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1.  Abkilirzungsverzeichnis
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2. Zusammenfassung

Einleitung: Eine Auswertung des Diabetes mellitus DMP in Nordrhein Westfalen
2016 ergab Pravalenzen diabetesbezogener Folgeerkrankungen wie Neuropathie,
Retinopathie oder Nephropathie von unter 30% fur Patienten mit Diabetes mellitus
Typ 1 (DM1) und Typ 2 (DM2). Doch wie schatzen Patienten das Risiko von
Folgeerkrankungen ein und welche Angste und Sorgen verbinden sie mit mdglichen
Organschadigungen? Durch unsere Arbeit wollten wir abschatzen, in wie weit die
tatsachlichen Pravalenzen mit den Erwartungen der Patienten Ubereinstimmen, wie
Patienten ihr eigenes Risiko einordnen und welche Folgeerkrankungen ihnen Sorgen
bereiten.

Methodik: Wir bewerteten die Risiko-Erwartungen und Angste bezlglich
diabetesbezogener Folgeerkrankungen von Patienten mit DM1 (n=110) und DM2
(n=143 ohne Insulintherapie, n=249 mit Insulintherapie), welche unsere
Universitatsambulanz  fir metabolische und endokrinologische Erkrankungen
konsultierten. Die Sorgen und Angste vor Folgeerkrankungen wurden durch den
Fragebogen ,Fear of Complications Questionnaire” gemessen, woraus ein Wert von
0 bis 45 Punkten entstehen kann und ein Wert Uber 30 Punkten auf erhdéhte Angst
hinweist. Weiterhin wurden die Teilnehmer gebeten, das allgemeine und auch ihr
personliches Risiko, Langzeitkomplikationen nach 10 Jahren Diabetesdauer zu
entwickeln, einzuschatzen.

Ergebnisse: Eine gesteigerte Angst vor diabetesbezogenen Folgeerkrankungen mit
einem Score von Uber 30 Punkten im Fear of Complications Questionnaire fand sich
bei 34,5% der Patienten mit DM1, 25,9% der Patienten mit DM2 ohne Insulintherapie
und bei 43,0% der Patienten mit DM2 und Insulintherapie. Das allgemeine Risiko
nach 10 Jahren Diabetesdauer, Komplikationen davonzutragen, wurde durch
Patienten mit DM1 mit 45,9+£15,8%, durch Patienten mit DM2 ohne Insulintherapie
mit 49,7£15,4% und durch Patienten mit DM2 und Insulintherapie 52,5+16,4%
eingeschatzt. Das personliche Risiko, in den nachsten 10 Jahren diabetesbezogene
Folgeerkrankungen zu entwickeln, wurde wie folgt wahrgenommen:

Patienten mit DM1 52,5£24,4%, Patienten mit DM2 ohne Insulintherapie 45,8+22,7%
und Patienten mit DM2 und Insulintherapie 54,1+23,4%. Eine hohere

Risikoeinschatzung war mit einem hoheren Score im FCQ assoziiert (p<0.001).



Schlussfolgerungen: Die Risikoeinschatzung bezuglich diabetesbezogener
Folgeerkrankungen wich deutlich von den vorliegenden Pravalenzen ab und wurde
Uberschatzt. Ungefahr ein Drittel der Teilnehmer berichteten tber gesteigerte Angste

und Sorgen bezogen auf mogliche diabetesbezogener Folgeerkrankungen.



3. Einleitung

3.1 Definition, Klinik und Komplikationen des Diabetes mellitus

Diabetes mellitus ist der Uberbegriff fir eine Gruppe heterogener Stérungen des
Stoffwechsels (Petersmann et al. 2020). Allen gemeinsam ist die chronische
Hyperglykamie. Eine Storung der Insulinsekretion, der Insulinwirkung oder eine
Kombination hieraus ist als ursachlich zu beschreiben. Beim Typ 1-Diabetes fuhrt
eine [(-Zell-Zerstérung zu einem absoluten Insulinmangel, meist ist dies
immunologisch bedingt und tritt vor der Adoleszenz ein. Aber auch der LADA (latent
autoimmune diabetes in adults) wird dem Typ-1-Diabetes zugeordnet. Der Typ-2-
Diabetes kann durch eine vorwiegende Insulinresistenz mit relativem Insulinmangel
oder auch einem weitgehend sekretorischen Defekt mit Insulinresistenz entstehen.
Gehauft besteht eine Assoziation zu anderen Erkrankungen, wie etwa dem
metabolischen Syndrom (Insulinresistenz, arterielle Hypertonie, Dyslipoproteinamie,
abdominelle Adipositas). Weitere Formen sind der Gestationsdiabetes, genetische
Defekte der p-Zellen (MODY-Formen) oder Erkrankungen des exokrinen Pankreas.
Die Lebenspravalenz des Diabetes mellitus betragt in Deutschland 7,2% fur 18- bis
79-jahrige Menschen, sie steigt ab dem 60. Lebensjahr (Heidemann et al. 2013).

Die Anwendung verschiedener Therapien hat unterschiedliche Zielsetzungen
(Bundesarztekammer et al. 2021). So soll die Therapiebelastung reduziert und die
Therapieadharenz gesteigert werden. Ubergeordnete Lebensziele beinhalten den
Erhalt und die Forderung der Lebensqualitat, zum Beispiel durch fortwahrende
Teilhabe am sozialen Leben und Wahrung der Unabhangigkeit sowie das Verhindern
einer vorzeitigen Mortalitat. Funktionsbezogene Ziele sollen die Korpersinne, zum
Beispiel die Sehkraft, um weiterhin Auto fahren zu kénnen, oder auch Aktivitaten, wie
etwa eine ausreichende Gehstrecke zur Selbstversorgung, erhalten.
Krankheitsbezogene Ziele richten sich auf die Linderung von Symptomen, wie etwa
Polyneuropathie-bedingter Schmerzen, und auf die Vermeidung diabetesbezogener
Folgeerkrankungen aus. Zusammen mit dem Patienten erfolgt die Vereinbarung
individueller Ziele, welche sich auf den Umfang und die Intensitat der Therapie

auswirken.

Beim Typ 1-Diabetes ist eine Insulintherapie obligat (Deutsche Diabetes Gesellschaft
et al. 2018). Als Basis-Bolus-Prinzip werden ein- oder zweimal taglich langwirksame

Basisinsuline und zu den Mahlzeiten kurzwirksame Insuline verabreicht.
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Insulinpumpen kénnen bei gut geschulten Patienten eingesetzt werden, sie
applizieren kontinuierlich ein schnell wirksames Insulin und kdnnen zusatzlich einen
Mahlzeitenbolus abgeben. In seltenen Fallen kann auch ein konventionelles
Insulintherapieschema mit festen Insulineinheiten genutzt werden. Es erfolgt die

zweimal tagliche Injektion eines Kombinationsinsulins.

Der Typ 2-Diabetes kann initial mittels diatetischen Ansatzes behandelt werden, eine
Eskalation bei unzureichendem Therapieerfolg mittels eines oder mehrerer oraler
Antidiabetika oder GLP1-Analoga ist Standard (Bundesarztekammer et al. 2021). Es
gibt verschiedene Substanzklassen, weshalb der behandelnde Arzt entsprechend
des Risikoprofils des Patienten das Praparat bedacht auswahlen sollte. Zudem
besteht die Moglichkeit, eine basal unterstitzte orale Therapie durchzufuhren, hier
wird einmal taglich ein langwirksames Basalinsulin verabreicht. Oben genannte

konventionelle beziehungsweise intensivierte Insulintherapie ist ebenfalls mdglich.

Komplikationen des Diabetes mellitus treten als Langzeitschaden meist erst nach
mehreren Jahren der Erkrankung auf. Das Ausmal} ist unter anderem abhangig vom
Grad der Hyperglykamie, der Therapieadharenz und der glykdmischen Kontrolle.
Daher wird durch die verschiedenen Therapieansatze und Eskalationsstufen eine

moglichst physiologische Blutglukosekurve uber den Tagesverlauf hin angestrebt.

Das Risiko zur Ausbildung eines Diabetes mellitus kann neben genetischen Defekten
der Betazellen auch durch eine Reihe an Genveranderungen verschiedener Genloci
erhoht werden (Rathmann et al. 2013). Aber auch der sozio-6konomische Status
(Bildungsgrad, Arbeitslosigkeit) sowie das Umfeld (Strukturstarke der Region,
Arbeitslosigkeitsanteil, Umweltverschmutzung) kdnnen als Risikofaktoren angesehen
werden. Weiterhin bestimmen unterschiedliche, erworbene Merkmale das Risiko der
Krankheitsentstehung und —aggravierung verschieden stark (Schulze et al. 2007,
Harreiter und Roden 2019). So kdnnen beispielsweise die Faktoren Ernahrung,
korperliche Aktivitdt, Body-Mass-Index, Lebensalter, Medikamenteneinnahme,
Nikotinkonsum, Alkoholkonsum und arterielle Hypertonie negativ oder positiv Einfluss
auf das Diabetes-Risiko nehmen. Auf Grundlage der verschiedenen Risikofaktoren
wurde ein Fragebogen zur Bewertung des 5-Jahres-Diabetes-Risikos (German
Diabetes Risk Score) erstellt, welcher unterschiedliche Items abfragt, bewertet und
daraus eine Risikoeinschatzung erstellt (Schulze et al. 2007, Muhlenbruch et al.
2014). Auch wenn dieser Test auf Laborwerte, wie die Blutglukose oder den HbA1c,

verzichtet, ist er eine gute Screening-Mdglichkeit, um Personen mit einem hohen
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Risiko flr die Entwicklung eines Diabetes mellitus zu erkennen und

PraventionsmalRnahmen zuzufihren.

Die Komplikationen des Diabetes mellitus betreffen vor allem die gro3en und kleinen
Blutgefalle (Bundesarztekammer et al. 2014). Entsprechend unterteilt man in
unspezifische Makroangiopathien und diabetesspezifische Mikroangiopathien. Hier
kommt es durch Glykierungen der Gefallwand-Proteine zu einer Verdickung der
Basalmembranen und damit einhergehender Funktionseinschrankung.
Makroangiopathien treten als koronare Herzkrankheit, periphere arterielle
Verschlusskrankheit oder auch arterielle Verschlusskrankheit der Hirnarterien
beziehungsweise als ischamische Hirninfarkte auf. Die diabetesspezifischen

Mikroangiopathien lassen sich ebenfalls nach Organsystemen aufteilen.

Die diabetische Nephropathie ist durch eine Mikro- beziehungsweise
Makroalbuminurie, arterielle Hypertonie und Abnahme der Kreatininclearence
gekennzeichnet. Im Verlauf kann es so durch die erhdhte glomerulére Permeabilitat,
Glomerulosklerose und interstitieller Fibrosierung zu einer chronischen
Niereninsuffizienz bis hin zur dialysepflichtigen, terminalen Niereninsuffizienz

kommen. Die Stadieneinteilung entspricht der chronischen Niereninsuffizienz.

Die diabetische Retinopathie entsteht durch angiogene Wachstumsfaktoren und
Gefallneubildungen im Bereich der Retina, welche durch die Gefalschadigung
ausgeldst wird. Zunachst besteht eine nichtproliferative Retinopathie, welche in die
Stadien mild, maRig und schwer eingeteilt werden kann. Im initialen, milden Stadium
bestehen Mikroaneurysmen, im maligen Stadium zusatzlich vereinzelte intraretinale
Blutungen sowie vendse Kaliberschwankungen bei perlschnurartigen Venen. Das
schwere Stadium ist durch intraretinale Blutungen in allen vier Quadranten oder
perlschnurartige Venen in mindestens zwei Quadranten oder intraretinale
mikrovaskuldre Anomalien in mindestens einem Quadranten charakterisiert. Bei
einer starkeren Schadigung und dem Auftreten von Gefalineubildungen an der
Papille oder an der Ubrigen Retina mit oder ohne Glaskorperblutung oder epiretinalen
Blutungen spricht man von der proliferativen Retinopathie. Als Komplikation dieser
konnen Netzhautablésungen oder —blutungen sowie ein sekundares neovaskulares
Glaukom auftreten. Weiterhin ist eine diabetische fokale, diffuse oder ischamische
Makulopathie mit Makulabdem, harten Exsudaten, intraretinalen Blutungen und der
Gefahrdung des zentralen Sehvermodgens moglich. Als Endpunkt der diabetischen

Retinopathie kann es zur Erblindung kommen.



Die diabetische Neuropathie besitzt eine nicht vollstandig geklarte Genese,
moglicherweise sind hier die Mikrozirkulationsstorungen der Vasa nervorum sowie
metabolische Storungen auslésend. In 80% der Falle besteht eine periphere
sensomotorische Polyneuropathie mit distal betonten, symmetrischen, sensiblen
Reiz- und Ausfallserscheinungen  (Parasthesien, Areflexie, verminderte
Thermosensibilitat und Schmerzempfinden, seltener motorische Storungen)
insbesondere der Unterschenkel und Flul3e. Am zweithaufigsten sind Patienten von
autonomen diabetischen Neuropathien betroffen, welche das vegetative
Nervensystem beeinflussen. Hier sind kardiovaskulare Stérungen, wie etwa eine
Aufhebung der zirkadianen Blutdruckkurve, Ruhetachykardie oder auch stumme
Myokardischamie, zu nennen. Der Magen-Darm-Trakt kann in Form von
Gastroparese oder auch wechselhafte Stuhlkonsistenzen betroffen sein. Weitere
autonome diabetische Neuropathien betreffen das Urogenitalsystem, das
neuroendokrine System, die Thermoregulation oder auch die Pupillen. Dagegen
seltener sind diabetische Schwerpunktpolyneuropathien zum Beispiel mit
asymmetrischer Schmerzsymptomatik in der Huftregion oder den Oberschenkeln.
Weiterhin kénnen periphere Paresen des Nervus facialis oder auch diabetische

Radikulopathien in Erscheinung treten.

Als Kombination unterschiedlicher Krankheiten kann es bei an Diabetes mellitus
Erkrankten auch zum diabetischen Fullsyndrom kommen. Unbemerkte Verletzungen
des Fulies flhren zu Ulzerationen, welche in Komplikationen, wie Entziindungen,
chronischen Wunden, Nekrosen und Knochenbeteiligung bis hin zur Amputation,
munden kénnen. Der Schweregrad kann nach Wagner und Armstrong in funf Grade
und vier beglnstigende Faktoren eingeteilt werden. Am haufigsten bestehen ein
neuropathischer diabetischer Fuld mit trockener Haut und gestorter Sensibilitat oder
ein ischamischer Full bei peripherer arterieller Verschlusskrankheit mit blassen,
kalten Hautpartien und fehlenden Ful3pulsen. Eine Kombination ist ebenfalls moglich.
Hier bedarf es regelmafiger FuRuntersuchungen und Prophylaxe zur Vermeidung

immobilisierender Folgeerkrankungen.

Zudem konnen im zeitlichen Verlauf durch die Hyperglykdmie eine
Resistenzminderung mit erhdhter Infektanfalligkeit, Stérungen des Lipidstoffwechsels
und gegebenenfalls eine diabetische Kardiomyopathie mit Ausbildung einer
Herzinsuffizienz entstehen. Bei nicht erkanntem beziehungsweise nicht ausreichend

therapiertem Diabetes mellitus kann es im Rahmen einer Hyperglykamie zum Coma
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diabeticum mit Ketoazidose beim Typ 1-Diabetes oder zur Hyperosmolaritat beim
Typ 2-Diabetes und unbehandelt zum tédlichen Verlauf kommen. Andererseits kann
bei Ubertherapie, insbesondere mit Insulinen, ein hypoglykdmischer Schock mit

Heil3hunger, Tremor, Schwitzen und Konvulsionen auftreten.

3.2 Pravalenzen diabetesbezogener Folgeerkrankungen

Die kassenarztliche Vereinigung Nordrhein veroffentlicht jahrlich Qualitatsberichte
zur Beurteilung der unterschiedlichen, strukturierten  Behandlungsprogramme
(disease management programmes). Der Qualitatsbericht aus dem Jahr 2019 zeigt
Pravalenzen  fur  diabetesbezogene  Folgeerkrankungen  sowie  haufige
Begleiterkrankungen getrennt nach Patienten mit Typ 1-Diabetes und Typ 2-Diabetes
(Groos et al 2020). Diese sind in Tabelle 1 aufgefluhrt.

Aulerdem konnte gezeigt werden, dass das Auftreten fast aller Folgeerkrankungen
mit steigendem Patientenalter positiv korreliert. Daneben zeigten sich auch
geschlechtsspezifische Unterschiede. Fur Manner wurden sowohl unter den
Patienten mit Typ 1-Diabetes als auch Typ 2-Diabetes haufigere Ereignisse von
Folge- und Begleiterkrankungen beschrieben, lediglich die arterielle Hypertonie ist

unter Frauen weiter verbreitet.

Der Qualitatsbericht aus 2009 zeigt eine Abhangigkeit der Pravalenz von
Folgeerkrankungen mit der Dauer der Diabetes-Erkrankung. Je langer die
Diabetesdauer, desto haufiger treten Folgeerkrankungen auf (Hagen et al. 2010). Im
Jahr 2009 wurde letztmalig die Diabetesdauer der untersuchten Patienten erfasst.
Vergleichend zum Qualitatsbericht aus 2019 finden sich im Bericht aus 2009

ahnliche Pravalenzen. Diese Ergebnisse sind ebenfalls in Tabelle 1 zu finden.

Eine wichtige Erkenntnis, welche durch die jahrliche Dokumentation gewonnen
werden konnte, ist die Entwicklung der Pravalenz wie auch der Inzidenz
schwerwiegender diabetischer Folgeerkrankungen wie Amputation, Dialysepflicht
und Erblindung (Groos et al. 2019). So sinkt die Haufigkeit des Neuauftretens bei
Patienten mit Typ 2-Diabetes je 10.000 Patienten von 2010 zu 2019 flr
Amputationen von 27 auf 19, fur eine Dialysepflicht von 20 auf 18 und fur eine
Erblindung von 10 auf 6. Limitierend zu beachten ist hierbei, dass der mittlere
HbA1c-Wert der Patienten bei 7,0 % liegt und 31 % der Patienten keine Medikation
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erhalten. Man kann somit von einer insgesamt gut therapierten Patientengruppe

ausgehen.

Ein Review von Heller et. al. von 2014 beschaftigt sich mit deutschen Studien aus
dem Zeitraum von 2002 bis 2010 und kommt zusammenfassend zu einem ahnlichen
Ergebnis. Hier wurden Pravalenzen diabetischer Komplikationen nach einer
Diabetesdauer von 10 Jahren wie folgt angegeben: Neuropathie 9-27%,
Nephropathie 9-27%, Retinopathie 10-25%, Amputation <1-5%, Dialyse <1% und
Erblindung <1%. Unterschiedliche Definitionen, Untersuchungsmethoden und
Datensatze erzeugen die weite Streuung der angegebenen Pravalenzen. Es sei
daher wichtig, die Studienmethodik, das Untersuchungsland und das Studienjahr zu
beachten. Auch in dieser Untersuchung konnte ein Ruckgang diabetesbezogener
Folgeerkrankungen festgestellt werden. Jedoch sei diese Erkenntnis oft noch nicht in

Lehrbuchern abgebildet.

Die Zusammenstellung zeigt, dass Pravalenzen aufgrund unterschiedlicher Quellen,
Populationen, Untersuchungsmethoden und Definitionen mit sehr variablen Werten
angegeben werden. Gemein ist den verschiedenen Untersuchungen, dass sich ein

Ruckgang der Haufigkeit diabetesbezogener Folgeerkrankungen zeigt.

12



Tabelle 1: Pravalenzen diabetesbedingter Folge- und Begleiterkrankungen

DMP Nordrhein: diabetesbedingte Folgeerkrankungen

Diabetes- | Untersuchungsjahr | Teilnehmeranzahl | Neuropathie | Nephropathie | Retinopathie | Amputation | Dialyse | Erblindung
Typ

Typ 1 2019 31127 32,3 % 17,7 % 22,3 % 0,9 % 1,0 % 0,6 %

Typ 1 2009 18441 26,2 % 14,7 % 245 % 0,9 % 0,8 % 0,5 %

Typ 2 2019 571750 28,8 % 14,5 % 7.7 % 0,7 % 0,6 % 0,3 %

Typ 2 2009 423518 19,5 % 9,3 % 11,4 % 0,8% 0,4 % 0,3 %
DMP Nordrhein: diabetesbedingte Begleiterkrankungen

Diabetes- | Untersuchungs- | Teilnehmer- | Hypertonie | Dyslipidamie | KHK COPD | pAVK Apo- | Myokard- | Herzinsuffizienz
Typ jahr anzahl plex infarkt

Typ 1 2019 31127 41,3 % 31,2 % 76% [21% |57 % 22% |21 % 1,5 %

Typ 1 2009 18441 37,2 % 27,1% 73% [12% |47 % 1,6% |2,0% 0,9 %

Typ 2 2019 571750 82,5 % 65,2 % 256 % | 11,4% | 8,4 % 50% |4,7% 8,2 %

Typ 2 2009 423518 83,8 % 63,9 % 26,6% [83% [102% [59% |[7,3% 7,6 %

13




3.3 Belastungen von Patienten durch den Diabetes mellitus und

diabetesbezogene Folgeerkrankungen

Patienten mit Diabetes mellitus sehen sich neben den unmittelbaren Folgen und
Komplikationen, wie etwa notwendiger Arzneimitteladharenz und
Blutglukoseschwankungen, auch weiteren Belastungen ausgesetzt. Zur Ermittlung
der diabetesbezogenen Belastungen kann beispielsweise der PAID-Fragebogen
(Problem Areas in Diabetes) verwendet werden. Eine Untersuchung in einer
Hochschulambulanz fir Endokrinologie und Stoffwechselerkrankungen in Thiringen
(Kuniss et al. 2016) sowie eine Studie im ambulanten hausarztlichen Umfeld
ebenfalls in Thuringen (Kuniss et al. 2017) zeigen, dass vor allem die Angst vor
diabetesbezogenen Folgeerkrankungen eine der grof3ten Sorgen von Menschen mit

Diabetes mellitus Typ 1 und Typ 2 darstellt.

Ein Faktor fir die Entstehung von Sorgen und Angsten scheint auch das persdnliche
Umfeld von Patienten mit Diabetes mellitus zu sein. So konnte eine Studie von
Quandt et al. 2012 zeigen, dass altere Patienten ab 60 Lebensjahren durch die
erlebte Krankheitsgeschichte von Angehorigen in |hrer Wahrnehmung bezuglich
schwerwiegender Komplikationen gepragt wurden. Auch wenn sich im Wandel der
Zeit medizinischer Fortschritt eingestellt hat und Pravalenzen schwerwiegender
Komplikationen rucklaufig sind, fokussieren sich Patienten noch auf diese fruh bei
Familie und Bekannten miterlebten einschneidenden Erlebnisse, wie etwa
Amputationen oder Dialysepflicht. Die realitatsnahe Bewertung der Haufigkeiten
diabetesbezogener Folgeerkrankungen wird so verzerrt. Dies spiegelt sich auch im
Praventionsverhalten der Betroffenen wider. Sie setzen beispielsweise alles daran,
nicht zu erblinden, da sie diese Komplikation im friheren Lebensabschnitt bei
damaligen Patienten mit Diabetes mellitus miterlebt haben. So verstarken sich

Angste und Sorgen und die Lebensqualitat der Betroffenen wird reduziert.

Eine altere Studie (Hendricks und Hendricks 1998) aus den vereinigten Staaten von
Amerika zeigt ebenfalls, dass sich Patienten mit Typ 1- und Typ 2-Diabetes vor allem
Sorgen Uber die Langzeitkomplikationen machen. Auch hier ist es auffallig, dass die
schwerwiegenden Erkrankungen wie Amputation, Erblindung oder Nierenversagen
mit an erster Stelle stehen. Die Untersuchungsgruppe ist klein, jedoch gut

charakterisiert.

Cannon et al. befassten sich 2018 ebenfalls mit der Belastung von Patienten mit Typ
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2-Diabetes. Hier wurden verschiedene Studien ausgewertet und unter anderem
bezuglich ihrer Aussage zur Auswirkung von diabetesbezogenen Folgeerkrankungen
zusammengefasst. Patienten, welche eine makrovaskulare Komplikation erlitten
hatten, gaben eine generelle eingeschrankte  Gesundheit, vermehrte
Mobilitatseinschrankungen und eine Reduktion ihres Lebenswillens beziehungsweise
Elans an. Mikrovaskulare Folgeschaden wurden eher zu geistiger Anspannung und
Verstimmung der Patienten fuhren. AufRerdem ergeben sich aus akuten
Komplikationen nur kurzzeitige Reduktionen der Lebensqualitat wahrend bestehende
Folgeerkrankungen eine kontinuierliche Reduktion dieser fordere. Zudem kann eine
reduzierte Lebensqualitat zu einer verringerten Blutglukosekontrolle der Patienten
und damit zu verstarkten Komorbiditaten und Folgeerkrankungen fuhren. Hier
besteht die Gefahr, dass sich ein circulus vitiosus bildet und die Patienten

schlussendlich an einer noch starker eingeschrankten Lebensqualitat leiden.

Im Bereich der Angststorungen bestehen beim Diabetes mellitus oft unspezifische
Angste (Kulzer et al. 2013). Oft werden die Kriterien der bestehenden
Klassifikationen nicht erflillt. Wenn jedoch eine gesteigerte Angst besteht, werden
vermehrt generalisierte Angststérungen oder depressive Stérungen diagnostiziert. In
der deutschen Allgemeinbevolkerung liegt die Lebenszeitpravalenz  fur
Angststorungen bei 15,1%. Im Vergleich zur Normalbevilkerung bestehe bei

Patienten mit Diabetes mellitus eine gesteigerte Lebenszeitpravalenz von 18,1%.

Nicht zuletzt konnen auch die bestehenden Therapien und Restriktionen zu
Belastungen der betroffenen Patienten fuhren. Hierzu gibt die nationale
Versorgungsleitlinie des Typ 2-Diabetes vor, dass Therapieziele individuell zwischen
Patient und behandelndem Arzt abgesprochen werden sollen. So sollen die
personlichen Praferenzen des Patienten berticksichtigt werden, nach Risiko-Nutzen-
Abwagung das passende Therapieregime ausgewahlt und ibermaflige Belastungen

durch die Therapie der chronischen Erkrankung vermieden werden.

Ebenso koénnte die oft dramatisiert dargestellte Auswirkung diabetesbezogener
Folgeerkrankungen sowie die ubertriebenen Pravalenzen von Folgeerkrankungen in
unterschiedlichen Medien, wie Webseiten oder Gesundheitsmagazinen, zu einer
vermehrten Belastung der Patienten mit Typ 1- und Typ 2-Diabetes fuhren
(AstraZeneca 2022, Wort & Bild Verlag 2022).

Die verschiedenen Studien verdeutlichen, dass Erkrankte auf ganz unterschiedliche
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Weise in lhrer Krankheitsverarbeitung und —bewaltigung beeinflusst werden und sich
so zusatzliche Belastungen ergeben. Diese wiederum kodnnen sich negativ auf den

Therapiewillen und die Therapieadharenz auswirken.

3.4 Patientenschulung und partizipative Entscheidungsfindung

Die Deutsche Diabetes Gesellschaft aktualisiert regelmaRig Ihre Empfehlungen zur
Therapie des Diabetes mellitus. So wurde in den 2019 erschienenen
Praxisempfehlungen flr den Typ 1- als auch Typ 2-Diabetes die Patientenschulung
als wesentlicher Bestandteil einer adaquaten Therapie angesehen. Anders als bei
akuten Erkrankungen mussen Patienten mit chronischen Krankheiten wie dem
Diabetes mellitus ihre Gewohnheiten und Alltagsaktivitaten fur ihr weiteres Leben
anpassen. Damit Patienten wissen, welche Veranderungen und Einschrankungen
sinnvoll und notwendig sind, fuhrt man mit Ihnen Schulungen zu den spezifischen
Krankheitsbildern durch. In diesen sollen sie einen tieferen Einblick in die Krankheit
erhalten, Restriktionen verstehen und Madglichkeiten zur Vermeidung und
Bewaltigung von Komplikationen erlernen. Die Betroffenen sollen in die Lage versetzt
werden, bezlglich ihrer Erkrankung eigene Entscheidungen zu treffen und
Komplikationen meistern zu kdénnen. Hierfur stehen Basisschulungsprogramme und
problemspezifische Behandlungsprogramme bereit. Erstere sollen moglich kurzfristig
nach der festgestellten Manifestation des Diabetes mellitus erfolgen. Zuletzt
genannte Schulungen sind bei diabetesbezogenen Problemsituationen, welche sich
aus der Anpassung der Therapie, therapiebedingten Komplikationen wie
Hypoglykamien oder auch aus Folgeerkrankungen heraus ergeben, angebracht.
Durch den Einsatz strukturierter Schulungen sollen Patienten lernen, den Diabetes
mellitus in ihr Leben zu integrieren und der eigene Wille zur gesunden
Lebensfuhrung soll gestarkt werden. So sollen eine gute Therapieadharenz erreicht

und Langzeitschaden vermieden werden (Muller und Hecht 2021).

Die Bundesarztekammer hat ebenso Empfehlungen zur Schulung von Patienten mit
Diabetes mellitus herausgegeben. In der aktuell in Uberarbeitung befindlichen
Nationalen Versorgungsleitlinie aus 2014 wird beschrieben, welche Ziele, Struktur,
Inhalte, aber auch welche Didaktik und Methodik die unterschiedlichen

Schulungsprogramme enthalten sollen.

Die Bundesarztekammer (aus der Nationalen Versorgungsleitlinie 2014) und die
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Deutsche Diabetes Gesellschaft beziehen sich teilweise aufeinander und differieren
in ihren grundlegenden Aussagen nicht. Es wird durch beide Institutionen eine Reihe

von zur Verflgung stehenden, anerkannten Schulungsprogrammen benannt.

Eine Untersuchung bezuglich der Auswirkungen und Veranderungen des
Patientenwohlbefindens durch Schulungsprogramme zeigte nur einen geringen
Effekt (Kuniss et al. 2017). Zwar fand sich je nach Patientengruppe und
vorbestehender Charakteristik teils eine Reduktion des HbA1c-Wertes oder der
Belastung durch die chronische Erkrankung, jedoch hielt dieser Effekt auf Dauer
nicht in vollem Ausmald an. Zudem konnte das Wohlbefinden der Teilnehmer nicht
verbessert werden. Die Untersuchung erbrachte auBerdem, dass vor allem Angste
vor den seltenen, schwerwiegenden Folgeerkrankungen hoch bewertet werden. Als
mdgliche Grinde flur die ausbleibende, dauerhafte Verbesserung im Bereich der
diabetesbezogenen Belastungen wurden die fehlende Thematisierung konkreter
Pravalenzen diabetesbezogener Folgeerkrankungen oder auch die Moglichkeiten der
personlichen Risikoreduktion erachtet. Daher sollten zukunftige

Schulungsprogramme diese Thematik enthalten, um so an Effektivitat zu gewinnen.

Ein wesentlicher und wichtiger Ansatz im Bereich der Schulungen und
Therapieentscheidungen ist das informed shared decision making, zu Deutsch etwa
die informierte, gemeinsame Entscheidungsfindung (Charles et al. 1997, Tamhane et
al. 2015). In dieser Kommunikationsform werden zwischen Patient und Arzt zunachst
Informationen durch gegenseitige Befragung und Beantwortung ausgetauscht, die
Praferenzen des Patienten so ergrindet und anschlieliend gemeinsam uber die
angemessene medizinische Behandlung entschieden. Somit wird sich an den
Bedurfnissen des Patienten orientiert und er wird aktiv in die Therapieplanung
eingebunden. Um dies umzusetzen, reicht es nicht aus, den Patienten nur mit reinen
Informationen zu versorgen (Hargraves et al. 2016). Arzte oder Schulungspersonal
mussen mit den Betroffenen in Dialog kommen und Betreuung und Zuwendung
demonstrieren, erst dann kann trotz fehlenden Fachwissens der Patienten eine
Kommunikation auf Augenhdhe stattfinden. Im  Vorfeld ausgegebene
Entscheidungshilfen, zum Beispiel in Form von Informationsbroschiren oder
Entscheidungstafeln, sind sinnvolle Erganzungen. Branda et al. konnten 2013
zeigen, dass Patienten, welche zuvor Entscheidungshilfen erhalten hatten, éfter ihre
Medikation mit ihrem Arzt besprachen (77% vs. 45%, p <0.001), Wissensfragen
bezlglich Therapieoptionen besser beantworteten (57% vs. 33%, p=0.002) und
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engagierter an der Therapieentscheidung teilnahmen (50% vs. 28%, p=0.01).

In die Neufassung der Nationalen Versorgungsleitlinie des Typ 2-Diabetes
(Bundesarztekammer et al. 2021) hat ebenso ein Kapitel Uber partizipative
Entscheidungsfindung Einzug gehalten. Hier wird sich daflir ausgesprochen, dass
initial und im weiteren Krankheitsverlauf Arzt und Patient gemeinsam ein
individuelles Therapieziel vereinbaren und fortwahrend anpassen. Einflussfaktoren
hierflr sind beispielsweise Patientenalter, Lebenserwartung, Wertvorstellungen und
Lebenssituation. Diese auf individuelle Bedlrfnisse ausgerichtete Therapie steigere
die Behandlungszufriedenheit, Therapieadharenz, das Vertrauensverhaltnis sowie
die Vereinbarkeit von Therapie und Alltag. Die behandlungsassoziierte Belastung

dagegen soll verringert werden.

Um diese Punkte zu erreichen, sollen drei Lebensziele thematisiert und
entsprechend der Priorisierung durch den Patienten verfolgt werden. Hierzu zahlen
Ubergeordnete Lebensziele (z.B. Erhalt der momentanen Lebensqualitat),
funktionsbezogene Ziele (z.B. FortfUhrung einer Hobby-Tatigkeit) und
krankheitsbezogene Ziele (z. B. Reduktion der Schmerzsymptomatik). Natlrlich ist es
dabei wichtig zu berucksichtigen, dass sich die Bedeutung der einzelnen
Therapieziele durch Anderungen der Lebenssituation des Patienten verschieben
kann. Daher sollte eine regelmaRige Uberpriifung der Priorisierung erfolgen. Um dem
Patienten eine Wahl der verschiedenen zur Verfigung stehenden Therapieoptionen
zu erleichtern, ist es notwendig, ihn Uber Nutzen und Schaden sowie mdgliche
Risiken zu informieren. Hier gibt die Bundesarztekammer eine klare Empfehlung zur
Verwendung der absoluten Risikoreduktion. Die Bezugsgrofen sollten zudem immer
gleich sein, um den Patienten nicht zu verwirren und eine gute Vergleichbarkeit zu

erreichen.

So kann das Krankheitswissen und die Fahigkeit zur Risikoeinschatzung verbessert
werden und der Patient ist eher in der Lage, eine informierte Entscheidung zu treffen
(Kashaf et al. 2017). Signifikante Vorteile fur die Therapieadharenz oder
Therapieendpunkte fanden sich dagegen nicht. Jedoch wurde auch kein negativer

Einfluss auf diese Faktoren gefunden.

Insgesamt zeigt sich, dass die partizipative Entscheidungsfindung insbesondere fur
Patienten mit chronischen Erkrankungen sinnvoll anwendbar ist und eine hilfreiche

Unterstitzung darstellt, um Patienten aktiv am Entscheidungsprozess ihrer

18



personlichen Therapie teilhaben zu lassen. Schulungsprogramme wie auch
Entscheidungshilfen sind hierbei ein wichtiges Mittel, um medizinische Informationen
fur den Laien verstandlich und damit bewertbar zu machen. Auch wenn die
Therapieendpunkte scheinbar hierdurch nicht beeinflusst werden, fordert der Einsatz
des informed shared decision making die Patientenautonomie und das

Krankheitsverstandnis.
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4. Ziele der Arbeit

In der vorliegenden Arbeit sollte untersucht werden, ob Patienten mit Diabetes
mellitus die Pravalenz diabetesbezogener Folgeerkrankungen richtig einschatzen
und ihr personliches Risiko zum Entstehen oder Fortschreiten einer solchen
Erkrankung bewerten konnen. Weiterhin sollte untersucht werden, wie ausgepragt
Ihre Angste und Sorgen vor diabetesbezogenen Folgeerkrankungen sind und ob sich
diese zwischen den haufigen, aber milden und seltenen, aber schwerwiegenden

Erkrankungen unterscheiden.

Unsere Arbeitshypothese bestand dabei darin, dass die diabetesbezogenen
Folgeerkrankungen durch die Patienten in ihrer Haufigkeit Uberschatzt werden und
auch das personliche Risiko fur diese nicht richtig eingeordnet wird. Bezuglich der
Angst vor diabetesbezogenen Folgeerkrankungen wurde dementsprechend ein

haufiges Auftreten klinisch relevanter Angste und Sorgen angenommen.

Durch die Ergebnisse dieser Arbeit soll die Notwendigkeit der Anwendung des
informed shared decision making als Bestandteil einer personalisierten Medizin
unterstrichen werden. Zudem soll die Verwendung absoluter Zahlen anstatt relativer

Zahlen als sinnvoll hervorgehoben werden.

Aulerdem mdchten wir durch die Untersuchungsergebnisse einen weiteren Ansporn
zur Uberarbeitung der bestehenden Schulungsprogramme fiir Patienten mit Diabetes
mellitus geben. Unter Einbeziehung des informed shared decision making sowie
Verwendung absoluter Zahlen zur Bewertung der Erkrankungsrisiken und des

Therapienutzen kdnnte eine bessere Wirksamkeit erreicht werden.

20



5. Publizierte Originalarbeit

Complimentary and personal copy for
Florian Arend, Ulrich A. Miiller, Andreas Schmitt,

Margarete Voigt, Nadine Kuniss

www.thieme.com

Overestimation of Risk and
Increased Fear of Long-term
Complications of Diabetes
in People with Type 1 and 2
Diabetes

DOI 10.1055/a-0977-2667
Exp Clin Endocrinol Diabetes

This electronic reprint is provided for non-
commercial and personal use only: this reprint
may be forwarded to individual colleagues or may
be used on the author's homepage. This reprint

is not provided for distribution in repositories,
including social and scientific networks and
platforms.

Publishing House and Copyright:
©2019 by

Georg Thieme Verlag KG

Postbox 30 11 20

70451 Stuttgart, Germany

ISSN 0947-7349

All rights are reserved by .
éhe publisher Th leme

21



# Thieme

Overestimation of Risk and Increased Fear of Long-term
Complications of Diabetes in People with Type 1 and 2 Diabetes

Authors

Florian Arend?, Ulrich A. Miiller, Andreas Schmitt2, Margarete Voigt', Nadine Kuniss'

Affiliations

1 Endocrinology and Metabolic Diseases, Department of
Internal Medicine Ill, Jena University Hospital, Jena, Germany

2 Research Institute of the Diabetes Academy Mergen-
theim (FIDAM), Bad Mergentheim, Germany

Key words

diabetes-related complications, fear of complications, health
risk estimation, prognosis, diabetes-specific worries,
diabetes distress

received  18.01.2019
revised 04.07.2019
accepted  15.07.2019
Bibliography

DOI https://doi.org/10.1055/a-0977-2667

Published online: 19.8.2019

Exp Clin Endocrinol Diabetes

© |. A. Barth Verlag in Georg Thieme Verlag KG Stuttqart -
New York

ISSN 0947-7349

Correspondence

Nadine Kuniss

Endocrinology and Metabolic Diseases
Department of Internal Medicine IlI
Jena University Hospital

Am Klinikum 1

07740 Jena

Germany
nadine.kuniss@med.uni-jena.de

ABSTRACT

Objective The quality report of the disease management pro-
grammes of North Rhine Westphalia 2016 showed prevalenc-
es for long-term complications (neuropathy, nephropathy,
retinopathy) of less than 30 % for people with diabetes type 1
(DM1) and type 2 (DM2). The aim of this study was to assess
risk expectations and fear regarding long-term complications
of diabetes in people with DM1 and DM2.

Methods We assessed risk expectations and fear regarding
diabetes complications in people with DM1 (n=110) and DM2
(n =143 without insulin, n = 249 with insulin) visiting an Univer-
sity outpatient department of metabolic diseases. Fear of long-
term complications was measured with the “Fear of Complica-
tions Questionnaire (FCQ)” (range 0-45 points, scores =30
suggest elevated fear). Participants were asked to estimate
general and personal risks of long-term complications 10 years
after developing diabetes in %.

Results Elevated fear of complications (FCQ scores 230) was
observed in 34.5, 25.9, and 43.0 % of those with DM1, DM2
without insulin and DM2 with insulin, respectively. Participants
estimated a mean general risk of diabetes-related complica-
tions after 10 years amounting to 45.9+15.8% (DM1),
49.7 £15.4% (DM2 without insulin), and 52.5 £16.4% (DM2
with insulin) and personal risk with 52.5+24.4% (DM1),
45.8+22.7% (DM2 without insulin), and 54.1 +23.4% (DM2
with insulin), respectively. Higher risk expectations were as-
sociated with higher fear of complications (p<0.001).
Conclusion Risk estimations regarding long-term complica-
tions were exaggerated in people with DM1 and DM2. About
one third of the participants reported elevated fear of compli-
cations. Participants’ risk expectations and fear regarding dia-
betes complications appear excessive compared to population-
based prevalence rates.

ABBREVIATIONS

BMI Body Mass Index

FCQ Fear of Complications Questionnaire
HbAlc Glycated haemoglobin

ISDM Informed Shared Decision Making

Arend F et al. Overestimation of Risk and ... Exp Clin Endocrinol Diabetes

Introduction

Fear of long-term complications of diabetes (e. g., neuropathy,
retinopathy and nephropathy) and hypoglycaemia are the most
prevalent diabetes-specific fears in people with diabetes [1-3]. Sev-
eral studies support that people with diabetes experience signifi-
cant suffering from fears concerning long-term diabetes complica-
tions [4-6]. Therefore, the German guideline for the treatment of
people with diabetes type 2 (DM2) recommends informing all in-
dividuals about the possibility of long-term complications [7].

22



& Thieme

Knowing one’s realistic risk as a part of informed shared decision
making (ISDM) might help patients to develop more realistic ex-
pectations and to reduce personal worries regarding diabetes-re-
lated complications.

The prevalence of diabetes-related complications in Germany
is published annually in the quality reports of the disease manage-
ment programmes (DMP) of North Rhine Westphalia. In 2016, the
following prevalence of long-term complications for people with
diabetes type 1 (DM1) and DM2, respectively, were reported: neu-
ropathy 28.9/24.2 %, nephropathy 17.6/12.5 %, retinopathy
23.6/8.2%, amputation 0.9/0.7 %, dialysis 1.1/0.6 % and blindness
0.6/0.4 % [8]. These prevalence rates are corroborated by a review
of Heller et al. [9]. The data suggest that the risks of diabetes com-
plications are decreased today.

People with diabetes usually learn about the risk of developing
long-term complications of diabetes from their doctors or in the
course of education programmes for people with diabetes in Ger-
many (e. g., the education programmes by GriiBer and Jérgens,
PRIMAS and MEDIAS programmes) and other countries (e.g.,
DAFNE). However, concrete numbers regarding prevalence and
risks of these complications are not communicated within these
programmes. A previous study by Kuniss et al. (2018) showed that
prevalence of diabetes-related long-term complications were over-
estimated by people with DM2 at primary care level, and approxi-
mately one third of the participants showed elevated fear of com-
plications [10]. The trial by Meltzer et al. (2000) confirmed this
overestimation in people with DM1 [11].

The aim of this study was to assess subjective risk expectations
and fearregarding diabetes complications in people with DM1 and
DM2. We hypothesised that subjective risks of diabetes complica-
tions might be overestimated in people with diabetes and, corre-
spondingly, fear might be overrepresented.

Methods

Participants

We assessed expectations and fear of diabetes complications (e. g.,
retinopathy, neuropathy, blindness) in 502 people with diabetes
(110 DM1, 392 DM2) visiting a large University outpatient depart-
ment of endocrinology and metabolic diseases within a period of
2 months in 2016. All patients attending the outpatient clinic for
medical consultation during the investigation period were ap-
proached and informed about the study.

People who gave written informed consent to participate in the
study were asked to fill in a number of validated questionnaires.
Moreover, each participant attended a brief interview. People who
were not able to answer the questionnaires (e. g., due to language
barriers or cognitive limitations) were excluded from the study. The
study was approved by the Ethics Committee of the Jena Universi-
ty Hospital (number 4745-03/16).

Fear of Complications Questionnaire

Fear of long-term complications of diabetes was measured using
the standardised “Fear of Complications Questionnaire” (FCQ). The
FCQ is a self-report inventory to quantify fear of diabetes-related

complications in people with diabetes. The questionnaire was de-
veloped by Taylor et al. [12]. The German translation and adapta-
tion was created by Schmitt et al. [13]. The questionnaire includes
15 items of which each item is scored on a four-point Likert scale
with the following values: 0 =no fear, 1=slight fear, 2=moderate
fear, 3 =strong fear. All 15 scores are summed up resulting in atotal
score of 0 to 45 points. Higher scores indicate higher level of fear.
A FCQ score of 230 has been proposed as a criterion to indicate
meaningfully elevated levels of fear [14]. The German version of
the FCQ was found to be reliable and valid with Cronbach *s Alpha
amounting to 0.94-0.96 [13]. An empirically justified cut-off has
not been developed so far. However, a relevant level of fear could
be assumed from an item value of 2 (i. e. "moderate fear”). Conse-
quently, based on the 15 items a cut-off of 2 30 points was defined.

Interview assessment

Astructured interview was conducted to assess prevalence and risk
expectations regarding diabetes complications. At first, partici-
pants were asked to indicate whether they had been diagnosed
with any diabetes complications. Responses were later compared
to electronic patient records entrees to evaluate the participants’
awareness of potential complications diagnosed by the treating
physicians. Diabetes complications were defined as follows: retin-
opathy - mild/moderate = non-proliferative or proliferative diabet-
ic retinopathy, severe =blindness; neuropathy - mild/moderate:
NDS 6-8 or NDS 3-5/NSS 5-6, severe =amputation or NSS>6 or/
and NDS > 9; nephropathy - mild/moderate eGFR> =60
and <80ml/min and albuminuria (>20mg/| per day) on at least
two times or eGFR> =30 and <60 ml/min, severe =eGFR <30ml/
min or dialysis/kidney transplantation.

Participants were then asked to estimate how many patients
with diabetes would develop any diabetes complications within 10
years of living with diabetes (general risk) in percentage points from
0% representing “none” to 100 % representing “everybody”. Fol-
lowing this, they were asked to estimate their personal risk of fu-
ture developing any diabetes complication (for peaple with no di-
abetes-associated complication) or further diabetes complication
(for people with pre-existing complications) in percentage points
from 0% representing “no risk” to 100 % representing “I will defi-
nitely have at least one long-term complication of diabetes”.

Diabetes Treatment Satisfaction Questionnaire

Treatment satisfaction was assessed with the Diabetes Treatment
Satisfaction Questionnaire (DTSQ). The questionnaire includes 8
items of which 6 evaluate overall treatment satisfaction on a scale
from 0 to 36 points. Higher scores indicate a greater treatment sat-
isfaction [15].

WHO-Five Well-being Index

Subjective well-being was ascertained by the WHO-Five Well-be-
ing Index (WHO-5) which consists of 5 questions regarding aspects
of positive mood, vitality and general interest [16]. Each item is
scored on a five-point Likert scale from 0 (at no time) to 5 (all of the
time) resulting in a total score of 0 to 25. Higher scores indicate
higher well-being.

Arend F et al. Overestimation of Risk and... Exp Clin Endocrinol Diabetes
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Parameters

Laboratory and clinical data were extracted from the digital patient
record EMIL®[17] and collected on the day of the survey of the re-
spective patient.

HbA, . was measured using high-performance liquid chroma-
tography (TOSOH-Glykehaemoglobin-Analyzer HLC-723 GhbV,
TOSOH CORPORATION, Tokyo, Japan) with a normal range of 5.0-
6.2 %. HbA,  was adjusted according to the mean normal value of
healthy people (5.05%, 32 mmol/mol) according to the Diabetes
Control and Complications trial [18].

Statistical analysis

All continuous data are presented as mean +standard deviation
(SD). Categorical data are described by absolute and relative fre-
quencies. Intergroup deviations were examined depending on the
scale of measurement using either Fisher’s exact test or Student’s
t-test. Pearson’s and Spearman’s correlation coefficient was calcu-
lated.

Multiple linear regression analysis was used to assess associa-
tions between fear of complications and different variables (e. g.,
treatment satisfaction and well-being) while adjusting for covari-
ates. Analysis of variance (ANOVA) was used to assess differences
regarding fear of complications between people with DM1, DM2
without and with insulin.

Statistical significance was defined by a p-value at the 0.05 level.
Effect estimates was reported as p-values and correlation coeffi-
cients with 95 % confidence intervals (Cl). Statistical analysis was
performed using the Statistical Package IBM SPSS Statistics 21 (IBM
Corporation Armonk, USA).

Results

Study sample

562 people were invited to participate in the study. 47 people re-
fused to take part, and 13 people consented but did not complete
the questionnaires. Thus, a total of 502 people were included
(n=110 DM1, n =143 DM2 without insulin and n=249 DM2 with
insulin) and 60 were excluded (n=11DM1, n=49 DM2). The char-
acteristics of the included and excluded individuals are shown in
» Table 1. There were no statistically significant differences be-
tween the two groups except for a higher percentage of women in
the non-participant group (55.0 % vs. 40.6 %, p=0.038).

Prevalence of diabetes-related long-term
complications

Atotal of 245 of 502 participants (48.8 %) reported to have at least
one diabetes complication. In 229/245 (93.5%), the diagnosis was
confirmed by the medical records (»Table 2). On the other hand,
158 of 502 individuals (31.4%) reported to have no diabetes compli-
cations, of which only 80 (50.9 %) were right according to the medi-
cal records, while 78 (49.1 %) were apparently unaware of present
complications (9/78 had even severe complication (amputation or
dialysis)). Overall, 61.5 % achieved a correct rating of their complica-
tion status (DM1 67.3 %, DM2 without/with insulin 46.2 %/67.8 %).

Arend F et al. Overestimation of Risk and ... Exp Clin Endocrinol Diabetes

Estimation of general and personal risk of
complications

Participants estimated the general risk of diabetes complications
after 10 years of living with diabetes to be 50.3£16.2% (DM1
45.9+15.8 %, DM2 withoutinsulin 49.7 +15.4 %, DM2 with insulin
52.5%16.4 %). Participants who indicated to have diabetes compli-
cations rated the general risk of complications higher than individ-
uals who reported having no diabetes complications (53.8+15.2%
vs.45.1+£16.4%, p<0.001, 95% Cl -11.9 to - 5.6). Neuropathy
was estimated at 52.0 £ 20.8 %, retinopathy at 51.6 £ 20.0 % and ne-
phropathy at 50.3+21.0%.

Participants estimated their personal risk of diabetes complica-
tions with 51.4 +£23.6 % (DM1 52.5+ 24.4 %, DM2 without insulin
45.8+22.7 %, DM2 withinsulin 54.1 + 23.4%). There was a positive
correlation between general and personal risk (all r=0.406,
p<0.001; DM1r=0.331, p<0.001, DM2 without insulin r=0.404,
p<0.001, DM2 with insulin r=0.446, p<0.001).

Fear of Complications Questionnaire (FCQ)

Elevated fear of diabetes complications (scores 230 in the FCQ) was
reported by 182 (36.3 %) of all participants (DM1 34.5%, DM2 with-
outinsulin 25.9 %, DM2 with insulin 43.0%). The mean FCQ score
of all participants was 25.3 +10.6 (DM1 25.0+10.5, DM2 without
insulin 22.8+10.0, DM2 with insulin 26.8 + 10.7, » Table 3). People
with DM2 using insulin scored significantly higher than those with-
out insulin therapy (26.8+10.7 vs. 22.8+10.0, p<0.001, 95 %
Cl-6.1to -1.9).

The FCQ items scoring highest were (in descending order) wor-
ries about one’s health in the future (mean FCQ score 2.0 of a max-
imum of 3), diabetic foot syndrome (1.9), impaired blood circula-
tion (1.9) as well as diabetic retinopathy (1.8) in the overall group
(> Table 3). Items on rare but severe complications as diabetic foot
syndrome (1.9), losing my eyesight (1.7), kidney dialysis (1.6), kid-
ney transplant (1.3) were scored quite high in comparison to items
regarding frequent but comparatively milder complications such
as eye problems (1.9), kidney problems (1.8) or foot problems
(2.0).

People with elevated fear of complications (FCQ score = 30)
were significantly younger (64.1+11.6vs. 66.7 £13.1, p=0.023,
95% Cl 0.4 to 5.0), had a higher BMI (33.3+7.5 vs. 30.8+5.8,
p<0.001,95% Cl -3.8 to —1.3), higher HbA; (7.3%1.1 vs.
7.0+£1.0, p=0.002, 95% CI - 0.5 to - 0.1) and higher insulin dos-
age per day (49.3 +46.4 vs. 34.3+38.7, p<0.001,95% C| -22.9
to —6.9), whereas there was no difference regarding diabetes du-
ration (> Table 4). Additionally, participants with FCQ scores =30
were more often diagnosed with diabetes complications (81.3 vs.
72.2%, p=0.024) according to the medical records and also report-
edto have diabetes complications more frequently (61.5vs. 41.6 %,
p<0.001). General and personal risk was also estimated higher in
people with FCQ scores 230 (55.6 + 14.4, 64.3 + 18.4 %) compared
to those with FCQ scores <30(47.2£16.4,44.0+23.1%).

After adjustment for gender, HbA1c, insulin dosage and num-
ber of insulin injections as well as frequency of self-monitoring of
blood glucose, higher FCQ scores were significantly associated with
personal risk estimations of diabetes complications (8 =2.045,
p<0.001), but not with general risk estimations (8=0.385,
p=0.199).
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»Table 1 Baseline characteristics.

Parameters participants Non-responders p-value *
DM1 DM2 without DM2 with Total sample | ("=60) (95% )
(n=110) insulin (n=143) insulin (n=249) (n=502)
Age (years) 57.0%15.7 66.6+11.2 69.1£9.9 65.7t12.6 67.7£12.5 0.254
(-1.4t05.4)
Women n (%) 46 (41.8) 57 (39.9) 101 (40.6) 204 (40.6) 33(55.0) 0.038
BMI (kg/m2) 27.2+44 31.546.7 33863 31.7+6.6 30.2+6.0 0.101
(-32t00.3)
HbA1c (%) 73209 6.7£1.0 73+1.0 7.1+1.0 7.0+1.0 0.323
(-0.4t00.7)
HbATc (mmol/mol) 56.7+10.4 49.2+11.3 56.2+10.4 54.3+11.1 52.8+10.7 0.323
(-4.5t01.5)
Duration of diabetes 24.4+139 10.1+8.5 20.1+9.0 18.2+11.5 20.5+10.9 0.140
(years) (-0.8t05.4)
Insulin dosage (1U/day) 49.7 +37.8 0 58.2+40.9 39.7+42.2 44.0+32.9 0.071
(-193102.9)
Insulin injections (n/day) 4.1+21 0 29+1.3 2320 3.0t1.6 0.452
(-0.7t0 0.4)
Number of self-monitor- 34.6+11.0 6.5+6.1 21.9+7.9 23.1+12.2 21.2+11.1 0.302
ing of blood glucose per (-5.5t01.7)
week
Number of self-monitor- 0 2.6+4.7 1.0£0.0 1.5£2.6 1.6+2.5 0.707
ing of urine glucose per (-0.6t00.8)
week
Retinopathy n (%)
no 50 (45.5) 97 (67.8) 126 (50.6) 273 (54.4) 36 (60.0)
mild-moderate 56 (50.9) 27 (18.9) 103 (41.4) 186 (37.0) 19 (31.6) 0.735
severe 1(0.9) 0 3(1.2) 4(0.8) 1(1.7)
nfa 3(2:7) 19 (13.3) 17 (6.8) 39(7.8) 4(6.7)
Neuropathy n (%)
no 63 (57.3) 80 (55.9) 86 (34.5) 229 (45.6) 26 (43.3)
mild-moderate 27 (24.5) 29(20.3) 75(30.1) 131 (26.1) 17 (28.3) 0.790
severe 20(18.2) 31(21.7) 88(35.3) 139(27.7) 16 (26.7)
nla 0 3(2.1) 0 3(0.6) 1(1.7)
Nephropathy n (%)
no 83 (75.5) 97 (67.8) 126 (50.6) 306 (61) 34 (56.7)
mild-moderate 19(17.3) 42(29.4) 107 (43.0) 168 (33.4) 20(33.3) 0.388
severe 8(7.2) 4(2.8) 16 (6.4) 28 (5.6) 6(10.0)
nfa 0 0 0 0 0
Blood pressure systolic 139.6+22.3 140.4+20.4 138.6+17.9 139.3+£19.6 141.8420.8 0.362
(mmHg) (-2.8t07.8)
Blood pressure diastolic 79.6+12.2 81.6+13.1 76.9+12.9 78.8+12.9 79.3+13.5 0.779
(mmHg) (-3.0t04.0)
Pulse 73.3+12.8 72.3+13.0 73.7+11.7 732123 74.8t13.9 0.356
(-1.8t04.9)
Smoking - yes n (%) 18 (16.4) 16 (11.2) 27(10.8) 61(12.2) 10(16.7) 0.383

Data are M+SD or n ( %). Abbreviations: BMI =body mass index, DM1 =Di
units * Between all participants and non-responders

abetes mellitus type 1, DM2 = Diabetes mellitus type 2, IU =international

Relationship between risk estimates and fear of
complications

There is a positive correlation between general risk estimation and
FCQscore (r=0.285, p<0.001) as well as between personal risk es-
timation and FCQ score (r=0.470, p<0.001).

Satisfaction of diabetes treatment and well-being

Individuals with a FCQ score = 30 had slightly lower treatment sat-
isfaction (DTSQscore 26.3+5.7vs. 28.8+5.3,p<0.001,95% Cl 1.4
to 3.4) as well as lower well-being (WHO-5 index 12.3+5.2 vs.
16.1+5.0, p<0.001,95% Cl 2.9-4.7).
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After adjustment for gender, HbA1c, insulin dosage and num-
ber of insulin injections per day as well as frequency of self-moni-
toring of blood glucose, higher FCQ scores were significantly asso-
ciated with lower treatment satisfaction as well as lowerwell-being

(DTSQ: B=-0.432, p<0.001; WHO5: B = -0.505, p<0.001).

»Table 2 Comparison of assumed and diagnosed diabetes complications.

Diagnosed with at least one diabetes
complication (patient records)
no yes
No 15.9% all 15.5% all
25.5% DM1 19.1% DM1
21.0% DM2 21.0% DM2
without insulin without insulin
8.8% DM2 with 10.8 % DM2 with
insulin insulin
Yes 3.2%all 45.6% all
Participants’
4.5% DM1 41.8% DM1
report to have
at least one 4.2% DM2 without 25.2% DM2
diabetes insulin without insulin
complication 2.0% DM2 with 59.0% DM2 with
n/a 5.5%all 14.3%all
1.8% DM1 7.3% DM1
11.2% DM2 17.4% DM2
without insulin without insulin
3.6% DM2 with 15.8 % DM2 with
insulin insulin

Discussion

QOurstudy showed that prevalence and risk of diabetes-related long-
term complications were considerably overestimated in people
with DM1 and DM2. More than one third of the study participants
showed significant fear of developing long-term complications.
These results are in line with a previous study by Kuniss et al. (2018)
supporting that the prevalence of diabetes-related long-term com-
plications was overestimated by people with DM2 at primary care
level [10].

Considered as awhole, these are hints that individuals with dia-
betes were not adequately informed about general prevalence as
well as their personal risk of developing long-term complications
of diabetes. Learning to estimate these important risks more real-
istically might help people with diabetes to reduce excessive wor-
ries and fears regarding diabetes complications and enable them
to take part in a process of shared-decision making to set person-
ally binding treatment goals based on realistic outcome expecta-
tions. Arandomised controlled trial of preventive strategies regard-
ing myocardial infarction in DM2 found that participants were not
able not make an informed decision because of lack of data resem-
bling probabilities of positive and negative outcomes associated
with different treatment options [19]. After participation in an
ISDM education programme, the participants’ ability to make an
informed decision increased. Therefore, people with diabetes
should be informed about the individual risk of long term compli-
cations as well as the potential risk reduction and chances/disad-
vantages associated with relevant treatment options.

Our study found that 38.5% of the participants did not estimate
their presence or absence of diabetes complications correctly. We

»Table 3 Item and total scores of the Fear of Complications Questionnaire (FCQ).

FCQ item Total sample DM1 DM2 without DM2 with ANOVA
(n=502) (n=110) insulin (n=143) insulin (n=249) p-value
1. Do you ever worry about your future health? 2.0£0.8 2.0£09 2.0+0.8 2.1£0.9 0.302
2. | am afraid of developing long-term complications as a 1.6£0.9 1.6+0.9 1.5£0.9 1.7+0.9 0.082
result of frequent high blood sugars.
3. How often do you think about long-term complica- 1.8£0.9 1.8+09 1.6+£09 1.9+09 0.044
tions of Diabetes?
4. Do you worry about future problems when your blood 1.6£0.9 1.8+0.9 1.5+0.9 1.6+0.9 0.022
sugars are erratic?
5. | feel afraid of long-term complications of diabetes. 1.8£1.0 1.840.9 1.6%+1.0 1.9+1.0 0.016
6. | worry about developing problems with circulation. 1.9+0.9 1.8£0.9 1.810.9 2.0£09 0.026
7. lworry that the diabetes specialist will find something 1.8£1.0 1.9+1.0 16+1.0 1.9£1.0 0.003
wrong with my eyes.
8. lam afraid that | will develop kidney problems one day. 1.7¢1.0 1.6%£1.0 1.5£0.9 1.8+1.0 0.009
9. | worry that having Diabetes increases my risk of heart 1709 1.6£0.9 1.6+0.9 1.8+0.9 0.062
disease.
10. 1 am scared that diabetes could affect my feet. 1.9+0.9 1.840.9 1.740.9 2.0+09 0.007
11. 1 am scared of having a heart attack in the future. 1.7£0.9 1.610.9 1.6+1.0 1.8+0.9 0.122
12. lworry that | might be at a higher risk for having a stroke. 1709 1.6%£0.9 1.6+0.9 1.9%£0.9 0.005
13. | am afraid that | may need kidney dialysis one day. 1.5+1.0 1.5¢1.0 1.2+1.0 1.6+1.0 <0.001
14. | worry about losing my eyesight because of diabetes. 1.5£1.0 1.6%+1.0 1.2£1.0 1.7+1.0 <0.001
15. Iam afraid | will need a kidney transplant one day. 1.2+1.0 1.2+1.0 0.9+0.9 1.3%1.0 0.002
Total score item 1-15 25.3+£10.6 25.0£10.5 22.8+10.0 26.8+£10.7 0.001
Data are M £SD. Abbreviations: DM1 = Diabetes mellitus type 1, DM2 = Diabetes mellitus type 2.
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»Table 4 Comparison between individuals with a FCQ score<30 and 2 30.

Parameters FCQ score <30 (n=320) FCQ score 2 30 (n=182) p-value (95% Cl)
Age (years) 66.7+13.1 64.1+11.6 0.023 (0.4 to 5.0)
Women n (%) 120 (37.5) 84 (46.2) 0.060

BMI (kg/m?) 30.8+5.8 33.3+/5 <0.001 (-3.8to -1.3)
Diabetes type 2 n (%) 248 (77.5) 144 (79.1) 0.737

HbA1c (%) 7.0£1.0 7.3£1.1 0.002 (-0.5to -0.1)
HbA1c (mmol/mol) 53.1+£10.7 56.3+11.7 0.002 (-5.2to -1.2)
Duration of diabetes (years) 18.2411.6 18.2£11.2 0.949 (-2.0t0 2.2)
Number of self-monitoring of blood glucose tests per week 2231126 243+11.5 0.112(-4.4t0 0.5)
Number of self-monitoring of urine glucose tests per week 1.5+£2.6 1.5+£2.7 0.997 (- 0.5 to 0.5)
Mild hypoglycaemia/week 0.49+1.18 0.39+0.86 0.295(-0.1100.3)
Severe hypoglycaemia/last 12 months 0.003+0.057 0.046+0.336 0.099 (- 0.1 to 0.01)
Insulin dosage (IU/day) 3434387 49.3+46.4 <0.001 (-22.9 to -6.9)
Insulin injections (n/day) 22121 26+1.9 0.053 (- 0.7 to 0.071)
Smoking - yes n (%) 38(11.9) 23(12.6) 0.458

Assumption to have at least one long-term diabetes-related 133 (41.6) 112 (61.5) <0.001

complication - yes n (%)

Diagnosed long-term diabetes-related complication - yes n 231(72.2) 148 (81.3) 0.024

(%)

General risk estimation (%) 47.2+16.4 55.6+14.4 <0.001

Personal risk estimation (%) 44.0+23.1 64.3+18.4 <0.001

DTSQ (range 0-36) 28.8+53 26.3+5.7 <0.001 (1.4 to 3.5)
WHO-5 (range 0-25) 16.1£5.0 12.3£5.2 <0.001 (2.9 to 4.8)

Data are M+ SD or n (%).Abbreviations: BMI=body mass index, DM1 = Diabetes mellitus type 1, DM2 = Diabetes mellitus type 2, DTSQ = Diabetes
Treatment Satisfaction Questionnaire, IU=insulin units, WHO-5 = WHO-Five Well-being Index.

could only speculate about the reasons why only 61.5 % correctly
state if they suffer from diabetes-related complication or not. There
could be a problem of communication between physician and pa-
tient. Patients are unaware or do not know that they suffer from
diabetes-related complications. Another reason could be that these
patients have no complaints/restrictions caused by the complica-
tion concerned. Thus, they think they have no complication. Fur-
thermore, the general risk of diabetes-related long term complica-
tions after 10 years of diabetes duration was overestimated remark-
ably (in comparison to e. g., the data of the disease management
programme of North Rhine Westphalia). These findings suggest
that effort to improve the communication processes between peo-
ple with diabetes and health professionals concerning these topics
is required. Healthcare professionals might also communicate di-
abetes-related health risks in suboptimal ways, potentially due to
lack of information or intentionally when holding out the negative
consequences of suboptimal diabetes control to motivate patients
towards more adherent diabetes self-care. Diabetes treatment and
education programmes could be used to teach individuals with
DM1 and DM2 about realistic risks. The topic of “long term com-
plications” is part of all currently available treatment and educa-
tion programmes for people with diabetes in Germany (e. g., the
education programmes by GriiRer and Jérgens, PRIMAS and MEDI-
AS) and other countries (e. g., DAFNE). However, concrete informa-
tion on prevalence of specific complications as well as potential
benefits and harms of relevant diabetes treatment options are not
included in these programmes, although relevant data is basically

available. For example, data about prevalence of diabetes compli-
cations are annually published within quality reports of disease
management programmes and insurance companies in Germany
[8,9]. According to these report, the prevalence of “mild” compli-
cations in people with DM2 are generally rather low (after 7-10
years of living with diabetes): neuropathy 20.7 %, retinopathy
10.9% and nephropathy 9.7 % [20]. The participants of our study
overestimated these prevalences to a marked extent (neuropathy
52.0%, retinopathy 51.6% and nephropathy 50.3 %). Severely pro-
gressed complications/endpoints such as blindness (0.3 %), ampu-
tation (0.6 %) or dialysis (0.4 %) are very rare events according to
population data [20]. However, our study participants estimated
the general risk of developing serious complications such as blind-
ness due to diabetes quite high in comparison to frequent but
mostly mild complications (e. g., non-proliferative retinopathy).
A reason could be the lack of patient information and a resulting
mismatch between the patient’s anticipation and realistic risk of
diabetes complications.

The concept that a revision of all patient education programmes
with a view to more realistic understanding of diabetes-related
long-term risks and complication incidences may be required is also
supported by a recent study [21] which found that worries about
the future and the possibility of serious complications were one of
the mostimportant diabetes-related burdens before and also after
participationin a treatment and education programme. These wor-
ries were not reduced by the participation in the education pro-
gramme, suggesting that a different educational approach to this
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topic may be required. Furthermore, a recent review by the
Cochrane Collaboration regarding psychological interventions to
reduce diabetes distress found that none of the investigated inter-
ventions improved diabetes-related distress more strongly than
usual care [22]. As one of the strongest influencing factors of dia-
betes distress is fear of diabetes complications [23], this finding
suggests that worries regarding diabetes-related health risks are
relatively stable and health professionals may need to support their
patients more specifically to overcome potential overestimation of
health risks. A revision of the currently available education pro-
grammes to add specificinformation about prevalence and risks of
long-term complications of diabetes might help to teach people
with diabetes a more realistic understanding of these health risks
and to reduce excessive worries and fears regarding this aspect.
However, this approach must be evaluated in a randomised con-
trolled trial.

Individuals with meaningfully elevated fear of complications
(FCQ score =30) showed lower treatment satisfaction as well as
lower well-being than those with lower levels of fear (FCQ
score <30). Notably, people in this group reported significantly
higher risk expectations with regard to the development of diabe-
tes complications than those with lower levels of fear. In addition,
study participants with FCQ score =30 were significantly younger
and more often stated suffering from diabetes-related long-term
complications. Furthermore, the majority of patients in this study
had adequate glycaemic control (<7.5%), and there were no sig-
nificant differences regarding HbA, . of patients with elevated fear
and those with less fear. This suggests that some participants ex-
perienced high fear of complications despite presumably low ac-
tual risk, which could also support misconceptions and overesti-
mation of health risks due to lack of appropriate information.

The inferences drawn from our study must be evaluated against
several limitations. One limitation of our study is the cross-section-
al design which does not allow inferences regarding causal relation-
ships. Moreover, there is no data base regarding prevalence of dia-
betes complications for Thuringia. In Germany, there is no diabetes
register. Only the DMP North Rhine Westphalia provides annually
data about the patients of this region. Thus, we could only com-
pare the results of our study to the data of patients in North Rhine
Westphalia. Finally, the participants of this study were enrolled in
the secondary care setting, thus our sample may not be represent-
ative for primary care. The strength of this study is the large and
well characterised sample including people with DM1 and DM2
with both insulin-based and non-insulin-based medical treatments.
The data was collected using a structured interview performed by
the same interviewer (FA) as well as validated and widely used ques-
tionnaires to assess fear of complications, well-being and treatment
satisfaction.

Conclusions

The risk of developing long-term complications of diabetes was av-
eragely overestimated in people with DM1 and DM2, and about one
third of the participants showed meaningful levels of fear related
to this issue. Patient expectations and fear of diabetes complica-
tions did not correspond with factual health risks according to pop-
ulation-based prevalence rates of German people with diabetes.
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6. Diskussion

6.1 Pravalenz und personliches Risiko bezliglich diabetesbezogener

Folgeerkrankungen

Aktuelle Zahlen zur Pravalenz von diabetesbezogenen Folgeerkrankungen in
Deutschland werden nicht flachendeckend erfasst. Die Kassenarztliche Vereinigung
Nordrhein im Bundesland Nordrhein-Westfalen veroffentlicht jahrlich einen
Qualitatsbericht zu den verschiedenen strukturierten Behandlungsprogrammen
chronischer Erkrankungen (DMP — disease management programmes). Tabelle 1 im
Einleitungsteil zeigt die im Qualitatsbericht genannten Pravalenzen fur verschiedene
Komplikationen des Diabetes mellitus. Verschiedene andere Studien und
Erhebungen durch Krankenkassen beschaftigten sich ebenso mit dem Auftreten
diabetesbezogener Folgeerkrankungen. Die hier gefundenen Pravalenzen &ahneln
einander und differieren nur gering durch Nutzung unterschiedlicher Definitionen und
verschiedenem Studiendesign (Heller et al. 2014, Abholz et al. 2015).

Die Patientenbefragung zur vorliegenden Arbeit fand in Thiringen statt. Auch hier
sind Patienten mit Typ 1- und Typ 2-Diabetes in ein DMP eingebunden. In
Ermangelung einer statistischen Auswertung dieser Daten und bei &ahnlichen
Patientencharakteristika der Untersuchungsgruppe sowie etwa gleicher struktureller
Patientenversorgung kann eine ahnlich hohe Pravalenz diabetischer

Folgeerkrankungen angenommen werden.

Die befragten Patienten mit Diabetes Typ 1 und Typ 2 Uberschatzen die Pravalenz
der diabetesbezogenen Begleit- und Folgeerkrankungen. So wurden Haufigkeiten

der einzelnen Erkrankungen zwischen 44,7% und 55,0% angegeben.

Hier kdnnte man mutmalien, dass die Patienten die jeweilige Pravalenz nicht
kannten und daher eine blofle Schatzung abgegeben haben. Diese konnte
entsprechend der biographischen Pragung des Einzelnen (Quandt et al 2012)
beeinflusst sein. Erlebnisse aus dem privaten Umfeld und bestehende
diabetesbezogene Komplikationen bei Angehorigen verandern die Wahrnehmung
der Patienten bezuglich des Auftretens von Folgeerkrankungen. Weiterhin konnte
hier das Antwortverhalten (response bias) mit der Tendenz zur Mitte (Cronach 1949)
zum Ergebnis gefuhrt haben. Die Teilnehmer kannten Uberwiegend die korrekte

Antwort nicht und wollten zumindest eine unauffallige Antwort geben, wodurch es zur
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Haufung um die 50%-Marke kam. Folgt man diesen Annahmen, kann man in
Erwagung ziehen, dass die befragten Patienten unzureichend oder falsch informiert

sind.

Es liegen jedoch Daten zu diabetesbezogenen Begleit- und Folgeerkrankungen aus
Deutschland vor, welche indes momentan nicht in den Informationsmdglichkeiten,
wie etwa in Entscheidungshilfen oder Schulungsprogrammen, eingesetzt werden.
Man verpasst dadurch die Chance, den Patienten mit Diabetes mellitus valide Daten
darzustellen. Damit erhalten diese keinen Uberblick tber aktuelle Pravalenzen und
kénnen die Gesundheitsrisiken der chronischen Erkrankung Diabetes mellitus nur

schwer bewerten.

Wirft man einen genaueren Blick in die aktuell in Verwendung befindlichen
Schulungsprogramme, so fallt auf, dass diabetesbezogene Folgeerkrankungen nur in
geringem Mal} thematisiert sind und nicht mit absoluten Zahlen belegt werden.
Ebenso ist es denkbar, dass die Arzt-Patienten-Kommunikation unzureichend ist und
das bestehende Risiko zur Auspragung oder Aggravierung einer Begleit- oder
Folgeerkrankung nicht gentigend oder mit einer falschen Betonung besprochen wird.
Eventuell wird bewusst auf mdgliche diabetesbezogene Folgeerkrankungen
verwiesen, um eine erhdohte Compliance zu erreichen. Die Patienten werden
wahrscheinlich so mehr verunsichert, als dass ihnen diese ungenauen Angaben

weiterhelfen.

Ein weiterer Faktor, welcher zur Verunsicherung beitragt, liegt sicherlich in den
Medien. Hier werden vermehrt Negativ-Beispiele gebracht und Therapienutzen oft in
irrefUhrenden relativen Zahlen angegeben. Die relative Risikoreduktion klingt durch
die grélere Zahl viel effektiver als eine Angabe in absoluter Risikoreduktion. So ist
es gut moglich, dass die Patienten ihr personliches Risiko wesentlich hoher
bewerten, als es tatsachlich ist. Ebenso kann auch die pure Vielfalt der bestehenden
Informationen Uber unterschiedliche Erkrankungen und Therapieformen zu einer

Uberforderung des medizinischen Laien fiihren (Wangler und Jansky 2019).

Passend zur Uberschatzten Pravalenz diabetesbezogener Folgeerkrankungen wurde
das personliche Risiko, eine solche Folgeerkrankung nach zehn Jahren
Erkrankungsdauer zu erleiden, auch Uberhoht eingeschatzt. Weiterhin lagen
entsprechend der klinischen Dokumentation nur 61.5 % der Befragten bezuglich des
Vorliegens einer diabetischen Folgeerkrankung bei ihnen selbst richtig. Hieraus
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kénnte man schlussfolgern, dass der Informationsstand der Patienten unzureichend

ist.

Weshalb 38.5 % der Befragten jedoch nicht richtig einschatzten, ob bei ihnen eine
diabetesbezogene Folgeerkrankung vorliegt, lasst sich nur erahnen. Diese
Fehleinschatzung kann mehrere Grinde haben. Die haufig auftretenden,
geringgradigen Folgeerkrankungen sind zum Beispiel klinisch nicht relevant und
werden eventuell vom Patienten daher gar nicht wahrgenommen. Es konnte ebenso
fehlendes Wissen um die Folgeerkrankungen und deren Erscheinungsbild
beziehungsweise deren Beeintrachtigungsweise ein Grund sein. Zudem werden
Folgeerkrankungen teilweise auch an Laborparametern festgelegt. Hiervon merken
die Patienten in ihrem Alltag jedoch nichts, so dass sie sich nicht krank flihlen und

entsprechend das Vorhandensein von Folgeerkrankungen negieren.

Aulerdem konnte ein Problem in der Arzt-Patienten-Kommunikation vorliegen:
Beispielsweise verstehen Patienten die vermittelten Inhalte nicht, der Arzt
kommuniziert sie nicht klar oder Langzeitprobleme der Erkrankung werden vom

Patienten verdrangt.

Dies sind naturlich nur Vermutungen, welche sich teils schwer belegen lassen.
Wichtig und relevant ist jedoch, dass dem geneigten Patienten eine verstandliche
und ausreichend ausfuhrliche Information zum eigenen Gesundheitsstatus und dem
Risiko der Entstehung diabetischer Folgeerkrankungen gegeben wird. Dies kann als
Handwerkszeug des Patienten angesehen werden, der so in die Lage versetzt wird,
informiert zu entscheiden, Risiken und Nutzen besser abzuwdgen und Angste

abzubauen.

Eine ahnliche Studie befragte Patienten mit Diabetes mellitus in einer hausarztlichen
Praxis mit den gleichen Fragebdgen wie in der vorliegenden Untersuchung (Kuniss
et al. 2019). Bezuglich des Wissens um das Vorliegen eigener diabetesbezogener
Folgeerkrankungen schnitten die Patienten noch schlechter ab, nur 42,4 %
antworteten richtig. Beim Einschatzen der Pravalenz diabetesbezogener
Folgeerkrankungen lagen die Patienten der Hausarztpraxis auf ahnlichem Niveau
wie die Patienten aus der endokrinologischen Hochschulambulanz in unserer
Befragung. Man kann daher mutmal3en, dass die Patienten in der Primarebene einen
ahnlich schlechten oder sogar noch schlechteren Kenntnisstand uber lhre
Erkrankung und maogliche Folgen besitzen.
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Eine Befragung von Patienten mit Diabetes mellitus Typ 2 ergab Defizite im
Kenntnisstand der Patienten (Jungmann et al. 2008). Die besser informierten
Patienten wiesen bessere Laborwerte auf. Dennoch war die gemessene Compliance
bezuglich der Medikamenteneinnahme unzureichend, wodurch die Moglichkeit zur
Pravention von Folgeerkrankungen verringert wurde. Jungmann et al. sehen daher

einen Bedarf an verbesserter Patienteninformation.

Insgesamt zeigt sich, dass die befragten Patienten nicht ausreichend uber
diabetesbezogene Folgeerkrankungen informiert sind. Die drastische Uberschatzung
der Haufigkeit dieser und fehlende Kenntnis Uber den eigenen Gesundheitsstatus
bezuglich Folgeerkrankungen der chronischen Erkrankung belegen dies. Fur im
Gesundheitswesen tatiges Personal bedeutet dies, dass eine vermehrte
Kommunikation bezuglich diabetischer Folgeerkrankungen mit dem Patienten
erfolgen muss. Hierzu muss geeignetes Informationsmaterial, zum Beispiel als
Entscheidungshilfen, verwendet werden. Es ist wichtig, dass die enthaltenen
Informationen valide und auch fur den Laien verstandlich sind (Stehr et al. 2018).
Zudem muss die richtige Darstellungsform gewahlt werden. Verbale
Darstellungsformen, wie etwa selten oder haufig, sind zu ungenau. Numerische
Darstellungsformen konnen den Leser durch die vielen Zahlen teils mehr verwirren
als ihm helfen. Visuelle Darstellungsformen sind oft gut verstandlich, doch auch
durch etwa farbliche Kontraste leicht zu manipulieren. Daher wird oft auf eine
gemischte Form zurlickgegriffen. Wichtig dabei sind stets Bezugsgréfien (1 von 100
Personen) und die Verwendung absoluter anstatt relativer Veranderungen. Werden
die verschiedenen Darstellungsformen sinnvoll untereinander erganzt, konnen
Entscheidungshilfen dem Patienten helfen, sich zum Beispiel auf ein Arztgesprach
oder einen Schulungskurs vorzubereiten. Auch neue Technologien kdnnen hier
Unterstutzung bringen (Agoritsas et al. 2015). Applikationen auf mobilen Endgeraten
haben zum Beispiel den Vorteil gegenuber gedruckten Medien, dass sie einfacher
aktuell gehalten und neue Erkenntnisse integriert werden kdnnen. Zudem ist die
generelle Nutzung von Entscheidungshilfen momentan noch zu gering, hier sollten
auch die medizinischen Fachangestellten in Bezug auf die mogliche Wirksamkeit und
Nutzen geschult werden. Nur so kann eine weitere Verbreitung dieser geférdert und

das Potential ausgeschopft werden.

Ebenso fand sich in einem Cochrane Review (Stacey et al. 2017) ein signifikanter

Nutzen von evidenzbasierten Entscheidungshilfen. Der Wissensstand kann
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gesteigert, die Risikowahrnehmung verbessert und die Ubereinstimmung von
Wertvorstellungen und Therapieentscheidungen erhoht werden. Weiterhin reduziere
sich der Anteil unentschlossener Patienten und die Einbindung in die
Therapieentscheidung kann gesteigert werden. Unerwinschte Wirkungen auf

gesundheitsbezogene Endpunkte oder die Zufriedenheit wurden nicht gefunden.

Um all dies zu erreichen, bestehen verschiedene Anforderungen an die
Entscheidungshilfen (Lenz et al. 2012, Lopez-Olivo und Suarez-Almazor 2019). Viele
der verfigbaren Entscheidungshilfen sind nicht evidenzbasiert. Um verlassliche
Hilfen zu erstellen, missen diese am besten per randomisierter kontrollierter Studie
erstellt und getestet werden. Auch verschiedene Qualitatssiegel konnen dem
Anwender helfen, verlassliche Entscheidungshilfen zu detektieren (z.B. ,Health on
the Net®).

In einem systemischen Review (Eysenbach et al. 2002) wurde herausgestellt, wie
eine Entscheidungshilfe aufgebaut sein sollte: Exaktheit und Vollstandigkeit
bezuglich der vermittelten Daten, gute Lesbarkeit und Benutzerfreundlichkeit,
ansprechendes Design, einfache Verfugbarkeit sowie das Beinhalten von Quellen

und Sponsoren.

Verschiedene Forschungsgruppen befassen sich mit der Entwicklung und Bewertung
von Entscheidungshilfen, um einen hohen Standard fur diese zu etablieren und die
Wirksamkeit von Entscheidungshilfen so zu steigern (O’Connor und Jacobsen 2003,
Moult et al. 2004, Lenz und Kasper 2007, International Patient Decision Aid
Standards Collaboration 2022).

Die Information des Patienten kann naturlich ebenso gut durch die medizinische
Fachkraft direkt erfolgen. Es sollten prinzipiell die gleichen Methoden (direkt und
effektiv) angewandt werden. Schon 1998 wurden die Bedurfnisse von Patienten mit
Typ 1- und Typ 2-Diabetes bezuglich der Kommunikation von Langzeitfolgen der
Erkrankung untersucht (Hendricks und Hendricks 1998). Die Studie ergab, dass in
Arzt-Patienten-Gesprachen die Folgeerkrankungen direkt angesprochen und somit
wirkungsvoll darlegt werden sollten. Fir die Betroffenen ist es wichtig, um die
moglichen Auswirkungen zu wissen, damit sie besser mit ihrer Erkrankung umgehen
konnen. Um dem Patienten in den Entscheidungsprozess einzubinden, seine
Therapieadhdarenz zu steigern und Therapieoptionen entsprechend seiner
Praferenzen zu finden, eignet sich die partizipative Entscheidungsfindung, im
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Englischen informed shared decision making (Charles et al. 1997, Tamhane et al.
2015).

Auch in der aktuellen nationalen Versorgungsleitlinie zum Diabetes mellitus Typ 2
gibt es inzwischen einen Abschnitt zur partizipativen Entscheidungsfindung, siehe
auch Kapitel 1.4. Die Therapieziele und deren Umsetzung sollen entsprechend der
Lebenssituation individuell angepasst werden. In diesem Zusammenhang werden
auch mogliche Barrieren beleuchtet und ein Mangel an krankheitsbezogenem
Wissen sowie die Kommunikationsgestaltung als solche angesehen. Hier sollen
Schulungen und Trainings fur den Patienten beziehungsweise eine Weiterbildung in

Gesprachsfuhrung fur den Behandelnden erfolgen.

Eigene Symptome, ihr funktioneller Status sowie ihre gesundheitsbedingte
Lebensqualitat sind fur Patienten viel wichtigere Faktoren als Laborwerte oder
Vitalparameter wie HbA1c oder Blutdruck (Rutten und Alzaid 2018). Individuell
angepasste Medizin soll auf diese vom Patienten als wichtig angesehene Punkte
eingehen und durch eine gemeinsame Therapieentscheidung reagieren. So kann
eine bessere Compliance erreicht werden. Informed shared decision making
vermittelt Wissen Uber Nutzen und Risiken der verschiedenen Therapieoptionen und
sollte weiter ausgebaut und vermehrt angewandt werden (Rodriguez-Gutierrez et al
2016). Hierfur sind auch weitere Langzeitstudien notwendig, es mussen mehr valide
Entscheidungshilfen zur Verfligung gestellt werden und die Gesundheitspolitik wie
auch medizinische Fachjournale sollten zur Anwendung der partizipativen

Entscheidungsfindung ermutigen.

Die Untersuchungsergebnisse zeigen jedoch, dass aktuell noch ein Missverhaltnis
zwischen der optimalen Therapie und Versorgung von Patienten mit Diabetes
mellitus und der Wirklichkeit besteht. Oft werden Schulungsprogramme als Schlissel
zur besseren Patientenversorgung betrachtet. Aber auch diese weisen momentan
noch Defizite auf. Eine Uberarbeitung mit Einbringen absoluter Zahlen zum Auftreten
von diabetesbezogenen Folgeerkrankungen konnte einen Fortschritt herbeibringen.
Gut ein Drittel der Befragten antworteten falsch bezlglich des Vorhandenseins
diabetesbezogener Folgeerkrankungen. Ebenso wurden die Pravalenz und das
personliche  Risiko zur  Entwicklung diabetesbezogenen Begleit- und
Folgeerkrankungen deutlich Uberschatzt. Hier kann man assoziieren, dass der
unzureichende Kenntnisstand der Patienten diese Ergebnisse herbeifuhrte. Dies
sollte ein Ansporn fur alle an der Patientenbehandlung beteiligten Mitarbeiter und
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Mitarbeiterinnen sein, informed shared decision making in ihren Arbeitsalltag zu
integrieren, dadurch ihre eigene Behandlungskompetenz zu starken, die Patienten

mehr einzubinden und so bessere Therapieergebnisse zu erreichen.

6.2 Angste und Belastungen durch diabetesbezogene Folgeerkankungen

Welche Angste und Sorgen bei Patienten mit Typ 1- und Typ 2-Diabetes vorliegen,
sollte im zweiten Teil der Patientenbefragung untersucht werden. 36.3 % aller
Teilnehmer gaben klinisch bedeutsame, vermehrte Angste vor diabetesbezogenen
Folgeerkrankungen, was sich in einem Score = 30 Punkte im Fear of Complications
Questionnaire (FCQ) zeigte, an. Im Mittel erreichten die Befragten einen Wert von
25.3 Punkten auf einer Skala von 0-45 Punkten. Patienten mit Typ 2-Diabetes und
bestehender Insulintherapie hatten signifikant mehr Beflirchtungen als Patienten mit
Typ 2-Diabetes ohne Insulintherapie. Man erkennt so, dass flur viele Patienten mit
Diabetes mellitus das Thema Sorgen um die gesundheitliche Zukunft eine grol3e

Bedeutung zu haben scheint und sie anscheinend negativ beeinflusst.

Bei Patienten mit vermehrter Angst lagen vermehrt Folgeerkrankungen vor und die
Betroffenen schatzten das Risiko beziglich des Entstehens diabetesbezogener
Folgeerkrankungen hoher ein. Hieraus kdnnte man ableiten, dass Patienten mit einer

fortgeschrittenen Erkrankung eher von Angsten um Ihre Gesundheit geplagt werden.

Aulerdem gingen vermehrte Sorgen um Folgeerkrankungen mit einem geringeren
Wohlbefinden und reduzierter Therapiezufriedenheit einher. Zusatzlich zeigte sich,
dass die Patienten &hnlich hohe Sorgen beziehungsweise Angste vor seltenen,
schwerwiegenden Komplikationen des Diabetes mellitus wie vor den haufig
auftretenden milden Folgeerkrankungen hatten. Es findet sich so eine negative
Assoziation zwischen dem Auftreten von Folgeerkrankungen und dem Wohlbefinden.
Weiterhin scheinen die Patienten hier nur unzureichend zwischen milden und
schwerwiegenden Folgeerkrankungen unterscheiden zu koénnen, da alle ahnlich

starke Angste auslosen.

In der Studie von Kuniss et al., welche die gleichen Fragebdgen bei Patienten mit
Diabetes mellitus in einer Hausarztpraxis anwendete, fanden sich ahnliche
Ergebnisse (Kuniss et al. 2019). Auch hier konnten, wie schon im Kapitel 4.1
beschrieben, unzureichende Informationen und ein durftiger Wissensstand Uber den
Diabetes mellitus und den Krankheitsverlauf ausschlaggebend fur die fehlende
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Differenzierung der Folgeerkrankungen sein.

Verschiedene Untersuchungen konnten zeigen, dass Patienten mit Typ 1- und Typ 2-
Diabetes durch diese chronischen Erkrankungen vermehrten Belastungen
ausgesetzt sind (Rubin und Peyrot 1999, Wandell 2005, Kulzer et al. 2015, Ahmed et
al. 2019). Weiterhin bestehe vermehrt eine psychiatrische Problematik, wie etwa
Depression oder Angststorungen. Auch die Untersuchungsergebnisse zeigen bei
36.3 % der Teilnehmer klinisch signifikante Angste vor den diabetesbezogenen
Folgeerkrankungen, was einen grofden Anteil entspricht und zu den Ergebnissen der

genannten Untersuchungen passt.

In der Auswertung der deutschen Ergebnisse der DAWNZ2-Studie (Diabetes
Attitudes, Wishes and Needs), welche die psychosozialen Bedurfnisse von Patienten
mit Typ 1- und Typ 2-Diabetes sowie deren Angehorigen und auch Behandelnden
untersuchte, konnte die Situation dieser Bevolkerungsgruppe besser beleuchtet
werden (Kulzer et al. 2015): Auch hier fand sich eine Einschrankung der
Lebensqualitat, wobei Patienten mit Typ 2-Diabetes starker als solche mit Typ 1-
Diabetes betroffen sind. Ebenso ist das psychische Wohlbefinden im Vergleich zur
deutschen Allgemeinbevolkerung reduziert, so dass hier ein erhohtes Risiko zur
Ausbildung einer Depression besteht. Passend hierzu fand sich auch in der
vorliegenden Untersuchung bei Patienten mit vermehrter Angst ein schlechteres
Ergebnis im WHOS5-Fragebogen als mogliches Korrelat eines reduzierten
Wohlbefindens.

Zudem zeigt die DAWNZ2-Studie, dass Deutschland bezuglich fachspezifischer
Schulungen der Patienten einen der vordersten Range einnimmt: 80% der
Erkrankten erhielten bereits eine oder mehrere Schulungen, was 20% uber dem
Durchschnitt liegt. Dennoch scheinen die Schulungsprogramme nicht ausreichend
uber Folgen des Diabetes mellitus aufzuklaren (vergleiche auch Kapitel 4.1) und
somit kdnnte man schlussfolgern, dass sie auch daher diabetesbezogene Angste nur

unzureichend reduzieren konnen.

Wie stark sich die unterschiedlichen diabetesbezogenen Belastungen auf die
Patienten auswirken, unterscheidet sich auch sehr entsprechend der
Versorgungsebene. Dies konnte in Untersuchungen von Kuniss et al. nachgewiesen
werden. So fand sich bei Patienten in der Primarebene (ambulante Versorgung) mit

1,2% nur ein sehr geringer Anteil, welcher vermehrte Belastungen und
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Beeintrachtigungen durch den Diabetes mellitus aufwies (Kuniss et al. 2017). In der
Sekundarebene (fachspezifische, endokrinologische Ambulanz) war der Anteil
dagegen etwas hoher. Das Ergebnis der Untersuchung ergab 8,9% (Kuniss et al.
2016). Auch die Tertiarebene (Krankenhausbehandlung) wurde untersucht. Der
Anteil an Patienten mit diabetesbezogenen Belastungen war hier am hochsten:
23,8% (Kuniss et al. 2021). Es ist also entscheidend, welche Patienten man
betrachtet. Geht man davon aus, dass ein Grofteil der Patienten mit Diabetes
mellitus in der Primarebene behandelt werden und dort auch ausreichend versorgt
sind, so kann man annehmen, dass die diabetesbezogenen Belastungen fur die

Patienten gering ausfallen.

Eine Studie, welche unter anderem den Problem Areas in Diabetes (PAID)
Fragebogen anwendete, erbrachte ahnliche Ergebnisse wie unsere Untersuchung
(Delahanty et al. 2007). Demnach wiesen Patienten mit Diabetes mellitus und
Insulintherapie eine hdhere krankheitsbezogene Belastung auf. Auch im Ergebnis
unserer Befragung erzielten Patienten mit Typ 1-Diabetes sowie Patienten mit Typ 2-
Diabetes und Insulintherapie einen héheren Wert im FCQ. AulRerdem konnten
Delahanty et al. feststellen, dass der Punkt Sorgen um die gesundheitliche Zukunft
und Folgeerkrankungen einen Groldteil der Belastung durch den Diabetes mellitus fur
die Patienten ausmache. Dies unterstreicht die Notwendigkeit weiterer Forschung
bezuglich Diabetes bezogener Folgeerkrankungen sowie den Eingang der

Ergebnisse in die Patientenversorgung.

Eine Auswertung verschiedener Umfragen bezuglich der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat von Patienten mit Diabetes mellitus Typ 2 zeigte eine Reduktion
dieser durch das Therapieregime (Schunk et al. 2015, Tanenbaum et al. 2016).
Besonders eine Insulintherapie reduziert demnach die Lebensqualitat fir die
Patienten. Neben einer notwendigen Insulintherapie kdnnen sich ebenfalls die
Diabetesdauer und damit mogliche  Zunahme von Folgeerkrankungen oder
Anderung des Therapieregimes als Belastung fiir Patienten mit Diabetes mellitus
herausstellen (Tanenbaum et al. 2016, Kasteleyn 2015). In unserer Untersuchung
gaben Patienten mit vermehrter Angst (FQC) und hohen Insulindosen eine niedrigere
Therapiezufriedenheit (DTSQ) sowie reduziertes Wohlbefinden (WHO-5) an. Eine
Assoziation zwischen Diabetesdauer und vermehrter Angst fand sich allerdings nicht.

In diversen Untersuchungen konnte gezeigt werden, dass vermehrte Angst um die
eigene Gesundheit nicht zu einer hdheren Therapieadharenz fuhrt (Herzer und Hood
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2010, Aikens 2012, Janzen Claude et al. 2014). Eine depressive Symptomatik kann
demnach negative Auswirkungen auf den gesundheitsorientierten Lebensstil durch
Wirkung auf ausgewogene Ernahrung, Bewegung und Sport oder auch die Anzahl
der Blutzuckerkontrollen haben. Daher sollte Angst nicht als Motivator verwendet
werden. Stattdessen sollten Patienteninformationen etwa als informed shared

decision making angewandt werden, um diabetesbezogenen Angste zu reduzieren.

Die deutsche S2-Leitlinie Psychosoziales und Diabetes beschreibt das Risiko zur
Erkrankung an einer Depression fur Patienten mit Diabetes mellitus als doppelt so
hoch wie in der Normalbevolkerung. Ein Vergleich verschiedener Studien hatte hier
eine Pravalenz von 10 % fur depressive Storungen und einen Anteil von 25 % fur
erhdhte depressive Symptombelastung ergeben (Kulzer et al. 2013). Angststorungen
entstehen um 6,1 % mehr als in der deutschen Allgemeinbevolkerung und das
Auftreten der chronischen Erkrankung steigert die Lebenszeitpravalenz flr
Angststorungen um 20%. Man kann so erkennen, dass die Reduktion von
diabetesbezogenen Angsten ein wichtiges Therapieziel fir Patienten mit Diabetes

mellitus darstellt.

Wie kann man Patienten mit Diabetes mellitus sinnvoll unterstitzen? In einem
systematischen Review wurden hierzu verschiedene randomisierte Studien und
Vorher-Nachher-Untersuchungen  bezuglich  ihrer psychologischen outcomes
bewertet (Steed at al. 2003). Es zeigte sich, dass Schulungsprogramme zum
Selbstmanagement des Diabetes mellitus oder auch psychologische Interventionen
neben dem positiven Effekt auf die Therapie keine negative Wirkung auf das
Wohlbefinden und die krankheitsbezogene Gesundheit haben. Im Gegentell,
bezlglich Depression konnte eine Verbesserung nach der Teilnahme festgestellt
werden. Bei diabetesbezogener Angst fiel das Ergebnis je nach Studiendesign
unterschiedlich aus. Randomisierte, kontrollierte Studien sahen keinen Vorteil. In
Vergleichsuntersuchungen vor und nach der Durchfihrung einer Intervention fanden
sich dagegen Benefits. Hier ist es auch wichtig zu sehen, auf welchem Level oder
Stand sich der Patient befindet. Ist der Patient zum Beispiel bereits vor der Schulung
gut informiert oder weist eine geringe diabetesbezogene Belastung auf, wird sich das
Ergebnis nach der Untersuchung kaum vom vorherigen Wert unterscheiden. Anders
sieht es hier bei schlecht versorgten Patienten aus, welche viel eher von einer
entsprechenden Intervention profitieren. Auch in diesem Review wurde festgestellt,

dass die Beziehung von psychischem Wohlbefinden und Selbstmanagement

39



komplex ist und durch gegenseitige Beeinflussung eine Verschlechterung der
Lebensqualitat auftreten kann. AuRerdem findet sich in der Auswertung, dass die
positiven Effekte auf die Lebensqualitat und das Wohlbefinden sowohl in kurzfristigen
als auch langfristigen Nachuntersuchungen fortbestehen. Daher wird die Anwendung
von Schulungen und Interventionen zur Verbesserung des Selbstmanagements und
Uberwindung psychologischer Probleme puren didaktischen Schulungen vorgezogen
und durch die Autoren empfohlen. Entscheidend fir den Nutzen der Interventionen
ist demnach der Kenntnisstand der Patienten als auch die inhaltliche Gestaltung und
interaktive Umsetzung. Auch hieraus kann man ableiten, dass eine Uberarbeitung
der bestehenden Schulungsprogramme mit Einbeziehen absoluter Daten zu
diabetesbezogenen Folgeerkrankungen far die Verbesserung der

Patientenversorgung forderlich ist.

Auch eine aktuelle Studie von Kuniss et al. erbrachte ein ahnliches Ergebnis (Kuniss
et al 2019). Die diabetesbezogene Belastung konnte nach einem
Schulungsprogramm gesenkt werden. Allerdings gab es Einschrankungen: Fur
Patienten mit Typ 2-Diabetes trat keine signifikante Senkung des Belastungslevels
auf, fir Patienten mit Typ 1-Diabetes dagegen schon. Ebenso schwachte sich die
Auswirkung im Verlauf der Nachuntersuchungen ab. Die Autoren gehen davon aus,
dass das Ergebnis zum einen durch den niedrigen Ausgangswert der
diabetesbezogenen Belastungen und zum anderen im Schulungsprogramm selbst
begrindet ist. Aus dem verwendeten Fragebogen wurde ersichtlich, dass Angst vor
Folgeerkrankungen, Sorge um Hypoglykamien und Schuldgeflhle bei Therapie-
Incompliance die am starksten bewerteten Items der Testung waren. Aktuell wird
jedoch in keinem der bundesweit angebotenen Schulungsprogramme fir Patienten
mit Diabetes mellitus das absolute Risiko fur Folgeerkrankungen und der Einfluss
darauf durch die Diabetes-Therapie thematisiert beziehungsweise sind diese

Informationen schlichtweg nicht enthalten.

Man erkennt in Zusammenschau, dass die chronische Erkrankung Diabetes mellitus
neben ihren korperlichen Einschrankungen und therapiebedingten Restriktionen
auch psychische Belastungen fur die Patienten mit sich bringen kann. Um diesen
Umstanden zu begegnen, ist es wichtig, regelmalig mittels Screeningfragen die
Hohe der diabetesbezogenen Belastung einzuschatzen und mit dem Betroffenen
gemeinsam eine gute Coping-Strategie zu besprechen. Spezielle Schulungen

konnen den Patienten hierbei unterstitzen, wobei der Informationsgehalt bezlglich
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diabetischer Folgeerkrankungen, Therapiewirksamkeit und méglicher Risikoreduktion
ausgebaut werden sollte. Ebenso ist es entscheidend, durch die Schulungen den
Patienten in grolerem Ausmald in die Lage zu versetzen, akute und chronische
Belastungen des Diabetes mellitus besser abzufangen, zu meistern und in Form des
informed shared decision makings gemeinsam mit dem behandelnden Mediziner

Therapieentscheidungen zu treffen.
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7. Schlussfolgerungen

Die Ergebnisse unserer Untersuchung bestatigen unsere Arbeitshypothese. Es
zeigte sich, dass die befragten Patienten die generelle sowie die personliche
Pravalenz diabetesbezogener Folgeerkrankungen Uberschatzten. Die hohe
Abweichung von der tatsachlichen Pravalenz sowie das hohe Auftreten der falschen
Einschatzung der Teilnehmer bezuglich des Vorhandenseins einer eigenen
diabetesbezogenen Folgeerkrankung lasst einen unzureichenden Kenntnisstand der

Patienten vermuten.

Da es sich bei unserer Untersuchung um eine Patientenbefragung handelt, kbnnen
naturlich nur Assoziationen gebildet werden, wodurch die Aussagekraft limitiert wird.
Dennoch zeigt sich, dass die befragten Patienten augenscheinlich nicht optimal Uber

die mdglichen Auswirkungen ihrer chronischen Erkrankung informiert sind.

Hier sehen wir Schulungsprogramme als sinnvolle Informationsquelle. Wichtig hierbei
ist jedoch, dass diese das Thema diabetesbezogene Folgeerkrankungen in einem
ausreichend groflem Umfang enthalten und Therapienutzen und -risiken fir den
Patienten verstandlich darlegen. Als sinnhaft sehen wir dazu die Verwendung
absoluter Zahlen mit jeweils gleichen BezugsgroRen, um die Auswirkungen des

Diabetes mellitus sowie der moglichen Therapie klar und vergleichbar darzustellen.

Durch ein ausreichend grof3es Wissen Uber die Erkrankung kann der Patient nun mit
seinem Behandler viel besser und auf seine eigenen BedUlrfnisse orientiert iber das
Therapieregime entscheiden. Erst dadurch kann das in der nationalen
Versorgungsleitlinie empfohlene informed shared decison making Einzug in das Arzt-

Patienten-Gesprach und damit in die Therapie finden.

Das vermehrte Auftreten von Angsten vor diabetesbezogenen Folgeerkrankungen
war ein weiterer Bestandteil unserer Arbeitshypothese. Die hohe Haufigkeit klinisch
relevanter Angste und Sorgen I4sst sich als Folge des unzureichenden
Informationsstandes der Patienten deuten. Auch die fehlende Differenzierung
zwischen den haufigen, aber milden Folgeerkrankungen sowie den seltenen, aber
schwerwiegenden Folgeerkrankungen spricht fir die Unkenntnis der Patienten.

Wir sahen weiterhin, dass eine negative Assoziation zwischen dem Vorhandensein
diabetesbezogener Folgeerkrankungen sowie der Angst vor diesen bestand. Die

klinische Bedeutsamkeit der Folgeerkrankung schien dabei eher weniger relevant zu
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sein. Auch hier besteht Optimierungsbedarf. Zum einen muss der Kenntnisstand
verbessert und zum anderen die Angst entsprechend ihrer klinischen Auspragung
beurteilt und gegebenenfalls therapiert werden. Die Reduktion beziehungsweise das
Vermeiden klinisch relevanter Angste sollte im Vordergrund stehen, jedoch darf eine

notwendige Therapie dadurch nicht vergessen werden.

Sicherlich sind weitergehende Untersuchungen notwendig, um genauer zu
beurteilen, in welchem Ausmal} die Anwendung von Schulungsprogrammen als
Informationsquelle und das informed shared decision making als Therapieansatz das
Patientenwohlbefinden  verbessern und Angste vor diabetesbezogenen

Folgeerkrankungen reduzieren kdnnen.

Zunachst einmal muss die Anwendung des informed shared decision making Einzug
in die breite, flachendeckende Patientenversorgung finden. Dem gegenuber stehen
verschiedene Limitationen durch den Patienten, aber auch durch das medizinische
Personal. Doch wenn der ausreichend informierte Patient und das geschulte,
medizinische Personal zusammenarbeiten und einen auf den Patienten
abgestimmten Therapieplan erstellen, wird sich so mit hoher Wahrscheinlichkeit die

Compliance, die Therapiezufriedenheit und das Behandlungsergebnis verbessern.
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9. Anhang

9.1 Verwendete Fragebogen

Fragebogen Folgeerkrankungen des Diabetes mellitus

Bitte geben Sie im Folgenden an, in welchem Malie Sie sich um diabetesbedingte
Folgeerkrankungen sorgen. Beantworten Sie bitte alle Fragen und kreuzen Sie
jeweils den Bereich der Skala an, der am ehesten auf Sie zutrifft bzw. die Frage am
besten beantwortet.

1. Wie wirden Sie lhren aktuellen Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

schlecht | | | | | | | | | gut

2. Schatzen Sie, wie viele Patienten nach 10 Jahren Krankheitsdauer
diabetesbedingte Folgeerkrankungen erleiden.

Diabetische Nierenschaden:

keiner I I I I I I I I I jeder

Diabetische Augenschaden:

keiner I I I I I I I I I jeder

Diabetische Nervenschaden:

keiner I I I I I I I I I jeder

Durchblutungsstorungen des Gehirns (Schlaganfall):

keiner I I I I I I I I I jeder

Durchblutungsstérungen des Herzens (Angina pectoris, koronare Herzkrankheit,

Herzinfarkt):

keiner l l l l l l l l l jeder
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Durchblutungsstérungen der Beine und FuRe:

keiner I I I I I I I I I jeder

3. Woher erhalten Sie Informationen Uber die Haufigkeiten diabetesbedingter

Folgeerkrankungen? (z.B. Zeitschriften, Fernsehsendungen, Bekannte usw.)

4. Liegen bei lhnen diabetesbedingte Folgeerkrankungen vor?

Oja O nein 0 weiB ich nicht

5. Wie hoch schatzen Sie |hr persdnliches Risiko ein, eine diabetesbedingte bzw.

eine weitere diabetesbedingte Folgeerkrankung zu erleiden?

gering i i i i i I I I i hoch

6. Wie hoch schatzen Sie |hr persénliches Risiko ein, dass sich eine bei Ihnen
bestehende diabetesbedingte Folgeerkrankung verschlechtert?

gering i i i i i I I i i hoch

7. In wie weit kbnnen Sie |hr persénliches Risiko bezlglich diabetesbedingter
Folgeerkrankungen beeinflussen?

gering i i i i i I I i i stark

WHO 5 - Fragebogen zum Wohlbefinden

Die folgenden Aussagen betreffen Ihr Wohlbefinden in den letzten 2 Wochen. Bitte
markieren Sie bei jeder Aussage die Rubrik, die lhrer Meinung nach am besten
beschreibt, wie Sie sich in den letzten 2 Wochen gefuhlt haben.

1. In den letzten zwei Wochen ... war ich froh und guter Laune.

die ganze ) zU keinem
g meistens etwas mehr etwas ab und zu

Zeit als die weniger als Zeitpunkt
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Halfte der die Halfte
Zeit der Zeit
O O O O O O
2. In den letzten zwei Wochen ... habe ich mich ruhig und entspannt gefuhit.
etwas mehr etwas
die ganze meistens als die weniger als ab und zu zu keinem
Zeit Halfte der die Halfte Zeitpunkt
Zeit der Zeit
O O O O O O
3. In den letzten zwei Wochen ... habe ich mich energisch und aktiv geflhlt.
etwas mehr etwas
die ganze meistens als die weniger als ab und zu zu keinem
Zeit Halfte der die Halfte Zeitpunkt
Zeit der Zeit
O O O O O O
4. In den letzten zwei Wochen ... habe ich mich beim Aufwachen frisch und
ausgeruht gefihlt.
etwas mehr etwas
die ganze meistens als die weniger als ab und zu Zu keinem
Zeit Halfte der die Halfte Zeitpunkt
Zeit der Zeit
O O O O O O
5. In den letzten zwei Wochen ... war mein Alltag voller Dinge, die mich
interessierten.
etwas mehr etwas
die ganze meistens als die weniger als ab und zu zu keinem
Zeit Halfte der die Halfte Zeitpunkt
Zeit der Zeit
O O O O O O
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Fear of Diabetes Complications Questionnaire (FDCQ)

Bitte geben Sie im Folgenden an, in welchem MalRe Sie sich derzeit um
diabetesbedingte Gesundheitsrisiken sorgen. Beantworten Sie bitte alle Fragen und
kreuzen Sie jeweils diejenige Antwort an, die am ehesten auf Sie zutrifft.

n?c?hrt wenig | maRig| stark
1. | Ich denke Uber meine gesundheitliche 0 1 o 3
Zukunft nach.
2. | Ich habe Angst davor, aufgrund haufig 0 1 2 3
erhohter Blutzuckerwerte ernsthaft krank
zZu werden.
3. | Ich denke Uber diabetische 0 1 5 3

Folgekrankheiten nach.

4. | Unkontrollierte Blutzuckerschwankungen
bereiten mir Sorgen um meine 0 1 2 3
gesundheitliche Zukunft.

5. | Ich habe Angst vor diabetischen
Folgekrankheiten.

6. | Ich sorge mich davor, aufgrund des
Diabetes Durchblutungsstorungen zu
bekommen.

7. | Ich sorge mich davor, dass der Augenarzt
bei mir eine diabetische Augenkrankheit 0 1 2 3
feststellen konnte.

8. | Ich beflrchte, eines Tages ernsthafte

Nierenprobleme zu bekommen. 0 1 2 3

9. | Ich beflirchte, dass der Diabetes mein 0 1 5 3
Risiko einer Herzkrankheit erhoht.

10. | Ich habe Angst davor, dass der Diabetes 0 1 > 3
bei mir eine FulRkrankheit hervorrufen
konnte.

11. | Ich habe Angst davor, in der Zukunft 0 1 5 3
einen Herzinfarkt zu bekommen.

12. | Ich beflirchte, dass bei mir das Risiko 0 1 5 3
eines Schlaganfalls erhéht sein konnte.

13. | Ich habe die Befiirchtung, eines Tages 0 1 5 3
eine Dialyse (Nierenersatztherapie) zu
bendtigen.

14. | Ich beflirchte, dass ich durch den 0 1 5 3

Diabetes mein Augenlicht verlieren
kénnte.




15. | Ich habe die Befurchtung, eines Tages

eine Nierentransplantation zu bendtigen. 0 1 2 3

FDCQ, dt. Fassung: Schmitt A & Reimer A, FIDAM, Bad Mergentheim 2014

Diabetes Treatment Satisfaction Questionnaire — nach C. Bradley

Zufriedenheit mit Ihrer Diabetestherapie

Bei den folgenden Fragen geht es um die allgemeine Zufriedenheit mit lhrer
Diabetestherapie (einschl. der Behandlung mit Insulin, Tabletten und / oder Diat) und
um lhre Erfahrungen wéhrend der letzten Wochen. Kreisen Sie bei jeder Frage die

Zahl ein, die am Besten auf Sie zutrifft. Bitte beantworten Sie alle Fragen.

1. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer jetzigen Diabetestherapie?

0
sehr sehr

zufrieden unzufrieden

2. Wie oft hatten Sie in der letzten Zeit den Eindruck, dass lhre Blutzuckerwerte viel
zu hoch waren?

6 0
die meiste zu keiner
Zeit Zeit

3. Wie oft hatten Sie in der letzten Zeit den Eindruck, dass |hre Blutzuckerwerte viel
zu niedrig waren?

6 0
die meiste zu keiner
Zeit Zeit

4. Fur wie praktikabel haben Sie in der letzten Zeit Ihre Diabetestherapie gehalten?

sehr kaum

praktikabel praktikabel
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5. Wie gut haben Sie in der letzten Zeit |hre Diabetestherapie im Alltag umsetzen
konnen?

0
sehr gut sehr schlecht

6. Wie zufrieden sind Sie mit lhrem Wissen Uber den Diabetes und lhre
Diabetestherapie?

. 6 0 .
sehr zufrieden sehr unzufrieden

7. Wiuirden Sie lhre Form der Diabetestherapie anderen Patienten mit |hrem
Diabetestyp weiterempfehlen?

6 0
ja, auf jeden nein, auf keinen
Fall Fall

8. Wie zufrieden waren Sie damit, |hren Diabetes in der jetzigen Form weiter zu
behandeln?

. 6 0 .
sehr zufrieden sehr unzufrieden
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