistungsfahig zu sein“ (M=3,8) und die Sorge
.,meine Energie zu verlieren* (M=3,6). Das Ausmal3 der dieser Sorgen ist 6 Monate

spater im Mittel signifikant (p<0,001) verringert (vgl. Abbildung 4a und b).

Ich mach mir Sorgen ... meine Energie zu verlieren

M vor Reha 06 m post

50
45
40 Mprae=-3,61{SPb=1.0}
15 Mpost = 3,39 (5SD=1,1)
p=0,002 29,1
30 ES=0,23 26,6
25
20 16,6 17,7 »
—
15 10,6
10
5
5
0 | T T T 1
gar nicht (1) etwas (2) maRig (3) stark (4) sehr stark (5)

Ich mach mir Sorgen ... nicht mehr voll leistungsfahig zu sein

M vor Reha 06 m post

50

45 42‘0
40 =3, =1,
35 Mpost = 3,64 (SD=1,1)
10 p=0,005
ES=0,19 25,6 26,3 26,1
25 T
50 19,1
136

15 10,6
10

5 1

0 - T T T 1

gar nicht (1) etwas (2) maRig (3) stark (4) sehr stark (5)

Abbildung 4a und b: Veranderungen in den Antwortkate gorien der beiden PS-CEDE-Items
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Parameter mit Bezug zur Erwerbsfahigkeit:
Zu Rehabeginn berichteten 78,9 % (157 v. 199) der Rehabilitanden von einer
aktuellen Erwerbstatigkeit in Voll- oder Teilzeit. Nach 6 Monaten traf dies auf 80,4 %

(N=160) zu. Die selbstberichtete Anzahl an Arbeitsunféhigkeitstagen in den

zurlckliegenden 3 Monaten (max. 90 Tage) reduzierte sich von der ersten zur
zweiten Befragung um im Mittel 9,4 Tage (p<0,001; ES=0,28): Zu Rehabeginn wurde
von im Mittel 25,1 AU-Tagen (SD=33,1) berichtet; sechs Monate spater von 15,8
Tage (SD=27,2).

Abbildung 5 zeigt die Verteilung der AU-Tage Uber flinf Kategorien zu den beiden
Befragungszeitpunkten.

M Baseline O6 m post
%

60

50 McNemar Test: p=0,015
50
41,4
40 -
30 -
19,7
20 1 15,1
12,5
N H
0 - T
keine AU-Tage 1-13 AU-Tage 14- 41 AU-Tage 42-89 AU-Tage 90 AU-Tage

Abbildung 5: Verteilung der AU-Tagen auf 5 Kategorie  n (N=152 Erwerbstétige zu T0)

Die subjektive Erwerbsprognose unter den zur Erstbefragung erwerbstatigen

Rehabilitanden anderte sich im Mittel nicht: Der SPE-Score (0-3) lag zu Rehabeginn
bei 1,1 (SD=1,0) und 6 Monate spater bei 1,0 (SD=1,1) (p=0,320). Die Mehrheit der
Befragten erzielte den gleichen Score-Wert (57,7 %); 21,8 % verschlechtern sich,

20,5 % verbessern sich (vgl. Tabelle 8).

Tabelle 8: Veranderung der SPE-Summenwerte in Abhangigk  eit vom Ausgangswert (CEDreha)

_ Veranderung SPE-Score von TO zu T1

EEpREs (NS1E) Verbesserung Unverandert Verschlechterung
SPE-Score zu TO -3 -2 -1 0 +1 +2 +3

0 30 4 2 2

1 10 11 14 1

2 4 11 33 11

3 2 3 2 16

Gesamt 32 (20,5 %) 90 (57,7 %) 34 (21,8 %)
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Aus der Verteilung wird ersichtlich, dass jeder Zweite der Erwerbstétigen (79 von
156) sechs Monate nach der Rehamalinahme immer noch oder neu in die - mit Blick
auf eine zukUnftige Erwerbsminderungsrente als ,riskant geltenden - Score-

Kategorien 2 und 3 fallt (in Tab. 8 kursiv gesetzt).

Komplexitat der Problemlage zu Rehabeginn und mitte Ifristiger Reha-Erfolg

Die Komplexitat der Problemlage zu Rehabeginn (und die ihr zugeordnete
Auspragung des Rehabedarfs) wurde in drei Kategorien unterteilt: keine Komplexitét
(0-2 Behandlungszugénge erforderlich = kein Rehabedarf), einfache Komplexitat (3-5
Behandlungszugange erforderlich = einfach komplexer Rehabedarf) und
ausgepragte Komplexitat (6-9 Behandlungszugéange erforderlich = ausgepragt
komplexer Rehabedarf). Unter Kontrolle von Alter, Geschlecht, Schulbildung sowie
globalem subjektiven Gesundheitszustand zu Rehabeginn wurde die Assoziation
zwischen der so gefassten Behandlungskomplexitat und dem (unterschiedlich

operationalisiertem) Reha-Erfolg mit Hilfe logistischer Regressionen untersucht.

- Reha-Erfolg verstanden als positives Globalurteil tiber den Behandlungserfolg:
132 von 195 (67,7 %) bewerteten die Rehabehandlung nach 6 Monaten als Erfolg,
d.h. sie wahlten die Urteilskategorie gut (39 %), sehr gut (23,6 %) oder

ausgezeichnet (5,1 %). 63 gaben keine positive Bewertung ab, d.h. sie bezeichneten
den Reha-Erfolg als mittelmaf3ig (25,1 %) oder als schlecht (7,2 %).

Es findet sich eine signifikante negative Assoziation zwischen der Komplexitat der
Problemlage zu Rehabeginn und der Bewertung des Behandlungserfolges nach 6
Monaten: Mit dem Anstieg der Komplexitat verringert sich der Anteil von
Rehabilitanden, die die beanspruchte Rehabehandlung als ,erfolgreich* bewerten. Im
Vergleich zu der Gruppe mit ausgepragter Komplexitéat ist die Wahrscheinlichkeit bei
einfacher Komplexitat um das Dreifache, bei nicht vorhandener Komplexitat um das

Vierfach erhéht, einen Rehaerfolg zu beobachten (s. Tabelle 9).

- Reha-Erfolg verstanden als erlebte Verbesserung des allgemeinen

Gesundheitszustandes: Zur Zweitbefragung beschreiben 101 von 193

Rehabilitanden ihren allgemeinen Gesundheitszustand im Vergleich zur

Erstbefragung als ,viel besser” (19,7%) oder ,etwas besser” (32,6%). Der Anteil der
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in diesem Verstandnis ,Erfolgreichen” stellt sich als nicht mit dem Ausmal3 der

Komplexitat der Problemlagen assoziiert dar (s. Tabelle 9).

Tabelle 9: Assoziation zwischen Reha-Erfolg und Komp  lexitat der Problemlagen (unter Kontrolle von
Alter, Geschlecht, Schulbildung und subjektiver Ges undheitszustand bei Rehaantritt)

95%-
Parameter glltige | Auspragung Rohe Regressions- | p-Wert OR Konfidenz- R
N Pravalenz* | koeffizient B intervall

Positives Globalurteil Giber Behandlungserfolg der Re ha: 67,7 % der Gesamtgruppe

Komplexitéat 0-2 79,4 % 1,086 0,007 4,4 (1,5-12,7)
der 184 35| 67,4% 1,406 0015 | 31 | (12-7.6) |141%
Problemlagen
[Referenz] >5| 37,9 % 0,018 1,0
Verbesserter Gesundheitszustand im direkten Vergleich surteil: 52,3 % der Gesamtgruppe
Komplexitéat 0-2 54,0 % -0,087 0,689 0,9 (0,3-2,5)
der 181 35| 49,4% -0,159 0,509 0,9 (0,4-2,0) | 1L.9%
Problemlagen
[Referenz] >5| 55,2 % 0,799 1,0
Reduktion um 10 oder mehr Punkte im IMETscore: 32,8 % der Gesamtgruppe
Komplexitéat [Referenz] 0-2| 20,6 % 0,008 1,0
der 183 35| 41,9% 1,288 0,002 3,6 (16-82) | 9.3%
Problemlagen
>5| 32,3% 0,909 0,108 2,5 (0,8-7,5)
Reduktion der bzw. weiterhin keine Arbeitsunfahigke itstage: 64,9 % der Erwerbstatigen
Komplexitéat [Referenz] 0-2| 57,4% 0,479 1,0
der 140 35| 67,2% 0,503 0,237 1,7 (0,738 | 29%
Problemlagen
>5 63,6 % 0,453 0,439 1,6 (0,5-5,0)

* nicht standardisierte Haufigkeiten; R2 Nagelkerkes R-Quadrat

- Reha-Erfolg verstanden als ,relevante” Reduktion der Beeintrachtigung der sozialen

Teilhabe (Reduktion um 10 oder mehr Punkte im IMET-Summenscore): Zur
Erstbefragung ergab sich ein mittlerer IMET-Summenscore von 33,3 Punkten; die
Anzahl reduzierte sich zur Katamnesebefragung um durchschnittlich 3,8 Punkte (vgl.
Tabelle 5). Eine Verringerung in der GréRenordnung von 10 oder mehr Skalenpunkte
(= eine halbe Standardabweichung, ES=0,5) erreichten 63 von 192 Rehabilitanden
(32,8 %).

Der Prozentsatz der in diesem Verstandnis ,erfolgreichen* Rehabilitanden zeigt sich
assoziiert mit der Komplexitat der Problemlagen zu Rehabeginn (s. Tabelle 8). Am
meisten profitieren Rehabilitanden mit einer ,einfach* komplexen Problemlage. Sie
verbessern sich um das 3,6 fache haufiger als Rehabilitanden ohne Anzeichen einer
komplexen Problemlage. Rehabilitanden mit stark ausgepragter
Behandlungskomplexitat haben hingegen keine Uberzufélligen Vorteile im Vergleich

zur Referenzgruppe.
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- Reha-Erfolg verstanden als Vermeidung oder Reduktion von

Arbeitsunfahigkeitszeiten: Insgesamt konnten 64,9 % (96 v. 148) der erwerbstatigen

Rehabilitanden die Anzahl ihrer AU-Tage reduzieren oder weiterhin AU-Tage ganz
vermeiden. Im Mittel betrug die Reduktion in dieser Gruppe 23 Tage.
Wir finden keinen signifikanten Zusammenhang zwischen dieser Variante des Reha-

Erfolges und der Komplexitat der Problemlage zu Rehabeginn.

Insgesamt zeigte sich damit flr zwei der vier ausgewahlten Varianten von Reha-
Erfolg ein Zusammenhang mit der dreifach abgestuften Komplexitat des
Behandlungsbedarfs zu Rehabeginn (Rehabedarf im Sinne des Lubecker
Algorithmus): Mit steigender Behandlungskomplexitat reduziert sich die
Wahrscheinlichkeit, dass nach 6 Monaten eine positive Beurteilung des Reha-
Erfolges abgegeben wird. Und Rehabilitanden mit einer ,mittleren*”
Behandlungskomplexitat erzielen am haufigsten Erfolge in der Reduktion des IMET-
Gesamtscores um 10 Punkte.

Die Gruppe von Rehabilitanden, die eine besonders ausgepragte
Behandlungskomplexitat zu Rehabeginn aufweist (mehr als 5 Behandlungen

notwendig), lasst keine Vorteile beim Erzielen eines Reha-Erfolges erkennen.

Mittelfristige Veranderungen nach medizinischer Reh abilitation im Vergleich

Fur das im Methodenteil beschriebene Vorgehen des Propensity Score Matching
(PSM) standen N=196 Rehabilitanden der CEDreha-Studie und N=296 Patientinnen
und Patientinnen der CEDnetz-Studie mit vollstandigen Daten in den Matching-

Variablen und ohne Teilnahme an einer medizinischen Rehabilitation in den Monaten

zwischen den beiden Messzeitpunkten zur Verfigung.

Es ergab sich eine gematchte Stichprobe von je N=127 Personen aus den beiden
Studien CEDreha und CEDnetz. Wéhrend sich die Teilnehmenden an CEDreha und
CEDnetz vor dem PMS im mittleren Propensity Score deutlich unterscheiden (CED-
reha: 0,60; CEDnetz: 0,26), sind die mittleren Werte nach dem PSM vergleichbar
(CEDreha: 0,48; CEDnetz: 0,45).

Abbildung 6 zeigt die Verteilung der Propensity Scores in der CEDreha und
CEDnetz-Studie, sowohl fur die Studienteilnehmenden, die fur die gematchte
Stichprobe ausgewahlt wurden, wie auch fur die ausgeschlossenen (,unmatched

units®).
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Abbildung 6: Verteilung der Propensity Scores fir ein- und ausgeschlossene CEDreha (treatment units)
und CEDnetz Teilnehmer (control units)

Vor der Darstellung der Ergebnisse des PSM werden ausgewahlte
soziodemografischen und krankheitsbezogenen Merkmale der ein- und
ausgeschlossenen Studiengruppen gegenubergestellt (vgl. Tabelle 10).

Tabelle 10: Propensity Score Matching — Merkmale ein-  und ausgeschlossener Personen

CEDreha CEDnetz
Merkmal Aus - Ein- Ein- Aus -
geschlossen | geschlossen | geschlossen | geschlossen
N=69 N=127 N=127 N=169
Geschlecht
weiblich 66,7 % 59,8 % 64,6 % 58,0 %
Alter in Jahren (M, SD) 48,0 44,8 43,6 41,9
Schulbildung
max. Hauptschulabschluss 17,7 % 18,1 % 24,8 % 15,8 %
Realschule, POS, FOS 75,0 % 61,4 % 53,6 % 46,7 %
Abitur 7.4 % 20,5 % 21,6 % 37,6 %
Krankheitsverlauf in den letzten Jahren
dauerhaft in Remission 15,9 % 21,3 % 21,3 % 49,7 %
Wechsel aktiven Phasen und Remission 46,4 % 44,9 % 48,8 % 36,1 %
standig aktiv, wechselnde Beschwerden 26,1 % 26,0 % 23,6 % 12,4 %
standig aktiv, Beschwerden zunehmend 11,6 % 8,7 % 6,3 % 1,8 %
Allgemeiner subjektiver
Gesundheitszustand (letzte 7 Tage)
Sehr gut 0,0 % 1,7% 24 % 22,5%
Gut 16,2 % 252 % 30,6 % 43,8 %
Zufriedenstellend 41,2 % 45,2 % 35,5 % 23,8 %
Weniger gut 38,2 % 26,1 % 27,4 % 9,4 %
schlecht 4.4 % 1,7 % 4,0 % 0,6 %
Relevante Komorbiditat (Arzturteil)
Liegt vor 82,4 % 54,9 % 51,2 % 255%
Anzahl ,aktiver* Problemfelder  (M,SD) 6,3 (3,3) 4,1 (3,4) 3,9 (3,0) 1,4 (1,8)
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Es ist nicht Uberraschend, dass sich die durch das Matchingverfahren von der
weiteren Analyse ausgeschlossenen Studienteilnehmenden von den
eingeschlossenen in diversen Merkmalen unterscheiden (s. Tabelle 10). Die
Unterschiede gestalten sich dabei je nach Studie verschiedenartig:

Aus der CEDreha-Stichprobe wurden durch das Matchingverfahren vermehrt altere

Rehabilitanden, Rehabilitanden mit geringerer Schulbildung, mit relevanter
Komorbiditat und einer hohere Anzahl von aktiven Problemfeldern ausgeschlossen.
Vergleichbar sind die Geschlechterzusammensetzung, der bisherige
Krankheitsverlauf und der subjektive Gesundheitszustand.

Unter den Ausgeschlossenen in der CEDnetz-Stichprobe sind haufiger Personen mit

hoherer Schulbildung, mit leichterem Krankheitsverlauf, mit besserem subjektivem
Gesundheitszustand, ohne relevante Begleiterkrankung und mit weniger aktiven
Problemfeldern.

Danach wurden aus der CEDreha - Stichprobe eher schwerer belastete, aus der
CEDnetz - Stichprobe eher leichter belastete Personen ausgeschlossen.

Die in der gematchten Stichprobe gewonnenen und im Folgenden berichteten
vergleichenden Beobachtungen sind auf diesem Hintergrund zu betrachten.

Beschreibung der gematchten Stichprobe

Wie bereits an den nur gering differierenden mittleren Propensity Scores in den
beiden Studiengruppen CEDreha und CEDnetz abzulesen ist, unterscheiden sich die
beiden Gruppen in den 15 zum Matching herangezogenen Parametern nicht mehr
voneinander (vgl. Tabelle 11 auf der folgenden Seite).

Die Matching-Prozedur kann jedoch nicht alle Unterschiede zwischen den beiden
Studiengruppen aufheben. Dies verdeutlichen die folgenden drei Beispiele:

(i) Bedingt durch das Rekrutierungsverfahren der CEDnetz Gruppe (Rekrutierung
ausschlief3lich in gastroenterologischen Facharztpraxen) unterscheiden sich die
beiden Gruppen erwartungsgemald weiterhin im Hauptansprechpartner fur die
medizinische CED-Betreuung der letzten 6 Monate vor Studieneintritt. Wahrend in
der CED-reha-Gruppe 42 % ihren Hausarzt als Hauptansprechpartner angeben, trifft
dies in der CEDnetz-Gruppe nur fir 9 % der Betroffenen zu.

(ii) Die Rehabilitanden sind weiterhin weniger zufrieden mit der medizinischen
Versorgung ihrer CED, die sie auf einer 11stufigen numerischen Ratingskala im
Mittel mit 7,0 bewertet (CEDnetz: 7,7; p=0,02).
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(iif) Die Rehabilitanden stufen sich auf einer 11stufigen numerischen Ratingskala zur
Ausgangslage mit einem mittleren Wert von 6,9 als schlechter informiert ein als die
CEDnetz-Gruppe (7,8; p =0,001).

Tabelle 11: Beschreibung der gematchten Stichprobe i n den 15 Matching-Parametern
Merkmal CEDreha CEDnetz
(N=127) (N=127)
Geschlecht
weiblich 59,8 % 64,6 %

Mittleres Alter in Jahren
M (SD) | 44,9 (10,5) 42,6 (12,4)

Schulbildung (zweifach gestuft)
Abitur (ja) 20,5 % 216 %

Aktuelle Erwerbstatigkeit
In Vollzeit oder Teilzeit erwerbstatig (ja) 76,2 % 70,6 %

Diagnose (Arztangabe)

Colitis ulcerosa 48,8 % 49,6 %
Morbus Crohn 51,2 % 50,4 %
Aktuell in Remission (Arztangabe)
ja 62,2 % 59,8 %
Aktuelle Medikation (Arztangabe)
Biologika 32,3% 33,1%
Krankheitsverlauf in den letzten Jahren N (%)
nach kurzer Aktivitat dauerhaft in Remission 21,3 % 21,3 %
Wechsel zwischen aktiven Phasen und Remission 44,9 % 48,8 %
Krankheit standig aktiv, wechselnde Beschwerden 26,0 % 23,6 %
Krankheit standig aktiv, Beschwerden zunehmend 8,7 % 6,3 %
operative Resektion im Darmbereich
ja 32,3% 33,9 %
Stationare Behandlung in letzten 12 m wegen CED
ja 23,6 % 21,3 %
Relevante Komorbiditat (Arzturteil)
Ja liegt vor 52,8 % 51,2 %
Anzahl ,aktiver* Problemfelder
M (SD) 4,1(3,4) 3,9 (3,0

Vitalitat (SF 36 Subskala; 0-100)
M (SD) | 39,0(16,8) | 39,1(18,2)

Depressivitat (PHQ 9; 0-28)
M (SD) 9,3(5,3) 9,347

Chronische Stressbelastung (CSS; 0-9)

M (SD) 54 (1,9 5,4 (2,0)
N: Anzahl glltiger Falle; M: Mittelwert; SD: Standardabweichung; m: Monate

Vergleich der Veranderungen in den primaren Zielparametern

In beiden Gruppen kommt es Uber die Zeit zu (in der Tendenz) signifikanten,
vergleichbar geringfuigigen Verbesserungen. Wechselwirkungen zwischen
Studiengruppe und Zeit, die auf Unterschiede in den Verlaufen hinweisen wirden,
treten nicht auf. Ein vergleichbarer Anteil zeigt eine Verbesserung in der

GroRRenordnung einer halben Standardabweichung (ES=0,5) (vgl. Tabelle 12).
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Tabelle 12: Analyse der priméren ZielgroRen in der ~ gematchten Stichprobe (zweifaktorielle
Varianzanalyse mit Messwiederholung auf einem Faktor )

N p-Wert
Treat| t T
Variable CEDreha/ CEDreha CEDnetz regerir:ezn
netz WW TxZ
Allgemeiner TO 62,6 (15,9) 63,4 (17,9) 0,699
Gesundheitszustand (EQ-VAS; 0,092
0-100) M (SD) T1 122/123 64,9 (18,7) 65,5 (19,5) 0,934
Anstieg um >10 Punkte % 38,5 % 35,0 % 0,563
27,9 (19,6 0,799
Einschrankung der Teilhabe o 292 (20.8) (19.6) 0039
IMET; 0-90) M (SD ’
( ' ) M (SD) T1 122/125 26,2 (19,8) 26,3 (20,4) 0,509
Reduktion um > 10 Punkte % 21,1 % 21,1 % 0,987
TO 27,7 (30,3 18,1 (23,1 0,003
Einschrankungstage in den 7(30.3) ( ) <0.001
letzten 3 Monaten (0-90) M(SD) 1 1191104 100(258) 12,4 (19,0) 0,385
Reduktionum > 14 Tage % 319% 22,6 % 0,101

N: Anzahl glltiger Falle; M: Mittelwert; SD: Standardabweichung; WW: Wechselwirkung

Veranderungen in sekundéaren Zielparametern

Der Krankheitsverlauf in den zurtickliegenden 6 Monaten wurde von beiden Gruppen
in vergleichbarer Weise beschrieben (p=0,548): Von 43 % wurde er als ,nicht aktiv*
eingestuft (CEDreha 40,2 %; CEDnetz 45,7%), von rund 27 % wurde die Krankheit
als ,durchgangig aktiv* bezeichnet (CEDreha 27,0%; CEDnetz 27,6%), von einem
Wechsel zwischen Schiben und Ruhephasen berichteten etwa 30 % (CEDreha 32,8
%; CEDnetz 26,8%).

Mit Ausnahme der subjektiven Erwerbsprognose kommt es in beiden Gruppen zu
kleinen Verbesserungen in den in der Tabelle erfassten sekundéaren Outcomes. Wie
der Tabelle 13 entnommen werden kann, finden sich dabei mit einer Ausnahme
keine Uberzufallig unterschiedlichen Veranderungen zwischen TO und T1 in den
beiden gematchten Teilgruppen. Einzig bei der Informiertheit tritt eine statisch
signifikante Wechselwirkung auf: Die Werte der Rehabilitanden verbessern sich von
TO zu T1 (mit einer ES von 0,27), wahrend die der Nichtrehabilitanden nahezu
unverandert bleiben. Allerdings ist dabei zu beachten, dass sich die Rehabilitanden
der gematchten Gruppe zur Erstbefragung als schlechter informiert einstuften als die
CEDnetz-Gruppe, die Ausgangslage somit unterschiedlich ist.
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Tabelle 13: Analyse sekundérer Zielgroen in der ge

mit Messwiederholung auf einem Faktor)

matchten Stichprobe (zweifaktorielle Varianzanalyse

N p-Wert
Variable CEDreha/ CEDreha CEDnetz Tre;gir:eznt T
2 WW TxZ
TO 9,3 (5,3 9,3 (4,7
Depressivitit (PHQ-9, 0-29) 35:3) @7 0,656
M (SD) 127/127 0,001
T1 8,6 (5,3) 8,1(5,4) 0,325
e . TO 39,3 (16,8) 39,1 (18,2) 0,851
\'cllt?slléz)a)t (SF-36; 0-100) 124/126 0,004
T1 42,3 (20,1) 43,3 (19,6) 0,598
TO 5,4 (1,9) 5,4 (2,0) 0,554
f/ltr(esss;aelastung (CSS, 0-9) 127/127 <0,001
T1 51(1,9) 4,9 (2,2) 0,605
7,8 (2,0
Informiertheit (NRS 0-10) o 6.9(22) (2.0) 0,010
M (SD) 125/126 0,089
T1 7.4(21) 7,7 (2.2) 0,018
3,9(3,0
Anzahl Problemfelder (0-22) o 4134) (3.0) 0,377
M (SD) 127/127 0,014
T1 3,8(3,7) 3,4 (3,3) 0,590
o TO 1,3(1,0 1,0(1,0
Subjektive Erwerbsprognose* (1.0) (1.0) 0,029
(SPE 0-3) M (SD) 90/84 0,852
T1 1,3(1,1) 1,1(1,1) 0,995

* nur halbtags Erwerbstatige zu TO; N: Anzahl giltiger Félle; M: Mittelwert; SD: Standardabweichung; WW:

Wechselwirkung

Unter den mindestens halbtags Beschaftigten ist die subjektive Erwerbsprognose zur

Ausgangslage in der gematchten Rehateilgruppe ungunstiger als unter den

Nichtrehabilitanden. In beiden Gruppen kommt es zu keiner Verbesserung Uber die

Zeit.

Zur Erstbefragung fallen 42 %, nach 6 Monaten 44 % der Rehabilitanden in die

prognostisch ungtinstige Kategorie ,SPE > 2 Punkten®, in der CEDnetzgruppe sind

es 29 % zur Erstbefragung und 32 % zur Zweitbefragung (Vergleich zwischen
CEDreha und CEDnetz: p0=0,064; pt1)=0,114).

Wie Abbildung 7 zeigt, geben die Rehabilitanden im direkten Vergleichsurteil zur

Katamnese eine glinstigere Bewertung tUber die Entwicklung ihres allgemeinen
Gesundheitszustandes ab (p=0,015).
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B. 5. Diskussion

Limitationen

Vor der inhaltlichen Diskussion soll auf Grenzen des Studienvorhabens hingewiesen
werden, die es zu beriicksichtigen gilt.

Da die CEDreha-Studie monozentrisch durchgefuhrt wurde und ausschlief3lich
Rehabilitanden im Heilverfahren eingeschlossen wurden, ist zu fragen, ob die
rekrutierten Rehabilitanden nicht eventuell eine Sondergruppe darstellen und die
gewonnenen Beobachtungen in ihrer Ubertragbarkeit deutlich eingeschrankt sind.
Um potenzielle Verzerrungen besser abzuschétzen, wurde die CEDreha-Stichprobe
mit Studienstichproben aus zwei anderen gastroenterologischen Rehakliniken
verglichen. Dazu standen Daten aus der aktuellen PACED-Studie sowie aus einem
schon langer zurtickliegenden Projekt (PW5) des Nordrhein-Westfalischen
Forschungsverbundes Rehawissenschaften zur Verfugung (vgl. Tabelle 14).

Tabelle 14: Charakteristika von Rehabilitanden mit CED in Langsschnittstudien

Merkmale CEDreha PACED* PW5"
Stichprobenumfang N=250 N=460 N=186
(Einschluss)

Netto-Stichprobenumfang _ _ _
(Katamnesezeitpunkt) N=199 (6m) N=445 (3m) N=139 (12m)
Studienbeginn 2013 2012 1999
Rehaeinrichtuna/ Foéhrenkamp Klinik Taubertal, Klinik Niederrhein,
Trager 9 Klinik, Molln Bad Mergentheim Bad Neuenahr
9 DRV DRV DRV Rheinland
Alter M(SD) 46 + 11 44 +11 39+10
Geschlecht Frauen 62 % 67 % 31 %
Schul- (Fach) 8 o o
abschluss Abitur Lo 24% 9%
Aktuell a 80 % 76 % 85 %
erwerbstatig
Diagnose MC 48 % 56 % -
Erkrankungs-
dauer in Jahren M(SD) L2 () 13 (10) )
Krankheits-
aktivitat (GIBDI) M (SDI ot (B 43(3.1) i
Sorgen
(PS-CEDE) M (SD) 2,8 (0,8) 2,7 (0,8) -

* Poster Erkner 2015; persdnliche Mitteilung Berding

+ Abschlussbericht Pollmann H & Wild-Mittmann B, NRW Forschungsverbund Rehabilitationswissenschaften,
Januar 2004

Vergleicht man die CEDreha-Stichprobe mit den etwa im gleichen Zeitraum
rekrutierten Rehabilitanden der PACED-Studie, findet sich sowohl in den

soziodemographischen Merkmalen wie auch in Parametern der somatischen und
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psychischen Belastung eine weitreichende Ahnlichkeit. Im Vergleich zu den CED-
Rehabilitanden der PW5-Studie treten soziodemografische Unterschiede zutage.
Diese durften vor allem auf die unterschiedliche Belegung im Zusammenhang mit der
unterschiedlichen Tragerschaft der Kliniken beruhen (vgl. Tabelle 12).

Wenn auch ein Selektionsbias nicht ausgeschlossen werden kann, ist es eher
unwahrscheinlich, dass es sich bei der hier untersuchten CED-Reha-Stichprobe um

eine auffallige Sondergruppe handeln kdnnte.

Eine weitere Limitation betrifft die Aussagekraft der vorgenommenen statistischen
Vergleiche. Dem explorativen Charakter der Studie folgend wurde fur die zahlreichen
Signifikanztests keine Alpha-Adjustierung vorgenommen. Es ist daher damit zu
rechnen, dass ein Teil der gefundenen Signifikanzen falsch positive Ergebnisse

darstellt.

Das gewahlte Vorgehen beim PSM (z.B. Ziehen ohne Zurlcklegen, Einsatz eines
Calipers) fuihrte zum Verlust von etwa einem Drittel der Rehabilitanden. Damit gelten

die Befunde des PSM nur fir eine Teilgruppe der Rehabilitanden.

Unterschiede zwischen Rehabilitanden und Nichtrehab ilitanden

Worin unterscheiden sich Personen mit CED, die den Weg in die Rehabilitation
gefunden haben, von anderen, die aktuell eine ambulante Versorgung in Anspruch
nehmen?

Mit Blick auf die Soziodemographie sehen wir keine Unterschiede im Frauen- und
Manneranteil, jedoch Unterschiede im Alter, in der Schulbildung sowie in der
Erwerbstatigkeit. Dass der Altersdurchschnitt der Rehabilitanden um knapp 2 Jahre
erhoht ist, erscheint dabei von eher geringer Relevanz. Der héhere Anteil von
Erwerbstéatigen unter den Rehabilitanden kdnnte auf die Rekrutierung in einer
Rehaeinrichtung in Tragerschaft der DRV zurlckgefihrt werden.

Interessant ist der Unterschied in der Schulbildung, der sich vor allem als geringerer
Anteil von Personen mit Abitur unter den Rehabilitanden darstellt. Ist die Nutzung
einer stationdren medizinischen RehamalRnahme fur Personen mit hoherer
Schulbildung maéglicherweise weniger attraktiv? In zwei weiteren CEDstudien

unserer Arbeitsgruppe (CEDimpl, PROCED) fanden wir ebenfalls Hinweise auf eine
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etwas geringere Nutzung der medizinischen Rehabilitation bei héherer Schulbildung.
Es bejahten jeweils weniger CED-Kranke mit Abitur als solche ohne Abitur die Frage,
ob von ihnen in den letzten 4 Jahren eine medizinische Rehabilitation in Anspruch
genommen wurde (CEDimpl: 15 % mit Abitur vs 20 % ohne Abitur; PROCED 15 % vs
21 %). In eine &hnliche Richtung weist ein Bericht Gber Herzinfarktpatienten, nach
dem Personen mit niedrigerem Sozialstatus die stationare Rehabilitation im
Anschluss an das Ereignis haufiger nutzen als Patienten mit hbherem Sozialstatus
(Altenhoener et al 2005).

In krankheitsbezogenen Merkmalen finden wir zahlreiche Unterschiede zwischen
Rehabilitanden und ambulant betreuten Patientinnen und Patienten: Die
Rehabilitanden lassen eine deutlich ausgepragtere Krankheitslast erkennen: Unter
ihnen berichtet etwa jeder Dritte (36,0 %) von einem schweren Krankheitsverlauf
(Krankheit in den letzten Jahren standig aktiv), in der Vergleichsgruppe CEDnetz trifft
dies nur auf etwa jeden Funften zu (22 %). Ein gunstigerer Krankheitsverlauf (nach
kurzer Aktivitat in den letzten Jahren dauerhaft in Remission) findet sich unter den
Rehabilitanden hingegen nur halb so oft (19 % vs 37 %). Auf kompliziertere
Krankheitsverlaufe unter den Rehabilitanden verweist auch die hdhere
Auftretenswahrscheinlichkeit von operativen Darmsektionen (35 % vs 26 %).
Passend zu diesen Befunden werden im Problemfeld-Assessment unter den
Rehabilitanden mit im Mittel 5 ,,aktiven“ Problemfeldern etwa doppelt so viele
.Brennpunkte” identifiziert wie unter den ambulant Betreuten CEDnetz-Teilnehmern.
Bei neun Problemfeldern fallt der Unterschied zwischen den beiden
Studienstichproben besonders deutlich aus (p-Wert < 0,001 %):

Rehabilitanden berichten haufiger Probleme mit Medikamenten (OR=2,4), eine
erhohte Depressivitat (OR=2,4), Partnerschaftsprobleme (OR=2,9), Vitalitatsverlust
(OR=2,9), eingeschréankte Freizeitaktivitdt (OR=3,1), behindernde Schmerzen
(OR=3,3), eingeschrankte Alltagsaktivitaten (OR=4,0) und eine anhaltende
Stressbelastung (OR=4,0). Die Gruppe der erwerbstatigen Rehabilitanden zeigt
zudem haufiger eine negative Erwerbsprognose (OR=5,8).

Mit der grol3eren Problemvielfalt korrespondiert ein zahlenméafiig héherer Bedarf an
Behandlungszugangen unter den Rehabilitanden: Zwei von drei benétigen (nach der

Logik des Problemfeld-Assessments) drei und mehr verschiedene
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Behandlungszugange, unter den Teilnehmern der CEDnetz-Studie trifft dies nur auf

einen von drei Patienten zu.

Die beobachteten Unterschiede zwischen den beiden Studiengruppen legen die
Vermutung nahe, dass mit den starker belasteten Erkrankten zum gro3en Teil die
srichtigen CED-Patienten und —Patientinnen den Weg in die Rehabilitation finden.
Dies ist ganz im Sinne der von den CED-Versorgungspfaden beschriebenen
Aufgaben der verschiedenen Versorgungssektoren: Das multidisziplinédre und
multimodale Angebot der medizinischen Rehabilitation-Einrichtung will gerade
Personen mit vielfaltigen krankheitsbedingten Beeintrachtigungen unterstitzen. Sie
sollen in die Lage versetzt werden, Aktivitdten des taglichen Lebens wieder oder
besser wahrzunehmen.

Die Beobachtung, dass an der medizinischen Rehabilitation auch eine kleinere
Gruppe von Personen teilnehmen, die mit Blick auf die Einschrankungen in der
sozialen Teilhabe keine Hinweise auf einen Bedarf an einer multidisziplinaren,
multimodalen Behandlung erkennen lassen, ist aus anderen Indikationen bekannt
(Ruckenschmerz: Deck et al 2013; Deck et al 2015; Diabetes: Mittag et al 2014). In
unserer Stichprobe finden 16 Rehabilitanden (8 %), bei denen zu Rehabeginn nicht
mehr als ein einziges aktives Problemfeld erkennbar ist und die den eigenen

allgemeinen Gesundheitszustand als ,sehr gut* oder ,gut* bewerten.

Mittelfristige Veranderungen nach Reha-Teilnahme

Mit welchen Verdnderungen ist nach der Teilnahme an einer medizinischen
Rehabilitation zu rechnen?

Viele CED-Betroffene stellen sich wie andere chronisch Kranke im Verlauf ihrer
Erkrankung die Frage, ob die Teilnahme an einer dreiwdchigen Rehabilitation flr sie
von Nutzen sein kdnnte. Im Abstand von einigen Jahren wird dieser Fragenkomplex
(Was bringt die Reha?) daher auch immer wieder im Bauchredner, der Zeitschrift der
Patientenorganisation DCCV (der grof3ten Selbsthilfeorganisation fir CED in
Deutschland), thematisiert, zuletzt im Jahr 2013 (Schwerpunktthema medizinische
Rehabilitation bei CED im Heft Nr. 114, 3/2013).

Es muss allerdings festgestellt werden, dass datengestitzte Aussagen zu
Nutzenpotenzialen der Inanspruchnahme einer medizinischen Rehabilitation bei CED
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bislang kaum méglich sind. Aktuelle Daten fir das spezielle deutsche System der
medizinischen Rehabilitation stehen nur sehr eingeschrankt zur Verfiigung.

Eine Literatursuche in der Datenbank pubmed® erzielte fiir die Jahre 2000 bis 2015
nur einen Treffer: dabei handelt sich um die retrospektive Analyse von
Patientenakten zur Medikation bei Morbus Crohn zu Beginn und am Ende der
stationdren Rehabilitation (Reichel et al 2010).

In den Abstraktb&anden der Rehabilitationswissenschaftlichen Kolloquien der Jahre
2000 bis 2015 finden sich Hinweise auf insgesamt sechs prospektive Langsschnitt-
Studien. Zwei von ihnen, die ausschlief3lich Daten zu Rehabeginn und -ende
erheben, konnen nur Gber kurzfristige Effekte berichten (Rosemeyer et al 2001,
2004). Die ubrigen vier Studien schliel3en zwar Nachbefragungen ein (nach 12
Monaten Zillessen et al 2002; Pollmann & Wild-Mittmann 2004; nach 3 und 12
Monaten PACED-Studie Weiland et al 2013, 2015 sowie Berding et al 2015; nach
6,12 und 24 Monaten Do3mann et al 2006), doch liegen Informationen zu den
Ergebnissen dieser Studien bislang ausschlief3lich als ,graue Literatur” vor, d.h. als
Abstrakts, Posterpréasentation oder Abschlussbericht. Zwei der vier Studien mit
Nachbefragungen arbeiten mit Vergleichsgruppen: eine ,Standardreha“ wird mit einer
.angereicherten Rehabilitationsform verglichen, mit intensivierter korperlicher
Aktivitat (Zillessen et al 2002) bzw. mit intensiviertem Schulungsangebot (PACED-
Studie).

Diese schlechte Datenlage macht es kaum maoglich, die vorgelegten Analysen in der
CEDreha-Stichprobe mit Daten aus anderen Reha-Studien zu vergleichen.

Wir fanden nach 6 Monaten signifikante Verbesserungen in beiden erfassten
Aspekten der sozialen Teilhabe; Verbesserungen in der GréRenordnung einer halben
Standardabweichung erreichten einer von drei Rehabilitanden im IMET-Gesamtscore
und drei unter 10 Rehabilitanden in der Anzahl der Beeintrachtigungstage.

Auch in den sekundéaren Outcomes zeigten sich signifikante Verbesserungen kleiner
GroRRenordnung, u.a. reduzierte sich die Anzahl ,aktiver* Problemfelder, das Ausmal3
an krankheitsbezogenen Sorgen und Angsten (PS-CEDE) sowie unter den
erwerbstatigen Rehabilitanden Anzahl von Arbeitsunfahigkeitstagen.

In der PACED-Studie zeigte sich 3 Monaten nach einer Standardreha bei N=229
Rehabilitanden eine signifikante Reduktion der Sorgen und Angsten (PS-CEDE) von

! Verwendete Suchkriterien ((((((inflammatory bowel disease[MeSH Terms]) OR colitis, ulcerative[MeSH Terms]) OR crohn's
disease[MeSH Terms])) AND (((rehabilitation[]MeSH Terms]) OR center, rehabilitation[MeSH Terms]) OR "inpatient
rehabilitation")) AND Germany[MeSH Terms]
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2,71 auf 2,49 (ES= 0,27). Wir beobachten nach 6 Monaten (bei vergleichbaren
Ausgangswerten) ebenfalls eine signifikante Reduktion im PS-CEDE-Score, die
Effektstarke fallt allerdings mit ES=0,12 niedriger aus.

Kdnnen/sollen wir also die Rehabilitation nach 6 Monaten als erfolgreich
bezeichnen? Und stellt sich ein Reha-Erfolg bevorzugt bei Antragsteller mit
ausgepragter Komplexitat der Problemlast ein?

Die Antwort auf die Frage nach dem Reha-Erfolg h&ngt davon ab, welches
Verstandnis von Reha-Erfolg man zu Grunde legt (s. verschiedene
Operationalisierungen von Erfolg unter B.1.) und von welcher Erwartung man
ausgeht (grol3 sollte die Chance sein, dass jemand von der Reha-Teilnahme
profitiert, 20 %, 50 %, 80 %?).

Versteht man unter Reha-Erfolg die Abgabe eines positiven Globalurteils tGiber den
Behandlungserfolg der Rehabilitation, so konnen wir auf der Grundlage der hier
vorgestellten Daten berichten, dass bei CED zwei von drei Rehabilitanden (68 %) die
Teilnahme an der stationdren medizinischen Rehabilitation als erfolgreich bewerten.
Vergleichbare Zahlen finden sich unter orthopadischen Rehabilitanden, die im
Rahmen der Befragung der Qualitatsgemeinschaft SH (Deck & Raspe 2006a,b) mit
identischem Bewertungsinstrument 4 Monate nach Reha-Teilnahme den globalen
Reha-Erfolg zu 71 % positiv bewerten: im Jahr 2011 bezeichneten 6 % den
Behandlungserfolg als ausgezeichnet (CED: 5 %), 24 % als sehr gut (CED 24 %) und
41% als gut (CED: 39 %) (Frau PD Dr. Ruth Deck, personliche Mitteilung).

Auch in den Befragungen der DRV im Rahmen der Qualitatssicherung zeigen sich
vergleichbare Zahlen: So bewerteten 8 bis 12 Wochen nach Abschluss der
Rehabilitation 62 % der Nutzer einer psychosomatischen und 70 % der Nutzer einer
orthopadischen Rehabilitation die erhaltene Behandlung als erfolgreich (DRV 2013).
Fur die Rehabilitanden mit CED beobachteten wir, dass ein positives Globalurteil
Uber den Behandlungserfolg umso wahrscheinlicher auftritt, je geringer ausgepragt
die Komplexitat der Problemlagen bei den Rehabilitanden ist.

Versteht man unter Erfolg die Bejahung einer Besserung des allgemeinen
Gesundheitszustandes, erweist sich die Reha-Teilnahme fir jeden zweiten der CED-
Rehabilitanden (52 %) im direkten Vergleichsurteil nach 6 Monaten als erfolgreich.
Auch hier weicht der Befund nicht von Daten aus anderen Indikationsbereichen ab:
Ebenfalls bei 52 % von 523 Teilnehmenden an der NASO I-Studie (Rehabilitanden
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mit chronischen Rickenschmerzen) zeigt sich ein Jahr nach Reha ein so
verstandener Reha-Erfolg (Deck et al 2012).

Unter psychosomatischen bzw. orthopadischen Rehabilitanden (DRV-Befragungen
im Rahmen der Qualitatssicherung 8 bis 12 Wochen post Rehabilitation) geben etwa
zwei Drittel der Rehabilitanden (psychosomatische Reha 64 %; orthopéadische Reha
68 %) eine Besserung ihres allgemeinen Gesundheitszustandes an.

Unsere Daten konnten keinen Zusammenhang zwischen der Komplexitat der
Problemlagen der Rehabilitanden zu Beginn der Reha und der
Auftretenswahrscheinlichkeit eines Reha-Erfolgs i.S. einer Besserung des
allgemeinen Gesundheitszustandes zeigen.

Versteht man unter Reha-Erfolg eine Reduktion der Beeintrachtigung der sozialen
Teilhabe (gemessen mit dem IMET) in der Grof3enordnung einer Effektstarke von
0,5, dann erweist sich die Rehabilitation ,nur* noch bei einem von drei
Rehabilitanden als erfolgreich. Fir den Zusammenhang dieses Erfolgsparameters
mit der Komplexitat der Problemlagen der Rehabilitanden zu Rehabeginn zeichnete
sich eine umgekehrt u-férmige Funktion ab: Rehabilitanden mit einer ,mittleren”
Komplexitat der Problemlagen sind mit héherer Wahrscheinlichkeit erfolgreich als
Rehabilitanden mit ausgepréagter oder schwacher Komplexitat. Vergleichbare
Beobachtungen wurden bereits in Studien mit Rehabilitanden anderer Indikationen
gemacht (Meyer 2010, Mittag et al 2014, Deck et al 2014).

Knupfen wir Reha-Erfolg an das Weiterbestehen einer Erwerbstatigkeit mit
verringerter Arbeitsunfahigkeit, so beobachten wir, dass unter den Gber 90 % auch
zur Zweitbefragung aktiv im Erwerbsleben stehenden Studienteilnehmern zwei von
drei (64,9%) weiterhin keine oder weniger Arbeitsunfahigkeitstage angeben. Zur
Einordnung sei darauf hingewiesen, dass nach einer medizinischer Rehabilitation im
Jahr 2009 der sozialmedizinische 2-Jahres-Verlauf aller pflichtversicherten
Rehabilitanden (N=742.142) zeigt, dass 85 % weiterhin erwerbstatig sind (DRV
2013). Signifikante Reduktionen der Arbeitsunfahigkeitstage im Zeitraum nach einer
medizinischen Rehabilitation im Vergleich zum Zeitraum davor sind bekannte
Beobachtungen in Rehastudien (z.B. Gerdes et al 2000, Streibelt & Bethge 2013).
Ein Zusammenhang zwischen der Komplexitat der Problemlagen der Rehabilitanden
zu Rehabeginn und der Entwicklung der Arbeitsunfahigkeit ist nicht zu beobachten.
Zusammenfassend ist festzuhalten, dass sich bei den vier gewahlten

Operationalisierungen von Reha-Erfolg Erfolgsquoten in einer Spannbreite von 33 %
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bis 68 % beobachten lassen. Dabei erweist sich der Erfolg nur bei zwei der vier
Operationalisierungen mit der Komplexitat der Problemlagen zu Reha-Beginn
assoziiert, die beobachteten Zusammenhange sind nicht einheitlich.

Diese Beobachtungen zum (mittelfristigen) Erfolg der Teilnahme an einer
medizinischen MalRnahme kdnnen hilfreich sein, realistischen Erwartungen an
mogliche Veranderungen bei Teilnahme an einer medizinischen Rehabilitation zu
gewinnen. Eine Beantwortung der Frage ,was bringt Reha?* ist allerdings allein mit
Hilfe von Analysen der Messungen vor und nach der RehabilitationsmalRnahme noch
nicht moglich. Erst der Vergleich mit einer Kontrollgruppe (im besten Falle mit einer
zufallig gebildeten Kontrollgruppe) kann belastbare Aussagen zur Frage nach
Wirksamkeit und Nutzen der Teilnahme an einer medizinischen Rehabilitation liefern.

Matching und Reha-Effekte

Da eine zufallig gebildete Kontrollgruppe nicht zur Verfigung stand, wurde mit Hilfe
der Methode des Propensity Score Matching (PSM) zur Gruppe der Rehabilitanden
eine Vergleichsgruppe von Patientinnen und Patienten aus gastroenterologischen
Facharztpraxen gebildet. Damit wurde einem aktuellen , Trend" gefolgt, der das PSM
im Bereich der Rehabilitationsforschung zur ,,Bewertung von Rehabilitationseffekten*
nutzt (Bethge 2015, Bethge & Streibelt 2015, Birger & Streibelt 2015).

Die umfangreiche Ausgangslagenmessung bot eine ausreichend breite Auswahl an
potenziellen Matching-Variablen, doch war der zur Verfugung stehende
Vergleichsdatenpool aus der CEDnetz-Studie mit knapp 300 Personen nicht grof3
genug, um (beim Ziehen ohne Zurlcklegen) fur jeden Rehabilitanden einen
passenden Kontrollfall zu finden. Dies hatte zur Folge, dass etwa jeder dritte
Rehabilitand beim PSM unberiicksichtigt blieb. Da vermehrt altere, komorbide
Rehabilitanden mit schlechterem subjektiven Gesundheitszustand und héherer
Komplexitat der Problemlagen ausgeschlossen wurden, konnten zu dieser
Untergruppe (mit ausgepéagtem Rehabedarf nach dem Konzept des Lubecker
Algorithmus) nur eingeschrankt vergleichende Aussagen gewonnen werden.

Die Ergebnisse des Vergleiches der 127 gematchten Paare aus CEDreha und
CEDnetz zeigen, dass beide Gruppen eine ahnliche, grof3tenteils positive
Entwicklung nehmen. Auf diesem Hintergrund fallt besonders auf, dass trotz positiver
Veranderungen in zahlreichen Gesundheitsparametern unverandert in beiden

Gruppe etwa jeder dritte Erwerbstétige eine ausgepragt negative Erwerbsprognose
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auRRert. Der ambulante wie der rehabilitative Versorgungssektor erwiesen sich als
gleichermal3en erfolglos.

Fir die beobachteten Rehabilitanden kann also vermutet werden, dass eine
Versorgung auf der zweiten (gastroenterologische Facharztpraxis) oder dritten
(spezialisierte Hochschulambulanz) ambulanten Behandlungsebene zu &hnlichen
mittelfristigen Erfolgen hatte fuhren kénnen wie die Versorgung im stationaren
rehabilitativen Sektor. (Ob dies auch auf die starker belasteten und in das PSM nicht

eingeschlossenen Rehabilitanden zutreffen kdnnte, ist nicht zu beantworten).

Es sind verschiedene Griinde denkbar, die auch bei angenommener Vergleichbarkeit
des Nutzens fir eine Wahlentscheidung zugunsten des stationdren
Versorgungssektors sprechen. Ein Grund durfte die (Nicht)Erreichbarkeit einer
geeigneten Facharztpraxis sein. In einem von der Lubecker Arbeitsgruppe im Jahr
2005 durchgefiihrten Survey (Hardt et al 2010) gaben z.B. etwa 10 % der mehr als
1000 befragten CED-Betroffenen an, dass der nachste Gastroenterologe mehr als 50
km vom Wohnort entfernt sei und fur die Strecke Uber eine Stunde Fahrtzeit bendtigt
werde. In der beobachteten geringeren Zufriedenheit mit der medizinischen
Versorgung unter den Rehabilitanden kénnten sich auch solche regionalen

Besonderheiten widerspiegeln.

Wie bereits erwahnt wird das - auch von uns angewandte - PSM aktuell vermehrt
genutzt. Unserer Einschatzung nach stellt es eine methodische ,Kricke* dar, um
explorativ einen Eindruck von den Veranderungen unter verschiedenen
Interventionen (Versorgungssettings) zu erhalten. Wir méchten jedoch nicht so weit
gehen wie Farin & Hauer 2015, die PSM als ,sinnvolle Alternative zu einem RCT*
propagieren. Belastbare Daten zu Wirksamkeit und Nutzen sind auch weiterhin
sicher nur Uber ein randomisiertes kontrolliertes Design zu erhalten, das die
Teilnahme an einer Rehabilitationsmal3nahme einer Versorgung im ambulanten

Bereich gegenuberstellt.
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C. SCHLUSSTEIL

C. 1. Praktische Relevanz der Ergebnisse

Aus den Studienergebnissen lassen sich Anregungen fur die Versorgung von

Patientinnen und Patienten mit CED ableiten.

Einsatz des fragebogengestitzten Problemfeld-Assessments

Die Online-Version des Assessment-Fragebogens mit seiner automatisierten
Auswertung von 22 kérperlichen und psychosozialen Problemfeldern bietet sich als
ein initialer Teil eines insgesamt umfangreicheren Beurteilungs- und
Entscheidungsprozesses zur Ermittlung von Rehabedarf an. Er konnte auf den
verschiedenen ambulanten Behandlungsebenen zum Einsatz kommen. Der Zugang
vom ambulanten zum rehabilitativen Versorgungssektor kdnnte auf diese Weise
unterstitzt werden.

Etwa die Halfte der hier befragten Rehabilitanden stellte den Reha-Antrag auf
Vorschlag oder Anraten des eigenen Hausarztes oder Facharztes. Vor allem beim
Einbezug der oft vernachlassigten Komplexitat der rehabilitationsbegrindenden
Gesundheitsstorung dirfte sich das fragebogengestitzte Problemfeld-Assessment
als hilfreich erweisen.

Eine weitere Einsatzmoglichkeit des Assessment-Fragebogens sehen wir in der
Rehaklinik im Rahmen des arztlichen Erstgesprachs. Die Daten der Messung zu
Reha-Beginn unterstreichen, dass die Rehabilitanden im Hinblick auf die Komplexitat
ihrer Problemlagen und den damit verkntpften Behandlungsbedarf eine sehr
heterogene Gruppe darstellen. Das Problemfeld-Assessment liel3e sich dazu nutzen,
das vielfaltige Angebot der in der Rehaklinik vorgehaltenen rehabilitativen

Malinahmen noch besser an die individuellen Problemkonstellationen anzupassen.

Anpassung des Cut-off-Wertes fur Rehabedarf nach dem Libecker Algorithmus

Da die berichteten Daten nicht erkennen lassen, dass bevorzugt CED-Patienten und
Patientinnen mit ausgepragt komplexer Problemlage (6 und mehr
Behandlungszugénge erschienen angebracht) von der Rehateilnahme profitieren,

sollte der Hinweis auf das Versorgungsangebot der medizinischen Rehabilitation bei
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der automatisierten Auswertung des Problemfeld-Assessments bereits bei einfach
komplexen Problemlagen erfolgen (ab drei Behandlungszugangen).

Entwicklung eines zusatzlichen Angebotes in der medizinischen Rehabilitation

Es zeigte sich, dass die Teilnahme an einer medizinischen Rehabilitationsmal3inahme
bei erwerbstéatigen Personen nicht zu einer Verbesserung einer bereits zu Beginn der
Reha schlechten subjektiven Prognose der Erwerbsfahigkeit (Werte in der SPE-
Skala von 2 oder 3) fuhren konnte. Obwohl es erwartungsgemal numerisch zu einer
Reduktion der Arbeitsunfahigkeitstage nach 6 Monaten kam, zeigten sich die
ungunstigen Kognitionen zur eigenen zukinftigen Erwerbsfahigkeit unbeeinflusst.
Dieser Befund sollte als Anstol3 genutzt werden, fur erwerbstatige Rehabilitanden mit
festgestellter schlechter subjektiver Erwerbsprognose ein berufsbezogenes
Beratungsmodul zu entwickeln und anzubieten. Ein solches Modul kénnte starker als
im Rahmen des sozialrechtlichen Informations- und Beratungsangebotes mdéglich auf
die Sorge, den Anforderungen des Arbeitsplatzes nicht mehr gerecht werden zu
kénnen, eingehen und den Aufbau positiverer Einstellungen unterstitzen. Inhalte und
Ausgestaltung eines solches Moduls sind in Absprache von Sozialarbeitern und
Psychologen unter Einbezug der Betroffenen zu entwickeln und zu erproben. Ein
entsprechender Vorschlag wird dazu von der Projektleitung erarbeitet und dem
Forderer vorgelegt werden.

Pragmatischen RCTs zur Prufung der Wirksamkeit

Der berichtete Vergleich der Entwicklungsverlaufe in gesundheitsbezogenen
Parametern von CED-Patientinnen und Patienten mit und ohne Inanspruchnahme
einer medizinischen Rehabilitation unterstreicht die Notwendigkeit, die ,absolute
generelle* Wirksamkeit der medizinischen Rehabilitation bei CED in einer
randomisierten, kontrollierten Studie zu prifen. Ein solches Design zu realisieren ist
nicht unmaoglich, wenn auch aufwéandig.

Es wird sich zeigen, ob ein bei der DFG zur Prifung eingereichtes Studienvorhaben
zu dieser Thematik umgesetzt werden kann. Ein entsprechendes Studienvorhaben

ist aktuell bei der DFG zur Priifung eingereicht.
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C. 2. Zusammenfassung

Hintergrund:

In Deutschland leiden nach konservativer Schatzung etwa 4 von 1000 Personen an Morbus
Crohn (MC) oder Colitis ulcerosa (CU), den beiden haufigsten chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen (CED) bislang nicht sicher geklarter Atiologie. Das Manifestationsalter
liegt gehauft zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr. Krankheitsverlauf und Schwere der
Erkrankung kénnen sehr unterschiedlich sein. Haufig verlauft die Krankheit schubweise,
Phasen mit hoher Krankheitsaktivitat wechseln sich ab mit Abschnitten relativer Gesundheit.
Beide Krankheitsbilder birden den Betroffenen fir lange Zeit, wenn nicht gar bis an das
Lebensende ein ganzes Biundel von Lasten auf. Zu den spezifischen Krankheitssymptomen
wie krampfartige Bauchschmerzen, Durchfalle, haufiger Stuhldrang, Gewichtsverlust und
Fieber treten im Verlauf der Erkrankung verschiedenste korperliche, psychische und/oder
soziale Probleme hinzu. MC wie CU zahlen damit zu den multifokalen Erkrankungen, die
eine multi- und interdisziplindre Versorgung erfordern.

Der Rehabilitationsbedarf bei CED wird aufgrund des frihen Manifestationsalters und der mit
der Krankheit einhergehenden haufig gravierenden Auswirkungen auf Aktivitaten und
Teilhabe in Ausbildung, Beruf, Sozialkontakten und Freizeit als hoch bewertet. Das
multimodale, multiprofessionelle Versorgungsangebot im Rahmen einer medizinischen
Rehabilitation bietet sich gerade bei komplexen krankheitsbedingten Belastungen an, doch
kann die mangelhafte Vernetzung zwischen dem ambulanten bzw. stationaren und dem
rehabilitativen Versorgungssektor seine Nutzung erschweren.

Evidenzbasierte und interdisziplinar konsentierte Versorgungspfade fir MC und CU wollen
die Wege fir kooperatives Handeln zwischen den verschiedenen Versorgungssektoren
ebnen. Sie schlagen fir den ambulanten Versorgungssektor u.a. die Durchfiihrung eines
fragebogengestitzten Problemfeld-Assessments vor. Mit seiner Hilfe konnen komplexe
somatische und psychosoziale Problemlagen leichter erkannt und die Betroffenen auf die
Angebote des rehabilitativen Sektors hingewiesen werden.

Vor einer Weiterentwicklung dieses Ansatzes werden bislang fehlende Verlaufsdaten von
Nutzern des rehabilitativen Versorgungssektors mit CED bendétigt. Gefragt wird i) nach
soziodemografischen und krankheitsbezogenen Merkmalen von Rehabilitanden im
Unterschied zu Nichtrehabilitanden, ii) nach mittelfristig zu beobachtenden Reha-Erfolgen
und ihrem Zusammenhang zur Komplexitat der Problemlage bei Reha-Antritt sowie iii) nach
Unterschieden in der gesundheitlichen Entwicklung in einer Gruppe von Rehabilitanden und
in vielen Merkmalen vergleichbaren, fachéarztlich versorgten Nichtrehabilitanden.

Methoden:

Es wurde eine prospektive, explorative, monozentrische Langsschnittstudie mit zwei
Messzeitpunkten (TO: Reha-Beginn; T1: 6 Monaten nach Reha-Ende) durchgefihrt. Als
Lhistorische Kontrolle” fir die Daten aus der CEDreha-Studie dienten Daten aus einer im
gleichen Zeitraum, mit weitgehend vergleichbaren Messzeitpunkten und Messinstrumenten
durchgefuhrten prospektiven Langsschnittstudie mit Patientinnen und Patienten aus 31
gastroenterologischen Facharztpraxen sowie 2 Hochschulambulanzen (CEDnetz-Studie).
In der kooperierenden Rehaklinik F6hrenkamp in M6lln wurden konsekutiv im Zeitraum
zwischen Juni 2013 und Dezember 2013 erwachsene Rehabilitanden mit MC oder CU als
Erstdiagnose (K50, K51) im Heilverfahren rekrutiert, sofern sie eine informierte Einwilligung
zur Studienteilnahme abgaben. Im gleichen Zeitraum wurden Patienten und Patientinnen in
den gastroenterologischen Facharztpraxen sowie Hochschulambulanzen zur Teilnahme an
der CEDnetz-Studie gewonnen.
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Primare ZielgréRen waren die Einschrankung der sozialen Teilhabe, erfasst mit dem Index
zur Messung der Einschrankungen der Teilhabe (IMET; Summenscore 0-90) und der Anzahl
von Einschrankungstagen in den letzten 3 Monaten (0-90), sowie die aktuelle
gesundheitsbezogene Lebensqualitéat, gemessen mit der visuellen Analogskala (EQ-VAS,
Wertebereich 0-100) des EQ-5D. Im Rahmen des Problemfeld-Assessments wurden 22
verschiedene koérperliche und psychosoziale Problemfelder erfasst. Als globales Mal3 der
Krankheitskomplexitat galt die Anzahl ,aktiver” Problemfelder. Der sich daraus ergebende
komplexe Behandlungsbedarf diente zur Bestimmung eines méglichen Rehabedarfs im
Sinne des Lubecker Algorithmus. Neben soziodemographischen Parametern wurden weitere
potenzielle Einflussgro3en wie z.B. Krankheitsverlauf in den letzten Jahren, Komorbiditat und
Medikation erfasst. Daten zum ersten Messzeitpunkt stammten aus Patientenfragebdgen
sowie von arztlicher Seite auszufilllenden Dokumentationsbdgen, Daten zur
Katamnesebefragung beruhen ausschlief3lich auf den Angaben in den Patientenfragebdgen.
Fur Pra-Post-Vergleiche wurden t-Tests fir abhéngige Stichproben bzw. McNemar-Tests, fur
Vergleiche zwischen CEDreha und CEDnetz Chi-Quadrat-Tests bzw. t-Tests berechnet.
Assoziationen zwischen Rehaerfolg (auf vier verschiedene Weisen operationalisiert9 und
der Behandlungskomplexitat (dreifach abgestuft) wurden mit logistischen Regressionen
analysiert. Zur Wirkungsschatzung der medizinischen Rehabilitation diente das Propensity
Score Matching (PSM). 15 Confounder wurden zur Berechnung des Propensity Scores
herangezogen, nach dem Zuordnungsalgorithmus Nearest Neighbour ohne Zurlicklegen
wurden Paaren aus CEDreha und CEDnetz Teilnehmenden gebildet, dabei kam ein Caliper
zur Vermeidung schlechter Zuordnungen zum Einsatz.

Ergebnisse:

Far 199 von 250 in die Studie eingeschlossene Rehabilitanden liegen vollstandige
Datensatze zu TO und T1 vor (Response 79,6%). Die Gruppe der Nonresponder ist jinger
und weist eine klurzere Krankheitsdauer auf, weitere Unterschiede fanden sich nicht.

Als Vergleichsgruppe stehen 310 vollstandige Datensatze zu den beiden Messzeitpunkten
von 349 fir die Studie CEDnetz rekrutierten Patientinnen und Patienten zur Verfigung
(Response 88,8 %).

Im Vergleich zu den CEDnetz-Teilnehmenden ist die Gruppe der Rehabilitanden tberzufallig
alter und weist einen geringeren Anteil an Personen mit Abitur sowie einen héheren Anteil an
Erwerbstatigen auf. Mit Ausnahme der Krankheitsdiagnose und der Krankheitsdauer
unterscheiden sich die Rehabilitanden in allen weiteren erfassten krankheitsbezogenen
Merkmalen von den Nichtrehabilitanden, wobei sie eine deutlich starkere Belastung
erkennen lassen (u.a. schwerere Krankheitsverlaufe, h6here Krankheitsaktivitat, haufigere
Operationen, hohere Problemvielfalt und Behandlungskomplexitét).

Nach 6 Monaten verbessern sich in signifikanter Weise die Parameter der sozialen Teilhabe
(IMETscore, Anzahl von Beeintrachtigungstagen). Die Anzahl der im Problemfeld-
Assessment identifizierten aktiven Problemfelder sinkt. Krankheitsbezogene Sorgen und
Angste nehmen ab, die Anzahl selbstberichteter Arbeitsunfahigkeitstage sinkt. Die im Pra-
Post-Vergleich beobachteten signifikanten Effekte sind einheitlich von geringer Grol3e (ES <
0,3).

Je nach Operationalisierung des Reha-Erfolges stellt sich der Zusammenhang zwischen der
Komplexitat der Problemlagen zu Reha-Beginn und der Auftretenswahrscheinlichkeit eines
Reha-Erfolges unterschiedlich dar: Verbesserungen im allgemeinen Gesundheitszustand
sowie in der Arbeitsfahigkeit lassen keine Assoziation erkennen. Hingegen geben
Rehabilitanden mit zu Rehabeginn keiner oder einer nur geringen Komplexitat der
Problemlage nach 6 Monaten haufiger ein positives Globalurteil iber den Behandlungserfolg
ab als Rehabilitanden mit starker ausgepragter Komplexitat. Die deutlichsten
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Verbesserungen in der sozialen Teilhabe (IMET) erzielen Rehabilitanden mit einer mittleren
Komplexitat der Problemlagen.

Fur den Vergleich der Verdnderungen in den erfassten Gesundheitsparametern konnten mit
dem Verfahren des Propensity Score Matching (PSM) zu N=127 Rehabilitanden in der
CEDnetz-Stichprobe N=127 Patientinnen und Patienten ohne Teilnahme an einer
medizinischen Rehabilitation in den 6 Monaten zwischen den beiden Messzeitpunkten
gefunden werden. Die beiden Teilgruppen der gematchten Stichprobe waren in 15
ausgewahlten soziodemografischen und krankheitsbezogenen Merkmalen vergleichbar. Die
Rehabilitanden und Nichtrehabilitanden zeigten in den primaren Zielparametern (soziale
Teilhabe, allgemeiner Gesundheitszustand) sowie in zahlreichen sekundéren Parametern
(u.a. Depressivitat, Vitalitat, Problemvielfalt) vergleichbare Veranderungen von TO zu T1. Die
beobachteten Verbesserungen wiesen kleine Effektstarken auf. In der Bewertung des
allgemeinen Gesundheitszustandes mit Hilfe der direkten Veranderungsmessung erzielten
die Rehabilitanden ein Gberzufallig besseres Ergebnis. Schlechtere Resultate fir die
Rehabilitanden konnten nicht beobachtet werden.

Diskussion und Ausblick:

Der Vergleich der CEDreha- mit der CEDnetz-Stichprobe lasst vermuten, dass - ganz im
Sinne der in den Versorgungspfaden beschriebenen Aufgaben der Versorgungssektoren -
zum groRRen Teil die ,Richtigen“, d.h. CED-Patienten und —Patientinnen mit starker
ausgepragten, vielfaltigen krankheitsbedingten Beeintrachtigungen den Weg in den
rehabilitativen Versorgungssektor finden.

Etwa ein halbes Jahr nach Reha-Teilnahme sind signifikante Verbesserungen kleinen
Ausmales in vielen der erfassten Gesundheitsparameter beobachtbar. Bei den vier
gewahlten Operationalisierungen von Reha-Erfolg traten Erfolgsquoten in einer Spannbreite
von 33 % (Reduktion im IMETscore um mindestens 10 Punkte) bis 68 % (Globalurteil:
Behandlung war erfolgreich) auf. Eine durchgdngige und einheitliche Assoziation zwischen
Reha-Erfolg und Komplexitat der Problemlagen zu Reha-Beginn zeigte sich nicht.

Die Ergebnisse des PSM legen nahe, dass eine Versorgung auf der zweiten
(gastroenterologische Facharztpraxis) oder dritten (spezialisierte Hochschulambulanz)
ambulanten Behandlungsebene zu ahnlichen mittelfristigen Erfolgen fiihrt wie die
Versorgung im stationaren rehabilitativen Sektor. (Ob dies auch auf die starker belasteten
und in das PSM nicht eingeschlossenen Rehabilitanden zutreffen mag, ist nicht zu
beantworten).

Das PSM kann als methodische ,Kricke" genutzt werden, um explorativ einen Eindruck von
den Veranderungen im Zusammenhang mit verschiedenen komplexen Interventionen zu
erhalten. Belastbare Daten zu Wirksamkeit und Nutzen sind jedoch auch weiterhin sicher nur
Uber ein randomisiertes kontrolliertes Design zu erhalten, das die Teilnahme an einer
RehabilitationsmalRnahme einer Versorgung im ambulanten Bereich gegenuberstellt.

Trotz positiver Veranderungen in zahlreichen Gesundheitsparametern auf3erte unverandert
in der CEDreha- wie der CEDnetz-Gruppe etwa jeder dritte Erwerbstatige eine ausgepragt
negative Erwerbsprognose. Der ambulante wie der rehabilitative Versorgungssektor
erwiesen sich hier als gleichermal3en erfolglos. Neben Vorschlagen zur weiteren Nutzung
des Problemfeld-Assessments wird daher die Entwicklung eines Reha-Moduls mit
deutlichem Bezug zum Arbeitsleben angeregt.
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Basisdokumentation CEDreha

Allgemeine Angaben

Dokumentationsdatum (TT/Mma3): [ J[ ].[ ][ ].13 patienten-Aufnahme-Nr: [ ][ ][] [ ][]

Geburtsdatum (MM33): [ ] Geschlecht: [] mannlich  [] weiblich

Anamnestische Angaben

[ Colitis ulcerosa ] Morbus Crohn [ Colitis indeterminata eommad):L ).
Befallmuster

Colitis ulcerosa: [ Proktitis [ Linksseitencolitis [] Pankolitis/ausgedehnte Colitis
Morbus Crohn: [] Kolon [ Kolon und lleum [ Term. lleum
weiterer Befall > [] bDiinndarm [] Oberer GI-Trakt

Wurde eine operative Resektion im Darmbereich durchgefuhrt?

[ nein [ ja > welche: wann:

Wurde der Patient in den letzten 12 Monaten wegen der CU oder dem MC stationar behandelt?

[ nein O ja > warum: wann:

Karzinom im Magen-Darm-Bereich?

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

Karzinom aulRerhalb des Magen-Darm-Bereichs?

[ nein ] unbekannt [ ja &> Spezifikation: wann:

Wichtige Begleiterkrankungen
[ nein [ ja = welche:

Medikamentenanamnese

Glukokortikoide jemals im Verlauf eingenommen? ja [ nein [ unbekannt

|9 Wenn ja, Uber welchen Zeitraum
wurden in den letzten 6 Monaten [ keine [J <25% der zeit  [] 25-50% der Zeit [1>50% der Zeit
Steroide eingenommen?

Immunsuppressiva jemals im Verlauf eingenommen? ja [ nein [ unbekannt

5> wenn ja, welche: ] Azathioprin [ 6-Mercaptopurin -~ [] MTX [J anderes Immunsuppressivum

Biologika jemals im Verlauf eingenommen? Oja [1 nein [ unbekannt

L> wenn ja, welche:  [] Infliximab [ Adalimumab [ certolizumab [CJandere Biologika/Studienmedikation
(Remicade®) (Humira®) (Cimzia®) >welche:

Aktueller Befund
Aktuelle Krankheitssituation [] akuter Schub [] chron. aktiv [] Remission ] unbekannt

PGA (Globale Beurteilung des Arztes) [ ] normal [1 milde Erkrankung [] moderate Erkrankung [] schwere Erkrankung

CRP DDD,Dmg/I (normal bis 5 mg/l) Bitte achten Sie auf die korrekte Einheit!

Calprotectin bei Autnahme: [ 1,L Imaikg bei Entlassung: [_J[_][_][_],[ Imgrkg

Lipase DDD U/l (13 bis 60 Einheiten pro Liter normal)

Wurde in den letzten 3 Monaten eine endoskopische Kontrolle durchgefihrt?

[ nein [lja > [1 Koloskopie [ Sigmoidoskopie patum:_ 1L LIL]

Wenn ja, endoskopischer Nachweis mukosaler Ulcera: Oja [1 nein ] unbekannt



Bestehen extraintestinale Manifestationen?
O nein Oja > [] Gelenkbeteiligung (Arthralgie/Arthritis)
[] Augenbeteiligung (Iritis/Uveitis) > [ sicca-Symptomatik [J sehveranderung
[J Hautbeteiligung (Erythema nodosum, Pyoderma gangraenosum, orale Aphthen)
[] Perianaler Befall (Analfissur, perianale Fistel, perianaler Abszess)
[ psc
Bestehen Schadigungen durch die langfristige Therapie?
COnein Oja > [] Osteoporose ] ungewollte Gewichtszunahme [] Pankreatitis
[] Cortisonhaut [ griiner oder grauer Star [ weitere

Medikation

] momentan besteht keine CU-/MC-Therapie NACH Studienaufnahme

- - VOR (nur ausfiillen, wenn eine Anderung der
Medikation Studienaufnahme Medikation vorgenommen wurde)

5-ASA oral und Alternativen < 3 g 5-ASA oral
>= 3 g 5-ASA oral
Sulfasalazin oral
Mutaflor

Rektale Medikation 5-ASA rectal tgl.
5-ASA rectal in
groReren Abstanden

Budesonid rectal

Colifoam Schaum®
Glukokortikoide Budesonid oral

Kortikosteroide oral

< 20 mg Prednisolon tgl.

>= 20 mg Prednisolon tgl.

[ steroidabhangiger Verlauf [ steroidrefraktarer Verlauf

OooooooooOoodn

oooono, OOoog| OO0, oo oooooooooodgnd

Immunsuppressiva Azathioprin ]
6-Mercaptopurin (6-MP) O
MTX U
anderes, welches:

TNF alpha Blocker Adalimumab ]

(Biologika) Infliximab ]
anderes, welches:

Motilittssenker Imodium/Lopedium ]
Opiumtinktur ]

Schmerzmittel Codein O
Novalgin O
anderes, welches:

Calcium ]

Vitamin D ]

Colestyramin ]

Flohsamenschalenpraparate ]

Antibiotika ]

Beschwerden

Normale Stuhlfrequenz in schubfreier Zeit DD
Stuhlfrequenz pro Tag [] wie normal  []1-2 Stithle mehr als normal [] 3-4 Stiihle mehr als normal [_] >5 Stiihle mehr als normal

Rektaler Blutabgang  [] kein Blut ] Blutstreifen bei weniger  []deutliche Blutbeimengung [] auch Blut ohne Stuhl

als 50% der Stiihle (in den meisten Fallen)
Allgemeinbefinden [ ] gut [ beeintrachtigt [ schlecht (1 sehr schlecht [ unertraglich
Bauchschmerzen [ keine [ leicht [ mittel [1 stark
Anzahl ungeformter Stuhlgange pro Tag |:||:|
Abdominelle Resistenz [ nein [] fraglich [ sicher [ sicher u. schmerzhaft
Komplikationen [ Arthralgien [ Uveitis (ridozykiitis) [_] Erythema nodosum [_]Pyoderma gangraenosum

[ orale Aphthen [] Analfissur [ neue Fistel [] Abszesse
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1. Fragebogenerhebung



Liebe Rehabilitandin, lieber Rehabilitand,

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

Studieninformation.

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

Blickwinkeln erfragt werden.
Vorab einige Hinweise zum Ausfullen des Fragebogens

> Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgegebenen Reihenfolge.

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

» Beachten Sie bitte, dass sich die Fragen jeweils auf unterschiedliche Zeitrdume 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

nervds”. Deshalb setzt sie ihre Kreuze wie folgt:

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

immer meistens ziemlich oft manchmal selten nie
... voller Schwung? O O O O O
... sehr nervis? | U O O X O

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

Ausfilldatum: < [ ].[ ] ].2013

Tag Monat Jahr

Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemei  nen beschreiben?
Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.

In den letzten 7 Tagen (heute eingerechnet) war er ...
[ sehr gut [ gut [] zufriedenstellend [] weniger gut [] schlecht



Wir méchten Sie nun bitten, auf der nachfolgenden S kala zu kennzeichnen, wie gut oder schlecht
Ihrer Ansicht nach Ihr personlicher Gesundheitszust and heute ist.

Denkbar bester
Gesundheitszustand

—7 100

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

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

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

—— 60

Ihr heutiger — 50
Gesundheitszustand -

——_1 40

—t 30

—+ 20

— 10

—1.0

Denkbar schlechtester
Gesundheitszustand



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

Im Folgenden geht es darum, ob Sie zurzeit (inden __letzten 7 Tagen) davon betroffen sind.
Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz in das Késtchen mit der fur Sie am besten zutreffenden Antwort.

In der letzten Woche hatte ich ...

Bauchschmerzen [] keine [] geringe [] méaRige [] starke
Gelenkschmerzen [] keine [] geringe [] méaRige [] starke
Fisteln (auch Analfissuren) [ nein [lja
Abszesse (im Bauchraum, Analbereich) [ nein Lja
Hautveranderungen (z.B. roter, knotiger Ausschlag) [ nein [dja
Entziindungen der Augenhé&ute (z.B. Bindehautentziindung) [ nein Lja
Fieber (38°C oder mehr) [ nein Lja

Die folgenden Fragen betreffen lhren Stuhlgang wahr  end der letzten 7 Tage. Falls Sie ein Stoma
(einen kiunstlichen Darmausgang) haben sollten, fahr ~ en Sie bitte gleich mit Frage 5 fort.
Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz in das Késtchen mit der fur Sie am besten zutreffenden Antwort.

Wie viele breiige oder flissige Stihle hatten Sie pro Tag?

(] mehr als 9 [ 16 bis9 [ 13 bis5 []1bis2 [] keine
Gab es Blutbeimengungen?

[] Stuhl hauptsachlich 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

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

immer meistens  ziemlich oft manchmal selten nie
...voller Schwung? ] ] U] U] ] U]
...voller Energie? O O ] ] Il ]
...erschopft? U] U] O] O] U] U]
...mude? U] U] [ [ Ll Ll

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

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

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

trifft Gberhaupt trifft eher trifft trifft
nicht zu nicht zu eher zu vollig zu
Ich bin sehr beunruhigt, wenn ich Uber meine 0 H H H

Gesundheit nachdenke
Ich mache mir oft Sorgen um meine Gesundheit L] L] L] L]



Im Folgenden finden Sie eine Reihe von Aussagen, di e sich auf Ihre Erkrankung und mdgliche

krankheitsbezogene Sorgen beziehen.

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

Aufgrund meines Gesundheitszustandes mache

ich mir Sorgen dartber: gar nicht

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

operiert werden zu missen

einen Stomabeutel tragen zu missen
Anderen eine Last zu sein

die Kontrolle Uber den Stuhlgang zu verlieren
Krebs zu bekommen

nicht mehr voll leistungsfahig zu sein
unangenehme Kdrperempfindungen zu haben
Schmerzen oder Beschwerden zu haben
nicht mehr selbstbestimmt zu sein

nicht mehr attraktiv zu sein

medizinisch nicht optimal behandelt zu werden
frih sterben zu mussen

dass mein Intimleben eingeschrankt wird
keinen sexuellen Antrieb mehr zu haben

mich einsam oder allein zu fuhlen
unangenehm zu riechen

in finanzielle Schwierigkeiten zu geraten
sexuell nicht mehr leistungsfahig zu sein

die Krankheit auf Andere zu Ubertragen

mich ,schmutzig“/,ubelriechend” zu fuhlen

als ,anders" behandelt zu werden

I T T Y 0 O

keine Kinder bekommen zu kdnnen

etwas

Oooooooooooooooooooooooooo

mafig

I T T Y 0 O

stark

I T T Y 0 O

Wie oft fuihlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 W ochen durch die folgenden Beschwerden

beeintrachtigt?

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

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

Verminderter Appetit oder UberméaRiges Bedurfnis zu essen

Schlechte Meinung von sich selbst; Geftihl, ein Versager zu sein oder
die Familie enttauscht zu haben

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

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

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

O

O

Uberhaupt
nicht

O Oooood

[

[

einzelnen
Tagen

An mehr als
der Halfte
der Tage

O Oooood

[

[

sehr stark

I T T Y 0 O

Beinahe
jeden Tag

O O0ogoddg

O

O



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

1 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 standig aktiv, die Beschwerden sind unterschiedlich stark ausgepragt.

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

Neben der chronisch entziindlichen Darmerkrankung ha ben Sie mdglicherweise noch weitere
Erkrankungen. Die folgende Liste enthalt verbreitet =~ e Gesundheitsprobleme.

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

Spalte 1 Spalte 2 Spalte 3
Haben Sie das  Sind Sie deswegen Sirl‘ﬁ' Sie _(_1a|(_1Iuhrch in
Gesundheits- zurzeit in fl?tit\i'?a![gnen
problem? Behandlung? beeintrachtigt?

Nein Ja Nein Ja Nein Ja
Herzprobleme z.B. Verengung der
HerzgefaRe, Durchblutungsstérungen am ] ] L] L] ] ]
Herzen, Angina Pectoris, Herzinfarkt
Bluthochdruck (Hypertonie) L] Ll > ] ] ] ]
Lungenprobleme
z.B. Bronchialasthma, allergisches Asthma L] Ll > ] ] ] ]
z.B. Chronische Bronchitis, Lungenemphysem ] Ll > L] L] ] ]
Diabetes (Blutzucker) ] 1> ] ] Il Il
Nierenbockenenizindung ! O o»> 0O 0 0O
Leberprobleme z.B. Hepatitis, Leberzirrhose L] L] > L] ] ] ]
Anamie (Blutarmut) oder andere Blutprobleme  [] L] > L] L] L] ]
Krebserkrankungen ] Ll > ] U] ] ]
Depression (Schwermut) L] L] > L] L] ] ]
ﬁggrgglzr(l(l(;:rlsnkverschle|f3 z.B. an Huft- oder H 1> ] N ] ]
Riickenschmerzen ] Ll > ] ] O O
Chronische Palyarthrits, Morbus Bechieren . 0 > O O 0o O
Osteoporose (Knochenschwund) L] Ll > ] ] ] ]
andere Gesundheitsprobleme (bitte eintragen):
Ve [ I 2 O O O O
Ve [ I 4 O O O O

Einschrankungen im Alltagsleben

In welchem MalRRe mussten Sie aufgrund lhrer chronisc  h entziindlichen Darmerkrankungen in den
letzten 3 Monaten Rucksicht auf Ihre Erndhrung nehm  en und waren bei Auswahl, Zubereitung und
12. Verzehr von Lebensmitteln eingeschrankt?

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

nichteingeschrankt | 0 | 1 | 2 |3 |4 | 5|6 |7 | 8|9 |10 [keine normale Erndhrung mdglich




Die folgenden Fragen beziehen sich  auf mégliche Beeintrachtigungen im Alltagsleben dur ch lhre
CED-Erkrankung in_den vergangenen 3 Monaten.

Bitte kreuzen Sie bei jeder Frage das entsprechende Kastchen an. Dabei bedeuten:

13. 0 | = keine Beeintrachtigung in den letzten 3 Monaten

10 | = vollige Beeintrachtigung/keine Aktivitat mehr mog lich in den letzten 3 Monaten

Ansonsten wahlen Sie bitte ein entsprechendes Kastchen dazwischen.

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

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

familiare und hausliche Verpflichtungen

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

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 |2 |3 |4 |56 |7 |89 |10 | vollig beeintrachtigt

Erledigungen auf3erhalb des Hauses

(dieser Bereich umfasst z.B. Einkaufe, Amtsgange, Bankgeschéafte auch unter Benutzung ublicher
Verkehrsmittel)

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

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

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

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

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 |2 |3 |4 |56 |7 |89 |10 | vollig beeintrachtigt

soziale Aktivitaten

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

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 |2 |3 |4 |56 |7 |89 |10 | vollig beeintrachtigt

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

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 |2 |3 |4 |56 |7 |89 |10 | vollig beeintrachtigt

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

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

14 An wie vielen Tagen konnten Sie in den letzten 3 Mo __naten aufgrund lhrer Beschwerden nicht lhren
ublichen Aktivitaten nachgehen (z.B. in Beruf, Haus  halt, Freizeit)?

an ~ DI:' Tagen (maximal 90 Tage) [ keine Einschrankungstage




Die folgenden beiden Fragen beziehen sich auf Schme  rzen, die mit Ihrer CED-Krankheit
15. zusammenhangen kénnen (z.B. Bauchschmerzen, Gelenks  chmerzen).
Bitte kreuzen Sie diejenige Antwort an, die am besten auf Sie zutrifft.

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

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

Wie stark wurden Sie in den letzten 3 Monaten durch diese Schmerzen in Threm Alltagsleben
eingeschrankt?

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

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

Im Augenblick leide ich unter Stress und au3ergewdhnlichen Belastungen
[] Giberhaupt nicht [] etwas [] stark [] sehr stark

Wie oft erleben Sie im Alltag Stress?

] nie [ selten [] gelegentlich [] oft
Wie stark fihlen Sie sich durch diesen Stress in IThrem Alltagsleben beeintrachtigt?

[ nicht beeintrachtigt [ etwas beeintrachtigt  [] stark beeintrachtigt ~ [_] sehr stark beeintrachtigt

Berufsleben

Sind Sie zurzeit erwerbstatig?

17 Unter Erwerbstatigkeit wird jgd.e bezahlte bzw._ mit einem Einkommen verbundene Téatigkeit

* verstanden, egal welchen zeitlichen Umfang sie hat.

Kreuzen Sie bitte das zutreffende Kastchen an.
[] Vollzeit erwerbstatig [] Gelegentlich oder unregelmaRig beschaftigt
L] Teilzeit erwerbstétig [] Berufliche Ausbildung/Lehre
[] Geringfligig erwerbstatig (400 Euro- oder Mini-Job) [] Voriibergehend freigestellt/beurlaubt (z.B. Elternzeit)
] ,Ein-Euro-Job* (bei Bezug von Arbeitslosengeld 1) [ Nicht erwerbstétig - Bitte weiter mit Frage 19h

18 An wie vielen Tagen waren Sie in_den letzten 3 Mona___ten wegen |hrer aktuellen Beschwerden
* arztlich krankgeschrieben?

an ~# DD Tagen (maximal 90 Tage) (] keine Krankschreibung

19 Trifft eine der folgenden Angaben auf Ihre derzeiti  ge Situation zu?
" Mehrfachantworten moglich.

[] Altersteilzeit (unabhéngig davon, in welcher Phase befindlich) > Bitte weiter mit Frage 21

[] In Rente/Pension > Bitte weiter mit Frage 21

[] Arbeitslos

[] Umschulung

[] Praktikum, Volontariat

[] Student

[] Hausfrau/-mann

0 Erwgrbs-/B_erufsgnfahigkeitsrente oder Rente wegen teilweiser/voller Erwerbsminderung
- Bitte weiter mit Frage 21

[] Bundesfreiwilligendienst, Freiwilliges Soziales/Okologisches Jahr

[] Nichts davon trifft zu



Die folgenden drei Fragen beziehen sich auf lhre Ve __rmutungen im Hinblick auf eine zuktinftige
20. Erwerbstatigkeit.

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

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

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

Sehen Sie durch lhren derzeitigen Gesundheitszustand lhre Erwerbsfahigkeit dauerhaft gefahrdet?

[ nein [lja

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

[ nein [lja [] habe bereits einen Antrag gestellt

Behandlung und Versorgung

Patienten und Patientinnen mit chronisch entzindlic her Darmerkrankung bendétigen Rat und Hilfe
von Arzten unterschiedlicher Fachrichtungen.
21 Haben Sie in den vergangenen 12 Monaten vor der akt  uellen RehamafBnahme einen oder mehrere
. der folgenden Arzte wegen _ lhrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung (oder durch sie
bedingte Komplikationen) aufgesucht?

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

Ja, Anzahl
aufgesucht Arztkontakte

In den letzten 12 Monaten war ich wegen meiner CED bei ...

Facharzt fir Allgemeinmedizin/ praktischer Arzt e l:”:l Mal
Gastroenterologe (Facharzt fir Magen-Darm-Erkrankungen) ps |:||:| Mal
Arzten in CED-Ambulanz/ CED Schwerpunktpraxis e |:||:| Mal
Internist (Facharzt fur Innere Medizin) &~ l:”:l Mal
Nephrologe (Facharzt fur Nierenerkrankungen) &~ l:”:l Mal
Radiologe/Nuklearmediziner & I:H:l Mal
Chirurg &~ DD Mal
Urologe (Facharzt f. Harn- u. ménnliche Geschlechtsorgane) e DD Mal
Gynékologe (Frauenarzt) &~ I:H:l Mal
Orthopéade & I:H:l Mal
Schmerztherapeut & DD Mal

& DD Mal
& DD Mal
& DD Mal
& DD Mal
& DD Mal
& DD Mal
& DD Mal
&~ DD Mal

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

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

anderen Arzt, und zwar: &~

Do ooooboodggoogd

anderen Arzt, und zwar: &~
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22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

Von wem wurden Sie in_den letzten 6 Monaten im Hinb  lick auf lhre chronisch entziindliche
Darmerkrankung hauptsachlich  medizinisch betreut, wer war Ihr Hauptansprechpartn er?
Kreuzen Sie bitte nur ein Késtchen an.

1 Ich habe keinen Hauptansprechpartner.

[ ] Hausarzt (Facharzt fur Allgemeinmedizin; hauséarztlich tatiger Internist; praktischer Arzt)
] Facharzt fir Magen-Darm-Erkrankungen (Gastroenterologe)

[] Arzte der CED-Ambulanz/CED-Schwerpunktpraxis

[] andere, und zwar: &~

Zur Behandlung akuter Krankheitsschiilbe bzw. zur Ver  hinderung eines erneuten Schubes stehen
bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen versch iedene Medikamente zur Verfligung.

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

L] ja [_] nein >bitte mit Frage 27 fortfahren!

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

Wenn Sie gar keine Wirkung lhrer CED-Medikamente feststellen konnen, 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
unerwinscht sind (Nebenwirkungen). Leiden Sie aktue |l (bezogen auf die letzten 3 Monate) unter
irgendwelchen Nebenwirkungen lhrer CED-Medikamente?

Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.

[ gar nicht [ 1 kaum [ ] méaRig [ stark

Manche Betroffene berichten, dass sie Probleme habe n, 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 [] selten Probleme [] haufiger Probleme [] sehr haufig Probleme
Probleme

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

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

Wozu haben Sie ein solches nicht-konventionelles Be ~ handlungsverfahren in Anspruch  genommen?

[ als zusétzliche Unterstiitzung der schulmedizinischen Behandlung der CED

[] anstelle/als Ersatz einer schulmedizinischen Behandlung der CED

Haben Sie mit Inrem Arzt/Ihrer Arztin (iber die nich  t-konventionelle Behandlung gesprochen?

[ nein, er/sie weiR nichts davon [ ja, er/sie ist daruiber informiert



Die folgende Frage bezieht sich auf Operationen, di e wegen lhrer chronisch entziindlichen
30. Darmerkrankung durchgefiinrt wurden.

Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz.

Wurden Sie jemals wegen lhrer chronisch entztindlichen Darmerkrankung operiert?

[] nein [ ja, einmal [ ja, mehrmals

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

[ nein [1ja, einmal [ ja, mehrmals

Haben Sie in den letzten 4 Jahren wegen lhrer chron  isch entzindlichen Darmerkrankung bereits
einmal an einer RehabilitationsmalRnahme teilgenomme  n (stationér oder ambulant)?

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

[] nein []ja, einmal [ ja, mehrmals

Chronisch entziindliche Darmerkrankungen kénnen mit vielfaltigen Problemen verbunden sein.
Auch nicht-arztliche Berufsgruppen und Einrichtunge n sind deshalb in die Versorgung
32 eingebunden. Welche der nachfolgend aufgefiihrten Be ~ handlungs- oder Beratungsangebote
’ haben Sie in den letzten 12 Monaten vor der aktuell en Rehamafinahme in Anspruch genommen?

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

In den letzten 12 Monaten habe ich wegen meiner CED in Anspruch genommen...
L] Erndhrungsberatung

genetische Beratung, Beratung wegen Kinderwunsch

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

Berufsberatung, arbeitsrechtliche Beratung

Beratung in finanziellen Angelegenheiten

ambulante Pflegedienste, Haushaltshilfe

Angebote von Selbsthilfegruppen

Beratung durch eine Krankenkasse, Pflegeversicherung

Beratung durch die Rentenversicherung (Reha, Rente)

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

(I A I A

andere, und zwar: &

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

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

11



Leben mit der Erkrankung
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34.

35.

36.

37.

38.

39.

Zu welchen Themen rund um die chronisch entziindlich e Darmerkrankung bendtigen Sie lhrer
Meinung nach mehr Informationen?
Sie kbnnen mehrere Kreuze setzen oder auch keines.

] Medikamenttse bzw. operative Behandlungsmaglichkeiten

] Nebenwirkungen/Komplikationen

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

[ Alternative Heilmethoden (Naturheilkunde, Komplementarmedizin)

] Ernahrung

] MaRnahmen zur Gesundheitsvorsorge bei CED (Krebsvorsorge, Raucherentwéhnung)

[] Psychotherapeutische BegleitmalRnahmen

[] Patientenorganisationen, Selbsthilfegruppen

[0 zu folgendem Thema: &

O zu folgendem Thema: &

Fihlen Sie sich tber Ihre chronisch entziindliche Da  rmerkrankung ausreichend aufgeklart und
informiert?

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

tberhauptnicht |0 |1 |2 |3 |4 |56 |78 9]10] vollund ganz

Sind Sie Mitglied in einer CED-Selbsthilfegruppe/-o  rganisation?
[ ] nein
[ ja, bei der DCCV (Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung) seit & I:H:l Jahren

[ ] ja, bei einer anderen Organisation und zwar seit ~# I:H:l Jahren

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

[] trifft auf mich gar ~ [_] trifft auf mich eher [] trifft auf mich eher zu  [] trifft auf mich voll
nicht zu nicht zu und ganz zu

Ist jemand fur Sie erreichbar, der Ihnen bei Proble  men zur Seite steht und von dem Sie die
Unterstitzung bekommen, die Sie brauchen?

[] tiberhaupt nicht [] eher nicht [Jabundan []uberwiegendija []ja, immer

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

[ ] gar nicht schwierig [ eher nicht schwierig [ ] teils teils [] schwierig [] sehr schwierig



40.

41.

42.

43.

44,

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

[lja [ nein [ Ich habe keine Leistung beantragt

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

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

tberhauptnicht |0 |1 |23 |4 |5|6|7|8]|9]10] vollund ganz

Wurde lhnen in den letzten 12 Monaten von Seiten ei  ner Versicherung aufgrund Ihrer chronisch
entzindlichen Darmerkrankung der Abschluss einer Ve rsicherung bzw. einer Zusatzversicherung
verwehrt?

[lja [ nein [ Ich habe keine Leistung beantragt

Haben Sie einen Pouch (aus Dinndarmschlingen geform  tes Reservoir) oder ein Stoma (einen
kiinstlichen Darmausgang)?

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

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

Die folgenden beiden Fragen beziehen sich auf die V' ersorgungssituation von Stomatrager/innen.
Sind Sie Ihrer Meinung nach Uber das Thema ,Handhabung des Stomas" ausreichend informiert?
Ol ja [ ] nein

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

[lja [ nein

Angaben zur Reha

45.

Wieso haben Sie lhren aktuellen Rehabilitationsantr  ag gestellt?

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

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

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

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

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

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

O O 0O o o o 0o
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46 Was ist momentan das grof3te Problem mit Ihrer Erkra  nkung?
' Bitte geben Sie kurze Stichworte an, die lhrer Meinung nach das gréte Problem beschreiben.
&

Angaben zu lhrer Person

47. Sind Sie ... 48. Inwelchem Jahr wurden Sie geboren?
[J mannlich [ weiblich 19 ]

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

50. Seit wie vielen Jahren leiden Sie bereits an Ihrer  Erkrankung?

# seit |:||:| Jahren

51.  Wie st Ihr Familienstand?
[ verheiratet
[] verheiratet, getrennt lebend
[ ledig

[] verwitwet

Leben Sie mit einem festen Partner zusammen?

[] geschieden L ja L nein

52. Welchen héchsten allgemein bildenden Schulabschluss haben Sie?

[] Haupt-/Volksschulabschluss

[1 Realschulabschluss/Mittlere Reife/ Fachschulreife

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

1 Fachhochschulreife/Abschluss einer Fachoberschule

[] Abitur/Allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife

[] anderen Schulabschluss (z.B. im Ausland erworben)

[] Schule beendet ohne Haupt-/Volksschulabschluss

] noch keinen Schulabschluss

53.  Wie groR sind Sie? 54. Wie viel wiegen Sie?

2 DDD cm ~ DI:“:I kg

14



55.

57.

Rauchen Sie? 56. Haben Sie jemals geraucht (Ex-Raucher)?
[lja [ nein [lja [ nein

Nur bei Morbus Crohn: Ist Ihnen der negative Einflu  ss von Nikotin auf Ihre Erkrankung bekannt?

[lja ] nein

HERZLICHEN DANK
FUR DIE
BEARBEITUNG DES FRAGEBOGENS!

Bitte geben Sie

» den ausgefulllten Fragebogen und

» die unterschriebene Einwilligungserklarung

bei Ihrem Stationsarzt oder an der Pforte ab. Inr F ragebogen wird dann an die
Studienzentrale in Lubeck weitergeleitet.

© Professur fur Bevélkerungsmedizin der Universitat zu Libeck
Ratzeburger Allee 160, Haus 50, 23538 Lubeck
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Codenummer:




UNIVERSITAT ZU LUBECK

- REHA-ZENTRUM MOLLN
KLINIK FOHRENKAMP

CEDreha

2. Fragebogenerhebung




Liebe Rehabilitandin, lieber Rehabilitand,

vor 6 Monaten bearbeiteten Sie in der Fohrenkamp Klinik in M6llin einen ersten Fragebogen von
uns. Dieser erfasste eine Reihe von korperlichen, seelischen und sozialen Problemen, mit denen
Sie sich vielleicht im Verlauf Ihrer chronisch entzindlichen Darmerkrankung (CED)
auseinandersetzen mussen. Heute erhalten Sie wie angekindigt einen zweiten Fragebogen von
uns. Storen Sie sich bitte nicht daran, dass viele Fragen erneut gestellt werden. Dies ist
notwendig, damit wir uns ein Bild Uber die Entwicklung lhres Gesundheitszustandes machen

kénnen. Nahere Informationen finden Sie im beiliegenden Anschreiben.
Vorab einige Hinweise zum Ausflillen des Fragebogens:

> Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgegebenen Reihenfolge.

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

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

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

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

Bitte hier starten!!!

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

Ausfulldatum: . [ ]. L] . IO

Tag Monat Jahr

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

In den letzten 7 Tagen (heute eingerechnet) war er ...
[] sehr gut [ gut [] zufriedenstellend [] weniger gut [] schlecht

Wie haben Sie sich allgemein in der letzten Woche gefuhlt?
2. : . —
Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.

[] meist gut [] beeintrachtigt ~ [] schlecht [] sehr schlecht [] unertraglich
3 Im Vergleich zum Zeitpunkt der ersten Befragung, wie wiirden Sie Ihren derzeitigen
. Gesundheitszustand beschreiben?
[] derzeit viel [] derzeit etwas []etwawievor6  [] derzeit etwas [] derzeit viel
besser als vor 6 besser als vor 6 Monaten schlechter als schlechter als
Monaten Monaten vor 6 Monaten vor 6 Monaten

N



Wir mochten Sie nun bitten, auf der nachfolgenden Skala zu kennzeichnen, wie gut oder schlecht
Ihrer Ansicht nach Ihr persdnlicher Gesundheitszustand heute ist.

Denkbar bester

Gesundheitszustand

—T7 100

Um Sie bei der Einschatzung, wie gut oder wie schlecht Ihr — 90
Gesundheitszustand ist, zu unterstiitzen, haben wir eine Skala _
gezeichnet, ahnlich einem Thermometer. -

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

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

- 60

lhr heutiger — 50
Gesundheitszustand -

——_1 40

— 30

—+ 20

— 10

=

Denkbar schlechtester
Gesundheitszustand



Mit einer chronisch entziindlichen Darmerkrankung kénnen eine Reihe von Beschwerden und
Begleiterkrankungen verbunden sein.
Im Folgenden geht es darum, ob Sie zurzeit (in den letzten 7 Tagen) davon betroffen sind.

Machen Sie bitte in jeder Zeile ein Kreuz in das Kastchen mit der fiir Sie am besten zutreffenden Antwort.

In der letzten Woche hatte ich ...

Bauchschmerzen ] keine [] geringe [] méaRige [] starke
Gelenkschmerzen [ ] keine [] geringe [] maRige [] starke
Fisteln (auch Analfissuren) [ nein [lja
Abszesse (im Bauchraum, Analbereich) [ nein [lja
Hautveranderungen (z.B. roter, knotiger Ausschlag) [ nein [lja
Entziindungen der Augenhdaute (z.B. Bindehautentziindung) [ nein [lja
Fieber (38°C oder mehr) [ nein (ja

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

Wie viele breiige oder flissige Stiuhle hatten Sie pro Tag?

[ ] mehrals 9 [ 16 bis 9 []3bis5 [J1bis2 [ keine
Gab es Blutbeimengungen?

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

[] tagsuiber wie nachts ] nur tagstiber (] nur nachts [ nein

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

immer meistens  ziemlich oft manchmal  selten nie
...voller Schwung? | | OJ O O] ]
...voller Energie? ] O O O O U]
...erschépft? | O O O O] ]
...mide? O ] ] O [ 0

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

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

Gesundheit nachdenke

Ich mache mir oft Sorgen um meine Gesundheit L] L] L] ]



Im Folgenden finden Sie eine Reihe von Aussagen, die sich auf Ihre Erkrankung und mégliche

krankheitsbezogene Sorgen beziehen.

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

Aufgrund meines Gesundheitszustandes mache
ich mir Sorgen daruber:

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

operiert werden zu mussen

einen Stomabeutel tragen zu missen
Anderen eine Last zu sein

die Kontrolle Uber den Stuhlgang zu verlieren
Krebs zu bekommen

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

nicht mehr attraktiv zu sein

medizinisch nicht optimal behandelt zu werden
frih sterben zu mussen

dass mein Intimleben eingeschrankt wird
keinen sexuellen Antrieb mehr zu haben

mich einsam oder allein zu fihlen
unangenehm zu riechen

in finanzielle Schwierigkeiten zu geraten
sexuell nicht mehr leistungsfahig zu sein

die Krankheit auf Andere zu Ubertragen

mich ,schmutzig®/,ubelriechend” zu flhlen

als ,anders* behandelt zu werden

keine Kinder bekommen zu kénnen

gar nicht

N I I I [ R O

etwas

N I I I [ R O

mafig

N I I I [ R O

stark

N I I I [ R O

sehr stark

N I I I [ R O



10.

11.

12.

13.

Wie oft fuhlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden Beschwerden
beeintrachtigt?

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

An An mehr als

hchi " eeen deridte T

Wenig Interesse oder Freude an lhren Téatigkeiten ] ] ] ]
Niedergeschlagenheit, Schwermut oder Hoffnungslosigkeit ] ] ] [l
Schwierigkeiten, ein- oder durchzuschlafen, oder vermehrter Schiaf ] ] ] ]
Miidigkeit oder Gefiihl, keine Energie zu haben ] ] ] ]
Verminderter Appetit oder iibermaRiges Bediirfnis zu essen ] ] ] ]
gighll%cr?]}ﬁeweliltrt]ggsgc\r/]?rz] jlﬁgbseerllet; Geflihl, ein Versager zu sein oder M M M n
?gitt]nggskeer:tig;Ilggr?]gfe?]t(\a/\;]as zu konzentrieren, z.B. beim M M M n
Waren lhre Bewegungen oder lhre Sprache so verlangsamt, dass es

auch anderen auffallen wirde? Oder waren Sie im Gegenteil ,zappelig” H
oder ruhelos und hatten dadurch einen starkeren Bewegungsdrang als

sonst?

Gedanken, dass Sie lieber tot wéren oder sich Leid zufigen méchten? [ ] ] ] ]

Wenn Sie den Verlauf lhrer Erkrankung in den letzten 6 Monaten betrachten, welches der
folgenden Verlaufsmuster traf Ihrer Meinung nach am ehesten auf Sie zu?

Machen Sie bitte ein Kreuz in das Kéastchen mit der fur Sie am besten zutreffenden Beschreibung!

] die Krankheit war nicht aktiv (kein Schub) = Bitte weiter mit Frage 14
[] die Krankheit war durchgangig (mehr oder weniger) aktiv <> Bitte weiter mit Frage 12

[] Krankheitsschiibe wechselten sich mit Ruhephasen ab > Bitte weiter mit Frage 12

Wie stark waren lhre krankheitsbedingten Beschwerden in den letzten 6 Monaten?

Machen Sie bitte ein Kreuz in das Késtchen mit der fur Sie am besten zutreffenden Beschreibung!

[] die Beschwerden nahmen insgesamt an Stérke ab
[] die Beschwerden waren gleichbleibend stark

[] die Beschwerden nahmen insgesamt an Stérke zu

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Haufigkeit Ihrer Krankheitsschiibe und die Schwere
Ilhrer Schiube.

Sie kénnen die Anzahl der Schiibe und der Tage schéatzen!

Wenn Sie an die letzten 6 Monate denken, wie viele Schibe hatten Sie schatzungsweise in diesem
Zeitraum?

2 [ ][] schibe

Wie viele Tage in den letzten 6 Monaten haben Sie schatzungsweise im Schub verbracht?

Z [ ] maximal 180 Tage)




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

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

Spalte 1 Spalte 2 Spalte 3

Waurde die Krankheit Sind Sie Si”k? Silf_dallgurCh
jemals bei lhnen  deswegen zurzeit ,, <UL IN TN

L . taglichen Aktivitaten
arztlich festgestellt?  in Behandlung? beeintrachtigt?

Nein Ja Nein Ja Nein Ja
Herzprobleme z.B. Verengung der
HerzgefaRe, Durchblutungsstérungen am ] ] > ] ] [l ]
Herzen, Angina Pectoris, Herzinfarkt
Bluthochdruck (Hypertonie) ] L[] > L] ] ] ]
Lungenprobleme
z.B. Bronchialasthma, allergisches Asthma [l Ll > ] ] L] L]
z.B. Chronische Bronchitis, Lungenemphysem [ ] ] > ] ] ] ]
Diabetes (Blutzucker) O O > L] L] ] ]
Nierenprobleme z.B. Nierensteine,
Nierenbeckenentziindung O 0> O O O O
Leberprobleme z.B. Hepatitis, Leberzirrhose OJ > ] ] L] L]
Anamie (Blutarmut) oder andere Blutprobleme ] ] > [l O ] L]
Krebserkrankungen [l ] > L] L] ] ]
Depression (Schwermut) OJ O > ] ] ] ]
Arthrose (Gelenkverschleif? z.B. an Huft- oder
Kniegelenken) O > O O O [
Rickenschmerzen [l ] > L] L] ] ]
Rheuma (Entzindliche Gelenkerkrankung) z.B
chronische Polyarthritis, Morbus Bechterew u 0> O O O O
Osteoporose (Knochenschwund) ] 1> ] [l ] ]

andere Gesundheitsprobleme (bitte eintragen):

&

0
0

O
# o o-> 0O 0O 0 O

Einschrankungen im Alltagsleben

In welchem Maf3e mussten Sie aufgrund Ihrer chronisch entziindlichen Darmerkrankungen in den
letzten 3 Monaten Riicksicht auf Ihre Ernahrung nehmen und waren bei Auswahl, Zubereitung und
15. Verzehr von Lebensmitteln eingeschrankt?

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

0
0
[

nichteingeschrankt | 0 | 1 | 2 |3 |4 | 5|6 | 7| 8| 9 |10 |keine normale Ernédhrung moglich




Die folgenden Fragen beziehen sich auf mdgliche Beeintrachtigungen im Alltagsleben durch Ihre
CED-Erkrankung in den vergangenen 3 Monaten.

Bitte kreuzen Sie bei jeder Frage das entsprechende Kastchen an. Dabei bedeuten:

16. 0 | = keine Beeintrachtigung in den letzten 3 Monaten

10 | = vollige Beeintrachtigung/keine Aktivitat mehr moglich in den letzten 3 Monaten

Ansonsten wahlen Sie bitte ein entsprechendes Kastchen dazwischen.

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

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 |2 |3 |4 |56 |7 | 8|9 |10 | vollig beeintrachtigt

familiare und hausliche Verpflichtungen

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

nicht beeintréchtigt [ 0 | 1 |2 |3 |4 | 5|6 |7 |8 | 9|10 | vollig beeintrachtigt

Erledigungen aufRerhalb des Hauses

(dieser Bereich umfasst z.B. Einkaufe, Amtsgange, Bankgeschéafte auch unter Benutzung tblicher
Verkehrsmittel)

nicht beeintrachtigt [ 0 | 1 |2 |3 |4 | 5|6 |7 |8 9|10 | vollig beeintrachtigt

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

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 |2 |3 |4 |56 |7 |89 |10 | vollig beeintrachtigt

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

nicht beeintrachtigt [ 0 | 1 |2 |3 |4 | 5|6 |7 |8 | 9|10 | vollig beeintrachtigt

soziale Aktivitaten

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

nicht beeintrachtigt [ 0 | 1 |2 |3 |4 | 5|6 |7 |8 | 9|10 | vollig beeintrachtigt

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

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 |2 |3 |4 |56 |7 | 8|9 |10 | vollig beeintrachtigt

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

nicht beeintrachtigt | 0 | 1 |2 | 3[4 |5 |6 |7 | 8 | 9 |10 | vollig beeintrachtigt

17 An wie vielen Tagen konnten Sie in den letzten 3 Monaten aufgrund lhrer Beschwerden nicht lhren
Ublichen Aktivitaten nachgehen (z.B. in Beruf, Haushalt, Freizeit)?

an &~ DI:' Tagen (maximal 90 Tage) [] keine Einschrankungstage



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

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

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

Wie stark wurden Sie in den letzten 3 Monaten durch diese Schmerzen in lhrem Alltagsleben
eingeschrankt?

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

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

Setzen Sie bitte in jeder Zeile an die entsprechende Stelle ein Kreuz.
Im Augenblick leide ich unter Stress und auRergewdhnlichen Belastungen

[] tiberhaupt nicht [] etwas [] stark [] sehr stark
Wie oft erleben Sie im Alltag Stress?
[ nie [] selten [] gelegentlich [] oft

Wie stark fuhlen Sie sich durch diesen Stress in IThrem Alltagsleben beeintrachtigt?

[] nicht beeintrachtigt [] etwas beeintrachtigt  [] stark beeintrachtigt [] sehr stark beeintrachtigt

Berufsleben

20 Trifft eine der folgenden Angaben auf lhre derzeitige Situation zu?
" Mehrfachantworten maoglich.

Altersteilzeit (unabhéngig davon, in welcher Phase befindlich) - Bitte weiter mit Frage 24
Vorubergehend freigestellt/beurlaubt (z.B. Elternzeit)

Berufliche Ausbildung/Lehre

In Rente/Pension ->Bitte weiter mit Frage 24

Arbeitslos

Umschulung

Praktikum, Volontariat

Student

Hausfrau/-mann

Erwerbs-/Berufsunfahigkeitsrente oder Rente wegen teilweiser/voller Erwerbsminderung
—>Bitte weiter mit Frage 24

Bundesfreiwilligendienst, Freiwilliges Soziales/Okologisches Jahr

OO0 0O oooooooooao

Nichts davon trifft zu

Sind Sie zurzeit erwerbstatig?
21 Unter Erwerbstatigkeit wird jede bezahlte bzw. mit einem Einkommen verbundene Tatigkeit
* verstanden, egal welchen zeitlichen Umfang sie hat.
Kreuzen Sie bitte das zutreffende Késtchen an.

L] erwerbstatig (Vollzeit, Teilzeit oder geringfiigig) [] nicht erwerbstatig - Bitte weiter mit Frage 23

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

an # I:H:l Tagen (maximal 90 Tage) [[] keine Krankschreibung



Die folgenden drei Fragen beziehen sich auf Ihre Vermutungen im Hinblick auf eine zukiinftige
23. Erwerbstatigkeit.

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

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

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

Sehen Sie durch Ihren derzeitigen Gesundheitszustand lhre Erwerbsfahigkeit dauerhaft gefahrdet?
(] nein Oja

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

[ nein Llja [] habe bereits einen Antrag gestellt

Behandlung und Versorgung

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

Haben Sie in den vergangenen 6 Monaten (das heif3t nach lhrem Reha-Aufenthalt) einen oder
mehrere der folgenden Arzte wegen Ihrer chronisch entziindlichen Darmerkrankung (oder durch sie
bedingte Komplikationen) aufgesucht?

24.

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

In den letzten 6 Monaten war ich wegen meiner CED bei ... aufg\geasl;’ucht Arz?l?cfr?gkte
:—rﬁﬁ?g)t (Allgemeinmediziner/praktischer Arzt/hausarztlich tatiger 0 » I:H:' Mal
Gastroenterologen (Facharzt fir Magen-Darm-Erkrankungen) ] p DI:’ Mal
Internist (Facharzt fur Innere Medizin) ] e I:H:l Mal
Nephrologe (Facharzt fur Nierenerkrankungen) Ll & DD Mal
Radiologe/Nuklearmediziner U] 2 L] ma
Chirurg ] e I:H:l Mal
Urologe (Facharzt f. Harn- u. mannliche Geschlechtsorgane) ] & Dl:l Mal
Gynakologe (Frauenarzt) ] 2] ma
Orthopade ] 2] ma
Schmerztherapeut ] e I:H:l Mal
Proktologe (Facharzt fir Erkrankungen des Enddarms) ] & DD Mal
Dermatologe (Facharzt fur Erkrankungen der Haut) ] & DD Mal
Rheumatologe ] e I:H:l Mal
Ophthalmologe (Facharzt fur Erkrankungen des Auges) L] e I:H:l Mal
Neurologe (Facharzt fur Erkrankungen des Nervensystems) ] e DI:’ Mal
Psychotherapeut/Psychiater ] &~ I:H:l Mal
anderen Arzt, und zwar: & ] Ve I:H:l Mal
anderen Arzt, und zwar: # U] pe l:”:l Mal

10



25.

26.

27.

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

[] Ich habe keinen Hauptansprechpartner.

[] Hausarzt (Facharzt fiir Allgemeinmedizin; hausérztlich tatiger Internist; praktischer Arzt)
[] Facharzt fur Magen-Darm-Erkrankungen (Gastroenterologe)

[] Arzte der CED-Ambulanz/CED-Schwerpunktpraxis

[] andere, und zwar:#

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

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

L] ja [] nein >bitte mit Frage 30 fortfahren!

Welche der nachfolgend aufgefiihrten Medikamente kamen bei lhnen 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 lnrem Medikament vermerkt. In der Klammer finden Sie als Beispiel einige Praparate
aufgezahilt.

Machen Sie bitte ein Kreuz in das Kastchen mit der fiir Sie zutreffenden Antwort! Sie kdnnen mehrere Kreuze setzen
oder auch ein weiteres Medikament angeben!

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

Budesonid (z.B. Budenofalk, Entocort)

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

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

Biologika wie Infliximab, Adalimumab (z.B. Remicade, Humira)
Probiotika wie E.coli Nissle 1917 (z.B. Mutaflor)

Antibiotika wie Metronidazol, Ciprofloxacin (z.B. Arilin, Metront, Ciprobay, Ciprox)

] Flohsamenschalen (z.B. Mucofalk)
Stuhlregulierende Medikation:  [] Loperamid (z.B. Imodium)
[] sonstige #

Weihrauchpréparate (z.B. Sallaki, H 15)

Colestyramin (z.B. Lipocol, Quantalan)

ooo0o o ooog o o

andere Medikamente, und zwar: &

Wie wiirden Sie die augenblickliche Wirksamkeit Ihrer Behandlung mit CED-Medikamenten
insgesamt beurteilen?
Wenn Sie gar keine Wirkung lhrer CED-Medikamente feststellen kdnnen, 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 Kéastchen dazwischen.

sie wirken gar nicht 01 (2|3 |4 |5]|6 |7 |8 |9 |10 sehrguteWirkung
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28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

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

Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.

[] gar nicht [ ] kaum [] méaRig [] stark

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

Ich selbst habe damit zurzeit ...

[] so gut wie keine

Probleme [] selten Probleme [] haufiger Probleme [ sehr haufig Probleme

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

O ja [] nein - gleich weiter mit Frage 33!

Wozu haben Sie ein solches nicht-konventionelles Behandlungsverfahren in Anspruch genommen?
[] als zusétzliche Unterstiitzung der schulmedizinischen Behandlung der CED

[] anstelle/als Ersatz einer schulmedizinischen Behandlung der CED

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

[ nein, er/sie weil nichts davon [ ja, er/sie ist dariiber informiert

Haben Sie in den letzten 6 Monaten lhre Erndhrung umgestellt (z.B. wegen einer
Laktoseintoleranz, Fruktoseintoleranz, Einsatz Ioslicher Ballaststoffe)?

[ ] nein [ ja > Wennja, was? &

Die folgende Frage bezieht sich auf Operationen, die wegen Ihrer chronisch entziindlichen
Darmerkrankung durchgefihrt wurden.

Setzen Sie an die entsprechende Stelle bitte ein Kreuz.

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

[ nein []ja, einmal []ja, mehrmals



35.

36.

Chronisch entziuindliche Darmerkrankungen kénnen mit vielfaltigen Problemen verbunden sein.
Auch nicht-arztliche Berufsgruppen und Einrichtungen sind deshalb in die Versorgung
eingebunden. Welche der nachfolgend aufgefihrten Behandlungs- oder Beratungsangebote haben
Sie in den letzten 6 Monaten (das heifdt nach Ihrem Reha-Aufenthalt) in Anspruch genommen?

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

In den letzten 6 Monaten habe ich wegen meiner CED in Anspruch genommen...

Erndhrungsberatung

genetische Beratung, Beratung wegen Kinderwunsch

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

Berufsberatung, arbeitsrechtliche Beratung

Beratung in finanziellen Angelegenheiten

ambulante Pflegedienste, Haushaltshilfe

Angebote von Selbsthilfegruppen

Beratung durch eine Krankenkasse, Pflegeversicherung

Beratung durch die Rentenversicherung (Reha, Rente)
Patientenschulung (z.B. Besuch eines Arzt-Patient-Seminars)

ODoodoooooboooood

andere, und zwar:; &

Wie zufrieden sind Sie im Grof3en und Ganzen mit der medizinischen Versorgung lhrer chronisch
entziindlichen Darmerkrankung?
Kreuzen Sie bitte die fur Sie am ehesten zutreffende Aussage an.

garnichtzufrieden | O | 1 |2 | 3|4 |5 |6 | 7|89 |10 |sehrzufrieden

Leben mit der Erkrankung

37.

Zu welchen Themen rund um die chronisch entziindliche Darmerkrankung benétigen Sie lhrer
Meinung nach mehr Informationen?

Sie kdnnen mehrere Kreuze setzen oder auch keines.
[] Medikamenttse bzw. operative Behandlungsmoglichkeiten

1 Nebenwirkungen/Komplikationen

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

[ Alternative Heilmethoden (Naturheilkunde, Komplementarmedizin)

] Ernahrung

] MaRnahmen zur Gesundheitsvorsorge bei CED (Krebsvorsorge, Raucherentwdhnung)

[] Psychotherapeutische BegleitmalRnahmen

[ Patientenorganisationen, Selbsthilfegruppen

] zu folgendem Thema: &~
] zu folgendem Thema: &~
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38.

39.

40.

41.

42,

43.

45.

Fuhlen Sie sich tber Ihre chronisch entziindliche Darmerkrankung ausreichend aufgeklart und
informiert?

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

uberhauptnicht [0 (123 (4|56 |7 |8|9]|10| vollundganz

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

6 Monate)?
(] trifft auf mich gar [] trifft auf mich eher [] trifft auf mich eher zu [ ] trifft auf mich voll
nicht zu nicht zu und ganz zu

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

[] iberhaupt nicht ] eher nicht [Jabundan []iberwiegendija [ ja, immer

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

[l gar nicht schwierig  [] eher nicht schwierig [ ] teils teils [] schwierig [] sehr schwierig

Sind lhnen in den letzten 6 Monaten Leistungen von Seiten lhrer Krankenkasse aufgrund Ihrer
chronisch entziindlichen Darmerkrankung verwehrt worden?

Llja [ nein [] Ich habe keine Leistung beantragt

Wie zufrieden sind Sie im Grof3en und Ganzen mit dem Leistungsangebot Ihrer Krankenkasse?

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

tberhauptnicht |0 |1 |2 3|4 |5|6|7|8]|9]10]| vollund ganz

Wurde Ihnen in den letzten 6 Monaten von Seiten einer Versicherung aufgrund Ihrer chronisch
entzundlichen Darmerkrankung der Abschluss einer Versicherung bzw. einer Zusatzversicherung
verwehrt?

[lja [] nein [] Ich habe keine Leistung beantragt

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

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

-> bitte mit Frage 47 fortfahren! -> bitte mit Frage 47 fortfahren! -> bitte mit Frage 46 fortfahren!



46.

Die folgenden beiden Fragen beziehen sich auf die Versorgungssituation von Stomatréager/innen.
Sind Sie Ihrer Meinung nach Uber das Thema ,Handhabung des Stomas* ausreichend informiert?

[lja [ nein

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

O ja ] nein

Angaben zur Reha

47

48.

. Wie wirden Sie Ihren Reha-Aufenthalt insgesamt bewerten?

[ schlecht [ mittelméaRig []gut [] sehr gut [] ausgezeichnet

Wie beurteilen Sie den Erfolg der Reha-Behandlung?

[] schlecht L] mittelmaRig ] gut [] sehr gut [] ausgezeichnet

Angaben zu Ihrer Person

49.

51.

52.

53.

Sind Sie ... 50. In welchem Jahr wurden Sie geboren?

[] méannlich [J weiblich 19 1]

Wie viel wiegen Sie?

~ U kg

Sind Sie in den letzten 6 Monaten einer CED-Selbsthilfegruppe/-organisation beigetreten?

[ nein Llja [ ich war bereits Mitglied

Rauchen Sie?

. . Wenn ja, haben Sie in den letzten 6 Monaten . .
[ nein Lja~> versucht mit dem Rauchen aufzuhéren? [ nein [ja

HERZLICHEN DANK FUR DIE
BEARBEITUNG DES FRAGEBOGENS!

Bitte schicken Sie @
e den ausgeflllten Fragebogen @
im beiliegenden Freiumschlag an die Studienzentrale in LUibeck.

Das Porto iilbernehmen wir.



Codenummer:




- REHA-ZENTRUM MOLLN
KLINIK FOHRENKAMP UNIVERSITAT ZU LUBECK

Patienteninformation zum Projekt ,CEDreha“

Liebe Rehabilitandin, lieber Rehabilitand,

dieses Informationsschreiben stellt Thnen ein aktuelles Forschungsprojekt unserer Klinik
vor. Es tragt den Titel ,Komplexe Problemlagen von Patienten und Patientinnen mit
Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa im rehabilitativen Versorgungssektor‘. Die
Informationen wollen Sie bei Ihrer Entscheidung unterstitzen, ob Sie sich an diesem

Projekt beteiligen méchten oder nicht.

Worum geht es im Projekt CEDreha?

Es ist uns ein Anliegen, die Versorgung von Rehabilitanden mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen weiter zu verbessern! Deshalb fihren wir gemeinsam mit der
Universitat Lubeck eine Fragebogenstudie durch. Wir interessieren uns dafur, welche
korperlichen, seelischen und sozialen Belastungen Patienten und Patientinnen mit Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa zu Beginn des Klinikaufenthaltes aufweisen. Zudem mdéchten
wir erfahren, wie sich der Gesundheitszustand Uber die Zeit nach dem Rehaaufenthalt
entwickelt. Uns interessiert: War die Behandlung in unserer Klinik erfolgreich?

Durch das Personal unserer Rehabilitationseinrichtung wurde bereits geprift, ob Sie fir
die Teilnahme in Frage kommen: Das ist der Fall und deshalb wurden Sie von uns
angesprochen.

Je mehr Personen an der Studie teilnehmen, umso aussagekréaftiger werden die

Ergebnisse, deshalb bitten wir Sie um Ihre Unterstitzung!

Wer verantwortet das Projekt CEDreha?

Wir arbeiten bei diesem Projekt mit der Seniorprofessur fir Bevolkerungsmedizin an der
Universitat Lubeck (Prof. Heiner Raspe) zusammen. Sie betreut die Projektdurchfiihrung
und Ubernimmt die Auswertung der anonymisierten Daten. Finanziert wird das Projekt vom
Verein zur Forderung der Rehabilitationsforschung in  Hamburg, Mecklenburg-

Vorpommern und Schleswig-Holstein e.V. (Vffr).



Was kommt bei einer Teilnahme auf Sie zu?

Sie erhalten zwei Fragebdgen von uns. Der erste Fragebogen liegt diesem
Informationsschreiben bereits bei. So kdnnen Sie sich ein Bild von der Art der Fragen
machen. Die meisten Fragen werden durch Ankreuzen beantwortet. Erfasst werden
folgende Schwerpunkte: Ihre Beschwerden, Ihre Einschrankungen im Alltag und
Berufsleben, Ihre Zufriedenheit mit der bisherigen Behandlung und Versorgung sowie Ihr

Leben mit der Erkrankung. Fir die Bearbeitung werden Sie etwa 30 Minuten bendétigen.

Wenn Sie sich zur Teilnahme entschlie3en und die Einwilligungserklarung unterzeichnen,
werden wir zunachst lhre personlichen Daten (Name, Anschrift) erfassen. Diese Daten
bleiben ausschlief3lich in unserer Klinik, d.h. sie werden nicht an Dritte weitergeleitet!

Der erste Fragebogen wird zusammen mit dem Dokumentationsblatt, das der Arzt im
Aufnahmegesprach ausgefullt hat, =zur statistischen Auswertung an unseren
Kooperationspartner an der Universitat Libeck gesendet.

Ein Bezug zu lhrer Person ist nicht herstellbar, da beide Dokumente keine personlichen
Angaben enthalten (siehe unten: Umgang mit Daten). Nach 6 Monaten erhalten Sie den
zweiten Fragebogen per Post von unserer Klinik zugeschickt. Hierzu verwenden wir die
von lhnen zu Projektbeginn erfassten personlichen Daten. Mit dem beigelegten frankierten
und beschrifteten Ricksendeumschlag kénnen Sie diesen zweiten Fragebogen direkt
ohne Angabe lhres Absenders an die Seniorprofessur fur Bevolkerungsmedizin an der

Universitat Libeck senden.

Wie wird mit IThren Daten umgegangen?
Alle Thre Angaben werden absolut vertraulich behandelt und unterliegen der arztlichen
Schweigepflicht. Die Forderungen zur Gewahrleistung des Datenschutzes werden von uns
erfullt.
Fur die statistische Auswertung spielen lhre personlichen Angaben (Name, Anschrift)
keine Rolle: Deshalb werden bereits bei uns in der Klinik alle Angaben pseudonymisiert,
d.h. sie werden mit einer Codenummer versehen. Wie es die Datenschutzgesetze fordern,
wird die Zuordnungsliste (Codenummer und Name sowie Adresse) streng getrennt von
Ihren weiteren Daten aufbewahrt. Die Datei mit den persénlichen Daten bleibt in unserer
Klinik, d.h. eine Weitergabe Ihrer Angaben an staatliche oder private Einrichtungen ist
ausgeschlossen.
Unmittelbar im Anschluss an die zweite Befragung (also 6 Monate nach Reha-Ende)
werden alle Unterlagen, die eine Zuordnung der Daten zu lhrer Person erlauben kénnten,
2



vernichtet. Die Auswertung der Daten durch unseren universitaren Kooperationspartner

erfolgt ausschlief3lich anonym mit Hilfe der elektronischen Datenverarbeitung.

Muss ich teilnehmen?

Ihre Teilnahme am Projekt ist freiwillig. Es entstehen lhnen keine Nachteile, wenn Sie
nicht teilnehmen moéchten. Ihre Behandlung und Versorgung in unserer Einrichtung wird
davon nicht beeinflusst. Sie kdnnen lhre Teilnahme auch jederzeit ohne Angabe von
Griunden widerrufen oder abbrechen. Wenden Sie sich dafir bitte an einen der beiden am
Ende dieser Information angegebenen Ansprechpartner. Ein Abbruch hat keinerlei
Konsequenzen fur Ihre weitere Betreuung und Behandlung. Wenn Sie es ausdrticklich
winschen, werden dann auch Ihre fur dieses Projekt bereits gesammelten Daten geldscht.
Die Ethikkommission der Universitat zu Libeck hat gegen die Durchfihrung des Projektes
keine Bedenken geédulRert (Votum vom 13.05.2013).

Was habe ich von einer Teilnahme?

Sie selbst haben keinen direkten Vorteil von der Teilnahme an unserem Projekt. Sie
unterstitzen aber durch lhre Teilnahme unsere Bemihungen, die Situation von Patienten
und Patientinnen mit chronisch entzindlichen Darmerkrankungen zu verbessern.

Wenn Sie sich fur die Ergebnisse des Forschungsvorhabens interessieren, werden wir

Ihnen gerne zum Projektende (Dezember 2014) Zugang zum Abschlussbericht vermitteln.

Was muss ich tun, wenn ich teilnehmen moéchte?

Sollten Sie sich zu einer Teilnahme an unserem Projekt entschlieR3en, bitten wir Sie

» die Einwilligungserklarung auszufillen und zu unterzeichnen sowie

» den beiliegenden Fragebogen zu bearbeiten.

Bitte geben Sie dann beides im verschlossenen Kuvert bei Ihrem Stationsarzt oder an der
Pforte ab.

Fur alle Projektteilnehmer findet in unserer Klinik jeden Donnerstag um 16 Uhr ein
Treffen mit Herrn Dr. Gero Steimann (Oberarzt in unserem Haus) statt. Gern beantworten

wir hier Ihre Fragen zum Projekt oder unterstitzen Sie beim Ausflllen des Fragebogens.

Ihr Ansprechpartner am Zentrum fir Bevolkerungsmedizin und Versorgungsforschung in
LUbeck ist Frau Dr. Angelika Huppe (0451/500 5854).



Codenummer

UNIVERSITAT ZU LUBECK 004

- REHA-ZENTRUM MOLLN
KLINIK FOHRENKAMP

Einwilligungserklarung zur Teilnahme an der Studie

.Komplexe Problemlagen von Patienten und Patientinnen mit Morbus Crohn oder

Colitis ulcerosa im rehabilitativen Versorgungssektor* (CEDreha)

Name und Vorname:

Geburtsjahr:

Anschrift:

Ich bin dGber Inhalt und Zweck des oben genannten Forschungsprojektes CEDreha, welches
von meiner Rehabilitationsklinik in  Zusammenarbeit mit der Seniorprofessur fir
Bevolkerungsmedizin an der Universitat zu Libeck durchgefuhrt wird, informiert worden. Zu

diesem Zweck wurde mir ein Informationsschreiben ausgehandigt.

Ich erlaube hiermit, dass der Seniorprofessur fiur Bevolkerungsmedizin an der Universitat
Libeck (Ratzeburger Allee 160, 23538 Lubeck, Prof. Dr. med. Dr. phil Heiner Raspe) die
pseudonymisierten Daten (also Fragebogen und Basisdokumentationsblatt versehen mit
einer Codenummer) zur Auswertung Ubermittelt werden. Personenbezogene Angaben
(Name, Anschrift, Telefonnummern und/ oder E-Mailadressen) werden nicht weitergegeben,

so dass Ruckschlisse auf meine Person nicht moglich sind.

Ich bin dartber informiert, dass alle Anforderungen des Datenschutzes eingehalten werden.
Unter den im Informationsblatt geschilderten Voraussetzungen erklare ich mein

Einverstandnis fir die Teilnahme an der Befragung.

Dieses Einverstandnis erklare ich freiwillig. Mir ist bekannt, dass ich es jederzeit, ohne
Angabe von Grinden und ohne dass mir daraus irgendwelche Nachteile entstehen,

zurickziehen kann. Der Widerruf ist an die Rehabilitationsklinik zu richten.

Ort/Datum: Unterschrift der/des Rehabilitanden

Ich habe die schriftlichen Erlauterungen gelesen.

Ort/Datum: Unterschrift der/des Rehabilitanden



- REHA-ZENTRUM MOLLN
UNIVERSITAT ZU LUBECK KLINIK FOHRENKAMP

Universitat zu Libeck - Seniorprofessur fiir Bevolkerungsmedizin Universitat zu Libeck
Ratzeburger Allee 160 - 23538 Libeck

Seniorprofessur fur Bevolkerungsmedizin
Prof. Dr. med. Dr. phil. Heiner Raspe

Ansprechpartner: Dr. Angelika Hippe
Tel: 0451/500 58 54

Fax: 0451/500 58 72

E-Mail: angelika.hueppe@uksh.de

Studie ,CEDreha“

.Komplexe Problemlagen von Patienten und Patientinn en mit Morbus Crohn
oder Colitis ulcerosa im rehabilitativen Versorgung ssektor”

Liebe Rehabilitandin / lieber Rehabilitand,

vor sechs Monaten erklarten Sie sich bereit, an unserer Studie CEDreha
teilzunehmen. Sie fillten dazu in der Klinik F6hrenkamp in Mélin einen ausfuhrlichen

Fragebogen zu Ihrem Gesundheitszustand aus. Dafir herzlichen Dank!

Wie damals angeklindigt, erhalten Sie heute - nach etwa einem halben Jahr — von
Ihrer Rehaklinik einen zweiten und letzten Fragebogen zugesandt. Er erfasst erneut
Ihre kdrperlichen, seelischen und sozialen Belastungen. Auf diese Weise kdnnen wir
einen Eindruck von der Entwicklung lhres Gesundheitszustandes gewinnen. Uns
interessiert vor allem, ob die Behandlung in der Reha-Klinik erfolgreich war.

Darlber hinaus ist es uns ein Anliegen, die Versorgung von Rehabilitanden mit
chronisch entzindlichen Darmerkrankungen weiter zu verbessern. Und so bitten wir

Sie erneut um lhre Unterstitzung:

(bitte wenden)



Schicken Sie den Fragebogen ausgefillt im beigefigten Freiumschlag innerhalb der
nachsten vier Wochen direkt an unsere Studienzentrale an der Universitat Lubeck
zurtck. Das Porto ibernehmen wir. Je mehr Personen uns den Fragebogen zurtick

schicken, umso aussagekraftiger werden die Ergebnisse.

Wenn Sie sich fur die Ergebnisse der Studie CEDreha interessieren, werden wir Ihnen

gerne zum Projektende (Dezember 2014) Zugang zum Abschlussbericht vermitteln.

Bei Fragen zur Studie oder zum Fragebogen wenden Sie sich an Frau Dr. Angelika
Huppe unter der Telefonnummer 0451/500 5854 oder per E-Mail unter

angelika.hueppe@uksh.de.

Mit freundlich GriuRen

Dr. Angelika Hlppe Prof. Dr. Dr. Heiner Raspe (/Dr. Gero Steimann



