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Das KN CED im Wettbewerh-

Das KN CED als Partner In

experimenteller Wissenschaft
epidemiologischer Forschung

medizinischer Versorgung

> w N

Pravention/ Offentlichkeitsarbeit
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Genetische Forschung im KN CED

 Patientenkohorten

— 800 prospektiv charakterisierte Patienten aus den
Kompetenznetzzentren

— grol3e lokale Genfindungskohorten in Kiel
* Inhaltliche Ergebnisse

— Betelligung an der Identifizierung neuer Krankheitsgene
(NOD2/CARD15, DLG5)

« (Gesamtergebnis

— Verandertes Krankheitsverstandnis — M. Crohn als entztndliche
Barriereerkrankung

Prof. Dr. Folsch 11.06.2009



Das KN CED im Wettbewerh-

Kompetenznetz
Darmerkrankungen

GECRGMDML = TR(071 36) 8910

— Darmerkrankungen

Patientenstammdaten - erweitert - Bitte bei Erstvorstellung ausfiillen !
Lieber Patient, bitte fiillen Sie die gelben Felder sorgfiltig aus (Blockschrift).

== (||l 250528

2. Liegt eine Einwilligung des Patienten vor ?

1. Patienten-ID

{Patientendaten diirfen nur mit Einwiligung des Patianten erfalit werden!) o ja © nein
3. Nachname | 4. Titel | C D -
5. Yorname(n) Ore OCUIIIeIItatIOIl
6. Strasse u.
I
7. Postleitzahl 8. Wohnort
9. Geschlecht 10. Geburtsdatum 11. GroBe in cm
o m o w C  unbekannt . = = =
e * basic epidemiological and
(Name des Arztes/Krankenhaus)
13. Erstvorstellung
Datum Q o = = .
7 e disease information
14. Erstsymptomatik Bauchschmerzen o ja O nein O unbekannt
Peranaler Blutabgang C ja ©  nein O unbekannt " "
o « follow up information
Perianales Fistelleiden O ja ©  nein O unbekannt
i B i O ja C nain O unbekannt
(2. B. Arthritis, Iritis, Erythemandosum) = Ll - -
- obtained with eve ry visit
15. Datum der Erst- 16. Datum der . .
ik (o] (o] 1ose bekannt
e |0 e O et | PR O ey O » follow up information at
ik i Gruppe o O schwarz O asiatisch O andere O unbekannt
g, =
. = e e core facilities, secondar
19. Familier Haben sie welche dieselbe oder eine &hnliche Erkrankung haben ? ]
Geschwister ménnlich: betroflen: O unbekannt .
=l e o referral centers and primar
Kinder ménnlich: betroffen: O unbekannt p y
weiblich: betroffen: ____ O unbekannt
g, =
s care facilities
20. Extraintest. Augen O ja © nein O unbekannt Knochen O ja O nein O unbekannt
Manifestation Haut Q ja O nein ©Q unbekannt Leber QO ja O nein O unbekannt
(bisher) Gelenke O ja © nein © unbekannt Perianal © ja © nein O unbekannt
21. Makroskop. Oberer Gl Trakt O ja © nein O unbekannt Colon links O ja © nein O unbekannt
Jeji il O ja © nein O unbekannt Rektum O ja © nein O unbekannt
(bisher) Colon rechts Q ja © nein O unbskannt Pouchitis © ja © nein O unbekannt
5 ASA oral C ja © nein O unbekannt Budesonidoral O ja © nein O unbekannt
22. Medikamenten- 5 ASA rektal O ja O nein ) unbekannt Azathioprin C ja O nein O unbekannt
h i in O ja © nein O unbekannt Infliximak © ja © nein O unbekannt
(bisher) Hortikosteroide Antibiotike © ja © nein O unbekannt
systamisech > 10mg O ja O nein O unbekannt Probiatika O ja O nein O unbekannt
systemisch<=10mg © ja O nein O unbekannt Loperamid C ja O nein O unbekannt
rektal/lokal O ja O nein O unbekannt sonstige:
23. Verlauf z 2
(bisher) Fistel © ja © nein O unbekannt Stenose © ja O men O unbekannt

24. Stempel der Abteilung

Prof. Dr. Folsch 11.06.2009
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Besuchsdaten - erweitert -

Lieber Patient, bitte fiillen Sie die gelbe:

Bitte bei jedem Besuch ausfiillen! e s

sorgfiltig aus (Blockschrift),.

Kompetenznetz

Darmerkrankungen

Core Documentation

einfrieren und in gefrorenem Zustand
versenden.

® Versand nach Kiel.

& Fragen? Tel. 04 31-587-41 18!

bei Raumtemperatur versenden oder | ® Versand nach Regensburg.

1. Besuchs-D mﬂmﬂmﬂ 35441 1 2. Besuchsdatum
3. Nachname 4. Vorname(n)
5. Geburisdatum 6. Gewicht (in kg)
7. Behandelnder 8. Fachrichtung © Praktischer Arzt/Allg. Mediz. O Chirurg
Arzt (Name) © Gastroenleraloge O Intemist
O Sonstigas
9. Bauchschmerzen O keine O geringe O méBige © starke O unbekannt
(letzter Wochendurchschnitt)
10. Anzahl weicher oder fliissiger Stiihle | O ©  unbekannt 11. Stuhlkonsistenz | C breiig O geformt
pro Tag (letzter Wochendurchschnitt) f— (letzte Woche) O Russig O unbekannt
12. Blutbeimengungen O keine O wenig O viel ©  unbekannt
(Anzahl der Stiihle mit Blut)
13. Allgemeinbefindlichkeit O meist gut O beeintrachtigt O schischt
(letzter Wochendurchschnitt) O sehr schlacht (o] lich (o]
14. Hauptdiagnose © Morbus Crohn O Colitis Ulcerosa
O Colitis ©_Kollagene Golitis ©_sonstige
15. O ja O nein o] Sonstige H
Nebendiagnosen | Hautheteiligung O ja O nein O unbekannt
Augenbetailigung Q ja QO nain (o]
Osteoporase O ja O nein © unbekannt  Detaillierters Angaben:
Pouchitis O ja O nein O unbekannt
Darmkrebs O ja QO nein ©  unbekannt
Leber/Gallenwege Q ja Q nein © unbekannt
Autoimmunerkrankung QO ja QO nein O unbekannt
Allergie O ja O nein O unbekannt
16. Makroskop. ObererGITrakt O nein O jezt O unbekannt Colonlinks O nein O jetzt O unbekannt
Befallsmuster Jejunum/lleum O nein O jetzt O unbekannt  Rekium O nein O jeizt O unbekannt
Colon rechis O nein O jetzt O unbekannt Pouchitis O nein O jetzt unbekannt
17. Verlauf Fistel (n) O kelne O jetzt O unbekannt | 18. Status O akuter Schub O Remission
Stenose (n) O keine O jett O O chron, Aktiv O unbekannt
19. Stercidresponse | © vorhanden o idabha O _stereoidrefrakiar O unbekannt
20. Chir. Therapie O lleccoecalresaktion © keine O sonstige O unbekannt
21. lleonanaler Pouch| O ja © nein O unbekannt |22. Stoma © keines O jetzt O friher O unbekannt
23. Medikamenten- 5 ASA oral © ja O nein O unbekannt Budesonidoral O ja O nein O unbekannt
therapie (aktuell) | 5 A5A relal © ja © nein O unbekannt Azathioprin © ja © nein O unbekannt
Sulfasalazin O ja O nein O unbekannt Infliximab O ja © nein O unbekannt
Kortikosteroide Antibiotika O ja © nein O unbekannt
systemisch > 10mg © Ja O nein O unbekannt Probiotika C ja © nein O unbekannt
syslemisch<=10mg O ja O nein O unbekannt Loperamid O ja © nein O unbekannt
rektal/lokal O ja O nen O sonstige:
24. Abd. Resistenz O keine O fraglich l 25. Hochste Temperatur Q (**°C}) © unbekannt
O sicher O unbekannt (letzte Woche) S o)
26. Labor BSG (erste Stunde) in mm/h ‘Hbing.‘dl = (“-')| HK in %
[¢] ") O unbekannt o o (*) O unbekannt
27. Welche Proben wurden asserviert? O Serum O DNA O Gewebe O Sekret/sonstiges:
{falls keine, bitie an Probengewinnung denken!) | O keine
[ EDTA-Vollblut (10 ml) Serum (10 ml Rohrchen) (Reserve)
35441101 35441102 35441103 35441104 i
der der sonstiger/
. {oben) . . ikett (oben) aui Gewsbe- | w Barcodsetikett (oben) auf Rahrchen,
auf die Blutprobe kisban. » Serumbarcode auf das AShrchen probe-Bogen ® Gelenkpunklat in Heparinrahrchen
@ EDTA Blut (8-10ml) entweder frisch aufbiingen. # Probe-Barcode von Gawsbeprobe- abnehman, MNC isolieran, Zallen

bogen aul Probe A und B anbringen. | einfrieren, ODER
* Probengewinnung ® Pankreassekr, nat. | Stickst, schockgafr,
® Entziind. (Tube A} u. nichtentzind, | @ Versand n. Homburg auf Trockenels.
Frob. (Tube B) in Sticksl. schackgafr. | ® Fragen? Tel. 068 41-1632 141
® Versand n. Homburg auf Trockeneis.

* basic epidemiological and
disease information

o follow up information
obtained with every visit

« follow up information at
core facilities, secondary
referral centers and primary
care facilities

Prof. Dr. Folsch
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BIOCROHN

Biologica-Register bei Patienten mit Morbus Crohn in Deutschland: Eine Dokumentation zum
Langzeitverlauf und zu schweren Nebenwirkungen unter einer Biologica-Therapie.

Die zu erhebenden Daten bei Patienten mit einer TNF-alpha-/Biologica-Therapie sollen mit
anderen Morbus Crohn-Patienten in einer noch frithen Krankheitsphase verglichen werden.

ZIELE

« flr die Wissenschaft: Datensammlung
« fUr die Versorgung: Qualitatssicherung
« fir den Auftraggeber: QS, Nutzung der CED Service GmbH

Prof. Dr. Folsch 11.06.2009
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Das Darmmodell

ZIELE

« Offentlichkeitsarbeit

* Information/Aufklarung

» Marketing fiir das Netzwerk
» Marketing fur den Aussteller

» Marketing fur jeden Unterstltzer

Prof. Dr. Folsch 11.06.2009
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Offentlichkeitsarbeit
Sieparianii NEWSLETTER

Darmerkrankungen

12| Dezember 2006 DAS NEUE BILD DER ERDE  Deutschland 600€  Schweiz1190sfr  Osterreich 6,806 C2498E  www.geo.de

Griiner Tee gegen Entziindungen

Unser Freund, unser Feind:

Das ImmunsSystem

Was geschieht, wenn die menschliche Abwehr versagt

m‘rn"r"""',"r (T _ &1 oo . Zwillinge mit | Forschung:, Griner Tee wirksam
[l Darmerkranku ngen 4 KN & DCCV.  Gemeinsam gegen Crohn und Colitis”
ordkorea P

Praxis: Ahnlichkeiten von CED und Psoriasis

Prof. Dr. Folsch 11.06.2009
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Mehrwert durch Vernetzung:
Struktur & Wandel

Leitlinienentwicklung, Evidenzbindelung

‘/ (Diagnose und Therapie)

? ._ Nationale krankheitsbezogene Studiengruppen;
Register
Nutzbarkeit fir Patienten und Arzte
Patientenseminare,
offentliche Aufklarungsaktionen,
kompetenznetze-medizin.de

Prof. Dr. Folsch 11.06.2009
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