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Einleitung

1. Einleitung

Diabetes mellitus Typ | zahlt zu den héufigsten chronischen Krankheiten bei Kindern
und Jugendlichen unter 16 Jahren. Die Prévalenz nimmt in den letzten Jahren
weltweit kontinuierlich zu. Allein in Deutschland waren 2005 Gber 16.000 Kinder
und Jugendliche bis 16 Jahre betroffen. (vgl. Speer und Gahr, 2005; Herwig und
Bohles, 2003)

Die Diagnose Diabetes bei einem Kind ist ein kritisches Ereignis fir dessen Familie
(vgl. Herwig und Bohles, 2003). Die chronische Erkrankung belastet sowohl das
Kind selbst wie auch seine Eltern. Sie erfordert viel Anpassung und verandert das
Leben der ganzen Familie. (vgl. Herwig und Bohles, 2003; von Hagen et al., 1999;
Seiffge-Krenke et al., 1996)

Die in dieser Arbeit beschriebene Studie wurde am Dr. von Haunerschen
Kinderspital durchgefiihrt. Es wurden 20 Familien mit einem Kind mit Diabetes
mellitus Typ | hinsichtlich ihrer psychosozialen Situation und Veranderungen ihres
Lebens durch die Erkrankung untersucht. Diese Studie fand im Rahmen einer
groReren Untersuchung statt, an der insgesamt 280 Familien mit Kindern mit
endokrinologischen Erkrankungen teilnahmen. Neben Diabetes waren dies auch das
adrenogenitale Syndrom, das Turner-Syndrom, Wachstumshormonmangel und

,small for gestational age*.

Zu Beginn der Arbeit wird das medizinische Erscheinungsbild des Diabetes mellitus
Typ | erldutert. Es folgt eine Darstellung der psychosozialen Aspekte dieser
Krankheit. Danach wird die oben genannte Studie vorgestellt. Zuerst werden die
Stichprobe, die Durchfuhrung und die Methoden erkléart, dann die Ergebnisse
dargestellt. Nach der Diskussion aller genannten Aspekte der Studie, folgt

abschlieRend eine kurze Zusammenfassung.
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2. Theorie

2.1. Medizinische Aspekte des Diabetes mellitus

2.1.1. Definition und Typen

Der Diabetes mellitus ist eine Erkrankung des Kohlenhydratstoffwechsels, die mit

einer chronischen Hyperglykamie einhergeht (vgl. Rinninger und Greten, 2005;

Scherbaum et al., 2003). Er kann in verschiedene Formen eingeteilt werden. Es folgt

die Einteilung der Amerikanischen Diabetes Gesellschaft von 1997, die 2001 von der

deutschen Diabetes Gesellschaft ibernommen wurde (vgl. Scherbaum et al., 2003),

mit Darstellung der unterschiedlichen Diabetestypen und ihrer Pathogenese.

Tabelle 1: Formen des Diabetes mit ihrer Pathogenese und Beispielen (vgl. Rinninger und
Greten, 2005; Heinze, 2003; Scherbaum et al., 2003; The Expert Committee on the Diagnosis
and Classification of Diabetes mellitus, 1997)

Diabetes mellitus Typ |

Zerstorung der B-Zellen des Pankreas
=> absolute Insulinabhangigkeit;
friher bezeichnet als Insulin-
Dependent Diabetes Mellitus =
IDDM

A) immunologisch

B) idiopathisch

Diabetes mellitus Typ Il

Defekt der Insulinsekretion der 3-
Zellen und/oder Insulinresistenz;
Friher bezeichnet als N(non)IDDM

Andere Diabetestypen

A) genetische Defekte der Funktion der
B-Zellen

z.B. MODY (= Maturity-Onset
Diabetes of the Young) 1-6

B) genetische Defekte der
Insulinwirkung

z.B. Insulinresistenz Typ A,
lipoatrophischer Diabetes mellitus

C) Erkrankungen des exokrinen Pankreas

z.B. Pankreatitis, Trauma,
Mukoviszidose, Himochromatose

D) Endokrinopathien

z.B. Akromegalie, Cushing-Syndrom,
Ph&ochromozytom, Hyperthyreose

E) durch Medikamente oder Chemikalien
bedingt

z.B. Glucocorticoide, Schilddrisen-
hormone, B-Sympathikomimetika

F) Infektionen

z.B. angeborene Rotelninfektion,
Zytomegalievirus
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G) seltene Typen des immunologisch z.B. Stiff-man-Syndrom,
vermittelten Diabetes Antiinsulinrezeptor-Antikorper
H) Diabetes mellitus bei anderen z.B. Down-Syndrom, Klinefelter-
genetischen Syndromen Syndrom, Porphyrie

IV | Gestationsdiabetes mellitus

Der Diabetes mellitus Typ | tritt v.a. zwischen dem Kindes- und dem jungen
Erwachsenenalter auf (vgl. Rinninger und Greten, 2005; Herwig und Boéhles, 2003).
Auf diese Form wird in den folgenden Kapiteln noch ausfuhrlich eingegangen.

VVom Typ Il-Diabetes sind v.a. Patienten tGber dem 40. Lebensjahr betroffen. Die
Zahl der Neuerkrankungen steigt mit zunehmendem Lebensalter (vgl. Rinninger und
Greten, 2005). Jedoch stieg die Inzidenz in Nordamerika, Japan und Libyen in den
letzten Jahren auch bei Kindern und Jugendlichen an (vgl. Herwig und Béhles, 2003;
American Diabetes Association, 2000; Fagot-Campagna et al., 2000; Rosenbloom et
al., 1999). Beim Diabetes mellitus Typ Il spielt die Genetik in der Atiologie eine
deutlich gréRere Rolle als beim Typ I. Es handelt sich dabei um eine heterogene
Disposition, die durch bestimmte Einfliisse, wie z.B. Ubergewicht, wenig Bewegung,
Stressoren  (z.B. Infektionen), Medikamente  etc.  begunstigt  zur
Diabetesmanifestation fiihren kann (vgl. Rinninger und Greten, 2005; Herwig und
Bohles, 2003).

Der Maturity-Onset Diabetes of the Young (MODY) ist eine heterogene, autosomal-
dominant vererbte Form des Diabetes mellitus, bei dem keine Ketose auftritt. Er ist
nicht insulinpflichtig und manifestiert sich meist vor dem 25. Lebensjahr. Hierbei
kdnnen sechs Typen unterschieden werden (vgl. Rinninger und Greten, 2005;
Badenhoop und Usadel, 2003).

Der Gestationsdiabetes ist eine Storung des Zuckerstoffwechsels, die in der
Schwangerschaft erstmals entdeckt wird. Er wird meist, wie der Diabetes mellitus
Typ 11, durch eine Stérung der Insulinfreisetzung oder eine Insulinresistenz bedingt
und verschwindet nach der Geburt des Kindes oft wieder. In ca. 10 % liegt jedoch die
Erstmanifestation eines Typ I-Diabetes zugrunde, die unbedingt einer Insulintherapie
bedarf (vgl. Rinninger und Greten, 2005).
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Es ist durchaus moglich, dass sich ein bei der Erstmanifestation diagnostizierter
Diabetestyp im Verlauf als ein anderer herausstellt, wie z.B. ein Gestationsdiabetes
als Diabetes mellitus Typ | oder Il oder ein Typ II-Diabetes als Spatmanifestation

eines Diabetes mellitus Typ I (vgl. Badenhoop und Usadel, 2003).

2.1.2. Diabetes mellitus Typ |

1. Epidemiologie

Wie bereits in der Einleitung erwahnt, hatten in Deutschland im Jahr 2005 (ber
16.000 Kinder und Jugendliche unter 16 Jahren Diabetes mellitus Typ 1. Seit einigen
Jahren nimmt die Anzahl der Erkrankten weltweit kontinuierlich zu; in Europa im
Schnitt um 3,2 % jahrlich. Am h&ufigsten findet die Erstmanifestation im Alter von
12 bis 14 Jahren statt. In letzter Zeit tritt die Krankheit jedoch auch oft bereits vor
dem 6. Lebensjahr auf. Jungen und Madchen erkranken ungefahr gleich oft am Typ
I-Diabetes. Im Frihling und Herbst kommen mehr Erstmanifestationen als in den
anderen Jahreszeiten vor (vgl. Speer und Gahr, 2005; Herwig und Bohles, 2003).

2. Atiologie

Nach dem gegenwartigen Stand der Forschung liegt der Erkrankung eine autoimmun
ausgeloste Zerstorung der B-Zellen des Pankreas (Insulitis) insbesondere durch
Helferzellen (Thl-Lymphozyten) zugrunde. Suppressorzellen (Th2-Lymphozyten)
tragen wohl besonders in der Initialphase zur Diabetes-Entstehung bei. Manchmal
sind Autoantikdrper gegen Insulin und/oder Pankreaszellen nachweisbar. Das
Autoantigen, das den Autoimmunprozess des Diabetes mellitus Typ | verursacht, ist
bisher nicht bekannt (vgl. Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004).

Die Krankheit bricht gehduft nach Virusinfektionen auf. Wie in Tierversuchen

festgestellt wurde, kénnen Viren entweder das Gleichgewicht zwischen T-Helfer-
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und -Suppressorzellen storen oder die Pankreaszellen direkt vernichten (vgl. Jun und
Yoon, 2001). Dabei spielen z.B. Mumps-, Rételn-, Influenza-, Zytomegalie-,
Varizella-, Poliomyelitis-, Hepatitis A- und Coxsackie B4-Viren eine Rolle. Nach
einer fetalen Rotelninfektion kommt es in etwa 50 % zu einem insulinabhangigen
Diabetes des Kindes.

Auch Toxine, wie z.B. Pentamidin, Nitrophenylharnstoff etc., sollen die B-Zellen
zerstéren und/oder einen Autoimmunprozess gegen sie auslosen. Bei Tierversuchen
konnte die Schadigung der Inselzellen durch Toxine bereits nachgewiesen werden.
Es gibt auch Diskussionen, ob bestimmte Nahrungsmittel, wie z.B. Nitrosamine (v.a.
in Schinken und Rauchfleisch enthalten), die B-Zellen schadigen. Tierexperimente
zeigten, dass Nitrosamine diabetogen wirken. Weiterhin wurde festgestellt, dass
Kinder, die hauptsachlich mit Kuhmilchprodukten ernéhrt wurden ein hoheres Risiko
fur Diabetes haben als solche, die gestillt wurden.

Hinweis auf eine genetische Prédisposition ist die hdufige Assoziation mit
bestimmten Histokompatibilitditskomplex-Antigenen wie z.B. D3/4 (in 95 % der
Typ-I-Diabetiker nachweisbar). Weiterhin sind HLA-B8 und -B15 bei Diabetikern
verstarkt exprimiert. Das Risiko, Diabetes mellitus Typ | zu bekommen ist bei
Erkrankung eines Verwandten ersten Grades ca. 20- bis 30-fach erhoht. Die
Konkordanz eineiiger Zwillinge liegt bei etwa 50 % (vgl. Speer und Gahr, 2005;
Koletzko, 2004; Badenhoop und Usadel, 2003; Herwig und Béhles, 2003).

3. Pathophysiologie

Die Krankheit ist eine Storung des Kohlenhydratstoffwechsels. Ursache ist ein
Insulinmangel oder eine geringere Insulinwirkung.

Der akute Insulinmangel fuhrt zu einer geringeren Glukoseaufnahme in die Zellen,
wodurch der wichtigste Energielieferant fehlt. Kompensatorisch kommt es zur
Bildung von Wachstumshormon, Glukagon und Adrenalin. Die dadurch
ungehemmte Produktion von Glukose in der Leber verstarkt die Hyperglykédmie

noch. Steigt diese auf tber 160mg/dl (Nierenschwelle), kommt es zur Glukosurie



Theorie

gemeinsam mit einer Ausscheidung von Wasser und Elektrolyten. Dadurch entstehen
Polyurie (evtl. mit Einndssen), Polydipsie (verstarktes Durstgefiinl) und
Dehydratation. Weiterhin werden die Lipo- und die Proteolyse gesteigert, was zu
Miudigkeit, Schwache, Gewichtsverlust und Muskelschwund fiihrt.. Es reichern sich
freie Fettsduren im Blut an, die zu Ketonkdrpern abgebaut werden. Durch den
Anstieg saurer Stoffwechselprodukte kann es zur metabolischen Azidose kommen.
Symptome wie Ubelkeit, Erbrechen, Miidigkeit, Bewusstseinsstorungen und
Azetongeruch weisen auf ein drohendes ketoazidotisches Koma hin.  Die
respiratorische Kompensation bewirkt eine Hyperventilation.

Chronischer Insulinmangel und die dadurch standig bestehende Hyperglykdmie
bedingt die Anlagerung von Zuckern an Strukturproteinen und somit eine
Veranderung von Gefallen und Gewebe. Diese tragt entscheidend zu der Entstehung
von Folgeerkrankungen, wie Angio-, Retino-, Nephro-, Neuro-, Arthropathie und
arteriellem Hypertonus bei. AulRerdem fuhrt eine chronische Hyperglykamie zu
erhdhten HbAlc-Werten (=glykosiliertes Hamoglobin) und zu verminderter
Infektabwehr. Auch Fertilitatsstérungen, sekundare Amenorrhden und Kleinwuchs
(Mauriac-Syndrom) kénnen auftreten (vgl. Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004).

4. Klinik

a) Erstmanifestation

In 20% der Falle entwickelt sich der Diabetes so schnell, dass es zu einer
ketoazidotischen Entgleisung des Stoffwechsels kommt. Bei Kindern unter finf
Jahren ist das Risiko fur eine Ketoazidose erhoéht. Dabei treten Symptome, wie
Bauchschmerzen,  Ubelkeit, Erbrechen, Azetongeruch der Atemluft, Atemnot,
KuBmaulsche Atmung, Exsikkose und Bewusstseinsstorungen bis hin zum Coma
diabeticum auf. Letzteres kann sich v.a. bei Kleinkindern sehr schnell (innerhalb
weniger Stunden) entwickeln. Entsteht die Krankheit langsamer, kommt es zu
Polydipsie, Polyurie, Gewichtsverlust, Midigkeit und Leistungsschwéche (vgl. Speer
und Gahr 2005; Koletzko, 2004; Herwig und Bohles, 2003).
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b) Verlauf

Ein bis vier Wochen nach der Erstmanifestation und der primdren Behandlung
(Initialphase) ist fur 3-12 Monate, manchmal auch langer, meistens nur eine
geringere Menge an Insulin (weniger als 0.5 Insulineinheiten (IE) pro Kilogramm
Korpergewicht und Tag), teilweise sogar gar keines, erforderlich. Dies liegt daran,
dass noch funktionsfahige Pankreaszellen Ubrig sind und sich weitere durch die
initiale Insulinbehandlung erholen. Nach dieser so genannten Remissionsphase
(,,honeymoon period”) kommt es zur kompletten Abhédngigkeit von Insulin, in der
man versuchen muss den Stoffwechsel stabil zu halten. Hier spricht man von der
Postremissions- oder diabetischen Dauerphase (vgl. Speer und Gahr, 2005; Koletzko,
2004; Herwig und Bohles, 2003).

¢) Folgekrankheiten

Entscheidend fiir die Entstehung von diabetischen Folgeerkrankungen ist die
Einstellung des Kohlenhydratstoffwechsels. Laut Speer und Gahr (2005) spielen
wahrscheinlich auch noch andere Faktoren, wie z.B. Genetik, Lipidstoffwechsel und
arterieller Hypertonus eine Rolle.

Bereits im Jugendalter kdnnen Probleme, die z.B. Niere, Nerven oder Augen
betreffen oder eine verzogerte Pubertatsentwicklung, auftreten. Die Entwicklung
manifester Folgeerkrankungen beginnt am Ende des zweiten Lebensjahrzehnts. lhnen
liegt allen eine Mikroangiopathie (Entstehung siehe 3. Pathophysiologie) zugrunde.
Bei bis zu 40 % aller Diabetiker tritt innerhalb von 25 Jahren eine Nephropathie auf.
Zuerst entsteht eine Mikroalbuminurie (Albumin im Urin: 15 pg/min oder etwa 30
mg/Tag), dann entwickelt sich die manifeste Nephropathie, die mit Albuminurie
(Albumin im Urin > 300 mg/24h), renalem Hypertonus und verminderter
Kreatininclearance einhergeht (vgl. Speer und Gahr, 2005). Die Ausscheidung von
Albumin sollte bei Diabetikern ab dem funften Jahr nach der Erstmanifestation
und/oder ab einem Alter von elf Jahren gemessen werden (vgl. Heinze, 2003; Herwig
und Bohles, 2003). Erkennt man die Mikroalbuminurie rechtzeitig, kann die
Entwicklung einer Nephropathie durch bessere Einstellung des Stoffwechsels

verhindert werden. Eine Verschlechterung der manifesten Nephropathie kann man
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wohl durch eine geringere Proteinzufuhr (< 0,7 g/kg KG/Tag) vermeiden. Fast 50 %
der Typ I-Diabetiker verstirbt an einer terminalen Niereninsuffizienz.

Eine diabetische Retinopathie entwickeln 45-60 % der Diabetiker innerhalb von 20
Jahren (vgl. Speer und Gahr, 2005). Auch bei Kindern mit nur finf Jahre
andauerndem Diabetes wurden schon erste VVerédnderungen beschrieben (vgl. Herwig
und Bohles, 2003). Ersterscheinungen sind Blutungen und kleine Aneurysmen (vgl.
Heinze, 2003). Die diabetische Retinopathie stellt die Haupterblindungsursache in
den Industriel&éndern dar. Weltweit fiihrt sie bei etwa 30.000 bis 40.000 Patienten zur
Erblindung. Weitere Erkrankungen des Auges, die aufgrund eines Diabetes entstehen
konnen, sind Glaukom und Katarakt.

Die diabetische Angiopathie der groRen GefaRe betrifft auch die Kapillaren in den
Gefallwanden. Dadurch entsteht eine Arteriosklerose, die immer weiter fortschreitet.
Es kann zur Entstehung von Aortenaneurysmen mit Rupturen kommen. AulRerdem
haben Diabetiker ein erhohtes Risiko fiir KHK (koronare Herzerkrankung) und
zerebrovaskulare Vorfalle.

Bereits bei Jugendlichen mit Diabetes Typ | kann ein arterieller Hypertonus
auftreten. Dieser entsteht aufgrund der durch viel Insulin angeregten Rickresorption
von Natrium in der Niere oder einer Nephropathie, die jedoch nicht zwingend
vorliegen muss. Besonders bei jungen Diabetikern ist eine gute Kontrolle des
Blutdrucks und bei bestehendem Hypertonus eine Behandlung wichtig (vgl. Speer
und Gahr, 2005). Ab der Pubertat sollte jedes Jahr ein 24 Stunden-Blutdruck
gemessen werden (vgl. Heinze, 2003).

Weiterhin kann es beim Diabetes durch Proliferation des periartikuldren
Bindegewebes und wahrscheinlich auch Proteoglykanablagerungen in der Haut zu
verminderter Beweglichkeit der kleinen Finger- und Zehengelenke — einer
Arthropathie — kommen (vgl. Speer und Gahr, 2005; Heinze, 2003).

Auch eine Osteopenie kann bei Diabetespatienten in jedem Alter auftreten (vgl.
Rosenbloom et al., 1977; Santiago et al., 1977) und korreliert mit der Einstellung des
Blutzuckers (vgl. McNair et al., 1979).

Eine Mikroangiopathie der die Nerven versorgenden Gefalle verursacht die

diabetische Polyneuropathie. Sie kann sich sowohl im somatischen als auch im
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autonomen peripheren Nervensystem manifestieren und fiihrt zu einer verminderten
Nervenleitgeschwindigkeit. Es ist also wichtig, jugendliche Diabetiker immer wieder
auf neurologische Auffalligkeiten zu untersuchen (vgl. Speer und Gahr, 2005). Dazu
gehoren neben der Wahrnehmung von Schmerz, Temperatur, Sensibilitat etc. auch
die Regulierung der Pupillenweite und der Herzfrequenz (vgl. Herwig und Bohles,
2003).

Unter den Diabetikern entsteht v.a. bei Méadchen in der Pubertdt hdufig eine
Adipositas. Der von exogen zugefuihrte Hyperinsulinismus und die daraus folgende
krankhaft gesteigerte Nahrungsaufnahme verstarkt die Neigung zum Ubergewicht
noch. Auch kommen Storungen des Leptinstoffwechsels bei Jugendlichen mit
Diabetes vor (vgl. Speer und Gahr, 2005).

Ebenso vermehrt bei Mé&dchen treten Insulinddeme auf. Sie beruhen vermutlich auf
einer Storung des Natriumhaushaltes und gehen ohne spezielle Therapie vortber.

Des Weiteren ist der Diabetes mellitus Typ | Ofters mit anderen
autoimmunologischen Erkrankungen, wie z.B. Zéliakie, M. Addison u.a. assoziiert.
Da diese Begleitkrankheiten ,,in aller Regel zunéchst klinisch nicht manifest™ (S.
575, Lentze et al., 2003) sind, sollten ein- bis zweijahrlich Untersuchungen nach
bestimmten Antikorpern durchgefiihrt werden (vgl. Heinze, 2003).

Die schlechte Einstellung eines Typ I-Diabetes kann auRerdem auch rezidivierende

Gingitividen hervorrufen (vgl. Gislen et al., 1980).

5. Diagnosestellung

Liegen ein Blutzuckerwert > 200 mg/dl (11,1 mmol/l) und typische
Diabetessymptome wie Polyurie, Polydipsie, Gewichtsverlust, Mattigkeit, Schwéche,
Ubelkeit oder Erbrechen vor, ist die Diagnose Diabetes sicher. Dies gilt auch, wenn
zweimal eine Blutglukose von (Gber 200 mg/dl gemessen wurde, der
Nichternblutzucker zweimal dber 126 mg/dl (7,0 mmol/l) betrug oder die
Blutglukosekonzentration beim oralen Glukosetoleranztest (OGTT) nach zwei
Stunden > 200 mg/dl betrug. Es ist wichtig zu beachten, dass der OGTT durch
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Diuretika, Nikotinsdure, 3-Blocker und Glukokortikoide verféalscht werden kann und
dass er nicht bei Kindern mit akuter Krankheit, Trauma oder Inaktivitat durchgefiihrt
werden sollte (vgl. Speer und Gahr, 2005; Scherbaum et al., 2003).

Liegt bei einem Patienten eine  Glukosurie, aber eine normale
Blutglukosekonzentration vor, ist die Glukosurie renal bedingt. Hierbei kommen als
Differentialdiagnosen Diabetes insipidus und einige Nieren- oder seltene
Stoffwechselerkrankungen in Betracht.

Auch bei Vorliegen eines Coma diabeticum missen  verschiedene
Differentialdiagnosen beachtet werden. So kann in seltenen Fallen ein nicht
ketoazidotisches hyperosmolares Koma (Blutglukose > 500 mg/dl (27,5 mmol/l),
Osmolalitat > 300 mosm/kg, keine Ketonkorper in Blut und Urin) vorliegen. Der
Ausgleich der Dehydratation und der Elektrolyte unterscheidet sich nicht von der
Therapie des diabetischen Komas (siehe 6.a) Initialbehandlung). Das Insulin muss
langsam substituiert werden, um eine zu schnelle Senkung des Blutzuckers und die
Entstehung eines Hirnddems zu vermeiden. Weiterhin kénnte auch eine Laktat- oder
Ketoazidose aufgrund einer angeborenen Stérung des Stoffwechsels, z.B.
Aminoazidurie, B-Oxidationsdefekte etc. zugrunde liegen. Hierbei kommt jedoch
keine Hyperglykamie vor. Letzteres gilt auch fur azidotische Komata durch
Vergiftungen, z.B. mit Salizlyat (vgl. Speer und Gahr, 2005).

Zur Diagnostik eines Diabetes mellitus Typ | gehéren aulerdem die Bestimmung
von Insulin und C-Peptid im Serum. Sie geben Information Uber die endogene
Restfunktion der B-Zellen des Pankreas. Desweiteren konnen AntikOrper gegen
Antigene der B-Zellen bestimmt werden. Dies sind Glutamat-Decarboxylase-,
Insulin- und Tyrosinphophataseantikorper (abgekirzt GADA, IAA und 1A-2A). (vgl.
Muntau, 2007)

10
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6. Therapie

a) Initialbehandlung

Bei geringer Stoffwechselentgleisung (klares Bewusstsein und kein Erbrechen des
Patienten) kann man den Patienten peroral rehydrieren und subkutan Insulin
verabreichen. Die Dosis von etwa 1 IE pro Kilogramm Koérpergewicht und Tag gibt
man zu ca. zwei Dritteln am Morgen und zu einem Drittel am Abend. Bei der
Erstmanifestation beginnt man meist mit Normalinsulin (=Altinsulin, Wirkdauer ca.
vier bis sechs Stunden) und stellt dann auf eine Mischung von Normal- und
Verzogerungsinsulin  (langere Wirkdauer von etwa 14 (-20) h durch langere
Resorption) um. Der Blutzuckerspiegel sollte alle drei bis vier Stunden bestimmt
werden und Werte zwischen 60 mg/dl (3,3 mmol/l) und 160 mg/dl (8,8 mmol/l)
annehmen.

Liegt bereits eine Ketoazidose oder sogar ein Coma diabeticum vor, handelt es sich
um einen Notfall. Es missen sofort Flussigkeit und Elektrolyte substituiert werden,
um den Kreislauf zu normalisieren. AnschlieRend muss der Patient vollstandig
rehydriert werden (vgl. Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004). Die Stdrung des
Stoffwechsels wird durch Infusionen von Altinsulin mit einer Dosis von etwa 0,05
bis 0,1 Einheiten pro Kilogramm Kdrpergewicht und Stunde behoben (vgl. Speer und
Gahr, 2005; Koletzko, 2004; Herwig und Bohles, 2003). Man versucht dadurch die
Blutglucose in den ersten vier Stunden um hochstens 50 % zu senken. Zu beachten
ist hierbei auch, dass pro 4 g infundierter Glucose ca. 1 IE Normalinsulin nétig
werden. Nur selten (bei pH-Werten unter 7,0) ist der schrittweise Ausgleich der
Azidose mit Hilfe von NAHCO3 notig.

Bei Vorliegen eines diabetischen Komas legt man eine Magensonde und einen
Blasenkatheter. Dadurch kann man eine Aspiration verhindern und genau
bilanzieren. AuBerdem wird der Patient auf die Intensivstation gelegt.
Vitalparameter, Glasgow Coma Scale, Blutglukose, Elektrolyte, Blutgase,
Serumosmolaritadt, Harnstoff, Hamatokrit und evtl. Serumketonkdrper miussen
anfangs jede Stunde, dann alle vier Stunden gemessen werden (vgl. Speer und Gabhr,
2005; Koletzko, 2004). Auch ein EKG-Monitoring sollte durchgefihrt werden. (vgl.

11
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Herwig und Bohles, 2003). Weiterhin werden im Urin Glukose und Ketonkdrper
bestimmt.

Die Therapie des Coma diabeticum kann in drei Phasen eingeteilt werden.

Die BehandlungsmalRnahmen der Initialphase werden nur bei einem pH-Wert unter
7,2 oder Zeichen eines Schocks notig. Hierbei gibt man in der ersten Stunde 20 ml
0,9-prozentige NaCl-Lésung/kg KG (vgl. Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004).
Bikarbonat zum Azidoseausgleich kann bei einem pH < 7,0 eingesetzt werden. Diese
MaRnahme sollte jedoch gut Uberdacht werden, da Bikarbonat evtl. zur Entstehung
eines Hirnédems beitragen kann (vgl. Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004;
Herwig und Bohles, 2003; Heinze, 2003).

In der anschlieRenden Rehydratationsphase sollte man in den ersten acht Stunden nur
50% des Gesamtbedarfs an Flissigkeit (Erhaltungsbedarf plus Flussigkeitsdefizit)
geben. Dazu verabreicht man zuerst isotone, dann halbisotone (0,45-prozentige)
NaCl-L6ésung mit einer Dosis von 200 ml/h ber acht Stunden. Liegt die Blutglukose
unter 300 mg/dl (16,5 mmol/l) sollte der Glukoseanteil der Losung 2,5% betragen,
bei einem Blutzucker > 300 mg/dl 0%.

Bei Beginn der Diurese muss man zusétzlich innerhalb von acht Stunden 2(-4)
mmol/kg Kalium verabreichen, um eine Hypokali&mie zu verhindern. In den
nachsten 16 Stunden (Langsame Rehydratationsphase) infundiert man die restlichen
50% des erforderlichen VVolumens. Hierzu wird bei einer Blutzuckerkonzentration <
300 mg/dl eine 0,3-prozentige NaCl-Losung mit 3% Glukose, bei Werten (ber 300
mg/dl eine 0,45-prozentige NaCl-L6osung verwendet. Aullerdem gibt man innerhalb
dieser 16 Stunden 3 mmol Kalium/kg KG.

Es gibt zwei Dinge, die man bei der Initialbehandlung immer beachten muss:

1.) Zu schnelle Volumengabe, durch Insulin hervorgerufener Eintritt von Kalium
in die Zellen und Kaliumverlust bei Beginn der Diurese senken die
Kaliumkonzentration im Blut. Der Entwicklung einer Hypokalidmie, die
hauptsachlich fur die erhéhte Mortalitat verantwortlich ist, muss schnell

entgegengewirkt werden.
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2.) Um der Entstehung eines Hirnédems vorzubeugen, muss man enorme
Veranderungen des Blutzuckers, der Osmolalitat und zu rasche Rehydratation
vermeiden (vgl. Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004).

b) Langzeittherapie

Um Spatschéden zu vermeiden, mussen die Patienten ihre gesamte Lebensfiihrung
dem Diabetes anpassen. Er erfordert die Kombination aus Insulinbehandlung,
spezieller Ernéhrung, korperlicher Aktivitat und Kontrolle des Stoffwechsels. Ziel
der Therapie ist es den Blutzucker zwischen 60 und 160 mg/dl zu halten, das
Auftreten von Hypoglykédmien (Blutzucker < 60 mg/dl), Ketoazidosen und
Folgekrankheiten zu vermeiden und dafiir zu sorgen, dass sich das Kind bzw. der
Jugendliche sowohl kérperlich als auch psychosozial normal entwickelt (vgl. Speer
und Gahr, 2005; Koletzko, 2004; Heinze, 2003).

Insulintherapie

Aufgrund geringerer Nebenwirkungen kommt heute fast nur noch Humaninsulin,
und kaum mehr Schweineinsulin, zum Einsatz. Man kann zwischen konventioneller
und intensivierter konventioneller Insulintherapie unterscheiden.

Bei ersterer wird zweimal taglich eine Mischung aus Altinsulin und
Verzogerungsinsulin subkutan in Bauch, Hiifte, Oberschenkel oder Oberarm injiziert.
Die initiale Dosis betragt meist etwa 1,0 bis 1,3 IE/kg KG/Tag. Vor dem Friihstlick
spritzt man zwei Drittel der Insulintagesdosis , vor dem Abendessen ein Drittel;
jeweils in einem Verhdltnis von etwa 30 % Normalinsulin und 70 %
Verzogerungsinsulin, Abends ist der Bedarf an Normalinsulin oft héher; er betragt
dann bis zu 50 %. Kleinkinder bis zum 2. Lebensjahr bendtigen nur einen Anteil von
15 bis 20 % Normalinsulin an der Gesamtdosis. Bei dieser Art der Insulintherapie
muss man jedoch bestimmte Essenszeiten und -mengen einhalten.

Bei der intensivierten konventionellen Insulintherapie dagegen, ist die Regelung der
Mahlzeiten nicht so strikt, da hier zu einer niedrigen Dosis von Verzdgerungsinsulin
eine der Nahrungsaufnahme entsprechende Menge an Altinsulin gespritzt wird. Es

sind vier oder mehr Insulininjektionen pro Tag erforderlich (vgl.Speer und Gahr,
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2005; Koletzko, 2004). Die Anzahl nimmt zu, je langer der Diabetes vorliegt und je
alter das Kind wird (vgl. Heinze, 2003). Bei dieser Art der Behandlung ist es wichtig,
dass der Patient bzw. bei Kindern die Eltern gut geschult sind. Dann kommt es meist
zu einer besseren Einstellung des Stoffwechsels als bei der konventionellen Therapie.
Diese intensivierte Behandlung kann auch durch eine Insulinpumpe tber Intrakutan-
oder Intraperitonealkatheter erfolgen. Hierbei injiziert die Pumpe stindig ,.eine
geringe Menge an Insulin als Basalrate* (S. 946, Speer und Gahr, 2005) und zu den
Mahlzeiten einen Bolus, dessen Grole der Patient nach Messung des
Blutzuckerwertes und je nach Mahlzeit selbst bestimmt. Bei der Insulinpumpe wird
nur Normal- oder schnell wirksames Analoginsulin verwendet (vgl.Speer und Gahr,
2005; Koletzko, 2004).

Um die richtige Insulinmenge, die gespritzt werden soll, zu wéhlen, muss man
wissen, das 1 IE Normalinsulin eine Reduktion des Blutzuckers um etwa 30 mg/dl
bei Erwachsenen, ca. 50 mg/dl bei groReren Kindern und ca. 100 mg/dl bei
Kleinkindern mit weniger als 25 kg Kdrpergewicht bewirkt. AuRerdem muss man die
Brot- bzw. Kohlenhydrateinheiten (BE bzw. KE) der Mahlzeit beachten. 12 ¢
Kohlenhydrat sind gleichwertig mit 1 BE, 10 g mit 1 KE. Die meisten Erwachsenen
brauchen morgens etwa 2 IE, mittags ca. 1 IE und abends etwa 1,5 IE Insulin pro BE
(vgl.Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004; Heinze, 2003). Durch Beobachtung der
Blutzuckerwerte (ber einige Tage, kann die erforderliche Menge des
Verzdgerungsinsulins bestimmt werden (vgl. Heinze, 2003). Der Bedarf liegt im
Kindes- und Jugendalter bei etwa 0,35 IE pro Kilogramm Korpergewicht und Tag, in
der Adoleszenz bei 0,28-0,30 1E/kg/d (vgl. Herwig und Bohles, 2003).

Bei der Insulindosis ist es wichtig zu bedenken, dass diese bei Fieber erhéht und bei
Erbrechen hdufig erniedrigt werden muss, um dem veranderten Insulinbedarf des
Kaorpers gerecht zu werden (vgl.Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004).

Laut Speer und Gahr (2005) sind Hypoglyk&dmiephasen bei Kindern bis heute mit

keiner Art der Insulintherapie vermeidbar.
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Erndhrung und koérperliche Aktivitat

Um moglichst einfach einen normalen Blutzuckerspiegel einzustellen, missen
Diabetespatienten auBerdem bestimmte Erndhrungsregeln einhalten. Die Ernahrung
sollte ausgewogen sein und sich aus 55 % Kohlenhydraten, 30 % Fett und 15 %
EiweilR zusammensetzen. Die tagliche Menge an Kalorien kann bei Kindern grob
ausgerechnet (ca. (1000 + 100 x Alter in Jahren) kcal) (vgl. Speer und Gahr, 2005;
Koletzko, 2004; Herwig und Bdéhles, 2003; Heinze, 2003) oder besser aus Tabellen
abgelesen werden. Sie ist abhéngig von Alter und Gewicht. Man sollte darauf achten,
etwa sechs bis sieben Mabhlzeiten (drei Hauptmahlzeiten und drei bis vier Zwischen-
mahlzeiten) pro Tag einzunehmen. Die Kalorien, koénnen abhangig von den
Gewohnheiten des Einzelnen, folgendermalien verteilt werden: je 20 % morgens und
abends, 30 % mittags und 10 % fur die Zwischenmahlzeiten morgens, mittags und
abends. Man sollte v.a. langsam resorbierbare Kohlenhydrate und viele ungeséttigte
Fettsduren (Verhaltnis zu gesattigten Fettsduren von 1:1) zu sich nehmen. Zum
SiRken kann man Zuckeraustauschstoffe (z.B. Mannit, Fruktose, Sorbit u.a.) oder
Zuckerersatzstoffe (z.B. Aspartam, Saccharin etc.) verwenden.

Bei der Ernahrungsplanung sollte man die Essensgewohnheiten (Zeit, Menge,
Geschmack) des jeweiligen Kindes immer beachten.

Aufgrund von Informationsmangel und hdufig auch aus Angst vor Unterzucker
werden Kinder mit Diabetes haufig in ihrer kérperlichen und sportlichen Aktivitat
gebremst. Um die ,,Energiebilanz auch von der Auflenseite zu regulieren* (S. 157,
Koletzko, 2004) und den Insulinbedarf durch Arbeit der Muskeln zu senken, ist es
jedoch durchaus nétig sich regelméRig korperlich zu betétigen bzw. Sport zu treiben
(vgl. Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004). Diabetiker konnen sogar
Hochleistungssport betreiben (vgl. Herwig und Bohles, 2003). Beispiele hierfir sind
der Fussball-Bundesliga-Torwart Dimo Wache und die Eishockey-Bundesliga-
Stirmer Michael Hackert und Jay Jenderson (vgl. Augsburger Allgemeine, 2.Februar
2006). Man muss lediglich vor und wahrend korperlicher Betdtigung daran denken,
die Insulindosis zu reduzieren oder zusétzliche Broteinheiten zu sich zu nehmen (vgl.
Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004; Heinze, 2003; Herwig und Bdhles, 2003).
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Stoffwechselkontrolle

Um eine optimale Stoffwechseleinstellung mit dem Ziel einer standigen
Normoglykamie zu tberwachen, mussen Diabetespatienten mehrmals téglich ihren
Blutzuckerwert messen. Dies erfolgt mithilfe von Teststreifen und Reflektometern.
Die Anzahl der Messungen ist abhangig von der Art der Insulinbehandlung. Diese
regelmaRigen Kontrollen fiihren zu einem sicheren Umgang mit der Erkrankung und
zu Unabhéngigkeit.

Um die Einstellung des Blutzuckers Uber die letzten Wochen kontrollieren zu
konnen, bestimmt man in dreimonatigen Kontrollen in der Diabetesambulanz den
HbAlc-Wert. (vgl. Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004) Dieser sollte unter 7 bis
7,5 % liegen (vgl. Herwig und Bohles, 2003; Heinze, 2003). Hierbei werden auch
GroRe, Gewicht und Blutdruck gemessen und die Einspritzstellen, die Haut und der
neurologische Status untersucht.

Einmal pro Jahr sollten die Patienten auf Mikroalbuminurie und
Hypercholesterindmie getestet werden und zur Kontrolle beim Augenarzt gehen (vgl.
Speer und Gahr, 2005; Koletzko, 2004).

Schulung
Wichtig bei der Dauertherapie des Diabetes ist eine ausreichende Motivation. Dazu

ist eine gute Schulung und standige Fihrung im Umgang mit der Krankheit notig
(vgl. Koletzko, 2004). Nach der Diagnose missen die Patienten und ihre Familien
uber die Krankheit, ihre Therapie, Komplikationen, Folgen etc. aufgeklart werden.
Dies erfolgt meistens durch das Diabetes-Team der Klinik, welches sich aus Arzten,
Diabetesberatern, Diatassistenten und Psychologen zusammensetzt. Durch
Informationsveranstaltungen, wie z.B. Elternabende, Kinder- und Jugendfreizeiten
u.v.m. muss daflir gesorgt werden, die Motivation zu fordern und das Wissen auf
dem neuesten Stand zu halten (vgl. Speer und Gahr, 2005). Bei den Schulungen
sollte die kognitive Entwicklung des jeweiligen Kindes beachtet werden und aktive
Tatigkeiten, ,,soziale Interaktion und Kommunikation dem frontalen Unterricht* (S.

573, Lentze et al., 2003) vorgezogen werden (vgl. Heinze, 2003).
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7. Komplikationen

Kurzfristige Entgleisungen der Stoffwechsellage duf3ern sich in Hypoglykamien und
Ketoazidosen.

Eine Hypoglykamie entsteht meist sehr schnell und wird durch zu wenig Essen, zu
viel Insulin oder einen hoheren Verbrauch an Glukose verursacht. Es kommt zu
Schwitzen, Blasse, Tachykardie, Tremor, Unruhe und anderen
Verhaltensauffalligkeiten (vgl. Koletzko, 2004). Auch plétzliche Krampfe und
Bewusstlosigkeit sind mdglich. Zur Behandlung gibt man dem Patienten peroral
schnell resorbierbare Kohlenhydrate, wie z.B. Fruchtsaft. Bei schwerem Verlauf wird
Glukagon intramuskuldr oder subkutan, wenn mdglich Glukose intravends
verabreicht (vgl. Rinninger und Greten, 2005; Koletzko, 2004). Bewusstlose
Diabetiker sollten, bis eine genaue Diagnostik mdglich ist, im Sinne einer
Hypoglykédmie behandelt werden. Oft wird die gute Einstellung des
Blutzuckerspiegels durch ubertriebene Angst vor Unterzuckersituationen behindert.
Ketoazidosen entstehen haufig aufgrund von Infekten mit
Gastrointestinalbeschwerden und vermindertem Appetit. lhre Entwicklung kann
durch regelméRige Blutzuckermessungen schnell erkannt und therapiert werden (vgl.
Koletzko, 2004).

8. Prognose

Laut Koletzko (2004) ist es fur Kinder und Jugendliche wichtig, eine moglichst
normale Lebensfiihrung zu erreichen. Dadurch ergibt sich dann auch eine ,,normale
langfristige Lebensperspektive® (S.158).

Um die Behandlung des Diabetes optimal zu gestalten, miissen Familie, Arzte,
Diabetesberater und Lehrer gut zusammen arbeiten.

In Zukunft kann man mdoglicherweise durch Messung von Autoantikrpern gegen

Pankreaszellen oder Insulin  bei Verwandten 1. Grades ein erhohtes
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Erkrankungsrisiko an Diabetes erkennen und diesem therapeutisch vorbeugen (vgl.
Koletzko, 2004).

2.2. Psychosoziale und psychiatrische Aspekte des Diabetes mellitus

2.2.1. Diabetes mellitus — eine psychosoziale Belastung fiir die ganze Familie

Wird bei einem Kind die Diagnose Diabetes mellitus gestellt, ist das ein
»traumatisches Erlebnis* (S.335, Mehnert et al., 2003) fiir dessen Familie (vgl.
Herwig und Bohles, 2003). Die chronische Erkrankung fuhrt zu einer Veréanderung
des Lebens der gesamten Familie und stellt eine emotionale Belastung flr diese dar
(vgl. Herwig und Bohles, 2003; Seiffge-Krenke et al., 1996).

Krankheitsverarbeitung und Anpassung an die Erkrankung

Wie eine Familie diese Situation bewaltigt, hangt von ihrer Struktur und Stabilitéat,
sowie von friheren traumatischen Ereignissen ab (vgl. Johnson, 1980).

Kibler-Ross beschrieb schon 1969, dass die Verarbeitung in den gleichen Phasen
wie bei Trauer erfolgt. Diese sind: ,,Schock, Ablehnung, Auflehnung und
Aggression, Schuld, Depression, Akzeptanz® (S. 335, Mehnert et al., 2003). Diese
Stadien treten nicht unbedingt nacheinander auf. Es konnen z.B. gleichzeitig
bestimmte Tatsachen akzeptiert, andere verleugnet werden. Zwischen Akzeptanz und
Verleugnung besteht eine standige Dynamik. Welche Verarbeitungsphase tiberwiegt,
ist von &uBeren Einfliissen abhangig (vgl. Herwig und Bohles, 2003).

Friedrich (1996) teilt die Krankheitsbewéltigung in vier Phasen ein. Zuerst erkennt
eine Familie, dass das Kind krank ist und medizinische Hilfe braucht. Durch die
Diagnose folgt dann ein Stadium, in dem sich die Familie mit dem Diabetes
auseinandersetzen muss und verwirrt und unsicher ist. Als Drittes versucht sie, die
Erkrankung zu verarbeiten, lernt das Krankheitsbild und dessen Therapie kennen und

stellt sein Leben auf die Erkrankung um. Zuletzt wird der Diabetes fester Bestandteil
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im Leben der Familie. Der Alltag kann jedoch stets durch Entgleisungen des
Stoffwechsels gestort werden.

Der Diabetes erfordert sowohl von dem betroffenen Kind als auch von der Familie
viel Anpassung (vgl. von Hagen et al., 1999). Laut Petermann et al. (1987) sind
insbesondere drei Aspekte fur die Familie wichtig. Ein Punkt ist die notige
Integration des Diabetes in das Familiensystem. Zweitens stellt die Familie das
Umfeld dar, in dem das Kind seine Erkrankung verarbeiten und damit umzugehen
lernen muss. Und drittens ist die Entwicklung des Kindes von der Unterstiitzung
durch die Familie abhangig. Sie muss ihm helfen, mit alterstypischen Entwicklungs-
aufgaben des Diabetes zurecht zu kommen, die Krankheit in sein Selbstbild zu
integrieren und genligend Selbstwertgefuhl zu entwickeln.

Der Stoffwechsel des Kindes ist sehr labil und muss durch das Diabetesmanagement
vor Entgleisungen geschiutzt werden (vgl. Burger, 1990). Die Steuerung des
Stoffwechsels erfolgt zwar in Zusammenarbeit mit den Arzten, im Alltag sind jedoch
uberwiegend die Eltern und das Kind alleine dafiir verantwortlich. Dies erfordert,
dass sich die Familie ausfiihrlich mit dem Diabetes auseinander setzt (vgl. Weber,
1993).

Eiser et al. (1993) stellten einen Unterschied zwischen der Krankheitsbewéltigung
von Muttern und Vétern mit viel Selbstvertrauen fest. Mittern ist v.a. die familidre
Unterstutzung wichtig, Véatern dagegen medizinische Kenntnisse.

Auch Seiffge-Krenke und Mitarbeiter (1996) verglichen die Elternteile von
Jugendlichen mit Diabetes miteinander. Dabei bemerkten sie, dass sich die Véter
sowohl in Konfliktsituationen innerhalb der Familie als auch in der Suche nach
familien-externer Unterstuitzung passiver verhalten als die Mutter. Dies zeigt, dass
die Bewadltigung des Diabetes also v.a. von der Beziehung zwischen Mutter und
Jugendlichem abhéngt (vgl. Seiffge-Krenke et al., 1996).

Auch Hurter (1995), Giermann-Reppmann und Tholking (1991) und bereits 1978
Steinhausen und Borner stellten fest, dass die Mdtter mehr Verantwortung im
Diabetesmanagement Ubernehmen als die Vé&ter und damit mehr Druck und

Belastungen ausgesetzt sind. Um dem entgegenzuwirken und die Vater nicht zu
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isolieren, ist es wichtig, Mutter und Véter gleichermaBen im Umgang mit dem

Diabetes zu schulen (vgl. Hirter, 1995).

Klinische Relevanz der Verarbeitungsphasen der Diagnose Diabetes in den Familien

SchulungsmalRnahmen sind erst dann effektiv, wenn eine Familie die neue
Erkrankung des Kindes akzeptiert hat. Solange sie diese noch ablehnt und Gefiihle,
wie Schuld, Aggression und Depression vorherrschen, ist eine Schulung nicht
erfolgsversprechend. Fiir die behandelnden Arzte ist es also wichtig, die
Reaktionsphasen nach der Diagnosestellung des Diabetes mellitus zu kennen, um
Konflikte zu verhindern und Schulungen zum richtigen Zeitpunkt zu planen.

Manche Patienten wollen direkt nach der Erstmanifestation ausfihrlich geschult
werden, um sich (ber die Therapie und ihre Lebensqualitat mit ihrer Erkrankung klar
zu werden. Andere sind von der Diagnose noch so geschockt, dass umfangreiche
SchulungsmalRinahmen wenig Effektivitat versprechen. Um die ersten Wochen der
Erkrankung zu Uberstehen, reicht es bei letztere Patienten meistens, zuerst nur die
wichtigsten Therapieschemen zur Vermeidung von Akutkomplikationen zu erldautern.
Dass die Krankheitsverarbeitung den richtigen Weg nimmt, zeigt sich, wenn ,,der
Patient die illusorische Erwartung einer ,restitutio ad integrum‘ zugunsten einer
Hrestitutio ad optimum® aufgibt™ (S.335 Mehnert et al., 2003) (vgl. Herwig und
Bohler, 2003; Bott et al., 2000; Jacobson, 1996; Gfeller und Assal, 1979).

Verdanderungen im Leben einer Familie nach der Diagnose Diabetes mellitus bei

einem Kind

Die erforderliche Dauertherapie der Erkrankung hat ganz neue Lebensbedingungen
zur Folge (vgl. von Hagen et al., 1999). Es ist wichtig, dass sie immer durchgefiihrt
werden kann (vgl. Petermann et al., 1987). Der Einbau der Therapiemalnahmen in
den Alltag vermindert die Spontanitat. Unternehmungen mussen immer geplant und
Messgerat, Spritzen und Insulin mitgenommen werden. Meistens sind es die Mitter,
die die genaue Zeiteinteilung vornehmen und genau einhalten mussen. Diese strikten
Plane sind durchaus Ausloser fiir Streitigkeiten mit dem an Diabetes erkranktem
Kind (vgl. Friedrich, 1996).
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Da viel Zeit fur besondere Nahrungszubereitung, Arztbesuche, Schulungen etc.
verloren geht, sind die Freizeitgestaltung und das Aufrechterhalten sozialer Kontakte
schwieriger (vgl. von Hagen et al., 1999).

Ein Forschungsprojekt von Oberndorfer (1996) zeigte, dass bereits in Familien mit
gesunden Kindern Zeitdruck eine der groRten und hdufigsten Belastungen ist. Dies
verdeutlicht die Bedeutung der strengen Zeiteinteilung beim Diabetes als
zusétzlichen Stressfaktor.

Laut einer Studie von Kauf et al. (1991) &ndern sich die zeitliche Planung und die
Erndhrungsgewohnheiten in 90 % der Familien. Knapp zwei Drittel beschreiben
mehr Arbeitsaufwand durch den Diabetes, ein Drittel einen Einfluss auf das
Berufsleben. Letzteres konnten auch Seiffge-Krenke et al. (1996) feststellen: Mitter
von gesunden Jugendlichen sind deutlich haufiger berufstatig als Miutter von
Jugendlichen mit Diabetes. Zudem verhalten sie sich in Familienkrisen passiver. Sie
suchen daflr jedoch mehr Hilfe im sozialen Umfeld und im Glauben (vgl. Seiffge-
Krenke et al., 1996).

Weiterhin steht das erkrankte Kind oft im Mittelpunkt der Familie. Dies kann zu
einer Vernachlassigung der Beziehung der Eltern zu den Geschwisterkindern und
untereinander fihren (vgl. von Hagen et al., 1999). Die Studie von Giermann-
Reppmann und Tholking (1991) zeigte, dass dies eine Belastung fir die Mdutter
darstellt. Steinhausen und Borner stellten in ihrer Studie schon 1978 fest, dass sich
nur in knapp einem Drittel der Familien Mutter und Véter gegenseitig im
Diabetesmanagement helfen.

Die Mutter diabeteskranker Kinder berichten im Gegensatz zu anderen Miittern
zudem, dass das Kind mehr Forderungen in der Beziehung zu ihr stellt und diese
schwécher ausgeprégt ist. Aulerdem flhlen sie sich kranker und erfahren weniger
Unterstutzung von ihren Ehepartnern. Sie erleiden also in ihrer Rolle als Mutter mehr
Stress (vgl. Hauenstein et al., 1989).

Auch das Klima innerhalb der Familie ist ein anderes, wenn ein Kind an Diabetes
leidet. Der jugendliche Diabetiker wird z.B. mehr kontrolliert und die Orientierung
an Leistung ist hoher. Dagegen herrscht weniger Freizeitorientierung, Neigung zu

Konflikten und Offenheit. All diese Faktoren konnen die Entwicklung des
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Jugendlichen und den Aufbau von Unterstitzung aullerhalb der Familie

maoglicherweise behindern (vgl. Seiffge-Krenke et al., 1996).

2.2.2. \Verarbeitung des Diabetes bei dem betroffenen Kind

Neben den Verénderungen im Leben der Familie stellt der Diabetes mellitus Typ |
flir das erkrankte Kind eine besondere Belastung dar.

Direkt nach der Erstmanifestation muss es eine gewisse Zeit im Krankenhaus
bleiben. Dort muss es sich an eine fremde Umgebung mit vielen neuen Gesichtern
gewohnen und ist gleichzeitig von bekannten Personen z.B. Nachbarn und
Schulfreunden getrennt. Da der Diabetes eine chronische Erkrankung ist, bleibt es
nicht bei diesem einen Klinikaufenthalt. Kinder missen z.B. im Rahmen von
Stoffwechselentgleisungen und Schulungen immer wieder ins Krankenhaus (vgl.
Petermann et al., 1987).

Weiterhin bedingt die Krankheit viele Einschrankungen im Leben des Erkrankten.
Dabei stehen die korperlichen Faktoren wie z.B. die hdufigen Blutzuckermessungen,
Insulininjektionen und sehr niedrige oder hohe Blutzuckerwerte oft im Hintergrund.
Es Uberwiegen die Einflisse im sozialen und emotionalen Bereich. Dazu gehéren
z.B. die Anerkennung im sozialen Umfeld, das Problem der Berufswahl oder die
stdndige Furcht vor moglichen Komplikationen. Die Krankheit kann dazu flhren,
dass die Kinder sich minderwertig fihlen und sich schamen, was wiederum ihren
sozialen Umgang mit anderen verandern kann.

Je besser ein Kind seine Erkrankung versteht, desto mehr wird ihm klar, dass diese
zur Zeit nicht heilbar ist. Bestimmte Symptome z.B. bedingt durch Unterzucker,
werden immer wieder auftreten. Das Kind muss sich daran gewohnen, dass es fir
immer mit dem Diabetes leben muss und diesen in sein Selbstbild integrieren. Die
Insulinabhéngigkeit fur das ganze Leben stellt dabei eine groBe Belastung dar.
Insbesondere in dem Alter, in dem Kinder mehr Selbststdndigkeit entwickeln, haben
Diabetiker ein Gefiihl der Abh&ngigkeit (vgl. Petermann et al., 1987). Kinder werten
die standigen Blutzuckermessungen als Anspruch ihrer Eltern auf ihren Korper. Dies
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stellt einen Gegensatz zu ihrer gewinschten Unabhéngigkeit dar (vgl. Friedrich,
1996).
Nach einer gewissen Zeit schaffen es jedoch die meisten Diabetiker sich an das

Leben mit ihrer Erkrankung anzupassen (vgl. Bott et al., 2000).

Verarbeitungsmuster und deren Konsequenzen

Laut einer alteren Studie von Kovacs et al. (1985 a, b) gibt es v.a. zwei Reaktionen
auf die Erkrankung. Zwei Drittel der Patienten isolieren sich, sind traurig und haben
Angst. Bei dem restlichen Drittel treten Probleme im psychosozialen Bereich oder
psychiatrische Auffélligkeiten, insbesondere depressive Stimmungen auf. Letzteres
ist besonders bei Kindern aus sozial schwachen Familien zu finden. Das Verhalten
normalisierte sich jedoch in dieser Analyse bei mehr als 90% der Patienten innerhalb
von sieben bis neun Monaten.

Kinder zeigen ihre Ablehnung und Ausweglosigkeit v.a. in der Pubertét teilweise
durch Regelverstole z.B. indem sie absichtlich ihre Diét nicht einhalten, oder zu
viele Insulineinheiten spritzen. Diese Verhaltensweisen mussen unbedingt erkannt
werden, da dahinter die Suche nach Hilfe und sogar die Gefahr des Suizids lauern
kann. In solchen Situationen ist es wichtig, im Diabetesteam psychologische Hilfe zu
bekommen.

Jugendliche fiihlen sich in der Pubertit und Adoleszenz oft anders und allein. Darum
muss man ihnen gerade in dieser Zeit erklaren, wie flexibel die intensivierte
konventioneller Insulintherapie gesteuert werden kann und welche ,,Lebensqualitit
und Zukunftsperspektiven™ (S. 335, Mehnert et al., 2003) dies zuldsst (vgl. Herwig
und Bohles, 2003).

Einfluss verschiedener Faktoren auf den Umgang mit der Erkrankung Diabetes

Wie gut es Patienten gelingt, ihre Krankheit zu verarbeiten, hangt sowohl von ihrer
eigenen Personlichkeit als auch von den Beziehungen innerhalb der Familie ab.
Weiterhin ist es entscheidend, wie einschneidend die Diagnose Diabetes fur den

Betroffenen ist. Kann er dadurch ein wichtiges Hobby oder seinen gewiinschten
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Beruf nicht mehr ausfihren, ist dies belastender, als wenn er sich durch seine
Krankheit nicht groRartig umstellen muss.

Auch bereits vorangegangene kritische Erlebnisse im Leben des Patienten
beeinflussen den Umgang mit seiner neuen Erkrankung.

Es hilft Diabetikern nach der Erstmanifestation von anderen Patienten, die schon
langer Diabetes haben, zu erfahren, wie gut man mit dieser Krankheit leben kann
(vgl. Bott et al., 2000).

Psychiatrische und psychologische Auffélligkeiten bei diabeteskranken Kindern und

Jugendlichen
Bei einem Vergleich von Kindern nach der Diagnosestellung eines Diabetes mit

gesunden Kindern, die akut medizinisch behandelt wurden fanden Jacobson et al.
(1997) in einem Zeitraum von zehn Jahren nur wenige Unterschiede im Hinblick auf
psychosoziale Aspekte. So nahmen z.B. die Diabetiker bei sich selbst weniger
Kompetenzen wahr; v.a. ,bezogen auf das Selbstwertgefiihl, die korperliche
Erscheinung und soziale Beziehungen* (S.738, Berger, 2000).

Insgesamt verarbeiten Kinder die Manifestation eines Diabetes besser als
Jugendliche und Erwachsene, da sie kognitiv noch nicht so weit sind, die zukinftigen
Probleme und Komplikationen ihrer Erkrankung zu begreifen (vgl. Bott et al., 2000).
Jugendliche Diabetiker sind im Vergleich zu stoffwechselgesunden Altersgenossen
dreimal hdufiger psychiatrisch auffallig. Hauptsachlich zeigen sich gering
ausgepragte Merkmale einer Depression (vgl. Bott et al., 2000; Blanz et al., 1993).
Haufig ist es schwierig, diese von Symptomen einer Hyperglykdmie zu
unterscheiden (vgl. Jacobson, 1996).

Ein Problem, besonders bei Madchen mit Diabetes mellitus stellen Essstoérungen dar.
Wie bereits beschreiben (siehe Kapitel 2.1.2.4.c), sind Diabetiker oft adipds. Da in
der Gesellschaft heutzutage eher ein niedriges Gewicht als ideal angesehen wird,
zeigen v.a. weibliche Jugendliche h&ufig ein gestortes Ess- oder Spritzverhalten. Sie
essen z.B. zu wenig oder spritzen kein Insulin. Beides fuhrt zu einer schlechten
Einstellung des Stoffwechsels. Essstorungen bei Diabetespatienten werden immer

hé&ufiger (vgl. Herwig und Bohles, 2003; Rodin und Daneman, 1992; Steel et al.,
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1989). Insbesondere bulimisches Verhalten ist hdufig die Ursache fir eine schlechte
Stoffwechsellage (vgl. Wing et al., 1986), weshalb es bei Méadchen immer in die
Differenzialdiagnostik miteinbezogen werden sollte (vgl. Herwig und Bohles, 2003).
Weiterhin stellt sich die Frage, ob die Therapie des Diabetes mit ihren regelmaligen
Messungen und Insulininjektionen Kinder und Jugendliche psychosozial beeinflusst.
Da die TherapiemaBnahmen immer diszipliniert, regelméRig und exakt ausgefiihrt
werden miussen, sind junge Diabetespatienten lernbereiter und ernsthafter als
gleichaltrige gesunde Kinder. Im Allgemeinen fihrt die Insulintherapie aber nicht
dazu, dass Kinder und Jugendliche mit Diabetes aufféalliger sind oder mehr
Depressionen und Angst zeigen (vgl. Herwig und Bohles, 2003; Rubin und Peyrot,
1992; Siegler et al., 1982).

Laut Bartus et al. (2001) wird das Leben an Diabetes mellitus erkrankter Kinder
kaum dadurch beeinflusst, dass sie sich anders fithlen, sondern eher durch die Angste
in Bezug auf ihre Stoffwechsellage und Gesundheit in der Zukunft.

2.2.3. Reaktionen der Eltern auf die Erkrankung ihres Kindes

Auch fur die Eltern eines Kindes mit Diabetes entsteht durch die Krankheit eine
schwierige Situation.

Besonders nach dem Neuauftreten der Erkrankung ist die Belastung der Eltern
enorm, da sie den Umgang mit ihr noch nicht beherrschen und durch das
,Krankheitsereignis“ (S. 13) stark emotional mitgenommen sind (vgl. von Hagen et
al., 1999). Einige empirische Studien zeigen, dass Eltern h&ufig einen Schock haben,
wenn bei ihrem Kind die Diagnose Diabetes gestellt wird. In der bereits dlteren
Studie von Steinhausen und Borner (1978) war die Reaktion von 49 % der Mutter
»Verwirrung und Schock®. Auch Burger (1990) und Seiffge-Krenke et al. (1996)
beschreiben, dass Eltern oft geschockt sind und die Krankheit verleugnen oder
abwehren. Die Halfte der Eltern in der Studie von Kauf et al. (1991) reagierte mit

einem Schock. Aus diesem Grund sprechen sich viele Autoren fiir eine sofortige
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Unterstutzung der Eltern bei Beginn der Erkrankung aus (vgl. von Hagen et al.,
1999).

Da das Diabetesmanagement sehr komplex ist, haben Eltern héufig Angst, falsch zu
entscheiden (vgl. Petermann, 1987). Sie sind sich oft unsicher beziglich der
Behandlungsmalnahmen (vgl. Neumeyer, 1991). Laut Regling (1991) und Weber
(1993) fiihlen sich die Eltern, aufgrund ihrer Therapieunsicherheit und trotz gréiter
Mihe auftretender Stoffwechselveranderungen, hilflos und inkompetent und
verlieren den Mut. Deshalb ist es wichtig, dass sie vom Arzt bzw. Psychologen
unterstutzt werden (vgl. Weber, 1993).

Da der Diabetes eine chronische Erkrankung ist, machen sich die Eltern auch Sorgen
tiber die Zukunft ihrer Kinder (vgl. von Hagen et al., 1999). Die ,,Sorge um das
Kind“ stellte in der Studie von Giermann-Reppmann und Thoélking (1991) sogar
einen eigenen Bereich der Belastung dar. Die Eltern haben Angst vor bestimmten
Ereignissen, die evtl. auftreten kdnnen. Diese l&sst sich nicht durch Taten in der
Gegenwart vermindern und wird somit zu einer stetigen Belastung (vgl. Giermann-
Rappmann und Thoélking, 1991).

Die Langsschnittstudie von Seiffge-Krenke et al. (1996) zeigte, dass die mangelnde
Kontrolle Gber den Diabetes und die Angst vor Spatschaden die Eltern am meisten
belasten. Dabei nimmt ersteres im Verlauf der Krankheit ab, zweiteres dagegen zu.
Einen weiteren Belastungsbereich stellt laut Giermann-Reppmann und Thélking.
(1991) die ,,Ursachengriibelei* (S.141) dar. Da die Atiologie des Diabetes mellitus
Typ | nicht eindeutig geklart ist, kommt es zu eigenen Erklarungsversuchen der
Eltern (vgl. von Hagen et al.,, 1999). Sowohl Friedrich (1996, 1981) als auch
Petermann et al. (1987), Riedesser und Wolff (1985) und Steinhausen und Borner
(1975) sehen eine grofRe Belastung der Eltern in ihren Schuldgefiihlen. Die Krankheit
trifft die Eltern Uberraschend. Sie konnen es nicht fassen und sehen sie als
Bedrohung an. Sie versuchen einen sinnvollen Zusammenhang zu finden. Dabei fallt
die Erklarung der Krankheit haufig unrealistisch aus und spiegelt Schuldgefiihle
wider (vgl. Riedesser und Wolff, 1985). Fast ein Drittel der Eltern einer Studie von
Kulzer und Hartmannsgruber (1991) dachte, dass eigene Fehler und psychische

Ursachen eine Rolle beim Ausbruch des Diabetes gespielt haben. Der Faktor Genetik

26



Theorie

fihrt aufgrund des geringen Risikos der Vererbung selten zu Schuldgefihlen (vgl.
Friedrich, 1981). Anders sieht es aus mit ,,negativen Affekten* (S.15, von Hagen,
1999) im Verlauf der Therapie. Sie sind haufiger die Ursache fur Schuldvorwirfe
(vgl. Riedesser und Wolff, 1985).

Cierpka (1982) verglich den Verarbeitungsprozess der Erkrankung mit Trauerarbeit.
Die Eltern missen ihre Vorstellung von einem gesunden Kind aufgeben. Zudem
mussen die Miitter ihre Wiinsche an die Zukunft, wie z.B. Berufs- und Freizeitplane
anpassen (vgl. Petermann, 1987). Diese Anpassung und die Unveranderlichkeit der
Situation empfinden die Eltern hdufig als ungerecht. Sie sind verdrgert, wiitend und
enttduscht (vgl. Riedesser und Wolff, 1985). Auch Giermann-Reppmann und
Tholking (1991) beschreiben, dass der Gegensatz zwischen dem Wunsch nach einem
gesunden Kind und der Realitdt zu Geflihlen wie Wut und Aggression fihren
konnen. Da die Eltern diese nicht nach auBen lassen kénnen, kdnnen sie durch einen
Abwehrprozess zuerst zu Schuldgefiihlen und schlieBlich auch zu Verstimmtheit,

Depression und Neid gegeniiber anderen fiihren.

2.2.4. Veranderungen des Erziehungsverhaltens durch die Diabeteserkrankung

des Kindes und deren Auswirkungen

Die beschriebenen Schuldvorwiirfe der Eltern (siehe Kapitel 2.2.3.) kénnen eine
andere Behandlung des erkrankten Kindes bewirken. So versuchen Eltern, laut
Riedesser und Wolff (1985), ihre Schuld durch Uberfiirsorge und Verwohnung
wieder gut zu machen. Laut Burger (1995, 1990) entwickeln v.a. die Eltern von
Kleinkindern nach Stoffwechselentgleisungen wie z.B. Krampfanféallen eine sehr
uberfursorgliche Erziehung. Die Schuldgefuhle kénnen auch dazu fuhren, das Kind
abzulehnen und zu vernachléssigen erklarten Steinhausen und Bdrner schon 1975.
Meist ist jedoch das Mitgefiihl und haufig auch Mitleid, das durch die unangenehmen
BehandlungsmalRnahmen, wie z.B. Spritzen, Nahrungseinschrdnkungen u.d.

ausgelost wird, starker (vgl. von Hagen et al., 1999). Dieses Mitleid kann aufgrund
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eines ,,gleichzeitig empfundene[n] Ohnmachtsgefiihl[s]* (S. 15, von Hagen et al.,
1999) die Eltern emotional sehr belasten (vgl. Petermann et al., 1987).

Doch nicht nur Schuldgefiihle beeinflussen das Erziehungsverhalten der Eltern.
Steinhausen und  Borner  beschrieben  bereits 1975, dass die bei
Hypoglykamiezustanden eventuell auftretenden Stimmungsverédnderungen dazu
fihren koénnen, dass die Eltern jedes Fehlverhalten als Ursache der Stoffwechsellage
ansehen und ihren Kindern zu viel durchgehen lassen. Auch diese Art der Erziehung
kann sich negativ auswirken. Weiterhin wird ein krankes Kind innerhalb der Familie
immer gesondert behandelt. Dass sich die Eltern mehr mit ihm beschaftigen, kann zu
Missgunst und Streit zwischen dem betroffenen Kind und seinen Geschwistern
fuhren (vgl. Petermann et al., 1987).

Eiser et al. (1993) verglichen Mitter und Véter von Kindern mit Diabetes in Bezug
auf ihre Erziehung und die Beziehung zu ihren Kindern. Da kein Vergleich mit
Familien gesunder Kinder stattfand, sind die entdeckten Unterschiede nicht
unbedingt der vorliegenden Diabeteserkrankung zuzuschreiben, sondern kodnnten
auch allgemein geschlechtsspezifisch bedingt sein. Die untersuchten Mautter
empfanden gegenuber den Vatern mehr Verantwortung in der Erziehung und im
Diabetesmanagement und eine engere Beziehung zu ihren Kindern. Aufllerdem
setzten sie laut eigenen Angaben mehr Grenzen als die Vater. Weiterhin wurden
Unterschiede in der Behandlung von Kindern verschiedenen Geschlechts gefunden.
Die Véter waren strenger zu Séhnen und fuhlten mehr Ndhe zu Tochtern. Die Mutter
fuhlten sich gegenlber ihren Tochtern selbstbewusster als bei S6hnen. Eiser und
seine Mitarbeiter stellten zudem fest, dass eine starke Betonung einer familidren
Krankheitsbewaltigung die Entwicklung von Selbstvertrauen bei den Kindern
behindern und sie abhdngiger machen kann.

Noeker und Petermann (1995) beschreiben drei Probleme, die durch die chronische
Erkrankung des Kindes in der Erziehung entstehen kodnnen. Erstens besteht die
Gefahr, das Kind zu (berfordern und zu vernachlédssigen, wenn die Eltern im
Umgang mit dem Diabetes zu viel Eigenverantwortung erwarten. Sie zeigen dann
Abweisung und mangelnde Unterstitzung. Die Ursache liegt oft darin, dass die

Eltern ihre Kinder allgemein eher vernachldssigen oder dass sie die
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Diabeteserkrankung nicht ausreichend bewaltigt haben. Als zweites beschreiben auch
Noeker und Petermann das Risiko, dass Eltern aufgrund ihrer Empathie und ihres
Beschitzerinstinkts gegeniber ihren Kindern Uberfursorglich werden. Der letzte
Punkt ist, dass moglicherweise ein Teufelskreis entstehen kann, wenn die Eltern
konsequent versuchen, den Vorschlidgen der Arzte zu folgen und sich die Kinder
dadurch zu stark kontrolliert fihlen. Sie widersetzen sich, was wiederum zu
Bestrafungen durch die Eltern fuhrt und dann noch vermehrten Widerstand seitens
der Kinder auslost.

Es gibt auch Studien, die nur wenige bzw. keine Unterschiede in der Erziehung und
ihrer Auswirkung in Familien mit gesunden gegeniiber den mit diabeteskranken
Kindern finden.

Dazu gehort z.B. Hoare (1984). Er befragte sowohl Miitter gesunder Kinder, als auch
Mitter von Kindern mit Epilepsie oder Diabetes nach deren Abhéngigkeit. Dabei
fand er bei Kindern kurz nach der Erstmanifestation des Diabetes keinen Unterschied
zur gesunden Vergleichsgruppe. Auch bei Kindern, die schon mehrere Jahre
Diabetes hatten, trat nur eine einzige signifikante Abweichung auf: Jungen mit
Diabetes im Grundschulalter waren aulRerhalb ihres Zuhauses hilfsbedirftiger als
gesunde Altersgenossen.

1991 wurde an Diabeteskindern im Alter von neun bis 15 Jahren erforscht, wie sie
die Erziehung ihrer Eltern empfinden. Dabei beschrieben die Kinder mit schlechter
Stoffwechseleinstellung ihre Vater als strenger als die mit ordentlicher Einstellung.
Ansonsten wurden keine Unterschiede zwischen Diabeteskindern verschiedenen
Alters und Geschlechts und mit unterschiedlich guter Diabeteseinstellung festgestellt
(vgl. Wisiak et al., 1991).

levers et al. (1994) untersuchten die Mitter von Kindern mit Diabetes, mit
Cystischer Fibrose und ohne Erkrankung. In dem Fragebogen ,lowa Parent
Behaviour Inventory’ ergab sich nur in einem von sechs Bereichen ein signifikantes
Abweichen der Mutter chronisch kranker Kinder von der Kontrollgruppe. Erstere
legten hdufiger bestimmte Grenzen fest, was z.B. Erndhrung und regelméRige

Schlafenszeiten betraf. Doch selbst in dieser Subskala war die Abweichung geringer
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als eine Standardabweichung und ist deshalb in Frage zu stellen (vgl. levers et al.,
1994).

Thomasgard et al. (1995 a, b, 1997) beobachteten Eltern von Kindern mit
Geburtsproblemen oder schwerwiegenden Verletzungen oder Erkrankungen. Sie
erforschten, ob ein Zusammenhang zwischen der empfundenen Verletzlichkeit des
Kindes und dem AusmaR der Behiitung vorlag. Bei Kindern von zwei bis fiinf Jahren
war das nicht der Fall (vgl. Thomasgard et al., 1995 a). Im Alter zwischen funf und
zehn Jahren wurden als verletzlich angesehene Kinder in 20 bzw. 35 % Uberbehtet
(vgl. Thomasgard et al., 1995 b bzw. 1997). Diese Prozentsatze wurden von
Thomasgard und seinen Mitarbeitern als selten bewertet.

Laut Friedrich (1996) konnen vier Erziehungsstile von Eltern diabeteskranker Kinder
unterschieden werden. Manche Eltern sind desinteressiert und ablehnend gegeniiber
threm Kind. Andere legen willkirlich gewisse Regeln fest, um das Kind zu
manipulieren. Weiterhin gibt es Eltern, die ihr Kind sehr stark einengen und
kontrollieren, um eine gute Stoffwechseleinstellung zu erreichen. SchlieBlich gibt es
noch die Familien, in denen die altersentsprechenden Bedurfnisse des Kindes
beachtet werden und die Regeln flexibler gehandhabt werden. Auf diese Art und

Weise kann die Diabetestherapie realistisch umgesetzt werden.

2.2.5. Beeinflussung der Eltern-Kind-Beziehung durch den Diabetes in

Abhéngigkeit vom Alter des Kindes

Der Diabetes verlauft nicht gleichférmig, sondern weist alterstypische
Veranderungen auf. Das bedeutet, dass sich die Eltern des erkrankten Kindes immer
wieder mit andere Problemen beschaftigen und neu informieren mussen (vgl. Hurter,
1995). Bis ins Jugendalter wird die Therapie Uberwiegend durch die Eltern
vorgenommen. Das Spritzen und die stdndige Kontrolle von Bewegung und
Erndhrung bedeutet einen erheblichen Eingriff in die Privatsphare des Kindes und
belastet dadurch die Familienbeziehung sehr. AuRerdem rickt die Krankheit den

Korper in den Vordergrund (vgl. von Hagen et al., 1999). Laut Regling (1991)
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zerstOrt die Therapie einer chronischen Erkrankung die Einheit zwischen Korper und
Psyche, die bei gesunden Kindern besteht.

Das Verstandnis uber ihre Krankheit ist abhéngig von der geistigen Entwicklung der
Kinder. Bei Klein- und Vorschulkindern ist es noch nicht vollstandig ausgebildet. Im
Alter von ein und zwei Jahren (sensumotorische Phase) kdnnen sie ihre Erkrankung
noch nicht begreifen und betrachten sie nur als Missempfindung. In der
praoperationalen Phase (zweites bis siebtes/achtes Lebensjahr) bestehen zwar bereits
einfache Krankheitskonzepte, die Ursachen und erforderliche Behandlung kdnnen
die Kinder aber noch nicht verstehen (vgl. von Hagen et al., 1999). Die Eltern
mussen ihnen helfen, mit der neuen Lebenssituation zurecht zu kommen und
versuchen, sie vor Angsten zu bewahren (vgl. Brisch, 2002; Lohaus, 1998).
Weiterhin mussen die Eltern die Diabetestherapie auch dann vornehmen, wenn sie
den Kindern Schmerzen zufugt und diese sich dagegen wehren (vgl. Burger, 1995;
Hofer, 1992). Laut Lohaus (1990) und Steinhausen et al. (1975) betrachten die
Kinder ihre Erkrankung und deren Therapie in dieser Phase als Strafe und sehen die
Schuld bei ihren Eltern. Da diese die ungewollten Behandlungsmalinahmen
durchfuhren, werden sie von den Kindern als bése angesehen stellten Steinhausen et
al. schon 1975 fest. Trotzdem mussen die Eltern ihren Kindern gegeniber
Einfuhlsamkeit zeigen und ihnen Vertrauen geben, um die Entwicklung ihrer
Bindungssicherheit nicht zu gefahrden (vgl. von Hagen et al., 1999).

Der Eintritt in die Schule fuhrt zu einer Verénderung des Tagesablaufs und der
Gewohnheiten und zu neuen Beziehungen auferhalb der Familie. Das Kind muss
dabei unterstitzt werden, sich dem neuen Regelsystem und dem Leistungs- und
Konkurrenzdenken der Schule anzupassen. Dabei stellt der Diabetes einen
zusatzlichen Stressfaktor dar (vgl. Hofer, 1992). AuBerdem muss das Kind in der
Schule seinen Stoffwechsel selbststdndig beurteilen und wenigstens teilweise die
Praxis des Diabetesmanagements beherrschen (vgl. von Hagen et al., 1999). Die
Aufgabe der Eltern liegt darin, ihr Kind dazu zu beféhigen, ohne es damit zu
uberfordern (vgl. Lange et al., 1995).

Die Phase der konkreten Operationen dauert vom siebten/achten Lebensjahr bis zur

Adoleszenz. In dieser Zeit ist das Verstandnis der Kinder fir ihren Korper, sowie
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Erkrankungen und Kausalbeziehungen schon weiter entwickelt. Sie begreifen z.B.
den Zusammenhang zwischen der Nahrung und dem Blutzucker. Jedoch kénnen sie
noch keine Analogieschlisse ziehen, also die Insulindosis noch nicht richtig
anpassen (vgl. von Hagen et al., 1999). Jetzt konnen die Kinder jedoch die
Unabhéngigkeit zwischen der Erkrankung und ihren Eltern erkennen und begreifen
die Notwendigkeit der Behandlung (vgl. Lohaus, 1990). Laut Lange und Toeller
(1991) ist eine gewisse Selbststandigkeit in dieser Phase wichtig zur Entwicklung
von Selbstvertrauen. Die Eltern mussen ihren Kindern also trotz der Gefahr von
Hypo- und Hyperglykamien mehr Eigenstandigkeit zugestehen (vgl. Burger, 1995).
Insgesamt beschreibt Hurter (1995) das Alter von sechs bis 13 Jahren als weniger
problematisch fur die Eltern.

Dies andert sich jedoch im Jugendalter, der formal-operatorischen Phase. Besonders
die Pubertét ist eine sehr kritische Zeit fur die Eltern (vgl. Heinze, 2003; Burger,
1995; Metzmacher, 1991). Jugendliche haben die gleichen kognitiven Fahigkeiten
wie Erwachsene. Sie entwickeln ein eigenes Selbstbild und eigene
Zukunftsperspektiven, orientieren sich an Gleichaltrigen und lésen sich von der
Familie. Dadurch veréndert sich das Zusammenleben der Familie (vgl. von Hagen et
al., 1999). Diese muss den Jugendlichen weiterhin unterstiitzen, ihm jedoch zugleich
mehr Freiheiten und Verantwortung einrdumen (vgl. Pikowsky und Hofer, 1992),
sodass sich seine Identitat und Selbststandigkeit altersgemal entwickeln kénnen (vgl.
von Hagen et al.,, 1999). Besonders in der Pubertat besteht die Gefahr, dass
Ablésungskonflikte auftreten. Dies passiert, wenn die Uberbehiitung durch die Eltern
zu groR wird. Da die Uberwachung des Stoffwechsels bei Diabetikern sehr genau
erfolgen muss, lasst sich eine gewisse Uberfiirsorge teilweise allerdings nicht
verhindern (vgl. Burger, 1990). Weiterhin wollen die Jugendlichen selbststandig und
unabhangig werden und die Therapie ihrer Krankheit jetzt alleine austben (vgl.
Heinze, 2003 ; Hiirter, 1995). Sie versuchen, die ,,Grenzen des Machbaren* (S. 573,
Lentze et al., 2003) zu entdecken. Dadurch wird die Einstellung des Stoffwechsels
vernachlassigt. Die Jugendlichen versuchen dies zu vertuschen, indem sie falsche
Blutzuckerwerte aufschreiben. Ein hoher HbAlc-Wert deckt diesen Schwindel

jedoch auf. Erschwerend kommt hinzu, dass in der Pubertdt vermehrt
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Wachstumshormon schubweise freigesetzt wird und der Zuckerstoffwechsel dadurch
sehr labil ist (vgl. Heinze, 2003; Burger, 1995). Die Schwierigkeiten in diesem Alter
kénnen nur durch ,.einfiihlsame Uberzeugungsarbeit* (S. 573, Lentze et al., 2003)
uberwunden werden (vgl. Heinze, 2003). Die Eltern missen also versuchen einen
Mittelweg zwischen Uberfiirsorge und Vernachlassigung zu finden (vgl. Hiirter und
Lange, 2001; Metzmacher, 1991).
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3. Material und Methoden

3.1. Studiendesign

3.1.1. Stichprobe

An der Studie nahmen 20 Familien mit einem an Diabetes mellitus Typ | erkranktem
Kind, die im Dr. von Haunerschen Kinderspital behandelt wurden, teil. Die Kinder
durften maximal zehn Jahre alt sein. AuBerdem sollten sie mit der intensivierten
konventionellen Insulintherapie behandelt werden.

Es beteiligten sich schlieflich zwanzig Mutter an der Studie. Aufgrund von
mangelnder Zeit (ein Vater), fehlendem Kontakt zur Familie (ein Vater) oder
Desinteresse an der Studie (vier Véter) nahmen nur 14 der Vater teil. In den
folgenden Tabellen sind die Charakteristika der Eltern und der Kinder dargestellt.

Tabelle 2: Charakteristika der Kinder der Studie

Geschlecht 10 Médchen, 10 Jungen
Alter (in Jahren) Minimum: 1, Maximum: 10,
Mittelwert: 5,75
Anzahl der Geschwister Minimum: 0, Maximum: 3,
Mittelwert: 0,9
Diabetesdauer (in Monaten) Minimum: 1, Maximum: 55,
Mittelwert: 18,9
Alter bei der Erstmanifestation (in Minimum: 1, Maximum: 10,
Jahren) Mittelwert: 4
Lebenssituation 17 Kinder lebten bei beiden Eltern,
3 Kinder bei einem Elternteil
Vormittagsbetreuung 2 Kinder zu Hause, 6 Kinder im
Kindergarten, 11 Kinder in der
Grundschule, 1 Kind in der Realschule
Nachmittagsbetreuung 15 Kinder zu Hause, 2 Kinder im Hort, 2
Kinder im Ganztagskindergarten, 1 Kind
in der Ganztagsschule
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Tabelle 3: Charakteristika der Eltern der Stichprobe

Alter: Mdtter (in Jahren) Minimum: 20, Maximum: 49,
Mittelwert: 35,9
Vater (in Jahren) Minimum: 30, Maximum: 48,
Mittelwert: 38,2
Lebenssituation 17 Paare verheiratet, 3 Paare geschieden
Berufstatigkeit: Mtter 2 Mtter arbeiteten Vollzeit, 8 Miitter

arbeiteten Teilzeit, 1 Mutter war arbeitslos,
8 Mutter waren Hausfrau, 1 Mutter war im
Mutterschaftsurlaub

\ater alle Vater waren voll berufstatig

Zur Veranschaulichung folgt noch eine bildliche Darstellung des Alters der Kinder

und der Dauer ihrer Diabeteserkrankung.

Abbildung 1: Histogramme des Alters der Kinder der Stichprobe [Jahre] und ihrer
Diabetesdauer [Monate]

10+
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3.1.2. Durchfiihrung der Studie

Die fur die Teilnahme in Frage kommenden Familien wurden zuerst angeschrieben
und dann telefonisch gefragt, ob sie bereit waren, sich an der Studie zu beteiligen.
Einige Eltern wurden auch wéhrend des Krankenhausaufenthaltes nach der
Erstmanifestation des Diabetes ihres Kindes direkt angesprochen. Dann wurden die

Eltern — bzw. in einigen Fallen nur die Mutter — anhand eines Explorationsleitfadens
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mit offenen Fragen zu ihrem Alter, Beruf, Anzahl und Alter der Kinder, etc. befragt.
Weitere Fragen drehten sich z.B. um die Reaktion auf die Diagnose Diabetes, die
Zufriedenheit mit der Behandlung, das Zurechtkommen mit der Krankheit, ihren
Erziehungsstil und den alltaglichen Tagesablauf. Im Anschluss bekamen die Eltern
funf verschiedene Fragebdgen — Beschreibung siehe unten — ausgehandigt, die sie

unabhéngig voneinander ausfillen sollten.

3.2. Beschreibung der Fragebdgen

3.2.1. Fragebogen zu Starken und Schwachen

Der Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) wurde 1997 von Goodman
entworfen. Mit seiner Hilfe werden Verhaltensauffélligkeiten und -stdrken von
Kindern und Jugendlichen untersucht. Der Fragebogen beinhaltet 25 — sowohl
positiv, als auch negativ formulierte — Fragen zu dem Verhalten der Kinder in den
letzten sechs Monaten. Die Eltern konnen ankreuzen, ob die genannte
Verhaltensweise fur ihr Kind nicht, teilweise oder eindeutig zutraf. Bei der
Auswertung werden die 25 Items in sechs Skalen eingeteilt: je funf Fragen bilden die
Subskalen Emotionale Probleme (Beispiel aus dem Fragebogen: Das Kind ,,Klagt
hiufig iiber Kopfschmerzen, Bauchschmerzen oder Ubelkeit*),
Verhaltensauffilligkeiten (z.B. ,,Hat oft Wutanfille*), Hyperaktivitit (z.B. ,,Unruhig,
iiberaktiv, kann nicht lange stillsitzen*), Probleme mit Gleichaltrigen (z.B.
»~EBinzelgdnger; spielt meist alleine®) wund Prosoziales Verhalten (z.B.
»Riicksichtsvoll*). Der Gesamtproblemwert berechnet sich aus der Summe der vier
zuerst genannten Subskalen. In dieser Studie wurde nur die Elternversion des SDQ-
Ds (deutscher SDQ) verwendet. AulRerdem gibt es noch eine Lehrerversion und
einen Selbstbericht. (vgl. Goodman, 1997)
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3.2.2. Fragebogen zur elterlichen Bewaltiqung

Dieser Fragebogen ist die deutsche Version des Coping Health Inventory for Parents
(CHIP) und stammt von McCubbin, McCubbin, Caubie und Goldbeck. Der CHIP
wurde 1979 erstmals veroffentlicht. Mit ihm konnen die Eltern schwer oder
chronisch kranker Kinder selbst beurteilen, wie sie mit den Belastungen und
Anforderungen im Alltag zurecht kommen. Dazu werden ihnen 45 verschiedene
Bewaltigungsmoglichkeiten — sogenannte Copingstrategien — aufgelistet. Sie sollen
beurteilen, wie hilfreich die jeweilige MalRnahme fir sie ist oder war. Dabei stehen
die Antwortmoglichkeiten ,,sehr / etwas / kaum / gar nicht hilfreich®, ,,habe ich nicht
ausprobiert” und ,,war bislang nicht mdglich® zur Auswahl. Bei der Auswertung
werden die Items drei Faktoren zugeordnet: Faktor I ist das ,,Aufrechterhalten der
familidren Integration, Kooperation und einer optimistischen Sichtweise®. Er
beinhaltet 19 Items, wie z.B. ,,Meinem Partner (auch Expartner) vertrauen, dass
er/sie mich und mein(e) Kind(er) unterstiitzt“. Die Copingstrategie ,,Beziehungen
und Freundschaften pflegen, die mir das Gefiihl geben, wichtig und geachtet zu sein*
wird ebenso wie 17 weitere unter dem Faktor Il eingeordnet. Er lautet
»Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung, Selbstwertgefiihl und psychischer
Stabilitit. Die acht restlichen Bewiltigungsweisen, darunter z.B. ,,Mit anderen
Eltern in d&hnlicher Lage sprechen® bilden den Faktor III: ,,Verstehen der
medizinischen Situation durch Kommunikation mit anderen Eltern und
medizinischem Personal“. Addiert man alle drei Faktoren, ergibt sich die
Gesamtskala.

Dieser Fragebogen kann bei verschiedensten Diagnosen eingesetzt werden. In den
meisten Studien, in denen er angewendet wurde, haben sich die Copingstrategien des
Faktors | als grofte Hilfe erwiesen. Es folgen die Items von Faktor IIl. Am
wenigsten Hilfe boten die Bewaltigungsmdoglichkeiten, die den Faktor Il bilden. Bei
dieser Reihenfolge spielte die Diagnose keine Rolle.

Der CHIP dient einerseits dazu, auffallige Copingstrategien und Hilfebedarf
aufzudecken, andererseits Veranderungen im Bewaltigungsverhalten im Verlauf und

Unterschiede im Coping beider Elternteile zu erkennen. AuBerdem kdnnen die
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Ergebnisse  eine Grundlage fur die Planung des weiteren Vorgehen und fir
Familienberatungen bieten. (vgl. McCubbin, McCubbin, Caubie und Goldbeck,
2001)

3.2.3. Ulmer Lebensqualitats-Inventar fiir Eltern chronisch kranker Kinder

(ULQIE)

Dieser Fragebogen wurde 2002 an der Universitats-Kinderklinik Ulm von Goldbeck
und Storck entwickelt. Er ist ein Selbstbeurteilungs-Instrument zur Bestimmung der
Lebensqualitat von Eltern, die chronisch kranke Kinder haben. Die Eltern werden zu
ihrem Befinden in den letzten sieben Tagen befragt. Die 29 Fragen werden bei der
Auswertung finf Subskalen aus jeweils vier bis sieben Items zugeteilt:
Leistungsfahigkeit (Fragenbeispiel: ,,In der letzten Woche habe ich mich fit
gefiihlt.”; die fiinf Antwortmdglichkeiten auf alle Fragen sind: ,nie“, ,selten®,
,manchmal®, ,,oft“ und ,,immer*.), Zufriedenheit mit der familidren Situation (z.B.
»In der letzten Woche habe ich mich im Kreis meiner Familie wohlgefiihlt.*),
Emotionale Belastung (z.B. ,,In der letzten Woche habe ich mir Sorgen gemacht.*),
Selbstverwirklichung (z.B. ,,In der letzten Woche konnte ich eigene Wiinsche und
Bediirfnisse verwirklichen.”) und Allgemeinbefinden (z.B. ,,In der letzten Woche
war ich aktiv und voller Energie.”). Die vier restlichen Fragen, die sich auf
korperliche und psychische Symptome beziehen (z.B. ,,In der letzten Woche hatte ich
Schmerzen.”), tragen eigenstindig zur Lebensqualitit bei und gehen deshalb als

Einzelitems mit in die Gesamtskala ein. (vgl. Goldbeck und Storck, 2002)

3.2.4. Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ2)

Der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit stammt von Fahrenberg, Myrtek,
Schumacher und Brahler aus dem Jahre 2000. Er stellt jeweils sieben Fragen zu der

Zufriedenheit in zehn verschiedenen Bereichen. Diese Subskalen sind Gesundheit
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(ein Item lautet z.B. ,,Mit meinem korperlichen Gesundheitszustand bin ich...”),
Arbeit und Beruf (z.B. ,,Mit meiner Position an meiner Arbeitsstelle bin ich...),
Finanzielle Lage (z.B. ,,Mit dem, was ich besitze bin ich...”“), Freizeit (z.B. ,,Mit der
Menge der Zeit, die ich fiir meine Hobbies zur Verfligung habe, bin ich...), Ehe und
Partnerschaft (z.B. ,,Mit unseren gemeinsamen Unternehmungen bin ich...),
Beziehung zu den eigenen Kindern (z.B. ,,Wenn ich daran denke, wie meine Kinder
und ich miteinander auskommen, bin ich...”), Eigene Person (z.B. ,,Mit meinen
Fahigkeiten und Fertigkeiten bin ich...*), Sexualitit (z.B. ,Mit meiner sexuellen
Leistungsfahigkeit bin ich...”), Freunde/Bekannte/Verwandte (z.B. ,,Wenn ich an
meinen Freundes- und Bekanntenkreis denke, bin ich...”) und Wohnung (z.B. ,,Mit
der GroBe meiner Wohnung bin ich...*). Pro Item gibt es sieben verschiedene
Antwortmoglichkeiten von ,,sehr unzufrieden” bis hin zu ,,sehr zufrieden®. Die
Gesamtskala enthalt nur sieben der zehn Subskalen. Da die Bereiche Arbeit und
Beruf, Ehe und Partnerschaft und Beziehung zu den eigenen Kindern nicht alle
Personen betreffen und deswegen relativ oft nicht ausgefillt werden, werden sie
nicht in die Gesamtskala einbezogen. (vgl. Fahrenberg, Myrtek, Schumacher und
Bréhler, 2000)

3.2.5. Diabetes-Wissens-Test: Typ | (DWT-Typ I)

Der Diabetes-Wissens Test Typ | wurde 1996 von Roth, Kulzer, Teupe und
Borkenstein entwickelt. Dieser Fragebogen versucht zu ermitteln, wie gut sich die
jeweilige Person mit Diabetes mellitus Typ I und dessen Behandlung auskennt. Fir
diese Studie kam nur die Kurzform des DWT-Typ | zur Anwendung. Sie besteht, im
Gegensatz zur Langform mit 90 Items, nur aus 30 Fragen, die vor allem praktische
Sachverhalte betreffen und die gleichen elf Wissensbereiche der Langform abdecken.
Diese sind in Tabelle Nr. 4 jeweils mit Beispielfrage aufgefuhrt. Pro Frage gibt es
drei Antwortmdglichkeiten, von denen auch mehrere richtig sein kénnen. Aufgrund

der geringen Anzahl an Items pro Subskala ist bei der Kurzform des Testes nur die
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Berechnung eines Gesamtwertes sinnvoll. (vgl. Roth, Kulzer, Teupe und

Borkenstein, 1996)

Tabelle 4: Wissensbereiche und Beispielfragen der Kurzform des DWT-Typ |

Wissensbereich

Beispielfrage

Ursachen/Pathophysiologie

»Diabetes mellitus Typ I ist eine Erkrankung, die
a) relativ plotzlich auftritt
b) durch Insulinmangel hervorgerufen wird
c) zur Vermeidung von diabetischen
Folgeschéden genau behandelt werden muf3*

Insulin/-wirkung

,Folgende Insulinart wirkt ca. 4-6 Stunden:
a) Mischinsulin (feste Mischung von Alt- und
Verzogerungsinsulin)
b) Verzdgerungsinsulin (Basalinsulin,
Langzeitinsulin, Depotinsulin)
c) Altinsulin (Normalinsulin)*

Insulininjektion/-lagerung

»RegelmiBiger Wechsel der Spritzstellen

a) ist nicht notwendig

b) und auch der Wechsel der Kérperregionen
beeinflul?en die Schnelligkeit der
Insulinwirkung

c) ist wichtig zur Verhinderung von
Hautveranderungen (Dellen und
Verhértungen)*

Erndhrung

,Lebensmittel, die keine Kohlenhydrate (BE/KE)
enthalten:

a) Fleisch

b) Eier

c) Milch*

Kdrperliche Bewegung

»Wirkungen von korperlicher Belastung (mittlerer
Belastungsgrad z.B. Joggen, Radfahren) bei stark
erhohten Blutzuckerwerten (mit Acetonausscheidung):

a) blutzuckersenkend

b) blutzuckersteigernd

c) hat keinen Einfluf3

Stoffwechselselbstkontrolle

,Acetonausscheidung kann man feststellen:
a) durch sliB-sauren Geruch aus dem Mund
b) im Urin, mit Hilfe eines Teststreifens
€) durch Bestimmung des Blutzuckers*

Hyperglykémie

»Warnzeichen fiir hohen Blutzucker (Hyperglykédmie)
sind:

a) Durst

b) Mudigkeit

c) Harndrang*
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Hypoglykamie

,»Mogliche Ursachen fiir sehr niederen Blutzucker
(Hypoglykamie/Unterzucker):
a) zu viel Insulin gespritzt
b) zu viele Kohlenhydrate (BE/KE) gegessen
C) zu starke korperliche Betétigung*

Erkrankungen

,»Mogliche MaBBnahmen bei Fieber:
a) Verzogerungsinsulindosis reduzieren
b) zur Verhinderung von erhthten
Blutzuckerwerten Altinsulindosis erhohen
c) haufigere Blutzuckerkontrollen als tiblich
durchfiihren*

Insulinanpassung

,Mogliche Mallnahmen bei kurzfristig erhohtem
Blutzucker (ohne Acetonausscheidung):
a) weniger Insulin spritzen
b) zusétzlich Altinsulin spritzen
c) weniger Kohlenhydrate (BE/KE) bei der
nichsten Mahlzeit essen*

Folgeschaden

,Diabetische Folgeschédden:
a) Durchblutungsstérungen
b) Allergien
€) Schiden am Augenhintergrund®
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4. Ergebnisse

4.1. Fragebogen zu Starken und Schwachen
(vgl. Goodman, 1997)

Jedes Item dieses Fragebogens wird mit null bis zwei Punkten bewertet. Damit kann
jede Skala einen Wert von null bis maximal zehn annehmen. Der
Gesamtproblemwert liegt zwischen null und 40. Je héher die Punktzahl, desto mehr
Schwéchen bzw. Stérke im prosozialen Verhalten messen die Eltern ihren Kindern
bei.

Die Rohwerte der einzelnen Skalen kdnnen anhand sogenannter Cut-Off-Werte
beurteilt werden. Diese ordnen die Rohwerte in die Kategorien ,,unauffillig,
»Hgrenzwertig® und ,,auffillig® ein. Dabei sind die Werte so gewéhlt, dass in einer
»reprasentativen deutschen Feldstichprobe® 80% der Kinder einen unauffilligen,
10% einen grenzwertigen und weitere 10% einen aufféalligen Gesamtproblemwert
erreichten. (vgl. Goodman, 1999)

In den folgenden Tabellen sind die minimalen und maximalen Rohwerte der
Stichprobe und deren Mittelwerte, Varianzen (= Streuung um den Mittelwert) und

Standardabweichungen aufgefihrt.

Tabelle 5: Rohwerte des SDQ-D der Vater

Emo- Ver- Hyper- | Probleme | Gesamt- Pro-
tionale haltens- | aktivitat mit problem- | soziales
Probleme | aufféllig- Gleich- wert Verhalten
keiten altrigen

Minimum 0 0 0 0 1 2
Maximum 6 6 6 4 19 10
Mittelwert 1,8 2,6 3,0 2,1 9,6 6,9
Varianz 3,3 3,6 3,5 2,4 30,7 6,8
Standard- 1,8 1,9 1,9 1,6 55 2,6
abweichung
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Tabelle 6: Rohwerte des SDQ-D der Miitter

Emo- Ver- Hyper- | Probleme | Gesamt- Pro-
tionale haltens- | aktivitat mit problem- | soziales
Probleme | auffallig- Gleich- wert Verhalten
keiten altrigen

Minimum 0 0 0 0 1 2
Maximum 5 6 7 4 17 10
Mittelwert 1,7 2,2 2,7 1,3 1,7 7,1
Varianz 1,6 2,3 4,5 2,2 19,2 3,5
Standard- 1,3 1,5 2,1 1,5 4,4 1,9
abweichung

Es zeigte sich, dass im Mittel die Véater sowohl bei dem Gesamtproblemwert ihrer
Kinder als auch in allen vier Problembereichen mehr Punkte erreichten als die
Muitter. In der Subskala Prosoziales Verhalten lag der Mittelwert der Vater dagegen
niedriger als bei den Muttern. Daraus lasst sich schliel3en, dass die Gruppe der Vater
ihren Kindern grofRere Schwachen und geringere Starken zuschrieb als die Miitter.

Dies ist in Abbildung 2 fur den Gesamtproblemwerte nochmal dargestellt.

Abbildung 2: Boxplot des Gesamtproblemwerts beim SDQ-D [Rohwerte]
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Es ist ersichtlich, dass der Minimalwert (unterer Querstrich im Boxplot) beider
Elternteile gleich war. Beim Maximum (oberer Querstrich) und Median (entspricht
dem mittleren vorkommenden Zahlenwert aller 20 bzw. 14 Werte und dem dicken

Balken in der Abbildung) erreichten jedoch die Véater hthere Werte. AulRerdem lag
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insgesamt ein groRerer Anteil der Véter im Bereich eines hoheren
Gesamtproblemwertes (vgl. graue Boxen und den Anteil darlber). In Bezug auf
Varianz und Standardabweichung fiel auf, dass die Mitter bis auf bei der
Hyperaktivitét in allen Subskalen niedrigere Werte hatten als die Vater.

Bei der Betrachtung der Elternpaare einzelner Kinder ergab sich in zwei Fallen der
gleiche Gesamtproblemwert. Neun Vater stuften die Probleme ihres Kindes stérker,
nur drei schwacher als die jeweilige Mutter ein. Mehr emotionale Probleme sahen
vier Vater und funf Mdtter bei ihren Kindern. Finf Paare erreichten die gleiche
Punktzahl. In der Subskala ,,Verhaltensauffilligkeiten“ erzielten sieben Viter und
eine Mutter einen hoheren Wert. Sechs Ehepaare bewerteten ihr Kind gleich. In
Bezug auf die ,,Hyperaktivitit™ ordneten vier Elternpaare ihr Kind gleich ein. Sieben
Vater und drei Mitter sahen mehr Probleme in diesem Bereich als ihr Partner. Erneut
sieben Vater bescheinigten ihrem Kind mehr Probleme mit Gleichaltrigen als die
Mditter. Eine Mutter dagegen erreichte einen hoheren Wert als der zugehorige Vater.
Bei sechs Paaren kamen Vater und Mutter auf die gleiche Punktzahl. Sechs Muitter
beurteilten das prosoziale Verhalten ihres Kindes besser als ihre Partner, vier
dagegen schwacher. Weitere vier Paare erzielten den gleichen Wert in diesem
Bereich. Zur Veranschaulichung dieser Vergleiche folgt ein Balkendiagramm.

Abbildung 3: Balkendiagramm zum Vergleich der beiden Elternteile beztglich der Einstufung
ihrer Kinder im SDQ-D (von links nach rechts: Gesamtproblemwert, Emotionale Probleme,
Verhaltensauffalligkeiten, Hyperaktivitat, Probleme mit Gleichaltrigen, Prosoziales Verhalten)
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Die Hyperaktivitat betrachteten sowohl die Vater als auch die Mutter als groftes
Problem ihrer Kinder. Danach folgten die Verhaltensauffalligkeiten. An dritter Stelle
standen bei den Vatern die Probleme mit den Gleichaltrigen, an vierter die
emotionalen Probleme. Bei den Mittern dagegen waren die beiden letzten Platze
vertauscht. Sie sahen also am wenigsten Schwéchen im Verstdndnis mit
Gleichaltrigen.

Nach Umrechnung der Rohwerte in Cut-Off-Werte ergab sich folgendes Bild:

Tabelle 7: Anzahl (Prozentzahl) der unauffalligen, grenzwertigen und auffalligen Werte der
Stichprobe beim SDQ-D

Vater Vater Vater Mutter Mutter Mutter
unauffallig| grenz- | auffallig | unauffallig | grenz- | aufféllig
wertig wertig
Emotionale 12 0 2 18 1 1
Probleme (85,7%) (0,0%) | (14,3%) | (90,0%) (5,0%) (5,0%)
Verhaltens- 9 3 2 16 3 1
auffalligkeiten | (64,3%) | (21,4%) | (14,3%) | (80,0%) | (15,0%) | (5,0%)
Hyperaktivitat 13 1 0 18 0 2
(92,9%) (7,1%) (0,0%) (90,0%) (0,0%) | (10,0%)
Probleme mit 10 4 0 17 3 0
Gleichaltrigen | (71,4%) | (28,6%) | (0,0%) (85,0%) | (15,0%) | (0,0%)
Gesamt- 11 0 3 17 2 1
problemwert (78,6%) (0,0%) | (21,4%) | (85,0%) | (10,0%) | (5,0%)
Prosoziales 10 2 2 17 1 2
Verhalten (71,4%) | (14,3%) | (14,3%) | (85,0%) (5,0%) | (10,0%)

Es fiel auf, dass die Mutter ihre Kinder haufiger als unaufféllig bewerteten als die
Véter. Nur im Bereich der Hyperaktivitét erreichte mit 92,9% ein groRerer Anteil der
Véter einen unauffalligen Cut-Off-Wert als die Miitter (90,0% der Stichprobe).

Bei Betrachtung der auffalligen Werte, zeigte sich, dass lediglich in der Skala
,»Probleme mit Gleichaltrigen® kein Elternteil sein Kind als auffdllig einordnete.
Sowohl bei den emotionalen Problem als auch bei den Verhaltensauffalligkeiten
bewerteten ein Siebtel der Véater und 5,0% der Mitter ihr Kind als auffallig. Keiner
der Vater und ein Zehntel der Mitter sahen ihr Kind als auffallig hyperaktiv an.
Damit kamen 21,4% der Vater und 5,0% der Mutter auf einen auffélligen
Gesamtproblemwert. Im Bereich des prosozialen Verhaltens beschrieben ein Siebtel
der Véter und erneut ein Zehntel der Mdtter ihr Kind als auffallig.
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Im Grenzwertbereich bei den emotionalen Problemen lagen laut den Vétern keines,
laut den Mutter 5,0% der Kinder. Knapp Uber ein Flnftel der Vater und 15,0% der
Mitter betrachteten ihr Kind als grenzwertig verhaltensauffallig. Bei der
Hyperaktivitat sahen 7,1% der Vater und keine Mutter ihr Kind im grenzwertigen
Bereich, bei den Problemen mit Gleichaltrigen 28,6% der Véater und 15,0% der
Muitter. Fur den Gesamtproblemwert ergab sich dadurch bei keinem Vater und einem
Zehntel der Mitter eine Punktzahl im Grenzwertbereich. Das prosoziale Verhalten
ihres Kindes beurteilten ein Siebtel der Vater und 5,0% der Mditter als grenzwertig.
Im Vergleich zu den 80,0% der Kinder der representativen Feldstichprobe mit
unauffélligem Gesamtproblemwert, war der Anteil der unauffalligen Werten in
dieser Studie mit 78,6% der Véter und 85,0% der Mitter sehr dhnlich. Im
Grenzwertbereich lag diese Stichprobe bei den Vétern mit 0,0% deutlich unter den
10,0% der Feldstichprobe, bei den Muttern genau gleich. Aufféallige Werte zeigten
mehr Viter (21,4% der Stichprobe) und weniger Mitter (5,0%) als in der
Feldstichprobe (10,0%).

Im Direktvergleich der vierzehn Ehepaare der Studie ergab sich in allen Skalen am
haufigsten ein unauffélliger Cut-Off-Wert bei den beiden Partnern. Im Bereich der
Verhaltensauffalligkeiten und der Probleme mit Gleichaltrigen war dies bei neun
Paaren der Fall, im prosozialen Verhalten bei zehn, bei den emotionalen Problemen
und beim Gesamtproblemwert bei elf und in der Skala ,,Hyperaktivitit* sogar bei 13
Paaren. Dass sowohl Mutter als auch Vater ihr Kind als auffallig beurteilten, kam nur
im Gesamtproblemwert und im prosozialen Verhalten je einmal vor. Bei den
Verhaltensauffélligkeiten und erneut beim prosozialen Verhalten erreichten beide
Elternteile eines Kindes eine Punktzahl im Grenzwertbereich. In den restlichen 17
Fallen erzielten die Partner jeweils Werte, durch die sie ihre Kinder unterschiedlich
einordneten. Dass ein Kind von einem Elternteil als auffallig, vom anderen als
unauffallig eingestuft wurde, kam dabei insgesamt nur funf Mal vor. In den Skalen
,Emotionale Probleme* und ,,Gesamtproblemwert* trat dieser Fall zweimal, bei den
Verhaltensauffalligkeiten einmal auf. Dabei lieferte immer der Vater den auffalligen

und die Mutter den unauffélligen Wert.
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4.2. Fragebogen zur elterlichen Bewéltigung
(vgl. McCubbin, McCubbin, Caubie und Goldbeck, 2001)

Die Antwortalternativen variieren zwischen null und maximal drei Punkten. Die
Antwort ,,sehr hilfreich® entspricht drei Punkten, ,etwas hilfreich“ zwei, ,.kaum
hilfreich® einem und ,,gar nicht hilfreich* keinem Punkt. Kreuzt jemand ,,habe ich
nicht ausprobiert™ oder ,,war bislang nicht moglich® an, erhélt er ebenso null Punkte.
Damit ergibt sich fir jeden Faktor der Minimalwert von null Punkten. Faktor |
betragt maximal 56, Faktor 11 54 und Faktor I11 24. Die Gesamtskala kann Werte von
null bis 132 annehmen. Je héher die erreichte Punktezahl, umso hilfreicher sind die
jeweiligen Copingstrategien fiir die Testperson.

AuRerdem gibt es sowohl fur die Gesamtskala als auch fiir die Faktoren | bis Il
Normtabellen, die die Umrechnung der Rohwerte in Prozentrdnge ermoglichen. Die
Prozentrange geben Auskunft Uber die relative Stellung in der Eichstichprobe. Ein
Prozentrang von 50 entspricht dem Median. Die Werte von 25 bis 75 bilden den
statistischen Durchschnittsbereich. (vgl. Lamberti, 2001) Prozentrange unter 25 sind
als unterdurchschnittlich, die tber 75 als tiberdurchschnittlich zu werten.

Zuné&chst folgen drei Tabellen, die die erreichbaren Werte des Fragebogens zur
elterlichen Bewaltigung und dessen Ergebnisse in dieser Studie in Rohwerten

darstellen.

Tabelle 8: Erreichbare Werte des Fragebogens zur elterlichen Bewaltigung

Faktor I: Aufrechterhalten der familidren Integration und 0-56
Kooperation sowie einer optimistischen Sichtweise der Situation

Faktor I1: Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung, 0-54
Selbstwertgefiihl und psychologischer Stabilitét

Faktor I11: Verstehen der medizinischen Situation durch 0-24
Kommunikation mit anderen Eltern und medizinischem Personal

Gesamtskala 0-132
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Tabelle 9: Rohwerte des Fragebogens zur elterlichen Bewadltigung der Véter

Faktor | Faktor II Faktor I11 Gesamtskala
Minimum 20 7 7 44
Maximum 53 36 23 112
Mittelwert 38,07 21,14 13,64 72,86
Varianz 87,61 81,21 30,09 398,90
Standard- 9,36 9,01 5,49 19,97
abweichung

Tabelle 10: Rohwerte des Fragebogens zur elterlichen Bewaltigung der Mitter

Faktor | Faktor II Faktor I11 Gesamtskala
Minimum 23 11 8 58
Maximum 56 48 21 121
Mittelwert 43,40 31,05 16,10 91,55
Varianz 57,17 87,31 15,57 307,34
Standard- 7,56 9,34 3,95 17,53
abweichung

Stellen wir eine Reihenfolge auf wie hilfreich die drei erfragten
Bewaltigungsstrategien sind, so standen bei den Muttern mit 77,5% der maximal
erreichbaren Punktzahl, das Aufrechterhalten der familidren Integration, Kooperation
und optimistischen Sichtweise an erster Stelle. Als nichstes kam das Verstehen der
medizinischen Situation mit 67,1%. Das Aufrechterhalten von sozialer
Unterstutzung, Selbstwertgefiihl und psychologischer Stabilitat bildete mit 57,6%
den Schluss. Bei den Vater war die Reihenfolge die gleiche, die Werte lagen jedoch
immer etwas niedriger. Die Copingstrategien des Faktors | halfen den Véatern am
meisten (68,0% vom Maximalwert). Es folgten die des Faktors Il mit 56,7% vor
denen des Faktors Il mit 41,9%. Damit ergab sich auch in dieser Studie die gleiche
Reihenfolge, wie in den meisten mit diesem Fragebogen durchgefiihrten Studien.
(vgl. McCubbin, McCubbin, Caubie und Goldbeck, 2001)

Aus den Mittelwerten der Elternteile ergab sich, dass fur die Mutter alle drei
erfragten Faktoren nutzlicher waren als flr die Vater. Dabei war der Unterschied bei
Faktor Il mit 15,7% am groRten, bei Faktor I am niedrigsten (9,5%). Die Differenz
zwischen Vétern und Muttern beziiglich des dritten Faktors betrug 10,4%.
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Varianz und Standardabweichung waren bei den Vatern mit Ausnahme des zweiten
Faktors in allen Bereichen niedriger als bei den Mitter. Dabei war der Unterschied
zwischen Vétern und Muttern bei Faktor 11 am gréften, bei Faktor 11 am niedrigsten.

Zur Veranschaulichung folgt eine Darstellung der Ergebnisse der Gesamtskala.

Abbildung 4: Boxplot der Gesamtskala des Fragebogens zur elterlichen Bewaéltigung
[Rohwerte]
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In dem Boxplot ist ersichtlich, dass die Mutter sowohl beziglich Minimum,
Maximum und Median, als auch insgesamt hoher liegen als die Vater.

Bei den 14 Ehepaaren der Stichprobe zeigt sich dass lediglich ein Vater ein hoheres
Ergebnis in der Gesamtskala erreichte als seine Partnerin. 13 Mutter erachteten also
die hier vorkommenden Bewaéltigungsstrategien insgesamt fur hilfreicher als die
jeweiligen Vater. Die Items des Faktors Il fanden immer noch zwdlf Mitter
nitzlicher, wéhrend zwei Mutter ihr weniger Nutzen beimafen als die Véter. In den
Bewaéltigungsweisen des Faktors | fanden zehn Mutter mehr Hilfe als die Véter. Ein
Vater empfand sie als gleich hilfreich wie die zugehdrige Mutter, drei Vater als
hilfreicher. In den Copingstrategien von Faktor Il sahen sogar vier Vater einen
groReren Nutzen, neun jedoch einen geringeren als die Mdtter. Bei einem Paar

erzielten beide Elternteile den gleichen Wert.
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In den beiden folgenden Tabellen sind die minimalen und maximalen Prozentréange
der Stichprobe und die Anzahl der unter-, Uber- und durchschnittlichen Werte

dargestellt.

Tabelle 11: Prozentrange des Fragebogens zur elterlichen Bewaltigung

Faktor | Faktor 11 Faktor 111 Gesamtskala
Minimum Viter 4,7 7,4 12,0 12,0
Mdutter 4.0 10,3 7,1 175
Maximum Vater >98,0 97,2 >97,2 >908,1
Miutter >97,0 >05,2 84,9 >908,4

Tabelle 12: Verteilung der Prozentrange (PR) beim Fragebogen zur elterlichen Bewaltigung
[Anzahl (Prozent)]

Faktor | Faktor 11 Faktor 111 Gesamtskala
PR<25 Viter 3 (21,4%) 5 (35,7%) 5 (35,7%) 4 (28,6%)
Miutter 1 (5,0%) 1 (5,0%) 3 (15,0%) 1 (5,0%)
25<PR<75 |Vater 6 (42,9%) 6 (42,9%) 5 (35,7%) 6 (42,9%)
Miutter 9 (45,0%) 9 (45,0%) | 12 (60,0%) 10 (50,0%)
PR>75 Viter 5 (35,7%) 3 (21,4%) 4 (28,6%) 3 (21,4%)
Mutter 10 (50,0%) | 10 (50,0%) | 5 (25,0%) 9 (25,0%)

In Tabelle 11 zeigt sich, dass eine weite Streuung der Prozentrdnge vorlag. Bei allen
drei Faktoren und in der Gesamtskala kamen sowohl unter- als auch
uberdurchschnittliche Werte vor. Am groten war die Streuung flr beide Elternteile
bei Faktor I, am niedrigsten in der Gesamtskala.

Betrachten wir nun Tabelle 12 féllt auf, dass ein grofRer Teil der Stichprobe
aullerhalb des Durchschnittsbereichs lag. Das bedeutet, dass die verschiedenen
Copingstrategien den Studienteilnehmern haufig tberdurchschnittlich mehr (PR>75)
bzw. unterdurchschnittlich  weniger (PR<25) Hilfe boten als der
Normierungsstichprobe dieses Fragebogens.

Bei Faktor | waren uber ein Flinftel der VVater im unterdurchschnittlichen Bereich, bei
Faktor Il und 111 sogar uber ein Drittel und in der Gesamtskala 28,6%. Die Mutter
lagen in allen Bereichen seltener unter einem Prozentrang von 25. Bei Faktor | und 11
und in der Gesamtskala betrug der Anteil 5,0% der Stichprobe. Bei Faktor I11 war der
Anteil mit 15,0% Prozent schon hoher, jedoch immer noch deutlich niedriger als bei

den Vatern.
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Beim Vergleich der Gberdurchschnittlichen Prozentrange zeigt sich, dass sie haufiger
von den Matter erzielt wurden. Bei Faktor | und Il und in der Gesamtskala lagen die
Hélfte der Mdtter in diesem Bereich. Nur knapp Uber ein Funftel der Vater hatten bei
Faktor Il und in der Gesamtskala einen Prozentrang Uber 75 . Bei Faktor | betrug ihr
Anteil 35,7%. Lediglich bei Faktor Ill schnitten mehr Véter (28,6%) als Mutter
(25,0%) uberdurchschnittlich ab.

Im Durchschnittsbereich lagen fast immer weniger als die Halfte der
Studienteilnehmer. Nur bei Faktor 11l betrug der Anteil der Mitter mit 60,0% mehr
als die Halfte. In der Gesamtskala schnitten genau die Hélfte der Mitter
durchschnittlich ab. Bei Faktor I und Il erreichten jeweils 45,0% der Mutter und
42,9% der Viter einen Prozentrang zwischen 25 und 75. Ebenso 42,9% der Vater
lagen in der Gesamtskala in diesem Bereich. Faktor Il war fur 35,7% der Vater
durchschnittlich hilfreich. Es zeigte sich also, dass sowohl bei allen drei Faktoren als
auch in der Gesamtskala der Anteil der Mutter im Durchschnittsbereich hther war
als der der Vater.

Es folgt ein Vergleich der Prozentrange der vierzehn Ehepaare der Studie: bezuglich
des Faktors I lagen vier Paare im Durchschnittsbereich, drei hatten einen Prozentrang
groRer 75. Bei vier Elternpaaren erzielte ein Partner einen durchschnittlichen Wert,
der andere einen uberdurchschnittlichen. Dabei lag zweimal der Vater im hdheren
Bereich und zweimal die Mutter. Bei den letzten drei Paaren sah jeweils der Vater
den Faktor | als unterdurchschnittlich, die Mutter als Uberdurchschnittlich hilfreich
an. In Bezug auf Faktor Il erreichten drei Elternpaare einen Prozentrang zwischen 25
und 75 und zwei einen tberdurchschnittlichen Wert. Sechs Paare unterschieden sich
um einen Bereich, wobei der Vater immer niedriger lag als die Mutter. Zwei Vater,
deren Partnerinnen im Uberdurchschnittlichen Bereich lagen, erzielten einen Wert
kleiner als 25. Den Ill. Faktor sahen je zwei Paare als Uberdurchschnittlich bzw.
durchschnittlich hilfreich an. Hier kam es sogar einmal vor, dass beide Elternteile
einen Prozentrang unter 25 belegten. Bei zwei Paaren lag der Vater im
uberdurchschnittlichen, die Mutter nur im Durchschnittsbereich. In den ubrigen
sieben Ehepaaren befand sich die Mutter einen Bereich (ber dem Vater. In der

Gesamtskala befanden sich die Partner sieben Mal im gleichen Bereich, davon drei
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Mal im Uberdurchschnittlichen und vier Mal im Durchschnittsbereich. Ein Vater
erreichte einen Prozentrang groRer 75, wahrend die zugehdrige Mutter zwischen 25
und 75 lag. In zwei Fallen war es umgekehrt. Bei weiteren zwei Paaren belegte der
Vater einen unterdurchschnittlichen, die Mutter einen durchschnittlichen
Prozentrang. In zwei Féllen betrug der Abstand sogar zwei Bereiche, wobei jeweils
der Vater einen Wert kleiner 25 und die Mutter gréRRer 75 hatte.

4.3. Ulmer Lebensqualitéats-Inventar fur Eltern chronisch kranker Kinder
(vgl. Goldbeck und Storck, 2002)

Bei diesem Fragebogen konnen die einzelnen Items die Rohwerte null bis vier
annehmen, die Gesamtskala null bis 116. Je hoher der Wert, desto hoher die
Lebensqualitat. Es gibt aulerdem eine Tabelle, die die Umformung der Rohwerte in
Prozentrange ermdglicht.

Diesen Fragebogen liel eine der 20 Mitter unausgefullt. Es gehen also hier nur 19
Mditter in die Auswertung mit ein.

In den folgenden Tabellen sind die Minima, Maxima, Mittelwerte, Varianzen und

Standardabweichungen der Rohwerte der Stichprobe aufgefihrt.

Tabelle 13: Rohwerte des ULQIE der Véter

Minimum | Maximum | Mittelwert | Varianz Standard-
abweichung

Leistungsfahigkeit 8 25 16,2 21,6 4,6
Zufriedenheit mit der 9 24 18,7 15,8 4,0
familidren Situation

Emotionale 5 13 9,1 53 2,3
Belastung

Selbstverwirklichung 1 13 7,1 11,4 3,4
Allgemeinbefinden 3 16 10,2 8,6 2,9
Gesamtskala 49 102 71,9 220,8 14,9
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Tabelle 14: Rohwerte des ULQIE der Mitter

Minimum | Maximum | Mittelwert | Varianz Standard-
abweichung

Leistungsfahigkeit 9 26 16,8 26,2 51
Zufriedenheit mit der 8 24 16,9 15,5 3,9
familidren Situation

Emotionale 3,5 14 8,6 8,5 2,9
Belastung

Selbstverwirklichung 2 14 6,6 8,8 3,0
Allgemeinbefinden 4 16 9,6 12,1 3,5
Gesamtskala 35 99 68,9 262,8 16,2

Es zeigt sich, dass die Mdtter im Mittel lediglich ihre Leistungsfahigkeit hoher

einschéatzten als die Véter. Eine hohere Zufriedenheit mit der Situation der Familie,

eine geringere emotionale Belastung, eine starkere Selbstverwirklichung und ein

besseres Allgemeinbefinden hatten dagegen die Véter. Dadurch kamen sie auch in

der Gesamtskala auf eine hohere Lebensqualitat als die Mutter. Dies ist in dem

folgenden Boxplot nochmal dargestellt.

Abbildung 5: Boxplot der Gesamtzufriedenheit beim ULQIE [Rohwerte]
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Die Varianz und die Standardabweichung waren bei beiden Elternteilen in Bezug auf

die Emotionale Belastung am niedrigsten und bei der Leistungsfahigkeit am

hochsten. In den Subskalen ,,Zufriedenheit mit der familidren Situation® und
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»Selbstverwirklichung® war die Streuung um den Mittelwert bei den Vitern groBer,
in den anderen drei Unterbereichen und in der Gesamtskala dagegen bei den Miitter.
Beim Vergleich der 14 zusammen gehdrenden Mutter und Véter miteinander, ergibt
sich ein &hnliches Bild wie in der gesamten Stichprobe. Nur in der Subskala
Leistungsfahigkeit und in der Gesamtskala erreichten jeweils sieben Mutter einen
hoheren Wert als ihre Partner und umgekehrt. In allen anderen Bereichen hatten
mehr Viter eine héhere Lebensqualitat. So waren zehn Vater zufriedener mit der
familidren Situation als die jeweiligen Mtter, nur bei drei Paaren zeigten die Mutter
eine hohere Zufriedenheit. Bei einem Paar ergab sich der gleiche Rohwert. In den
Subskalen Emotionale Belastung und Selbstverwirklichung erreichten in sieben
Familien die Véter und in sechs Familien die Miitter einen hoheren Rohwert. Jeweils
ein Elternpaar stimmte Uberein. In zwei Familien ergab sich fir Vater und Mutter ein
gleich gutes Allgemeinbefinden. Sieben Véter und flnf Mutter hatten dagegen ein
besseres als ihre Partner.

Die Rohwerte kénnen anhand einer Tabelle in Prozentrdnge umgewandelt werden.

Diese sind im Folgenden dargestellt.

Tabelle 15: Prozentrange des ULQIE der Vater

Minimum Maximum Mittelwert
Leistungsfahigkeit 2 94 47,6
Zufriedenheit mit der 2 100 51,2
familiaren Situation
Emotionale Belastung 19 92 59,4
Selbstverwirklichung 5 98 55,9
Allgemeinbefinden 3 100 56,5
Gesamtskala 5 98 51,6
Tabelle 16: Prozentrange des ULQIE der Miitter

Minimum Maximum Mittelwert
Leistungsfahigkeit 5 96 49,2
Zufriedenheit mit der 1 100 34,5
familidren Situation
Emotionale Belastung 8,5 96 53,8
Selbstverwirklichung 11 99 56,2
Allgemeinbefinden 4 100 49,0
Gesamtskala 1 99 46,4
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Es ergibt sich, dass alle Mittelwerte im Durchschnittsbereich lagen. Die Spanne der
Prozentrange war jedoch in allen Skalen und bei beiden Elternteilen sehr groR,
sodass die Einzelwerte hdufig unter- bzw. Uberdurchschnittlich waren (siehe

folgende Tabelle).

Tabelle 17: Anzahl (Prozentzahl) der Prozentrdnge inner- und aullerhalb des
Durchschnittsbereiches beim ULQIE

Prozentrang <25 <25 25-75 25-75 >75 >75
Vater Mutter \ater Mutter Vater Mdtter
Leistungs- 4 5 9 10 1 4
fahigkeit (28,6%) | (26,3%) | (64,3%) | (52,6%) | (7,1%) | (21,1%)
Zufriedenheit mit 2 8 10 9 2 2

der familiaren (14,3%) | (42,1%) | (71,4%) | (47,4%) | (14,3%) | (10,6%)
Situation

Emotionale 1 2 9 11 4 6
Belastung (7,1%) | (10,1%) | (64,3%) | (57,9%) | (28,6%) | (31,6%)
Selbst- 2 2 7 13 5 4
verwirklichung (14,3%) | (10,6%) | (50,0%) | (68,4%) | (35,7%) | (21,1%)
Allgemein- 1 9 9 3 4 6
befinden (7,1%) | (47,4%) | (64,3%) | (15,8%) | (28,6%) | (31,6%)
Gesamtskala 3 7 8 8 3 4

(21,4%) | (36,8%) | (57,1%) | (42,1%) | (21,4%) | (21,1%)

Hier zeigt sich, dass in allen Bereichen uber die Halfte der Véter ihre Lebensqualitét
als durchschnittlich im Vergleich zur Normierungsstichprobe einschatzten. Bei den
Miittern dagegen befanden sich in zwei Subskalen (,,Zufriedenheit mit der familidren
Situation‘ und ,,Allgemeinbefinden*) und in der Gesamtskala weniger als 50,0% im
Durchschnittsbereich. Mit 15,8% beurteilten vor allem das Allgemeinbefinden
auffallig wenige Miutter als durchschnittlich. Weiterhin féllt auf, dass der Anteil der
Matter im Durchschnittsbereich in fast allen Bereichen niedriger war, als der der
Vater. Nur ihre Selbstverwirklichung beurteilten ein groRerer Anteil der Mitter
(68,4%) als durchschnittlich. Bei den Vétern waren es 50,0%.

Im unterdurchschnittlichen Bereich lagen in der Gesamtskala 21,4% der Véter und
36,84% der Mutter. Der Anteil der Mitter, die ihre Lebensqualitat als
unterdurchschnittlich ansahen, war also deutlich hoher als der der Véter. In den
Bereichen ,,Zufriedenheit mit der familidren Situation® und ,,Allgemeinbefinden

war dieser Unterschied mit 14,3% der Vater zu 42,1% der Miutter und 7,1% zu
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47,4% noch gravierender. In den restlichen Subskalen lag die Einschatzung der
Lebensqualitat naher beisammen. So beurteilten 28,6% der Véater und 26,3% der
Miitter ihre Leistungsfahigkeit als unterdurchschnittlich. Bei der Emotionalen
Belastung waren es 7,1% der Véter und 10,6% der Mitter. Bezlglich der
Selbstverwirklichung lagen 14,3% der Véter und 10,6% der Mdtter in diesem
Bereich.

Der Anteil an Gberdurchschnittlichen Werten war in der Gesamtskala mit 21,4% der
Vater und 21,1% der Mtter sehr ahnlich. Dies galt ebenso fur die Zufriedenheit mit
der familiaren Situation (14,3% der Véter und 10,6% der Mitter) und die Bereiche
,Emotionale Belastung®™ und ,,Allgemeinbefinden mit jeweils 28,6% der Véter und
31,6% der Miitter. Uberdurchschnittlich leistungsfahig fiihlten sich mit 21,1% jedoch
deutlich mehr Mutter als Vater (7,1%). Bei der Selbstverwirklichung verhielt es sich
mit 35,7% der Véter zu 21,1% der Mutter umgekehrt.

Nun folgt noch ein Vergleich der 14 Ehepaare der Studie beziglich ihrer
Prozentrange: bei drei Paaren fiuhlten sich beide Elternteile durchschnittlich
leistungsfahig, bei einem Uberdurchschnittlich. Die anderen erzielten nicht den
gleichen Bereich. Es kam jedoch auch nicht vor, dass ein Partner seine
Leistungsfahigkeit als (ber-, der andere als unterdurchschnittlich bewertete.
Zufrieden mit ihrer familidren Situation waren jeweils ein Paar Uber- bzw.
unterdurchschnittlich, drei Paare lagen im Durchschnittsbereich. Die brigen neun
Eltern unterschieden sich jeweils um einen Bereich. Auffallig haufig (bei der Halfte
aller Paare) erzielte hierbei der Vater einen durchschnittlichen, die Mutter einen
unterdurchschnittlichen Wert. lhre Emotionale Belastung schétzen sechs Paare als
durchschnittlich und zwei als Gberdurchschnittlich ein. Auch hier kam es nicht vor,
dass die beiden Elternteile sich um zwei Bereiche unterschieden. Dies gilt auch fir
die Selbstverwirklichung. Hier erreichten drei Ehepaare einen Prozentrang zwischen
25 und 75 und eines einen Wert tber 75. Zehn Elternpaare lagen nicht im gleichen
Bereich. Ihr Allgemeinbefinden bewerteten drei Paare als durchschnittlich und zwei
als Uberdurchschnittlich. Hier trat auch einmal der Fall auf, dass der Vater einen
Prozentrang kleiner 25 hatte, der Wert der Mutter dagegen grofer als 75 war. In der

Gesamtskala lagen zweimal beide Elternteile im unterdurchschnittlichen, viermal im
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durchschnittlichen und einmal im Uberdurchschnittlichen Bereich. Die restlichen

Paare unterschieden sich jeweils um einen Bereich.

4.4. Fragebogen zur Lebenszufriedenheit
(vgl. Fahrenberg, Myrtek, Schumacher und Brahler, 2000)

Hier werden die einzelnen Items mit Punkten von eins bis sieben bewertet. Fir jede
Subskala ergibt sich also ein Wert von sieben bis 49. Die Gesamtskala liegt damit im
Bereich zwischen 49 und 343 Punkten. Je hoher der Wert der jeweiligen Skala, desto
hoher ist die Lebenszufriedenheit in dem jeweiligen Bereich.

Die Rohwerte konnen in Standard-Nine-Werte umgeformt werden. Diese liegen
zwischen eins und neun. Ein Standard-Nine-Wert zwischen eins und drei, entspricht
einer unterdurchschnittlichen Zufriedenheit im jeweiligen Lebensbereich im
Vergleich zur Normierungsstichprobe. Ergebnisse zwischen vier und sechs liegen im
Durchschnittsbereich  und Werte zwischen sieben und neun sind als
uberdurchschnittliche Zufriedenheit zu interpretieren.

Aus Griinden wie z.B. fehlender Berufstatigkeit, subjektiv zu stark empfundenem
Eindringen in die Intimsphédre oder fehlender Partnerschaft blieben in diesem
Fragebogen bei mehreren Studienteilnehmer verschiedene Subskalen (z.B. Arbeit
und Beruf, Sexualitat, Ehe und Partnerschaft etc.) unausgefullt. Diese wurden bei der
Auswertung der einzelnen Subskalen nicht mit einbezogen. Zur Errechnung der
Gesamtzufriedenheit wurde ein mittlerer Rohwert von 28 angenommen.

Nach Umwandlung der Rohwerte in Standard-Nine-Werte ergaben sich in der

Stichprobe folgende Ergebnisse:
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Tabelle 18: Ergebnisse des FLZ der Vater in Standard-Nine-Norm

Mini- Maxi- | Mittelwert | Varianz Standard-
mum mum abweichung
Gesundheit 1 7 4,4 3,2 1,8
Arbeit und Beruf 2 8 51 3,1 1,8
Finanzielle Lage 3 9 5,6 4,1 2,0
Freizeit 1 8 4,5 3,7 1,9
Ehe und 2 9 54 50 2,2
Partnerschaft
Beziehung zu den 1 8 50 49 2,2
eigenen Kindern
Eigene Person 1 9 4,6 5,3 2,3
Sexualitat 1 8 4,8 3,0 1,7
Freunde/Bekannte/ 1 9 4.4 4.7 2,2
Verwandte
Wohnung 3 7 5,1 1,8 1,4
Gesamtzufriedenheit 2 8 4,5 3,5 1,9

Tabelle 19: Ergebnisse des FLZ der Mutter in Standard-Nine-Norm

Mini- Maxi- | Mittelwert | Varianz Standard-
mum mum abweichung
Gesundheit 1 8 4,1 5,2 2,3
Arbeit und Beruf 2 8 5,9 3,1 1,8
Finanzielle Lage 2 9 5,3 3,9 2,0
Freizeit 2 8 49 3,1 1,8
Ehe und 1 9 5,6 6,0 2,5
Partnerschaft
Beziehung zu den 1 8 5,4 3,1 1,8
eigenen Kindern
Eigene Person 2 9 5,2 3,0 1,7
Sexualitat 2 8 5,2 3,1 1,8
Freunde/Bekannte/ 1 9 4,6 51 2,3
Verwandte
Wohnung 1 9 5,7 3,9 2,0
Gesamtzufriedenheit 2 9 49 3,9 2,0

Die Tabellen lassen erkennen, dass in allen Subskalen sowohl bei den Miittern als
auch bei den Vatern eine weite Streuung der Ergebnisse vorlag. Es kamen immer
unter-, ber- und durchschnittliche Werte pro Subskala vor. Die Mittelwerte lagen
jedoch alle im Durchschnittsbereich.

Im Mittel wiesen die Mutter bezuglich der Standard-Nine-Werte eine etwas hthere
Gesamtzufriedenheit auf als die Vater. Dies traf auch fur die Zufriedenheit in den
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Bereichen Arbeit und Beruf, Freizeit, Ehe und Partnerschaft, Beziehung zu den
eigenen Kindern, eigene Person, Sexualitidt, Freunde/Bekannte/Verwandte und
Wohnung zu. Lediglich beziiglich ihrer Gesundheit und ihrer finanziellen Lage
waren die Véter im Mittel zufriedener.

Stellen wir anhand der Mittelwerte in der Standard-Nine-Norm eine Reihenfolge der
Subskalen beziglich abnehmender Zufriedenheit auf, so ergibt sich folgendes Bild.
Bei den Miittern rangierte der Bereich Arbeit und Beruf ganz oben. Es folgten die
Bereiche Wohnung, Ehe und Partnerschaft, Beziehung zu den eigenen Kindern,
Finanzielle Lage, Eigene Person und Sexualitdat. Am unzufriedensten waren sowohl
Mdtter als auch Véater mit ihrer Gesundheit, gefolgt von den Subskalen
Freunde/Bekannte/Verwandte und Freizeit. Bei den Vatern war die Zufriedenheit
beziglich ihrer finanziellen Lage am groRten. Sie nahm in den Bereichen Ehe und
Partnerschaft, Wohnung, Arbeit und Beruf Beziehung zu den eigenen Kindern und
Sexualitat bis hin zur eigenen Person immer weiter ab. Am Schluss standen wie bei
den Miittern die drei oben genannten Subskalen.

Betrachten wir die Gesamtzufriedenheit, so waren sowohl 50,0% der Miitter (zehn
Muitter) als auch der Vater (sieben Vater) durchschnittlich zufrieden. Bei jeweils
25,0% der Mutter (funf Mitter) ergab sich eine unter- bzw. Uberdurchschnittliche
Gesamtzufriedenheit. Unter den Vatern waren 42,9% (sechs Vater) weniger und
7,1% (ein Vater) mehr zufrieden als der Durchschnitt der Normierungsstichprobe.
Die Verteilung der Standard-Nine-Werte beziiglich der Gesamtzufriedenheit ist im
folgenden Boxplot abgebildet.
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Abbildung 6: Boxplot der Gesamtzufriedenheit beim FLZ [Standard-Nine-Werte]

9 _

Vergleicht man die 14 Ehepaare dieser Studie in Hinsicht auf ihre
Gesamtzufriedenheit ergab sich in finf Fallen der gleiche Standard-Nine-Wert. Bei
vier Paaren war die Mutter zufriedener als der Vater, bei den restlichen flinf Paaren
der Vater.

4.5. Diabetes-Wissens-Test
(vgl. Roth, Kulzer, Teupe und Borkenstein, 1996)

Jede Frage wird, je nach Anzahl der richtig ausgewahlten Antworten, mit null bis
drei Punkten bewertet. Das Gesamtergebnis der 30 Items kann also zwischen null
und neunzig variieren. Je hoher die erreichte Punktzahl liegt, desto besser ist das
Wissen uber den Diabetes. Der jeweilige Wert kann mit Hilfe von entsprechenden
Tabellen in T-Werte (oder Prozentrdnge) umgewandelt werden. Ein T-Wert
zwischen 40 und 60 bedeutet flr die Testperson ein durchschnittliches Wissen tber
die Erkrankung Diabetes im Vergleich zur Normierungsstichprobe. Werte, die
darunter liegen, entsprechen einem unterdurchschnittlichen Ergebnis, héhere T-

Werte sind als Uberdurchschnittlich zu werten.
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In dieser Studie wurden bei der Auswertung dieses Tests nur die Roh- und die T-
Werte betrachtet. Die folgende Tabelle zeigt die minimalen und maximalen Roh- und

T-Werte der Véter und Mdtter und den jeweiligen Mittelwert.

Tabelle 20: Roh- und T-Werte des Diabetes-Wissens-Tests

Rohwert Minimum Viter 35
Mutter 55
Maximum Viter 83
Muitter 88
Mittelwert Viter 71,8
Matter 76,6
T-Wert Minimum Vater 22
Matter 33
Maximum Vater 58
Matter 70
Mittelwert Viter 47,4
Muitter 50,9

Es fallt auf, dass die Spanne der Rohwerte bei den Vétern mit 48 Punkten groRer
ausfiel als bei den Mdttern mit 33 Punkten. Sowohl Minimum und Maximum als
auch der Mittelwert waren bei den Vétern niedriger als bei den Mutter. Die Varianz
betrug bei den Vitern 168,5, die Standardabweichung 13,0. Bei den Muttern waren
beide Werte deutlich geringer (Varianz = 70,0, Standardabweichung = 8,4).
Vergleichen wir jeweils Vater und Mutter der 14 Kinder, von denen beide Elternteile
an der Studie teilnahmen, direkt, ergibt sich, dass in zehn Fallen die Mitter das
bessere Ergebnis erreichten. Bei drei Paaren schnitten die Vater besser ab als die
Muitter und einmal erzielten Vater und Mutter den gleichen Rohwert.

Die Bedeutung dieser Rohwerte kann anhand von T-Werten dargestellt werden. Es

folgt eine Abbildung der Verteilung der T-Werte in der Stichprobe.
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Abbildung 7: Boxplot der T-Werte des Diabetes-Wissens-Tests
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Es lasst sich erkennen, dass sich durchschnittlich die Miitter besser uber die
Krankheit ihrer Kinder auskannten als die Véter. Sowohl ihr Mittelwert (50,9) als
auch ihr Median (53,0) lagen hoher als die der Vater. Deren Mittelwert betrug 47,4,
der Median 49,5. Obwohl die T-Werte der Mdtter mit einem Wert von 37 im
Vergleich zu 36 bei den Vatern eine etwas groflere Spannweite (Abstand von
Minimum und Maximum) aufwiesen, waren Varianz und Standardabweichung
geringer. Sie betrugen bei den Mutter 93,5 (Varianz) und 9,7 (Standardabweichung),
bei den Vétern 106,1 und 10,3.

Bei Betrachtung der 14 Ehepaare dieser Studie fallt auf, dass in keiner der Familien
ein Elternteil unterdurchschnittliche und der andere Uberdurchschnittliche Werte
erreichte. Bei sieben Paaren lagen sowohl Mutter als auch Vater im
Durchschnittsbereich. In jeweils zwei Féllen erreichte die Mutter einen
durchschnittlichen und der Vater einen unterdurchschnittlichen Wert bzw.
umgekehrt. Zwei weitere Miitter erzielten ein berdurchschnittliches Ergebnis,
wéhrend die Vater nur einen durch-schnittlichen T-Wert hatten. Bei einem Paar
zeigte sich bei beiden Elternteilen nur ein unterdurchschnittliches Wissen.

Betrachten wir nur die Gruppe der 20 Miitter, so lagen 14 (70,0%) im
Durchschnittsbereich. Zwei Miitter (10,0%) hatten ein (berdurchschnittliches

Wissen, vier (20,0%) erreichten ein schlechteres Ergebnis als der Durchschnitt.
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Unter den 14 Vatern schnitten 78,6% (elf \VVater) durchschnittlich, 0,0% (kein Vater)
uberdurchschnittlich und 21,4% (drei Vater) unterdurchschnittlich ab.

4.6. Explorationsleitfaden

Im folgenden soll auf die Ergebnisse der Explorationen eingegangen werden.

4.6.1. Reaktionen auf die Erkrankung

Die Eltern wurden nach ihrer Reaktion auf die Diagnose Diabetes gefragt. Nur
jeweils ein Vater und eine Mutter nahmen die Erkrankung ihres Kindes gefasst auf.
Alle anderen beschrieben ihre Reaktion als Schock.

Die Reaktionen auf die chronische Krankheit in Kindergarten und Schule fielen sehr
unterschiedlich aus. Sie variierten von Verstandnis, Neugier, Interesse und Offenheit
bis hin zu Mitleid, Erstaunen, Schreck und in einem Fall sogar Angst und
Ablehnung. Fir die Kinder selbst &nderte sich laut den Eltern jedoch im

Kindergarten bzw. in der Schule gar nichts oder nur sehr wenig.

4.6.2. Organisation

In sieben der befragten Familien war vor allem die Mutter fiir die Medikation des
Diabetes verantwortlich. In sechs Familien lag die Verantwortung bei Kind und
Eltern, in fiinf bei beiden Elternteilen und in einer bei den Eltern und dem Personal
des Ganztageskindergarten. Ein Kind trug bereits die Hauptverantwortung bei der

Therapie seiner Krankheit.
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4.6.3. Bewaltigung des Diabetes durch die Kinder

Funf Eltern fanden, dass ihr Kind keine krankheitsspezifischen Probleme haben.
Zehn Elternpaare beschrieben die Probleme als geringfligig, vier als deutlich. In
einem Fall wurden die Probleme des Kindes durch den Diabetes sogar als massiv
eingestuft.

Die Bewaltigungskompetenz ihres Kindes beziiglich des Diabetes stuften 18 Eltern
als gut ein. Nur zwei sahen Einschrankungen bei der Fahigkeit ihres Kindes, mit

seiner Krankheit zurecht zu kommen. (vgl. Tabelle 21)

Tabelle 21: Krankheitsspezifische Probleme und Bewaltigungskompetenz der Kinder nach

Einschatzung ihrer Eltern

Auspragung Anzahl der Kinder
Krankheitsspezifische Probleme Keine 5
Gering 10
Deutlich 4
Massiv 1
Bewaéltigungskompetenz Gut 18
Eingeschrénkt 2

4.6.4. Soziales

Weiterhin wurde im Rahmen der Exploration die schulische Leistungsféhigkeit, die
sportliche Aktivitat und die sozialen Kontakte des Kindes erfragt. 13 der Eltern
beschrieben die schulischen Leistungen ihrer Kinder als gut. Ein Kind wurde in
diesem Bereich als mittel, eines als schlecht eingestuft. Die funf restlichen Kinder
der Stichprobe besuchten noch keine Schule. In Bezug auf Sport waren drei Kinder
sehr aktiv, zwolf aktiv und vier Kinder wenig aktiv. Eines war mit einem Alter von
zwei Jahren noch zu klein fur sportliche Aktivitdten. Genau die Halfte der Kinder
hatten laut ihrer Eltern zahlreiche Sozialkontakte, die andere Halfte wenige. Von
keinem der Kinder wurde jedoch berichtet, dass es keine soziale Anbindung habe.

Diese Ergebnisse fasst Tabelle 22 zusammen.
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Tabelle 22: Schulische Leistung, sportliche Aktivitdt und soziale Kontakte der Kinder nach
Angaben der Eltern

Auspragung Anzahl der Kinder
Schulische Leistung Gut 13
Mittel 1
Schlecht 1
Noch nicht in der Schule 5
Sportliche Aktivitat Sehr aktiv 3
Aktiv 12
Weniger Aktiv 4
Kind zu klein fir Sport 1
Sozialkontakte Zahlreich 10
Wenig 10
Keine 0

4.6.5. Verdnderungen im Familienleben und in der Freizeit

Weiterhin sollte im Gesprach mit den Eltern festgestellt werden, was sich durch die
chronische Erkrankung des Kindes gedndert habe.

Die Frage, ob der Diabetes besondere Erziehungsstrategien erfordere, beantworteten
sechs Elternpaare mit ja und 14 mit nein. Zwolf Eltern berichteten, dass sich ihr
Erziehungsstil trotz der Erkrankung ihres Kindes gar nicht verdndert héatte. Vier
Paare seien strenger bzw. konsequenter und disziplinierter geworden, eines
aufmerksamer und liebevoller und eines geduldiger und grof3zugiger. In einer
Familie gabe es seit der Krankheit mehr Konfrontation und Belohnungen und in der
letzten habe sich verdndert, dass man das Kind nicht mehr ohne Essen auf sein
Zimmer schicken kdénne.

Auf die Beziehung zu den Geschwistern hatte der Diabetes bei sechs Kindern keinen
Einfluss. In einem Fall, versuchte sich das erkrankte Kind in eine bessere Position zu
bringen, was jedoch weder die Eltern noch die Schwester zulie3en. In einer Familie
habe die Schwester Angst, zu kurz zu kommen, in einer musse der Bruder zuriick
stecken. Ein Madchen versuche, ihrer erkrankten Schwester zu helfen, was diese
jedoch verweigere. Bei dem Bruder eines Diabeteskindes kam es zu einem
Leistungsabfall, eine Schwester reagierte mit Verédnderung ihrer Essgewohnheiten. In

zwei Familien war die Erkrankung noch zu neu, um den Einfluss auf die
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Geschwisterbeziehung zu erkennen. Die sechs dbrigen Kinder hatten keine
Geschwister.

Um eine Veranderung der Freizeitgestaltung zu beschreiben, war der Zeitraum seit
der Erstmanifestation in drei Féllen noch nicht lange genug. Bei zwei Familien flhrte
die Erkrankung zu einer Umstellung. Die beschriebenen Veranderungen waren, dass
die Familie nicht mehr beliebig lange ausschlafen kdénne und Freunde des Kindes
jetzt eher zu diesem nach Hause kommen wiirde, anstelle dass das erkrankte Kind sie
besuche. In den 15 (brigen Familien anderte sich durch den Diabetes nichts an der
Freizeitplanung.

Die sportliche Aktivitat der Kinder blieb trotz ihrer Erkrankung in 16 Fallen gleich.
Bei dreien war dies noch nicht abzusehen, da der Diabetes erst vor sehr kurzer Zeit
aufgetreten war und ein Kind war — wie bereits beschrieben - noch zu klein, um dies
zu beurteilen.

In einigen Familien kam es auch zu einer Verdnderung der Partnerschaft der Eltern.
Drei Paare hatten seit der Erkrankung weniger Zeit flireinander, eines befasse sich
jetzt weniger mit unwichtigen Problemen und bei einem war der Diabetes laut der
Mutter mit ein Grund fir die Scheidung. Zwei Elternpaare beschrieben die
Auswirkungen der Krankheit ihres Kindes als positiv. Es gebe jetzt mehr
Miteinander, Unterstiitzung und Stabilitat in der Partnerschaft. Ein Paar habe
beziiglich des Diabetes hdufig unterschiedliche Ansichten, sei jedoch trotzdem néher
zusammen gertickt. In zwei Familien misse man die Entwicklungen erst noch
abwarten und in zwei Féllen waren die Eltern bereits vor der Erstmanifestation
getrennt. Bei den restlichen acht Paaren kam es zu keiner Veranderung.

In folgender Tabelle ist zusammenfassend dargestellt, in welchen Bereichen sich das

Leben der Familien durch die Erkrankung ihres Kindes an Diabetes verandert hat.
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Tabelle 23: Anzahl der Familien, in denen sich durch die Diabetesmanifestation eines Kindes
bestimmte Lebensbereiche verandert haben

Ja | Nein | Nicht beurteilbar
(siehe Text)

Sind besondere Erziehungsstrategien notig? 6 14 -
Hat sich der Erziehungsstil verandert? 8 12 -
Hat sich die Beziehung des erkrankten Kindes zu 6 6 8
seinen Geschwistern verandert?
Hat sich die Freizeitgestaltung der Familie 2 15 3
veréndert?
Hat sich die sportliche Aktivitat des betroffenen - 16 4
Kindes verandert?
Hat sich die Partnerschaft der Eltern veréndert? 8 8 4
4.6.6. Sorgen

Weitere Fragen des Explorationsleitfadens drehten sich um die Probleme und Angste
durch den Diabetes und das Diabetesmanagement.

Bei der Frage nach den groRten Problemen im Zusammenhang mit der Erkrankung
differierten die Antworten stark. Finfmal wurden die Folgeerkrankungen genannt, je
zweimal das Naschbedurfnis des Kindes, Probleme in der Pubertat, Abhéngigkeit
und die durch den Diabetes entstandenen Einschrankungen. Weitere Antworten
waren die fehlende Akzeptanz der Krankheit durch das Kind oder durch andere
Personen, die psychische Verarbeitung des Diabetes, das Zurechtkommen in der
Schule, Mitleid, die richtige Organisation, die geregelten Essenszeiten, die
Klinikbesuche, die fehlende Spontanitét, das néchtliche Aufstehen, die Erschdpfung
der Eltern und das Auftreten von Krankheiten.

Die grote Befurchtung war in der Mehrzahl der Familien das Auftreten von
Folgeerkrankungen. Die Angst vor Spatfolgen wurde gleich funfzehn Mal genannt.
Dreimal fiirchteten die Eltern, dass ihre Kinder im Leben benachteiligt wirden, je
zweimal hatten die Eltern Angst vor Problemen in der Pubertdt und schweren
Unterzuckersituationen. Einfachnennungen waren Angste vor Unflexibilitat,

fehlender Unabhangigkeit, Bewusstlosigkeit und Lebensverkiirzung des Kindes. Ein
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Elternpaar beschrieb noch, dass es schwierig werden wurde, wenn das Kind alleine

die Verantwortung tber die Therapie bernehmen solle.

4.6.7. Zufriedenheit und Sicherheit im Diabetesmanagement

Das Management des Diabetes war flr eine Familie nervig und schwierig, fur eine
Multter stressig und sehr belastend. Die Ubrigen Eltern kamen gut damit zurecht. Im
Umgang mit den Messungen und dem Spritzen fuhlten sich 17 Elternpaare sicher.
Zwei waren manchmal unsicher und bei einer lag die Erstmanifestation erst so kurz
zurlick, dass der Vater noch gar nicht, die Mutter nur unter Aufsicht einer

Krankenschwester gespritzt hatte.

4.6.8. Medizinische und psychologische Betreuung

SchlieRlich drehten sich noch einige Fragen um die Zufriedenheit mit der Klinik und
der psychologischen Unterstiitzung. (vgl. Tabelle 24)

Mit der Behandlung in der Kinderklinik waren 16 der Familien hoch zufrieden. Bei
vier Elternpaaren lag die Zufriedenheit im mittleren Bereich, keine der Eltern
beschrieb sie als gering.

Kein Wunsch nach psychologischer Unterstltzung lag bei acht Familien vor. Die
zwolIf restlichen wirden sich jedoch durchaus mehr Hilfe durch Psychologen

wiinschen.

Tabelle 24: Zufriedenheit mit der Klinik und der psychologischen Unterstiitzung

Auspragung Anzahl der Familien
Zufriedenheit mit der Klinik Hoch 16
Mittel 4
Gering 0
Wunsch nach mehr psychologischer Ja 12
Unterstiitzung Nein 8
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4.7. Korrelationen

Nach der Bewertung der Ergebnisse der einzelnen Fragebdgen, wurden diese

miteinander verglichen, um eventuell bestehende Zusammenhénge zu entdecken.

4.7.1. Einfluss der Diabetesdauer

So wurde z.B. untersucht, inwiefern die Krankheitsdauer die Ergebnisse der
Fragebdgen und die Antworten des Explorationsleitfadens beeinflusst. Als erstes
wurde die Diabetesdauer mit dem Gesamtzufriedenheitswert aus dem Fragebogen
zur Lebenszufriedenheit korreliert. Es zeigte sich, dass linear betrachtet die
Zufriedenheit beider Elternteile mit zunehmender Erkrankungsdauer des Kindes
abfiel. Dies war bei den Véatern starker ausgepragt als bei den Mdttern. (vgl.
Abbildung 8)

Abbildung 8: Korrelation zwischen Diabetesdauer [Monate] und Gesamtzufriedenheitswert
[Standard-Nine-Werte]

Vater Matter

8 o O Beobachtet o o O Beobachtet
Linear Linear

Beim Vergleich der Diabetesdauer mit der Gesamtskala der Lebensqualitét aus dem
ULQIE stellte sich heraus, dass die Lebensqualitdt der Véater im Verlauf etwas

abnahm, wahrend die der Miitter sich verbesserte. (vgl. Abbildung 9) Abbildung 10
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zeigt, wie die elterliche Bewadltigung von der Diabetesdauer abhing. Fur beide

Elternteilen wurden die Copingstrategien im Verlauf der Krankheit etwas hilfreicher.

Abbildung 9: Korrelation zwischen Diabetesdauer und Lebensqualitéat [Rohwerte]
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Abbildung 10: Korrelation zwischen Diabetesdauer und elterlicher Bewaltigung [Rohwerte]
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Die Vater schrieben ihren Kindern

im Fragebogen zu Starken und Schwéchen

deutlich mehr Starken und weniger Schwéchen zu, wenn diese schon langer an

Diabetes erkrankt waren. Bei den Maittern verhielt es sich umgekehrt, der

Unterschied war jedoch nur minimal ausgeprégt. (vgl. Abbildung 11)
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Abbildung 11: Korrelation zwischen Diabetesdauer und Gesamtproblemwert [Rohwerte]
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Abbildung 12 verdeutlicht, dass die krankheitsspezifischen Probleme der Kinder laut

Einschétzung ihrer Eltern bei langer anhaltender Erkrankung zunahmen.

Abbildung 12: Korrelation zwischen Diabetesdauer und krankheitsspezifischen Problemen
[1: keine, 2: geringfligig, 3: deutlich, 4: massiv]
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4.7.2. Zusammenhange mit dem Alter des erkrankten Kindes

Als néchstes wurde der Einfluss des Alters des Kindes mit Diabetes auf verschiedene
Aspekte betrachtet. Die Lebenszufriedenheit beider Elternteile war bei alteren
Kindern niedriger als bei jingeren. Dies ist in Abbildung 13 bildlich dargestellt.

Abbildung 13: Korrelation zwischen Alter des Kindes [Jahre] und Lebenszufriedenheit

Véter Mtter
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Abbildung 14 zeigt, dass auch die Lebensqualitdt von Muttern und Vatern jungerer
Kinder besser war. Dieser Unterschied zeigte sich bei den Vatern deutlicher als bei
den Muttern.

Die Copingstrategien aus dem Fragebogen zur elterlichen Bewaéltigung waren fir die
Véter bei jingerem Alter der an Diabetes erkrankten Kinder deutlich hilfreicher als
bei alteren Kindern. Bei den Mittern dagegen verhielt es sich genau anders herum,
der Unterschied war jedoch nicht so deutlich wie bei den Vétern. (vgl. Abbildung 15)
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Abbildung 14: Korrelation zwischen Alter des Kindes und Lebensqualitéat
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Abbildung 15: Korrelation zwischen Alter des Kindes und elterlicher Bewaltigung
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Die krankheitsspezifischen Probleme waren in hoherem Alter des betroffenen Kindes
mehr, als bei jingeren Kindern. Dies wird in der folgenden Abbildung

veranschaulicht.
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Abbildung 16: Korrelation zwischen Alter des Kindes und krankheitsspezifischen Problemen
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4.7.3. Besondere Erziehungsstrategien

Weiterhin wurde untersucht, von welchen Faktoren es abhangt, dass manche Eltern
besondere Erziehungsstrategien als erforderlich empfinden und andere nicht bzw.
was dies fur Folgen hat. In den 6 Familien, die sich besonderer Erziehungsstrategien
bedienen, lag der Median der Gesamtzufriedenheit der Miitter niedriger als in den 14
Familien, die keine Anderung ihrer Erziehung vollzogen. Bei den Vitern war er in
beiden Vergleichsgruppen gleich. Einen héheren Maximalwert erzielten bei beiden
Elternteilen die Familien, die besondere Erziehungsstrategien benutzten. Der
Minimalwert war bei den Vatern in beiden Gruppen gleich, bei den Mittern in der
Gruppe mit besonderer Erziehung niedriger (vgl. Abbildung 17)

Bezuglich der Lebensqualitat, lag die der Véter in den Familien mit verénderter
Erziehung hoher. Dies zeigt sich bei Median, Maximum und Minimum. Bei den
Muiittern lag der Median in dieser Gruppe niedriger, die Minimalwerte waren gleich
und der Maximalwert war etwas hoher. Dies ist in Abbildung 18 dargestellt.
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Abbildung 17: Korrelation zwischen besonderen Erziehungsstrategien [ja: fir Eltern
notwendig, nein: laut Eltern nicht erforderlich] und Lebenszufriedenheit
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Abbildung 18: Korrelation zwischen besonderen Erziehungsstrategien und Lebensqualitat
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4.7.4. Korrelationen mit der Auspragung krankheitsspezifischer Probleme

Der Zusammenhang zwischen Diabetesdauer und krankheitsspezifischen Problemen
wurde bereits unter 4.7.1. dargestellt. Ein groReres Wissen im Diabetes-Wissens-Test

flihrte unter den Vatern nicht zu einer anderen Einschatzung der
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krankheitsspezifischen Probleme ihrer Kinder, wéhrend die Mdtter mit besseren

Diabeteskenntnissen mehr Probleme sahen. (vgl. Abbildung 19)

Abbildung 19: Korrelation zwischen krankheitsspezifischen Problemen und Diabetes-Wissen
[Rohwerte]
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In den Familien, die ihren Kindern mehr krankheitsspezifische Probleme
zuschrieben, beurteilten die Vater den Gesamtproblemwert ihrer Kinder als hoher,
die Mdtter als niedriger als bei Kindern, die laut ihren Eltern weniger Probleme
durch den Diabetes hatten. Dieser Zusammenhang wird in Abbildung 20

veranschaulicht.
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Abbildung  20: Korrelation  zwischen  krankheitsspezifischen  Problemen  und
Gesamtproblemwert
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4.7.5. Abhangigkeiten des Wunsches nach psychologischer Unterstiitzung

Abschlieend sollen noch die Zusammenh&nge zwischen dem Wunsch nach

psychologischer Betreuung und den Ergebnissen der Fragebdgen und des
Explorationsleitfadens beschrieben werden. In den zwdIf Familien, die sich mehr
Hilfe winschen, lag bei den Vétern der Median der Gesamtzufriedenheit deutlich
niedriger als in den anderen acht Familien. Bei den Mittern war der Median gleich,
Minimum und Maximum der Zufriedenheitswerte lagen jedoch in den Familien ohne
Unterstltzungsbedarf hoher. (vgl. Abbildung 21)

Bei der Lebensqualitat dagegen lag der Median der Véter héher, deren Familie sich
Hilfe durch Psychologen wiinschte, bei den Miittern verhielt es sich umgekehrt. Den
hoheren Maximalwert erreichten beide Elternteile aus den Familien, die keine
Unterstitzung brauchen, wobei es sich bei den Muittern um einen einzelnen

AusreiRer nach oben handelte. Abbildung 22 stellt diese Zusammenhénge dar.
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Abbildung 21: Korrelation zwischen dem Wunsch nach psychologischer Unterstiitzung
[Ja: Wunsch liegt vor, nein: Wunsch nicht vorhanden] und der Lebenszufriedenheit
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Abbildung 22: Korrelation zwischen dem Wunsch nach psychologischer Unterstiitzung und der
Lebensqualitat
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Beide Elternteile aus den Familien mit Wunsch nach psychologischer Hilfe fanden
die Copingstrategien aus dem Fragebogen zur elterlichen Bewadltigung weniger
hilfreich als die aus der Vergleichsgruppe. Dies zeigte sich sowohl im Median als

auch im Maximalwert, bei den Mittern auch im Minimalwert. (vgl. Abbildung 23)
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Abbildung 23: Korrelation zwischen dem Wunsch nach psychologischer Unterstitzung und der
elterlichen Bewaltigung
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Abbildung 24 zeigt die Abhéngigkeit der psychologischen
Unterstutzungsbedurftigkeit von der Diabetesdauer. Bei den Familien mit Wunsch
nach mehr Hilfe liegt der Median der Diabetesdauer viel héher und bis auf einen
Ausreilder gibt es deutlich mehr hohe Werte. Die Minimalwerte sind in beiden
Gruppen gleich.

Abbildung 24: Korrelation zwischen dem Wunsch nach psychologischer Unterstitzung und der
Diabetesdauer
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Diejenigen Eltern, die ihren Kindern mehr Starken und weniger Schwéchen
zuschrieben, hatten einen gréfieren Wunsch nach psychologischer Betreuung, als die,
die bei ihren Kindern mehr Probleme sahen. Dies zeigte sich bei Mittern und Vatern
sowohl im Median als auch im Maximalwert des Gesamtproblemwertes. Abbildung
25 stellt dies bildlich dar.

Abbildung 25: Korrelation zwischen dem Wunsch nach psychologischer Unterstitzung und
dem Gesamtproblemwert
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Die Familien mit dem Wunsch nach psychologischer Hilfe, sahen bei ihren Kindern
mehr Probleme durch den Diabetes. Der Median war zwar gleich, jedoch entsprach
dieser bei den Eltern ohne Unterstutzungsbedirftigkeit zugleich dem Maximalwert,
wohingegen es bei der Vergleichsgruppe noch viele hohere Problemwerte gab. (vgl.
Abbildung 26)

Als letztes soll Abbildung 27 den Zusammenhang zwischen psychologischer
Hilfsbedurftigkeit und Diabetes-Wissen darstellen. Es l&sst sich erkennen, dass
Median und Maximum des Diabetes-Wissens bei beiden Elternteilen in den Familien
hoher liegen, die sich mehr psychologische Unterstitzung winschen. Beim
Minimalwert verhédlt es sich bei den Vétern genauso, bei den Mauttern

entgegengesetzt.
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Abbildung 26: Korrelation zwischen dem Wunsch nach psychologischer Unterstiitzung und den
krankheitsspezifischen Problemen
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Abbildung 27: Korrelation zwischen dem Wunsch nach psychologischer Unterstiitzung und
dem Diabetes-Wissen
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5. Diskussion

Zum Schluss sollen das Studiendesign und die Ergebnisse noch diskutiert und mit

empirischen Daten verglichen werden.

5.1. Material und Methoden

Die Ergebnisse der hier vorgestellten Untersuchung sollten aus mehreren Grlinden
nicht zu sehr verallgemeinert werden. Erstens ist eine Teilnehmerzahl von 20
Familien relativ gering. Zudem nahmen 6 Véter der befragten Familien nicht an der
Studie teil, sodass eventuelle Ausreiler nach oben oder unten fehlen kénnten. Das
Gleiche trifft auch dadurch zu, dass es Familien gab, die eine Teilnahme an der
Studie abgelehnt haben. Desweiteren wurden nur Patienten ausgewéhlt, die wéhrend
der Durchfiihrung der Befragung im Dr. von Haunerschen Kinderspital in Miinchen
behandelt wurden. Es ist durchaus méglich, dass mit Patienten anderer Kliniken, aus
anderen Stadten oder vom Land stark abweichende Ergebnisse herausgekommen
waren.

Zum Studienaufbau ist auch zu sagen, dass es keine direkte Kontrollgruppe gab.
Stattdessen fand ein Vergleich der Ergebnisse mit den Eichstichproben der
jeweiligen Fragebdgen statt. Diese wurden also an unterschiedlichen Orten und von
verschiedenen Untersuchern ermittelt.

Weiterhin war die Stichprobe sehr heterogen. Das Geschlecht der Patienten war zwar
genau zu 50% maénnlich und zu 50% weiblich, das Alter (1-10 Jahre) und die
Diabetesdauer (1-55 Monate) variierten jedoch deutlich. Es macht bestimmt einen
deutlichen Unterschied, ob es sich um ein Kleinkind, das stets zu Hause ist, ein
Kindergartenkind oder ein Schulkind handelt und auch wie vertraut die Familie
schon mit dem Diabetes ist.

Es wird also deutlich, dass es durchaus ein paar Punkte im Studiendesign gibt, die

bei einer erneuten Untersuchung verbessert werden konnten.
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5.2. Ergebnisse der Frageb6gen

5.2.1. Fragebogen zu Starken und Schwéchen

Goodman (1997) wadhlte die Cut-Off-Werte seines Fragebogens so, dass der
Gesamtproblemwert in der Vergleichsstichprobe zu 80% unauffallig und zu je 10%
grenzwertig bzw. auffallig war.

Bei unserer Befragung lagen die Véter mit 78,6% unauffélliger Werte recht nah an
dieser Vorgabe, jedoch kamen kein grenzwertiger und somit 21,4% auffallige
Gesamtproblemwerte vor. Bei den Muttern &hnelte die Verteilung mit 85%
unauffélliger, 10% grenzwertiger und 5% auffélliger Werte eher der
Vergleichsgruppe.

Es zeigte sich bei beiden Elternteilen, dass sie ihre diabeteskranken Kinder zu einem
ahnlichen Anteil als unauffallig bezuglich ihres Gesamtproblemwertes einstuften,

wie die Eltern der gesunden Vergleichsgruppe.

5.2.2. Fragebogen zur elterlichen Bewaltiqung

Das Aufrechterhalten der familidren Integration und Kooperation und eine
optimistische Sichtweise erwies sich laut McCubbin et al. (2001) in den meisten
durchgefuhrten Studien als hilfreichste Bewaéltigungsstrategie. Als nédchstes folgte
das Verstehen der medizinischen Situation und zuletzt die Aufrechterhaltung von
sozialer Unterstitzung, Selbstwertgeftihl und psychologischer Stabilitat. Genau diese
Reihenfolge ergab sich auch bei unserer Befragung, und zwar sowohl fir die Véter
als auch fir die Miitter.

In unserer Studie lagen mehr als die Halfte der Prozentrange nicht im
Durchschnittsbereich.  Wéhrend  bei  den  Vatern  geringfligig  mehr
unterdurchschnittliche Werte vorkamen, lagen die Mdtter h&ufig oberhalb des
Durchschnittsbereiches. Dies zeigt, dass die Mutter, die wir befragten, bereits

uberdurchschnittlich viele, fir sich hilfreiche, Copingstrategien entdeckt hatten.
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5.2.3. Ulmer Lebensqualitats-Inventar fur Eltern chronisch kranker Kinder

Beim ULQIE fiel im Vergleich zwischen den beiden Elternteilen auf, dass sich die
Vater bis auf in einem Bereich héher einschatzten als die Mutter. Dies kann man
vielleicht damit begriinden, dass Manner auch heute noch seltener zuhause bei ihrer
Familie sind (nur 2 Mutter, aber alle Véater unserer Stichprobe waren voll berufstétig)
und somit etwas mehr Abwechslung und Ablenkung zum anstrengenden
Diabetesmanagement haben als die Frauen. Oder es liegt daran, dass sich Manner
moglicherweise nach auBen hin grundsétzlich etwas positiver darstellen als Frauen.
Dass es bei der Einordnung der Ergebnisse in Prozentrdnge in keiner Familie
vorkam, dass ein Elternteil tber, der andere unter dem Durchschnittbereich lag, zeigt
jedoch meiner Meinung nach, dass die Einschatzung nicht nur vom Geschlecht,
sondern auch von der tatsdchlichen Situation in der Familie abhéngt.

Wenn es nach mir ginge, sollten die Ergebnisse dieses Fragebogens nicht zu stark auf
die Krankheit Diabetes bezogen werden, da sich alle Fragen nur auf das Befinden in
den letzten sieben Tage beziehen. Sollte in dieser Woche in einer Familie etwas
besonders Positives oder Negatives vorgefallen sein, Uberwiegt diese Erfahrung
wahrscheinlich in der Beurteilung der Lebensqualitit gegenuiber der stets vorhanden

Erkrankung des Kindes.

5.2.4. Fragebogen zur L ebenszufriedenheit

Nur in zwei Kategorien des FLZ waren die Vater zufriedener als die Mditter.

Dieses Ergebnis scheint der oben aufgestellten These, dass Vater durch weniger
Anwesenheit zuhause mehr Abwechslung und Ablenkung haben, zu widersprechen.
Vielleicht ist es aber auch so, dass die hadufigere Abwesenheit zwar zu einer héheren
Lebensqualitat fuhrt, die Vater damit aber gar nicht zufrieden sind, weil sie ihre
Familie gerne mehr unterstiitzen wirden.

Dass beide Elternteile eines Kindes mit Diabetes in den Bereichen Gesundheit,

Freunde/Bekannte/Verwandte und Freizeit am unzufriedensten sind, kdnnte sich
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durch den Zeitaufwand des Diabetesmanagements erklaren. Es bleibt weniger Zeit

sich um das eigene Wohlergehen zu kiimmern und Dinge zu unternehmen.

5.2.5. Diabetes-Wissens-Test

Bei den von uns befragten Familien kannten sich die Mutter besser mit dem Diabetes
aus als die Vater. Dahinter konnte die bereits erwéhnte Tatsache stecken, dass
Manner weniger Zeit zuhause verbringen als Frauen. Sie sind also geringer in das
Diabetesmanagement eingebunden, wodurch es verstdndlicherweise zu einem
groReren Verlust an bereits erlerntem und geringerem Gewinn an neuem Wissen
kommen kann.

Die Tatsache, dass es nie vorkam, dass ein Elternteil ein unter-, der andere ein
uberdurchschnittliches Wissen hatte, weist wie bereits beim ULQIE beschreiben,
daraufhin, dass es immer auch auf die jeweilige Familie ankommt. Bei den Familien,
die sich mehr fiur den Diabetes interessieren und sich besser um die Therapie
kiimmern, wird das Wissen wohl bei beiden Elternteilen héher liegen.

Insgesamt fiel auf, dass die Ergebnisse dieses Fragebogens im Gegensatz zu dem der
elterlichen Bewaéltigung bei beiden Elternteilen in deutlich Gber 50% im

Durchschnittsbereich der Eichstichprobe lagen.

5.3. Explorationsleitfaden

Als néchstes mdchte ich auf die Ergebnisse des Explorationsgespréches eingehen.

5.3.1. Reaktionen auf die Erkrankung

Die haufigste Antwort auf die Frage nach der Reaktion auf die Diagnose Diabetes

der Eltern unserer Studie war ,,Schock®. Diese Reaktion beschrieb bereits 1969
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Kibler-Ross und sie kommt auch in spaterer Literatur immer wieder vor, so z.B. bei
Seiffge-Krenke et al. (1996), Kauf et al. (1991), Burger (1990) und Steinhausen und
Borner (1978).

5.3.2. Organisation

Die Feststellung von Hurter (1995), Eiser et al. (1993) Giermann-Reppmann und
Tholking (1991) und schon Steinhausen und Bdrner (1978), dass Mutter starker
verantwortlich fir das Management des Diabetes sind, bestétigte sich in unserer
Studie, bei der in 35% der Familien allein die Mutter die Hauptverantwortung bei der

Therapie trugen.

5.3.3. Bewadltigung des Diabetes durch die Kinder

Herwig und Bohles (2003), Petermann et al. (1987) und Kovacs et al. (1985 a, b)
beschrieben viele Einschrankungen und Belastungen fur Kinder mit Diabetes. Auch
bei uns sahen 75% der Eltern krankheitsspezifische Probleme bei ihren Kindern.

18 wvon 20 Elternpaaren schrieben ihren Kindern jedoch eine gute
Bewaltigungskompetenz zu. Dies deckt sich mit Bott et al. (2000) und Kovacs et al.
(1985 a, b), die feststellten, dass die meisten Diabetiker sich gut an die

Veranderungen anpassen kénnen.

5.3.4. Soziales

Die Leistungen in der Schule und das Ausmal’ der sportlichen Betétigung und der

sozialen Kontakte wurden zwar nicht mit gesunden Kindern verglichen, es scheinen

jedoch keine extremen Unterschiede vorzuliegen. Dass die Halfte der Kinder nur

wenig Sozialkontakte hat, erscheint auf den ersten Blick vielleicht viel. Der

86



Diskussion

Altersmittelwert der Kinder unserer Studie lag mit 5,75 Jahren aber noch vor dem

Schuleintritt, ab welchem diese Kontakte vermutlich zunehmen.

5.3.5. Verdnderungen im Familienleben und in der Freizeit

Als es um Anderungen der Erziehung durch die Krankheit ihrer Kinder ging,
antworteten bei uns 14 Eltern, dass sie keine besonderen Erziehungsstrategien fur
erforderlich hielten und zwolf, dass sich ihre Erziehung gar nicht veréndert habe.
Kaum oder keine Unterschiede sahen auch Studien von Thomasgard et al. (1997,
1995 a, b), levers et al. (1994), Wisiak et al. (1991) und Hoare (1984).

Die veranderte Behandlung ihrer Kinder durch Uberfiirsorge, Verwohnung und
Mitgeflhl der Eltern, die haufig erwahnt wird (vgl. von Hagen et al., 1999; Noeker
und Petermann, 1995; Burger, 1995 und 1990; Riedesser und Wolff, 1985), spielte
bei unserer Befragung kaum eine Rolle. Lediglich die aufmerksamere und
liebevollere Erziehung einer Familie und die geduldigere und groRziligigere
Behandlung einer anderen gingen in diese Richtung. Der von Friedrich (1996) und
Noeker und Petermann (1995) beschriebene, stark einengende und kontrollierende
Erziehungsstil passt bei uns auf vier Familien, die ihre Erziehung nach der
Diabetesmanifestation fur strenger oder konsequenter und disziplinierter hielten.
Ablehnung, Desinteresse, Vernachlassigung und Willkir (Friedrich, 1996; Noeker
und Petermann, 1995; Steinhausen und Borner, 1975) kamen in den Antworten
unserer Studienteilnehmer nicht vor. Daflr spielten in einer unserer Familien die
fehlende Bestrafung, ohne Essen ins Zimmer zu missen und in einer anderen mehr
Konfrontation und Belohnung eine Rolle.

Die von von Hagen et al. (1999) erwdhnte mdgliche Vernachlassigung von
Geschwisterkindern traf bei den Familien unserer Studie in einer zu, in einer
weiteren versuchte das diabeteskranke Kind dies zu erreichen und in einer dritten
bestand bei der Schwester des erkrankten Kindes Angst davor. Missgunst und Streit,

wie von Petermann et al. (1987) beschrieben, wurde bei unserer Befragung nicht
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erwahnt, dafur kamen jeweils in einer Familie ein Leistungsabfall des Bruders und
eine Verdnderung der Essgewohnheit der Schwester vor.

Viele Autoren schildern, dass die Erkrankung Diabetes bei einem Kind das Leben
seiner ganzen Familie stark verandert (vgl. Herwig und Bohles, 2003; von Hagen et
al., 1999; Friedrich, 1996; Seiffge-Krenke et al., 1996; Petermann, 1987). Kauf et al.
erklarten, dass die Zeitgestaltung bei 90% der Familien gedndert wird. Dies deckt
sich nicht mit den Antworten, der von uns befragten Eltern. Hier schilderten 75%,
dass es zu keiner Umgestaltung der Freizeit durch die Erkrankung gekommen sei, bei
15% war die Entwicklung kurz nach der Manifestation noch abzuwarten und nur
10% gaben an, dass sich etwas gedndert habe. Mdoglicherweise l&sst sich diese
Diskrepanz durch das Alter der Kinder unserer Studie erklaren. Kleinkinder und
Grundschulkinder  haben  schlieflich  noch  nicht das Ausmal an
Freizeitbeschaftigungen, wie es bei &lteren Schulkindern und Jugendlichen vorliegt.
Von Hagen et al. (1999) beschrieben, dass eine chronische Erkrankung eines Kindes
oft dazu fihrt, dass dessen Eltern ihre eigene Partnerschaft vernachlassigen. Dies
wurde von vier der von uns befragten Paare bestatigt, wobei eine Mutter sogar
berichtete, dass der Diabetes mit ein Grund fur die Scheidung gewesen sei. Es gab
jedoch auch drei Familien, die von einer positiven Verdnderung ihrer Beziehung
erzéhlten. Acht Eltern gaben an, dass die Krankheit ihres Kindes keinen Einfluss auf

ihr Miteinander gehabt habe.

5.3.6. Sorgen und Zufriedenheit und Sicherheit im Diabetesmanagement

Bei der Frage nach den grol3ten Befiirchtungen der Eltern fiel auf, dass sich fast alle
Antworten um die Zukunft ihrer Kinder (z.B. Folgeerkrankungen, Entgleisungen,
mangelnde Flexibilitat, soziale Benachteiligung) drehte und nicht um die Sorge,
selbst nicht mit dem Diabetesmanagement klar zu kommen. Dies passt auch damit
zusammen, dass die meisten Familien angaben, gut zurecht zu kommen und nur zwei
Eltern Belastungen angaben. Bei den Familien, die sehr kurz nach der Manifestation

befragt wurden, bleibt die Entwicklung natlrlich noch abzuwarten.
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5.3.7. Medizinische und psychologische Betreuung

Die Frage nach der Zufriedenheit mit der Klinik wurde sehr positiv beantwortet. Dies
ist leicht zu verstehen, wenn man sich vorstellt, dass die Eltern mit einem bei
Manifestation durchaus manchmal sehr krankem Kind ins Krankenhaus kommen und
sehen, dass es diesem durch die Therapie rasch besser geht. Dann sind sie erst einmal
einige Tage stationdr und werden nach und nach in die Theorie und Therapie des
Diabetes eingewiesen. Sie erfahren Unterstiitzung und Zuwendung. Nichtsdestotrotz
gibt es auch Defizite. So wiinschten sich 60% der Familien unserer Studie mehr
psychologische Hilfe. Dies ist also ein Punkt an dem noch gearbeitet werden muss.
Auch in der Literatur findet man die Wichtigkeit, dass Familien mit diabeteskranken
Kindern unbedingt betreut werden mussen (vgl. Weber, 1993), dies mdglichst ab
Diagnosestellung erfolgen sollte (vgl. von Hagen et al., 1999) und sowohl fir das
betroffene Kind (vgl. Bott et al., 2000; Blanz et al., 1993) als auch dessen Eltern
erforderlich ist (vgl. Weber, 1993; Regling, 1991).

5.4. Korrelationen

Bei dem Versuch, Zusammenhange zwischen den Ergebnissen der unterschiedlichen
Fragebdgen zu erheben, lagen die einzelnen Messpunkte leider meist sehr weit
verstreut und die Korrelationen waren nicht signifikant. Trotzdem sollen die

Ergebnisse hier diskutiert werden.

5.4.1. Einfluss der Diabetesdauer

Es zeigte sich, dass die Gesamtzufriedenheit im  Fragebogen zur
Lebenszufriedenheit mit langerer Diabetesdauer fiir beide Elternteile abnahm. Dies
kdonnte mdoglicherweise daran liegen, dass die Eltern nach der Manifestation gut

geschult werden und noch sehr motiviert sind. Im weiteren Verlauf sinken
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moglicherweise das Wissen und die Motivation immer mehr ab. Ebenso fiigen sich
die Kinder wohl anfangs noch leichter in ihr Schicksal, werden jedoch mit
zunehmender Dauer ihrer Erkrankung immer mehr ausprobieren und ihre Eltern
damit vor Probleme stellen. Auch Hurter (1995) beschrieb, dass sich Eltern immer
wieder mit anderen Schwierigkeiten auseinandersetzen miussen. Dass die
Lebenszufriedenheit der Véter starker sank als die der Mdtter, kdnnte man damit
erklaren, dass in sieben Familien die Hauptverantwortung der Therapie bei den
Muittern lag, diese also vertrauter mit der ganzen Materie blieben.

Die zunehmende Belastung der Véter bestétigte sich auch im ULQIE, in dem die
Lebensqualitat absank. Die der Mutter stieg jedoch an, was moglicherweise auf die
besser werdende elterliche Bewaltigung zurlickzuftihren sein konnte.

Bei dem Fragebogen zu Starken und Schwachen zeigte sich, dass die Véter von
Kindern mit langerer Diabetesdauer diesen einen zunehmend niedrigeren
Gesamtproblemwert zuordneten als Vater kurz nach der Manifestation. Dies wiirde
sich mit der Feststellung von Bott et al. (2000) decken, der sagte, dass es den
Betroffenen meistens gelingt, sich dem Diabetes anzupassen. Die Mdtter dagegen
sahen im Verlauf etwas mehr Schwéchen als zu Beginn. Dieser Unterschied kdnnte
sich auch durch die geringere Anwesenheit der Vater zuhause erklaren lassen, sodass

diese einfach weniger neu entstandene Probleme mitbekommen als die Mutter.

5.4.2. Zusammenhange mit dem Alter des erkrankten Kindes

Die abnehmende Lebenszufriedenheit und Lebensqualitat beider Elternteile mit
zunehmendem Alter ihrer an Diabetes erkrankten Kinder, kdnnte man auf deren
zunehmende Selbststandigkeit und geringere Beeinflussbarkeit zurlckfihren. Das
Diabetesmanagement bei einem Kleinkind, das stets zuhause ist, ist leichter zu
bewaéltigen, als das eines Kindes, dass schon den Kindergarten oder die Schule
besucht. Die zusatzliche Belastung bzw. Herausforderung durch den Schuleintritt
beschrieben bereits von Hagen et al. (1999), Lange et al. (1995) und Hofer (1992).
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AuBerdem ist es fur groRere Kinder einfacher, sich zur Wehr zu setzen oder z.B.
selbst an Nahrungsmittel zu gelangen.

Dazu passt auch, dass die Eltern in zunehmendem Alter der Kinder mehr
krankheitsspezifische Probleme fur diese sahen. SchlieBlich mussen die Kinder

immer mehr Eigenverantwortung im Umgang mit dem Diabetes tbernehmen.

5.4.3. Besondere Erziehungsstrategien

Bei den Mittern der Familien, die besondere Erziehungsstrategien durch den
Diabetes fiir erforderlich sahen, waren sowohl Lebenszufriedenheit als auch
Lebensqualitat niedriger als in den anderen Familien. Dies kdnnte man durch die
anstrengende Anpassung der Erziehung an die neuen Gegebenheiten erklaren. Dass
sich dies fur die Véter nicht bestatigte, ist moglicherweise darauf zuriickzufthren,
dass die Vater weniger Zeit mit ihren Kindern verbringen als die Mutter und damit
einen geringeren Anteil an der Erziehung haben. Diese Mehrverantwortlichkeit der
Muitter in der Erziehung konnte in einer Studie von Eiser et al. (1993) bestétigt

werden.

5.4.4. Korrelationen mit der Auspragung krankheitsspezifischer Probleme

Muitter, die im Diabetes-Wissens-Test besser abschnitten, sahen bei ihren Kindern
mehr krankheitsspezifische Probleme. Dies kdnnte man darauf zurtickfihren, dass
jemand, der besser Bescheid weil (iber Erkrankung, Therapie und Folgen bei seinem
Kind auch mehr Probleme erkennt, als jemand, der sich schlechter auskennt. Dass
diese These auf die Vater nicht zutrifft, ist moglicherweise wieder durch die
geringere Anwesenheit zuhause und die geringere Mitverantwortlichkeit in der
Diabetestherapie zu erklaren. Dadurch bleibt ihnen einfach weniger Zeit,

krankheitsspezifische Probleme mitzubekommen oder zu erkennen.

91



Diskussion

5.4.5. Abhangigkeiten des Wunsches nach psychologischer Unterstiitzung

Zum Abschluss soll noch besonders darauf eingegangen werden, wie man sich den
Wunsch nach mehr psychologischer Unterstiitzung erklaren konnte, der immerhin
bei zwolIf der 20 befragten Familien vorlag.

Es erscheint logisch, dass sich Personen mit geringer Lebenszufriedenheit und
-qualitdt mehr Hilfe wiinschen als solche, denen es gut geht. Dies wird dadurch
bestatigt, dass die Véater aus den Familien mit Hilfsbedurftigkeit eine niedrigere
Gesamtzufriedenheit aufwiesen. Bei den Mittern war zwar der Median der
Zufriedenheit in den beiden Vergleichsgruppen gleich, jedoch waren sowohl
Minimal- als auch Maximalwert bei Wunsch nach Unterstlitzung niedriger.

Auch die geringere Lebensqualitat der Mutter, die mehr Hilfe bendtigen, unterstiitzt
unsere These. Dass dagegen die Vater mit einer hoheren Lebensqualitat
Unterstutzung fordern, hangt moglicherweise damit zusammen, dass sie diese flr
ihre Frauen, die mehr zuhause und in die Diabetestherapie involviert sind, als nétig
erachten.

Familien, die sich bereits bestimmte Copingstrategien zurecht gelegt haben, sind
wohl weniger auf fremde Hilfe angewiesen als andere. Dies belegt die Korrelation
zwischen den Ergebnissen des Fragebogens zur elterlichen Bewaéltigung und dem
Wunsch nach psychologischer Betreuung und trifft fir beide Elternteile zu.

Dafur, dass Eltern von Kindern mit ldngerer Diabetesdauer eine starkere
Hilfsbediirftigkeit haben, kann man sich mehrere Griinde vorstellen. Erstens erhalten
die Familien anfangs in der Klinik viel Unterstiitzung und Wissen, was beides im
Verlauf zuhause nachlésst. Zweitens treten viele Probleme erst spéter auf oder
werden nicht gleich erkannt. Und drittens macht es die zunehmende Selbststandigkeit
der Kinder mit langerer Krankheitsdauer flr die Eltern bestimmt nicht immer
einfacher.

Dass gerade Eltern, die ihren Kindern einen niedrigeren Gesamtproblemwert
zuschrieben, mehr psychologische Betreuung wiinschten, scheint paradox, kdnnte
sich jedoch aus folgendem Umkehrschluss ergeben. Bei den Kindern, deren Eltern

sich mehr um Unterstiitzung kimmern, kommt es auch zu weniger Problemen, sie
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haben also weniger Schwéchen und mehr Stérken. Desweiteren gibt es bestimmt
viele Eltern, die ihren Kindern zwar Schwdachen zuschreiben, diese aber nicht als
behandlungsbedirftig einstufen. Dies wirde dann nach unseren Ergebnissen
besonders fur die Vater zutreffen.

Einen weiteren Einfluss konnte das Diabeteswissen spielen. Dieses war in den
Familien mit dem Wunsch nach mehr psychologischer Betreuung groRer. Dieser
Tatsache liegt moglicherweise das bessere Wissen tiber mégliche Folgeerkrankungen
und deren Bedeutung zugrunde. Diese Belastung durch die Sorge um ihr Kind mit
Diabetes findet man auch bei von Hagen et al. (1999) und Giermann-Reppmann und
Tholking (1991).

5.4.6. Moglichkeiten der Pravention

Aus dieser Diskussion der erhobenen Korrelationen konnte man einige
Praventionsmoglichkeiten bestimmter Probleme erkennen.

Z.B. fallen immer wieder Differenzen zwischen Muttern und Vatern auf. Es ist also
sehr wichtig, dass die Vater so viel Umgang wie mdglich mit ihren Kindern haben
und gut in das Diabetesmanagement eingebunden sind. Bereits Hurter erklarte 1995
die Notwendigkeit, beide Elternteile gleich zu schulen.

Ein weiteres Ziel sollte sein, dass es nicht zu einer Abnahme der Lebenszufriedenheit
und -qualitdt mit langerer Diabetesdauer kommt. Dies kodnnte mdglicherweise
erreicht werden, wenn die Familien wirklich engmaschig geschult und betreut
werden, um ihr Wissen und ihre Motivation immer wieder aufzufrischen und neu
aufgetretene Probleme mdglichst schnell zu beheben. Auch eine psychologische
Unterstitzung scheint hierbei sehr wichtig. Bestimmte Veranderung wie z.B. der
Schuleintritt sollten besonders berlcksichtigt werden.

Um die geringere Lebenszufriedenheit und -qualitdt der Mutter, die bestimmte
Erziehungsstrategien fur notwendig erachteten, zu verhindern, ist es wichtig, sie in
den Schulungen aufzuklaren, dass es nicht erforderlich ist, die Erziehung wegen des

Diabetes umzustellen.
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Weiterhin erscheint es nétig, Familien bestimmte Bewaéltigungsstrategien an die

Hand zu geben, um den Bedarf an psychologischer Betreuung senken zu kdnnen.
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6. Zusammenfassung

Diabetes mellitus Typ | ist eine chronische  Erkrankung  des
Kohlenhydratstoffwechsels, die v.a. im Kindes- oder jungen Erwachsenenalter
auftritt und deren Haufigkeit kontinuierlich zunimmt.

Die Krankheit erfordert eine lebenslange Insulintherapie und eine Anpassung der
gesamten Lebensfiihrung. Die Umstellungen und die Sorge um das erkrankte Kind
beeinflussen das Leben der gesamten Familie und belasten diese sehr.

Unsere Studie untersuchte die Eltern von 20 Kindern mit Diabetes mellitus Typ |
zwischen ein und zehn Jahren und einer intensivierten konventionellen
Insulintherapie hinsichtlich den Verdnderungen ihres Lebens und ihrer
psychosozialen Situation.

Dazu wurden zunéchst offene Fragen anhand eines Explorationsleitfadens gestellt.
AnschlieBend fillten die Eltern finf standardisierte Fragebdgen bezuglich Starken
und Schwéchen ihrer Kinder, der elterlichen Bewaéltigung, ihrer Lebensqualitat und
-zufriedenheit und dem Diabeteswissen aus.

Es zeigte sich, dass die Krankheit des Kindes zu Verdnderungen in unterschiedlichen
Bereichen, wie z.B. Erziehung, Beziehung der Eltern und der Geschwister
untereinander und Freizeit fihrte. AuBerdem traten krankheitsspezifische Probleme
bei den Kindern und verschiedene Beflirchtungen bei den Eltern auf. Die meisten
Eltern fiihlten sich jedoch sicher im Diabetesmanagement und sahen bei ihren
Kindern eine gute Bewaltigungskompetenz. Dennoch bestand in tber der Héalfte der
Familien der Wunsch nach mehr psychologischer Unterstiitzung. Mit der
medizinischen Behandlung dagegen waren alle Familien zufrieden. Immer wieder
fielen Diskrepanzen zwischen den Ergebnissen von Vatern und Miittern auf.

Es scheint also wichtig zu sein, beide Elternteile mdglichst gleich stark in das
Diabetesmanagement einzubinden und Familien mit diabeteskranken Kindern besser
psychologisch zu betreuen.

Zur Ermittlung von Problemen und Therapiebedarf scheinen Befragungen wie in

dieser Arbeit hilfreich zu sein.
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