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Einleitung

1 Einleitung

Der Diabetes mellitus Typ 1 zahlt derzeit, nebethA® bronchiale, Neurodermitis und
Adipositas, zu einer der haufigsten chronischemkKnaiten bei Kindern und Jugendli-
chen. In den letzten Jahren wird weltweit eine litghe Zunahme, vor allem in jingeren
Altersgruppen, beobachtgtaulkner, Clarke 1998; Ravens-Sieberer 2000; Pr200#;
O’Neil et al. 200%. Aufgrund der Vielzahl an Betroffenen und der Nemaigkeit mog-
lichst normnaher Blutglukosewerte, um die schwegerelen Folgeerkrankungen zu
vermindern, besteht aus medizinischer und psychasozSicht ein erhéhter Hand-
lungsbedarf. Es werden TherapiemalRnahmen notwedgtigeinerseits eine optimale
Stoffwechseleinstellung erméglichen und anderegseibe altersgerechte Lebensfih-
rung und Entwicklung mit moglichst hoher LebensgétkulassefiDCCT 1993, 1994;
Golden 1998; Boland et al. 1998; Petermann et@g2 Diesen Anforderungen wird
heutzutage am ehesten die intensivierte Insuliafher gerecht. Allerdings liegt die
Hypothese nahe, dass durch die intensive Schutliadyaufigen Blutzuckermessungen
und durch weitere alltagliche Einschrankungen, bdscs hinsichtlich essen und schla-
fen, die Lebensqualitdt der Kinder und Jugendlicleemgeschrankt werden kénnte
[O’'Neil et al. 200%. Dabei scheint das Krankheitsmanagement belastendsein als
die eigentliche Symptomatik. Da die Erkrankung dliddenicht zu erkennen ist, fihrt
sie zu keiner Stigmatisierung. Dennoch stellt ®a dugendlichen vor vielfaltige Auf-
gaben der arztlichen Mal3hahmen und bedeutet elmeAforderung an die Selbstkon-
trolle [Seiffge-Krenke 2006

Durch die MDI ist zwar eine stabile Blutzuckereg&iktng mdglich, dennoch wird der
Einsatz einer Insulinpumpe in der Altersstufe detet 20-jahrigen immer beliebter, da
sie mehr Flexibilitat beztiglich der Nahrungsmittesiaahl und der zeitlichen Einteilung
ermoglicht. Auch vermindert sich die Anzahl derektjonen deutlicHDorchy et al.
1997; Tamborlane et al. 200Diese Therapieform erfordert jedoch ein hohes a3
Eigenverantwortung und Disziplin, um zuverlassige aufrieden stellende Stoffwech-
selwerte zu erreichen, was wiederum einen EffekidaiLebensqualitat haben koénnte
[Boland et al. 1998; O’Neil et al. 20P5

In frihen Studien zur CSII konnte der Effekt aufeeMerbesserung der Stoffwechsel-

kontrolle nicht nachgewiesen werden. Es wurden &okwngen des Blutzuckerspie-
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gels, erhohte HbA-Werte und eine Steigerung von ketoazidotischerglEisungen
beobachte{Sperling 2001; Linkeschova et al. 2Q02uf der anderen Seite hat eine
Vielzahl von Autoren diese Therapieform als einghsre und effektive Methode be-
schrieberfDCCT 1993; Boland 1999; Tamborlane 2001; Maniafi@12. Auch der Ein-
fluss der Therapieform auf unterschiedliche psyotjsche Parameter wurde schon An-
fang der 80er Jahre untersufRudolf et al. 198R Inzwischen gibt es viele Ergebnisse
bezuglich der Lebensqualitat, psychischer Anpassumder therapieabhéangigen psy-
chischen und physischen Wechselwirkungen bei Pupgtemten[Bartus et al 2001;
Cameron et al. 2002; DCCT 2002; Hesketh et al. 280@4rot & Rubin 2005; O’'Neil
2003. Im Gegensatz zu den meist einheitlich positiveitweise signifikanten Ergeb-
nissen hinsichtlich der Verbesserung der medizmgsdParameter durch die CSlI, konn-
te im Zusammenhang mit den psychologischen Kriteniech kein eindeutiger Effekt
nachgewiesen werdgBoland 1999; Pickup et al. 2002b, Sulli et al. 200&introb et
al. 2003; Litton 2004; DiMeglio et al. 2004; Maclkdgqg et al. 2005; Wilson et al. 2005
Aufgrund der Variabilitat der Studienergebnisseestvon grof3er Bedeutung, den Ein-
fluss der Therapie auf die korperliche und psydiaesverfassung der Kinder und Ju-
gendlichen zu untersuchen sowie effektive Strategie Compliance Verbesserung zu
entwickeln[O’Neil 2005.

Die derzeitige Studienlage beschaftigt sich lemar wenig mit den Daten jugendlicher
Diabetiker. Die Lebensqualitat an sich hat aberCalscome Kriterium in der Medizin
auch bei Kindern und Jugendlichen in den letztdweladeutlich an Stellenwert ge-
wonnen. Es werden Forderungen nach weiteren Unfensigen laufRavens-Sieberer
2000, 2003; Hesketh et al 2004; DiMeglio et al. 20illi et al. 2003. Gerade die Al-
tersgruppe vor und wahrend der Pubertat ist eingilse Phase der Personlichkeits-
und Identitatsentwicklung. Es entstehen besondesbléme im Diabetesmanagement.
Zum Beispiel eine in der Pubertat haufig auftreemdmmunsensitivitdt kann durch
Schwierigkeiten bei der Blutzuckereinstellung Veflaind Prognose der Erkrankung
erheblich beeinflussen. Die Anforderungen an deyendlichen Diabetiker verandern
sich drastisch. Er muss geeignete Bewaltigungssfiert entwickeljvon Hagen, Noe-
ker 1999; Stachow 20p5Auch die Veranderungen im Therapieregime, voiktsgere-
gelt bei der konventionellen Insulintherapie hinezoer flexiblen Behandlungsmethode

im Rahmen der CSII, fihren zu erhéhten Anforderangdes Jugendlichen. Er muss zu-
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satzlich zu den entwicklungsbedingten Anpassungisiegen und krankheitsunabh&n-
gigen Problemen noch krankheitsspezifische Belgsturbewaltigen und in der Lage
sein, eine Behandlungsmethode durchzufiihren, die Aospriche an Kognition, Ver-

antwortung, soziale Kompetenz und Disziplin stdlicht selten Gberfordert dieser An-
passungsdruck die Kompetenzen des AdoleszenterginBder Pubertat und es resul-
tiert daraus eine Verschlechterung der Stoffwetdgel[von Hagen, Noeker 1999;

Seiffge-Krenke & Skaletz 2006; Petermann et al.620Hs stellt sich somit die Frage,
ob die CSIlI den Anforderungen und BedurfnissenJddgiendlichen mit Typ-1-Diabetes
gerecht wird.

In der vorliegenden Arbeit soll nun anhand unteestiicher Messinstrumente unter-
sucht werden, welchen Einfluss die CSIlI auf vemsdéne physiologische und psycho-
logische Parameter von jugendlichen Typ-1-Diabetikeat. Es werden insbesondere
die individuellen, subjektiven Einschatzungen ire@g auf die krankheitsspezifischen
Belastungen und Anforderungen untersucht sowie dielheweiligen Wechselwirkun-

gen auf die medizinischen Parameter Uberpruft wsdizlich das derzeitige Wissen

Uber Diabetes abgefragt.
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2 Theorie

2.1 Diabetes mellitus

2.1.1 Definition

Der Begriff Diabetes mellitus stammt aus dem Laseimen und wird als ,mit Honig
versiRt“ Ubersetzt. Er dient als Uberbegriff fursebiedene Formen der chronischen
Storung des Glukosestoffwechsels, welche als Gevagikeit einen relativen oder ab-
soluten Insulinmangel aufweisen. Ursache davon leamefekt der Insulinproduktion
im Pankreas, eine Verwertungsstérung vom prodwieitsulin oder beides sein. Das
Hormon Insulin ist fur die Regulation des Blutzudegels verantwortlicfiPschy-
rembel 1997; World Health Organization 2006

Charakterisiert sind diese Stoffwechselerkrankungigich das Leitsymptom der chro-
nischen Hyperglykdmie sowie Polyurie, Polydipsied uewichtsverlust. Langfristig
fuhrt die Erhéhung der Blutglukose zu schwerwiegean8chaden, besonders betroffen

sind das Nervensystem und die Blutgeffiftérter et al. 2005a; WHO 2006

2.1.2 Einteilung

Bei vielen Diabetikern ist die Zuordnung in einestilamte Klasse (Tabelle 1) von ver-
schiedenen Faktoren zum Zeitpunkt der Diagnosastglabhéngig und nicht immer
eindeutiglAmerican Diabetes Association 2Q0&s handelt sich um eine Gberaus hete-
rogene Stoffwechselstorung. Es bietet sich dalmer Einteilung nach atiologischen Ge-
sichtspunkten an. Momentan wird zur besseren [Riffelerung die Einteilung der Ame-

rikanischen Diabetes Gesellschaft (ADA) als BasisKlassifikation genutzt.

Eine Ubersicht findet sich in Tabelle 1.

I. Typ-1-Diabetes

(B-Zell-Zerstbrung, die Ublicherweise zum absolutesulinmangel fuhrt)
A. Immunologisch vermittelt

B. Idiopathisch

II. Typ 2 Diabetes
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(kann sich von einer vorwiegenden Insulinresisteniizrelativem Insulinmangel bis Zu

einem vorwiegend sekretorischen Defekt mit Insekistenz erstrecken)
[ll. 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 assoziiertgetjsche Syndrome

IV. Gestationsdiabetes

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

Tabelle 1:Nosologische Klassifikation des Diabetes mellitus:

Grundsatzlich unterscheidet man, neben einer \iklzan seltenen und spezifischen
Formen (Tabelle 1: Ill), die drei gro3en Untergrepdyp 1, Typ 2 und Gestationsdia-
beted ADA 1997c; Alberti et al. 1998; WHO 1999

Bei Kindern und Jugendlichen tritt fast immer eipdl-Diabetes auf. Dieser ist ge-
kennzeichnet durch eine progrediente Zerstorundgod&zllen in den Langerhansschen
Inseln des Pankreas, welche flr die Insulinprodukiiustandig sind. Auch das gehaufte
Auftreten von Autoantikérpern gegen verschiedersdadtigene ist kennzeichnend fir
diese Form des Diabetes. Bei einigen Patienterefirgich weder Autoantikbrper noch
andere Ursachen fur die Zerstérung der insulinpreatenden Zellen. Am Beginn der
Erkrankung steht oft eine ketoazidotische Stoffvgetdntgleisung. Die Patienten sind
auf eine exogene Zufuhr von Insulin angewiesen. &ften Erkrankungsfallen lassen
sich ungefahr 10% diesem Typus zuordnen. Er karjadem Alter auftreten, hat aber
die hochste Inzidenz in den jungeren LebensjahEsnsei darauf hingewiesen, dass

durch die steigende Anzahl an lbergewichtigen Kimde den letzten Jahren, bedingt
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durch Adipositas und Bewegungsmangel, auch dasréiaft von Typ-2-Diabetes in
jungen Jahren deutlich zugenommen hat (v.a. inlt&A und Japan). Uberwiegend tritt
diese Form aber erst nach dem 40. LebensjahfJatihson et al. 1980; Libman et al.

1998; Carr et al. 2001; Green et al. 2001; Reirti2001; Hurter et al. 200ha

Ursachlich far den mit 90% am h&aufigsten vorkomnendlyp-2-Diabetes sind Stérun-
gen im Insulinstoffwechsel, welche entweder dier8gbn oder die Wirkung betreffen.

Das mit steigendem Alter weit verbreitete metalobiesSyndrom mit seinen Risikofak-
toren Adipositas, Dyslipoproteindmie, Hypertoniedu@lukosetoleranzstorung ist ein
haufiges Problem unserer heutigen ,Wohlstandsgeselft, und fihrt zu einem deut-

lichen Anstieg der Erkrankungsféllillioja et al 1993; DeFronzo et al 1997; Hauner,
Scherbaum 1999a; Meigs et al. 2003; Scherbaum 208&]d 2004k

Gestationsdiabetes fuhrt zu einer in der Schwanbefserstmals auftretenden Kohlen-
hydratintoleranz, sie tritt in unterschiedlicherspuagung auf. Meist sistieren die Be-
schwerden mit Beendigung der Schwangerschaft. ditigs ist sowohl das Risiko fur

ein erneutes Auftreten in folgenden Schwangersehadis auch flr eine permanente
Erkrankung in den néachsten 10 Jahren erfOtgullivan et al 1991; Deutsche Diabetes

Gesellschaft 1992; Homko et al 2000

2.1.3 Epidemiologie im Kindes- und Jugendalter

Weltweit lasst sich seit Mitte des 20 Jahrhundem®& Zunahme der Neuerkrankungen
an Typ-1-Diabetes im Kindesalter beobachten. Dmdenz liegt zwischen 3 und 4%
pro Jahr. In Deutschland wurde bei den 0-14 Jahrigen den Diabetesinzidenzre-
gistern eine Rate von 12,9/100000/Jahr in den 9@kren und aktuell von sogar
16,5/100000/Jahr ermittelt. Dies bedeutet eineligite Neuerkrankungsrate von 2000
Kindern unter 15 Jahren allein in der BundesrepulBeide Geschlechter sind dabei
gleich haufig betroffen. Die Zunahme ist linear wemdspricht 3,5%. Als Ursache wird
eine Verschiebung des Erstmanifestationsalters lgendalter hin zur Kindheit disku-
tiert. Das mittlere Erkrankungsalter liegt bei 8&@hren. Dabei sind deutsche Kinder fast
doppelt so haufig betroffen wie Kinder aus dem #fitteerraum. Urséachlich dafir sind
wahrscheinlich genetische Unterschiede und verdehe Lebensstile. Trendanalysen
gehen von einer Inzidenzerh6hung im Jahr 2010 v@®(0P®.000/Jahr und 2020 von
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24,7/100.000/Jahr aus. Dies entspricht innerhatb 2@ Jahren einer Verdoppelung der
Inzidenzratd Reinhardt 2001; Neu et al. 2001; Rosenbauer &08R; Neu et al. 2004;
Neu A et al. 200p

Ausgehend von Pravalenzschatzungen im Jahre 20fhwa dieser Zeit in Deutsch-
land etwa 12000 unter 15 Jahren und rund 23000r @@teJahren an einem Typ-1-
Diabetes erkranktRosenbauer et al 20p2n Europa liegt die durchschnittliche Préava-
lenz im Alter von 0-14 Jahren bei ungefahr 55/100.8ersonen. In Skandinavien und
GrolRbritannien werden die hochsten Pravalenzen aobodt [International Diabetes

mellitus Federation 2003

Beim Typ-2-Diabetes liegt die Pravalenz bei 2,360, basierend auf Schatzungen
bzw. HochrechnungeiiNeu et al. 2004; 2006

In internationalen Studien ergeben sich teilweisler slivergierende Zahlenwerte. Das
liegt sowohl an der Art der Diagnosestellung (wiadgebogen, oGTT, HbAlc-Wert,
etc.) als auch an den genetischen Unterschieddariantersuchten PopulatipKavo-
nen et al. 2000; Green et al. 2001; Deutsches Bradeorschungsinstitut 2003; Interna-

tional Diabetes Foundation 2003

Altersspezifische Inzidenz von Diabetes mellitus Ty  p 1 in Baden-
Wirttemberg
20
15-
Anzahl (pro L -
100.000/Jahr) 10 O Madchen
5+ B Knaben
0 O Gesamt
0-4 J. 5-9J. 10-14 J.
Altersgruppen

[Kavonen et al. 20Q0

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

Die genauen Ursachen des Typ-1-Diabetes sind bite hmbekannt. Aus Untersuchun-
gen an Familien, Zwillingen und verschiedenen Miggagruppen lasst sich aber ablei-
ten, dass es sich um ein Zusammenwirken mehreldorea, sowohl genetisch als
auch der individuellen Umwelt, handeln mUy&ociot et al 200R Die Tatsache, dass
das Risiko, an Diabetes zu erkranken bei betroffdramilienmitgliedern erhoht ist, ist
seit Jahrzehnten belegt. Schon 1933 konnte voruRinnd White zahlenmallig belegt
werden, dass 8,3% der Eltern und 5,9% der Gesawish den untersuchten Diabeti-

kern selbst erkrankt warg¢Rincus 193

Zu den geschéatzten Risiken finden sich heute inLderatur verschiedenen Angaben.
Demnach berichtet Pociot (2002) von einem Risikohatroffenen Geschwistern von
6% und ein etwa 15-prozentiges Risiko von mehréenoffenen Familienmitgliedern

bei Familien mit Typ-1-Diabetes. Die American DitdgeAssociation (2001) berichtet
Uber ein 10-prozentiges Risiko bei betroffenen Gesstern und ein 6-prozentiges bei
einem an Diabetes Typ 1 erkrankten Vater sowietginozentiges bei einer zur Geburt
unter 25-Jahrigen betroffenen Mutter. Auf jedenm Rahgt das Risiko vom Ausmal’ der
HLA-Identitdt ab. Demnach haben eineiige Zwilling@ Erkrankungsrisiko von 35%

und HLA identische Geschwister von 18%. Weisen @aschwister unterschiedliche
HLA Merkmale auf, ist das Krankheitsrisiko so haeie in der Allgemeinbevolkerung,

namlich bei 19%4Renz-Polster 2001a; Badenhoop 2004

Grundsatzlich geht man heute von einer durch Unfiakgtiren ausgeldosten Autoim-
munerkrankung aus, welche vor allem Personen m#regenetischen Pradisposition
trifft [Kiess W et al 2001 Zu den Risikogenen zahlt man v.a. HLA-DFDR, - DQ;
und- DQg. (IDDM1). Diese pradisponierenden Gene liegeneaanér Region des Chro-
mosoms 6. Dabei wird das Risiko in Familien ebésfal erkranken durch die Ge-
meinsamkeiten der HLA-Allele bestimnjtNerup et al. 1974; Gorsuch et al. 1982; Todd
et al. 1988; Brown et al. 193

Weitere wichtige Pradispositionsgenorte wurden,enebahlreichen weiteren, auf dem
Insulingen auf Chromosom 11p5.5 (IDDM2) und denoiaytischen T-Lymphozyten-
Antigen 4 CTLA4 (IDDM12) gefundeiBadenhoop K 2004 Man geht nach heutigem

Kenntnisstand von einer polygen-multifaktorielleer&bung aufHerold 2004&
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Bei den Umweltfaktoren spielen die , Trigger* Viragktionen eine grof3e Rolle (siehe
Tabelle 2). AuRerdem konnen auch bestimmte Nahmitigd und Toxine wie z.B.
Kuhmilchproteine, Nitrosamine und Alloxan zu eirggrstorung der insulinproduzie-
rendenb-Zellen im Pankreas fuhren. Dabei ist auch dieddts interessant, dass ge-
stillte Kinder wohl ein geringeres Risiko habemesi Diabetes zu entwickeln. Auch
kann eine regelmafige Einnahme von Vitamin D wahaer Kindheit und Schwanger-
schaft die Rate an Typ-1-Diabetes signifikant réeh@en. Auch eine Zufltterung von
glutenhaltigen Cerealien in den ersten drei Lebemsiten kann zu einer Inselzellauto-
immunitat fGhrenGerstein 1994; Kolb 1995a; Laon 1998; Lally et28l01; Monetini
et al. 2001; Hypponen et al. 2001; Vaarala et &8l22(btene et al. 200Ziegler et al.
2003.

Virusinfektionen: Coxsackie B, Zytomegalie, Mumps, Rételn, VarizgllBolio-

myelitis, Hepatitis A, Influenza, Enteroviren

Ernahrungsfaktoren: Stilldauer kiirzer als 3 Monate, Kuhmilchexpositerste 3

Monate, Nitrat-, Nitrit-, Nitrosaminverbindungenatfee(?), Saccharose (?)

Perinatale Determinanten:hodheres Alter der Mutter, Sectio caesarea, ABO-
Inkompatibilitat

Sozialstatus der Eltern

Tabelle 2Umweltfaktoren, die als Risiko- bzw. Schutzfaktorhiakutiert werderjnach Fiich-

tenbuch und Ziegler 1995

Wenn durch das Zusammenspiel von genetischen aktepezifischen Virusinfektio-
nen und autoimmunlogischen Prozessen bereits @redung deb-Zellen begonnen
hat und eine Manifestation bevorsteht, kbnnen koteente Infektionen oder andere
Belastungen wie Operationen, Unfélle oder seeliechamen das Auftreten eines Dia-

betes Typ 1 beschleunig@trter et al 2005

Als nahe liegende Ursache fir die endgiiltige Diedratnifestation beschreiben Boh-
mer et al. im Rahmen von Verlaufsstudien wahrermdlelzten sechs Monate vor der

Stoffwechselentgleisung einen gesteigerten Insetiabf, wie er z.B. bei Virusinfektio-
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nen oder Stress beobachtet wird, und keinen waitbéall der Insulinproduktion oder
eine erhohte Aktivitat von inflammatorischen odenmunologischen Parametern

[Bohmer et al. 1994

Autoimmunologisch ist an der Zerstérung der panigsehenb-Zellen eine Vielzahl
von Antigenen und Zielproteinen beteiligt, welcheish Komponenten von den sekreto-

rischen Vesikeln ddr-Zellen sind. Eine Liste ist in Tabelle 3 aufgefiihr

Proinsulin - 1A-2/ICA512
Carboxypeptidase - Phogrin
Glutamat-Dehydrogenase - Glima-38.Antigen
38-kDa-Protein - GM2-1-Gangliosid

Tabelle 3: Auswahl von Antigenen, die von sekretorischen \Masikder pankreatischel-

Zellen exprimiert werdemach Pilon et al 20Q0

Die auftretenden Phanomene dabei sind einers@iésatironisch progressive Inselent-
zindung (Insulitis), welche durch eine Infiltratidar Langerhansschen Inseln mit auto-
reaktiven T-Lymphozyten gekennzeichnet ist, sowas ®orliegen von zirkulierenden
Autoantikdrpern (z.B. Inselzellantikorper: ICA, 1giGA, ICCA; Ak geg. Glutamatde-
carboxylase: GADA; Ak geg. Tyrosinphosphatase |h&ZZb: I1A-2A/IA-2bA; Insuli-
nautoantikorper: IAA etc.) gegen die Inselzellert omiterschiedlichen Zielantigenen,
welche mit Enzymen, zytoplasmatischen Struktureer oddlembranoberflachen der
normalen Inselzellen reagieren. Das Resultat diesezesse ist ein absoluter Insulin-
mangel mit der Folge der unzureichenden RegulatemBlutglukose. Eine Hypergly-
kamie entsteht. Die Entwicklung vom Pradiabetesikiozyten Infiltration der Inselzel-
len) zum manifesten Diabetes (Zerstérung detellen) verlauft beim Typ 1 in der
Mehrzahl der Falle sehr rasch. Eine vereinfachtestebung der Pathogenese zeigt Ab-
bildung 2. Es besteht aul3erdem eine Assoziatioarzieren organspezifischen Auto-
immunkrankheiten, was ebenfalls fir eine Immunpagin@se des Typ-1l-Diabetes
spricht. [Clemens et al 1999; Hauner, Scherbaum 1999a; Jgneival 1999; Kiess
1999.

10



Theorie

Genetische Disposition

v
Triggerung einer autoimmuno-
logischen Entziindungsreaktion
i =

i

Langsame B-Zellzerstorung durch
autoimmunologische Insulinitis

y

Nachlassen der
Insulinsekretion
¥
BZ-Anstieg

Klinische Manifestation, wenn
ca. 80% der [i-Zellen zerstort sind

i
Unter Therapie:
BZ-Normalisierung

Vor(ibergehende Remission durch
Erholung der B-Zellen

¥

Vollstandiger Verlust
der Insulinsekretion

n

*| Viren?

Etwa 5 Jahre

[aus Renz-Polster 20(1a

Abbildung 2: Pathogenese des Diabetes

2.1.5 Klinik und Diagnostik des Typ-1 Diabetes

Die typischen Symptome eines manifesten Diabeted Biolyurie, Polydipsie, Ge-
wichtsverlust, Erbrechen und Sehstérungen. Abeh autspezifische Allgemeinsym-
ptome wie Mudigkeit, Leistungsminderung, Kopfscheeer und nachtliche Waden-
krampfe gehdren zum Krankheitsbild. Beim Typ-1-[2itds liegt das Manifestationsal-
ter meist zwischen dem 15. und 25. Lebensjahr. 3ymptome treten oft akut, inner-
halb von Stunden bis Tagen auf. Es kommt haufigRethmen der Erstmanifestation zu
einer ketoazidotischen StoffwechselentgleisungbtBezur Bewusstseinseintribung mit
folgendem Coma diabeticum fihren kann. Im Gegermatz Typ-2-Diabetiker sind die
betroffenen Patienten nur selten adipG&mens et al. 1999; Hauner 1999a; Kerner et

al. 2001; Harms et al. 2003; Herold 2004a; Lohale003.

Die Erstdiagnostik des Typ-1-Diabetes verlauft aurigl der typischen Symptome meist

recht schnell und unkompliziert. Treten bei eineati¢hten die oben genannten klassi-
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schen Symptome auf, sollte zur Bestatigung eingiBesing der vendsen Plasmaglu-
cose (zu irgendeiner Tageszeit und unabhangig vonMhhlzeiten) erfolgen. Ein Dia-
betes mellitus gilt bei einem Wert von gréRer ogleich 200mg/dl in Verbindung mit
diabetestypischen Symptomen als bewiesen. Bei eilverh von 100mg/dl oder mehr
sollte eine weitere Diagnostik erfolgen. Dazu wetheut die Glukose im vendsen
Plasma bestimmt, allerdings als Nuichternglukoseh rener Fastenperiode von min-
destens 8 Stunden. Liegt diese wiederholt bei 12dintgler mehr wird ebenfalls ein
Diabetes diagnostiziert. Bei einem Wert von 100+igAll ist die Indikation zu einem
Glukosetoleranztest (OGTT) gegeben. Hierbei trinkgwachsene nach Bestimmung
des Nuchternblutzuckers eine Testlosung mit 75¢@3le. Bei Kindern erfolgt die Fest-
legung der Glukosemenge in Abhangigkeit vom Korpesight. Nach 120 Minuten er-
folgt eine zweite Blutzuckerbestimmung. Ergibt siobim OGTT ein 2-h Wert von
200mg/dl oder mehr, ist ein Diabetes diagnostizioh einer ,gestdrten Glukosetole-
ranz* (IGT) spricht man bei Werten zwischen 140 w®®mg/dl, und von einer ,ab-
normen Nuchternglukose® (IGF) zwischen 100 und 1@/l Liegt die Nichterngluko-
se bei 90 bis 99mg/dI, sollten die Risikofaktor@msehlief3lich der Plasmaglukose kon-
trolliert werden. Die diagnostischen Kriterien sifidbelle 4 zu entnehmepADA
1997b; Alberti et al. 1998; WHO 1999; Renz-Polsterl. 2001b; Kerner et al. 2004,
The Expert Committee on the Diagnosis and Clasdi6o of Diabetes mellitus 203

IFG und IGT stellen in Abwesenheit einer Schwangeat zwar keine eigenstandigen
Krankheitsbilder dar, sie gelten aber sowohl alsil®faktoren fur die Entwicklung ei-
nes zukunftigen Diabetes mellitus als auch fur ksakkulare Erkrankungen und sind
mit dem metabolischen Syndrom assoziiert. Sie korate Zwischenstufen des Krank-
heitsprozesses betrachtet werden. Betroffene Ratienerden inzwischen als solche
mit Pradiabetes eingestuft. Individuen mit IFG ot haben im Alltag oft normale
Blutglukose Werte und fallen erst bei der oralemk®bke Belastung durch den OGTT
auf[ WHO 1999; The Expert Committee on the Diagnosts @lassification 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
[oleranz
IFG Abnorme Nichtern- 100-125 - 3.6-6.9
Glukose
1GT Gestorte Glukosetoleranz <126 und 140-199 <70 und 78110
DM Diabetes mellitus > 126 und/ =200 =70 und/ =11.1
oder oder

Die Einstufung als IGT anhand der 2-h OGTT ist karrekt, wenn der Nichternglukosewert unterhalb

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

Tabelle 4 Diagnostische Kriterien des Diabetes mellitus

Zur Differenzialdiagnose kdonnen genetische und imohegische Analysen zum Ein-
satz kommen, wobei die genetische Analyse nur lgé@imsetzbar ist, da mit der HLA
Region erst einer von vielen moglichen pradisp@amden Genorten identifiziert ist.
Damit ist nur beim Fehlen von HLA ein weitgehen#eankheitsausschluss des Typ-1
maoglich. Dazu ist allerdings eine genaue Typisigruan HLA-DQa notwendig. Eine

serologische Analyse ist nicht ausreichend.

Die immunologischen Marker sind zur Differenzialgh@se geeignet, allerdings ist ihre
Bestimmung nur dann sinnvoll, wenn sich darausaipeutische Konsequenzen erge-
ben. Wird ohnehin eine Therapie mit Insulin angdsirist die Diagnostik tUberfllissig.
Autoantikdrper ergeben bei diabetischer Stoffwelthge damit einen Typ-1-Diabetes
und haben eine Insulintherapie bzw. eine engmasdkantrolle zur Konsequenz. Ein
Fehlen solcher Antikorper lasst aber keinesfalts Schlussfolgerung zu, dass es sich
nicht um Diabetes Typ-1 handelt, da ca. 10-30% Rugrenten bei Erstmanifestation
keine Autoantikdrper im Serum aufweigdgolb 19954.

Zur Verlaufskontrolle der Insulintherapie sind rieg@3ige Blutzucker Kontrollen so-
wohl durch den Arzt als auch zur Selbstkontrollecduden Patienten obligat. Bei allen
interkurrenten Krankheiten und bei Blutzucker Wertder 360mg/dl sollte der Urin

mittels Teststreifen auf Ketone untersucht werdiandiese einen intrazellularen Gluko-
semangel und damit auch einen Mangel an Insulirigan und als Warnzeichen fur
eine Stoffwechselentgleisung dienen. Die Bestimmueg) glykolysierten Hamoglobins
HbA1. welches durch die Anlagerung der Glucose an dasdglobin in den Erythro-
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zyten entsteht, dient als zuverlassiger Marker dén Blutzuckerspiegel der letzten
sechs bis acht Wochen, namlich der Lebensdaues &nghrozyten. Der Normwert
eines Nichtdiabetikers liegt bei 4-6%. Der ldeades HbA. von Kindern und Ju-
gendlichen mit Typ-1-Diabetes liefpachHanas 199Bzwischen 6-7%. Von einer ak-
zeptablen Stoffwechseleinstellung spricht man berté von 7-8%. Bei allen dartber
liegenden Werten bis 9% ist eine Verbesserung nuatige Ein HbA Uber 9% ist nicht
akzeptabel, da das Risiko fur Folgeerkrankungerk stehoht ist. Das Infarktrisiko er-
hoht sich bei einem Anstieg des HbAlc auf 7% um 4D dGegensatz dazu lassen sich

die diabetischen Komplikationen pro 1% Senkung @%b Zermindern.

Alternativ kann zur Beurteilung der Stoffwechsest@llung der letzten zwei bis drei
Wochen auch auf die glykolisierten Serumproteinér@tosamine), hauptsachlich Al-
bumin und IgG, ausgewichen werden. Diese Methodmteosich allerdings bezuglich
Effektivitat in der ambulanten Langzeitbehandlumghhdurchsetzen. Wegen mangeln-
der Sensitivitat wird die alleinige HbAlc Bestimnguzur Erstdiagnostik nicht empfoh-
len. Als Verlaufsbeurteilung stellt sie aber die tMele der Wahl dafRenz-Polster

2001b; Herold 2004e; Hurter et al. 20D5e

Interessanterweise unterscheidet sich die QualgatStoffwechseleinstellung, gemes-
sen am mittleren HbA in verschiedenen Behandlungszentren. Wichtigellssfakto-

ren sind u.a. die grundséatzliche Einstellung debaBdlungsteams, die Qualitat und
Intensitat der Schulungen, die Fahigkeit der Pe&gierund ihrer Eltern zur Selbstkon-

trolle und nicht zuletzt die PatientenzufriedenfBinne et al. 200]a

2.1.6 Folgeerkrankungen, Prognose und Pravention

Obwonhl die Akutkomplikationen der diabetischen Ketillose, welche héaufig bei Kin-
dern im Rahmen der Erstmanifestation als Folgemdetst absoluten Insulinmangels
auftritt, bis zum Coma diabeticum fihren kann umtke absoluten Notfall darstellt
(Symptome und Befunde siehe Abbildung 3), ist dehndie chronische Hyperglyka-
mie mit ihren zahlreichen Schadigungsmustern unigdeskrankungen von prognos-
tisch gréRerer BedeuturigRenz-Polster et al. 2001d; Herold 2004a; Koletzk®32
Holl et al. 1995%.
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Insulinmangel === Hyperglykamie ——= Ketoazidose ————3 Dehydratation  ———— . Tod
iN.S-Symplnme Ubelkeit, Bewequngsdrang, Semnolenz,
Erbrechen, Unruhe, Erregung, Koma
Kussmaul Delirium
Atmung
. e,
*‘"geme'“”ﬁ; Polyurie, Durst, Azetongeruch Trockene Schieimhiute, Hypovaldmischer
SYmptomegsy psie, muskulire i Tachykardie, Schock,
e Schwiche, weiche Bulbi, Paralytischer lleus,
Gewichtsabnahme verminderter Hauttugor, Cligurie, Anurie
- Pseudoperitonitis

[aus Renz-Polster 2001Ld

Abbildung 3: Symptome und Befunde des ketoazidotischen Komaitichen Verlauf

Die diabetischen Sekundarerkrankungen entstehlereise durch die chronische Hype-
rinsulindmie und teilweise durch die chronische éhgbykamie. Die Folgen sind dann
eine diabetesspezifische Mikroangiopathie und eingpezifische Makroangiopathie.
Wahrend Erstere insbesondere durch eine Verdicklergkapillaren Basalmembran,
Veranderungen der extrazellularen Matrix und sekoexdPermeabilitatsstérung (,Lea-
kage"“) spezifische Organschaden an Nieren (v.am@talosklerose), Augen (Retino-
pathie) und Nerven (Polyneuropathie) bedingt, \&acint Letztere im Sinne einer ver-
starkten und beschleunigten Arteriosklerose Schaaerierz (KHK), Gehirn (Durch-

blutungsstérungen) und Extremitaten (pAVK). Beimpdy-Diabetiker stehen die
mikroangiopathischen Veranderungen im Vordergrumelche v.a. auf die chronische
Hyperglykdmie zurickzufihren sindtarke 2000; Sawicki et al. 2000; Kroll et al.
2000; Lang et al. 2001; Renz-Polster 2001b; Thetisd. 2001; Zietz et al. 2001; Raptis
et al. 2001; Shumway et al. 2Q02

Ein haufiges Problem ist die Entwicklung einer Hglyiamie, d.h. ein Blutzuckerwert
von kleiner als 50mg/dl. Sie tritt meist ziemlia@sch auf (im Gegensatz zur Ketoazido-
se) und auferst sich z.B. durch Schwitzen, Tacklyiafremor, Blasse und Unruhe.
Unter Umstanden konnen im fortgeschrittenen Stadadar auch plotzlich Verhal-
tensauffalligkeiten und Bewusstlosigkeit auftretbis, hin zu Krampfen. Ausléser sind
dabei zumeist ein unzureichendes Nahrungsangebonsuliniiberschuss oder ein er-
hohter Glukoseverbrauch, durch z.B. Sport oderktidaen. In der Regel reicht zur

Behandlung die orale Gabe eines schnell resorbriemb2auckergKoletzko 2003.

Die akuten Komplikationen kénnen mit den heutzutage Verfiigung stehenden Be-

handlungsmethoden weitgehend vermieden werdentrifasicht fur die diabetischen
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Sekundarschéaden zu. Da sich diese Folgeerkrankusigensehr langsam entwickeln
und meistens erst nach 10-15-jahriger Diabetesdaa@ifestieren, sollte von Beginn
der Erkrankung an auf eine gute Stoffwechseleilstglmit nahezu normalen Blutglu-
cosewerten zwischen 60 und 180mg/dIl grof3ter Weeiggeverden[Hurter et al 2005f;
American Diabetes Association 2Q0Die Vermeidung von mikrovaskularen Organ-
schaden stellt die wichtigste Sekundarpraventianldazahlreichen Studien, insbeson-
dere der DCCT (,The Diabetes Control and ComplaratiTrial“) und der EDIC (,Epi-
demiology of Diabetes Intervention and Complicasi@tudy”) konnte gezeigt werden,
dass eine moglichst normnahe BlutglukoseeinsteldagAuftreten und eine Progressi-
on von Retinopathie, Nephropathie und Neuropatigeiftkant gesenkt werden kann.
[Frank 2004. Es konnte auch ein positiver Effekt auf die Repiaithie beobachtet wer-
den, je friiher eine intensivierte Insulintherapiesetzt und je weniger weit die Schaden
fortgeschritten sind. Es ergab sich auRerdem end@prozentige Reduktion der Reti-
nopathie bei einem Absenken des HbAm 10%. Eine Mikroalbuminurie, welche den
frihesten Marker einer Nephropathie darstellt, kerdurch eine intensivierte Insulin-
therapie um 34% gesenkt werden, eine Neuropathié@s{DCCT 1993; 200D Auch

in langjahrigen Nachbeobachtungen konnte ein Aehalies positiven Effektes gezeigt

werden[EDIC 1999; Scherbaum et al. 2005

Da eine Pravention des Typ-1-Diabetes derzeit maciit mdglich ist, sollte besonderes
Augenmerk auf die Sekundarpravention der Langdgifo gerichtet werden. Diese
beginnt daher schon in der padiatrischen DiabeteJogdem den betroffenen Familien
unmittelbar nach Manifestation eine kompetente,ticigkiplindre und ganzheitliche
Betreuung zukommt. Auch eingehende Schulungen engalbststandige Umgang mit
den Blutzuckermessungen missen zur Grundvorausgesowohl fur die intensivierte
als auch fur die Insulinpumpentherapie gemacht arerdNur so kann eine gewisse
Selbststandigkeit im Umgang mit der Erkrankung dad Steuerung der Insulintherapie
erreicht werden und schon friih mit der Praventiegdmnen werden. Gerade in den
ersten Jahren der Erkrankung werden die entschaadeveichen flr eine erfolgreiche
Diabetestherapie gestellt. Da somit dem Patiemtater Verantwortlichkeit fir eine gu-
te Stoffwechseleinstellung eine herausragende Bedguwukommt, sollte dieser von
Anfang an in sein Behandlungskonzept involviertdesr und eine gewisse Sensibilitat

fur die Wichtigkeit der Normoglykamie entwickeln.
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Zur rechtzeitigen Erkennung von Folgeerkrankunged segelméiige Arztbesuche mit
einer eingehenden Untersuchung notwendig (siehddbig 4). Auch sollte der Padia-
ter Stérungen im Langenwachstum, der Pubertatsekitwig und der psychosozialen
Situation als diabetesspezifische Erkrankungennexe[Danne et al. 2001a; ADA
2004; Harter et al. 2005c; Scherbaum et al. 2005

Die Tatsache, dass trotz langjahriger guter Stafhseleinstellung einige Folgeerkran-
kungen entwickeln und andere mit schlechten glykéahen Werten nicht, verdeutlicht,
dass noch weitere Faktoren risikomodifizierend airkniisserjDanne et al. 1994.
Dazu z&hlt besonders der arterielle Blutdr{idlanne et al. 1997 Beobachtet werden
aulBerdem Veranderungen der Blutlipide in Zusammainait erhdhten HbA-Werten
[Abraha et al. 1999 Auch die hormonellen Umstellungen in der Pubartit der Niko-
tinkonsum tragen negativ zur Entwicklung einer M#ngiopathie, v.a. im Sinne einer
Retinopathie, bei. Bedeutend ist auch die Tatsatds eine schlechte Stoffwechselein-
stellung schon vor der Pubertat erhebliche Auswigan auf die Entwicklung diabeti-
scher Folgeerkrankungen hat. Eine langdauernde riglygémie in dieser Zeit erhdht
das Risiko an Spatschaden zu erkranken genausdievigdhrend und nach der Puber-
tat [Danne et al. 1997; Holl et al. 1998n Familienstudien konnten auch ausgepragte
Einflisse von genetischen Faktoren belegt werdierdangs sind diese Ergebnisse
noch so uneinheitlich, dass derzeit noch keine Bildkisse auf therapeutische Konse-

guenzen gezogen werden konntP€CT 1997; Abraha et al. 19R9
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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. Madifiziert nach Holl t al

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

gendlichen mit Typ-1 Diabetes

Insgesamt lasst sich ableiten, dass das AuftredenFolgeerkrankungen ganz wesent-
lich zur Prognose beitragt. Allerdings muss marzeiédavon ausgehen, dass nach ei-
ner 20-jahrigen Diabetesdauer noch rund 40% deerRRah an einer Nephropathie und

80% an einer Retinopathie erkranken. Auch eine riad&lerose tritt bei Typ-1-

Diabetikern schon friher und haufiger §dfirter et al. 2009d Dennoch zeigen engli-
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sche Langzeitstudien, dass sich die Mortalitat Komern und Jugendlichen mit Diabe-
tes in den letzen Jahren verringert hat, und mandgéatzlich von einer Verbesserung

der Prognose ausgehen kabanne et al. 200]a

2.1.7 Therapie
2.1.7.1 Insulinbehandlung und Therapieziele

Im Mittelpunkt der Therapie des Typ-1-Diabetes stk Insulintherapie. Es kommen
die unterschiedlichsten Insuline und Insulinanalegen Einsatz, die sich tberwiegend
durch die Dauer bis zum Wirkungseintritt sowie digkdauer insgesamt unterscheiden
lasser{Hauner et al. 1999bAufgrund der zwei grol3en Diabetes-StudBCT 1993,
UKPDS 1998, bei denen gezeigt werden konnte, dass annahemndate Blutzucker-
werte, gemessen am HRAIn der Lage sind, das Auftreten und die Progogssiner
Mikroangiopathie verhindern bzw. verzogern zu kamnst heute ein Anspruch an die
moderne Insulintherapie, diese Ziele zu erreichamealie Lebensqualitat einzuschran-
ken. Durch die Entwicklung der Insulinanaloga ist grof3er Schritt in diese Richtung
gemacht worden. Sie zeichnen sich durch bessetprpondiale Blutzuckerwerte, eine
verminderte Hypoglykamierate, einen geringeren t&{itss-Abstand und niedrigere
HbA:-Werte aus. Dadurch verbesserte sich durch mehrfétdordie Compliance und
damit auch der Therapieerfdlgohli et al. 2003.

Die Ziele der ambulanten Langzeitbehandlung sirmd\dirmeidung akuter Stoffwech-

selentgleisungen (schwere Hypoglykdmien, Ketoaaddgbetisches Koma), die Re-
duktion von Folgeerkrankungen und eine normale éuighe und psychosoziale Ent-
wicklung sowie moglichst eine Verbesserung der behealitat. Es sollten moglichst
normnahe Blutzuckerwerte und ein niedriger Hbangestrebt, sowie weitere Risiko-
faktoren vermieden werden. Wesentliche Elemente Eaichen dieser Ziele sind ne-
ben dem Grundpfeiler der Insulinsubstitution eieeegelte Ernahrung und eine sorgfal-
tige Schulung, bei der die Patienten eine genaugsBopassung und die Blutzucker-
selbstkontrolle erlernen mussen. Nur so lassen Bierapiekrisen, wie z.B. schwere
Hypoglykédmien und die beflirchteten Folgeerkrankanggrmeiden bzw. hinauszdgern.
Von grol3er Bedeutung ist auRerdem, sowohl fir deerdpieerfolg als auch fur die

psychosoziale Situation, die empfundene Lebenddualer Kinder und ihrer Familien.

Es sollte versucht werden ein weitgehend ,normafsiul-, Berufs- und Sozialleben
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zu ermoglichen, bei allen therapeutischen Entscimgien auf den individuellen Le-
bensstil sowie die Bedurfnisse des Patienten Réickgu nehmen und den Betroffenen
jederzeit mit allen zur Verfigung stehenden Ressourzur Seite zu steh¢Noelle et
al. 2001; Renz-Polster 2001b; Tamborlane et al32Bl@irter et al. 2005f

Derzeit handelsubliche kurzwirksame Insuline siad Normal (Alt-) Insulin mit einem
Wirkungseintritt nach 30-45 Minuten und einer Wiakeér von ungeféhr 5 Stunden und
die kurz wirkenden Insulinanaloga mit einer nachMibuten eintretenden Wirkung und
einer Dauer von ca. 3 Stunden, welche den Voradkh, dass kein Spritz-Ess-Abstand
(Normalinsulin Spritz-Ess-Abstand: 15-20 Minuteng¢hm notwendig ist. Beide werden
zum Abdecken des mabhlzeitbezogenen Insulinbedarisendet. Bei den Verzégerung-
sinsulinen setzt die Wirkung spater ein und hélgé&t an. Sie dienen zur Deckung des
Basalbedarfs und diurfen nur subkutan appliziertdesefNoelle et al. 2001; Herold
20044.

Als Injektionsgerate haben sich Spritzen aus Kaoftgur ein- bis dreimaligen Ver-
wendung bewahrt, denen eine Kanllle angeschweil@esonders weit verbreitet und
beliebt sind die Pens. Es handelt sich dabei uilm dnaiomatische Insulininjektionsgera-
te, welche durch Knopfdruck und Drehen eine exakhdssene Dosis abgeben. Insulin-
fertigspritzen stellen eine weitere Injektionshitfar und haben ebenso wie die Pens den
Vorteil, dass den Patienten das Insulinaufzieheziner Spritze, das viele Fehlerquellen
in sich tragt, erspart bleibt. In der Regel wirg dasulin mit den o.g. Fertigpraparaten
subkutan injiziert. In der Komatherapie kann Normallin aber auch intravends gege-

ben werden. Als Injektionsareale haben sich bed&in der Oberschenkel und das Ge
sal bewahrt, bei Jugendlichen auch das Unterbaettgetvebe. Moglich ist das Sprit-
zen auch an Unter- bzw. Oberarm oder zwischen ddwlt®rblattern, diese Stellen
werden jedoch selten verwendet. Zur Vermeidung Mpodystrophien und fur eine
optimale Resorption muss ein Wechsel der Injekdogsle und ein Mindestabstand
zwischen den Einstichstellen von 1,5 cm eingehalerden[Herold 2004b; Hirter et
al. 2005f.

Je nach Therapieschema wird normalerweise in wtitiedlicher prozentualer Vertei-
lung eine Kombination aus Normal- (kurzwirksam) wetzégerungsinsulinen (lang-
wirksam) bzw. derer Analoga gegeljé&ioelle et al. 20011 Bei der Wahl der Insulindo-

sis, des Insulinpraparates und der Substitutiortsmdet sind allerdings viele Faktoren
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Zu beachten, die einen erheblichen Einfluss auf di® Wirkung und ihre Dauer oder
die Resorption nehmen (Alter, Grol3e, GeschlechtyiGe, Aktivitat, Essgewohnhei-
ten, Lebensweise, Sozialverhalten, Manifestatia@as&liabetesdauer u.v.ghlurter et
al. 2005f.

Als Standardtherapieschema galt lange Jahre dieektionelle Insulintherapie, bei der
zweimal taglich eine Mischung aus Normal- und Vgertingsinsulin injiziert wird.
Dies entspricht allerdings nicht der physiologisthesulinsekretion, weshalb der Ta-
gesrhythmus an die Wirkung des Insulins angepassiem muss. Die Vorteile der kon-
ventionellen Therapie sind das einfache Behandiaiggna und die wenigen Injektio-
nen. Andererseits ergibt sich dadurch auch eine aelgeschrankte Flexibilitat. In der
Therapie des Typ-1-Diabetes ist diese Form jedattenu vollstandig durch diaten-
sivierteconventionelleTherapie (ICT) ersetzt wordg¢rlauner et al. 1999b; Noelle et al.
2001; ADA 2002. Diese orientiert sich an der physiologischen Aatterung des Insu-
linspiegels beim Stoffwechselgesunden in eine Batalsowie mahlzeitenabhangige
InsulinspitzenHerold 20044l. Dabei wird meist dem Basis-Bolus-Prinzip gefolifs
bedeutet den Einsatz zwei verschiedener Insulinart unterschiedlicher Wirkdauer.
Es wird ein Verzogerungsinsulin zum Abdecken desalBeedarfs und ein Normalinsu-
lin als Bolus zu den Mahlzeiten gespritzt. Von ¥drbei dieser Therapie mit 3-4 Sprit-
zen pro Tag ist die hohere Flexibilitat bzgl. dealNkeiten, kurzfristige Korrekturmog-
lichkeiten sowie eine bessere Stoffwechselkontrolte allem bei Kleinkindern kann
dabei gunstiger auf einen variablen Tagesrhythrmgegangen werden. Nachteile sind
die haufigeren Injektionen und Blutzuckermessungewie eine weitaus komplexere
DosisanpassunfRenz-Polster et al. 2001c; Noelle et al. 20@ie Schwierigkeit der
intensivierten Therapie besteht dabei einerseitdemAnpassung der Prandialdosis an
die Nahrungszufuhr und andererseits in einer atlsaden Substitution von Basalinsu-
lin um die hepatische Glukoseproduktion zu regahd¢Hurter et al. 2005g Ein klare
Trennung der Prandial- und Basalinsulin Substitutgt bei der intensivierten Therapie
essenziell, es reicht nicht von einer 4-Injektioddrerapie zu sprechgawn 2003.
Demnach sind einige Studien, z[BVolf et al. 1987; Dorchy et al. 1997; Danne et al.
20014, beziglich der unveranderten Stoffwechselwerteelyvem Wechsel von einer 2-

auf eine 4-Spritzen Therapie umstritten, da diejéktionen—Therapie nicht immer den
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Kriterien einer differenzierten Prandial- und Bassulinsubstitution entspriciDawn

2003.

Wie oben angefihrt, konnte in der DCCT-Studie ggize@erden, dass die ICT das Risi-
ko von diabetischen Spatschaden deutlich senkem Ieshalb, und auch aufgrund der
hoheren Patientenzufriedenheit, erhalten diesespleschema derzeit fast alle Kinder
und Jugendliche nach Manifestation des Typ-1-DedbéAusnahmen sind einige Kin-
der zwischen 4 und 6 Jahren und Kinder aus psyelasschwierigen Verhaltnissen)
[DCCT 1996; Hurter et al. 200hges muss hervorgehoben werden, dass bei der DCCT-
Studie keine Kinder unter 13 Jahren teilgenommédrehaund es aufgrund des Studien-
designs nicht mdglich ist, zwischen den Vorteileglbder intensivierten Therapie und
denen der intensiven Betreuung (welche im Rahme®ilelie den Patienten zukam) zu

unterscheidefDanne et al. 2004

Eine weitere Form der intensivierten Therapie etHEinsatz einer Insulinpumpe (CSII).
Aufgrund der Relevanz fur meine Arbeit werde icbsd Therapieform im nachsten Ka-

pitel gesondert erlautern.

2.1.7.2 Komplikationen und Ausblick

Bei der Insulintherapie ist allerdings auch mitigegm Komplikationen zu rechnen. Da-
zu zahlen einmal die Hypoglykadmien - jingere Kinkdaben ein hoheres Risik¢Mor-
tensen et al. 199aufgrund von Insuliniberdosierung, zu geringer Magsaufnahme,
Gewichtsreduktion, Wechselwirkungen bestimmter Pladwa, Alkohol oder durch einen
gesteigerten Verbrauch bei z.B. Infekten. Dannsdigon erwahnte Lipodystrophie bei
zu seltenem Wechsel der Injektionsstellen, einalimesistenz infolge von z.B. Uber-
gewicht, Infektionen, Stress oder Ketoazidose uim@ &ewichtszunahme durch die
Insulinzufuhr. Extrem selten kann es bei der Vemerg von Humaninsulin zu einer
Antikorperbildung und damit zu allergischen Reakéin kommen. Auch Depotstoffe,
Konservierungsmittel und Desinfektionsmittel zumuBérung der Injektionsstelle kon-
nen mit Allergien einhergehen. Diese Komplikatiokgmnen jedoch weitgehend ver-
mieden werden. Zum Beispiel sollte jeder Diabetikem Schutz vor einer Hypogly-
kdmie Traubenzucker griffbereit haben und nachtBploen Aktivitaten die Dosis an-
passen, da der Insulinbedarf sifiderold 2004c; Lohr et al. 2005; Hurter et al. 2Q05j
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Der morgendliche Blutzuckeranstieg stellt bei mamcbiabetikern unter Insulinthera-
pie ein Problem dar, welcher verschiedene Ursabladen kann. Es konnte die Verzo-
gerungsinsulingabe am Morgen eine zu kurze Wirkdaaben und so zu einem frih-
zeitigen Wiederanstieg der Blutglukose fuhren. Adngch eine zu hohe Dosis am Abend
kann bei einer anfanglichen Hypoglykamie von emsaktiven Hyperglykamie gefolgt
sein, dem sog. Somogyi-Effekt. Bei einigen Patient&sst sich auch ein Dawn-
Phanomen beobachten, bei dem ein erhéhter Insdiambim der 2. Nachthélfte besteht,
der durch eine vermehrte Wachstumshormonsekreatialei Nacht bedingt sein kénnte
[Lohr et al. 200h

Bei Typ-1-Diabetikern im fortgeschrittenen Stadigler Erkrankung kann im Rahmen
einer terminalen Niereninsuffizienz auch eine Insifransplantation bzw. eine kombi-
nierte Pankreas-/Nierentransplantation notwendigdere Allerdings werden bei Erste-
ren in Kombination mit einer Nierentransplantatimr 1/3 der Patienten insulinunab-
hangig und ein weiteres Drittel bendtigt wenigesulim durch eine verbesserte Stoff-
wechsellage. Bei der kombinierten Transplantati@rdgt die 10-J-Uberlebensrate
70%. Dabei kann es zu den bekannten Komplikatiavierz.B. einer Abstol3ungsreak-
tion oder Infektionen kommen. Aul3erdem mussen @iedifenen nach einer Inselzell-
transplantation ein Leben lang immunsuppressiv hdéla werden, mit allen daraus
resultierenden NachteildiHerold 2004f. Allerdings hat die Inselzelltransplantation als
maoglicher Heilungsweg grol3e Fortschritte gemachs. wkirden auch schon Typ-1-
Diabetiker ohne Nierentransplantation mit Pankresedn und einer kortisonfreien im-
munsuppressiven Therapie behanflghiapiro et al. 20QOFUr diese bislang sehr Erfolg
versprechende Therapie wirden derzeit aber nigreaend Pankreasinseln zur Ver-
fugung stehen. Deshalb muss Hoffnung in die Anzimgptaus Stammzellen gesetzt
werden[Soria et al. 2001 Bloomgarden erlautert aber auch Grenzen dieserapie
und réat zur Vorsicht. Nur geeignete Patienten diifehandelt werden und das Haupt-
problem sei die Tatsache, dass der immunologischeeBs, der hinter déx-Zell Zer-

storung steht noch nicht vollstandig verstandefBkiomgarden 2006

Eine neue Darreichungsform stellt ein Insulin-Treggulver zum Inhalieren vor den
Mahlzeiten dar, welches alveolar absorbiert werkkem. Einige Studien weisen einen
gleichen Effekt wie bei subkutanem Insulin n8hkyler et al. 2001, 20Q5Andere Au-

toren sprechen von einer schnelleren Resorptiopp@bso hoch wie subkutan injizier-
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tes Insulin) sowie von kirzeren postprandialen Hylygdmiezeiten. Allgemein kann
man derzeit aber davon ausgehen, dass diese Ajmiigiorm nicht fir jeden Diabeti-
ker geeignet ist. Bei Patienten mit Pneumopathaier bei Rauchern beispielsweise ist
Vorsicht geboten. Auch die Wirkung kann unter Umdg&h durch mogliche Anwen-
dungsfehler reduziert sein. Dennoch ist bei optitareZubereitung und Applikation ein
enormer Fortschritt zu erwartéiohli et al. 2003; Lohr et al. 20D5Weitere Therapie-
formen in klinischer Erprobung sind u.a. der Eimsabn Insulin-like Growth factor
(IGF-1), welcher einer Insulinresistenz entgegekerr soll, dann die Entwicklung ei-
nes kunstlichen endokrinen Pankreas und auch dh&mpigNoelle et al. 2001; He-
rold 2004f. Auch werden Methoden zur nicht-invasiven (z.Bnsdermalen) Blutzu-
ckermessung erforscht. Zurzeit liegt fur diese &yst allerdings zu wenig klinische
Erfahrung vor und sie sind deshalb noch nicht aggen bzw. wieder vom Markt ge-
nommen wordefiRenz-Polster 2001d; Deiss et al. 2D(as einzige bei Kindern der-
zeit zugelassene minimal invasive Messsystem st kiantinuierliche Glukose Monito-
ring System*“ (CGMS). Es bietet aul3er der punktneB&utzuckermessung auch Infor-
mationen hinsichtlich des Glukoseverlaufs Uber mehiTage. Die Anwendung ist leicht
und auch fur den Einsatz bei Kindern sehr gut getideiss et al. 2004 Weinzimer
sieht die Hauptindikationen fur den Gebrauch deM33n der Erfassung postprandia-
ler Glucosebewegungen und der Dokumentation vonerdatkerungsereignissen
[Weinzimer et al. 2004

2.1.7.3 Zusatzliche Therapiemalinahmen

Neben diesem Hauptpfeiler der Therapie des Typdbé&tes, der Insulinsubstitution,
gibt es noch weitere ebenso wichtige Faktoren igiredfolgreiche Stoffwechseleinstel-
lung, der Pravention von Langzeitfolgen und diediting der Lebensqualitat der Pati-
enten. Dazu gehort die eingehende Schulung undvitain der Patienten und derer
Familien, bei der Kenntnisse Uber Diabetes verihgtevie praktische Fahigkeiten ein-
gelbt werden sollen. Diese orientieren sich anksitrierten und evaluierten Schu-
lungskonzepten und stellen einen integralen Begtdraer Therapie dgBloomgarden
et al 1987; ADA 2000; ISPAD Consensus Guideline80P0Das Ziel stellt ein Zurecht-

kommen des Patienten in seiner Rolle als Diabetikedt die eigenverantwortliche
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Durchfuihrung der Therapie dar. Die Darbietung demuBungsinhalte sollte dem Alter
des Patienten angepasst sein.

AulRerdem muss eine Beratung hinsichtlich der Exurédherfolgen. Der Patient sollte in
der Lage sein, seine Insulindosis an die bevorath&ahrungsaufnahme anzupassen
und muss daher ein gewisses Grundverstandnis belzidglr einzelnen Bestandteile der
Lebensmittel und ihrer Einteilung in Broteinheit@8E) sowie deren Glukosewirksam-
keit mitbringen. Grundsatzlich ist eine gesundedlBrang mit ausgewogener Mischkost
(15% Fett, 30% Fett, 55% Kohlenhydrate), nur klditengen von Rohr- und Trauben-
zucker sowie ein BMI im Normbereich anzustrebercihaine zusatzliche psychosozia-
le Betreuung ist ein wichtiger Bestandteil der Hpge und tragt wesentlich zum Wohl-

ergehen des Patienten und seiner AngehoérigefNoeile et al. 2001; Hahn et al. 2Q03

2.1.8 Insulinpumpentherapie
2.1.8.1 Hintergrund und Indikationen

Im Jahre 1977 wurde die Insulinpumpentherapie enBihandlung des Typ-1-Diabetes
mit eingefuhrfColquitt et al. 200B Indikation waren damals starke Schwankungen der
Blutglukose, Dawn-Phanomen (siehe oben), ein uhre@ger Tagesablauf mit dem
Wunsch nach mehr Flexibilitat und die optimale Stethselfihrung wahrend der
Schwangerschaft. Als Kontraindikation wurden Hyp@éimieprobleme angesehen.
Infolge verbesserter Technik, hoherer Sicherheit effizienterer Schulung wurden die
Indikationen erweitert. Inzwischen zahlen Hypoglyképrobleme, ein niedriger Insu-
linbedarf, diabetische Organkomplikationen und apségte Blutzuckerschwankungen
bei kleinen Kindern, bis hin zu Diabetes in der Yehorenenperiode zu weiteren
Einsatzbereichen der Pumpentherapie. Eine unzemdsh Schulbarkeit, bzw. einge-
schrankte Intelligenz und ein mangelndes Theraps¢&ednis sowie schwere psychi-
sche Erkrankungen gelten als KontraindikationenchAain ungunstiges soziales Um-
feld, Unzuverlassigkeit, fehlende Motivation sowi&ohol- oder Drogenprobleme sind
mit der CSII unvereinbar. Im Gegensatz zu den 8Dsiren werden Hypoglykéa-
mieprobleme heute als Hauptindikation angeseheninOen 90er Jahren unter CSII
auch die Rate an akuten Hypoglykdmien gesunkeméstt man davon aus, dass sich
die Anzahl schwerer Unterzuckerungen vermindern died Stoffwechseleinstellung
verbessern lasgBoland et al. 1999; Lenhard 2001; Noelle et al. 200/eissberg-
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Benchell et al. 2003; Heinrichs Diabetestherapi¢ msulinpumpen 2003; Herold
20044.

In den letzten Jahrzehnten (seit 1979) wird diallinpumpentherapie als gleicherma-
3en sichere Methode auch in der Diabetes Theramidindern und Jugendlichen im-
mer mehr als mdgliche Behandlungsform akzeptiedt eingesetzt. Anfangs wurde sie
nur in Einzelféallen und bei bestimmten Fragesteglem verwendet, seit ca. 1999 aber
findet sie eine starke Verbreitung mit &hnlichewlikationen wie bei Erwachsenen
[Tamborlane et al. 1979, 1980; Boland et al. 199Qufkhan et al. 1999; Willi et al.
2003; Weintrob et al. 2003; Hurter et al. 20P5h

2.1.8.2 Funktionsweise und Technik

Heute sind die eingesetzten Pumpen klein und handbwie sehr sicher und bediener-
freundlich. Sie bieten ein weites Spektrum an Fonlen. Es kann kurzwirksames Insu-
lin Uber einen im subkutanen Fettgewebe liegendatihdfer per Knopfdruck zu den

Mahlzeiten abgegeben werden. Die Gabe der kontliakien Basalrate kann stindlich

programmiert werden und dem physiologischen Inbelilarf angepasst werden. Meis-
tens bieten die Pumpen auch die Moglichkeit, zwesck-3 Basalratenprofilen fur Tage
mit unterschiedlichem Insulinbedarf und einer zzigéten temporédren Anpassungs-
maoglichkeit auszuwahlen. Bei Fehlfunktionen, wiB.2eeres Reservoir oder Batterien
sowie bei zu hohem Infusionsdruck (verstopfter iéteh) gibt die Pumpe Alarm. Diver-

se Sicherheitsvorkehrungen (Tastatursperre, veehindu hoher Insulinabgaben) und
die Speicherung jeglicher Daten machen die Pumpeizem anwenderfreundlichen

Hilfsmittel. Daraus resultiert eine vollige Unablgégkeit beziglich der Essenszeiten
und der aufgenommenen Mend&toelle et al. 2001; Weintrob et al. 2003; Weissberg
Benchell et al. 2003; Willi et al. 2003; Hurterakt 2005.

Die Insulinpumpe, unabhéngig ob tragbar oder intgan arbeitet als ein offenes Sys-
tem ohne automatische Ruckkopplung der Insulinadgabdie aktuelle Blutzuckerkon-
zentration (,open-loop-system®). Das bedeutet #m dnwender eine strikte Selbstkon-
trolle der Blutglukose zur optimalen Steuerung uHgerwachung des Stoffwechsels.
Aus einem Reservoir wird dem Kérper das Insulirséahliel3lich Normalinsulin) Uber

den Katheter zugefiihrt; die Ampulle und der Katheterden vom Patienten selbst-
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standig ausgetauscht. Die Nadel, sowie die Einstiétle, sollte nach ausreichender
Desinfektion alle 3-4 Tage gewechselt werden. Meigtbt sich unter Insulinpumpen-
therapie neben der Stoffwechselverbesserung anahesrigerer InsulinbedafBoland

et al. 1999; Maniatis et al. 2001; Renz-Polsterl2Q®anas 2002; Herold 2004e; Hur-
ter et al. 2005h

2.1.8.3 Vor- und Nachteile

Die Vorteile der CSII sind die optimale Dosierbatldes Insulins und die gute Anpas-
sung der Basalrate an den physiologischen Bedarértolgt eine gleichméRigere Re-
sorption und die Therapie kann besser an wechsdlmgiesablaufe oder instabile Stoff-
wechsellagen angepasst werden. Daraus ergibtisieweitaus grof3ere Flexibilitdt und
es kann eine bessere Diabeteseinstellung mit gjensti Prognose erreicht werden. Oh-
ne HbA Verschlechterung lassen sich v.a. nachtliche sahWgpoglykdmien vermei-
den, wovon Patienten mit Problemen in diesem Blere&sonders profitieren. Auch im
Alltag ergibt sich eine hohere Flexibilitat und diebensqualitat steidBoland et al.
1999; Hanas 2000; Ludvigsson et al. 2001; Wein&tohal. 2003; Weissberg-Benchell et
al. 2003; Willi et al. 200B

Die Anwendung der CSII bringt aber auch Nachteile sich. Durch den ausschlief3li-
chen Einsatz von Normalinsulin steigt aufgrund déeler Insulindepots das Risiko fur
eine diabetische Ketoazidose. Allerdings konnteiléglichen Gebrauch keine signifi-
kante Steigerung festgestellt werdphttia et al. 1998; Lenhard 2001; Weissberg-
Benchell et al. 2003 Zu einer ketoazidotischen Entgleisung kann e$ det techni-
schen Problemen kommen, z.B. bei Unterbrechundndefinzufuhr durch verstopften
oder herausgerutschten Katheter. Sehr selten tagtelen Kathetereinstichstellen loka-
len Infektionen auf. Auch eine Allergie oder Kortiddrmatitis bedingt durch Pflaster-
material ist moglich. Dariiber hinaus besteht bauseichender Stoffwechselkontrolle
weiterhin das Risiko fur eine Hypoglykdmie und esk genauso wie bei der ICT zu
einer Gewichtszunahme kommfrenhard 2001; Weissberg-Benchell et al. 2003; He-
rold 2004¢. Manche Kinder haben auch psychologische Problameéer Tatsache, 24

Stunden von der Pumpe ,abhangig” zu sein und sgdadiihre Krankheit erinnert zu
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werden[Stein 1982. Der grofdte Nachteil der Anwendung der CSII hetaige sind die

damit verbundenen héheren Kosféorrance et al. 2003

2.1.8.4 Voraussetzungen

Die Anwendung der Insulinpumpe macht eine eingebgestlukturierte Schulung durch
ein CSll-erfahrenes und kompetentes Team notwerigBeginn der Therapie sollte
die Schulung zur Sicherheit stationar erfolgen. d&ansollte sich eine permanente am-
bulante Nachbetreuung anschlie3en. Inhalte singddtische Umgang mit der Pum-
pe, Basalratentests und naturlich die Regeln zmitBung der Dosis fir die mahlzei-
tenbedingten Boli und zur Blutzuckerkorrektur. Awtér Gebrauch im Alltag muss er-
lernt werden, wie ein vorubergehender Wechsel @1, vas beispielsweise fur einen
Tag im Schwimmbad, beim Ausiben bestimmter Speraidder bei technischen
Schwierigkeiten notwendig sein kann. Allerdingsdsiturch gute Sicherheitssysteme

nur selten technische Probleme zu erwarten.

Durch solch ein umfassendes Training lassen sicmpfigationen schon im Vorfeld

vermeiden. Die CSIl muss individuell auf den jewggh Patienten mit seinen personli-
chen Bedurfnissen abgestimmt werden. Nicht flrrnadediese Therapieform geeignet.
Falls die Bedienung durch Eltern oder sonstiged®etr durchgefuhrt wird, missen die-

se selbstverstandlich genauso wie die Patientgeeiesen werden.

Von Renner wurde 2002 eine formelle Vereinbarunggeschlagen, die in einer Art
.-Pumpenvertrag” das gegenseitige Einvernehmen \airemt, Eltern und betreuendem
Team Uber die gegenseitigen Verpflichtungen festlizies bringt zum Ausdruck wie
wichtig das Zusammenwirken aller Beteiligten fimeezufrieden stellende Behandlung
ist. Zu Recht findet dieser Vertrag in vielen Didszentren Anwendung. Als Insuline
kommen ausschlie3lich Normalinsuline bzw. die kwizkenden Insulinanaloga zur
Anwendung. Wobei die Verwendung von Analoga noeh\dirteile der besseren kurz-
fristigen Steuerbarkeit und dem fehlenden Spritz-Elsstand mit sich bringt. Nachteile
sind die raschere Entwicklung von Insulinmangeldéen und die nur kurze mdgliche
Ablegedauer von 2 Stunden (im Gegensatz zu 4 StubpeieNormalinsulin]Zinman et
al. 1997; Attia et al. 1998; Melki et al. 1998; Blel et al. 1998; Renner et al. 2002;
Colquitt et al. 2003; Hurter et al. 2005i
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2.1.8.5 Anwendung bei Kindern und Jugendlichen

Bei Kindern werden die Therapieziele besonders lavgdesetzt. Schwere Hypoglyka-
mien und eine nicht zufrieden stellende HbEinstellung bringen bei der ICT Proble-
me mit sich[Mortensen et al. 1997Der Einsatz der CSlII ist bei Kindern mit weniger
Blutzuckerschwankungen verbunden und fihrt oft imereVerminderung des Risikos
fur schwere Hypoglykdmien sowie zu niedrigeren HpWerten[Tamborlane et al.
2003; Danne et al. 200pa

Gleichbedeutend wichtig wie die metabolischen Zistedie psychosoziale Entwick-
lung. Ein uneingeschréanktes Alltagsleben durch mbgt wenige Therapievorgaben
sollte angestrebt werden. Dabei kann die Pumpeagtieesehr hilfreich sein. Gerade bei
stark ausgepragtem Dawn-Ph&dnomen und einem unré@egjemn Tagesablauf (haufiger
Wechsel von frih- und spéat aufstehen, Disco undtgpuie es bei Jugendlichen meist

die Regel ist, dient die Pumpe oft als Losung viEl@bleme.

Gerade fur Kleinkinder ist die CSIlI eine gute Théeform und bringt den Vorteil des
selteneren Spritzens und den Einsatz auch kleinsreungen mit sich. Auf die meist
unregelmallige Erndhrung kann besser eingegangeienvetine Einschrankung in der
Bewegung oder wahrend des Spielens konnte niclitdobtet werden. Die Pumpe wird
von den Kindern gut angenommen und stellt fir deamte soziale Umfeld eine grole
Erleichterung dar. Auch durch den Effekt der Hyptéimie Vermeidung wird die Insu-
linpumpentherapie zur Therapie der Wahl im Kleinkasaltef Steindl et al. 1995; Tam-
borlane et al. 1997; Boland et al. 1999; Kaufmaale1999; Lenhard 2001; Klinkert et
al 2002; Willi et al. 2003; Weintrob et al. 2003pyde Boland et al. 2005; Danne et al.
20064.

Bei der Dosierung des Insulins missen einige Regedchtet werden. Hinsichtlich des
Gesamttagesbedarfs hat die Basalrate einen nieemigenteil (Kleinkinder 20%, Ju-

gendliche 35%). Die Verteilung der Basalrate Ub&rS2unden und die Dosis bezogen
auf Kohlenhydrate folgt alterstypischémofilen. Die Korrektur der Blutglukose muss
entsprechend dem Korpergewicht und der unterscbiei Empfindlichkeit gegentber

Insulin festgelegt werden.
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Bezlglich der Nadeln und Katheter sollte daraufchest werden, dass ausschliel3lich
dem Alter des Kindes und seiner Interessen angep&sé3en und Materialen verwen-

det werden.

Hinsichtlich der Indikation und den Schulungen erge sich dieselben Voraussetzun-
gen wie fur Erwachsene, nur dass bei Kindern naoh @Nadel-Phobie” als Indikation

ZU nennen ist.

Nach einem ausfuhrlichen Training der Patienten Ehdrn am Anfang der Therapie
bieten sich in der ambulanten Nachbetreuung zuivetiodn und Auffrischung des Wis-
sens auch Schulungswochen in Form von organisiétesfliigen an, bei denen die
Kinder und Jugendlichen von Betreuern des Pumpénees begleitet werden und sich
mit gleichaltrigen Diabetikern austauschen kdnnen.

Von auf3erordentlicher Bedeutung fiir eine erfoldrei€SlI-Therapie ist das Zusam-
menwirken eines multidisziplinaren Diabetesteamgrof3er Erfahrung im Umgang mit
CSIl und diabetischen Kindern und den betroffenamiken. Auch das Schul- bzw.

Kindergarten Personal muss in den Behandlungsplaviert werden.

Zusammenfassend ergibt sich fur die CSIl eine am$yzvolle, aber sichere und unter
Umstanden Lebensqualitat verbessernde Form demBkhmy.Die Komplikationsrate
ist nicht héher als bei der ICT. Somit kann auctyfestig von einem gunstigen Verlauf
und einer gleichwertigen Variante der intensiviertesulintherapie ausgegangen wer-
den. Lauritzen spricht von einer einfacheren Uniseteit und gleichmafigeren Insu-
linspiegeln der CSIlI gegentber der ICT. Renner ichret die Insulinpumpentherapie
als die ,logischere* Behandlungsform. Dennoch eaflie Entscheidung flr eine Insu-
linpumpentherapie von dem jeweiligen Patientenneseiindividuellen Bedrfnissen
und Lebensgewohnheiten abhangig gemacht wdidmiritzen et al. 1983; Steind| et al.
1995; Kaufman et al. 1999; Boland et al. 1999; Geeql. 2000; Hanas 2000; Lenhard
2001; Noelle et al. 2001; Renner et al. 2002; Tatabe et al. 2003; DiMeglio et al.
2004; Danne et al. 2006b; Kapellen et al. 2006;Hdaket al. 2006
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2.2 Lebensqualitat

2.2.1 Definition

Aufgrund der sehr unterschiedlichen VerwendungRiegriffs ,Lebensqualitat” in For-
schung und Alltag wird fir wissenschaftliche Erhefpen eine préazise Begriffsdefiniti-

on notwendig.

Eine einheitliche Definition fur diesen Terminusigert allerdings nicht, sodass mit
ein- und demselben Wort durchaus Verschiedenesiges®n kann und die Abgren-
zung zu Begriffen wie ,Wohlbefinden* und ,Glick" Iswierig ist[Gaul 1999; Veenho-
fen 2001. Ein Konsens besteht dahin gehend, dass einetmpeda Definition sinnvoll
ist. In Anlehnung an Bullinger und Schipper wirdQL als Konstrukt verstanden, wel-
ches die Qualitat der kérperlichen, psychischen somalen sowie rollen- und funkti-
onsassoziierten Lebenssituation eines Individuunaenspiegelt. Dazu zahlt auch der
Grad der Ubereinstimmung zwischen erwiinschter atsi¢hlicher Lebenssituation.
Nach allgemeiner wissenschaftlicher Auffassung,i€)“ (gesundheitsbezogene) ein
multidimensionales Konstrukt, welches korperlickeziale, mentale, spirituelle und
verhaltensbezogene Komponenten des Wohlbefindetisien Handlungsféahigkeit aus
der subjektiven Sicht der Betroffenen beinhaltei] nur in Teilbereichen erfasst, aber
nicht direkt abgebildet werden kann. Demnach bézsgth die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat auf die individuell erlebte Gesundhdullinger et al. 1988, 1991,
2000, 2002; Schipper et al. 1996a; Spilker 19®%6e WHO-Definition ist an den Beg-
riff ,Gesundheit* angelehnt und beschreibt ,LQ" gdiegend als das kdrperliche, psy-
chische und soziale Befinden eines Individuums.ebDaterden die gesamte Lebenssitu-
ation und die kulturellen Besonderheiten der Bé&tran beriicksichtigt. Also tritt die
individuelle Wahrnehmung der eigenen Lebenssitanatio Kontext zu der jeweiligen
Kultur und dem Wertesystem. Bezug genommen wircdhaud die eigenen Ziele, Er-
wartungen, Beurteilungsmal3stabe und Interef9@iOQOL-Group 1991 Im Sinne
der Patientenerfahrung kann ,LQ" weiterhin nur leilir werden, wenn in die Erhe-
bung die Selbstbeurteilung mit eingeht, obwohl ebgktive Beurteilung wiinschens-

wert ware[Slevin et al. 1988

Unterschieden werden muss eine allgemeine von émeker Medizin von grol3er Be-

deutung) gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. eretztimfasst alle relevanten Di-
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mensionen der individuellen Gesundheit und beruhemem Modell, welches die Be-
findlichkeit eines Patienten auf vier minimal zufideerende Grundséaulen charakteri-
siert. Dazu gehdren physische, psychische, soaradefunktionale AspektEBullinger
1994c; Testa et al. 19p6Dadurch werden wichtige Bereiche der Selbstwdimmang
reprasentierfMller-Buhl et al. 200B Die subjektive Wahrnehmung des Patienten wird
dabei sowohl vom Charakter der Grunderkrankungaath von Verlauf und Behand-
lung derselben beeinflusgschara 1990 Abhéngig von einer optimistischen oder pes-
simistischen Grundeinstellung kann ,LQ“ sehr unthredlich bewertet werden. Auch
personliche Erwartungen, Einstellungen und Erfaggemnmodulieren das Lebensquali-

tatsempfinden ganz wesentlighchara 1990; Bullinger 1994c; Testa et al. 1996

2.2.2 Hintergrund der Lebensqualitatsforschung

Anfang des 20. Jahrhunderts wurde der Begriff , Inslogalitat” erstmals als Uberset-

zung aus dem englischen ,quality of life* in dezsdwissenschaftlichen Wohlfahrts-

und Sozialindikatorenforschung angewandt. Urspiidhgitammt er also aus den Berei-
chen der Okonomie und Sozialwissenschaften undevewd Charakterisierung sozial-

politischer Zusammenhange verwendet. In diesemeSiird Lebensqualitat als ein auf

gréRere Bevolkerungsgruppen bezogenes allgemeiasddr Kongruenz von objekti-

ven Lebensbedingungen und deren subjektiven Bedguaufgefasst. Im Rahmen der
Sozialberichterstattung spielt er eine sehr wiehtplle. Zunéchst standen soziale und
okonomische Indikatoren im Vordergrund (z.B. Einkoen, politische Freiheit, soziale

Gerechtigkeit, Rechtssicherheit sowie gesundhkéli®ersorgung), wahrend in den

letzten Jahren auch zunehmend das subjektive Woidea an Bedeutung gewinnt

[Andrews et al. 1976; Campell et al. 1976; Glatzeal 4984, 1992; Diener et al. 1997,

Gaul 1999; Zapf 2040

Seit Beginn der 1980er Jahre wird der Begriff dg®’, in der Psychologie und als Eva-
luationskriterium in der Medizin immer wichtiger disomit Gegenstand vieler wissen-
schaftlicher Publikationen. Auch in der Abschatzuogn Nutzen und Erfolg einer The-

rapie sowie ihrem Einfluss auf das WohlergehenRgenten spielt er eine immer gro-
Ber werdende Rolle. Der Trend geht dahin, Leberigguals ein individuumsbezoge-

nes Konzept aufzufassen. Der Forschungsschwerpurdktdabei auf die gesundheits-
bezogene Lebensqualitat (HRQOL, Health-Related iQuaf Life) gesetzt. Die Le-
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bensqualitatsforschung stellt ein interdisziplisdFeld zwischen Medizinern, Psycho-
logen, Okonomen, Statistikern und dem Gesundhesswedar. [Scholmerich et
al.1990; Petermann et al. 1994; Testa et al. 1928schburger 1998; Joyce et al. 1999;
Bullinger 1997a, 2000, 2002; Fuhrer 2000; Kind 20Gimmler et al. 2002; Balster et
al. 2004. Besonders in Zusammenhang mit chronischen Kratgchend Behinderun-
gen werden Fragen der gesundheitsbezogenen Leladitéstiinematisiert. Aspekte der
,LQ" werden auch immer haufiger bei Diabetes (nebeten anderen) und inzwischen
auch bei Kindern und Jugendlichen untersy&hbtar 1998; Bott 2000; Muhlhauser
2000; Ravens-Sieberer 20Q00&leute geht es nicht mehr allein um die Bewertunig
medizinischen Behandlungsmal3hahmen, sondern augchdeaie erkrankte Menschen
ihren Zustand subjektiv erleben, wie sie ihrendyltgestalten und sozial zurechtkom-
men. Die Maximierung der Lebensqualitat, KostenzMutrt-Analysen und die Ermitt-
lung der ,costs per quality adjusted life year" (YA stehen neben der Berechnung der
Kosten fur die Verlangerung des Lebens bei mediziren Behandlungen im Mittel-

punkt gesundheitsokonomischer Uberlegung@choffski et al. 1998a, 1998b; Wasem
et al. 2000.

2.2.3 Messinstrumente

Dadurch, dass die Verbesserung der Lebensqualiinem wichtigen und akzeptierten
Erfolgskriterium gesundheitsbezogener Malinahmerog#em ist, werden zur Bewer-
tung und Messung medizinischer Interventionen zoregid Mal3e der Lebensqualitat

(bzw. gesundheitsbezogene) einged@aidoschewski 2000

Grundsatzlich steht bei der Erfassung der gesutstieogenen Lebensqualitat das
subjektive Empfinden im Vordergrund und wird damitf das Erleben des Patienten
fokussiert. Daraus ergibt sich bezuglich der Datesleung ein Uberwiegender Einsatz
von Fragebdgen zur Selbstauskunft (Inventare). @mén auf einfache und relativ me-
thodensichere Weise die verschiedenen Dimensiorer@bensqualitat erhoben wer-
den. Von Vorteil beim Einsatz von standardisiefi@agebdgen ist die gute Vergleich-
barkeit groRer Patientenkollektive. Fremdbeurtgl(mB. durch Arzt oder Angehdrige)

kann dabei sinnvoll erganzen, jedoch die AussagsnRatienten nicht ersetzen. Neben
der Entwicklung von zahlreichen allgemeinen, kramtdiibergreifenden Fragebdgen

zur Lebensqualitat sind auch viele spezifische krahkheitsbezogene Inventare ent-

33



Theorie

standen. Erstere erlauben den Vergleich mit Norhlektiven und sind unabhangig von
Alter und Erkrankung. Allerdings weisen sie eineinge Spezifitat und Anderungssen-
sibilitat auf. Letztere haben den Vorteil, dass jdigeils krankheitsspezifischen Belas-
tungen sowie die klinischen Verlaufe (Veranderuegsgivitat) praziser erfasst werden
konnen. Dies geht aber auf Kosten der Universalgémit konnen die spezifischen
Messinstrumente nur fur bestimmte Fragestellungegesetzt werden. Zu beachten ist
zudem eine ausreichende Validitat (Genauigkeit,daitder Sachverhalt gemessen wer-
den kann), Objektivitat (Unabhangigkeit der Ergebaivom Untersucher) und Reliabi-
litat (Genauigkeit, mit der ein Merkmal gemessendyvder Fragebdgen. Zur Berech-
nung der Reliabilitat wird am héaufigsten die inendkonsistenz (nach Cronbach’s Al-
pha) angewandt, welche den inneren Zusammenhangrdgen angibt. Die Validitat
umfasst dabei die unterschiedlichen Aspekte dalilithen-, konstrukt- und kriterien-
bezogenen ValiditgtJuniper et al. 1993; Petermann et al. 1994a, 1984kbet al. 1994,
Bullinger 1994c; Lienert et al. 1998; Augustin £t2000, 2001

Als krankheitstibergreifende Instrumente zur Belutgj der Lebensqualitat werden am
haufigsten der ,Short-Form-36“ Fragebogen der Mad@utcome-Study (MOS SF-
36), der ,Quality-of-life questionaire* der WHO (WHQOL), der ,EuroQol* und das
.Nottingham Profile* (NHP) genutztHunt et al. 1981; Ware 1996; Kind 1996; Power
et al. 1999; Angermeyer et al. 29002

Die Lebensqualitatsforschung im jingeren Altereist seit einigen Jahren etabliert. Es
wird allmahlich erkannt, dass viele gesundheitswiée Einstellungen schon in der
Kindheit gepragt werden. Demnach sollte der Pragenim Kindesalter eine grol3ere
Bedeutung beigemessen werd&wolip et al. 199%. Die meisten vorliegenden Studien
und Instrumentarien zum Thema Lebensqualitét inMiedizin beziehen sich auf Er-
wachsen¢Ravens-Sieberer et al. 199Allerdings ist die Erforschung der Lebensquali-
tat von Kindern durch die steigende Zahl chronisd&rrankungen, dem Einfluss von
haufigen Krankenhausaufenthalten sowie multiplerer@ponen auf das kindliche
Wohlbefinden und die negativen Auswirkungen eimggawissen Zukunft, auch in die-
sem Alter von besonderer Bedeutuyngiser et al. 1996; Bullinger 199[7kDas Kon-
strukt ,Gesundheit” wird von Kindern anders wahmg@men als von Erwachsenen,
weshalb sich die vorhandenen Studien fur Erwachsetg unbedingt auf Kinder an-

wenden lassefSeiffge-Krenke 1990 Die Erfassung der Lebensqualitat erfolgt bisher
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vor allem Uber Fremdbeurteilungsverfahren, da viaerenicht ausreichenden Urteils-
kraft der Kinder ausgegangen wird. Der Wert vorséieist aber umstritten, da eine au-
Ben stehende Person keine Angaben Uber das kiadiidhben machen kann, sondern
nur die Moglichkeit hat, Gber das beobachtete feghazu berichten. Auch unterschei-
det sich das Verstandnis der Lebensqualitat ungetielnhalt der Erwachsenen deutlich
von dem der KindefEiser et al. 1996 Bei Kindern und Jugendlichen sollten dement-
sprechend dem Alter angepasste Methoden zur Seibgtilung so frih wie mdglich
eingesetzt werden und durch Auskinfte der Elteut{azu deren eigenen Belastung)
sinnvoll erganzt werdefJuniper et al. 1996; Ravens-Sieberer 2008k Messinstru-
mente zur krankheitstibergreifenden Erfassung dé’ ton Kindern und Jugendlichen
stehen beispielsweise der ,Pediatric Quality okLifventory* (PedsQL)Varni et al.
2003, der ,Fragebogen zur Erfassung der gesundheitgeerno Lebensqualitat von
Kindern und Jugendlichen” (KINDL)Bullinger et al. 1994a der ,Child Health Rela-
ted Quality of Life* (CQOL)[Graham et al. 1994und neben vielen anderen noch der
“Child Health Questionnaire” (CHQLandgraf et al. 1996 mit jeweils unterschiedli-
chen Kennzeichen fur verschiedene Altersgruppenawsaddiversen Landern zur Verfi-
gung.

Fur die Erfassung der Lebenszufriedenheit stehdéir deutschsprachigen Raum der
.Fragebogen zur Lebenszufriedenheit zur Verfug(irlgZ). Damit liegt ein standardi-
siertes und normiertes Verfahren zur Erfassung bbwer allgemeinen als auch der
bereichsspezifischen Lebenszufriedenheit, untertrell0 Domanen, vgi-ahrenberg et
al. 200Q. Dabei ist zu beachten, dass an der Urteilsbilhemgiglich der Lebenszufrie-
denheit neben kognitiven auch affektive Prozesseillyg sein kénnerjSchwarz et al.
199]. Die emotionale Stimmung zum Erhebungszeitpurtkals eine wesentliche in-

tervenierende Variable zu betrach{&chwarz et al. 1987

Zudem gibt es zahlreiche diabetesspezifische Fiageh welche sich sowohl auf die
Lebensqualitat von erkrankten Erwachsenen als au€hdie betroffener Kinder und
Jugendlicher beziehen. Dazu z&ahlen u.a. der “AofdDiabetes-Dependent Quality of
Life” (ADDQoL) [Bradley et al. 1999 der den Einfluss des Diabetes auf 18 Lebensbe-
reiche untersucht, aul3erdem der speziell fur Jugkedentwickelte ,ADDQoL-Teen*
[McMillan et al. 2004. Dartber hinaus befassen sich der ,Schedule ®iEthaluation

of Individual Quality of Life-Direct Weight” (SEIQo-DW) und der ,Diabetes Quality

35



Theorie

of Life Questionnaire” (DQoL) mit der Lebenszufregtheit von an Diabetes erkrankten
Kindern und Jugendlichefingersol et al. 1990; Wagner 2Q0fDer ,Diabetes Treat-
ment Satisfaction Questionnaire” (DTSQ) befassh st der Therapiezufriedenheit
von DiabetikerriBradley et al. 2002 Die Zahl der Fragebtgen, die sich mit der diabe-
tisch-spezifischen Lebensqualitat von Kindern undehdlichen auseinandersetzt, ist
allerdings sehr gering, da sich insgesamt ein gefinger Prozentsatz der wissenschaft-
lichen Arbeiten zum Thema Lebensqualitat mit Kimdé&eschaftigfBullinger et al.
19944.

2.2.4 Lebensqualitdt und psychosoziale Situation diabetther

Kinder und Jugendlicher

Durch eine chronische Erkrankung, wie beispielsevelem Diabetes mellitus, sind
Kinder im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen ialfacher Hinsicht einer dauerhaf-
ten Mehrbelastung ausgesetzt. Sie miussen zusamlicten alterstypischen Verénde-
rungen (korperlich, Schulwechsel, familidre Beziglen, soziale Kontakte), auch noch
mit den krankheitsspezifischen Belastungen zurechtken. Symptome der Krankheit
selbst, aber auch Nebenwirkungen der Therapie kbsich negativ auf das korperliche
und seelische Wohlbefinden auswirkg®eiffge-Krenke et al. 1994; Herrmans et al.
1995. Dabei sind die zu bewaltigenden Anforderungeréagtg von individuellen Ge-
sichtspunkten, wie dem Zeitpunkt der Erstmanifestatdem gesamten bisherigen
Krankheitsverlauf und der gewahlten Therapieforrkut® Krisen, vor allem im Rah-
men der Erstmanifestation und durch Hypoglykdmidissen von jedem Diabetiker
bewerkstelligt werden. Die verschiedenen Einfliste#ien eine Dauerbelastung fir die
gesamte Familie dar. AuRerdem wird sowohl die $@zaks auch die geistige und kor-
perliche Entwicklung des Kindes in erheblichen Medginflusst. Dazu leiden die Be-
troffenen haufig unter Angsten beziglich der eigefiekunft (Folgeerkrankungen, Be-
rufsperspektiven etc.) und der Alltags- bzw. Thabewaltigung (Schuldgefihle,
Komplikationen, tégliche Disziplin, evtl. Klinikaahthalte). Besonders ausgepragt
scheint dabei die Angst vor schweren Hypoglykanzersein, weshalb das zustandige
Diabetesteam dies friihzeitig erkennen muss, umBe#ffenen entsprechende Unter-

stitzung zukommen lassen zu kénnen.
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Der heranwachsende Diabetiker wird durch diese #xlgkeiten hohen Belastungen
ausgesetzt. Im Laufe des Krankheitsverlaufs korsieim diese Probleme noch verstar-
ken. Schon bestehende psychosoziale Einschrankupggrhische Erkrankungen (z.B.
Depressionen, Angststérungen) und innerfamilianedelinisse kénnen durch den Dia-
betes noch verscharft oder unter unginstigen Umstimauch erst ausgeldst werden.
Die Pravalenz von Essstérungen beispielsweiseeistvbiblichen Diabetikerinnen fast
doppelt so hoch wie bei Nichtdiabetikerinnen, welswerwiegende Folgen nach sich

ziehen kann.

In mehreren Studien wird hervorgehoben, dass daskkeitsmanagement belastender
empfunden wird als die eigentliche Symptomatik k8onen der streng geplante Tages-
ablauf sowie die teilweise notwendige elterlichenkolle der medizinischen Versor-
gung eine Ablésung des Jugendlichen aus dem Elamberzégern und die Eingliede-
rung in die Peergroup erschweren. Des weiteren kargurch eine schlechte metaboli-
sche Einstellung zu einer Verzdgerung wichtigemicklungsziele der Adoleszenz wie
korperlicher und sexueller Reife kommen. Als Faliieser Gesamtsituation ergibt sich
zusatzlich eine Einschréankung der Lebensqualitdtdia soziale Reifung und Identitét
des Kindes kdnnen beeintrachtigt sgBavels et al. 1993; Kokkonen et al. 1994; Kyn-
gas et al. 1995; Guthrie et al. 2003; von Hageal.e2004; Hurter et al. 2005k; Seiffge-
Krenke et al. 2006; ADA 2007

Erfreulicherweise konnte von Gundlach et al. gezeigrden, dass sich die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat von Geschwistern abeiBs erkrankter Kinder kaum
von derjenigen von Geschwistern aus Familien ohmenisch krankes Kind unter-

scheidet. Allerdings ist mit einem eifersuchtigeerhalten zu rechnen. Deshalb sollte
darauf geachtet werden, die Geschwister nicht zoaehlassigen und sie in ihren Sor-
gen und Angsten beziiglich der Erkrankung (evtbsteAn Diabetes zu erkranken) zu

unterstitzen Guthrie et al. 2003; Gundlach et al. 2D06

Zwar ermdglichen die heutigen Therapieoptionenvetitgehend flexibles Krankheits-
management, jedoch stellt die Umsetzung der koreplebxangzeittherapie sehr hohe
Anforderung an den Patienten sowie dessen gesaorgses UmfeldPrchla 2004
Dabei treten bei allen Beteiligten vielfaltige Sseren auf, die bewaltigt werden mus-
sen. Haufig sind mit einer angemessen Betreuunged@ankten Kindes unweigerlich

auch berufliche Einschrankungen und finanziellebliten verknipft. Um den Familien
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bei den bestehenden Anpassungsschwierigkeiten eiter 81 stehen und der Entwick-
lung von psychopathologischen Auffalligkeiten vdreugen, haben sich viele psycho-
soziale Konzepte (z.B. Familien- und Verhaltensther oder spezielle Trainingspro-
gramme) bewahrt. Die Muatter und Jugendlichen soltdlerch Problem verarbeitende
Interventionen begleitet werden. Fir die chronis@nken Kinder sind Untersuchungs-
begleitende und Angst reduzierende Malinahmen vofegrBedeutung. Insgesamt
kann sehr individuell auf spezifische Probleme, wig. Ubergewicht oder verschiede-
ne Angste eingegangen werden. Wichtig ist eineAmtfiang an bestehende personliche
Betreuung und eine rechtzeitige psychosoziale sggiepsychologische Beratung, um
gute Bewaltigungsstrategien zu entwickeln, Angsteserhindern und den praktischen
Umgang im Alltag mit der Therapie zu erlernen. Belares Augenmerk sollte auch auf
die Starkung personlicher und familidrer Schutziedat sowie das Selbstwirksamkeits-
erleben gelegt werden, da sie protektiv wirkenemdsie die negativen Auswirkungen
der krankheitsbedingten Belastungen abmildern kénbelamater et al. 2001; Serra
2002; Wurst et al. 2002; Danne et al. 2004; Lartgal.e2004; von Hagen et al. 2004;
Wiedebusch et al. 2006

Um die Einhaltung der praventiven Therapien zu deleésten, wurde in den 1970er
Jahren das ,Health-Belief-Model* entwickelt. Dalfet sich gezeigt, dass subjektive
Erwartungen das konkrete Therapieengagement weitains bestimmen als objektive

Tatsachen. Daraus lassen sich folgende Strategrddrerstiitzung ableiten:
eine realistische Einschatzung des personlichekdrisoll geférdert werden
Anpassung des Behandlungsschemas und Therapiaaipkersonliche Situation
Forderung sozialer Kompetenz zur Durchsetzung eigéiele
Erfahrung von Selbstwirksamkeit férdern.

Dennoch hangt eine befriedigende Stoffwechseldlaatgvon vielen verschiedenen
Faktoren ab. Die vielen Regeln und Pflichten, anjeldler Diabetiker gebunden ist, G-
berfordert oft die Bewaltigungskompetenzen der iam{siehe Tabelle 5). Besonders
spannungsreiche Familienkonstellationen, aber gaewdtige und intellektuelle Ein-
schrankungen fuhren zu einer unzureichenden StoffsadeinstellungPrchla 2004
Allerdings sind auch grundsétzlich gut funktioniedte Familienverhéaltnisse durch die

dauerhaften Belastungen gefahrdetn Hagen et al. 2004
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Akzeptanz einer lebenslangen Therapie

Standige kognitive Kontrolle des Verhaltens bzwntfolle des Kindes
Anpassung des Familienlebens an die Therapie (Bé&esgchwister)
Eingeschrankte Spontanitat

Regelmalige Blutglukosekontrollen und Insulininiekén (Mitnahme Utensilien)
Standiger Entscheidungsdruck, oft Abwagung vonkeisi

Frustration durch unvorhersehbare SchwankungeBldéglukose

Regelmalige Arztbesuche

Soziale Belastung durch unerwinschtes Mitleid,. &@igkriminierung

Angst vor Komplikationen und Folgeerkrankungen, &aufmerksamkeit

[aus: Hurter et al 2005k

Tabelle 5: wichtigste Anforderungen, denen Kinder und Eltdémdig gegenuberstehen

Insgesamt ist der Faktor Lebensqualitat zu einemralen Thema der Diabetestherapie
geworden. Die Stoffwechseleinstellung ist sehr ibehsStress oder andere psychosozi-
ale Einflisse kdnnen durchaus positiv oder negadirauf einwirken. Als Folge von
nicht zufrieden stellenden Werten ergeben sich damaer psychische Belastungen
(Enttauschung, Versagungsangste u. v.a.) und s$dbleBewaltigungskompetenzen.
Daraus folgt wiederum Stress, ein Teufelskreistehtgsiehe Abbildung 5). Ein grund-
satzliches Ziel muss daher eine zufrieden stellémdensqualitat und eine weitgehend
normale Lebensfiihrung sein, um reaktive Folgeemsahgen zu vermeidefKaplan

1990; DCCT 1996; Graue et al. 2004; Hirter et @05K.

Unginstiger = Induzierte psychische
Krankheitszustand Belastung
Ausschittung _ Ungunstige
Stresshormone Bewaltigung

Abbildung 5: Einfluss von Stress und psychischer Belastung eaf Kkrankheitszustand und

umgekehr{nach Stachow 2005
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2.2.4.1 Altersabhangige Problemfelder
»Kinder denken nicht weniger als Erwachsene, sitkda anders” (Jean Piaget).

Gemal} den entwicklungspsychologischen KonzeptenJean Piaget werden heute in
der Kinderdiabetologie altersadaquate Schulungsjmezangewandt. Er unterscheidet
4 Phasen:

sensomotorische Stufe (0-18 Monate)

praoperatorische Stufe (18 Monate-7 Jahre)

konkret-operatorische Stufe (7-12 Jahre)

S

formal operatorisches Denken (ab 12 Jahre).

Dabei kommt es beim Ubergang in eine nachst hoBarie zu einer entscheidenden
Umstrukturierung der bestehenden Konzepte und Nepiretation des vorhandenen
WissengPrchla 2004 Unter diesem Aspekt wird deutlich, dass die - maich gese-
hen - optimale Behandlungsform nicht immer dieratt@él3ig stimmigste sein muss. Es
sollte also zunéchst festgestellt werden, auf vezl&ntwicklungsstufe sich das Kind
befindet und welche Behandlungsform am ehestenpéikrewird. Dann erst sollte un-
ter Berlcksichtigung der entwicklungspsychologisckBesichtspunkte tber die geeig-
nete Therapieform entschieden werden. Wagner kbahten deutlich machen, dass die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt neben der 8tfeglkontrolle und der Therapie-
form auch vom Alter abhangig ist. Jingeres Altémig einer héheren Lebensqualitat
verbunden. Dies macht deutlich wie wichtig ein naithensionales, dem Alter ange-
passtes Konzept der Erfassung der HRQOL (heal#ttegklquality of life) ist, und wel-
chen Stellenwert altersgerechte Fragebtgen zustaekkunft haben. Demnach unter-
scheiden sich die Ziele und Problemfelder der jbgen Altersstufen grundlegend,
weshalb diese in der vorliegenden Arbeit nachfaliggatrennt voneinander behandelt
werden[Bartus 2004; Wagner et al. 2405

2.2.4.1.1 Kleinkinder und Vorschulalter

Im Kleinkindesalter sind die Eltern besonders gedor. Den erkrankten Kindern ist es
kognitiv noch unmdglich ein Verstandnis fir den lites aufzubringen und sie sind
diesem passiv ausgelief¢Rrchla 2004; von Hagen et al. 200Bie Eltern missen dem

Kind einerseits Orientierung und Sicherheitsem@mah dieser neuen Situation bieten
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und es andererseits schaffen, die notwendigen Bénagsmalinahmen korrekt durch-
zufuhren. Da diese teilweise mit Schmerzen undreioeplexeren Nahrungszufuhr
verknupft sind, ergeben sich zwangslaufig Konflikbge sich in den ersten Lebensmo-
naten entwickelnde Bindung an eine Pflegepersom klumch die Widersprichlichkeit
der Handlungen gestort sein und die soziale Kommgeted das Verhalten des Kindes
beeinflusseBrackenridge et al. 1996; von Hagen et al. 2086 dem Kindergartenal-
ter gewinnt das Kind schon gewisse Vorstellungeer islen eigenen Korper, kann die
zugrunde liegenden Ursachen fir die Krankheit uedchdtwendigen Behandlungsmalf3-
nahmen aber noch nicht nachvollziehen. Diese pratipe Phase ist von Egozentris-
mus gepragt. Die Kinder beziehen alle Ereignisdesii selbst und kdnnen in dieser
Entwicklungsstufe das Verhalten anderer nicht eéest. Durch die Vorstellung, mit
Magie und bestimmten Verhaltensweisen Winsche fzilieer sowie Ereignisse beein-
flussen zu kdnnen, wird deutlich, dass die erléenkheit und das Verhalten der El-
tern als Strafe fur Fehlverhalten interpretiert dggr kann. Die Bezugspersonen kénnen
beschuldigt werden, fir die bestehende Situatisantevortlich zu sein. Hilfreich kann
die Einbeziehung des Kindes in den Therapieablauf. Die Selbststandigkeit sollte
gefordert und die Begeisterungsfahigkeit angeregyden. Geregelte Tagesablaufe und
konsequentes Handeln kénnen dem Kind helfen, sicechtzufinden. Auf die indivi-
duell verschiedenen Angste und Vorstellungen mukkirend eingegangen werden
[von Hagen et al. 2004; Prchla 2004

Den Eltern muss eine eingehende Schulung sowie griimedliche padagogische und
psychologische Beratung zukommen. Sie sind zushtzgefordert, die Nahrungsauf-
nahme und die oft unvorhersehbare korperliche Attivan den Behandlungsplan an-
zupassen. Schnell kann es durch eigene Angsteneu Ebertragung der Unsicherheit
auf die Kinder und zur generellen Uberforderung kwm. Sie geraten in standigen
Konflikt zwischen regelrechter Erziehung und Dias¢herapieMarrero et al.1997;
Sullivan-Bolyai et al. 2003; Prchla 200Die Einschréankung eigener Bedurfnisse und
sozialer Kontakte kann zur Isolation fuhigrange et al. 2004 Auch die Partnerschaft
kann durch die enge Bindung zum erkrankten Kind dedtberwiegenden Beschéfti-
gung mit Diabetes belastet werden. Es wird deuythale entscheidend eine professio-
nelle Betreuung auch der Eltern ist, denn deremnigdgnheit tragt wesentlich zum
Wohlbefinden ihrer Kinder b¢gHauenstein et al. 1989; Guthrie et al. Z003
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2.2.4.1.2 Schulkinder

Ungefahr ab Eintritt in die Schule wird die Stufesdkonkret-operatorischen Denkens
erreicht. Die Kinder sind kognitiv in der Lage enhe Kausalzusammenhéange zu ver-
stehen. Die Welt wird langsam differenziert vergam und Probleme kdnnen mit kon-
kreten Handlungsablaufen geldst werden, abstrdB&ken ist allerdings noch nicht
maoglich. Komplexe Dosisberechnungen Uberfordern Idisl, dagegen kénnen der
grundséatzliche Umgang mit Nahrungsmitteln, BE-GeBalvertungen und der Umgang
mit Kohlenhydrat-Austauschtabellen schon erlerntdere. Autonomieentwicklung, In-
tegration und Selbstvertrauen sind wichtige Entlicgsaufgaben dieser Altersgruppe.
Problematisch ist die Tatsache, dass eine medih@iBehandlung oft als Heilung ver-
standen wird. Dementsprechend grof} ist dann dig&sthung, wenn trotz der standi-
gen Spritzen die Krankheit nicht vergeht. Dennodfd wler Diabetes jetzt als ein von
den Eltern unabhangiges, durch aufiere Einflisstagdenes Ereignis verstanden. Be-
zlglich der Schwere der Erkrankung und der lantiies Bedrohung mangelt es jedoch
noch an Einsicht. Den Eltern und dem Diabetestealfte s2s dennoch gelingen, den
Kindern nach und nach mehr Selbststandigkeit eénmaen und sie immer wieder, auch
bei schlechter Stoffwechsellage, zu loben und e@geeistungen anzuerkennen. Zu
schnell tibertragen sich die Angste und Sorgen asfkind und kénnen zu unkorrek-
tem Handeln fuhren. Altersentsprechende Unternelgemuraul3erhalb des hauslichen
Rahmens sollten gefordert werden. Trotzdem darfkdad noch nicht mit der Haupt-
verantwortung fur die Diabetestherapie belastetdemr Diese Gradwanderung kann
aulRerst schwierig werden und die Familie muss @seati Situation besonders intensiv
betreut werden, um langfristiges Fehlverhalten @mtauschungen zu vermeiden
[Prchla 2004; von Hagen et al. 2004; Lange et &1R@m kritische Situationen in der
Schule zu vermeiden, mussen auch die Lehrer undsiikameraden tber Diabetes
aufgeklart werden, jedoch ohne dem Kind eine Satdiluing einzuraumen, was wie-
derum zu einer Ausgrenzung fihren konnte. Die Elsollten lernen, trotz aller Be-
furchtungen, wenn sie ihr Kind alleine lassen, ld&gzsen, und dennoch einen intensi-
ven Kontakt zu den Betreuern in der Schule zu halten evtl. auftretende Probleme

frihzeitig zu erkennefGuthrie et al. 2003
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2.2.4.1.3 Jugendliche

Mit Beginn der Pubertat erreichen die Jugendlicliamn allmahlich das formal-
operatorische Denken. Sie entwickeln ein realisgéscKorperkonzept und wollen die
Verantwortung fur ihre Therapie selbst Ubernehnmamch die Fahigkeit des hypotheti-
schen Denkens und abstrakte Zusammenhange zu erkekimnen sie auch komplexe
Therapiemodelle beherrschen. Durch die zunehmeadeitive Reife werden sich die
Jugendlichen aber auch Uber die Bedeutung der @téinhrer Erkrankung und der
maoglichen Folgen bewusst. Die Bewaltigung der esdm Alter bevorstehenden Ent-
wicklungsaufgaben (Identitatsfindung, Streben nacionomie und Selbstverwirkli-
chung) ist gefahrdet. Die wichtige Auseinandersegzmit Gleichaltrigen kann durch
Angste, wie z.B. vor Ausgrenzung, Ablehnung und gedmder Attraktivitat, gestort
sein. Die Jugendlichen missen ein hohes Mal amalspXompetenz und Selbstver-
trauen aufbringen, um sicher mit diesen Problenmegalnen zu kénnen und ihren Platz
in der Gesellschaft einzunehmen. Gelingt dies nattdthen Rickzug, Unsicherheit und

Identitatskrisen. Das Ergebnis kann eine reaktpregsive Storung sefiGlasgow et al.

1999; Delamater et al. 2001; Prchla 2D04

Gleichzeitig besteht ein alterstypischer Drang nblctabhangigkeit und nicht selten
kommt es zum Widerspruch zwischen Freizeitverhaltah komplexen Therapierichtli-

nien. Gerade in dieser Altersgruppe ist die Krarmkh&zeptanz und die Realisierung
einer optimalen Diabetestherapie besonders sclgwed erfordert standige Motivation

und Bereitschaft. Trotz zahlreicher Streitpunktedstiele Jugendliche noch auf die Un-
terstutzung der Eltern und des Diabetesteams amgewi Die intensivierte Therapie
entspricht zwar den Autonomitatswinschen der Jugdrash, sie kann dennoch auch zu
einer Uberforderung fiihren und damit zu schlecl8mffwechselwerten. Daher ist es
wichtig, im Dialog mit den Jugendlichen realistischiele zu vereinbaren, welche an
die individuellen Fahigkeiten und Bedurfnisse aragsp sind. Die Erfahrung der
Selbstwirksamkeit und der Kontakt zu gleichaltriggetroffenen hilft auf dem Weg zu

einer gefestigten ldentitat und zu einer guten d@mpe[Morris et al. 1997; Anderson

et al. 1997; Prchla 2004

Fur die Eltern ergibt sich in dem Sinne eine schggeSituation, dass ihre Hilfsangebo-
te kaum mehr angenommen werden, da die Jugendlicgherwiegend selbststandig

handeln mdchten. Neben zahlreichen anderen Koaflikblissen sie die Wiinsche des
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Kindes weitgehend akzeptieren und dabei die sidstrirediesem Alter verschlechtern-
den Blutzucker- und HbA-Werte hinnehmen. Sie missen versuchen, einen Kempr
miss zwischen zu wenig und zu viel Behitung einkegeund dabei auf eine altersge-

rechte Entwicklung Wert legdinderson et al. 1997; von Hagen et al. 2004

In dem spateren Jugendalter ergeben sich danndamebbezlglich Berufswahl und
Partnerschaft. Die Zukunftsplane missen immer udéen Aspekt des Diabetes ge-
macht werden, obwohl dank der flexiblen Therapmten viele Einschrankungen schon
vermindert wurden. Dennoch ist die Suche nach eisdaritsplatz fur einen Diabetiker

durch Vorurteile und Auflagen immer noch schwierigés fir gesunde Gleichaltrige
[Hurter et al. 2005k Auch hinsichtlich der sexuellen Entwicklung is &ompetenter

Ansprechpartner, zu dem der Jugendliche Vertraagrskhr wichtig. Zu den alterstypi-
schen Problemen kommen noch krankheitsspezifischeigrigkeiten hinzu, mit denen

der heranwachsende Diabetiker unter Umstanden ardert sein kanfGuthrie et al.

2003.

2.2.5 Lebensqualitat unter Insulinpumpentherapie

Zahlreiche Studien zeigen, dass die Therapieforim hegendlichen Typ-1-Diabetes

einen erheblichen Einfluss auf die Lebensquali#it Insgesamt konnte unter der inten-
sivierten Diabetestherapie eine hohere Lebensuadis unter der konventionellen
Therapie festgestellt werden. Im Hinblick auf dendatz der Insulinpumpe untersuchte
Mednick unter Verwendung des IPTSQ (Insulin Pumperapy Satisfaction Question-
naire) die Lebensqualitat diabetischer Kinder uaced Eltern und kam zu dem Ergeb-
nis, dass eine Uberwéltigende Zufriedenheit mitidsulinpumpe bestand. Eine grol3e
Zufriedenheit ergab sich vor allem hinsichtlich &xibilitat bezuglich des Essens und
Schlafens. Auch viele andere Autoren konnten esile/¢ise signifikante Verbesserung
der Lebensqualitat oder zumindest eine hohe Thezafriedenheit unter Insulinpum-

pentherapie beobachten. Valenzuela konnte in Bingdie zur HRQOL keine negativen
Faktoren finden und betont die Wichtigkeit der Ustigtzung hinsichtlich der psycho-
sozialen Komponenten von Kindern mit Diabetes uackd FamiliefChantelau et al.

1997; Kaufman et al. 1999; Maniatis et al. 2001n&&2002; de Borst et al. 2003;
Weintrob et al. 2003; McMahon et al. 2005; Mack-§ag al. 2005; Weinzimer et al.
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2005; Hanas et al. 2006; Sulli et al. 2006; Medretlal. 2004; Juliusson et al. 2006;
Valenzuela et al. 2006; Battaglia et al. 2D06

Im Vergleich mit der “multiple daily insulin injeions” (MDII) konnte Hoogma aller-
dings kein Unterschied zur CSII bezuglich der Qest$tellefHoogma et al. 2004

In einer Studie von Weintrob et al. wirden ungefékei Drittel der untersuchten Kin-
der die Verwendung der CSII bevorzugen. Als Grugaleen sie ebenfalls eine grol3ere
Flexibilitat hinsichtlich der Essenszeiten, aul3ard#ie geringere Anzahl von Injektio-
nen sowie eine bessere Stoffwechselkontroll@Végintrob et al. 2003 Auf die Steige-
rung der Flexibilitat folgt eine angenehmere Lelbigmaing. Die Kinder und Jugendli-
chen fuhlen sich der Therapie nicht mehr so sebgeliefert und kénnen viele Ent-
scheidungen wieder alleine treffen. Verstandliclese ergibt sich daraus ein positiver
Einfluss auf die psychosoziale Entwicklung und daamnich auf die Lebensqualitat. Zu-
séatzlich wurden weniger Depressionen und Angstdaeuet. Das Wohlbefinden der
Kinder wirkt sich wiederum auf ein besseres Krarsheganagement ayfudolf et al.
1982; Shapiro et al. 1984; Davis 2003; O’Neil et28103.

2.3 Diabeteswissen

Ein ausreichendes Wissen uber die Erkrankung urehdeherapie stellt eine wesentli-
che Voraussetzung fur jede Form der Diabetestherdgi. Die meisten Therapiemal3-
nahmen sind von den Patienten eigenverantwortlickhhtufihren und dariber hinaus
haben sie durch Alltagshandlungen (z.B. Ess-, Trumid Bewegungsverhalten), einen
grundlegenden Einfluss auf die Blutzuckerwerte. ibeld liegt es auf der Hand, dass
Diabetiker Uber ein hinreichendes diabetesspehiisdVissen verfligen sollten. Des-
halb steht die Schulung zunehmend im Mittelpunkt @eerapie[Petermann 1992;
Standl 1994

In zahlreichen Studien wurde der Zusammenhang herscdem Wissen lber Diabetes
und der Stoffwechseleinstellung untersucht. DieeBngsse sind sehr unterschiedlich,
aber zusammenfassend lasst sich deuten, dass &jneatds Wissen tber die Erkran-
kung eine notwendige, aber nicht hinreichende Bgdig flr das Erreichen einer
normnahen Stoffwechseleinstellung darstilarlander et al. 1983; Thomas-Doberson

et al. 1993; Coates et al. 1996
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Es ist jedoch bekannt, dass durch strukturierteilfagen das diabetesspezifische Wis-
sen zumindest auf kurze Sicht deutlich verbesserden kannSchiel 1998; Norris
2007). Dieses wird als Grundvoraussetzung fur gute Tieaalhédrenz und damit fur
erfolgreiche Blutzuckerkontrolle angesehlgglasgow 199P Allerdings scheinen die
Verbesserungen der Blutzuckerkontrolle nur im Ratmen integrierten Schulungs-
programmen erreichbar zu sein und nicht strengdemt Diabeteswissen zu korrelieren
[Norris 2001.

Untersuchungen zum Diabeteswissen von Kindern ugéntilichen sind zwar vielfal-
tig, aber sehr heteroggRontious 1996 Die Daten weisen auf eine grof3e interindivi-
duelle Variabilitat innerhalb der verschiedenerefdgruppen hifBrown 1983, stim-
men aber dahingehend Uberein, dass das technisgsenAschon im Alter von 9-10
Jahren weitestgehend dem Erwachsener entspiddear et al. 1985 Allerdings beno-
tigen die Heranwachsenden bis ins Jugendalter rhibaterstlitzung hinsichtlich der
Einschatzung von Mahlzeiten, Bewertung der Blutghékontrollen und Insulindosie-
rung [Wysocki et al. 199 Die Féahigkeiten der alteren Kinder durfen nicheigschatzt
werden, weshalb eine schrittweise, an die Fertigkedler Jugendlichen angepasste U-
bergabe der Therapieverantwortung erfolgen sqRentious 1996; Wysocki et al.
1994.

O’Neil zeigte in einer Studie mit 103 jugendlichBrabetikern im Alter von 9-17 Jah-
ren, dass das Wissen Uber Diabetes von verschiealdnren beeinflusst wird. Zu die-
sen zahlen beispielsweise das Alter bei Diagnobaste der Body-Mass-Index und die
selbst eingeschatzte Gesundheit. Die Autoren weis@&erdem darauf hin, dass das be-
treuende Diabetes Team die Jugendlichen hinsibhtlicer héheren Lebensqualitat und
gutem Diabeteswissen unterstitzen sollte, da diektoren einen erheblichen Einfluss
auf das Krankheitsmanagement und die CompliancerhiatnnerfO’Neil et al. 2005.
Erwdhnenswert ist auch eine Studie nach Pringldeirbeobachtet werden konnte, dass
sich der Spezialisierungsgrad der Praxis mit Schuwett Diabetes signifikant positiv

auf die Blutzuckerwerte auswirl®ringle 1993.
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3 Methoden

3.1 Stichprobe

Die vorliegenden Daten und Ergebnisse sind TeireBtudie, an der insgesamt 38 an
Diabetes mellitus Typ 1 erkrankte Jugendliche mikten. Aus einer Gesamtzahl von
circa 200 Diabetikern des Dr. von Haunerschen Kispitals der LMU Munchen wur-
den 2 Gruppen gebildet. Hinsichtlich den Variabfdter, Geschlecht, Manifestations-
zeitpunkt und Diabetesdauer sollten die Teilnehsien moglichst ahnlich sein. Als
Untersuchungsmerkmal lag der Unterschied zwischemntridll- und Behandlungsgrup-

pe in der Therapieform.

Die Behandlungsgruppe bestand aus 20 PatienteondawWéadchen und 11 Jungen,
welche in der Kinderklinik mit der Insulinpumpe (lDSehandelt werden. Die Dauer
der Insulinpumpenanwendung war bei den Jugendlichéividuell verschieden. Der
Wechsel von der MDI zur CSII fand zwischen 3 undb8ren (M = 5,2) vor der Unter-
suchung statt. Das Alter der Partizipanten lagdsei Umstellung zwischen 9 und 16
Jahren (M = 12,9). Als Indikation fir den Wechsealtgn beispielsweise ein ausgeprag-
tes Dawn-Phanomen, Insulinresistenz und nachtltymoglykdmien. Voraussetzungen
waren eine hohe Motivation des Jugendlichen, etgedsgye Dokumentation, Beherr-
schen der KE-Berechnungen und die Fahigkeit zuirbeErechnung. Das Verstandnis
der Technik sollte zumindest durchschnittlich sema die praktische Durchfuihrung der
intensivierten Insulintherapie mit KE- und Korrekaktor moglich sein. Zur Vorberei-

tung auf den Wechsel wurde mit den Probanden &msives Training durchgefihrt.

Als Kontrollgruppe wurden 18 Diabetiker unter irdenerter konventioneller Insulin-
therapie (ICT) befragt, davon 8 weibliche und 10nnii&&he. 3 Teilnehmer von ur-
sprunglich 19 Patienten fielen aufgrund Interessglkeit bzw. beruflicher Verpflich-

tungen aus, davon konnte fir 2 allerdings wiedsa&rgefunden werden.

Die weiteren Ausfiihrungen und Ergebnisse werddm airsschliel3lich mit der Behand-

lungsgruppe beschaftigen.
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3.2 Praktischer Ablauf

Nach Zusendung einer schriftlichen Bitte um Teilmahan der Studie mit allen erfor-
derlichen Informationen bezuglich der Untersuchwmgrde durch eine Diabetesberate-
rin des Diabetesteams der Dr. von Haunerschen Kihdd telefonisch zu den Teil-

nehmern Kontakt aufgenommen und ein Termin vereinba

An diesem Termin wurden dann zunéchst die medheis Parameter, HhA Ge-
wicht, Gro3e und die Anzahl von schweren Hypoglyigimerhoben sowie die aktuelle
Insulindosierung und eventuell aufgetretene Kongpldnen erfragt. Im Anschluss sind
dann in einem explorativen semistrukturierten WM die offenen Fragen beantwortet
worden. Zuletzt haben die Teilnehmer die Frageb&genlLebenszufriedenheit, den
Diabetes-Wissens-Test und den Insulin Delivery &ysRating Questionnaire ausge-
fullt oder mit nach Hause genommen. Zusétzlich wardoch Ratings in Form flnfstu-
figer Likert-Skalen bezuglich therapiespezifiscihespekte durchgefiihrt. Die Reihen-
folge der zu bearbeitenden Fragebdgen war niclgegaben. Die gesamte Datenerhe-

bung dauerte, allerdings ohne vorgegebenes Zditlatwa 1-2 Stunden.

Die verwendeten Messinstrumente werden ausfuhiricten folgenden Kapiteln erlau-

tert.

3.3 Messinstrumente

3.3.1 Interview

Beim Interview wurden in explorativer, halbstandsietter Form offene Fragen ge-
stellt. Den Probanden war es auch mdglich Mehrfaivharten zu geben. Fur die statis-
tische Auswertung wurden aus den Antworten, im Ahsss an die Gesamtdatenerhe-

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

Demografische DatenAlter, Schullaufbahn / Ausbildung, WohnsituatioAp-

schluss/Beruf Eltern

FreizeitbeschaftigungArt, Anzahl in Std. / Woche, Sport, Umfang spiatter Akti-

vitat
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Soziale KontakteBeziehung zu Familie, Anzahl sozialer Kontaktegiesamt und

pro Woche

Besonderheiten in Entwicklun@perationen, Krankheiten, schwierige Lebensereig-

nisse, Bewaltigung

Diagnosestellung DiabeteErstmanifestation, Reaktionen Patient / Eltenme£ht-

kommen mit Therapie

Informationen Uber DiabetesSchulungen, Selbsteinschatzung, Informationen; Fo

schung, Selbsthilfegruppen

Probleme mit DiabetesSorgen momentan / Zukunft, ProblembewaltigundfsHi

mallnahmen

Krankheitsmodell Diabetesursache, Chancen durch Diabetes, Akzeptangleich

mit Gleichaltrigen

AlltagsbelastungermrAnzahl Blutzuckermessungen / Bolusgaben / Araibles, All-

tagsbeeinflussung, Gespréche tber Erkrankung inlieam

Umfeld und Diabetesver vom Diabetes des Befragten weil3, wer niclot warum,

Reaktion der Mitmenschen

Wiinsche an Arzte / Klini€ufriedenheit, Anregungen

Therapiespezifische Frage Gedanken an Blutzucker, Informationen Uber Thera
piemoglichkeiten, Hypoglykamien, Hyperglykamienhidprobleme

Insulinpumpe Anwendungsdauer, Entscheidungsfindung, Gewohnungstellung,
Veranderungen, Hauptverantwortlicher fir Therapi@perstelle Pumpe, Flexibili-
tat, Zeitbedarf, Unterschiede zu friher, Einschudigien, wer von Pumpe weil3, wer
nicht und warum, Unterstitzung, Lebensgefihl, Afdiv/ Leistungsfahigkeit,

Angste, Essgewohnheiten, Rat an andere Diabetiker

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

wobei 1 immer die negativste und 5 die positivatésortmaoglichkeit war.
- Therapiezufriedenheit

- Vorbereitung auf Umstellung

- Therapieschwierigkeit

- Lebensqualitat hinsichtlich Flexibilitat, diabetpegifischen 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) vomré&aberg soll relevante Aspekte

der Lebenszufriedenheit in folgenden 10 Bereich&asserfFahrenberg et al. 20D0

Gesundheit (FLZ-GESEgin hoher Skalenwert bedeutet Zufriedenheit rarhceige-
nen Gesundheitszustand, der seelischen und katpemliVerfassung und der Wider-
standskraft gegen die Krankheit. Dabei sind evéhttggkommende Schmerzen

und Krankheiten mit eingeschlossen.

Arbeit / Beruf (FLZ-ARB)Personen mit hohen Skalenwerten sind mit ihrenfbe
chen Position, ihrem Erfolg und ihren Aufstiegsméigteiten zufrieden. Sie finden
ihre Arbeit abwechslungsreich, haben keine bethiic Zukunftsangste und sind

den Anforderungen und Belastungen gewachsen.

Finanzielle Lage (FLZ-FIN)ein hoher Skalenwert zeigt Zufriedenheit mit Ein-
kommen, Besitz und Lebensstandard an. Das gilt &iuchxistenzsicherung, kinf-
tige Verdienstmaoglichkeiten und die Alterssicherubgmentsprechend sind sie mit

den finanziellen Mdglichkeiten fur ihre Familie zefen.

Freizeit (FLZ-FRE) Personen mit hohem Skalenwert sind sowohl mitLdege als
auch mit dem Erholungswert ihres Feierabends uresillahresurlaubs zufrieden.
Die fur Hobbys und fiir nahe stehende Personen gleafié Zeit und insgesamt die

Abwechslung in der Freizeit werden positiv bewertet

Ehe / Partnerschaft (FLZ-EHEREin hoher Skalenwert bedeutet Zufriedenheit mit
den wesentlichen Aspekten ihrer Ehe bzw. PartnafscAnforderungen, gemein-
same Unternehmungen, Offenheit, Verstandnis undésihditeitschaft, Zartlichkeit

und Geborgenheit.

Beziehung zu eigenen Kindern (FLZ-KIMphe Skalenwerte korrelieren mir einer
insgesamt positiven Bewertung der Beziehung zuedlggnen Kindern. Dies betrifft
das Auskommen und die Freude mit den Kindern, @dmuksches und berufliches

Fortkommen, aber auch Muhen und Kosten. Mit denili&a auf ihre Kinder, ge-
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meinsamen Unternehmungen und mit der entgegendegbra&nerkennung sind sie

zufrieden.

Eigene Person (FLZ-PERhohe Skalenwerte korrelieren mit einer Zufriedshin
mehreren Aspekten ihrer Person: auf3eres Erschekt@dngkeiten, charakterliche
Eigenart, Vitalitat und Selbstvertrauen, au3erdeshdrige Lebenseinschétzung und

das Auskommen mit anderen Menschen.

Sexualitat (FLZ-SEX)Personen mit hohen Skalenwerten bewerten ihrpekiiche
Attraktivitat positiv und sind insgesamt mit ihreexuellen Kontakten und Reaktio-
nen zufrieden. Dartiber hinaus kdnnen sie unbefaigen Sexualitat sprechen, und

es herrscht eine sexuelle Harmonie mit dem Partner.

Freunde, Bekannte, Verwandte (FLZ-BEK)n hoher Skalenwert drickt eine Zu-
friedenheit mit sozialen Beziehungen, wie mit Fidem Bekannten, Verwandten
oder Nachbarn aus. Positiv bewertet werden auckakimle Unterstitzung, die so-
zialen Aktivitdten und das gesellschaftliche Engaget sowie allgemein die Hau-

figkeit des Umgangs mit anderen.

Wohnung (FLZ-WOH)Personen mit hohem Testwert sind mit Grol3e, Hastha-
ge, Anbindung an Verkehrsmittel, La&rmbelastigung kwosten ihrer Wohnung zu-

frieden.

Diese 10 Subskalen umfassen jeweils 7 Items. Dtesgs reichen von ,sehr unzufrie-
den”“ bis ,sehr zufrieden”, und es muss jeweils ezn@reffende Antwort angekreuzt
werden. Neben der Erfassung der Zufriedenheit @seafi verschiedenen Lebensberei-
chen ermoglicht der Fragebogen als Summenwert vBkalen (FLZ-SUM, s.u.), die
allgemeine Lebenszufriedenheit abzuschatzen (sassgpn: Arbeit / Beruf, Ehe / Part-
nerschaft, Beziehung zu eigenen Kindern). Als Narriiegen anhand einer bevolke-
rungsrelevanten Erhebung (2.870 Personen, Alterl¥ei2 Jahren) sowohl Daten hin-
sichtlich der Gesamtstichprobe als auch nach gedats- und altersspezifischen Ge-
sichtspunkten vor.

In der vorliegenden Studie blieben die Subskaleezijhung zu den eigenen Kindern®
und ,Ehe und Partnerschaft* unbericksichtigt, da Zeitpunkt der Untersuchung kei-
ner der Befragten eigene Kinder hatte und nur wemiggaben in einer festen Bezie-

hung zu leben.
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Allgemeine Lebenszufriedenheit (FLZ-SUM): Persomeit einem hohen Skalenwert
sind uberdurchschnittlich zufrieden in den Lebensicben der verwendeten 7 Variab-
len. Unzufriedenheit in speziellen Aspekten wirddtuZufriedenheit in anderen Berei-

chen kompensiefFahrenberg et al. 200

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

diese hinsichtlich der Normen und der Interpretaberticksichtigen zu kénnen.

Der Proband sollte bei der Beantwortung Uber acisesid Deutschkenntnisse verfugen,
motiviert sein und keiner Zeitbegrenzung unterlregiusgelassene Items wurden bei
der Auswertung mit dem Punktwert 4 berechnet, dilbgys sollte pro Bereich nicht
mehr als eine Antwort fehlen, und insgesamt nicahnals 7.

Die Auswertung erfolgt durch einfache Auszéhlurehe wird ,sehr zufrieden* mit der
hdchsten Punktzahl 7 bewertet. Daraus ergibt sicihnéhere Werte grundsétzlich eine
hohere Zufriedenheit. Nach Umwandlung der Rohwiertetandardwerte kann ein Ver-

gleich mit Normen vorgenommen werd@rahrenberg et al. 2000

3.3.3 Insulin Delivery System Rating Questionnaire (IDSRQ

Dieser von Peyrot & Rubin entwickelte Fragebogeschéftigt sich mit der Prifung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und der Zaffegit mit dem jeweiligen Insu-
linverabreichungssystem. Dieser Fragebogen emndlgiien Multi-ltem-Subskal€iPey-

rot & Rubin 200%. Diese beziehen sich auf folgende Themenbereiche:

“treatment satisfaction”: Diese Skala beschéftigh snit der Frage, wie zufrieden
der Patient mit seinem derzeitigen Insulinveralimengssystem ist. Die 4 Antwort-
maoglichkeiten reichen von ,Uberaus zufrieden® Gfsshr zufrieden® und ,,ziemlich

zufrieden® bis ,nicht sehr zufrieden®. Beispielfexgsind: wie praktisch ist es?, wie
einfach ist die Insulingabe?, wie schmerzhaft $&, evie kompliziert ist es? und wie

grof3 die Unsicherheit tber die verabreichte Mesge i

“treatment interference with daily activities”: Di¢auptfrage bei der zweiten Sub-
skala ist, wie sehr das Insulinverabreichungssyd$tdgende Bereiche beeinflusst:
Kleiderwahl, Schlaf, Essen, Sport, Sexualitat uredsén. Die zur Verflgung ste-

henden Antworten sind: ,sehr”, ,etwas", ,ein bissah und ,iberhaupt nicht".

52



Methoden

“clinical efficacy”: es wird erfragt, in welchen B&chen das Insulinverabreichungs-
system hilfreich ist. Beispielitems sind: gute Rlutkerwerte zu bekommen, Stabili-
tat der Blutglukose, Vermeidung von Arztbesuched #mankenhausaufenthalten
aufgrund schlechter Stoffwechselkontrolle sowiehifeerung einer Gewichtszu-
nahme. Als Antworten standen zur Auswabhl: ,exzeflersehr gut®, ,gut”, ,ausrei-

chend” und ,wenig".
Diese drei Subskalen beinhalten Fragen zum spedéisinsulinverabreichungssystem.
Die folgenden drei Subskalen beziehen sich hingegéallgemeine Fragen:

“diabetes worries": der Teilnehmer soll bei dieS&ala beantworten, wie oft er sich
Uber folgende Bereiche Sorgen macht: Komplikatioistatzucker, zu Hause allei-
ne sein, Reisen. Zur Auswahl standen die Antwoeti@atien ,immer®, regelma-

Big“, ,manchmal“, ,selten“ oder ,nie".

“social burdens*: beurteilt werden soll, welche Aagen zutreffen: Familie/Freunde
machen sich Sorgen Uber die Blutzuckerwerte, Faffileunde missen beim Dia-
betes helfen, der Arzt meint, du kiimmerst dich ngeit um Diabetes und du musst
oft zum Arzt, weil er dir helfen muss, sich um demabetes zu kimmern. Der Be-
fragte hat folgende Antwortmdglichkeiten: ,immertegelmaiig”, ,manchmal,

,selten” oder ,nie“.

“psychological well-being”: bei dieser Subskalal stg¢r Studienteilnehmer beant-
worten, wie oft er negative und positive Gefiuhleilagich Energie, guter Stim-
mung, Korperkontrolle, Angst, Uberforderung undiB&tweifeln hat. Er hatte die
Auswahl an folgenden Antworten: ,immer”, ,regelm@gfidi,manchmal®, ,selten”
oder ,nie”.
Die letzte Subskala beschaftigt sich mit der allgeman Praferenz fir eine bestimmte
Behandlungsmethode: “overall preference”. Diese sRala beinhaltet vier Fragen.
Zwei reprasentieren den Grad der Praferenz. Daladrge die Fragen, ob der Befragte
den Wunsch hat zu einem anderen Verabreichungssystevechseln und wie der Teil-
nehmer sein derzeitiges System mit vorhergegangeeegieichen wirde (nur von Per-
sonen beantwortet, auf die das zutrifft). WeiteneizFragen beschaftigen sich mit den
Dimensionen der allgemeinen Zufriedenheit mit deerfipieform und ob der Teilneh-

mer sein Verabreichungssystem weiterempfehlen wirde
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3.3.4 Diabetes-Wissens-Test

Dieser speziell fur Typ-1-Diabetiker entwickelteagebogen von Roth, wurde in der
vorliegenden Untersuchung zur Ermittlung des vodeamen Wissens uber Diabetes
verwendet. Dieser Test versucht, wichtige Wissensg- Behandlungsaspekte des Typ-1-
Diabetes abzufragen, die eine Person mit Diabéitedié Durchflihrung ihrer Therapie
bendtigt[Roth et al. 1996 Er eignet sich neben der Uberprifung des indisfidn
Wissensstands auch zur Planung von Schulungsmal@nalin kann auch direkt zur
Schulung eingesetzt werden, da die Auseinandersgtzut den richtigen und falschen
Antworten bereits einen Einstieg in die Schulundeuget. Darliber hinaus kann er den
individuellen Wissensstand von Erkrankten, Angejeitiund Behandelnden tberprifen
und zusatzlich durch den Vergleich mit einer aljerechten Normstichprobe die Ein-
schatzung des eigenen Kenntnisstandes ermdgli€rediir liegen T-Normen und Pro-
zentrange fir Jugendliche und Erwachsenen mit Hijpabetes von 12—-14 Jahren (N =
202), 15-20 Jahren (N = 232), 21-30 Jahren (N 3,1¥B-50 Jahren (N = 154) und
51-72 Jahren (N = 308) vor. Uberdies eignet er sighQualitatssicherung von Schu-
lungen und zum Vergleich verschiedener Schulungsatafden.

Der Test steht jugendlichen und erwachsenen Typabddkern ab 12 Jahren, Eltern
von Kindern mit Typ-1-Diabetes und Behandler/inren Personen mit Typ-1-Diabetes
zur Verfigung. Er liegt in einer Kurzform mit 3Gihs und in einer Langform mit 66
Items vor. Beide beinhalten 11 Bereiche, die dasewtiche Theorie- und Handlungs-

wissen abdecken, das fur eine adaquate Behandttordexlich ist.
Die 11 Wissensbereiche umfassen folgende Themen:

Ursachen und Pathophysiologidieser Bereich prift das vorhandene Wissen Uber
die Entstehungsursachen und grundlegenden physiolamn Aspekte des Diabetes.

Auch Uber die Grundztige der Vererbung sollte deb&mnd Bescheid wissen.

Insulin und Insulinwirkunghier wird das Wissen Uber die Herkunft und Fuorkti
vom Hormon Insulin sowie Uber die verschiedenerullnarten und ihrer Wir-

kungsdauer abgefragt. Auf das Verstandnis deszSpss-Abstandes wird mit zwei
Fragen besonderen Wert gelegt.

Insulininjektion und —Lagerun@uch sollten die Befragten wissen, dass Insulin n
eine begrenzte Haltbarkeit aufweist, keinen extreff@mperaturen ausgesetzt wer-

den sollte und Verzégerungsinsuline nicht geschititterden duarfen. Hinsichtlich
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der mdglichen Spritstellen und der praktischen biidecrung muss der Diabetiker
ausreichend aufgeklart sein. Auch die aus der Aadweg folgenden Wirkungen
missen beachtet werden (z.B. geringere Insulinahsish zu schnelles Herauszie-

hen der Spritze aus der Haut, Wirkungsvermindeamgerharteten Stellen).

Ernahrung dieser Bereich beschétftigt sich mit den Besorgleeh der adéaquaten
Ernéhrung von Diabetikern. Eine Voraussetzung istFdihigkeit zur Berechnung
der Grundnahrungsstoffe, vor allem des Kohlenhyahtails sowie die Zusammen-
setzung und Blutzuckerwirksamkeit der Nahrungsmi&lks Mal3einheit fur die Be-
rechnung kohlenhydrathaltiger Nahrungsmittel heh slie Broteinheit (BE) durch-
gesetzt. Den Unterschied zwischen ,schnell” uneshgkam* wirkenden Nahrungs-
mitteln, welche fur die Blutzuckerwirksamkeit maBbeh sind, sollte der Betroffe-
ne kennen. Auch die Bedeutung von Suf3stoffen, Zacistauschstoffen und ver-

schiedenen Getranken sollte klar sein.

Kdrperliche Bewegunggrundsatzlich hat korperliche Betatigung in Abigkeit

von der Blutzuckerausgangslage, dem Insulinspiedgi, Insulinempfindlichkeit,

der Art, Dauer und dem Ausmald der Belastung, deminifigszustand, der Tages-
form und den zirkadianen Rhythmen, sowohl Auswidem auf den Blutzucker als
auch auf den Insulinbedarf. Diese Einflussfaktoserd schwer abzuschatzen und
konnen zu erniedrigten oder erhéhten Blutzuckeewveftinren. Deshalb tGberpruft
dieser Bereich die Kenntnisse hinsichtlich der hlgkersenkenden Effekte auf den
Stoffwechsel bei korperlicher Aktivitat, der Gegeafdtnahmen (z.B. Verringerung
der Insulindosis oder hoherer Kohlenhydrataufnahmiemn Sportverbot bei hohem
Blutzucker oder Acetonausscheidung, den Auswirkangmn langdauernden Belas-

tungen und den Einschrankungen bezlglich der Spemta

Stoffwechselkontrolieals wesentliche Voraussetzung fur die Insulirapex wird
hier erfragt, ob man in der Lage ist, Stoffwech®elsngen anhand von Blutzucker-,
Harnzucker- und Acetonselbstkontrollen rechtzedtigerkennen und die Insulindo-
sierung zu Uberprifen. Der Umgang mit den zur \@arfig stehenden Teststreifen
sollte problemlos mdglich sein.

Hyperglykédmie Griinde und Vermeidung von erh6htem Blutzucked Jihema die-
ses Items. Dazu sind auch Kenntnisse Uber die nennvdgerte notwendig. Warnzei-

chen sind z.B. Durst, standiger Harndrang oder §Kalt. Sie missen zuverlassig
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erkannt werden. Erfragt wird auch der MechanismuosreKetoazidose und deren
Symptome, wie Ubelkeit, Erbrechen, Muskelschwadkeimpfe sowie eine er-
schwerte und tiefe Atmung. Besteht schon ein edrdBlutzucker oder gar eine A-
cetonausscheidung im Urin, muss mit energischene@aglinahmen dieser Zu-

stand beseitigt werden kdnnen (z.B. zusatzlicheliimgabe und Flissigkeitsersatz).

Hypoglykdmie auch die vielfaltigen Ursachen einer UnterzuckegriBlutzucker-
werte unter 50mg/dl) sowie die dazugehoérigen Symptavie Schwitzen, Zittern,
Herzklopfen, HeilBhunger, Sehstérungen, Unruhe uodzKntrationsstorungen bis
hin zur Bewusstlosigkeit mussen frihzeitig erkammtl behandelt werden kénnen.
Diabetiker sollten deshalb immer schnell resortaeztiohlenhydrate mit sich fuh-
ren und ihr soziales Umfeld Gber geeignete Gegenatafien aufklaren. Auch wird
verlangt, die Folgen von leichten Hypoglykamienargwortungsvoll abschatzen zu
kénnen (Autofahren, Stiirze). Die Anwendung des iotf@l zu spritzenden Gluka-

gons darf fur Angehdorige kein Problem darstellen.

Erkrankungen Erkrankungen wie Fieber, Durchfall, Appetitlosgjk oder Erbre-

chen stellen den Diabetiker vor weitere Herausfandgen der Stoffwechselkontrol-
le. Durch eine erhthte Korpertemperatur wird vemn&mergie verbrannt und es
gehen Flussigkeit sowie wichtige Elektrolyte veelor Die Folge ist ein veranderter
Insulinbedarf, im Sinne einer verminderten Wirksamknit erhdhten Blutzucker-
werten. Fur den Diabetiker bedeutet dies, eine ghrta Kontrolle der Blutzucker-
werte und gegebenenfalls eine erhdhte Insulindemige bei Bedarf eine ausrei-
chende Flussigkeits- und Elektrolytsubstitutioni Bebrechen die Aufnahme von
leicht verdaulichen Kohlenhydraten und bei langestbhendem Durchfall zuséatz-

lich ballaststoffarme Kost zu sich nehmen.

Anpassungerdieser Bereich Uberprift die Fertigkeit, zur gugteuerung des Blut-
zuckers, die Insulindosis der aktuellen Stoffwetittsdrolle anzupassen. Abgefragt
werden besondere Situationen und Probleme der @stherapie wie z.B. Dawn-
Phanomen, erhthte Blutzuckerwerte nach dem Frihstod Hyperglykdmien vor

dem Abendessen mit deren mdglichen Ursachen undr@s3inahmen.

Folgeschadenhier werden die Kenntnisse Uber die diabetesBpelzen Folgeer-
krankungen und deren Pravention erfasst. Eine deptdrsachen fur die Entwick-
lung der Spatschaden ist die chronische HyperglyiaBaher sollte dem Diabeti-
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ker klar sein, dass eine normnahe Blutzuckereinsigiwesentlich zur Vorbeugung
beitragt. Auch das Wissen Uber zusatzliche Riskofen wie Rauchen, erhdhtem
Blutdruck und hohe Blutfettwerte missen vom Pagieritontrolliert und gegebe-

nenfalls behandelt werden.

Von den zur Verfigung stehenden drei Antworten sntiveder eine, zwei oder alle
drei richtig. Fur die Auswertung stehen Schablon@nVerfligung, und sie kann entwe-

der auf der Ebene aller Einzel-Antwortalternatioeler auf Itemebene erfolgen.

In der vorliegenden Untersuchung wurde die Kurzf@iVT: Typ-I-K erhoben, wel-
cher bei gleich bleibenden Testgutekriterien, befigeden klinischen Alltag geeignet

ist, und in einem kirzeren Zeitrahmen beantwortatien kanjRoth et al. 1996

3.3.5 Medizinische Variablen

Zusatzlich zu den am Untersuchungstag erhobenenzimedhen Parametern (siehe
3.2) liegen noch die folgenden medizinischen Ddiber einen Zeitraum von etwa

sechs Jahren vor:
HbAcin %
Gewicht in kg
Grof3e in cm

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

einheiten von einer Person pro Kilogramm ihres kégpwichts pro Tag

Anzahl von schweren Hypoglykdmien: die Versuchspega sollten berichten, wie
oft sie im vergangenen halben Jahr einen Zustandsebwerer Unterzuckerung er-
litten hatten. Aufgrund der wenigen Nennungen wuldese Variable nicht ndher

betrachtet.

Body-Mass-Index (BMI). Gesamtkdrpermasse gemesséfbrpergewicht (kg) di-
vidiert durch die KoérpergréRe (Meter) zum QuadiatiO Einteilung: Unterge-
wicht < 18,5, Normalgewicht 18,5-24,9, Ubergewi(Rtaadipositas) 25,0-29,9, ab
30,0 manifestes Ubergewicht (Einteilung in 3 Grad@ei Kindern- und Jugendli-
chen ist die Beurteilung des BMI komplexer, da dei Beurteilung sowohl alters-
physiologische Veranderungen der Fettmasse als @ercfettfreien Masse bertck-

sichtigt werden mussen. Daher existieren fur veesidne Altersgruppen deutscher
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Kinder Referenzwerte, bertcksichtigt nach Geschlebiese sind in Perzentilen-
kurven grafisch darzustellen. Unter Verwendung Berzentilenkurven lasst sich
dann angeben, wie viel Prozent der untersuchtesoRen einen kleineren bzw. gro-

Reren BMI habephttp://www.mybmi.de; Kromeyer-Hausschild et al. 2D0

standardisierter Body-Mass-Index (SDS-BMI): Anhatet jeweiligen Altersgrup-
pen wird der Patienten-BMI-Mittelwert entsprechedet Standardabweichung der
Norm berechnet. SDS = Standard Devation Sdttsicenko 2000; Kromeyer-
Hausschild 2001

Die Daten wurden zu sieben nicht aquidistantenpzeitten erhoben. Wahrend zu den
ersten sechs Messungen das Alter des PatientetheauMonat genau vorliegt, wurde
bei der siebten Messung auf Jahre gerundet. DeteMfeivariiert der Abstand von der
sechsten zur siebten Untersuchung bei den einz&emonen verhaltnismalig stark im
Vergleich mit den anderen zeitlichen Differenzene Mritte 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 Perseihedavon 9 Madchen und 11
Jungen im Alter von M = 17,60 (SD = 2,501) Jahren.

Bei der Frage nach der Schullaufbahn machten dieefaner folgende Angaben: kei-
ner ging zum Zeitpunkt der Untersuchung in die Hselpule, 10% besuchten die Real-
schule, 35% gingen auf ein Gymnasium, 20% befarsiigm in einer Ausbildung, ein

Teilnehmer studierte, 15% gaben an zu arbeitenJegendlicher war arbeitslos und

10% absolvierten gerade ein Praktikum.

Bezuglich der Wohnverhéltnisse gaben 70% an, lvenikltern zu wohnen, 20% leben

bei nur noch einem Elternteil und 10% alleine.

15% haben keine Geschwister, 35% einen Bruder 8dewester, 40% zwei und 10%

insgesamt drei.

Die Vater der untersuchten Personen waren im Dahetit M = 50,6 Jahre alt, 2 sind
schon verstorben. 20% von ihnen haben einen Haugeuaschluss, 40% eine mittlere
Reife, 35% Abitur und einer der Véater hat ein Fadha 94,4% der Vater sind berufs-
tatig.

Das Alter der Mitter lag im Mittel bei M = 46,05htan. Bei ihnen haben 30% einen
Hauptschulabschluss, 35% eine mittlere Reife urehfails 35% das Abitur. Insgesamt
sind 60% berufstatig.

4.1.2 Freizeitbeschaftigung

Die Probanden gaben an im Durchschnitt 37,3 (S[88@ Stunden Freizeit pro Woche

zu haben.

Die Angaben bezlglich der spezifischen Unternehraankpnnen Abbildung 6 ent-

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

gen in der Freizeit

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

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

Die unterschiedlichen Sportarten sind in Abbildingngegeben.
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Abbildung 7: Prozentuale Angaben der Probanden nach der vert gportlichen Aktivitaten

4.1.3 Sozialkontakte

30% der Studienteilnehmer bewerteten die Bezielzunigpren Eltern als sehr gut, 55%
als gut und 15% beschrieben die Beziehung als ridyeva neutral. Pro Woche betrug
die durchschnittliche Anzahl der SozialkontakteNtitel M = 5,25 (SD = 2.099). 65%

gaben an, zahlreiche soziale Kontakte zu haberB&#enur wenige.
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4.1.4 Besonderheiten in der bisherigen Entwicklung

Die Diabetespatienten wurden zu friheren Erkrang&ongnd bereits erfolgten Operati-
onen befragt, welche Abbildung 8 und 9 zu entnehsireth
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Abbildung 8: Prozentuale Angaben von Erkrankungen im bisherig@nkheitsverlauf
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Abbildung 9: Prozentuale Angaben von Operationen im bishergankheitsverlauf

Die Patienten wurden auf3erdem zu ihren bisherigbwisrigen Lebensereignissen be-
fragt. Deren Auflistung und ihre Bewaltigung findgich in Abbildung 10 und 11.

Insgesamt waren es im Mittel M = 0,55 (SD = 0,68&)wierige Lebensereignisse, die

den Teilnehmern widerfuhren.
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Abbildung 10: Prozentuale Angaben schwieriger Lebensereignisse
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Abbildung 11: Hilfe zur Bewaltigung schwieriger Lebensereigeigs Prozent

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

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

noch an den Krankenhausaufenthalt erinnern.

Folgendermal3en beschrieben die Teilnehmer die Reatter Eltern: 70% waren erst
einmal geschockt, 15% waren gefasst, ein Probariteves nicht wahrhaben und 15%
setzten sich mit dem Thema auseinander. Dabentreteh 20% der Diagnose Diabetes
mellitus mit Sorgen entgegen und ein Teilnehmegiegte mit Unwissenheit. Bei 15%
konnten sich die Kinder und Jugendlichen an diek&aa der Eltern nicht mehr erin-

nern.
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Das anfangliche Zurechtkommen mit der Therapieapaut Aussagen der Befragten
bei 15% der Kinder und bei 77,8% der Eltern gut &ihlechtes Zurechtkommen ergab
sich bei 10% der Patienten und bei 16,7% der Eltdioht erinnern konnte sich ein

Teilnehmer und 5,6% der Eltern. Aul3erdem waren de¥Befragten anfangs noch auf

die Hilfe der Eltern angewiesen.

4.1.6 Informationen uber Diabetes

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

Schulungen besucht.

Die Antworten auf die Frage wie sich die Probandbeer die Krankheit informieren
und wo sie sich tber die aktuelle Forschung Wissgachaffen, finden sich in den Ab-

bildungen 12 und 13.
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Abbildung 12: Prozentuale Angaben zu Informationsquellen Gibab&es
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Abbildung 13: Prozentuale Angaben Uber die Art der Informatioier die aktuelle For-

schung

63



Ergebnisse

Ihr eigenes Wissen Uber Diabetes bewerteten 30%edls gut, 50% als gut und 20%

stuften ihr Wissen als ausreichend ein.

15% der Teilnehmer besuchten eine Selbsthilfegru@p¥® taten dies nicht, 15% hatten

schon einmal eine besucht und ein Jugendlichedasan interessiert.

4.1.7 Probleme mit Diabetes

Die Studienteilnehmer wurden des Weiteren zu ihmammentan gréf3ten Sorgen oder
Beflrchtungen in Bezug auf Diabetes befragt. 25%egaan, sich Uber schlechte Werte
Sorgen zu machen und ein Proband tUber Hypoglykarh@ befirchteten, dass ihnen
die Pumpe wieder weggenommen werden konnte undnm@éhten sich Gedanken tber
eventuelle technische Probleme mit der Pumpe. Yéeit8% gaben an, in ihrem Alltag

beeinflusst zu werden, 10% plagt eine Lustlosigkad 40% haben sich zum Untersu-

chungszeitpunkt keine Sorgen gemacht und keiner8etiingen gehabt.

Zukunftigen Sorgen in Bezug auf Diabetes machehn 8% Uber die Spatfolgen, je-
weils ein Studienteilnehmer befurchtet Berufsproi#eund Probleme mit der Schwan-
gerschaft und ein Proband hat Angst die Krankheivererben. Uber schlechte Werte
sorgen sich 10%, dass ihre Krankheit nicht gelegitden kann, nehmen 15% an. Bei
beiden Fragestellungen waren wiederum mehrere Atgwandglich. Um diese Sorgen
zu bewaltigen, gaben 35% an, sich um aktives LaserProbleme zu bemihen, 20%
halfen Gesprache und 50% machten keine spezieligalden. Abbildung 14 zeigt, wo-

her die Teilnehmer Hilfestellung zur Problemlosimegcommen.

100%+

80%-

60%+

40%-

20%+

0%-

Familie Freunde Diabetesber keine Hilfe bekommt
noétig keine Hilfe

Abbildung 14: Angaben Uber die Hilfen zur Problemlésung

Auf die Frage, ob mehr Hilfe bendtigt wirde, antigtegn 15% mit ,ja“.
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4.1.8 Krankheitsmodell

Im Folgenden sollte das personliche Krankheitsmatksl Patienten exploriert werden.
Es wurde zuerst die Frage nach der Ursache furDi@petes gestellt. Unter dem As-
pekt, dass mehrere Antwortmdglichkeiten gegeberdamurantworteten 25%, dass die
Krankheit erblich sei, 10% gehen davon aus, Diabetellitus aufgrund einer Impfung

bekommen zu haben, 35% sehen die Ursache in eifektibnskrankheit, 10% denken

Diabetes sei eine Autoimmunerkrankung und ein Jdiggrer gab als Grund eine St6-
rung der Bauchspeicheldriise an. Weitere 45% derdass die Erkrankung Schicksal

ist und 15% konnten keine Erklarung abgeben.

Es wurde aul3erdem danach gefragt, ob die KinderJugéndlichen ihre Krankheit in
irgendeiner Beziehung als Chance sehen. Daraufoateien 50% mit ,ja“. In welcher

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

betes als Chance begreifen

Auf die Frage, was ihnen geholfen héatte, die Edkuag besser zu akzeptieren, antwor-
teten 45%, dass die Familie eine grol3e Stutzedsas, taten Gesprache gut, 40% haben
sich durch den Alltag allmé&hlich damit abgefundew.bdurch die problemlose Alltags-
bewaltigung Diabetes gut akzeptieren kdnnen, eiReabanden hat es geholfen, sich
mit anderen zu vergleichen und 10% konnten die krait durch einen Arzt besser

bewaltigen.

Reifer und verantwortungsbewusster als Gleicha&tfighlten sich 50% der Befragten,
ein Jugendlicher sprach auch von mehr Zuverlasgiggesser auf ihnre Gesundheit zu
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achten meinten 20%, wobei dies 15% nur in BezughaefKrankheit empfanden. Ins-
gesamt verneinten 40% die Frage ob sie sich raidrverantwortungsbewusster fihl-

ten.

4.1.9 Alltagsbelastung durch Diabetes

Bezuglich ihrer alltdglichen Belastung durch Diasetund der Therapie wurden die
Teilnehmer gefragt, wie oft am Tag sie ihren Blatzr messen. Dabei liel3 sich ein
Mittelwert M = 5,15 (SD = 1,089) ermitteln. Im Dingchnitt gehen die Beteiligten M =
4,84 (SD = 2,609) mal pro Jahr zum Arzt. Auf di@adge nach der Menge der Bolusga-
ben pro Tag, antworteten 30% der Patienten sie eviisich bei Bedarf einen Bolus ge-
ben, 25% zu den Mahlzeiten, 35% antworteten mitAshemahl 3-6 mal pro Tag, 10% 8-

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

Erfreulicherweise fuhlte sich keiner der Patienterseinen Alltag vollkommen beein-

trachtigt. Die Antwort ,teilweise” gaben 65% undrmerhin 35% ,gar nicht".
Im Alltag eingeschrankt fuhlte sich ein TeilnehnZ2% ,manchmal“ und 55% ,nie".

Gesprache zuhause Uber die Erkrankung fanden iBxgerimentalgruppe zu 30% tag-
lich statt, bei 65% nur bei Problemen oder zu dldneAnldssen, 20% sprechen nur

selten und 10% nie Uber Diabetes.

4.1.10 Umfeld und Diabetes

Hier wurden die Studienteilnehmer gebeten anzugelelthe Personen oder Gruppen
von ihrem Diabetes wiissten. 95% gaben alle Mensichgmem Umfeld an, bei einem

Probanden waren es nur die Familie und die Freunde.

AulRerdem sollten sie noch angeben, wer nicht voer iKrankheit wisste. Auf diese
Frage antworteten 70%, dass alle davon wisstededimehmer von ihnen verschwieg
es aber den Lehrern bzw. Vorgesetzten. Auch mei@& der Patienten, fllichtigen

Bekannten nichts davon zu erzahlen.

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

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

heit reagiert haben

4.1.11 Wiinsche an Arzte / Klinik

Von den insgesamt 85% der Befragten, die sich moacer Haunerschen Kinderklinik
in Behandlung befinden, sind 85% mit der Behandlmafjieden. 10% sind mit ihren
derzeitigen HbA-Werten unzufrieden, eine Patient fuhlt sich manahumverstanden

und ein weiterer plant aufgrund des Alters einerctWgel von der Klinik in eine Praxis,
und bemangelt es gebe zu wenig spezialisierte Avttie den 15% der nicht mehr an
der Klinik behandelten, sind 10% mit ihrer Behamgdjizufrieden, ein Jugendlicher ist

es nicht, war es aber in der Haunerschen Kindekklin

Als Winsche an die Klinik gab ein Proband an, étehgerne die Moglichkeit ofters zu
anderen gleichaltrigen Diabetespatienten Kontakiuenehmen, und einer wiinscht sich

eine neue Insulinpumpe.

Alle Teilnehmer erhielten ihrer Meinung nach geruofprmationen Uber ihre Thera-

piemoglichkeiten.

4.1.12 Therapiespezifische Variablen
4.1.12.1 Allgemein

In der Gruppe der Insulinpumpenanwender machen 40¢h taglich Gedanken uber
den Blutzucker und das M = 9,5 (SD = 8,783) malTag. Davon denken 53,3% beim
Messen der Blutglukose, 73,3%, wenn sie Symptorberhand 53,3% zu den Mahlzei-

ten an ihren Blutzuckerwert.
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Die Haufigkeit von Hypoglykamien zeigt Abbildung.17
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Abbildung 17: Anzahl der Hypoglykdmien in Prozent

Als Wert der Hypoglykamien nannten - von denenikirenoch wussten - 76,5% 40-60
und bei 23,5% lag er bei tber 60.

Die Haufigkeit der Hyperglykamien zeigt Abbildung.1
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Abbildung 18: Anzahl der Hyperglykéamien in Prozent

Als Wert der Hyperglykamien gab ein Teilnehmer aige&vischen 160 und 200 an, 30%
hatten einen Wert zwischen 200-250. Bei weitere¥h 3fieg der Wert auf 250-300 an
und 35% erlitten eine Hyperglykéamie mit Werten zshisn 300-400.

Keiner der Befragten hat zum Untersuchungszeitp@nébleme beim Einschlafen auf-
grund einer Angst vor Hypoglykamien. Allerdings Wwao 80% nachts auf, wenn sie

eine Hypoglykamie haben.
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4.1.12.2 Pumpenspezifisch

Der Zeitpunkt des Pumpeneinsatzes lag bei durcitiatinM = 12,95 (SD = 2,089)
Jahren. Bei 75% wurde der AnstoR durch Arzte odab@®esberater gegeben, bei 30%
war es das soziale Umfeld und 20% hatten selbeldde Die Entscheidung wurde bei
55% eigenstandig getroffen, bei 10% waren es der125% trafen die Wahl gemein-
sam mit den Eltern und 10% mit dem DiabetesteanseWtéiche Dinge, die zur Ent-
scheidungsfindung beitrugen, waren bei 90% die figmo Vorteile, wie z.B. langer
schlafen, weniger stechen etc., 35% erhofften bessere Werte und 15% empfanden

es positiv, sich nicht mehr in der Offentlichkeitiszen zu mussen.
Abbildung 19 und 20 zeigen die positiven und negatiAspekte seit der Umstellung

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

Pumpentherapie zum Besseren entwickelt habe ireRroz
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Abbildung 20: Prozentuale Angaben, was sich seit der Umstellwiglie Pumpe zum Negati-

ven entwickelt habe
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Die Gewdhnung an die Insulinpumpe dauerte bei 4084 ¥Vochen, 35% brauchten 2
Wochen bis einen Monat, bei 20% erfolgte dies zinesc2 und 4 Monaten und ein Stu-
dienteilnehmer brauchte langer als 4 Monate. 60%Tdégnehmer gaben an, dass die

Therapieumstellung problemlos verlief und 75% bagercaul3erdem Schulungen.

Die Hauptverantwortlichen fur die Therapie sind85% die Patienten selbst und bei

15% sind es die Eltern gemeinsam mit den Kindern.

75% der Jugendlichen tragen die Pumpe in der Hasem¢, 25% im BH und 30% am
Gurtel. Der Katheter fiihrt bei 55% in den Obers&leérbei 90% in den Bauch und bei

nur einem Teilnehmer in den Ricken.

Verglichen mit der Spritzentherapie fiihlen sicht ger Pumpe 80% flexibler, 15% teil-
weise und einer Uberhaupt nicht. 10% empfanderSagiWechsel der Pumpentherapie
lastiger, weil er mehr Zeit in Anspruch nimmt, fiieitere 10% macht es keinen Unter-
schied. Als Vorteil der Insulinpumpentherapie nanntie Beteiligten die geringeren

Einstiche.

Von den Patienten die angaben, das Spritzen sgjdfsggaben 60% als Grund an, es sei
viel umstandlicher und nimmt mehr Zeit in Anspru@b%, weil sie mehr Verantwor-
tung und Arbeit damit haben und jeweils ein Probgal an, sich nicht gerne in der
Offentlichkeit zu spritzen, es schwieriger sei eliastichstelle zu finden und er sich

mit der Pumpe sicherer fiihle, da sie bei ProbleAlanm schlagt.

Im Mittel wurden M = 26,45 (SD = 18,673) Minuteropfag auf die Therapie verwen-
det. Im Vergleich zu friiher gaben 80% an, dasswsieweniger Zeit bendétigen, fur 10%
machte es keinen Unterschied und weitere 10% kosicbmicht mehr erinnern.

Am meisten behindert durch die Pumpe flihlen sich 4fer Kinder und Jugendlichen

beim Schwimmen. Allgemein beim Sport gestort fuhdaatn 30%, 15% hinsichtlich der

Kleiderwahl und 10% beim Schlafen. Jeweils einrigdiimer gab an, die Pumpe stort
beim Weggehen mit Freunden, beim Urlaub, beim $ekdurch die Gerdusche, die die
Pumpe von sich gibt. Im Gegensatz dazu fuhlen 206%% durch die Pumpe tberhaupt
nicht gestort. Der Frage nach der Behinderung B&paort und beim Schlafen wurde
praziser nachgegangen. Bezlglich der Behinderumg Bgort gaben dann 50% der
Teilnehmer des Weiteren an, sie empfinden sie rilshstoérend, 35% koppeln die Pum-
pe dabei ab, 10% fuhlen sich teilweise eingeschnamé nur noch ein Jugendlicher bes-

tatigt die Pumpe als Storfaktor beim Sport. Hingich des Schlafens flihlt sich ein Ju-
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gendlicher gestort, 15% nur teilweise und 80% defr&yten schlafen unbeeinflusst von
der Pumpe.

Abbildung 21 zeigt die Antworten auf die Frage, wen der Pumpe weil3 und wer
nicht
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Abbildung 21: Personen die von der Insulinpumpe der Teilnehmesavi und nicht wissen in

Prozent

Von 70% wurde das soziale Umfeld genauestens UkskeR, Komplikationen und
dem Umgang mit der Pumpe aufgekléart, 30% hingegéréen nur das Notigste. Die
Frage, ob ausreichend Unterstltzung in Bezug auPdmpe erfahren wtrde, bejahten
55% der Befragten, 45% meinten, dass sie keinerstiiteung brauchten. Bei 20% gab

es schon einmal Streit aufgrund der Pumpentherapie.

Wenn Fremde die Pumpe sehen, ist dies 20% peidla$, teilweise unangenehm, 25%
antworteten, es ware ihnen nicht direkt peinlidberaes musste ja nicht jeder sehen.
45% sahen gar keine Peinlichkeiten darin, dassrarsie sehen kdonnten.

Die Antworten auf die Fragen, was sich seit der téthsg auf die Pumpe verandert

hat, kann man Abbildung 22 entnehmen.
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Abbildung 22: Ver&dnderungen seit Umstellung der Therapie autrdsulinpumpe in Prozent

Alle Teilnehmer wirden sich wieder fur die Pumpéseheiden. Auf die Frage, was sie
anderen Diabetespatienten raten wirden, die einech$él zur Pumpe in Erwagung
ziehen, wirden 55% aufgrund der Vorteile zu eineath8el anregen, 30% empfehlen
es einfach auszuprobieren, 20% wiurden die Pumpewumg erklaren, jeweils 10%
wilrden sich erst einmal beraten lassen bzw. beufgezenheit einfach wieder zur

Spritzentherapie wechseln, und ein Proband empfiel Besuch einer Schulung.

4.1.12.3 Rating

Bei den Ratings ergab sich fir die Zufriedenheit eieir Pumpe ein Durchschnittswert
von M = 4,6 (SD = 0,598). Fur die Schwierigkeit mér Handhabung der Insulinpumpe
fand sich ein Mittelwert von M = 4,55 (SD = 0,688%rglichen mit den Erwartungen

war fir die Pumpenpatienten die Handhabung im Mitte 3,7 (SD = 0,733) einfacher

als erwartet. Auf die Frage, wie gut die Teilnehraaf die Umstellung der Therapie
vorbereitet waren, ergab sich ein Mittelwert von=M,4 (SD = 0,754). Die Flexibilitat

hinsichtlich der Erndhrung zeigte einen Mittelwdtt= 4,75 (SD = 0,444) und die

Schlafenszeiten M = 4,5 (SD = 0,170). Die SorgenTédnehmer verbesserten sich mit
M = 3,5 (SD = 0,688) ein wenig. Der geringste Usthied ergab sich bezuglich der
Verantwortungsanderung, bei der die Befragten erchschnittswert 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 Ergelmides 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 Sexualitat 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 Stand@rekrechnet. Bei jeder Skala liegen
diese zwischen 1 und 9. Werte zwischen 4-6 repti@&sen den Durchschnitt, unter 4
bedeutet eine unterdurchschnittliche Lebenszufriedié, wohingegen Werte Uber 6
eine Uberdurchschnittliche Lebensqualitat widerggie Alle Partizipanten der Stich-
probe liegen somit im Durchschnittsbereich. Besomdafrieden waren die Teilnehmer
mit ihrer Wohnsituation, am wenigsten Zufriedenheinnte im Bereich Gesundheit
ermittelt werden. Auch mit der sexuellen Situattord dem sozialen Umfeld, reprasen-
tiert durch die Subskala Freunde / Bekannte, esjalb ein Wert nahe dem oberen

Durchschnitt. Alle anderen Bereiche liegen mit 4595 im absoluten Mittelfeld.
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4.3 Insulin Delivery System Rating Questionnaire

Aus Abbildung 23 lassen sich die errechneten Mitele 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 kdnnen zwisBhend 100 variierefPeyrot &
Rubin 200%. Insgesamt zeigen die Studienteilnehmer eine Holfitkedenheit mit ihrer
Behandlung, schatzen die Effektivitdt der Insulimmentherapie hoch ein und haben
eine gute psychische Anpassung. Sie fuhlen sicbhddie Therapieform wenig beein-

trachtigt. Die Belastungen im sozialen Bereich werdicht allzu schwer eingeschatzt.

Korrelationsspezifische Analysen (Pearson) zeigiee signifikant positive Beziehung
zwischen der Subskala “social burdens® und demedlktu HbA ~Wert. Daraus lasst
sich schlie3en, dass die Patienten mit niedrigdsdh; . weniger erkrankungsspezifi-
sche Belastungen haben. Auch die Korrelation zweisctpsychological well-being*
und den aktuellen HbAWert zeigte Signifikanz. Also wird das psychisaiehlbefin-
den umso hoher eingeschétzt je niedriger der A Insgesamt wirkt sich ein guter
HbA;-Wert wohl positiv auf das gesamte Wohlbefinden &tatistisch bedeutsam war

auch die Korrelation zwischen “clinical efficacyhd aktuellem HbA. Es lasst sich
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daraus ableiten, dass die Kinder und Jugendlictenjhre Behandlungsmethode fir

besonders effektiv halten, eine bessere Stoffwémmgassung aufweisen.

Bei der Subskala “overall preference” lassen sigbhaEinzelanalysen durchfihren.
Item 1 fragt nach der Zufriedenheit mit der Behandsmethode insgesamt. Als Ant-
wortalternativen standen “completely”, “very”, “semhat” und “not at all“ zur Aus-

wahl. Einen Uberblick tiber die gegebenen Antwogdiin die folgende Abbildung.

100%

80%1
63,20%

\

60%-

40%1 51,60%

20%1
5,30% 0

0%-
completely very somewhat not at all

Abbildung 24: Prozentuale Verteilung der Antworten aus die Emagch der Zufriedenheit mit

der Behandlungsmethode

Die Grafik spiegelt die hohe Zufriedenheit der &atien mit der Insulinpumpentherapie
wieder.

Item 2 fragt danach, ob die Teilnehmer lieber aeeanderen Therapieform wechseln
wirden. Zur Auswahl standen folgende Antworten:fifdeely not”, “probably not®,
“probably yes* und “definitely yes“. Nachstehenddan sich die Ergebnisse aus der

Abbildung entnehmen.

100%

78,90%

80%

60%-

40%+
15 80%
7

20%

0%-

defintely not probably not probably yes definitely yes

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

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

scheint.

Die Frage nach der Weiterempfehlung der derzeitgehandlungsmethode wird in I-
tem 3 gestellt. Die Antworten sind Abbildung 26 emtnehmen. Als Antwortmdglich-
keiten standen in umgekehrter Reihenfolge die w&m 2 zur Auswahl.

100%

80%

60%

40%-
21,10%

20%

0%-

definitly yes probably yes probably not definitly not

Abbildung 26: Prozentuale Verteilung der Antworten auf die Eragb die Teilnehmer ihre

Therapieform weiterempfehlen wirden

Auch aus dieser Abbildung wird die insgesamt grdd&iedenheit der Patienten mit
der Insulinpumpe deutlich, da sich die gesamterwArten auf die ersten beiden Kate-
gorien beziehen. Keiner entschied sich fur die Aaldwdass die Therapieform nicht

weiter zu empfehlen ware.

4.4 Diabetes-Wissens-Test

Von den elf Skalen des Diabeteswissenstests wudigeklittelwerte berechnet. Die Er-
gebnisse der gesamten elf Wissensbereiche allep&ymatienten ergaben einen Durch-
schnittswert von M = 51,25 (SD = 7,74). Die einsglrskalenspezifischen 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
Ernéahrung 53,6000

Korperl. Bewegung |51,4500
Stoffwechselkontroll€48,2500
Hyperglykamien 52,7500
Hypoglykadmien 51,5000
Erkrankungen 55,2500
Insulinanpassung |50,9000

Folgeschaden 54,9000

Tabelle 7. Gruppen Statistik des Diabetes-Wissens-Tests

Hierbei ist ein T-Wert zwischen 40-60 als normatwasehen. Somit liegen alle Studien-
teilnehmer im Durchschnittsbereich. Am schlechtestar das Wissen der Teilnehmer,
mit einem Wert von 41,9 am unteren Durchschnitteareglelt, im Bereich der Insulin-
wirkung. Der Mittelwert von 55,25 im WissensbereiErkrankungen liegt nahe dem
oberen Durchschnitt, woraus ein gutes Wissen igetiieBereich ersichtlich wird. Alle
anderen Werte liegen um die Mitte 50, allerdinggis grundlegender Trend nach oben,

mit 8 von elf Bereichen insgesamt tber der MarkezbiCerkennen.

Zusétzlich wurde der Zusammenhang der ErgebnisseDgbetes-Wissens-Tests mit
anderen Variablen verglichen (Spearman). Dabeibesgzh eine signifikante Korrelati-
on der besuchten Schulungen mit dem Diabeteswids@enVergleich der Selbstein-
schatzung der Patienten und ihrem Testergebnisrtéekeinen signifikanten Zusam-

menhang.
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4.5 Medizinische Variablen

Es wird untersucht, ob sich die medizinischen \fdea tUber den Verlauf der Untersu-
chung verbessern oder verschlechtern. AuRerdem (voiedpruft, ob der Verlauf durch

den Einsatz der Insulinpumpe beeinflusst wird odeint.

45.1 Zeitlicher Verlauf der HbA 1~Werte

Zur Therapiekontrolle wurde der HhAWert zu sieben Zeitpunkten erhoben. Der Ver-
lauf des mittleren HbA-Wertes Uber den Zeitraum der Analyse findet sicibbil-
dung 23.

9,0% -

8,5%

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

7,0% Of“'_'./

6,5%

6,0% T T T T T T 1
1 2 3 4 5 6 7

=—@®— HbAlc in Prozent zu sechs Messzeitpkt.

Abbildung 27: Verlauf der Mittelwerte des HbAlc-Werts Uber grtMesszeitpunkte

Zwischen den Messzeitpunkten 3 und 4 ergab sicldeirlicher Anstieg des HRhA
Bis Messzeitpunkt 6 erfolgt ein weiterer leichtersfieg der Werte. Im Gegensatz dazu
findet sich zum aktuellen Untersuchungstermin agmikant niedrigerer HbA-Wert
M = 7,85% (-0,54%). Aus den Ergebnissen lasst sattiel3en, dass die Umstellung der

Pumpe zu keiner signifikanten Veranderung der Weétie.
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45.2 Verlauf des BMI

Die folgende Abbildung zeigt den Verlauf des BodytsM-Inde>{kg/rr12].

24,5

23,5 /
22,5 A/?A
21,5

20,5 /

19,5 T T T T T T 1
1 2 3 4 5 6 7

|—O—BMI zu sechs Messzeitpkt.

Abbildung 28: Verlauf des BMI Uber sieben Messzeitpunkte

Aus der Abbildung wird deutlich, dass sich der B Verlauf der Untersuchungen
verandert, und zwar steigt er stetig an. Zwischesddeitpunkt 5 und 6 steigt die Gera-
de aber etwas flacher als zu den Erhebungszeitpaurddvor. Bis zum Zeitpunkt der
aktuellen Untersuchung steigt der Mittelwert M =5&tallerdings 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 derl BNt steigendem Alter zunimmt.
Der standardisierte BMI wird an den Daten der jéigeen Altersschicht normiert, um
eine altersunabhéngige Grol3e zu erhalten. In Abbgd25 ist der Verlauf des SDS-
BMI Uber die sieben Messzeitpunkte dargestellt.

1,1 -

O; /?0(‘\\./.

0,8

0,7

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

—®— SDS-BMI zu sieben Messzeitpkt.

Abbildung 29: Verlauf des standardisierten BMI's Uiber siebersdteitpunkte
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Zunachst zeigt sich zwischen dem ersten und fumftesszeitpunkt ein kontinuierlicher
Anstieg des SDS-BMI. Zwischen dem flunften und seshdJntersuchungszeitpunkt
fallt dieser Wert wieder ab, um dann bis zum akémeErhebungszeitpunkt wieder lang-
sam anzusteigen. Ein signifikanter Effekt seit tdinstellung auf die Insulinpumpe
konnte nicht nachgewiesen werden. Das Alter hatdreEinfluss auf den standardisier-
ten BMI.

4.5.4 Verlauf der bendtigten Insulindosis

Es wurde auch ein mdglicher Zusammenhang zwischebehétigten Insulindosis und
dem Alter und der Pumpeneinsetzung untersuchtetmechstehenden Abbildung fin-

det sich zunachst der Verlauf der bendtigten Insudinge.

1,1 -
1

N ./v\\

08 \—0/‘\.

07 : : : : : . J

1 2 3 4 5 6 7
=—@—nsulindosis in 1U/kg KG/d zu sieben Messzeitpkt. |

Abbildung 30: Verlauf der bendtigten Insulindosis in internaaten Einheiten tber sieben

Messzeitpunkte

Das Ausgangsniveau steigt bis zum zweiten Untetswugdeeitpunkt zunéchst noch ge-
ring an, fallt dann aber bis zum Zeitpunkt drecteiab. Ab dem Einsatz der Insulin-
pumpe - zu Erhebungspunkt drei - sinkt die benétigosis. Sie bleibt auf konstant
niedrigem Niveau. Der Einfluss der Pumpeneinfuhristgignifikant (F = 11,435; df =
196,100). Auch im weiteren Verlauf bleibt die begti Insulinmenge auf konstant
niedrigem Level. Zwischen Zeitpunkt 6 und der akueUntersuchung ist sogar noch
einmal ein leichter Abfall zu verzeichnen. Der Hisk des Alters erwies sich als nicht
signifikant.
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5 Diskussion

5.1 Bewertung der medizinischen Parameter

Die bislang publizierten padiatrischen Studienenggte zur CSII erweisen sich in ihren
Aussagen als heterogen. Bartus beschreibt beig@isks, dass es haufig zu Beginn der
Neueinstellung auf die Pumpe durch die BesondeumeitNeuartigkeit der ,technisier-
ten” Therapieform sowie durch vermehrte Aufmerksaitikzu einer anfanglichen Ver-
besserung der HbhgWerte komm{Bartus 200R Im Verlauf lasst das Interesse jedoch
wieder etwas nach, und es besteht die Gefahr deavklassigung der Therapie, mit
dem Resultat der sich wieder verschlechternderfv@ohseleinstellungKnievel et al.
2003. Daraus folgen unter Umstanden starke Blutzuckeraokungen, welche sich
haufig nicht im HbA; aul3ern, sondern teilweise erst durch CGMS-Messu[i2giss et

al 2004.

In der hier untersuchten Stichprobe konnte aucBegyinn der Umstellung auf die Insu-
linpumpe keine HbA: Verbesserung festgestellt werden. Die Werte stiegggar im
Verlauf der Untersuchung bis Messzeitpunkt sechs=am Faktor, welcher diese Ent-
wicklung geférdert haben konnte, sind die Auswatdkien der Patienten, die sich zur
Insulinpumpentherapie entschieden hatten. Dazurggekoh HbA-Wert von méglichst
unter 8% bzw. eine deutliche Senkung in der Phas@éer Umstellung. Es kann daraus
abgeleitet werden, dass sich die JugendlichendasediZeit besondere Mihe gegeben
haben eine gute Stoffwechselumstellung zu erreictiarsie sich die Therapieform der
Insulinpumpe gewinscht haben und nicht an den Allweerien scheitern wollten.
Als sie es dann geschafft hatten, wurde von ihnvemteell die Disziplin der Therapie-
malinahmen etwas vernachlassigt, was sich in einestiey des HbfA-Wertes nieder-
schlug. Ein weiterer oder anderer Grund konntd irggewdhnung auf die neue Art der
Insulinzufuhr sein. Unter Umstanden lasst sich Alestieg dadurch erklaren, dass die
Patienten die Behandlung anfangs nicht so gut bestedligt haben, und sich erst mit
der Pumpe auseinandersetzen mussten. Schlie3héhdes Wert zum Messzeitpunkt
sieben wieder. In der Befragung der Jugendlichdnali@rdings die Mehrzahl an, an-
fangs gut mit der Behandlung zurechtgekommen zu $eaglich ist aber die Aussage-
kraft dieser Antwort, da die Zeit bei einigen scHanger zurlck liegt, und sich wohl
manche nicht mehr so gut erinnern kdnnen bzw. gréatich die Tendenz besteht, Ver-
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gangenes als nicht mehr so negativ zu bewertemzadaschen das Problem nicht mehr
besteht. Es ware nun interessant, diesen Verlaweiteren Messungen des HRAvei-

ter zu beobachten, um weitere Rickschlisse zieh&drmen.

Einige Studien zeigen nach Umstellung auf die @&8ien Rickgang schwerer Unter-
zuckerungen und eine leichte, statistisch signifi@d/erbesserung der HpAWerte um
0,4 bzw. 0,5%, allerdings teilweise in Verbindung siner Gewichtszunahmjg&auf-

man et al. 1999; Pickup et al. 2002b; WeissbergeBelhet al. 2003a, 2008b

Auch in unserer Studie konnte ein allmahlicher Aetstdes standardisierten BMI bis
Messzeitpunkt funf beobachtet werden, allerdings Keener HbAlc Verbesserung.
Gleichzeitig blieb aber die bendtigte Insulindoder Pumpenpatienten wahrend des
gesamten Erhebungszeitraumes auf konstant niedrijggau. Angesichts der Tatsa-
che, dass die mittleren HhAWerte doch relativ hoch sind, sollte doch zugumsi@er
besseren Stoffwechselsituation bei einigen Patedie Insulindosis gesteigert werden
und insbesondere bei den Mahlzeiten auf eine kmr8olusgabe geachtet werden.
Aufgrund der Befragung der Jugendlichen lasst alshGrund fir die Gewichtszunah-
me annehmen, dass die Pumpenpatienten seit deellimgtauf die Pumpe mehr und
haufiger essen. Die so hoch geschéatzte gro3eréHiéx hinsichtlich der Essenszeiten
und —mengen scheint also, in der sowieso anfall@gnder Pubertat, mit einer leichten
Gewichtszunahme einherzugehen. Die Jugendlichderfidich offensichtlich seit der
Umstellung sicherer und achten weniger auf ihredBmang. Wahrscheinlich geniel3en
sie auch nach der Zeit der Einschrankungen wahiten®1DI die neu gewonnene Frei-
heit hinsichtlich der Essensgewohnheiten und kodtes gerade zu Anfang der Thera-
pie mehr aus. Bei der Befragung hatte dieser Paudftihrlicher beleuchtet werden sol-

len, um die tatsachlichen Griinde zu eruieren.

Bode u.a. konnten des Weiteren zeigen, dass sicpldéieh bleibender Stoffwechsel-
kontrolle die Zahl der Hypoglykamie Ereignisse radue[Bode et al. 1996; Kapellen
et al. 2006. Anderen Autoren zufolge kommt es zu einer Verramdg der Begeben-
heiten bei Verbesserung des HpMBoland et al. 1999; Linkeschova 2002; Alemzadeh
et al. 2004 In den Ergebnissen dieser Studie wurde die AndahHypoglykamie Er-
eignisse erfragt, und nur ein Teilnehmer gab zuheBungszeitpunkt an, eine schwere
Unterzuckerung in den letzten sechs Monaten arlitie haben. Hinsichtlich der Um-

stellung auf die Insulinpumpe wurde bei der Erhgpewar zu jedem der sieben Mess-
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zeitpunkte nach Hypoglykdmien gefragt, es konnerdihgs keine signifikante Veran-
derung seit dem Therapiewechsel festgestellt werBen zukinftigen Befragungen
sollte diesem Punkt mehr Aufmerksamkeit gewidmetdere, um noch zuverlassigere
Aussagen zu erhalten. Bei diszipliniertem Theragene kann man friheren Studien

zufolge allerdings von einer mdglichen Verminderdeg Hypoglykamien ausgehen.

Insgesamt berichten zahlreiche Studien und Autater CSlI, als eine - wenn indivi-
duell abgestimmt - sichere und effektive Method®, den Blutzucker unter Kontrolle
zu haben, teilweise Uber eine Reduzierung des;:kb&ner Uber eine Reduktion von
schweren Hypoglykamien bei unverandertem oder aacmindertem Risiko fur eine
Ketoazidose bei gleich bleibendem BMI. Gleichzelagsen sich die Flexibilitdt und
die Lebensqualitat verbessern. Vor allem bei kigineKindern scheinen diese Effekte
besonders grol3 zu sdikaufman et al. 1999; Maniatis et al. 2001; Hana@22.itton

et al. 2002; de Borst et al. 2003; Willi et al. 20®1cMahon et al. 2005; Weinzimer et
al. 2005; Doyle-Boland et al. 2005; Jeha et al.R220dack-Fogg et al. 2005; Hanas et
al. 2006; Sulli et al. 2003, 2006; Juliusson ek@Dg. Einen positiven Einfluss auf die
Stoffwechseleinstellung scheint auch der Einsatz s@hnell wirkenden Insulinanaloga
gegenuber Normalinsulin zu haben. Eine signifikareebesserung des HbAund ei-
nen niedrigeren postprandialen Blutglucosewert kemrunter Analogatherapie einige
kontrollierte Studien nachweisg¢@inman et al. 1997; Melki et al. 1998; Renner et al
1999; Johansson et al. 2000; Rasigen et al. 200ltu@ et al. 2003; Weinzimer et al.
2003. Untersuchungen mit géanzlich negativen ErfahrurgenCSII gibt es bisher kei-
ne. Dennoch konnte Nabhan zeigen, dass die belsehga positiven Effekte nur bei
jungeren Kindern und bei der Durchfihrung von ni&llatzuckermessungen und Basal-
raten Tests nachzuweisen simdabhan et al. 20Q6 DiMeglio kam in einer Studie zu
dem Resultat, dass zwischen ICT und CSII kein Blgmter Unterschied in der glyka-
mischen Kontrolle festzustellen war, mit dem Ergspdass der Pumpeneinsatz von der
Patientenauswahl und vom bevorzugten Lebensstéaraph zu machen igDiMeglio

et al. 2004.
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5.2 Zusammenhange der Lebensqualitat, Therapiezufrie-

denheit und der Stoffwechseleinstellung

Nahezu jeder Teilnehmer hat in der vorliegenderetsnichung von einer Verbesserung
der Flexibilitét in den Lebensbereichen Schlafessdh und der gesamten Freizeitges-
taltung seit der Umstellung auf die Pumpe berichit Sicherheit ist auch anhand der
verwendeten Fragebdgen davon auszugehen, dasausichdie Lebensqualitat verbes-
sert hat. Gerade bei einer chronischen Erkrankwfite sdieser Punkt sehr ernst ge-
nommen werden, da die Betroffenen ein Leben langdmser Erkrankung zurecht-
kommen missen und die Therapiezufriedenheit eimbebichen Einfluss auf die
Compliance der Patienten hat. Um nun eine zufriedieltende Stoffwechseleinstellung
gerade von pubertierenden Jugendlichen zu erreiclodite es ein vordergriundiges Ziel
sein, eine gute Lebensqualitat zu erreichen und\dddbefinden zu steigern.

In Bezug auf die Lebensqualitat existieren in deeratur, wie schon bei den medizini-
schen Parametern, Gberwiegend positive Ergebngsisdes Umstellung auf die Insulin-
pumpentherapie. Sowohl in einer Studie von Wilsae,auch von Mednick wird von
einer Uberwaltigenden Zufriedenheit und bei Wilsaigar von einer signifikanten Zu-
nahme der Lebensqualitat bericHtetednick et al. 2004; Wilson et al. 200%Vie auch

in der vorliegenden Studie bezog sich die hohe hetpaalitat vor allem auf die gréere
Flexibilitat hinsichtlich des Essens und Schlaféxach Chanteleau sanken die Mittel-
werte in dem Bereich ,Belastung” und die der ,di@sspezifischen Befurchtungen®
blieben seit dem Wechsel gleifBhanteleau et al. 1997Auch die Therapiezufrieden-
heit verbesserte sich in fast allen Studien, inedetiese Dimension erfasst wurde. Bei
Chanteleau und Weintrob war diese Verbesserundfigem [Chanteleau et al. 1997;

Weintrob et al. 2003

In der hier untersuchten Stichprobe sprechen djelifisse des Fragebogens von Pey-
rot und Rubin dafir, dass bei den Pumpenpatiem&gesamt eine sehr hohe Therapie-
zufriedenheit besteht. Als wenig belastend wurdersdeziellen Behandlungsmethoden
empfunden und wiederum konnte ein hohes Mal3 aibfeex_ebensfiihrung, vor allem
bezuglich der Ernahrungsflexibilitat beobachtet deer. Dies wurde schon anhand des
durchgefuhrten Interviews und den hoheren Ratinganat, wodurch diesem Punkt
wohl eine aul3erordentliche Wichtigkeit zukommt. Awne Studie von Bradley konnte
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schon zeigen, wie sehr der Bereich Lebensqualitéthddidtetische Malinhahmen nega-
tiv beeinflusst wird Bradley et al. 2002

Die Zusammenhange zwischen der diabetesspezifidottgensqualitat (bzw. Teilkom-
ponenten davon) und der Stoffwechseleinstellungdesschon in einigen friheren Stu-
dien untersucht. Darin konnte eine Beziehung zveschiner guten physiologischen
Anpassung und einer damit verbundenen hdheren kghatitat festgestellt werden. In
einer Untersuchung von Guttmann-Baumann konnte sgrefikant positive Assoziati-
on zwischen der diabetesspezifischen Lebensqualitétden HbA-Werten gefunden
werden[Guttmann-Baumann et al. 1998verse Korrelationen konnten in einer Studie
von Bartus zwischen den Dimensionen ,Sorgen wegabddes”, ,Erschwernisse we-
gen Diabetes” und ,Anderssein wegen Diabetes” wmdldbA -Werten gefunden wer-
den[Bartus et al. 2001 In der eigenen Studie konnte eine ebenfalls Bkgmt positive
Beziehung zwischen der Skala ,social burdens® ueoh dHbA . und eine signifikant
negative Korrelation zwischen den Bereichen ,psimfical well-being* und ,clinical
efficacy” mit dem HbA-Wert festgestellt werden.

Daraus lasst sich ableiten, dass die Lebensquahtitlamit das Wohlbefinden der dia-
betischen Jugendlichen genauso eindeutig wie dexafiezufriedenheit mit der Gite
der Stoffwechsellage verbunden ist. Hohe kHpWerte haben somit einen entscheiden-
den Einfluss sowohl auf das Selbstbild und Wohiimén des Patienten als auch auf das
soziale Umfeld, da mit einem hohen Wert auch imhidrere Sorgen verknupft sind.
Diese Burden kénnen wiederum einen ungunstigedussfuf die Selbstwahrnehmung
des Jugendlichen haben. Dadurch, dass eine neddiehung zwischen den HpA
Werten und der klinischen Effektivitdt der Behamgjsmethode gefunden wurde, kann
man davon ausgehen, dass diejenigen Patientereniitedseren Stoffwechsellage auch
ihre Behandlungsmethode als effektiver empfindestLValenzuela kommt der psy-
chosozialen Unterstitzung des gesamten sozialereldesf von den betroffenen Fami-

lien eine groRe Wichtigkeit Ziyalenzuela et al. 2006

Auch wenn die Lebensqualitat besser zu sein schemtite dennoch untersucht werden,
welchen Einfluss das Tragen einer Pumpe Uber 2dd8tuam Tag auf die seelische
Gesundheit hat, da sich daraus eventuell psychiSchavierigkeiten ergeben kénnten
[Colquitt et al. 2001 AuRerdem mussen sich die Anwender, trotz desitedhen Fort-

schritts und der vielen Vorteile der Pumpentherapié einer stdndigen Transparenz
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ihres Therapieverhaltens (Datenspeicherung uncrveitung der Blutglukosekontrol-
len, Auslesen der Pumpendaten etc.) und den déolmenden geringen Rickzugsmoég-
lichkeiten und einer eingeschrankten Intimitat aidéin. Gerade fir jugendliche Diabe-
tiker kann es schwierig sein zu akzeptieren, dast Wochen spater, annahernd jede
Aktivitat, Abweichung und jeder Therapiefehler kanliert werden kdnnen. In dieser
Altersgruppe kann ein Rechtfertigungsdruck entstelder unter Umstanden als Ein-
schrankung verstanden wird, worauf die Jugendliaiient selten mit Trotz und Rick-
zug reagieren. Der Bezug zu Gleichaltrigen undvenstandnisvoller Umgang sind da-
her entscheidend, um ein gesundes Selbstbild aadembund eine vertrauensvolle Be-

ziehung aufrechtzuerhalt¢Weissberg-Benchell et al. 1995; Lange 2005

5.3 Beurteilung des Diabetes Wissens

In den bisherigen Studien wurde die Bedeutung debddes Wissens fur die Stoff-
wechseleinstellung Uberwiegend vernachlassigt, dbvein gutes Wissen uber die
Krankheit und dessen Management unabdingbar métrr erfolgreichen Therapie ver-
bunden ist. In der vorliegenden Untersuchung liegenWerte des Diabeteswissens
Uberwiegend im durchschnittlichen Bereich. Nur @mdBereich ,Insulinwirkung® la-
gen die Mittelwerte im unteren Durchschnitt. Dalatire gute Wissen der untersuchten
Stichprobe lasst sich auf die zahlreich besuchtdul@ngen zurtickfihren, welche so-
wohl in der Vorbereitungszeit auf die Insulinpumgde auch in der Anfangszeit und im
weiteren Verlauf der Therapie von qualifiziertenrddmal durchgefiuhrt werden. Aller-
dings kann aus der Tatsache, dass trotz des gusseiNg Uber die Erndhrung die BMI-
SDS Werte der Probanden auf relativ hohem Nivegenaabgeleitet werden, dass ein

gutes Wissen nicht zwangslaufig mit tatsachlicheandi€ln zusammenhangt.

5.4 Schlussfolgerung

Beim Diabetes mellitus Typ 1 handelt es sich une @nronische Erkrankung, die auf-
grund des komplexen Behandlungsregimes hohe Armfanden an den Patienten selbst
sowie sein gesamtes soziales Umfeld stellt. Daslkra@itsmanagement an sich scheint
dabei belastender zu sein als die eigentliche Symgiik. Die notwendige Disziplin

sowie die Einschrankungen in der SelbstbestimmuergJdgendlichen bringen unter
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Umstanden schwerwiegende Probleme in Hinblick aefAblosung aus dem Eltern-
haus und die Eingliederung in die Peergruppe rolt [Seiffge-Krenke 2006 Auch die
korperliche und psychische Entwicklung kann durcte einzureichende Stoffwechsel-
lage verzogert sein und den Jugendlichen im Varigleu Gleichaltrigen einschranken.
Dass sich aus diesen Belastungen weitere Probl@enfehtwickeln kénnen, liegt somit
nahe. Kokkonen berichtet dahin gehend von einerzbislreifach erhéhten Préavalenz
von affektiven Stérungen und Jones konnte ein dogpehaufiges Auftreten von Ess-
storungen bei weiblichen Diabetikern im Vergleiah gesunden jungen Méadchen fest-
stellen[Kokkonen et al. 1997; Jones et al. 2DA0mM die genannten und weitere psy-
chopathologische Aspekte néher betrachten zu k¢rsmditen diese in zukinftige Stu-

dien miteinbezogen werden.

Im Rahmen der hier vorliegenden Untersuchung kodatdnsulinpumpentherapie hin-
sichtlich der Belastungsreduktion und der allgemeipsychologischen Anpassung ein
positiver Effekt nachgewiesen werden. Ein Grundftirekann ein grol3eres Vertrauen
in die Pumpentechnik sein. Diese nimmt dem Patieeie Teil seiner Verantwortung ab
und entlastet ihn selbst sowie das soziale Umfelthehrfacher Hinsicht. Aus diesem
Vertrauen entsteht dann in Folge ein entspanntegdsigy mit der Therapie und dadurch
mit der Erkrankung Diabetes insgesamt. Leider kerdieser positive Effekt bei der

Stichprobe im Hinblick auf die medizinischen Vat&bnicht beobachtet werden.

Zu den Indikationen der CSIl zahlen Insulinresigtam ausgepragte Dawn-Phanomene
und nachtliche Hypoglykamien. Diese Problemfeldessén sich unter Insulinpumpen-
therapie besser beherrschen als unter konvenwonetensivierter Insulintherapie. Dies
fuhrt in Folge zu einem verbesserten Wohlbefinden Bletroffenen, da der Eindruck
entsteht, sie kénnten dadurch den Krankheitsveldas$er unter Kontrolle bringen. Von
diesem Effekt profitieren auch die mdglichen Stoes&iltigungskompetenzen der Ju-
gendlichen. Umgekehrt unterstitzt ein erfolgreicheshetesmanagement die Fahigkei-
ten mit Behandlungsschwierigkeiten umzugehen. mSiemme wird die Belastung re-
duziert und die Entwicklung einer effektiven Bewgiihgsstrategie gefordert. Aller-
dings besteht die Gefahr, durch falsche Strategjigen erhohten Druck aufzubauen und

zukunftige Stresssituationen unzureichend bewdltmyekdonnen.

Positiv ist die Tatsache zu bewerten, dass demdiligeen durch den Einsatz der Insu-
linpumpe bei gleich bleibendem Therapieerfolg diagkederung in die Peergroup
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deutlich erleichtert wird. Der Einfluss von Gleidingen ist ein nicht zu unterschatzen-
der Faktor im Hinblick auf die Compliance und dawchr Stoffwechsellage. Sie wird
besonders hinsichtlich Ernédhrungsvorschriften im 8ehule und bei gemeinsamen
Mahlzeiten mit Freunden problematispfon Hagen 1999 Grundsatzlich werden die
Vorschriften - die Ernahrung betreffend - zwar t@nslen, aber aus Grinden des Kon-
formitatsdruckes oft nicht eingehalten, um dem Rrder Gruppe standzuhalten. Dem-
nach durfte die Insulinpumpe es den jugendlicheabBiikern deutlich erleichtern, dem

Wunsch eines ,normalen” Jugendlichen zu entsprechen

Wenn auch die meisten Studien der CSII positiveekpin der Behandlung, vor allem
von Jugendlichen, betonen und damit Begeisterungligse Therapieform ausldsen,
erdffnen sich dennoch einige bisher noch ungekkBrdégen und Diskussionspunkte. So
werden bei dieser breiten Anwendung auch Theramdstrds notwendig. Nicht zuletzt
vonseiten der Kostentrager, auch aufgrund der wefsichiedenen Vorgehensweisen in
den unterschiedlichen Zentren, wird diese Fordetang Von Wichtigkeit ist auch eine
gute Zusammenarbeit des Diabetesteams mit den Pdimmpen. Ein standiger Support
ware wuinschenswert. Weitere longitudinale Studied langere Beobachtungszeiten
sind noch notwendig um den tatsachlichen Einfluss@SII auf die Entwicklung von
Spatschaden zu untersuch&teichen 200 Dartber hinaus ist ein wesentlicher Faktor
- bei der Diskussion tber den Einsatz der Insulmpentherapie - die Verursachung der
hohen Kosten im Vergleich zu den herkémmlichen Md#n. Nach Daikeler und Pi-
ckup handelt es sich, trotz einer Verdopplung deerd@piekosten pro TafDaikeler
2003 bei CSII gegenuber der ICT, um eine Therapiefatenen Nutzen nach 25 Jahren
Erfahrung evidenzbasiert i§Pickup 2002h Bei entsprechender Indikation sind die
Mehrkosten daher nach Daikeler vollig gerechtfertigr Einsatz darf dann keine Kos-
tenfrage mehr seifDaikeler 2003. Trotzdem sollte, unter Bertucksichtigung der insge
samt steigenden Kosten unseres Gesundheitssystathsden damit verbundenen
Schwierigkeiten, dieser Punkt weiterhin beobacktetden und in die Uberlegungen
zum Therapiewechsel miteinbezogen werden. Im Rahnuginftiger Studien sollte
dieser Aspekt bertcksichtigt werden. Es werdendéngtige Analysen notwendig, in
denen auch die psychopathologischen Symptome ksciitigt werden. Sollte die In-
sulinpumpe durch die beschriebenen Entlastungeinekidzu einer Vermeidung von
weiteren Auffalligkeiten im psychopathologischemi& beitragen, konnten auf diesem
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Wege erhebliche Folgekosten eingespart werden imdldhrkosten der Therapie da-
mit rechtfertigen. FUr eine verbesserte Repraserdan Stichprobe und eine eindeutige
Beurteilung der Veranderungen durch den Therapiksetavare es sinnvoll, die Unter-

suchung mit einer héheren Teilnehmerzahl und eweite Erhebung vor Umstellung

von der ICT auf die CSII durchzufihren.

Zusammenfassend lasst sich aus den erhobenen Bafabtkiten:

Die Insulinpumpentherapie beweist sich als eindesie und effektive Methode die
Blutglukose unter Kontrolle zu bringen.

Ein bedeutsamer Nebeneffekt sind die Verbesserengrigxibilitat im Alltag und eine

Zunahme der Lebensqualitat.
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6 Zusammenfassung

Im Mittelpunkt der Behandlung des Typ-1-Diabeteshstheutzutage die intensivierte
Insulintherapie. Im Rahmen dieser Therapieform vdiiel Anwendung der inzwischen
aul3erst technisierten und damit sehr sicherenihmuhpe immer haufiger. Dadurch
werden eine bessere Kontrolle bei starken Blutzsckavankungen und eine hohere
Flexibilitdt ermdglicht. Der zweite Pfeiler der Dietestherapie beinhaltet eine intensive
Schulung. Ein detailliertes Wissen ist die Grun@wussetzung fir eine erfolgreiche Be-
handlung, da ein Grof3teil der Therapiemalinahmeeneggantwortlich und korrekt
durchzufiihren ist und nur so die schwerwiegenddgdschéaden vermindert werden

kdnnen.

Neben der Anforderung an eine gute Stoffwechseldinag gewinnt eine hohe Le-

bensqualitéat immer mehr Beachtung. Da Diabetiket itin soziales Umfeld viele Be-

lastungen und Stressoren bewadltigen mussen, igbresul3erordentlicher Bedeutung,
keine zusatzlichen Problemfelder zu schaffen, itlen eine altersadéaquate Entwick-
lung zu ermdglichen und geeignete, individuelle r8etingskonzepte anwenden zu
kénnen. Ein intaktes familidares Umfeld sowie eingglithst hohe Lebensqualitat kon-
nen sich positiv modulierend auf das gesamte Befinchd damit auch auf die Therapie

auswirken.

In der vorliegenden Studie wurden insgesamt 9 Médamd 11 Jungen im Alter von
13-21 Jahren, welche im Rahmen ihres Typ-1-Diabetiesiner Insulinpumpe in der
Dr. von Haunerschen Kinderklinik behandelt werdeeziglich ihrer Therapiezufrie-
denheit, Lebensqualitat, ihrem Wissen Uber Diabetesdem Langzeitverlauf der me-
tabolischen Kontrolle untersucht. Zuerst wurdenaawheines explorativen halbstandar-
disierten Interviews mit offenen Fragen Aspekte faenilidren und sozialen Situation,
des Krankheitsverlaufs sowie diabetes- und thespp&fische Faktoren abgefragt. Be-
sonders positiv wurden die Zunahme der Flexibikigit dem Wechsel auf die Insulin-
pumpe, die geringeren Restriktionen hinsichtlich Mahrungsaufnahme und die besse-
re Stoffwechselkontrolle gewertet. Zudem haben dmhZeitaufwand der Therapie und
die Gedanken um die Erkrankung insgesamt reduzimerAnschluss wurden noch Ra-
tings in Form einer fuinfstufigen Likert-Skala dugetiihrt, welche sich auf die allge-
meine Therapiezufriedenheit und die Flexibilitatdaichtlich Schlafen, Essen sowie auf
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das Ausmal’ der Veranderung bezlglich der diabete$isghen Sorgen und dem eige-
nen Verantwortungsbewusstsein bezogen. Zusammentassgab sich eine tUberdurch-

schnittliche Zufriedenheit in den abgefragten Baren.

Es kam weiterhin der Fragebogen zur Lebenszufriegifemum Einsatz. Die Ergebnisse
lagen hier alle im Durchschnittsbereich, wobeiltiehste Zufriedenheit mit der Wohn-
situation und die geringste mit der GesundheitarestBeim ,Insulin Delivery System
Rating Questionnaire* wird die Zufriedenheit mitr déherapieform insgesamt erfasst.
Es ergab sich bei allen Teilnehmern eine hohe Piezafriedenheit und eine gute psy-
chologische Anpassung. Die Befragten fihlten smhsozialen Bereich wenig beein-
trachtigt. Aus einem niedrigen HhAergab sich ein hoheres Wohlbefinden und die
Stoffwechselanpassung war umso besser, fur jeteféeldie Behandlungsmethode er-
achtet wurde. Anhand des Diabeteswissenstests wwelsschiedene diabetesspezifi-
sche Wissensbereiche abgefragt. Auch hier lagenPatbbanden im Durchschnittsbe-
reich. Das Wissen Uber die Insulinwirkung ergab siddechteste Ergebnis. Am besten
wussten die Teilnehmer Uber die diabetesspezifis&rkrankungen Bescheid. Dabei
konnte eine signifikante Korrelation der besuchBehulungen mit dem Wissen ermit-
telt werden. Daraus lasst sich schlieBen, dasshdueomehrte Schulungen und einer
damit gunstigeren Stoffwechseleinstellung ein bress&rankheitsverlauf und mehr
Compliance zu erwarten sind. Bei den Uber einetrélen von insgesamt 6 Jahren er-
hobenen medizinischen Variablen HRAINd SDS-BMI konnte kein signifikanter Un-
terschied seit dem Therapiewechsel festgestell@verauch das Alter hatte keinen Ein-
fluss. Beim BMI wurde ein stetiger Anstieg ermitfelas eine Folge der gesteigerten
Nahrungszufuhr seit dem Therapiewechsel sein koriglich bei der Insulindosis
besteht ein signifikanter Einfluss seit dem WeckieelTherapieform. Ab Messzeitpunkt
drei, dem Zeitpunkt der Umstellung auf die Pumpeueierte sich die bendtigte Insu-
lindosis und blieb dann auf konstant niedrigem iveZugunsten einer besseren Stoff-
wechselsituation sollte diese Dosis bei einigerbBnden allerdings wieder erhéht wer-

den.

Insgesamt konnte seit der Umstellung auf die Ingpuimpe keine HbA Verbesserung

festgestellt werden, was einerseits an den streAgswahlkriterien der Probanden und
andererseits an der ungewohnten neuen Therapiegfelegen haben konnte. Da aber
auch keine signifikante Verschlechterung der mdistleen Kontrolle nachgewiesen
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werden konnte, lasst sich aus der hohen Therapiedahheit und Lebensqualitat ein

positiver Effekt auf das Krankheitsmanagement &dateiDaraus ergeben sich sowohl
Vorteile in der Compliance und Entwicklung der Judjechen als auch im sozialen Um-

feld. Bessere Stoffwechselwerte ermdglichen zuderantielle Einsparungen durch

Pravention von Langzeitschdden. Dennoch sollte\Vanbesserung der Reprasentanz
und zur besseren Verlaufskontrolle in zukinftigehdbungen ein groReres Patienten-
kollektiv untersucht werden und Uber das sensiliterAder Pubertat hinausgehende
Messungen der HbAlc-Werte erfolgen. Beriicksichivgrden sollten auRerdem die

psychopathologischen Aspekte und die psychischeswAkungen des dauerhaften

Tragens der Pumpe.

Insgesamt kann die Insulinpumpentherapie als ecteere und effektive Methode der
Diabetesbehandlung angesehen werden. Wenn siedueivabgestimmt ist, kommt es
zu einer Verbesserung der Lebensqualitat. Dieswiederum positive Auswirkungen

auf das Therapieverhalten und Wohlbefinden deolfetren 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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(7J 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
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9.4 Insulin Delivery System Rating Questionnaire

Fragebogen zur Beurteilung der Diabetesbehandlung

Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer derzeitigen Behantlungsmethode unter folgenden

Gesichtspunkten?
aulRerst
zufrieden

Zeitaufwand

Eignung der Methode fur

mich personlich

Handhabung

Schmerzhaftigkeit

Auftreten von

Hautentziindungen

Auftreten von Hautirritationen

oder blauen Flecken

Beeintrachtigung durch die

Anwendung

sehr zufriede tberhaupt nicht

zufrieden zufrieden
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Beeintrachtigung, die Utensilien

bei sich zu haben

Erlernbarkeit der Methode

Kompliziertheit der

Anwendung

Schwierigkeit, die notwendige

Insulinmenge zu ermitteln

Schwierigkeit mit der

exakten Dosierung

Wie sehr beeinflusst Sie die heutige Behandlungsnmetde unter folgenden Aspek-

ten?

sehr stark deutlich ein wenig gar nicht

Kleidung Ihrer Wahl

Guter Nachtschlaf

Spater Schlaf, wenn gewlnscht

Spéates Essen, wenn gewlnscht

Essen, wann ich mochte
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Essen, was ich mochte

Sporttreiben, wann ich méchte

Sporttreiben, soviel ich mdchte

Die Sportart betreiben, die ich méchte

Sexuelle Aktivitaten

Eigenverantwortung auf Reisen

Wie oft sorgen Sie sich um Folgendes?

immer haufig

Komplikationen

Hyperglykamien

Hypoglykamien

Nicht

Vorherzusehende Werte

Alleine zu Hause zu

sein

Verreisen
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Wie gut unterstitzt Sie die heutige Behandlungsmetide unter folgenden Aspek-

ten?

hervorragend sehr gut gut etwas wenig

Steuerung des Blut-

zuckerspiegels

Konstanz des Blut

zuckerspiegels

Vermeidung von niedrigem

Blutzucker ohne Zwischenmabhlzeiten

Vermeidung von niedrigem

Blutzucker wahrend der Nacht

Erkennung von sinkendem

Blutzuckerspiegel

Vermeidung von hohem

Blutzuckerspiegel

Vermeidung von Arztbesuchen

zu Kontrollzwecken

Vermeidung von Krankenhaus

aufenthalten

Vermeidung von Ge-

wichtszunahme
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Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit Ihrer Behandlogsmethode?

vollkommen sehr ein wenig

Mochten Sie zu einer anderen Behandlungsmethode weseIn?

ja wabhrscheinlich ja wabhrscheinlich nein

Wie haufig trifft Folgendes auf Sie zu?

immer haufig manch-

mal
Freunde / Familienange-

hdrige sorgen sich wegen der Werte

Freunde / Familienange-

horige sorgen sich wegen méglicher Komplikationen

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

achten soll

Freunde/Familienange-

hdrige missen mir helfen, auf den Diabetes zu achte
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Mein Arzt glaubt nicht,
dass ich geniigend auf

den Diabetes achte

Mein Arzt und ich tele-

fonieren nicht oft

Ich mufd meinen Arzt oft

auf suchen, um Hilfe wegen meines Diabetes zu terhal

Wirden Sie Ihre heutige Behandlungsmethode weiterepfiehlen?

Ja wahescheinlich ja wahrscheinlich nein nein

Wie haufig haben Sie die folgenden Geflhle in Bezwayf sich und lhr Leben?

Immer haufig manch selten nie

mal

Dass ich energie-

geladen bin

Gut gelaunt

Dass ich meinen

Korper unter Kon-

trolle habe
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Dass ich gut aussehe

Dass ich tun kann,

was ich mochte

Dass es mir leicht fallt,

den Diabetes zu vergessen

Dass mein Leben normal ist

Dass das Leben einfach ist

Dass ich angstlich bin

Dass ich Uberlastet bin

Dass ich gestresst bin

Dass ich ausgebrannt bin

Dass ich selbstbewusst bin

Dass ich Stimmungs-

schwankungen habe

Dass mich der Diabetes

einschrankt
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10 Lebenslauf

Persodnliche 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
Gymnasium in Miinchen

Praktikum in ,,GLC" Berlin, Reproduktionsmedtzi
Krankenpflegepraktikum an der Frauenklinik Dsac

Intensivsprachkurs an der Leicester g&ahool, Lon-
don

Besuch der Staatlichen BerufsfachschingHebammen

am Klinikum der Universitat Minchen, bis zum Beginn

des Studiums

Studium der Humanmedizin an der LMU Miémch
Bestehen der Arztlichen Vorpriifung

Bestehen der 2. Arztlichen Priifung

Approbation

Gemeinschaftspraxis im Lutzow Center, Ber@ayr{ako-
logie)

Rotkreuz Krankenhaus Munchen (Innere Medizin)
Stadtisches Krankenhaus Miinchen Harlachingjdiie)

Klinik far Andsthesiologie an der LMU Munchéllge-
mein- und Kinderanasthesie)

1.Tertial: Innere Medizin am Krankenhaus Nelagé,
Minchen

2.Tertial: Kinderchirurgie am ZentralkrankentieBozen,
Italien

3.Tertial: Padiatrie an der Kinderklinikitter Orden,
Miinchen
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