AUS DER KINDERKLINIK UND KINDERPOLIKLINIK
IM DR. VON HAUNERSCHEN KINDERSPITAL
DER LUDWIG-MAXIMILIANS-UNIVERSITAT MUNCHEN

Direktor: Prof. Dr. med. D. Reinhardt

Insulinpumpentherapie bei Jugendlichen mit
Typ-1-Diabetes: Langzeitverlauf der metaboli-
schen Kontrolle, Zufriedenheit mit der Therapie

und psychosoziale Anpassung

Dissertation
zum Erwerb des Doktorgrades der Medizin
an der Medizinischen Fakultit der

Ludwig-Maximilians-Universitit zu Miinchen

Vorgelegt von
Katja Temme
aus

Gottingen

2008



MIT GENEHMIGUNG DER MEDIZINISCHEN FAKULTAT DER

UNIVERSITAT MUNCHEN
Berichterstatter: Prof. Dr. H.P. Schwarz
Mitberichterstatter: Prof. Dr. A.-G. Ziegler

Prof. Dr. J. Seif}ler

Dekan: Prof. Dr. med. D. Reinhardt

Tag der miindlichen Priifung: 08.05.2008



Gewidmet in Liebe meiner Omi.



Inhaltsverzeichnis

Inhaltsverzeichnis

Inhaltsverzeichnis I

Abbildungsverzeichnis A"

Tabellenverzeichnis VII

1 FEinleitung 1

2 Theorie 4
2.1 Diabetes mellitus 4
2.1.1 Definition 4
2.1.2  Einteilung 4
2.1.3 Epidemiologie im Kindes- und Jugendalter 6
2.1.4  Atiopathogenese und Genetik des Typ-1-Diabetes 8
2.1.5 Klinik und Diagnostik des Typ-1 Diabetes 11
2.1.6  Folgeerkrankungen, Prognose und Privention 14
2.1.7  Therapie 19
2.1.7.1 Insulinbehandlung und Therapieziele 19
2.1.7.2 Komplikationen und Ausblick 22
2.1.7.3  Zusitzliche Therapiemalnahmen 24
2.1.8 Insulinpumpentherapie 25
2.1.8.1 Hintergrund und Indikationen 25
2.1.8.2 Funktionsweise und Technik 26
2.1.8.3 Vor- und Nachteile 27
2.1.8.4 Voraussetzungen 28
2.1.8.5 Anwendung bei Kindern und Jugendlichen 29
2.2 Lebensqualitét 31

2.2.1 Definition 31



Inhaltsverzeichnis

2.2.2  Hintergrund der Lebensqualitdtsforschung 32
223 Messinstrumente 33

2.2.4  Lebensqualitit und psychosoziale Situation diabetischer Kinder

und Jugendlicher 36
2.2.4.1 Altersabhédngige Problemfelder 40
2.2.5 Lebensqualitit unter Insulinpumpentherapie 44
2.3 Diabeteswissen 45
Methoden 47
3.1 Stichprobe 47
3.2 Praktischer Ablauf 48
33 Messinstrumente 48
3.3.1 Interview 48
3.3.2  Fragebogen zur Lebenszufriedenheit 50
333 Insulin Delivery System Rating Questionnaire (IDSRQ) 52
3.3.4  Diabetes-Wissens-Test 54
3.35 Medizinische Variablen 57
Ergebnisse 59
4.1 Interview 59
4.1.1 Demografische Daten 59
4.1.2  Freizeitbeschiftigung 59
4.1.3 Sozialkontakte 60
4.1.4  Besonderheiten in der bisherigen Entwicklung 61
4.1.5 Diagnose Diabetes 62
4.1.6 Informationen iiber Diabetes 63
4.1.7 Probleme mit Diabetes 64
4.1.8 Krankheitsmodell 65

4.19  Alltagsbelastung durch Diabetes 66

II



Inhaltsverzeichnis

4.1.10  Umfeld und Diabetes 66
4.1.11 Wiinsche an Arzte / Klinik 67
4.1.12  Therapiespezifische Variablen 67
4.1.12.1 Allgemein 67
4.1.12.2 Pumpenspezifisch 69
4.1.12.3 Rating 72
4.2 Fragebogen zur Lebenszufriedenheit 73
4.3 Insulin Delivery System Rating Questionnaire 74
44 Diabetes-Wissens-Test 76
4.5 Medizinische Variablen 78
4.5.1 Zeitlicher Verlauf der HbA .-Werte 78
4.5.2  Verlauf des BMI 79
4.5.3 Verlauf des standardisierten BMI 79
4.54  Verlauf der benétigten Insulindosis 80
Diskussion 81
5.1 Bewertung der medizinischen Parameter 81
5.2 Zusammenhinge der Lebensqualitit, Therapiezufriedenheit und

der Stoffwechseleinstellung 84
5.3 Beurteilung des Diabetes Wissens 86
54 Schlussfolgerung 86
Zusammenfassung 90
Literaturnachweis 93
Danksagung 123
Anhang 9-1
9.1 Interview 9-1
9.2 Diabetes Wissens Test 9-8

III



Inhaltsverzeichnis

9.3 Fragebogen zur Lebenszufriedenheit 9-12
94 Insulin Delivery System Rating Questionnaire 9-16
10 Lebenslauf 10-1

v



Abbildungsverzeichnis

Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Altersspezifische Inzidenz von Diabetes Typ 1 in Baden-Wiirttemberg 7
Abbildung 2: Pathogenese des DIabetes..........covveeeiiieeiiieeiiiieeiieeeiee e 11

Abbildung 3: Symptome und Befunde des ketoazidotischen Komas im zeitlichen

VEILAUT ..ot ettt e e e e et e s 15

Abbildung 4: Die derzeitigen Empfehlungen zu Kontrolluntersuchungen bei Kindern
und Jugendlichen mit Typ-1 Diabetes. ........ccoocueeeriieiiieeniiienieenieeee 18

Abbildung 5: Einfluss von Stress und psychischer Belastung auf den
Krankheitszustand und umgekehrt [nach Stachow 20053] ...................... 40

Abbildung 6: Prozentuale Angaben der Teilnehmer zur Fragestellung nach den

Unternehmungen in der Freizeit..........cocovvviveeiiiiiiiieiiieceeceeeeee e 60

Abbildung 7: Prozentuale Angaben der Probanden nach der Art ihrer sportlichen
AKTVITALETL .eevieeiieeiieeieesie ettt 60

Abbildung 8: Prozentuale Angaben von Erkrankungen im bisherigen

KrankheltSVErTaUTL ........ovveeiiiiiiiiieeeeeee et 61

Abbildung 9: Prozentuale Angaben von Operationen im bisherigen Krankheitsverlauf

................................................................................................................ 61
Abbildung 10: Prozentuale Angaben schwieriger Lebensereignisse .............cccue....... 62
Abbildung 11: Hilfe zur Bewiltigung schwieriger Lebensereignisse in Prozent ....... 62
Abbildung 12: Prozentuale Angaben zu Informationsquellen iiber Diabetes.............. 63

Abbildung 13: Prozentuale Angaben iiber die Art der Informationen iiber die aktuelle

FOTSCRUNG ... 63
Abbildung 14: Angaben iiber die Hilfe zur Problemlosung.............ccccceeveeriieniiennnnns 64

Abbildung 15: Angaben der Patienten in Prozent auf die Frage, in welcher Beziehung

sie Diabetes als Chance begreifen ..........cccvevevieeeiieeiieeccieecieeeee e, 65

Abbildung 16: Angaben der Teilnehmer in Prozent auf die Frage, wie die Leute auf

ihre Krankheit reagiert haben ............ccccoooiiiiiiieniieinieeceeeeee, 67



Abbildungsverzeichnis

Abbildung 17: Anzahl der Hypoglykédmien in Prozent...........cccccooeoiiviieninniinniennn, 68
Abbildung 18: Anzahl der Hyperglykidmien in Prozent.............c.ccccevviieniiniinneennnns 68

Abbildung 19: Angaben der Teilnehmer auf die Frage, was sich seit der Umstellung

auf die Pumpentherapie zum Besseren entwickelt habe in Prozent ....... 69

Abbildung 20: Prozentuale Angaben, was sich seit der Umstellung auf die Pumpe

zum Negativen entwickelt habe...........ccocooviiiiiiiiiiiiie 69

Abbildung 21: Personen die von der Insulinpumpe der Teilnehmer wissen und nicht

WISSEN 1N PrOZENT ....ooiiiieeeeeieeeeeeeeeee ettt 71

Abbildung 22: Prozentuale Verdnderungen seit Umstellung der Therapie auf die

INSULINPUMPE ..ottt bae e 72
Abbildung 23: Mittelwerte der einzelnen Skalen des IDSRQ.........c.ccecvvveeeiieinnenee. 74

Abbildung 24: Prozentuale Verteilung der Antworten aus die Frage nach der
Zufriedenheit mit der Behandlungsmethode ...........ccccceevviieniiiennnnnne. 75

Abbildung 25: Prozentuale Verteilung der Antworten auf die Frage nach dem Wunsch

eines Therapiewechsels .........cccoviiiiiiiiiiiiiiiieeceee e 75

Abbildung 26: Verteilung der Antworten auf die Frage, ob die Teilnehmer ihre

Therapieform weiterempfehlen wiirden in Prozent...............ccccevneennne. 76

Abbildung 27: Verlauf der Mittelwerte des HbA1c Werts iiber sieben Messzeitpunkte

Abbildung 28: Verlauf des BMI iiber sieben Messzeitpunkte ............cccceeveerieenennne. 79
Abbildung 29: Verlauf des standardisierten BMI’s iiber sieben Messzeitpunkte ....... 79

Abbildung 30: Verlauf der benétigten Insulindosis in internationalen Einheiten iiber

sieben MesSZEIPUNKLE........cccuiiiiiieiiiiieiiieeiee e 80

VI



Tabellenverzeichnis

Tabellenverzeichnis

Tabelle 1: Nosologische Klassifikation des Diabetes mellitus: ..........ccccceevvieeniiieeninenn. 5

Tabelle 2: Umweltfaktoren, die als Risiko- bzw. Schutzfaktoren diskutiert werden [nach

Fiichtenbuch und Ziegler 1995].......cooiiiiiieeeeee e 9

Tabelle 3: Auswahl von Antigenen, die von sekretorischen Vesikeln der pankreatischen

B-Zellen exprimiert werden [nach Pilon et al 2000].........cccccevevieirenieeenennnne. 10
Tabelle 4: Diagnostische Kriterien des Diabetes mellitus ..........cccccecvveevvieeiieencieeennnnn. 13

Tabelle 5: Wichtigste Anforderungen, denen Kinder und Eltern stindig gegeniiberstehen

......................................................................................................................... 39
Tabelle 6: Mittelwerte der StIChPIODE........ccocuviiiiiiiiiiiiiiccee e 73
Tabelle 7: Gruppen Statistik des Diabetes-Wissens-Tests ........ccccevvveeriieeniveeniieenneen. 77

VII



Einleitung

1 Einleitung

Der Diabetes mellitus Typ 1 zdhlt derzeit, neben Asthma bronchiale, Neurodermitis und
Adipositas, zu einer der hiufigsten chronischen Krankheiten bei Kindern und Jugendli-
chen. In den letzten Jahren wird weltweit eine deutliche Zunahme, vor allem in jiingeren
Altersgruppen, beobachtet [Faulkner, Clarke 1998; Ravens-Sieberer 2000; Prchla 2004;
O’Neil et al. 2005]. Aufgrund der Vielzahl an Betroffenen und der Notwendigkeit mog-
lichst normnaher Blutglukosewerte, um die schwerwiegenden Folgeerkrankungen zu
vermindern, besteht aus medizinischer und psychosozialer Sicht ein erhohter Hand-
lungsbedarf. Es werden Therapiemallnahmen notwendig, die einerseits eine optimale
Stoffwechseleinstellung ermoglichen und andererseits eine altersgerechte Lebensfiih-
rung und Entwicklung mit moglichst hoher Lebensqualitidt zulassen [DCCT 1993, 1994;
Golden 1998; Boland et al. 1998; Petermann et al. 2006]. Diesen Anforderungen wird
heutzutage am ehesten die intensivierte Insulintherapie gerecht. Allerdings liegt die
Hypothese nahe, dass durch die intensive Schulung, die hdufigen Blutzuckermessungen
und durch weitere alltidgliche Einschrankungen, besonders hinsichtlich essen und schla-
fen, die Lebensqualitit der Kinder und Jugendlichen eingeschrinkt werden konnte
[O’Neil et al. 2005]. Dabei scheint das Krankheitsmanagement belastender zu sein als
die eigentliche Symptomatik. Da die Erkrankung @uBerlich nicht zu erkennen ist, fiihrt
sie zu keiner Stigmatisierung. Dennoch stellt sie den Jugendlichen vor vielfiltige Auf-
gaben der drztlichen MaBBnahmen und bedeutet eine hohe Anforderung an die Selbstkon-

trolle [Seiffge-Krenke 2006].

Durch die MDI ist zwar eine stabile Blutzuckereinstellung moglich, dennoch wird der
Einsatz einer Insulinpumpe in der Altersstufe der unter 20-jdhrigen immer beliebter, da
sie mehr Flexibilitdt beziiglich der Nahrungsmittelauswahl und der zeitlichen Einteilung
ermoglicht. Auch vermindert sich die Anzahl der Injektionen deutlich [Dorchy et al.
1997; Tamborlane et al. 2001]. Diese Therapieform erfordert jedoch ein hohes Maf} an
Eigenverantwortung und Disziplin, um zuverlédssige und zufrieden stellende Stoffwech-
selwerte zu erreichen, was wiederum einen Effekt auf die Lebensqualitit haben kénnte

[Boland et al. 1998; O’Neil et al. 2005].

In frithen Studien zur CSII konnte der Effekt auf eine Verbesserung der Stoffwechsel-

kontrolle nicht nachgewiesen werden. Es wurden Schwankungen des Blutzuckerspie-
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gels, erhohte HbA.-Werte und eine Steigerung von ketoazidotischen Entgleisungen
beobachtet [Sperling 2001; Linkeschova et al. 2002]. Auf der anderen Seite hat eine
Vielzahl von Autoren diese Therapieform als eine sichere und effektive Methode be-
schrieben [DCCT 1993; Boland 1999; Tamborlane 2001; Maniatis 2001]. Auch der Ein-
fluss der Therapieform auf unterschiedliche psychologische Parameter wurde schon An-
fang der 80er Jahre untersucht [Rudolf et al. 1982]. Inzwischen gibt es viele Ergebnisse
beziiglich der Lebensqualitit, psychischer Anpassung und der therapieabhéngigen psy-
chischen und physischen Wechselwirkungen bei Pumpenpatienten [Bartus et al 2001;
Cameron et al. 2002; DCCT 2002; Hesketh et al. 2004; Peyrot & Rubin 2005; O’Neil
2005]. Im Gegensatz zu den meist einheitlich positiven, teilweise signifikanten Ergeb-
nissen hinsichtlich der Verbesserung der medizinischen Parameter durch die CSII, konn-
te im Zusammenhang mit den psychologischen Kriterien noch kein eindeutiger Effekt
nachgewiesen werden [Boland 1999; Pickup et al. 2002b, Sulli et al. 2003; Weintrob et
al. 2003; Litton 2004; DiMeglio et al. 2004; Mack-Fogg et al. 2005; Wilson et al. 2005].
Aufgrund der Variabilitit der Studienergebnisse ist es von groer Bedeutung, den Ein-
fluss der Therapie auf die korperliche und psychische Verfassung der Kinder und Ju-
gendlichen zu untersuchen sowie effektive Strategien zur Compliance Verbesserung zu

entwickeln [O’Neil 2005].

Die derzeitige Studienlage beschiftigt sich leider nur wenig mit den Daten jugendlicher
Diabetiker. Die Lebensqualitit an sich hat aber als Outcome Kriterium in der Medizin
auch bei Kindern und Jugendlichen in den letzten Jahren deutlich an Stellenwert ge-
wonnen. Es werden Forderungen nach weiteren Untersuchungen laut [Ravens-Sieberer
2000, 2003; Hesketh et al 2004; DiMeglio et al. 2004; Willi et al. 2005]. Gerade die Al-
tersgruppe vor und wihrend der Pubertit ist eine sensible Phase der Personlichkeits-
und Identitidtsentwicklung. Es entstehen besondere Probleme im Diabetesmanagement.
Zum Beispiel eine in der Pubertidt hiufig auftretenden Immunsensitivitit kann durch
Schwierigkeiten bei der Blutzuckereinstellung Verlauf und Prognose der Erkrankung
erheblich beeinflussen. Die Anforderungen an den jugendlichen Diabetiker veridndern
sich drastisch. Er muss geeignete Bewiéltigungsstrategien entwickeln [von Hagen, Noe-
ker 1999; Stachow 2005]. Auch die Verdnderungen im Therapieregime, von strikt gere-
gelt bei der konventionellen Insulintherapie hin zu einer flexiblen Behandlungsmethode

im Rahmen der CSII, fithren zu erhohten Anforderungen des Jugendlichen. Er muss zu-
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sitzlich zu den entwicklungsbedingten Anpassungsleistungen und krankheitsunabhin-
gigen Problemen noch krankheitsspezifische Belastungen bewiltigen und in der Lage
sein, eine Behandlungsmethode durchzufiihren, die hohe Anspriiche an Kognition, Ver-
antwortung, soziale Kompetenz und Disziplin stellt. Nicht selten iiberfordert dieser An-
passungsdruck die Kompetenzen des Adoleszenten zu Beginn der Pubertit und es resul-
tiert daraus eine Verschlechterung der Stoffwechsellage [von Hagen, Noeker 1999;
Seiffge-Krenke & Skaletz 2006; Petermann et al. 2006]. Es stellt sich somit die Frage,
ob die CSII den Anforderungen und Bediirfnissen der Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes

gerecht wird.

In der vorliegenden Arbeit soll nun anhand unterschiedlicher Messinstrumente unter-
sucht werden, welchen Einfluss die CSII auf verschiedene physiologische und psycho-
logische Parameter von jugendlichen Typ-1-Diabetikern hat. Es werden insbesondere
die individuellen, subjektiven Einschidtzungen in Bezug auf die krankheitsspezifischen
Belastungen und Anforderungen untersucht sowie auch die jeweiligen Wechselwirkun-
gen auf die medizinischen Parameter iiberpriift und zusitzlich das derzeitige Wissen

iiber Diabetes abgefragt.
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2 Theorie

2.1 Diabetes mellitus

2.1.1 Definition

Der Begriff Diabetes mellitus stammt aus dem Lateinischen und wird als ,,mit Honig
versiiBt“ iibersetzt. Er dient als Uberbegriff fiir verschiedene Formen der chronischen
Storung des Glukosestoffwechsels, welche als Gemeinsamkeit einen relativen oder ab-
soluten Insulinmangel aufweisen. Ursache davon kann ein Defekt der Insulinproduktion
im Pankreas, eine Verwertungsstdrung vom produzierten Insulin oder beides sein. Das
Hormon Insulin ist fiir die Regulation des Blutzuckerspiegels verantwortlich [Pschy-

rembel 1997; World Health Organization 2006].

Charakterisiert sind diese Stoffwechselerkrankungen durch das Leitsymptom der chro-
nischen Hyperglykdmie sowie Polyurie, Polydipsie und Gewichtsverlust. Langfristig
fiihrt die Erhohung der Blutglukose zu schwerwiegenden Schéaden, besonders betroffen

sind das Nervensystem und die Blutgefafle [Hiirter et al. 2005a; WHO 2006].

2.1.2 Einteilung

Bei vielen Diabetikern ist die Zuordnung in eine bestimmte Klasse (Tabelle 1) von ver-
schiedenen Faktoren zum Zeitpunkt der Diagnosestellung abhingig und nicht immer
eindeutig [American Diabetes Association 2006]. Es handelt sich um eine iiberaus hete-
rogene Stoffwechselstdrung. Es bietet sich daher eine Einteilung nach dtiologischen Ge-
sichtspunkten an. Momentan wird zur besseren Differenzierung die Einteilung der Ame-

rikanischen Diabetes Gesellschaft (ADA) als Basis der Klassifikation genutzt.

Eine Ubersicht findet sich in Tabelle 1.

I. Typ-1-Diabetes

(B-Zell-Zerstorung, die iiblicherweise zum absoluten Insulinmangel fiihrt)
A. Immunologisch vermittelt

B. Idiopathisch

I1. Typ 2 Diabetes
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(kann sich von einer vorwiegenden Insulinresistenz mit relativem Insulinmangel bis zu

einem vorwiegend sekretorischen Defekt mit Insulinresistenz erstrecken)
II1. Andere spezifische Diabetes-Typen

A. Genetische Defekte der B-Zell-Funktion

B. Genetische Defekte der Insulinwirkung

C. Erkrankungen des exokrinen Pankreas

D. Endokrinopathien

E. Medikamenten- oder chemikalieninduziert

F. Infektionen

G. Seltene Formen des immunvermittelten Diabetes

H. Andere, gelegentlich mit Diabetes assoziierte genetische Syndrome

IV. Gestationsdiabetes

[nach ADA 1997a; Alberti et al. 1998]

Tabelle 1: Nosologische Klassifikation des Diabetes mellitus:

Grundsitzlich unterscheidet man, neben einer Vielzahl von seltenen und spezifischen
Formen (Tabelle 1: III), die drei groBen Untergruppen Typ 1, Typ 2 und Gestationsdia-
betes [ADA 1997c; Alberti et al. 1998; WHO 1999].

Bei Kindern und Jugendlichen tritt fast immer ein Typ-1-Diabetes auf. Dieser ist ge-
kennzeichnet durch eine progrediente Zerstérung der B-Zellen in den Langerhansschen
Inseln des Pankreas, welche fiir die Insulinproduktion zustdndig sind. Auch das gehiufte
Auftreten von Autoantikorpern gegen verschiedene Zielantigene ist kennzeichnend fiir
diese Form des Diabetes. Bei einigen Patienten finden sich weder Autoantikdrper noch
andere Ursachen fiir die Zerstorung der insulinproduzierenden Zellen. Am Beginn der
Erkrankung steht oft eine ketoazidotische Stoffwechselentgleisung. Die Patienten sind
auf eine exogene Zufuhr von Insulin angewiesen. Von allen Erkrankungsfillen lassen
sich ungefidhr 10% diesem Typus zuordnen. Er kann in jedem Alter auftreten, hat aber
die hochste Inzidenz in den jlingeren Lebensjahren. Es sei darauf hingewiesen, dass

durch die steigende Anzahl an iibergewichtigen Kindern in den letzten Jahren, bedingt
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durch Adipositas und Bewegungsmangel, auch das Auftreten von Typ-2-Diabetes in
jungen Jahren deutlich zugenommen hat (v.a. in den USA und Japan). Uberwiegend tritt
diese Form aber erst nach dem 40. Lebensjahr auf [Johnson et al. 1980; Libman et al.

1998; Carr et al. 2001; Green et al. 2001; Reinhardt 2001; Hiirter et al. 2005a].

Urséchlich fiir den mit 90% am héufigsten vorkommenden Typ-2-Diabetes sind Storun-
gen im Insulinstoffwechsel, welche entweder die Sekretion oder die Wirkung betreffen.
Das mit steigendem Alter weit verbreitete metabolische Syndrom mit seinen Risikofak-
toren Adipositas, Dyslipoproteinimie, Hypertonie und Glukosetoleranzstorung ist ein
hiufiges Problem unserer heutigen ,,Wohlstandsgesellschaft®, und fiihrt zu einem deut-
lichen Anstieg der Erkrankungsfille [Lillioja et al 1993; DeFronzo et al 1997; Hauner,
Scherbaum 1999a; Meigs et al. 2003; Scherbaum 2003; Herold 2004a].

Gestationsdiabetes fiihrt zu einer in der Schwangerschaft erstmals auftretenden Kohlen-
hydratintoleranz, sie tritt in unterschiedlicher Auspriagung auf. Meist sistieren die Be-
schwerden mit Beendigung der Schwangerschaft. Allerdings ist sowohl das Risiko fiir
ein erneutes Auftreten in folgenden Schwangerschaften als auch fiir eine permanente
Erkrankung in den nédchsten 10 Jahren erhoht [O’Sullivan et al 1991; Deutsche Diabetes
Gesellschaft 1992; Homko et al 2000].

2.1.3 Epidemiologie im Kindes- und Jugendalter

Weltweit ldsst sich seit Mitte des 20 Jahrhunderts eine Zunahme der Neuerkrankungen
an Typ-1-Diabetes im Kindesalter beobachten. Die Inzidenz liegt zwischen 3 und 4%
pro Jahr. In Deutschland wurde bei den 0-14 Jihrigen von den Diabetesinzidenzre-
gistern eine Rate von 12,9/100000/Jahr in den 90er-Jahren und aktuell von sogar
16,5/100000/Jahr ermittelt. Dies bedeutet eine jahrliche Neuerkrankungsrate von 2000
Kindern unter 15 Jahren allein in der Bundesrepublik. Beide Geschlechter sind dabei
gleich haufig betroffen. Die Zunahme ist linear und entspricht 3,5%. Als Ursache wird
eine Verschiebung des Erstmanifestationsalters vom Jugendalter hin zur Kindheit disku-
tiert. Das mittlere Erkrankungsalter liegt bei 8,6 Jahren. Dabei sind deutsche Kinder fast
doppelt so haufig betroffen wie Kinder aus dem Mittelmeerraum. Ursédchlich dafiir sind
wahrscheinlich genetische Unterschiede und verschiedene Lebensstile. Trendanalysen

gehen von einer Inzidenzerhohung im Jahr 2010 von 20/100.000/Jahr und 2020 von
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24.,7/100.000/Jahr aus. Dies entspricht innerhalb von 20 Jahren einer Verdoppelung der
Inzidenzrate [Reinhardt 2001; Neu et al. 2001; Rosenbauer et al. 2002; Neu et al. 2004;
Neu A et al. 2006].

Ausgehend von Privalenzschitzungen im Jahre 2002 waren zu dieser Zeit in Deutsch-
land etwa 12000 unter 15 Jahren und rund 23000 unter 20 Jahren an einem Typ-1-
Diabetes erkrankt [Rosenbauer et al 2002]. In Europa liegt die durchschnittliche Priva-
lenz im Alter von 0-14 Jahren bei ungefihr 55/100.000 Personen. In Skandinavien und
Grofbritannien werden die hochsten Priavalenzen beobachtet [International Diabetes

mellitus Federation 2003].

Beim Typ-2-Diabetes liegt die Privalenz bei 2,36/100000, basierend auf Schitzungen
bzw. Hochrechnungen [Neu et al. 2004; 2006].

In internationalen Studien ergeben sich teilweise sehr divergierende Zahlenwerte. Das
liegt sowohl an der Art der Diagnosestellung (wie Fragebogen, oGTT, HbAlc-Wert,
etc.) als auch an den genetischen Unterschieden in der untersuchten Population [Kavo-
nen et al. 2000; Green et al. 2001; Deutsches Diabetes-Forschungsinstitut 2003; Interna-

tional Diabetes Foundation 2003].

Altersspezifische Inzidenz von Diabetes mellitus Typ 1 in Baden-
Wiirttemberg
20
15
Anzahl (pro L "
100.000/Jahr) 10 O Méadchen
54 B Knaben
0 O Gesamt
0-4 J. 5-9 J. 10-14 J.
Altersgruppen

[Kavonen et al. 2000]

Abbildung 1: Altersspezifische Inzidenz von Diabetes Typ 1 in Baden-Wiirttemberg
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2.1.4 Atiopathogenese und Genetik des Typ-1-Diabetes

Die genauen Ursachen des Typ-1-Diabetes sind bis heute unbekannt. Aus Untersuchun-
gen an Familien, Zwillingen und verschiedenen Migrantengruppen lésst sich aber ablei-
ten, dass es sich um ein Zusammenwirken mehrerer Faktoren, sowohl genetisch als
auch der individuellen Umwelt, handeln muss [Pociot et al 2002]. Die Tatsache, dass
das Risiko, an Diabetes zu erkranken bei betroffenen Familienmitgliedern erhoht ist, ist
seit Jahrzehnten belegt. Schon 1933 konnte von Pincus und White zahlenmiBig belegt
werden, dass 8,3% der Eltern und 5,9% der Geschwister von den untersuchten Diabeti-

kern selbst erkrankt waren [Pincus 1933].

Zu den geschitzten Risiken finden sich heute in der Literatur verschiedenen Angaben.
Demnach berichtet Pociot (2002) von einem Risiko bei betroffenen Geschwistern von
6% und ein etwa 15-prozentiges Risiko von mehreren betroffenen Familienmitgliedern
bei Familien mit Typ-1-Diabetes. Die American Diabetes Association (2001) berichtet
iber ein 10-prozentiges Risiko bei betroffenen Geschwistern und ein 6-prozentiges bei
einem an Diabetes Typ 1 erkrankten Vater sowie ein 4-prozentiges bei einer zur Geburt
unter 25-Jdhrigen betroffenen Mutter. Auf jedem Fall hiangt das Risiko vom Ausmal} der
HLA-Identitdt ab. Demnach haben eineiige Zwillinge ein Erkrankungsrisiko von 35%
und HLA identische Geschwister von 18%. Weisen die Geschwister unterschiedliche
HLA Merkmale auf, ist das Krankheitsrisiko so hoch wie in der Allgemeinbevdlkerung,
nidmlich bei 1% [Renz-Polster 2001a; Badenhoop 2004].

Grundsitzlich geht man heute von einer durch Umweltfaktoren ausgeldsten Autoim-
munerkrankung aus, welche vor allem Personen mit einer genetischen Préadisposition
trifft [Kiess W et al 2001]. Zu den Risikogenen zihlt man v.a. HLA-DR3; -DR4 —DQ);
und —DQg. (IDDM1). Diese priadisponierenden Gene liegen auf einer Region des Chro-
mosoms 6. Dabei wird das Risiko in Familien ebenfalls zu erkranken durch die Ge-
meinsamkeiten der HLA-Allele bestimmt. [Nerup et al. 1974; Gorsuch et al. 1982; Todd
et al. 1988; Brown et al. 1993].

Weitere wichtige Pradispositionsgenorte wurden, neben zahlreichen weiteren, auf dem
Insulingen auf Chromosom 11p5.5 (IDDM2) und dem zytotoxischen T-Lymphozyten-
Antigen 4 CTLA4 (IDDM12) gefunden [Badenhoop K 2004]. Man geht nach heutigem

Kenntnisstand von einer polygen-multifaktoriellen Vererbung aus [Herold 2004a].
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Bei den Umweltfaktoren spielen die ,, Trigger* Virusinfektionen eine grofle Rolle (siehe
Tabelle 2). AuBerdem konnen auch bestimmte Nahrungsmittel und Toxine wie z.B.
Kuhmilchproteine, Nitrosamine und Alloxan zu einer Zerstorung der insulinproduzie-
renden -Zellen im Pankreas fithren. Dabei ist auch die Tatsache interessant, dass ge-
stillte Kinder wohl ein geringeres Risiko haben, einen Diabetes zu entwickeln. Auch
kann eine regelmiBige Einnahme von Vitamin D wihrend der Kindheit und Schwanger-
schaft die Rate an Typ-1-Diabetes signifikant reduzieren. Auch eine Zufiitterung von
glutenhaltigen Cerealien in den ersten drei Lebensmonaten kann zu einer Inselzellauto-
immunitit fithren [Gerstein 1994; Kolb 1995a; Laon 1998; Lally et al. 2001; Monetini
et al. 2001; Hypponen et al. 2001; Vaarala et al 2002; Stene et al. 2003; Ziegler et al.
2003].

¢ Virusinfektionen: Coxsackie B, Zytomegalie, Mumps, Roteln, Varizellen, Polio-

myelitis, Hepatitis A, Influenza, Enteroviren

¢ Ernidhrungsfaktoren: Stilldauer kiirzer als 3 Monate, Kuhmilchexposition erste 3

Monate, Nitrat-, Nitrit-, Nitrosaminverbindungen, Kaffee(?), Saccharose (?)

e Perinatale Determinanten: hoheres Alter der Mutter, Sectio caesarea, ABO-

Inkompatibilitéit

e Sozialstatus der Eltern

Tabelle 2:Umweltfaktoren, die als Risiko- bzw. Schutzfaktoren diskutiert werden [nach Fiich-

tenbuch und Ziegler 1995]

Wenn durch das Zusammenspiel von genetischen Faktoren, spezifischen Virusinfektio-
nen und autoimmunlogischen Prozessen bereits eine Zerstorung der B-Zellen begonnen
hat und eine Manifestation bevorsteht, konnen interkurrente Infektionen oder andere
Belastungen wie Operationen, Unfille oder seelische Traumen das Auftreten eines Dia-

betes Typ 1 beschleunigen [Hiirter et al 2005b].

Als nahe liegende Ursache fiir die endgiiltige Diabetesmanifestation beschreiben Boh-
mer et al. im Rahmen von Verlaufsstudien wihrend der letzten sechs Monate vor der

Stoffwechselentgleisung einen gesteigerten Insulinbedarf, wie er z.B. bei Virusinfektio-
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nen oder Stress beobachtet wird, und keinen weiteren Abfall der Insulinproduktion oder
eine erhohte Aktivitit von inflammatorischen oder immunologischen Parametern

[Bohmer et al. 1994].

Autoimmunologisch ist an der Zerstorung der pankreatischen B-Zellen eine Vielzahl
von Antigenen und Zielproteinen beteiligt, welche meist Komponenten von den sekreto-

rischen Vesikeln der B-Zellen sind. Eine Liste ist in Tabelle 3 aufgefiihrt.

¢ Proinsulin o JA-2/ICA512

e (Carboxypeptidase e Phogrin

e (Glutamat-Dehydrogenase ¢ (Glima-38.Antigen
e 38-kDa-Protein e GM2-1-Gangliosid

Tabelle 3: Auswahl von Antigenen, die von sekretorischen Vesikeln der pankreatischen -

Zellen exprimiert werden [nach Pilon et al 2000]

Die auftretenden Phidnomene dabei sind einerseits eine chronisch progressive Inselent-
ziindung (Insulitis), welche durch eine Infiltration der Langerhansschen Inseln mit auto-
reaktiven T-Lymphozyten gekennzeichnet ist, sowie das Vorliegen von zirkulierenden
Autoantikorpern (z.B. Inselzellantikorper: ICA, IgG-ICA, ICCA; Ak geg. Glutamatde-
carboxylase: GADA; Ak geg. Tyrosinphosphatase TA-2/TA-2[3: TA-2A/TA-2BA; Insuli-
nautoantikorper: TAA etc.) gegen die Inselzellen mit unterschiedlichen Zielantigenen,
welche mit Enzymen, zytoplasmatischen Strukturen oder Membranoberflichen der
normalen Inselzellen reagieren. Das Resultat dieser Prozesse ist ein absoluter Insulin-
mangel mit der Folge der unzureichenden Regulation der Blutglukose. Eine Hypergly-
kidmie entsteht. Die Entwicklung vom Pridiabetes (Leukozyten Infiltration der Inselzel-
len) zum manifesten Diabetes (Zerstérung der B-Zellen) verlduft beim Typ 1 in der
Mehrzahl der Fille sehr rasch. Eine vereinfachte Darstellung der Pathogenese zeigt Ab-
bildung 2. Es besteht auflerdem eine Assoziation zu anderen organspezifischen Auto-
immunkrankheiten, was ebenfalls fiir eine Immunpathogenese des Typ-1-Diabetes

spricht. [Clemens et al 1999; Hauner, Scherbaum 1999a; Janeway et al 1999; Kiess
1999].
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[aus Renz-Polster 2001a]

Abbildung 2: Pathogenese des Diabetes

2.1.5 Klinik und Diagnostik des Typ-1 Diabetes

Die typischen Symptome eines manifesten Diabetes sind Polyurie, Polydipsie, Ge-
wichtsverlust, Erbrechen und Sehstorungen. Aber auch unspezifische Allgemeinsym-
ptome wie Miidigkeit, Leistungsminderung, Kopfschmerzen und nichtliche Waden-
krampfe gehoren zum Krankheitsbild. Beim Typ-1-Diabetes liegt das Manifestationsal-
ter meist zwischen dem 15. und 25. Lebensjahr. Die Symptome treten oft akut, inner-
halb von Stunden bis Tagen auf. Es kommt hidufig im Rahmen der Erstmanifestation zu
einer ketoazidotischen Stoffwechselentgleisung, die bis zur Bewusstseinseintriibung mit
folgendem Coma diabeticum fiihren kann. Im Gegensatz zum Typ-2-Diabetiker sind die
betroffenen Patienten nur selten adipds [Clemens et al. 1999; Hauner 1999a; Kerner et

al. 2001; Harms et al. 2003; Herold 2004a; Lohr et al. 2005].

Die Erstdiagnostik des Typ-1-Diabetes verlduft aufgrund der typischen Symptome meist

recht schnell und unkompliziert. Treten bei einem Patienten die oben genannten klassi-
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schen Symptome auf, sollte zur Bestéitigung eine Bestimmung der vendsen Plasmaglu-
cose (zu irgendeiner Tageszeit und unabhingig von den Mabhlzeiten) erfolgen. Ein Dia-
betes mellitus gilt bei einem Wert von grofler oder gleich 200mg/dl in Verbindung mit
diabetestypischen Symptomen als bewiesen. Bei einem Wert von 100mg/dl oder mehr
sollte eine weitere Diagnostik erfolgen. Dazu wird erneut die Glukose im vendsen
Plasma bestimmt, allerdings als Niichternglukose, nach einer Fastenperiode von min-
destens 8 Stunden. Liegt diese wiederholt bei 126mg/dl oder mehr wird ebenfalls ein
Diabetes diagnostiziert. Bei einem Wert von 100-125mg/dl ist die Indikation zu einem
Glukosetoleranztest (OGTT) gegeben. Hierbei trinken Erwachsene nach Bestimmung
des Niichternblutzuckers eine Testlosung mit 75g Glukose. Bei Kindern erfolgt die Fest-
legung der Glukosemenge in Abhingigkeit vom Korpergewicht. Nach 120 Minuten er-
folgt eine zweite Blutzuckerbestimmung. Ergibt sich beim OGTT ein 2-h Wert von
200mg/dl oder mehr, ist ein Diabetes diagnostiziert. Von einer ,,gestorten Glukosetole-
ranz* (IGT) spricht man bei Werten zwischen 140 und 199mg/dl, und von einer ,,ab-
normen Niichternglukose* (IGF) zwischen 100 und 125mg/dl. Liegt die Niichterngluko-
se bei 90 bis 99mg/dl, sollten die Risikofaktoren einschlieBlich der Plasmaglukose kon-
trolliert werden. Die diagnostischen Kriterien sind Tabelle 4 zu entnehmen [ADA
1997b; Alberti et al. 1998; WHO 1999; Renz-Polster et al. 2001b; Kerner et al. 2004;

The Expert Committee on the Diagnosis and Classification of Diabetes mellitus 2003].

IFG und IGT stellen in Abwesenheit einer Schwangerschaft zwar keine eigenstindigen
Krankheitsbilder dar, sie gelten aber sowohl als Risikofaktoren fiir die Entwicklung ei-
nes zukiinftigen Diabetes mellitus als auch fiir kardiovaskuldre Erkrankungen und sind
mit dem metabolischen Syndrom assoziiert. Sie konnen als Zwischenstufen des Krank-
heitsprozesses betrachtet werden. Betroffene Patienten werden inzwischen als solche
mit Pridiabetes eingestuft. Individuen mit IFG oder IGT haben im Alltag oft normale
Blutglukose Werte und fallen erst bei der oralen Glukose Belastung durch den OGTT
auf [ WHO 1999; The Expert Committee on the Diagnosis and Classification of Diabe-
tes mellitus 2003; ADA 2006].
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Plasmaglukose vendis (mg/dl) Plasmaglukose vends (mmol/l)
Niichtern 2h-0GTT Niichtern 2h-0GTT
NGT Normale Glukose- < |00 < 140 <56 <78
Toleranz
IFG Abnorme Nichtern- 100-125 - 3.6-6.9 -
Glukose
1GT Gestorte Glukosetoleranz < 126 und [40-199 <70 und 78110
DM Diabetes mellitus > 126 und/ =200 =70 und/ =111
oder oder

Die Einstufung als IGT anhand der 2-h OGTT ist nur korrekt, wenn der Niichternglukosewert unterhalb

des Grenzwertes fiir den Diabetes mellitus liegt.
[aus Kerner et al 2004]

Tabelle 4: Diagnostische Kriterien des Diabetes mellitus

Zur Differenzialdiagnose konnen genetische und immunologische Analysen zum Ein-
satz kommen, wobei die genetische Analyse nur bedingt einsetzbar ist, da mit der HLA
Region erst einer von vielen moglichen priadisponierenden Genorten identifiziert ist.
Damit ist nur beim Fehlen von HLA ein weitgehender Krankheitsausschluss des Typ-1
moglich. Dazu ist allerdings eine genaue Typisierung von HLA-DQa notwendig. Eine

serologische Analyse ist nicht ausreichend.

Die immunologischen Marker sind zur Differenzialdiagnose geeignet, allerdings ist ihre
Bestimmung nur dann sinnvoll, wenn sich daraus therapeutische Konsequenzen erge-
ben. Wird ohnehin eine Therapie mit Insulin angestrebt, ist die Diagnostik iiberfliissig.
Autoantikorper ergeben bei diabetischer Stoffwechsellage damit einen Typ-1-Diabetes
und haben eine Insulintherapie bzw. eine engmaschige Kontrolle zur Konsequenz. Ein
Fehlen solcher Antikorper lidsst aber keinesfalls die Schlussfolgerung zu, dass es sich
nicht um Diabetes Typ-1 handelt, da ca. 10-30% der Patienten bei Erstmanifestation

keine Autoantikorper im Serum aufweisen [Kolb 1995b].

Zur Verlaufskontrolle der Insulintherapie sind regelmifBige Blutzucker Kontrollen so-
wohl durch den Arzt als auch zur Selbstkontrolle durch den Patienten obligat. Bei allen
interkurrenten Krankheiten und bei Blutzucker Werten iiber 360mg/dl sollte der Urin
mittels Teststreifen auf Ketone untersucht werden, da diese einen intrazelluldren Gluko-
semangel und damit auch einen Mangel an Insulin anzeigen und als Warnzeichen fiir
eine Stoffwechselentgleisung dienen. Die Bestimmung des glykolysierten Hamoglobins

HbA ., welches durch die Anlagerung der Glucose an das Himoglobin in den Erythro-
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zyten entsteht, dient als zuverldssiger Marker fiir den Blutzuckerspiegel der letzten
sechs bis acht Wochen, ndamlich der Lebensdauer eines Erythrozyten. Der Normwert
eines Nichtdiabetikers liegt bei 4-6%. Der Idealwert des HbA|. von Kindern und Ju-
gendlichen mit Typ-1-Diabetes liegt [nach Hanas 1998] zwischen 6-7%. Von einer ak-
zeptablen Stoffwechseleinstellung spricht man bei Werten von 7-8%. Bei allen dariiber
liegenden Werten bis 9% ist eine Verbesserung notwendig. Ein HbA . iiber 9% ist nicht
akzeptabel, da das Risiko fiir Folgeerkrankungen stark erhoht ist. Das Infarktrisiko er-
hoht sich bei einem Anstieg des HbA1c auf 7% um 40%. Im Gegensatz dazu lassen sich

die diabetischen Komplikationen pro 1% Senkung um 20% vermindern.

Alternativ kann zur Beurteilung der Stoffwechseleinstellung der letzten zwei bis drei
Wochen auch auf die glykolisierten Serumproteine (=Fruktosamine), hauptsichlich Al-
bumin und IgG, ausgewichen werden. Diese Methode konnte sich allerdings beziiglich
Effektivitit in der ambulanten Langzeitbehandlung nicht durchsetzen. Wegen mangeln-
der Sensitivitdt wird die alleinige HbA1c Bestimmung zur Erstdiagnostik nicht empfoh-
len. Als Verlaufsbeurteilung stellt sie aber die Methode der Wahl dar [Renz-Polster
2001b; Herold 2004e; Hiirter et al. 2005¢].

Interessanterweise unterscheidet sich die Qualitdt der Stoffwechseleinstellung, gemes-
sen am mittleren HbA . in verschiedenen Behandlungszentren. Wichtige Einflussfakto-
ren sind u.a. die grundsitzliche Einstellung des Behandlungsteams, die Qualitdt und
Intensitédt der Schulungen, die Fihigkeit der Patienten und ihrer Eltern zur Selbstkon-

trolle und nicht zuletzt die Patientenzufriedenheit [Danne et al. 2001a].

2.1.6 Folgeerkrankungen, Prognose und Priivention

Obwohl die Akutkomplikationen der diabetischen Ketoazidose, welche hiufig bei Kin-
dern im Rahmen der Erstmanifestation als Folge des meist absoluten Insulinmangels
auftritt, bis zum Coma diabeticum fithren kann und einen absoluten Notfall darstellt
(Symptome und Befunde siehe Abbildung 3), ist dennoch die chronische Hyperglyka-
mie mit ihren zahlreichen Schidigungsmustern und Folgeerkrankungen von prognos-
tisch groBerer Bedeutung [Renz-Polster et al. 2001d; Herold 2004a; Koletzko 2003;
Holl et al. 1995].
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_ Insulinmangel ——= Hyperglykimie ———— Kctoazidose -~ Dehydratation -
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Gewichtsabnahme verminderter Hauttugar, Cligurie, Anurie

Pseudoperitonitis

[aus Renz-Polster 2001d]

Abbildung 3: Symptome und Befunde des ketoazidotischen Komas im zeitlichen Verlauf

Die diabetischen Sekundirerkrankungen entstehen teilweise durch die chronische Hype-
rinsulindmie und teilweise durch die chronische Hyperglykdmie. Die Folgen sind dann
eine diabetesspezifische Mikroangiopathie und eine unspezifische Makroangiopathie.
Wihrend Erstere insbesondere durch eine Verdickung der kapilliren Basalmembran,
Verdnderungen der extrazelluldren Matrix und sekundérer Permeabilitéitsstorung (,,Lea-
kage*) spezifische Organschidden an Nieren (v.a. Glomerulosklerose), Augen (Retino-
pathie) und Nerven (Polyneuropathie) bedingt, verursacht Letztere im Sinne einer ver-
starkten und beschleunigten Arteriosklerose Schiden an Herz (KHK), Gehirn (Durch-
blutungsstorungen) und Extremititen (pAVK). Beim Typ-1-Diabetiker stehen die
mikroangiopathischen Verdnderungen im Vordergrund, welche v.a. auf die chronische
Hyperglykdmie zuriickzufiihren sind [Starke 2000; Sawicki et al. 2000; Kroll et al.
2000; Lang et al. 2001; Renz-Polster 2001b; Thaiss et al. 2001; Zietz et al. 2001; Raptis
et al. 2001; Shumway et al. 2002].

Ein hiufiges Problem ist die Entwicklung einer Hypoglykidmie, d.h. ein Blutzuckerwert
von kleiner als 50mg/dl. Sie tritt meist ziemlich rasch auf (im Gegensatz zur Ketoazido-
se) und duBerst sich z.B. durch Schwitzen, Tachykardie, Tremor, Bldasse und Unruhe.
Unter Umstdnden konnen im fortgeschrittenen Stadium oder auch plotzlich Verhal-
tensauffilligkeiten und Bewusstlosigkeit auftreten, bis hin zu Krimpfen. Ausloser sind
dabei zumeist ein unzureichendes Nahrungsangebot, ein Insuliniiberschuss oder ein er-
hohter Glukoseverbrauch, durch z.B. Sport oder Infektionen. In der Regel reicht zur

Behandlung die orale Gabe eines schnell resorbierbaren Zuckers [Koletzko 2003].

Die akuten Komplikationen konnen mit den heutzutage zur Verfiigung stehenden Be-

handlungsmethoden weitgehend vermieden werden. Das trifft nicht fiir die diabetischen
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Sekundérschidden zu. Da sich diese Folgeerkrankungen aber sehr langsam entwickeln
und meistens erst nach 10-15-jdhriger Diabetesdauer manifestieren, sollte von Beginn
der Erkrankung an auf eine gute Stoffwechseleinstellung mit nahezu normalen Blutglu-
cosewerten zwischen 60 und 180mg/dl groter Wert gelegt werden. [Hiirter et al 2005f;
American Diabetes Association 2004]. Die Vermeidung von mikrovaskuldren Organ-
schiden stellt die wichtigste Sekundirpravention dar. In zahlreichen Studien, insbeson-
dere der DCCT (,,The Diabetes Control and Complications Trial*“) und der EDIC (,,Epi-
demiology of Diabetes Intervention and Complications Study‘‘) konnte gezeigt werden,
dass eine moglichst normnahe Blutglukoseeinstellung das Auftreten und eine Progressi-
on von Retinopathie, Nephropathie und Neuropathie signifikant gesenkt werden kann.
[Frank 2004]. Es konnte auch ein positiver Effekt auf die Retinopathie beobachtet wer-
den, je friiher eine intensivierte Insulintherapie einsetzt und je weniger weit die Schiden
fortgeschritten sind. Es ergab sich au3erdem eine ca. 40-prozentige Reduktion der Reti-
nopathie bei einem Absenken des HbA . um 10%. Eine Mikroalbuminurie, welche den
frithesten Marker einer Nephropathie darstellt, konnte durch eine intensivierte Insulin-
therapie um 34% gesenkt werden, eine Neuropathie um 60% [DCCT 1993; 2000]. Auch
in langjdhrigen Nachbeobachtungen konnte ein Anhalten des positiven Effektes gezeigt

werden [EDIC 1999; Scherbaum et al. 2005].

Da eine Pravention des Typ-1-Diabetes derzeit noch nicht moglich ist, sollte besonderes
Augenmerk auf die Sekundirpriavention der Langzeitfolgen gerichtet werden. Diese
beginnt daher schon in der péddiatrischen Diabetologie, indem den betroffenen Familien
unmittelbar nach Manifestation eine kompetente, multidisziplindre und ganzheitliche
Betreuung zukommt. Auch eingehende Schulungen und der selbststindige Umgang mit
den Blutzuckermessungen miissen zur Grundvoraussetzung sowohl fiir die intensivierte
als auch fiir die Insulinpumpentherapie gemacht werden. Nur so kann eine gewisse
Selbststdndigkeit im Umgang mit der Erkrankung und der Steuerung der Insulintherapie
erreicht werden und schon frith mit der Priavention begonnen werden. Gerade in den
ersten Jahren der Erkrankung werden die entscheidenden Weichen fiir eine erfolgreiche
Diabetestherapie gestellt. Da somit dem Patienten in der Verantwortlichkeit fiir eine gu-
te Stoffwechseleinstellung eine herausragende Bedeutung zukommt, sollte dieser von
Anfang an in sein Behandlungskonzept involviert werden und eine gewisse Sensibilitét

fiir die Wichtigkeit der Normoglykidmie entwickeln.
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Zur rechtzeitigen Erkennung von Folgeerkrankungen sind regelmifige Arztbesuche mit
einer eingehenden Untersuchung notwendig (sieche Abbildung 4). Auch sollte der Pédia-
ter Storungen im Lingenwachstum, der Pubertitsentwicklung und der psychosozialen
Situation als diabetesspezifische Erkrankungen erkennen [Danne et al. 2001a; ADA
2004; Hiirter et al. 2005¢; Scherbaum et al. 2005].

Die Tatsache, dass trotz langjdhriger guter Stoffwechseleinstellung einige Folgeerkran-
kungen entwickeln und andere mit schlechten glykdmischen Werten nicht, verdeutlicht,
dass noch weitere Faktoren risikomodifizierend wirken miissen [Danne et al. 1994 ].
Dazu zidhlt besonders der arterielle Blutdruck [Danne et al. 1997]. Beobachtet werden
auBerdem Verdnderungen der Blutlipide in Zusammenhang mit erhohten HbA |.-Werten
[Abraha et al. 1999]. Auch die hormonellen Umstellungen in der Pubertit und der Niko-
tinkonsum tragen negativ zur Entwicklung einer Mikroangiopathie, v.a. im Sinne einer
Retinopathie, bei. Bedeutend ist auch die Tatsache, dass eine schlechte Stoffwechselein-
stellung schon vor der Pubertit erhebliche Auswirkungen auf die Entwicklung diabeti-
scher Folgeerkrankungen hat. Eine langdauernde Hyperglykdmie in dieser Zeit erhoht
das Risiko an Spitschidden zu erkranken genauso wie die wihrend und nach der Puber-
tit [Danne et al. 1997; Holl et al. 1998]. In Familienstudien konnten auch ausgeprigte
Einfliisse von genetischen Faktoren belegt werden, allerdings sind diese Ergebnisse
noch so uneinheitlich, dass derzeit noch keine Riickschliisse auf therapeutische Konse-

quenzen gezogen werden konnten [DCCT 1997; Abraha et al. 1999].
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Untersuchung und Dokumentation in mindestens 6-monatlichen Intervallen
Somatische Entwicklung

s Linge

» Gewicht

« Gesundheitszustand

Untersuchungen und Dokumentation in mindestens jahrlichen Intervallen

Somatische Entwicklung

= Body-mass-Index: zusatzlich zum Nachweis der Entwicklung eines Ubergewichts, Vergleich zu ak-
tuellen alters- und geschlechtsspezifischen Perzentilenkurven

* Pubertatsstadien: Tanner-Stadien, Hodenvolumen, Regelanamnese

Blutdruck . 3

Gelegenheitshlutdruckmessung mit Sphyngomanometrie oder Dinamap. Untersuchung mit 24-h

ambulanter Blutdruckmessung (ABDM}, wenn die Gelegenheitsblutdruckmessung iber der lingen-

und geschlechtsbezogenen 90. Perzentile liegt oder bei Nachweis vaskuldrer Frilhverdnderungen

(Retinopathie oder Mikroangiopathie).Vergleich der ABPM-Werte zu langen- und geschlechtsbezo-

genen Referenzwerten

Untersuchung in jéhrlichen Intervailen

Blutwerte

* (Cholesterin

» HDL-Cholesterin

= Triglyzeride

+ Kreatinin

Mit Erreichen der Pubertit (>11 Jahre und/oder nach >5 Jahren Diabetesdauer)

Augendrztliche Untersuchung

Friihverdnderungen lassen sich nur mit sensitiver Untersuchungstechnik und in Mydriasis nachwei-
sen. Minimalforderung ist eine stereoskopische Spalttampenuntersuchung mit jahrdichem Follow-up
Bestimmung der Urinalbuminexkretionsrate

Vorzugsweise durch zeitbezogene Ausscheidung im Nachturin, Die Albumin-Kreatinin-Ratio oder die
24-h-Sammlung ist weniger verldsslich, die Bestimmung in Spontanurinproben ist nur bei normaler
Albuminkonzentration (<15 mg/l) aussagekriftig :

[aus: Danne et al 2001a. Modifiziert nach Holl et al]

Abbildung 4: Die derzeitigen Empfehlungen zu Kontrolluntersuchungen bei Kindern und Ju-

gendlichen mit Typ-1 Diabetes.

Insgesamt ldsst sich ableiten, dass das Auftreten von Folgeerkrankungen ganz wesent-
lich zur Prognose beitrigt. Allerdings muss man derzeit davon ausgehen, dass nach ei-
ner 20-jdhrigen Diabetesdauer noch rund 40% der Patienten an einer Nephropathie und
80% an einer Retinopathie erkranken. Auch eine Arteriosklerose tritt bei Typ-1-

Diabetikern schon frither und hiufiger auf [Hiirter et al. 2005d]. Dennoch zeigen engli-
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sche Langzeitstudien, dass sich die Mortalitit von Kindern und Jugendlichen mit Diabe-
tes in den letzen Jahren verringert hat, und man grundsitzlich von einer Verbesserung

der Prognose ausgehen kann [Danne et al. 2001a].

2.1.7 Therapie
2.1.7.1 Insulinbehandlung und Therapieziele

Im Mittelpunkt der Therapie des Typ-1-Diabetes steht die Insulintherapie. Es kommen
die unterschiedlichsten Insuline und Insulinanaloga zum Einsatz, die sich iiberwiegend
durch die Dauer bis zum Wirkungseintritt sowie die Wirkdauer insgesamt unterscheiden
lassen [Hauner et al. 1999b]. Aufgrund der zwei grolen Diabetes-Studien [DCCT 1993,
UKPDS 1998], bei denen gezeigt werden konnte, dass annidhernd normale Blutzucker-
werte, gemessen am HbA |, in der Lage sind, das Auftreten und die Progression einer
Mikroangiopathie verhindern bzw. verzdgern zu konnen, ist heute ein Anspruch an die
moderne Insulintherapie, diese Ziele zu erreichen ohne die Lebensqualitit einzuschrin-
ken. Durch die Entwicklung der Insulinanaloga ist ein grof3er Schritt in diese Richtung
gemacht worden. Sie zeichnen sich durch bessere postprandiale Blutzuckerwerte, eine
verminderte Hypoglykidmierate, einen geringeren Spritz-Ess-Abstand und niedrigere
HbA .-Werte aus. Dadurch verbesserte sich durch mehr Komfort die Compliance und

damit auch der Therapieerfolg [Kohli et al. 2003].

Die Ziele der ambulanten Langzeitbehandlung sind die Vermeidung akuter Stoffwech-
selentgleisungen (schwere Hypoglykdmien, Ketoazidose, diabetisches Koma), die Re-
duktion von Folgeerkrankungen und eine normale korperliche und psychosoziale Ent-
wicklung sowie moglichst eine Verbesserung der Lebensqualitit. Es sollten moglichst
normnahe Blutzuckerwerte und ein niedriger HbA . angestrebt, sowie weitere Risiko-
faktoren vermieden werden. Wesentliche Elemente zum Erreichen dieser Ziele sind ne-
ben dem Grundpfeiler der Insulinsubstitution eine geregelte Erndhrung und eine sorgfil-
tige Schulung, bei der die Patienten eine genaue Dosisanpassung und die Blutzucker-
selbstkontrolle erlernen miissen. Nur so lassen sich Therapiekrisen, wie z.B. schwere
Hypoglykamien und die befiirchteten Folgeerkrankungen vermeiden bzw. hinauszogern.
Von groBler Bedeutung ist auBlerdem, sowohl fiir den Therapieerfolg als auch fiir die
psychosoziale Situation, die empfundene Lebensqualitit der Kinder und ihrer Familien.

Es sollte versucht werden ein weitgehend ,,normales* Schul-, Berufs- und Sozialleben
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zu ermoglichen, bei allen therapeutischen Entscheidungen auf den individuellen Le-
bensstil sowie die Bediirfnisse des Patienten Riicksicht zu nehmen und den Betroffenen
jederzeit mit allen zur Verfiigung stehenden Ressourcen zur Seite zu stehen [Noelle et

al. 2001; Renz-Polster 2001b; Tamborlane et al. 2003; Hiirter et al. 2005f].

Derzeit handelsiibliche kurzwirksame Insuline sind das Normal (Alt-) Insulin mit einem
Wirkungseintritt nach 30-45 Minuten und einer Wirkdauer von ungefahr 5 Stunden und
die kurz wirkenden Insulinanaloga mit einer nach 15 Minuten eintretenden Wirkung und
einer Dauer von ca. 3 Stunden, welche den Vorteil haben, dass kein Spritz-Ess-Abstand
(Normalinsulin Spritz-Ess-Abstand: 15-20 Minuten) mehr notwendig ist. Beide werden
zum Abdecken des mahlzeitbezogenen Insulinbedarfs verwendet. Bei den Verzégerung-
sinsulinen setzt die Wirkung spiter ein und hilt langer an. Sie dienen zur Deckung des
Basalbedarfs und diirfen nur subkutan appliziert werden [Noelle et al. 2001; Herold
2004b].

Als Injektionsgerite haben sich Spritzen aus Kunststoff zur ein- bis dreimaligen Ver-
wendung bewéhrt, denen eine Kaniile angeschweifit ist. Besonders weit verbreitet und
beliebt sind die Pens. Es handelt sich dabei um halb automatische Insulininjektionsgeré-
te, welche durch Knopfdruck und Drehen eine exakt bemessene Dosis abgeben. Insulin-
fertigspritzen stellen eine weitere Injektionshilfe dar und haben ebenso wie die Pens den
Vorteil, dass den Patienten das Insulinaufziehen in einer Spritze, das viele Fehlerquellen
in sich trigt, erspart bleibt. In der Regel wird das Insulin mit den o.g. Fertigprdparaten
subkutan injiziert. In der Komatherapie kann Normalinsulin aber auch intravends gege-
ben werden. Als Injektionsareale haben sich bei Kindern der Oberschenkel und das Ge-
sall bewihrt, bei Jugendlichen auch das Unterbauch-Fettgewebe. Moglich ist das Sprit-
zen auch an Unter- bzw. Oberarm oder zwischen den Schulterblittern, diese Stellen
werden jedoch selten verwendet. Zur Vermeidung von Lipodystrophien und fiir eine
optimale Resorption muss ein Wechsel der Injektionsareale und ein Mindestabstand
zwischen den Einstichstellen von 1,5 cm eingehalten werden [Herold 2004b; Hiirter et

al. 20051].

Je nach Therapieschema wird normalerweise in unterschiedlicher prozentualer Vertei-
lung eine Kombination aus Normal- (kurzwirksam) und Verzogerungsinsulinen (lang-
wirksam) bzw. derer Analoga gegeben [Noelle et al. 2001]. Bei der Wahl der Insulindo-

sis, des Insulinpridparates und der Substitutionsmethode sind allerdings viele Faktoren
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zu beachten, die einen erheblichen Einfluss auf z.B. die Wirkung und ihre Dauer oder
die Resorption nehmen (Alter, GroBe, Geschlecht, Gewicht, Aktivitit, Essgewohnhei-
ten, Lebensweise, Sozialverhalten, Manifestationsalte, Diabetesdauer u.v.a.) [Hiirter et

al. 20051].

Als Standardtherapieschema galt lange Jahre die konventionelle Insulintherapie, bei der
zweimal téglich eine Mischung aus Normal- und Verzogerungsinsulin injiziert wird.
Dies entspricht allerdings nicht der physiologischen Insulinsekretion, weshalb der Ta-
gesrthythmus an die Wirkung des Insulins angepasst werden muss. Die Vorteile der kon-
ventionellen Therapie sind das einfache Behandlungsschema und die wenigen Injektio-
nen. Andererseits ergibt sich dadurch auch eine sehr eingeschrinkte Flexibilitét. In der
Therapie des Typ-1-Diabetes ist diese Form jedoch nahezu vollstindig durch die inten-
sivierte conventionelle Therapie (ICT) ersetzt worden [Hauner et al. 1999b; Noelle et al.
2001; ADA 2002]. Diese orientiert sich an der physiologischen Aufgliederung des Insu-
linspiegels beim Stoffwechselgesunden in eine Basalrate sowie mahlzeitenabhingige
Insulinspitzen [Herold 2004d]. Dabei wird meist dem Basis-Bolus-Prinzip gefolgt, das
bedeutet den Einsatz zwei verschiedener Insulinarten mit unterschiedlicher Wirkdauer.
Es wird ein Verzogerungsinsulin zum Abdecken des Basalbedarfs und ein Normalinsu-
lin als Bolus zu den Mabhlzeiten gespritzt. Von Vorteil bei dieser Therapie mit 3-4 Sprit-
zen pro Tag ist die hohere Flexibilitidt bzgl. der Mahlzeiten, kurzfristige Korrekturmog-
lichkeiten sowie eine bessere Stoffwechselkontrolle. Vor allem bei Kleinkindern kann
dabei giinstiger auf einen variablen Tagesrhythmus eingegangen werden. Nachteile sind
die hédufigeren Injektionen und Blutzuckermessungen sowie eine weitaus komplexere
Dosisanpassung [Renz-Polster et al. 2001c; Noelle et al. 2001]. Die Schwierigkeit der
intensivierten Therapie besteht dabei einerseits in der Anpassung der Prandialdosis an
die Nahrungszufuhr und andererseits in einer ausreichenden Substitution von Basalinsu-
lin um die hepatische Glukoseproduktion zu regulieren [Hiirter et al. 2005¢g]. Ein klare
Trennung der Prandial- und Basalinsulin Substitution ist bei der intensivierten Therapie
essenziell, es reicht nicht von einer 4-Injektionen Therapie zu sprechen [Dawn 2003].
Demnach sind einige Studien, z.B. [Wolf et al. 1987; Dorchy et al. 1997; Danne et al.
2001b], beziiglich der unverdnderten Stoffwechselwerte bei einem Wechsel von einer 2-

auf eine 4-Spritzen Therapie umstritten, da die 4-Injektionen—Therapie nicht immer den
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Kriterien einer differenzierten Prandial- und Basalinsulinsubstitution entspricht [Dawn

2003].

Wie oben angefiihrt, konnte in der DCCT-Studie gezeigt werden, dass die ICT das Risi-
ko von diabetischen Spitschdden deutlich senken kann. Deshalb, und auch aufgrund der
hoheren Patientenzufriedenheit, erhalten dieses Therapieschema derzeit fast alle Kinder
und Jugendliche nach Manifestation des Typ-1-Diabetes (Ausnahmen sind einige Kin-
der zwischen 4 und 6 Jahren und Kinder aus psychosozial schwierigen Verhiltnissen)
[DCCT 1996; Hiirter et al. 2005g]. Es muss hervorgehoben werden, dass bei der DCCT-
Studie keine Kinder unter 13 Jahren teilgenommen haben, und es aufgrund des Studien-
designs nicht moglich ist, zwischen den Vorteilen bzgl. der intensivierten Therapie und
denen der intensiven Betreuung (welche im Rahmen der Studie den Patienten zukam) zu

unterscheiden [Danne et al. 2004].

Eine weitere Form der intensivierten Therapie ist der Einsatz einer Insulinpumpe (CSII).
Aufgrund der Relevanz fiir meine Arbeit werde ich diese Therapieform im nédchsten Ka-

pitel gesondert erldutern.

2.1.7.2 Komplikationen und Ausblick

Bei der Insulintherapie ist allerdings auch mit einigen Komplikationen zu rechnen. Da-
zu zdhlen einmal die Hypoglykidmien - jiingere Kinder haben ein hoheres Risiko - [Mor-
tensen et al. 1997] aufgrund von Insuliniiberdosierung, zu geringer Nahrungsaufnahme,
Gewichtsreduktion, Wechselwirkungen bestimmter Pharmaka, Alkohol oder durch einen
gesteigerten Verbrauch bei z.B. Infekten. Dann die schon erwihnte Lipodystrophie bei
zu seltenem Wechsel der Injektionsstellen, eine Insulinresistenz infolge von z.B. Uber-
gewicht, Infektionen, Stress oder Ketoazidose und eine Gewichtszunahme durch die
Insulinzufuhr. Extrem selten kann es bei der Verwendung von Humaninsulin zu einer
Antikorperbildung und damit zu allergischen Reaktionen kommen. Auch Depotstoffe,
Konservierungsmittel und Desinfektionsmittel zur Sduberung der Injektionsstelle kon-
nen mit Allergien einhergehen. Diese Komplikationen konnen jedoch weitgehend ver-
mieden werden. Zum Beispiel sollte jeder Diabetiker zum Schutz vor einer Hypogly-
kidmie Traubenzucker griffbereit haben und nach sportlichen Aktivititen die Dosis an-

passen, da der Insulinbedarf sinkt [Herold 2004c; Lohr et al. 2005; Hiirter et al. 2005j].
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Der morgendliche Blutzuckeranstieg stellt bei manchen Diabetikern unter Insulinthera-
pie ein Problem dar, welcher verschiedene Ursachen haben kann. Es konnte die Verzo-
gerungsinsulingabe am Morgen eine zu kurze Wirkdauer haben und so zu einem friih-
zeitigen Wiederanstieg der Blutglukose fithren. Aber auch eine zu hohe Dosis am Abend
kann bei einer anfinglichen Hypoglykidmie von einer reaktiven Hyperglykidmie gefolgt
sein, dem sog. Somogyi-Effekt. Bei einigen Patienten ldsst sich auch ein Dawn-
Phinomen beobachten, bei dem ein erhohter Insulinbedarf in der 2. Nachthilfte besteht,
der durch eine vermehrte Wachstumshormonsekretion in der Nacht bedingt sein konnte

[Lohr et al. 2005].

Bei Typ-1-Diabetikern im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung kann im Rahmen
einer terminalen Niereninsuffizienz auch eine Inselzelltransplantation bzw. eine kombi-
nierte Pankreas-/Nierentransplantation notwendig werden. Allerdings werden bei Erste-
ren in Kombination mit einer Nierentransplantation nur 1/3 der Patienten insulinunab-
hingig und ein weiteres Drittel benotigt weniger Insulin durch eine verbesserte Stoft-
wechsellage. Bei der kombinierten Transplantation betrigt die 10-J-Uberlebensrate
70%. Dabei kann es zu den bekannten Komplikationen wie z.B. einer AbstoBungsreak-
tion oder Infektionen kommen. Aulerdem miissen die Betroffenen nach einer Inselzell-
transplantation ein Leben lang immunsuppressiv behandelt werden, mit allen daraus
resultierenden Nachteilen [Herold 2004f]. Allerdings hat die Inselzelltransplantation als
moglicher Heilungsweg grole Fortschritte gemacht. Es wurden auch schon Typ-1-
Diabetiker ohne Nierentransplantation mit Pankreasinseln und einer kortisonfreien im-
munsuppressiven Therapie behandelt [Shapiro et al. 2000]. Fiir diese bislang sehr Erfolg
versprechende Therapie wiirden derzeit aber nicht ausreichend Pankreasinseln zur Ver-
fiigung stehen. Deshalb muss Hoffnung in die Anziichtung aus Stammzellen gesetzt
werden [Soria et al. 2001]. Bloomgarden erldutert aber auch Grenzen dieser Therapie
und rit zur Vorsicht. Nur geeignete Patienten diirfen behandelt werden und das Haupt-
problem sei die Tatsache, dass der immunologische Prozess, der hinter der B-Zell Zer-

storung steht noch nicht vollstidndig verstanden ist [Bloomgarden 2006].

Eine neue Darreichungsform stellt ein Insulin-Trockenpulver zum Inhalieren vor den
Mahlzeiten dar, welches alveolédr absorbiert werden kann. Einige Studien weisen einen
gleichen Effekt wie bei subkutanem Insulin nach [Skyler et al. 2001, 2005]. Andere Au-

toren sprechen von einer schnelleren Resorption (doppelt so hoch wie subkutan injizier-
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tes Insulin) sowie von kiirzeren postprandialen Hyperglykidmiezeiten. Allgemein kann
man derzeit aber davon ausgehen, dass diese Applikationsform nicht fiir jeden Diabeti-
ker geeignet ist. Bei Patienten mit Pneumopathien oder bei Rauchern beispielsweise ist
Vorsicht geboten. Auch die Wirkung kann unter Umstidnden durch moégliche Anwen-
dungsfehler reduziert sein. Dennoch ist bei optimierter Zubereitung und Applikation ein
enormer Fortschritt zu erwarten [Kohli et al. 2003; Lohr et al. 2005]. Weitere Therapie-
formen in klinischer Erprobung sind u.a. der Einsatz von Insulin-like Growth factor
(IGF-1), welcher einer Insulinresistenz entgegenwirken soll, dann die Entwicklung ei-
nes kiinstlichen endokrinen Pankreas und auch die Gentherapie [Noelle et al. 2001; He-
rold 2004f]. Auch werden Methoden zur nicht-invasiven (z.B. transdermalen) Blutzu-
ckermessung erforscht. Zurzeit liegt fiir diese Systeme allerdings zu wenig klinische
Erfahrung vor und sie sind deshalb noch nicht zugelassen bzw. wieder vom Markt ge-
nommen worden [Renz-Polster 2001d; Deiss et al. 2004]. Das einzige bei Kindern der-
zeit zugelassene minimal invasive Messsystem ist das ,,kontinuierliche Glukose Monito-
ring System* (CGMS). Es bietet auBler der punktuellen Blutzuckermessung auch Infor-
mationen hinsichtlich des Glukoseverlaufs iiber mehrere Tage. Die Anwendung ist leicht
und auch fiir den Einsatz bei Kindern sehr gut geeignet [Deiss et al. 2004]. Weinzimer
sieht die Hauptindikationen fiir den Gebrauch der CGMS in der Erfassung postprandia-
ler Glucosebewegungen und der Dokumentation von Unterzuckerungsereignissen

[Weinzimer et al. 2004].

2.1.7.3 Zusiitzliche TherapiemaBSnahmen

Neben diesem Hauptpfeiler der Therapie des Typ-1-Diabetes, der Insulinsubstitution,
gibt es noch weitere ebenso wichtige Faktoren fiir die erfolgreiche Stoffwechseleinstel-
lung, der Priavention von Langzeitfolgen und die Erhaltung der Lebensqualitit der Pati-
enten. Dazu gehort die eingehende Schulung und Motivation der Patienten und derer
Familien, bei der Kenntnisse iiber Diabetes vermittelt sowie praktische Fahigkeiten ein-
geiibt werden sollen. Diese orientieren sich an strukturierten und evaluierten Schu-
lungskonzepten und stellen einen integralen Bestandteil der Therapie dar [Bloomgarden
et al 1987; ADA 2000; ISPAD Consensus Guidelines 2000]. Das Ziel stellt ein Zurecht-

kommen des Patienten in seiner Rolle als Diabetiker und die eigenverantwortliche
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Durchfiihrung der Therapie dar. Die Darbietung der Schulungsinhalte sollte dem Alter

des Patienten angepasst sein.

AuBerdem muss eine Beratung hinsichtlich der Erndhrung erfolgen. Der Patient sollte in
der Lage sein, seine Insulindosis an die bevorstehende Nahrungsaufnahme anzupassen
und muss daher ein gewisses Grundverstdndnis beziiglich der einzelnen Bestandteile der
Lebensmittel und ihrer Einteilung in Broteinheiten (BE) sowie deren Glukosewirksam-
keit mitbringen. Grundsitzlich ist eine gesunde Erndhrung mit ausgewogener Mischkost
(15% Fett, 30% Fett, 55% Kohlenhydrate), nur kleine Mengen von Rohr- und Trauben-
zucker sowie ein BMI im Normbereich anzustreben. Auch eine zusitzliche psychosozia-
le Betreuung ist ein wichtiger Bestandteil der Therapie und trigt wesentlich zum Wohl-

ergehen des Patienten und seiner Angehorigen bei [Noelle et al. 2001; Hahn et al. 2003].

2.1.8 Insulinpumpentherapie
2.1.8.1 Hintergrund und Indikationen

Im Jahre 1977 wurde die Insulinpumpentherapie in die Behandlung des Typ-1-Diabetes
mit eingefiihrt [Colquitt et al. 2003]. Indikation waren damals starke Schwankungen der
Blutglukose, Dawn-Phidnomen (siehe oben), ein unregelmifBiger Tagesablauf mit dem
Wunsch nach mehr Flexibilitit und die optimale Stoffwechselfiihrung wéhrend der
Schwangerschaft. Als Kontraindikation wurden Hypoglykdmieprobleme angesehen.
Infolge verbesserter Technik, hoherer Sicherheit und effizienterer Schulung wurden die
Indikationen erweitert. Inzwischen zdhlen Hypoglykdmieprobleme, ein niedriger Insu-
linbedarf, diabetische Organkomplikationen und ausgeprigte Blutzuckerschwankungen
bei kleinen Kindern, bis hin zu Diabetes in der Neugeborenenperiode zu weiteren
Einsatzbereichen der Pumpentherapie. Eine unzureichende Schulbarkeit, bzw. einge-
schrinkte Intelligenz und ein mangelndes Therapieverstindnis sowie schwere psychi-
sche Erkrankungen gelten als Kontraindikationen. Auch ein ungiinstiges soziales Um-
feld, Unzuverlidssigkeit, fehlende Motivation sowie Alkohol- oder Drogenprobleme sind
mit der CSII unvereinbar. Im Gegensatz zu den 80er Jahren werden Hypoglyka-
mieprobleme heute als Hauptindikation angesehen. Da in den 90er Jahren unter CSII
auch die Rate an akuten Hypoglykdmien gesunken ist, geht man davon aus, dass sich
die Anzahl schwerer Unterzuckerungen vermindern und die Stoffwechseleinstellung

verbessern ldsst [Boland et al. 1999; Lenhard 2001; Noelle et al. 2001; Weissberg-
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Benchell et al. 2003; Heinrichs Diabetestherapie mit Insulinpumpen 2003; Herold
2004e].

In den letzten Jahrzehnten (seit 1979) wird die Insulinpumpentherapie als gleicherma-
Ben sichere Methode auch in der Diabetes Therapie von Kindern und Jugendlichen im-
mer mehr als mogliche Behandlungsform akzeptiert und eingesetzt. Anfangs wurde sie
nur in Einzelfdllen und bei bestimmten Fragestellungen verwendet, seit ca. 1999 aber
findet sie eine starke Verbreitung mit dhnlichen Indikationen wie bei Erwachsenen
[Tamborlane et al. 1979, 1980; Boland et al. 1999; Kaufman et al. 1999; Willi et al.
2003; Weintrob et al. 2003; Hiirter et al. 2005h].

2.1.8.2 Funktionsweise und Technik

Heute sind die eingesetzten Pumpen klein und handlich sowie sehr sicher und bediener-
freundlich. Sie bieten ein weites Spektrum an Funktionen. Es kann kurzwirksames Insu-
lin iiber einen im subkutanen Fettgewebe liegenden Katheter per Knopfdruck zu den
Mahlzeiten abgegeben werden. Die Gabe der kontinuierlichen Basalrate kann stiindlich
programmiert werden und dem physiologischen Insulinbedarf angepasst werden. Meis-
tens bieten die Pumpen auch die Moglichkeit, zwischen 2-3 Basalratenprofilen fiir Tage
mit unterschiedlichem Insulinbedarf und einer zusitzlichen temporiren Anpassungs-
moglichkeit auszuwéhlen. Bei Fehlfunktionen, wie z.B. leeres Reservoir oder Batterien
sowie bei zu hohem Infusionsdruck (verstopfter Katheter) gibt die Pumpe Alarm. Diver-
se Sicherheitsvorkehrungen (Tastatursperre, verhindern zu hoher Insulinabgaben) und
die Speicherung jeglicher Daten machen die Pumpe zu einem anwenderfreundlichen
Hilfsmittel. Daraus resultiert eine vollige Unabhéngigkeit beziiglich der Essenszeiten
und der aufgenommenen Mengen [Noelle et al. 2001; Weintrob et al. 2003; Weissberg-
Benchell et al. 2003; Willi et al. 2003; Hiirter et al. 2005h].

Die Insulinpumpe, unabhingig ob tragbar oder implantiert, arbeitet als ein offenes Sys-
tem ohne automatische Riickkopplung der Insulinabgabe an die aktuelle Blutzuckerkon-
zentration (,,open-loop-system‘). Das bedeutet fiir den Anwender eine strikte Selbstkon-
trolle der Blutglukose zur optimalen Steuerung und Uberwachung des Stoffwechsels.
Aus einem Reservoir wird dem Korper das Insulin (ausschlieflich Normalinsulin) iiber

den Katheter zugefiihrt; die Ampulle und der Katheter werden vom Patienten selbst-
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stindig ausgetauscht. Die Nadel, sowie die Einstichstelle, sollte nach ausreichender
Desinfektion alle 3-4 Tage gewechselt werden. Meist ergibt sich unter Insulinpumpen-
therapie neben der Stoffwechselverbesserung auch ein niedrigerer Insulinbedarf [Boland
et al. 1999; Maniatis et al. 2001; Renz-Polster 2001c; Hanas 2002; Herold 2004e; Hiir-
ter et al. 2005h].

2.1.8.3 Vor- und Nachteile

Die Vorteile der CSII sind die optimale Dosierbarkeit des Insulins und die gute Anpas-
sung der Basalrate an den physiologischen Bedarf. Es erfolgt eine gleichmifigere Re-
sorption und die Therapie kann besser an wechselnde Tagesabldufe oder instabile Stoff-
wechsellagen angepasst werden. Daraus ergibt sich eine weitaus grofere Flexibilitdt und
es kann eine bessere Diabeteseinstellung mit giinstigerer Prognose erreicht werden. Oh-
ne HbA . Verschlechterung lassen sich v.a. ndchtliche schwere Hypoglykdmien vermei-
den, wovon Patienten mit Problemen in diesem Bereich besonders profitieren. Auch im
Alltag ergibt sich eine hohere Flexibilitidt und die Lebensqualitit steigt [Boland et al.
1999; Hanas 2000; Ludvigsson et al. 2001; Weintrob et al. 2003; Weissberg-Benchell et
al. 2003; Willi et al. 2003].

Die Anwendung der CSII bringt aber auch Nachteile mit sich. Durch den ausschlieBli-
chen Einsatz von Normalinsulin steigt aufgrund fehlender Insulindepots das Risiko fiir
eine diabetische Ketoazidose. Allerdings konnte im alltdglichen Gebrauch keine signifi-
kante Steigerung festgestellt werden [Attia et al. 1998; Lenhard 2001; Weissberg-
Benchell et al. 2003]. Zu einer ketoazidotischen Entgleisung kann es auch bei techni-
schen Problemen kommen, z.B. bei Unterbrechung der Insulinzufuhr durch verstopften
oder herausgerutschten Katheter. Sehr selten treten an den Kathetereinstichstellen loka-
len Infektionen auf. Auch eine Allergie oder Kontaktdermatitis bedingt durch Pflaster-
material ist moglich. Dariiber hinaus besteht bei unzureichender Stoffwechselkontrolle
weiterhin das Risiko fiir eine Hypoglykdmie und es kann genauso wie bei der ICT zu
einer Gewichtszunahme kommen [Lenhard 2001; Weissberg-Benchell et al. 2003; He-
rold 2004e]. Manche Kinder haben auch psychologische Probleme mit der Tatsache, 24

Stunden von der Pumpe ,,abhingig* zu sein und stidndig an ihre Krankheit erinnert zu
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werden [Stein 1982]. Der grofite Nachteil der Anwendung der CSII heutzutage sind die

damit verbundenen hoheren Kosten [Torrance et al. 2003].

2.1.8.4 Voraussetzungen

Die Anwendung der Insulinpumpe macht eine eingehende, strukturierte Schulung durch
ein CSll-erfahrenes und kompetentes Team notwendig. Zu Beginn der Therapie sollte
die Schulung zur Sicherheit stationér erfolgen. Danach sollte sich eine permanente am-
bulante Nachbetreuung anschliefen. Inhalte sind der praktische Umgang mit der Pum-
pe, Basalratentests und natiirlich die Regeln zur Ermittlung der Dosis fiir die mahlzei-
tenbedingten Boli und zur Blutzuckerkorrektur. Auch der Gebrauch im Alltag muss er-
lernt werden, wie ein voriibergehender Wechsel zur ICT, was beispielsweise fiir einen
Tag im Schwimmbad, beim Ausiiben bestimmter Sportarten oder bei technischen
Schwierigkeiten notwendig sein kann. Allerdings sind durch gute Sicherheitssysteme

nur selten technische Probleme zu erwarten.

Durch solch ein umfassendes Training lassen sich Komplikationen schon im Vorfeld
vermeiden. Die CSII muss individuell auf den jeweiligen Patienten mit seinen personli-
chen Bediirfnissen abgestimmt werden. Nicht fiir jeden ist diese Therapieform geeignet.
Falls die Bedienung durch Eltern oder sonstige Betreuer durchgefiihrt wird, miissen die-

se selbstverstindlich genauso wie die Patienten eingewiesen werden.

Von Renner wurde 2002 eine formelle Vereinbarung vorgeschlagen, die in einer Art
,Pumpenvertrag® das gegenseitige Einvernehmen von Patient, Eltern und betreuendem
Team iiber die gegenseitigen Verpflichtungen festhélt. Dies bringt zum Ausdruck wie
wichtig das Zusammenwirken aller Beteiligten fiir eine zufrieden stellende Behandlung
ist. Zu Recht findet dieser Vertrag in vielen Diabeteszentren Anwendung. Als Insuline
kommen ausschlieflich Normalinsuline bzw. die kurz wirkenden Insulinanaloga zur
Anwendung. Wobei die Verwendung von Analoga noch die Vorteile der besseren kurz-
fristigen Steuerbarkeit und dem fehlenden Spritz-Ess-Abstand mit sich bringt. Nachteile
sind die raschere Entwicklung von Insulinmangelzustidnden und die nur kurze mogliche
Ablegedauer von 2 Stunden (im Gegensatz zu 4 Stunden bei Normalinsulin) [Zinman et
al. 1997; Attia et al. 1998; Melki et al. 1998; Reichel et al. 1998; Renner et al. 2002;
Colquitt et al. 2003; Hiirter et al. 2005i].
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2.1.8.5 Anwendung bei Kindern und Jugendlichen

Bei Kindern werden die Therapieziele besonders hoch angesetzt. Schwere Hypoglyka-
mien und eine nicht zufrieden stellende HbA . Einstellung bringen bei der ICT Proble-
me mit sich [Mortensen et al. 1997]. Der Einsatz der CSII ist bei Kindern mit weniger
Blutzuckerschwankungen verbunden und fiihrt oft zu einer Verminderung des Risikos
fiir schwere Hypoglykdmien sowie zu niedrigeren HbA.-Werten [Tamborlane et al.

2003; Danne et al. 2006a].

Gleichbedeutend wichtig wie die metabolischen Ziele ist die psychosoziale Entwick-
lung. Ein uneingeschrinktes Alltagsleben durch moglichst wenige Therapievorgaben
sollte angestrebt werden. Dabei kann die Pumpentherapie sehr hilfreich sein. Gerade bei
stark ausgepriagtem Dawn-Phidnomen und einem unregelméBigen Tagesablauf (hdufiger
Wechsel von frith- und spét aufstehen, Disco und Sport), wie es bei Jugendlichen meist

die Regel ist, dient die Pumpe oft als Losung vieler Probleme.

Gerade fiir Kleinkinder ist die CSII eine gute Therapieform und bringt den Vorteil des
selteneren Spritzens und den Einsatz auch kleiner Dosierungen mit sich. Auf die meist
unregelméBige Erndhrung kann besser eingegangen werden. Eine Einschrinkung in der
Bewegung oder wihrend des Spielens konnte nicht beobachtet werden. Die Pumpe wird
von den Kindern gut angenommen und stellt fiir das gesamte soziale Umfeld eine grofie
Erleichterung dar. Auch durch den Effekt der Hypoglykdmie Vermeidung wird die Insu-
linpumpentherapie zur Therapie der Wahl im Kleinkindesalter [Steindl et al. 1995; Tam-
borlane et al. 1997; Boland et al. 1999; Kaufman et al. 1999; Lenhard 2001; Klinkert et
al 2002; Willi et al. 2003; Weintrob et al. 2003; Doyle Boland et al. 2005; Danne et al.
2006b].

Bei der Dosierung des Insulins miissen einige Regeln beachtet werden. Hinsichtlich des
Gesamttagesbedarfs hat die Basalrate einen niedrigeren Anteil (Kleinkinder 20%, Ju-
gendliche 35%). Die Verteilung der Basalrate iiber 24 Stunden und die Dosis bezogen
auf Kohlenhydrate folgt alterstypischen Profilen. Die Korrektur der Blutglukose muss
entsprechend dem Korpergewicht und der unterschiedlichen Empfindlichkeit gegeniiber

Insulin festgelegt werden.
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Beziiglich der Nadeln und Katheter sollte darauf geachtet werden, dass ausschlieBlich
dem Alter des Kindes und seiner Interessen angepasste Grof3en und Materialen verwen-

det werden.

Hinsichtlich der Indikation und den Schulungen ergeben sich dieselben Voraussetzun-
gen wie fiir Erwachsene, nur dass bei Kindern noch eine ,,Nadel-Phobie* als Indikation

Zu nennen ist.

Nach einem ausfiihrlichen Training der Patienten und Eltern am Anfang der Therapie
bieten sich in der ambulanten Nachbetreuung zur Motivation und Auffrischung des Wis-
sens auch Schulungswochen in Form von organisierten Ausfliigen an, bei denen die
Kinder und Jugendlichen von Betreuern des Pumpenzentrums begleitet werden und sich

mit gleichaltrigen Diabetikern austauschen konnen.

Von auBlerordentlicher Bedeutung fiir eine erfolgreiche CSII-Therapie ist das Zusam-
menwirken eines multidisziplindren Diabetesteam mit grofer Erfahrung im Umgang mit
CSII und diabetischen Kindern und den betroffenen Familien. Auch das Schul- bzw.

Kindergarten Personal muss in den Behandlungsplan involviert werden.

Zusammenfassend ergibt sich fiir die CSII eine anspruchsvolle, aber sichere und unter
Umstinden Lebensqualitit verbessernde Form der Behandlung. Die Komplikationsrate
ist nicht hoher als bei der ICT. Somit kann auch langfristig von einem giinstigen Verlauf
und einer gleichwertigen Variante der intensivierten Insulintherapie ausgegangen wer-
den. Lauritzen spricht von einer einfacheren Umsetzbarkeit und gleichméBigeren Insu-
linspiegeln der CSII gegeniiber der ICT. Renner bezeichnet die Insulinpumpentherapie
als die ,,logischere* Behandlungsform. Dennoch sollte die Entscheidung fiir eine Insu-
linpumpentherapie von dem jeweiligen Patienten, seinen individuellen Bediirfnissen
und Lebensgewohnheiten abhéngig gemacht werden [Lauritzen et al. 1983; Steindl et al.
1995; Kaufman et al. 1999; Boland et al. 1999; Grey et al. 2000; Hanas 2000; Lenhard
2001; Noelle et al. 2001; Renner et al. 2002; Tamborlane et al. 2003; DiMeglio et al.
2004; Danne et al. 2006b; Kapellen et al. 2006; Nabhan et al. 2006].

30



Theorie

2.2 Lebensqualitit

2.2.1 Definition

Aufgrund der sehr unterschiedlichen Verwendung des Begriffs ,,Lebensqualitédt™ in For-
schung und Alltag wird fiir wissenschaftliche Erhebungen eine prizise Begriffsdefiniti-

on notwendig.

Eine einheitliche Definition fiir diesen Terminus existiert allerdings nicht, sodass mit
ein- und demselben Wort durchaus Verschiedenes gemeint sein kann und die Abgren-
zung zu Begriffen wie ,,Wohlbefinden* und ,,Gliick* schwierig ist [Gaul 1999; Veenho-
fen 2001]. Ein Konsens besteht dahin gehend, dass eine operationale Definition sinnvoll
ist. In Anlehnung an Bullinger und Schipper wird ,,LQ* als Konstrukt verstanden, wel-
ches die Qualitdt der korperlichen, psychischen und sozialen sowie rollen- und funkti-
onsassoziierten Lebenssituation eines Individuums widerspiegelt. Dazu zdhlt auch der
Grad der Ubereinstimmung zwischen erwiinschter und tatsichlicher Lebenssituation.
Nach allgemeiner wissenschaftlicher Auffassung ist ,,LQ“ (gesundheitsbezogene) ein
multidimensionales Konstrukt, welches korperliche, soziale, mentale, spirituelle und
verhaltensbezogene Komponenten des Wohlbefindens und der Handlungsfihigkeit aus
der subjektiven Sicht der Betroffenen beinhaltet, und nur in Teilbereichen erfasst, aber
nicht direkt abgebildet werden kann. Demnach bezieht sich die gesundheitsbezogene
Lebensqualitit auf die individuell erlebte Gesundheit. [Bullinger et al. 1988, 1991,
2000, 2002; Schipper et al. 1996a; Spilker 1996]. Die WHO-Definition ist an den Beg-
riff ,,Gesundheit* angelehnt und beschreibt ,,L.Q*“ grundlegend als das korperliche, psy-
chische und soziale Befinden eines Individuums. Dabei werden die gesamte Lebenssitu-
ation und die kulturellen Besonderheiten der Betroffenen beriicksichtigt. Also tritt die
individuelle Wahrnehmung der eigenen Lebenssituation in Kontext zu der jeweiligen
Kultur und dem Wertesystem. Bezug genommen wird auch auf die eigenen Ziele, Er-
wartungen, BeurteilungsmaBstibe und Interessen [WHOQOL-Group 1994]. Im Sinne
der Patientenerfahrung kann ,,LQ* weiterhin nur beurteilt werden, wenn in die Erhe-
bung die Selbstbeurteilung mit eingeht, obwohl eine objektive Beurteilung wiinschens-

wert wire [Slevin et al. 1988].

Unterschieden werden muss eine allgemeine von einer (in der Medizin von groB3er Be-

deutung) gesundheitsbezogenen Lebensqualitit. Letztere umfasst alle relevanten Di-
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mensionen der individuellen Gesundheit und beruht auf einem Modell, welches die Be-
findlichkeit eines Patienten auf vier minimal zu definierende Grundsédulen charakteri-
siert. Dazu gehoren physische, psychische, soziale und funktionale Aspekte [Bullinger
1994c; Testa et al. 1996]. Dadurch werden wichtige Bereiche der Selbstwahrnehmung
reprasentiert [Miiller-Biihl et al. 2003]. Die subjektive Wahrnehmung des Patienten wird
dabei sowohl vom Charakter der Grunderkrankung als auch von Verlauf und Behand-
lung derselben beeinflusst [Schara 1990]. Abhingig von einer optimistischen oder pes-
simistischen Grundeinstellung kann ,,LQ* sehr unterschiedlich bewertet werden. Auch
personliche Erwartungen, Einstellungen und Erfahrungen modulieren das Lebensquali-

tatsempfinden ganz wesentlich [Schara 1990; Bullinger 1994c; Testa et al. 1996].

2.2.2 Hintergrund der Lebensqualititsforschung

Anfang des 20. Jahrhunderts wurde der Begriff ,,Lebensqualitit™ erstmals als Uberset-
zung aus dem englischen ,,quality of life” in der sozialwissenschaftlichen Wohlfahrts-
und Sozialindikatorenforschung angewandt. Urspriinglich stammt er also aus den Berei-
chen der Okonomie und Sozialwissenschaften und wurde zur Charakterisierung sozial-
politischer Zusammenhinge verwendet. In diesem Sinne wird Lebensqualitit als ein auf
groflere Bevolkerungsgruppen bezogenes allgemeines Mal3 der Kongruenz von objekti-
ven Lebensbedingungen und deren subjektiven Bedeutung aufgefasst. Im Rahmen der
Sozialberichterstattung spielt er eine sehr wichtige Rolle. Zunichst standen soziale und
okonomische Indikatoren im Vordergrund (z.B. Einkommen, politische Freiheit, soziale
Gerechtigkeit, Rechtssicherheit sowie gesundheitliche Versorgung), wihrend in den
letzten Jahren auch zunehmend das subjektive Wohlbefinden an Bedeutung gewinnt
[Andrews et al. 1976; Campell et al. 1976; Glatzer et al.1984, 1992; Diener et al. 1997,
Gaul 1999; Zapf 2000].

Seit Beginn der 1980er Jahre wird der Begriff der ,,L.Q* in der Psychologie und als Eva-
luationskriterium in der Medizin immer wichtiger und somit Gegenstand vieler wissen-
schaftlicher Publikationen. Auch in der Abschitzung vom Nutzen und Erfolg einer The-
rapie sowie ihrem Einfluss auf das Wohlergehen des Patienten spielt er eine immer gro-
Ber werdende Rolle. Der Trend geht dahin, Lebensqualitit als ein individuumsbezoge-
nes Konzept aufzufassen. Der Forschungsschwerpunkt wird dabei auf die gesundheits-

bezogene Lebensqualitit (HRQOL, Health-Related Quality of Life) gesetzt. Die Le-
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bensqualitidtsforschung stellt ein interdisziplindres Feld zwischen Medizinern, Psycho-
logen, Okonomen, Statistikern und dem Gesundheitswesen dar. [Scholmerich et
al.1990; Petermann et al. 1994; Testa et al. 1996; Warschburger 1998; Joyce et al. 1999;
Bullinger 1997a, 2000, 2002; Fuhrer 2000; Kind 2001; Gimmler et al. 2002; Balster et
al. 2004]. Besonders in Zusammenhang mit chronischen Krankheiten und Behinderun-
gen werden Fragen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit thematisiert. Aspekte der
,LQ*“ werden auch immer héaufiger bei Diabetes (neben vielen anderen) und inzwischen
auch bei Kindern und Jugendlichen untersucht [Drotar 1998; Bott 2000; Miihlhauser
2000; Ravens-Sieberer 2000a]. Heute geht es nicht mehr allein um die Bewertung von
medizinischen BehandlungsmafB3nahmen, sondern auch darum, wie erkrankte Menschen
ihren Zustand subjektiv erleben, wie sie ihren Alltag gestalten und sozial zurechtkom-
men. Die Maximierung der Lebensqualitét, Kosten-Nutzwert-Analysen und die Ermitt-
lung der ,,costs per quality adjusted life year* (QALY) stehen neben der Berechnung der
Kosten fiir die Verlangerung des Lebens bei medizinischen Behandlungen im Mittel-
punkt gesundheitsokonomischer Uberlegungen [Schoffski et al. 1998a, 1998b; Wasem
et al. 2000].

2.2.3 Messinstrumente

Dadurch, dass die Verbesserung der Lebensqualitidt zu einem wichtigen und akzeptierten
Erfolgskriterium gesundheitsbezogener Malnahmen geworden ist, werden zur Bewer-
tung und Messung medizinischer Interventionen zunehmend MaBle der Lebensqualitit

(bzw. gesundheitsbezogene) eingesetzt [Radoschewski 2000].

Grundsitzlich steht bei der Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit das
subjektive Empfinden im Vordergrund und wird damit auf das Erleben des Patienten
fokussiert. Daraus ergibt sich beziiglich der Datenerhebung ein iiberwiegender Einsatz
von Fragebogen zur Selbstauskunft (Inventare). So konnen auf einfache und relativ me-
thodensichere Weise die verschiedenen Dimensionen der Lebensqualitit erhoben wer-
den. Von Vorteil beim Einsatz von standardisierten Fragebogen ist die gute Vergleich-
barkeit groBBer Patientenkollektive. Fremdbeurteilung (z.B. durch Arzt oder Angehorige)
kann dabei sinnvoll erginzen, jedoch die Aussagen des Patienten nicht ersetzen. Neben
der Entwicklung von zahlreichen allgemeinen, krankheitsiibergreifenden Fragebogen

zur Lebensqualitit sind auch viele spezifische und krankheitsbezogene Inventare ent-
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standen. Erstere erlauben den Vergleich mit Normkollektiven und sind unabhingig von
Alter und Erkrankung. Allerdings weisen sie eine geringe Spezifitit und Anderungssen-
sibilitdt auf. Letztere haben den Vorteil, dass die jeweils krankheitsspezifischen Belas-
tungen sowie die klinischen Verldaufe (Verdnderungssensitivitit) préaziser erfasst werden
konnen. Dies geht aber auf Kosten der Universalitit, somit konnen die spezifischen
Messinstrumente nur fiir bestimmte Fragestellungen eingesetzt werden. Zu beachten ist
zudem eine ausreichende Validitdt (Genauigkeit, mit der der Sachverhalt gemessen wer-
den kann), Objektivitit (Unabhingigkeit der Ergebnisse vom Untersucher) und Reliabi-
litdt (Genauigkeit, mit der ein Merkmal gemessen wird) der Fragebogen. Zur Berech-
nung der Reliabilitit wird am hédufigsten die interne Konsistenz (nach Cronbach’s Al-
pha) angewandt, welche den inneren Zusammenhang der Fragen angibt. Die Validitit
umfasst dabei die unterschiedlichen Aspekte der inhaltlichen-, konstrukt- und kriterien-
bezogenen Validitét [Juniper et al. 1993; Petermann et al. 1994a, 1994b; Gill et al. 1994;
Bullinger 1994c; Lienert et al. 1998; Augustin et al. 2000, 2001].

Als krankheitsiibergreifende Instrumente zur Beurteilung der Lebensqualitit werden am
hiufigsten der ,,Short-Form-36* Fragebogen der Medical-Outcome-Study (MOS SF-
36), der ,,Quality-of-life questionaire* der WHO (WHO-QOL), der ,,EuroQol* und das
,Nottingham Profile* (NHP) genutzt [Hunt et al. 1981; Ware 1996; Kind 1996; Power
et al. 1999; Angermeyer et al. 2002].

Die Lebensqualititsforschung im jiingeren Alter ist erst seit einigen Jahren etabliert. Es
wird allméhlich erkannt, dass viele gesundheitsrelevante Einstellungen schon in der
Kindheit gepridgt werden. Demnach sollte der Priavention im Kindesalter eine groflere
Bedeutung beigemessen werden [Kolip et al. 1995]. Die meisten vorliegenden Studien
und Instrumentarien zum Thema Lebensqualitit in der Medizin beziehen sich auf Er-
wachsene [Ravens-Sieberer et al. 1997]. Allerdings ist die Erforschung der Lebensquali-
tiat von Kindern durch die steigende Zahl chronischer Erkrankungen, dem Einfluss von
hiufigen Krankenhausaufenthalten sowie multiplen Operationen auf das kindliche
Wohlbefinden und die negativen Auswirkungen einer ungewissen Zukunft, auch in die-
sem Alter von besonderer Bedeutung [ Eiser et al. 1996; Bullinger 1997b]. Das Kon-
strukt ,,Gesundheit* wird von Kindern anders wahrgenommen als von Erwachsenen,
weshalb sich die vorhandenen Studien fiir Erwachsene nicht unbedingt auf Kinder an-

wenden lassen [Seiffge-Krenke 1990]. Die Erfassung der Lebensqualitit erfolgt bisher
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vor allem iiber Fremdbeurteilungsverfahren, da von einer nicht ausreichenden Urteils-
kraft der Kinder ausgegangen wird. Der Wert von diesen ist aber umstritten, da eine au-
Ben stehende Person keine Angaben iiber das kindliche Erleben machen kann, sondern
nur die Moglichkeit hat, iiber das beobachtete Verhalten zu berichten. Auch unterschei-
det sich das Verstindnis der Lebensqualitiit und dessen Inhalt der Erwachsenen deutlich
von dem der Kinder [Eiser et al. 1996]. Bei Kindern und Jugendlichen sollten dement-
sprechend dem Alter angepasste Methoden zur Selbstbeurteilung so frith wie moglich
eingesetzt werden und durch Auskiinfte der Eltern (auch zu deren eigenen Belastung)
sinnvoll ergénzt werden [Juniper et al. 1996; Ravens-Sieberer 2000b]. Als Messinstru-
mente zur krankheitsiibergreifenden Erfassung der “LQ” von Kindern und Jugendlichen
stehen beispielsweise der ,,Pediatric Quality of Life Inventory* (PedsQL) [Varni et al.
2003], der ,,Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von
Kindern und Jugendlichen” (KINDL) [Bullinger et al. 1994a], der ,,Child Health Rela-
ted Quality of Life* (CQOL) [Graham et al. 1994] und neben vielen anderen noch der
“Child Health Questionnaire” (CHQ) [Landgraf et al. 1996], mit jeweils unterschiedli-
chen Kennzeichen fiir verschiedene Altersgruppen und aus diversen Lindern zur Verfii-
gung.

Fiir die Erfassung der Lebenszufriedenheit steht fiir den deutschsprachigen Raum der
,Fragebogen zur Lebenszufriedenheit* zur Verfiigung (FLZ). Damit liegt ein standardi-
siertes und normiertes Verfahren zur Erfassung sowohl der allgemeinen als auch der
bereichsspezifischen Lebenszufriedenheit, unterteilt in 10 Doménen, vor [Fahrenberg et
al. 2000]. Dabei ist zu beachten, dass an der Urteilsbildung beziiglich der Lebenszufrie-
denheit neben kognitiven auch affektive Prozesse beteiligt sein konnen [Schwarz et al.
1991]. Die emotionale Stimmung zum Erhebungszeitpunkt ist als eine wesentliche in-

tervenierende Variable zu betrachten [Schwarz et al. 1987].

Zudem gibt es zahlreiche diabetesspezifische Fragebogen, welche sich sowohl auf die
Lebensqualitit von erkrankten Erwachsenen als auch auf die betroffener Kinder und
Jugendlicher beziehen. Dazu zédhlen u.a. der “Audit of Diabetes-Dependent Quality of
Life” (ADDQoL) [Bradley et al. 1999], der den Einfluss des Diabetes auf 18 Lebensbe-
reiche untersucht, auBerdem der speziell fiir Jugendliche entwickelte ,,ADDQoL-Teen*
[McMillan et al. 2004]. Dariiber hinaus befassen sich der ,,Schedule for the Evaluation
of Individual Quality of Life-Direct Weight* (SEIQoL-DW) und der ,,Diabetes Quality
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of Life Questionnaire* (DQoL) mit der Lebenszufriedenheit von an Diabetes erkrankten
Kindern und Jugendlichen [Ingersol et al. 1990; Wagner 2004]. Der ,,Diabetes Treat-
ment Satisfaction Questionnaire* (DTSQ) befasst sich mit der Therapiezufriedenheit
von Diabetikern [Bradley et al. 2002]. Die Zahl der Fragebogen, die sich mit der diabe-
tisch-spezifischen Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen auseinandersetzt, ist
allerdings sehr gering, da sich insgesamt ein sehr geringer Prozentsatz der wissenschaft-
lichen Arbeiten zum Thema Lebensqualitit mit Kindern beschiftigt [Bullinger et al.

1994b].

2.2.4 Lebensqualitiit und psychosoziale Situation diabetischer

Kinder und Jugendlicher

Durch eine chronische Erkrankung, wie beispielsweise dem Diabetes mellitus, sind
Kinder im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen in vielfacher Hinsicht einer dauerhaf-
ten Mehrbelastung ausgesetzt. Sie miissen zusitzlich zu den alterstypischen Veridnde-
rungen (korperlich, Schulwechsel, familidre Beziehungen, soziale Kontakte), auch noch
mit den krankheitsspezifischen Belastungen zurechtkommen. Symptome der Krankheit
selbst, aber auch Nebenwirkungen der Therapie konnen sich negativ auf das korperliche
und seelische Wohlbefinden auswirken [Seiffge-Krenke et al. 1994; Herrmans et al.
1995]. Dabei sind die zu bewéltigenden Anforderungen abhingig von individuellen Ge-
sichtspunkten, wie dem Zeitpunkt der Erstmanifestation, dem gesamten bisherigen
Krankheitsverlauf und der gewihlten Therapieform. Akute Krisen, vor allem im Rah-
men der Erstmanifestation und durch Hypoglykdmien miissen von jedem Diabetiker
bewerkstelligt werden. Die verschiedenen Einfliisse stellen eine Dauerbelastung fiir die
gesamte Familie dar. Aulerdem wird sowohl die soziale als auch die geistige und kor-
perliche Entwicklung des Kindes in erheblichen Maf3 beeinflusst. Dazu leiden die Be-
troffenen hiufig unter Angsten beziiglich der eigenen Zukunft (Folgeerkrankungen, Be-
rufsperspektiven etc.) und der Alltags- bzw. Therapiebewiltigung (Schuldgefiihle,
Komplikationen, tédgliche Disziplin, evtl. Klinikaufenthalte). Besonders ausgeprigt
scheint dabei die Angst vor schweren Hypoglykdmien zu sein, weshalb das zustindige
Diabetesteam dies frithzeitig erkennen muss, um den Betroffenen entsprechende Unter-

stiitzung zukommen lassen zu konnen.
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Der heranwachsende Diabetiker wird durch diese Schwierigkeiten hohen Belastungen
ausgesetzt. Im Laufe des Krankheitsverlaufs konnen sich diese Probleme noch verstir-
ken. Schon bestehende psychosoziale Einschrinkungen, psychische Erkrankungen (z.B.
Depressionen, Angststorungen) und innerfamilidre Hindernisse konnen durch den Dia-
betes noch verschirft oder unter ungiinstigen Umstinden auch erst ausgelost werden.
Die Privalenz von Essstorungen beispielsweise ist bei weiblichen Diabetikerinnen fast
doppelt so hoch wie bei Nichtdiabetikerinnen, was schwerwiegende Folgen nach sich

ziehen kann.

In mehreren Studien wird hervorgehoben, dass das Krankheitsmanagement belastender
empfunden wird als die eigentliche Symptomatik. So kdnnen der streng geplante Tages-
ablauf sowie die teilweise notwendige elterliche Kontrolle der medizinischen Versor-
gung eine Ablosung des Jugendlichen aus dem Elternhaus verzogern und die Eingliede-
rung in die Peergroup erschweren. Des weiteren kann es durch eine schlechte metaboli-
sche Einstellung zu einer Verzogerung wichtiger Entwicklungsziele der Adoleszenz wie
korperlicher und sexueller Reife kommen. Als Folge dieser Gesamtsituation ergibt sich
zusitzlich eine Einschriankung der Lebensqualitit und die soziale Reifung und Identitit
des Kindes konnen beeintrédchtigt sein [Gavels et al. 1993; Kokkonen et al. 1994; Kyn-
gis et al. 1995; Guthrie et al. 2003; von Hagen et al. 2004; Hiirter et al. 2005k; Seiffge-
Krenke et al. 2006; ADA 2007].

Erfreulicherweise konnte von Gundlach et al. gezeigt werden, dass sich die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitit von Geschwistern an Diabetes erkrankter Kinder kaum
von derjenigen von Geschwistern aus Familien ohne chronisch krankes Kind unter-
scheidet. Allerdings ist mit einem eifersiichtigen Verhalten zu rechnen. Deshalb sollte
darauf geachtet werden, die Geschwister nicht zu vernachlédssigen und sie in ihren Sor-
gen und Angsten beziiglich der Erkrankung (evtl. selbst an Diabetes zu erkranken) zu

unterstiitzen [ Guthrie et al. 2003; Gundlach et al. 2006].

Zwar ermoglichen die heutigen Therapieoptionen ein weitgehend flexibles Krankheits-
management, jedoch stellt die Umsetzung der komplexen Langzeittherapie sehr hohe
Anforderung an den Patienten sowie dessen gesamtes soziales Umfeld [Prchla 2004].
Dabei treten bei allen Beteiligten vielfiltige Stressoren auf, die bewiltigt werden miis-
sen. Hiufig sind mit einer angemessen Betreuung des erkrankten Kindes unweigerlich

auch berufliche Einschrinkungen und finanzielle Einbuflen verkniipft. Um den Familien
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bei den bestehenden Anpassungsschwierigkeiten zur Seite zu stehen und der Entwick-
lung von psychopathologischen Auffilligkeiten vorzubeugen, haben sich viele psycho-
soziale Konzepte (z.B. Familien- und Verhaltenstherapie oder spezielle Trainingspro-
gramme) bewihrt. Die Miitter und Jugendlichen sollten durch Problem verarbeitende
Interventionen begleitet werden. Fiir die chronisch kranken Kinder sind Untersuchungs-
begleitende und Angst reduzierende MaBnahmen von grofer Bedeutung. Insgesamt
kann sehr individuell auf spezifische Probleme, wie z.B. Ubergewicht oder verschiede-
ne Angste eingegangen werden. Wichtig ist eine von Anfang an bestehende personliche
Betreuung und eine rechtzeitige psychosoziale sowie ggf. psychologische Beratung, um
gute Bewiiltigungsstrategien zu entwickeln, Angste zu verhindern und den praktischen
Umgang im Alltag mit der Therapie zu erlernen. Besonderes Augenmerk sollte auch auf
die Stiarkung personlicher und familidrer Schutzfaktoren sowie das Selbstwirksamkeits-
erleben gelegt werden, da sie protektiv wirken, indem sie die negativen Auswirkungen
der krankheitsbedingten Belastungen abmildern konnen [Delamater et al. 2001; Serra
2002; Wurst et al. 2002; Danne et al. 2004; Lange et al. 2004; von Hagen et al. 2004;
Wiedebusch et al. 2006].

Um die Einhaltung der pridventiven Therapien zu gewéhrleisten, wurde in den 1970er
Jahren das ,,Health-Belief-Model* entwickelt. Dabei hat sich gezeigt, dass subjektive
Erwartungen das konkrete Therapieengagement weitaus mehr bestimmen als objektive

Tatsachen. Daraus lassen sich folgende Strategien zur Unterstiitzung ableiten:

e cine realistische Einschitzung des personlichen Risikos soll geférdert werden

¢ Anpassung des Behandlungsschemas und Therapieziele an personliche Situation
¢ Forderung sozialer Kompetenz zur Durchsetzung eigener Ziele

¢ Erfahrung von Selbstwirksamkeit fordern.

Dennoch hingt eine befriedigende Stoffwechseleinstellung von vielen verschiedenen
Faktoren ab. Die vielen Regeln und Pflichten, an die jeder Diabetiker gebunden ist, ii-
berfordert oft die Bewiltigungskompetenzen der Familien (siehe Tabelle 5). Besonders
spannungsreiche Familienkonstellationen, aber auch geistige und intellektuelle Ein-
schrankungen fithren zu einer unzureichenden Stoffwechseleinstellung [Prchla 2004].
Allerdings sind auch grundsitzlich gut funktionierende Familienverhiltnisse durch die

dauerhaften Belastungen gefdhrdet [von Hagen et al. 2004].
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e Akzeptanz einer lebenslangen Therapie

e Stidndige kognitive Kontrolle des Verhaltens bzw. Kontrolle des Kindes

e Anpassung des Familienlebens an die Therapie (Beruf, Geschwister)

¢ Eingeschrinkte Spontanitt

e RegelmiBige Blutglukosekontrollen und Insulininjektionen (Mitnahme Utensilien)
e Stéindiger Entscheidungsdruck, oft Abwédgung von Risiken

¢ Frustration durch unvorhersehbare Schwankungen der Blutglukose

® RegelmiBige Arztbesuche

e Soziale Belastung durch unerwiinschtes Mitleid, evtl. Diskriminierung

¢ Angst vor Komplikationen und Folgeerkrankungen, Daueraufmerksamkeit

[aus: Hiirter et al 2005k]

Tabelle 5: wichtigste Anforderungen, denen Kinder und Eltern stindig gegeniiberstehen

Insgesamt ist der Faktor Lebensqualitit zu einem zentralen Thema der Diabetestherapie
geworden. Die Stoffwechseleinstellung ist sehr sensibel. Stress oder andere psychosozi-
ale Einfliisse konnen durchaus positiv oder negativ darauf einwirken. Als Folge von
nicht zufrieden stellenden Werten ergeben sich dann wieder psychische Belastungen
(Enttduschung, Versagungsingste u. v.a.) und schlechte Bewiltigungskompetenzen.
Daraus folgt wiederum Stress, ein Teufelskreis entsteht (sieche Abbildung 5). Ein grund-
satzliches Ziel muss daher eine zufrieden stellende Lebensqualitéit und eine weitgehend
normale Lebensfiihrung sein, um reaktive Folgeerscheinungen zu vermeiden [Kaplan

1990; DCCT 1996; Graue et al. 2004; Hiirter et al. 2005k].

Ungunstiger = Induzierte psychische
Krankheitszustand Belastung
Ausschittung —_ Unglnstige
Stresshormone Bewaltigung

Abbildung 5: Finfluss von Stress und psychischer Belastung auf den Krankheitszustand und
umgekehrt [nach Stachow 2005]
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2.2.4.1 Altersabhiingige Problemfelder
,,Kinder denken nicht weniger als Erwachsene, sie denken anders* (Jean Piaget).

Gemil den entwicklungspsychologischen Konzepten von Jean Piaget werden heute in
der Kinderdiabetologie altersaddquate Schulungskonzepte angewandt. Er unterscheidet

4 Phasen:

1. sensomotorische Stufe (0-18 Monate)

2. préaoperatorische Stufe (18 Monate-7 Jahre)
3. konkret-operatorische Stufe (7-12 Jahre)

4. formal operatorisches Denken (ab 12 Jahre).

Dabei kommt es beim Ubergang in eine nichst hohere Stufe zu einer entscheidenden
Umstrukturierung der bestehenden Konzepte und Neuinterpretation des vorhandenen
Wissens [Prchla 2004]. Unter diesem Aspekt wird deutlich, dass die - medizinisch gese-
hen - optimale Behandlungsform nicht immer die altersméfig stimmigste sein muss. Es
sollte also zunichst festgestellt werden, auf welcher Entwicklungsstufe sich das Kind
befindet und welche Behandlungsform am ehesten akzeptiert wird. Dann erst sollte un-
ter Beriicksichtigung der entwicklungspsychologischen Gesichtspunkte iiber die geeig-
nete Therapieform entschieden werden. Wagner et al. konnten deutlich machen, dass die
gesundheitsbezogene Lebensqualitiit neben der Stoffwechselkontrolle und der Therapie-
form auch vom Alter abhingig ist. Jiingeres Alter ist mit einer hoheren Lebensqualitit
verbunden. Dies macht deutlich wie wichtig ein multidimensionales, dem Alter ange-
passtes Konzept der Erfassung der HRQOL (health related quality of life) ist, und wel-
chen Stellenwert altersgerechte Fragebdgen zur Selbstauskunft haben. Demnach unter-
scheiden sich die Ziele und Problemfelder der jeweiligen Altersstufen grundlegend,
weshalb diese in der vorliegenden Arbeit nachfolgend getrennt voneinander behandelt

werden [Bartus 2004; Wagner et al. 2005].

2.2.4.1.1 Kleinkinder und Vorschulalter

Im Kleinkindesalter sind die Eltern besonders gefordert. Den erkrankten Kindern ist es
kognitiv noch unmoglich ein Verstdndnis fiir den Diabetes aufzubringen und sie sind
diesem passiv ausgeliefert [Prchla 2004; von Hagen et al. 2004]. Die Eltern miissen dem

Kind einerseits Orientierung und Sicherheitsempfinden in dieser neuen Situation bieten
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und es andererseits schaffen, die notwendigen BehandlungsmaBBnahmen korrekt durch-
zufiihren. Da diese teilweise mit Schmerzen und einer komplexeren Nahrungszufuhr
verkniipft sind, ergeben sich zwangslaufig Konflikte. Die sich in den ersten Lebensmo-
naten entwickelnde Bindung an eine Pflegeperson kann durch die Widerspriichlichkeit
der Handlungen gestort sein und die soziale Kompetenz und das Verhalten des Kindes
beeinflussen [Brackenridge et al. 1996; von Hagen et al. 2004]. Ab dem Kindergartenal-
ter gewinnt das Kind schon gewisse Vorstellungen iiber den eigenen Korper, kann die
zugrunde liegenden Ursachen fiir die Krankheit und die notwendigen Behandlungsmal3-
nahmen aber noch nicht nachvollziehen. Diese praoperative Phase ist von Egozentris-
mus geprigt. Die Kinder beziehen alle Ereignisse auf sich selbst und konnen in dieser
Entwicklungsstufe das Verhalten anderer nicht verstehen. Durch die Vorstellung, mit
Magie und bestimmten Verhaltensweisen Wiinsche zu erfiillen sowie Ereignisse beein-
flussen zu konnen, wird deutlich, dass die erlebte Krankheit und das Verhalten der El-
tern als Strafe fiir Fehlverhalten interpretiert werden kann. Die Bezugspersonen kénnen
beschuldigt werden, fiir die bestehende Situation verantwortlich zu sein. Hilfreich kann
die Einbeziehung des Kindes in den Therapieablauf sein. Die Selbststindigkeit sollte
gefordert und die Begeisterungsfihigkeit angeregt werden. Geregelte Tagesabldufe und
konsequentes Handeln konnen dem Kind helfen, sich zurechtzufinden. Auf die indivi-
duell verschiedenen Angste und Vorstellungen muss erklirend eingegangen werden

[von Hagen et al. 2004; Prchla 2004].

Den Eltern muss eine eingehende Schulung sowie eine griindliche piddagogische und
psychologische Beratung zukommen. Sie sind zusitzlich gefordert, die Nahrungsauf-
nahme und die oft unvorhersehbare korperliche Aktivitidt an den Behandlungsplan an-
zupassen. Schnell kann es durch eigene Angste zu einer Ubertragung der Unsicherheit
auf die Kinder und zur generellen Uberforderung kommen. Sie geraten in stindigen
Konflikt zwischen regelrechter Erziehung und Diabetestherapie [Marrero et al.1997;
Sullivan-Bolyai et al. 2003; Prchla 2004]. Die Einschrinkung eigener Bediirfnisse und
sozialer Kontakte kann zur Isolation fiithren [Lange et al. 2004]. Auch die Partnerschaft
kann durch die enge Bindung zum erkrankten Kind und der iiberwiegenden Beschifti-
gung mit Diabetes belastet werden. Es wird deutlich, wie entscheidend eine professio-
nelle Betreuung auch der Eltern ist, denn deren Zufriedenheit trigt wesentlich zum

Wohlbefinden ihrer Kinder bei [Hauenstein et al. 1989; Guthrie et al. 2003].
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2.2.4.1.2 Schulkinder

Ungefihr ab Eintritt in die Schule wird die Stufe des konkret-operatorischen Denkens
erreicht. Die Kinder sind kognitiv in der Lage einfache Kausalzusammenhénge zu ver-
stehen. Die Welt wird langsam differenziert verstanden und Probleme konnen mit kon-
kreten Handlungsabldufen gelost werden, abstraktes Denken ist allerdings noch nicht
moglich. Komplexe Dosisberechnungen iiberfordern das Kind, dagegen konnen der
grundsitzliche Umgang mit Nahrungsmitteln, BE-Gehalt Bewertungen und der Umgang
mit Kohlenhydrat-Austauschtabellen schon erlernt werden. Autonomieentwicklung, In-
tegration und Selbstvertrauen sind wichtige Entwicklungsaufgaben dieser Altersgruppe.
Problematisch ist die Tatsache, dass eine medizinische Behandlung oft als Heilung ver-
standen wird. Dementsprechend grof} ist dann die Enttduschung, wenn trotz der stindi-
gen Spritzen die Krankheit nicht vergeht. Dennoch wird der Diabetes jetzt als ein von
den Eltern unabhéngiges, durch duflere Einfliisse entstandenes Ereignis verstanden. Be-
ziiglich der Schwere der Erkrankung und der langfristigen Bedrohung mangelt es jedoch
noch an Einsicht. Den Eltern und dem Diabetesteam sollte es dennoch gelingen, den
Kindern nach und nach mehr Selbststindigkeit einzuraumen und sie immer wieder, auch
bei schlechter Stoffwechsellage, zu loben und eigene Leistungen anzuerkennen. Zu
schnell iibertragen sich die Angste und Sorgen auf das Kind und kénnen zu unkorrek-
tem Handeln fiihren. Altersentsprechende Unternehmungen auflerhalb des hiuslichen
Rahmens sollten geférdert werden. Trotzdem darf das Kind noch nicht mit der Haupt-
verantwortung fiir die Diabetestherapie belastet werden. Diese Gradwanderung kann
duBerst schwierig werden und die Familie muss in dieser Situation besonders intensiv
betreut werden, um langfristiges Fehlverhalten und Enttduschungen zu vermeiden
[Prchla 2004; von Hagen et al. 2004; Lange et al. 2001]. Um kritische Situationen in der
Schule zu vermeiden, miissen auch die Lehrer und Klassenkameraden iiber Diabetes
aufgekliart werden, jedoch ohne dem Kind eine Sonderstellung einzurdumen, was wie-
derum zu einer Ausgrenzung fiithren konnte. Die Eltern sollten lernen, trotz aller Be-
fiirchtungen, wenn sie ihr Kind alleine lassen, loszulassen, und dennoch einen intensi-
ven Kontakt zu den Betreuern in der Schule zu halten, um evtl. auftretende Probleme

frithzeitig zu erkennen [Guthrie et al. 2003].

42



Theorie

2.2.4.1.3 Jugendliche

Mit Beginn der Pubertit erreichen die Jugendlichen dann allmihlich das formal-
operatorische Denken. Sie entwickeln ein realistisches Korperkonzept und wollen die
Verantwortung fiir ihre Therapie selbst iibernehmen. Durch die Fihigkeit des hypotheti-
schen Denkens und abstrakte Zusammenhénge zu erkennen, konnen sie auch komplexe
Therapiemodelle beherrschen. Durch die zunehmende kognitive Reife werden sich die
Jugendlichen aber auch iiber die Bedeutung der Chronizitét ihrer Erkrankung und der
moglichen Folgen bewusst. Die Bewéltigung der in diesem Alter bevorstehenden Ent-
wicklungsaufgaben (Identititsfindung, Streben nach Autonomie und Selbstverwirkli-
chung) ist gefdhrdet. Die wichtige Auseinandersetzung mit Gleichaltrigen kann durch
Angste, wie z.B. vor Ausgrenzung, Ablehnung und mangelnder Attraktivitit, gestort
sein. Die Jugendlichen miissen ein hohes Mal} an sozialer Kompetenz und Selbstver-
trauen aufbringen, um sicher mit diesen Problemen umgehen zu kénnen und ihren Platz
in der Gesellschaft einzunehmen. Gelingt dies nicht, drohen Riickzug, Unsicherheit und

Identitdtskrisen. Das Ergebnis kann eine reaktiv-depressive Storung sein [Glasgow et al.

1999; Delamater et al. 2001; Prchla 2004].

Gleichzeitig besteht ein alterstypischer Drang nach Unabhingigkeit und nicht selten
kommt es zum Widerspruch zwischen Freizeitverhalten und komplexen Therapierichtli-
nien. Gerade in dieser Altersgruppe ist die Krankheitsakzeptanz und die Realisierung
einer optimalen Diabetestherapie besonders schwierig und erfordert stindige Motivation
und Bereitschaft. Trotz zahlreicher Streitpunkte sind viele Jugendliche noch auf die Un-
terstiitzung der Eltern und des Diabetesteams angewiesen. Die intensivierte Therapie
entspricht zwar den Autonomitéitswiinschen der Jugendlichen, sie kann dennoch auch zu
einer Uberforderung fithren und damit zu schlechten Stoffwechselwerten. Daher ist es
wichtig, im Dialog mit den Jugendlichen realistische Ziele zu vereinbaren, welche an
die individuellen Fihigkeiten und Bediirfnisse angepasst sind. Die Erfahrung der
Selbstwirksamkeit und der Kontakt zu gleichaltrigen Betroffenen hilft auf dem Weg zu
einer gefestigten Identitdt und zu einer guten Compliance [Morris et al. 1997; Anderson

et al. 1997; Prchla 2004].

Fiir die Eltern ergibt sich in dem Sinne eine schwierige Situation, dass ihre Hilfsangebo-
te kaum mehr angenommen werden, da die Jugendlichen iiberwiegend selbststindig

handeln mochten. Neben zahlreichen anderen Konflikten miissen sie die Wiinsche des
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Kindes weitgehend akzeptieren und dabei die sich meist in diesem Alter verschlechtern-
den Blutzucker- und HbA.-Werte hinnehmen. Sie miissen versuchen, einen Kompro-
miss zwischen zu wenig und zu viel Behiitung einzugehen und dabei auf eine altersge-

rechte Entwicklung Wert legen [Anderson et al. 1997; von Hagen et al. 2004].

In dem spiteren Jugendalter ergeben sich dann Probleme beziiglich Berufswahl und
Partnerschaft. Die Zukunftspldne miissen immer unter dem Aspekt des Diabetes ge-
macht werden, obwohl dank der flexiblen Therapieformen viele Einschrinkungen schon
vermindert wurden. Dennoch ist die Suche nach einem Arbeitsplatz fiir einen Diabetiker
durch Vorurteile und Auflagen immer noch schwieriger als fiir gesunde Gleichaltrige
[Hiirter et al. 2005k]. Auch hinsichtlich der sexuellen Entwicklung ist ein kompetenter
Ansprechpartner, zu dem der Jugendliche Vertrauen hat, sehr wichtig. Zu den alterstypi-
schen Problemen kommen noch krankheitsspezifische Schwierigkeiten hinzu, mit denen
der heranwachsende Diabetiker unter Umstinden iiberfordert sein kann [Guthrie et al.

2003].

2.2.5 Lebensqualitiit unter Insulinpumpentherapie

Zahlreiche Studien zeigen, dass die Therapieform beim jugendlichen Typ-1-Diabetes
einen erheblichen Einfluss auf die Lebensqualitit hat. Insgesamt konnte unter der inten-
sivierten Diabetestherapie eine hohere Lebensqualitdt als unter der konventionellen
Therapie festgestellt werden. Im Hinblick auf den Einsatz der Insulinpumpe untersuchte
Mednick unter Verwendung des IPTSQ (Insulin Pump Therapy Satisfaction Question-
naire) die Lebensqualitit diabetischer Kinder und deren Eltern und kam zu dem Ergeb-
nis, dass eine iiberwiltigende Zufriedenheit mit der Insulinpumpe bestand. Eine grof3e
Zufriedenheit ergab sich vor allem hinsichtlich der Flexibilitit beziiglich des Essens und
Schlafens. Auch viele andere Autoren konnten eine teilweise signifikante Verbesserung
der Lebensqualitit oder zumindest eine hohe Therapiezufriedenheit unter Insulinpum-
pentherapie beobachten. Valenzuela konnte in ihrer Studie zur HRQOL keine negativen
Faktoren finden und betont die Wichtigkeit der Unterstiitzung hinsichtlich der psycho-
sozialen Komponenten von Kindern mit Diabetes und deren Familie [Chantelau et al.
1997; Kaufman et al. 1999; Maniatis et al. 2001; Hanas 2002; de Borst et al. 2003;
Weintrob et al. 2003; McMahon et al. 2005; Mack-Fogg et al. 2005; Weinzimer et al.
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2005; Hanas et al. 2006; Sulli et al. 2006; Mednick et al. 2004; Juliusson et al. 2006;
Valenzuela et al. 2006; Battaglia et al. 2006].

Im Vergleich mit der “multiple daily insulin injections* (MDII) konnte Hoogma aller-

dings kein Unterschied zur CSII beziiglich der QoL feststellen [Hoogma et al. 2004].

In einer Studie von Weintrob et al. wiirden ungefihr zwei Drittel der untersuchten Kin-
der die Verwendung der CSII bevorzugen. Als Griinde gaben sie ebenfalls eine groBBere
Flexibilitdt hinsichtlich der Essenszeiten, aulerdem die geringere Anzahl von Injektio-
nen sowie eine bessere Stoffwechselkontrolle an [Weintrob et al. 2003]. Auf die Steige-
rung der Flexibilitit folgt eine angenehmere Lebensfiihrung. Die Kinder und Jugendli-
chen fiihlen sich der Therapie nicht mehr so sehr ausgeliefert und konnen viele Ent-
scheidungen wieder alleine treffen. Verstdndlicherweise ergibt sich daraus ein positiver
Einfluss auf die psychosoziale Entwicklung und damit auch auf die Lebensqualitit. Zu-
sitzlich wurden weniger Depressionen und Angste beobachtet. Das Wohlbefinden der
Kinder wirkt sich wiederum auf ein besseres Krankheitsmanagement aus [Rudolf et al.

1982; Shapiro et al. 1984; Davis 2003; O’Neil et al. 2005].

2.3 Diabeteswissen

Ein ausreichendes Wissen iiber die Erkrankung und deren Therapie stellt eine wesentli-
che Voraussetzung fiir jede Form der Diabetestherapie dar. Die meisten Therapiemal3-
nahmen sind von den Patienten eigenverantwortlich durchzufiihren und dariiber hinaus
haben sie durch Alltagshandlungen (z.B. Ess-, Trink- und Bewegungsverhalten), einen
grundlegenden Einfluss auf die Blutzuckerwerte. Dadurch liegt es auf der Hand, dass
Diabetiker iiber ein hinreichendes diabetesspezifisches Wissen verfiigen sollten. Des-
halb steht die Schulung zunehmend im Mittelpunkt der Therapie [Petermann 1992;
Standl 1994].

In zahlreichen Studien wurde der Zusammenhang zwischen dem Wissen iiber Diabetes
und der Stoffwechseleinstellung untersucht. Die Ergebnisse sind sehr unterschiedlich,
aber zusammenfassend ldsst sich deuten, dass ein addquates Wissen iiber die Erkran-
kung eine notwendige, aber nicht hinreichende Bedingung fiir das Erreichen einer
normnahen Stoffwechseleinstellung darstellt [Karlander et al. 1983; Thomas-Doberson

et al. 1993; Coates et al. 1996].
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Es ist jedoch bekannt, dass durch strukturierte Schulungen das diabetesspezifische Wis-
sen zumindest auf kurze Sicht deutlich verbessert werden kann [Schiel 1998; Norris
2001]. Dieses wird als Grundvoraussetzung fiir gute Therapieadhdrenz und damit fiir
erfolgreiche Blutzuckerkontrolle angesehen [Glasgow 1999]. Allerdings scheinen die
Verbesserungen der Blutzuckerkontrolle nur im Rahmen von integrierten Schulungs-
programmen erreichbar zu sein und nicht streng mit dem Diabeteswissen zu korrelieren

[Norris 2001].

Untersuchungen zum Diabeteswissen von Kindern und Jugendlichen sind zwar vielfal-
tig, aber sehr heterogen [Pontious 1996]. Die Daten weisen auf eine grof3e interindivi-
duelle Variabilitdt innerhalb der verschiedenen Altersgruppen hin [Brown 1985], stim-
men aber dahingehend iiberein, dass das technische Wissen schon im Alter von 9-10
Jahren weitestgehend dem Erwachsener entspricht [Eiser et al. 1985]. Allerdings bendo-
tigen die Heranwachsenden bis ins Jugendalter hinein Unterstiitzung hinsichtlich der
Einschidtzung von Mahlzeiten, Bewertung der Blutglukosekontrollen und Insulindosie-
rung [Wysocki et al. 1992]. Die Fihigkeiten der élteren Kinder diirfen nicht iiberschitzt
werden, weshalb eine schrittweise, an die Fertigkeiten der Jugendlichen angepasste U-
bergabe der Therapieverantwortung erfolgen sollte [Pontious 1996; Wysocki et al.
1996].

O’Neil zeigte in einer Studie mit 103 jugendlichen Diabetikern im Alter von 9-17 Jah-
ren, dass das Wissen iiber Diabetes von verschieden Faktoren beeinflusst wird. Zu die-
sen zdhlen beispielsweise das Alter bei Diagnosestellung, der Body-Mass-Index und die
selbst eingeschitzte Gesundheit. Die Autoren weisen aulerdem darauf hin, dass das be-
treuende Diabetes Team die Jugendlichen hinsichtlich einer hoheren Lebensqualitédt und
gutem Diabeteswissen unterstiitzen sollte, da diese Faktoren einen erheblichen Einfluss
auf das Krankheitsmanagement und die Compliance haben konnen [O’Neil et al. 2005].
Erwihnenswert ist auch eine Studie nach Pringle, in der beobachtet werden konnte, dass
sich der Spezialisierungsgrad der Praxis mit Schwerpunkt Diabetes signifikant positiv

auf die Blutzuckerwerte auswirkt [Pringle 1993].
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3 Methoden

3.1 Stichprobe

Die vorliegenden Daten und Ergebnisse sind Teil einer Studie, an der insgesamt 38 an
Diabetes mellitus Typ 1 erkrankte Jugendliche mitwirkten. Aus einer Gesamtzahl von
circa 200 Diabetikern des Dr. von Haunerschen Kinderspitals der LMU Miinchen wur-
den 2 Gruppen gebildet. Hinsichtlich den Variablen Alter, Geschlecht, Manifestations-
zeitpunkt und Diabetesdauer sollten die Teilnehmer sich moglichst dhnlich sein. Als
Untersuchungsmerkmal lag der Unterschied zwischen Kontroll- und Behandlungsgrup-

pe in der Therapieform.

Die Behandlungsgruppe bestand aus 20 Patienten, davon 9 Midchen und 11 Jungen,
welche in der Kinderklinik mit der Insulinpumpe (CSII) behandelt werden. Die Dauer
der Insulinpumpenanwendung war bei den Jugendlichen individuell verschieden. Der
Wechsel von der MDI zur CSII fand zwischen 3 und 8 Jahren (M = 5,2) vor der Unter-
suchung statt. Das Alter der Partizipanten lag bei der Umstellung zwischen 9 und 16
Jahren (M = 12,9). Als Indikation fiir den Wechsel galten beispielsweise ein ausgeprig-
tes Dawn-Phinomen, Insulinresistenz und néichtliche Hypoglykédmien. Voraussetzungen
waren eine hohe Motivation des Jugendlichen, eigenstindige Dokumentation, Beherr-
schen der KE-Berechnungen und die Fihigkeit zur Dezimalrechnung. Das Verstidndnis
der Technik sollte zumindest durchschnittlich sein und die praktische Durchfiihrung der
intensivierten Insulintherapie mit KE- und Korrekturfaktor moglich sein. Zur Vorberei-

tung auf den Wechsel wurde mit den Probanden ein intensives Training durchgefiihrt.

Als Kontrollgruppe wurden 18 Diabetiker unter intensivierter konventioneller Insulin-
therapie (ICT) befragt, davon 8 weibliche und 10 méinnliche. 3 Teilnehmer von ur-
spriinglich 19 Patienten fielen aufgrund Interesselosigkeit bzw. beruflicher Verpflich-

tungen aus, davon konnte fiir 2 allerdings wieder Ersatz gefunden werden.

Die weiteren Ausfithrungen und Ergebnisse werden sich ausschlieflich mit der Behand-

lungsgruppe beschiftigen.
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3.2 Praktischer Ablauf

Nach Zusendung einer schriftlichen Bitte um Teilnahme an der Studie mit allen erfor-
derlichen Informationen beziiglich der Untersuchung, wurde durch eine Diabetesberate-
rin des Diabetesteams der Dr. von Haunerschen Kinderklinik telefonisch zu den Teil-

nehmern Kontakt aufgenommen und ein Termin vereinbart.

An diesem Termin wurden dann zunichst die medizinischen Parameter, HbA,., Ge-
wicht, GroB3e und die Anzahl von schweren Hypoglykdmien erhoben sowie die aktuelle
Insulindosierung und eventuell aufgetretene Komplikationen erfragt. Im Anschluss sind
dann in einem explorativen semistrukturierten Interview die offenen Fragen beantwortet
worden. Zuletzt haben die Teilnehmer die Fragebogen zur Lebenszufriedenheit, den
Diabetes-Wissens-Test und den Insulin Delivery System Rating Questionnaire ausge-
fiillt oder mit nach Hause genommen. Zusétzlich wurden noch Ratings in Form fiinfstu-
figer Likert-Skalen beziiglich therapiespezifischer Aspekte durchgefiihrt. Die Reihen-
folge der zu bearbeitenden Fragebogen war nicht vorgegeben. Die gesamte Datenerhe-

bung dauerte, allerdings ohne vorgegebenes Zeitlimit, etwa 1-2 Stunden.

Die verwendeten Messinstrumente werden ausfiihrlich in den folgenden Kapiteln erldu-

tert.

3.3 Messinstrumente

3.3.1 Interview

Beim Interview wurden in explorativer, halbstandardisierter Form offene Fragen ge-
stellt. Den Probanden war es auch moglich Mehrfachantworten zu geben. Fiir die statis-
tische Auswertung wurden aus den Antworten, im Anschluss an die Gesamtdatenerhe-

bung, Kategorien gebildet und diese definierten Variablen zugeteilt.
Die folgenden Themenbereiche wurden erfragt:

® Demografische Daten: Alter, Schullautbahn / Ausbildung, Wohnsituation, Ab-
schluss/Beruf Eltern

e Freizeitbeschdftigung: Art, Anzahl in Std. / Woche, Sport, Umfang sportlicher Akti-

vitit
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Soziale Kontakte: Beziehung zu Familie, Anzahl sozialer Kontakte insgesamt und

pro Woche

Besonderheiten in Entwicklung: Operationen, Krankheiten, schwierige Lebensereig-

nisse, Bewiltigung

Diagnosestellung Diabetes: Erstmanifestation, Reaktionen Patient / Eltern, Zurecht-

kommen mit Therapie

Informationen iiber Diabetes: Schulungen, Selbsteinschidtzung, Informationen, For-

schung, Selbsthilfegruppen

Probleme mit Diabetes: Sorgen momentan / Zukunft, Problembewiltigung, Hilfs-

malBnahmen

Krankheitsmodell: Diabetesursache, Chancen durch Diabetes, Akzeptanz, Vergleich

mit Gleichaltrigen

Alltagsbelastungen: Anzahl Blutzuckermessungen / Bolusgaben / Arztbesuche, All-

tagsbeeinflussung, Gespriche iiber Erkrankung in Familie

Umfeld und Diabetes: wer vom Diabetes des Befragten weill, wer nicht und warum,

Reaktion der Mitmenschen
Wiinsche an Arzte / Klinik: Zufriedenheit, Anregungen

Therapiespezifische Fragen: Gedanken an Blutzucker, Informationen iiber Thera-

piemoglichkeiten, Hypoglykdmien, Hyperglykdamien, Schlafprobleme

Insulinpumpe: Anwendungsdauer, Entscheidungsfindung, Gewohnung, Umstellung,
Verdnderungen, Hauptverantwortlicher fiir Therapie, Korperstelle Pumpe, Flexibili-
téit, Zeitbedarf, Unterschiede zu friiher, Einschrankungen, wer von Pumpe weil3, wer
nicht und warum, Unterstiitzung, Lebensgefiihl, Aktivitit / Leistungsfihigkeit,

Angste, Essgewohnheiten, Rat an andere Diabetiker

Rating: dabei war jeweils eine Antwort auf einer fiinfstufigen Skala zu beantworten,

wobei 1 immer die negativste und 5 die positivste Antwortmoglichkeit war.

Therapiezufriedenheit

Vorbereitung auf Umstellung

Therapieschwierigkeit

Lebensqualitit hinsichtlich Flexibilitdt, diabetesspezifischen Sorgen
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- Verantwortungsbewusstsein

Die genauen Wortlaute sind dem Anhang zu entnehmen.

3.3.2 Fragebogen zur Lebenszufriedenheit

Der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ) von Fahrenberg soll relevante Aspekte

der Lebenszufriedenheit in folgenden 10 Bereichen erfassen [Fahrenberg et al. 2000]:

®  Gesundheit (FLZ-GES): ein hoher Skalenwert bedeutet Zufriedenheit mit dem eige-
nen Gesundheitszustand, der seelischen und korperlichen Verfassung und der Wider-
standskraft gegen die Krankheit. Dabei sind eventuell vorkommende Schmerzen

und Krankheiten mit eingeschlossen.

e Arbeit / Beruf (FLZ-ARB): Personen mit hohen Skalenwerten sind mit ihrer berufli-
chen Position, ihrem Erfolg und ihren Aufstiegsmoglichkeiten zufrieden. Sie finden
ihre Arbeit abwechslungsreich, haben keine beruflichen Zukunftsidngste und sind

den Anforderungen und Belastungen gewachsen.

e Finanzielle Lage (FLZ-FIN): ein hoher Skalenwert zeigt Zufriedenheit mit Ein-
kommen, Besitz und Lebensstandard an. Das gilt auch fiir Existenzsicherung, kiinf-
tige Verdienstmoglichkeiten und die Alterssicherung. Dementsprechend sind sie mit

den finanziellen Méglichkeiten fiir ihre Familie zufrieden.

e Freizeit (FLZ-FRE): Personen mit hohem Skalenwert sind sowohl mit der Linge als
auch mit dem Erholungswert ihres Feierabends und ihres Jahresurlaubs zufrieden.
Die fiir Hobbys und fiir nahe stehende Personen verfiigbare Zeit und insgesamt die

Abwechslung in der Freizeit werden positiv bewertet.

e Fhe / Partnerschaft (FLZ-EHE): ein hoher Skalenwert bedeutet Zufriedenheit mit
den wesentlichen Aspekten ihrer Ehe bzw. Partnerschaft: Anforderungen, gemein-
same Unternehmungen, Offenheit, Verstindnis und Hilfsbereitschaft, Zirtlichkeit

und Geborgenbheit.

® Beziehung zu eigenen Kindern (FLZ-KIN): hohe Skalenwerte korrelieren mir einer
insgesamt positiven Bewertung der Beziehung zu den eigenen Kindern. Dies betrifft
das Auskommen und die Freude mit den Kindern, ihr schulisches und berufliches

Fortkommen, aber auch Miihen und Kosten. Mit dem Einfluss auf ihre Kinder, ge-
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meinsamen Unternehmungen und mit der entgegengebrachten Anerkennung sind sie

zufrieden.

e FEigene Person (FLZ-PER): hohe Skalenwerte korrelieren mit einer Zufriedenheit in
mehreren Aspekten ihrer Person: dulleres Erscheinen, Fihigkeiten, charakterliche
Eigenart, Vitalitit und Selbstvertrauen, auBBerdem bisherige Lebenseinschitzung und

das Auskommen mit anderen Menschen.

o  Sexualitat (FLZ-SEX): Personen mit hohen Skalenwerten bewerten ihre korperliche
Attraktivitét positiv und sind insgesamt mit ihren sexuellen Kontakten und Reaktio-
nen zufrieden. Dariiber hinaus konnen sie unbefangen iiber Sexualitiit sprechen, und

es herrscht eine sexuelle Harmonie mit dem Partner.

e Freunde, Bekannte, Verwandte (FLZ-BEK): ein hoher Skalenwert driickt eine Zu-
friedenheit mit sozialen Beziehungen, wie mit Freunden, Bekannten, Verwandten
oder Nachbarn aus. Positiv bewertet werden auch die soziale Unterstiitzung, die so-
zialen Aktivitdten und das gesellschaftliche Engagement sowie allgemein die Hiu-

figkeit des Umgangs mit anderen.

o  Wohnung (FLZ-WOH): Personen mit hohem Testwert sind mit Grof3e, Zustand, La-
ge, Anbindung an Verkehrsmittel, Larmbeldstigung und Kosten ihrer Wohnung zu-

frieden.

Diese 10 Subskalen umfassen jeweils 7 Items. Diese Items reichen von ,,sehr unzufrie-
den* bis ,,sehr zufrieden*, und es muss jeweils eine zutreffende Antwort angekreuzt
werden. Neben der Erfassung der Zufriedenheit in diesen verschiedenen Lebensberei-
chen ermoglicht der Fragebogen als Summenwert von 7 Skalen (FLZ-SUM, s.u.), die
allgemeine Lebenszufriedenheit abzuschitzen (ausgelassen: Arbeit / Beruf, Ehe / Part-
nerschaft, Beziehung zu eigenen Kindern). Als Normen liegen anhand einer bevolke-
rungsrelevanten Erhebung (2.870 Personen, Alter von 14-92 Jahren) sowohl Daten hin-
sichtlich der Gesamtstichprobe als auch nach geschlechts- und altersspezifischen Ge-
sichtspunkten vor.

In der vorliegenden Studie blieben die Subskalen ,,Beziehung zu den eigenen Kindern*
und ,,Ehe und Partnerschaft* unberiicksichtigt, da zum Zeitpunkt der Untersuchung kei-
ner der Befragten eigene Kinder hatte und nur wenige angaben in einer festen Bezie-

hung zu leben.
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Allgemeine Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM): Personen mit einem hohen Skalenwert
sind iiberdurchschnittlich zufrieden in den Lebensbereichen der verwendeten 7 Variab-
len. Unzufriedenheit in speziellen Aspekten wird durch Zufriedenheit in anderen Berei-

chen kompensiert [Fahrenberg et al. 2000].

Am Schluss des FLZ werden noch die wichtigsten demografischen Daten abgefragt, um

diese hinsichtlich der Normen und der Interpretation beriicksichtigen zu konnen.

Der Proband sollte bei der Beantwortung iiber ausreichend Deutschkenntnisse verfiigen,
motiviert sein und keiner Zeitbegrenzung unterliegen. Ausgelassene Items wurden bei
der Auswertung mit dem Punktwert 4 berechnet, allerdings sollte pro Bereich nicht

mehr als eine Antwort fehlen, und insgesamt nicht mehr als 7.

Die Auswertung erfolgt durch einfache Auszidhlung, dabei wird ,,sehr zufrieden* mit der
hochsten Punktzahl 7 bewertet. Daraus ergibt sich fiir hohere Werte grundsitzlich eine
hohere Zufriedenheit. Nach Umwandlung der Rohwerte in Standardwerte kann ein Ver-

gleich mit Normen vorgenommen werden [Fahrenberg et al. 2000].

3.3.3 Insulin Delivery System Rating Questionnaire (IDSRQ)

Dieser von Peyrot & Rubin entwickelte Fragebogen beschiftigt sich mit der Priifung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit und der Zufriedenheit mit dem jeweiligen Insu-
linverabreichungssystem. Dieser Fragebogen enthilt sieben Multi-Item-Subskalen [Pey-

rot & Rubin 2005]. Diese beziehen sich auf folgende Themenbereiche:

* “treatment satisfaction”: Diese Skala beschiftigt sich mit der Frage, wie zufrieden
der Patient mit seinem derzeitigen Insulinverabreichungssystem ist. Die 4 Antwort-
moglichkeiten reichen von ,,iiberaus zufrieden* iiber ,,sehr zufrieden* und ,,ziemlich
zufrieden® bis ,,nicht sehr zufrieden®. Beispielfragen sind: wie praktisch ist es?, wie
einfach ist die Insulingabe?, wie schmerzhaft ist es?, wie kompliziert ist es? und wie

grof} die Unsicherheit iiber die verabreichte Menge ist.

e “treatment interference with daily activities”: Die Hauptfrage bei der zweiten Sub-
skala ist, wie sehr das Insulinverabreichungssystem folgende Bereiche beeinflusst:
Kleiderwahl, Schlaf, Essen, Sport, Sexualitit und Reisen. Die zur Verfiigung ste-

henden Antworten sind: ,,sehr®, ,,etwas®, ,,ein bisschen* und ,,iiberhaupt nicht*.
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e “clinical efficacy”: es wird erfragt, in welchen Bereichen das Insulinverabreichungs-
system hilfreich ist. Beispielitems sind: gute Blutzuckerwerte zu bekommen, Stabili-
tiat der Blutglukose, Vermeidung von Arztbesuchen und Krankenhausaufenthalten
aufgrund schlechter Stoffwechselkontrolle sowie Verhinderung einer Gewichtszu-
nahme. Als Antworten standen zur Auswahl: ,,exzellent, ,,sehr gut®”, ,,gut®, ,ausrei-

chend* und ,,wenig*.
Diese drei Subskalen beinhalten Fragen zum spezifischen Insulinverabreichungssystem.
Die folgenden drei Subskalen beziehen sich hingegen auf allgemeine Fragen:

e “diabetes worries*“: der Teilnehmer soll bei dieser Skala beantworten, wie oft er sich
iiber folgende Bereiche Sorgen macht: Komplikationen, Blutzucker, zu Hause allei-
ne sein, Reisen. Zur Auswahl standen die Antwortkategorien ,,immer*, ,,regelméi-

Big*, ,,manchmal®, ,,selten oder ,,nie*.

e “social burdens*: beurteilt werden soll, welche Aussagen zutreffen: Familie/Freunde
machen sich Sorgen iiber die Blutzuckerwerte, Familie/Freunde miissen beim Dia-
betes helfen, der Arzt meint, du kiimmerst dich nicht gut um Diabetes und du musst
oft zum Arzt, weil er dir helfen muss, sich um den Diabetes zu kiimmern. Der Be-
fragte hat folgende Antwortmoglichkeiten: ,,immer®, ,regelmafig®, ,,manchmal®,

,.selten® oder ,,nie*.

e “psychological well-being”: bei dieser Subskala soll der Studienteilnehmer beant-
worten, wie oft er negative und positive Gefiihle beziiglich Energie, guter Stim-
mung, Korperkontrolle, Angst, Uberforderung und Selbstzweifeln hat. Er hatte die
Auswahl an folgenden Antworten: ,,immer*, ,regelmifBig®, ,,manchmal®, ,selten‘

oder ,,nie”.

Die letzte Subskala beschiftigt sich mit der allgemeinen Priferenz fiir eine bestimmte
Behandlungsmethode: “overall preference. Diese Subskala beinhaltet vier Fragen.
Zwei reprasentieren den Grad der Priferenz. Dazu gehoren die Fragen, ob der Befragte
den Wunsch hat zu einem anderen Verabreichungssystem zu wechseln und wie der Teil-
nehmer sein derzeitiges System mit vorhergegangenem vergleichen wiirde (nur von Per-
sonen beantwortet, auf die das zutrifft). Weitere zwei Fragen beschéftigen sich mit den
Dimensionen der allgemeinen Zufriedenheit mit der Therapieform und ob der Teilneh-

mer sein Verabreichungssystem weiterempfehlen wiirde.
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3.3.4 Diabetes-Wissens-Test

Dieser speziell fiir Typ-1-Diabetiker entwickelte Fragebogen von Roth, wurde in der
vorliegenden Untersuchung zur Ermittlung des vorhandenen Wissens iiber Diabetes
verwendet. Dieser Test versucht, wichtige Wissens- und Behandlungsaspekte des Typ-1-
Diabetes abzufragen, die eine Person mit Diabetes fiir die Durchfithrung ihrer Therapie
benotigt [Roth et al. 1996]. Er eignet sich neben der Uberpriifung des individuellen
Wissensstands auch zur Planung von SchulungsmaBnahmen. Er kann auch direkt zur
Schulung eingesetzt werden, da die Auseinandersetzung mit den richtigen und falschen
Antworten bereits einen Einstieg in die Schulung bedeutet. Dariiber hinaus kann er den
individuellen Wissensstand von Erkrankten, Angehorigen und Behandelnden iiberpriifen
und zusitzlich durch den Vergleich mit einer altersgerechten Normstichprobe die Ein-
schitzung des eigenen Kenntnisstandes ermoglichen. Dafiir liegen T-Normen und Pro-
zentriange fiir Jugendliche und Erwachsenen mit Typ-1-Diabetes von 12—14 Jahren (N =
202), 15-20 Jahren (N = 232), 21-30 Jahren (N = 178), 31-50 Jahren (N = 154) und
51-72 Jahren (N = 308) vor. Uberdies eignet er sich zur Qualitiitssicherung von Schu-

lungen und zum Vergleich verschiedener Schulungsmafinahmen.

Der Test steht jugendlichen und erwachsenen Typ-1-Diabetikern ab 12 Jahren, Eltern
von Kindern mit Typ-1-Diabetes und Behandler/innen von Personen mit Typ-1-Diabetes
zur Verfiigung. Er liegt in einer Kurzform mit 30 Items und in einer Langform mit 66
Items vor. Beide beinhalten 11 Bereiche, die das wesentliche Theorie- und Handlungs-

wissen abdecken, das fiir eine addquate Behandlung erforderlich ist.
Die 11 Wissensbereiche umfassen folgende Themen:

e Ursachen und Pathophysiologie: dieser Bereich priift das vorhandene Wissen iiber
die Entstehungsursachen und grundlegenden physiologischen Aspekte des Diabetes.

Auch iiber die Grundziige der Vererbung sollte der Proband Bescheid wissen.

e Insulin und Insulinwirkung: hier wird das Wissen iiber die Herkunft und Funktion
vom Hormon Insulin sowie iiber die verschiedenen Insulinarten und ihrer Wir-
kungsdauer abgefragt. Auf das Verstidndnis des Spritz-Ess-Abstandes wird mit zwei

Fragen besonderen Wert gelegt.

e Insulininjektion und —Lagerung: auch sollten die Befragten wissen, dass Insulin nur
eine begrenzte Haltbarkeit aufweist, keinen extremen Temperaturen ausgesetzt wer-

den sollte und Verzogerungsinsuline nicht geschiittelt werden diirfen. Hinsichtlich
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der moglichen Spritstellen und der praktischen Durchfithrung muss der Diabetiker
ausreichend aufgeklért sein. Auch die aus der Anwendung folgenden Wirkungen
miissen beachtet werden (z.B. geringere Insulindosis durch zu schnelles Herauszie-

hen der Spritze aus der Haut, Wirkungsverminderung an verhérteten Stellen).

Erndhrung: dieser Bereich beschiftigt sich mit den Besonderheiten der addaquaten
Erndhrung von Diabetikern. Eine Voraussetzung ist die Fiahigkeit zur Berechnung
der Grundnahrungsstoffe, vor allem des Kohlenhydratanteils sowie die Zusammen-
setzung und Blutzuckerwirksamkeit der Nahrungsmittel. Als MaBeinheit fiir die Be-
rechnung kohlenhydrathaltiger Nahrungsmittel hat sich die Broteinheit (BE) durch-
gesetzt. Den Unterschied zwischen ,,schnell* und ,,Jangsam‘ wirkenden Nahrungs-
mitteln, welche fiir die Blutzuckerwirksamkeit mageblich sind, sollte der Betroffe-
ne kennen. Auch die Bedeutung von SiiBstoffen, Zuckeraustauschstoffen und ver-

schiedenen Getrinken sollte klar sein.

Korperliche Bewegung: grundsitzlich hat korperliche Betdtigung in Abhédngigkeit
von der Blutzuckerausgangslage, dem Insulinspiegel, der Insulinempfindlichkeit,
der Art, Dauer und dem Ausmal} der Belastung, dem Trainingszustand, der Tages-
form und den zirkadianen Rhythmen, sowohl Auswirkungen auf den Blutzucker als
auch auf den Insulinbedarf. Diese Einflussfaktoren sind schwer abzuschitzen und
konnen zu erniedrigten oder erhohten Blutzuckerwerten fithren. Deshalb iiberpriift
dieser Bereich die Kenntnisse hinsichtlich der blutzuckersenkenden Effekte auf den
Stoffwechsel bei korperlicher Aktivitit, der GegenmaBBnahmen (z.B. Verringerung
der Insulindosis oder hoherer Kohlenhydrataufnahme), dem Sportverbot bei hohem
Blutzucker oder Acetonausscheidung, den Auswirkungen von langdauernden Belas-

tungen und den Einschriankungen beziiglich der Sportarten.

Stoffwechselkontrolle: als wesentliche Voraussetzung fiir die Insulintherapie wird
hier erfragt, ob man in der Lage ist, Stoffwechselstorungen anhand von Blutzucker-,
Harnzucker- und Acetonselbstkontrollen rechtzeitig zu erkennen und die Insulindo-
sierung zu iiberpriifen. Der Umgang mit den zur Verfligung stehenden Teststreifen

sollte problemlos moglich sein.

Hyperglykdmie: Griinde und Vermeidung von erhohtem Blutzucker sind Thema die-
ses Items. Dazu sind auch Kenntnisse iiber die normalen Werte notwendig. Warnzei-

chen sind z.B. Durst, stindiger Harndrang oder Miidigkeit. Sie miissen zuverlédssig
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erkannt werden. Erfragt wird auch der Mechanismus einer Ketoazidose und deren
Symptome, wie Ubelkeit, Erbrechen, Muskelschwiche, Kriampfe sowie eine er-
schwerte und tiefe Atmung. Besteht schon ein erhohter Blutzucker oder gar eine A-
cetonausscheidung im Urin, muss mit energischen GegenmalBnahmen dieser Zu-

stand beseitigt werden konnen (z.B. zusitzliche Insulingabe und Fliissigkeitsersatz).

Hypoglykdmie: auch die vielfdltigen Ursachen einer Unterzuckerung (Blutzucker-
werte unter S0mg/dl) sowie die dazugehorigen Symptome wie Schwitzen, Zittern,
Herzklopfen, HeiBhunger, Sehstérungen, Unruhe und Konzentrationsstorungen bis
hin zur Bewusstlosigkeit miissen frithzeitig erkannt und behandelt werden konnen.
Diabetiker sollten deshalb immer schnell resorbierbare Kohlenhydrate mit sich fiih-
ren und ihr soziales Umfeld iiber geeignete GegenmalBnahmen aufkldren. Auch wird
verlangt, die Folgen von leichten Hypoglykdmien verantwortungsvoll abschétzen zu
konnen (Autofahren, Stiirze). Die Anwendung des im Notfall zu spritzenden Gluka-

gons darf fiir Angehorige kein Problem darstellen.

Erkrankungen: Erkrankungen wie Fieber, Durchfall, Appetitlosigkeit oder Erbre-
chen stellen den Diabetiker vor weitere Herausforderungen der Stoffwechselkontrol-
le. Durch eine erhdhte Korpertemperatur wird vermehrt Energie verbrannt und es
gehen Fliissigkeit sowie wichtige Elektrolyte verloren. Die Folge ist ein verdnderter
Insulinbedarf, im Sinne einer verminderten Wirksamkeit mit erhohten Blutzucker-
werten. Fiir den Diabetiker bedeutet dies, eine vermehrte Kontrolle der Blutzucker-
werte und gegebenenfalls eine erhohte Insulindosis sowie bei Bedarf eine ausrei-
chende Fliissigkeits- und Elektrolytsubstitution, bei Erbrechen die Aufnahme von
leicht verdaulichen Kohlenhydraten und bei linger bestehendem Durchfall zusitz-

lich ballaststoffarme Kost zu sich nehmen.

Anpassungen: dieser Bereich tiberpriift die Fertigkeit, zur guten Steuerung des Blut-
zuckers, die Insulindosis der aktuellen Stoffwechselkontrolle anzupassen. Abgefragt
werden besondere Situationen und Probleme der Diabetestherapie wie z.B. Dawn-
Phinomen, erhohte Blutzuckerwerte nach dem Frithstuck und Hyperglykédmien vor

dem Abendessen mit deren moglichen Ursachen und Gegenmafnahmen.

Folgeschdiden: hier werden die Kenntnisse iiber die diabetesspezifischen Folgeer-
krankungen und deren Prédvention erfasst. Eine der Hauptursachen fiir die Entwick-

lung der Spitschéaden ist die chronische Hyperglykdmie. Daher sollte dem Diabeti-
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ker klar sein, dass eine normnahe Blutzuckereinstellung wesentlich zur Vorbeugung
beitrdgt. Auch das Wissen iiber zusitzliche Risikofaktoren wie Rauchen, erhohtem
Blutdruck und hohe Blutfettwerte miissen vom Patienten kontrolliert und gegebe-

nenfalls behandelt werden.

Von den zur Verfiigung stehenden drei Antworten sind entweder eine, zwei oder alle

drei richtig. Fiir die Auswertung stehen Schablonen zur Verfiigung, und sie kann entwe-

der auf der Ebene aller Einzel-Antwortalternativen oder auf Itemebene erfolgen.

In der vorliegenden Untersuchung wurde die Kurzform DWT: Typ-I-K erhoben, wel-

cher bei gleich bleibenden Testgiitekriterien, besser fiir den klinischen Alltag geeignet

ist, und in einem kiirzeren Zeitrahmen beantwortet werden kann [Roth et al. 1996].

3.3.5 Maedizinische Variablen

Zusitzlich zu den am Untersuchungstag erhobenen medizinischen Parametern (siehe

3.2) liegen noch die folgenden medizinischen Daten iiber einen Zeitraum von etwa

sechs Jahren vor:

HbA . in %
Gewicht in kg
Grofle in cm

Insulindosis in IU/kg/d: Bedarf von Insulin gemessen in Internationalen Standard-

einheiten von einer Person pro Kilogramm ihres Korpergewichts pro Tag

Anzahl von schweren Hypoglykidmien: die Versuchspersonen sollten berichten, wie
oft sie im vergangenen halben Jahr einen Zustand von schwerer Unterzuckerung er-
litten hatten. Aufgrund der wenigen Nennungen wurde diese Variable nicht niher

betrachtet.

Body-Mass-Index (BMI). Gesamtkorpermasse gemessen in Korpergewicht (kg) di-
vidiert durch die Korpergrole (Meter) zum Quadrat. WHO Einteilung: Unterge-
wicht < 18,5, Normalgewicht 18,5-24,9, Ubergewicht (Praadipositas) 25,0-29,9, ab
30,0 manifestes Ubergewicht (Einteilung in 3 Graden). Bei Kindern- und Jugendli-
chen ist die Beurteilung des BMI komplexer, da bei der Beurteilung sowohl alters-
physiologische Verdnderungen der Fettmasse als auch der fettfreien Masse beriick-

sichtigt werden miissen. Daher existieren fiir verschiedene Altersgruppen deutscher
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Kinder Referenzwerte, beriicksichtigt nach Geschlecht. Diese sind in Perzentilen-
kurven grafisch darzustellen. Unter Verwendung der Perzentilenkurven lésst sich
dann angeben, wie viel Prozent der untersuchten Personen einen kleineren bzw. gro-

Beren BMI haben [http://www.mybmi.de; Kromeyer-Hausschild et al. 2001].

e standardisierter Body-Mass-Index (SDS-BMI): Anhand der jeweiligen Altersgrup-
pen wird der Patienten-BMI-Mittelwert entsprechend der Standardabweichung der
Norm berechnet. SDS = Standard Devation Score [Usicenko 2000; Kromeyer-
Hausschild 2001].

Die Daten wurden zu sieben nicht dquidistanten Zeitpunkten erhoben. Wihrend zu den
ersten sechs Messungen das Alter des Patienten auf den Monat genau vorliegt, wurde
bei der siebten Messung auf Jahre gerundet. Des Weiteren variiert der Abstand von der
sechsten zur siebten Untersuchung bei den einzelnen Personen verhéltnisméBig stark im
Vergleich mit den anderen zeitlichen Differenzen. Die dritte Messung entspricht dem

Zeitpunkt der Pumpeneinsetzung.
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4  Ergebnisse

4.1 Interview

4.1.1 Demografische Daten

Insgesamt nahmen an der Untersuchung N = 20 Personen teil, davon 9 Midchen und 11

Jungen im Alter von M = 17,60 (SD = 2,501) Jahren.

Bei der Frage nach der Schullaufbahn machten die Teilnehmer folgende Angaben: kei-
ner ging zum Zeitpunkt der Untersuchung in die Hauptschule, 10% besuchten die Real-
schule, 35% gingen auf ein Gymnasium, 20% befanden sich in einer Ausbildung, ein
Teilnehmer studierte, 15% gaben an zu arbeiten, ein Jugendlicher war arbeitslos und

10% absolvierten gerade ein Praktikum.

Beziiglich der Wohnverhiltnisse gaben 70% an, bei ihren Eltern zu wohnen, 20% leben

bei nur noch einem Elternteil und 10% alleine.

15% haben keine Geschwister, 35% einen Bruder oder Schwester, 40% zwei und 10%

insgesamt drei.

Die Viter der untersuchten Personen waren im Durchschnitt M = 50,6 Jahre alt, 2 sind
schon verstorben. 20% von ihnen haben einen Hauptschulabschluss, 40% eine mittlere
Reife, 35% Abitur und einer der Viter hat ein Fachabitur. 94,4% der Viter sind berufs-
tétig.

Das Alter der Miitter lag im Mittel bei M = 46,05 Jahren. Bei ihnen haben 30% einen
Hauptschulabschluss, 35% eine mittlere Reife und ebenfalls 35% das Abitur. Insgesamt
sind 60% berufstitig.

4.1.2 Freizeitbeschiftigung

Die Probanden gaben an im Durchschnitt 37,3 (SD = 8,886) Stunden Freizeit pro Woche

zu haben.

Die Angaben beziiglich der spezifischen Unternehmungen konnen Abbildung 6 ent-

nommen werden.
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Abbildung 6: Prozentuale Angaben der Teilnehmer zur Fragestellung nach den Unternehmun-

gen in der Freizeit

Auf die Frage nach dem Umfang ihrer sportlichen Aktivitit gaben 40% der Teilnehmer

an ofter als dreimal pro Woche, 45% ein- bis zweimal und 15% selten Sport zu treiben.

Die unterschiedlichen Sportarten sind in Abbildung 7 angegeben.
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Abbildung 7: Prozentuale Angaben der Probanden nach der Art ihrer sportlichen Aktivititen

4.1.3 Sozialkontakte

30% der Studienteilnehmer bewerteten die Beziehung zu ihren Eltern als sehr gut, 55%
als gut und 15% beschrieben die Beziehung als normal bzw. neutral. Pro Woche betrug
die durchschnittliche Anzahl der Sozialkontakte im Mittel M = 5,25 (SD = 2.099). 65%

gaben an, zahlreiche soziale Kontakte zu haben und 35% nur wenige.
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4.1.4 Besonderheiten in der bisherigen Entwicklung

Die Diabetespatienten wurden zu fritheren Erkrankungen und bereits erfolgten Operati-

onen befragt, welche Abbildung 8 und 9 zu entnehmen sind.
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Abbildung 8: Prozentuale Angaben von Erkrankungen im bisherigen Krankheitsverlauf
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Abbildung 9: Prozentuale Angaben von Operationen im bisherigen Krankheitsverlauf

Die Patienten wurden auflerdem zu ihren bisherigen schwierigen Lebensereignissen be-

fragt. Deren Auflistung und ihre Bewiltigung finden sich in Abbildung 10 und 11.

Insgesamt waren es im Mittel M = 0,55 (SD = 0,605) schwierige Lebensereignisse, die

den Teilnehmern widerfuhren.
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Abbildung 10: Prozentuale Angaben schwieriger Lebensereignisse
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Abbildung 11: Hilfe zur Bewiltigung schwieriger Lebensereignisse in Prozent

4.1.5 Diagnose Diabetes
Das durchschnittliche Erstmanifestationsalter lag bei M = 7,1 (SD = 4,038).

Als Reaktion auf die Diagnosestellung gaben 40% Unwissenheit an, 20% konnten sich
daran nicht erinnern, 15% hatten Angst, geschockt waren 25% und 15% konnten sich

noch an den Krankenhausaufenthalt erinnern.

FolgendermaBen beschrieben die Teilnehmer die Reaktion der Eltern: 70% waren erst
einmal geschockt, 15% waren gefasst, ein Proband wollte es nicht wahrhaben und 15%
setzten sich mit dem Thema auseinander. Dabei traten noch 20% der Diagnose Diabetes
mellitus mit Sorgen entgegen und ein Teilnehmer reagierte mit Unwissenheit. Bei 15%
konnten sich die Kinder und Jugendlichen an die Reaktion der Eltern nicht mehr erin-

nern.

62



Ergebnisse

Das anfingliche Zurechtkommen mit der Therapie klappte laut Aussagen der Befragten
bei 15% der Kinder und bei 77,8% der Eltern gut. Ein schlechtes Zurechtkommen ergab
sich bei 10% der Patienten und bei 16,7% der Eltern. Nicht erinnern konnte sich ein
Teilnehmer und 5,6% der Eltern. AuSerdem waren 70% der Befragten anfangs noch auf

die Hilfe der Eltern angewiesen.

4.1.6 Informationen iiber Diabetes

Insgesamt wurden von den Diabetespatienten im Durchschnitt M = 4,55 (SD = 5,094)

Schulungen besucht.

Die Antworten auf die Frage wie sich die Probanden iiber die Krankheit informieren
und wo sie sich iiber die aktuelle Forschung Wissen verschaffen, finden sich in den Ab-

bildungen 12 und 13.
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Abbildung 12: Prozentuale Angaben zu Informationsquellen iiber Diabetes
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Abbildung 13: Prozentuale Angaben iiber die Art der Informationen iiber die aktuelle For-

schung
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Ihr eigenes Wissen iiber Diabetes bewerteten 30% als sehr gut, 50% als gut und 20%

stuften ithr Wissen als ausreichend ein.

15% der Teilnehmer besuchten eine Selbsthilfegruppe, 65% taten dies nicht, 15% hatten

schon einmal eine besucht und ein Jugendlicher war daran interessiert.

4.1.7 Probleme mit Diabetes

Die Studienteilnehmer wurden des Weiteren zu ihren momentan groBiten Sorgen oder
Befiirchtungen in Bezug auf Diabetes befragt. 25% gaben an, sich iiber schlechte Werte
Sorgen zu machen und ein Proband iiber Hypoglykédmien. 10% befiirchteten, dass ihnen
die Pumpe wieder weggenommen werden konnte und 10% machten sich Gedanken iiber
eventuelle technische Probleme mit der Pumpe. Weitere 25% gaben an, in ihrem Alltag
beeinflusst zu werden, 10% plagt eine Lustlosigkeit und 40% haben sich zum Untersu-

chungszeitpunkt keine Sorgen gemacht und keine Befiirchtungen gehabt.

Zukiinftigen Sorgen in Bezug auf Diabetes machen sich 70% iiber die Spitfolgen, je-
weils ein Studienteilnehmer befiirchtet Berufsprobleme und Probleme mit der Schwan-
gerschaft und ein Proband hat Angst die Krankheit zu vererben. Uber schlechte Werte
sorgen sich 10%, dass ihre Krankheit nicht geheilt werden kann, nehmen 15% an. Bei
beiden Fragestellungen waren wiederum mehrere Antworten moglich. Um diese Sorgen
zu bewiltigen, gaben 35% an, sich um aktives Losen der Probleme zu bemiihen, 20%
halfen Gespriache und 50% machten keine speziellen Angaben. Abbildung 14 zeigt, wo-

her die Teilnehmer Hilfestellung zur Problemlosung bekommen.

100%:-
80%
60%
40%
20%
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Familie Freunde Diabetesber keine Hilfe bekommt

nétig keine Hilfe

Abbildung 14: Angaben iiber die Hilfen zur Problemldsung

Auf die Frage, ob mehr Hilfe benétigt wiirde, antworteten 15% mit ,,ja*.
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4.1.8 Krankheitsmodell

Im Folgenden sollte das personliche Krankheitsmodell der Patienten exploriert werden.
Es wurde zuerst die Frage nach der Ursache fiir den Diabetes gestellt. Unter dem As-
pekt, dass mehrere Antwortmoglichkeiten gegeben wurden, antworteten 25%, dass die
Krankheit erblich sei, 10% gehen davon aus, Diabetes mellitus aufgrund einer Impfung
bekommen zu haben, 35% sehen die Ursache in einer Infektionskrankheit, 10% denken
Diabetes sei eine Autoimmunerkrankung und ein Jugendlicher gab als Grund eine Sto-
rung der Bauchspeicheldriise an. Weitere 45% denken, dass die Erkrankung Schicksal
ist und 15% konnten keine Erkldrung abgeben.

Es wurde auBBerdem danach gefragt, ob die Kinder und Jugendlichen ihre Krankheit in
irgendeiner Beziehung als Chance sehen. Darauf antworteten 50% mit ,,ja*. In welcher

Hinsicht Diabetes von den Teilnehmern als Chance gewertet wurde, zeigt Abbildung 15.
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Abbildung 15: Angaben der Patienten in Prozent auf die Frage, in welcher Beziehung sie Dia-

betes als Chance begreifen

Auf die Frage, was ihnen geholfen hitte, die Erkrankung besser zu akzeptieren, antwor-
teten 45%, dass die Familie eine grof3e Stiitze war, 15% taten Gespréche gut, 40% haben
sich durch den Alltag allméhlich damit abgefunden bzw. durch die problemlose Alltags-
bewiltigung Diabetes gut akzeptieren konnen, einem Probanden hat es geholfen, sich
mit anderen zu vergleichen und 10% konnten die Krankheit durch einen Arzt besser

bewiltigen.

Reifer und verantwortungsbewusster als Gleichaltrige fiihlten sich 50% der Befragten,

ein Jugendlicher sprach auch von mehr Zuverlédssigkeit. Besser auf ihre Gesundheit zu
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achten meinten 20%, wobei dies 15% nur in Bezug auf ihre Krankheit empfanden. Ins-
gesamt verneinten 40% die Frage ob sie sich reifer und verantwortungsbewusster fiihl-

ten.

4.1.9 Alltagsbelastung durch Diabetes

Beziiglich ihrer alltiglichen Belastung durch Diabetes und der Therapie wurden die
Teilnehmer gefragt, wie oft am Tag sie ihren Blutzucker messen. Dabei lieB sich ein
Mittelwert M = 5,15 (SD = 1,089) ermitteln. Im Durchschnitt gehen die Beteiligten M =
4,84 (SD = 2,609) mal pro Jahr zum Arzt. Auf die Frage nach der Menge der Bolusga-
ben pro Tag, antworteten 30% der Patienten sie wiirden sich bei Bedarf einen Bolus ge-
ben, 25% zu den Mahlzeiten, 35% antworteten mit der Anzahl 3-6 mal pro Tag, 10% 8-

10 mal und ein Klient bis zu 30 mal am Tag.

Erfreulicherweise fiihlte sich keiner der Patienten in seinen Alltag vollkommen beein-

trachtigt. Die Antwort ,teilweise* gaben 65% und immerhin 35% ,,gar nicht®.
Im Alltag eingeschrénkt fiihlte sich ein Teilnehmer, 22% ,,manchmal‘ und 55% ,,nie*.

Gespriche zuhause iiber die Erkrankung fanden in der Experimentalgruppe zu 30% tig-
lich statt, bei 65% nur bei Problemen oder zu aktuellen Anlédssen, 20% sprechen nur

selten und 10% nie iiber Diabetes.

4.1.10 Umfeld und Diabetes

Hier wurden die Studienteilnehmer gebeten anzugeben, welche Personen oder Gruppen
von ihrem Diabetes wiissten. 95% gaben alle Menschen in ihrem Umfeld an, bei einem

Probanden waren es nur die Familie und die Freunde.

AuBerdem sollten sie noch angeben, wer nicht von ihrer Krankheit wiisste. Auf diese
Frage antworteten 70%, dass alle davon wiissten, ein Teilnehmer von ihnen verschwieg
es aber den Lehrern bzw. Vorgesetzten. Auch meinten 25% der Patienten, fliichtigen

Bekannten nichts davon zu erzihlen.

Aus Abbildung 16 lassen sich die verschiedenen Reaktionen ablesen, welche die Be-
fragten angaben erfahren zu haben, als ihr soziales Umfeld von ihrer Erkrankung erfah-

ren hat.
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Abbildung 16: Angaben der Teilnehmer in Prozent auf die Frage, wie Andere auf ihre Krank-

heit reagiert haben

4.1.11 Wiinsche an Arzte / Klinik

Von den insgesamt 85% der Befragten, die sich noch in der Haunerschen Kinderklinik
in Behandlung befinden, sind 85% mit der Behandlung zufrieden. 10% sind mit ihren
derzeitigen HbA.-Werten unzufrieden, eine Patient fiihlt sich manchmal unverstanden
und ein weiterer plant aufgrund des Alters einen Wechsel von der Klinik in eine Praxis,
und bemiingelt es gebe zu wenig spezialisierte Arzte. Von den 15% der nicht mehr an
der Klinik behandelten, sind 10% mit ihrer Behandlung zufrieden, ein Jugendlicher ist

es nicht, war es aber in der Haunerschen Kinderklinik.

Als Wiinsche an die Klinik gab ein Proband an, er hitte gerne die Moglichkeit 6fters zu
anderen gleichaltrigen Diabetespatienten Kontakt aufzunehmen, und einer wiinscht sich

eine neue Insulinpumpe.

Alle Teilnehmer erhielten ihrer Meinung nach genug Informationen iiber ihre Thera-

piemoglichkeiten.

4.1.12 Therapiespezifische Variablen
4.1.12.1 Allgemein

In der Gruppe der Insulinpumpenanwender machen sich 40% tédglich Gedanken iiber
den Blutzucker und das M = 9,5 (SD = 8,783) mal pro Tag. Davon denken 53,3% beim
Messen der Blutglukose, 73,3%, wenn sie Symptome haben und 53,3% zu den Mahlzei-

ten an ihren Blutzuckerwert.
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Die Hiufigkeit von Hypoglykidmien zeigt Abbildung 17.
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Abbildung 17: Anzahl der Hypoglykédmien in Prozent

Als Wert der Hypoglykidmien nannten - von denen die ihn noch wussten - 76,5% 40-60
und bei 23,5% lag er bei iiber 60.

Die Haufigkeit der Hyperglykdmien zeigt Abbildung 18.
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Abbildung 18: Anzahl der Hyperglykdmien in Prozent

Als Wert der Hyperglykdmien gab ein Teilnehmer einen zwischen 160 und 200 an, 30%
hatten einen Wert zwischen 200-250. Bei weiteren 30% stieg der Wert auf 250-300 an
und 35% erlitten eine Hyperglykdmie mit Werten zwischen 300-400.

Keiner der Befragten hat zum Untersuchungszeitpunkt Probleme beim Einschlafen auf-
grund einer Angst vor Hypoglykdmien. Allerdings wachen 80% nachts auf, wenn sie

eine Hypoglykdmie haben.
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4.1.12.2 Pumpenspezifisch

Der Zeitpunkt des Pumpeneinsatzes lag bei durchschnittlich M = 12,95 (SD = 2,089)
Jahren. Bei 75% wurde der AnstoB durch Arzte oder Diabetesberater gegeben, bei 30%
war es das soziale Umfeld und 20% hatten selber die Idee. Die Entscheidung wurde bei
55% eigenstindig getroffen, bei 10% waren es die Eltern, 25% trafen die Wahl gemein-
sam mit den Eltern und 10% mit dem Diabetesteam. Wesentliche Dinge, die zur Ent-
scheidungsfindung beitrugen, waren bei 90% die erhofften Vorteile, wie z.B. lidnger
schlafen, weniger stechen etc., 35% erhofften sich bessere Werte und 15% empfanden

es positiv, sich nicht mehr in der Offentlichkeit spritzen zu miissen.

Abbildung 19 und 20 zeigen die positiven und negativen Aspekte seit der Umstellung

auf die Pumpentherapie.
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Abbildung 19: Angaben der Teilnehmer auf die Frage, was sich seit der Umstellung auf die

Pumpentherapie zum Besseren entwickelt habe in Prozent
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Abbildung 20: Prozentuale Angaben, was sich seit der Umstellung auf die Pumpe zum Negati-

ven entwickelt habe
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Die Gewohnung an die Insulinpumpe dauerte bei 40% zwei Wochen, 35% brauchten 2
Wochen bis einen Monat, bei 20% erfolgte dies zwischen 2 und 4 Monaten und ein Stu-
dienteilnehmer brauchte ldnger als 4 Monate. 60% der Teilnehmer gaben an, dass die

Therapieumstellung problemlos verlief und 75% besuchten auB3erdem Schulungen.

Die Hauptverantwortlichen fiir die Therapie sind in 85% die Patienten selbst und bei

15% sind es die Eltern gemeinsam mit den Kindern.

75% der Jugendlichen tragen die Pumpe in der Hosentasche, 25% im BH und 30% am
Giirtel. Der Katheter fiihrt bei 55% in den Oberschenkel, bei 90% in den Bauch und bei

nur einem Teilnehmer in den Riicken.

Verglichen mit der Spritzentherapie fiihlen sich seit der Pumpe 80% flexibler, 15% teil-
weise und einer iiberhaupt nicht. 10% empfanden den Set-Wechsel der Pumpentherapie
lastiger, weil er mehr Zeit in Anspruch nimmt, fiir weitere 10% macht es keinen Unter-
schied. Als Vorteil der Insulinpumpentherapie nannten die Beteiligten die geringeren

Einstiche.

Von den Patienten die angaben, das Spritzen sei ldstiger, gaben 60% als Grund an, es sei
viel umstédndlicher und nimmt mehr Zeit in Anspruch, 15%, weil sie mehr Verantwor-
tung und Arbeit damit haben und jeweils ein Proband gab an, sich nicht gerne in der
Offentlichkeit zu spritzen, es schwieriger sei eine Einstichstelle zu finden und er sich

mit der Pumpe sicherer fiihle, da sie bei Problemen Alarm schligt.

Im Mittel wurden M = 26,45 (SD = 18,673) Minuten pro Tag auf die Therapie verwen-
det. Im Vergleich zu frither gaben 80% an, dass sie nun weniger Zeit bendotigen, fiir 10%

machte es keinen Unterschied und weitere 10% konnen sich nicht mehr erinnern.

Am meisten behindert durch die Pumpe fiihlen sich 40% der Kinder und Jugendlichen
beim Schwimmen. Allgemein beim Sport gestort fithlen sich 30%, 15% hinsichtlich der
Kleiderwahl und 10% beim Schlafen. Jeweils ein Teilnehmer gab an, die Pumpe stort
beim Weggehen mit Freunden, beim Urlaub, beim Sex und durch die Gerdusche, die die
Pumpe von sich gibt. Im Gegensatz dazu fiihlen sich 20% durch die Pumpe iiberhaupt
nicht gestort. Der Frage nach der Behinderung beim Sport und beim Schlafen wurde
priaziser nachgegangen. Beziiglich der Behinderung beim Sport gaben dann 50% der
Teilnehmer des Weiteren an, sie empfinden sie nicht als storend, 35% koppeln die Pum-
pe dabei ab, 10% fiihlen sich teilweise eingeschrinkt und nur noch ein Jugendlicher bes-

tatigt die Pumpe als Storfaktor beim Sport. Hinsichtlich des Schlafens fiihlt sich ein Ju-
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gendlicher gestort, 15% nur teilweise und 80% der Befragten schlafen unbeeinflusst von

der Pumpe.

Abbildung 21 zeigt die Antworten auf die Frage, wer von der Pumpe weil und wer

nicht.
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Abbildung 21: Personen die von der Insulinpumpe der Teilnehmer wissen und nicht wissen in

Prozent

Von 70% wurde das soziale Umfeld genauestens iiber Risiken, Komplikationen und
dem Umgang mit der Pumpe aufgeklirt, 30% hingegen erklédrten nur das Notigste. Die
Frage, ob ausreichend Unterstiitzung in Bezug auf die Pumpe erfahren wiirde, bejahten
55% der Befragten, 45% meinten, dass sie keine Unterstiitzung briuchten. Bei 20% gab

es schon einmal Streit aufgrund der Pumpentherapie.

Wenn Fremde die Pumpe sehen, ist dies 20% peinlich, 10% teilweise unangenehm, 25%
antworteten, es wire ihnen nicht direkt peinlich, aber es miisste ja nicht jeder sehen.

45% sahen gar keine Peinlichkeiten darin, dass andere sie sehen konnten.

Die Antworten auf die Fragen, was sich seit der Umstellung auf die Pumpe verédndert

hat, kann man Abbildung 22 entnehmen.
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Abbildung 22: Verdnderungen seit Umstellung der Therapie auf die Insulinpumpe in Prozent

Alle Teilnehmer wiirden sich wieder fiir die Pumpe entscheiden. Auf die Frage, was sie
anderen Diabetespatienten raten wiirden, die einen Wechsel zur Pumpe in Erwédgung
ziehen, wiirden 55% aufgrund der Vorteile zu einem Wechsel anregen, 30% empfehlen
es einfach auszuprobieren, 20% wiirden die Pumpeanwendung erkliren, jeweils 10%
wiirden sich erst einmal beraten lassen bzw. bei Unzufriedenheit einfach wieder zur

Spritzentherapie wechseln, und ein Proband empfiehlt den Besuch einer Schulung.

4.1.12.3 Rating

Bei den Ratings ergab sich fiir die Zufriedenheit mit der Pumpe ein Durchschnittswert
von M =4,6 (SD = 0,598). Fiir die Schwierigkeit mit der Handhabung der Insulinpumpe
fand sich ein Mittelwert von M = 4,55 (SD = 0,686). Verglichen mit den Erwartungen
war fiir die Pumpenpatienten die Handhabung im Mittel M = 3,7 (SD = 0,733) einfacher
als erwartet. Auf die Frage, wie gut die Teilnehmer auf die Umstellung der Therapie
vorbereitet waren, ergab sich ein Mittelwert von M = 4,4 (SD = 0,754). Die Flexibilitit
hinsichtlich der Erndhrung zeigte einen Mittelwert M = 4,75 (SD = 0,444) und die
Schlafenszeiten M = 4,5 (SD = 0,170). Die Sorgen der Teilnehmer verbesserten sich mit
M = 3,5 (SD = 0,688) ein wenig. Der geringste Unterschied ergab sich beziiglich der
Verantwortungsianderung, bei der die Befragten einen Durchschnittswert von M = 3,35

(SD =0,745) angaben.
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4.2 Fragebogen zur Lebenszufriedenheit

Im Folgenden finden sich in Tabelle 6 die Ergebnisse des FLZ. Die Subskala Arbeit /

beruf wurde von 7 Teilnehmern nicht beantwortet.

N Mittelwert
FLZ Gesundheit 20 4,60
FLZ Arbeit / Beruf 13 5,46
FLZ Finanzielle Lage 20 4,95
FLZ Freizeit 20 5,10
FLZ eigene Person 20 5,25
FLZ Sexualitit 20 5,70
FLZ Freunde / Bekannte |20 5,80
FLZ Wohnung 20 6,00
FLZ gesamt 20 5,50

Tabelle 6: Mittelwerte der Stichprobe

Bei dieser Tabelle wurden die Mittelwerte Standard 9 errechnet. Bei jeder Skala liegen
diese zwischen 1 und 9. Werte zwischen 4-6 reprisentieren den Durchschnitt, unter 4
bedeutet eine unterdurchschnittliche Lebenszufriedenheit, wohingegen Werte iiber 6
eine iiberdurchschnittliche Lebensqualitidt widerspiegeln. Alle Partizipanten der Stich-
probe liegen somit im Durchschnittsbereich. Besonders zufrieden waren die Teilnehmer
mit ihrer Wohnsituation, am wenigsten Zufriedenheit konnte im Bereich Gesundheit
ermittelt werden. Auch mit der sexuellen Situation und dem sozialen Umfeld, représen-
tiert durch die Subskala Freunde / Bekannte, ergab sich ein Wert nahe dem oberen

Durchschnitt. Alle anderen Bereiche liegen mit 4,95-5,5 im absoluten Mittelfeld.
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4.3 Insulin Delivery System Rating Questionnaire

Aus Abbildung 23 lassen sich die errechneten Mittelwerte dieses Fragebogens entneh-

men.
Mittelwert
Treatment satisfaction 72,16
Treatment interference 14,63
Diabetes worries 35,79
Clinical efficacy 61,94
Overall preference 84,89
Social burdens 30,84
Psychological well-being 70,63

Abbildung 23: Mittelwerte der einzelnen Skalen des IDSRQ

Die Scores der einzelnen Subskalen konnen zwischen 0 und 100 variieren [Peyrot &
Rubin 2005]. Insgesamt zeigen die Studienteilnehmer eine hohe Zufriedenheit mit ihrer
Behandlung, schitzen die Effektivitit der Insulinpumpentherapie hoch ein und haben
eine gute psychische Anpassung. Sie fiihlen sich durch die Therapieform wenig beein-

trachtigt. Die Belastungen im sozialen Bereich werden nicht allzu schwer eingeschitzt.

Korrelationsspezifische Analysen (Pearson) zeigten eine signifikant positive Beziehung
zwischen der Subskala “social burdens‘ und dem aktuellen HbA;.-Wert. Daraus ldsst
sich schlieen, dass die Patienten mit niedrigerem HbA . weniger erkrankungsspezifi-
sche Belastungen haben. Auch die Korrelation zwischen “psychological well-being*
und den aktuellen HbA | .-Wert zeigte Signifikanz. Also wird das psychische Wohlbefin-
den umso hoher eingeschitzt je niedriger der HbA |, ist. Insgesamt wirkt sich ein guter
HbA .-Wert wohl positiv auf das gesamte Wohlbefinden aus. Statistisch bedeutsam war

auch die Korrelation zwischen “clinical efficacy* und aktuellem HbA .. Es ldsst sich
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daraus ableiten, dass die Kinder und Jugendlichen, die ihre Behandlungsmethode fiir

besonders effektiv halten, eine bessere Stoffwechselanpassung aufweisen.

Bei der Subskala “overall preference® lassen sich auch Einzelanalysen durchfiihren.
Item 1 fragt nach der Zufriedenheit mit der Behandlungsmethode insgesamt. Als Ant-

wortalternativen standen ‘“completely®, “very*, “somewhat” und “not at all*“ zur Aus-

wahl. Einen Uberblick iiber die gegebenen Antworten gibt die folgende Abbildung.

100%-
80%1
63,20%
60%1
40%1 31,60%
20%1
5,30% o
0%-
completely very somewhat not at all

Abbildung 24: Prozentuale Verteilung der Antworten aus die Frage nach der Zufriedenheit mit

der Behandlungsmethode

Die Grafik spiegelt die hohe Zufriedenheit der Patienten mit der Insulinpumpentherapie

wieder.

Item 2 fragt danach, ob die Teilnehmer lieber zu einer anderen Therapieform wechseln
wiirden. Zur Auswahl standen folgende Antworten: “definitely not“, “probably not®,
“probably yes“ und “definitely yes*. Nachstehend lassen sich die Ergebnisse aus der

Abbildung entnehmen.

100%

80%1

60%-

40%1

20%-

0%+

defintely not probably not probably yes definitely yes

Abbildung 25: Prozentuale Verteilung der Antworten auf die Frage nach dem Wunsch eines

Therapiewechsels
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Aus der Abbildung wird deutlich, dass die Mehrzahl der Patienten definitiv nicht den
Wunsch hat, zu einer anderen Therapieform iiberzugehen, also sehr zufrieden zu sein

scheint.

Die Frage nach der Weiterempfehlung der derzeitigen Behandlungsmethode wird in I-
tem 3 gestellt. Die Antworten sind Abbildung 26 zu entnehmen. Als Antwortmoglich-

keiten standen in umgekehrter Reihenfolge die von Item 2 zur Auswahl.

100%:-

80%:

60%:+

40%:+

20%1

0%-

definitly yes probably yes probably not definitly not

Abbildung 26: Prozentuale Verteilung der Antworten auf die Frage, ob die Teilnehmer ihre

Therapieform weiterempfehlen wiirden

Auch aus dieser Abbildung wird die insgesamt gro3e Zufriedenheit der Patienten mit
der Insulinpumpe deutlich, da sich die gesamten Antworten auf die ersten beiden Kate-
gorien beziehen. Keiner entschied sich fiir die Auswahl, dass die Therapieform nicht

weiter zu empfehlen wire.

4.4 Diabetes-Wissens-Test

Von den elf Skalen des Diabeteswissenstests wurden die Mittelwerte berechnet. Die Er-
gebnisse der gesamten elf Wissensbereiche aller Pumpenpatienten ergaben einen Durch-
schnittswert von M = 51,25 (SD = 7,74). Die einzelnen skalenspezifischen Ergebnisse

sind im Folgenden aus Tabelle 7 ersichtlich.
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Wissensbereich Mittelwert

(T-Wert)

Pathophysiologie 49,4500

Insulinwirkung 41,9000
Insulininjektion 51,5000
Erndhrung 53,6000

Korperl. Bewegung | 51,4500

Stoffwechselkontrolle | 48,2500

Hyperglykdmien 52,7500
Hypoglykdmien 51,5000
Erkrankungen 55,2500

Insulinanpassung 50,9000

Folgeschidden 54,9000

Tabelle 7: Gruppen Statistik des Diabetes-Wissens-Tests

Hierbei ist ein T-Wert zwischen 40-60 als normal anzusehen. Somit liegen alle Studien-
teilnehmer im Durchschnittsbereich. Am schlechtesten war das Wissen der Teilnehmer,
mit einem Wert von 41,9 am unteren Durchschnitt angesiedelt, im Bereich der Insulin-
wirkung. Der Mittelwert von 55,25 im Wissensbereich Erkrankungen liegt nahe dem
oberen Durchschnitt, woraus ein gutes Wissen in diesem Bereich ersichtlich wird. Alle
anderen Werte liegen um die Mitte 50, allerdings ist ein grundlegender Trend nach oben,

mit 8 von elf Bereichen insgesamt iiber der Marke 50, zu erkennen.

Zusitzlich wurde der Zusammenhang der Ergebnisse des Diabetes-Wissens-Tests mit
anderen Variablen verglichen (Spearman). Dabei ergab sich eine signifikante Korrelati-
on der besuchten Schulungen mit dem Diabeteswissen. Ein Vergleich der Selbstein-
schitzung der Patienten und ihrem Testergebnis lieferte keinen signifikanten Zusam-

menhang.
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4.5 Medizinische Variablen

Es wird untersucht, ob sich die medizinischen Variablen iiber den Verlauf der Untersu-
chung verbessern oder verschlechtern. Aulerdem wird iiberpriift, ob der Verlauf durch

den Einsatz der Insulinpumpe beeinflusst wird oder nicht.

4.5.1 Zeitlicher Verlauf der HbA ;.-Werte

Zur Therapiekontrolle wurde der HbA .-Wert zu sieben Zeitpunkten erhoben. Der Ver-
lauf des mittleren HbA.-Wertes iiber den Zeitraum der Analyse findet sich in Abbil-
dung 23.

9,0% -

8,5%

8,0% /A/.\\
7,5%

7,00/0 ?———/

6,5%

6,00/0 T T T T T T 1
1 2 3 4 5 6 7

=—@— HbA1c in Prozent zu sechs Messzeitpkt.

Abbildung 27: Verlauf der Mittelwerte des HbAlc-Werts tiber sieben Messzeitpunkte

Zwischen den Messzeitpunkten 3 und 4 ergab sich ein deutlicher Anstieg des HbA ..
Bis Messzeitpunkt 6 erfolgt ein weiterer leichter Anstieg der Werte. Im Gegensatz dazu
findet sich zum aktuellen Untersuchungstermin ein signifikant niedrigerer HbA.-Wert
M =7,85% (-0,54%). Aus den Ergebnissen ldsst sich schlieBen, dass die Umstellung der

Pumpe zu keiner signifikanten Verdnderung der Werte fiihrt.
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4.5.2 Verlauf des BMI

Die folgende Abbildung zeigt den Verlauf des Body-Mass-Index [kg/mz].

24,5 /

23,5

22,5 A/?_.;
21,5

20,5 /

1 9,5 T T T T T T 1
1 2 3 4 5 6 7

|—O—BMI zu sechs Messzeitpkt.

Abbildung 28: Verlauf des BMI iiber sieben Messzeitpunkte

Aus der Abbildung wird deutlich, dass sich der BMI im Verlauf der Untersuchungen
verdandert, und zwar steigt er stetig an. Zwischen Messzeitpunkt 5 und 6 steigt die Gera-
de aber etwas flacher als zu den Erhebungszeitpunkten zuvor. Bis zum Zeitpunkt der
aktuellen Untersuchung steigt der Mittelwert M = 24,55 allerdings weiter an, Der Ver-

lauf ist steiler als zu den Untersuchungen zuvor.

4.5.3 Verlauf des standardisierten BMI

Aus dem letzten Kapitel wurde deutlich, dass der BMI mit steigendem Alter zunimmt.
Der standardisierte BMI wird an den Daten der jeweiligen Altersschicht normiert, um
eine altersunabhédngige Grofle zu erhalten. In Abbildung 25 ist der Verlauf des SDS-
BMI iiber die sieben Messzeitpunkte dargestellt.
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Abbildung 29: Verlauf des standardisierten BMI’s iiber sieben Messzeitpunkte
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Zunichst zeigt sich zwischen dem ersten und fiinften Messzeitpunkt ein kontinuierlicher
Anstieg des SDS-BMI. Zwischen dem fiinften und sechsten Untersuchungszeitpunkt
fallt dieser Wert wieder ab, um dann bis zum aktuellen Erhebungszeitpunkt wieder lang-
sam anzusteigen. Ein signifikanter Effekt seit der Umstellung auf die Insulinpumpe
konnte nicht nachgewiesen werden. Das Alter hat keinen Einfluss auf den standardisier-

ten BMIL.

4.5.4 Verlauf der benotigten Insulindosis

Es wurde auch ein moglicher Zusammenhang zwischen der bendtigten Insulindosis und
dem Alter und der Pumpeneinsetzung untersucht. In der nachstehenden Abbildung fin-

det sich zunéchst der Verlauf der bendtigten Insulinmenge.

1,1

N
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=—@—Insulindosis in 1U/kg KG/d zu sieben Messzeitpkt. |

Abbildung 30: Verlauf der benétigten Insulindosis in internationalen Einheiten iiber sieben

Messzeitpunkte

Das Ausgangsniveau steigt bis zum zweiten Untersuchungszeitpunkt zundchst noch ge-
ring an, fillt dann aber bis zum Zeitpunkt drei leicht ab. Ab dem Einsatz der Insulin-
pumpe - zu Erhebungspunkt drei - sinkt die benétigte Dosis. Sie bleibt auf konstant
niedrigem Niveau. Der Einfluss der Pumpeneinfiihrung ist signifikant (F = 11,435; df =
196,100). Auch im weiteren Verlauf bleibt die benotigte Insulinmenge auf konstant
niedrigem Level. Zwischen Zeitpunkt 6 und der aktuellen Untersuchung ist sogar noch
einmal ein leichter Abfall zu verzeichnen. Der Einfluss des Alters erwies sich als nicht

signifikant.
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5 Diskussion

5.1 Bewertung der medizinischen Parameter

Die bislang publizierten pddiatrischen Studienergebnisse zur CSII erweisen sich in ihren
Aussagen als heterogen. Bartus beschreibt beispielsweise, dass es hdufig zu Beginn der
Neueinstellung auf die Pumpe durch die Besonderheit und Neuartigkeit der ,,technisier-
ten* Therapieform sowie durch vermehrte Aufmerksamkeit, zu einer anfanglichen Ver-
besserung der HbA .-Werte kommt [Bartus 2003]. Im Verlauf lédsst das Interesse jedoch
wieder etwas nach, und es besteht die Gefahr der Vernachlédssigung der Therapie, mit
dem Resultat der sich wieder verschlechternden Stoffwechseleinstellung [Knievel et al.
2003]. Daraus folgen unter Umstidnden starke Blutzuckerschwankungen, welche sich
hiufig nicht im HbA . dullern, sondern teilweise erst durch CGMS-Messungen [Deiss et

al 2004].

In der hier untersuchten Stichprobe konnte auch zu Beginn der Umstellung auf die Insu-
linpumpe keine HbA . Verbesserung festgestellt werden. Die Werte stiegen sogar im
Verlauf der Untersuchung bis Messzeitpunkt sechs an. Ein Faktor, welcher diese Ent-
wicklung gefordert haben konnte, sind die Auswahlkriterien der Patienten, die sich zur
Insulinpumpentherapie entschieden hatten. Dazu gehorte ein HbA .-Wert von moglichst
unter 8% bzw. eine deutliche Senkung in der Phase vor der Umstellung. Es kann daraus
abgeleitet werden, dass sich die Jugendlichen in dieser Zeit besondere Miihe gegeben
haben eine gute Stoffwechselumstellung zu erreichen, da sie sich die Therapieform der
Insulinpumpe gewiinscht haben und nicht an den Auswahlkriterien scheitern wollten.
Als sie es dann geschafft hatten, wurde von ihnen eventuell die Disziplin der Therapie-
maBnahmen etwas vernachlédssigt, was sich in einem Anstieg des HbA .-Wertes nieder-
schlug. Ein weiterer oder anderer Grund konnte die Umgewohnung auf die neue Art der
Insulinzufuhr sein. Unter Umstidnden ldsst sich der Anstieg dadurch erkldren, dass die
Patienten die Behandlung anfangs nicht so gut bewerkstelligt haben, und sich erst mit
der Pumpe auseinandersetzen mussten. Schlieflich sank der Wert zum Messzeitpunkt
sieben wieder. In der Befragung der Jugendlichen gab allerdings die Mehrzahl an, an-
fangs gut mit der Behandlung zurechtgekommen zu sein. Fraglich ist aber die Aussage-
kraft dieser Antwort, da die Zeit bei einigen schon ldnger zuriick liegt, und sich wohl

manche nicht mehr so gut erinnern kdnnen bzw. grundsitzlich die Tendenz besteht, Ver-
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gangenes als nicht mehr so negativ zu bewerten, da inzwischen das Problem nicht mehr
besteht. Es wire nun interessant, diesen Verlauf in weiteren Messungen des HbA . wei-

ter zu beobachten, um weitere Riickschliisse ziehen zu konnen.

Einige Studien zeigen nach Umstellung auf die CSII einen Riickgang schwerer Unter-
zuckerungen und eine leichte, statistisch signifikante Verbesserung der HbA .-Werte um
0,4 bzw. 0,5%, allerdings teilweise in Verbindung mit einer Gewichtszunahme [Kauf-

man et al. 1999; Pickup et al. 2002b; Weissberg-Benchell et al. 2003a, 2003b].

Auch in unserer Studie konnte ein allmihlicher Anstieg des standardisierten BMI bis
Messzeitpunkt fiinf beobachtet werden, allerdings bei keiner HbAlc Verbesserung.
Gleichzeitig blieb aber die bendtigte Insulindosis der Pumpenpatienten wihrend des
gesamten Erhebungszeitraumes auf konstant niedrigem Niveau. Angesichts der Tatsa-
che, dass die mittleren HbA .-Werte doch relativ hoch sind, sollte doch zugunsten einer
besseren Stoffwechselsituation bei einigen Patienten die Insulindosis gesteigert werden
und insbesondere bei den Mahlzeiten auf eine korrekte Bolusgabe geachtet werden.
Aufgrund der Befragung der Jugendlichen ldsst sich als Grund fiir die Gewichtszunah-
me annehmen, dass die Pumpenpatienten seit der Umstellung auf die Pumpe mehr und
hiufiger essen. Die so hoch geschitzte groflere Flexibilitit hinsichtlich der Essenszeiten
und —mengen scheint also, in der sowieso anfilligen Zeit der Pubertit, mit einer leichten
Gewichtszunahme einherzugehen. Die Jugendlichen fiihlen sich offensichtlich seit der
Umstellung sicherer und achten weniger auf ihre Erndhrung. Wahrscheinlich geniefSen
sie auch nach der Zeit der Einschrinkungen wihrend der MDI die neu gewonnene Frei-
heit hinsichtlich der Essensgewohnheiten und kosten dies gerade zu Anfang der Thera-
pie mehr aus. Bei der Befragung hitte dieser Punkt ausfiihrlicher beleuchtet werden sol-

len, um die tatsdchlichen Griinde zu eruieren.

Bode u.a. konnten des Weiteren zeigen, dass sich bei gleich bleibender Stoffwechsel-
kontrolle die Zahl der Hypoglykdmie Ereignisse reduzierte [Bode et al. 1996; Kapellen
et al. 2006]. Anderen Autoren zufolge kommt es zu einer Verminderung der Begeben-
heiten bei Verbesserung des HbA . [Boland et al. 1999; Linkeschova 2002; Alemzadeh
et al. 2004]. In den Ergebnissen dieser Studie wurde die Anzahl der Hypoglykédmie Er-
eignisse erfragt, und nur ein Teilnehmer gab zum Erhebungszeitpunkt an, eine schwere
Unterzuckerung in den letzten sechs Monaten erlitten zu haben. Hinsichtlich der Um-

stellung auf die Insulinpumpe wurde bei der Erhebung zwar zu jedem der sieben Mess-
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zeitpunkte nach Hypoglykidmien gefragt, es konnte allerdings keine signifikante Verin-
derung seit dem Therapiewechsel festgestellt werden. Bei zukiinftigen Befragungen
sollte diesem Punkt mehr Aufmerksamkeit gewidmet werden, um noch zuverlédssigere
Aussagen zu erhalten. Bei diszipliniertem Therapieregime kann man fritheren Studien

zufolge allerdings von einer moglichen Verminderung der Hypoglykidmien ausgehen.

Insgesamt berichten zahlreiche Studien und Autoren iiber CSII, als eine - wenn indivi-
duell abgestimmt - sichere und effektive Methode, um den Blutzucker unter Kontrolle
zu haben, teilweise iiber eine Reduzierung des HbA . ferner iiber eine Reduktion von
schweren Hypoglykdmien bei unverdndertem oder auch vermindertem Risiko fiir eine
Ketoazidose bei gleich bleibendem BMI. Gleichzeitig lassen sich die Flexibilitdt und
die Lebensqualitit verbessern. Vor allem bei kleineren Kindern scheinen diese Effekte
besonders grof zu sein [Kaufman et al. 1999; Maniatis et al. 2001; Hanas 2002; Litton
et al. 2002; de Borst et al. 2003; Willi et al. 2003; McMahon et al. 2005; Weinzimer et
al. 2005; Doyle-Boland et al. 2005; Jeha et al. 2005; Mack-Fogg et al. 2005; Hanas et
al. 2006; Sulli et al. 2003, 2006; Juliusson et al. 2006]. Einen positiven Einfluss auf die
Stoffwechseleinstellung scheint auch der Einsatz von schnell wirkenden Insulinanaloga
gegeniiber Normalinsulin zu haben. Eine signifikante Verbesserung des HbA ;. und ei-
nen niedrigeren postprandialen Blutglucosewert konnten unter Analogatherapie einige
kontrollierte Studien nachweisen [Zinman et al. 1997; Melki et al. 1998; Renner et al
1999; Johansson et al. 2000; Rasigen et al. 2001; Colquitt et al. 2003; Weinzimer et al.
2005]. Untersuchungen mit ginzlich negativen Erfahrungen zur CSII gibt es bisher kei-
ne. Dennoch konnte Nabhan zeigen, dass die beschriebenen positiven Effekte nur bei
jiingeren Kindern und bei der Durchfiihrung von mehr Blutzuckermessungen und Basal-
raten Tests nachzuweisen sind [Nabhan et al. 2006]. DiMeglio kam in einer Studie zu
dem Resultat, dass zwischen ICT und CSII kein signifikanter Unterschied in der glyki-
mischen Kontrolle festzustellen war, mit dem Ergebnis, dass der Pumpeneinsatz von der
Patientenauswahl und vom bevorzugten Lebensstil abhingig zu machen ist [DiMeglio

et al. 2004].
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5.2 Zusammenhinge der Lebensqualitit, Therapiezufrie-

denheit und der Stoffwechseleinstellung

Nahezu jeder Teilnehmer hat in der vorliegenden Untersuchung von einer Verbesserung
der Flexibilitdt in den Lebensbereichen Schlafen, Essen und der gesamten Freizeitges-
taltung seit der Umstellung auf die Pumpe berichtet. Mit Sicherheit ist auch anhand der
verwendeten Fragebogen davon auszugehen, dass sich auch die Lebensqualitidt verbes-
sert hat. Gerade bei einer chronischen Erkrankung sollte dieser Punkt sehr ernst ge-
nommen werden, da die Betroffenen ein Leben lang mit dieser Erkrankung zurecht-
kommen miissen und die Therapiezufriedenheit einen erheblichen Einfluss auf die
Compliance der Patienten hat. Um nun eine zufrieden stellende Stoffwechseleinstellung
gerade von pubertierenden Jugendlichen zu erreichen, sollte es ein vordergriindiges Ziel

sein, eine gute Lebensqualitit zu erreichen und das Wohlbefinden zu steigern.

In Bezug auf die Lebensqualitit existieren in der Literatur, wie schon bei den medizini-
schen Parametern, iberwiegend positive Ergebnisse seit der Umstellung auf die Insulin-
pumpentherapie. Sowohl in einer Studie von Wilson, als auch von Mednick wird von
einer iiberwiltigenden Zufriedenheit und bei Wilson sogar von einer signifikanten Zu-
nahme der Lebensqualitét berichtet [Mednick et al. 2004; Wilson et al. 2005]. Wie auch
in der vorliegenden Studie bezog sich die hohe Lebensqualitit vor allem auf die groBBere
Flexibilitdt hinsichtlich des Essens und Schlafens. Nach Chanteleau sanken die Mittel-
werte in dem Bereich ,,Belastung® und die der ,,diabetesspezifischen Befiirchtungen*
blieben seit dem Wechsel gleich [Chanteleau et al. 1997]. Auch die Therapiezufrieden-
heit verbesserte sich in fast allen Studien, in denen diese Dimension erfasst wurde. Bei
Chanteleau und Weintrob war diese Verbesserung signifikant [Chanteleau et al. 1997,

Weintrob et al. 2003].

In der hier untersuchten Stichprobe sprechen die Ergebnisse des Fragebogens von Pey-
rot und Rubin dafiir, dass bei den Pumpenpatienten insgesamt eine sehr hohe Therapie-
zufriedenheit besteht. Als wenig belastend wurden die speziellen Behandlungsmethoden
empfunden und wiederum konnte ein hohes Mal} an flexibler Lebensfiihrung, vor allem
beziiglich der Erndhrungsflexibilitit beobachtet werden. Dies wurde schon anhand des
durchgefiihrten Interviews und den hoheren Ratings erkannt, wodurch diesem Punkt

wohl eine auBerordentliche Wichtigkeit zukommt. Auch eine Studie von Bradley konnte
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schon zeigen, wie sehr der Bereich Lebensqualitit durch diitetische MaBBnahmen nega-

tiv beeinflusst wird [Bradley et al. 2002].

Die Zusammenhinge zwischen der diabetesspezifischen Lebensqualitit (bzw. Teilkom-
ponenten davon) und der Stoffwechseleinstellung wurde schon in einigen fritheren Stu-
dien untersucht. Darin konnte eine Beziehung zwischen einer guten physiologischen
Anpassung und einer damit verbundenen hoheren Lebensqualitit festgestellt werden. In
einer Untersuchung von Guttmann-Baumann konnte eine signifikant positive Assoziati-
on zwischen der diabetesspezifischen Lebensqualitit und den HbA.-Werten gefunden
werden [Guttmann-Baumann et al. 1998]. Inverse Korrelationen konnten in einer Studie
von Bartus zwischen den Dimensionen ,,Sorgen wegen Diabetes®, ,,Erschwernisse we-
gen Diabetes* und ,,Anderssein wegen Diabetes* und den HbA .-Werten gefunden wer-
den [Bartus et al. 2001]. In der eigenen Studie konnte eine ebenfalls signifikant positive
Beziehung zwischen der Skala ,,social burdens* und dem HbA . und eine signifikant
negative Korrelation zwischen den Bereichen ,,psychological well-being® und ,,clinical

efficacy* mit dem HbA.-Wert festgestellt werden.

Daraus lésst sich ableiten, dass die Lebensqualitdt und damit das Wohlbefinden der dia-
betischen Jugendlichen genauso eindeutig wie die Therapiezufriedenheit mit der Giite
der Stoffwechsellage verbunden ist. Hohe HbA .-Werte haben somit einen entscheiden-
den Einfluss sowohl auf das Selbstbild und Wohlbefinden des Patienten als auch auf das
soziale Umfeld, da mit einem hohen Wert auch immer hohere Sorgen verkniipft sind.
Diese Biirden konnen wiederum einen ungiinstigen Einfluss auf die Selbstwahrnehmung
des Jugendlichen haben. Dadurch, dass eine negative Beziehung zwischen den HbA .-
Werten und der klinischen Effektivitit der Behandlungsmethode gefunden wurde, kann
man davon ausgehen, dass diejenigen Patienten mit der besseren Stoffwechsellage auch
ihre Behandlungsmethode als effektiver empfinden. Laut Valenzuela kommt der psy-
chosozialen Unterstiitzung des gesamten sozialen Umfeldes von den betroffenen Fami-

lien eine grofle Wichtigkeit zu [Valenzuela et al. 2006].

Auch wenn die Lebensqualitit besser zu sein scheint, sollte dennoch untersucht werden,
welchen Einfluss das Tragen einer Pumpe iiber 24 Stunden am Tag auf die seelische
Gesundheit hat, da sich daraus eventuell psychische Schwierigkeiten ergeben konnten
[Colquitt et al. 2004]. AuBerdem miissen sich die Anwender, trotz des technischen Fort-

schritts und der vielen Vorteile der Pumpentherapie, mit einer stindigen Transparenz
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ihres Therapieverhaltens (Datenspeicherung und -verarbeitung der Blutglukosekontrol-
len, Auslesen der Pumpendaten etc.) und den daraus folgenden geringen Riickzugsmog-
lichkeiten und einer eingeschriankten Intimitédt abfinden. Gerade fiir jugendliche Diabe-
tiker kann es schwierig sein zu akzeptieren, dass noch Wochen spiter, annihernd jede
Aktivitdt, Abweichung und jeder Therapiefehler kontrolliert werden konnen. In dieser
Altersgruppe kann ein Rechtfertigungsdruck entstehen, der unter Umstidnden als Ein-
schrinkung verstanden wird, worauf die Jugendlichen nicht selten mit Trotz und Riick-
zug reagieren. Der Bezug zu Gleichaltrigen und ein verstindnisvoller Umgang sind da-
her entscheidend, um ein gesundes Selbstbild aufzubauen und eine vertrauensvolle Be-

ziehung aufrechtzuerhalten [Weissberg-Benchell et al. 1995; Lange 2005].

5.3 Beurteilung des Diabetes Wissens

In den bisherigen Studien wurde die Bedeutung des Diabetes Wissens fiir die Stoff-
wechseleinstellung iiberwiegend vernachlédssigt, obwohl ein gutes Wissen iiber die
Krankheit und dessen Management unabdingbar mit einer erfolgreichen Therapie ver-
bunden ist. In der vorliegenden Untersuchung liegen die Werte des Diabeteswissens
tiberwiegend im durchschnittlichen Bereich. Nur in dem Bereich ,,Insulinwirkung* la-
gen die Mittelwerte im unteren Durchschnitt. Das relativ gute Wissen der untersuchten
Stichprobe ldsst sich auf die zahlreich besuchten Schulungen zuriickfiihren, welche so-
wohl in der Vorbereitungszeit auf die Insulinpumpe als auch in der Anfangszeit und im
weiteren Verlauf der Therapie von qualifiziertem Personal durchgefiihrt werden. Aller-
dings kann aus der Tatsache, dass trotz des guten Wissens iiber die Erndhrung die BMI-
SDS Werte der Probanden auf relativ hohem Niveau lagen, abgeleitet werden, dass ein

gutes Wissen nicht zwangsliufig mit tatsdchlichem Handeln zusammenhéngt.

5.4 Schlussfolgerung

Beim Diabetes mellitus Typ 1 handelt es sich um eine chronische Erkrankung, die auf-
grund des komplexen Behandlungsregimes hohe Anforderungen an den Patienten selbst
sowie sein gesamtes soziales Umfeld stellt. Das Krankheitsmanagement an sich scheint
dabei belastender zu sein als die eigentliche Symptomatik. Die notwendige Disziplin

sowie die Einschriankungen in der Selbstbestimmung der Jugendlichen bringen unter

86



Diskussion

Umstdnden schwerwiegende Probleme in Hinblick auf die Ablosung aus dem Eltern-
haus und die Eingliederung in die Peergruppe mit sich [Seiffge-Krenke 2006]. Auch die
korperliche und psychische Entwicklung kann durch eine unzureichende Stoffwechsel-
lage verzogert sein und den Jugendlichen im Vergleich zu Gleichaltrigen einschrianken.
Dass sich aus diesen Belastungen weitere Problemfelder entwickeln konnen, liegt somit
nahe. Kokkonen berichtet dahin gehend von einer bis zu dreifach erhohten Privalenz
von affektiven Stérungen und Jones konnte ein doppelt so hidufiges Auftreten von Ess-
storungen bei weiblichen Diabetikern im Vergleich zu gesunden jungen Miadchen fest-
stellen [Kokkonen et al. 1997; Jones et al. 2000]. Um die genannten und weitere psy-
chopathologische Aspekte niher betrachten zu konnen, sollten diese in zukiinftige Stu-

dien miteinbezogen werden.

Im Rahmen der hier vorliegenden Untersuchung konnte der Insulinpumpentherapie hin-
sichtlich der Belastungsreduktion und der allgemeinen psychologischen Anpassung ein
positiver Effekt nachgewiesen werden. Ein Grund hierfiir kann ein groBeres Vertrauen
in die Pumpentechnik sein. Diese nimmt dem Patienten ein Teil seiner Verantwortung ab
und entlastet ihn selbst sowie das soziale Umfeld in mehrfacher Hinsicht. Aus diesem
Vertrauen entsteht dann in Folge ein entspannter Umgang mit der Therapie und dadurch
mit der Erkrankung Diabetes insgesamt. Leider konnte dieser positive Effekt bei der

Stichprobe im Hinblick auf die medizinischen Variablen nicht beobachtet werden.

Zu den Indikationen der CSII zédhlen Insulinresistenzen, ausgeprigte Dawn-Phidnomene
und nichtliche Hypoglykdmien. Diese Problemfelder lassen sich unter Insulinpumpen-
therapie besser beherrschen als unter konventioneller intensivierter Insulintherapie. Dies
fiihrt in Folge zu einem verbesserten Wohlbefinden der Betroffenen, da der Eindruck
entsteht, sie konnten dadurch den Krankheitsverlauf besser unter Kontrolle bringen. Von
diesem Effekt profitieren auch die moglichen Stressbewéltigungskompetenzen der Ju-
gendlichen. Umgekehrt unterstiitzt ein erfolgreiches Diabetesmanagement die Fihigkei-
ten mit Behandlungsschwierigkeiten umzugehen. In der Summe wird die Belastung re-
duziert und die Entwicklung einer effektiven Bewiltigungsstrategie gefordert. Aller-
dings besteht die Gefahr, durch falsche Strategien einen erhohten Druck aufzubauen und

zukiinftige Stresssituationen unzureichend bewiltigen zu konnen.

Positiv ist die Tatsache zu bewerten, dass den Jugendlichen durch den Einsatz der Insu-

linpumpe bei gleich bleibendem Therapieerfolg die Eingliederung in die Peergroup

87



Diskussion

deutlich erleichtert wird. Der Einfluss von Gleichaltrigen ist ein nicht zu unterschétzen-
der Faktor im Hinblick auf die Compliance und damit der Stoffwechsellage. Sie wird
besonders hinsichtlich Erndhrungsvorschriften in der Schule und bei gemeinsamen
Mahlzeiten mit Freunden problematisch [von Hagen 1999]. Grundsitzlich werden die
Vorschriften - die Erndhrung betreffend - zwar verstanden, aber aus Griinden des Kon-
formitédtsdruckes oft nicht eingehalten, um dem Druck der Gruppe standzuhalten. Dem-
nach diirfte die Insulinpumpe es den jugendlichen Diabetikern deutlich erleichtern, dem

Wunsch eines ,,normalen‘ Jugendlichen zu entsprechen.

Wenn auch die meisten Studien der CSII positive Aspekte in der Behandlung, vor allem
von Jugendlichen, betonen und damit Begeisterung fiir diese Therapieform auslosen,
erdffnen sich dennoch einige bisher noch ungeklérte Fragen und Diskussionspunkte. So
werden bei dieser breiten Anwendung auch Therapiestandards notwendig. Nicht zuletzt
vonseiten der Kostentrdger, auch aufgrund der sehr verschiedenen Vorgehensweisen in
den unterschiedlichen Zentren, wird diese Forderung laut. Von Wichtigkeit ist auch eine
gute Zusammenarbeit des Diabetesteams mit den Pumpenfirmen. Ein stindiger Support
wire wiinschenswert. Weitere longitudinale Studien und lidngere Beobachtungszeiten
sind noch notwendig um den tatsdchlichen Einfluss der CSII auf die Entwicklung von
Spitschidden zu untersuchen [Steichen 2003]. Dariiber hinaus ist ein wesentlicher Faktor
- bei der Diskussion iiber den Einsatz der Insulinpumpentherapie - die Verursachung der
hohen Kosten im Vergleich zu den herkommlichen Methoden. Nach Daikeler und Pi-
ckup handelt es sich, trotz einer Verdopplung der Therapiekosten pro Tag [Daikeler
2003] bei CSII gegeniiber der ICT, um eine Therapieform, deren Nutzen nach 25 Jahren
Erfahrung evidenzbasiert ist [Pickup 2002a]. Bei entsprechender Indikation sind die
Mehrkosten daher nach Daikeler vollig gerechtfertigt. Ihr Einsatz darf dann keine Kos-
tenfrage mehr sein [Daikeler 2003]. Trotzdem sollte, unter Beriicksichtigung der insge-
samt steigenden Kosten unseres Gesundheitssystems und den damit verbundenen
Schwierigkeiten, dieser Punkt weiterhin beobachtet werden und in die Uberlegungen
zum Therapiewechsel miteinbezogen werden. Im Rahmen zukiinftiger Studien sollte
dieser Aspekt beriicksichtigt werden. Es werden langerfristige Analysen notwendig, in
denen auch die psychopathologischen Symptome beriicksichtigt werden. Sollte die In-
sulinpumpe durch die beschriebenen Entlastungen indirekt zu einer Vermeidung von

weiteren Auffilligkeiten im psychopathologischen Sinne beitragen, konnten auf diesem

88



Diskussion

Wege erhebliche Folgekosten eingespart werden und die Mehrkosten der Therapie da-
mit rechtfertigen. Fiir eine verbesserte Reprisentanz der Stichprobe und eine eindeutige
Beurteilung der Verdnderungen durch den Therapiewechsel wire es sinnvoll, die Unter-
suchung mit einer hoheren Teilnehmerzahl und eine zweite Erhebung vor Umstellung

von der ICT auf die CSII durchzufiihren.
Zusammenfassend lisst sich aus den erhobenen Befunden ableiten:

Die Insulinpumpentherapie beweist sich als eine sichere und effektive Methode die

Blutglukose unter Kontrolle zu bringen.

Ein bedeutsamer Nebeneffekt sind die Verbesserung der Flexibilitit im Alltag und eine

Zunahme der Lebensqualitit.
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6  Zusammenfassung

Im Mittelpunkt der Behandlung des Typ-1-Diabetes steht heutzutage die intensivierte
Insulintherapie. Im Rahmen dieser Therapieform wird die Anwendung der inzwischen
duBerst technisierten und damit sehr sicheren Insulinpumpe immer héufiger. Dadurch
werden eine bessere Kontrolle bei starken Blutzuckerschwankungen und eine hohere
Flexibilitdt ermoglicht. Der zweite Pfeiler der Diabetestherapie beinhaltet eine intensive
Schulung. Ein detailliertes Wissen ist die Grundvoraussetzung fiir eine erfolgreiche Be-
handlung, da ein GroBteil der Therapiemafnahmen eigenverantwortlich und korrekt
durchzufiihren ist und nur so die schwerwiegenden Folgeschdden vermindert werden

koOnnen.

Neben der Anforderung an eine gute Stoffwechseleinstellung gewinnt eine hohe Le-
bensqualitit immer mehr Beachtung. Da Diabetiker und ihr soziales Umfeld viele Be-
lastungen und Stressoren bewiltigen miissen, ist es von auflerordentlicher Bedeutung,
keine zusitzlichen Problemfelder zu schaffen, d.h. ihnen eine altersaddquate Entwick-
lung zu ermoglichen und geeignete, individuelle Betreuungskonzepte anwenden zu
konnen. Ein intaktes familidres Umfeld sowie eine moglichst hohe Lebensqualitit kon-
nen sich positiv modulierend auf das gesamte Befinden und damit auch auf die Therapie

auswirken.

In der vorliegenden Studie wurden insgesamt 9 Médchen und 11 Jungen im Alter von
13-21 Jahren, welche im Rahmen ihres Typ-1-Diabetes mit einer Insulinpumpe in der
Dr. von Haunerschen Kinderklinik behandelt werden, beziiglich ihrer Therapiezufrie-
denheit, Lebensqualitit, ihrem Wissen iiber Diabetes und dem Langzeitverlauf der me-
tabolischen Kontrolle untersucht. Zuerst wurden anhand eines explorativen halbstandar-
disierten Interviews mit offenen Fragen Aspekte der familidren und sozialen Situation,
des Krankheitsverlaufs sowie diabetes- und therapiespezifische Faktoren abgefragt. Be-
sonders positiv wurden die Zunahme der Flexibilitit seit dem Wechsel auf die Insulin-
pumpe, die geringeren Restriktionen hinsichtlich der Nahrungsaufnahme und die besse-
re Stoffwechselkontrolle gewertet. Zudem haben sich der Zeitaufwand der Therapie und
die Gedanken um die Erkrankung insgesamt reduziert. Im Anschluss wurden noch Ra-
tings in Form einer fiinfstufigen Likert-Skala durchgefiihrt, welche sich auf die allge-

meine Therapiezufriedenheit und die Flexibilitit hinsichtlich Schlafen, Essen sowie auf
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das AusmaB} der Verdnderung beziiglich der diabetesspezifischen Sorgen und dem eige-
nen Verantwortungsbewusstsein bezogen. Zusammenfassend ergab sich eine iiberdurch-

schnittliche Zufriedenheit in den abgefragten Bereichen.

Es kam weiterhin der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit zum Einsatz. Die Ergebnisse
lagen hier alle im Durchschnittsbereich, wobei die hochste Zufriedenheit mit der Wohn-
situation und die geringste mit der Gesundheit bestand. Beim ,,Insulin Delivery System
Rating Questionnaire* wird die Zufriedenheit mit der Therapieform insgesamt erfasst.
Es ergab sich bei allen Teilnehmern eine hohe Therapiezufriedenheit und eine gute psy-
chologische Anpassung. Die Befragten fiihlten sich im sozialen Bereich wenig beein-
triachtigt. Aus einem niedrigen HbA,. ergab sich ein hoheres Wohlbefinden und die
Stoffwechselanpassung war umso besser, fiir je effektiver die Behandlungsmethode er-
achtet wurde. Anhand des Diabeteswissenstests wurden verschiedene diabetesspezifi-
sche Wissensbereiche abgefragt. Auch hier lagen alle Probanden im Durchschnittsbe-
reich. Das Wissen iiber die Insulinwirkung ergab das schlechteste Ergebnis. Am besten
wussten die Teilnehmer iiber die diabetesspezifischen Erkrankungen Bescheid. Dabei
konnte eine signifikante Korrelation der besuchten Schulungen mit dem Wissen ermit-
telt werden. Daraus ldsst sich schliefen, dass durch vermehrte Schulungen und einer
damit giinstigeren Stoffwechseleinstellung ein besserer Krankheitsverlauf und mehr
Compliance zu erwarten sind. Bei den iiber einen Zeitraum von insgesamt 6 Jahren er-
hobenen medizinischen Variablen HbA,. und SDS-BMI konnte kein signifikanter Un-
terschied seit dem Therapiewechsel festgestellt werden, auch das Alter hatte keinen Ein-
fluss. Beim BMI wurde ein stetiger Anstieg ermittelt, was eine Folge der gesteigerten
Nahrungszufuhr seit dem Therapiewechsel sein konnte. Lediglich bei der Insulindosis
besteht ein signifikanter Einfluss seit dem Wechsel der Therapieform. Ab Messzeitpunkt
drei, dem Zeitpunkt der Umstellung auf die Pumpe, reduzierte sich die benétigte Insu-
lindosis und blieb dann auf konstant niedrigem Niveau. Zugunsten einer besseren Stoff-
wechselsituation sollte diese Dosis bei einigen Probanden allerdings wieder erhoht wer-

den.

Insgesamt konnte seit der Umstellung auf die Insulinpumpe keine HbA . Verbesserung
festgestellt werden, was einerseits an den strengen Auswahlkriterien der Probanden und
andererseits an der ungewohnten neuen Therapieform gelegen haben konnte. Da aber

auch keine signifikante Verschlechterung der metabolischen Kontrolle nachgewiesen
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werden konnte, ldsst sich aus der hohen Therapiezufriedenheit und Lebensqualitét ein
positiver Effekt auf das Krankheitsmanagement ableiten. Daraus ergeben sich sowohl
Vorteile in der Compliance und Entwicklung der Jugendlichen als auch im sozialen Um-
feld. Bessere Stoffwechselwerte ermoglichen zudem finanzielle Einsparungen durch
Pravention von Langzeitschiden. Dennoch sollte zur Verbesserung der Représentanz
und zur besseren Verlaufskontrolle in zukiinftigen Erhebungen ein grofleres Patienten-
kollektiv untersucht werden und {iiber das sensible Alter der Pubertidt hinausgehende
Messungen der HbAlc-Werte erfolgen. Beriicksichtigt werden sollten auflerdem die
psychopathologischen Aspekte und die psychischen Auswirkungen des dauerhaften

Tragens der Pumpe.

Insgesamt kann die Insulinpumpentherapie als eine sichere und effektive Methode der
Diabetesbehandlung angesehen werden. Wenn sie individuell abgestimmt ist, kommt es
zu einer Verbesserung der Lebensqualitit. Dies hat wiederum positive Auswirkungen

auf das Therapieverhalten und Wohlbefinden der betroffenen Diabetiker.
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9 Anhang

9.1.1 Interview

Explorationsleitfaden Pumpenpatienten

Demographische Daten

- Alter
- Schulische Laufbahn, Berufstatigkeit
" - Bei Eltern, alleine lebend, mit Partner etc.

- Alter, Schulabschluss und Berufstatigkeit der Eltern

Freizeitbeschaftigung

- Wieviel Freizeit?
- Was wird in der Freizeit unternommen?

- Art und Umfang sportlicher Aktivitaten

Sozialkontakte
- Beziehung zu Eltern und Geschwistern
- Freunde und Bekannte

- Regelmatigkeit der Sozialkontakte (Anzahl pro Woche)

Besonderheiten in der bisherigen Entwicklung
- Krankheiten |

- Operationen

- Schwierige Lebensereignisse

- Bewaltigung dieser Ereignisse

Diagnosestellung Diabetes

- Alter bei Diagnose

- Kdnnen Sie sich daran erinnern, was in [hnen vorging, als sie von der Diagnose
erfuhren?

- Wie haben lhre Eltern reagiert?
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- Wie sind Sie bzw. lhre Eltern mit der Behandlung anfangs zurechtgekommen?
- Schulungen?
- Wer weil von der Erkrankung, mit wem sprechen Sie iiber den Diabetes?

- Was ist Ihre gréR3te Sorge/Befiirchtung in Bezug auf den Diabetes?

. Informationen tiber Diabetes

- Wie informieren Sie sich Uber den Diabetes?
(Arzte/Bucher/Internet: Welche Seiten/Selbsthilfegruppen)

- Verfolgen sie die aktuellen Forschungen liber Diabetes? Wo?
- Wie gut wissen Sie Uber Diabetes Bescheid?

- Sind Sie aktives/passives Mitglied in einer Selbsthilfegruppe?

Probleme mit Diabetes

- Worin sehen sie die gréten Probleme mit dem Diabetes? (jetzt / Zukunft)
- Wie bewéltigen Sie diese Probleme?
- Wer bzw. was hilft Ihnen bei der Bewaltigung dieser Probleme?

- Warden Sie mehr Hilfe benétigen?

Krankheitsmodell

- Worin sehen Sie die Ursachen fiir den Diabetes?

- Glauben Sie, dass Sie durch den Diabetes reifer/verantwortungsbewusster sind als

Gleichaltrige?
- Sehen Sie den Diabetes in irgendeiner Beziehung als Chance? In welcher?

- Was hat Ihnen am meisten geholfen, den Diabetes zu akzeptieren?

Alltagsbelastung durch Diabetes

- Wie sieht die derzeitige Therapie aus?
- Wie sehr beeinflusst der Diabetes lhren Alltag (Arztbesuche etc.)?

- Flihlen Sie sich durch den Diabetes eingeschrankt (Urlaubsplanung etc.)?
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- Wie oft wird in der Familie Uber Diabetes gesprochen?

- Wie haufig denken Sie an den Blutzucker?

- Wie viéle Hypoglykémien haben Sie? (am Tag/Moche...)?
= Und Hyperglykamien?

- Kénnen Sie gelegentlich nicht einschlafen, weil Sie Angst vor Hypoglykamien
haben?

- Wachen Sie von den Hypoglykamien auf?

Umfeld und Diabetes

- Welche Personen / Gruppen wissen von lhrem Diabetes? (Lehrer/Bekannte)
- Welche nicht und warum?

- Welche Reaktionen erfahren sie? Wie gehen sie damit um?

Woinsche an die Arzte / Klinik

- Sind sie mit der jetzigen Behandlung zufrieden? Wiinsche?

- Wurden sie von Seiten der Arzte hinreichend tber Diabetes und die
Therapiemdglichkeiten informiert?

Pumpe

- Seit wann haben Sie die Insulinpumpe?

- Wie kam es zur Entscheidung?

- Wurden Sie damals in die Entscheidung einbezogen, in welcher Form?

- Von welchen Faktoren wurde die Entscheidung beeinflusst?

- Wie haben Sie sich an die Pumpe gewshnt?

- Wie gestaltete sich die Umstellung der Therapie?

- Was hat sich durch die Pumpe geéndert?

- Was ist besser/schlechter geworden?

- Wer ist hauptséchlich fur die Therapie verantwortlich?
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- An welcher Kérperstelle tragen Sie die Pumpe?
- Haben Sie das Gefhl, durch die Pumpe flexibler geworden zu sein?

- Was erscheint lhnen lastiger, der Set-Wechsel oder die Spritzengabe, und
weshalb?

- Wie hoch schétzen Sie den taglichen Zeitbedarf fur die Therapie?

- Gibt es einen Unterschied bezlglich des zeitlichen Aufwandes zu friiher?

- Gibt es Situationen, in denen die Pumpe stért? Welche?

- Fuhlen Sie sich beim Sport oder im Schlaf durch die Pumpe behindert?

- Wer weiR von der Insulinpumpe (Freunde, Bekannte, Verwandte, Lehrer...)?
- Wer nicht und weshalb?

- Ist das soziale Umfeld Gber die Risiken, mégliche Komplikationen und den
Umgang mit diesen informiert?

- Werden Sie von lhrer Umgebung im Umgang mit der Pumpe ausreichend
unterstiitzt?

- Gibt oder gab\es schon einmal Streit aufgrund der Pumpentherapie?

- Empfinden Sie die Pumpe in manchen Situationen als peinlich oder ist es lhnen
unangenehm, wenn Fremde die Pumpe sehen?

- Hat sich Ihr Lebensgefuhl seit der Umstellung auf die Pumpe verandert?
- Hat sich an Ihrer Aktivitat und Leistungsfahigkeit etwas verandert?
- Hat sich an Ihrer Angst vor Komplikationen etwas verandert?

- Hat sich an Ihren Essgewohnheiten etwas verandert?
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- Wirden Sie sich wieder fur die Pumpe entscheiden?

- Welchen Rat oder welche Empfehlung wiirden Sie anderen Jugendlichen geben
die einen Wechsel zur Pumpe in Erwdgung ziehen?

Weitere Themen
- Haben sie noch Fragen an mich?

- Gibt es Themen, die sie noch gerne angesprochen hatten?
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Ratings
Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit der Pumpe?

i B il e 5
sehr unzufrieden sehr zufrieden

. Wie gut waren Sie auf die Umstellung auf die Pumpe vorbereitet?
1-—-2-—-3-—-4-5
vollig unvorbereitet sehr gut vorbereitet
Wie einfach oder schwierig ist die Handhabung der Pumpe?
1—2-—-3-—-4-—5
sehr schwierig sehr einfach
Wie einfach oder wie schwierig ist die Handhabung der Pumpe verglichen mit ihren
Erwartungen?
T2 3 g e 5
viel schwieriger als erwartet viel einfacher als erwartet
Bitte geben Sie an, in welcher Hinsicht sich lhre Lebensqualitat durch den Wechsel
zur Pumpe verandert hat;
a) Flexibilitat hinsichtlich der Ernéghrung
1--2--3-—-q4-5
viel weniger flexibel als vorher  wesentlich flexibler als vorher
b) Flexibilitat hinsichtlich der Schlafenszeiten
1--2--3-—-4--5
viel weniger flexibel als vorher ~ wesentlich flexibler als vorher
¢) Sorgen in Zusammenhang mit dem Diabetes

1-—-2-—--3-—4--5
wesentlich mehr Sorgen als vorher wesentlich weniger Sorgen als vorher
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d) Verantwortungsbewusstsein

1-—-2-—--3-—4-5
wesentlich geringer als vorher  wesentlich héher als vorher
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9.2 Diabetes Wissens Test

B stiicasossisniambatiismsssissnsis sasueavantiatsnsins

E____ ' Diabetes-Wissens-Test: TYP-l-Personen mit Diabetes/K ' : l
Name (oder Code)......ceevennee Diabetes seit............Jahren

ARE e, evereranes Gewicht:....c.coeecrnnen K

‘Geschlecht: [Jweiblich  (J mannlich GroBe: . .vveovrrereveers.CM

Familienstand: Wie sind Sie beschéftigt?

[J ledig : (J Voll berufstétig

() verheiratet/feste Partnerschaft (J Teilzeit

(] gesctiieden (J Arbeitslos ol

O vetwitwet g (J Hausfrau/Hausmann

{J Schilerin/Studentin/Auszubild.
(J Rentnerlri/Pensionérin

Wenn Sie in Ausbildung stehen, welche y Was ist Ihr hdchster SchulabschiuB?
Schule hesuchen Sie? 1 (J Kein Schulabschiuf3
[J Sonderschule : (0 Hauptschule/Berufschule
[J Hauptschule/Beruisschule . [J Mittlere Reife
(7 Weiterfiihrende Schule (Realschule, : (J Fachhochschulreife
Gymnasium) J Abitur/Matura i
(] Hochschule/Fachhochschule/Universitat {J Hochschul-/Fachhochschul-/

UniversitatsabschluB3

Der vorliegende Fragebogen soll Sie und uns dardber informieren, wieviel Sie Gberden Typ-I-Diabetes und
dessen Behandlung wissen.

Im folgenden finden Sie einige Aussagen. iiber den Diabetes und dessen Therapie. Zu diesen Feststellungen
kénnen eine, zwei oder alle drei Antworten richtig sein. Bitte kreuzen Sie alle richtigen Antworten an.

Die erste Feststellung soli als Beispiel dienen:

1. Als Person mit Typ-l-Diabetes:

& a) muB man regelmaBig Insulin spritzen

O b) muB man sich um das Essen keine Gedanken machen

& c) kann man Zucker im Harn ausscheiden, wenn der Blutzucker zu hoch ist

a und ¢ sind angekreuzt, weil diese Antworten richtig sind. Die Antwort b ist falsch und wird daher nicht
angekreuzt. s ot B '

Und nun beantworten Sie selbst:

2. Diabetes nicllitus vom Typ-list eine Frkrankung. die:
() a) relativ pldtzlich auitritt und lebenslang besteht
(7 b) durch Insulinmangel hervorgerufen wird
- [ ¢) zur Vermeidung von diabetischen Folgeschaden genau behandelt werden muB
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3. Magliche Folgen von Insulintangei:
(] a) hoher Blutzucker

(] b) Harnzuckerausscheidung

{J c) Durst

4, Ein zu langer Spritz-Ef-Abstand:

[ a) bewirkt einen zu niedrigen Blutzucker
(0 b) verursacht einen zu hohen Blutzucker
O c) hat keinen EinfluB auf den Blutzucker

5. Folgende Insulinart wirkt ca. 4-6 Stunden:

{7 a) Mischinsulin (feste Mischung von Alt-und Verzdgerungsinsulin)
{J b) Verzdgerungsinsulin (Basalinsulin, Langzeitinsulin, Depotinsulin)
(J c) Altinsulin (Normalinsulin)

6. RegelmiBiger Wechsel der Spritzstellen:
(3 a) ist nicht notwendig
] b) und auch der Wechsgl der Kérperregionen beeinfluBen die Schnelligkeit der

Insulinwirkung ) _
(J c) ist wichtig zur Verhinderung von Hautveranderungen (Dellen und Verhértungen)

7. Personen mit Typ-l-Diabetes haben hei der Erndhrung darauf zu achten:

[J a) die Kohlenhydratmenge (BE/KE) mit der gespritzten insulinmenge abzustimmen

(J b) entsprechend der Blutzuckerlage Kohlenhydrate (BE/KE) zu essen, die schnell oder
langsam ins Blut gehen

(7 c) méglichst keine oder nur wenige Kohlenhydrate (BE/KE) zu essen

8. Lebensmittel, die keine Kohlenhydrate (BE/KE) enthalten:
(J a) Fleisch

(J b) Eier

J c) Milch

9. Die Kohlenhydrate (BE/KE) folgender Lebensmittel gelangen langsam ins Blut:
(7 a) Nisse

[J b) Linsen

(J ¢) Comflakes

10. Zuckeraustauschstoffe/Ersatzzucker (Fruchtzucker):

(] a) missen (in grderen Mengen konsumiert) mit Kohlenhydraten (BE/KE) angerechnet werden
(7 b) enthalten Kohlenhydrate (BE/KE), die den Blutzucker nur wenig und sehr langsam erhdhen
[J c¢) brauchen weder mit Kohlenhydraten (BE/KE) noch mit Kalorien angerechnet werden

11. Wirkungen von kérperlicher Belastung (mittlerer Belastungsgrad z.B. Joggen,
Radfahren) bei stark erhdhten Blutzuckenwerten (mit Acetonausscheidung):
[ a) blutzuckersenkend
. [0 b) blutzuckersteigernd
{7 c) hat keinen Einflu3

12. Mdgliche NiaBnahmen bei kérperlicher Anstrengung (mittlerer Belastungsgrad z.B.
Joggen, Radfahren) und ausgeglichenen {guten) Bluizuckerwerten:

(J a) Insulindosis und Essensmenge auf keinen Fall verdndern

(J b) weniger Insulin spritzen

(J ¢) zusdtzliche Kohlenhydrale (BE/KE) essen

13. Sehrlioher Blutzucker kanit aufireten bef.
(7 =) fiebrigen Erkrankungen
(J h) zu wenig Insulin

£\ Lendhainnetahlarn
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14. Warnzeichen fr hohen Blutzucker (Hyperyglykémie) sind:
(J a) Durst .

{1 &) Madigkeit

(J c¢) Harndrang

18. Aceton (Keton) kann auftreten:

{J <) bei erhdhtem Abbau von Fettgewebe
(J b) bei starkem Insulinmangel

(J c)immer bei Unterzuckerungen

16. Acetonausscheidung kann man feststellen: .
() a) durch sB-sauren Geruch aus dem Mund )

(J b) im Urin, mit Hilie eines Teststreifens

(O c) durch Bestimmung des Blutzuckers

A

17. Mdgliche MaBnahmen bei kurzfristig erhdhtem Blutzucker (ohne Acetonausscheidung):
(J a) weniger Insulin spritzen

(J b) zusatzlich Altinsulin spritzen

{J c) weniger Kohlenhydrate (BE/KE) bei der nachsten Mahlzeit essen

18. Mdgliche MaBnahmer bei langfristig erhdhtem Blutzucker (mit Acetonausscheidung):

(J a) mehrmals zusétzlich Altinsulin spritzen )

(J b) haufige Blutzuckerkontrolle wahrend und auch noch Stunden nach der
Blutzuckerentgleisung

O c) weniger Kohlenhydrate (BE/KE) essen

19. Sinnvolle MaBnahmen bei pldtzlich erhdntem Blutzucker:

(J a) zusatzliche Kohlenhydrate (BE/KE) essen

{J b) haufiger Blutzucker messen .
(J c)je nach Verlauf der Blutzuckerwerte Altinsulin spritzen

20. Mégliche Ursachen fir sehr niederen Blutzucker (Hypoglykdmie/Unterzucker):
(J a) zu viel Insulin gespritzt

() b) zu viele Kohlenhydrate (BE/KE) gegessen

(J c) zu starke korperliche Betatigung

21. Mégliche Warnzeichen fur niederen Blutzucker (Unterzucker):
(OJ a) groBer Durst

{J b) Schwitzen, Zittern

(J c) HeiBhunger

22. Sinnvolle MaBnahmen bei Unterzucker:

0 a) Insulin spritzen

(J b) schnell wirksame Kohlenhydrate (BE/KE) essen
(J c) Glukagon spritzen -

23. Mégliche MaBnahmen bei Unterzuckerungen, die mehrmals zu hnlichen
Zeiten auftreten:

(J a) Verlangerung des Spritz-Ef3abstandes

(JJ b) weniger Insulin spritzen

(J c) mehr Kohlenhydrate (BE/KE) essen

24, Magliehe MzBnzhimen bei Appetitiosigkeit (bei normalen Blutzuckerwerten):
(J &) unier Urnstanden Kohlenhydrate (BE/KE) in fliissiger Form zu sich nehmen

(J b) vermehrte Bluizuckerkontrollen durchfiihren

M c) Verzéaerunasinsulindosis erhdhen
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25. Mégliche M2Bnahmen bei Fieber:

(J a) Verzégerungsinsulindosis reduzieren

() b) 2ur Verhinderung von erhdhten Blutzuckerwerten Altinsulindosis erhdhen
CJ c) hautigere Blutzuckerkontrollen als blich durchfihren

26. Mdgliche iMaBnahmen bei erhdhten Nichtern-Blutauckerwerten an mehreren
aufeinanderfolgenden Tagen:
() a) morgens weniger Altinsulin, mehr Verzégerungsinsulin spritzen
(J b) prifen, ob der Blutzucker an den Abenden zuvor auch stindig erhéht war
" (O c) mehrmals zusétzliche Blutzuckerkontrollen durchfihren, auch am Abend und nachts

27. Mégliche Ursachen fiir erhdhte Blutzuckerwerte nach dem Friihstiick (pp Wert):
J a) zu kurzer Spritz-EBabstand

(7 b) morgens zu wenig Altinsulin gespritzt

(J <) zu wenig Kohlenhydrate (BE/KE) zum Friihstiick gegessen

28. Mdgliche Ursachen fiir erhdhte Blutzuckerwerte vor dem Abendessen:
(7 a) nachmittags zu viele Kohlenhydrate (BE/KE) gegessen

(J b) morgens zu wenig Verzdgerungsinsulin gespritzt

(J c) morgens zu viel Verzégerungsinsulin gespritzt

29. Magliche MaBnahmen bei erhdhten Blutzyckerwerten vor dem Abendessen an
mehreren aufeinanderfolgenden Tagen:

(J a) Zwischenmahlzeit am Nachmittag reduzieren

(J b) Verzdgerungsinsulinanteil morgens erhéhen

(J c) zum Frahstick mehr Kohlenhydrate (BE/KE) essen

30. Diabetische Folgeschéden:

.[J a) Durchblutungsstdérungen

3 b) Allergien

(J c) Schaden am Augenhintergrund

31. Zusatzliche Risikofaktoren flr das Auftreten von Folgeschéden:
{J a) Rauchen

J b) erhohter Blutdruck

3 c) Sport
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9.3 Fragebogen zur Lebenszufriedenheit

|FLZ ~ Fragebogen zur Lebenszufriedenheit
e J. Fahrenberg, M. Myrtek, J. Schumacher & E. Brahler

Kreuzen Sie bitte bei jeder der Feststellungen auf den folgenden Seiten jeweils jene Zahl an, die
am ehesten Ihrer Zufriedenheit in bezug auf die betreffende Feststellung entspricht.

> ,

Beispiel: @ ©) @ ® ® | @
sehrun- | unzu- | eherun- | weder/ | eherzu- zu- sehr zu-
zufrieden| frieden |zufrieden| noch frieden | frieden | frieden
Mit dem Wetter bin ich ... X

Wenn Sie —in diesem Beispiel — mit dem Wetter also weder zufrieden noch unzufrieden sind, dann

" kreuzen Sie bitte die @) an.

Bitte kreuzen Sie zu jeder Feststellung nur ein Kiistchen an.

GESUNDHEIT Ol | ® ® | ©® | @
sehrun- | unzu- eherun- | weder/ | eherzu- zu- | sehrzu-
zufrieden| frieden | zufrieden| noch frieden | frieden | frieden

Mit meinem k&rperlichen Gesundheitszustand
|binich...

Mit meiner seelischen Verfassung
binich ...

Mit meiner korperlichen Verfassung
binich ...

Mit meiner geistigen Leistungsfahigkeit
binich.

Mit meiner Widerstandskraft gegen Krankheit
binich ..

Wenn lCh daran denke, wie hiufig ich Schmerzcn
habe, dann bin ich ..

Wenn ich daran denke, wie oft ich bisher krank
gewesen bin, dann binich ...

ARBEIT UND BERUF
(Personen im Ruhestand: bitte ehemaligen
Beruf bewerten)

sehr un-
zufrieden

He

eherun-
zufrieden

weder/
noch

eher zu-
frieden

sehr zu-
frieden

I Mit meiner Position an meiner Arbeitsstelle
binich ...

Wenn ich daran denke, wie sicher mir meine
berufliche Zukunft ist, dann bin ich ...

Mit den Erfolgen, die ich in meinem Beruf habe,
binich ...

Mit den Aufstiegsmdglichkeiten, die ich an meinem

Arbeitsplatz habe, binich ...

Mit dem Betriebsklima an meinem Arbeitsplatz
binich..

Was das A.usmaﬁ meiner beruflichen Anforderunﬂen
und Belastungen betrifft, bin ich ..

Mit der Abwechslurig, die mir mein Beruf bietet,
binich...

@ Haarafa\larlan (3mhk & Ca K . Nachdnick nnd iealiche Form der Vervielfaltiouna verboten - Best.-Nr. 01 143 03
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FINANZIELLE LAGE

selir un-

TS

ite

Mit meinem Einkommen/Lohn
binich...

Mit dem, was ich besitze
binich..

Mit meinem Lebensstandard
binich ..

Mit der chherung meiner wirtschaftlichen
Existenz binich ..

Mit meinen zukﬂnftlgen Verdwnsundghchkenen
binich ..

Mitden Mﬁglichkeiten, die ich meiner Familie
aufgmnd meiner finanzaellen Lage bieten kann,
binich ..

Mit meiner vorausswhthchen ( finanzmllen)
Alterssicherung binich ...

FREIZEIT

sehrun-
zufrieden

unzu-

eherun-

weder/
noch

eher zu-
frieden

e

sehr zu-

Mit der Linge meines Jahresurlaubs
binich ...

| Mit der Lange meines Feierabends und meiner
‘Wochenenden binich ...

Mit dem Erholungswert meines Jahresurlaubs
binich ..

Mit dem Erholungswert meiner Feierabende und
meiner Wochenenden binich ..

Mit der Menge der Zeit, die ich ﬁir meine Hobbies
zur Verfiigung habe, bin ich ... :

Mit der Zeit, die ich den mir nahestehenden _
Personen widmen kann, binich ...

Mit der Abwechslung in meiner Freizeit
binich ...

EHE UND PARTNERSCHAFT
(Bitte nur ausfiillen, wenn Sie eine(n) feste(n)
Partner(in) haben)

sehr un-
zufrieden

eher un-
zufrieden

eher zu-

Mit den Anforderungen, die meine Ehe/Partnerschaft
an mich stellt, binich...

Mit unseren gemeinsamen Unternehmungen
binich..

Mit der Ehrlichkeit und Offenheit meines/meiner
(Ehe-) Partners/Partnerin bin ich ...

Mit dem Verstindnis, das mir mein(e) (Ehe-)
Partner(in) entgegenbringt, binich ...

Mit der Zirtlichkeit und Zuwendung, die mir

‘mein(e) (Ehe-) Partner(in) entgegenbringt, binich..

Mit der Geborgenheit, die mir mein(e) (Ehe-)
Partner(in) gibt, bin ich ..

Mit der Hilfsbereitschaft, dlc mir mem(e) (Ehe~)
Partner(in) entgegenbringt, binich ..
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BEZIEHUNG ZU DEN EIGENEN DT Tole el
KINDERN = - | sehrun-| unzu- | eherun- | wedes/ | cherzu- | zu- | sehrz-
{Nur dann ausfiillen, chnSmmngmdcrhaben) . . | zuftieden| frieden |zufrieden| noch | frieden | frieden | frieden

Wenn ich daran denke, wie meine Kinder und ich
miteinander auskommen, bin ich ...

Wenn ich an das schulische und berufliche
‘Fortkommen meiner Kinder denke, binich ...
Wenn ich daran denke, wieviel Freude ich mit
meinen Kindern habe, bin ich ...

Wenn ich an die Miihen und Kosten denke, die mich
meine Kinder gekostet haben, binich ...

Mit dem EinfluB, den ich auf meine Kinder habe
binich ... _

Mit der Anerkennung, die mir meine Kinder
entgegenbringen, binich ..
Mit unseren gernemsamen Unternehmuncen
binich ..

EIGENE PERSON Ol | @|® | 6|6 |0

sehr un- - .. | eherun- | weder/ | eherzu- zu- sehr zu-
zufrieden| frieden |7Zufrieden| noch | frieden | frieden | frieden

Mit meinen Fahigkeiten und Fertigkeiten
binich...

Mit der Art, wie ich mein Leben bisher gelebt
habe, binich ..

Mit meiner auBeren Erschemung

binich..

Mit meinem Selbstvertrauen und meiner
Selbstsicherheit binich ...

Mit meiner charakterlichen Eigenart/meinem Wesen
binich ... -

Mit meiner Vitalitit (d.h. Lebensfreude und
Lebenskraft) binich ...

Wenn ich daran denke, wie ich mit anderen
Menschen auskomme, bin ich ...

SEXUALITAT Ol | ®@|® | 6| @ |0

sehrun- | unzu- cherun- | weder/ | eherzu- zu- sehr zu-
zufrieden| frieden |zufrieden| noch frieden | frieden | frieden

Mit meiner kérperlichen Attraktivitit

binich ...

Mit meiner sexuellen Leistungsfihigkeit

binich ...

Mit der Hiufigkeit meiner sexuellen Kontakte
binich ...

Mit der Hiufigkeit, mit der mein(e)

(Ehe-) Partner(in) sich mir kérperlich zuwendet
(streichelt, beriihrt) bin ich ...

Mit meinen sexuellen Reaktionen

bin ich ...

Wenn ich daran denke, wie unbefangen ich iiber den
sexuellen Bereich sprechen kann, binich...
| Wenn ich daran denke, inwiefern mein Partner und
'ich in der Sexualitit harmonieren, bin ich ...
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FREUNDE, BEKANNTE -
VERWANDTE

Zufrieden

sehrun- |

eherun-
zufrieden

@16 |6 |0
weder/ | cherzu- - sehr zu-
noch frieden | frieden | fricden

Wenn ich an meinen Freundes- und Bekanntenkreis
denke, binich...

Mit-dem Kontakt zu meinen Verwandten
binich ...

Mit dem Kontakt zu meinen Nachbarmn
binich...

Mit der Hilfe und Unterstiitzung durch Freunde
und Bekannte bin ich ... )

Mit meinen AuBen- und gemeinschaftlichen
Aktivititen (Verein, Kirche, etc.) binich ...

Mit meinem gesellschaftlichen Engagement
binich ...

Wenn ich daran denke, wie oft ich unter die Leute
komme, binich...

WOHNUNG 0| @
sehrun- | unzu- weder/ | eherzu- - sehr zu-
zufrieden| frieden |zufrieden| noch frieden | frieden | frieden
Mit der GroBe meiner Wohnung
binich...
Mit dem Zustand meiner Wohnung
binich...
Mit den Ausgaben (Miete bzw. Abzahlung)
fiir meine Wohnung binich ...
Mit der Lage meiner Wohnung
binich...
Mit der Anbindung an Verkehrsmittel
binich... )
Wenn ich an den Grad der Larmbeléstigung denke,
bin ich mit meiner Wohnung ...
Mit dem Standard meiner Wohnung
binich...
Beantworten Sie bitte folgende Fragen, indem Sie das Zutreffende ankreuzen:
Geschlecht Familienstand Berufsgruppe :
O mannlich Q verheiratet Bitte den gegenwiértig ausgelbten Beruf
iblich ledi ankreuzen.
o WEDE 8 v ensitw et (Hausfrauen bitte den Beruf des Mannes/-
Alter z Jahre " Hausménner den Beruf der Frau ankreu-
Q geschieden/getrennt i
zen, Rentner(innen) den ehemaligen Beruf,
SchulabschiuB Haushalit Befragte in Berufsausbildung und Nichtbe-
0 vor der letzten Hauptschulkiasse Q alleinlebend rufstatige den Beruf des Emahrers)
abgeschlossen O zusammeniebend mit Ehepartner(in)/ O Inhaber(in) und Geschéftsfihrer(in)
2 mit der letzten Hauptschulklasse Lebenspartner(in) von gréBeren Unternehmen
abgeschlossen NI . Q Freier Beruf
5 Re:l-(Mittel—) el hiiachnile Sln.d Sie berufstatig? QO Mittlere und kieinere selbstandige
{Eenaassen Oja Geschftsleute
ohne AbschluBpriifung O ia, mithelfend im eigenen Betrieb O Selbsténdige(r) Handwerker(in)
O Real-(Mittel-) oder Handelsschule O Hausfrau/Hausmann O Leitende(r) Angestellte(r)
mit AbschiuBpriifung Q- QO Nichtleitende(r) Angestelite(r)
- oder sind Sie: - -
O Gymnasium (Héhere Schule) ohne O Schiller(in) O Beamter(in) des héheren oder
Abitur gehobenen Dienstes
O Student(in) O Beamter(in) des mittleren oder

D) Abitur oiine anschlieBendes Studium

D Abitur mit nicht abgeschlossenem
Studium

7) Abitur mit abgeschlossenem Studium

Q arbeitslos

Viielan Dank fiir Inre Mitarbeit!

QO in Berufsausbildung
QO Rentner(in), Ruhestand

'O chne Beruf
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O Landwirt(in)
(O Facharbeiter(in) m. abgelegter Prifung
O Sonstige(r) Arbeiter(in)
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9.4 Insulin Delivery System Rating Questionnaire

Fragebogen zur Beurteilung der Diabetesbehandlung

Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer derzeitigen Behandlungsmethode unter folgenden

Gesichtspunkten?
duberst sehr zufrieden iberhaupt nicht
zufrieden zufrieden zufrieden
Zeitaufwand O O O O
Eignung der Methode fiir O O O O
mich personlich
Handhabung O O O O
Schmerzhaftigkeit O O O O
Auftreten von O O O O
Hautentziindungen
Auftreten von Hautirritationen CJ O O O
oder blauen Flecken
Beeintrichtigung durch die O O O O

Anwendung
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Beeintrichtigung, die Utensilien

bei sich zu haben O O O O
Erlernbarkeit der Methode O O O O
Kompliziertheit der O O O O
Anwendung

Schwierigkeit, die notwendige O O O O

Insulinmenge zu ermitteln

Schwierigkeit mit der O O O O

exakten Dosierung

Wie sehr beeinflusst Sie die heutige Behandlungsmethode unter folgenden Aspek-

ten?

sehr stark deutlich ein wenig gar nicht
Kleidung Threr Wahl O O O O
Guter Nachtschlaf O O O O
Spéter Schlaf, wenn gewiinscht O O O O
Spites Essen, wenn gewiinscht O O O O
Essen, wann ich mochte O O O O
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Essen, was ich mochte O O O O
Sporttreiben, wann ich mochte O O O O
Sporttreiben, soviel ich mochte O O O O
Die Sportart betreiben, die ich mochte O O O O
Sexuelle Aktivititen O O O O
Eigenverantwortung auf Reisen O O O O

Wie oft sorgen Sie sich um Folgendes?

immer hiufig manchmal selten nie
Komplikationen O O O O O
Hyperglykdmien O O O O O
Hypoglykédmien O O O O O
Nicht O O O O O

Vorherzusehende Werte

Alleine zu Hause zu O O O O O
sein
Verreisen O O O O O
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Wie gut unterstiitzt Sie die heutige Behandlungsmethode unter folgenden Aspek-

ten?

hervorragend sehr gut gut etwas wenig
Steuerung des Blut- O O O O O
zuckerspiegels
Konstanz des Blut O O O O O
zuckerspiegels
Vermeidung von niedrigem O O O O O

Blutzucker ohne Zwischenmahlzeiten

Vermeidung von niedrigem O O O O O

Blutzucker wihrend der Nacht

Erkennung von sinkendem O O O O O
Blutzuckerspiegel
Vermeidung von hohem O O O O O
Blutzuckerspiegel
Vermeidung von Arztbesuchen] O O O O

zu Kontrollzwecken

Vermeidung von Krankenhaus[] O O O O
aufenthalten

Vermeidung von Ge- O O O O O
wichtszunahme
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Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit Threr Behandlungsmethode?

vollkommen sehr

O O

Mochten Sie zu einer anderen Behandlungsmethode wechseln?

ja wahrscheinlich ja

O O

Wie hiufig trifft Folgendes auf Sie zu?

immer hiufig

Freunde / Familienange- O O

horige sorgen sich wegen der Werte

Freunde / Familienange- O O

horige sorgen sich wegen moglicher Komplikationen

Freunde / Familienange- O O
horige diskutieren mit mir,
wie ich auf den Diabetes

achten soll

Freunde/Familienange- O O

horige miissen mir helfen, auf den Diabetes zu achten
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O

wahrscheinlich nein

O

manch-

mal

selten

garnicht

O

nein

O
nie
O
O
O
O
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Mein Arzt glaubt nicht, O O O O O
dass ich geniigend auf

den Diabetes achte

Mein Arzt und ich tele- O O O O O

fonieren nicht oft

Ich muB meinen Arzt oft O O O O O

auf suchen, um Hilfe wegen meines Diabetes zu erhalten

Wiirden Sie Ihre heutige Behandlungsmethode weiterempfehlen?

Ja wahescheinlich ja wahrscheinlich nein nein

O O O O

Wie hiufig haben Sie die folgenden Gefiihle in Bezug auf sich und Ihr Leben?

Immer hiufig manch selten nie
mal
Dass ich energie- O O O O O
geladen bin
Gut gelaunt O O O O O
Dass ich meinen O O O O O

Korper unter Kon-

trolle habe
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Dass ich gut aussehe O O O O O

Dass ich tun kann, O O O O O

was ich mochte

Dass es mir leicht fillt, O O O O O

den Diabetes zu vergessen

Dass mein Leben normal ist [ O O O O
Dass das Leben einfachist O O O O O
Dass ich dngstlich bin O O O O O
Dass ich iiberlastet bin O O O O O
Dass ich gestresst bin O O O O O
Dass ich ausgebrannt bin O O O O O
Dass ich selbstbewusst bin O O O O O
Dass ich Stimmungs- O O O O O

schwankungen habe

Dass mich der Diabetes O O O O O

einschrinkt
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10 Lebenslauf

Personliche Daten

Name
Geboren
Familiestand
Konfession

Schulbildung
1998

Studienvorbereitend
1998

1999

1999-2000

2000-2001

Hochschulbildung
2001-2007

2003

2007

2008

Famulaturen

2003

2004
2004
2005

Praktisches Jahr
2006

2006

2006-2007

Katja Temme

02.06.1978 in Gottingen

ledig

evangelisch

Allgemeine  Hochschulreife ~am  Erasmus-Grasser-

Gymnasium in Miinchen

Praktikum in ,,GLC* Berlin, Reproduktionsmedizin
Krankenpflegepraktikum an der Frauenklinik Dachau

Intensivsprachkurs an der Leicester Square School, Lon-
don

Besuch der Staatlichen Berufsfachschule fiir Hebammen
am Klinikum der Universitdt Miinchen, bis zum Beginn
des Studiums

Studium der Humanmedizin an der LMU Miinchen
Bestehen der Arztlichen Vorpriifung

Bestehen der 2. Arztlichen Priifung

Approbation

Gemeinschaftspraxis im Liitzow Center, Berlin (Gyniko-
logie)

Rotkreuz Krankenhaus Miinchen (Innere Medizin)
Stadtisches Krankenhaus Miinchen Harlaching (Pidiatrie)

Klinik fiir Anésthesiologie an der LMU Miinchen (Allge-
mein- und Kinderanisthesie)

1.Tertial: Innere Medizin am Krankenhaus Neuperlach,
Miinchen

2.Tertial: Kinderchirurgie am Zentralkrankenhaus Bozen,
Italien

3.Tertial: Piadiatrie an der Kinderklinik Dritter Orden,
Miinchen

10-1



