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. Zusammenfassung

Zielsetzung: Gegenstand und Ziel unserer Studie war die Erhebung der Lebensqualitit und der
psychosozialen Auswirkungen der prophylaktischen Kolektomie bei Patienten mit familidrer
adenomatdser Polyposis. Hierbei wurden die unterschiedlichen Zugangswege (offen vs.
laparoskopisch) bei der Kolektomie miteinander verglichen. Berticksichtigt wurden auch
mogliche geschlechtsspezifische Unterschiede, die Auswirkungen der Anzahl der Re-
Operationen auf die Desmoidentstehung und die Fertilitit/Impotenz und das Sexualleben der
Patienten. Es ist eine der wenigen Arbeiten, in der die Lebensqualitit bei einem
Patientenkollektiv erhoben wird, an der ausschlieBlich FAP-Patienten nach einer Darmoperation
teilnehmen.

Methodik: Im Rahmen dieser Studie wurden 254 Patienten, die zwischen den Jahren 1977 und
2012 operiert wurden auf postalischem Wege angeschrieben. Insgesamt wurde die
Lebensqualitdt/ Riickantwort von 80 operierten FAP-Patienten in Abhingigkeit des
Zugangsweges (offen/ laparoskopisch) und die Auswirkungen der Anzahl der Re-Operationen
auf die Desmoidentstehung und die Fertilitdt/ das Sexualleben der Patienten bei dieser
Befragung beriicksichtigt. Zur Erhebung der Lebensqualitdt verwendeten wir validierte und
standardisierte Fragebogen (SF-12 und den Gastrointestinalen Lebensqualitdtsindex von
Eypasch),mit Ausnahme der Erfassung der sexuellen Funktion und der psychosozialen Aspekte.

Ergebnisse: Ein signifikanter Unterschied in der Lebensqualitit zwischen beiden Gruppen
(offen vs. laparoskopisch) konnte nicht festgestellt werden. Wir haben insgesamt festgestellt,
dass die offen operierten FAP-Patienten im Vergleich zur Normalbevdlkerung eine
eingeschrinkte Lebensqualitdt (GLQI, SF-12) und signifikant mehr Desmoide aufweisen
(p=0.021). Ein Unterschied zwischen den laparoskopisch operierten Patienten und der
Normalbevolkerung zeigte sich im Gastrointestinalen Lebensqualitdtsindex nach Eypasch
(p<0.0001). Offen operierte Patienten hatten signifikant mehr operative Langzeitfolgen
(Verwachsungen im Bauchraum, Narbenkomplikationen) als die laparoskopisch operierten
Patienten (p<<0.0001). Es zeigte sich bei den offen operierten Patienten ein signifikant hoherer
Wexner Score, die insgesamt unter einer ausgeprigteren Inkontinenz litten als die
laparoskopisch operierten Patienten (p=0.001). FAP-Patienten mit einem Desmoid hatten einen
signifikant niedrigeren Wert auf der korperlichen Summenskala (p=0.002) und im
Gastrointestinalen Lebensqualitdtsindex (p<0.0001) als FAP—Patienten ohne ein Desmoid.
Mittels des Mantel- Haenszel- Tests konnte ein linearer Zusammenhang zwischen dem
Auftreten von Desmoidtumoren und den Re-Operationen festgestellt werden (p=0.001). Ein
Zusammenhang zwischen der Anzahl der Re-Operationen und der Fertilitdt konnte in unserer
Studie nicht festgestellt werden, da keine der Patientinnen postoperative Empfangnisstorungen
angab. Des Weiteren zeigte unsere Studie, dass 11,5% der ménnlichen Patienten an einer
erektilen Dysfunktion litten.

Schlussfolgerung: Insgesamt zeigten sich hohere Komplikationsraten und stérkere
psychosoziale Auswirkungen bei dem offen operierten Kollektiv, ein signifikanter Unterschied
zwischen den offen und den laparoskopisch operierten Pateinten konnte jedoch nicht festgestellt
werden. Zusammenfassend ldsst sich sagen, dass unsere Ergebnisse mit dem erniedrigten Wert
auf der psychischen Summenskala der FAP-Patienten (offen operierte Patienten) und die
vermehrten Angaben zu psychischen Erkrankungen, wie Angststorungen, Depressionen oder
auch Personlichkeitsstorungen, unter der FAP-Erkrankung bereits bestehende Studien stiitzen
und die zukiinftige Notwendigkeit der psychosozialen Diagnostik und Unterstiitzung dieser
Patienten betont. Eine weitere Feststellung unserer Studie war, dass Desmoide die
Lebensqualitdt negativ beeinflussen. Ein linearer Zusammenhang zwischen dem Auftreten von
Desmoidtumoren und Re-Operationen wurde nachgewiesen. Mit steigender Anzahl der Re-
Operationen nimmt die Anzahl von Patienten mit einem Desmoid zu. Eine Korrelation zwischen
der Anzahl der Re-Operationen und der Einschrankungen der Fruchtbarkeit/ Sexualleben konnte
aufgrund der marginalen Angaben hingegen nicht festgestellt werden.
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1. Einleitung

"Ich glaube nicht nur, dass wir uns in Mutter Natur einmischen werden, sondern ich glaube

auch, dass Mutter Natur es will."

bl

,»I not only think that we will tamper with Mother Nature, I think Mother wants us to.’
Willard Gaylin

Dieses Zitat wére wohl fiir viele Erkrankungen, deren genetischen Code wir in den letzten
Jahrzehnten entschliisselt haben, als Uberschrift gut geeignet. Selten sind die Konsequenzen
einer Diagnose so tiefgreifend fiir das weitere Leben wie bei Patienten mit einer Familidren
adenomatdsen Polyposis (FAP), die ursidchlich auf eine angeborene genetische Verdanderung des
sogenannten Adenomatous polyposis coli- Gens (APC) zuriickzufiihren ist. Dieses bedeutet fiir
die Betroffenen unbehandelt die sichere Entwicklung eines bosartigen Tumors im Dickdarm, da
die genetische Verdnderung sich mit einer 100%-igen Sicherheit ausbilden wird (100%-ige
Penetranz) (Bisgaard et al., 1994). Die Therapic bedeutet eine Reduktion der Lebensqualitit
durch eine aufwindige Operation, bei der ein Grofiteil des Darms entfernt wird. Um diesem
genetisch determinierten Verlauf zu entkommen, kann man heute das in der Regel betroffene
Organ - namlich den Dick- und Enddarm - chirurgisch als rein prophylaktische Maflnahme
entfernen. Um den Dickdarm mit seiner Funktion einer Stuhleindickung zu ersetzen, wird aus
dem letzten Anteil des Diinndarms (Ileum) eine Tasche gebildet. Diese invasive Mallnahme
wird oft schon im jungen Lebensalter durchgefiihrt, um sicherzustellen, dass kein kolorektales
Karzinom mit dem Risiko einer unheilbaren Situation durch Lymphknoten- und
Tochterabsiedlungen von Tumorzellen entsteht. Bei dieser einschneidenden MafBnahme sollte
sichergestellt sein, dass der Nutzen in der Gesamtrisikobewertung iiberwiegt. Zwar wird durch
den Eingriff die sonst sichere Krebserkrankung vermieden, aber wie hoch sind die ,,Kosten* fiir
Betroffene? Die moglicherweise relevanteste Zielgroe der kompletten Dick— und
Enddarmentfernung ist die Lebensqualitdt der Betroffenen. In der &dlteren Literatur beschiftigte
sich bereits C. E. Dukes 1952 mit der Frage, wie schwerwiegend die Diagnose einer FAP ist
und welchen Einfluss die Diagnose auf die Bewiéltigung des Alltags ausiibt (Dukes, 1952).
Hierbei zeigte sich bereits, dass die individuellen Patientenverldufe sehr unterschiedlich sein
konnen und zu verschiedenen Konsequenzen fiihren. Da es sich bei der FAP um eine
Keimbahnmutation handelt, entsteht nicht {iberraschend ein ,,Syndrom®, das heift eine Vielzahl
von Begleiterscheinungen, da die Erkrankung nicht nur auf den Dick- und Enddarm beschrinkt
ist. So konnen sich die unterschiedlichen Auspragungen der Krankheit auf ganz

unterschiedliche Bereiche des Lebens beziehen. Zum Beispiel entstehen soziale Folgen, wie



Einschrinkungen in sozialen Kontakten oder innerhalb der Ehe oder ein moglicher Verlust des
Beschiftigungsverhéltnisses, mit einer daraus resultierenden Abnahme des soziodkonomischen
Status (Dukes, 1952). Griinde hierfiir konnten unter anderem eine dauerhafte Einschrinkung der
Arbeitsleistung, hdufige Krankenhausaufenthalte und krankheitsbedingte Fehlzeiten auf der

Arbeit, sein, wie es auch Douma et al. 2011 feststellten (Douma et al., 2011).

Wihrend in der sporadischen Erscheinungsform neben den exogenen Faktoren auch
niedrigpenetrante Mutationen eine Rolle spielen, stellen die seltenen erblichen Formen des
Darmkrebses, wie das Lynch-Syndrom (HNPCC) oder FAP, eigene Hochrisikokonstellationen

dar, auf die ich in der vorgelegten Dissertationsarbeit primir eingehen werde.

Uberwiegend tritt das kolorektale Karzinom sporadisch auf, bei 15-30% der Fille ist eine
familidre Haufung zu sehen und fiir 5% der kolorektalen Karzinome (KRK) ist eine hereditire,
monogenetische Genese nachweisbar. Zu diesen gehoren das hereditire nonpolypose
kolorektale Karzinom (HNPCC, Lynch Syndrom), welches mit 1-5% den grofleren Anteil
einnimmt und die FAP, welche fiir weniger als 1% aller kolorektalen Karzinome verantwortlich
ist. Auf die noch wesentlich selteneren Polyposis-Formen wird hier nicht gesondert
eingegangen. Die beiden genannten Syndrome konnen dank des stindigen Fortschrittes und
wachsenden Verstdndnisses der molekularen Pathogenese des kolorektalen Karzinoms sowohl
klinisch als auch molekulargenetisch voneinander unterschieden werden. (Biilow, 2003; Lynch

and de la Chapelle, 2003; Vasen et al., 2008, 2007)

1.1 Familiare adenomatose Polyposis

Die familidre adenomatdse Polyposis (FAP) ist eine autosomal dominant vererbbare
Erkrankung, die klinisch durch das Auftreten von mehreren tausend Polypen im Kolon und
Rektum charakterisiert ist. Die Ursache flir die vererbbare Erkrankung ist eine
Keimbahnmutation im sogenannten Adenomatous- Polyposis- coli gene (APC-Gen), das als
Tumorsupressorgen fungiert. (Groden et al., 1991; Joslyn et al., 1991; Kinzler et al., 1991;
Nishisho et al., 1991). Durch die erbliche Komponente treten diese Polypen schon im jungen
Alter auf, in der Regel zwischen der Pubertdt und dem 30. Lebensjahr (Gardner, 1951; Petersen
et al., 1991). Bei unbehandelten Personen fiihrt die Mutation mit 100%-iger Penetranz
durchschnittlich im 40. Lebensjahr zum kolorektalem Karzinom (Bisgaard et al., 1994).
Mutationsabhingig konnen durchaus bereits Kinder und Jugendliche ein Karzinom ausbilden.
Daher sind Fritherkennungsuntersuchung, die Einleitung prophylaktischer Maflnahmen und eine

rechtzeitige chirurgische Intervention von essentieller Bedeutung.



Geschichtlicher Uberblick

Die ersten Beschreibungen polypdser Verdnderungen lassen sich bis ins Jahr 1721
zuriickfiihren, als Menzel postmortal bei einem verstorbenen Jungen multiple Polypen im Colon
entdeckte und seine Entdeckungen im Acta medicorum Berolinensium publizierte (Biilow et al.,
2006; Menzel, 1721). Mit der Verdffentlichung des ersten histologisch gesicherten Falles wurde
durch Sklifasowski der Begriff der adenomatdsen Polyposis etabliert (Sklifasowski, 1881).

Der Verdacht einer familidren Haufung und extremer Seltenheit der adenomatdsen Polyposis
wurde kurz darauf 1882 von Cripps geduBert (Cripps, 1882). Coackayne erkannte den
dominanten Erbgang dieser Erkrankung. Auch das heute bekannte Entartungspotential und das
Auftreten von Polypen auBlerhalb des Kolons, im Duodenum, wurden bereits im 19. Jahrhundert
beobachtet (Cockayne, 1927). Lockhart- Mummery erkannte, dass nicht der Krebs sondern das
Auftreten von multiplen Polypen, die eine ausgepriagte Tendenz zur Malignitédt haben, die

vererbte Eigenschaft ist (Lockhart- Mummery, 1925).

Nachdem extrakolische Manifestationen und ein Zusammenhang mit den kolorektalen
Adenomen festgestellt wurden, wurde der Symptomkomplex 1951 von Gardner als ,,Gardner
Syndrom* beschrieben (Gardner, 1951). Herrera beschrieb die Assoziation des Gardner
Syndroms mit einer Deletion auf dem Chromosom 5q (Herrera et al., 1986). Diese wegweisende
Beobachtung fithrte ein Jahr spéter zu der Charakterisierung des APC- Gens auf dem

Chromosom 5q21-22 (Bodmer et al., 1987; Leppert et al., 1987).

1.1.1 Epidemiologie
Die ersten Symptome der FAP kdnnen schon zwischen der Pubertit und dem 30. Lebensjahr in
Erscheinung treten (Gardner, 1951). Die Haiufigkeit der Mutation ist dem autosomal-

dominanten Erbgang entsprechend, in beiden Geschlechtern, gleich verteilt (Half et al., 2009).

Die Inzidenzangaben zur FAP variieren in der Literatur erheblich, was auf die unterschiedlichen
Angaben der Lander und auf die unterschiedlichen Populationen zuriickzufiihren ist. Die
Angaben reichen von 1/ 6850 bis 1/23.790 (Alm, 1975; Bisgaard et al., 1994; Bjork et al., 1999;
O’Sullivan et al., 1998; Reed and Neel, 1955). Jedoch sollten diese Zahlen kritisch betrachtet
werden, da vor allem bei den Angaben in der historischen Literatur eine Differenzierung der
unterschiedlichen Dispositionen vor der Ara der molekulargenetischen Diagnostik nicht

moglich war (Half et al., 2009).

Bei der offiziellen Schitzung der Europdischen Union 2009 lag die Prévalenz zwischen

1/11.300 bis 1/37.600 (Half et al., 2009).



Eine dénische Studie berichtete 2003 iiber eine Reduzierung der Privalenzzahlen von
Darmkrebs sowie wesentlich verbesserte Prognosen bei FAP-Patienten, die auf die Griindung

der Polyposis Register zuriickzufiihren sind (Biilow, 2003).

Durch die Screeninguntersuchungen (Koloskopien, Rektosigmoidoskopien) versucht man die
Erkrankung frithzeitig genug zu entdecken, um zeitnah prophylaktische und therapeutische
Therapien einzuleiten. Das Durchschnittsalter bei Diagnosestellung liegt bei 24,7 Jahren,
wiahrend das Alter bei der Diagnosestellung durch Manifestation der Symptome bei 36,6 Jahren
liegt (Rhodes et al., 1991). Durch das kontinuierliche Screening der FAP-Patienten wurde die
Privalenz von KRK von 60 auf 27% (Biilow, 2003) reduziert und somit die Uberlebensrate
erheblich verbessert. Im Laufe der Zeit kam es somit zum Wandel in der Todesursachenstatistik.
Mittlerweile sind die Duodenalkarzinome und die Desmoide die haufigsten Todesursachen

(Arvantitis et al., 1990; Belchetz et al., 1996).

Aufgrund dieser Erfahrungen wurde eine zentrale Registrierung der betroffenen Patienten in den
HNPCC und Polyposis Registern empfohlen, um Hochrisikofamilien friihzeitig zu erkennen und

ein regelmafiges Screening einzuleiten (Bernstein and Biilow, 2005).

1.1.2 Atiopathogenese

Als Ursache fiir die FAP ist eine Keimbahnmutation des auf dem langen Arm des Chromosoms
5 (q21- g22) liegenden APC-Gens verantwortlich (Bodmer et al., 1987; Groden et al., 1991;
Joslyn et al., 1991; Kinzler et al., 1991; Leppert et al., 1987; Nishisho et al., 1991). Durch die
Mutation wird dieses Tumorsuppressorgen inaktiviert, dadurch wird der Wnt- Pathway
enthemmt. In der Folge beschleunigt sich das Zellwachstum (Hyperproliferation der Mucosa)
im gesamten GI-Trakt (Bodmer et al., 1987; Leppert et al., 1987) und die Apoptose findet nicht

statt. Es kommt zu einem fritheren Auftreten von Adenomen und Karzinomen.

Die krankheitsverursachende genetische Mutation ist heute bei ungefahr 70-80% aller
untersuchten Patienten nachweisbar, bei 95% dieser Patienten liegt die genannte Mutation im

APC-Gen (Gebert et al., 1999; Laken et al., 1999).

Ungefahr 25% aller FAP-Patienten sind Trager einer Neumutation, folglich tritt die Erkrankung

neben dem autosomal dominanten Erbgang auch sporadisch auf. (Bisgaard et al., 1994)

1.1.3 Kolorektale und extrakolische Manifestation der FAP

Charakteristisch fiir die FAP ist das Auftreten von mehreren hundert Adenomen
unterschiedlicher Gréfe im gesamten Kolorektum. Die meisten Adenome treten schon im
jungen Alter auf, etwa die Hilfte der Patienten entwickeln Adenome bis zum 15. Lebensjahr
und 95% der Patienten bis zum 35. Lebensjahr (Gardner, 1951; Petersen et al., 1991). Die FAP

kann zundchst iiber mehrere Jahre unauffillig verlaufen und lediglich durch folgende



Beschwerden symptomatisch werden: Blut- oder Schleimabgang, tastbare Resistenzen und
abdominelle Schmerzen, Blahungen, Durchfille oder Verstopfung (Friedl et al., 2001a). Bei der
Diagnosestellung ist die hohe individuelle Variabilitdt der Phénotypen innerhalb der Familien
und zwischen den Familien, bei denen sich die Erscheinungsbilder durchaus unterscheiden
konnen, zu beriicksichtigen. Vermutet werden Umwelt- und andere genetische Faktoren

(Giardiello et al., 1994).

Neben den Manifestationen im Kolorektum treten auch extrakolische Manifestationen auf, die
ebenso wie das klassische Erscheinungsbild sehr variabel sein konnen. Extrakolische

Manifestationen kdnnen bei Diagnosesicherung helfen.

Zu diesen Manifestation gehdren: Osteome des Schédels und des Kiefers, Epidermoidzysten,
Gastroduodenalpolypen, Diinndarmtumoren, Desmoidtumoren, Pigmentflecken der Netzhaut
(CHRPE) und Tumoren des Zentralnervensystems. (Beech et al., 2001; Campos et al., 2003;
Clark et al., 1999)

Bei der Mehrzahl der Patienten treten Duodenaladenome und gutartige Adenome des Magens

auf (Church et al., 1992).

Jagelmann schitzte 1988 in seiner Studie, dass das Risiko der Entwicklung von oberen
gastrointestinalen Tumoren hoher liegt als bei der normalen Bevdlkerung (Jagelman et al.,
1988). Das Lebenszeitrisiko zur Entwicklung von benignen duodenalen Adenomen liegt bei
etwa 80-97% und fiir ein Duodenalkarzinom bei etwa 5% (Biilow et al., 2004; Church et al.,
1992; Heiskanen et al.,, 1999; Spigelman et al., 1989; Wallace and Phillips, 1998).
Duodenaladenome treten gehauft in der periampulldren Region auf und konnen etwa 10-20
Jahre nach der Diagnosesicherung der FAP bei 90% aller Patienten nachgewiesen werden
(Spigelman et al., 1989). Fiir die Duodenaladenome wurde ein Klassifikationssystem eingefiihrt,
welches aus einer 5-stufigen Skala besteht, in der die Polypen nach Anzahl, GroBe, Histologie

und Schwere der Dysplasie eingeteilt werden (Tabelle 1 und 2) (Spigelman et al., 1989).



Kriterien Punktzahl

1 2 3
Anzahl der Polypen 1-4 5-10 >20
Polypengrofie in | 1-4 5-20 >10
(mm)
Histologie Tubulér Tubulovillos Villos
Intraepitheliale niedriggradig - hochgradig
Neoplasie

Tabelle 1: Spigelman Klassifikation

Stadium 0 I I 111 v
Punkte 0 1-4 5-6 7-8 9-12

Tabelle 2: Stadien- Einteilung der Spigelman Klassifikation

Als Risikofaktoren fiir die Entstehung von Duodenaladenomen werden das Alter und die
Mutationen im Bereich des Codons 279-1309 angesehen. (Saurin et al., 2002) Im Gegensatz zu
den Driisenkdrperzysten weisen Duodenaladenome eine erhdhte Entartungstendenz auf. Trotz
eines Lebenszeitrisikos von 3-5% (Biilow et al., 2004; Vasen et al., 1997) sollte auf der
Grundlage, einer nicht so hohen Entartungstendenz der Duodenaladenome, iiber eine
Duodenopankreatektomie erst bei hochgradiger Dysplasie nachgedacht werden (Offerhaus et
al., 1992). Entsprechend der Spigelman Klassifikation haben Duodenaladenome des Stadiums
IV ein erhohtes Karzinomrisiko und sollten durch eine pankreaserhaltende Duodenektomie

entfernt werden (Kalady et al., 2002).

Bei der Mehrheit der FAP-Patienten treten neben den Duodenaladenomen auch
Driisenkdrperzysten auf (Bianchi et al., 2008; Sarre et al., 1987). In der Regel handelt es sich
um zystisch dilatierte Drilisenkdrper, die vorwiegend im Magenfundus vorkommen und
Dsyplasien vorweisen konnen. (Bianchi et al., 2008). Die Fundus- Driisenkdrperzysten gehoren

zu den héufigsten Magenpolypen bei FAP-Patienten (Church et al., 1992; Sarre et al., 1987).



Zu der wichtigsten extrakolischen Manifestation gehdren Desmoide. Desmoide sind gutartige
fibrose bindegewebige Tumoren, die vor allem in der Skelettmuskulatur der Bauchwand oder
im Mesenterium vorkommen (Campos et al., 2015; Clark et al., 1999; Cole and Guiss, 1969;
Jones et al., 1986; Niecuwenhuis et al., 2011; Schiessling et al., 2013). Bei 3,5-29% der FAP-
Patienten treten Desmoide auf (Campos et al., 2015; Durno et al., 2007; Jones et al., 1986; Lotfi
et al., 1989; Nieuwenhuis et al., 2011; Peterschulte et al., 2000; Sturt and Clark, 2006). Diese
Tumoren metastasieren nicht, konnen aber durch ihr lokal aggressives Wachstum
lebensgefahrlich werden. Eine Resektion dieser Tumoren ist nicht kurativ. Durch einen
operativen Eingriff wird das Wachstum eher getriggert, eine hohe Rezidivrate ist bekannt
(Campos et al., 2015; Clark et al., 1999; Friedl et al., 2001a; Jones et al., 1986; Kadmon et al.,
1995; Nieuwenhuis et al., 2011). Desmoide werden priméar medikamentos behandelt. Mittel der
ersten Wahl sind Sulindac und Tamoxifen. Weitere Therapieoptionen sind Strahlen- und

Chemotherapie (Desurmont et al., 2015; Peterschulte et al., 2000; Spier and Aretz, 2012).

Bei mehr als 80% der FAP-Patienten traten Desmoide nach einer Operation auf (Jones et al.,
1986), vor allem an der Bauchwand in unmittelbarer Umgebung der Inzisionsnarbe

(Peterschulte et al., 2000).

Etwa 10% aller Desmoide, die in Zusammenhang mit einer FAP auftreten, zeigen ein
aggressives Wachstumsverhalten (Church, 1995). Ein chirurgischer Eingriff soll spétestens bei
Auftreten von Symptomen, wie lokalen Schmerzen, Darmverschliissen, Darmischdmien und
Ureterobstruktionen, in Erwidgung gezogen werden. Desmoide verursachen ein hohes Ausmal

an Morbiditdt und Mortalitdt (Arvanitis et al., 1990).

Ein weiteres charakteristisches Merkmal der FAP sind harmlose Pigmentflecken der Netzhaut,
die sogenannte congenitale Hypertrophie des retinalen Pigmentepithels (CHRPE). Diese galten
bis zur Etablierung der Molekulardiagnostik als Marker fiir FAP (Groen et al., 2008). Diese
treten bei 60% der FAP-Patienten auf, kdnnen sowohl multipel als auch bilateral auftreten,
verursachen keine Sehbeeintrdachtigung und sind assoziiert mit Mutationen im Bereich des

Codons 543-1309 (Groen et al., 2008).

Erwdhnenswert sind auch das Gardner-Syndrom und das Turcot-Syndrom. Bei dem Gardner-
Syndrom werden Osteome, Epidermoidzysten und Zahnanomalien, die in Verbindung mit FAP
auftreten, zusammengefasst (Gardner and Richards, 1953). Dieser Terminus ist jedoch nicht
mehr aktuell, da man festgestellt hat, dass diese extraintestinalen Manifestationen bei nahezu
allen FAP-Patienten gefunden werden (Groen et al., 2008). Auch Tumoren des zentralen
Nervensystems wurden gehduft im Rahmen der FAP festgestellt und als Turcot—Syndrom
bezeichnet (Turcot et al., 1959). Bei der Untersuchung zweier Gruppen konnte festgestellt

werden, dass bei den FAP-Patienten gehduft Medulloblastome, hingegen bei der HNPCC-



Gruppe vermehrt Glioblastome auftreten. Diese Unterschiede wurden nach langen Diskussionen
auch mit spezifischen Mutationen in betreffenden Genen in Zusammenhang gebracht. Bei den
FAP-Patienten handelt es sich um eine Mutation im APC-Gen, hingegen bei den HNPCC-
Patienten um eine Mutation im Missmatch-Repair- Gen (Hamilton et al., 1995; Paraf et al.,

1997).

Weitere extrakolische Manifestationen bei FAP-Patienten sind bei < 1% der Patienten
Hepatoblastome im Kindesalter (Hughes and Michels, 1992), bei 1-2% der Patienten papillére
Schilddriisenkarzinome (Fenton et al., 2001), welche vor allem bei jungen Frauen auftreten

konnen (Camiel et al., 1968; Truta et al., 2003) und Ovarialkarzinome (Mdslein, 2008).

Das Vorliegen einer der oben genannten Verdnderungen sollte Anlass zu weiteren
Untersuchungen, in Hinblick auf das mogliche Bestehen einer FAP, geben. Extrakolische
Manifestationen im oberen Gastrointestinaltrakt haben ein erhohtes Risiko zu entarten und

bediirfen eine engmaschigen lebenslangen jahrlichen Kontrolle. (Jagelman et al., 1988)

1.1.4 Attenuierte Familidare Adenomatodse Polyposis (aFAP)

Einige der FAP-Patienten haben eine abgeschwichte Form der FAP, die sogenannte attenuierte
FAP. Charakteristisch hierfiir ist eine niedrige Anzahl von Polypen und das spitere Auftreten
derselben. Diese Polypen treten im mittleren Alter von 44 Jahren und im Gegensatz zur
klassischen FAP vermehrt im proximalen Kolon auf (Hernegger et al., 2002; Lynch et al.,
1992). Bei den Adenomen handelt es sich um flache, leicht erhabene, plaqueartige Erhebungen,
die Lynch dazu gefiihrt hat, diese Erkrankung als ,,hereditary flat adenoma syndrome (HFAS)*
zu bezeichnen. Durch den dhnlichen klinischen Verlauf wird die aFAP als Unterform der FAP
gewirtet (Lynch et al., 1992). Ursdchlich fiir die aFAP sind ebenfalls Mutationen im APC-Gen
auf dem Chromoson 5q, die zur Verkiirzung des Proteins fithren. Jedoch unterscheiden sie sich
von den Mutationen der klassischen FAP. Vier unterschiedliche Mutationen, die sich {iber drei
Teilbereiche des Gens erstrecken, wurden festgestellt. Diese befinden sich in den ersten fiinf
Exons am 5'- Ende des Gens, im Exon 9 und im Exon 15 im distalen 3°- Ende des APC-Gens
(Friedl et al., 1996; Knudsen et al., 2003; Spirio et al., 1993, 1992; Su et al., 2000; van der Luijt
et al., 1996; Young et al., 1998). Auch bei der aFAP treten extrakolische Manifestationen auf
(Knudsen et al., 2003; Lynch et al., 1992).

1.1.5 Genetischer Hintergrund /Phanotyp- Genotyp Korrelation

Heute ist der genetische Hintergrund der FAP bekannt. Ursdchlich fiir die Erkrankung ist die
Mutation im APC-Gen. Dieses Gen befindet sich auf dem langen Arm des Chromosoms 5 in der
Region 5q21-22 (Bodmer et al., 1987; Leppert et al., 1987; Nishisho et al., 1991). Bereits
Herrera beschrieb 1986 die Mutation, bei der es zu einer Deletion von Basenpaaren kommt

(Herrera et al., 1986).



Das APC-Gen besteht aus 100.000 Basenpaaren und ist ein Tumorsuppressorgen. Die
kodierende Region des APC-Gens ist in 15 Exons unterteilt, das kodierte Protein besteht aus
2843 Aminosduren und hat ein Molekulargewicht von 300.000 Dalton (Groden et al., 1991;
Wyman and Shorthouse, 1996). Das Protein ldsst sich in mehrere Doménen unterteilen, die
Oligomerisierungsdoméne, die Armadillo- Region, die Beta-Catenin-Bindungsstelle, die
Bindungsstelle fiir Mikrotubuli des Zytoskeletts (the basic domain) und in weitere Doménen
unbekannter Funktion (Polakis, 1997; Rubinfeld et al., 1993). Diese ,,Basic Domain* spielt eine
wichtige Rolle bei den Darmkrebserkrankungen, da sie bei nahezu allen

Darmkrebserkrankungen deletiert ist (Polakis, 1997).

In der Vergangenheit konnte festgestellt werden, dass es mehrere hundert Mutationen des APC-
Gens gibt. Die meisten fiihren zu einem verkiirzten Protein, sodass das Tumorsuppressorgen
inaktiviert wird (Polakis, 1997; Wyman and Shorthouse, 1996). Zwei Drittel der Mutationen
sind Rasterverschiebungen durch Deletionen zuzuordnen. Es ist immer noch umstritten, ob es
Mutationen gibt, bei denen es durch nonsense und missense Punktmutationen zu einer
Inaktivierung des APC-Gens kommt (Polakis, 1997). Bei der FAP ist neben der
Keimbahnmutation eine somatische Mutation zur Manifestation der Erkrankung notwendig

(Knudson, 1996). Die meisten Mutationen befinden sich auf dem Exon 15 (Mandl et al., 1994).

Das Mutationsspektrum erstreckt sich iiber das gesamte APC-Gen. Mit circa 10% gehort die 5-
Basenpaar- Deletion im Codon 1309 zu der hdufigsten und mit 5% die 5-Basenpaar- Deletion
im Codon 1061 zu der zweithidufigsten Mutation (Half et al., 2009; Mandl et al., 1994). Die
Mutation im Codon 1309 fithrt durch ihre gravierende und frilhe Manifestation
(Durchschnittsalter bei 20 Jahren) zu der schwersten Form der FAP (Friedl et al., 2001; Mandl
et al.,, 1994). Einen Zusammenhang zwischen dem Ort der Mutation und der phanotypischen
Erscheinung konnte in Studien bewiesen werden (Friedl et al., 2001; Wallis et al., 1999; Wu et
al., 1998b). Jedoch kdnnen Patienten mit identischer Mutation einen unterschiedlichen Phanotyp
aufweisen (Giardiello et al., 1994). Die Therapieentscheidung darf also nicht nur anhand der
Mutationsstelle getroffen werden, sondern sollte auch das Patientenalter bei Erstmanifestation
und den unterschiedlichen Verlauf der Erkrankung bei der Entscheidung mit einbeziehen (Friedl

et al., 2001; Pox and Schmiegel, 2013).

Hoéhere Inzidenzen von Desmoiden wurden bei Mutationen im Bereich der Codons 1445-1580
beobachtet. Aus diesem Grund ist laut den oben genannten Autoren eine elektive Kolektomie
nicht ratsam. Durch solch einen Eingriff wiirde das Auftreten von Desmoiden lediglich

getriggert (Friedl et al., 2001).



1.1.6 Differentialdiagnosen

Differentialdiagnostisch zur FAP miissen noch weitere Erkrankungsbilder der ,Intestinalen-
Polyposis-Syndrome* (>100 Polypen) und auch Erkrankungsbilder der ,Intestinalen non-
Polyposi-Syndrome* (<3-5 Polypen) abgegrenzt werden. Zu dem intestinalen Poylposis-
Syndrom gehoren die noch nicht allzu lang bekannte M'YH- assoziierte Polyposis (=MAP), das
Peutz-Jeghers-Syndrom, die Juvenile Polyposis und das Cowden-Syndrom. Zu den non —
Polyposis-Syndromen gehdrt das Lynch-Syndrom (HNPCC). Bei den non —Polyposis-

Syndromen handelt es sich um Erkrankungen mit weniger als 10-20 Adenomen.

1.1.7 Therapie der Wahl

Derzeit ist eine geeignete frithe chirurgische Intervention lebensrettend. Diese sollte soweit wie
moglich auf den Patienten und das klinische Bild abgestimmt werden. Bei allen Patienten wird
eine prophylaktische Kolektomie empfohlen, wobei zwischen drei Verfahren unterschieden
wird: 1. Totale Proktokolektomie mit Ileostomie, 2. Subtotale Kolektomie mit ileorectaler
Anastomose (IRA) und 3. Restorative Proktokolektomie mit ileo- pouch- anal Anastomose
(IPAA). Nur so lasst sich die Entwicklung eines kolorektalen Karzinoms verhindern und die
Mortalitdt senken. Inzwischen ist die Kolonchirurgie weitestgehend eine prophylaktische
Operation und wird nicht erst bei bestehendem Kolonkarzinom durchgefiihrt (Wyman and
Shorthouse, 1996). Eine prophylaktische Kolektomie sollte erst nach Abschluss der Pubertit
und wenn moglich spitestens in der zweiten Lebensdekade erfolgen. (Church et al., 2002; Pox

and Schmiegel, 2013; Schmiegel et al., 2004)

Die Auspragung der FAP und die individuellen Patientenmerkmale entscheiden letztendlich
auch, welches Therapieverfahren gewéhlt wird. Mehr Bedeutung hat in den letzten Jahren auch
die Beriicksichtigung des FAP Genotyps bei der klinischen Entscheidung gewonnen (Moslein,
2008; Wallis et al., 1999).

Die Proktokolektomie mit endstindigem Ileostoma wird bei Sphinkterinsuffizienz und
tiefsitzendem Rektumkarzinom durchgefiihrt. Die subtotale Kolektomie mit einer ileorectalen
Anastomose ist zum Einen bei jungen Patienten mit wenigen Adenomen zum Anderen bei
Patienten mit einer attenuierten familidren adenomatdsen Polyposis (aFAP) indiziert. (Biilow et

al., 2000; Moslein, 2008)

Das Verfahren der Wahl ist die prophylaktische restorative Proktokolektomie, mit der schon
Nissen 1933 die ersten Versuche gemacht hat (Biilow et al., 2000, 2006; Moslein, 2008;
Moslein et al., 1992; Nyam et al., 1997; Pox and Schmiegel, 2013). Die restorative
Proktokolektomie mit einem ileoanalen J-Pouch wird heutzutage laparoskopisch durchgefiihrt
(Ahmed Ali et al., 2009; Dunker et al., 2001; Kjaer et al., 2014; Larson et al., 2008, 2005; Polle
et al,, 2007). Die laparoskopische IPAA geht mit deutlich weniger Narben, Bauch- und
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adnexalen Verwachsungen im Vergleich zur offenen IPAA einher (Hull et al., 2012; Indar et al.,

2009).

Nach der prophylaktischen Operation sollen engmaschige Nachsorgeuntersuchungen erfolgen,
bei der IRA alle 4-6 Monate und bei der IPAA jdhrlich (Pox and Schmiegel, 2013). Eine
jéhrliche Vorsorge bei IPAA ist aufgrund der héaufig auftretenden Pouchadenome

empfehlenswert (Moslein, 2008; Thompson-Fawecett et al., 2001).

Neben der etablierten chirurgischen Therapie wurde 1983 eine Studie verdffentlicht, die liber
Ergebnisse einer medikamentdsen Therapie berichtete. In dieser konnte durch die Gabe von
einem nicht stereoidalen Medikament namens Sulindac eine Riickbildung der kolorektalen
Polypen erreicht werden (Waddell and Loughry, 1983). Sulindac reduziert die Anzahl und
GroBle der Adenome (Giardiello et al., 1993) und wird vor allem fiir die Behandlung von
Patienten eingesetzt, bei denen durch eine IRA keine vollstindige Entfernung erzielt werden
konnte (Nugent et al., 1993). Die Wirkung von Sulindac gilt bis heute als unzureichend, eine
praventive Wirkung konnte bis zum jetzigen Zeitpunkt nicht nachgewiesen werden, somit stellt

es keine Alternative fiir die Therapie der Wahl dar (Giardiello et al., 2002, 1993).

1.1.8 Komplikationen der Therapie
Wie bei jedem invasiven Verfahren konnen nach den gidngigen Operationen Komplikationen

auftreten.

Komplikationen der IPAA:

Spezifische Komplikationen der IPAA sind Fisteln, Abszesse, Diinndarmstenosen, Pouchitis,
Beckensepsis, Anastomoseninsuffizienz, Darmdysfunktion und gestorte Stuhlkontinenz,
Symptome einer sexuellen Dysfunktion (Impotenz und retrograde Ejakulation, Dyspareunie),
Desmoide und Pouchadenome (Beech et al., 2001; Heuschen et al., 1999; Nyam et al., 1997;
Wauthrich et al., 2009).

Einige Jahre nach der Operation wurden in mehreren Studien vermehrt Adenome im ileoanalen
Pouch beobachtet (Mdslein, 2008; Parc et al., 2001; Thompson-Fawecett et al., 2001; Wu et al.,
1998a). Das 5-Jahres Risiko einer Entwicklung betrdgt 7%, das 10-Jahres Risiko 35% und das
15-Jahres Risiko 75% (Parc et al., 2001). Pouchitis ist eine selten auftretende Komplikation bei
FAP-Patienten (0-10%) (Half et al., 2009; Nyam et al., 1997) bei der die kumulative Inzidenz in
der Literatur mit 29% beschrieben wird (Heuschen et al., 1999). Die chronische Pouchitis ist
eine schwer behandelbare Erkrankung. Im Rahmen der Entziindung kann es tiber die Dysplasie-
Karzinom-Sequenz zu einer Entartung der Schleimhaut kommen. Daher ist eine engmaschige
Uberwachung von groBer Bedeutung (Heuschen et al., 1999). Durch Vermeidung dieser oben

genannten postoperativen Komplikationen ist laut Heusschen et al. zu erwarten, dass kiinftig
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eine nahezu identische Lebensqualitit zur gesunden Kontrollgruppe erreicht wird (Heuschen et
al., 1999). Auch die oben genannten sexuellen Dysfunktionen, wie Impotenz (Dozois et al.,
1993), retrograde Dysfunktion (3%-4%), erektile Dysfunktion (0%-1,5%) (Half et al., 2009;
Nyam et al., 1997) die Dyspareunie (3-22%) (Nyam et al., 1997; Olsen et al., 2003) und die
Infertilitit, gehoren zu den Faktoren, die die Lebensqualitit durchaus beeinflussen. Vor allem
die Infertilitdt ist nach einer IPAA nicht zu vernachléssigen, das relative Risiko liegt hier bei
3,91% (Rajaratnam et al., 2011). Die Pathogenese der Infertilitit liegt hier in der

Tubendysfunktion und sekundédren Verklebungen (Rajaratnam et al., 2011).

Komplikationen bei IRA:

Zu der wichtigsten Einschrinkung der IRA gehort das verbleibende Karzinomrisiko im Rektum.
Das kummulative Risiko wird in mehreren Studien diskutiert, reicht von 10% bis 25,8% bei 50-
Jahrigen (Nugent and Phillips, 1992; Wolthuis et al., 2011) und steigert sich im Alter von
sechzig Jahren auf 29% und mit zunehmenden Alter weiter (Nugent and Phillips, 1992).

RegelmiBige und engmaschige endoskopische Nachkontrollen in 4-6 monatigen Abstidnden sind

unabdingbar. (Mdslein, 2008)

In einer Studie zur Lebenserwartung nach einer prophylaktischen Kolektomie und nach einer
ileorectalen ~ Anastomose wurden Malignome des oberen  Gastrointestinaltraktes,
Desmoidtumoren und perioperative Komplikationen als wichtige Todesursachen festgestellt
(Nugent et al., 1993). Des Weiteren wurden auch periampullire Tumoren als Todesursache

beobachtet (Arvanitis et al., 1990).

Insgesamt ist es wichtig, dass bei beiden Operationsmethoden weiterhin engmaschige
postoperative Kontrollen erfolgen, um das Auftreten eines Karzinoms rechtzeitig zu entdecken

oder sogar zu verhindern.

1.1.9 Pradiktive Diagnostik und Screeningmethoden
Durch das Verstdndnis fiir die genetischen Grundlagen und das klinische Bild der FAP wird ein

Konzept der Fritherkennung mit Screening und frithzeitiger Therapie mdglich.

Auf der Grundlage im Jahr 1930 von Dukes erstellter Datenbanken in London etablierten sich
die ersten Screening Untersuchungen der Verwandten von Polyposis Patienten (Beech et al.,

2001).

Unter einer pradiktiven Diagnostik versteht man die Einschdtzung der Wahrscheinlichkeit des
Auftretens einer bestimmten Erkrankung. Inzwischen ist es auf der Grundlage von
molekulargenetischen Untersuchungen mdglich, Aussagen iiber den Krankheitsverlauf zu

treffen. Bei der FAP kann man gezielt nach der Mutation bzw. nach einem bestimmten Genotyp
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suchen. Der molekulargenetische Nachweis gelingt bei 70-80% (Gebert et al., 1999; Pox and
Schmiegel, 2013) der Patienten und wird auf zwei verschiedene Arten durchgefiihrt: 1. direkter
Nachweis der Mutation im APC-Gen, hier ist die Kenntnis iiber dic Mutation in der Familie
zwingend. 2. indirekter Nachweis des Genotyps iliber eine Kopplungsanalyse. Dabei wird die
Vererbung der benachbarten polymorphen Marker nachgewiesen. Voraussetzung fiir den
indirekten Nachweis ist, dass mindestens 2 Betroffene innerhalb der Familie bekannt sind. Viele
Jahre diente die Augenhintergrundspiegelung zur Feststellung einer kongenitalen Hypertrophie
des retinalen Pigmentepitels zum Nachweis von Gentrdgern (Pox and Schmiegel, 2013;
Schmiegel et al., 2004). Eine Indikation fiir eine pradiktive molekulargenetische Untersuchung
besteht bei allen Verwandten des Indexpatienten. Die Diagnosestellung ist flir viele Patienten
ein einschneidendes Ereignis, welches die Zukunft und die Lebensqualitit der Pateinten auf
Dauer beeinflusst und mit Sorgen und Angsten verbunden ist. Deshalb ist es sehr wichtig, dass
vor jeder pradiktiven Diagnostik eine ausfithrliche und angemessene Aufklarung sowie

Beratung erfolgt. (“Bekantmachung: Richtlinien zur pradiktiven genetischen Diagnostik,” 2003)

Es wird empfohlen, dass Patienten bei Nachweis einer Mutation die Vorsorge schon ab dem 10.
Lebensjahr mit einer humangenetischen Beratung beginnen und dann dem Vorsorgeschema der
Deutschen Gesellschaft fiir Verdauungs- und Stoffwechselkrankheiten (DGVS), siehe auch
Tabelle 3 (Pox and Schmiegel, 2013) folgen. Da kolorektale Karzinome bei Anlagetridgern eher
selten vor dem 15 Lebensjahr auftreten, ist eine humangenetische Beratung vor dem 10.
Lebensjahr nicht notwendig (Church et al., 2002; Pox and Schmiegel, 2013). Bei fehlendem
Mutationsnachweis reichen die liblichen VorsorgemalBBnahmen der allgemeinen Bevolkerung aus

(Pox and Schmiegel, 2013).
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Untersuchungsalter Untersuchungsart Frequenz

Korperliche Untersuchung 1x jahrlich

Rektosigmoidoskopie  (bei  Beobachtung | 1x jahrlich
erster Polypen Koloskopie statt | 1x jahrlich
Ab dem 10. Lebensjahr | Rektosigmoidoskopie)

Abdomensonographie 1x jéhrlich

Augenirztliche Untersuchung auf CHRPE | Einmalig

(bei positiven Indexpatienten)

Genetische Beratung und Testung Einmalig
Vor  prophylaktischer | Erste Gastro-Duodenoskopie 3-Jahres- Intervall
Kolektomie bzw. | -Bei Nachweis von Adenomen

spatestens ab dem 30. LJ | -ohne Nachweis von Adenomen

Tabelle 3: Empfehlung der Vorsorgeuntersuchung fiir FAP- Anlagetriiger und Risikopersonen der
DGVS

1.2 Lebensqualitat

1.2.1 Definition

Eine Verbesserung und insbesondere die Erhaltung der Lebensqualitdt sind die wichtigsten
Ziele in der Behandlung von Patienten, die unter einer bestimmten Erkrankung leiden. Die
Wurzeln des Begriffes Lebensqualitit fithren in das Jahr 1920 zuriick, in dem es zunédchst als

Ausdruck eines Wohlstandes der Bevolkerung genutzt wurde. (Wood-Dauphinee, 1999)

Der Begriff Lebensqualitét spielte lange lediglich eine Rolle im Forschungsfeld der Soziologen,
Psychologen und Okonomen. In den 70er Jahren etablierte sich der Begriff auch als
Schliisselwort in der Medizin. Hier wurden neben den objektivierbaren medizinischen Kriterien
wie klinische Symptomatik und Uberlebenszeit auch die subjektive Gesundheit bzw. die
subjektive Lebensqualitit zur Wertung eines medizinischen Handelns herangezogen. Man
benutzte den Begriff der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (Bullinger, 1997; Radoschewski,
2000). Um den gesundheitlichen Zustand zu erfassen, bewerten, quantifizieren und
objektivieren zu konnen, wurden in der zweiten Phase der Lebensqualititsforschung eine
Vielzahl von Messinstrumenten entwickelt. In Deutschland befasste sich vor allem Frau Prof.
Bullinger mit diesem Thema. Bullinger und Hasford untersuchten mehrere LQ-Messinstrumente

und evaluierten diese (Bullinger, 1997, 1996).
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Der Einsatz der Evaluationsinstrumente hatte zunéchst vor allem in der Onkologie und in der
Kardiologie einen hohen Stellenwert (Bullinger, 1997). Mittlerweile ist der Begriff

»Lebensqualitit” in der Medizin in allen Bereichen weit verbreitet.

Eine einheitliche, klare und eindeutige Definition der Lebensqualitdt findet man in der Literatur

nicht. Es existieren einige Varianten der Definition.

»Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdit ist ein multidimensionales psychologisches
Konstrukt, dass durch mindestens vier Komponenten zu operationalisieren ist: das psychische
Befinden, die korperliche Verfassung, die sozialen Beziehungen und die funktionale Kompetenz
der Befragten. Von grofler Bedeutung ist, dass die Patienten selbst Auskunft {iber ihr Befinden
und ihre Funktionsfahigkeit geben.* (Bullinger et al., 1994)

Laut der Weltgesundheitsorganisation (WHO) ist Lebensqualitit subjektiv und umfasst
Dimensionen wie die psychische, physische, geistige und soziale Wahrnehmung. Die WHO

definiert den Begriff Lebensqualitit wie folgt:

Weltgesundheitsorganisation 1995:

,Lebensqualitit ist die individuelle Wahrnehmung der eigenen Lebenssituation im Kontext der
jeweiligen Kultur und des jeweiligen Wertesystems und im Bezug auf die eigenen Ziele,
Erwartungen, Beurteilungsmafstibe und Interessen. Es handelt sich um ein Arbeitskonzept,
dass in komplexer Weise beeinflusst wird durch die kdrperliche Gesundheit, das psychologische
Befinden, den Grad der Unabhéngigkeit, der sozialen Beziehungen einer Person sowie durch

okologische Umweltmerkmale.*

(“Study protocol for the World Health Organization project to develop a Quality of Life
assessment instrument (WHOQOL),” 1993, “The World Health Organization Quality of Life
assessment (WHOQOL),” 1995)

Es wird zwischen krankheitsiibergreifenden und krankheitsspezifischen Fragebogen

unterschieden, wobei die krankheitsiibergreifenden iiberwiegen (Bullinger, 1997).

International hiufig benutzte Instrumente sind das Sickness Impact Profile (Bergner et al.,
1981), das Nottingham Health Profile (Hunt et al., 1981), der SF-36 Health Survey/ SF-12
Health Survey (Ware et al., 1996; Ware and Sherbourne, 1992) und der Health Assessment

Questionnaire (Ramey et al., 1992).
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1.2.2 Messinstrumente der Lebensqualitat
Um die Lebensqualitdt der untersuchten FAP-Patienten zu bewerten und zu quantifizieren,
benutzten wir in unserer Studie den Gastrointestinalen Lebensqualitétsindex nach Eypasch, den

Wexner Score und den Short Form SF-12 Gesundheitszustand Fragebogen.
Gastrointestinaler Lebensqualititsindex nach Eypasch

Der Gastrointestinale Lebensqualitdtsindex nach Eypasch (Eypasch et al., 1993) ist ein
validierter und standardisierter Index, den es sowohl in der deutschen als auch in der englischen
Sprache gibt. Benutzt wird er fiir benigne und maligne Erkrankungen des
Gastrointestinaltraktes. Er gehort zu den krankheitsspezifischen Fragebogen. Der Fragebogen
besteht aus 36 Fragen mit den fiinf Dimensionen Symptome, Emotionen, physische Funktion,
soziale Funktion und personliche Belastung durch die medizinische Behandlung. Zu den
einzelnen Dimensionen wird eine unterschiedliche Anzahl an Fragen gestellt: Zu den
Symptomen 19 Fragen, zu den Emotionen fiinf, zu der physischen Funktion sieben, zu der
sozialen Funktion vier und zu der personlichen Belastung durch die medizinische Behandlung
eine Frage. Die Bewertung der Fragen erfolgt auf einer fiinfstufigen Skala mit den Werten von
0-4. Durch die Addition der einzelnen Werte ergibt sich der Summenscore (Gesamtindex), der
Werte zwischen 0 und 144 einnehmen kann. Der hochste Wert von 144 entspricht einer
unbeeintrachtigten Lebensqualitit. Der Fragebogen wurde in drei Phasen entwickelt und

getestet. Der Mittelwert bei gesunden Individuen liegt bei 120,8 +-15. (Eypasch et al., 1993)
Short Form SF-12 Fragebogen zum Gesundheitszustand

Der SF-12 Fragebogen ist die Kurzversion des SF-36 Fragebogens, der sowohl von der
psychometrischen Qualitit, als auch von seiner Okonomie her international fiihrend ist (Morfeld
et al., 2011). Der SF-36 wurde aus den umfassenden Messinstrumenten, die im Rahmen der
Medical Outcome Study (MOS) im Jahre 1960 in den USA, entwickelt. Der SF-12 Fragebogen
besteht aus 12 Items und entstand durch Selektion von Items in unterschiedlichen
Regressionsmodellen aus dem SF-36 Fragebogen (Ware et al., 1996). Mit diesem Instrument
kann durch die Gewichtung der 12 Items folgendes ermittelt werden: die korperliche und die

psychische Summenskala.

Die Profildarstellung der acht Summenskalen (korperliche Funktionsfahigkeit, korperliche
Rollenfunktion,  Schmerz, allgemeine Gesundheitswahrnehmung,  Vitalitit, soziale
Funktionsfahigkeit, emotionale Rollenfunktion, psychisches Wohlbefinden), wie im SF-36,
kann mit der Kurzversion nicht erfolgen. Sowohl den SF-36 als auch den SF-12 Fragebogen
gibt es in mehreren Ausfertigungen, die sich lediglich in der Befragungsart (schriftlich,

Interview), im Zeitfenster (eine Woche- Akutversion, vier Wochen- Standardversion) und in der
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Beurteilungsart (Selbstbeurteilung, Fremdbeurteilung) unterscheiden. Fiir die standardisierte
Berechnung und Auswertung der deutschsprachigen Version der SF-12 Fragebdgen existieren
digitale Auswertungsprogramme fiir das Statistikpaket SPSS (Statsitical Package oft he Social
Sciences) (Morfeld et al., 2011). Die Auswertung kann mit dem Taschenrechner als auch mit
existierenden entsprechenden Auswertprogrammen fiir unterschiedliche Statistikprogramme
erfolgen. Bei der Auswertung ist die Gewichtung, Addition und Transformation der Item- Werte
festgelegt. Summenwerte der korperlichen Summenskala (KSK) und der psychischen
Summenskala (PSK) stellen das Ergebnis dar. Fehlende Werte im SF-12 Fragebogen konnen
nicht ersetzt oder korrigiert werden, sodass der Fragebogen in diesem Fall nicht auswertbar ist

(Morfeld et al., 2011; Ware et al., 1996).
Wexner-Continence-Score

Der Fecal Incontinence Severity-Index nach Wexner (Rockwood et al., 1999) ist ein
standardisierter Fragebogen, der mit fiinf Fragen das Ausmall und die Art der analen
Inkontinenz bei Patienten erfasst. Die einzelnen Fragen gehen auf die verschiedenen
Inkontinenzarten (fliissig, fest und gasformig) ein. Des Weiteren wird die Notwendigkeit des
Tragens von Einlagen und mit der Inkontinenz einhergehende Beeintrdachtigung des Lebensstils
erfragt. Die Summe der einzelnen Punkte ergibt den individuellen Wexner Incontinence Score
der Patienten. Die Patienten konnen diese Fragen auf einer Scala von O=niemals bis 4=immer
beantworten. Insgesamt ergibt sich durch die Addition der einzelnen Fragen der Wexner-Score.
Ein Patient mit 0 Punkten ist vollstindig kontinent, ein Patient mit 20 Punkten vollstindig

inkontinent.

1.3 Zielsetzung der Arbeit

Prophylaktische Resektionsoperationen von Darmabschnitten sind priagende MaBnahmen
sowohl fiir das psychische als auch fiir das physische Wohlbefinden eines jeden FAP-Patienten.
Hierbei muss insbesondere der Zeitpunkt, zu dem die Operation durchgefiihrt wird, ndmlich

wihrend der Adoleszenz, als duBBerst vulnerable Phase eines Menschen beriicksichtigt werden.

Dabei konnen physische Verdnderungen, wie eine Abdnderung der als ,,normal® geltenden
Asthetik, die bei allen Operationsmethoden zumindest zeitweise bei den Patienten auftreten, zu
einschneidenden und bleibenden psychischen Konsequenzen fiihren. In schweren Fillen ist
sogar ein vollstindiger Riickzug aus sozialen Gefiigen mit einer einhergehenden Isolation zu

befiirchten.

Diese Konsequenzen betreffen alle Lebensbereiche der Patienten: Uber Beziehungen und das

Sexualleben, die allgemeine gesellschaftliche Interaktion, das Berufsleben und damit auch die
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finanzielle Situation der Patienten. AuBlerdem sind vermehrt psychische Erkrankungen, wie

Angststorungen, Depressionen oder auch Personlichkeitsstorungen in der Folge wahrscheinlich.

In der frithen Vergangenheit wurde eine Vielzahl von Studien durchgefiihrt, in denen das
Augenmerk auf die Fertilitdt und auf die sexuelle Funktion der proktokolektomierten Patienten
gerichtet wurde. Jedoch muss man an dieser Stelle betonen, dass die meisten Untersuchungen
entweder ausschlieBlich an Colitis ulcerosa Patienten, an einem gemischten Kollektiv (Colitis
ulceroa/ FAP) oder an einem Patientenkollektiv, welches nicht explizit nach der
Grunderkrankung differenziert wurde, erfolgten (Bauer et al., 1983; Counihan et al., 1994;
Gorgun et al., 2004; Johnson et al., 2004; Larson et al., 2008; Lepisto et al., 2007; Metcalf et al.,
1986; Waljee et al., 2006; Wuthrich et al., 2009). Lediglich drei Studien wurden ausschlielich
mit FAP-Patienten durchgefiihrt (Johansen et al., 1990; Nieuwenhuis et al., 2010; Olsen et al.,
2003). In diesen und in vielen anderen Lebensqualititsstudien wurde festgestellt, dass sowohl
Mainner als auch Frauen iiber eine Vielzahl von sexuellen Dysfunktionen, reduzierter Fertilitat
und weitere Einschrankungen im Alltag klagten (Stuhlinkontinenz, weitere Komorbiditéten,
Einschrankungen in der Partnerschaft, Einschrinkungen im Berufsleben, Schwierigkeiten bei

der Ausfiihrung ihres Hobbys).

Sowohl die mdglichen Folgeerkrankungen als auch die Operationsmethoden selbst konnen dazu
fiihren, dass der Patient in bestimmten Lebenslagen und Lebensbereichen Einbullen hinsichtlich

der Lebensqualitit erleiden kann.

Gegenstand und Ziel der vorliegenden Arbeit sind die unterschiedlichen Ergebnisse der
Operationszugénge, die geschlechtsspezifischen Komplikationen, die psychosozialen
Einschrankungen und die Auswirkungen dieser auf die Lebensqualitit von FAP-Patienten zu
untersuchen. Unser Augenmerk wird sich auf die Untersuchung des heute noch unterschitzten
Anteils an Mannerbeschwerden wie Impotenz und Ejakulationsstérungen nach Operationen am
Kolorektum richten. Des Weiteren untersuchen wir die Auswirkungen dieser Erkrankung und

der Behandlungsmdglichkeiten auf die Fertilitdt der Frauen.

Das innovative Element dieser Promotionsarbeit besteht in der Beriicksichtigung moglicher
geschlechtsspezifischer Unterschiede. Zudem ist sie eine der wenigen Arbeiten, in der die
Lebensqualitdt bei einem Patientenkollektiv erhoben wird, an der ausschlielich FAP-Patienten
nach einer Darmoperation teilnehmen. Die Ergebnisse haben eine unmittelbare Konsequenz fiir
die klinische Betreuung und dafiir sollen die unter 2.6 aufgefiihrten Hypothesen tberpriift

werden.
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2. Material und Methoden

2.1 Art der Studie

Es handelt sich bei der Studie um eine Lebensqualititserhebung in Korrelation zur spezifischen
medizinischen Vorgeschichte, die Erkenntnisse fiir die klinische Betreuung von FAP-Patienten
ermoglichen soll. Die Erhebung erfolgte mit standardisierten und validierten, teils frei

formulierten Fragebogen.

2.2 Studiendesign und Hypothesen

Die Daten fiir diese Studie wurden im Rahmen einer Befragung beziiglich der Lebensqualitét
von FAP-Patienten in Form von schriftlichen Fragebdgen erhoben. Wir entwickelten einen
patientenbezogenen Fragebogen und selektierten unter etablierten standardisierten Fragebdgen

den fiir unsere Studie geeigneten Fragebogen zur Erfassung der Lebensqualitét aus.

Wir entschieden uns zum Einen fiir den Gastrointestinalen Lebensqualititsindex nach
Eypasch (Eypasch et al., 1995, 1993), einen Fragebogen, der in seiner Durchfiihrung und
Auswertung standardisiert ist. Er ist breit genug gefachert um unsere Fragen zu beantworten.
Der Fragebogen liegt in deutscher und englischer Sprache vor. Fiir unsere Studie benutzten wir

die deutschsprachige Version.
Short Form SF-12 Fragebogen zum Gesundheitszustand

Der Short Form SF-12 Fragebogen zum Gesundheitszustand ist ein weiteres standardisiertes
Instrument zur Erfassung der subjektiven Lebensqualitit, welches mit der Gewichtung von 12

Items folgendes ermittelt: die korperliche und psychische Summenskala.

Der Vorteil des SF-12 Fragebogens liegt in seiner Kiirze und damit in einer geringen Belastung
der Patienten, allerdings konnen die acht Summenskalen des SF-36 Fragebogens, aus dem der
SF-12 im Rahmen mehrerer Regressionsmethoden entstand, nicht dargestellt werden. (Ware et

al., 1996)

Wie oben beschrieben, existieren sowohl fiir den SF-36 als auch fiir die hier verwendete
Kurzversion SF-12 Fragebogen mehrere Ausfertigungen. Wir verwendeten fiir unsere Studie die
deutschsprachige Akutversion (Zeitfenster eine Woche) in der 2. ergénzten und {iberarbeiteten
Auflage, die den Patienten in schriftlicher Form und als Selbstbeurteilungsausfertigung
zugeschickt wurde. Die Patienten hatten die Aufgabe, die Antwortalternativen der jeweiligen
Fragen in ihrem eigenen Ermessen und gemiB ihres Gesundheitszustandes zu beantworten. Die

Ausfiilldauer betrug ca. drei Minuten.
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Die Auswertung erfolgte mit einer dem Auswertungsmanual beiliegenden CD-ROM. Diese
enthélt die Auswertungssyntax. Zundchst wurden die Daten in eine Datei namens ,,SF-12
Eingabeblatt* eingegeben. Die erste Berechnung erfolgte auf der Basis von Parametern der US-
Normstichprobe von 1990, danach erfolgte die Berechnung der koérperlichen und psychischen
Summenskala, basierend auf den Faktorkoeffizienten der deutschen Normstichprobe aus dem

Jahre 1994. (Morfeld et al., 2011)
Wexner Score

Um das Ausmal} der Inkontinenz bei den Patienten zu messen, verwendeten wir den Fecal-
Incontinence- Severity- Index nach Wexner (Wexner Score) (Rockwood et al., 1999). Die
Mittelwerte des Wexner Scores wurden zwischen den  einzelnen Vergleichsgruppen

gegeniibergestellt.
Patientenbezogener Fragebogen

Mittels unseres selbstkonzipierten Fragebogens wurden Parameter erfasst, wie Geschlecht,
Alter, Gewicht, Korpergro3e, Medikamentenanamnese und Vorerkrankungen. Fiir uns relevante
Informationen sind die erhobenen Daten zu Operationsverfahren, Operationskomplikationen,
Re-Operationen, Anzahl der Re-Operationen, Auftreten von Desmoiden, Behandlungsart des
Desmoids, Auftreten von FAP-assoziierten Erkrankungen. Des Weiteren stellten wir Fragen zur
psychischen Belastung und zum Alltags- und Freizeiterleben. Der letzte Teil der Fragebogen
geht speziell auf die Einschrankungen der Frauen und Ménner bei der Familienplanung und im
Sexualleben ein. In diesem Teil wird nach der Anzahl von Kindern,
Schwangerschaftsschwierigkeiten, eventuellen Behandlungen, nach Inkontinenz, erektiler
Dsyfunktion, Ejakulationsstérungen, eventueller Sterilitdtsoperation und Einnahme von

potenzsteigernden Mitteln gefragt.

Es wird entsprechend der Zeitpunkt der prophylaktischen Operation der Zusammenhang mit

dem Auftreten dieser Schwierigkeiten ermittelt.

Die Antworten und die validierten Fragebogen der Patienten wurden in Abhdngigkeit des
Operationszuganges, Anzahl der Operationen, Auftreten der Desmoide, Einschrinkungen der
Frauen und Ménner bei der Familienplanung und Sexualleben ausgewertet und miteinander

verglichen.
Die Patienten wurden geméf der Antworten in folgende Gruppen unterteilt:

1. Laparoskopisch vs. offen operierte Patienten
2. Patienten mit Desmoiden vs. Patienten ohne Desmoide

3. Frauen mit Kindern vs. ohne Kinder
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4. Manner mit vs. Manner ohne funktionelle Probleme mit der Sexualitét
Die verwendeten Fragebdgen dieser Studie sind im Anhang beigefiigt.

Die Patienten erhielten diese Fragebdgen im Zeitraum von Oktober bis November 2012 auf
postalischem Weg. Dem Fragebogen angehdngt waren eine Patienteninformation, eine
Einwilligungserklarung, der SF-12 Fragebogen, der Gastrointestinale Lebensqualitdtsindex nach
Eypasch, der selbstkonzipierte Fragebogen und der Wexner Score. Die Patienten wurden
gebeten, die zugesandten Fragebogen vollstindig auszufiillen, diese in den mitgeschickten,
gesonderten, nichtbeschrifteten Briefumschlag zu legen und diesen dann gemeinsam mit der
Einverstdndniserkldrung in den frankierten Umschlag zu legen und an uns zuriickzusenden. Die
Teilnahme der Patienten an der Studie war freiwillig und konnte jederzeit ohne Angabe von

Griinden durch die Patienten beendet werden.

2.3 Patientenkollektiv, Einschluss- und Ausschlusskriterien

Es wurden im Zeitraum von Oktober bis November 2012 aus einem Patientenkollektiv von 316
Patienten, aus unserer archivierten Patientendokumentation, auf postalischem Wege 297
Fragebogen an FAP-Patienten verschickt. Bereits im Vorfeld wurden 19 Patienten aufgrund
unterschiedlicher Ausschlusskriterien (verstorbene Patienten, Patienten <18 Jahre, Patienten
ohne vorhandene Adresse) ausgeschlossen. Der von uns bestimmte Cut- off fiir den Empfang

der Fragebogen war der Mérz 2013.

Im Nachhinein wurden von den 297 Patienten weitere 24 Patienten aus der Studie
ausgeschlossen, da die von uns zugesandten Fragebogen aufgrund eines Umzuges nicht
zustellbar waren. Ein weiterer Patient verweigerte die Teilnahme an der Studie, der Fragebogen
einer weiteren Teilnehmerin wurde nur teilweise ausgefiillt und daher nicht in die Auswertung
mit einbezogen. Es wurden die Fragebogen von 81 Patienten (n=81) in die Studie
eingeschlossen (Responder). Von diesen 81 Patienten nahmen 52 Frauen (n=52) und 29
Minner (n=29) an der Studie teil. Drei Patienten wurden von Beginn an ausgeschlossen, da sie
nicht operiert wurden. 187 Patienten haben auf unseren Fragebogen nicht geantwortet (Non-

Responder). (Abb.1)
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Patientenkollektiv

Verstorben,
<18, Verzogen

Nicht
zustellbar

Patienten Insgesamt:

auswertbar

Abb. 1: Flussdiagramm Datenerhebung Patientenkollektiv

Aus dem gesamten Patientenkollektiv (n=316) wurden im Vorfeld ausgeschlossen n=19 Patienten.
Angeschrieben wurden n=297 Patienten. n=26 wurden aus der Studie ausgeschlossen aufgrund von
Unzustellbarkeit/ fehlender Zustimmung und fehlender Verwertbarkeit. Von den iibrig gebliebenen
n=271 haben n=187 nicht geantwortet (non Responder). Insgesamt haben n=84 Patienten geantwortet
(Responder). Davon wurden noch n=3 ausgeschlossen da nicht operiert. Das Untersuchungskollektiv
betrigt n=81.

a) Einschlusskriterien

- klinisch oder genetisch nachgewiesene FAP-Patienten
- Alter >18 Jahre

- schriftliches Einverstidndnis des Patienten

- Verstandnis der deutschen Sprache

- vollstindig und auswertbar ausgefiillte Fragebogen
- operierte Patienten

b) Ausschlusskriterien

- fehlendes schriftliches Einversténdnis des Patienten
- weder klinisch noch genetisch nachgewiesene FAP
- Alter < 18 Jahre

- verstorbene Patienten
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- nicht vollstindig und nicht auswertbar ausgefiillte Fragebdgen

- nicht operierte Patienten

2.4 Datenerhebung und Datenerfassung

Zur Datenerhebung wurden Fragebogen benutzt, die keinen Riickschluss auf die
Patientenidentitdt  erlauben. = Die  zurlickgesandten  Fragebdgen  wurden  geméR
Datenschutzrichtlinien anonym aufbewahrt. Die Antworten der Fragen wurden in Form einer
Wertetabelle im Programm Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) 22.0 erfasst und

gespeichert.

2.5 Datenauswertung

Alle Daten wurden mit dem Programm Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) 22.0
fiir Macintosh analysiert. Mittelwertunterschiede zwischen zwei Gruppen wurden mit Hilfe des
t-Tests fiir unabhdngige Stichproben inferenzstatistisch abgesichert. Haufigkeitsverteilungen
wurden mit dem y>-Test (Chi —Quadrat Test) analysiert. Bei beiden Tests wurden Ergebnisse
mit p < 0.05 als signifikant erachtet. Mittelwerte und Standardabweichungen wurden als M und
SD berichtet. Die Signifikanztests wurden zweiseitig durchgefiihrt. Bei allen verwendeten Tests
wurden die Voraussetzungen der angewendeten Tests stets gepriift und bei Verletzung der
Voraussetzung entsprechende Konsequenzen gezogen. Mittelwertunterschiede zwischen mehr
als zwei Gruppen wurden mit Hilfe der univariaten Varianzanalyse analysiert. Zudem haben
wir die einzelnen Ergebnisse aus dem ergdnzenden selbsterstellten Fragebogen deskriptiv mit

Haufigkeiten und prozentuellen Angaben dargestellt.

Fiir die standardisierte Berechnung und Auswertung der deutschsprachigen Version des SF-12
Fragebogens existieren digitale Auswertprogramme fiir das Statistikpaket SPSS, die mit dem
Manual ,,SF-36- Fragebogen zum Gesundheitszustand“ vom Hogrefe Verlag zu Verfiigung

gestellt werden. (Morfeld et al., 2011)

2.6 Ethische Aspekte

Die vorliegende Studie, die Patienteninformation und Patienteneinwilligungserkldarung wurde
von der zustidndigen Ethikkommission der Heinrich — Heine — Universitét in Diisseldorf gepriift
und positiv beurteilt. Das Ethikvotum wird unter der Studiennummer 4010 gefiihrt. Alle

Patienten stimmten schriftlich zu.
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2.7 Hypothesen
Hypothese 1. :

»Laparoskopisch operierte Patienten haben eine bessere Lebensqualitit als konventionell

operierte Patienten.*
Hypothese 2. :

»Patienten, die sich mehrfachen Operationen unterziehen miissen (z. B. bei
Komplikationen) bilden mehr Desmoidtumore. Diese Diagnose spielt eine entscheidende

Rolle hinsichtlich der Lebensqualitit.*
Hypothese 3. :

»Ein unerfiillter Kinderwunsch bei Frauen entsteht haufiger nach komplizierten

Operationsverliufen.*
Hypothese 4. :

»Ein heute noch unterschiitzter Anteil an Méannern leidet an Impotenz nach Operationen

am Kolorektum*

Die Nullhypothese besagt, dass es keinen Unterschied zwischen dem Mittelwert zweier
Vergleichsgruppen gibt. Dem gegeniibergestellt ist die Alternativhypothese, die besagt, dass die
zwei Gruppen sich unterscheiden. Ob sich die Vergleichsgruppen signifikant unterscheiden oder

nicht, untersuchten wir mit dem t-Test flir unabhéngige Stichproben.
Nullhypothese Hy: p=p,
Alternativhypothese Hy: u#p

Die Berechnungen erfolgten mit dem Statistic Programm SPSS. Signifikanz bestand, wenn der

p-Wert < 0,05 betrug.

3. Ergebnisse

3.1 Demographie

Bei der Zusammenschau der zuriickgesandten Fragebogen werteten wir die Ergebnisse von 81
Patienten aus. Zum Zeitpunkt der Befragung betrugen das Durchschnittsalter der befragten
Patienten 43,82 und der Median 45 Jahre. Die Standardabweichung (SD) betridgt 12,909 Jahre.
(Abb.2) Beziiglich der Geschlechterverteilung tiberwiegt das weibliche Geschlecht mit 64,2%
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(n=52) Frauen gegeniiber 35,8% (n=29) Ménner. Bei den teilnehmenden Patienten wurde die
Diagnose FAP im Zeitraum von 1960 bis 2010 gestellt. Fiinf Patienten machten keine Angaben

zu dieser Frage.

Die 1. Operation bei den befragten Patienten erfolgte zwischen den Jahren 1977 und 2012

(Abb.3). Vier Patienten gaben kein Operationsdatum an.

Die weiteren demographischen Angaben und Patientencharakteristika sind in der Tabelle 4

zusammengefasst. (Tabelle 4)

Histogramm

Mitteiwert = 43 82
ﬁ:endﬁé’dahhﬁ:hung = 12,909

Haufigkeit

Alter

Abb. 2: Altersverteilung des Patientenkollektivs
N=75 Patienten. Mittelwert 43.82 und Standardabweichung 12.909.
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Anzahl der Studienteilnehmer N=381 100%

Durchschnittsalter in Jahren (M + SD)* 43,8+ 12,9
Geschlecht (weiblich/mdiinnlich) 52/29 64,2% / 35,8%
Operationszugang (offen/ laparoskopisch) ** | 50 /30 62,5%/37,5%

Postoperative Zeitraum in Jahren (M £ SD) | 13,02 + 9,847

Operationsverfahren:+**

-totale Dick- und Enddarmentfernung

mit Pouch N=55 69,6%
-Subtotale Kolektomie (IRA) N=21 26,6%
-dauerhafter kiinstlicher Darmausgang N=3 3,8%

Tabelle 4: Demographische Patientendaten
Dargestellt sind Durchschnittsalter, Geschlechterverteilung, Operationszugang, Postoperative Zeitraum

und Operationsverfahren. * keine Angaben (n=6) Patienten, ** keine Angabe (n=1), *** keine Angabe
(n=2).

Die nachfolgenden Ergebnisse werden den vier Haupthypothesen entsprechend aufgefiihrt.

3.2 Hypothese 1

sLaparoskopisch operierte Patienten haben eine bessere Lebensqualitit als konventionell

operierte Patienten.*

Wie bereits im allgemeinen Teil aufgefiihrt, wurde die OP bei 37,5% (n=30) laparoskopisch und
bei 62,5% (n=50) Patienten offen durchgefiihrt. Das Durchschnittsalter der laparoskopisch
operierten Patienten betrug zum Zeitpunkt der Operation 32,46 Jahre, der Median lag bei 32,5
Jahren, bei den offen operierten Patienten betrug das Durchschnittsalter 30,54 Jahre, der Median

lag bei 28,5 Jahren. Sechs Patienten machten keine Angaben zu ihrem Alter. (Tabelle 6)

Offen operierte Patienten (M=47.7, SD=11.15) waren zum Zeitpunkt der Befragung signifikant
alter als die laparoskopisch operierten Patienten (M=37.83, SD=13.56), p=0.001. (Tabelle 6)

Die meisten offen operierten Patienten wurden zwischen den Jahren 1977 und 2000 operiert.
Die prophylaktische Operation liegt bei dem offen operierten Kollektiv im Durchschnitt 17,66
Jahre zuriick. (Tabelle 6)

Bei den offen operierten Patienten (M=17.66, SD=9.5) war der postoperative Zeitraum
signifikant langer als bei den laparoskopisch operierten Patienten (M=5.03, SD=3.37), p<
0.0001. (Tabelle 6)
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Erstoperation/ OP-Verfahren/ OP- Zugang

Die 1. Operation bei laparoskopisch operierten Patienten erfolgte im Jahr 2000. Die 1.
Operation bei den offen operierten Patienten erfolgte im Jahr 1977. (Abb.3) *

Jahresangabe der ersten Operation beider Gruppen

&
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B laparoskopisch
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Abb. 3: Darstellung der Operationsjahre von 1977 bis 2012 (offen vs. laparoskopisch)
Blau: offen operierte Patienten. Griin: laparoskopisch operierte Patienten. * keine Angabe (n=1).

Laparoskopisch operierte Patienten

75,86% (n=22) dieser Gruppe erhielten eine totale Dick- und Enddarmentfernung mit Pouch
(IPAA), 24,14% (n=7) erhielten eine Dickdarmentfernung mit Diinndarm- Enddarmnaht
(subtotale Kolektomie) und keiner einen dauerhaften kiinstlichen Darmausgang. Ein Patient
dieser Gruppe machte keine Angaben, dieser wurde aus der Wertung genommen (N=29
=100%). (Tabelle 6)

Offen operierte Patienten

67,35% (n=33) dieser Gruppe erhielten eine totale Dick- und Enddarmentfernung mit Pouch,
26,53% (n=13) erhielten eine Dickdarmentfernung mit Diinndarm- Enddarmnaht (subtotale
Kolektmie) und 6,12% (n=3) einen dauerhaften kiinstlichen Darmausgang. Ein Patient dieser
Gruppe machte keine Angaben, dieser wurde aus der Wertung genommen (N=49 =100%).

(Tabelle 5)
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Einfaktorielle Varianzanalyse zur Uberpriifung des Einflusses der operativen Verfahren

auf den postoperativen Zeitraum ( Jahre seit der OP) bei den offen operierten Patienten

Der durchschnittliche postoperative Zeitraum betrug bei den Patienten mit einer totalen Dick-
und Enddarmentfernung M=16 Jahre (SD=8.20), bei Patienten mit einer subtotalen Kolektomie
(IRA) M=17.45 Jahre (SD=10.52), bei Patienten mit einem dauerhaft kiinstlichen Darmausgang
M=31.67 Jahre (SD=3.51). Eine einfaktorielle Varianzanalyse erwies sich als signifikant
F=4.431, p=0.017. Das bedeutet, dass die Operation der Patienten mit einem dauerhaften
kiinstlichen Darmausgang signifikant ldnger her ist als die Operation der Patienten mit einer
totalen Dick- und Enddarmentfernung mit Pouch sowie die Operation bei Patienten mit einem
dauerhaft kiinstlichen Darmausgang signifikant ldnger her ist als die Operation bei Patienten mit

einer subtotalen Kolektomie (IRA).

Sowohl die offen operierten Patienten als auch die laparoskopisch operierten Patienten erhielten
am haufigsten eine totale Dick- und Enddarmentfernung mit Pouch (IPAA), wobei auch in
beiden Gruppen ecine subtotale Kolektomie (IRA) erfolgte. Einen dauerhaften Darmausgang

erhielten nur Patienten aus der offen operierten Gruppe. (Abb.4)

40+
W offen
B iaparoskopisch

Héaufigkeit

totale Dick- und Dickdarmentfernung mit dauerhafter kiinstlicher
Entdarmentfernung mit Dinndarm-Enddarmnaht Darmausgang
Pouch (subtotale Kolektomie)

Operationsverfahren

Abb. 4: Hiufigkeiten der einzelnen operativen Verfahren (offen vs. laparoskopisch)
Blau: offen operierte Patienten (n=49). Griin: laparoskopisch operierte Patienten (n=29)

Eine Zusammenfassung der oben genannten Ergebnisse stellt die Tabelle 5 dar. (Tabelle 5)
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offen laparoskopisch | P

N (%) 50(62,5) 30 (37,5)

Durchschnittsalter in Jahren(M =+ SD) | 47,7 + 11,15 | 37,83 + 13,56 0.001

Operationsalter in Jahren (M £ SD) 30,5+12,3 32,46 £ 13, 69 0.536

Postoperativer Zeitraum in Jahren

(M +SD) 17,66 £9,5 5,03+ 3,37 <0.0001
Erstoperationen (iiberwiegend) im
Jahr 1977-2000 2000-2012
Operationsverfahren: N(%) * o

-totale Dick- und
Enddarmentfernung mit Pouch N=33(67,35) | N=22 (75,86)

-Subtotale Kolektomie (IRA) N=13 (26,53) | N=7 (24,14)

-dauerhafter kiinstlicher
Darmausgang N=3 (6,12) N=0 (0)

Postoperativer Zeitraum der

Operationsverfahren: in Jahren

M (Range)
-totale Dick- und 16 (2-33) 5,05 (1-3)
Enddarmentfernung mit Pouch 17,45(3-31) 4,57 (0-10)

-Subtotale Kolektomie (IRA)
-dauerhafter kiinstlicher
Darmausgang 31,67 (28-35) | 0

Tabelle 5: Demographische Daten offen vs. laparoskopisch
Dargestellt sind Durchschnittsalter, Operationsalter Postoperative Zeitraum, Operationsjahr, Operationsverfahren,
postoperativer Zeitraum der Operationsverfahren. * keine Angabe (n=1),** keine Angabe (n=1).

Operative Komplikationen und Langzeitfolgen der Operationen

Die Patienten konnten bei dieser Frage sowohl operative Komplikationen wie Blutungen,
Entziindungen und Anastomoseninsuffizienzen als auch Langzeitfolgen der Operationen wie
Narbenkomplikationen und Verwachsungen im Bauchraum angeben. Die oben genannten

Moglichkeiten konnten von den Patienten angekreuzt werden. (Abb.5 + Tabelle 9)
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Laparoskopisch operierte Patienten

Insgesamt hatten 46,7% (n=14) der laparoskopisch operierten Patienten Komplikationen. Sechs
Patienten (20%) gaben Langzeitfolgen an: Sechs der Patienten (n=6) hatten Verwachsungen im

Bauchraum, drei (n=3) hatten Narbenkomplikationen.

13,3% (n=4) gaben operative Komplikationen an. Zwei Patienten (n=2) hatten eine Entziindung,
ein Patient (n=1) Blutungen und zwei Patienten (n=2) eine Anastomoseninsuffizienz. Acht

(n=8) der Patienten gaben sonstige Komplikationen an. (Abb.5 + Tabelle 9)
Offen operierte Patienten

72% (n=36) der Patienten dieser Gruppe gaben Komplikationen an. DreiBig (60%) dieser
Patienten gaben an Langzeitfolgen zu haben: 26 Patienten (n=26) hatten Verwachsungen im

Bauchraum und neun (n=9) hatten Narbenkomplikationen. (Abb.5 + Tabelle 9)

22% (n=11) gaben operative Komplikationen an. Sechs Patienten (n=6) hatten eine
Entziindung, ein Patient (n=1) Blutungen und fiinf (n=5) eine Anastomoseninsuffizienz.

Fiinfzehn (n=15) hatten Sonstiges als Komplikation angegeben. (Abb.5 + Tabelle 9)

Unter dem Stichpunkt ,,Sonstiges” hatten die Patienten weitere Probleme/Komplikationen
aufgelistet wie zum Beispiel hohe Stuhlfrequenz, Durchfille, Desmoide, Harnleiterfistel,
Meteorismus, Ubelkeit, SchlieBmuskeldysfunktion, Darmperforation, erneute Stomaanlage,
Wundheilungsstérungen, Abszesse, Sepsis, Schmerzen, Nahtverengung,

Nahrungsmittelunvertriaglichkeiten und Pankreatitis.

Ort der Entziindungen: Bauchraum, Darmbereich, Pouch, Proktitis, am Stoma, am ehemaligen

Stoma, kleines Becken
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Operative Langzeitfolgen und Komplikationen

Abb. 5: Darstellung der Hiufigkeit von operativen Komplikationen und Langzeitfolgen (offen vs.
laparoskopisch)

Operative Komplikationen: Anastomoseninsuffizienz, Entziindungen, Blutung. Langzeitfolgen:
Narbenkomplikationen, Verwachsungen im Bauchraum. Mehrfachantworten waren moglich. Griin:
laparoskopisch operierte Patienten (20% gaben Langzeitfolgen und 13,3% operative Komplikationen
an). Blau: offen operierte Patienten (60% gaben Langzeitfolgen und 22% operative Komplikationen an).
Offen operierte Patienten hatten signifikant mehr operative Langzeitfolgen, p<0.0001.

Offen operierte Patienten hatten signifikant mehr operative Langzeitfolgen als die

laparoskopisch operierten Patienten (p<0.0001).

Zwischen beiden Gruppen bestand kein signifikanter Unterschied beziiglich des Auftretens von

operativen Komplikationen (p=0.336).
Stomaanlage

46,7% (n=14) der laparoskopisch operierten Patienten und 55,1% (n=27) der offen operierten

Patienten erhielten ein Stoma. (Tabelle 9)
Laparoskopisch operierte Patienten

Von den 14 Patienten erhielten 85,7% (n=12) der Patienten im Rahmen der primaren Operation
ein protektives Stoma. Einer dieser Patienten (n=1) erhielt aufgrund einer Komplikation
(Darmperforation) eine erneute Stomaanlage. Zwei Patienten (n=2) erhielten aufgrund einer

Komplikation (Pouchfistel, Pouchitis, Anastomoseninsuffizienz, Darmverschluss) ein Stoma
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erst im Verlauf (Komplikationsstoma). Insgesamt erhielten somit drei (n=3) Patienten ein

Komplikationsstoma. (Tabelle 9)
Offen operierte Patienten

Von den 27 Patienten erhielten 85,2% (n=23) der Patienten im Rahmen der primdren Operation
ein protektives Stoma. Zwei dieser Patienten (n=2) erhielten aufgrund einer Komplikation
(Pouchitis, im Rahmen der Resektion des Rektums und des dilatierten Diinndarms) eine erneute
Stomaanlage. Vier Patienten (n=4) erhielten aufgrund einer Komplikation (Entziindung,
Anastomoseninsuffizienz, Pouchfistel) ein Stoma erst im Verlauf (Komplikationsstoma).

(Tabelle 9)

Sowohl bei einem offen operierten als auch bei einem laparoskopisch operierten Patienten

wurde das Stoma nicht zuriickverlegt. *
(*fehlende Angabe bei einem offen operierten Patienten)

Unsere Untersuchung hat ergeben, dass zwischen den Komplikationsstomata und dem

Operationszugang kein Zusammenhang besteht (p=0.737).
Komplikationen mit dem Stoma

Sieben (n=7) der offen operierten Patienten und sechs (n=6) der laparoskopisch operierten

Patienten gaben Komplikationen mit dem Stoma an.

Davon gaben drei (n=3) der offen operierten Patienten mit einem urspriinglich angelegten
Komplikationsstoma Komplikationen mit dem Stoma an (Undichtigkeit des Stomas,
Stomavorfall). Ein Patient (n=1) der laparoskopisch operierten Patienten mit einem

Komplikationsstoma klagte im Verlauf tiber die Undichtigkeit des Stomas. (Abb.6)
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Abb. 6: Hiufigkeit von Stomakomplikationen (offen vs. laparoskopisch)

Griin: laparoskopisch operierte Patienten (n=6 hatten Komplikationen mit dem Stoma). Blau: offen
operierte Patienten (n=7 hatten Komplikationen mit dem Stoma). Kein signifikanter Unterschied
zwischen beiden Gruppen, p=0.481.

Ein Zusammenhang zwischen Stomakomplikationen und dem Operationszugang besteht nicht

(p= 0.481).
Weitere Komplikationen

Beziiglich weiterer Komplikationen wie Darmverschluss, Pouchitis, Pouchfistel und
Stuhlhalteschwidche hatten 29 (n=29) der offen operierten Patienten und 8 (n=8) der

laparoskopisch operierten Patienten diese Frage mit ,,ja“ beantwortet. (Tabelle 6)

Hiervon haben vier (n=4) der offen operierten Patienten und zwei (n=2) der laparoskopisch
operierten Patienten aufgrund einer Pouchitis/ Pouchfistel/ Stuhlhalteschwiche/ Darmverschluss

im Verlauf ein Komplikationsstoma angelegt bekommen.
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Weitere Komplikationen : Offen Laparos.
(N=50) (N=30)
Stuhlhalteschwiiche N=15 N=3
Darmverschluss N=14 N=2
Pouchitis N=12 N=4
Pouchfistel N= N=2
Erneute Operation
aufgrund der Probleme: * o
- jaN(%) 22 (48,89) 4 (14,29)
- nein 23 (51,11) 24 (85,71)

Tabelle 6: Weitere Komplikationen und erneuter Eingriff der offen vs. laparoskopisch operierten
Patienten

Offen operierte Patienten hatten signifikant mehr Komplikationen (Stuhlhalteschwéche,
Darmverschluss, Pouchitis, Pouchfistel) als laparoskopisch operierte Patienten, p=0.007. * keine
Angaben (n=5), ** keine Angaben (n=2).

Offen operierte Patienten hatten signifikant mehr weitere Komplikationen (Tabelle 6) als

laparoskopisch operierte Patienten (p=0.007).

Aufgrund der oben genannten Komplikationen perioperativ, der Langzeitfolgen und der
Komplikationen des Stomas fand bei 14,29% (n=4) der laparoskopisch operierten Patienten und

bei 48,89% (n=22) der offen operierten Patienten eine erneute Operation statt. (Tabelle 6)

Signifikant mehr offen operierte Patienten bendtigten eine erneute Operation aufgrund der

Probleme als laparoskopisch operierte Patienten (p=0.002).

Auf die Befragung was fiir eine Operation stattfand, antworteten die Patienten mit folgenden
selbst gewidhlten Antworten:

- Adenomentfernung an der Anastomose

- Diinndarmreduktion

- Anlage eines S-Pouches, Kock-Pouches

- Darmverschluss

- Losen von Verwachsungen, Darmadhésiolyse

- Fistelverschluss

- Entfernung der Niere aufgrund von Verwachsungen

- Desmoidresektion
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- Ileostomie

- Mukosektomie des Duodenums

- Magenteilresektion, Narbenhernie

- Entfernung von Diinndarmfisteln

- Sanierungen von Abszessen

- Verstirkung der Naht, offene Ubernidhung des Pouches

- Stomaaanlagen und Stomariickverlagerungen

Stomariickverlagerung

Bei den insgesamt 14 (n=14) laparoskopisch operierten Patienten, die urspriinglich ein Stoma
erhielten, wurde dieser bei 13 (n=13) Patienten zuriickverlagert. Auch bei den offen operierten
Patienten wurde das Stoma im Nachhinein bei 23 Patienten (n=23) von insgesamt 24 (n=24)
zuriickverlagert. Sowohl ein laparoskopisch operierter als auch zwei offen operierte Patienten
hatten eine zweimalige Stomariickverlagerung, da sie im Verlauf eine erneute Stomaanlage

bekommen haben. (Tabelle 9)

Sowohl bei einem offen operierten als auch bei einem laparoskopisch operierten Patienten
wurde das Stoma nicht zuriickverlegt und besteht bis heute. Beide erhielten urspriinglich ein

Komplikationsstoma.
Desmoid-Tumore

Desmoid-Tumore fanden sich bei 29,6% (n=8) der laparoskopisch operierten Patienten und bei

57,4% (n=27) der offen operierten Patienten. (Tabelle 9) *
*(fehlende Angaben bei drei laparoskopisch und drei offen operierten Patienten)

Bei 2,9% (n=1) der Desmoid-Patienten wurde das Desmoid bereits praoperativ diagnostiziert,
bei 5,9% (n=2) gleichzeitig mit der Diagnosestellung von FAP und bei 91,2% (n=31) erst im
Verlauf der Erkrankung. Ein Patient machte hierzu keine Angaben. Dieser wurde aus der

Wertung genommen. (N=34=100%). (Tabelle 7)
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offen (N=26) laparoskopisch (N=38)
Vor OP N=I; 3,8 N=0
Gleichzeitig mit OP | N=I; 3,8 N=1; 12,5%
Nach OP N=24; 92,3% N=7;87,5%

Tabelle 7: Zeitpunkt der Diagnosestellung des Desmoid-Tumors (offen vs. laparoskopisch)
* keine Angabe (n=1) durch offen operierten Patienten.

Das Auftreten von Desmoiden ist bei offen operierten Patienten signifikant hiufiger als bei

laparoskopisch operierten (p=0.021). (Tabelle 9)
Wexner Score

Der Wexner Score wurde von insgesamt 62 Patienten ausgefiillt. Davon wurden die Fragen von
80% (n=24) der laparoskopisch operierten Patienten und von 76% (n=38) der offen operierten
Patienten beantwortet. Von 18 Patienten (n=18) wurde der Wexner Score nicht ausgefiillt. Diese
Patienten wurden aus der Wertung genommen, sodass wir mit einem n=24 (100%) aus der
laparoskopischen Gruppe und mit einem n=38 (100%) aus der offen operierten Gruppe die
weiteren Berechnungen durchgefiihrt haben. Zwei Patienten, einer aus der laparoskopischen und
einer aus der offen operierten Gruppe, hatten den Wexner Score aufgrund eines noch bis heute
bestehendem Stomas nicht ausgefiillt. Eine Zusammenfassung der Werte ist der folgenden

Tabelle (Tabelle 8) zu entnehmen. (Abb.7)

Wexner Score offen (N=38) laparoskopisch (N=24) | P

Mittelwert + SD | 7,92 £ 4,857 4,04 £+ 3,407 <0.0001

Tabelle 8: Ergebnisse des Wexner Scores (offen vs. laparoskopisch). Dargestellt Mittelwert und
Standardabweichung

Die offen operierten Patienten (n=38) hatten einen signifikant hoheren Wexner Score als die
laparoskopisch operierten Patienten (n=24), p<0.0001.
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Abb. 7: Boxplot-Diagramm mit der Verteilung des Wexner Scores (offen vs. laparoskopisch)

Die oberste Linie gibt den Maximalwert und die unterste Linie den Minimalwert wieder. Die ausgefiillte
Flache wird nach oben hin von der Lage des 75%-Perzentils und nach unten hin von der Lage des 25%-
Perzentils begrenzt. Der dicke schwarze Balken innerhalb der ausgefiillten Fliche gibt die Lage des
Medians an. Dieser Wert teilt die Gesamtheit in zwei Hilften. Offen operierte Patienten (M=7.92,
SD=4.86) hatten einen signifikant hoheren Wexner Score als laparoskopisch operierte Patienten
(M=4.04, SD=3.407), p<0.0001.

Offen operierte Patienten (M=7.92, SD= 4.86) hatten einen signifikant hoheren Wexner Score
als laparoskopisch operierte Patienten (M=4.04, SD=3.407), p<0.0001. Je hoher die Punktzahl,

desto stirker ist die Inkontinenz. (Tabelle 9)

Stuhlverhalten

Angesichts der Tatsache, dass die meisten Patienten bei dieser Frage eine sehr grofle Spanne
iber die Frequenz angegeben haben, mussten wir, um eine einheitliche Darstellung zu

ermoglichen, den Mittelwert dieser Spanne nehmen.
Laparoskopisch operierte Patienten

Beziiglich des Stuhlverhaltens haben 26 (n=26, 100%) Patienten aus dieser Gruppe Angaben
gemacht. Bei diesen Patienten zeigte sich eine durchschnittliche Stuhlfrequenz von 5,92 + 2,48
tagstiber und eine durchschnittliche Stuhlfrequenz von 1,65 + 1,49 nachts. Insgesamt sieben von

den 26 Patienten hatten nachts keinen Stuhlgang. (Tabelle 9)
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Offen operierte Patienten

Beziiglich des Stuhlverhaltens haben 38 (n=38, 100%) Patienten aus dieser Gruppe Angaben
gemacht. Bei diesen Patienten zeigte sich eine durchschnittliche Stuhlfrequenz von 6,88 + 2,83
tagstiber und eine durchschnittliche Stuhlfrequenz von 2,21 + 1,42 nachts. Insgesamt vier von

den 38 Patienten hatten nachts keinen Stuhlgang. (Tabelle 9)

Offen operierte Patienten hatten sowohl tagsiiber (p=0.167) als auch nachts (p=0.136) keine

signifikant hohere Stuhlfrequenz als die laparoskopisch operierten Patienten.

Eine Zusammenfassung der oben genannten Ergebnisse stellt die Tabelle 9 dar.

offen laparoskopisch | P

Komplikationen : N (%) 36 (72) 14 (46,7)

-operative Komplikationen 11 (22) 4 (13,3) 0.336

-Langzeitfolgen 30 (60) 6 (20) <0.0001
Stomaanlage: N(%) 27 (55,1) 14 (46,7)

-protektives Stoma: N 23 12

-Komplikationsstoma : N 4 2 0.737
Erneute Stomaanlage : N 2
Komplikationen mit d. Stoma: | 7 6 0.481
N
Weitere Komplikationen: N 29 8 0.007
Desmoidtumore: N (%) 27(57,4) 8 (29,6) 0.0021
Wexner Score: (M £ SD) 7,92 + 4,857 4,04 £ 3,407 <0.0001
Stuhlverhalten: (M + SD) * ok

- tagsiiber 6,88 £ 2,83 5,92 +£2,48 0.167

- nachts 2,21+ 1,42 1,65+ 1,49 0.136

Tabelle 9: Mogliche Einflussfaktoren auf die Lebensqualitit (offen vs. laparoskopisch)

Dargestellt: Haufigkeiten von Komplikationen, Stomaanlage, erneuter Stomaanlage, Komplikationen mit
dem Stoma, weitere Komplikationen (Stuhlhalteschwiche, Darmverschluss, Pouchitis, Pouchfistel) und
Desmoid-Tumore. Mittelwert und Standardabweichung vom Wexner Score und der Frequenz des
Stuhlverhaltens. * keine Angabe (n=12), ** keine Angabe (n=4).
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PSYCHISCHE BELASTUNG

Angste Aufgrund der Erkrankung/ Bewiiltigungsstrategien

Angste belasteten 53,3% (n=16) der Patienten der laparoskopischen Gruppe und 82% (n=41)

der Patienten der offen operierten Gruppe. (Tabelle 14)

Darstellung des Durchschnittsalters,

des

postoperativen  Zeitraumes,

Komplikationen,

Stomaanlagen und Desmoide bei den Patienten mit Angst in Gegeniiberstellung des OP-

Zuganges. (Tabelle 10)

FAP-Patienten mit Angsten | offen (N=41) | laparoskopisch (N=16) | P

Duschnittsalter in Jahren 48,11 + 11,81 | 39,25 + 14,64 0.018

Postoperativer Zeitraum in

Jahren 17,02 +9,56 | 513+3,6 <0.0001

Operative Komplikationen | N=9 (22%) N=3 (18,8%) 1

Langzeitfolgen N=25(61%) | N=4(25%) 0.015

Stoma N=21 N=8 (50%) 0.866

(52,5%)

Komplikationsstoma N=4 (10%) N=2(12,5%) 1

Desmoide N=24(60%) | N=5(33,3%) 0.078
Tabelle 10: Zusammenfassung der Ergebnisse (Durchschnittsalter, postoperativer Zeitraum,

Komplikationen, Stomaanlagen, Desmoidauftreten) bei Patienten mit Angsten in Gegeniiberstellung des
Operationszuganges (offen vs. laparoskopisch)

Die Patienten aus beiden Gruppen konnten mehrere Antworten aus den Antwortmdoglichkeiten

wihlen, die wie folgt lauteten: Angst ...

- vor Verschlimmerung oder erneutem Ausbruch

- vor Entwicklung von Darmkrebs

- vor weiteren Operationen

- vor weiteren OP-Komplikationen

- die Erkrankung an eigene Kinder zu vererben

- um die Zukunft/Leben der eigenen Kinder

- vor der Zukunft mit FAP (Abb. 8)
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Abb. 8: Hiufigkeit der Angste (offen vs. laparoskopisch)

Griin: laparoskopisch operierte Patienten (n=16). Blau: offen operierte Patienten (n=41).
Mehrfachantworten waren moglich. Offen operierte Patienten hatten signifikant mehr Angste als
laparoskopisch operierte Patienten, p=0.006.

Offen operierte Patienten hatten signifikant mehr Angste als laparoskopisch operierte Patienten

(p=0.006). (Tabelle 14)

Die Patienten der offen operierten Gruppe mit Angsten waren zum Zeitpunkt der Befragung
signifikant ilter als die laparoskopisch operierten Patienten mit Angsten (p=0.018). Der
postoperativer Zeitraum war bei den offen operierten Patienten mit Angst signifikant ldnger als

bei den laparoskopisch operierten Patienten (p<<0.0001). (Tabelle 10)

Mittels einer logistischen Regressionsanalyse wurde der Einfluss von Préddiktoren wie Alter,
Operationszugang,  postoperativer  Zeitraum, operative = Komplikationen,  operative
Langzeitfolgen, Desmoide und Stomakomplikationen auf das Auftreten von Angsten bei den
FAP—-Patienten untersucht. Dabei zeigte sich nun, dass keiner der Pradiktoren einen signfikanten

Einfluss hat.

Auch wenn man Alter, Langzeitfolgen und etc. beriicksichtigt, so hat doch die Durchfiihrung
der Operation (offen/laparoskopisch) den grofiten, jedoch nicht signifikanten Einfluss

(p=0.135). (Tabelle 11)
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Variablen in der Gleichung
Standardfehl

B er Wald df Sig. Exp(B)

Schritt 17 Alter 033 033 | ,990 T] 320 ] 1,033
Sge’am’mszuga -2,000 1,092 | 3,353 1 ,067 ,135
et 1,019 850 | 1,440 1] 230 | 2771
Stomakomplikati 951 967 | 966 1| 326 | 2587
Komplikationssto | _; 782 1,146 | 2,417 1] 20| 168
Lostoperativer -,079 ,058 | 1,884 1] 170 | 924
Desmoide 748 752 | 989 1] 320 2112
(Izg;rpalml:tionen 1346 1,155 ,090 1 764 1,413
Konstante 2,979 2,707 | 1212 1] 271 | 19674

Tabelle 11: Logistische Regressionsanalyse zur Priifung der Einfliisse von Pridiktoren auf das
Auftreten von Angsten

Einfluss von Préadiktoren wie Alter, postoperativer Zeitraum, Operationszugang, operative
Komplikationen, operative Langzeitfolgen, Desmoide und Stomakomplikationen auf das Auftreten von
Angsten bei den FAP-Patienten. Dabei zeigte sich, dass keiner der Pridiktoren einen signifikanten
Einfluss hat.

Insgesamt 48 der Patienten mit Angsten, 36 (72%) Patienten mit Angsten der offen operierten
und 12 (40%) Patienten mit Angsten der laparoskopisch operierten Patienten, hatten Strategien

entwickelt, um diese Angste zu bewiltigen.

Zu den Bewiltigungsstrategien der Patienten gehoren

- Riickhalt der Familie

- Riickhalt des Partners

- Selbsthilfegruppen

- Gespriache mit Fachirzten

- Psychotherapie

- Psychoonkologie

- Sonstiges (wie z. B. positives Denken, tidgliche Arbeit/Beruf, mentales Training,
Riickhalt bei Freunden, Hobbys)

Auch bei dieser Frage hatten die Patienten mehrere Antwortmdglichkeiten. (Abb.9)
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Abb. 9: Darstellung der Héiufigkeit der einzelnen Bewiltigungsstrategien (offen vs.
laparoskopisch)

Griin: laparoskopisch operierte Patienten (n=36). Blau: offen operierte Patienten (n=12).
Mehrfachantworten waren moglich.

Weitere psychische Erkrankungen als Folge der Angste und der Erkrankung

Weitere psychische Erkrankungen entwickelten sich bei 42% (n=21) der offen operierten
Patienten, bei 16,7% (n=5) der laparoskopisch operierten Patienten (Tabelle 14). Zu den
Erkrankungen gehorten generalisierte Angststorungen und Depressionen. Unter dem Punkt
»Sonstiges* wurde von den Patienten z. B. angegeben, dass sie unter einer Anpassungsstorung,

unter Panikattacken und Personalisierungsstorungen litten. (Abb. 10)
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Abb. 10: Darstellung der Hiufigkeit von psychischen Erkrankungen (offen vs. laparoskopisch)
Insgesamt gaben n=54 Patienten (offen und laparoskopisch) keine psychischen Erkrankungen an. Griin:
laparoskopisch operierte Patienten (n=21). Blau: offen operierte Patienten (n=5). Mehrfachantworten
waren moglich. Offen operierte Patienten entwickelten nicht signifikant mehr psychische Erkrankungen
als laparoskopisch operierte Patienten, p=0.063.

Offen operierte Patienten hatten nicht signifikant mehr psychische Erkrankungen entwickelt als

laparoskopisch operierte Patienten (p=0.063).

Auswirkungen auf Partnerschaft/ korperliches Selbstbild

Laparoskopisch operierte Patienten

Aus dieser Gruppe gaben 26,1% (n=6) der Patienten an, dass die Erkrankung und ihre Folgen
Auswirkungen auf ihre Partnerschaft hatten. 39,3% (n=11) der Patienten fiihlten sich kdrperlich
weniger anziehend und 39,3% (n=11) Patienten waren mit ihrem Korper unzufrieden. (Tabelle

12)
Offen operierte Patienten

Aus dieser Gruppe gaben 37% (n=17) der Patienten an, dass die Erkrankung und ihre Folgen
Auswirkungen auf ihre Partnerschaft haben. 53,1% (n=26) der Patienten fiihlten sich korperlich
weniger anziehend und 50% (n=24) Patienten waren mit ihrem Korper unzufrieden. (Tabelle

12)
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Offen Laparoskopisch | P

Auswirkungen auf Partnerschaft:*

- jaN (%) 17 (37) 6 (26,1)

- nein 29 (63) 17 (60,7) 0.367
Korperliche Anziehung: +*

- jaN (%) 26 (53,1) 11 (39,3)

- _nein 23 (46,9) 17 (60,7) 0.244
Korperliche Unzufriedenheit: *+*

- jaN (%) 24 (50) 11 (39,29)

- nein 24 (50) 17 (60,71) 0.366

Tabelle 12: Haufigkeit der Auswirkung der FAP-Erkrankung auf die Partnerschaft, das
Korperselbstbild und die korperliche Unzufriedenheit (offen vs. laparoskopisch)

Dargestellt sind die Hiaufigkeiten und Prozentzahlen. * keine Angaben (n=4) der offen operierten
Patienten und (n=7) der laparoskopisch operierten Patienten, ** keine Angaben (n=1) der offen operierten
Patienten und (n=2) der laparoskopisch operierten Patienten, *** keine Angaben (n=2) der offen
operierten Patienten und (n=2) der laparoskopisch operierten Patienten. Es besteht kein signifikanter
Unterschied zwischen den beiden Gruppen.

Unsere Untersuchung zeigte, dass zwischen dem OP-Zugang und der Auswirkung auf die
Partnerschaft kein Zusammenhang war (p=0.367). Es bestand kein signifikanter Unterschied
beider Gruppen hinsichtlich der korperlichen Anziehung (p=0.244). Auch hinsichtlich der
korperlichen Unzufriedenheit gab es zwischen beiden Gruppen keinen signifikanten

Unterschied (p=0.366). (Tabelle 12)
Einschrinkungen im Alltag und Freizeitaktivititen
Laparoskopisch operierte Patienten

56,7% (n=17) der Patienten gaben eine Beeintrichtigung beziiglich der Freizeitaktivitdten an

und 10% (n=3) der Patienten benétigten Hilfe im alltdglichen Leben.

Unter anderem benotigten sie Hilfe im Haushalt und in der Versorgung des Stomas. (Tabelle
14)

Offen operierte Patienten

68% (n=34) der Patienten aus dieser Gruppe gaben eine Beeintrichtigung beziiglich der

Freizeitaktivitdten an und 18% (n=9) der Patienten benétigten Hilfe im alltédglichen Leben, unter
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anderem im Haushalt, bei der kdrperlichen Pflege und in der Versorgung des Stomas. (Tabelle

13)

Unsere Untersuchung hat ergeben, dass zwischen dem Operationszugang und dem Auftreten

von Beeintrachtigungen bei der Ausiibung der Freizeitaktivititen kein Zusammenhang besteht

(p=0.307). Auch zwischen der bendtigten Hilfe

im alltdglichem Leben und dem

Operationszugang besteht kein Zusammenhang (p=0.332).

Hilfe im/bei... offen laparoskopisch
Haushalt N=7 N=2
Korperliche Pflege N=1 N=0
Versorgung des Stomas N=I N=1
Sonstiges N=1 N=0

Tabelle 13: Hiufigkeit der Hilfsbediirftigkeit (offen vs. laparoskopisch)
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offen laparoskopisch | P
Entwicklung von Angsten: N (%) | 41 (82) 16 (53,3) 0.006
Weitere psychische 21 (42) 5e,7) 0.063
Erkrankungen: N(%)
Auswirkungen auf Partnerschaft:*

- jaN (%) 17 (37) 6 (26,1)

- nein 29 (63) 17 (60,7) 0.367
Korperliche Anziehung: **

- jaN (%) 26 (53,1) 11 (39,3)

- nein 23 (46,9) 17 (60,7) 0.244
Korperliche Unzufriedenheit: *++

- jaN (%) 24 (50) 11 (39,29)

- nein 24 (50) 17 (60,71) 0.366
Einschriinkungen im Alltag: N 34 (68) 17 (56,7) 0.307
(%)

Bendtigte Hilfe im Alltag: N(%) 9(18) 3(10) 0.332

Tabelle 14: Psychosoziale Auswirkungen der Erkrankung (offen vs. laparoskopisch)

Dargestellt sind Héaufigkeiten und Prozentzahlen der psychosozialen Auswirkungen.* keine Angaben (n=4) der
offen operierten Patienten und (n=7) der laparoskopisch operierten Patienten, ** keine Angaben (n=1) der offen
operierten Patienten und (n=2) der laparoskopisch operierten Patienten, *** keine Angaben (n=2) der offen
operierten Patienten und (n=2) der laparoskopisch operierten Patienten. Einen signifikanten Unterschied hinsichtlich
der Entwicklung von Angsten konnte nachgewiesen werden, (p=0.006).

SF-12 Fragebogen

Den SF-12 Fragebogen hatten insgesamt 78 Patienten ausgefiillt, davon 49 (98%) der offen
operierten Patienten und 29 (96,7%), der laparoskopisch operierten Patienten. Die Ergebnisse
dieses Fragebogens liefern uns Summenskalen fiir die korperliche und psychische Dimension

der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit.
Korperliche Summenskala

Bei der Auswertung der korperlichen Summenskala des Short Form SF-12 Fragebogens ergaben

sich in den zwei zu vergleichenden Gruppen folgende Ergebnisse. (Tabelle 15)
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SF-12 (KSKI-DE)

offen (N=49)+

laparoskopisch (N=29)+

P

Mittelwert + SD

44,94 £ 11,93

50,06 = 11,03

0.064

Tabelle 15: Verteilung der SF-12 (KSK) Ergebnisse (offen vs. laparoskopisch)
Dargestellt sind Mittelwerte und Standardabweichungen. Zwischen den offen operierten Patienten (n=49)
und den laparoskopisch operierten Patienten (n=24) gab es keinen signifikanten Unterschied, p=0.064. *
keine Angaben (n=1) der offen operierten Patienten und (n=1) der laparoskopisch operierten Patienten.

Ergebnisse des SF-12 Fragebogens laparoskopisch operierte Patienten vs. offen

operierte Patienten

Die laparoskopisch operierten Patienten wiesen einen hoheren Mittelwert der korperlichen

Summenskala auf als die offen operierten Patienten. Dies ldsst sich auch der Boxplot

Darstellung entnehmen. (Abb.11)

Ein signifikanter Unterschied zwischen beiden Gruppen konnte jedoch nicht nachgewiesen

werden (p=0.064).
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Abb. 11: Boxplot-Diagramm mit der Verteilung der SF-12 (KSK) Ergebnisse (offen vs.
laparoskopisch)

Die oberste Linie gibt den Maximalwert und die unterste Linie den Minimalwert wieder. Die ausgefiillte
Flache wird nach oben hin von der Lage des 75%-Perzentils und nach unten hin von der Lage des 25%-
Perzentils begrenzt. Der dicke schwarze Balken innerhalb der ausgefiillten Fliche gibt die Lage des
Medians an. Dieser Wert teilt die Gesamtheit in zwei Halften. Uber den Minimalwert hinausragende
Werte geben die Ausreifler wieder. Offen operierte Patienten (M=44.94, SD=11.93) unterscheiden sich
nicht signifikant von den laparoskopisch operierten Patienten (M=50.06, SD=11.03), p=0.064.

Psychische Summenskala

Beziiglich der psychischen Summenskala unterscheiden sich die beiden Gruppen nicht
signifikant voneinander (p=0.102) obwohl die laparoskopish operierten Patienten einen hoheren

Mittelwert als die offen operierten Patienten aufweisen. (Tabelle 16 + Abb.12)

SF-12 (PSK1-DE) offen (N=49)+ laparoskopisch (N=29)+ | P

Mittelwert + SD 41,21 + 14,04 | 46,06 + 11,43 0.102

Tabelle 16: Verteilung der SF-12 (PSK) Ergebnisse (offen vs. laparoskopisch)

Dargestellt sind Mittelwerte und Standardabweichungen. Zwischen den offen operierten Patienten (n=49)
und den laparoskopisch operierten Patienten (n=24) gibt es keinen signifikanten Unterschied, p=0.102.*
keine Angaben (n=1) der offen operierten Patienten und (n=1) der laparoskopisch operierten Patienten.
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Abb. 12: Boxplot-Diagramm fiir die Verteilung der SF-12 (PSK) Ergebnisse (offen vs.
laparoskopisch)

Die oberste Linie gibt den Maximalwert und die unterste Linie den Minimalwert wieder. Die ausgefiillte
Flache wird nach oben hin von der Lage des 75%-Perzentils und nach unten hin von der Lage des 25%-
Perzentils begrenzt. Der dicke schwarze Balken innerhalb der ausgefiillten Fliche gibt die Lage des
Medians an. Dieser Wert teilt die Gesamtheit in zwei Halften. Uber den Minimalwert hinausragende
Werte geben die Ausreifler wieder. Offen operierte Patienten (M=41.21, SD=14.04) unterscheiden sich
nicht signifikant von den laparoskopisch operierten Patienten (M=46.06, SD=11.43), p=0.102.

Vergleich des Patientenkollektivs mit der deutschen Normstichprobe

In diesem Abschnitt soll der Vergleich der Summenskalen des Patientenkollektivs mit den
Summenskalen aus der deutschen Normstichprobe als Vergleichsgruppe erfolgen. Diese
Vergleichsgruppe besteht aus 2914 Personen. Die Normpopulation wurde in verschiedene
Gruppen/Untergruppen  unterteilt, sodass unterschiedliche Vergleiche zwischen den
untersuchten Patienten dieser Arbeit mit verschiedenen Untergruppen mit einer bestimmten

Erkrankung stattfinden kdnnen.

Eine Subgruppe mit FAP-Diagnose findet sich in der Normstichprobe der SF-12 Fragebdgen

nicht. Somit entschieden wir uns fiir den Vergleich mit der Normalbevolkerung.

Beim Vergleich der untersuchten Population dieser Arbeit und der Normalbevolkerung (PSK
und KSK jeweils 50) zeigte sich, dass die von uns untersuchten offen operierten Patienten einen
signifikant niedrigeren Wert (p=0.005) auf der korperlichen Summenskala hatten. Zwischen den
laparoskopisch operierten Patienten und der Normalbevdlkerung ergab sich kein signifikanter

Unterschied (p=0.977) auf der korperlichen Summenskala.

49



Der Vergleich der psychischen Summenskalen der Gruppen mit der Normalbevolkerung zeigte,
dass die offen operierten Patienten (p<0.0001) einen signifikant niedrigeren Wert auf der
psychischen Summenskala aufweisen als die Normalbevdlkerung. Einen Unterschied zwischen

den laparoskopisch operierten Patienten und der Normalbevolkerung gibt es nicht (p=0.074).
Gastrointestinaler Lebensqualititsindex nach Eypasch

Zur weiteren Erfassung der Lebensqualitit wurde der Gastrointestinale Lebensqualititsindex
nach Eypasch verwendet. Dieser Fragebogen wurde von insgesamt 75 Patienten ausgefiillt.
Davon gehorten 47 (94%) Patienten zur Gruppe der offen operierten Patienten und 28 (93,3%)
zur Gruppe der laparoskopisch operierten. Der Fragebogen kann entweder als Summe aller
Fragen ausgewertet werden oder vereinzelt nach den fiinf Dimensionen (Symptome, Emotionen,

physische Funktion, soziale Funktion und Beldstigung durch medizinische Behandlung).

Wir werteten den Fragebogen als Summe aller Fragen aus und erhielten folgende Ergebnisse.
Der Mittelwert betrug in der Gruppe der offen operierten Patienten 92,21 + 26,82 und in der
Gruppe der laparoskopisch operierten Patienten 103,36 + 25,25 (Abb.13 + Tabelle 17). Im
Vergleich zeigte sich kein signifikanter Unterschied (p=0.08). Insgesamt haben sowohl die
offen operierten (p<0.0001) als auch die laparoskopisch operierten (p<0.0001) Patienten einen
signifikant niedrigeren Mittelwert in diesem Fragebogen als die Normalbevdlkerung (M=120.8,

SD=15).

GLQI offen (N=47)* laparoskopisch (N=28)+ | P

Mittelwert +SD 92,21 £+ 26,82 103,36 + 25,25 0.080

Tabelle 17: Verteilung der Ergebnisse des GLQI (offen vs. laparoskopisch)

Dargestellt sind Mittelwerte und Standardabweichungen. Zwischen den offen operierten Patienten (n=47)
und den laparoskopisch operierten Patienten (n=28) gibt es keinen signifikanten Unterschied, p=0.080. *
keine Angaben (n=3) der offen operierten Patienten und (n=2) der laparoskopisch operierten Patienten.

Offen operierte Patienten (M=92.21, SD=26.82) hatten einen nicht signifikant niedrigeren Wert
im Gastrointestinalen Lebensqualititsindex als die laparoskopisch operierten Patienten
(M=103.36, SD=25.25), p=0.080. Sowohl die offen operierten (p<0.0001) als auch die
laparoskopisch operierten (p<0.0001) Patienten hatten einen signifikant niedrigeren Wert im

Vergleich zur Normalbevolkerung (M=120.8, SD=15)
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Abb. 13: Boxplot-Diagramm fiir die Verteilung der GLQI Ergebnisse (offen vs. laparoskopisch)

Die oberste Linie gibt den Maximalwert und die unterste Linie den Minimalwert wieder. Die ausgefiillte
Flache wird nach oben hin von der Lage des 75%-Perzentils und nach unten hin von der Lage des 25%-
Perzentils begrenzt. Der dicke schwarze Balken innerhalb der ausgefiillten Fliache gibt die Lage des
Medians an. Dieser Wert teilt die Gesamtheit in zwei Hélften. Offen operierte Patienten (M=92.21,
SD=26.82) hatten einen nicht signifikant niedrigeren Wert im Gastrointestinalen Lebensqualitéitsindex als
die laparoskopisch operierten Patienten (M=103.36, SD=25.25), p=0.080.

3.3 Hypothese 2
,Patienten, die sich mehrfachen Operationen unterziechen miissen (z. B. bei
Komplikationen) bilden mehr Desmoid-Tumore. Diese Diagnose spielt eine entscheidende

Rolle hinsichtlich der Lebensqualitit.«

Insgesamt gaben 46,7% (n=35) der Patienten an, einen Desmoid-Tumor zu haben. Diese
Patienten bilden die Untergruppe Patienten mit einem Desmoid. Frauen sind nicht signifikant
haufiger betroffen als Ménner (p=0.190). 26 (74,3%) Frauen und 9 (25,7%) Ménner waren
betroffen. Das Durchschnittsalter der Patienten betrug zum Zeitpunkt der Befragung 43,75

Jahre.*

*(drei der Desmoidpatienten machten keine Angaben zum Alter)
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Zeitpunkt der Diagnose eines Desmoid-Tumors

Bei 2,9% (n=1) der Desmoid-Patienten wurde das Desmoid bereits vor der Operation
diagnostiziert, bei 5,9% (n=2) gleichzeitig mit der Diagnosestellung von FAP und bei 91,2%
(n=31) erst im Verlauf der Erkrankung. Ein Patient machte hierzu keine Angaben. Dieser wurde

aus der Wertung genommen. (N=34=100%).
Operationsart

Bei allen (n=35) Desmoid-Patienten erfolgte eine Operation aufgrund der Darmpolyposis. Der

postoperative Zeitraum der Patienten betrdgt durchschnittlich 15,08 Jahre.

71,43% (n=25) der Desmoid-Patienten erhielten eine totale Dick- und Enddarmentfernung mit
Pouch, 22,86% (n=8) eine subtotale Kolektomie und 5,71% (n=2) erhielten einen dauerhaften
kiinstlichen Darmausgang (N=35=100%).

Operationsverfahren /operative Komplikationen /Langzeitfolgen der Operation

22,9% (n=8) der Desmoid-Patienten wurden laparoskopisch und 77,1% (n=27) wurden offen

operiert.

Bei den offen operierten Patienten traten Desmoide signifikant haufiger auf als bei

laparoskopisch operierten Patienten (p=0.021)

Insgesamt hatten 80% (n=28) der Desmoid-Patienten Komplikationen. 23 Patienten (65,7%)
gaben Langzeitfolgen an: Zwanzig Patienten (57,1%) hatten Verwachsungen im Bauchraum

und sechs (17,1%) haben Narbenkomplikationen.

22,9% (n=8) Desmoid-Patienten gaben operative Komplikationen an. Vier Patienten (11,4%)
hatten eine Entziindung, ein Patient (2,9%) Blutungen und vier Patienten (11,4%) eine

Anastomoseninsuffizienz. (Tabelle 18)

Die Patienten konnten mehrere Antwortmdglichkeiten ankreuzen.
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Komplikationen nach OP:
Verwachsungen im Bauchraum | N=20
Narbenkomplikationen N=6
Entziindungen N=4
Blutung N=1
Anastomoseninsuffizieng N=4
Sonstiges N=11

Tabelle 18: Auftretenshiufigkeit der operativen Komplikationen und Langzeitfolgen bei Desmoid-
Patienten

Operative Komplikationen: Anastomoseninsuffizienz, Entziindungen, Blutung. Langzeitfolgen:
Narbenkomplikationen, Verwachsungen im Bauchraum. Mehrfachantworten waren moglich. Patienten
mit operativen Langzeitfolgen hatten signifikant hiufiger ein Desmoid als Patienten ohne operative
Langzeitfolgen, p=0.002.

Patienten mit operativen Langzeitfolgen hatten signifikant hiufiger ein Desmoid als Patienten

ohne operative Langzeitfolgen (p=0.002).

Zwischen den Patienten mit operativen Komplikationen und den Patienten ohne operative

Komplikationen besteht kein signifikanter Unterschied (p=0.384).
Stoma /Weitere Komplikationen bzw. Komplikationen mit dem Stoma

Von den 35 Desmoid-Patienten hatten 24 (68,6%) Patienten ein Stoma. Sieben Desmoid-
Patienten erhielten aufgrund einer Komplikation ein Stoma erst im Verlauf oder im Rahmen

einer Revision (Komplikationsstoma). *
*(fehlende Angaben von einem Patienten)

Patienten mit Anlage eines Komplikationsstomas hatten signifikant hiufiger ein Desmoid als

Patienten, die kein Komplikationstoma hatten (p= 0.050).

Beziiglich weiterer Komplikationen wie Darmverschluss, Pouchitis, Pouchfistel und
Stuhlinkontinenz hatten 23 (n=65,7%) der Desmoid-Patienten diese Frage mit ,,ja* beantwortet.
Hiervon haben sechs (n=6) der Desmoid-Patienten aufgrund von einer Pouchitis /Pouchfistel/
Stuhlinkontinenz/Darmverschluss im Verlauf ein Komplikationsstoma angelegt bekommen.

Auch hierzu konnten Patienten mehrere Antwortmdglichkeiten angeben (Tabelle 19).
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Komplikationen :

Undichtigkeit des Stomas | N=6
Stuhlinkontinenz N=11
Vorfall des Stomas N=3
Darmverschluss N=11
Pouchitis N=8
Pouchfistel N=5

Tabelle 19: Auftretenshiufigkeit von Stomakomplikationen und weiteren Komplikationen bei
Desmoid-Patienten

Mehrfachantworten waren mdglich. Patienten mit weiteren Komplikationen (Darmverschluss, Pouchitis,
Pouchfistel, Stuhlinkontinenz) hatten signifikant hiufiger ein Desmoid als Patienten ohne weitere
Komplikationen (p=0.004).

Patienten mit weiteren Komplikationen (Darmverschluss/ Pouchitis/ Pouchfistel/
Stuhlinkontinenz) hatten signifikant haufiger ein Desmoid als Patienten ohne weitere

Komplikationen (p=0.004).

Zwischen den Patienten mit Stomakomplikationen und den Patienten ohne
Stomakomplikationen besteht kein signifikanter Unterschied beziiglich des Auftretens von

Desmoiden (p=0.568).
Anzahl der Desmoide/ Lokalisation der Desmoide

77,1% (n=27) der Patienten hatten einen Desmoid-Tumor, 8,6% (n=3) hatten zwei Desmoid-

Tumore und 14,3% (n=5) hatten mehr als zwei Desmoidtumore.

Die Desmoid-Tumore befanden sich im kleinen Becken, im Mesenterium, unter dem
Rippenbogen, unter der Bauchdecke, parastomal, im Unterbauch, im Diinndarm, Sternum und

am Harnleiter.
Desmoid bedingte Schwierigkeiten/ Operation des Desmoid-Tumors

72,7% (n=24) der Patienten hat das Desmoid Schwierigkeiten bereitet. (Bewegungsschmerzen,

Koliken, Darmverschluss...)

Bei 37,1% (n=13) der Patienten wurde das Desmoid operiert. Sieben Patienten haben vor der
Operation keine Therapie erhalten, zwei Patienten wurden vor der Operation medikamentos,
einer mit einer Kombination aus Chemotherapie + Radiatio, einer mit einer Kombination aus
Chemotherapie + Medikamenten und einer mit einer Kombination aus Chemotherapie +

Radiatio + Medikamenten behandelt. (Abb.14)
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Therapien vor der Desmoidoperation

Abb. 14: Darstellung der Hiufigkeit der einzelnen Therapien vor einer Desmoid-Operation
Insgesamt machte n=1 Patient keine Angabe.

Medikamente: Tamoxifen, Raloxifen, Sulindac, Introna (Interferone).

Erneute Operation aufgrund von Komplikationen bzw. Problemen

Aufgrund der oben genannten Komplikationen perioperativ, der Langzeitfolgen und der
Komplikationen mit dem Stoma fand bei 45,5% (n=15) der Desmoid-Patienten eine erneute

Operation statt. Insgesamt machte ein Patient keine Angabe.
Stomariickverlagerung

Bei 24 (68,6%) Desmoid-Patienten, die urspriinglich ein Stoma erhielten, erfolgte bei 20
(83,3%) Patienten eine einmalige Stomariickverlagerung. Bei zwei (8,3%) Patienten fand eine
zweimalige Stomariickverlagerung statt, da sie im Verlauf eine erneute Stomaanlage bekommen
haben. Bei zwei (8,3%) Desmoid-Patienten wurde das Stoma nicht zuriickverlegt und besteht

bis heute. Beide erhielten urspriinglich ein Komplikationsstoma.
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Re-Operationen (=Stromariickverlagerung, separate Stomaanlage, erneute OP bei
Komplikationen)

Bei allen 35 Desmoid-Patienten erfolgten Re-Operationen: erneute Operationen aufgrund von

Komplikationen (Stoma, perioperativ, Langzeitfolgen) oder Stomriickverlagerung. (Abb.15)
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Abb. 15: Darstellung der Hiufigkeit von Re-Operationen bei Patienten mit einem Desmoid-
Tumor

Abhiingigkeit der Anzahl der aufgetretenen Desmoide von der Anzahl der
Operationen/Re-Operationen

Mittels des Mantel-Haenszel-Tests konnte ein linearer Zusammenhang zwischen dem Auftreten
von Desmoid-Tumoren und den Re-Operationen festgestellt werden (p=0.001). Das bedeutet,
mit steigender Anzahl der Re-Operationen nimmt die Anzahl von Patienten mit einem Desmoid

Zu.
Lebensqualitit der Desmoid-Patienten, beurteilt durch den SF-12 Fragebogen

Desmoid-Patienten hatten einen Mittelwert von 39,21 + 12,81 auf der psychischen
Summenskala und einen Mittelwert von 42,25 £ 12,07 auf der korperlichen Summenskala.

(Abb.16 + Tabelle 20)
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Abb. 16: Boxplot-Diagramm mit der Verteilung der SF-12 Ergebnisse bei den Desmoid-Patienten
Die oberste Linie gibt den Maximalwert und die unterste Linie den Minimalwert wieder. Die ausgefiillte
Flache wird nach oben hin von der Lage des 75%-Perzentils und nach unten hin von der Lage des 25%-
Perzentils begrenzt. Der dicke schwarze Balken innerhalb der ausgefiillten Fliche gibt die Lage des
Medians an. Dieser Wert teilt die Gesamtheit in zwei Hélften. KSK12DE = korperliche Summenskala,
PSK12DE = psychische Summenskala des SF-12 Fragebogens.

Zwischen den Patienten mit einem Desmoid-Tumor (M=42.25, SD=12.07) und den Patienten ohne
Desmoid-Tumor (M=50.62 SD=10,7) gibt es einen signifikanten Unterschied beziiglich der koérperlichen
Summenskala, p=0.002. Zwischen den Patienten mit einem Desmoid-Tumor (M=39.22, SD=12.81) und
den Patienten ohne Desmoid-Tumor (M=45.05, SD=12.67), (p=0.054), gibt es keinen signifikanten
Unterschied auf der psychischen Summenskala, p=0.054.

Patienten mit Desmoid ohne Desmoid P
SF-12 (KSK-DE) 42,25+ 12,07 | 50,62 +10,7 0.002
SF-12 (PSK-DE) 39,21 +£12,81 45,05 £ 12,67 0.054

Tabelle 20: Verteilung der SF-12 (KSK, PSK) Ergebnisse (Patienten mit Desmoid vs. ohne
Desmoid)

Dargestellt sind Mittelwerte und Standardabweichungen. KSK12DE = korperliche Summenskala und
PSK12DE= psychische Summenskala des SF-12 Fragebogens. N=34

Zwischen den Patienten mit einem Desmoid-Tumor und den Patienten ohne Desmoid-Tumor, (p=0.002)
gibt es einen signifikanten Unterschied beziiglich der korperlichen Summenskala jedoch keinen
Unterschied beziiglich der psychischen Summenskala, (p=0.054).
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Zwischen den Patienten mit einem Desmoid-Tumor (M=42.25, SD=12.07) und den Patienten
ohne Desmoid-Tumor (M=50.62 SD=10,7), (p=0.002) gibt es einen signifikanten Unterschied
beziiglich der korperlichen Summenskala. Patienten ohne einen Desmoid-Tumor haben einen
signifikant hoheren Wert auf der korperliche Summenskala und somit eine hoheres korperliches

Wohlbefinden.

Zwischen den Patienten mit einem Desmoid-Tumor (M=39.22, SD=12.81) und den Patienten
ohne Desmoid-Tumor (M=45.05, SD=12.67), (p=0.054), gibt es keinen signifikanten

Unterschied auf der psychischen Summenskala.

Im Vergleich der Werte mit den Werten der Normalbevolkerung, zeigen sich bei den Patienten
mit einem Desmoid-Tumor sowohl auf der korperlichen Summenskala (p<0.0001)als auch auf

der psychischen Summenskala (p<0.0001) signifikant niedrigere Werte.

Zwischen den Patienten mit einem Desmoid-Tumor (M=83.18, SD=24.58) und den Patienten
ohne Desmoid-Tumor (M=106.76, SD=23.00), (p<0.0001), gibt es einen signifikanten

Unterschied im Gastrointestinalen Lebensqualitétstindex.

Zwischen den Patienten mit einem Desmoid-Tumor (M=83.18 SD=24,58) und der
Normalbevolkerung (M=120.8, SD=15), (p<0.0001), gibt es einen signifikanten Unterschied im

Gastrointestinalen Lebensqualitétstindex.

3.4 Hypothese 3

»Ein unerfiillter Kinderwunsch bei Frauen entsteht hiaufiger nach komplizierten

Operationsverliufen.*

An dieser Studie haben 52 Frauen mit einem Durchschnittsalter von 43,40 Jahren
teilgenommen. Zwei (n=2) Patientinnen machten keine Angaben zu ihrem Alter. 21,2% (n=11)
der Patentinnen sind alleinstehend, 32,7% (n=17) sind in einer Partnerschaft und 44,2 % (n=23)

sind verheiratet. Eine Patientin machte zum Familienstand keine Angaben.

62,7% (n=32) der Frauen erhielten eine offene und 37,3% (n=19) Frauen eine laparoskopische

Operation.* (*fehlende Angabe bei einer Patientin)

Beziiglich des Operationsverfahrens haben 74% (n=37) eine totale Dick- und
Enddarmentfernung mit Pouch, 24% (n=12) eine subtotale Kolektomie und 2% (n=1) einen
dauerhaften kiinstlichen Darmausgang erhalten. (N=50=100%)* (*fehlende Angaben von zwei

Patientinnen)
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Re-Operationen (=Stomariickverlagerung, separate Stomaanlage, erneute OP bei
Komplikationen

Aufgrund von  Komplikationen, Stomariickverlagerungen  und  Anlage von
Komplikationsstomata fand bei 69,2% (n=36) der Studienteilnehmerinnen ein erneuter Eingriff

statt. Bei 30,8% der Patientinnen fand lediglich die Darmpolyposis Operation statt. (Abb.17)
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Abb. 17: Darstellung der Hiufigkeit von Re-Operationen bei den Studienteilnehmerinnen

Zum Zeitpunkt der Befragung hatten 54,9% (n=28) der Studienteilnehmerinnen im Durchschnitt
bereits zwei Kinder und 45,1% (n=23) waren kinderlos. Eine Patientin machte hierzu keine

Angaben, diese wurde bei dieser Frage aus der Wertung genommen (N=51=100%)
Studienteilnehmerinnen ohne Kinder

Alle Frauen, die die Frage nach Kindern mit ,,nein“ beantwortet haben (n=23) Patientinnen,
konnten ab der Frage 41 den Fragebogen fortfiihren. Diese Frage lautete: ,,Haben Sie den
Wunsch schwanger zu werden? 33,3% (n=7) Patientinnen haben diese Frage bejaht, 66,7%
(n=14) verneint und zwei Patientinnen machten keine Angaben zu dieser Frage. Diese wurden

bei dieser Frage aus der Wertung genommen (N=21=100%).

Die Patientinnen begriindeten den nicht vorhanden Kinderwunsch mit Angst vor Vererbung
(n=8), kdrperlichem Unwohlsein (n=2) und verminderte Libido (n=1). Bei dieser Frage konnten

Mehrfachantworten gegeben werden.
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Studienteilnehmerinnen mit Kindern

Alle Patientinnen (n=28) die zum Zeitpunkt der Befragung Kinder hatten, haben den
Fragebogen ab der Frage 36 ,,Wie alt waren Sie bei lhrer ersten Schwangerschaft?* beantwortet.

Das Durchschnittsalter lag bei 23,62 Jahren. (Abb.18)

Minelwert = 23,62
Standardabweichung = 4,281

Haufigkeit

23 30
Schwangerschaftsalter

Abb. 18: Schwangerschaftsalter der Studienteilnehmerinnen
N=26, das Durchschnittsalter betrug 23,62 Jahre.

Bei 19,2% (n=5) der Patientinnen wurde eine prophylaktische Operation vor ihrer

Schwangerschaft durchgefiihrt.

Keine dieser Patientinnen gab Schwierigkeiten schwanger zu werden an. Lediglich eine
Patientin hatte ein bis zwei Jahre einen unerfiillten Kinderwunsch, dies jedoch bereits vor der
prophylaktischen Darmoperation. Sie wurde beziiglich der Ursache des unerfiillten

Kinderwunsches weder drztlich untersucht noch behandelt.
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Sorge einer erblichen Komponente der FAP

Bei fiinf Patientinnen spielte die Sorge um eine Vererbung der FAP eine Rolle bei der
Familienplanung. Vier Patientinnen verneinten, dass die FAP eine Rolle bei der

Familienplanung spiele. Die restlichen 19 Frauen lieBen diese Frage unbeantwortet.

Lebensqualitit der Studienteilnehmerinnen, beurteilt durch den SF-12

Fragebogen

In der unten aufgefiihrten Tabelle ist eine Zusammenfassung der Mittelwerte der validierten

Fragebdgen aufgefiihrt. (Tabelle 21)

Der Mittelwert des Wexner Scores bei den Frauen betrug 6,7 + 4,49 (Ein Patient mit 0 Punkten
ist vollstandig kontinent und mit 20 Punkten vollstindig inkontinent.)

Der Mittelwert des Gesamtscores des Gastrointestinalen Lebensqualitdtsindex nach Eypasch
betrug 95,54 £+ 25,4. (niedrigster Wert=0, hochster Wert=144).

Bei der Zusammenschau der korperlichen Summenskala und der psychische Summenskala
ergab sich bei den Studienteilnehmerinnen ein Mittelwert von 46,13 + 12,14 auf der
korperlichen Summenskala und von 42,35 + 12,38 auf der psychischen Summenskala. (Tabelle

21)

Wexner Score | Eypasch KSKI2DE PSKI2DE
(N=43) (N=48) (N=50) (N=50)

Mittelwert | 6,7 £ 4,49 95,54 £ 25,4 | 46,13 £ 12,14 | 42,35 + 12,38

Tabelle 21: Zusammenfassung der Ergebnisse der einzelnen Fragebogen (GLQI, SF-12, Wexner
Score) der Studienteilnehmerinnen.
Dargestellt sind Mittelwerte und Standardabweichungen von den verschiedenen Fragebogen. KSK12DE =
korperliche Summenskala und PSK12 DE= psychische Summenskala des SF-12 Fragebogens.

Im Vergleich zu den Frauen der Normalbevolkerung zeigte sich auf der korperlichen
Summenskala (p=0.2023) kein signifikanter Unterschied. Jedoch ein signifikanter Unterschied

auf der psychischen Summenskala (p<0.0001).
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Eine Korrelationsberechnung beziiglich der Anzahl der Re-Operationen und des Auftretens von
Kinderlosigkeit konnte nicht durchgefithrt werden, da keine der Patientinnen angab,

postoperativ Schwierigkeiten gehabt zu haben, schwanger zu werden.

3.5 Hypothese 4

»Ein heute noch unterschiitzter Anteil an Ménnern leidet an Impotenz nach Operationen

am Kolorektum*

Insgesamt haben 29 Ménner an dieser Studie mit einem Durchschnittsalter von 44,62 und einem
Median von 45,50 Jahren teilgenommen. Drei Patienten haben keine Angabe zu ihrem Alter
gemacht. Vier (13,8%) der méinnlichen Patienten sind alleinstehend, acht (27,6%) sind in einer

Partnerschaft und 17 (58,6%) sind verheiratet.

62,1% (n=18) der Minner erhielten eine offene und 37,9% (n=11) der Ménner eine

laparoskopische Operation.

Beziiglich des Operationsverfahrens haben 62,1% (n=18) eine totale Dick- und
Enddarmentfernung mit Pouch, 31% (n=9) Patientinnen eine subtotale Kolektomie und 6,9%

(n=2) einen dauerhaften kiinstlichen Darmausgang erhalten. (N=29=100%)

Re-Operationen (=Stromariickverlagerung, separate Stomaanlage, erneute OP bei

Komplikationen)

Aufgrund  von Komplikationen, Stomariickverlagerungen und  Anlage von
Komplikationsstomata fand bei 62% (n=18) der Studienteilnehmer ein erneuter Eingriff statt.

Bei 37,9% (n=11) der Patienten fand lediglich die Darmpolyposis-Operation statt. (Abb.19)

62



Haufigkeit
5

2-5 Re-0P 6-10 Re-Op > 10 Re-0OP

10Pwg
Darmpolyposis

Re-Operationen

Abb. 19: Darstellung der Hiufigkeit von Re-Operationen bei den Studienteilnehmern

Insgesamt 25,9% (n=7) der Patienten haben sich im Verlauf der Erkrankung sterilisieren lassen.
Vier von diesen Patienten haben sich vor der Darmpolyposis-Operation und zwei nach der

Darmpolyposis-Operation sterilisieren lassen.

19,2% (n=5) der Patienten gaben an, an der Prostata erkrankt zu sein. Fiinf (n=5) der Patienten

haben eine benigne Prostatahyperplasie und einer klagte zusétzlich {iber eine Prostatitis. Keiner

%
der Patienten war an Prostatakrebs erkrankt.

(*drei Patienten machten keine Angabe)

Sieben (n=7) der Studienteilnehmer waren aufgrund von weiteren urologischen Problemen in

Behandlung (Nierenversagen n=1, Nierenfistel n=1, Nierensteine n=1)

Drei (11,5%) Patienten litten an einer erektilen Dysfunktion, einer dieser Patienten gab
zusatzlich an, Probleme beim Samenerguss zu haben, einer litt an Impotenz und einer gab an
zusitzlich eine Inkontinenz zu haben. Einer der Patienten gab an, die erektile Dysfunktion
bereits vor der Darmpolyposis Operation gehabt zu haben. Die iibrigen hatten diese

Beschwerden erst nach der FAP-Operation.

Zwei der befragten Studienteilnehmer nahmen potenzsteigernde Mittel ein.
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Aufgrund eines unerfiillten Kinderwunsches wurden 3 der Patienten drztlich untersucht oder
behandelt (Spermiogramm erstellt und sexualtherapeutisch betreut). Drei Patienten machten

keine Angaben zur dieser Frage.

Einem dieser Patienten wurde mitgeteilt, dass er zeugungsunfdhig sei. Bei diesem Patienten
wurde ein Spermiogramm erstellt. Der Patient machte keine ndheren Angaben zur Ursache der
Zeugungsunfahigkeit. Die Zeugungsunfdhigkeit wurde ihm nach der Darmpolyposis-Operation

mitgeteilt.

Die folgende Abbildung (Abb. 20) verdeutlicht die Bedenken der Patienten bei der
Familienplanung. Dabei ist festzustellen, dass die meisten (n=12) Angst haben/hatten die
Erkrankung an die Kinder weiter zu vererben. Vier (n=4) Patienten gaben an, eine verminderte
Lust am Sexualleben zu haben, vier (n=4) hatten Bedenken aufgrund von korperlichem
Unwohlsein und eine gleiche Anzahl (n=4) gab depressive Verstimmungen als Grund fiir die
Bedenken an. Auch bei dieser Frage waren Mehrfachantworten moglich. Drei Patienten gaben

»sonstiges™ als Grund an, jedoch wurden von den Patienten keine ndheren Angaben zu dieser

Antwort gemacht. (Abb.20)
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Abb. 20: Darstellung der Hiiufigkeit der einzelnen Bedenken bei der Familienplanung
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Lebensqualitit der minnlichen Studienteilnehmer, beurteilt durch den SF-12

Fragebogen

In der unten aufgefiihrten Tabelle ist eine Zusammenfassung der Mittelwerte der validierten

Fragebogen aufgefiihrt. (Tabelle 22)

Der Mittelwert des Wexner Scores bei den Ménnern betrug 5,8 £ 5,15. (Ein Patient mit 0

Punkten ist vollstdndig kontinent und mit 20 Punkten vollstdndig inkontinent.)

Der Mittelwert des Gesamtscores des Gastrointestinalen Lebensqualititsindex nach Eypasch
betrug 98,00 + 28,5, auch hier kann festgehalten werden, dass sich der Wert im oberen Bereich
befindet (niedrigster Wert=0, hochster Wert=144).

Bei der Zusammenschau der korperlichen Summenskala und der psychischen Summenskala
ergab sich bei den Studienteilnehmern ein Mittelwert auf der korperlichen Summenskala von

48,38 + 11,14 und auf der psychischen Summenskala ein Wert von 43,90 & 14,7. (Tabelle 22)

Wexner Score | Eypasch KSKI2DE PSKI2DE
(N=20) (N=28) (N=29) (N=29)
Mittelwert | 5,8 + 5,15 98 + 28,5 48,38+ 11,14 | 43,90 + 14,7

Tabelle 22: Zusammenfassung der Ergebnisse der einzelnen Fragebiogen (GLQI, SF-12, Wexner
Score) bei den Studienteilnehmern
Dargestellt sind Mittelwerte und Standardabweichungen der einzelnen Fragebogen.

Im Vergleich zu den Ménnern der Normalbevolkerung zeigte sich beziiglich der korperlichen
Summenskala (p=0.2626) kein signifikanter Unterschied. Jedoch ein signifikant reduzierter

Wert beziiglich der psychischen Summenskala (p<0.0001).
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4. Diskussion

4.1 Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse

4.1.1 Hypothese 1

Das Durchschnittsalter der laparoskopisch operierten Patienten betrug zum Zeitpunkt der
Operation 32,46 Jahre und bei den offen operierten Patienten 30,55 Jahre. Einen signifikanten
Unterschied gab es nicht (p=0.536). Jedoch waren offen operierte Patienten zum Zeitpunkt der
Befragung signifikant élter als die laparoskopisch operierten Patienten (p=0.001). Die Befragten
wurden zwischen 1977 und 2012 operiert, wobei die meisten offen durchgefiihrten Operationen

zwischen den Jahren 1977 bis 2000 stattfanden und die laparoskopischen Operationen in den

Jahren 2000 bis 2012.

Bei den offen operierten Patienten ist der postoperative Zeitraum signifikant langer als bei den

laparoskopisch operierten Patienten (p<0.0001).

Die haufigste durchgefiihrte Operation war eine totale Dick- und Enddarmentfernung mit Pouch
(IPAA), unabhéngig davon, ob die Patienten laparoskopisch oder offen operiert wurden. Einen

dauerhaften Darmausgang erhielten nur offen operierte Patienten.

Offen operierte Patienten hatten signifikant mehr operative Langzeitfolgen (Verwachsungen im
Bauchraum, Narbenkomplikationen) als die laparoskopisch operierten Patienten (p<0.0001).
Zwischen beiden Gruppen bestand kein signifikanter Unterschied beziiglich des Auftretens von

operativen Komplikationen (Entziindungen, Blutungen, Anastomoseninsuffizienzen) (p=0.336).

Offen operierte Patienten hatten signifikant mehr weitere Komplikationen (Pouchitis,
Pouchfistel, Stuhlinkontinenz, Darmverschluss) als laparoskopisch operierte Patienten
(p=0.007). Signifikant mehr offen als laparoskopisch operierte Patienten bendtigten eine Re-
Operation aufgrund von Komplikationen (p=0.002).

Das Auftreten von Desmoiden war bei offen operierten Patienten signifikant hdufiger als bei

laparoskopisch operierten (p=0.021).

Die offen operierten Patienten hatten sowohl tagsiiber (p=0.167) als auch nachts (p=0.136)
keine signifikant hohere Stuhlfrequenz als die laparoskopisch operierten Patienten. Es zeigte
sich bei den offen operierten Patienten ein signifikant hoherer Wexner Score, die insgesamt
unter einer ausgeprdgteren Inkontinenz litten als die laparoskopisch operierten Patienten

(p<0.0001).

Signifikant mehr offen operierte Patienten als laparoskopisch operierte Patienten litten an

Angsten aufgrund der Erkrankung (p=0.006).
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Offen operierte Patienten litten stirker unter psychischen Erkrankungen wie generalisierten
Angststorungen, Depressionen, Anpassungsstorungen, Panikattacken und
Personalisierungsstorungen als laparoskopisch operierte Patienten. Dieser Unterschied war

jedoch nicht signifikant (p=0.063).

Die FAP-Erkrankung hatte in beiden Gruppen Auswirkungen auf die Partnerschaft, das
Korperbefinden und das Korperbild. Wobei offen operierte Patienten sich starker beeintrichtigt

fiihlten als laparoskopisch operierte Patienten. Die Unterschiede waren nicht signifikant.

Mehr offen operierte Patienten als laparoskopisch operierte Patienten gaben Einschrinkungen

im Alltag und Bediirftigkeit an. Die Unterschiede waren nicht signifikant.

Bei der Erhebung der Lebensqualitdt mit dem SF-12 Fragebogen zeigte sich zwischen beiden
Gruppen kein signifikanter Unterschied. Sowohl auf der korperlichen (p=0.064) als auch auf der
psychischen (p=0.102) Summenskala zeigte die Gruppe mit der konventionellen Operation
einen niedrigeren Wert als die Gruppe mit der laparoskopischen Operation. Dieser Unterschied

war jedoch nicht signifikant.

Die offen operierten Patienten hatten sowohl auf der korperlichen (p=0.005) als auch auf der
psychischen (p<0.0001) Summenskala einen signifikant niedrigeren Wert im Vergleich zur
Normalbevolkerung. Die laparoskopisch operierten Patienten unterschieden sich sowohl auf der
korperlichen Summenskalen (p=0.977) als auch auf der psychischen Summenskala nicht

signifikant von der Normalbevolkerung (p=0.074).

Bei der Erhebung des Gastrointestinalen Lebensqualititsindex zeigte sich kein signifikanter
Unterschied zwischen offen und laparoskopisch operierten Patienten (p=0.080). Im Vergleich
zur Normalbevolkerung hatten sowohl die offen operierten (p<0.0001) als auch die

laparoskopisch operierten (p<0.0001) Patienten einen signifikant niedrigeren Wert.

4.1.2 Hypothese 2
Insgesamt gaben 46,7% (n =35) der Patienten dieser Studie an, einen Desmoidtumor zu haben.
Frauen (74,3%, n=26) waren nicht signifikant haufiger betroffen als Minner (25,7%, n=9);

p=0.190. Das Durchschnittsalter der Patienten mit einem Desmoid-Tumor betrug 43,75 Jahre.

Beim Grofteil (n=31) der Patienten wurde das Desmoid nach der Darmoperation diagnostiziert,

bei den tibrigen entweder vor oder gleichzeitig mit der Diagnosestellung von FAP.

Uberwiegend (71,43%) erhielten die Desmoid-Patienten eine totale Dick- und
Enddarmentfernung mit Pouch und die Minderheit (5,71%) einen dauerhaften kiinstlichen
Darmausgang. Diese Operationen wurden bei 77,1% (n=27) der Patienten offen und bei 22,9%

(n=8) der Patienten laparoskopisch durchgefiihrt. Unsere Untersuchung hat ergeben, dass bei
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den offen operierten Patienten signifikant hdufiger Desmoide auftreten als bei laparoskopisch

operierten Patienten (p=0.021).

Insgesamt hatten 80% (n=28) der Desmoid-Patienten Komplikationen. 23 Patienten (65,7%)
gaben Langzeitfolgen (Verwachsungen im Bauchraum, Narbenkomplikationen) an. 22,9%
(n=8) Desmoid-Patienten gaben operative Komplikationen (Entziindungen, Blutungen,

Anastomoseninsuffizienzen) an.

Patienten mit operativen Langzeitfolgen (Narbenkomplikationen/ Verwachsungen im
Bauchraum) hatten signifikant hédufiger ein Desmoid als Patienten ohne operative

Langzeitfolgen (p=0.002).

Bei allen 35 Desmoid-Patienten erfolgten Re-Operationen aufgrund von Komplikationen

(Stoma, perioperativ, Langzeitfolgen) oder Stomariickverlagerung.

Mittels des Mantel-Haenszel-Tests konnte ein linearer Zusammenhang zwischen dem Auftreten
von Desmoid-Tumoren und den Re-Operationen festgestellt werden (p=0.001). Das bedeutet,
mit steigender Anzahl der Re-Operationen nahm die Anzahl von Patienten mit einem Desmoid

Zu.

FAP-Patienten mit einem Desmoid-Tumor hatten einen signifikant niedrigeren Wert auf der
korperlichen Summenskala (p=0.002) als FAP-Patienten ohne einen Desmoid-Tumor. Ein
Unterschied auf der psychischen Summenskala bestand nicht (p=0.054). Im Vergleich der
Werte mit den Werten der Normalbevolkerung, zeigten sich bei den Patienten mit einem
Desmoid-Tumor sowohl auf der korperlichen Summenskala (p<0.0001) als auch auf der

psychischen Summenskala (p<0.0001) signifikant niedrigere Werte.

Auch im Gastrointestinalen Lebensqualitdtsindex zeigte sich sowohl im Vergleich zu den
Patienten ohne Desmoid-Tumor als auch im Vergleich zu der Normalbevolkerung ein

signifikant niedrigerer Wert (p=<0.0001).

4.1.3 Hypothese 3

An dieser Studie nahmen 52 Frauen mit einem Durchschnittsalter von 43,40 Jahren teil.
Siebzehn Frauen waren in einer Partnerschaft und dreiundzwanzig waren verheiratet. EIf waren
alleinstehend. Die Darmpolyposis Operation ist {iberwiegend (62,7%) offen durchgefiihrt
worden. Die meisten (74%) erhielten eine totale Dick- und Enddarmentfernung mit Pouch, nur

2% erhielten einen dauerhaften kiinstlichen Darmausgang.

Aufgrund von Komplikationen (wie z. B. operativen Komplikationen, operativen
Langzeitfolgen), Stomariickverlagerungen und Anlage von Komplikationsstomata, fand bei

mehr als der Hélfte (69,2%) der Studienteilnehmerinnen ein erneuter Eingriff statt.
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Zum Zeitpunkt der Befragung hatten 28 (54,9%) der Studienteilnehmerinnen im Durchschnitt
bereits zwei Kinder, dreiundzwanzig waren kinderlos. Acht der kinderlosen Patientinnen hatten
den Wunsch, schwanger zu werden. 14 der kinderlosen Patientinnen hatten aufgrund von Angst

vor Vererbung, korperlichem Unwohlsein und verminderter Libido diesen Wunsch nicht.

Bei fiinf der Patientinnen mit Kindern wurde die prophylaktische FAP-Operation vor ihrer
Schwangerschaft durchgefiihrt. Keine dieser Patientinnen gab an, Schwierigkeiten gehabt zu
haben, schwanger zu werden. Eine Patientin hatte {iber ein bis zwei Jahre einen unerfiillten

Kinderwunsch, dies ereignete sich jedoch bereits vor der prophylaktischen Darmoperation.

4.1.4 Hypothese 4

Insgesamt haben 29 Minner an dieser Studie mit einem Durchschnittsalter von 44,62 Jahren
teilgenommen. Vier der mainnlichen Patienten sind alleinstehend, acht sind in einer
Partnerschaft und achtzehn sind verheiratet. 62,1% der Ménner wurden offen und 37,9%
laparoskopisch operiert. Der Grofiteil (62,1%) erhielt eine totale Dick- und Enddarmentfernung

mit Pouch und 6,9% einen dauerhaften kiinstlichen Darmausgang.

Auch bei 62% der Ménner fanden aufgrund von Komplikationen Re-Operationen statt. Sieben
Patienten haben sich im Verlauf der Erkrankung sterilisieren lassen, vier von diesen Patienten

vor und zwei nach der Darmpolyposis-Operation.

Drei (11,5%) Patienten litten an einer erektilen Dysfunktion, einer dieser Patienten hatte zudem
Probleme beim Samenerguss und einer hatte eine Inkontinenz. Bei einem Patienten bestand die
erektile Dysfunktion bereits vor der Darmpolyposis Operation. Die restlichen hatten diese

Beschwerden erst nach der FAP-Operation.

Einem dieser Patienten wurde mitgeteilt, dass er zeugungsunfahig sei. Bei diesem Patienten
wurde ein Spermiogramm erstellt. Die Zeugungsunfihigkeit wurde ihm nach der

Darmpolyposis Operation mitgeteilt.

Auch bei den ménnlichen Studienteilnehmern beeinflusst die FAP Diagnose die
Familienplanung. Zwdlf Patienten haben/hatten Angst, die Erkrankung an die Kinder weiter zu
vererben, vier Patienten hatten eine verminderter Libido, vier fiihlten sich koérperlich unwohl

und vier gaben depressive Verstimmungen als Einflussfaktor auf die Familienplanung an.

Bei dieser Hypothese konnte aufgrund der wenigen Angaben der Patienten iiber die
Einschrinkungen der Fruchtbarkeit/Sexualleben keine Korrelation zur Re-Operation festgestellt

bzw. keine Aussage getroffen werden.
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4.2 Diskussion der Hypothese 1

4.2.1 Auswirkungen des Operationszuganges auf die Lebensqualitat

Wie bereits zu Anfang erwéhnt, ist die Lebensqualitit moglicherweise die relevanteste
ZielgroBe bei Patienten mit FAP. Als Folge der prophylaktischen Resektionsoperationen von
Darmabschnitten kommt es zu weitreichenden Konsequenzen in vielen Lebensbereichen, die
sowohl das psychische als auch das physische Wohlbefinden der Patienten malgeblich
beeintriachtigt.

Entsprechend der Hypothese erfolgt im ersten Abschnitt der Diskussion die Gegeniiberstellung
der Vorteile und Nachteile beider Operationszuginge (offen vs. laparoskopisch) und die

Gegeniiberstellung der Ergebnisse beider Gruppen im Vergleich zur bestehenden Literatur.

Im Weiteren sollen die Auswirkungen der Operation auf die unterschiedlichen Lebensbereiche
(alltagliche Leben, Freizeitaktivitaten, Korperbild/ Partnerschaft und Sexualleben) und vor
allem auf das psychische Befinden und die psychische Belastung in Gegeniiberstellung des
Operationszuganges aufgefiihrt werden. Bereits hier zeigt sich, dass die Patientenverldufe

variabel sind und auch Auswirkungen auf die Lebensqualitit jedes Einzelnen haben konnen.

Im zweiten Teil der Diskussion werden die Auswirkungen der Desmoide und die Korrelation
zwischen Anzahl der Re-Operationen mit dem Auftreten von Desmoiden aufgezeigt und mit

bestehender Literatur verglichen.
Zeitliche Entwicklung der operativen Zuginge: 1977 bis Heute

In unserer Studie zeigte sich, dass die meisten offen durchgefiihrten Operationen zwischen den
Jahren 1977 und 2000 stattfanden und in den letzten Jahren die Bedeutung der laparoskopischen
Operationen zugenommen hat. Seit dem Jahre 2000 wurde unser Patientenkollektiv meistens

laparoskopisch operiert und nur punktuell offen.

An dieser Stelle wirft sich die Frage auf, warum die laparoskopische Operation in den letzten

Jahren zunehmend an Bedeutung gewonnen hat.

Die Vorteile der laparoskopischen Therapie iiberwiegen im Vergleich zur konservativen
Operation. Dies konnte in mehreren Studien dargestellt werden. Zu diesen Vorteilen zédhlen
nicht nur verminderte postoperative Schmerzen, Morbiditdt und reduzierte narkotische
Anforderungen, sondern auch kiirzere postoperative Krankenhausaufenthalte (Ballantyne, 1995;
Chen et al.,, 2000; Dunker et al., 2001; Young-Fadok et al., 2001, 2000) und somit eine

Verringerung der enormen Kosten, was somit von hohen soziodkonomischen Interesse ist.
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Young-Faddok et al. und Chen et al. konnten jedoch bei ihren Gegeniiberstellungen der Vorteile
von laparoskopischen Operation gegeniiber der konventionellen/offenen Operation auch
feststellen, dass es bei den laparoskopischen Operationen zu ldngeren Operationszeiten
gekommen ist (Chen et al., 2000; Young-Fadok et al., 2000). Weitere Studien zeigten, dass
offen durchgefiihrte Operationen mit einer kiirzeren Operationsdauer einhergehen (Dunker et
al., 2001) und dass es bei lapraroskopischen Operationen durchaus auch zur ldngeren
Krankenhausaufenthalten und einer hoheren Morbiditdt kommen kann (Reissman et al., 1996;

Wesxner et al., 1992).

Postoperative Komplikationen kommen bei laparoskopisch operierten Patienten weniger vor
(Ballantyne, 1995). Es gibt jedoch Studien die zeigen, dass postoperative Komplikationen - wie
Strikturen, Pouchitis, Abszessformationen und Obstruktionen - in beiden Gruppen dquivalent
sind (Larson et al., 2005). Die Inzidenzrate an postoperativen Komplikationen unterscheidet
sich nicht signifikant (Young-Fadok et al., 2000). Wohingegen in unserer Studie gezeigt werden
konnte, dass vor allem operative Langzeitfolgen (Narbenkomplikationen, Verwachsungen im
Bauchraum) bei den offen operierten Patienten hdufiger als bei den laparoskopisch operierten

Patienten (p<0.0001) vorkommen.

4.2.2 Auswirkungen des Operationszuganges auf das alltagliche Leben,
Freizeitaktivititen, Korperbild/ Partnerschaft/ Sexualleben/ psychisches
Befinden/ psychische Belastung

Der Vergleich unserer Studie mit der bereits vorhandenen Literatur ist schwierig. Andere

Studien unterschieden sich primir in der Zusammensetzung des Patientenkollektivs oder

verglichen die unterschiedlichen Operationsmethoden untereinander und nicht den Zugangsweg

miteinander. Es gibt wenige Studien, die ein vergleichbares/dhnliches Patientenkollektiv wie in
unserer Studie untersucht haben, z. B. die Studien von Ganschow et al., Wolf et al. und Douma
et al. (Douma et al., 2011; Ganschow et al., 2010; Wolf et al., 2011). Das Gemeinsame der
meisten Studien ist die Untersuchung der postoperativen Auswirkungen auf das alltidgliche

Leben, Freizeitaktivititen, Korperbild/ Partnerschaft/ Sexualleben, psychische Befinden/

psychische Belastung und auf die Lebensqualitdt nach einer Darmoperation. Die Gewichtung

einzelner Untersuchungsaspekte war hierbei unterschiedlich.
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Alltag/ Freizeitaktivititen

In unserer Studie hatten offen operierte Patienten mehr Einschriankungen im Alltag/bei den
Freizeitaktivititen und eine hohere Hilfsbediirftigkeit im Alltag und bei der Stomaversorgung
als laparoskopisch operierte Patienten. Einen signifikanten Unterschied diesbeziiglich gab es

zwischen den beiden Gruppen (offen vs. laparoskopisch) jedoch nicht.

Osterfeld et.al konnte in seinem Patientenkollektiv zeigen, dass zwei Drittel der Patienten in
ihrem alltdglichen Leben, Arbeitsleben und sexuellen Leben eingeschrinkt sind, iiber hohe
Stuhlfrequenzen und weitere Einschrdnkungen in den Freizeitaktivititen, wie z.B. der Besuch
von gesellschaftlichen Veranstaltungen und bei spontanen Aktivititen, haben. Es wurde iiber
eine Verschlechterung der Lebensumstinde durch eine operative Intervention berichtet. Die
meisten Patienten hatten nach dem ersten postoperativen Jahr - obwohl sie in vielen
Lebensbereichen Einschrankungen erfahren mussten - nahezu ihre anfangliche Lebensumstinde

wiedererlangt. (Osterfeld et al., 2008)
Korperbild/ Partnerschaft/ Sexualleben

In unserer Studie hatte die Erkrankung in beiden Gruppen Auswirkungen auf die Partnerschaft,
das Korperbefinden und Korperbild, wobei auch diese bei den offen operierten Patienten starker
ausgepragt waren als bei den laparoskopisch operierten Patienten. Einen signifikanten
Unterschied zwischen beiden Gruppen gab es jedoch nicht. Auch die Studien von Larson et. al
und Kjaer et al. konnten sowohl beziiglich des Korperselbstbildes/ der korperlichen Attraktivitit
als auch beziiglich des kosmetischen Ergebnisses sowie der sexuellen Funktion keinen
signifikanten Unterschied zwischen beiden Gruppen feststellen (Kjaer et al., 2014; Larson et al.,

2008).

Demgegeniiber stehen Studien, bei denen vor allem die laparoskopischen Vorteile im
Vordergrund stehen. Die laparoskopisch operierten Patienten berichten iiber ein gutes
kosmetisches Ergebnis der Operationsnarbe und eine hohe Zufriedenheit mit dem
Korperselbstbild/ mit der korperlichen Attraktivitit (Dunker et al., 2001; Polle et al., 2007;
Scarpa et al., 2009). Gegeniiber den offen operierten Patienten konnte beziiglich des guten
kosmetischen Ergebnisses ein signifikanter Unterschied beobachtet werden, die mit einer
signifikant hoheren Zufriedenheit beziiglich der Operationsnarbe einhergehen. (Dunker et al.,

2001; Polle et al., 2007).

Die Studie von Polle et al. war eine der ersten Studien, die einen negativen Einfluss der offenen
Operation auf das Korperselbstbild und das kosmetische Ergebnis darstellen konnte (Polle et al.,
2007).
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Stuhlfrequenz/ Stuhlinkontinenz/ Stoma

Das Stuhlverhalten beider Gruppen (offen vs. laparoskopisch) unterschied sich sowohl nachts
als auch tagsiiber in unserer Untersuchung nicht (nachts: p=0.136; tagsiiber: p=0.167). Jedoch
zeigte sich ein signifikant hoherer Wexner Score bei den offen operierten Patienten, die
insgesamt unter einer ausgeprigteren Stuhlinkontinenz litten als die Patienten mit einer
laparoskopischen Operation (p<0.0001). Dies zeigt welche enormen Auswirkungen eine offene
Operation bei einem Patienten hat. Postoperativ muss der Patient eine Stuhlinkontinenz
hinnehmen und sich somit auf das neue Leben mit Einschrdnkungen anpassen. In der Studie von
Larson et al. zeigten sich hingegen sowohl in der Stuhlfrequenz als auch bei der
Stuhlinkontinenz keine Unterschiede zwischen offen und laparoskopisch operierten Patienten

(Larson et al., 2005).

In weiteren Studien von Ganschow et al, Osterfeld et al. sowie Wuthrich et al. konnte
festgestellt werden, dass ein operativer Eingriff die Stuhlfrequenz sowohl tagsiiber als auch
nachts erhoht (Ganschow et al., 2010; Ko et al., 2000; Osterfeld et al., 2008; Wuthrich et al.,
2009). Diese Ergebnisse lassen sich auch in unserer Studie wiederfinden. Ganschow et al.
konnte sogar ecinen signifikanten Einfluss der Stuhlfrequenz mit einer Reduktion der
Lebensqualitdt (GLQI) feststellen (p=0.0127) (Ganschow et al., 2010). Dariiber hinaus zeigte
Osterfeld et al., dass Patienten mit einem Stoma, die bereits eine Lebenseinschrankung erleiden
missen, mehrmals tdglich und nachts ihr Stoma entleeren miissen und somit weitere Einbu3en

hinnehmen (Osterfeld et al., 2008).

Mogliche Erklarungsansitze fiir die erhohte Stuhlfrequenz konnten unter anderem postoperative
Entziindungsreaktionen, Anpassungsreaktionen auf Verdnderungen der Darmpassage und
Konsistenzverdnderungen des Stuhlganges wihrend der Darmpassage sein. Auch die Studie von
Osterfeld et al. beschrieb die Notwendigkeit von stuhlregulierenden Medikamenten (Osterfeld et
al., 2008). Hinsichtlich einer Konsistenz des Stuhlganges wurden unsere Patienten mit dem
Wexner Score befragt. Dabei konnten wir feststellen, dass die offen operierten Patienten einen
signifikant hoheren und somit eine ausgeprigtere Inkontinenz aufwiesen als die laparoskopisch

operierten Patienten (7,92 vs. 4,04; p=0.001).
Psychisches Wohlbefinden/Angste

Einleitend l4sst sich sagen, dass wir in unserer Studie zeigten, dass die Patienten primir Angste
vor einer Verschlimmerung oder einem erneuten Ausbruch der Erkrankung, dem Ausbruch von
Darmkrebs, vor weiteren Operationen und einem Stoma hatten. Signifikant mehr offen operierte
Patienten (82%) als laparoskopisch operierte Patienten (53,3%) litten an Angsten (p=0.006).

Weitere  Prddiktoren wie das  Alter, Langzeitfolgen, Desmoide, Stomaanlagen,
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Komplikationsstomata und der postoperativer Zeitraum hatten keinen signifikanten Einfluss auf

die Angstentstehung.

Wie wichtig die peritherapeutische Unterstlitzung der FAP-Patienten ist, haben wir in unserer
Studie festgestellt. Patienten suchten stetig nach Bewiltigungsstrategien und nahmen
Ressourcen wie Familie/Partner und Freunde, Selbsthilfegruppen sowie psychoonkologische
und psychotherapeutische Fachkrifte in Anspruch. Zudem versuchten Patienten zunehmend ihr
Denken positiv zu beeinflussen und durch vermehrte Freizeitaktivitidten und Arbeiten von ihren
Angsten abzulenken. Osterfeld et al. kam im Vergleich zu unserer Studie auf dhnliche
Ergebnisse (Osterfeld et al., 2008). Patienten berichteten iiber prdoperative und postoperative
Angstzustinde, wobei die Angst vor einem Stoma und vor zukiinftigen Komplikationen fithrend

war (Osterfeld et al., 2008).

In der Literatur fanden sich weitere Studien, die sich bereits mit den Angstzustdnden der FAP-
Patienten und deren Bewailtigungsstrategien beschéftigten (Claes et al., 2011; Douma et al.,
2010). Die zwei Studien zeigten, dass lediglich eine Minderheit der Patienten eine spezialisierte
und professionelle psychosoziale Unterstiitzung in Anspruch genommen haben (Claes et al.,

2011; Douma et al., 2010).

Sowohl Claes et al. als auch Douma et al. sind der Auffassung, dass in Zukunft der Focus auf
der Diagnostik und Therapie der psychosozialen Belastung liegen muss (Claes et al., 2011;
Douma et al., 2010). Unsere Ergebnisse mit einem erniedrigten Wert auf der psychischen
Summenskala der FAP-Patienten (offen operierten Patienten) betont ebenso die Notwendigkeit

der psychosozialen Diagnostik und Unterstiitzung.

4.2.3 Lebensqualitat: SF-12 und Gastrointestinaler Lebensqualitatsindex nach
Eypasch

Eine Studie von Esplen et al. mit FAP-Patienten zeigte, dass FAP-Patienten gegeniiber der
Normalbevolkerung eine reduzierte Lebensqualitdt hatten. Die Forschungsgruppe ging davon
aus, dass Pradiktoren wie der Familienstand, die Vorkenntnisse iiber das Desmoid in der
Familie und die Hoffnungslosigkeit den stirksten Einfluss auf die Lebensqualitdt hatten.
(Esplen et al., 2004) Die Ergebnisse dieser Studie zeigten eine reduzierte gesundheitsbezogene
Lebensqualitét fiir den FAP-Patienten sowie den Patienten mit einem Desmoidtumor (Esplen et

al., 2004).

Diese Studie widerspricht der Studie von Osterfeld, dass die meisten Patienten préoperativ eine

dquivalente Lebensqualitdt zur Normalbevolkerung haben (Osterfeld et al., 2008).

Beziiglich der Lebensqualitdt (SF-12, GLQI) zeigte sich in unserer Studie zwischen den beiden

Gruppen (offen vs. laparoskopisch) kein signifikanter Unterschied. Konkordante Ergebnisse mit
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unserer Studie zeigten sich auch in einigen anderen Studien (Dunker et al., 2001; Kjaer et al.,
2014; Larson et al., 2008, 2005; Polle et al., 2007). Ein Unterschied zeigte sich jedoch in der
Gruppe der offen operierten Patienten gegeniiber der Normalbevdlkerung (SF-12), wohingegen
bei der Erhebung des Gastrointestinalen Lebensqualititsindex beider Gruppen eine reduzierte
Lebensqualitdt gegeniiber der Normalbevdlkerung aufwiesen. Auch die Ganschow et al. Studie
demonstrierte eine postoperative reduzierte Lebensqualitdt bei FAP-Patienten, ohne dass diese
von Desmoiden, Karzinomen und FAP-assoziierten Erkrankungen beeinflusst wurden.
(Ganschow et al., 2010). Jedoch ist bei diesem Vergleich zu beachten, dass bei diesen Patienten

nicht zwischen einer offen oder laparoskopsichen Operation unterschieden wird.

Demgegeniiber steht die These von Wolf et al. und Wutrich et al., dass operierte Patienten eine
vergleichbare Lebensqualitit gegeniiber der Normalbevdlkerung aufwiesen (Wolf et al., 2011;
Wauthrich et al., 2009). Hier und in weiteren Studien wird betont, dass eine gute Lebensqualitat
nicht zwingend mit einer guten Darmfunktionalitdt einhergeht (Ko et al., 2000; Wolf et al.,

2011; Wuthrich et al., 2009).

Erklart wurde dieses Ergebnis damit, dass die Lebensqualitit das Resultat einer effektiven
Anpassung der Patienten an die negativen Einfliisse der Operation war. Die Patienten haben die
Erkrankung als Herausforderung akzeptiert und waren somit in der Lage, eigene und soziale
Ressourcen zu mobilisieren (Wolf et al., 2011). Dieser Aspekt war auch Teil der Studie von
Osterfeld et. al., bei der Patienten, die bereits praoperativ ungiinstige psychosoziale
Bedingungen hatten, im Verlauf der Erkrankung die initiale Lebensqualitét seltener erreichten
(Osterfeld et al., 2008). Es finden sich in der Literatur Studien, die im Hinblick auf die
Morbiditdat und das funktionelle Outcome in beiden Gruppen keinen Unterschied feststellten
(Dunker et al., 2001; Polle et al., 2007). Unter dem funktionellen Outcome wurden die Anzahl
der Stuhlginge, die Stuhlkonsistenz, die Inkontinenz und weitere Aspekte wie die sexuelle

Funktion zusammengefasst.

4.2.4 Zusammenfassende Diskussion der Auswirkungen des
Operationszuganges auf die Lebensqualitat

Erwdhnenswert ist, dass die oben beschriebenen Ergebnisse aus unserer Studie zeigen, dass in
allen untersuchten Punkten (Auswirkungen auf Stuhlfrequenz, alltdgliches Leben,
Freizeitaktivitdten, Korperbild/ Partnerschaft/ Sexualleben, psychisches Befinden/ psychische
Belastung, Lebensqualitidt, Komplikationen) die Patienten der offen operierten Gruppe
benachteiligt sind oder niedrigere Werte aufweisen, jedoch nicht bei jedem einzelnen
Untersuchungspunkt ein signifikanter Unterschied festgestellt werden konnte. Anzunehmen ist,
dass Patienten, die sich fiir eine offene Operation entschieden bzw. die eine offene Operation

erhalten haben, sich und ihren Korper einem groBeren Trauma und zugleich auch den
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weitreichenden postoperativen Komplikationen aussetzten. Dies konnte bereits in einigen
weiteren Studien gezeigt werden (Hull et al., 2012; Indar et al., 2009). Dies schldgt sich sowohl
auf das Allgemeinbefinden als auch auf das postoperative kosmetische Ergebnis nieder (Dunker
et al., 2001; Polle et al., 2007). Sobald die Operation groflere Auswirkungen auf den Korper hat,
zeigt sich dies in einem erniedrigtem Selbstbewusstsein, dem Gefiihl der Unvollkommenheit
und einer Unzufriedenheit mit dem eigenen Korper. Ahnliches wurde bereits in
Vergleichsstudien beschrieben (Dunker et al., 2001; Polle et al., 2007). Folglich schldgt sich
dieses Gefiihl der Unattraktivitdt negativ auf das Sexualleben und die Partnerschaft nieder. Dies
spiegelt sich auf der korperlichen Summenskala (SF-12; KSK) unserer Patienten, die offen
operiert wurden, wieder. Weitere Einflussfaktoren auf die Lebensqualitit konnten postoperative
Komplikationen und die Anlage eines Stomas sein. In unserer Studie konnten wir feststellen,
dass offen operierte Patienten vor allem signifikant mehr Langzeitfolgen wie
Narbenkomplikationen und Verwachsungen im Bauchraum aufwiesen als die laparoskopisch
operierten Patienten. Ahnliche Ergebnisse prisentierten Vergleichsstudien (Hull et al., 2012;
Indar et al., 2009). Eine Assoziation zwischen der Anlage eines Komplikationsstomas und des
Operationszuganges (offen/laparoskopisch) konnte in unserer Studie jedoch nicht festgestellt

werden.

Die Anlage von Stomata/Komplikationsstomata im Rahmen der primdren Operation oder
infolge von postoperativen Komplikationen konnen durchaus einen Einfluss auf die
Partnerschaft, das Korperbefinden, das Korperbild und letztendlich auch auf die Lebensqualitit
haben. Diese These wird von den Ergebnissen einer Studie gestiitzt (Osterfeld et al., 2008). Eine
weitere Feststellung unserer Studie war, dass Desmoide einen Einfluss auf die Lebensqualitt
der FAP-Patienten hatten. Die Lebensqualitit der FAP-Patienten mit einem Desmoid war
reduzierter als die der Patienten ohne ein Demsoid. Demgegeniiber steht die Studie von
Ganschow et al., in der die Desmoide die Lebensqualitdt nicht beeinflussen (Ganschow et al.,

2010).

Die offen operierten Patienten waren zum Zeitpunkt der Befragung élter als die laparoskopisch
operierten Patienten, auch dies konnte einen Einfluss bei der Beantwortung der Fragebdgen
hinsichtlich der Lebensqualitdt haben. Mdgliche weitere Einflussfaktoren konnen auch im Alter
aufgetretene Komorbidititen sein. FEinen starken Einfluss des Patientenalters auf die
Lebensqualitdit konnte Heuschen et al. darstellen (Heuschen et al., 1998). Dem
gegeniibergestellt zeigte jedoch eine weitere Studie, dass es keinen kausalen Zusammenhang

zwischen der Lebensqualitit und dem Alter gibt (Diener et al., 1999).

Einen signifikanten Unterschied in der Lebensqualitit konnten wir zwischen den beiden

Gruppen unseres Patientenkollektivs nicht feststellen. Ein moglicher Erklarungsansatz hierfiir
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wire, dass der signifikant ldngere postoperative Zeitraum fiir die offen operierten Patienten eine

Erholungsphase darstellte.

Herschbach et al. beschrieb, dass ,sich objektiv negative Lebensumstinde nur in relativ
geringerem AusmalR auf die subjektive Lebensqualitit niederschlagen®
(Zufriedenheitsparadoxon) (Herschbach, 2002). Objektive Faktoren wie Krankheitsschwere und
Behandlungsradikalitdt scheinen demnach die Lebensqualitit nicht in grolem AusmafBe zu
beeinflussen. Trotz der einschneidenden Operationen und Verdnderungen gleicht die
Lebensqualitdt unseres Patientenkollektivs (vor allem der laparoskopisch operierten Gruppe) die
der Normalbevolkerung (SF-12). Eine plausible Erkldrung koénnte auch die von Wolf
aufgestellte These sein, die ich bereits im oberen Abschnitt aufgefiihrt haben - ,, Lebensqualitit
als Resultat einer Anpassung®. Erkldrt wurde dieses Ergebnis damit, dass die Lebensqualitét das
Resultat einer effektiven Anpassung der Patienten an die negativen Einfliisse der Operation ist.

(Wolfet al., 2011)

Unterschiedliche Ergebnisse der vorgestellten Studien und unserer Studie sind unter anderem
mit unterschiedlichen Studiendesigns zu begriinden. Demnach benutzten die o.g. Studien
iiberwiegend validierte und standardisierte Fragebogen zur Erhebung der sexuellen Funktion,
zur kosmetischen Zufriedenheit, korperlichen Attraktivitdit und zur Erhebung von
Einschrankungen im Alltag. Zu den verwendeten Fragebogen gehorten unter anderem der
Female Sexual Function Index (FSFI), International Index of Erectile Function (IIEF) und der
nichtvalidierte Body Image Questionnaire von Dunker et al.. Letzterer ist zwar nicht validiert,
wurde aber schon in einigen dhnlichen Studien von Larson et al. und Dunker et al., verwendet
(Dunker et al., 2001, 1998; Larson et al., 2008). Mit Hilfe dieser Fragebdgen werden Scores
gebildet, die eine bessere Darstellung und Vergleichbarkeit in Bezug auf die Normwerte
erlauben. Anhand dieser Scores werden mehrere Teilgebiete abgefragt und zu einem
gemeinsamen Score zusammengefasst. In unserer Studie wurden diese Fragebdgen nicht
benutzt, sondern einige ergdnzende Fragen zu den Aspekten Sexualitét, Infertilitdt, erektile
Dysfunktion gestellt und somit auch keine Scores gebildet. Bereits Wolf et al. nahm in seiner
Studie an, dass der SF-36 Fragebogen zu allgemeine Fragen enthdlt und weitere gezielte
Befragungen bei der Erfassung der Lebensqualitit notwendig sind (Wolf et al., 2011). In
unserer Studie verwendeten wir weitere gezielte Fragen, beziiglich der Krankheitsentwicklung,
was flir die abweichenden Ergebnisse von anderen Studien mitverantwortlich sein kann. Des
Weiteren benutzen wir den Lebensqaulititsindex nach Eypasch, der speziell auf die
gastrointestinalen Aspekte eingeht. Auch die diskrepanten Ergebnisse der in unserer Studie
verwendeten Fragebogen zur Erhebung der Lebensqualitidt (SF-12/GLQI) ldsst sich hiermit

erklaren.
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Der postoperative Beobachtungszeitraum, zwischen den Patienten, weist eine grole Spanne auf,
was zu den unterschiedlichen Lebensqualititen beitragen konnte. AuBerdem ist der Zeitpunkt
der Befragung eine Momentaufnahme (oder wie im SF-12 Fragebogen ein kurzes Intervall von
einer Woche), indem die aktuelle Stimmung und Gesundheitslage zum Zeitpunkt der Befragung
die Lebensqualitdt mitbeeinflussen. Dass die aktuelle Stimmung wéhrend der Testbeantwortung
Einfluss auf das Ergebnis hat, wurde bereits von Herschbach in seiner Studie zum Thema

»~Zufriedenheitsparadoxon® angenommen (Herschbach, 2002).

Weiterhin haben die meisten o.g. Studien ein gemischtes Patientenkollektiv mit vorwiegend
Colitis ulcerosa Patienten untersucht. In der Literatur wird beschrieben, dass Colitis ulcerosa
Patienten, in Abhingigkeit von ihrer Krankheitsintensitit und ihrem Krankheitsstadium
prioperativ eine eingeschrinkte Lebensqualitidt haben und somit auch Einschrinkungen in den
Teilgebieten Sexualitit und korperliche Aktivitat (Heuschen et al., 1998). Folglich profitieren
diese Patienten durch eine restorative Proktokolektomie (Heuschen et al., 1998). Demgegeniiber
steht die Studie von Osterfeld, die beschreibt, dass die meisten FAP-Patienten prdoperativ
asymptomatisch waren und eine der Normalbevolkerung dquivalente Lebensqualitédt hatten und
durch den Eingriff passager eine Erniedrigung der Lebensqualitit aufwiesen. Laut Osterfeld et
al. berichteten 91% der Patienten {iber eine exzellente korperliche Gesundheit (Osterfeld et al.,

2008).

Die oben angefiihrte Aussage von Osterfeld et al., dass die meisten FAP-Patienten préoperativ
asymptomatisch sind (Osterfeld et al., 2008), deckt sich mit der Aussage einer weiteren Studie
von Hassan et al., welche davon ausgeht, dass die Operation zu einer tiefgreifenden
Verdnderung der Gesundheit eines zuvor korperlich und geistig gesunden Erwachsenen fiihrt

(Hassan et al., 2005).

Im Gegensatz zu diesen Studien haben wir ein Patientenkollektiv, das ausschlieBlich aus FAP-
Patienten besteht. Anzunehmen ist, dass die meisten Studien die untersuchten Aspekte nicht
beziiglich der OP-Methode offen vs. laparoskopisch untersucht haben sondern die
Lebensqualitdt bei einem Mischkollektiv entweder nur in Bezug auf eine stattgefundene
Operation untersucht oder Patienten mit einer IRA vs. IPAA (Douma et al., 2011; Ganschow et
al., 2010; Osterfeld et al., 2008; Wolf et al., 2011; Wuthrich et al., 2009) verglichen haben.
Lediglich die Studien von Larson et al., Dunker et al. und Kjaer et al. stellen Patienten in
Abhiéngigkeit des Operationszuganges (offen vs. laparoskopisch) gegeniiber (Dunker et al.,
2001; Kjaer et al., 2014; Larson et al., 2008, 2005). Einen wichtigen Einfluss auf die Ergebnisse
haben auch die unterschiedlichen GroBen der Patientenkollektive (Power). Unsere Studie
untersuchte ein vergleichsweise kleines Kollektiv, so dass nicht signifikante Ergebnisse auch

der konsekutiv niedrigen Power geschuldet sein konnten. Zudem handelt es sich bei uns um eine
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Befragungsstudie, eine Randomisierung des Patientenkollektivs erfolgte nicht, sodass daraus

unterschiedliche Groflen der Vergleichsgruppen entstanden.
4.3 Diskussion der Hypothese 2

4.3.1 Auswirkungen der Operationsmethode und der Re-Operationen auf die
Anzahl/ das Auftreten der Desmoide

Im Gegensatz zu anderen extrakolischen Manifestationen, kann das Auftreten von Desmoiden
aufgrund der hohen Komplikationsrate von entscheidender prognostischer Bedeutung fiir FAP-
Patienten sein. In der vorliegenden Arbeit gaben 46,7% der FAP-Patienten an, an einem
Desmoid-Tumor zu leiden. Frauen (74,3%; n=26) waren nicht signifikant hdufiger betroffen als
Minner (25,7%; n=9); (p=0.190). Ahnliche Ergebnisse finden sich in der Studie von Desurmont
(Desurmont et al., 2015).

In unserer Studie wiesen 77,1% der FAP-Patienten von der Anzahl her ein Desmoid auf,
tiberwiegend (91,2%; n=31) traten diese nach der Darmpolyposis Operation auf. Gestiitzt wird
dieses Ergebnis von einigen anderen Studien, in denen demonstriert werden konnte, dass die
Diagnose eines Desmoids bei den meisten Patienten nach operativen Eingriffen gestellt wurde
(Campos et al., 2015; Clark et al., 1999; Friedl et al., 2001a; Jones et al., 1986; Kadmon et al.,
1995; Nieuwenhuis et al., 2011). In unserer Studie konnten wir prasentieren, dass das Ausmal3
(Radikalitdt/ Trauma-Ausmal) und die Art der Komplikationen, auf deren Boden erneute
Operationen stattfinden, einen Einfluss auf die Desmoidentstehung haben konnten. Eine lineare
Abhidngigkeit des Desmoidauftretens von der Anzahl der Re-Operationen konnte von uns
festgestellt werden (p=0.001). Die Re-Operationen fanden aufgrund von Komplikationen
(Stoma, perioperativ, Langzeitfolgen) oder Stomariickverlagerungen statt. Wir konnten sogar
ein signifikant hdufigeres Auftreten von Desmoiden bei Patienten mit operativen Langzeitfolgen
(Narbenkomplikation und Verwachsungen im Bauchraum) feststellen (p=0.002). Ein
bedeutsames Ergebnis unserer Studie war, dass die laparokopisch operierten Patienten
signifikant weniger Desmoide aufwiesen als die offen operierten Patienten (p=0.021). Diese
Feststellung wird bereits in einer bestehenden Studie von Vitellaro et al. gezeigt und konnte
somit von uns untermauert werden. Vittelaro et al. vermutete in seiner Studie, dass ein geringes
Trauma wie bei laparoskopischen Eingriffen, ein geringeres Desmoidrisiko mit sich bringt

(laparoskopisch vs. offen — 4% vs. 16,3%; p=0.042) (Vitellaro et al., 2014).

Zu den hidufigsten Risikofaktoren fiir die Entstehung von Desmoidtumoren gehdren genetische
und hormonelle Einfliisse, insbesondere bei jungen Frauen, sowie eine positive

Familienanamnese und der operativer Eingriff an sich. (Campos et al., 2015; Clark et al., 1999;
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Friedl et al., 2001; Jones et al., 1986; Kadmon et al., 1995; Nieuwenhuis et al., 2011; Reitamo et
al., 1986; Schiessling et al., 2013; Sinha et al., 2011).

Auferdem wurde in einigen Studien ein signifikant hdufigeres Auftreten bei weiblichen FAP-
Patienten festgestellt. In unserer Studie waren anteilméfBig mehr Frauen betroffen. Auch die
Studie von Durno et al. unterstiitzt die These, dass primér Frauen zu Desmoidentstehung neigen,

insbesondere wenn eine Kolektomie in jungen Jahren erfolgte. (Durno et al., 2007)

Im Einklang mit diesen Beobachtungen scheint zu stehen, dass die Abhéngigkeit der
Wachstumsrate der Desmoide vom Ostrogenspiegel beeinflusst werden, wie bereits von
Reitamo et al. im Jahre 1986 beschrieben wurde (Reitamo et al., 1986). Im Gegensatz dazu
wirken Antiostrogene wie z. B. Tamoxifen negativ auf die Wachstumsrate der Desmoide
(Wilcken and Tattersall, 1991). Der Einfluss des hohen Ostrogenspiegels im gebérfihigen Alter
und die Tatsache, dass die Kolektomie in jungen Jahren durchgefiihrt wird, verstarkt den Effekt

auf die Desmoidentstehung.

Zusammenfassend legt die Studie von Durno et al. nahe, dass ein spiterer Operationszeitpunkt
(Darmpolyposis Operation) das Auftreten von Desmoiden verringert (Durno et al., 2007). Diese
Aussage ist jedoch kontrovers zu diskutieren, da das Karzinomrisiko bei FAP-Patienten mit dem
Alter steigt (Bisgaard et al., 1994) und abgewogen werden muss, welches Risiko zu welchem
Zeitpunkt am hochsten ist. Ein spidterer Operationszeitpunkt birgt die Gefahr, dass sich ein

Karzinom entwickelt.

4.3.2 Auswirkungen der Desmoide auf die Lebensqualitat

Bei einem Vergleich der Werte (SF-12-KSK und GLQI) zwischen den FAP-Patienten mit
einem Desmoid und den FAP—Patienten ohne ein Desmoid zeigt unsere Studie, dass die
Desmoide einen signifikanten Einfluss auf die Lebensqualitdt haben konnen. Dies fiihren wir
sowohl auf das kosmetische Aussehen des Kdrpers als auch auf die Komplikationen im Rahmen
der Desmoide wie Diinndarmobstruktion, Ureterobstruktion, intraabdominelle Infektion, Fisteln,
Abszesse, tiefe Venenthrombose, Hydronephrose und Schmerzen (Campos et al., 2015; Lotfi et
al., 1989; Quintini et al., 2012) als auch auf das durch das Desmoid verursachte hohe Ausmaf}

an Morbiditét (Arvanitis et al., 1990) zuriick.
4.4 Diskussion der Hypothese 3

4.4.1 Auswirkungen der Operationsmethode und der Anzahl der Re-Operationen
auf Fruchtbarkeit/ Kinderwunsch
In der Literatur finden sich einige Studien, die sich mit dem Aspekt der Fertilitdt und der

sexuellen Funktion von proktokolektomierten Patienten befasst haben. Die meisten Studien
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haben ein gemischtes Patientenkollektiv (FAP und Colitis ulcerosa), ein Patientenkollektiv nur
aus Colitis ulcerosa-Patienten oder proktokolektomierte Patienten untersucht (Bauer et al.,
1983; Counihan et al., 1994; Gorgun et al., 2004; Johnson et al., 2004; Larson et al., 2008;
Lepisto et al., 2007; Metcalf et al., 1986; Waljee et al., 2006; Wuthrich et al., 2009). Drei
Studien untersuchten ausschlieBlich FAP-Patienten (Johansen et al., 1990; Nieuwenhuis et al.,
2010; Olsen et al., 2003). Die meisten untersuchten die prd- und postoperative oder nur die
postoperative Infertilitdt dieser Patienten nach einer IPAA (Counihan et al., 1994; Gorgun et al.,
2004; Johnson et al., 2004; Olsen et al., 2003; Waljee et al., 2006) und berichteten iiber eine
Zunahme der Infertilitdt nach der IPAA-Operation.

In den oben genannten Studien wurden die Infertilitdt und die Dyspareunie auf die postoperative
Komplikationen-Tubenverschliisse, Adhdsionen der Tuben mit der Beckenwand, Strikturen,
ovarielle Dysfunktion und Dislokationen des Uterus zuriickgefiihrt (Cornish et al., 2007;
Counihan et al., 1994; Davis and Jelenko, 1975; Metcalf et al., 1986; Oresland et al., 1994).
Fertilitatsprobleme treten insbesondere bei Patientinen auf, die in jungen Jahren operiert wurden

(Nieuwenhuis et al., 2010).

Die Feststellungen dieser Studien haben wir aufgegriffen und eine Hypothese erarbeitet, in der
wir behaupten, dass ,.ein unerfiillter Kinderwunsch bei Frauen hdufiger nach komplizierten

Operationsverlaufen/ Re-Operationen entsteht.*

Ein Zusammenhang zwischen der Operationsmethode/ der Anzahl der Re-Operationen auf die
Fruchtbarkeit konnte in unserer Studie nicht festgestellt werden, da keine der Patientinnen
angab, postoperativ Schwierigkeiten gehabt zu haben, schwanger zu werden. Die Fertilitdt

praoperativ war aufgrund fehlender Angaben nicht bestimmbar.

Nichts desto trotz bleibt es weiterhin von groBer Bedeutung, Risikofaktoren und komplizierte
Operationsverldufe zu vermeiden. Es finden sich ndmlich einige Studien die iiber eine
postoperative Infertilitdt, iiber Dyspareunien, sexuelle Dysfunktionen nach groflen
Darmoperation, wie die der FAP-Patienten berichten (Bauer et al., 1983; Counihan et al., 1994;
Gorgun et al., 2004; Johnson et al., 2004; Nieuwenhuis et al., 2010; Olsen et al., 2003; Waljee et
al., 2006). In weiteren Studien konnte festgestellt werden, dass bei laparsokopischen
Operationen ein geringeres Trauma verursacht wird und somit weniger postoperative
Komplikationen als bei offenen Operation auftreten. (Hull et al., 2012; Indar et al., 2009). Dies
wird durch eine im Jahr 2012 von Bartels et al. durchgefiihrte Studie gestiitzt (Bartels et al.,
2012). Er beschrieb eine erhohte Schwangerschaftsrate nach einer laparoskopischen IPAA,
weshalb die laparoskopische IPAA als Methode der Wahl fiir junge Patientinnen angesehen
wird (Bartels et al., 2012). Dieser Studie entgegengesetzt argumentiert Kjaer et al. und Larson et

al, dass es keinen Unterschied in der sexuellen Funktion zwischen den laparoskopisch und den
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offen operierten Patienten gibt (Kjaer et al., 2014; Larson et al., 2008). Wohingegen es bei einer
offenen Operation zu einer reduzierten Fertilitét, eingeschrankter sexueller Funktion sowie einer

Dyspareunie kommen kann (Dozois et al., 1993; Hueting et al., 2004).

Demgegeniiber stehen jedoch auch Studienergebnisse die belegen, dass nach einer
Proktokolektomie die Frequenz des Geschlechtsverkehrs zugenommen hat, die sexuelle
Funktion sich verbesserte, es auch zu erfolgreichen Schwangerschaften gekommen sei (Dozois

et al., 1993; Metcalf et al., 1986).

Das relative Risiko der Infertilitdt nach einer IPAA wird in der Literatur mit 3,91% beschrieben
(Rajaratnam et al., 2011). Eine Operation sollte deshalb, falls mdglich, erst nach Abschluss der
Familienplanung durchgefiihrt werden (Olsen et al., 2003). Eine Konzeption wurde bei 23% der
Frauen mit FAP bewusst vermieden (Olsen et al., 2003). Auch in unserer Studie gaben 63,64%

(n=14) der Frauen an, keinen Kinderwunsch bzw. keinen weiteren Kinderwunsch zu haben.

In Hinblick auf die Lebensqualitdt und der Schwangerschaften kdnnte man annehmen, dass
diese Aspekte sich gegenseitig beeinflussen. Die Studienteilnehmerinnen koénnten eine
erniedrigte Lebensqualitidt haben, weil sie aufgrund des unerfiillten Kinderwunsches mit der
Gesamtsituation unzufrieden sind und dies folglich als eine reduzierte Lebensqualitit angeben.
Auf der anderen Seite konnte aber auch die reduzierte Lebensqualitit aufgrund der Re-
Operationen und der Komplikationen zu seelischen und psychischen Belastungen fithren, was

zum unerfiillten Kinderwunsch beitragt.
4.5 Diskussion der Hypothese 4

4.5.1 Auswirkungen der Operationsmethode und Anzahl der Re-Operationen auf
Fruchtbarkeit und Impotenz

Die erektile Dysfunktion ist nach wie vor ein Tabuthema unter Ménnern. In unserer Studie
gaben drei (11,5%) der FAP-Patienten an, an einer erektilen Dysfunktion zu leiden wovon ein
Patient Probleme bei der Ejakulation und ein anderer zusétzlich eine Inkontinenz angab. Ein
vergleichbares Ergebnis lieferte eine grofle amerikanische Reprisentativstudie, in der 40 bis 70
jéhrige Ménner untersucht wurden. 15% des Kollektivs in der Normalbevdlkerung gab eine
komplette Impotenz/ erektile Dysfunktion an (Feldman et al., 1994). Im Vergleich zu dieser
Studie ist der Anteil der operierten FAP-Patienten mit einer Impotenz als eher gering

einzustufen.

In der Literatur wird tiber die sexuelle Dysfunktion der Méanner nach einem operativen Eingriff

(Darmoperation) berichtet. Einige Autoren berichteten in bis zu 1,5-3% fiber eine erektile
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Dysfunktionen und bis zu 3-4% fiiber eine retrograde/ ausbleibende Ejakulation. (Bauer et al.,

1983; Berndtsson et al., 2004; Dozois et al., 1993; Half et al., 2009; Nyam et al., 1997)

Ein Ziel unserer Studie war es, den heute noch unterschitzten Anteil der Ménner, die nach solch
einer Operation unter Impotenz leiden, aufzudecken. Die Darstellung einer Korrelation
zwischen der Anzahl der Re-Operationen und dem Ausmall der sexuellen
Funktionseinschrankungen war nicht moglich, da ausreichende Angaben hierzu fehlten. Trotz
dem konnten wir, wie in den oben genannten Studien, deskriptive Angaben der Patienten
darlegen, die nach einer FAP-Operation oder einer Proktokolektomie unter Impotenz und
retrograder Ejakulation litten. Im Vergleich zu den Frauen machten Méanner weniger Angaben
zu ihrer sexuellen Funktion. Mogliche Ursachen hierfiir sind Scham und das Wahren der
Intimitdt. Auch hier ldsst sich Herschbachs Aussage anbringen, die besagt, dass Frauen
aufgrund der hoheren Erlebnisintensitdt eher {iber positive als auch negative Aspekte berichten

als Manner (Herschbach, 2002).

Auch bei den maénnlichen Studienteilnehmern beeinflusst die FAP-Diagnose die
Familienplanung. Zwolf Patienten hatten Angst, die Erkrankung an die Kinder weiter zu
vererben, vier Patienten hatten eine verminderte Libido, vier fithlten sich korperlich unwohl und

vier gaben depressive Verstimmungen als Einflussfaktor auf die Familienplanung an.

In der Literatur untersuchen die meisten Studien Colitis ulcerosa-Patienten oder Patienten mit
einer Proktokolektomie. Studien ausschlieBlich mit FAP-Patienten als grof3es Patientenkollektiv

und dem Vergleich der von uns untersuchten Aspekten findet man sehr schwer in der Literatur.

4.6 Schwachen bzw. limitierende Faktoren und Starken der Studie

Datenerfassung mittels Fragebogen

Der Vorteil von Fragebogen ist, dass gezielte Fragen gestellt werden konnen, ohne die Daten in
den groBen Archiven heraussuchen zu miissen. Zudem konnen die Patienten die Fragen unter
alltdglichen Bedingungen in ihrer vertrauten Umgebung beantworten. Jedoch ist man als
AuBenstehender in seiner Untersuchung eingeschrankt, wenn Fragen aufgrund von
Unverstdndnis nicht griindlich beantwortet, einzelne Fragen gar nicht beantwortet oder die

Fragebdgen gar nicht erst zurtickgeschickt werden.

Ein limitierender Faktor unserer Studie ist der nicht erfasste prédoperative Status beziiglich der
Lebensqualitét, der sexuellen Funktion und des psychischen Zustandes. Auch eine Erfassung
dieser Aspekte unmittelbar nach der Operation und innerhalb eines bestimmten Follow up-

Zeitraumes erfolgte nicht.
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Zur Erhebung der Lebensqualitdt verwendeten wir validierte und standardisierte Fragebdgen mit
Ausnahme der Erfassung der sexuellen Funktion. Ein Erinnerungsschreiben wurde nicht

verschickt.

Weitere Limitationen unserer Studie beziiglich der Frage nach der Fertilitdt sind die Grofe des
Patientenkollektivs und die Art der Befragung. Wir haben das Wort ,Fertilitit* in unserer
Studie nicht klar definiert, wie zum Beispiel: Zeitabstand bis zur Schwangerschaft, Frequenz
des Geschlechtsverkehrs. Eine Definition fiir die erektile Dysfunktion wurde ebenfalls nicht
genannt. Des Weiteren waren auch die fehlenden Angaben der Patienten auffillig. Im Vergleich

zu den Frauen machten Ménner weniger Angaben zu ihrer sexuellen Funktion.
Nicht erfasste Daten

Nicht beantwortete Fragen oder sogar Fragebogen konnten nicht beriicksichtigt werden und

wurden aus der Wertung genommen.
Patientenkollektiv /Untersuchungsaspekte

Unser Patientenkollektiv bestand ausschlieBlich aus FAP-Patienten. Wir verglichen das
Patientenkollektiv beziiglich der Operationsmethode (laparoskopisch versus offen). Wir haben
weitere Untersuchungsaspekte und Einflussfaktoren in die Studie mit eingeschlossen. Beispiele
sind die Auswirkung von Desmoiden auf die Lebensqualitdt, Auswirkung der Anzahl der Re-
Operationen auf die Desmoidentstehung, Fertilitdt/ Schwangerschaft und Impotenz. Eine Studie
mit solch einem Aufbau und in dieser Konstellation ist unseres Wissens noch nicht erfolgt. Dies
erschwerte uns zwar an einigen Stellen den Vergleich zu bereits bestehenden Studien, jedoch
war es uns aufgrund der dhnlichen Operationsmethoden (IRA, IPAA, Proktokolektomie mit
Stoma) und Operationszugang (offen/laparoskopisch) dennoch moglich, diese zu iibertragen
und Parallelen zu finden. Die meisten Patientenkollektive setzten sich liberwiegend aus CU-
Patienten und relativ wenigen FAP-Patienten zusammen (Dunker et al., 2001; Kjaer et al.,
2014; Larson et al., 2005; Wuthrich et al.,, 2009). Eine Randomisierung unseres
Patientenkollektivs erfolgte nicht, sodass bei der Befragung unterschiedliche Gruppengréfien

resultierten.

4.7 Ausblick/ Fazit fur die Klinik

Wir konnten, zwar nicht signifikant jedoch deskriptiv, zeigen, dass die laparoskopisch
operierten Patienten in vielen alltdglichen Aspekten und auch in der Lebensqualitét tendenziell
bessere Ergebnisse erzielten, als die offen operierten Patienten. Ein signifikanter Unterschied in
der Lebensqualitdt zwischen beiden Gruppen konnte nicht festgestellt werden. Wir haben

insgesamt festgestellt, dass die offen operierten FAP-Patienten im Vergleich zur
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Normalbevolkerung eine eingeschrinkte Lebensqualitit (GLQI, SF-12) aufweisen. Ein
Unterschied zwischen den laparoskopisch operierten Patienten und der Normalbevolkerung
zeigte sich im Gastrointestinalen Lebensqualititsindex nach Eypasch. Eine weitere Feststellung
unserer Studie war, dass Desmoide die Lebensqualitdt negativ beeinflussen. Ein linearer
Zusammenhang zwischen dem Auftreten von Desmoidtumoren und den Re-Operationen konnte
festgestellt werden. Das bedeutet, mit steigender Anzahl der Re-Operationen nimmt die Anzahl
von Patienten mit einem Desmoid zu. Unsere Ergebnisse mit dem erniedrigten Wert auf der
psychischen Summenskala der FAP-Patienten (offen operierte Patienten) betont ebenso die
Notwendigkeit der psychosozialen Diagnostik und Unterstiitzung. Es bleibt Gegenstand
weiterer Forschungsarbeiten, ob die Anzahl der Re-Operationen mit den sexuellen
Funktionsstorungen/ der Infertilitit/ dem unerfiillten Kinderwunsch korreliert. Zur genauen
Untersuchung dieser Fragestellung sind weitere Untersuchungen notwendig. So konnte die
Erfassung weiterer Risikofaktoren fiir die Einschrinkung der Lebensqualitdt, der sexuellen
Funktionsstorungen/ der Infertilitit/ dem unerfiilltem Kinderwunsch bei FAP-Patienten

Gegenstand zukiinftiger Arbeiten sein.
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6. Anhang

Patientenbezogener Fragebogen

Geschlecht OW OM Koérpergewicht:

Alter: KorpergroBe:

Raucher 0O Nein O Ja, Anzahl pro Tag?

Medikamenteneinnahme: O Nein OJa

Wenn JA, welche und seit wann ?

Andere Erkrankungen als FAP? Welche :

1. Wann wurde die Diagnose FAP gestellt? (Monat/Jahr)

2. Wurde die Diagnose molekulargenetisch gesichert? O Nein O Ja

3. Wurde bei Ihnen eine OP wegen der Darmpolyposis durchgefiihrt? O Nein O Ja
Wenn JA, Welches Verfahren und WANN?

O totale Dick- und O Dickdarmentfernung mit O Dauerhafter kiinstlicher
Enddarmentfernung mit Pouch Diinndarm- Enddarmnaht Darmausgang
(Dinndarmtasche) (subtotale Kolektomie)

4. In welchem Jahr wurde die 1. Operation durchgefiihrt?

Wenn nicht, dann Fahren Sie mit Frage 10 fort
5. Wie wurde diese OP durchgefiihrt?

O offen (Bauchschnitt) O laparaskopisch ( Schliissellochtechnik)
6. Hatten Sie danach Probleme ? O Nein OJa
Wenn ja, welche?
O Verwachsungen im Bauchraum O Narbenkomplikationen O Entziindungen,wenn Ja, wo?
O Blutung O Nahtundichtigkeit O Sonstiges:
(Anastomoseninsuffizienz)

7. Hatten Sie frither ein Stoma? O Nein O Ja, wie lange?

8. Hatten Sie folgende Probleme?

O Verengungen des Stomas O Undichtigkeit des Stomas O Stuhlhalteschwéche
O Vorfall des Stomas O Darmverschluss O Pouchitis ( Entziindung des
Pouches)

O Pouchfistel
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9. Fand aufgrund der Probleme eine erneute O Nein O Ja
Operation statt?

= Wenn JA, welche?
- Wie viele Operationen?
= Wann hat die letze Operation stattgefunden?

10. Hat sich im Rahmen der FAP eine bosartige Geschwulst (Krebs) oder Metastasen
entwickelt? Kreuzen Sie das P: de an

O Krebs [ O Metastasen [ O beides
11. Wie wurde es bzw. wird es behandelt?
O Operation O Chemotherapie O Bestrahlung O keine Therapie
12, Bestand der Tumor schon vor der FAP- O Nein OJa
Operation?
13. Leiden Sie unter anderen O Nein
Krebserkrankungen? O Ja, Welche:
Seit wann? (Monat/Jahr):
14. Wurde bei Ihnen ein Desmoid (agressive O Nein
Fibromatose) diagnostiziert? O Ja, wann:

15. Wo liegt das Desmoid?

16. Hat das Desmoid zu Schwierigkeiten oder zur einer korperlichen Einschrankung
gefiihrt? O Nein OJa
Wenn JA welche?

17. Wie wurde das Desmoid diagnostiziert?

18. Wurde Ihr Desmoid operiert? O Nein

O Ja, wann und wie?

19. Wurde vor der Operation eine der Behandlungen durchgefiihrt?

£1 pry
9

O Chemotherapie O Strahlentherapie O keine Therapie

0 Medikamente

Welche:
Wie lange?.

20. Haben Sie andere Erkrankungen wie...

O 12- Fingerdarmpolypen O Driisenkdrperzysten im O Augenerkrankungen(CHRPE)
(Duodenalpolypen) Magen

O Schilddriisen -Krebs O Fibrome O Epidermoidzysten

O Eierstockkrebs O Osteome O Magenkrebs

O Gebarmutterkrebs O Sonstiges

21. Fragen zur Funktion des SchlieBmuskels (Wexner- Score): Bitte kreuzen Sie das
betreffende an!

Nicht- halten- kénnen m] a [m] [m] a
von festem Stuhl Niemals Selten Manchmal Meistens Immer
Nicht- halten- kénnen m] [m] [m] [m] a
von diinnem Stuhl Niemals Selten Manchmal Meistens Immer
Nicht- halten- kénnen O u] m] m} m]
von Gasen Niemals Selten Manchmal Meistens Immer
Tragen von Einlagen m} m] [m] m] a
Niemals Selten Manchmal Meistens Immer
Beeintrachtigung des m] m] m] (] a
Lebensstils Niemals Selten Manchmal Meistens Immer
Tagsiiber :
22. Wie oft haben Sie Stuhlgang? Nachts:
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FRAGEN ZUR PSYCHISCHEN BELASTUNG

23 Belasten Sie weiterhin Angste aufgrund
der Erkrankung

O Nein O Ja

Wenn JA, welche:

O Angst vor Verschlimmerung oder erneutem
Ausbruch

O Angst vor Entwicklung von Darmkrebs

O Angst vor weiteren Operationen

O Angst vor weiteren OP-Komplikationen

O Angst, die Erkrankung an eigene Kinder zu
vererben

O Angst, um die Zukunft /Leben der eigenen
Kinder

O Angst vor der Zukunft mit der Diagnose FAP O sonstiges:

24.Haben Sie bestimmte O Nein

Bewiltigungsstrategien, um diesen Angsten

und Bedenken entgegen zu wirken? O Ja

Welche:

O Riickhalt der Familie | O Rickhalt des Partners \ O Selbsthilfegruppen
O Gesprache mit Facharzten | O Psychotherapie | O Psychoonkologie

O Sonstiges

25. Entwickelten Sie als Folge der Angste und
der Erkrankungen weitere psychische

O generalisierte Angststdrungen

O Depressionen

Erkrankungen wie... O Sonstiges:

26. Haben die Krankheit, ihre Folgen und O Nein

Beeintrachtigungen Auswirkungen auf Ihre O Ja. welche:

Partnerschaft? a :

27. Fiihlten Sie sich wegen der Erkrankung O Nein O Ja
oder Behandlung kérperlich weniger

anziehend?

28. Fiihlten Sie sich wegen Ihrer Erkrankung | O Nein O Ja
oder Behandlung ig iblich?

29. Waren Sie mit Ihrem Korper unzufrieden? | O Nein O Ja

FRAGEN ZUM ALLTAG UND FREIZEIT

30. Sind Sie durch Ihre Erkrankung bei der
Ausiibung Ihrer Freizeitaktivitaten
(Schwimmen, Kino, Theater, Sport, Urlaub
etc...) beeintrachtigt?

O Nein

O Ja, inwiefern:

31. Sind Sie im alltdglichen Leben auf Hilfe 1?
O Haushalt O korperliche Pflege O Beim Essen + Trinken
O Versorgung des Stomas O bei der Ausscheidung O sonstiges:

32. Mussten Sie im Laufe Ihrer Erkrankung
Ihre Erndhrung umstellen?

O Nein

O Ja, inwiefern:

FRAGEN FUR FRAUEN

O Alleinstehend

33. Familienstand

O Partnerschaft

O Verheiratet

34. Haben Sie Kinder?

O Nein (bei Frage 41 weiter machen)

O Ja, wie viele:

35. Alter der Kinder?

Wenn ,NEIN,, , dann fahren Sie mit Frage 41 fort

36. Wie alt waren Sie bei Ihrer ersten Schwangerschaft?
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37. Wurde die prophylaktische

Darmoperation vor Ihrer Schwangerschaft | O Nein O Ja
durchgefiihrt?
= Wenn ja, hatten Sie danach

Schwierigkeiten schwanger zu werden? | OO0 Nein O Ja

= Wenn ja, wie lange haben Sie versucht schwanger zu werden?

O 6 Mon.-1 Jahr \ O 1-2 Jahre \ O >2 Jahre
38. Wurden Sie wegen den vergeblichen O Nein
Versuchen Schwanger zu werden, arztlich a3
untersucht oder behandelt? a
0 op

=> Falls JA, mit welcher Therapie

O Medikamente, welche:

O Andere ( alternative Heilverfahren):

39. Wurden Sie nach der Therapie O Nein ‘ OJa
Sct ger?

40. Spielte die Sorge um eine Vererbung O Nein

der FAP eine Rolle bei der OJa

Familienplanung?

Bitte fahren Sie jetzt mit Frage 42 fort

41. Haben Sie den Wunsch schwanger zu ‘ O Nein ’ OJa
werden?
= Wenn NEIN, was sind die Griinde:
O Angst vor Vererbung O korperliches Unwohlsein ‘ O Verminderte Lust am
Sexualleben
O depressive Verstimmungen O Sonstiges:

42.Wurden bei Ihnen folgende Veranderungen an den Eierstocken oder an der Gebarmutter

festgestellt

O Zysten

O Verklebungen

O Myome

O GebarmuttervergroBerung

43. Wurden bei Ihnen Operationen durchgefiihrt wie...

O Eierstock- O Eierstockentfernung
zystenentfernung

O Eileiterentfernung/ O Endometriose-OP
Eileiter-OP

O Gebdrmutter-
entfernung

O Myomentfernung

O Ausschabung
(Abrasio, Curretage

44. Wurden andere Operationen im

O Nein

Bauchraum durchgefiihrt?

O Ja , WANN (Monat/Jahr)

O Leistenbruch

O Blinddarmentfernung

O Narbenbruch

O Ldsung von Verwachsungen

O Riickverlagerung eines kiinstlichen
Darmausganges

O Andere:
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FRAGEN ZUR PSYCHISCHEN BELASTUNG

23. Belasten Sie weiterhin Angste aufgrund | O Nein OJa

der Erkrankung

Wenn ja Welche:

O Angst vor Verschlimmerung oder erneutem O Angst vor Entwicklung von Darmkrebs
Ausbruch

O Angst vor weiteren Operationen O Angst vor weiteren OP-Komplikationen
O Angst, die Erkrankung an eigene Kinder zu O Angst, um die Zukunft /Leben der eigenen
vererben Kinder

O Angst vor der Zukunft mit der Diagnose FAP O sonstiges:

24.Haben Sie bestimmte O Nein

Bewailtigungsstrategien, um diesen

Angsten und Bedenken entgegen zu O Ja

wirken?

Welche:

O Rickhalt der Familie | O Riickhalt des Partners | O Selbsthilfegruppen

O Gesprache mit Facharzten | O Psychotherapie | O Psychoonkologie

O Sonstiges

25. Entwickelten Sie als Folge der Angste O generalisierte Angststérungen

und der Erkrankungen weitere psychische O Depressionen

Erkrankungen wie... 0O Sonstiges:

26. Haben die Krankheit, ihre Folgen und O Nein

Beeintrdachtigungen Auswirkungen auf Ihre

Partnerschaft? 0 Ja, welche:

27. Fiihlten Sie sich wegen der Erkrankung | O Nein OJa
oder Behandlung korperlich weniger

an iel ‘.?

28. Fiihlten Sie sich wegen Ihrer O Nein O3Ja
Erkrankung oder Behandlung weniger

weiblich?

29. Waren Sie mit Ihrem Korper O Nein O Ja
unzufrieden?

FRAGEN ZUM ALLTAG UND FREIZEIT

30. Sind Sie durch Ihre Erkrankung bei der | O Nein
Ausiibung Ihrer Freizeitaktivitaten

(Schwimmen, Kino, Theater, Sport, Urlaub O Ja, inwiefern:
etc...) beeintrachtigt?

31. Sind Sie im alltéglichen Leben auf Hilfe angewiesen?

O Haushalt O korperliche Pflege O Beim Essen + Trinken

O Versorgung des Stomas O bei der Ausscheidung O sonstiges:

32. Mussten Sie im Laufe Ihrer Erkrankung | O Nein

Ihre Erndhrung umstellen? O Ja, inwiefern:

FRAGEN FUR MANNER

O Alleinstehend

33. Familienstand O Partnerschaft
O Verheiratet
34. Haben Sie Kinder? O Nein

O Ja, wie viele:

35. Haben Sie sich sterilisieren lassen? O Nein O Ja, Wann:
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36. Haben Sie Prostataerkrankungen? O Nein
O Ja
Welche:
O gutartige VergréBerung O Prostatitis
O Prostata- Krebs O Sonstiges:
37. Sind Sie schon einmal wegen anderer O Nein
Probleme in urologischer Behandlung
gewesen? OJa
Welche: O Inkontinenz O erektile O Impotenz O Probleme beim
Dysfunktion Samenerguss

38. Seit wann haben Sie die in Frage 37
genannten Probleme?

O vor der Darm Operation

O nach der Darm Operation

39. Nehmen Sie potenzsteigernde Mittel ein?

O Nein

O ja, welches ?

40. Wurden Sie jemals wegen unerfiilltem
Kinderwunsch arztlich untersucht oder

O Nein

behandelt?

O Ja, welche Behandlung:

41. Wurde Ihnen mitgeteilt, dass Sie

O Nein

zeugungsunfahig sind?

O Ja

O vor der Darm- Operation

> Wenn JA, wann?

O nach der Darm -Operation

42,Spielte Ihre Darmerkrankung eine Rolle bei

O Nein

der Familienplanung?

O Ja

Welche:

O Angst vor Vererbung (FAP)

O verminderte Lust am Sexualleben

O kérperliches Unwohlsein

O depressive Verstimmungen

O Sonstiges:
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Gastrointestinaler Lebensqualititsindex (nach Eypasch)

1. Wie hédufig in den letzten 2 Wochen hatten Sie Schmerzen im Bauch?

(] [m] (] [m] [m]
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
2. Wie oft in den letzten 2 Wochen hat Sie Vollegefiihl im Oberbauch gestort?
] O [m] O O
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
(2)
3.Wie oft in den letzten 2 Wochen fiihlten Sie sich beléstigt durch Bldhungen oder das Gefiihl zu viel
Luft im Bauch zu haben
(] [m] (] [m] [m]
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
4. Wie oft in den letzen 2 Wochen fiihlten Sie sich durch Windabgang gestort?
] O [m] O O
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
(2)
5. Wie oft in den letzten 2 Wochen fiihlten Sie sich durch Riilpsen oder AufstoBen beldstigt?
(m] [m] [m] m] O
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
6. Wie oft in den letzten 2 Wochen hatten Sie auffallende Magen oder Darmgerdusche?
] O (] [m] O
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
&)
7. Wie oft in den letzen 2 Wochen fiihlten Sie sich durch den hiufigen Stuhlgang gestort?
] m] [m] m] [m]
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
(2
8. Wie oft in den letzten 2 Wochen hatten Sie Spal und Freude am Essen?
m] m] [m] m] [m]
nie (0) selten (1) hin und wieder meistens(3) die ganze Zeit (4)
2
9. Wie oft haben Sie bedingt durch Thre Erkrankung auf Speisen, die Sie gerne essen, verzichten
miissen?
m] m] [m] [m] m]
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
(2
10. Wie sind Sie wahrend der letzen 2 Wochen mit dem alltéglichen Stress fertig geworden?
(m] m] [m] [m] [m]
Sehr schlecht(0) schlecht (1) maBig (2) gut (3) Sehr gut(4)
11. Wie oft in den letzten 2 Wochen waren Sie traurig dariiber, dass Sie krank sind?
(] [m] (] [m] [m]
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
BITTE WENDEN
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12. Wie héufig in den letzen 2 Wochen waren Sie nervos oder éngstlich wegen Threr

Erkrankung?
O m} O m} [m]
die ganze Zeit meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
0 &)
13. Wie hédufig in den letzten 2 Wochen waren Sie mit Ihrem Leben allgemein zufrieden?
O m} O [m} [m]
Nie (0) selten (1) hin und wieder meistens (3) die ganze Zeit
&) (4)
14. Wie héufig waren Sie in den letzten 2 Wochen frustriert iiber Thre Erkrankung?
O m} O m} [m]
die ganze Zeit meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
(0) @
15. Wie hdufig in den letzen 2 Wochen haben Sie sich miide oder abgespannt gefiihlt?
O m} O [m} O
die ganze Zeit meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
0 &)
16. Wie héufig haben Sie sich in den letzten 2 Wochen unwohl gefiihlt?
O m} O m} O
die ganze Zeit meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
0 @
17. Wie oft wihrend der letzten Woche ( 1 Wo!)sind Sie nachts aufgewacht?
O m} O m} O
Jede Nacht (0) 5-6 Nichte (1) 3- 4 Nichte (2) 1-2 Néchte (3) nie (4)
18. In welchem Ma@ hat Thre Erkrankung zu storenden Verdnderungen Ihres Aussehens gefiihrt?
] [m] ] [m] (]
Sehr stark (0) stark (1) mafig (2) wenig (3) tiberhaupt nicht
4)
19. Wie sehr hat sich, bedingt durch die Erkrankung, Thr allgemeiner Kréftezustand
verschlechtert?
O m} O m} O
Sehr stark (0) stark (1) mafig (2) wenig (3) iiberhaupt nicht
4)
20. Wie sehr haben Sie bedingt durch Ihre Erkrankung, Thre Ausdauer verloren?
[m] [m] ] [m] (]
Sehr stark (0) stark (1) mafig (2) wenig (3) iberhaupt nicht
4
21. Wie sehr haben Sie durch Thre Erkrankung Thre Fitness verloren?
O m} O [m} [m]
Sehr stark (0) stark (1) mafig (2) wenig (3) tiberhaupt nicht
4)
22. Haben Sie Ihre normalen Alltagsaktivititen( z.B. Beruf, Schule, Haushalt) wihrend der
letzten 2 Wochen fortfithren konnen?
] [m] ] [m] (]
Nie Selten (1) hin und wieder meistens (3) Die ganze Zeit
) @ @)
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23. Haben Sie wihrend der letzen 2 Wochen Ihre normalen Freizeitaktivititen (Sport, Hobby usw.)

fortfithren kénnen?
[m] O m} [m} m}
nie (0) selten (1) hin und wieder meistens (3) die ganze Zeit (4)
@
24. Haben Sie sich wihrend der letzten 2 Wochen durch die medizinische Behandlung sehr
beeintriachtigt gefiihlt?
[m] O a [m} a
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
2
25. In welchem Ausmal hat sich das Verhaltnis zu Ihnen nahe stehenden Personen durch Thre
Erkrankung veréndert?
a O a a [m}
Sehr stark (0) Stark (1) miBig(2) Wenig (3) Uberhaupt nicht
(4)
26. In welchem Ausmal ist Ihr Sexualleben durch IThre Erkrankung beeintréichtigt?
[m] O m} [m] m}
Sehr stark (0) stark (1) MiBig (2) Wenig (3) Uberhaupt nicht
4)
27. Haben Sie sich in den letzen 2 Wochen durch Hochlaufen von Fliissigkeit oder Nahrung in den
Mund beeintréchtigt gefiihlt?
a [m| a a a
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
(2)
28. Wie oft in den letzten 2 Wochen haben Sie sich durch Ihre langsame Essgeschwindigkeit
beeintrachtigt gefiihlt?
a [m] m] a m}
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
29. Wie oft in den letzten 2 Wochen haben Sie sich durch Beschwerden beim Schlucken Ihrer
Nahrung beeintriachtigt gefiihlt?
[m} O m} [m} [m}
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
30. Wie oft_in den letzten 2 Wochen wurden Sie durch dringenden Stuhlgang belastigt?
a [m| a a m}
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
31. Wie oft in den letzen 2 Wochen hat Durchfall Sie beléstigt?
[m} O m} [m} [m}
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
32. Wie oft in den letzten 2 Wochen hat die Verstopfung Sie beléstigt?
a [m| a a m}
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@)
BITTE WENDEN
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33. Wie oft in den letzten 2 Wochen haben Sie sich durch Ubelkeit beeintrichtigt gefiihlt?
(] ] [m] O [m]
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
34. Wie oft in den letzten 2 Wochen hat Blut im Stuhlgang Sie beunruhigt?
(] ] [m] [m] [m]
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
35. Wie oft in den letzten 2 Wochen fiihlten Sie sich durch Sodbrennen gestort?
] ] [m] m] [m]
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
@
36. Wie oft in den letzten 2 Wochen fiihlten Sie sich durch ungewollten Stuhlabgang gestort?
(] ] [m] O [m]
die ganze Zeit (0) meistens (1) hin und wieder selten (3) nie (4)
(@)
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In diesem Fragebogen geht es um Ihre Beurteilung lhres Gesundheitszustandes. Der Bogen ermdéglicht es, im Zeitver-

lauf nachzuvollziehen, wie Sie sich fiihlen und wie Sie im Alltag zurechtkommen.

Bitte beantworten Sie jede Frage, indem Sie bei den Antwortméglichkeiten die Zahl ankreuzen, die am besten auf Sie

zutrifft.
Ausge- Sehr gut Gut Weniger gut ‘ Schlecht
zeichnet
1. Wie wiirden Sie Ihren Gesundheitszustand im
! | . 1 2 3 4 )
Allgemeinen beschreiben?
Im Folgenden sind einige Tatigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem g
Ihren derzeitigen Gesundheitszustand bei diesen Tatigkeiten eingeschrinkt?
la, stark Nein, iiberhaupt nicht
eingeschran eingeschrénkt

2

mittelschwere Tatigkeiten, z. B. einen Tisch
verschieben, staubsaugen, kegeln, Golf spielen

3

mehrere Treppenabsatze steigen

4.

5

anderen alltaglichen Tatig

Beruf bzw. zu

use (z.B. weil K h niedergeschlagen oder dngstlich fiihlten)?
A

arbeiten.

«Q £
e Ja Nein
N
6. Ich habe weniger als ich wollte. Q? i 2
(9]
7. Ich konnte nicht so's golich © i 5
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Uberhaupt Ein bisschen MaBig Ziemlich Sehr
nicht

8. Inwieweit haben die Schmerzen Sie in der
vergangenen Woche bei der Ausubung lhrer
Alltagstatigkeiten zu Hause und im Beruf
behindert?

In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fiihlen und wie es lhnen in der vergangenen Woche gegangen ist.
(Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile die Zahl an, die Inrem Befinden am ehesten entspricht).

Wie oft waren Sie in der vergangenen Woche ...

Immer Meistens Nie
9. ..ruhigund gelassen? 1 2 6 -
10. ... voller Energie? 1 2 6
11. .. entmutigt und traurig? 1 6
Meistens Manchmal Selten Nie
12. Wie haufig haben lhre korperliche Gesundheg QS’
oder seelischen Probleme in der vergangenen QQ
Woche Ihre Kontakte zu anderen Mensch é&‘ 4 5
(Besuche bei Freunden, Verwandten u
beeintrachtigt? ‘Cﬁ"

114



Danksagung

Mein Dank gilt insbesondere Frau Dr. Kessen, die mir in zahlreichen Gesprachen Mut
zugesprochen hatte und mich auf dem Weg zur Fertigstellung bis zur Einreichung dieser Arbeit

unterstitzt hat.

Ein besonderer Dank gilt auch an meine Kollegen aus dem Bergmannsheil, Freunden und der
Familie Diinnweber, die sich unzihlige Gespriche iiber diese Arbeit angehort haben, stets ein

offenes Ohr hatten und konstruktive Riickmeldungen gaben.

Auch danke ich den Statistikern der 05. Statistikberatung fiir die Hilfestellung und Beratung bei

den Auswertungen.

Und nicht zuletzt danke ich meiner Familie, welche die Grundsteine fiir meinen Weg gelegt
haben und ohne deren Fiirsorge ein erfolgreiches Arbeiten an manchen Tagen und Abenden

hinter dem Schreibtisch nicht mdglich gewesen wire.

115



Eidesstattliche Versicherung

Ich versichere an Eides statt, dass die Dissertation selbstindig und ohne unzulissige fremde
Hilfe erstellt und die hier vorgelegte Dissertation nicht von einer anderen Medizinischen

Fakultét abgelehnt worden ist.

Bochum 20.10.2015 Bojana Bazika

116



