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Zusammenfassung

Hintergrund: Die restaurative Proktokolektomie als Standardverfahren der operativen
Therapie bei therapierefraktarer Colitis ulcerosa (CU) verbessert die Lebensqualitat von
Patienten. Ziel dieser Arbeit war es, zu untersuchen, ob und unter welchen
Voraussetzungen mit einer frih-elektiven Operation dem Patientenwunsch entsprochen
wird. Aul3erdem sollte analysiert werden, welche Informationsquellen die Patienten
nutzen, wie die Patienten das Aufklarungsgesprach und ihr Mitbestimmungsrecht
beurteilen und wie das Operationsergebnis bewertet wird.

Methode: Zwischen 2000 und 2013 wurde bei 193 CU Patienten eine restaurative
Proktokolektomie durchgefuhrt. Die klinischen Daten dieser Patienten waren aufgrund
vorangegangener Studien bereits erfasst. Die patientenzentrierten Daten wurden
prospektiv mit Hilfe eines standardisierten Fragebogens ermittelt. Aufgrund 3 fehlender
Adressen konnten 190 CU Patienten kontaktiert werden. Es ergab sich eine
Rucklaufquote von 58,9%. 3 Fragebtgen konnten nicht zugeordnet werden, sodass
insgesamt 109 Fragebogen-Antworten untersucht wurden.

Ergebnisse: Fast 50% der CU Patienten befassten sich praoperativ Monate (35,8%) und
sogar Jahre (16,5%) mit der Thematik einer mdglichen Operation. Die wichtigste
Informationsquelle war der Arzt (89,0%) gefolgt vom Internet (58,7%). 79,8% der
Befragten fiihlten sich im Nachhinein beztglich der Operation ausreichend aufgeklart und
62,6% durften laut eigenen Angaben den Operationszeitpunkt mitbestimmen. Die
Patienten gaben an, seit der OP weniger Schmerzen zu haben (90,7%) und weniger
Medikamente einzunehmen (91,7%). Das Operationsergebnis wurde im Schnitt mit ,Gut®
bewertet (MW 2,2 + SD 1,3). 8% hatten, wenn moglich, zu einem spéateren
Operationszeitpunkt tendiert. Diese Patienten hatten signifikant haufiger einen
komplizierten postoperativen Verlauf (p=0,04). 49% der CU Patienten empfanden den
tatsachlichen Operationszeitpunkt als optimal. 43% héatten sich im Nachhinein friher
operieren lassen, wenn sie von der Mdglichkeit einer Operation gewusst hatten (42,6%)
bzw. weniger Angst (55,3%) gehabt hatten. 50% der ,Friher-Gruppe® hatte sich ein Jahr
eher operieren lassen (Median 12 Monate, MW 16,8 + 11,9 Monate). Als Pradiktor fur
den Wunsch einer frih-elektiven Operation wurde der therapierefraktare Verlauf ermittelt
(p=0,014).



Schlussfolgerung: CU  Patienten mit einem  therapierefraktarem  Verlauf,

Unvertraglichkeiten auf die medikamenttse Therapie oder Incompliance sollten zeitnah
im Behandlungsverlauf chirurgisch vorgestellt werden. Die frihzeitige Beratung der
Patienten Uber die Operation als Alternative zur Ausweitung der medikamentbsen

Therapie wird dem Wunsch des CU-Patienten nach Selbstbestimmung gerecht.
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Abstract

Background: Coloproctomucosectomy is the surgical procedure of choice in severe
ulcerative colitis (UC): It can improve patient’s quality of life. The aim of this study was to
investigate whether performed early-elective surgery of UC patients is in line with the
individual patient’s will. In the present study the source of information patients used, how
they evaluate the medical briefing as well as their level of satisfaction in patient’s choice

and the surgical result were analyzed.

Methods: From 2000-2013 atotal of 193 UC patients underwent coloproctomucosectomy.
The clinical data of all UC patients had been prospectively collected and stored in a data
base. Then a follow-up survey was performed. A standardized questionnaire was utilized.
Due to three missing contact details a total of 190 questionnaires were sent out to the UC
patients. The response rate was 58.9%. Since three UC patients could not be matched
properly a total of 109 replies were analyzed.

Results: Almost 50% of the UC patients were considering potential surgery months
(35.8%) and even years (16.5%) before the coloproctomucosectomy was eventually
performed. The most important source of information was the medical doctor (89.0%)
followed by the internet (58.7%). 79.8% of all UC patients felt well informed about the
risks and benefits of the surgical procedure. 62.6% of the UC patients arranged for an
elective surgery. Patients reported having less pain (90.7%) and a reduced need for drugs
(91.7) postoperatively. On average the surgical result was rated as “good” (M 2.2 £ SD
1.3). Given the choice, 8% of the UC patients would have preferred surgery later. These
patients had significantly more postoperative complications (p=0.04). 49% of the UC
patients evaluated the timing of surgery as “optimal”. 43% felt that the
coloproctomucosectomy could have been carried out “earlier’, had they known
beforehand about the possibility of surgery (42.6%) or had they been less afraid (55.3%).
50% of the “earlier-group” would have preferred their coloproctomucosectomy one year
earlier (median value 12 month, M 16.8 + SD 11.9). Drug failure was identified (p=0.014)
as a predictor for patient’s choice to prefer an early procedure.

Conclusion: UC patients who are refractory to treatment, show incompatibilities in drug
therapy or incompliance should be consulted early for surgical treatment. Consultation of
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patients on an early-elective coloproctomucosectomy as alternative to the expansion of
drug therapy is patient-centered and in concordance with the choice of patients.



1 Colitis ulcerosa

1.1 Definition und Klassifikation

Die Colitis ulcerosa wurde erstmalig 1859 beschrieben [1] und gehort zu den chronisch
entztundlichen Darmerkrankungen. Sie zeigt einen kontinuierlichen Entziindungsbefall
der Kolonschleimhaut [2]. Entsprechend der Montreal-Klassifikation wird die Colitis
ulcerosa in eine Proktitis (= E1), Linksseitenkolitis (= E2) und in eine Pankolitis (= E3)
eingeteilt [3,4]. Die Krankheit ist gekennzeichnet durch abwechselnde Intervalle von
Remission und akuten Schiben [4]. Bei der Diagnosestellung haben etwa 90% der
Patienten nur milde oder moderate Symptome [5]. Die Klinik wird bestimmt durch rektale
blutige Durchfalle mit imperativem Stuhlgang, der verbunden sein kann mit Tenesmen,
Bauchschmerzen oder Fieber [4]. Manche Patienten zeigen auch extraintestinale
Manifestationen [6], wobei haufig eine Gelenkbeteiligung auftritt. Befallen sein kénnen
das Achsenskelettes oder die peripheren Gelenke, sodass die Patienten zusatzlich unter
Arthralgien leiden [4]. Die Schweregrade der Erkrankung reichen von der Remission (S0)
und der milden Auspragung (S1) hin zu einem schweren Verlauf (S3) [3]. Die schwere
Colitis ulcerosa ist gekennzeichnet durch mehr als 6 blutige Diarrhoen pro Tag mit Fieber,
Tachykardie, Anamie und einer beschleunigten Blutsenkungsgeschwindigkeit tber 30
mm/h [4,7,8].

1.2 Inzidenz und Epidemiologie

Bei etwa 50% der 320 000 Patienten mit einer chronisch-entziindlichen Darmerkrankung
kann histologisch eine Colitis ulcerosa nachgewiesen werden [9]. Es besteht in
Deutschland eine Inzidenz von 3 — 4 pro 100 000 [9-11], wobei das relevante
Erkrankungsalter zwischen dem 20. und dem 30. Lebensjahr liegt. Nur rund ein Viertel
der Patienten sind bei Erstdiagnose junger [9]. Die Pravalenz betragt in der westlichen
Welt ca. 160 — 250 pro 100 000 Einwohner [12,13]. Die hdchsten Inzidenz- und
Pravalenzraten zeigen sich in Nordamerika und Nordeuropa, in Asien beispielsweise ist
die Krankheit eher selten [14].

1.3 Atiologie und Pathogenese

Wie sich die Colitis ulcerosa im Einzelnen entwickelt, ist noch nicht umfassend aufgeklart.
Es besteht die Theorie, dass in bestimmten Gentragern ein Ungleichgewicht der
Darmflora zu einer ,uberschie3enden Immunantwort” flhrt [9]. 163 genetische Risikoloci



fur chronisch entziindliche Darmerkrankungen wurden bereits identifiziert [15]. Es kommt
bei den Patienten mit Colitis ulcerosa zu einer dauerhaft entzindeten
Dickdarmschleimhaut. Es ist davon auszugehen, dass eine geringe ,intestinale
Barrierefunktion gegentber [der] intestinalen Mikrobiota“ ursachlich ist [9]. Es folgt eine
Aktivierungskaskade von Makrophagen und proinflammatorischen T-Zellen (Th2- und
Th17-Zellen), welche durch TNF-a verstarkt wird [9]. Ein bedeutender Risikofaktor ist eine
positive Familienanamnese [16], welches Zwillingsstudien bestarken [17].

Dass die Genetik nicht allein Ursache fur die Erkrankung sein kann, beweist eine sich
anpassende Pravalenzrate bei Migranten aus Landern, wo Colitis ulcerosa
normalerweise eher selten vorkommt [18]. Der westliche Lebensstil spielt dabei eine
entscheidende Rolle. Vor allem fettiges, zuckerreiches Essen, Stress,
Medikamentenusus sowie ein hoher soziobkonomischer Status sind mit dem Auftreten
chronisch entzindlicher Darmerkrankungen assoziiert [19]. Interessanterweise haben
eine Appendektomie in jungen Jahren [20] und Zigarettenrauchen [21] eine protektiven
Effekt auf die Entwicklung von Colitis ulcerosa.

1.4 Diagnostik

Die Colitis ulcerosa ist eine klinische Diagnose, die nach Ausschluss anderer Ursachen
[4] nur durch eine weiterfihrende Endoskopie mit histologischer Untersuchung
nachgewiesen werden kann [22]. Der Standard ist eine ,lleokoloskopie mit segmentalen
Biopsien aus allen Darmabschnitten”, welche zudem die ,,Ausdehnung der Erkrankung®
feststellt [4]. Es wird untersucht, ob eine Proktitis, eine Linksseitenkolitis oder eine
Pankolitis vorliegt [3,4]. Endoskopisch zeigt sich ein ,Verlust der Gefaldzeichnung” mit
einem ,Erythem® und ,Ulzerationen” [6]. Die Schleimhaut ist granular verandert und blutet
spontan. Die Lasionen beginnen am anorektalen Ubergang und breiten sich homogen
nach proximal aus [6].

Bei manchen Patienten ist das Rektum allerdings ausgespart oder es besteht zuséatzlich
zur Pankolitis eine diffuse Entzindung des terminalen lleums, welche als ,Backwash
lleitis* bezeichnet wird [23]. Hier muss differentialdiagnostisch ein Morbus Crohn in
Betracht gezogen werden, sodass eine Osophagogastroduodenoskopie mit Biopsien
sowie eine weiterfihrende MRT-Untersuchung des Dunndarms erfolgen sollte [4].
Gegebenenfalls muss die lleokoloskopie im Verlauf wiederholt werden [4].



Histologisch zeigen sich bei der Colitis ulcerosa eine verdnderte Kolonstruktur mit
zerstorten  Krypten und Kryptenabszessen sowie eine Plasmozytose im
Schleimhautstroma. Zudem sind die Anzahl der Becherzellen und der damit verbundene

Muzingehalt reduziert. Man sieht im Praparat Ulzerationen oder Erosionen [4,6].

1.5 Therapie

Die Therapie der Colitis ulcerosa erfolgt vorrangig medikamentds [24]. Die Therapieziele
wurden im Laufe der Zeit weiterentwickelt. Wichtiger als die alleinige
Symptombehandlung ist das ganzheitliche Behandlungsergebnis [25], da die Colitis
ulcerosa als chronische Erkrankung ,physische, psychische, familidre und soziale
Dimensionen” des taglichen Lebens der Patienten beeinflusst [25-27]. Es wurden
verschiedene Tools entwickelt, um den Therapieerfolg zu beurteilen [25]. Der
.Inflammatory bowel disease questionnaire®, beispielsweise, misst die Lebensqualitat der
Patienten mit entzindlicher Darmerkrankung [25,28—-31]. Neben der Verbesserung der
Lebensqualitat der Colitis ulcerosa Patienten sollte mittels der richtigen Therapie eine
steroidfreie Remission angestrebt werden, die Hospitalisierungsraten reduziert werden
und die Erwerbsfahigkeit erhalten bleiben [25]. Eine Operation sollte demnach erst

durchgefihrt werden, wenn die anderen Therapieoptionen versagen [25].

1.5.1 Medikamenttse Therapie

Die medikamentbése Therapie besteht hauptsadchlich aus Mesalazin (= 5-
Aminosalicylsaure, 5-ASA), Steroiden, Immunsuppressiva, Monoklonalen Antikorpern
sowie TNF-a [6]. Das Behandlungskonzept wird dabei angepasst an die
Krankheitsaktivitat (mild, moderat, schwer) sowie an das Dbeteiligte Kolonsegment
entsprechend der Montreal-Klassifikation [3,4,32].

Analog der européischen und deutschen Leitlinien erfolgt die medikamenttse Therapie
der leichten Proktitis und der linksseitigen Kolitis mit topischen 5-ASA. Alternativ kdnnen
Mesalazinschdume oder —einldufe verwendet werden. Reicht die alleinige Gabe nicht
aus, werden zusatzlich topische Steroide eingesetzt [4,9,33].

Leichte bis malig schwere Auspragungen der Linksseitenkolitis konnen leitliniengerecht
mit Kombinationen aus topischen und oralen 5-ASA-Praparaten behandelt werden. Es
erfolgt zusatzlich eine systemische Steroidtherapie, wenn sich die Symptome nicht
bessern [4,9,33].



Bei der Therapie der schweren Colitis ulcerosa wird eine parenterale Steroidgabe
empfohlen. Der Patient bleibt die Behandlung tber in intensiver stationarer Beobachtung.
Alternativ zu den Steroiden kdnnen bei schweren Verlaufen auch Cyclosporin oder
Infliximab eingesetzt werden [4,9,33].

Tritt mehrmals pro Jahr ein steroidpflichtiger Schub auf, wird zu einer
remissionserhaltenden Therapie geraten. Es kommt dabei Azathioprin zum Einsatz.
Sollte die Therapie mit Azathioprin versagen oder nicht vertraglich sein, kbnnen alternativ
Anti-TNF-Antikorper (Infliximab, Adalimumab oder Golimumab) oder a4f37-Integrin-
Antagonisten (Vedolizumab) gegeben werden [4,9,33].

Eine additive symptomatische Schmerztherapie kann in jedem Stadium der Erkrankung
notig sein. Die deutschen Leitlinien empfehlen im akuten Schub oder bei chronisch
aktiven Verlaufen zuséatzlich zur antiinflammatorischen Therapie Metamizol oder sogar
stufenadaptiert Opioide, wobei diese als Dauertherapie vermieden werden sollen [4].
Der Therapieerfolg der medikamentdsen Behandlung ist abhangig von der Indikation, der
adaquaten Dosierung und einer guten Compliance seitens der Patienten [34]. So fuhrt
zum Beispiel das plotzliche Weglassen von 5-ASA zu einer erhdohten Rezidivrate. Die
Compliance wird bei der Colitis ulcerosa vor allem aufgrund der hohen Tablettenanzahl
und der 3- bis 4-mal taglichen Einnahmezeiten beeintrachtigt [34].

1.5.2 Operative Therapie

1.5.2.1 Indikation fur eine Operation

Das medikamenttse Therapieversagen ist der haufigste Grund fur die Operation, nur 1%
der Falle wird notfallmafdig aufgrund von toxischen Verlaufen oder Perforationen (offen
oder gedeckt) operiert [24]. Etwa 50% der Perforationen geht ein Megakolon voraus.
Ungeachtet aller sofortigen operativen Malinahmen betragt die Mortalitat im Notfall 20%
[4,35]. Bei therapierefraktaren und transfusionspflichtigen Blutungen sowie bei einem
"medikamentds fulminanten Schub” erfolgt die Operation unter dringlicher Indikation
[4,24]. Eine absolute Operationsindikation stellt der therapierefraktare Verlauf trotz
Immunsuppressiva und Biologika dar [24]. Es besteht die Indikation zur Operation, wenn
high-grade Neoplasien in den endoskopisch gewonnenen Gewebeproben nachgewiesen
werden konnen [4]. Zudem mussen Patienten mit einer unklaren Kolonstenose zigig
operiert werden, da bei mehr als 30% ein Karzinom vorliegt, auch wenn praoperativ kein

histologischer Nachweis erfolgt [4,24]. Die Entscheidung fur eine elektive Operation kann



nach einer umfassenden Aufklarung auch auf Patientenwunsch hin erfolgen [4,24,33].
Die restaurative Proktokolektomie ,stellt eine gute Alternative zu einer langjahrigen
medikamentdsen Therapie dar” [4]. Laut den deutschen Leitlinien profitieren vor allem
Patienten mit einem ,dauerhaften Krankheitsgefuhl“, einer ,schlechte[n] Compliance*
oder mit ,Karzinomangst® von einer friih-elektiven Operation [4,36,37].

1.5.2.2 Restaurative Proktokolektomie

Die Koloproktomukosektomie (CPM) mit ileopouchanaler Anastomose (IPAA) wurde
1978 von Parks und Nicholls eingefuhrt [38]. Seither hat sich die restaurative
Proktokolektomie als Standardoperation etabliert [4,37]. Das Ziel ist die vollstandige
Proktokolektomie mit ileoanaler Pouchanlage (= J-Pouch) [24] unter der Erhaltung der
Kontinenz. Aufgrund des hohen perioperativen Risikos zufolge des reduzierten
Allgemein- und Erndhrungszustandes der Patienten wird die Operation heutzutage zwei-
oder dreizeitig durchgefiuhrt [39,40].

Das risikoarmere dreizeitige Vorgehen wird bevorzugt bei Patienten mit starker
Immunsuppression, Mangelerndhrung und in der Notfallsituation [4,24,40].

Hier erfolgt zuerst eine subtotale Kolektomie, die je nach Voroperationen und Indikation
laparoskopisch oder konventionell durchgefiihrt werden kann. Zuerst wird dabei das
grof3e Netz vom Querkolon abgetrennt. Im rechten Unterbauch wird das endstandige
lleostoma (= orale Resektionsgrenze) ausgeleitet, die ileokolischen Gefalie muissen
erhalten bleiben. Die aborale Resektionsgrenze erfolgt ca. 12-15 cm ab ano im Bereich
des rektosigmoidalen Uberganges, sodass der Rektumstumpf blind verschlossen im
Abdomen verbleibt. Bei Entzindungen im Rektumstumpf wird zusétzlich eine
Sigmaschleimfistel ausgeleitet. Innerhalb der néachsten 6 Monate wird die
immunsuppressive Therapie reduziert oder beendet, Entzindungen im Rektumstumpf
konnen innerhalb dieser Zeit lokal therapiert werden. Danach erfolgt der zweite
Teilschritt. Nun wird das restliche Kolorektum entfernt. Es erfolgt eine vollstandige
Mukosektomie bis zur Linea dentata. Das endstandige lleostoma wird ausgel6st, sodass
das terminale lleum zu einem lleum-J-Pouch mit einer Schenkellange von ca. 15 cm
umgewandelt werden kann. Im Anschluss wird die Kontinuitat mittels ileopouchanaler
Hand- oder Staplerananastomose von transanal wieder hergestellt. Ein protektives,
doppellaufiges lleostoma wird im rechten Unterbauch angelegt. Nach ca. 3 Monaten wird
dieses in einem dritten Schritt zurtickverlegt [vgl. 24,40].



Beim zweizeitigen Vorgehen wird bereits in einem ersten Schritt die vollstandige
Koloproktomukosektomie durchgefuhrt. Bei Kontraindikationen fur eine laparoskopisch-
assistiertes  Operation, wie z.B. bei ausgedehnten Voroperationen mit
erwartungsgemal3en Adhasionen, erfolgt der Eingriff konventionell. In derselben Sitzung
wird zudem analog des dreizeitigen Vorgehens der ileocanale Pouch angelegt, der durch
ein vorgeschaltetes, doppellaufiges lleostoma geschuitzt wird. Nach ca. 3 Monaten wird

dieses in einem zweiten Schritt zurlickverlegt [vgl. 24,40].

1.5.2.3 Postoperatives Outcome

Die restaurative Proktokolektomie ,stellt eine gute Alternative zu einer langjahrigen
medikamentbsen Therapie® dar [4] und heilt im Grunde als einzige Therapieoption die
Colitis ulcerosa [41]. Trotz moglicher Risiken beschreiben 95% der Patienten
postoperativ eine gute Lebensqualitat [36]. Bei Uber 90% der Patienten kann die
Kontinenz erhalten werden und es kommt nur noch zu 5-6 Stiuihlen pro Tag [37], sodass
71% der Operierten wieder Vollzeit arbeiten kdnnen, im Vergleich zu lediglich 30% vor
der Operation [24].

Die Rate an Frihkomplikationen betragt 33,5%. Eine chronische Pouchitis entwickelt sich
bei 17% der Patienten [42], wobei diese eine wenig verstandene Langzeitkomplikation
nach der restaurativen Proktokolektomie ist. Klinisch zeigen sich erneut Durchféalle mit
Bauschmerzen und Fieber, wobei sich die Symptome gewdhnlich durch eine orale
Antibiotikatherapie mittels Metronidazol oder Ciprofloxacin bessern [43]. Bei
Pouchversagen aufgrund von Fisteln, rezidivierenden Entzindungen oder
Stuhlinkontinenz wird der Pouch explantiert und ein endstandiges Stoma angelegt [42].
Diese Patienten empfinden sowohl ihre Lebensqualitat als auch ihre Belastbarkeit als
geringer als Patienten mit funktionierendem Pouch [44]. Die Pouchtrager neigen zwar zu
Nahrungsmittelunvertraglichkeiten (23,9%) empfinden aber nur zu etwa 12-13% ihr
Sozial- oder Sexualleben eingeschréankt [42].

1.6 Kosten

Ein Patient mit Colitis ulcerosa verursacht in Deutschland Gesundheitskosten in HOhe
von 2477,72 € pro Jahr, dabei fallen 74% auf die Arzneimittelkosten, 10% auf die
stationdre Behandlungen und 10% auf die ambulanten Untersuchungen [45]. Die

zusatzlichen indirekten Kosten entstehen aufgrund des jungen Erkrankungsalters [9-11].



Die Patienten mussen ihre Ausbildung abbrechen, fehlen auf Arbeit und beziehen
vorzeitig Rente, sodass ,hochgerechnet allein in Deutschland ca. 1-2 Milliarden € pro
Jahr fur die Versorgung [...] aufgewandt wird“ [4].

Parks et al. gehen in den USA von einer Kostenersparnis von 88 607 $ pro Person
bezogen auf die restliche Lebenszeit aus, wenn die restaurative Proktokolektomie bereits
frih-elektiv nach der initialen Hospitalisierung durchgefihrt wird [46]. Dabei wurden die
Kosten der medikamentdsen Standardtherapie mit 236 370 $ pro Person dem
potentiellen chirurgischen Kostenaufwand fiir die restaurative Proktokolektomie mit 147
763 $ pro Person gegenuber gestellt [46].

1.7 Patientenzentrierte Therapie

Nicht erst seit dem neuen Patientenrechtegesetz von 2013 erlangt das
Selbstbestimmungsrecht der Patienten in der modernen Medizin einen neuen Stellenwert
[47]. Die Patientenrolle ist im Wandel [48,49]. Die Erkrankten winschen sich ein
individuelles Therapiekonzept, das auf ihr Leben eingestellt ist [50,51]. Die Kritik an der
herkdbmmlichen Medizin und die damit verbundene Asymmetrie zwischen Arzt und
Patient reicht bis in die 70er Jahre zurtick [52,53]. Fruher entschied der Arzt Uber das
Behandlungsprocedere und die Therapie. Der Patient wurde in die Entscheidung nicht
einbezogen [54]. Es wird seither gefordert, der Sichtweise und dem Alltagsleben der
Patienten mehr Beachtung zu schenken [52,55-57]. Der passive Kranke wird nun zu
einer aktiv an seiner Therapie beteiligten Person [57], sozusagen als ,,Co-Produzent*
seiner Salutogenese [52]. Vor allem bei chronischen Erkrankungen, wie der Colitis
ulcerosa, sind heutzutage neue Moglichkeiten gefragt, um den Patienten am
Therapiekonzept mitwirken zu lassen und somit dem Patientenwunsch gerecht zu
werden [52]. Differenzierte Therapiemoglichkeiten werden unlangst gefordert [58]. In den
90er Jahren wurde daflr der Begriff des ,Patienten-orientierten-Outcomes* gepréagt [54].
Das bedeutet, dass man als Arzt die Zufriedenheit der Patienten nur sicherstellen kann,

wenn man nach deren Erwartungen und Winschen fragt [54].



2 Zielstellung

Die bisherigen Arbeiten zeigen, dass eine Operation bei therapierefraktarer Colitis
ulcerosa die Lebensqualitat verbessert [24,36,37,42,44]. Das Ziel der vorliegenden Arbeit
war es, zu untersuchen, ob mit einer friih-elektiven Operation auch dem Patientenwunsch
entsprochen wird. Basierend auf einer Studie von Scott und Hughes [59] mit einer
ahnlichen Fragestellung zum Morbus Crohn wurde die Hypothese aufgestellt, dass sich
Patienten mit einer therapierefraktaren Colitis ulcerosa nach restaurativer

Proktokolektomie eine frihere elektive Operation gewlnscht hatten.

Die folgenden Aspekte wurden im Rahmen der vorliegenden Arbeit im Detail untersucht:

e Welche Informationsquellen nutzen die Patienten praoperativ?

e Wann beschéftigen sich die Patienten erstmalig mit dem Thema Operation?

e Wie bewerten Patienten das Aufklarungsgesprach und ihr Mitbestimmungsrecht?

e Wie bewerten die Patienten den Operationszeitpunkt und Griinde daftr?

e Wie beurteilen die Patienten das Behandlungsergebnis?

e Welche Préadiktoren beeinflussen den  Wunsch eines  friheren
Operationszeitpunktes?

e Fir welche Patienten sind frih-elektive Operationen nicht empfehlenswert?



3 Methodik

3.1 Studienpopulation

In die Studie wurden alle Patienten mit diagnostizierter Colitis Ulcerosa, bei denen
zwischen 2000 und 2013 in der Klinik fur Allgemein-, Thorax- und Gefal3chirurgie,
Campus Benjamin Franklin, Charité, eine restaurative Proktokolektomie durchgefihrt
worden war, eingeschlossen.

Nicht eingeschlossen wurden Patienten, die sich nicht aktiv an der Studie beteiligen
wollten oder konnten (Krankheit/Tod) oder deren aktuelle Kontaktdaten (Adresse und
Telefonnummer) nicht auszumachen waren.

Die Anamnese- und Operationsdaten der Patienten wurden aus einer bereits
bestehenden elektronischen Datenbank der Klinik fur Allgemein-, Thorax- und
Gefalchirurgie, Campus Benjamin Franklin, Charité, bezogen.

Hierzu gehorten (Thbl. 1): Alter, Geschlecht, Grofl3e, Gewicht, Body-Mass-Index,
praoperative Proktitis, OP-Indikation, Pouch vorhanden, OP-Datum, OP-Vorgehen und
Komplikationen. Die Komplikationen wurden in Minor- und Majorkomplikationen
unterschieden. Die Minorkomplikationen konnten konservativ behandelt werden und
beschrieben Motilitdtsstérung, Hautinfekte oder Pouchitiden. Patienten mit einer
Majorkomplikation mussten operativ revidiert werden. Ursachlich waren Blutungen,

lleuszustande oder Anastomoseninsuffizienzen.

Parameter Einheiten

Geschlecht mannlich/weiblich

Alter in Jahren

GroRRe incmund m

Gewicht bei OP in kg

BMI Gewicht bei OP in kg / (Grof3e in m x Grof3e in m)
Alter bei OP in Jahren

Jahre zw. ED und OP in Jahren
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OP-Indikationen Therapierefraktarer Verlauf, Tumor, Stenose,
hochgradige intraepitheliale Neoplasie,

Perforation, toxisches Megacolon

OP-Verfahren ein- und zweizeitig / dreizeitig
OP-Typ laparoskopisch assistiert / offen
Majorkomplikationen ja/ nein

Minorkomplikationen ja/ nein

Proktitis praoperativ jalnein

Pouch vorhanden ja/ nein

Tabelle 1: Ubersicht iiber die verwendeten Anamnese- und Operationsdaten der Patienten [cm=Zentimeter,

kg=Kilogramm, m=Meter]

3.2 Aktenzeichen

Zur Anonymisierung der Datensatze wurde ein Aktenzeichen eingefuhrt. Jeder
Studienpatient erhielt fur die Befragung eine individuelle fortlaufende Nummer, die nur
der Studienarzt zuordnen konnte. Auf dem Fragebogen musste das Aktenzeichen durch
die Patienten eingetragen werden (Abb. 1). Der Name und die Adresse der Befragten
blieben zu 100% anonym.

Die vorliegende Studie wurde durch die Ethikkommission der Charité genehmigt
(EA1/036/15).

3.3 Fragebogen

Ein zentraler Punkt der Vorbereitungen war die Entwicklung eines standardisierten
Fragebogens, der durch Aufbau, La&nge und Layout (Abb.1) die bestmégliche
Rucklaufquote erzielen sollte [61]. Alle patientenzentrierten Daten wurden somit
anonymisiert erhoben. Mit Hilfe der ,10 Gebote der Frageformulierung von Fragebogen-
Fragen“ von Rolf Porst wurden einfache und kurze Fragen entwickelt, die fur die
Patienten leicht nachvollziehbar und gut verstandlich waren [63,64].

Einleitend wurde den Patienten in einem kurzen Anschreiben das Thema und das
beteiligte Forschungszentrum vorgestellt. Es wurde die bendtigte Bearbeitungsdauer von
etwa 10 Minuten genannt und 100%ige Anonymitat zugesichert. Zudem wurde
beschrieben, wie die gewonnen Daten aus einer patientenzentrierten Forschung zum

Thema Colitis ulcerosa moglicherweise zukiinftige Beratungen positiv beeinflussen



11

konnten. Neu war, dass personliche Erfahrungen der betroffenen Patienten den
nachfolgenden Patienten mit derselben Erkrankung helfen kdnnen und Leitplanken im

Entscheidungsprozess darstellen.

Die Befragung dauert ca. 10min, ich bedanke mich schon vorab fiir Ihre Teilnahme.

Am Anfang eine ganz einfache Frage:

Bitte tragen Sie hier Ihr personliches "Aktenzeichen" ein. (Sie finden dieses auf Inrem Einladungs-
Anschreiben)

Welche der nachfolgend genannten Medien haben Sie genutzt, um sich tber lhre Erkrankung und
die Operation zu informieren? (Mehrfachnennungen méglich)

U Ich habe mich nicht informiert.

U Arzte

I Bucher, Zeitschriften

[ Internet (z.B. Wikipedia)

Abbildung 1: Auszug des Fragebogens

Der Frageteil begann mit dem entsprechenden individuellen Aktenzeichen (Abb. 1), um
seinem Datensatz eindeutig zugeordnet werden zu konnen. So wurden die Patienten
gebeten, sich mittels eines Links, der direkt zum Fragebogen fiihrte, einzuloggen und die
Fragen zu beantworten. Die Non-Responder wurden telefonisch kontaktiert und erneut
gebeten den Fragbogen zu beantworten. Ein Teil der Patienten hatte laut eigenen
Angaben keinen Internetzugang. Diesen Patienten wurde der Fragebogen per Post
zugesandt, ein frankierter Riuckumschlag war anbei [65]. Im Anschluss konnten die
zurlick gesendeten postalischen Fragebtgen bzw. deren Antworten per Hand in die
Datenbank eingebeben werden (Abb. 2).
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1.
Kontaktaufnahme
mit Patienten
postalisch mittels
Anschreiben und
Online-Linkzum
Fragebogen

3.
Kontaktaufnahme
mit Non-
Respondern durch
Versenden eines
postalischen
Fragebogens

2.
Kontaktaufnahme

Entwicklung eines
geeigneten
telefonisch mit
Non-Respondern

Fragebogens und
Anschreibens

Abbildung 2: Studienablauf [eigene Darstellung]

Nach der Aktenzeicheneingabe (Abb. 1) wurden die Patienten gefragt, welche ,Medien
genutzt wurden, um sich tber die Erkrankung und die Operation zu informieren®. Mittels
Mehrfachnennungen konnten sich die Patienten zwischen ,Ich habe mich nicht informiert;
Arzte; Biicher/Zeitschriften; Internet/Wikipedia; Chatrooms/Foren; Selbsthilfegruppen;
Heilpraktiker/Ernahrungsberater; Freunde/Bekannte oder Sonstiges” entscheiden. So
konnten die Informationsquellen ermittelt werden.

AnschlieBend wurde gefragt, ,wieviel Zeit zwischen dem ERSTEN Gedanken sich
operieren zu lassen und der tatsachlichen Darmentfernung“ bzw. ,wieviel Zeit zwischen
dem ERSTEN Gesprach mit einem Chirurgen bis zu der Darmentfernung verging“. Als
Antwortmdglichkeiten gab es: ,Stunden (z.B. im Notfall); Tage; Wochen; Monate und
Jahre*.

Danach wurde gefragt, ob sich der Patient beziiglich des OP-Procedere und der Risiken
aufgeklart fuhlte. Er hatte dabei die Moglichkeit mittels funfstufiger Antwortmodi (, Trifft
voll zu; Trifft zu; neutral; Trifft nicht zu; Trifft Gberhaupt nicht zu®) zu entscheiden.

Analog zu den Untersuchungen von Scott und Hughes (1994) wurde folgende
Hauptfragestellung formuliert [59]: ,Wenn Sie die Entscheidung noch einmal treffen
konnten: Wann hatten Sie sich operieren lassen sollen? (bezogen auf die
Dickdarmentfernung und die Stomaanlage): Friher, als der tatsachliche Termin; der
Zeitpunkt war optimal oder spater, als der tatsachliche Termin.*

Da viele Patienten mehrzeitig operiert worden waren und auch diejenigen erfasst werden
sollten, denen kein Pouch angelegt worden war, wurden die Patienten gesondert darauf
hingewiesen, diese Frage nur fur die 1. Operation, der subtotalen Kolektomie, zu

beantworten.
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Die folgenden Fragen waren nur dann zu beantworten, wenn sich die Patienten laut der
vorherigen Frage ,Fruher hatten operieren lassen wollen®. Die Frageformulierungen
sowie die Vorgabe der zu bewertenden Antworten waren an den Ergebnisteil von Scott
und Hughes [59] angelehnt.

Die betroffenen Patienten wurden gefragt, ,wie viele Monate Fruher [...] die OP hatte
stattfinden sollten.” Die Patienten konnten anhand eines Vvierteljahrig skalierten
Zeitbogens von minimal 3 bis maximal 36 Monaten entscheiden, wann der beste
Zeitpunkt gewesen ware.

Danach sollten die vorgegebenen Aussagen mittels 5-stufiger Likert Skala (,, Trifft voll zu;
Trifft zu; Neutral; Trifft nicht zu; Trifft Gberhaupt nicht zu®) bewertet werden, um
herauszufinden, warum sie ,nicht friher operiert* worden sind. Zu bewerten waren ,Ich
hatte Angst vor einer Operation.”, ,Ich wusste vorher nicht, dass die Moglichkeit besteht,
mich operieren zu lassen.”, ,Meine Angehdrigen hatten mir von einer Operation
abgeraten.”, ,Mein Arzt hatte mir vor einer Operation abgeraten.” und ,Ich weif3 nicht.”
Anschlie3end wurde nach den Grinden gefragt, ,warum sie die OP gerne friiher als der
tatsadchliche Termin gehabt hatten.” Wie in der Frage zuvor waren vorgegebene
Aussagen zu bewerten: ,Mich hatten die Symptome der Erkrankung schwer
beeintrachtigt’, ,Ich kann jetzt wieder normal essen®, ,Ich muss jetzt weniger/keine
Medikamente einnehmen.”, ,Ich fihle mich jetzt wieder als normaler Mensch.“ und ,Ich
habe jetzt keine Schmerzen mehr.”

Die folgenden Fragen waren nur zu beantworten, wenn sich der Patient hatte spater
operieren lassen wollen. Analog zu den vorangegangenen Fragen der ,Friher-Gruppe*
wurde untersucht, wie viele Monate spéter die OP hatte stattfinden sollen. Es war wieder
ein vierteljahrlich skalierter Zeitbogen wvon 3 bis maximal 36 Monate als
Antwortmdglichkeit vorgegeben.

Danach wurde nach den Ursachen gesucht, warum der Patient nicht spater operiert
worden ist. Man konnte mittels Likert Skalen die Antworten bewerten. Vorgegeben waren:
»Ich wollte die Operation.”, ,Meine Angehdrigen hatten mich zu der Operation gedrangt.”,
.Mein Arzt hatte mich zu der Operation gedrangt.”, ,Es war ein Notfall.“ und ,Ich weil}
nicht.”. In der folgenden Frage wurde untersucht, ob die Patienten ,die Operation
bereuen®. Die Patienten sollten beantworten, ob sie sich ,nicht [hatten] operieren lassen

sollen” oder ob sie ,gern mehr Zeit gehabt hatten, tber die Operation nachzudenken*.
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Im letzten Abschnitt des Fragebogens sollte untersucht werden, inwiefern die Patienten
in den ,Entscheidungsprozess, wann und ob die OP stattfinden sollte, eingebunden*
waren. Sie konnten zwischen 3 Antwortmaoglichkeiten wéhlen: 1. ,Nein“, sie waren nicht
eingebunden, 2. ,Ja, mit mir wurde Uber das Fur und Wider einer Operation gesprochen.
Den Zeitpunkt durfte ich nicht bestimmen.” Und 3. ,Ja, mit mir wurde Uber das Fur und
Wider [...] gesprochen. Den Zeitpunkt hatte ich mitbestimmt.”

Direkt im Anschluss hatten die Patienten die Mdglichkeit das Operationsergebnis mit
Schulnoten von 1 (=Ich bin sehr zufrieden) bis 6 (=Ich bin Gberhaupt nicht zufrieden) zu
bewerten.

AbschlielRend wurde anlehnend an eine &hnliche Studie [66] gefragt, ob sie sich noch
einmal operieren lassen wirden. Antworten konnten die Patienten mit ,Nein®, ,Ich weil3
nicht* und ,Ja“.

Der detaillierte Word-Fragebogen sowie die Anschreiben sind im Anhang gelistet.

3.4 statistische Auswertung

Die erhobenen Daten wurden in einer Exel©-Tabelle gesammelt und mit der ,IBM-SPSS
Statistics Software 23.0"© ausgewertet. Die Fragebogenantworten wurden als
Absolutwerte und Haufigkeiten angegeben und in Abbildungen veranschaulicht. Die
deskriptive Statistik der relevanten Parameter erfolgte tabellarisch. Dargestellt wurden
Absolutwerte,  Haufigkeiten, arithmetische  Mittelwerte, der Median, die
Standardabweichung, Minimum und Maximum.

Fur die statistische Auswertung und Prifung auf Signifikanz der kategorialen Variablen
wurde der Chi-Quadrat-Test verwendet. Zu den nominal kodierten Parametern bzw. den
kategorialen Variablen, die mittels des Chi-Quadrat-Unabhangigkeitstest univariat
analysiert wurden, gehorten der therapierefraktdre Verlauf, das Geschlecht, die Major-
und Minorkomplikationen, der OP-Typ, das OP-Verfahren sowie die préoperative
Proktitis. Die Darstellung erfolgte in Kreuztabellen.

Die metrischen Variablen, die untersucht wurden, waren zum einen das Alter bei der
Operation und zum anderen die Zeitspanne zwischen der Erstdiagnose und dem
Operationszeitpunkt. Bei der geschlechtsspezifischen Analyse wurden zusatzlich die
GrolRe der Patienten und der Body-Mass-Index bei der Operation untersucht.
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Die metrischen Variablen wurden mittels Kolmogorov-Smirnov-Test sowie Shapori-Wilk-
Test auf eine  Normalverteilung  gepruft. Dabei ergab sich eine
Normalverteilungsannahme bei einem Widerspruch zur Hypothese.

Bei Normalverteilung wurde zum Mittelwertvergleich zweier Stichproben der Student-T-
Test durchgefuhrt. Bestand rechnerisch bei den metrischen Variablen keine
Normalverteilung, wurden die Stichproben mit dem Mann-Whitney-U-Test analysiert, der
die mittleren Range vergleicht.

Die Darstellung der Ergebnisse erfolgte tabellarisch, als Histogramm und in Boxplots. Die
Boxhohe der Boxplots zeigte den Abstand zwischen dem 25. und dem 75. Perzentil. Der
Median wurde als schwarzer Balken dargestellt. Ausreil3er waren die Werte, die zwischen
dem 1,5 fachen und dem 3 fachen der Boxhohe lagen. Sie wurden als kleine Kreise
abgebildet. In den Boxplots sind zudem die ID-Nummern der Ausreil3er abgebildet.

Das Signifikanzniveau betrug 5% (p < 0,05).

3.5 Definitionen

Die Definitionen der verwendeten Begrifflichkeiten sind in Tabelle 2 zusammengefasst.

Begriff Definition

» Fraher-Gruppe* Als ,Fruher-Gruppe® ist die Gruppe von Patienten
definiert, die einen friheren Operationszeitpunkt
praferiert hatten.

» Spater/Optimal -Gruppe* Die ,Spéater/Optimal-Gruppe® umfasst alle
Patienten, die den Operationszeitpunkt optimal
empfanden oder zu einem spateren Zeitpunkt
tendiert hatten.

» Friher/Optimal-Gruppe” Die ,Fruher/Optimal-Gruppe“ ist die Gruppe von
Patienten, die den Operationszeitpunkt optimal
empfanden oder sich friher hétten operieren
lassen.

»1-4 Gruppe” Die ,1-4 Gruppe* umfasst alle Patienten, die das
Operationsergebnis mit einer 1,2,3 oder 4

bewertet haben.



»2-6 Gruppe”

»Nein-Gruppe*

»Ja/Weild nicht-Gruppe*

,Operationsergebnis*

»Postoperative Outcome*
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In der ,5-6 Gruppe” sind die Befragten
zusammengefasst, die das Operationsergebnis
mit einer 5 oder 6 bewertet haben.

Als ,Nein-Gruppe® ist die Gruppe von Patienten
definiert, die sich nicht noch einmal operieren
lassen wurden.

Die ,Ja/Weil3 nicht-Gruppe® besteht aus allen
Patienten, die sich noch einmal operieren lassen
wuirden bzw. sich der Antwort nicht sicher sind.
Das von den Patienten zu bewertende
»Operationsergebnis* ist definiert als subjektive
und personliche Gesamtzufriedenheit nach dem
operativen Eingriff aus Sicht der Patienten.

Das von den Patienten zu bewertende
.Postoperative Outcome* umfasst das subjektive
Wohlbefinden, die Schmerzen, die Stuhlgangs
Qualitat, Inkontinenzprobleme, Belastungen im
Privaten und Beruflichen und die
Medikamenteneinnahme nach der Operation aus

Sicht der Patienten.

Tabelle 2: Definitionen der benutzten Begrifflichkeiten
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4 Ergebnisse

4.1 Beschreibung der Studienpopulation

Zwischen 2000 und 2013 wurde in der Klinik fur Allgemein-, Thorax- und Gefal3chirurgie,
Campus Benjamin Franklin, Charité, bei 193 Patienten mit diagnostizierter Colitis
ulcerosa eine restaurative Proktokolektomie durchgefuhrt. Aufgrund drei fehlender
Adressen konnten am 01.02.2015 190 Patienten angeschrieben werden.

112 Patienten beantworteten den Fragebogen (Ricklaufquote von 58,9%). Drei
Antwortbogen waren fehlerhaft oder unvollstandig beantwortet und konnten mit Hilfe des
Aktenzeichens nicht dem richtigen Datensatz zugeordnet werden. Es gingen 109

Fragebogen-Antworten in samtliche Analysen ein.

193 Patienten - 3 Patienten mit
fehlerhafter Adresse

190 Ang?SChriEbene - 78 Patienten, die nicht
Patienten geantwortet haben
112

- 3 Unvollstandige /
Antworten fehlerhafte Fragebdgen

109

Patienten

Abbildung 3: Ubersicht der verwendeten Datensétze [eigene Darstellung]

Diese Gruppe aus 109 Patienten bestand aus 54 Mannern und 55 Frauen. Das
durchschnittliche Alter bei der Befragung lag bei 48,1 Jahren, wobei der Jingste 15,9
Jahre und der Alteste 77,1 Jahre alt war. Im Durchschnitt wurden die Patienten 11,2 Jahre
nach der Erstdiagnose operiert. In Tabelle 3 sind die klinischen Daten der Patienten

zusammengefasst.
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Parameter Anzahl Haufigkeit (%) oder MWxSD
Geschlecht (m/w) n=109 54 (49,5%) / 55 (50,5%)

Alter bei Befragung n=109 48,1 £ 13,8

Alter bei OP n=109 40,8 + 14,1

Jahre zw. ED und OP n=109 11,2+10,8

Indikation Therapierefraktéar (ja/nein) n=109 77 (70,6%) / 32 (29,4%)

OP-Verfahren (ein&zweizeitig /' n=109 49 (47,6%) / 54 (52,4%)
dreizeitig)

OP-Typ (laparoskopisch assistiert / n=109 54 (49,5%) / 55 (50,5%)
offen)

Majorkomplikationen (ja / nein) n=109 29 (25,6%) / 80 (73,4%)
Minorkomplikationen (ja / nein) n=109 50 (45,9%) / 59 (54,1%)
Proktitis praoperativ (ja/ nein) n=109 54 (58,7%) / 45 (41,3%)
Pouch vorhanden (ja/ nein) n=109 105 (96,3% / 4 (3,7%)

Tabelle 3: Ubersicht der Patientenpopulation [MW+SD: Mittelwert + Standardabweichung]

Bei insgesamt 77 Patienten (71%) wurde aufgrund eines therapierefraktaren Verlaufes
operiert. Dies stellt die grofdte Gruppe dar. 12 Patienten wurden aufgrund eines Tumors
operiert, 11 Patienten mit einer hochgradigen Neoplasie, 5 Patienten aufgrund eines
toxischen Verlaufes, 2 Patienten aufgrund einer Perforation und 2 Patienten mit einer
Stenose. Die prozentuale Verteilung der Operationsindikationen zeigt Abbildung 4.
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hochgradige

intraepiteliale
. Neoplasien
Tumor od. Stenosen

11% 12%
\ Perforation
od. toxisches

Megacolon
6%

Abbildung 4: Indikationen zur Operation (n=109, Angabe der Zahlenwerte als Haufigkeiten %) [od: oder; eigene
Darstellung]

4.2 Fragebogenantworten

4.2.1 Informationsquellen der Patienten

Die Mehrzahl der Patienten dieser Studie nutzten verschiedene Informationsquellen, um
sich uber ihre Erkrankung und die Operation zu informieren, wie die Abbildung 5 zeigt.
15,6% (17 von 109) der Befragten gaben an, sich nicht aktiv informiert zu haben. Die
wichtigste Informationsquelle war fur 89,0% (97 von 109) der behandelnde Arzt, gefolgt
vom Internet mit 58,7% (64 von 109) als zweitwichtigste Informationsquelle. 20% und
23% der Befragten informierten sich Uber Selbsthilfegruppen und Chatrooms/Foren.
Heilpraktiker oder Ern&hrungsberater (6,4%, 7 von 109) hatten fur die Patienten als

Informationsquelle eher eine untergeordnete Rolle.
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nicht informiert  [INEEGEGE 17
Arzte I a1
Internet (z.B. Wikipedia) NGNS 64
Blicher, Zeitschriften [N 31
Chatrooms und Foren I 23
Selbsthilfegruppen I 20

Freunde und Bekannte [ 17

Heilpraktiker / Ernahrungsberater [l 7
0 20 40 60 80 100 120

Abbildung 5: Antworten zu der Frage "Welche der genannten Medien haben Sie genutzt, um sich iber lhre Erkrankung
und die Operation zu informieren?" Mehrfachnennungen waren moglich (n=109, Angabe der Zahlen als Absolutwerte)

4.2.2 Zeitspanne bis zur tatsachlichen Operation

Wie in Tabelle 3 (s.0., 4.1 Beschreibung der Studienpopulation) bereits gezeigt wurde,
betragt die durchschnittliche Zeitspanne zwischen Erstdiagnose und Operation 11,2 +
10,8 Jahre.

Knapp tber 50% der Patienten (57 von 109 Patienten) gab an, sich bereits Monate (39
von 109 Patienten) und Jahre (18 von 109 Patienten) vor der eigentlichen Operation, mit
der Thematik einer moglichen operativen Mal3nahme beschaftigt zu haben (Abb. 6). Und
es vergingen bei 40,4% (44 von 109 Patienten) der Befragten Wochen zwischen dem
ersten Gesprach mit einem Chirurgen und der tatsachlichen Operation (Abb. 7).
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45
40 39
35
30
2 20
20 18 17
15
1
| I
Jahre Monate Wochen Tage Stunden (z.B. im
Notfall)

g o o

o

Abbildung 6: Antworten zu der Frage ,Wieviel Zeit verging zwischen dem ERSTEN Gedanken sich operieren zu
lassen und der tatséchlichen Darmentfernung? (n=109, Angabe der Zahlen als Absolutwerte)

50

45 a4

40

35

30

26

25 24

20

10

0 ]
Jahre Monate Wochen Tage Stunden (z.B. im
Notfall)

Abbildung 7: Antworten zu der Frage ,Wieviel Zeit verging zwischen dem ERSTEN Gesprach mit einem Chirurgen
bis zu der Darmentfernung?* (=109, Angabe der Zahlen als Absolutwerte)
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4.2.3 Bewertung des Aufklarungsgespraches durch die Patienten

Wie man in der Abbildung 8 erkennen kann, fuhlten sich 7 Patienten (6,4%, 2 + 5 von
109) aller Befragten nicht aufgeklart. Der Gberwiegende Teil mit insgesamt 87 Personen
antwortete auf die Frage, ob sie sich aufgeklart fihlten mit , Trifft zu* oder , Trifft voll zu®
(79,8%, 39 + 48 von 109). 15 Patienten (13,8%) standen der Frage neutral entgegen.

60
50 48
40 39
30
20 15
o =

Trifft Uberhaupt nicht Trifft nicht zu neutral Trifft zu Trifft voll zu
zu

Abbildung 8: Antworten zu der Frage ,Fihlten Sie sich Uber die Operation und deren Risiken aufgeklart?* (n=109,
Angabe der Zahlen als Absolutwerte)

Die Abbildung 9 veranschaulicht die Antworten zu der Frage, ob sich die Patienten ,in
den Entscheidungsprozess, wann und ob die OP stattfinden sollte, eingebunden® fihlten.
Die Mehrheit der Befragten war in den Entscheidungsprozess flr eine Operation
eingeschlossen. 89,7% (29+67, 96 von 107) aller Patienten gaben an, dass mit ihnen das
Fur und Wider einer Operation besprochen wurde. Den Zeitpunkt, wann die Operation
stattfinden sollte, durften 62,6% (67 von 107) mitbestimmen.

11 Patienten (10,3%) fuhlten sich in den Entscheidungsprozess nicht eingebunden, wie
die Abbildung 9 zeigt. Um auszuschliel3en, dass sich die Mehrheit dieser 11 Patienten
aufgrund einer eventuellen Unzufriedenheit spater operieren lassen wirden, wurden
diese bezuglich ihrer Praferenz zum OP-Zeitpunkt weiter untersucht, wie Tabelle 4
veranschaulicht. Ein Patient dieser Gruppe héatte sich demnach spéater operieren lassen.
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Wurden Sie in den Entscheidungsprozess, wann und ob die OP stattfinden
sollte, eingebunden?

80
70 67
60
50
40
30

20
11

Ja, mit mir wurde tber das Fir und Ja, mit mir wurde tber das Fir und Nein.
Wider einer Operation gesprochen.  Wider einer Operation gesprochen.
Den Zeitpunkt durfte ich nicht Den Zeitpunkt hatte ich mitbestimmt.
bestimmen.

10

Abbildung 9: Antworten zu der Frage ,Wurden Sie in den Entscheidungsprozess, wann und ob die OP stattfinden sollte,
eingebunden?” (n=107, Angabe der Zahlen als Absolutwerte)

Haufigkeit | Prozent %
der Zeitpunkt war optimal 6 54,5
fraher, als der tatsachliche Termin 4 36,4
spater, als der tatsachliche Termin 1 9,1
Gesamt 11 100,0

Tabelle 4: Auflistung der Antworten ,der Zeitpunkt war optimal“, ,friiher, als der tatsachliche Termin“ und ,spéter als
der tatsachliche Termin“ der 11 Leute, die sich laut Abbildung 9 nicht in den Entscheidungsprozess eingebunden
fuhlten. Blau hinterlegt: nur ein Patient hatte sich spéater operieren lassen (n=11, Angabe der Zahlen in Absolutwerten
und Prozent %)

4.2.4 Bewertung des Operationszeitpunktes durch die Patienten

Die Abbildung 10 veranschaulicht, dass fast die Halfte aller Befragten den tatséchlichen
Operationszeitpunkt ,optimal“ fand (49%, 53 von 109 Patienten). 47 Patienten hatten
sich, wenn maoglich, im Nachhinein einen friilheren OP Termin gewlnscht (43%, n=109).

9 Patienten tendierten zu einem spateren Operationszeitpunkt (8%, n=109).
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"Spater"
8%

Abbildung 10: Antworten zu der Frage ,Wenn Sie die Entscheidung nochmal treffen kbnnten: Wann hétten Sie sich
operieren lassen sollen? (bezogen auf die Dickdarmentfernung und die Stomaanlage)“ (n=109) [eigene Darstellung]

Die tatséchlich gewtinschten OP-Zeiten, sowie Ursachen und Griunde fur die jeweilige
Entscheidung, sind in Abbildung 11 veranschaulicht.

Demnach hatten sich die Patienten aus der Gruppe ,Fruher® im Durchschnitt 16,8
Monate friher operieren lassen, wobei sich 50% mindestens 12 Monate, also ein Jahr,
vor der tatsachlichen OP héatten operieren lassen.

Auf die Frage, ,warum sie nicht friher operiert* worden sind, antworteten mehr als die
Halfte der Patienten, dass sie Angst gehabt hatten (55,3%, 26 von 47 Patienten).
Immerhin 42,6% gaben an, nichts von der Moglichkeit einer Operation gewusst zu haben
(20 von 47 Patienten). Angehdrige (12,8%, 6 von 47 Patienten) oder Arzte (10,6%, 5 von
47 Patienten) wurden eher nicht als Ursache fur die spate OP angegeben.

Die Grunde, fr den Wunsch eines friiheren OP-Zeitpunktes, waren vielfaltig. Aber alle
Befragten gaben an, dass sie jetzt weniger bzw. keine Medikamente mehr einnehmen
mussten (100%, 47 von 47 Patienten). 91,5% hatten die Symptome vorher schwer
beeintrachtigt (43 von 47 Patienten). Und 80,9% der Patienten hatten nach der OP keine
Schmerzen mehr (38 von 47 Patienten). 66% der Befragten fuhlten sich wieder als
normaler Mensch (31 von 47 Patienten) und 61,7% konnten postoperativ wieder normal
essen (29 von 47 Patienten).
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Die Patienten der ,Spater-Gruppe“ hatten sich im Durchschnitt 18 Monate spéter
operieren lassen. Vorgegeben waren als Antwortmdglichkeit maximal 36 Monate.

Die Mehrheit von 77,8% fuhlte sich von ihrem Arzt zu der Operation gedréangt (7 von 9
Patienten), wie die Abbildung 11 zeigt. Und alle 9 Patienten, die sich einen spateren
Zeitpunkt fur die OP gewinscht hatten, hatten gern mehr Zeit gehabt, Uber die Operation
nachzudenken (100%, 9 von 9 Patienten). Ein Drittel dieser Gruppe bereute die Operation
(33,3%, 3 von 9 Patienten) oder hatte sich gar nicht operieren lassen (44,4%, 4 von 9
Patienten).

Aufgrund dieser Ergebnisse hatte man schliel3en kdnnen, dass es sich bei den Patienten
der ,Spéater-Gruppe*, vorrangig um notfallmafig Operierte handelte.

Wenn man die Operationsindikationen der ,Spater-Gruppe* mit dem Gesamtkollektiv
vergleicht (Thl. 5), erkennt man, dass ein Patient aufgrund einer Perforation bzw. eines
toxischen Verlaufes operiert worden ist. Aul3erdem waren weniger therapierefraktare
Verlaufe (55,5% versus 71% Gesamtkollektiv) ursachlich fur die Operation. Es gab mehr
hochgradige Neoplasien und Stenosen (33,3% versus 12% Gesamtkollektiv).

Tumorpatienten (0% versus 11% Gesamtkollektiv) waren nicht unter der ,Spater-

Gruppe®“.
Indikation Haufigkeit (%) ‘ Haufigkeit (%)
. Spater-Gruppe” Gesamtkollektiv
Hochgradige Neoplasie/Stenosen | n=9 3 (33,3%) n=109 13 (12%)
Perforation/toxisches Megacolon | n=9 1 (11,1%) n=109 7 (6%)
Therapierefraktarer Verlauf n=9 5 (55,5%) n=109 77 (71%)
Tumor n=9 0 (00,0%) n=109 12 (11%)

Tabelle 5: Darstellung der OP-Indikationen der ,Spater-Gruppe* (n=9, blau hinterlegt) im Vergleich zum
Gesamtkollektiv (n=109, weil3 hinterlegt), Angabe der Zahlen als Absolutwerte und Haufigkeiten %

Die Einflussfaktoren zu einem frilheren oder spateren Operationszeitpunkt zu tendieren,
sind unter 4.3. Einflussfaktoren fur den Wunsch eines friheren Operationszeitpunktes
und 4.4. Einflussfaktoren fur den Wunsch eines spateren Operationszeitpunktes gelistet

und analysiert.
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F: Wenn Sie die Entscheidung nochmal treffen konnten: Wann hatten Sie
sich operieren lassen sollen?

47 53
—

"Fruher" "Optimal” "Spater"
F: Wieviele Monate friither? F: Wieviele Monate spater?
Ergebnisse: n =47 Ergebnisse: n=9
MW £ SD: 16,8 £ 11,9 Monate MW £ SD: 18,8 + 14,3 Monate
Median: 12,0 Monate Median: 14,0
Spannweite: 33,0 Monate Spannweite: 33,0 Monate
Min / Max: 3/ 36 Monate Min / Max: 3/ 36 Monate
F: Warum wurden Sie nichtfriuher F: Warum wurden Sie nicht spater
operiert? operiert?
S g e S 7 NN ichwolte die Operation. [~ 4 EECHEN
Ich wusste vorher nicht, dass die - s
e . - M Angeh hatt h
Moghenkei besent mch - I T et St oot 2 I
Meine Angehori h i Mein Arzt h ich zu d
von ener Operation abgersten. S IEECKINEN * Operation gecrangt. I 1 KN
M b perstion abgersten. 9 Eswar en Notal. [N 3
lchweinicht [l 11 ichweis nicht | SN 1 NN
0% 20% 40% 60% 80% 100% 0% 20% 40% 60% 80% 1009
F: Nennen Sie die Griinde, warum Sie F: Nennen Sie die Griinde, warum Sie
die OP gerne fruher gehabt hatten die OP gerne spater gehabt hatten
Mich hatten die Symptome der
Erkeankung vor der Operation |7 i :
g o enereue s Oporation [N 2
Ich kann jetzt wieder normal _ 8 o )
Ich hat h nich
essen [ atelarzlscenn;”tegpeneren _ 2
Ich muss jetzt weniger/keine _
ekl Ich hatte gern mehr Zeit gehabt _
Ich fahle mich ietzt wieder al Gber die Operation nachzudenken
e emalei veneen - SN 10 A
0% 20% 40% 60% 80% 1009
Ich hab keine Sch
S 00 kI 6
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Abbildung 11: Darstellung des tatséchlich gewiinschten OP-Zeitpunktes, der Ursachen und Grinde fir die jeweilige
Entscheidung. Die Likertskalen sind dreistufig veranschaulicht: grun=trifft zu, gelb=ich weif3 nicht, rot=trifft nicht zu.
(Angabe der Zahlen als Absolutwerte) [MW+SD: Mittelwert + Standardabweichung, F=Frage; eigene Darstellung]
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4.2.5 Bewertung des postoperative Outcomes durch die Patienten

Ein Patient hatte die Frage beziglich des postoperativen Outcomes nicht beantwortet,
sodass 108 Fragebdgen ausgewertet werden konnten. Es gaben 59,3% der Befragten
an, auch jetzt noch standig unter dinnem Stuhlgang zu leiden (64 von 108). Etwa die
Halfte der Patienten empfand die Operation belastend fur sein Privat- und Berufsleben
(belastetes Privatleben: 49,1%: 53 von 108 und belastetes Berufsleben: 55,6%: 60 von
108). Im Gegenzug verneinten 84,3%, dass es lhnen postoperativ schlechter ginge (91
von 108). 90,7% der Befragten hatten auch nicht mehr Schmerzen als vorher (98 von
108) und 91,7% nahmen nun weniger Medikamente ein (99 von 108).

Die Ergebnisse sind in Abbildung 12 zusammengefasst.

Bitte bewerten Sie die folgenden Aussagen.

He 7 38 s ]

Mir geht es jetzt schlechter als vor der OP

Ich habe jetzt mehr Schmerzen als vor der [l 32 -
Operation
mEN 6 6 30 W

Ich habe standig diinnen Stuhlgang

Ich kann nicht mehr zwischen Stuhl und Luft - |l 31 7 35 24
unterscheiden

Mein Privatleben wurde durch die OP |, 31 10 30 15
belastet

Mein Berufsleben wurde durch die OP _ 34 11 23 -
belastet

Ich muss mehr Medikamente einnehmen als g3 36 -

vor der Operation
0% 10%20% 30% 40%50% 60% 70% 80% 90%L00%

mTrifft voll zu ® Trifft zu ~ Ich weil3 nicht = Trifft nicht zu m Trifft Uberhaupt nicht zu

Abbildung 12: Antworten zu der Frage, wie Patienten das postoperative Outcome bewerten. (n=108, Angaben der
Zahlen als Absolutwerte) [eigene Darstellung]

4.2.6 Bewertung des Operationsergebnisses durch die Patienten

Die Patienten hatten die Mdglichkeit, Schulnoten fir das Operationsergebnis zu
vergeben. Zwei Patienten beantworteten die Frage nicht. Wie Tabelle 6 zeigt, wurde das
Operationsergebnis im Durchschnitt mit ,,Gut* (MW 2,2 £ SD 1,3) bewertet.
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34,6% der Befragten vergaben ein ,Sehr gut® (37 von 107). Die Verteilung der
Notenvergabe von 1 bis 6 ist in Abbildung 13 (s.u.) dargestellt. 9 Patienten (8,4%)
bewerteten das Operationsergebnis mit einer 5 und 6 als Schulnote. Diese Patienten
wurden in einer Subgruppenanalyse weiter untersucht. Die Patienten, die das
Operationsergebnis mit einer 5 oder 6 bewertet haben, wurden den Patienten, die eine 1

bis 4 vergeben haben, gegeniibergestellt.

Deskriptive Statistik:

n 107
Mittelwert 2,2
Median 2,0
Standartabweichung 1,3
Minimum 1,0
Maximum 6,0

Tabelle 6: Deskriptive Statistik der Bewertung des Operationsergebnisses mit Schulnoten von 1 bis 6 (n=107)

Bitte bewerten Sie das Operationsergebnis mit SCHULNOTEN von 1 (=Ich
bin sehr zufrieden) bis 6 (=Ich bin Uberhaupt nicht zufrieden)

45
39
40 37
35
30
25
20 16
15
10
6 c ,
5 L] ]
0 I
1,0 20 3,0 40 5,0 6.0

Abbildung 13: Antworten zu der Frage ,Bitte bewerten Sie das Operationsergebnis mit Schulnoten von 1 bis 6.“ (n=107,
Angabe der Zahlen als Absolutwerte)

In der Tabelle 7 ist sichtbar, dass die ,5-6 Gruppe® im Schnitt 13 Jahre alter bei der
Operation war (52,9 Jahre versus 39,7 Jahre) als die ,1-4 Gruppe“. Dieser Unterschied
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ist signifikant (T-Test: p=0,006). Aul3erdem ist die Zeitspanne zwischen der Erstdiagnose
und der Operation mit 9 Jahren signifikant [anger als in der Vergleichsgruppe, die bessere
Noten vergab (MWU: p=0,027). 44% der Gruppe, die eine 5 oder 6 vergab, hatte
postoperativ Majorkomplikationen (4 von 9 Patienten) und 55,6 % dieser Patienten hatte
Minorkomplikationen (5 von 9 Patienten). Die Ergebnisse waren nicht signifikant (Chiz-
Test: p=0,206 und p=0,543).

Es zeigte sich die Tendenz, dass Patienten eher eine 5 und 6 vergaben, wenn sie nicht

wegen eines therapierefraktaren Verlaufes operiert worden sind (Chi2-Test: p=0,072).

Untersuchungsgruppen
Noten 1-4 Noten 5-6 Gesamt N p-Wert
+ +
Alter bei OP (Jahre) 39,7139 529:10,0 109 n =109 0.006"
n=100 n=9 !
10,4+10,4 19,7+12,2
Jahre zw. ED bis OP (Jahre ’ ’ ’ ’ 109 n=109 s
(Jahre) n=100 n=0 e
Geschlecht weiblich 50 45,9% 5 4,6% 55
) n=109 0,750*
mannlich 50 45,9% 4 3, 7% 54
Majorkomplikationen nein 75 69,4% 5 4,6% 80
n=109 0,206*
ja 24 22,.2% 4 3,7% 28
Minorkomplikationen nein 55 50,5% 4 3,7% 59
. n =109 0,543*
ja 45 41,3% 5 4,6% 50 !
OP-Typ ein/zweizeitig 49 45,0% 6 5,5% 55
- n=109 0,310*
dreizeitig 51 46,8% 3 2,.8% 54 !
OP-Verfahren offen 50 45,9% 5 4,6% 55
) ) n=109 0,750*
laparoskopisch assi 50 45,9% 4 3,7% 54
Proktitis nein 42 38,5% 3 2,8% 45
) n=109 0,613*
ja 58 53,2% 6 5,5% 64 ’
Indikation nicht - ) 27 24.8% 5 4,6% 32
therapierefraktar n=109 0.072*
therapierefraktar 73 67,0% 4 3,7% 77

Tabelle 7: Ubersicht der Statistik der ,1-4 Gruppe* (n=100) und der ,5-6 Gruppe* (n=9) im Vergleich, Angabe der
Zahlen als Absolutwerte, Haufigkeiten % und Mittelwert + Standardabweichung, 8§ = Mann-Whitney-U-Test, * = Chi-
Quadrat-Test, # = T-Test, rot hinterlegte Felder = p-Wert ist nicht signifikant, griin hinterlegte Felder = p-Wert ist
signifikant, gelb hinterlegte Felder = p-Wert ist grenzwertig nicht signifikant

Die Haufigkeiten der Indikationen sind in Tabelle 8 aufgelistet und dem Gesamtkollektiv
gegenuber gestellt. Die Patienten der ,5-6 Gruppe® wurden haufiger aufgrund eines
Tumorleidens (33,3% versus 11% Gesamitkollektiv) operiert, weniger aufgrund eines
therapierefraktdren Verlaufes (44,4% versus 71% Gesamtkollektiv). Hochgradige
Neoplasien bzw. Stenosen kamen &hnlich héaufig vor (11,1% versus 12%

Gesamitkollektiv).
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Indikation Haufigkeit (%) Haufigkeit (%)
»5-6 Gruppe* Gesamtkollektiv

Hochgradige Neoplasie/Stenose | n=9 1 (11,1%) n=109 13 (12%)

Perforation/toxisches Megacolon | n=9 1 (11,1%) n=109 7 (6%)

Therapierefraktarer Verlauf n=9 4 (44,4%) n=109 77 (71%)

Tumor n=9 3 (33,3%) n=109 12 (11%)

Tabelle 8: Darstellung der OP-Indikationen der ,5-6 Gruppe“ (n=9, blau hinterlegt) im Vergleich zum Gesamtkollektiv
(n=109, weil3 hinterlegt), Angabe der Zahlen als Absolutwerte und Haufigkeiten %

4.2.7 Retrospektive Bewertung der Poktokolektomie

Die Patienten dieser Studie wirden sich, wenn moglich, zum Grol3teil (84%, 90 von 107)
noch einmal einer Proktokolektomie unterziehen, wenn sie erneut entscheiden konnten.
Zwei Patienten hatten diese Frage nicht beantwortet. 10% (11 von 107) der Befragten
waren sich beziglich der Antwort nicht sicher und 6% (6 von 107) wurden sich im
Nachhinein nicht noch einmal einer Operation unterziehen (Abb. 14).

Ich weil nicht

Abbildung 14: Antworten zu die Frage ,Wurden Sie sich noch einmal operieren lassen? (n=107, Angabe der Zahlen
als Haufigkeiten %) [eigene Darstellung]
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Die 6 Patienten, die sich nicht noch einmal operieren lassen wirden, wurden deskriptiv
ausgewertet, wie Tabelle 9 im Vergleich zur Gesamtpopulation zeigt. Die Patienten waren
sowohl bei der Befragung (44,6 Jahre versus 48,1 Jahre) als auch zum
Operationszeitpunkt (37,2 Jahre versus 40,8 Jahre) im Schnitt 3,5 Jahre junger als das
Gesamtkollektiv. Ein Patient hatte eine Majorkomplikation erlitten (16,7% versus 25,6%).

Parameter Haufigkeit (%) oder Haufigkeit (%) oder
MW=+SD MW=+SD
»Nein-Gruppe* Gesamtkollektiv
Geschlecht (m/w) n=6 3 (50,0%) /3 (50,0%) | n=109 54 (49,5%) / 55 (50,5%)
Alter bei Befragung n=6 44,6+19,9 n=109 48,1+13,8
Alter bei OP n=6 37,2+ 20,0 n=109  40,8+14,1
Jahre zw. ED und OP n=6 144+12,2 n=109  11,2+10,8

Indikation  Therapierefraktér | n=6 4 (66,7%) / 2 (33,3%) | n=109 77 (70,6%) / 32 (29,4%)
(ja/nein)
OP-Verfahren (ein&zweizeitig / | n=6 3 (50,0%) / 3 (50,0%) | n=109 | 49 (47,6%) / 54 (52,4%)
dreizeitig)
OP-Typ (laparoskopisch | n=6 2 (33,3%) /4 (66,7%) | n=109 54 (49,5%) / 55 (50,5%)
assistiert / offen)
Majorkomplikationen (ja/nein) | n=6 1 (16,7%) /5 (83,3%) | n=109 29 (25,6%) / 80 (73,4%)
Minorkomplikationen (ja/nein) | n=6 3 (50,0%) / 3 (50,0%) | n=109 50 (45,9%) / 59 (54,1%)

Tabelle 9: Deskriptive Statistik der Patienten der Gruppe, die sich nicht noch einmal operieren lassen wirden (n=6,
Ergebnisse blau hinterlegt), im Vergleich zur Gesamtpopulation (n=109, Ergebnisse weil3 hinterlegt), [n=Anzahl,
MW+SD: Mittelwert + Standartabweichung]

Die ,Nein-Gruppe“ (n=6) wurde in einer Subgruppenanalyse der ,Ja/lch weild nicht
Gruppe” (n=101) gegenubergestellt. Es ergab sich kein signifikanter Einfluss der
untersuchten Variablen hinsichtlich der Entscheidung, sich nicht noch einmal operieren

zu lassen (Thl. 9).
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Untersuchungsgruppen
ja/weil3 nicht nein Gesamt N p-Wert
+ +
Alter bei OP (Jahre) 405:134 37,2£200 107 n =107 0.571%
n=101 n=6 !
11,0+ 10,8 14,4+12,7
Jahre zw. ED bis OP (Jahre ’ ’ ’ : 107 n =107 s
(Jahre) n=101 n=6 LA
Geschlecht weiblich 51 47,7% 3 2,8% 54
) n =107 0,981*
mannlich 50 46,7% 3 2,8% 53
Majorkomplikationen nein 74 69,2% 5 4,7% 79
n =107 0,586*
ja 27 25.2% 1 0,9% 28
Minorkomplikationen nein 56 52,3% 3 2,8% 59
. n =107 0,794*
ja 45 42,1% 3 2,8% 48 !
OP-Typ ein/zweizeitig 52 48,6% 3 2,8% 55
o n =107 0,944*
dreizeitig 49 45,8% 3 2,.8% 52 !
OP-Verfahren offen 50 46,7% 4 3,7% 54
. ‘ n =107 0,414*
laparoskopisch assi 51 47, 7% 2 1,9% 53
Proktitis nein 42 39,3% 2 1,9% 44
) n =107 0,690*
ja 59 55,1% 4 3,7% 63 ’
Indikation nicht - ) 29 27.1% 2 1,9% 31
therapierefraktar n=107 0.808*
therapierefraktar 72 67,3% 4 3,7% 76

Tabelle 10: Ubersicht der Statistik der ,Ja/WeiR nicht-Gruppe* (n=101) und der ,Nein-Gruppe* (n=6) im Vergleich,
Angabe der Zahlen als Absolutwerte, Haufigkeiten % und Mittelwert + Standardabweichung, § = Mann-Whitney-U-
Test, * = Chi-Quadrat-Test, # = T-Test, rot hinterlegte Felder = p-Wert ist nicht signifikant

4.3 Einflussfaktoren fir den Wunsch eines friheren Operationszeitpunktes

43% der Patienten (47 von 109 Patienten, s.o.. 4.2.4. Bewertung des
Operationszeitpunktes durch die Patienten) wiinschten sich im Nachhinein einen
friheren Operationszeitpunkt. Die ,Fruher-Gruppe” (n=47) wurde der ,,Optimal/Spater-

Gruppe” (n=62) gegenubergestellt.

4.3.1 Einfluss der nominal kodierten Parameter

4.3.1.1 Einfluss der Operationsindikation , Therapierefraktarer Verlauf*

77 Patienten (70,6%, n=109) aller Befragten wurden aufgrund eines therapierefraktaren
Verlaufes operiert. Es wurde angenommen, dass diese Operationsindikation mit einem
bestimmten Leidensdruck einhergeht und tendenziell mit dem Wunsch verbunden ist,
sich friher operieren zu lassen.

Anhand der Kreuztabelle erkennt man, dass sich deutlich mehr Patienten mit einem

therapierefraktaren Verlauf einen friilheren Operationszeitpunkt gewtnscht hatten, als
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oder nicht. AuRerdem hatte keinen Einfluss, ob der Patient préoperativ eine Proktitis
hatte. Es wurde keine der Hypothesen bestatigt.

Untersuchungsgruppen

friher optimal/s pater Gesamt N p-Wert

Geschlecht weiblich 23 41,8% 32 58,2% 55
n =109 0,782*

mannlich 24 44,4% 30 55,6% 54

Majorkomplikationen nein 31 38,8% 49 61,3% 80
n =109 0,126*

ja 16 55,2% 13 44 8% 29

Minorkomplikationen nein 25 42.4% 34 57.,6% 59
n=109 0,864*

ja 22 44,0% 28 56,0% 50

OP-Typ ein/zweizeitig 26 47,3% 29 52, 7% 55
n =109 0,377*

dreizeitig 21 38,9% 33 61,1% 54

OP-Verfahren offen 20 36,4% 35 63,6% 55
i n =109 0,151*

laparoskopisch 27 50,0% 27 50,0% 54

assistiert

Proktitis nein 17 37,8% 28 62,2% 45
n =109 0,345*

ja 30 46,9% 34 53,1% 64

Tabelle 13: Kreuztabellen und Chi-Quadrat-Tests der nominal verteilten Parameter. (n=109, Angabe der Zahlen als

Absolutwerte oder Haufigkeiten %, * = Chi-Quadrat-Test, rot hinterlegtes Feld = p-Wert ist nicht signifikant)

4.3.2 Einfluss der metrischen Parameter

4.3.2.1 Einfluss des Alters der Patienten bei der Operation

Die Patienten waren zum Operationszeitpunkt im Durchschnitt 41 Jahre (MW 40,8 + 14,1
Jahre) alt, wobei der jingste operierte Patient 9 Jahre und der alteste operierte Patient
knapp 71 Jahre alt waren.

Die Hypothese war, dass altere Patienten einen friiheren Operationszeitpunkt bevorzugt
hatten. Die beschreibende Statistik ist in Tabelle 14 zusammengefasst. Das Alter zum
Operationszeitpunkt ist graphisch und rechnerisch normalverteilt (Abb. 15 und Thl. 15).
Es bestand kein signifikanter Unterschied beider Untersuchungsgruppen (T-Test:
p=0,139; Abb. 16).

Das bedeutet, dass das Alter bei der Operation keinen Einfluss auf die Entscheidung
hatte, ob sich ein friherer Operationszeitpunkt gewtinscht wird oder nicht. Die Hypothese
konnte nicht bestatigt werden.
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Deskriptive Statistik:

n 109
Mittelwert 40,8
Median 39,9
Standartabweichung 14,1
Minimum 9,2

Maximum 70,8

Tabelle 14: Deskriptive Statistik des Parameters ,Alter bei der Operation“ in Jahren

2" /A
T 7 3"'2_
5= 7 \\

0 20,0 40,0 60,0 80,0
Alter bei OP (Jahre)

Abbildung 15: Das Histogramm der Altersverteilung zum Operationszeitpunkt zeigt Normalverteilung (n=109).

Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk
n Signifikanz n Signifikanz
Alter bei OP 109 0,155 109 0,113

Tabelle 15: Tests auf Normalverteilung, griin hinterlegtes Feld = p-Wert ist nicht signifikant, d.h. es besteht bei

abgelehnter Hypothese eine Normalverteilung.
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Abbildung 16: Bloxpot des Parameters , Alter bei OP" in Jahren aufgeteilt in die Untersuchungsgruppen ,optimal/spéter*

und ,friiher“. Es gibt keinen ersichtlichen Unterschied, zu einem friiheren Operationszeitpunkt zu tendieren.

4.3.2.2 Einfluss der Zeitspanne zwischen Erstdiagnose und Operation

Im Durchschnitt wurde nach 11 Jahren (MW 11,2 + 10,8 Jahre) der Diagnosestellung die
Operation durchgeftihrt. Bei einem Patienten wurde die endgiiltige Diagnose der Colitis
ulcerosa erst 6,8 Jahre nach der Operation gestellt. Die langste Dauer zwischen
Erstdiagnose und Operation betrug 40,2 Jahre.

Einen Uberblick tiber die deskriptive Statistik der Zeitspanne zwischen Erstdiagnose und
Operation gibt Tabelle 16. Es wurde angenommen, dass dieser Parameter einen Einfluss
auf die Entscheidung hat, ob eine Operation friher stattfinden solle. Die Zeitspanne
zwischen der Erstdiagnose und der Operation der Patienten ist graphisch und
rechnerisch nicht normal verteilt (Abb. 17 und Tbl. 17).

Es bestand kein signifikanter Einfluss der Zeitspanne bzw. der Jahre zwischen der
Erstdiagnose und der OP und der Entscheidung, zu einem friheren Operationszeitpunkt
zu tendieren (MWU-Test: p=0,425; Abb. 18).
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Deskriptive Statistik:

n 109
Mittelwert 11,2
Median 9,0

Standardabweichung 10,8
Minimum -6,8
Maximum 40,2

Tabelle 16: Deskriptive Statistik des Parameters ,Zeitspanne zwischen Erstdiagnose und Operation® in Jahren

2077 ]

Haiufigkeit
el

T/

4 : I T
-10,00 guln} 10,00 20,00 30,00 40,00 0,00

Jahre zw. ED und OP (Jahre)

Abbildung 17: Das Histogramm des Parameters Zeitspanne bzw. Jahre zwischen Erstdiagnose (ED) und Operation

(OP) zeigt keine Normalverteilung. (N=109)

Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk

n Signifikanz n Signifikanz
Zeit zwischen ED und
oP 109 0,000 109 0,000

Tabelle 17: Tests auf Normalverteilung, rot hinterlegtes Feld = p-Wert ist signifikant, d.h. es besteht bei angenommener

Hypothese keine Normalverteilung
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Abbildung 18: Boxplot des Parameters ,Jahre zwischen Erstdiagnose (ED) und Operation (OP)* aufgeteilt in die
Untersuchungsgruppen ,optimal/spater” und ,friiher®. Es gibt keinen ersichtlichen Unterschied, zu einem friiheren
Operationszeitpunkt zu tendieren. Die Zahlen, die bei den AusreiRern (=kleine Kreise) der Gruppe ,optimal/spater”

stehen, sind die ID Nummern der Patienten.

4.3.3 Einfluss des Geschlechtes

Der Anteil der Frauen und Manner innerhalb der Studienpopulation war etwa gleich grof3
(w=50,4%, m=49,5%). Die Frauen waren mit 4 Jahren nicht signifikant jinger als die
mannlichen Patienten (MWU: p=0,144). Auch das Alter bei der Erstdiagnose (T-Test:
p=0,166) und der Operation (MWU: p=0,385) unterschieden sich nicht signifikant
zwischen den Geschlechtern. Von den untersuchten Parametern unterschieden sich
lediglich die GroRRe (T-Test: p<0,001) und der Body-Mass-Index (T-Test: p=0,008)
signifikant zwischen Manner und Frauen. Die Zusammenfassung der Ergebnisse ist in
Tabelle 18 dargestellt.

Die GrolRe und der BMI wurden bei bestéatigter Normalverteilung hinsichtlich der
Unterschiede bei der geschlechterspezifischen Betrachtung untersucht, jedoch ohne
signifikante Ergebnisse (Tbl.19 und Thbl. 20). Das bedeutet, dass die Bewertung des

Operationszeitpunktes unabhangig vom Geschlecht des befragten Patienten war.
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Untersuchungsgruppen
Ménnlich Weiblich N p-Wert (Test)
Indikation nicht therapierefraktar 18 14
n =109 0,366*
therapierefraktar 36 41
Majorkompli-— ;. 37 43
kationen n =109 0,254*
ja 17 12
Minorkompli- - i 28 31
kationen n =109 0,636*
ja 26 24
OP-Typ einfzweizeitig 30 25
n =109 0,292*
dreizeitig 24 30
OP-Verfahren offen 26 29
n =109 0,633*
laparoskopisch assistiert 28 26
Proktitis nein 26 19
n =109 0,149*
ja 28 36
+
Alter (Jahre) 50’;1__5}13’3 46,3+ 13,6 n=55] n =109 0,144%
. . 31,2+13,1 27,9+12.2 _ .
Alter bei Erstdiagnose (Jahre) n=54 =55 n =109 0,166
. 42,4 +£139 39,6 £13,9 _ 5
Alter bei OP (Jahre) n=54 =55 n =109 0,385
+ +
Jahre zw. ED bis OP (Jahre) 11,1+116 11,3£10,0 n =109 0,942%
n=54 n=55 ’
. 1785+6,4 167,2+6,8 _ .
GroRRe (cm) n=54 =55 n =109 0,000
. . 705+ 14,6 69,6 £ 14,5 _ 5
Gewicht bei OP (kg) n=54 =55 n =109 0,311
+ +
Gewichtsunterschied 3 Monate nach OP (KG) 05£4,7 05£55 n =109 0,955%
n=54 n=55 ’
. 222+49 249+57 _ .
BMI bei OP n=54 - n =109 0,008

Tabelle 18: Ubersicht samtlicher Variablen hinsichtlich ihrer Auspragung zwischen den beiden Geschlechtern, Angabe
der Zahlen als Absolutwert und Mittelwert + Standardabweichung, 8§ = Mann-Whitney-U-Test, * = Chi-Quadrat-Test, #
= T-Test, rot hinterlegte Felder = p-Wert ist nicht signifikant, griin hinterlegte Felder = p-Wert ist signifikant
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Test bei unabhangigen Stichproben

Le\(ene—Tgstder T-Test fur die Mittelwertgleichheit
Varianzgleichheit
95%
e | sioni-| o | sio@ | mitere f‘ﬁl"d"’g d- | Konfidenzintervall der
fikanz seitig) | Differenz eherder Differenz
Differenz
Untere Obere
GroRe [cm]  Varianzen sind gleich 3,773 058 -531 52 598  -9375 1,7663| -4,4818 2,6068
Varianzen sind nicht gleich -505( 36,928 ,616 -9375 18552 -4,6968| 2,8218
BMIbei OP  Varianzen sind gleich 1,804] 185 366 52 ,716 4955 13526 -2,2188|  3,2097
Varianzen sind nicht gleich 357| 43,486 723 /4955 1,3869| -2,3007| 3,2916

Tabelle 19: Tabelle der Ergebnisse des T-Tests der Variablen Grof3e in cm und BMI bei OP bei Mannern, rot

hinterlegtes Feld = p-Wert ist nicht signifikant.

Test bei unabhangigen Stichproben

Le\(ene—Tgstder T-Test fur die Mittelwertgleichheit
Varianzgleichheit
95%
e | sioni . o | sio@ | mitere f‘ﬁl"d"’g d- | Konfidenzintervall der
fikanz seitig) | Differenz eherder Differenz
Differenz
Untere Obere
GroRe [cm]  Varianzen sind gleich 2,962 ,001 228 52 ,820 4320 1,8926 -3,3657 4,2297
Varianzen sind nicht gleich 241 51,825 811 4320 1,7955| -3,1713|  4,0353
BMIbei OP  Varianzen sind gleich 1168| 285 215 52 ,830 3403 15795 -2,8291| 3,5098
Varianzen sind nicht gleich 213| 45,149 ,833 ;3403 1,6001| -2,8821 3,5628

Tabelle 20: Tabelle der Ergebnisse des T-Tests der Variablen Grof3e in cm und BMI bei OP bei Frauen, rot hinterlegtes

Feld = p-Wert ist nicht signifikant.

4.3.4 Zusammenfassung der wichtigsten Einflussfaktoren der , Friher-Gruppe*
Es zeigte sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen der Operationsindikation des
.therapierefraktaren Verlaufes“ und dem Wunsch, sich eher operieren zu lassen (Chiz?-
Test: p=0,014). Die Entscheidung bezlglich eines friheren Operationszeitpunktes ist
unabhéngig vom Geschlecht der befragten Patienten. Auch die anderen untersuchten
Parameter hatten Kkeinen signifikanten Einfluss auf die Entscheidung des
Operationszeitpunktes. Eine Ubersicht dartiber gibt die Tabelle 21.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass Patienten, die wegen eines therapierefraktaren
Verlaufes operiert wurden, signifikant haufiger zu einem friheren Operationszeitpunkt

tendierten.
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Untersuchungsgruppen
friiher optimal/spater Gesamt N p-Wert
385+135 425+ 14,6
. , , ) ) _ "
Alter bei OP (Jahre) n=47 n=62 109 n =109 0,139
Jahre zw. ED bis OP (Jah 9889 1222119 109 =109 s
ahre zw. is (Jahre) n=47 n=62 n= 0,425
Geschlecht weiblich 23 21,1% 32 29,4% 55
] n =109 0,782*
mannlich 24 22,0% 30 27,5% 54
Indikation hicht . 8 7.3% 24 22,0% 32
therapierefraktar n =109 0,014*
therapierefraktar 39 35,8% 38 34,9% 77
Majorkomplikationen nein 31 28,4% 49 45,0% 80
. n =109 0,126*
ja 16 14,7% 13 11,9% 29
Minorkomplikationen nein 25 22,9% 34 31.2% 59
. n =109 0,864*
ja 22 20,2% 28 25,7% 50
OP-Typ ein/zweizeitig 26 23,9% 29 26,6% 55
o n =109 0,377*
dreizeitig 21 19,3% 33 30,3% 54
OP-Verfahren offen 20 18,3% 35 32,1% 55
i n =109 0,151*
laparoskopisch 27 24,8% 27 24,8% 54
assistiert
Proktitis nein 17 15,6% 28 257% 45
) n =109 0,345*
ja 30 27,5% 34 31.2% 64

Tabelle 21: Tabelle der deskriptiven Statistik der wichtigsten Parameter und die Ergebnisse der statistischen Tests,
Angabe der Zahlen als Mittelwert + Standardabweichung, Absolutzahlen und Haufigkeiten (%), 8 = Mann-Whitney-U-
Test, * = Chi-Quadrat-Test, # = T-Test, rot hinterlegte Felder = p-Wert ist nicht signifikant, griin hinterlegte Felder = p-
Wert ist signifikant

4.3.5 Rechenbeispiel iber Kostenersparnis

Um den 6konomischen Vorteil einer frih-elektiven Operation zu verdeutlichen, wurden
die von Prenzler et al. [45] ermittelten Gesundheitskosten fir Colitis ulcerosa Patienten
mit den Ergebnissen der vorliegenden Untersuchung verrechnet. Potentielle chirurgisch
bedingte Kosten wurden nicht integriert.

Nimmt man in einem stark vereinfachten Rechenbeispiel an, dass durch die friihere
Operation allein die Arzneimittelkosten (74% [45]) wegfallen wirden, bei anhaltenden
Behandlungskosten stationar und ambulant, und nimmt man an, man hétte, wie von 50%
der ,Fruher-Gruppe“ bevorzugt, ein Jahr eher operiert, hatte man, bei den hier befragten
47 Patienten, eine Kostenersparnis von 86 174,97 € erreicht. Die Zahlen des
Rechenbeispiels sind in Tabelle 22 und Abbildung 19 veranschaulicht.
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-

n 47

Median des Operationszeitpunktes 12 Monate friiher
Gesamtkosten pro Fall pro Jahr 2477,72 € (100%) [45]
Arzneimittelkosten pro Fall pro 1833,51 € (74%) [45]
Jahr

Restkosten pro Fall pro Jahr 644,21 € (26%) [45]

Tabelle 22: Ubersicht tiber die Patienten der ,Frither-Gruppe* (n=47) und des Medians des Operationszeitpunktes
sowie der Kosten fiir Patienten mit Colitis ulcerosa aus Prenzler et al. [45], Angabe der Zahlen als Absolutwerte und
Haufigkeiten %, € = Euro

47 Patienten 1833,51€/Jahr 86 174,97€/Jahr

Abbildung 19: Rechenbeispiel tiber die Kostenersparnis von 86 174,97, wenn man die Patienten der ,Friher-Gruppe*
(n=47) ein Jahr eher operiert hatte, die 1833,51€ beziehen sich auf die Arzneimittelersparnisse [45] [eigene Darstellung]

4.4 Einflussfaktoren fur den Wunsch eines spéateren Operationszeitpunktes

Im Gegensatz zu den vorherigen Untersuchungsergebnissen héatten sich 8% der
Patienten (9 von 109 Patienten, s.0.: 4.2.4. Bewertung des Operationszeitpunktes durch
die Patienten) im Nachhinein fur einen spateren Operationszeitpunkt entschieden.
Analog der vorangegangenen Analysen wurde die ,Spater-Gruppe® (n=9) der
»Friher/Optimal-Gruppe“ (n=100) gegenubergestellt. In Tabelle 23 sind die Ergebnisse
dargestellt.

Allein die postoperativen Majorkomplikationen hatten demnach einen signifikanten
Einfluss auf die Entscheidung, einen spateren Operationszeitpunkt zu bevorzugen (Chi?-
Test: p=0,04). Alle anderen untersuchten Variablen der ,Spater-Gruppe“ zeigten keinen
signifikanten Zusammenhang, einen spateren Operationszeitpunkt zu bevorzugen.
Einige grenzwertige Tendenzen konnten ermittelt werden. So waren die Patienten der

~Spater-Gruppe“ im Schnitt 9 Jahre alter bei der Operation (T-Test: p=0,060) und es
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bevorzugten tendenziell mehr Frauen eine spéatere Operation (77,8% versus 48%, Chi?-
Test: p=0,087). Es entschieden sich eher Patienten flir einem spéteren
Operationszeitpunkt, die offen operiert worden sind (77,8% versus 48%, Chi2-Test:
p=0,087) oder praoperativ eine Proktitis hatten (88,9% versus 44%, Chi2-Test: p=0,055).
Die Operationsindikation, der OP-Typ, das Auftreten von Minorkomplikationen und die
Zeitspanne zwischen der Erstdiagnose und der Operation hatten keinen signifikanten
Einfluss, eine spatere Operation zu bevorzugen.

Zusammenfassend kann man sagen, dass Patienten mit einem postoperativen

komplikativen Verlauf signifikant haufiger zu einem spateren Operationszeitpunkt

tendierten.
Untersuchungsgruppen
friher / optimal spater Gesamt N p-Wert
Alter bei OP (Jah 40,0+138 492+155 109 - 109 ;
ter bei (Jahre) n=100 n=9 n= 0,060
Jah ED bis OP (Jah 108104 158£14.0 109 =109 g
ahre zw. is (Jahre) n=100 n=9 n= 0,324

Geschlecht weiblich 48 44,0% 7 6,4% 55
n =109 0,087*

mannlich 52 47,7% 2 1,8% 54

Majorkomplikationen nein 76 69,7% 4 3,7% 80
n =109 0,040*

ja 24 22,0% 5 4,6% 29

Minorkomplikationen nein 53 48,6% 6 5,5% 59
. n =109 0,431*

ja 47 43,1% 3 2,8% 50

OP-Typ einf/zweizeitig 49 45,0% 6 5,5% 55
o n =109 0,310*

dreizeitig 51 46,8% 3 2,8% 54

OP-Verfahren offen 48 44,0% 7 6,4% 55
] ) n =109 0,087*

laparoskopisch assi 52 47, 7% 2 1,8% 54

Proktitis nein 44 40,4% 1 0,9% 45
n =109 0,055*

ja 56 51,4% 8 7,3% 64

Indikation hicht ) 28 25,7% 4 3,7% 32
therapierefraktar n =109 0,299*

therapierefraktar 72 66,1% 5 4,6% 77

Tabelle 23: Tabelle der deskriptiven Statistik der wichtigsten Parameter und die Ergebnisse der statistischen Tests,
Angabe der Zahlen als Mittelwert + Standardabweichung, Absolutzahlen und Haufigkeiten (%), 8 = Mann-Whitney-U-
Test, * = Chi-Quadrat-Test, # = T-Test, rot hinterlegte Felder = p-Wert ist nicht signifikant, griin hinterlegte Felder = p-
Wert ist signifikant, gelb hinterlegt Felder = p-Wert ist grenzwertig nicht signifikant
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5 Diskussion

Die restaurative Proktokolektomie hat sich seit den spaten 70er Jahren zur
Standardoperation bei Colitis ulcerosa entwickelt [4,37,38]. Es gibt verschiedene Studien,
die belegen, dass durch eine Operation die Lebensqualitat der Patienten verbessert wird,
der Medikamentenverbrauch reduziert wird [24,36,37,42,44] und die damit verbundenen
gesundheitsbezogenen Kosten gesenkt werden kdnnen [45,46]. Die Therapie erfolgt bis
heute vorrangig medikamentds [4,9,24] und fUhrt nicht selten dazu, dass eine Operation
erst verzogert stattfindet [25].

Diese Arbeit zeigt, dass unter bestimmten Umstanden mit einer friih-elektiven Operation
auch dem Patientenwunsch entsprochen wird. Es handelt sich um eine unizentrische
Fragebogenstudie.

In einem ersten Schritt wurde ein geeigneter Fragebogen mit Anschreiben entwickelt und
die Patienten postalisch und telefonisch akquiriert. In einem zweiten Schritt wurden die
erhobenen Daten analysiert. Diese geben einen guten Uberblick uber die
Informationsquellen der Patienten, die Patientenzufriedenheit bezlglich der Aufklarung
und des Operationsergebnisses und die Pradiktoren, zu einem friheren oder spateren
Operationszeitpunkt zu tendieren.

Mit Hilfe der Ergebnisse dieser patientenzentrierten Arbeit konnen Erkrankte in Zukunft
friher und ganzheitlicher Uber eine mogliche Operation als Alternative zur
medikamenttsen Therapie aufgeklart werden.

5.1 Reprasentativitat der Studienpopulation

Die Ricklaufquote von 58,9% zeigt eine gute Akzeptanz des Fragebogens der
vorliegenden Studie bei den befragten Patienten und liegt tUber den Rucklaufquoten
ahnlicher Fragebogen-Studien bei Patienten mit chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen [67,68]. Mit einer Riicklaufquote von 58,5% hatte Janke et al. in einer
Fragebogenstudie aus dem Jahr 2006 ein ahnlich gutes Resultat erzielt [31]. Der
Fragebogen war in Aufbau, L&nge und Layout optimiert [61-65]. Verbessern kénnte man
die Rucklaufquote in zukinftigen Studien durch eine personliche Kontaktaufnahme z.B.
im Rahmen einer Follow-Up Untersuchung.
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In die Analysen dieser Arbeit gingen 109 Fragebogen-Antworten ein. In einer
Fragebogenstudie von 2006 bezuglich der ,Validierung der Deutschen Version des
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire IBDQ-D* [31] konnten zwar insgesamt tber
400 Patienten mit einer chronisch entziindlichen Darmerkrankung einbezogen werden,
allerdings hatten dort, genau wie in der vorliegenden Arbeit, 109 Patienten eine
diagnostizierte Colitis ulcerosa. Das bedeutet, dass die Anzahl der Patienten dieser
Studie reprasentativ ist.

Das durchschnittliche Alter bei der Befragung lag bei 48,1+13,8 Jahre, wobei 49,5%
Manner und 50,5% Frauen antworteten. In einer anderen Fragebogen-Studie Uber
Patienten mit Colitis ulcerosa aus dem Jahr 2004 waren die Probanden bei der Befragung
mit 52,7+13,9 Jahre etwas &lter, es antworteten 53% Manner und 47% Frauen [29]. Das
Durchschnittsalter einer dritten Befragung war mit 46,7+13,4 Jahre [31] nur etwas junger
als die Patienten der vorliegenden Studie. Das bedeutet beziglich des Alters und der
Geschlechterverteilung ist die Studienpopulation repréasentativ.

Mit insgesamt 71% stellte bei den Befragten der therapierefraktare Verlauf die mit
Abstand haufigste Indikation fur eine Operation dar. Auch dieses Ergebnis ist im
Vergleich mit bereits in der Vergangenheit durchgefuhrten Studien als reprasentativ zu
bezeichnen [24,69]. In einer Untersuchung von Zurbuchen et al. [24] aus der Klinik flr
Allgemein-, Viszeral- und GefalRchirurgie der Charité Berlin, Campus Benjamin Franklin,
in der das Gesamtkollektiv von 1997 bis 2010 betrachtet worden ist, waren sogar 83%
[24] aufgrund eines therapierefraktaren Verlaufs operiert worden.

Dafur waren unter den Antwortsendungen der vorliegenden Arbeit mehr Patienten (6%
eigenes Patientenkollektiv versus 1% des Gesamtkollektivs bei Zurbuchen et al. [24]), die
aufgrund eines toxischen Verlaufs bzw. aufgrund einer Perforation operiert worden sind.
Wahrscheinlich haben Patienten nach Notfallsituationen eher das Bedurfnis an einer
Befragung ihre Erfahrung weiterzugeben, als Patienten, die elektiv operiert worden sind.
Dies ist allerdings nur eine Mutmaf3ung und musste weiter analysiert werden.

Insgesamt kann festgehalten werden, dass die Studienpopulation der vorliegenden

Untersuchung reprasentativ ist.
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5.2 Bedeutung der Fragebogenantworten

5.2.1 Informationsquellen der Patienten

Diese Arbeit sollte aufzeigen, welche Informationsquellen Patienten mit Colitis ulcerosa
praoperativ nutzen, um sich Uber ihre Erkrankung und die Operation zu informieren.
89% der befragten Patienten gaben an, dass sie sich durch ihren behandelnden Arzt
informiert haben. In dieser Studie wird somit bestétigt, dass nach wie vor der Arzt die
Informationsquelle Nummer eins flur Patienten ist [70-72]. In einer Untersuchung von S.
Fox uber ,Dr. Google* aus dem Jahr 2013 bevorzugten 71% [73] der Befragten den
behandelnden Arzt vor dem Internet. Somit bleiben Arzte die ersten Ansprechpartner in
Gesundheitsfragen [70,72].

Das Internet wurde bei den vorliegenden Ergebnissen mit 64% nur als zweitwichtigste
Informationsquelle angegeben, obwohl heutzutage die Mehrheit der Erwachsenen einen
Onlinezugang hat [73]. Fox hatte herausgefunden, dass 80% der Patienten mit einem
Internetzugang auch online nach Gesundheitsinformationen forscht [73].

Immerhin 20% und 23% der Befragten informierten sich tber Selbsthilfegruppen und
Chatrooms/Foren. Das bestatigt die Studie von Fox, die herausfand, dass sich rund 21%
der Patienten mit anderen Patienten der gleichen Erkrankung in sogenannten ,Peer-
Groups* austauschen [73].

Fur die Kklinische Praxis konnen sich aus dieser Information folgende
Handlungskonsequenzen ergeben.

Erstens sollten Arzte, und hier vor allem die behandelnde Hausarzte und
Gastroenterologen als Erstanlaufstelle der Patienten, besser tber die Mdglichkeit einer
frih-elektiven Operation bei Colitis ulcerosa informiert werden, damit sie ihre Patienten
frihzeitig in die koloproktologische Sprechstunde eines Kompetenzzentrums anbinden
kbnnen. Unlangst wurde auch von anderer Stelle diesbeziglich eine ,enge
interdisziplindre Zusammenarbeit von Internisten und Chirurgen“ [58] gefordert.

Und zweitens ist in der heutigen Zeit ein gut zuganglicher und einfach verstandlicher
Internetauftritt der Kompetenzzentren unumganglich, da online leicht eine
.Informationsflut‘ [74] auf den Patienten trifft. Die Internetseite [75] der Klinik far
Allgemein-, Viszeral- und GefalRchirurgie der Charité Berlin, Campus Benjamin Franklin,
beispielsweise, findet man in der bekanntesten Suchmaschine GOOGLE [76] unter den
Suchbegriffen ,,Chronisch entziindliche Darmerkrankungen operieren” an erster Stelle.
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5.2.2 Zeitspanne bis zur tatsachlichen OP

Ein weiteres Ziel war es, zu untersuchen, wann sich Patienten mit Colitis ulcerosa das
erste Mal mit dem Thema einer Operation beschaftigen.

Diese Arbeit zeigt, dass die befragten Patienten im Durchschnitt 11 Jahre nach der
Erstdiagnose operiert wurden. In einer sehr viel groReren Studie aus der Cleveland Clinic,
Ohio, USA, mit einer Patientenkohorte von 3707 Patienten, wurde durchschnittlich sogar
bereits nach 9 Jahren der Erstdiagnose operiert [42].

Nun gab ca. die Hélfte der Patienten der vorliegenden Untersuchung an, sich bereits
Monate (35,8%) und sogar Jahre (16,5%) vor der eigentlichen OP mit dem Thema einer
moglichen operativen MaRnahme beschaftigt zu haben.

Eine frihzeitige Beratung in einem Kompetenzzentrum ware sicher auch in diesem
Kontext sinnvoll, um mit den Erkrankten zusammen ein Nutzen-Risiko-Profil einer

maoglichen Operation frihzeitig zu stellen.

5.2.3 Aufklarungsgesprach der Patienten

Weiterhin wurde in dieser Arbeit analysiert, wie das Aufklarungsgesprach und das
Mitbestimmungsrecht beztiglich des OP-Zeitpunktes von Patienten mit Colitis ulcerosa
nach restaurativer Proktokolektomie bewertet werden.

Bereits in den spaten 70er Jahren wurde erkannt, dass sich eine Woche nach einem
Aufklarungsgespréach lediglich noch 35% der operierten Patienten an die Inhalte des
Gespréachs erinnern [77]. Dabei ist es vdllig gleich, ob es sich bei dem Eingriff um einen
Notfall- oder einen Elektiveingriff handelt [77]. Nur 29% der Patienten kdnnen das
Aufklarungsgesprach im Nachhinein aktiv wiedergeben und 42% erst nach suggestiver
Fragestellung [78].

Die Verpflichtung zur schriftichen und miundlichen Aufklarung, sowie die neu dazu
gekommene Kopie Ausgabe der Aufklarungsunterlagen, wurde durch 8630e im
Patientenrechtegesetz von 2013 durch die Bundesarztekammer deutlich fokussiert
[79,80].

89,7% der Befragten dieser Studie gaben an, dass mit ihnen das Fur und Wider einer
Operation besprochen wurde. Immerhin noch 79,8% der Patienten fUhlten sich
ausreichend aufgeklart und  62,6% durften laut eigenen Angaben sogar den

Operationszeitpunkt mitbestimmen.
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Das bedeutet, dass sich der Grol3teil aufgeklart fihlte und in den Entscheidungsprozess
einbezogen war. Trotzdem gaben 10,3% der Patienten an, sich nicht eingebunden geflnhlt
zu haben und 6,4% fuhlten sich nicht ausreichend aufgeklart.

Ob das nun wirklich so geschehen ist, oder ob das ein subjektiver Eindruck der Patienten
war, bleibt unklar. Das Ergebnis scheint trotz des guten Feedbacks
verbesserungswirdig.

Als Konsequenz sollte man zuklnftig im Hinblick auf die Patientenzufriedenheit und das
Patientenrechtegesetz raten, sich einem ausfuhrlichen Aufklarungsgesprach zu
verpflichten, und den Patienten vor allem bei Elektiveingriffen noch mehr in die
Entscheidung, ob und wann operiert wird, einzubinden.

Interessant ist, dass sich nur ein Einziger der unzufriedenen Patienten bezlglich der
praoperativen Aufklarung, im Nachhinein fur einen spateren Operationszeitpunkt
entschieden hatte. Die Zufriedenheit bezlglich der praoperativen Aufklarung scheint
somit keinen Einfluss auf den Wunsch des Operationszeitpunktes zu haben.

5.2.4 Operationszeitpunkt

Ein weiteres Ziel der Arbeit war es, zu untersuchen, wie Patienten mit Colitis ulcerosa
den Operationszeitpunkt bewerten und welche Grinde fur Ihre Entscheidung angegeben
werden.

Basierend auf der Studie von Scott und Hughes [59] aus den 90er Jahren mit einer
ahnlichen Fragestellung zum Morbus Crohn, war unsere Hypothese, dass sich auch die
operierten Colitis ulcerosa Patienten tendenziell friiher eine elektive Operation gewiinscht
hatten.

Bei Scott und Hughes [59] hatte sich keiner der 70 Befragten spater operieren lassen
wollen. Dafir empfanden 26% der damals Befragten den tatsachlichen
Operationszeitpunkt als optimal und sogar 74% der Patienten hétten sich eine frihere
OP gewuinscht [59].

In dieser Studie hatten sich immerhin 9 (8%) von insgesamt 109 Befragten einen spateren
OP-Zeitpunkt gewiinscht. 49%, also fast die Halfte der Befragten, gab an, dass der OP
Zeitpunkt optimal gewesen sei und 43% (versus 74% bei Scott und Hughes [59]) hatten

sich bevorzugt eher operieren lassen.
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Es besteht somit trotz einer kleinen Minderheit von 8% die Tendenz, keinen spateren
Operationszeitpunkt zu bevorzugen. Fast die Halfte der Patienten empfand den Zeitpunkt
der OP optimal.

Die vorliegende Arbeit und die Studie von Scott und Hughes kommen zu dem Ergebnis,
dass 50% der Gruppe, die zu einem friiheren OP-Zeitpunkt tendierten, sich 12 Monate
eher hatten operieren lassen [59].

Als Grinde fur diese Entscheidung wurde angegeben, dass sie nach der Operation
weniger Medikamente einnehmen mussten (43% Scott versus 100% eigenes
Patientenkollektiv), dass sie die Symptome der Erkrankung préaoperativ schwer
beeintrachtigten (97% Scott versus 91,5% eigenes Patientenkollektiv), dass sie sich jetzt
wieder als normaler Mensch fuhlten (62% Scott versus 66% eigenes Patientenkollektiv)
und nach der Operation normal essen konnten (86% Scott versus 61,7% eigenes
Patientenkollektiv).

Die Patienten der vorliegenden Studie gaben zusatzlich zu 80,9% an, postoperativ keine
Schmerzen mehr zu haben, diesen Fakt hatten Scott und Hughes [59] nicht untersucht.
Aufgrund dieser Ergebnisse wird bestatigt, dass die Lebensqualitat insgesamt nach der
Operation besser [24,36,37,42,44] ist. In der Untersuchung von Fazio et al.,
beispielsweise, von 2013 [42] wurde die ,Lebensqualitdt, der allgemeine
Gesundheitszustand und die korperliche Belastbarkeit® von Patienten mit einem
funktionierendem Pouch  sehr  positiv  bewertet. Nur  23,9%  gaben
Nahrungsmittelunvertraglichkeiten an und 12,5% fUhlten sich in ihrem Sozialleben
eingeschrankt [42].

Durch die vorliegende Untersuchung wird auch veranschaulicht, warum die Patienten
nicht eher operiert worden sind. Als Hauptgriinde wurden Angst (55,3%) und Nichtwissen
(42,6%) angegeben. Bereits in einer alteren Studie wurde gezeigt, dass 73% [81] der
Patienten vor allgemeinen operativen Eingriffen Furcht haben. Eine Ubersichtsarbeit von
2004 fand heraus, dass durch eine umfangreiche praoperative Aufklarung diese Angst
signifikant reduziert werden kann [82]. Zudem wirde durch ein zeitiges
Aufklarungsgesprach auch dem beschriebenen Nichtwissen vorgebeugt werden.

Das bedeutet, dass man dem Wunsch der Patienten eher entsprochen hatte, wenn man
durch ein friihes und umfangreiches Gesprach die Operation néher gebracht héatte und
somit der bekannten Angst vor allgemeinen operativen Eingriffen, die auch in Scott und
Hughes” Untersuchungen erwahnt wurde [59,83], entgegengewirkt hatte.
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Fur zukinftige Patientengespréache ist diese Information von Vorteil.

Da im Gegensatz zu Scott und Hughes [59] in der vorliegenden Studie eine Minderheit
von 8% zu einem spateren Operationszeitpunkt tendierte, sollte hier
vollstandigkeitshalber diese Gruppe weiter betrachtet werden.

Im Durchschnitt hatten sich die Patienten der ,Spéter-Gruppe” 18,8 Monate spater
operieren lassen. Das bedeutet, dass sich die Befragten die Operation nicht allzu lang in
der Zukunft gewlnscht hatten. Sie hatten nur einen Zeitaufschub von etwas mehr als 1,5
Jahren bevorzugt. Unterstitzt wird diese Aussage, wenn man sich veranschaulicht,
warum diese Patienten sich hatten spater operieren lassen wollen. Alle Befragten der
~Spater-Gruppe” (100%) gaben an, gern mehr Zeit gehabt zu haben, tber die Operation
nachzudenken. 77,8% fuhlten sich von ihrem Arzt zu der Operation gedrangt und ein
Drittel (33,3%) bereut die Operation sogar im Nachhinein.

Aufgrund der Antworten, dass sich die Patienten gedrangt fuhlten und gern mehr Zeit
zum Nachdenken gehabt hatten, hatte man vermuten kdnnen, dass es sich um akute
Notféalle gehandelt hatte, die schnellstmoglich operiert werden mussten. Aber lediglich ein
Patient dieser Gruppe wurde notfallmafig kolektomiert. Somit war bei diesem Einzelfall
vielleicht keine Zeit fir ein umfangreiches praoperatives Gesprach. Bei den anderen 8
Patienten hatte man eher auf die individuellen Bedurfnisse eingehen missen.

Auch dem Wunsch der ,Spater-Gruppe“ hétte man folglich durch ein préoperatives,
umfangreiches Aufklarungsgesprach mit entsprechendem Nutzen-Risiko-Profil eher
entsprochen. Eine Untersuchung von Lam et al. aus dem Jahr 2001 [84] bestatigt, dass
durch ein dementsprechendes Gespréach die postoperative Zufriedenheit von Patienten
verbessert werden kann.

AuBBerdem wurden in der ,Spéater-Gruppe”“ vergleichsweise weniger Patienten aufgrund
eines therapierefraktaren Verlaufes operiert (56% versus 71% im Gesamtkollektiv versus
83% in der ,Fruher-Gruppe). Dieser Fakt wird unter 5.4. Pradiktoren fur den Wunsch
eines spateren Operationszeitpunktes, weiter diskutiert.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Mehrheit der Patienten (92%) den
Operationszeitpunkt als optimal (49%) empfand bzw. sich sogar eher (43%) hétte

operieren lassen.
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5.2.5 Zufriedenheit der Patienten und Beurteilung des Operationsergebnisses
Diese Arbeit sollte herausfinden, wie zufrieden die Patienten mit Colitis ulcerosa nach der
restaurativen Proktokolektomie sind. Gefragt wurde danach, wie das postoperative
Outcome bewertet wird, wie das konkrete Operationsergebnis beurteilt wird und ob sich
die Patienten noch einmal operieren lassen wirden. Die Antworten sollten als Mal3 der
Zufriedenheit gewertet werden.

Es gibt mehrere Studien, die belegen, dass durch eine restaurative Proktokolektomie die
Lebensqualitat der Patienten mit schwerer Colitis ulcerosa gebessert werden kann
[24,36,37,42,44]. Die Patienten der vorliegenden Studie bestatigten das und gaben an,
dass es ihnen trotz anhaltender Diarrhoe (59,3%) und Belastungen im Privaten (49,1%)
und Beruflichen (55,6%) durch die Operation nun keinesfalls schlechter ginge (84,3%).
Ein Grof3teil der Befragten hatte postoperativ weniger Schmerzen (90,7%) und musste
auch weniger Medikamente (91,7%) einnehmen. In einer weiteren Studie Uber die
ileoanale Pouchanlage, wird die postoperative Lebensqualitat bei Uber 90% der
Operierten als ,bestmdglich” [4,37] bezeichnet. Es konnte eine Kontinenz erhaltendes
Ergebnis mit 5-6 Stuhlen pro Tag erzielt werden [4,37].

Das Operationsergebnis wurde durch die Befragten mittels Schulnoten bewertet. Dabei
kam heraus, dass im Durchschnitt ein ,,Gut” vergeben wurde. 34,6% vergaben sogar ein
sehr gut. Direkte Vergleichswerte bezuglich des Operationsergebnisses fehlen an dieser
Stelle. Allerdings bewerteten in einer anderen Untersuchung mit Uber 1300 operierten
Colitis ulcerosa Patienten ihre postoperative Situation und die damit verbundene
Lebensqualitat mit ,gut bis sehr gut“ [42]. Es konnte bei Uber 94,9% eine gute
Pouchfunktion erreicht werden, sodass selbst bei 80% der Pouchpatienten nach 10
Jahren selten Inkontinenzepisoden auftraten [42].

Im Grof3en und Ganzen lasst sich demnach sagen, dass das Ergebnis der vorliegenden
Arbeit positiv ist, ohne dabei sehr gut zu sein. Aus unserer Sicht sollte in zukinftigen
Untersuchungen geprift werden, warum genau das Operationsergebnis nicht noch
besser bewertet wurde. Lag es am kosmetischen Endergebnis oder an der Funktion des
Pouches? Aus dem Klinischen Alltag ist bekannt, dass sich oft eine Diskrepanz tber die
Zufriedenheit mit dem Operationsergebnisses aus der Sicht des Chirurgen und aus der
Sicht des Patienten ergibt [54,85,86]. Bewertet der Operateur erfahrungsgemald an erster
Stelle die Funktion seiner Leistung, bemangeln die Patienten aus ihrer Sicht die Narben-

oder Keloidbildung. Am Beispiel des Huftgelenksersatzes wurde zur Vermeidung dieser
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Diskrepanz bereits in den 90er Jahren ein ,patient-oriented-outcome* [54] beschrieben,
wonach man bereits praoperativ erfasst und bespricht, was der Patient von der operativen
MalRnahme erwartet und vor allem erwarten kann. Der Unterschied zwischen der
arztlichen Beurteilung und der subjektiven Patientenbewertung ist bei Auftreten von
postoperativer Unzufriedenheit besonders hoch [85]. Es wére diesbeztiglich interessant
zu prufen, wie die Operateure der hier befragten Patienten das Operationsergebnis
beurteilen wirden.

9 Patienten dieser Studie vergaben nur eine 5 oder 6 als Schulnote fir das
Operationsergebnis. Die weitere Analyse zeigte, dass diese Patienten bei der Operation
signifikant alter waren und signifikant spater nach der Erstdiagnose operiert wurden.

Es konnte an der Stelle nicht nachgewiesen werden, dass es innerhalb dieser Gruppe
signifikant haufiger zu Komplikationen kam. Aber es gab die Tendenz, dass innerhalb der
»D-6 Gruppe” haufiger aufgrund einer anderen Indikation als dem therapierefraktaren
Verlauf operiert wurde, z.B. aufgrund eines Tumorleidens. Diese Tendenz kdnnte sich
aufgrund des geringen préoperativen Leidensdruck mit fehlenden oder geringeren
Symptomen erkléaren. Dadurch verschiebt sich fur die Patienten das subjektive Nutzen-
Risiko-Profil einer notigen Operation, sodass diese eher als Belastung anstatt als
lebensnotwenige Malinahme betrachtet wird. Aufgrund dessen ist auch verstandlich,
warum das Operationsergebnis tendenziell schlechter bewertet wird.

Zusammenfassend kann man sagen, dass altere Patienten, die erst spat nach der
Erstdiagnose operiert werden, das Operationsergebnis schlechter bewerten. Unter
diesen Patienten sind eher weniger therapierefraktare Verlaufe. Komplikationen treten in
der Gruppe nicht haufiger auf.

Als weiteres Mal3 der Zufriedenheit wurde die Frage gewertet, ob sich die Patienten noch
einmal operieren lassen wirden.

In einer &hnlichen Studie antworteten darauf 95-97% mit ja und wirden zu 98% die
Operation sogar weiter empfehlen [66]. In der vorliegenden Untersuchung wirden sich
dagegen nur 84% erneut operieren lassen, wobei 2 Patienten die Frage nicht beantwortet
haben und 10% angaben, sich beztiglich der Antwort nicht sicher zu sein. Es kann somit
sein, dass das vergleichsweise schlechtere Ergebnis aufgrund der Fragestellung zu
Stande kommt. Man kénnte mutmafen, dass sich mehr Patienten fur ,Ja, ich wirde mich

noch einmal operieren lassen® entschieden hatten, wenn die Vorgabe ,lch weil3 nicht*
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weggelassen worden ware. Die grof3e Mehrheit der Patienten ist offensichtlich mit dem
operativen Ergebnis zufrieden.

Die 6 Patienten (6%), die sich laut der vorliegenden Arbeit nicht noch einmal operieren
lassen wuirden, wurden weiter analysiert. Hier konnte jedoch kein signifikanter
Einflussfaktor auf die Unzufriedenheit nachgewiesen werden. Insbesondere konnte nicht
nachgewiesen werden, dass es innerhalb dieser Gruppe signifikant haufiger zu
Komplikationen kam. Die Gruinde fir die Entscheidung, sich nicht noch einmal operieren
zu lassen, konnen somit durch die vorliegenden Untersuchung nicht nachvollzogen
werden und missten in gro3eren Studienkollektiven mit grol3eren Fallzahlen erneut
untersucht werden, um diesbezuglich eine valide Aussage zu treffen.
Zusammenfassend lasst sich aber feststellen, dass der Grof3teil der operierten Patienten
postoperativ zufrieden ist.

5.3 Einflussfaktoren flir den Wunsch eines friiheren Operationszeitpunkt

Das Hauptziel dieser Studie war es, herauszufinden, unter welchen Voraussetzungen die
Patienten zu einer frih-elektiven Operation tendieren. Diesbezlglich gibt es keine
Vergleichswerte. Es konnte gezeigt werden, dass 43% der Patienten mit Colitis ulcerosa
einen friheren Operationszeitpunkt bevorzugt hatten. Im Durchschnitt hatten sich diese
Patienten 16,8 Monate friher operieren lassen, wobei sich 50% der Befragten ein Jahr
vor der tatsdchlichen OP héatten operieren lassen.

Von allen untersuchten Parametern konnte allein der therapierefraktare Verlauf als
signifikanter Pradiktor fur den Wunsch einer frih-elektiven Operation ermittelt werden.
Damit hatten das Alter der Patienten bei der Operation, die Zeitspanne zwischen der
Erstdiagnose und der Operation, das Geschlecht, die postoperativen Komplikationen
(Major- und Minorkomplikationen), der OP-Typ oder das verwendete OP-Verfahren
keinen Einfluss auf die Entscheidung. Keinen Einfluss auf die Entscheidung hatte
auBerdem, ob die Patienten praoperativ. an einer Prokttis litten. Und
geschlechtsspezifische Unterschiede hatten keinen Einfluss auf die Entscheidung, eine
frihere Operation zu bevorzugen.

Der Therapieerfolg der medikamentbésen Behandlung wird bekanntlich durch eine
mangelnde Compliance der Patienten beeintrachtigt [4,34]. In der vorliegenden
Untersuchung wurde gezeigt, dass alle Patienten (100%) der ,Fruher-Gruppe”

postoperativ weniger oder keine Medikamente mehr einnehmen mussten. Von allen
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Befragten zusammen gaben immerhin noch 91,7% an, weniger bzw. keine Medikamente
mehr einzunehmen.

Das bedeutet, dass vor allem Patienten, die mit ihrer Medikamenteneinnahme aus
Unvertraglichkeit, Nicht-Ansprechen oder Incompliance unzufrieden sind, von einer frih-
elektiven Operation profitieren konnten. Durch eine gezielte Anamnese und einer
entsprechenden Aufklarung sollte man diese Patienten herausfiltern und frihzeitig zur
Operation vorstellen. Das Therapieziel einer verbesserten postoperativen Lebensqualitat
[25] ist fur dieses Patientenkollektiv von hoher Prioritat und steht oftmals weit Gber dem
Therapieziel eine Operation hinauszuzdgern oder gar zu verhindern.

Die frih-elektive Operation ist in dem Fall leitlinienkonform [4,33] und hétte nicht nur
Vorteile fur die Patienten mit einer therapierefraktaren Colitis ulcerosa, sondern auch ftr
die Gesamtbevolkerung. Wenn 71% der Operierten wieder voll berufstatig sind [24] und
74% der Gesamtkosten von Colitis ulcerosa Patienten auf Arzneimittelkosten [45]
zurlickzufuhren sind, wirde eine frihelektive Operation auch einen 6konomischen Vortell
bedeuten. Eine Studie von Park et al. aus den USA geht von einer Kostenersparnis von
88 607 $ pro Person bezogen auf die restliche Lebenszeit aus, wenn nach der primaren
Hospitalisierung operiert werden wurde [46]. Bei dem Patientenkollektiv der vorliegenden
Arbeit hatte man mit einer friih-elektiven Operation eine Kostenersparnis von 86 174,97
€ erreicht, wenn die Patienten ein Jahr eher operiert worden waren. Entgegen der
Berechnungen von Park et al. [46] wurden in der vorliegenden Rechnung potenzielle
chirurgische Kosten vernachlassigt, da deutsche Studien diesbezuglich fehlen. Es
handelt sich um ein vereinfachtes Rechenbespiel, welches mit realen Kostenausgaben

bestatigt werden muss.

5.4 Einflussfaktoren fir den Wunsch eines spateren Operationszeitpunktes

Ein weiteres Ziel der Untersuchung war es, zu untersuchen, ob es Einflussfaktoren fir
den Wunsch eines spateren Operationszeitpunktes gibt. Immerhin 8% der Befragten
hatten im Nachhinein einen spéateren Operationszeitpunkt bevorzugt.

Die Analyse zeigt, dass tendenziell eher Frauen einen spateren Operationszeitpunkt
praferierten. Aul3erdem waren die Patienten der ,Spater-Gruppe® im Schnitt 9 Jahre alter
bei der Operation und wurden grof3tenteils offen operiert. Sie litten praoperativ 6fter an
einer Proktitis als die Vergleichsgruppe.
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Der einzige signifikante Einflussfaktor fur den Wunsch eines spateren
Operationszeitpunktes war das Auftreten einer postoperativen Komplikation, die eine
weitere Operation nach sich zog (=Majorkomplikation).

Man kann also sagen, dass die Patienten, die in der vorliegenden Untersuchung eine
spatere Operation bevorzugt hatten, signifikant héaufiger einen komplizierten
postoperativen Verlauf hatten. Man muss annehmen, dass dieses Patientengut auch zu
einem spateren operierten Zeitpunkt die gleichen Ergebnisse erzielt hatten, da die
praoperativen patientenspezifischen Bedingungen bereits unguinstig waren.

Es wurde zuvor gezeigt, dass in der ,Spater-Gruppe” vergleichsweise weniger Patienten
aufgrund eines therapierefraktaren Verlaufes operiert wurden. Daflr waren mehr
hochgradige Neoplasien und Stenosen ursachlich fur die Operation. Auch hier wird,
genau wie bereits bei der ,5-6 Gruppe“ (s.0., 5.2.5. Zufriedenheit der Patienten und
Beurteilung des Operationsergebnisses) diskutiert, der subjektive, préoperative
Leidensdruck geringer, als bei Patienten, deren Symptome mit Durchfall und Schmerzen
im Vordergrund stehen. Wie zuvor erlautert, verschiebt sich fir diese Patienten das
subjektive Nutzen-Risiko-Profil einer notigen Operation. Anstatt als lebensnotwenige
Malinahme wird die Operation als Last gesehen, die nur Nachteile birgt. Hinzu kommt,
dass sich die Patienten heutzutage von dem behandelnden Arzt ein individuelles
Therapiekonzept winschen, welches auf ihr Leben eingestellt ist [50,51,54]. Dabei ist das
~Patienten-orientierte-Outcome* zu bericksichtigen, welches nach dem Prinzip ,Frag den
Patienten, was er erwartet” fungiert [54]. Der Patient muss das Geflhl haben, sich selbst
fur oder gegen eine Operation sowie dem Operationszeitpunkt zu entscheiden, soweit es

sich nicht um einen Notfall handelt. Der Arzt hilft durch seine beratende Funktion.

5.5 Studienlimitation und Wissenschaftsausblick

Es handelt sich bei der vorliegenden Arbeit um eine monozentrische Studie, die
unabhéngig bestatigt werden muss. Durch die vereinzelt verwendeten
Subgruppenanalysen konnten falsch positive oder falsch negative Tendenzen
entstanden sein [87]. Die Schlussfolgerung dieser Untersuchung wird dadurch nicht
beeinflusst.

Das Problem bei Fragebogen-Studien jeder Art ist die Reliabilitat, die durch einen
niedrigen 1Q sowie die Krankheitsschwere beeintrachtigt werden kénnte [30]. Ein weiterer
Nachteil ist, dass ein bestimmtes Patientenkollektiv nicht antworten kann. Hierzu gehoéren



56

beispielsweise Patienten mit groben Sehstérungen oder Patienten, die die deutsche
Sprache nicht ausreichend beherrschen [88]. Alle Angaben sind subjektiv und durch
aulere Faktoren beeinflusst. Ist die Arzt-Patienten-Beziehung zum Beispiel gestort, kann
es zu einer schlechten Evaluation der Gesamttherapie kommen [30].

Obwohl diese Untersuchung derzeit die Einzige dieser Art ist, waren weitere Studien mit
gréReren Fallzahlen interessant und notwendig, um die durch die zu geringe Fallzahl nur
tendenziell vorhandenen Unterschiede herausarbeiten zu kénnen. Die weltweit grof3te
Datenbank aus der Cleveland Clinic in Ohio, USA, umfasst derzeit Uber 3700 Falle.
Mindestens 2900 Patienten davon leiden an einer Colitis ulcerosa [42]. Es wére sinnvoll,
die Fragebogen-Studie an ahnlich groRen Kollektiven zu wiederholen, um ein valideres
Ergebnis zu erzielen.

Man konnte aber auch mit Hilfe des entwickelten Fragebogens die nationalen
Kompetenzzentren untereinander untersuchen, um zu vergleichen, ob sich &hnliche
Ergebnisse bezlglich der Patientenzufriedenheit mit dem Operationsergebnis zeigen.
Wirde man im Folgenden die gewonnen Daten in einer Rangliste verdéffentlichen,
konnten sich die Patienten mit Colitis ulcerosa in Zukunft das am besten evaluierte
Kompetenzzentrum aussuchen. Das wirde das geforderte Selbstbestimmungsrecht des
Patienten [47—49,57] weiter starken.

Die restaurative Proktokolektomie ,stellt eine gute Alternative zu einer langjahrigen
medikamentdsen Therapie dar” [4]. Laut den deutschen Leitlinien profitieren vor allem
Patienten mit einem ,dauerhaften Krankheitsgefuhl“, einer ,schlechte[n] Compliance*
oder mit ,Karzinomangst® von einer friih-elektiven Operation [4,36,37]. Mit Hilfe der hier
gewonnen Daten kann die Bedeutung einer frihzeitigen informellen Beratung tber eine
mogliche chirurgische Intervention vor Eskalation der medikamentésen Therapie
unterstrichen werden. Ein ,intensives Beratungsgesprach® ist dabei unumganglich [4].
AulRerdem mussen praoperativ ,funktionelle Beschwerden* ausgeschlossen werden [4].
Fruh-elektive Operationen sind in diesem Kontext im Sinne des Patienten.

Und somit kAme weiterhin ,erst [...] das Wort, dann die Arznei und zum Schluss [das]

Messer* [89,90]%, nur dieses eben friiher als zuvor.

! freie Ubersetzung aus dem Altgriechischen; Askulap zugeschrieben, spéter von Paracelsus [89] und
Billroth [90] ilbernommen
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7 Anhang
7.1 Anschreiben 1

(CHARITE

COLITIS ULCEROSA Charité Universitatsmedizin

Forschungsstudie 2015 Charité Berlin Berlin
Studie: Colitis ulcerosa 2015

Charité Universitatsmedizin,

“*PERSONLICH**
Ansprechpartnerin in der Studie
Colitis ulcerosa 2015:

Maxim Mustermann

Musterstrafe 5a Eva-Maria Lorenz
Studienleitung

XXXX Muster
Tel: 030 = XXXXXXXX
Mail.: XXXX@gmx.net

Colitis ulcerosa besser behandeln — Helfen Sie mit!
Forschungsstudie 2015 Charité Berlin

Berlin, 01.02.2015
Sehr geehrte Frau Mustermann,

Sie wurden ausgewahlt an der Forschungsstudie ,Colitis ulcerosa 2015* in Zusammenarbeit mit der Charité
Berlin (Campus Benjamin Franklin) teilzunehmen, um die Zufriedenheit von Colitis ulcerosa Patienten
beziglich des Operations-Zeitpunktes zu verbessem. lhre Erfahrung ist sehr wichtig far Patienten mit
derselben Erkrankung.

Nehmen Sie an der Befragung teil und helfen Sie uns, die Therapieoption einer Operation besser
einschatzen zu kdnnen. Ihre Antworten sind zu 100% anonym. Die Befragung dauert nur 10 Minuten.

Alles was Sie nun tun mussen - Frau Mustermann: 3
Aktenzeichen:

1. Fragebogen aufrufen unter WWW.g00.gl/OvCoR2 2015-1002

2. Eingabe Ihres personlichen Aktenzeichens:
3. Fragebogen beantworten bis: ***01.03.2015***

Sie haben keinen Internetzugang? Sie haben Fragen?

Melden Sie sich umgehend unter 030-XXXXXXXX, wir senden Ihnen den Fragebogen geme per Post zu
und beantworten Ihre Fragen!

Mit freundlichen GriRen,
Eva-Maria Lorenz,
Studienleitung
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@HARHE

CharitéCentrum fiir Chirurgische Medizin

7.2 Anschreiben 2

Charité | Campus Benjamin Franklin | D - 12200 Berlin Klinik fur Allgemein-, Viszeral- und GefaRchirurgie
Direktor: Prof. Dr. med. Martin E. Kreis

“PERSONLICH™ Sekretariat (030) 450 522 -702

Frau Fax (030) 450 522 :Q;%

Maxim Mustermann Internet :  http://chi.charite.de

MusterstralRe

Berlin, 10.03.2015

13437 Muster

D K .«* Comprehensive
% Cancer Center
KREBSGESELLSCHAF T Universititstumorzentrum

Zentifizientes
Onkologisches

Zentrum

Deursche

KressceseLLscHasT
Zertifiziertes
Darmzentrum

Colitis ulcerosa besser behandeln — Helfen Sie mit!
Forschungsstudie 2015 Charité Berlin

Sehr geehrte Frau Mustermann,

bereits letzten Monat erhielten Sie Post von uns beziglich der Studie Uber Colitis ulcerosa. lhre
Erfahrung ist, wie Sie bereits wissen, sehr wichtig fur Patienten mit derselben Erkrankung. Helfen Sie
uns, den Operationszeitpunkt fiir Patienten mit Colitis ulcerosa besser einschéatzen zu kénnen.

Der Fragebogen konnte online nicht ausgefillt werden? Kein Problem!

Alles was Sie nun tun miissen —Frau Mustermann: :
Aktenzeichen:

1. Beiliegenden Fragebogen ausfllen

2. Eingabe l|hres persénlichen Aktenzeichens: 201 5-1 003

3. Fragebogen eintiiten und fertig!

Fiir Sie entstehen keine Kosten! Sie haben Fragen?

Melden Sie sich unter 030-XXXXXXX oder schreiben Sie einfach eine Mail an XXX@gmx.net und wir
beantworten lhre Fragen! Gern senden wir lhnen auch den Link zum Onlinefragebogen tiber Email zu!

Mit freundlichen GriiRen,

Eva-Maria Lorenz PD Dr. med. M. Mdller PD Dr. med. J. Gréne
Doktorandin / Studienleitung Ltd. Oberarzt Oberarzt
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7.3 Postalischer Fragebogen

Am Anfang eine ganz einfache Frage: Bitte tragen Sie hier Ihr personliches
"Aktenzeichen" ein. (Sie finden dieses auf lhrem Einladungs-Anschreiben)

Welche der nachfolgend genannten Medien haben Sie genutzt, um sich Uber lhre

Erkrankung und die Operation zu informieren? (Mehrfachnennungen mdoglich)

Ich habe mich nicht informiert.
Arzte

Bucher, Zeitschriften

Internet (z.B. Wikipedia)
Chatrooms und Foren
Selbsthilfegruppen
Heilpraktiker/Ern&hrungsberater
Freunde und Bekannte
Sonstiges:

(WY Oy Iy Iy Iy Iy Iy Iy

Wieviel Zeit verging zwischen dem ERSTEN Gedanken sich operieren zu lassen

und der tatsdchlichen Darmentfernung.

QO Stunden (z.B. im Notfall)
Q Tage

QO Wochen

QO Monate

Q Jahre

Wieviel Zeit verging zwischen dem ERSTEN Gesprach mit einem Chirurgen bis zu

der Darmentfernung.

QO Stunden (z.B. im Notfall)
Q Tage

QO Wochen

QO Monate

Q Jahre
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Welche Operation ist im Rahmen der Colitis Ulcerosa ZULETZT bei lhnen

durchgefiihrt worden?

QO Mir wurde der Dickdarm entfernt und ich habe einen kiinstlichen Darmausgang. (1)

QO Bei mir wurde der Dickdarm entfernt, ein Pouch angelegt und ich habe EINEN
kinstlichen Darmausgang. (2)

QO Bei mir wurde der Dickdarm entfernt, ein Pouch angelegt und ich habe KEINEN
kunstlichen Darmausgang mehr. (3)

Fiuhlten Sie sich Uber die Operation und deren Risiken aufgeklart?

Trifft

Trifft Trifft zu | neutral Trifft uber-

voll zu nicht zu | haupt
nicht zu

Ich fUhlte mich aufgeklart o o o o o
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Im Folgenden beantworten Sie die jeweiligen Fragen bitte nur fir die Operation, bei der
Ihnen der Dickdarm entfernt worden ist und Ihnen ein kinstlicher Darmausgang gelegt
wurde (1. Operation/subtotale Kolektomie):

Wenn Sie die Entscheidung nochmal treffen kdnnten: Wann hétten Sie sich

operieren lassen sollen? (bezogen auf die Dickdarmentfernung und die

Stomaanlage)

Q fruher, als der tatsachliche Termin
QO der Zeitpunkt war optimal
Q spater, als der tatséchliche Termin
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Bitte folgende Frage nur beantworten, wenn sie sich FRUHER hatten operieren lassen:

In der vorherigen Frage antworteten Sie, dass der richtige Zeitpunkt fur die
Darmentfernung lhrer Meinung nach fruher gewesen wére. Wieviele Monate
FRUHER hétte Ihrer Meinung nach die OP stattfinden sollen?

Monate friiher ORNONNO NNO] Q Q Q Q Q Q Q Q

Bitte folgende Frage nur beantworten, wenn sie sich FRUHER hatten operieren lassen:

Warum wurden Sie nicht friiher operiert?

: . Trifft
Trifft : Trifft .
voll zu Trifft zu | neutral I — ubgrhaupt
nicht zu

Ich hatte Angst vor einer Operation. o o o o o
Ich wusste vorher nicht, dass die
Mdoglichkeit besteht, mich operieren o o o o o
zu lassen.
Melne Ange_hc'jrlgen hatten mir von o o o o o
einer Operation abgeraten.
Mein Arzt hatte mir von einer o o o o o
Operation abgeraten.
Ich weif3 nicht. o o o O O
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Bitte folgende Frage nur beantworten, wenn sie sich FRUHER hatten operieren lassen:

Nennen Sie uns bitte die Griinde, warum Sie die OP gerne fruher als der
tatsachliche Termin gehabt hatten.

: : trifft
UL trifft zu | neutral 'trlfft tberhaupt
nicht zu :
nicht zu
Mich hatten die Symptome der
Erkrankung vor der Operation o o o o o
schwer beeintrachtigt
Ich kann jetzt wieder normal essen o O o o o
Ich _muss  jetzt weniger/keine o o o o o
Medikamente einnehmen
Ich fuhle mich jetzt wieder als o o o o o
normaler Mensch
Ich habe jetzt keine Schmerzen mehr o O O o o

Bitte folgende Frage nur beantworten, wenn sie sich SPATER hatten operieren lassen.

In einer vorherigen Frage antworteten Sie, dass der richtige Zeitpunkt fir die

subtotale Kolektomie lhrer Meinung nach spéter gewesen ware.Wieviele Monate

spater hatte lhrer Meinung nach die OP stattfinden sollen?

Monate spater oO/jo|/ojlo O |0 O O O O Q Q
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Bitte folgende Frage nur beantworten, wenn sie sich SPATER hatten operieren lassen.

Warum wurden Sie lhrer Meinung nach nicht spater operiert?

Trifft
Trifft Trifft zu | neutral 'Trlfft tberha
voll zu nicht zu upt
nicht zu
Ich wollte die Operation. o o o O o
Meine Angehdrigen hatten mich zu o o o o o

der Operation gedrangt.
Mein Arzt hatte mich zu der

Operation gedrangt. Q Q Q Q Q
Es war ein Notfall. Q Q Q O O
Ich weil3 nicht Q Q Q O O

Bitte folgende Frage nur beantworten, wenn sie sich SPATER hatten operieren lassen.

Sie hatten sich gerne spéter operieren lassen. Bereuen Sie die Operation? Oder

hatten Sie sich mit den heutigen Kenntnissen erst gar nicht operieren lassen?

trifft
trifft voll tifft zu ich weif3 trifft tberhau
nicht nicht zu | pt nicht

Ich bereue die Operation o O O o o
Ich hatte mich nicht operieren lassen o o o o o
sollen
Iqh hatte gern mehr Zeit gehabt Uber o o o o o
die Operation nachzudenken
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Bitte bewerten Sie die folgenden Aussagen.

trifft voll el trifft it
u

trifft zu weifd nicht zu tberhaupt
nicht nicht zu

Mir geht es jetzt schlechter als vor
der OP

Ich habe jetzt mehr Schmerzen als
vor der Operation

Ich habe standig diinnen Stuhlgang o o o o o
Ich kann nicht mehr zwischen Stuhl

und Luft unterscheiden Q Q Q Q Q
Ich  musste mehrmals operiert o o o o o
werden

Mein Privatleben wurde durch die OP o o o o o
belastet

Mein Berufsleben wurde durch die

OP belastet Q Q Q Q Q
Ich muss mehr Medikamente o o o o o

einnehmen als vor der Operation

Wurden Sie in den Entscheidungsprozess, wann und ob die OP stattfinden sollte,

eingebunden?

O Nein.

Q Ja, mit mir wurde tber das Fur und Wider einer Operation gesprochen. Den
Zeitpunkt durfte ich nicht bestimmen.

Q Ja, mit mir wurde Uber das Fur und Wider einer Operation gesprochen. Den
Zeitpunkt hatte ich mitbestimmt.

Bitte bewerten Sie das Operationsergebnis mit SCHULNOTEN von 1 (=lch bin sehr

zufrieden) bis 6 (=lch bin Uberhaupt nicht zufrieden)

So bewerte ich das Ergebnis: o o O o O o
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Und nun die allerletzte Frage: Wirden Sie sich nochmal operieren lassen?

O Nein.
QO Ich weil nicht.
Q Ja.

VIELEN DANK FUR IHRE TEILNAHME
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8 Eidesstattliche Versicherung

.ich, Eva-Maria Lorenz, versichere an Eides statt durch meine eigenhandige Unterschrift,
dass ich die vorgelegte Dissertation mit dem Thema: ,Chirurgische Therapie der Colitis
ulcerosa: Wie beurteilen die Patienten das Behandlungsergebnis?“ selbststandig und
ohne nicht offengelegte Hilfe Dritter verfasst und keine anderen als die angegebenen
Quellen und Hilfsmittel genutzt habe.

Alle Stellen, die wortlich oder dem Sinne nach auf Publikationen oder Vortrdgen anderer
Autoren beruhen, sind als solche in korrekter Zitierung (siehe ,,Uniform Requirements for
Manuscripts (URM)“ des ICMJE - www.icmje.org) kenntlich gemacht. Die Abschnitte zu
Methodik (insbesondere praktische Arbeiten, Laborbestimmungen, statistische
Aufarbeitung) und Resultaten (insbesondere Abbildungen, Graphiken und Tabellen)

entsprechen den URM (s.0) und werden von mir verantwortet.
Die Bedeutung dieser eidesstattlichen Versicherung und die strafrechtlichen Folgen einer

unwahren eidesstattlichen Versicherung (8156,161 des Strafgesetzbuches) sind mir

bekannt und bewusst."

Datum Unterschrift
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9 Lebenslauf

Mein Lebenslauf wird aus datenschutzrechtlichen Griinden in der elektronischen
Version meiner Arbeit nicht veroffentlicht.
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