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1 Einleitung

1.1 EinfUhrung
1.1.1 Definition, Klassifikation und Diagnose des Diabetes mellitus
Der Diabetes mellitus bezeichnet eine Gruppe von Stoffwechselkrankheiten, die durch
Hyperglykdmie gekennzeichnet sind. Ursachlich liegt ein absoluter oder relativer
Insulinmangel vor.
Die American Diabetes Association hat 1997 eine neue Klassifikation des Diabetes mellitus
nach é&tiologischen Gesichtspunkten erarbeitet, die von der World Health Organisation und
von der Deutschen Diabetes Gesellschaft 2000 im Konsensus bestétigt worden ist:
1. Typ 1 Diabetes:. (3-Zelldestruktion, die zu absolutem I nsulinmangel fihrt

a) immunologisch vermittelt

b) idiopathisch
2. Typ 2 Diabetes: Insulinresistenz mit relativem Insulinmangel / sekretorischer Defekt mit
Insulinresistenz
3. andere spezifische Typen

a) genetische Defekte in der [3-Zellfunktion

b) genetische Defekte der Insulinwirkung

¢) Erkrankungen des exokrinen Pankreas

d) Endokrinopathien

€) medikament6s induziert

f) Infektionen

g) seltene Formen des immunvermittelten Diabetes (,, Stiff-Person”-Syndrom,

Antiinsulinrezeptorantikorper)

h) andere, gelegentlich mit Diabetes assoziierte genetische Syndrome

4. Gestationsdiabetes

Die Diagnose des Typ 1 Diabetes wird bei Kindern und Jugendlichen gestellt, wenn die
klassischen Symptome Polyurie, Polydipsie, Glukosurie und Ketonurie auftreten und ein
Plasmaglukosewert Uber 200 mg/dl (11,1 mmol/l) gemessen wird.

Ebenso gilt ein Diabetes mellitus als diagnostiziert, wenn der NUuchternplasmawert tber 126
mg/dl (7,0 mmol/l) liegt (letzte Nahrungsaufnahme mindestens 8 h zurlick) oder der 2 h
Blutzuckerwert im oraen Glukosetoleranztest 200 mg/dl  Uberschreitet. (orale
Glukoseaufnahme von 75 g Glukose in Wasser gel6st, nach der WHO) (1, 44, 16)
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1.1.2 Atiopathogenese des Typ 1 Diabetes

Fur das Entstehen des Typ 1 Diabetes mellitus werden verschiedene Faktoren verantwortlich
gemacht. Eine genetische Prédisposition kann Uber unterschiedliche Triggermechanismen
eine autoimmunologische Reaktion auslésen, die zur Zerstérung der insulinproduzierenden

Betazellen des Pankreas fuhrt und damit einen absoluten Insulinmangel hervorruft.

Eine Assoziation des Typ 1 Diabetes mit genetisch determinierten HLA-Merkmalen, die die
Immunantwort des Individuums bestimmen, ist seit vielen Jahren bekannt. Bei Uber 90 % der
Typ 1 Diabetiker finden sich die HLA-Antigene DR3 oder DR4. Die Konkordanzrate betragt
bei eineligen Zwillingen ca. 50 Prozent, so dass genetische Faktoren nur eine begrenzte Rolle
zu spielen scheinen.

Es wird angenommen, dass ein Autoimmunprozess lange vor der Diagnosestellung ablauft.
Inselzellantikdrper (ICA) und Insulinautoantikérper (IAA) sind bereits Jahre vor
Manifestation nachweisbar. Die Bestimmung von ICA und IAA wird inzwischen als
Screening zur Diabetes Frilherkennung bei prospektiven Familienstudien mit einem Typ 1
Diabetiker als Elternteil verwendet. Nicht jeder Mersch mit positivem ICA Befund erkrankt
jedoch an Diabetes.

Antikorper gegen  Glutamat-Decarboxylase der B-Zelle (GADA) und gegen
Tyrosinphosphatase 1A-2 (IA-2A) konnen neben den Inselzell- und Insulinautoantikérpern
zum Zeitpunkt der klinischen Manifestation in 80 % der Félle nachgewiesen werden. Bel
Diagnosestellung sind bereits 80 — 90 % der Betazellen zerstort.

Es ist bis heute nicht geklart, welche Faktoren den Autoimmunprozess auslésen konnen.
Sowohl Virusinfektionen als auch Erndhrungs- und weitere Umweltfaktoren sind in Betracht
gezogen worden. Ergebnisse der deutschen BABYDIAB Studie sprechen daflr, dass der
Krankheitsprozess bereits in den ersten Lebengahren beginnt, was bedeutet, dass
Umweltfaktoren als Ausloser einer Insulitis schon in sehr friher Kindheit wirksam werden
missen. (19, 36, 45, 55, 74, 85, 86)



1.1.3 Epidemiologie

Weltweit wird Uber eine Zunahme der Haufigkeit des Diabetes mellitus im Kindes- und
Jugendalter berichtet. Dieser Trend lasst sich mit erheblichen geographischen Schwankungen
der Neuerkrankungsrate in alen Teilen der Welt beobachten. Die Inzidenzen fur Kinder bis
zum 15. Lebengahr reichen von 0,1 Féllen pro 100.000 /Jahr in China und Venezuela bis zu
40,2 Féllen pro 100.000 /Jahr in Finnland.

In Europa variiert die Inzidenz ebenfalls mit tendenziell hoheren Neuerkrankungsraten in den

nordlichen Landern.

\ltersstandardisierte Inzidenz
(pro 100000 Personen und Jahr)
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Abb.1: Inzidenz des Typ 1 Diabetes bei Kindern unter 15 Jahren in Europa
(EURODIAB ACE Study Group, 2000)

Die Neuerkrankungsrate hat weltweit mit einem Anstieg von 3 % pro Jahr und in Europa mit
einem Anstieg von 3,4 % pro Jahr kontinuierlich zugenommen. Bei den jingeren Kindern

(0-4 Jahre: 6,3 %) war der Inzidenzanstieg pro Jahr deutlich héher als bei den dlteren Kindern
(10-14 Jahre: 2,4 %).(15, 43, 63)

In Deutschland werden seit 1993 in zwei regionalen Studien in BadenWdrttemberg und in
Nordrhein-Westfalen prospektive Daten zur Inzidenz des kindlichen Typ 1 Diabetes bis zum
15. Lebengahr erhoben. Bundesweit wird die Neuerkrankungsrate bis zum 5. Lebengahr mit
der Erhebungsstudie ESPED erfasst. (46, 68)



Nach diesen aktuellen Daten liegt die Inzidenz fir den Typ 1 Diabetes unter 5 Jahren in
Deutschland bei 8-9 pro 100.000 /Jahr und fir die unter 15jdhrigen bei bis zu 15 pro
100.000 /Jahr. (69, 60, 59)

Im Vergleich zu den friheren Inzidenzraten, die aus dem Diabetesregister der ehemaligen
DDR von 1960 bis 1989 errechnet worden sind, ist in Deutschland eine Verdoppelung der
Neuerkrankungen seit den 80er Jahren zu verzeichnen. In den 90er Jahren lag der jéhrliche
Inzidenzanstieg in Deutschland bei ca. 2-4 %. Eine Hochrechnung des Baden W rttemberger
Inzidenzregisters prognostiziert eine erneute Verdopplung der Inzidenzrate innerhalb der
néchsten 20 Jahre. (42, 56, 61, 62, 68, 69)

Zur Pravalenz des Typ 1 Diabetes gibt es aufgrund der aufwendigeren Methodik weniger
Studien, die in ihren Zahlen ebenfals erheblich variieren. Fir die Altersgruppe der unter
15jahrigen reichen die Préavalenzen von 50 pro 100.000 in der Slowakei im Jahr 1992 bis zu
339 pro 100.000 in Sardinien 1996.

Modellbasierte Schatzungen in Deutschland, die von den regionalen Diabetesregistern erstellt
wurden, liegt die Pravalenz derzeit bei 80 bis 90 pro 100.000 fur die Altersgruppe der unter
15jahrigen sowie bei 130 bis 150 pro 100.000 fir die unter 20jahrigen. Damit wéren in der
Altersgruppe der unter 18jahrigen etwa 25.000 Kinder und Jugendliche in Deutschland am
Typ 1 Diabetes erkrankt. (23, 56, 57, 61, 62, 70)

1.1.4 Klinik und Verlauf

Der klinische Verlauf des Typ 1 Diabetes ist durch mehrere Stadien charakterisiert. Die
Initialphase mit Polyurie, Polydipsie, Gewichtsverlust und eventueller
Stoffwechselentgleisung (Ketoazidose bis zum Koma) fuhrt zur Diagnosestellung und zum
Beginn der Insulinbehandlung. Einige Tage nach Beginn der Behandlung verbessert sich die
Stoffwechselsituation, so dass der exogene Insulinbedarf manchmal bis auf wenige Einheiten
(<0,5 IE/kg KG) reduziert werden kann. In dieser Remissionsphase, die fir die Dauer von
wenigen Wochen bis zu Uber einem Jahr anhdlt, liegt eine Restsekretion von endogenem
Insulin vor.

Mit dem Wiederanstieg des Insulinbedarfs vollzieht sich der allméhlich der Ubergang zum
absoluten Insulinmangel (Postremissionsphase). In diesem Stadium entwickelt sich ein
stabiler Insulinbedarf, der in der Regel zwischen 0,8 und 1,0 IE/kg KG liegt.

Waéhrend der Pubertét tritt in den mesten Fallen eine labile Stoffwechsellage mit
schwankendem Insulinbedarf ein. Die Dosis erhoht sich in dieser Zeit um etwa 25 %.
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Ursdchlich fir die schlechtere Stoffwechseleinstellung sind neben endokrinologischen
Verdnderungen (u.a. Ausschittung von antiinsulindrem  Wachstumshormon)  auch
psychologische Faktoren, die in der Pubertét in besonderem Mal3e zu veréndertem Umgang
mit der Diabetestherapie fuhren.

Der Ubergang ins Erwachsenenalter fulhrt wieder zu einer Beruhigung des Stoffwechsels mit
Rickgang des Insulinbedarfs. (35, 55)

1.1.5 Therapie

Die Insulintherapie steht im Mittelpunkt der Behandlung von Patienten mit einem Typ 1
Diabetes. Neu entwickelte Insuline und erweiterte Anspriiche an die Insulinsubstitution haben
in den letzten Jahren zu erheblichen Veradnderungen in der Insulinbehandlung der
jugendlichen Diabetiker gefihrt.

Ziele der Insulintherapie sind die Vermeidung akuter Stoffwechsel-Entgleisungen (schwere
Hypoglyké&mien oder Ketoazidosen), die Reduktion von Folgeerkrankungen und eine normale
korperliche Entwicklung. Angestrebt werden normnahe Blutzuckerwerte und niedrige
HbAlc-Werte. Heutzutage versucht man aufferdem, die Lebensgualitét der Kinder und

Jugendlichen so wenig wie mdglich durch die Diabetestherapie einzuschrénken.

Insulin wird subkutan injiziert. Man unterscheidet Rinder-, Schweine- und Humaninsulin,
wobei Rinderinsulin aufgrund seines Antigencharakters heute kaum noch Verwendung findet.
Humaninsulin kann semisynthetisch durch Austausch einer Aminosdure aus Schweineinsulin
gewonnen oder gentechnisch hergestellt werden.

Es gibt verschiedene Insulintypen: Normal (Alt-) insulin hat seine Wirkung nach 2 — 4 h und
deckt den mahlzeitbezogenen Insulinbedarf. Die Wirkung des Verzégerungsinsulin setzt
spdter ein und halt langer an, es kann den Basalbedarf an Insulin decken. Normal- und
Verzogerungsinsulin kann miteinander kombiniert oder as feste Mischung injiziert werden.
Die neueren Insulinanaloga wirken schneller und kirzer als Normalinsulin, so dass der vorher
notwendige SpritzEss-Abstand entfdllt. Ein welteres Insulinanalogon mit einer
Wirkungsdauer von 24 h ist seit einem Jahr auf dem Markt, in der Padiatrie zum Zeitpunkt der
Abfassung dieser Schrift jedoch noch nicht zugelassen.

Bei der konventionellen Insulintherapie wird zweimal pro Tag eine Mischung aus Normal-

und Verzogerungsinsulin injiziert. Diese Form der Therapie entspricht nicht der



physiologischen Insulinsekretion, so dass der Tagesrhythmus an die Insulinwirkung angepasst
werden muss.

Weit verbreitet ist inzwischen die intensivierte Insulintherapie, bei der morgens und
spétabends Verzogerungsinsulin, sowie individuell je nach Blutzuckerwerten Normal- bzw.
Anaoginsulin zu den Mahlzeiten gespritzt wird. Bei dieser Therapieform muss haufiger
gespritzt werden (vier oder mehr Injektionen) mit dem Vorteil, dass die Insulindosis den
jeweiligen Blutzuckerwerten, der korperlichen Aktivitdt und den Mahlzeiten angepasst
werden kann.

Insulinpumpen werden zunehmend auch im pédiatrischen Bereich eingesetzt. Hier wird Uber
einen Katheter eine kontinuierliche Insulingabe als Basarate mit Bolusgaben zu den

Mahlzeiten kombiniert.

Zu einer Therapie gehort neben der Insulinsubstitution die Erndhrungsberatung und Schulung
des Patienten. Diabetiker sollten ihre Erndhrung auf eine ausgewogene Mischkost einstellen
mit einem Kohlehydratanteil von Uber 50 %, einem Fettanteil von 30 — 35 % und einem
Proteinanteil von 15 — 20 %.

In der Patientenschulung sollen Kenntnisse Uber den Diabetes vermittelt sowie praktische
Fahigkeiten eingelibt werden, so dass der Patient mit seiner Rolle als Diabetiker
zurechtkommt und eigenverantwortlich seine Therapie durchfuhren kann. (2, 3, 30, 35, 55,
73)

1.1.6 Qualitatssicherung in der padiatrischen Diabetologie
Durch eine kontinuierliche Uberpriifung der Qualitét der Langzeitbetreuung und Therapie der
Diabetiker anhand von relevanten Parametern konnen Defizite erkannt und gegebenenfalls
behoben werden.
Eine qualifizierte Diabetesbetreuung in der Padiatrie umfasst neben dem Bemihen um eine
gute Langzeitstoffwechsellage auch die psychosoziae Unterstiitzung des Patienten und seiner
Familie,
Es werden drei Bereiche der Qualitétssicherung unterschieden:
Die Strukturqualitét bewertet die personellen und raumlichen Gegebenheiten der
betreuenden padiatrischen Zentren.
Anhand der Prozessqualitdt wird der Ablauf der Langzeitbetreuung mit
Ambulanzkontrollen, stationdaren Aufenthalten, Schulungen, Kontrolluntersuchungen
und psychologischer Betreuung Uberpruft.
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Die klinischen Parameter der Patienten bestimmen die Ergebnisqualitdt. Dazu zahlen
insbesondere Grofe und Gewicht, Blutdruck, HbA1c, Cholesterin, Triglyceride, die

Anzahl schwerer Hypoglykdmien und ketoazidotischer Entgleisungen.

Mit Hilfe regelméliger Verlaufskontrollen soll versucht werden, die Stoffwechseleinstellung
der Patienten zu optimieren und Komplikationen des Diabetes vorzubeugen. Um
Folgeerkrankungen des Diabetes mellitus rechtzeitig zu erkennen, wird eine jahrliche
Augenuntersuchung sowie die Bestimmung der Albuminausscheidung im Urin zum
Ausschluss einer Retinopathie bzw. Nephropathie empfohlen. (2, 3, 18, 20, 28, 55)



1.2 Fragestellungen

1.2.1 Epidemiologie
Wie hoch ist die Pravalenz des Diabetes Mellitus Typ 1 bel Kindern und Jugendlichen
in Bremen?

Wie hoch ist die Inzidenz, d.h., wie viele Neumanifestationen gab es 1999 und 2000 in
Bremen?

1.2.2 Versorgungsstruktur

Welche Versorgungsmoglichkeiten bietet Bremen Kindern und Jugendlichen mit
einem Diabetes Mdllitus?

Wo, wie haufig und mit welcher Intensitét werden die Kinder und Jugendlichen
betreut?

1.2.3 Qualitatssicherung

In welchem Mal3e sind die Qualitéatsstandards der AGPD in Bremen erflllt?

Wie steht es konkret um die Ergebnisqualitét der Diabetes Ambulanzen in den Bremer
Kinderkliniken?



2 Erfassungsgebiet, Patienten und M ethoden

2.1 Erfassungsgebiet Bremen
Das Land , Frele Hansestadt Bremen® ist als 2Stadte-Staat mit 400 Quadratkilometern das
kleinste unter den 16 deutschen Bundeslandern. Im Norden der Bundesrepublik gelegen, wird
Bremen von alen Seiten von niedersachsischem Bundesgebiet umgeben. Es besteht aus den
Landesteilen Bremen und Bremerhaven, die mit einer Distanz von 60 Kilometern keine
geographische Einheit bilden.
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Am 31.12.1999 betrug die Einwohnerzahl auf Landesebene 663.065, davon in Bremen Stadt
540.330 und in Bremerhaven 122.735. Damit war die Stadt Bremen im Jahr 2000 die
zehntgrofdte Stadt Deutschlands.

Der Anteill der O bis 14jdhrigen betrug 14,1 % und war damit im Vergleich zum
Bundesdurchschnitt von 15,1 % leicht erniedrigt.

Die Bevdlkerungsentwicklung Bremens war mit Wanderungsverlusten von 3.330 im Jahr
1999 rucklaufig. Diese Abwanderungen gingen zu grof3en Tellen in niedersachsisches
Bundesgebiet. (79, 80,81)



2.2 Patienten

Eswurden alle Kinder und Jugendliche mit einem Typ 1 Diabetes Mellitus im Alter von 0 bis
18 Jahren mit Wohnsitz im Land Bremen in die Arbeit einbezogen. Die Auswertung bezieht
sich auf den Zeitraum von Anfang 1999 bis Ende 2000. Kinder und Jugendliche, die in den
Diabetes Ambulanzen Bremens versorgt wurden, aber nicht in Bremen wohnen oder zum
genannten Zeitpunkt &ter als 18 Jahre waren, wurden nicht in die Auswertungen

eingeschlossen.

2.3 Methoden

2.3.1 Erfassung der Patientendaten

Als este Quelle standen die Patienterdaten der Diabetesambulanzen der Bremer
Kinderkliniken zur Verfigung. Sie konnten aus dem DPV Programm, einer Diabetessoftware
zur prospektiven Patienten Verlaufsdokumentation, herangezogen werden und sind fir den
entsprechenden Zeitraum kontrolliert und vervollsténdigt worden.

Als zweite, unabhangige Quelle wurde ein Fragebogen an alle niedergelassenen Kinderérzte
und endokrinologisch tétigen Internisten geschickt, um digjenigen Patienten mitzuerfassen,
die nicht in einer der Bremer Ambulanzen versorgt werden. Zusétzlich wurden die in der
Umgebung Bremens liegenden Kinderkliniken angeschrieben, um auswartig versorgte, aber in
Bremen wohnende Typ 1 Diabetiker zu erfassen. Im Fragenbogen wurden das Geburtsdatum
und die Initiden angegeben, um eine Identifikation mit den Patienten der
Diabetesambulanzen zu ermdglichen.

Der Rucklauf der Fragebdgen betrug 64 % und wurde durch telefonische Rickfragen auf
100 % komplettiert.

Die Krankenhausstatistik der ICD (International Classification of Diseases) diente als dritte

Quelle zum Abgleich und zur Vervollstdndigung der stationdren Daten.

In der Diabetesambulanz der Kinderklinik der St.-Jurgen-Str. wurde ein Fragebogen verteilt,
in dem angegeben werden sollte, wie oft und aus welchem Grund der Kinder-/ Hausarzt und

die Diabetes Ambulanz aufgesucht wird.

2.3.2 DPV Programm

Das DPV Programm ist an der Universitdét in Ulm entwickelt worden. Es dient der

prospektiven Datenerfassung der Diabetiker im Kindes und Jugendalter und wird heute an
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Uber 100 Kinderkliniken Deutschlands verwendet. Im DPV Programm sind inzwischen Uber
50 % aller Typ 1 Diabetiker in Deutschland unter 20 Jahren erfasst. Die Dateneingabe umfasst
allgemeine Angaben zum Patienten: Name, Alter, Geburtsdatum, Zeitpunkt der Diabetes
Erstmanifestation, Diabetestyp, etc. Die ambulanten Kontrollen und stationéren Aufenthalte
kénnen mit den entsprechenden Ergebnisparametern eingegeben werden (Gewicht, Grolie,
HbAlc, weitere Laborwerte, Insulintherapie u.a), so dass eine Verlaufskontrolle des
einzelnen Patienten, aber auch eine Auswertung bezlglich der Qualitétssicherung der
Ambulanz méglich ist. (21, 22, 33)

Die Daten wurden anonymisiert und anschlief3end in Ulm in eine Gesamtdatei fir Bremen
transformiert. Die Daten eines Patienten, der nicht in einer DPV nutzerden Klinik betreut
wurde, sind hinzugefiigt worden. Mit Hilfe der Postleitzahlen des Wohnortes konnten
digenigen Kinder und Jugendlichen herausgesucht werden, die ihren Wohnsitz in Bremen
oder in Bremerhaven hatten. Alle betroffenen Kinderkliniken haben der Auswertung
zugestimmt.

Anhand des Geburtsdatums, des Datums der Diabetes Erstmanifestation und des Geschlechtes

wurden doppelt dokumentierte Patienten erkannt und die zugehdrigen Daten zusammengel egt.

2.3.3 Bevilkerungsdaten

Eine postleitzahlbezogene Bevolkerungsstatistik, unterteilt in die einzelnen Jahrgange bis zum
Alter von 18 Jahren, wurde vom Statistischen Landesamt Bremen fir die Stadt Bremen und
eine ortsteilbezogene Bevolkerungsstatistik vom  Statistischen  Amt  und  Wahlamt
Bremerhaven fur die Stadt Bremerhaven zur Verfigung gestellt. Die Statistiken beziehen sich
auf die Jahre 1999 und 2000. (78, 81)

2.3.4 Capture-recapture Methode zur Uberpriufung der Erfassungsvollstandigkeit

Um maoglichst alle Typ 1 Diabetiker im Land Bremen zu erfassen, war es notwendig, neben
der priméren Datenquelle der Diabetes Ambulanzen eine sekundére, unabhéngige Datenquelle
zu ermitteln. Dazu diente der an Pédiater, Internisten und Kinderkliniken versandte
Fragebogen. Mittels beider Quellen konnte mit der Capture-recapture Methode ein
epidemiologisches Verfahren angewendet werden, welches die Erfassungsgenauigkeit der

Datenquellen Uberprift.
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Die Capture-recapture Methode wird in der Zoologie angewandt, um Populationsgrofien
wildlebender Tiere zu bestimmen. Heutzutage wird sie auch in der Epidemiologie des
Diabetes als Verfahren zur Schétzung von Inzidenz und Préavalenz verwendet. (9, 50, 51)

Aus den Falzahlen der Primér- und Sekundérguelle, sowie aus den von beiden Quellen als
identisch identifizierte Diabetiker l&ésst sich mittels einer Formel die geschétzte Fallzahl
berechnen. Das Verhdltnis der tatschlich ermittelten Fallzahl zur geschétzten Fallzahl ergibt
die Erfassungsgenauigkeit sowohl der Primérdatenquelle, als auch der Kombination aus

Primar- und Sekundardatenquelle in Prozent.

M = Fallzahl der Primérdatenquelle N

n = Fallzahl der Sekundérdatenquelle

m = von beiden Datenquellen identifizierte n
Fallzahl

N = geschétzte Fallzahl

Berechnung der geschétzten Fallzahl: N= (M+1)(n+1)/(m+1)-1
Berechnung der Varianz: Var (N)= (M +1)(n+1)(M—-n)(n—-m)/(m+1)>(m+2)
Berechnung des 95%-Konfidenzintervalls: 95%-Cl = + 1,96 OVar (N)

Erfassungsgenauigkeit der Primérdatenquelle: M / N x100 [%]
Erfassungsgenauigkeit der Kombination aus Priméardatenquelle und Sekundérdatenquelle:
M+ (n—m)/N x100 [%]

(aus La Porte 1993)

2.3.5 Berechnung von Inzidenz und Préavalenz

Die Inzidenz bezeichnet eine Zahl von Ereignissen, die in enem bestimmten Zeitraum
auftreten. Die Haufigkeit, mit welcher ein Ereignis in einer gegebenen Bezugsbevolkerung
(Risikobevdlkerung) auftritt, wird als Rate bestimmt. Die Inzidenzrate ist definiert als Anzahl
der Neuerkrankungen einer Krankheit in einem bestimmten Zeitraum bezogen auf die
Risikobevolkerung.

Inzidenzrate: r= (n/N xt) 10°
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n = Anzahl der Neuerkrankungen in einer Bezugsbevolkerung in eéinem bestimmten Zeitraum
N = Risikobevélkerung in der Mitte des Zeitraums
t = Zeitraum in Jahren

z = Zehnerpotenz, meist z=5

Die Pravalenz beschreibt die Anzahl der Erkrankungsfélle einer bestimmten Krankheit zu
einem bestimmten Zeitpunkt. Sie ist ein epidemiologisches Mal3 zur Charakterisierung des
Krankheitsgeschehens in einer bestimmten Population. Die Pravalenzrate definiert die Anzahl
der Erkrankten im Verhdltnis zur Anzahl der Bezugsbevolkerung in einem bestimmten
Zeitraum.

Pravalenzrate: p=(n/N xt) 10

n = Anzahl der Erkrankten in einer Bezugsbevdlkerung in einem bestimmten Zeitraum

N = Risikobevdlkerung, t = Zeitraum, z=5

(7, 17)

Inzidenz und Pravalenz wurden sowohl fur alle Bremer Kinder und Jugendliche unter
18 Jahren, als auch fur die Altersgruppe der unter 15jdhrigen errechnet, um einen Vergleich
zu anderen Studien in Deutschland zu ermdglichen.

Die Risikobevolkerung setzt sich entsprechend aus der Anzahl an Kindern und Jugendlichen

im Alter von 0 bis 18 Jahren bzw. von 0 bis 15 Jahren mit Wohnsitz in Bremen zusammen.

Die epidemiologischen Fragestellungen wurden as Totalerhebung fur das Bundesland

Bremen im Rahmen einer deskriptiven Studie untersucht.

2.3.6 statistische Auswertungen

Fur die explorative Analyse der im DPV Programm enthaltenen Daten wurde das SAS
Programm (Statistical Analysis System, Version 8.0) verwendet, welches Mittelwerte,
Standardabweichung, Korrelationskoeffizient u.a. dstatistische Gréfen errechnet und
tabellarisch darstellt.

Einige zusdtzliche Daten, die nicht im DPV Programm enthalten waren (Bevoélkerungsdaten,
Auswertung der Fragebdgen), wurden mit Hilfe des Tabellenkalkulationsprogramms Excel
(Office 2000) ausgewertet. Auch die Graphiken sind mit Excel erstellt worden.
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2.3.7 Definition einzelner Parameter

Alter, Diabetesdauer, HbA1lc, Insulininjektion: Die Angaben zu Alter und Diabetesdauer
sind auf die letzte Kontrolluntersuchung der Patienten bezogen, wahrend fir den HbA 1c-Wert
und die Insulininjektionen die Einzelmessungen des gesamten Zeitraumes in einen Mittelwert

umgerechnet wordensind.

Entfernung vom Wohnort zur Klinik: Bel der Auswertung der Entfernung vom Wohnort
zur Klinik wurde nach festgelegten geographischen Koordinaten (Gauss-Kriger) von der
Postleitzahl des Wohnorts und dem Standort der Kliniken die Luftlinienstrecke zwischen

beiden Punkten in Kilometern angegeben.

Stationére Aufenthalte: Die stationdren Aufenthalte wurden mit einer Mindestdauer von 2
Tagen festgelegt, so dass tagesstationare Schulungen bei den stationdren Aufenthalten und
bei der mittleren Liegedauer richt miteinbezogen sind. Aufnahme- und Entlassungstag sind
als separate Tage gerechnet worden.

Vollstandigkeit der Kontrolluntersuchungen: Die Kontrolluntersuchungen gelten as
vollstdndig, wenn bei jedem Patienten innerhalb von 6 Monaten mindestens einmal der
HbAlc, Gewicht, Groflze, BMI, Blutdruck gemessen und die Injektionsstellen kontrolliert
wurden sowie mindestens einmal jahrlich Cholesterin und Triglyceride gemessen wurden. Bel
Patienten, die 11 Jahre oder dter sind bzw. seit Uber funf Jahren an Diabetes erkrankt sind,
muss mindestens einma jdhrlich der Augenhintergrund untersucht sowie die

Albuminausscheidung im Urin bestimmt werden. (2)

Hypoglykamien: Die schweren Hypoglykamien sind definiert als Hypoglykémie mit Koma
oder Krampfanfall, Fremdhilfe oder stationdrer Aufnahme.

Die Anzahl der Datensdtze, die in der Auswertung mit aufgefihrt ist, beinhaltet alle
ambulanten und stationdren Kontrollen, die 1999 und 2000 stattgefunden haben.

Anthropometrie: Die Referenzwerte der Perzentilen von Gewicht uind GrofRe stammen aus
dem Kollektiv der , Ersten Zuricher Longitudinalen Wachstumsstudie® nach Prader et a. (64)
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3 Ergebnisse

3.1 Patienten

3.1.1 Anzahl, Alter, Geschlecht, Diabetesdauer

Es wurden im Jahr 2000 insgesamt 148 Kinder und Jugendliche mit Typ 1 Diabetes im Alter
von 0 bis 18 Jahren mit Wohnsitz in Bremen identifiziert. Das mittlere Alter betrug 12 Jahre
(12,1), der jungste Patient war 2 Jahre und 4 Monate, der dlteste Patient 17 Jahre und 11
Monate alt.

Im Krankenhaus der St.-JirgenStr. lag der Altersdurchschnitt bei 12 1/2 Jahren (12,4,
Median: 13,1). In Bremen Nord waren die Patienten im Mittel 12 Jahre alt (11,9; Median
11,6) und in Bremerhaven 11 Jahre alt (11,2; Median 10,7).

12,5 1 12,4

=

g, 12 - 11,9

£

S 11,5 11,2

<

o

S 114

o

£

%’ 10,5 T T 1
St-Jurgen-Str  Bremen Nord Bremerhaven

Ambulanz

Abb.1: Altersdurchschnitt der Typ 1 Diabetiker unter 18 Jahren in den Bremer Ambulanzen

VVon den 148 Typ 1 Diabetikern waren 82 Jungen (55%) und 66 Madchen.

@ Jungen ® Madchen

Abb.2: Geschlechtsverteilung der Bremer Typ 1 Diabetiker
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Die mittlere Diabetesdauer lag bei vier Jahren (Minimum 1 Monat, Maximum 17 Jahre).

25 ~
20 ~
53,3 15 A @ Jungen
& 10 1 @ Madchen
0 —wﬂ# LK l
@ ARSI s A
Jahr der Manifestation

Abb.3: Diabetes Manifestationsjahre der Bremer Typ 1 Diabetiker

3.1.2 Erfassungsvollstandigkeit

Die Falzahl der Primérdatenquelle (DPV) betrug 147. Im DPV Programm konnten 86
Patienten der Sekundérdatenquelle (Fragebdgen) identifiziert werden, drei Patienten waren
nicht in der Primérdatenquelle enthalten.

Daraus ergab sich eine geschétzte Fallzahl von 150,2 bei einer Erfassungsvollstandigkeit der
Primardatenquelle von 96,5 % und der Kombination aus Primér- und Sekundérdatenquelle
von 98,5 %.

3.2 epidemiologische Daten

3.2.1 Pravalenz

Bel einer Gesamtzahl von 148 Bremer Kindern und Jugendlichen mit einem Typ 1 Diabetes
im Jahr 2000 und der Bevdlkerungszahl von 110.672 Einwohnern unter 18 Jahren ergab sich
eine Pravalenzrate von 133,7 /100.000. Legt man die geschétzte Fallzahl von 150 zugrunde,
ergibt sich eine Pravalenzrate von 135,5 /100.000.

Auf die Altersstruktur bezogen bedeutet das eine Prévaenzrate von 27 fur die O bis unter
5jahrigen, 128,5 fur die 5 bis unter 10jahrigen, 164 fur die 10 bis unter 15j&hrigen und 262 fir

die 15 bis unter 18jahrigen. Die Jungen waren in jeder Altersstufe leicht Uberreprasentiert.
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Alter Anzahl | Bevolkerung |Pravalenz | Antell
Jungen

0 bisunter 5 8 29.934 26,7 0,75

5 bis unter 10 39 30.342 128,5 0,51

10 bisunter 15 |52 31.712 163,9 0,54

15 bisunter 18 |49 18.684 262,2 0,57

Gesamt 148 110.672 133,7 0,55

Tab.1: altersgruppierte Anzahl der Typ 1 Diabetiker in Bremen, Bevdlkerungszahlen, Pravalenz und
Geschlechtsverteilung fiir das Jahr 2000

60 -
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o
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Madchen
@ Jungen
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Abb.4: Altersverteilung der Bremer Typ 1 Diabetiker im Jahr 2000
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Abb.5: Pravalenz des Typ 1 Diabetes Mellitusin Bremen fir die einzelnen Altersgruppen im Jahr 2000
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3.2.2 Inzidenz 1999 und 2000

Bel 23 Neumanifestationen 1999 und 15 Neumanifestationen im Jahr 2000 errechnete sich
eine Inzidenzrate von 20,5 /100.000 (1999) bzw. 13,5 /100.000 (2000) fur die Altersgruppe

der O bis unter 18jghrigen.

Inzidenz per 100.000

25 1 20,5
20 -

15 A
10 -

13,5

1999

Jahr

2000

Abb.6: Inzidenz des Typ 1 Diabetes in Bremen von 0 bis unter 18 Jahren

Fir die Altersgruppe der O bis unter 15jdhrigen lag die Inzidenzrate fur 1999 bei 19,3
(Einwohnerzahl: 93.087) und fur 2000 bei 15,2 bel ener Gesamtzahl von 94 Typ 1

Diabetikern.
Jahr Neumanifestationen | Bevolkerung |Inzidenz
1999 18 93.087 19,3
2000 14 91.988 15,2

Tab.2: Neumanifestationen, Bevdlkerungszahlen und Inzidenz der O bis unter 15j&hrigen

Inzidenz per 100.00C

25 T
20 ~
15 ~
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19,3

15,2
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Abb.7: Inzidenz des Typ 1 Diabetes in Bremen von 0 bis unter 15 Jahren
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3.3 Strukturqualitét

3.3.1 Kinderar ztpraxen

Im Juli 2000 waren 57 niedergelassene Kinderérzte in Bremen tétig, die sich auf 41 Praxen —
teils in Gemeinschaftspraxen zusammengeschlossen — verteilten.

23 Praxen schickten ihre Diabetiker in die Diabetesambulanz der Prof. Hess Kinderklinik im
Zentralkrankenhaus der St.-Jurgen-Str. Neun Praxen arbeiteten mit der Ambulanz in der
Kinderklinik des ZKH Bremen Nord zusammen (drei mit beiden Ambulanzen) und elf Praxen
hatten im Juli 2000 keine Diabetespatienten. Eine Gemeinschaftspraxis betreute zwel

Diabetiker ohne zusétzliche Ambulanzversorgung.

Kinderarztpraxis @
Diabetesambulanz .

Weser

ADbb.8: Kinderarztpraxen und péadiatrische Diabetesambulanzen in Bremen
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In Bremerhaven waren neun Kinderdrzte in sieben Praxen niedergelassen. FUnf Praxen
arbeiteten mit der Ambulanz der Kinderklinik im DRK am Buirgerpark in Bremerhaven
zusammen, eine Praxis mit der Ambulanz in Bremen Nord und eine mit der Ambulanz des

ZKH der St.-Jirgen-Str. in Bremen.

Weser

Abb.9: Kinderarztpraxen und pédiatrische Diabetesambulanz in Bremerhaven

Unter den niedergelassenen Internisten in Bremen waren sieben mit diabetisch/
endokrinologischem Schwerpunkt tdtig. Von diesen schickten zwel ihre jugendlichen
Diabetiker in die Ambulanz der St-Jirgen-Str. , vier Praxen hatten keine Diabetiker unter 18

Jahren und ein Patient wurde im Zentralkrankenhaus , Links der Weser’ mitbetreut.

3.3.2 Diabetes Ambulanzen

Die drei Kinderkliniken in Bremen fihren jeweils eine Diabetesambulanz: in Bremerhaven,
Bremen Nord und in Bremen Mitte (ZKH St.-Jirgen-Str.). Dort wurden im untersuchten
Zeitraum insgesamt 340 Typ 1 Diabetiker betreut, von denen 122 in Bremen und 26 in

Bremerhaven wohnten, die restlichen Patienten stammten aus dem Bremer Umland. 81 der
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Bremer Kinder und Jugendlichen waren in der Ambulanz der St.-Jurgen-Str., Bremen Nord
versorgte 44 und Bremerhaven 21 Bremer Typ 1 Diabetiker.

Ein Jugendlicher wurde auf3erhalb Bremens und ein Patient in der Ambulanz des ZKH ,Links
der Weser’ betreut.

44 @ St-Jargen-Str.
Bremerhaven

81 O Bremen Nord
21 O Andere

Abb.10: Anzahl der Diabetiker mit Wohnsitz in Bremen in den einzelnen Diabetesambulanzen

Die Diabetesambulanzen in Bremen haben je nach Grof3e eine unterschiedliche personelle
Zusammensetzung. Die Ambulanz der St.-JurgenStr. wird vom leitenden Oberarzt der
Kinderklinik  unter  Mithilfe ener Kinderarztin  gefihrt. lhnen stehen zwel
Kinderkrankenschwestern, eine Diabetesberaterin, eine Erndhrungsberaterin, eine
Psychologin, eine Sozialarbeiterin, eine Erzieherin und ene Krankengymnastin in
unterschiedlichem zeitlichen Rahmen zur Seite.

In Bremen Nord sind zwei Oberérzte in der Diabetesambulanz tétig; sie werden unterstiitzt
von einer Diabetesberaterin, einer Psychologin und einer Krankengymnastin.

Die Bremerhavener Ambulanz leitet der Chefarzt der Kinderklinik unter Mithilfe einer

Oberérztin, einem Kinderarzt, einer Kinderkrankenschwester und einer Krankengymnastin.
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Personal St-Jurgen- | Bremen | Bremerhaven
Str. Nord
Chefarzt 1
Oberarzt/-arztin 1 2 1
Kinderarzt/-arztin 2
Kinderkrankenschwester 2 1
Diabetesberaterin 1 1
Erndhrungsberaterin 1
Psychologin 1 1
Soziaarbeiterin 1
Erzieherin 1
Krankengymnast/-in 1 1 1

Tab.3: personelle Zusammensetzung der Diabetesambulanzen in Bremen 1999 und 2000

In den Kliniken stehen den Diabetesambulanzen jeweils zwel Ambulanzraume (in
Bremerhaven einer), ein Schulungszimmer, ein Sekretariat, eine Kinderstation und in der St.-

Jurgen-Str. eine Schulungsstation zusammen mit anderen Fachrichtungen zur Verflgung.

Raume St.-Jurgen Bremen Bremerhaven
Str. Nord
Ambulanzraum 2 2 1
Schulungszimmer 1 1 1
Sekretariat 1 1 1
Kinderstation 1 1 1
Schulungsstation 1

Tab.4: Raumlichkeiten der Diabetesambulanzen in Bremen 1999 und 2000

3.3.3 Verteillung Kinderarzt / Diabetesambulanz

In der Diabetesambulanz der St.-JurgenStr. wurden 33 Fragebogen an die
Ambulanzpatienten verteilt und wahrend der Sprechstunde vom untersuchenden Diabetol ogen
ausgefullt.

Die Diabetesambulanz wurde von 31 der Beteiligten vierteljghrlich aufgesucht, von zwei
Kindern einmal im Monat. Der Kinder- bzw. Hausarzt wurde von 64 % der Befragten
monétlich bis vierteljghrlich wegen des Diabetes aufgesucht, sieben Kinder gaben an alle

sechs Monate zum Kinderarzt zu gehen (1 Kind ale 14 Tage, 4 Kinder keine Angabe).
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Kinderarzt | Diabetesambulanz
aleld Tage 1
1x / Monat 10 2
1x / Vierteljahr 11 31
1x / 6 Monate 7
keine Angabe 4

Tab.5: Haufigkeit der Arztbesuche und amb ulanten Kontrollen der Diabetiker in der Kinderklinik

der St.-Jurgen-Str.

Kinderarzt | Diabetesambulanz

Rezepte 32 6
Werte besprechen 2 33
Dosis umstellen 2 33
Blutentnahme 1 31
Komplikationen 24 25
(Infektionen)

Fragen 1 33

Tab.6: Grunde der Arztbesuche der Diabetiker in der Kinderklinik der St.-Jirgen-Str.

Der Kinderarzt war fur 32 der Befragten bei Rezepten und fir 24 Kinder und Jugendliche bel
Komplikationen (Infektionen), erster Ansprechpartner. Die Ambulanz wurde von allen
Betelligten genutzt, um ihre Blutzuckerwerte zu besprechen, die Dosis anzupassen,
Laborwerte zu kontrollieren (31) und Fragen zu stellen. Komplikationen veranlassten 25 der

33 Diabetiker, die Ambulanz aufzusuchen.

3.3.4 Entfernung vom Wohnort zur Klinik

Die Diabetespatienten wohnten im Durchschnitt 8 km von ihrer betreuenden Klinik entfernt
(Median 5,3). Die Wegstrecke wurde als Luftlinie zwischen dem Krankenhaus und der Mitte
des jeweiligen Postleitzahlbezirks ermittelt. Die Hélfte der Kinder und Jugendlichen musste
eine Wegstrecke zwischen 2,8 und 7,2 Kilometer zuriicklegen. Die grofte Entfernung

innerhalb Bremens betrug 53 km. Ein Patient legte 150 km in eine auswartige Klinik zurlck.
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Abb.11: Entfernung vom Wohnort zur betreuenden Klinik der Typ 1 Diabetiker

Die Patienten der Ambulanz der St.-JurgenStr. wohnten im Durchschnitt 5,9 km von der
Ambulanz entfernt ( Median: 5,4 km, Min: <1 km — Max: 53 km), in Bremen Nord betrug der
Abstand im Mittelwert 10,5 km ( Median: 5,8 km, Min: 1,4 km — Max: 45 km). Die
Bremerhavener wohnten im Durchschnitt 4 km vom Krankenhaus entfernt ( Median: 3,6 km,
Min: 2,0 km —Max: 8 km).

3.4 Prozessqualitét

3.4.1 ambulante Kontrollen

Ambulante Vorstellungstermine werden in den Ambulanzen unterschiedlich haufig vergeben:
Bremerhaven vergibt alle 6 Wochen Termine, Bremen Nord ale 6 bis 8 Wochen und das
ZKH der St.-Jurgen-Str. ale 8 bis 12 Wochen. Allen Ambulanzen stehen dabei 30 min
(Bremerhaven 20 bis 30 min) Zeit pro Patient zur Verfigung.

Es gab im Zeitraum von 1999 bis 2000 insgesamt 1107 ambulante Behandlungen, so dass im
Durchschnitt jeder Patient dre- bis viermal (3,7 mal) pro Jahr zur ambulanten Kontrolle

erschienen ist.

3.4.2 stationédre Aufenthalte

1999 und 2000 gab es insgesamt 76 stationare Aufnahmen Bremer Kinder, von denen 27
wegen Neumanifestation, 32 wegen Neueinstellung bzw. Schulung, 2 wegen akuter
Hypoglykdmie, 2 wegen Komplikationen und 13 aus anderem Grund (nicht aufgrund des
Diabetes) aufgenommen wurden. Kein Kind wurde wegen akuter Hyperglykdmie stationér
behandelt.
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ADbb.12: Grund stationdrer Aufnahmen der Bremer Typ 1 Diabetiker in den Kinderkliniken 1999, 2000

Die mittlere Liegedauer lag bei 11,7 Tagen (Median 8), mit dem kirzesten Aufenthalt von 2
Tagen und dem langsten Aufenthalt von 43 Tagen.
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Abb.13: Liegedauer der stationéren Aufnahmen der Typ 1 Diabetiker in den Bremer Kinderkliniken 1999, 2000

Bei den Neumanifestationen lag die mittlere Liegedauer bei 15,7 Tagen Median 14); fir
Stoffwechsel neueinstel lungen und Schulungen ergab sich ein Mittelwert von 10,5 (Median 5).
Fur Komplikationen lag die durchschnittliche Aufenthaltsdauer bei 12 Tagen (Median 7) und

bei Grinden unabhangig vom Diabetes bei 12 Tagen (Median 10,7).
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Abb.14: mittlere Liegedauer, Median, kirzester und langster Aufenthalt getrennt fir den Grund der stationaren
Aufnahme

3.4.3 Schulungen

In alen drei Kinderkliniken werden Diabetesschulungen angeboten. Neben den individuellen
Initialschulungen bei einer Neumanifestation gibt es Folgeschulungen, die als Einzel- oder
Gruppenschulungen entweder tagesstationar oder als Wochenschulung durchgefiihrt werden.
Die Gruppenschulungen werden fur die einzelnen Altersgruppen unterschiedlich strukturiert,
bei den jingeren Kindern werden die Eltern mitgeschult. Der Anteil geschulter Typ 1

Diabetiker betrug je nach Altersgruppe zwischen 20 und 40 % pro Jahr.

3.4.4 Vollstandigkeit der Kontrollunter suchungen

Bel 99 % der Patienten wurde die Grole, bei 93 % das Gewicht mindestens halbjahrlich
gemessen und dokumentiert. Der HbAlc-Wert wurde bel 98,5 %, der systolische und
diastolische Blutdruck bei 97 % der Kinder dokumentiert. Das Cholesterin wurde bei 87 %

der Diabetiker mindestens einmal im Jahr untersucht und dokumentiert.
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Abb.15: Vollstandigkeit der Kontrolluntersuchungen 1999 und 2000 in den Diabetes Ambulanzen
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Abb.16: Vollstandigkeit der Kontrolluntersuchungen getrennt fir die Diabetesambulanzen 1999 und 2000

3.4.5 Therapie

Die Anzahl taglicher Insulininjektionen betrug im Durchschnitt 3,7 mal pro Tag. Es wurde
zwischen ein und viermal pro Tag gespritzt. Die unter 5jahrigen spritzten im Durchschnitt 3,2
mal pro Tag, die 5 bis 10jdhrigen 3,4 mal und die 10 bis 18jahrigen 3,8 mal pro Tag.

Morgens wurde von allen Diabetikern eine durchschnittliche Dosis von 14 Einheiten Insulin
(Min 1 E., Max 38 E) gespritzt. Mittags injizierten 89 % der Kinder und Jugendlichen eine
Dosis im Mittelwert von 6,3 Einheiten ( Max 32 E.). Abends spritzten 146 von 148 Kindern
7,3 Einheiten im Mittel ( Max 44 E). Spa wurde von 80 % der Diabetiker gespritzt, im
Durchschnitt 8,9 Einheiten ( Max 36 E). Kein Patient ist im Untersuchungszeitraum in

Bremen mit einer Insulinpumpe behandelt worden.
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Abb.17: Anzahl der Injektionen der Typ 1 Diabetiker und durchschnittliche Dosis pro Injektion

Die Selbstkontrolle des Blutzuckers wurde im Durchschnitt vier mal pro Tag durchgefihrt
(kein mal bis zu acht mal pro Tag).

Der Urinzucker wurde im Durchschnitt ale finf Tage gemessen (kein mal bis vier mal pro
Tag). Bei den unter 5jdhrigen alle ein bis zwei Tage (0,8), bei den 5 bis 10jahrigen jeden
dritten Tag (0,3), bei den10 bis 15 jahrigen ale funf Tage (0,2) und bei den 15 bis 18jahrigen
ale 10 Tage (0,1).
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Abb.18: Anzahl der Insulininjektionen und Blutzucker bzw. Urinzucker Selbstkontrollen pro Tag
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3.5 Ergebnisqualitat

3.5.1 Stoffwechseleinstellung

Der Mittelwert des HbA1c aler Messwerte lag bei 7,9 (Median 7,6). Der kleinste gemessene
Wert betrug 4,5; der grofite Wert 18,2. 50 % aler Werte lagen zwischen 6,8 und 8,6. Bel 26
Kontrollen wurde kein HbA1c-Wert dokumentiert.

350 -
300 A T
250 -
S 200 -
S 150 -
<
100 - H H
50
0 Iﬂl T T T I’_Ill_lly_lll_ll’_‘I T T T T 1
< © [o0] o (qV] < © [o0]
— — — — —
HbAlc (Mittelpunkt)

Abb.19: HbA1lc-Verteilung aller Messwerte der 0 bis 18jéhrigen Typ 1 Diabetiker

Bel den 0 bis unter 5jdhrigen lag der Mittelwert bei 7,3 (Min. 4,7 Max. 11,6); bei den 5 bis
unter 10jahrigen betrug der Mittelwert 7,3 ( 4,6 — 12,7), bel den 10 bis unter 15j8hrigen 8,1
(5,0—-18,2) und bei den 15 bis unter 18jdhrigen 8,6 (4,5 — 16,2).
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Abb.20: Mittelwert des HbA 1c-Wertes fir die einzelnen Altersgruppen

Bel den Kindern mit einer Diabetesdauer unter zwei Jahren ergab sich ein Mittelwert des
HbA1lc von 7,4 (Median 7,0), bel einer Diabetesdauer von Uber zwel Jahren ein Mittelwert
von 8,2 (Median 7,8).
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3.5.2 Haufigkeit schwerer Hypoglykémien

Bel 1183 Datensdtzen im Untersuchungszeitraum wurden insgesamt 116 schwere
Hypoglykamien dokumentiert. Dies entspricht 10 Hypoglykéamien pro 100 Patientenjahre. Bel
den einzelnen Ambulanzen fanden sich fur die St.-JurgenStr. ein Wert von 9 (50
Hypoglykdmien bei 550 Datensédtzen), fir Bremen Nord 15 (61 / 417) und fUr Bremerhaven
2 schwere Hypoglykamien pro 100 Patientenjahre ( 3/ 192).
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Abb.21: Anzahl schwerer Hypoglykamien getrennt fur die einzelnen Ambulanzen

3.5.3 Risikofaktoren

Die Gewichts-Korpergrof3enrelation wird durch den Body Mass Index (BMI) wiedergegeben,
der sich nach der Formel: BMI = Korpergewicht / (Korperlange)® berechnet. Er sollte fir
Mé&dchen zwischen 19 und 24 und fir Jungen zwischen 20 und 25 liegen.

13 % der Kinder und Jugendlichen hatten einen Body-Mass-Index oberhalb der 90. Perzentile.
18 % lagen mit ihrer KorpergrofRe unterhalb der 10. Perzentile. Als Vergleichskollektiv
wurden die Daten der Ziricher longitudialen Wachstumsstudie verwendet.
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Korpergrol3e < 10.Perzentile BMI > 90.Perzentile

18%
. 13%

Abb.22: Anzahl der Kinder und Jugendlichen mit einem Body-M ass-Index oberhalb der 90.Perzentile bzw. der
Korpergrof3e unterhalb der 10.Perzentile

Zwel Kinder hatten einen Cholesterinwert zwischen 200 und 250 mg/dl, drei Patienten einen
Cholesterinwert tber 250 mg/dl.

Cholesterin 200 - 250 mg/d| Cholesterin > 250 mg/d|

2%

.1% .

Abb.23: Anzahl der Kinder und Jugendlichen mit einem Cholesterinwert zwischen 200 und 250 mg/dl bzw. Gber
250 mg/dl
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4 Diskussion

4.1. Erfassungsvollstandigkeit

Durch Anwendung der Capture-Recapture Methode konnte eine Erfassungsvollstandigkeit
von Uber 95 % erreicht werden, damit wurde die Zielvorgabe erfillt. (51)

Es war fur die Durchfihrung der Arbeit von Vorteil, dass das Bundesland Bremen in seiner
GrofRRenordnung  Uberschaubar ist. Die einzelnen Kliniken haben durch ihre gute
Zusammenarbeit, durch Datenaustausch und Vergleich untereinander eine gemeinsame
Auswertung ermdglicht. Durch die Bekanntschaft eines Grofdeils der niedergelassenen
Padiater mit den in den Ambulanzen tétigen Arzten gab es einen sehr positiven Riicklauf der
Fragebdgen.

4.2 Epidemiologische Daten

4.2.1 Vergleich von Inzidenz und Pré&valenz mit Zahlen aus der Literatur

Bei einer Bewertung der epidemiol ogischen Zahlen muss beriicksichtigt werden, dasses sich -
bedingt durch die Gréfle Bremens - um sehr kleine Fallzahlen handelt. Die Inzidenz- und
Prévalenzraten verandern sich dadurch schon bei einem oder zwei zusétzlichen Patienten sehr
schnell. Ein Anliegen dieser Arbeit war herauszufinden, ob es mdglich ist, eine
populationshezogene Studie dieser Art durchzufiihren, und mit wieviel Aufwand im Rahmen
einer Totalerhebung nahezu 100 % der Diabetiker eines Landes erfasst werden kénnen.
Ebenso wenig kann aus diesen zwei Jahren der Auswertung ein Trend hinsichtlich der
Inzidenzentwicklung gefolgert werden, da die jahrlichen Schwankungen viel zu hoch sind.
Dies zeigt sich alein in den unterschiedlichen Neumanifestationsraten von 1999 und 2000.

Es ist dennoch deutlich geworden, dass Bremen mit den ermittelten Inzidenz- und
Pravalenzraten in einem ahnlich hohen Bereich liegt, wie es in den vergangenen Jahren in
anderen nationalen Studien fir die Altersgruppe der O- bis 14-Jéhrigen aus Baden
Wirttemberg (Inzidenz: 12,9 /100.000) und NordrheinWestfalen (Inzidenz: 13,1 /100.000)
veroffentlicht worden ist. Auch die nach modellbasierten Schétzungen errechneten
Pravalenzraten fur Deutschland liegen mit 140,2 /100.000 fur die Altersgruppe der O- bis 20-
Jahrigen weit hoher as Schatzungen aus den spéten achtziger Jahren im Osten Deutschlands.
(56, 59,61, 62, 69, 70,71)

Regionale Totalerhebungen wie die abgeschlossene Studie in Bremen und auch die
fortlaufende Erhebung in BadenWurttemberg sind wertvolle Parameter, um die bundesweiten
Schétzungen der Diabetespravalenz durch ESPED (Erhebungseinheit fir seltene padiatrische
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Erkrankungen in Deutschland) und durch die DPV-Auswertungen zu Uberprifen und zu
stiitzen. (46, 62, 70)

Die aktuellen Ergebnisse belegen, dass die Diabeteshaufigkeit bei Kindern und Jugendlichen
auch in Deutschland ansteigt. Setzt sich dieser Trend fort, wird der Diabetes mellitus zu den
haufigsten chronischen Erkrankungen im Kindesalter zahlen und damit auch im versorgungs-
und gesundheitspolitischen Bereich zunehmend an Bedeutung gewinnen. Um diese
Entwicklung weiter zu beobachten, ist es notwendig, die Haufigkeiten Uber langere Zeitraume
zu ermitteln.

Eine Waeiterfihrung der Auswertung in Bremen ist vom Bremer Institut flr
Préaventionsforschung und Sozialmedizin (BIPS) geplant und kénnte als prospektive Studie

ihren Beitrag dazu leisten.

4.3 Strukturqualitéat

4.3.1 Versorgungsstrukturen in Bremen

Im Rahmen der Qualitétssicherung haben sich in den letzten Jahren verschiedene Institutionen
Empfehlungen beziiglich der strukturellen Anforderungen an die Betreuung von juvenilen
Diabetikern erarbeitet. In den im Jahr 2000 erschienenen Richtlinien der ISPAD (International
Society for Pediatric and Adolescent Diabetes) wird auf die Notwendigkeit eines
multidisziplindren Diabetesteams hingewiesen, welches sich aus einem Dabetologen, einer
speziaisierten Diabetesschwester und einem Erndhrungsberater sowie einem zumindest in
Tellzeit zur Verflugung stehenden Psychologen und Soziadarbeiter zusammensetzt. Eine
Kooperation mit den mitbetreuenden Hausérzten, Internisten und Augenérzten ist wesentlich
fUr eine optimale Versorgung.

Das Diabetesteam ist verantwortlich fur die Langzeitbetreuung der Kinder und Jugendlichen,
fur die Schulung zur Selbsténdigkeit und fir die Unterstiitzung in psychosozialen Faktoren.
Winschenswert ist fir die Patienten eine wohnortnahe Betreuung, die in strukturschwachen
Gebieten oft nicht realisiert werden kann, da die Diabeteszentren erst bei grofderen
Patientenzahlen Uber die notige Erfahrung und die personellen sowie rdumlichen
Voraussetzungen verflgen konnen. Dies entspricht im wesentlichen den Empfehlungen der
Arbeitsgemeinschaft fir Padiatrische Diabetologie. (2, 3, 10, 41)

Eine bundesweite Umfrage der AGPD zur Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit
Diabetes im Jahr 1998 hat ergeben, dass inzwischen Uber die Halfte der ambulanten Patienten
von Diabeteszentren mit anerkannten Diabetologen und Diabetesberaterinnen betreut wird.
(49)
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Der Standort Bremen als Stadtstaat bietet aufgrund seiner Funktion als Oberzentrum eine
grol3e Anzahl an péadiatrischen und internistischen Praxen auf engem Raum. Zentrale
Bedeutung fur die Diabetestherapie haben in Bremen die padiatrischen Diabeteszentren der
Kinderkliniken. Sie leisten den Hauptanteil des DiabetesManagement, was auch aus der
Auswertung der Fragebtgen zwr Vertellung Kinderarzt/Diabetesambulanz —deutlich
hervorgeht.

Die drei Diabetesambulanzen sind der Arbeitsgemeinschaft fur pédiatrische Diabetologie
angeschlossen und nehmen an dem halbjahrlich stattfindenden Qualitétssicherungs-
Benchmarking der Universitdt in Ulm teil. Sie sind auRerdem in einem Arbeitskreis
»unterweser” vertreten, in dem sich 12 Kliniken aus dem Raum Bremen und Niedersachsen
regelmaldig zusammensetzen, um Ergebnisse ihrer Arbeit auszutauschen und Verbesserungen
zu erdrtern. Durch diesen Austausch und auch durch die enge, personliche Zusammenarbeit
der drei Kliniken untereinander wird der Versorgungsbereich der Ambulanzen auf einem
hohen Niveau gehalten. (53)

Eine umfassende Betreuung durch ein Team aus Diabetesberaterin, Erndhrungsberaterin,
Kinderpsychologin und Kinderarzt ist in der Kinderklinik der St.-JirgentStr. in optimalem
Umfang, in Bremen Nord ausreichend und in Bremerhaven in eingeschrénktem Malie
gegeben. Geeignete Schulungs- und Behandlungsraume sind vorhanden.

Vom Gesundheitsamt Bremen wird, auch wegen der derzeit guten Versorgung in den

Ambulanzen, keine zusétzliche Betreuungs- oder Aufklarungsarbeit angeboten.

Anfang des Jahres 1999 wurden in Bremen Untersuchungen zur bestehenden
Versorgungssituation fir Diabetiker in Bremen initiiert und Modélprojekte fur eine
verbesserte Versorgungsstruktur entwickelt. (13)

Die Daten sind aus Umfragen an niedergelassene Arzte und Krankenhduser in Bremen
ermittelt worden, so dass Patientenzahlen hochgerechnet werden mussten. Mit Hilfe der
epidemiologischen Auswertung fir den Typ 1 Diabetes in Bremen ist es nun mdglich, dieses
Projekt zumindest im péadiatrischen Bereich auf konkrete Patientenzahlen zu beziehen und

mit den Kostentragern zu diskutieren.

4.3.2 Entfernung vom Wohnort zur Klinik
In den Bremer Diabetesambulanzen werden sehr viele Kinder und Jugendliche aus dem

niedersachsischen Umland mitversorgt. Fir die relativ kleine Anzahl an Bremer Diabetikern
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ist dadurch mit drei Ambulanzen eine Uberproportionale Anzahl an Betreuungsmoglichkeiten
gegeben, die die Ndhe zum Wohnort der Kinder und Jugendlichen gewéhrleistet.

Im bundesweit durchgefihrten Benchmarking der Universitit Ulm liegen die Bremer
Ambulanzen damit deutlich unter dem Bundesdurchschnitt von 15 km Entfernung zur Klinik
(errechnet von 105 Kliniken in Deutschland im Jahr 2001) und leisten so ihren Beitrag zu
einer flachendeckenden Versorgung im norddeutschen Raum. In Relation zur Zahl der
Einwohner unter 19 Jahren hat die Hansestadt Bremen den grofdten Anteil ambulanter
Patienten (1 auf 387 Einwohner) im Vergleich zum Bundesdurchschnitt von einem Patient auf
1449 Einwohner. Deutlicher wird das Ubergewicht beim Vergleich mit den beiden anderen
Stadtstaaten, die trotz erheblich groferer Einwohnerzahl nur zwei (Berlin) bzw. dre
Ambulanzen mit mindestens einem der DDG anerkannten Diabetologen und ener
Diabetesberaterin fuhren. (49, 53, 65)

4.4 Prozessqualitat

4.4.1 Ambulanzkontrollen in Bezug auf Empfehlungen der AGPD

Die Arbeitsgemeinschaft fur Padiatrische Diabetologie empfiehlt eine Vorstellung der
jugendlichen Diabetiker in einem zeitlichen Abstand von 3 Monaten. Dieser wird in den drel
Ambulanzen bei der Terminvergabe angestrebt und von einem grof3en Teil der Patienten auch
wahrgenommen. Dass die Typ 1 Diabetiker in Bremen im Durchschnitt jedes Quartal ihre
Diabetesambulanz aufsuchen, ist fir die Prozessqualitdt ein gutes Ergebnis, liegt allerdings
noch unter dem Bundesdurchschnitt von 5,7 Vorstellungen im Jahr aus einer 1998
durchgefihrten Umfrage der AGPD. (49) 1993 hatte die durchschnittliche Frequenz in den
alten Bundeslandern noch bei 4,1 Vorstellungen im Jahr gelegen, 1996 bei 4,7 Vorstellungen
im Jahr, hier ist eine kontinuierliche Zunahme in den letzten acht Jahren zu verzeichnen. (32,
49, 83)

Die Frequenz ambulanter Kontrollen ist individuell unterschiedlich und mitabhangig von
auftretenden Komplikationen, notwendigen Therapieumstellungen und Konfliktsituationen im
psychosozialen Bereich. Diese kénnen sowohl zu sehr haufigen Ambulanzbesuchen fihren,
aber auch den oft beobachteten gegenteiligen Effekt haben, dass sich die Patienten den
Kontrolluntersuchungen entziehen.

Eine 1990 in Dortmund durchgefihrte Analyse anhand von Krankenkassendaten hat gezeigt,
dass die Anzahl an Praxiskontakten bei insulinbehandelten Diabetikern im Vergleich zu einer
Kontrollgruppe dreimal so hoch war (30,7 vs.11,1/Jahr) bel zeitgleich wesentlich mehr
verordneten medizinischen Leistungen (71,8 vs.28,7/Jahr). (3, 24, 25, 49)
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4.4.2 Stationare Aufenthalte

Eine stationéare Einweisung der Diabetiker ist indiziert bei Erstmanifestation, bei Entgleisung
der diabetischen Stoffwechsellage, zur Schulung, Therapieeinstellung und bei
Komplikationen in der Stoffwechselsituation oder im psychosoziden Bereich. Die
Notwendigkeit der Kosteneinsparung bel gleichzeitiger Verbesserung der Versorgungsqualitét
macht eine kontinuierliche Dokumentation der stationédren Aufenthalte unumgéanglich. (84)
Diese war in der Diabetesambulanz in Bremerhaven fur die Jahre 1999 und 2000 noch nicht
vollstandig umgesetzt worden, so dass in dieser Auswertung nur stationdre Aufnahmen von
der Kinderklinik der St.-Jurgen-Str. und von Bremen Nord aufgefiihrt sind.

Insgesamt 83 % der stationdren Aufnahmen lief3en sich auf den Diabetes zurtickfihren. Der
grofite Anteil fiel auf Neumanifestationen, Schulungen und Neueinstellungen, dies entspricht
den Ergebnissen der in Deutschland durchgefihrten Umfrage der AGPD. Aus ihr geht hervor,
dass die individuelle Schulung zur Therapieoptimierung mit 28 %, gefolgt von der
Initialbehandlung nach Manifestaion mit 26,5 % an erster Stelle der Indikationen zur
stationdren Aufnahme stehen. (49) Dass nur vier Kinder im untersuchten Zeitraum aufgrund
einer Komplikation, die direkt mit dem Diabetes in Zusammenhang stand, aufgenommen
werden mussten, unterstreicht den bundesweit tendenziellen Riickgang stationérer Aufnahmen
aufgrund von Ketoazidosen (14% /1993; 8,5% /1998) oder schweren Hypoglykamien (5,3%
11993; 4,9% /1998) seit 1993. (49, 83)

Die mittlere Liegedauer von 11,7 Tagen ist mitbedingt durch zwei Ausreil3er nach oben (je 43
Tage). Der Median von acht Tagen spiegelt eher die durchschnittliche Aufenthaltsdauer bel

Neumanifestation (Median 14 Tage) und Schulung bzw. Neueinstellung (Median 5 Tage)
wider. Die stationdre Aufenthaltsdauer der pédiatrischen Diabetiker in Bremen liegt in der
Grofenordnung des Bundesdurchschnitts, der im Jahr 1997 fir Neumanifestationen 13,8 Tage
und fur die Ubrigen diabetesbedingten stationdren Aufenthalte 7 Tage betrug. (37,39,40) 1993
hatte die Aufenthaltsdauer bel Manifestation noch 16 Tage im Median, 1996 nur noch 13,6
Tage betragen. (32, 83) Auch hier hat sich u.a. aus Kostengriinden eine Verkirzung der

Liegezeiten in den vergangenen Jahren ergeben.
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Eine Krankenhausstatistik des Statistischen Bundesamtes stitzt die Ergebnisse der
vorliegenden Studien. Uber die Diagnosedaten der Krankenhauspatienten wird jahrlich die
durchschnittliche Verweildauer der aus dem Krankenhaus entlassenen Patienten ermittelt.
Hier ergab sich fir die Kinder und Jugendlichen unter 15 Jahren unter der
Verschlusselungsdiagnose ICD 250 (Diabetes mellitus) eine kontinuierliche Abnahme der
Liegezeit von 10,3 Tagen 1994 auf 9,4 Tage im Jahr 1998. (14)

4.4.3 Schulungen

Ein wesentlicher Bestandteil der Diabetestherapie ist neben der Insulinsubstitution und der
Erndhrungsberatung eine strukturierte Schulung der Patienten. Sie sollte bereits wahrend des
ersten stationdren Aufenthaltes bei Neumanifestation begonnen werden, um in den darauf
folgenden Jahren individuell ambulant und in Absténden auch stationar weitergefihrt zu
werden.

Inhalte der Schulung bel Erstmanifestation sind neben einem Grundlagenwissen tber den
Diabetes mellitus der Umgang mit der Insulintherapie, der Injektionstechnik, der
Dosisanpassung und Stoffwechselentgleisungen, insbesondere das Erkennen von
Hypoglykdmien. Kenntnisse Uber ene diabetesgerechte Erndhrung, das Erlernen
eigenstandiger Stoffwechselkontrollen, die Aufkl&rung tber mdgliche Folgeerkrankungen und
Spétschaden sowie die Auseinandersetzung mit psychosozialen Auswirkungen komplettieren
eine umfassende Diabetikerschulung. Insbesondere bei jingeren Kindern ist es notwendig, die
Eltern gezielt mitzuschulen. (4, 5, 8, 35, 48)

In den im ldealfall regelmaldig durchgefihrten Folgeschulungen treten altersentsprechende
Veranderungen und Probleme bei der Diabetestherapie in den Vordergrund. Inhalte sollten
dem sozialen Umfeld und praktischen Fragen der Patienten angepasst sein. Wichtig - aber in
der Praxis selten verwirklicht - wére, neben den Eltern auch die weiter betreuenden
Erwachsenen der Kinder wie Kindergartnerinnen, Lehrer, Ubungsleiter oder Verwandte mit
einzubeziehen. (35, 48)

Ein umfassendes Schulungsprogramm ist in Bremen durch das Angebot der drei Kliniken
gewdhrleistet. Durch altersgruppierte  Schulungen in  den Schulferien wird auf
altersspezifische Problematiken beispielsweise im Grundschulbereich oder wahrend der
Pubertét eingegangen. Durch eine enge Zusammenarbeit der Kliniken kénnen Kinder und
Jugendliche bei altersentsprechendem Angebot auch an den Schulungen der anderen

K rankenhduser teilnehmen.
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Immer wieder berichten die jugendlichen Diabetiker wahrend der Schulungen jedoch Uber
mangel hafte Kenntnis und Bereitschaft der sie betreuenden Lehrer, sich mit dem Diabetes des
Schilers auselnanderzusetzen. Hier wére eine gezielte Aufklarung durch Informationsabende
seitens der Arzte oder des Gesundheitsamtes vonnéten. Die geringe Anzahl an Diabetikern in
einer Schule insgesamt  hat jedoch dazu gefihrt, dass bisher nur vereinzelt Versuche in diese
Richtung unternommen worden sind.

Eine 1992 in Bremen durchgeflihrte Befragung zur Situation diabetischer Kinder im
Schulsport hat erhebliche Informationsdefizite seitens der Lehrer aufgedeckt, die nur durch
die Selbstandigkeit der jugendlichen Diabetiker nach entsprechender Schulung in den
Diabetesambulanzen kompensiert werden konnte. Eine Fortbildungsbereitschaft war jedoch

bei allen betroffenen Lehrern vorhanden. (67)

Aufgrund von Umstrukturierungen im kassenarztlichen Versorgungsbereich ist die Zukunft
der ambulanten und tagesstatioréren Schulungen in Frage gestellt. Eine weiterfihrende
Dokumentation der Schulungsmal3nahmen in Bremen ware fur die anstehenden
Entscheidungen Uber deren Finanzierung hilfreich.

Insgesamt ist die Schulungssituation in Bremen deutlich besser alsin Gebieten mit geringerer
Bevdlkerungsdichte in Deutschland. Ein Projekt in Schleswig-Holstein hat daher eine mobile
Schulungseinheit eingerichtet, mit deren Hilfe auch die Regionen mit geringerer
Manifestationsdichte von einem multidisziplindren Team profitieren konnen. Eine
Diabetesberaterin und einer Diabetologin fahren zu den personell geringer besetzten Kliniken,
um dort Schulungen fur die vor Ort betreuten Diabetiker durchzufihren. (75)

4.4.4 Vollstandigkeit der Kontrolluntersuchungen

Im Statement der Arbeitsgemeinschaft fur Padiatrische Diabetologie  wurden
Mindestintervalle beziglich des Zeitabstandes der einzelnen Kontrolluntersuchungen
festgelegt. (3) Die Qualitétsstatistik berechnet objektiv, in welchem Prozentsatz diese
Untersuchungen tatséchlich erfolgt snd. Die Dokumentation von Gewicht, Grofde, HbA1lc
und Blutdruck war in Uber 90% der Falle innerhalb der letzten sechs Monate erfolgt, beim
Cholesterin in knapp unter 90% der Félle im letzten Jahr durchgeftihrt worden. Im
Jahresvergleich verbesserte sich die Dokumentation im Jahr 2000 bis auf die HbAlc-Werte

bei allen angefiihrten Parametern.
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Unklar bleibt bei einer Analyse der DPV Daten, ob fehlende Angaben auf unzureichende
Dokumentation oder auf nicht durchgefiihrte Messungen zuriickzufiihren sind. Hierzu muss
im Einzelfall eine Kontrolle der Eingaben in das Programm erfolgen, die bei Uberpriifung
aler Einzelwerte sehr aufwéndig ist.

In der 1990 in Dortmund durchgefiihrten Analyse von Krankenkassendaten waren nur bei
37,8% der Insulinempfanger im Laufe eines Jalres wenigstens eine HbA1/HbAlc-
Bestimmung abgerechnet worden. (24) Der 1996 durchgefiihrte Vergleich der DPV-Daten
von 23 padiatrischen Diabeteszentren hat jedoch schon ergeben, dass anthropometrische
Kontrollen und HbA 1c-Bestimmungen bei tiber 90 % der Patienten regelmaldig durchgefihrt
worden sind, wahrend Urinalbuminbestimmungen und Fundusuntersuchungen nur
unvollsténdig durchgefiihrt worden waren. (32) Dies spricht zunachst fir eine Steigerung der
Durchfhrung von Kontrolluntersuchungen in den letzten Jahren, es spiegelt aber auch die
Diskrepanz zwischen hausérztlicher Versorgung und Betreuung in spezidisierten
Diabeteszentren, aus denen die DPV-Auswertung stammt, wider.

Es hat sich in internationalen Studien bestétigt, dass eine intensive, langfristige Kontrolle die
Stoffwechseleinstellung  zumindest verbessern kann, so dass es auch fur die Bremer
Ambulanzen Ziel sein sollte, die Kontrolluntersuchungen so regelmallig wie mdglich

durchzufthren und entsprechend zu dokumentieren. (52)

4.4.5 Therapie

In der pharmakologischen Insulinherstellung sind in den Jahren seit seiner Entdeckung
betrachtliche  Fortschritte erzielt worden. Nichtsdestotrotz  ersetzten auch die
hochentwickeltsten Therapieschemata nicht die physiologische Insulinproduktion und —
sekretion. Weiterentwicklung in der Forschung wird die Insulinbehandlung der Diabetiker in
den kommenden Jahren zunehmend verandern. Inhalative Insuline, Inselzelltransplantation,
ein kinstliches Pankreas mit kontinuierlichem Glukosesensor und eine somatische
Gentherapie sind Gegenstand aktueller Forschung und kénnten in der Zukunft die
I nsulinsubstitutionstherapie ersetzen. Momentan scheint die intensivierte Insulintherapie noch
das wichtigste Therapieschema fur die Behandlung von Kindern und Jugendlichen zu sein.
(30, 54)

Die Intensitdt der Therapie kann anhand der Anzahl der téglichen Insulininjektionen beurteilt
werden. Die durchschnittliche Anzahl der t&glichen Injektionen von 3,7 unterstreicht die

heutige Tendenz, drei- oder viermal taglich Insulin zu spritzen, um d@ne physiologischere
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Stoffwechseleinstellung zu erzielen, als es mit der konventionellen Therapie moglich ist.
Trotzdem bleibt bei vielen jugendlichen Diabetikern auch mit Umstellen auf eine intensivierte
Insulintherapie haufig eine ungenigende Stoffwechseleinstellung bestehen. In  einer
multizentrischen Studie hat sich gezeigt, dass sich bei einem Wechsel zu héufigeren
Insulininjektionen die Blutzuckereinstellung nicht verbessert hat und sich der Body-Mass-
Index sogar weiter verschlechterte, so dass eine optimale Insulintherapie weiterhin kontrovers
diskutiert werden kann. Im Einzelfall mul3 nach wie vor eine Einstellung nach individuellen

Parametern erfolgen. (34)

4.5 Ergebnisqualitat

45.1 Stoffwechseleinstellung

Die zentrde Rolle des HbAlc-Wertes ist heute auch in der padiatrischen Diabetologie
unbestritten. Es ist erwiesen, dass niedrige HbA 1c-Werte statistisch das Risiko fur diabetische
Spédtkomplikationen vermindern. Eine konstante Stoffwechseleinstellung mit moglichst
niedrigem HbAlc-Wert bei Vermeidung von schweren Hypoglykdmien ist daher Ziel jeder
Diabetestherapie. Ein Schwellenwert des HbA1c, der zu einer sprunghaften Anderung des
Risikos fuhrt, konnte in den bisherigen Studien nicht nachgewiesen werden. Viele Leitlinien
definieren jedoch einen HbAlc-Wert von unter 7,5 % as Ziel der Behandlung.

(3, 12, 26, 27, 82)

Neuere Studien haben bestétigt, dass eine gute Stoffwechselkontrolle mit niedrigem HbA1c-
Wert auch zu einer verbesserten Lebensqualitét der Kinder und Jugendlichen und auch ihrer
Familien fuhrt. (29) Internationale Vergleiche der Hvidore Study Group von pédiatrischen
Diabeteszentren aus 17 verschiedenen Landern zeigten jedoch die Schwierigkeit auf,
bestehend schlechte HbA1c-Werte trotz vermehrt genutzter intensivierter Diabetestherapie
dauerhaft zu verbessern. (11)

Mit dem Median aller im Untersuchungszeitraum vorliegenden HbA1c-Werte von 7,6 liegt
die Einstellung der Bremer Typ 1 Diabetiker im Rahmen. Die Aufteilung in die einzelnen
Altersgruppen zeigt jedoch einen deutlichen Anstieg der HbA 1c-Werte wahrend und nach der
Pubertdt. Ob diese Verschlechterung der Stoffwechseleinstellung nach dem Ubergang ins
Erwachsenenalter wieder ricklaufig ist, bleibt offen. Die jungen Erwachsenen werden in
Bremen mit dem Erreichen der Volljahrigkeit bzw. spétestens mit 21 Jahren aus den
padiatrischen Ambulanzen entlassen.

Ein Versuch von der Ambulanz in Bremen Nord, mittels Fragebtgen den weiteren Verlauf

der erwachsenen Typ 1 Diabetiker zu dokumentieren, scheiterte an unzureichender
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Teilnahme, mitbedingt durch Um- und Wegzug der Patienten nach dem Schulabschluss. Der
Ubergang in die Erwachsenenbetreuung ist derzeit in Bremen nicht zufriedenstellend
gewdhrleistet.

Auch die separate Analyse der Patienten in Remission und der Patienten mit léngerer
Diabetesdauer unterstreicht den Anstieg der HbA 1c-Werte.

4.5.2 Haufigkeit schwerer Hypoglykamien

Die therapiebedingte Hypglykédmie ist eine manchmal hochdramatische und zum Teil
vermeidbare Komplikation bei jungeren Kindern mit einem Typ 1 Diabetes. Werden die
niedrigen Blutglucosewerte nicht rasch erkannt und adadquat — meist durch die Eltern —
behandelt, konnen Krampfanfélle, Bewulitlosigkeit und in schweren Féllen bleibende
neurologische Defizite auftreten. (66, 72) Um dies zu vermeiden, wird bel Kindern im
Vorschulalter oft empfohlen, den Blutzucker nicht zu stark zu senken. (58) Auch in dieser
Altersgruppe korrelieren jedoch hohe HbAlc-Werte mit einem erhdhten Risko fur die
Entwicklung von Nephropathien und Retionpathien, so dass im Idealfal ein ausgewogenes
Verhdltnis zwischen physiologischer Blutglucoseeinstellung mit niedrigem HbAlc-Wert und
nicht zu niedrig ausfallenden Blutzuckerwerten zur Vermeidung der Hypoglykamie erzielt
werden sollte. (66)

Der Anteil schwerer Hypoglykdmien pro 100 Patientenjahre unterscheidet sich in den Bremer
Ambulanzen deutlich. Dies wirft die Frage auf, inwiefern die Definition einer schweren
Hypoglykamie von den mitarbeitenden Arzten differenziert gewertet wird, ob unvollstandige
Dokumentationen urséchlich sind oder ob tatsachlich betréchtliche Unterschiede beztiglich
der Hypoglykamierate in den Ambulanzen vorliegen.

Uber eine einheitliche Definition der Hypoglykdmie wird immer wieder diskutiert. Die
Ergebnisse dieser Auswertung sollten aus diesem Grund vorsichtig bewertet werden. Eine
Auseinandersetzung innerhalb des Qualitétszirkels , Unterweser kann auf der Basis dieser
konkreten Zahlen mogliche Grinde der unterschiedlichen Ergebnisqualitéten hinterfragen und

eine verbesserte Arbeit in allen beteiligten Kliniken erzeugen.

Auch wenn die akuten Komplikationen der Hypoglykamie und Ketoazidose bei Kindern und
Eltern durch die beschriebenen neurologischen Komplikationen primér Besorgnis erregen,
sind langfristig gesehen die mikro- und makrovaskuléren Spatschéden digjenigen Faktoren,
die die Morbiditéat und Mortalitét der Diabetiker steigern, so dass regelmadige Kontrolle und
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Information Uber Folgeerkrankungen wie Retinopathie und Nephropathie schon in den ersten
Jahren nach Krankheitsbeginn unabdingbar in der Behandlung des Diabetes ist. (76)

4.5.3 Risikofaktoren

Bel Kindern und Jugendlichen mit einem Diabetes mellitus ist die Entwicklung von
Ubergewicht im Verlauf der Krankheit beobachtet worden. Da die Kombination von
Ubergewicht und einer Stérung des Lipidstoffwechsels zu einem erhéhten Risiko diabetischer
Folgeerkrankungen fuhrt, muss die Entstehung dieser Risikofaktoren friihzeitig erkannt und
behandelt werden. Kontrovers wird diskutiert, inwieweit das Langenwachstum von Kindern
und Jugendlichen mit Diabetes reduziert ist und wo hier die Ursachen liegen. (35)

Beispielhaft fir die Kontrolle der Risikofaktoren sind die Haufigkeiten des Ubergewichtes,
des verminderten Langenwachstums und des erhéhten Gesamtcholesterins dargestellt worden.
Ahnlich wie in einer nationalen Auswertung der DPV-Daten ist die Pravalenz fir
Ubergewicht bei den untersuchten Diabetespatienten maRig erhdht. (77) Aus der nationalen
Untersuchung von Daten von dber 13.000 Kindern geht hervor, dass insbsondere Kinder im
Vorschulalter und jugendliche Madchen betroffen sind. Hier erscheint es wesentlich fir die
Langzeittherapie, verhatensbezogene Konzepte zur Gewichtsreduktion fur die betroffenen
Kinder und Jugendlichen zu entwickeln. Aufgrund der kleinen Fallzahl wurde auf eine
Auswertung innerhalb der einzelnen Gruppen verzichtet. (6, 31, 47)
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5 Zusammenfassung

Problemstellung: Weltweit nimmt die Anzahl der Neuerkrankungen des Diabetes mellitus
Typ 1 bel Kindern und Jugendlichen zu. In Deutschland liegt die Inzidenz nach aktuellen
Schétzungen bei bis zu 15/100.000 Einwohnern im Jahr. Auf die steigende Anzahl an
jugendlichen Diabetikern muss mit entsprechender Versorgung reagiert werden, um eine
optimale Betreuung zu gewahrleisten und Folgeschéden des Diabetes zu reduzieren. Da die
Finanzierung der medizinischen Kosten in allen Versorgungsbereichen in Frage gestellt wird,
muss durch Dokumentation eine Qualitétssicherung der Kliniken belegt werden. Um diesen
Faktoren Rechnung zu tragen, sind fir das Bundesland Bremen Inzidenz- und Prévalenzraten
des Diabetes mellitus Typ 1 ermittelt worden. Die Versorgungsstrukturen in Bremen und die
Ergebnisqualitét der betreuenden Ambulanzen wurden untersucht.

Methodik: Von Januar 1999 bis Dezember 2000 sind die Daten von 150 Diabetikern im Alter
von 0 bis unter 18 Jahren in elner diabetesspezifischen Software DPV erfasst und statistisch
ausgewertet worden. Fir die Inzidenz- und Prévalenzberechnung wurde ein Fragebogen an
Padiater, Internisten und Kinderkliniken versandt. Mit der Capture-recapture Methode konnte
die Erfassungsgenauigkeit der Datenquellen Uberpriift werden. Eine spezifische
Bevolkerungsstatistik wurde vom Statistischen Landesamt zur Verfligung gestellt.
Ergebnisse: Im genannten Zeitraum liegt die Prévalenz bel 133,7/100.000 und die Inzidenz
bei 17/100.000 bei einer Erfassungsvollsténdigkeit von 98,5%. Das mittlere Alter der
Patienten betragt 12 Jahre, die mittlere Diabetesdauer liegt bel 4 Jahren. Die Jungen sind mit
55% leicht Uberreprésentiert. Drei Diabetesambulanzen versorgen Uber 300 Patienten aus
Bremen und Niedersachsen und gewéhrleisten eine wohnortnahe Betreuungsmdglichkeit der
Patienten. Als Mitglieder der Arbeitsgemeinschaft fir Pédiatrische Diabetologie nehmen die
Ambulanzen an einem kontinuierlichen Programm zur Qualitétssicherung teil. Die stationéren
Aufenthalte resultieren zu 80% aus Neumanifestationen, Therapieumstellungen und
Schulungen; die durchschnittliche Liegedauer betragt 12 Tage. Die Stoffwechseleinstellung
liegt mit einem mittleren HbA 1c-Wert von 7,9% leicht Uber dem angestrebten Zielwert.
Schlussfolgerung: Erstmals liegen fir das Bundesland Bremen methodisch erfasste Inzidenz-
und Pravalenzraten vor, die einen Vergleich mit den Daten aus anderen Bundesléndern
ermdglichen. Es ist geplant, die epidemiologischen Daten in Bremen prospektiv Uber die
néchsten Jahre zu erfassen und die Studie auf den norddeutschen Raum zu erweitern. Die
derzeitige Stoffwechseleinstellung der Diabetiker macht eine weiterfihrende Anayse und

Optimierung der Versorgungsstrukturen und der Qualitdtssicherung erforderlich.



5.1 Summary

Aim: All over the world, the number of newly diagnosed cases of Type | diabetes mdllitus in
childhood is increasing. According to present estimates, the incidence in Germany amounts
up to 15/100.000 inhabitants per year. To the rising number of younger diabetes patients one
has to react with appropriate supply, if optimal care wants to be guaranteed and long-term
complications of diabetes wants to be reduced. As the financial state of medical care remains
uncertain, documentation and quality is necessary in clinical affairs. Taking al aspects into
account, incidence and prevalence rates of diabetes mellitus Type | for the state of Bremen
have been calculated. Supply infrastructure and quality of medica care have been
investigated.

Methods: From January 1999 until December 2000, the data of 150 diabetic children aged O -
18 has been registered and evaluated making use of a diabetes documentation software DPV.
A questionnaire has been sent to paediatrics, internal specialists and pediatric hospitals. The
precision of registration of the data sources could be investigated by the capture-recapture
method. Specific statistics on population was made available by the National Statistical office
in Bremen.

Results: In the period of time mentioned above, the prevalence is 133,7/100.000, the
incidence is 17/100.000 with completeness of registration at 98,5%. The average age is 12
years, the average duration of diabetes 4 years. Male are dightly overrepresented at 55%.
Caring for over 300 patients living in Bremen and Lower Saxony, three diabetic out-patient
departments guarantee a central provision of medical care close to places of residence. Being
part of the working group on Pediatric Diabetology, the departments take part in a continuous
quality control program. 80% of hospitalisation result from newly diagnosed diabetes,
changes in therapy and educational programmes, the average duration of stay is 12 days.
With an average HbA 1c value of 7,9%, metabolic control is dightly above the aspired result.
Conclusion: For the first time, there are methodically registered incidence and prevalence
rates for the State of Bremen, which allow a comparison to data from other states in Germany.
Registering epidemiological data in Bremen prospectively for the coming years is in the
planning stage, as well as the extension of registration to the northern part of Germany. The
current metabolic control of diabetic children makes continuous analysis and optimisation of

supply infrastructures and quality control necessary.
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7 Anhang

Die vorliegende Arbeit ist in Eigenleistung der Doktorandin erstellt worden Diese umfaldt die
Konzeptionder Arbeit, die Zusammenstellung der klinischen Daten, die schriftliche und
telefonische Erfassung der Daten von Praxen und Kliniken, die Auswertung der Ergebnisse
und deren dtatistische Absicherung, die Erstellung der Graphikenund die Diskussion der
Ergebnisse.

7.1 Abklrzungen

Abb. Abbildung

AGPD Arbeitsgemeinschaft fur Padiatrische Diabetologie

BIPS Bremer Institut fir Préventionsforschung und Sozialmedizin
BMI Body-Mass-Index

bzw. beziehungsweise

Cl Konfidenzintervall
dh. dashef
dl Deziliter

DPV Diabetes Patienten V erlauf sdokumentation
DRK Deutsches Rotes Kreuz

E Einheit
g Gramm
h Stunde

HbA1cAnteill des stabil glykosylierten Hamoglobins
ISPAD International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes
km  Kilometer

I Liter

max Maximum

min  Minimum

mg  Milligramm

mmol Millimol

SAS Statistical Analysis System

St.-Jurgen-Str. Krankenhaus der Sankt-Jurgen Stral3e
Tab. Tabele

Var Varianz

WHO World Health Organisation

ZKH Zentralkrankenhaus
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7.2 Erhebungsbdgen

7.2.1 Fragebogen an alle niedergelassene Kinderérzte/-innen in Bremen, 7 Internisten

und 12 Krankenhauser

betr.: Epidemiologie des Diabetes Méllitus Typ 1 in Bremen

Klinik / Praxis:

in unserer Einrichtung versorgte Diabetiker/Innen (E10.8) bis zum 18. LJ:

Initialen (Vor/Nachname)

Geburtsdatum (tt/mmjj)

PN A~ W

a die von uns betreuten Diabetiker werden in der Ambulanz von Dr. Marg gefuhrt

a wir haben keine Diabetes Méllitus Typ 1 Patienten

folgende Einrichtungen sind angeschrieben worden:

Kreiskrankenhaus Leer, Kinderklinik
Kreiskrankenhaus Stade, Kinderklinik
Kreiskrankenhaus Aurich, Kinderklinik
Kinderklinik Oldenburg

Stadtische Kliniken Delmenhorst, Kinderklinik
St. Marienhospital Vechta, Kinderabteilung
Stadtkrankenhaus Cuxhaven, Kinderklinik

CoNor WD R

10. ZKH Bremen-Nord, Kinderklinik
11. ZKH , Links der Weser”, Kinderklinik

Diakoniekrankenhaus Rotenburg/Wimme, Kinderklinik
. Reinh.-Nieter-Krankenhaus Wilhelmshaven, Kinderklinik

12. Krankenhaus am Birgerpark Bremerhaven, Kinderklinik
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7.2.2 Erhebungsbogen fir Patienten ohne DPV Dokumentation

Studie zur Epidemiologie & Versorgungsstruktur des Diabetes Mdllitus bel Kindern und Jugendlichen
in Bremen

Doktorvater: Prof. Dr. R.Hall, Universitat Ulm
Doktorandin: Katinka Strube, Universitat Gief3en

Fallnummer:
Praxis:
Datum: Unterschrift:
Patientendaten:
Initialen:
Geburtsdatum: Anschrift (PLZ,0Ort):
Nationalitét: Geschlecht: m/w
Gewicht: Grole:
Diabetesbeginn: Typ: 1/ 11/ 1
HbA1c Werte von 1999:
Insulintherapie: intensiviert / konventionell gespritzt/Tag: Ma
Anzahl ambulanter Kontrollen 1999:
Anzahl stationérer Aufenthalte1999: Grund: Dauer:
durchgefuhrte Untersuchungen: Blutdruck: Urinalbumin:

Cholesterin: Augenuntersuchung:

weitere:

Schulung 1999: | / n
Begleiterkrankungen:

57



7.2.3 Fragebogen zur Versorgungsstruktur der Diabetes Ambulanzen

Personelle Zusammensetzung des Teams der Diabetes Ambulanz
Betrachtungszeitraum 1999/2000:

Anzahl Qualifikation

Oberarzt/érztin (Diabetologe j /n)

Kinderarzt/arztin

Kinderkrankenschwester/Pfleger

Diabetesherater/in

Erndhrungsberater/in

Psychologe/in

Sozialarbeiter/in

Erzieher/in

Krankengymnast/in

Raumlichkeiten der Diabetes Ambulanz

Anzahl

Ambulanzraum

Schulungszimmer

Sekretariat

Kinderstation

Schulungsstation

2. Prozessqualitét

Frequenz ambulanter Vorstellungstermine: ale Wochen

Zur Verfugung stehende Zeit pro Patient: min

Anzahl statiorérer Schulungen 1999: .
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7.2.4 Vertellung Kinderarzt / Diabetes Ambulanz

Fragebogen zur Versorgung in der kinderérztlichen Praxis und in der Diabetes
Ambulanz

Wie oft gehst Du wegen Deines Diabetes zum Arzt?

(ankreuzen)
Kinderarz | Diabetes
Ambulanz
aleld Tage
1x / Monat
1x / Vierteljahr

Weswegen gehst Du zum Arzt? (mehrere Kreuze)

Kinderarzt | Diabetes
Ambulanz

Rezepte

Werte besprechen
Dosis umstellen
Blutentnahme
Komplikationen
Fragen
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8 L ebendlauf

Per sonliche Daten
Name:
Geburtsdatum:
Geburtsort:

Schulausbildung
1981 — 1985
1985 — 1994
1994

Hochschulausbildung
1995 — 1996

1996 — 2003

1998
1999
1999 — 2000
2002
2002 - 2003

5. Mai 2003

Katinka Charlotte Strube
11. Mé&rz 1975

Bremen

Grundschule an der Horner Heerstral3e, Bremen
Okumenisches Gymnasium zu Bremen

Allgemeine Hochschulreife

Studium der Anglistik und Romanistik an der
Julius-Maximilians-Universitét in Wirzburg
Studium der Humanmedizin an der
Justus-Liebig-Universitét in Gief3en
Arztliche Vorprifung

Erster Abschnitt der Arztlichen Priifung

Auslandssemester an der Universitét von Granada/ Spanien

Zweiter Abschnitt der Arztlichen Prifung
Praktisches Jahr

Wahlfach Rheumatologie in der Kerckhoff-Klinik Bad Nauheim

Innere Medizin im Klinikum Wetzlar

Chirurgie im Evangelischen Krankenhaus in Gief3en

Dritter Abschnitt der Arztlichen Priifung
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