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Chronisch entzündliche Darmerkran-
kungen (CED) mit den häufigsten
Erscheinungsformen Morbus Crohn
und Colitis ulcerosa bedingen als
Krankheit auf Lebenszeit durch ihren
teils ausgeprägt aggressiven Verlauf
hohe Anforderungen an Lebens-
qualität und psychosoziale Hygiene
der Patienten. Beide CEDs, vor allem
aber Morbus Crohn, liegen als
ausgeprägt heterogene klinische
Beschwerdebilder mit komplexer
Symptomatik vor [1]. Mehrfache
Bestrebungen einer Klassifizierung
von Morbus Crohn zeigen anhand der
resultierenden Vielfalt an Subgrup-
pierungen die Problematik des prin-
zipiell noch mangelnden Verständ-
nisses über dessen Ätiopathogenese
auf. Wesentliche Modulatoren dieser
Erkrankungen, wie genetische
Suszeptibilitäten oder die bakterielle
Flora, wurden in den letzten Jahren
näher erarbeitet, die eigentlichen
Ursachen blieben aber bis dato ver-
borgen. Als Konsequenz für den Kli-
niker verbleibt die Tatsache, daß kein
Goldstandard für die Diagnostik von
CED verfügbar ist und die beträcht-

liche Variabilität der klinischen
Manifestationen eine diagnostische
Herausforderung darstellen kann.

Für die adäquate Abklärung von CED
muß eine kombinierte Anwendung
endoskopischer, radiologischer, patho-
histologischer und serologischer Be-
funde zum Einsatz kommen [2]. Dar-
über hinaus ist eine Differenzierung
zwischen Morbus Crohn und Colitis
ulcerosa in 10 bis 15% der Fälle nicht
möglich, was letztlich zur Diagnose
„indeterminate colitis“ führt. Der ex-
akten Zuordnung kommen allerdings
aufgrund von Unterschieden im
natürlichen Verlauf der Erkrankungen,
an Komplikationen und im Anspre-
chen auf therapeutische Maßnahmen,
insbesondere chirurgischer Verfahren
wesentliche Bedeutung zu [3]. Ob
zudem eine „indeterminate colitis“
nur Ausdruck von derzeit noch fehl-
baren diagnostischen Möglichkeiten
ist oder etwa eine eigene Krankheits-
entität darstellt, ist ungewiß [4].

Die steigende Inzidenz der vorzugs-
weise bei jungen Erwachsenen

beginnenden CEDs, die hohe Opera-
tionsrate, die krankheitsbedingten
Arbeitsausfälle und die rasante Ent-
wicklung neuartiger, gentechnologisch
hergestellter Medikamente zieht zu-
dem einen beträchtlichen Kostenzu-
wachs in der Patientenbetreuung mit
der drohenden Gefahr gesundheits-
politischer Einbußen in der Behand-
lung des Einzelnen nach sich. In einer
amerikanischen Untersuchung wurden
die durchschnittlichen Kosten der
Betreuung eines an Morbus Crohn
leidenden Patienten auf rund 12.400
US-Dollar pro Jahr geschätzt, wobei
die Hospitalisierung mit über 7.000
US-Dollar den Hauptanteil ausmacht
[5–8]. Da präventive Maßnahmen
mangels sicherer pathogenetischer
Kenntnisse derzeit nicht adäquat
angeboten werden können, muß der
Forderung nach einer Standardisierung
und damit Verbesserung der Primär-
versorgung verstärkt nachgekommen
werden.

In den letzten Jahren waren verschie-
dene internationale Gruppen bemüht,
Standards in Teilbereichen der Ver-
sorgung, Klassifikation, Krankheits-
aktivität, Lebensqualität und Therapie
von Patienten mit CED zu schaffen.
Trotz dieser ansprechenden Ansätze
wurde einem wesentlichen Aspekt in
der Betreuung dieser Patienten, der
standardisierten Dokumentation
klinischer Eckdaten, die für Krank-
heitsverlauf und weitere Patienten-
versorgung kritisch sind, nur wenig
Aufmerksamkeit gewidmet. Der Be-
darf an Richtlinien in der Dokumen-
tation ergibt sich aus der Notwendig-
keit, Hilfen in der Standardisierung
von Handlungsvorgängen zu bieten,
Variationen in diagnostischen und
therapeutischen Entscheidungen zu
reduzieren und damit die Qualität
der Patientenversorgung zu verbes-
sern [9].

Das Fehlen einer einheitlichen, ge-
meinsamen CED-spezifischen
Dokumentation als Basis für Qualitäts-
management veranlaßte die Arbeits-
gruppe für CED am AKH Wien 3/99
zur Erarbeitung eines entsprechenden
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Abbildung 1: IBDIS-Website
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Basisdokumentationsblattes, in Folge
als IBD-Datenblatt bezeichnet. Ziel
war zunächst, krankheitsrelevante
Daten aus den Bereichen persönliche
und krankheitsspezifische Stamm-
daten, Diagnostik, Komplikationen,
Risikofaktoren, Schwangerschaft,
konservative und chirurgische Inter-
ventionen zu erfassen und übersicht-
lich in Blöcken auf einem einzelnen
Blatt darzustellen. Der Initialentwurf
des Datenblattes wurde – nach inter-
ner Prüfung auf klinische Tauglich-
keit und Akzeptanz – im Rahmen
mehrerer Konsensuskonferenzen der
Arbeitsgruppe CED der Österreichi-
schen Gesellschaft für Gastroentero-
logie und Hepatologie (ÖGGH)
evaluiert und adaptiert. In der finalen
Version des Datenblattes kommen
186 CED-relevante Parameter zur
Dokumentation. Die Variabilität der
in den jeweiligen Blöcken enthalte-
nen Parameter wurde dabei durch
Zuordnung zu verschiedenen Daten-
typen ausgedrückt, um die gewonne-
nen Informationen später direkt in
eine Datenbank, in Folge als IBDIS
(Inflammatory Bowel Disease Infor-

mation System) bezeichnet, einfließen
lassen zu können. IBDIS wird der
Öffentlichkeit durch eine eigens ge-
schaffene Homepage (www.ibdis.net)
zugänglich gemacht (Abb. 1).

Die Datenerfassung im IBD-Daten-
blatt muß einen schnellen Überblick
über die individuelle Situation des
Patienten erlauben und helfen, die
weitere Steuerung diagnostischer
und therapeutischer Maßnahmen
effizient zu veranlassen. Die einge-
schlossenen Parameter sollten der
Anforderung nach vollständiger
Beurteilbarkeit krankheitsrelevanter
Informationen entsprechen. Dies be-
deutet, daß nur solche Informationen
eingehen, die der Literatur nach Kon-
sequenzen für die weitere Betreuung
des Patienten nach sich ziehen, wo-
bei Überschaubarkeit und Akzeptanz
der inkludierten Parameter nicht ver-
loren gehen dürfen.

IBDIS muß sowohl Basis für Qualitäts-
sicherung der individuellen Patienten-
betreuung als auch Grundlage für die
Kooperation im Rahmen nationaler

Forschungsprojekte bieten. Nach
strukturierter Speicherung der Infor-
mation und Anonymisierung können
die Daten aus den sich beteiligenden
Einrichtungen in einen gemeinsamen
Pool eingehen und für übergreifende
statistische Auswertungen zur Verfü-
gung gestellt werden (Abb. 2).

Die Ergebnisse der wissenschaftlichen
Analysen sollen dazu beitragen, die
epidemiologischen, ätiologischen,
pathogenetischen und prognostischen
Kenntnisse über CED zu verbessern
und Grundlagen für längerfristige
gesundheitspädagogische und -poli-
tische Entscheidungen zu erstellen.
Dabei muß vor allem der Forderung
nach Krankheitsprävention, z. B. in
der postoperativen Situation nach
intestinalen Resektionen im Rahmen
eines Morbus Crohn, oder der Karzi-
nomprophylaxe Rechnung getragen
werden. Für Patienten mit Morbus
Crohn wurden Operationsraten bis
über 80 % innerhalb der ersten 10
Jahre nach Diagnosestellung berich-
tet, wenngleich die Erkrankung endo-
skopisch in bis zu 90 % der Resezier-
ten mit Anlage einer ileokolonischen
Anastomose bereits nach einem Jahr
erneut nachweisbar wird. Ebenso
birgt der Befund einer Colitis ulcerosa
die Gefahr der unumgänglichen
Operation in sich: die Wahrschein-
lichkeit einer Kolektomie steigt inner-
halb der ersten 5 Jahre nach Diagno-
sestellung in Abhängigkeit vom
Ausmaß des erkrankten Darmes auf
bis zu 35 %. Weiters kann das Krank-
heitsbild nach langjährigem Verlauf
durch kolorektale Karzinome kom-
pliziert werden [10].

Die exakte Darstellung der Variablen
versteht sich als unbedingte Voraus-
setzung für die Effektivität der Daten-
bank, um Kongruenz und Vergleich-
barkeit des Datenmaterials zu
ermöglichen. Die Validität der Defi-
nitionen wurde im vergangenen Jahr
im Zuge einer österreichweiten Inter-
observer-Agreement-Analyse (IOA)
erhoben, deren Ergebnisse nun als
Maß für die Präzision der Definitio-
nen der zu erhebenden Parameter

Abbildung 2: Maske zur elektronischen Dateneingabe
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Abbildung 3: Kontakte

dienen. 16 anonymisierte Kranken-
geschichten von CED-Patienten wur-
den von 18 Gutachtern entsprechend
dem vorgelegten Parameterkatalog
unter Benutzung eines definierten
Zahlenkodes in das Datenblattes
übersetzt. Der Grad der Überein-
stimmung wurde mittels Cohen’s
Kappa-Statistik festgelegt: Ungenü-
gend, wenn k < 0,2; genügend,
wenn 0,21 < k < 0,4; mäßig, wenn
0,41 < k < 0.6; gut, wenn 0,61 < k <
0,8 und sehr gut, wenn k > 0,8. Man
erhielt 24.494 Einzeldaten, die zu
statistischen Berechnungen herange-
zogen werden konnten. Bei 70 % der
evaluierten Parameter war das „Inter-
observer Agreement“ gut bis sehr
gut, zum Beispiel bei den Parametern
Diagnose, Ileokolonoskopie und En-

IBDIS

teroklyse. Ein mäßiges bis schwaches
„Interobserver Agreement“ erhielt
man für Parameter, die möglichen
Unregelmäßigkeiten der retrospekti-
ven Datenerhebung unterworfen
sind, zum Beispiel dem Nikotin-
konsum oder der Ermittlung des
Gelenksbefalls. Eine ungenügende
Übereinstimmung erzielte man nur
für einen einzigen Parameter, näm-
lich die Sonographie. Anhand dieser
Daten erfolgt im weiteren der Aufbau
und die Etablierung von IBDIS zur
validen prospektiven Erhebung der
Daten und dem einheitlichen Mana-
gement von CED-Patienten. IBDIS
findet nationale Umsetzung mit Teil-
nahme der wesentlichen Kompeten-
zen auf dem Gebiet der CED in
Österreich (Abb. 3).

Die technische Umsetzung von IBDIS
erfolgte in Zusammenarbeit mit
Nikolaus Pedarnig von „Unidata
Geodesign“.
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