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Zusammenfassung

Ausgangslage: Tm Rahmen der Ziircher Langzeitstudie Diabetes werden 15-jahrige Jugendliche mit Diabe-
tes mellitus Typ 1, N = 147, befragt und mit gesunden Gleichaltrigen der Generationenstudie der Ziircher
Longitudinalstudien, N = 231, verglichen.

Methode: Die Fragen stammen aus der Konstanzer Langsschnittuntersuchung von Fend. Vom Interview-
und Fragebogen wurden 27 Item-Sets fiir einen Uberblick ausgewahlt. Er umfasst Wohlbefinden, physi-
sche und externalisierende Symptome, Kontakte mit Gleichaltrigen, Selbstwirksamkeit, Selbstbild, Frei-
zeit, schulische Selbsteinschitzung, Leistungsbereitschaft, wahrgenommene Anerkennung durch die Leh-
rer, wahrgenommene Anerkennung durch die Mitschiiler, Konflikte mit Eltern und wahrgenommene El-
ternstile.

Ergebnisse: Gegeniiber der Kontrollgruppe weisen Jugendliche mit Diabetes weniger physische und weni-
ger externalisierende Symptome auf, nehmen aber bei Beschwerden hiufiger Medikamente ein. Médchen
mit Diabetes nehmen von ihren Mitschiiler/-innen und Lehrpersonen mehr Anerkennung wahr. Jungen mit
Diabetes pflegen weniger informelle Kontakte mit Gleichaltrigen bei gleicher Kontaktfahigkeit, ihre
Selbstkenntnis stufen sie héher ein. Die elterliche Kontrolle bewerten die Jugendlichen mit Diabetes gleich
wie ihre gesunden Gleichaltrigen. Geschlechterunterschiede bei den Jugendlichen mit Diabetes sind: Mad-
chen schitzen sich in ihrer Emotionskontrolle, in ihrer Durchsetzungsfahigkeit, in ihrer Selbstakzeptierung,
im Aussehen, in ihrer schulischen Begabung tiefer und in ihrer Priifungsangst hher ein. Jungen berichten
weniger physische Symptome.

Diskussion: Die Gemeinsamkeiten der Jugendlichen mit und ohne Diabetes iiberwiegen. Der Diabetes
mellitus Typ I beeinflusst die Jugendlichen in den Alltagssituationen nicht gravierend. Im Bereich Ge-
sundheit nehmen sich Jugendliche mit Diabetes gesiinder wahr. Ein Geschlechterunterschied zeigt sich in
beiden Gruppen: Die Médchen nennen mehr physische Symptome als die Jungen.

Schlusselworter: Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1, Elternstil, physische und externalisierende Syni-
plome, Freizeit, Gleichaltrige, Mitschiilerbeziehungen, Schule, Selbstbild, Selbstwirksamkeit (Selbstwert),
Wohlbefinden,; Jugendforschung, Selbstbericht (self report).

Ausgangslage

[Das Wohlbefinden von Jugendlichen ist in den letzten Jahren zu einem wichtigen Fokus in Psycho-
logic und Medizin geworden. Lebensqualitit und Lebenszufriedenheit als umfassende Konzepte des
Mohlbefindens wuarden eigenstindige Kriterien subjektiver Gesundheit. Jugendforschung bildet unseren
[2ahmen fiir die Betrachtung der Entwicklung der Jugendlichen. Aus dem alltiglichen Leben lassen sich
Asschnitte wihlen, in denen Jugendliche Aussagen zu ihrer Befindlichkeit machen. In der vorlicgenden
Arbeit werden Jugendliche mit der chronischen Krankheit Diabetes mellitus Typ I und gesunde Jugendli

miteinander verglichen. Zur Lebensqualitit Jugendlicher mit Diabetes forschten etwa Grey und Nitau

|| sowie Guttman und Mitautoren [ 13].

e unserer Untersuchung leitet uns der gesundheitspsychologische Aspekt [4]. Gemiss des WHO

tenbegriffs der Gesundheit von 1948 umfasst diese das korperliche, seelische und soziale Wohlbefm
Mir untersuchen die Unterschiede zwischen Jugendlichen mit und ohne Diabetes im Alltag Das



aot Faltermaier [4] auf Seite 239: ,,Chronisch Kranke werden an einer von Gesundheit bestimmten Nor-
malitit gemessen, das macht sie (ast notwendig zu Abweichenden. Viele ihrer alltiglichen Probleme hin-

oen somit nicht allein mit der Krankheit und den kérperlichen Einschrinkungen zusammen, sondern mit
den sozialen Konsequenzen und den negativen Reaktionen der sozialen Umwelt™.

Das Diabeteszentrum fiir Kinder und Jugendliche des Universitits-Kinderspitals in Ziirich legt
orossen Wert auf die Betreuung der ganzen Familie und eine umfassende Information. Von der ersten Dia-
betes-Sprechstunde an werden die Kinder mit Diabetes mdglichst immer vom selben pddiatr ischen Diabe-
tologen betreut. Individuell werden die Diabetes-spezifischen Situationen, die im Alltag auftreten. bespro-
chen und Lésungen mit adiquaten Massnahmen und Verhaltensweisen gesucht. Speziell Jugendliche ab
dem Alter von 12 bis 13 Jahren kommen iiblicherweise allein in die Sprechstunde und sind gefordert, ihre
Fragen und Probleme maglichst selber vorzubringen. Sie erhalten alle die auf sie zugeschnittenen Informa-
tionen, aktuelles Wissen zum Diabetes und Ernihrungsberatung (als Beispiel sei das Problem mit dem
Ké&rpergewicht genannt).

Die Eltern kénnen selbstverstindlich jederzeit ihre Anliegen mit der Arztin besprechen, sei es tele-
fonisch oder in der Sprechstunde. Dabei ist es wichtig, zwischen den erzieherischen Massnahmen der El-
tern und den medizinisch-betreuenden des Arztes zu unterscheiden und dies auch deutlich zu kommunizie-
ren (als Beispiel sei die Aufklarung iiber den Umgang mit Alkohol bei dlteren Jugendlichen erwahnt).

Daneben offeriert das Zentrum eine telefonische Hotline, durch die rund um die Uhr jeweils ein
Diabetologe oder eine Diabetologin des Teams erreichbar ist.

Methode

Stichprobe und Durchfiihrung

Die Datenerhebung fiir die Gruppe mit Diabetes erfolgte im Rahmen der Langzeitstudie zur kogni-
tiven und neuromotorischen Entwicklung von Kindern mit Diabetes von 2 bis 16 Jahren des Universitits-
Kinderspitals Ziirich, durch Schoenle und Mitautoren [25]. Die gesunde Gruppe wurde in der Generatio-
nenstudie des Universitits-Kinderspitals Ziirich, ab 1990, durch Largo & Jenni [15] untersucht. In beiden
Gruppen kam ein Auszug des Interview- und Fragebogeninstruments der Konstanzer Langsschnittsstudie
von Fend zur Anwendung (Durchfiihrung 1979 bis 1984) [5, 7, 8, 9]. Diese Fragen zur Selbsteinschdtzung
wiirden heute unter dem Begriff Lebensqualitit (health related quality of life, HRQoL) subsumiert. Unsere
Thematik liegt im Bereich allgemeine Jugend- und Gesundheitsforschung und ist in diesem Sinne ein Bei-
trag zur aktuellen Lebensqualititsforschung zur subjektiv erlebten Gesundheit.

Die beiden Untersuchungsgruppen setzen sich aus 147 fiinfzehnjahrigen Jugendlichen mit Diabetes
mellitus Typ 1 und 231 fiinfzehnjdhrigen gesunden Jugendlichen als Kontrollgruppe zusammen. Kinder
mit Diabetes sind in die Studie aufgenommen worden, sofern die Diagnose vor dem Alter von 10 Jahren
gestellt wurde und keine weitere Erkrankung vorhanden ist [25]. Mit etwa 12 Jahren findet iiblicherweise
fiir alle Jugendlichen mit Diabetes die Umstellung auf die intensivierte Insulintherapie statt. Sie ermoglicht
eine genauere Anpassung an die wechselnden Tagesabldufe und Essenszeiten in der schulischen und beruf-
lichen Ausbildung der Jugendlichen. Die Schulung mit Ubungen und Training konzentriert sich hier primir
auf die Jugendlichen direkt. Sie werden auf diese Weise aktiv zu mehr Selbststindigkeit und Eigenverant-
wortung gefiihrt.

Die gesunden Jugendlichen stammen aus der Generationenstudie der Abteilung Entwicklungspi-
diatrie des Universitits-Kinderspitals Ziirich und wurden ab 1990 mit demselben Instrumentarium befragt.
Auch diese Kinder und Jugendlichen wurden jdhrlich getestet; sie sind die Nachkommen der ersten Ziir-
cher Longitudinalstudie (1954 bis 1978). Erste Analysen beider Studien sind publiziert [15. 16. 17]. Dic
Untersuchungs- und die Kontrollgruppe sind beide nach Geschlecht aufgeteilt.



Lneorie
Die dem Interview- und Fragebogen zugrunde gelegte Theorie ist handlungstheoretisch-

Konstruktivistisch. Die Bedeutungen, welche Jugendliche einer Situation verleihen. bleiben erhalten. Es
wird keine Typisierung von Antwortverhalten vorgenommen. Das Verhalten des Jugendlichen ist Teil sei-
ner inneren und Ausseren Situation (,.handlungstheoretisch*). Dieses wird im Interviewteil abgefragt und
selbst berichtet (..self report™). Im Fragebogen stuft der Jugendliche sich und seine Situation in den Ant-
wortvorgaben zu einzelnen Frage selbst ein (,,konstruktivistisch*) [6]. Das dem menschlichen Handeln zu
Grunde liegende Modell bedeutet, dass der Mensch seine Umwelt interpretierend und handelnd bewiltigt

[6].

Die Studie bildet die Befindlichkeit von 15-jahrigen Jugendlichen mit und ohne Diabetes gut ab.
Als aktueller Vergleich dienen die Schweizer Ergebnisse der Européischen HBSC-Studie 2010 dort. wo
die Fragestellungen und Antwortvorgaben dhnlich oder gleich sind (Health Behaviour in School-aged
Children) [14].

Unsere vorliegende Auswertung bezieht die metabolische Situation der Jugendlichen mit Diabetes
(also das HbA 1c) nicht mit ein, sondern vermittelt einen Uberblick personlicher und familidrer Faktoren.
Sie schafft keine Typisierung von Verhalten und psychosozialen Situationen fiir das Erreichen einer besse-
ren metabolischen Einstellung. Sie korreliert nicht einzelne psychische Aspekte mit den Stoffwechseler-
gebnissen. Dies im Unterschied zu anderen Studien mit dhnlichen Fragestellungen [23, 28, 29].

Fragen

Aus der grossen Fiille an Daten, die mit Fends Untersuchungsinstrument [6] gewonnen wurden,
kristallisierten sich fiir uns Themen heraus, bei denen Unterschiede in den Selbstberichten von Jugendli-
chen mit und ohne Diabetes erwartet werden konnten. Die Figuren la, 1b und Ic veranschaulichen den
Vergleich. Der Alltag ist mit 27 Sets aus Fragen erfasst, die sich in 6 Themen gliedern lassen. Daraus leiten
sich Grundfragen ab:
Gibt es Unterschiede ...
im Wohlbefinden, in der Zufriedenheit, in den physischen und externalisierenden Symptomen?
in ihren Selbstwirksamkeitserwartungen?
im individuellen Selbstbild und in der Freizeit?
in der allgemeinen Kontaktfihigkeit?
in den Kontakten mit Gleichaltrigen?
im schulischen Selbstbild?
im wahrgenommenen Elternstil?

® © o o o o

Gesundheit: Dazu gehoren das Wohlbefinden (gesundheitlich, in der Schule, mit den Mitschii-
lern), die Zufriedenheit (gesundheitlich, in der Schule, mit den Mitschiilern, mit den schulischen Leistun-
gen; die Beliebtheit), fiinf physische Symptome (Kopfschmerzen, Bauchschmerzen, Verdauungs-, Schlaf-.
Kreislaufstorungen), Medikamenten- und Suchtmittelkonsum (Alkohol, Rauchen, Drogen). Zur allgemci-
nen Befindlichkeit gehdren externalisierende Symptome im Sinne von Aggression in der Schule (1.ehrer
argern; Sachen der Schule zerstoren; Schwichere verhauen; iiber Mitschiiler hinter ihrem Riicken schlecht
reden: andere verspotten; Lehrern freche Antworten geben; sich mit anderen Schiilern priigeln).

Selbstwirksamkeit: Enthalten sind die Fragensets zur Zukunftsbewdltigung (wie sehe ich meine
Zukunft), Handlungskontrolle (willentliches Verhalten), Emotionskontrolle (Einschitzung der eigenen
Impulsivitdt) und Durchsetzungsfihigkeit (Vertreten berechtigter Eigeninteressen). Die Sets bestehen aus
je acht Fragen.

Individuelles Selbstbild und Freizeit: Dazu gehort die Selbstkenntnis, niamlich wie gut sich der
Jugendliche zu kennen glaubt; dann die Selbstakzeptierung (generelle Selbstbewertung von Akzepticrung
bis Ablehnung) und das Aussehen (Einschitzen der eigenen Attraktivitit) sowie Freizeitinteressen.

Kontakte mit Gleichaltrigen: Hicr geht es um Kontakte (Anzahl Freunde., Anzahl Freunde m der
¥ lasse, Haufigkeit der Treffen ausserhalb der Schule, Moglichkeit zu spontanen Treffen an emem schul

en Nachmittag, Zugehorigkeit zu einer Clique, Gefiihl der Einsamkeit, Mitschiiler nach Hause nchmen
1 besten Freund/eine beste Freundin haben), und Kontakifihigkeir (Selbsteimschiitzung. wie gut lkon
mit anderen aufgenommen und aufrecht erhalten wird). Das Set umfasst acht Fragen und eme el
oo festem Freund oder fester Frewndin



Schulisches Selbstbild: Dieses enthilt Fragensets zur wahrgenommenen Anerkennung durch die
Mitschiiler (Ansehen, Beliebtheit, Aussenseitertum in der Schulklasse), Begabung (Vergleich eigener und
fremder Leistungsfihigkeit), Prifungsangst (Bewertung der eigenen Reaktionen in Priifungssituationen),
wahrgenommenen Anerkennung durch die Lehrer (Bewusstsein der eigenen Wirksamkeit der Lernbemii-
hungen und der Anerkennung der Lehrpersonen) sowie Leistungsbereitschaft (Verhalten gegeniiber schuli-
schen Lern- und Leistungsanforderungen wie Anstrengung, Ausdauer und Ehrgeiz).

Eltern: Vier Fragen betreffen die elterliche Kontrolle und je acht Fragen die Elternstile Norm-
unklarheir (Mangel an Vorhersagbarkeit des Elternverhaltens), Présenz (tragféhige Beziehung zu den El-
tern), Machtdurchsetzung (elternzentrierte Kontrollformen) und Kommunikation (gegenseitige Wertschat-
zung und Respektierung).

Fiir beide Gruppen wurden, nach Geschlechtern getrennt, Mittelwert und Standardabweichung er-
mittelt. Die Mittelwertunterschiede wurden zur Standardabweichung der Kontrollgruppe ins Verhiltnis
gesetzt, was insgesamt den Abstand sds (standard deviation score) der Untersuchungsgruppe zur Kontroll-
gruppe ergibt. Im Balkendiagramm erscheint die Kontrollgruppe mit dem Wert 0, die Untersuchungsgrup-
pe mit dem Abstand sds.

Der soziotkonomische Status (SES-Wertebereich 2-12 Punkte) ergab folgendes: Jungen Diabetes
7.9 + 2.4 (Kontrollgruppe 8.4 + 1.8, n.s.). Bei den Médchen zeigt sich ein leicht hdherer Status der Kon-
trollgruppe: Médchen Diabetes 7.8 + 2.5 (Kontrollgruppe 8.6 = 2.0, p < 0.01).

Ergebnisse

Midchen mit Diabetes (Figur 1a) weisen gegeniiber den Madchen der gesunden Gruppe drei Un-
terschiede auf: Sie haben weniger physische Symptome (p < 0.01), nehmen bei Beschwerden mehr Medi-
kamente, (p < 0.001) und zeigen weniger externalisierende Symptome in der Schule, (p < 0.01). Bei den

Figur 1 a) Madchen b) Jungen c) Vergleich
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Jungen (Figur 1b) verhilt es sich gleich, zudem konsumieren sie weniger Suchtmittel als die gesunden Jun-

gen (p <0.01).

Die Detailauswertung zeigt hingegen: Jugendliche mit Diabetes rauchen gleich oft wie jene in der
Kontrollgruppe (Jungen tendenziell weniger mit p = 0.094). Bei Drogen (die Jugendlichen nennen nur
Cannabis). Jungen (p < 0.001), und mit Alkohol (Wein, Bier), Jungen (p < 0.05) halten sich Jugendliche
mit Diabetes signifikant mehr zuriick (Figur 5). Die Jungen (Figur 1c) geben weniger physische Symptome
an (p <0.01). Signifikant weniger Kopf- und Bauchschmerzen (Figur 2a) fallen ins Gewicht (p < 0.01).

Figur 2a
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Die Jugendlichen mit Diabetes schétzen ihr alltigliches Handeln, ihre emotionalen Reaktionen, ih-
re Selbstbehauptung in Alltagssituationen und ihre Meisterung der Zukunft gleich ein wie gesunde Jugend-
liche (Figuren la und 1b). Midchen schitzen die Kontrolle iiber ihre emotionalen Reaktionen (p < 0.001)
und ihre Durchsetzungsfihigkeit (p < 0.05) tiefer ein als Jungen (Figur lc). Die Madchen der Kontroll-
gruppe schitzen ihre Emotionskontrolle, Durchsetzungsféhigkeit (p < 0.001 bzw. p < 0.05), und zusitzlich
ihre Handlungskontrolle (p < 0.01) ebenso tiefer ein.

Figur 2b
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Tabelle 1

Madch
M dcten Koantitorl? Jangen :(uo:gt‘::"-
Diabetes Diabetes
gruppe gruppe
Zufriedenheit mit dem Aussehen
Ja/ eher ja 86.70% | 7430% | | 91.90% | 90.90%
Eltern als wichtigste Gesprachspartner
bei sozialen Problemen 59.40% 35.50% 55.90% | 41.40%
bei personlichen Problemen 29.70% 31.80% 32.20% 50.90%

Die Einschétzung iiber das Aussehen und die allgemeine Selbstakzeptierung ist bei den Midchen
mit Diabetes tiefer als bei den Jungen mit Diabetes (p < 0.01 bzw. p <0.001) und genau gleich wie bei
gesunden Midchen und Jungen (p < 0.01 bzw. p <0.001). In der Tendenz ist auch die Selbstkenntnis der
Midchen mit Diabetes tiefer (p = 0.05, Figur 1c). Jungen (91.9 %) sind mit ihrem Aussehen eher zufrieden

als Midchen (86.7 %), (Tabelle 1).

Midchen mit Diabetes unterscheiden sich in der Haufigkeit ihrer Kontakte nicht von gesunden
Midchen. Auch ihre Kontaktfcihigkeit ist gleich. Die Jungen mit Diabetes haben in der Freizeit weniger
Kontakte mit Gleichaltrigen (p < 0.001) als die gesunden Jungen. Ihre Kontakifchigkeit ist aber gleich gut
(Figuren la und 1b). Midchen und Jungen mit Diabetes haben gleich viele Kontakte mit Gleichaltrigen
und unterscheiden sich in ihrer Kontaktfdhigkeit nicht. Fast alle Jugendlichen haben mindestens eine enge
Freundin oder einen engen Freund. Und die meisten, aber nicht alle Jugendlichen, kénnen sich einmal pro
Woche nach der Schule mit ihren Freunden treffen (Figur 5). Bei Madchen und Jungen stehen Witze und
lustige Sachen erzihlen an erster Stelle (Figur 4).

Figur 5
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Junven sind keine Unterschiede festzustellen. In anderen Bereichen zum Thema Schule (Begabung
tungshereitsehaft, Prifungsangst) unterscheiden sich Jugendliche mit Diabetes nicht von den Kontrollen
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(Figuren Ta und 1b). Im Geschlechtervergleich (Figur lc) berichten die Médchen aber iiber mehr Prii-
fungsangst (p < 0.05) und liber eine tiefere Einschitzung ihrer Begabung als die Jungen (p < 0.05). Die
meisten Jugendlichen (ca. 75 %) fiihlen sich wohl bis sehr wohl in der Schule, aber 10 bis 20 % der Ju-
gendlichen haben sich schon manchmal als Aussenseiter gefiihlt (Figur 5).

Jugendliche mit und ohne Diabetes unterscheiden sich nicht in der Bewertung verschiedener As-
pekte in ihrer alltiglichen Beziehung zu den Eltern. Die elterliche Kontrolle und die vier Elternstile wer-
den gleich eingestuft (Figur 1a und 1b). Eltern sind fiir die 15-Jahrigen noch die wichtigsten Gesprdichs-
pariner bei Problemen, personliche Probleme werden jedoch weniger mitgeteilt als soziale Probleme (Ta-
belle 1).

Diskussion

Beim Thema Gesundheit geben die Jugendlichen mit Diabetes in unserer Studie weniger physische
Symptome an und bestitigen damit die Resultate von Seiffge-Krenke u. a. [26]. Sie nehmen aber bei auf-
tretenden Beschwerden haufiger Medikamente, méglicherweise weil die Eltern und Jugendlichen rascher
eingreifen, damit das metabolische Gleichgewicht nicht beeintrichtig wird.

Der Geschlechtervergleich zeigt bei Jugendlichen mit und ohne Diabetes mehr Kopf- und Bauch-
schmerzen bei den Madchen, was die HBSC-Studie [14] und Ravens-Sieberer et al. [22] bei gesunden Ju-
gendlichen ebenfalls feststellen.

Méidchen und Jungen mit Diabetes sind in ihrem gesundheitlichen Wohlbefinden gleich, sie bewer-
ten es mehrheitlich als ,,gut™. Im Gegensatz dazu gibt es in der Kontrollgruppe einen Geschlechterunter-
schied: Die Madchen berichten weniger oft als die Jungen ein ,,sehr gut™. Den Geschlechterunterschied
zeigt auch die Untersuchung von Goldbeck und Koautoren bei Adoleszenten [10].

Rauchen potenziert das Risiko fiir Blutgefdssschadigungen als Spitfolge des Diabetes. Unsere Er-
gebnisse zeigen jedoch deutlich, das Rauchen ist auch bei Jugendlichen mit Diabetes verbreitet und gleich
haufig wie bei gesunden Jugendlichen. Motive fiir das Rauchen konnten eine Regulierung des Gewichtes
sein — und andere tun es auch.

Unterschiede zur Kontrollgruppe zeigen sich dagegen im niedrigeren Alkohol- und Drogenkonsum
der Jugendlichen mit Diabetes. Der drohende doppelte Kontrollverlust, Rausch und zu tiefer Blutzucker.
konnte die Zuriickhaltung erklaren. Internationale Studien geben bei 15-jdhrigen Schiilern niedrigere Raten
im Konsum aller Suchtmittel bei Jugendlichen mit Diabetes an [18] oder fanden bei Jungen mit Diabetes
hohere Raucherraten und bei Madchen mit Diabetes gleiche oder hohere Raten beim Konsum illegaler
Drogen [23].

Das Risiko eines unmittelbaren Kontrollverlustes wie einer schweren Unterzuckerung durch Alko-
hol oder Drogen ist fiir 15-jdhrige Jugendliche offensichtlich besser einschdtzbar und wird deshalb besser
beachtet als ein potenziertes Risiko fiir Gefdssschadigung in der ..fernen” Zukunft [24].

Aggressives Verhalten in der Schule ist bei Kindern und Jugendlichen mit Diabetes nicht erforscht.
Es kommt bei den Jugendlichen unserer Studie selten vor. Diesen Sachverhalt erkldren wir uns so. dass die
Jugendlichen sich moglicherweise wegen ihrer Erkrankung nicht zusitzlich mit auffilligem Verhalten ex-
ponieren wollen. Im Geschlechtervergleich sind die Maddchen noch angepasster als die Jungen. Eine Aus-
nahme bildet nur das gelegentlich ausgeiibte Schulschwiénzen; es ist bei Madchen gleich hiaufig wie bei
Jungen, bei Méadchen der Kontrollgruppe sogar signifikant haufiger. Leider ldsst sich diese Diskussion
nicht vertiefen, da die Eltern und Lehrpersonen nicht zum Thema befragt worden sind. Wir haben wieder-
um unsere Stichproben mit jenen der HBSC-Studie [14] in diesem sinnverwandten Bereich verglichen und
schr ahnliche Ergebnisse gefunden.

Beim Thema Selbstwirksamkeit geht es um die Einstellungen zum personlichen Verhalten. Die Ju-
gendlichen mit Diabetes verfiigen iiber die gleich gute Basis wie ihre gesunden Gleichaltrigen. Fiir die
Bewaltigung der Diabetesaufgaben kénnen sie auf eine normale Ausgangslage zuriickgreifen. Die mediz
nische Behandlung hat die Meinungen iiber ihre Lebensqualitit und die eigene Wirksamkeit nicht negatiy
beemnflusst. Die Selbsteinschitzung von Gefiihlen ist bei allen Jugendlichen dhnlich. Der einzelne Jugend
liche mit Diabetes kann trotzdem schlechte Gefiihle gegeniiber seinem Diabetes haben und diese auch

Kommunilzieren



Auch beim Thema Selbstbild entsprechen die Aussagen der 15-jdhrigen Jugendlichen mit Diabetes
denen ohne Diabetes. Die Jungen mit Diabetes sind in der Kenntnis iiber sich selbst stirker entwickelt als
die gesunden Jungen. Sie werden offenbar von der Umwelt hiaufiger damit konfrontiert, ihre Situation rea-
listisch einzuschiitzen und anzugehen. Damit sind sie auf gleichem Niveau wie alle Méadchen. Die Freizeit-
interessen der Jungen mit Diabetes sind enger gesteckt, auf strukturierte und regelmassige sportliche Akti-
vititen ausgerichtet, wobei das Anwenden der medizinischen Sportregel dadurch gelaufig wird. Bei den
Midchen kommen sportliche Aktivititen im Club und das Tanzen erst ab der fiinften Stelle ihrer Interes-
sen. Die HBSC-Studie [14] bestitigt, dass bei Madchen mit zunehmendem Alter ein Riickgang der sportli-
chen Betitigung festzustellen ist. Im COCON Survey befinden sich zwei Ubersichten mit dhnlichen Anga-
ben bei selbstiindigen Freizeitaktivititen und solchen mit Peers der 15-Jahrigen [25]. Bei den Mddchen und
Jungen unserer Studie am beliebtesten ist das Musikhdren, ebenso bei den gesunden Jugendlichen. Die
HBSC-Studie nennt als hiufigste Griinde in der Gruppe sein, Spass haben und Bewiltigungsmotive.

Zum Thema Aussehen gibt es zwischen Jugendlichen mit und ohne Diabetes keine Unterschiede.
Hingegen beurteilen alle Médchen ihr Aussehen stirker negativ als die Jungen. Seiffge-Krenke fand hin-
gegen keinen Geschlechterunterschied im Kérperbild der Jugendlichen mit Diabetes [26]. Das Aussehen
hat bei den meisten Médchen einen hohen Stellenwert: Sie reden mit Gleichaltrigen doppelt so haufig dar-
iiber wie die Jungen. In unserer Untersuchung sind Gewicht, geschlechtsspezifische Attraktivitét (Hiibsch-
sein bzw. Muskeln haben) und Grésse die wichtigsten Attribute (nicht gezeigt). Die Untersuchung zu ei-
nem positiven Selbst- und Kérperkonzept von Burrmann [3] zeigt, dass 16-jéhrige sportlich aktive Jugend-
liche sich fitter und kompetenter einschétzen und weniger Figurprobleme wahrnehmen. Bei Alsaker [1]
zeigt sich, dass die Zufriedenheit mit dem Gewicht grossen Anteil an der Zufriedenheit mit dem Aussehen
hat, und positiver sozialer Kontext zur Zufriedenheit mit dem K&rper beitragt.

Die Selbstakzeptierung der Madchen ist geringer als bei den Jungen. Die tiefere Zufriedenheit der
Midchen mit sich selber geht auch aus der Studie von Pini-Ziiger [20] und von Moksnes und Espnes [19]
hervor.

Zum Thema Gleichaltrige fand die HBSC-Studie bei praktisch allen Jugendlichen (> 98 %) min-
destens eine beste Freundin oder einen besten Freund vor [14]. Dies entspricht unseren Zahlen bei Jugend-
lichen mit Diabetes sehr genau. Auch die Anzahl der Treffen nach der Schule sind sich in ihrer Haufigkeit
dhnlich. Midchen mit Diabetes haben am hzufigsten 4 bis 5 Freundinnen, Jungen geben mehr als 5 an. Bei
Seiffge-Krenke und Koautoren [26] differiert die Anzahl der Freunde bei Jugendlichen mit und ohne Dia-
betes kaum, was auch unseren Ergebnissen entspricht. Die Krankheit bedeutet diesbeziiglich fiir die Ju-
gendlichen mit Diabetes in unserem Zentrum offensichtlich keine Einschrankung. Weitere Vergleiche bes-
titigen, dass Jugendliche mit Diabetes die gleichen sozialen Moglichkeiten nutzen. Wenn Jugendliche zu-
sammen sind, erzihlen sich die Madchen am liebsten Witze, reden iiber Probleme und unterhalten sich
iiber Musik. Die Jungen erzihlen sich Witze, tauschen sich iiber ihre Hobbies aus und reden iiber Sport im
weitesten Sinn.

Im schulischen Selbstbild gibt es keine einheitlichen Ergebnisse. Es scheint, dass Maddchen mit Di-
abetes sich mehr Anerkennung von anderen zuschreiben als gesunde Madchen, wihrend die Leistungsbe-
reitschaft von allen gleich eingestuft wird. In unseren Ergebnissen schitzen alle Méadchen ihre schulische
Begabung niedriger ein als alle Jungen, also zeigt der Diabetes hier offensichtlich keinen Einfluss. Bekannt
ist hingegen aus der internationalen Schulstatistik [2], dass die Schulleistungen der Madchen héher sind als
die der Jungen. Fachpersonen bringen dies einerseits mit dem Lerneinsatz der Midchen und andererseits
mit der gelernten ungiinstigen Haltung der Jungen zur Schule in Zusammenhang [12].

Die Jugendlichen fiihlen sich meist von ihren Mitschiilern akzeptiert, Aussenseitergefiihle sind die
Ausnahme (Figur 5). Unsere Frage, wie wohl sich die Jugendlichen in der Schule fiihlen (..ziemlich wohl”
oder _.sehr wohl*) und die HBSC-Frage [14], wie sehr die Jugendlichen die Schule mdgen (..einigermas-
sen” oder .sehr), stellen wir einander gegeniiber. Die HBSC-Zahlen bewegen sich auf dhnlichem Niveau
(Médchen 67.9 % und Jungen 59.6 %) wie die unserer Studie.

In der Bezichung zu den Eltern erleben sich die Jugendlichen mit Diabetes gleich wie die gesunden
Jugendlichen. Elterliche Kommunikation und Interesse empfinden sie gleich. Die Kontrolle und die

Machtbehauptung durch die Eltern erleben sie gleich hiufig wie jene in der Vergleichsgruppe. Wir finden
keinen von der Krankheit beeinflussten Elternstil und keine grossere Kontrollfunktion gegeniiber thren
Jugendlichen. Bei Problemen reden Midchen und Jungen mit Diabetes auch gleich hiufig mit thren Fltern

I's gilt festzuhalten, dass Jugendliche mit Diabetes teilweise andere Verhaltensweisen zeieen. Sie
haben weniger physische Symptome, haben einen niedrigen Suchtmittelkonsum und verhalten sich wens
ver appressiv. Die Jungen berichten iiber mehr Selbstkenntnis, Miidchen nehmen mehr Anerkennune thre
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| chrpersonen und ihrer Mitschiiler wahr. Die Jugendlichen scheinen sich in diesen Bereichen mehr zu
engagieren. Diese Einstellungen diirften fiir die Akzeptanz und Bewiltigung ihrer chronischen Krankheit
wichtig sein. Wir betonen, dass die Jugendlichen in diesem Alter in der Diabetes-Sprechstunde jew eils
allein, ohne Anwesenheit der Eltern, mit ihrem betreuenden Arzt reden. Dies ermoglicht, dass die ganze
Situation des Jugendlichen zur Sprache kommen kann. Im Gegensatz dazu zeigen Suris und Koautoren fur
die Schweiz [30]. dass chronisch kranke und behinderte Jugendliche von 16 bis 20 Jahren, ihren Arzt prak-
tisch nie allein sehen, es aber wiinschen wiirden, dass man ihnen geniigend Zeit widmet, mehr auf ihre
gesundheitlichen Probleme einginge und sie entsprechend anleiten wiirde. Die Ergebnisse unserer Studie
zeigen, dass die 15-jihrigen Jugendlichen mit Diabetes sozial gut integriert sind und sich in allen Berei-
chen wohlfiihlen. Gegeniiber den drei bis vier riskanten Verhaltensweisen der 16- bis 20-jdhrigen chro-
nisch kranken und behinderten Jugendlichen [30] tritt bei unseren 15-jéhrigen Jugendlichen mit Diabetes
ein gesundheitliches Risikoverhalten hervor, namlich das Rauchen.

Mit Suris und Koautoren teilen wir die Einschitzung, dass bei prosozialen Gleichaltrigen An-
schluss finden zu wollen fiir diese allein gelassenen Jugendlichen schwieriger sei und sie deshalb Normali-
tit mit Risikoverhalten demonstrieren. Der entwicklungsbedingte Ubergang von der Schule zur Lehre und
ins Berufsleben erfordert von der betreuenden Arztin unbedingt den Einbezug der neuen Anforderungen
und Situationen. Der Jugendliche selber soll wissen, dass diese alltaglichen Hiirden fiir den Arzt von Be-
deutung sind und mit ihm dariiber sprechen.

Schliesslich wurden unsere Ergebnisse mit dem durchschnittlichen Blutzuckerwert der letzten drei
Monate (HbA I¢) auf Zusammenhinge hin untersucht. Die Befindlichkeit und Selbsteinschétzung der Ju-
gendlichen sind aber unabhéngig von den klinischen Messdaten (nicht gezeigt).

Der piadagogische Ansatz des Behandlungsteams inklusive interne Erndhrungsberatung ermdglicht
mit Information, Training, Beratung und Mobiltelefonnummer des Dienst habenden padiatrischen Diabeto-
logen eine immer grossere Selbstandigkeit und Sicherheit in der Selbstbehandlung. Damit erhalten die
Jugendlichen Ressourcen fiir die Alltagsbewiltigung; sie bekommen Raum, ihren eigenen Lebensstil zu
finden, Verantwortung zu iibernehmen und risikoreiches Verhalten zu erkennen und zu meiden.
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L?bensqualitiit im Alltag — Was sagen 12- und 15-Jdhrige mit
Diabetes mellitus Typ 1 dariiber aus?

Wie anders sind Einschitzungen von 15-Jahrigen und ihren Eltern
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Zusammenfassung

A usgangslage: Im Rahr.nen der Ziircher Langzeitstudie Diabetes wurden 15-jahrige Jugendliche mit Diabe-
tes mellitus .Typ 1 unc_i ihre Eltern, N = 121, befragt. Als Kontrollgruppe sind die gesunden Gleichaltrigen
der Generationenstudie der Ziircher Longitudinalstudien und ihre Eltern, N = 214, einbezogen worden.

Methode: Die Frager.l stammen aus der Konstanzer Langsschnittuntersuchung von Fend. Sie umfassen das
W.ohlbeﬁm'ien, physische und externalisierende Symptome, Kontakte mit Gleichaltrigen, Selbst-
wirksamkeit, Selbstbild, schulisches Selbstbild und wahrgenommene Elternstile.

Ergebnisse: Der Vergleich der Elterngruppen ergibt, dass die Eltern von Jugendlichen mit Diabetes mehr
physische Symptome nennen und ein tieferes gesundheitliches Wohl angeben. Die Eltern von Jungen mit
Diabetes sehen Kontakte und schulische Leistungsbereitschaft ihrer Jungen negativer. Der Vergleich der
Familien zeigt eine realistischere Einschétzung der physischen Symptome durch die Eltern von Jugendli-
chen mit Diabetes. Das soziale Umfeld wird innerhalb der beiden Familiengruppen vor allem bezogen auf
Midchen mit Diabetes divergierender wahrgenommen. Die auseinander gehenden Bewertungen bei der
schulischen Leistungsbereitschaft betreffen die Familien von Jungen mit Diabetes.

Diskussion: Die Ergebnisse zeigen, dass die befragten Eltern informierte Partner ihrer Jugendlichen mit
Diabetes im Bereich Gesundheit sind. In keinem Lebensbereich fallen Familien mit Jugendlichen mit Dia-
betes aus dem Rahmen, doch in einzelnen Bereichen gibt es Unterschiede.

Schliisselworter: Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1, Wohlbefinden, Lebensqualitdit, Elternstil, Kon-
[likte, Akzeptanz, Selbstbild, Selbstwirksamkeit, Gleichaltrige, Selbstbericht (self report), Elternbericht
(proxy report), Geschlechterzugehdrigkeit (gender)

Selbstberichte (,,self report™) sowie Angehdorigenberichte (,,proxy report™) sind wichtige Quellen in
der Gesundheitsforschung. Es ist zu erwarten, dass die Berichte von 15-jahrigen Jugendlichen unterschied-
lich zu denen ihrer Eltern ausfallen, verfiigen doch Eltern im Verlaufe der Pubertit iiber weniger direkte
Wahrnehmungen des Befindens ihrer Jugendlichen.

Methode

Stichprobe und Durchfiihrung

Es wurden 121 Eltern und deren 15-jihrige Jugendliche mit Diabetes Typ | befragt. Zwei Drittel
der Eltern waren Miitter. 7 % Viter, bei 18 % antworteten beide Eltern, und die restlichen Eltern nahmen
aus sprachlichen Griinden nicht teil. Die 214 Eltern der 15-jahrigen gesunden Jugendlichep wurden ijcn—
falls gleichzeitig mit ihren Jugendlichen befragt. Die Datenerhebung fiir die Gruppe mit Diabetes 01‘1.0(}_'(\‘
im Rahmen der Langzeitstudie Diabetes zur kognitiven und psychomotorischen Entwicklung von Kindern
mit Diabetes von 2 bis 16 Jahren durch Schoenle und Mitautoren [6]. Die gesunde Gruppe wurde in det

Cienerationenstudie ab 1990 untersucht [5]. In beiden Gruppen kam ein Auszug des Interview- und Fraze
=t ) . - . ) = S o e & 1979 bis

boseninstruments der Konstanzer Lingsschnittstudie von Fend zur Anwendung (Durchfiihrung | |
084)[1.2.3.4]. Die Eltern wurden einerseits nach ihrer Einschiitzung der Jugendlichen befragt. und an

dererseits iiber ihre Selbsteinschitzung zu Elternstilen, Konfliktthemen und Akzeptanz der JTugendliche



Die fiir die Eltern verwendeten Fra i hre
= gensets haben wir auf ihre interne Konsistenz ij .h?
Alpha lag zwischen 0.533 und 0.786 (siche Anhang). e R Cronbach’s

Die vier Teilnehmergruppen und ihre Eltern

N “pibens (GRS S| Cowo:  [RESSEMER ComucGe
15 Jiihrige 75 74 149 114 122 236
Eltern 15 Jihriger 59 62 121 103 111 214
Einbezogene Paare
Jugendliche-Eltern 59 62 121 103 111 214
Fragen

= Aus Sicht der Eltern: Wie ist das Wohlbefinden der Jugendlichen in Gesundheit und Schule? Wie
ist ihre Meinung, verglichen mit jener der Eltern gesunder Jugendlicher? Antworten sie als Eltern von
Médchen oder von Jungen unterschiedlich? Wir untersuchen ihre Antworten zu sechs Lebensbereichen der
Jugendlichen.

: Gesundheit: Gesundheitliches Wohl und physische Symptome, Medikamentenkonsum (Insulin
mchotl gemeint), Suchtmittelkonsum, Wohl in der Schule, Anzahl der Mitschiiler, von denen sie gemocht
werden.

Selbstwirksamkeit: Zukunfisbewdltigung, Handlungskontrolle, Emotionskontrolle, Durchset-
zungs-fahigkeit.

Selbstbild: Selbstkenntnis, Selbstakzeptanz, Aussehen.

Kontakte: Haufigkeit der Kontakte mit Gleichaltrigen, Kontaktfihigkeit.

Schulisches Selbstbild: Leistungsbereitschaft, Begabung, Priifungsangst, Anerkennung durch die
Lehrer, Anerkennung durch die Mitschiiler, Selbsteinschitzung als gute Schiilerin/guter Schiiler.

Beziehung zu den Eltern: Elternstile Machtbehauptung, Kommunikation, Normunklarheit und
Préisenz, Gesprdchsintensitdt, Konfliktthemen, Akzeptanz durch die Eltern.

Dann wollen wir wissen, ob in den Antworten von Eltern gegeniiber den Antworten von Jugendli-
chen mit und ohne Diabetes die gleichen Unterschiede bestehen.

Der soziodkonomische Status ist fiir beide Gruppen erhoben worden. Die berufliche Stellung des
Vaters sowie die schulische Ausbildung der Mutter werden zum Gesamtscore addiert, was Werte zwischen
2 und 12 ergibt. Bei den Médchen zeigt sich ein leicht hherer Status der Kontrollgruppe (8.58 gegeniiber
7.78. p <0.01), bei den Jungen tendenziell ebenfalls (8.40 gegeniiber 7.89, p = 0.07).

Ergebnisse

Zum Vergleich beider Elterngruppen wurden, wiederum getrennt nach Geschlecht des Jugendli-
chen. Mittelwert und Standardabweichung bestimmt. Die Mittelwertunterschiede sind zur Standardabweci-
chung der Kontrollgruppe ins Verhiltnis gesetzt worden, was insgesamt den Abstand sds (standard devia-
tion score) der Untersuchungsgruppe zur Kontrollgruppe ergibt. Im Balkendiagramm erscheint die Kon
trollgruppe mit dem Wert 0, die Untersuchungsgruppe mit dem Abstand sds.



E/ lternberichte im Vergleich: Eltern von Jugendlichen mit Diabetes und Eltern von gesunden Jugendli-
chen

1a Eltern Madchen 1b Eltern Jungen

Gesundheitliches Wohl- *
Mitschuler mégen-
Wohl in der Schuleq
Physische Symptome-
Kopfschmerzen-
Bauchschmerzen-
Verdauungsstérungen-
Schlafstérungen-
Kreislaufstorungen-
Medikamentenkonsum-
Suchtmittelkonsum-

Hkdk 1
Fkk ke 1
*k 1

Kk ok 1

ke < Hdkk

Selbstkenntnis

Kontakte mit Gleichaltrigen-
Kontaktfahigkeit

Leistungsbereitschaft-

Akzeptanz bei Eltern-
Familienfreizeit: Bildung
Familienfreizeit: Entspannung-
Elternstil: Machtbehauptung
Elternstil: Kommunikation

Figur 1a, 1b. Elternberichte im Vergleich. * p <0.05, ** p <0.01, *** p <0.001, **** p <0.0001

Tabelle 1 Elterngruppen-Vergleich

Eltern Eltern
Eltern von Midchen Eltern von Jungen
von Mddchen Kontrollgruppe von Jungen Kontroligruppe
G dheitliches Wohl: sehr wohl 288% 430 % 397 % 536 %
Ziemlich wohl 56.1 % 550 % 456 % 445 %
Mittelmassig wohl 152 % 209 118 % 09 %
Kein Gebrauch von Suchtmitteln: Nichtrauchen 788 % 818% 809 % 739%
R probiert & aufgegeben 152 % 181 % 132% 162 %
Kein Alkohol 727 % 76.5% 735% 534 %
Kein Cannabis 970% 926 % 985 % 907 %
C probiert & aufgegeben 00% 53% 15% 46%
Einschatzung der Gefihle: Frohlich 441 % 459 % 210% 461 %
Traurig 17% 20% 65% 35%
[ Ausgeglichen 542% 520% 726% 504 %
| Sich manchmal als Aussenseiter fuhlen: Stimmt | 255% | 232% )i 189 % | 139%
[ Konfliktthemen
Wann Abends zu Hause sein: Stimme Uberein 742 % 779 % 819%
Was anziehen: Stimme Uberein 742 % 779% 915%
Wie benehmen: Stimme uberein 864 % 912 % 872% i
[ Was kaufen: Stimme uberein B 923 % 706 % B89 %
Vlinviel Taschengeld: Stimme Uberein 833 % ~868% 893% |
Woran glauben: Stimme Uberein e 955% = B97 % 868%
Welche Politik gut ist: Simma Gberein 1000 % Al 897
tMas in der Schule leisten: Stimme Uberein o [ P e, i | 426




Gesundheit

' Eltern von Jugendlichen mit Diabetes berichten héufigere physische Symptome (p <0.0001) als
die Eltern gesunder Jugendlicher. Aus den Angaben der Eltern ergibt sich auch eine haufigere Medikamen-
leneinnahme (ohne Insulin) bei Jugendlichen mit Diabetes (p<0.0001) als in der Vergleichsgruppe. In
Bgzug auf den Suchtmittelkonsum (Rauchen, Cannabis, Alkohol) unterscheiden sich die Wahrnehmuneen
b@der Elterngruppen nicht. Das gesundheitliche Wohl schitzen Eltern von Jugendlichen mit Diabetes ;iefcr
ein (p < 0.05) als die Eltern der Kontrollgruppe. Ein Detail: Die Bewertung ,,sehr wohl* verwenden Eltern
von Jugendlichen mit Diabetes seltener als Eltern der Kontrollgruppe, siehe Tabelle 1. Eltern von Médchen

mit Diabetes nehmen ein hsheres Wokl in der Schule wahr (p < 0.05).
Selbstbild

Die Einschétzungen der Elterngruppen zur Selbstkennmis ihrer Jugendlichen sind gleich.
Kontakte

Bei beiden Midchenelterngruppen sind die Einschétzungen iiber ihre Kontakte gleich. Die Eltern-
gruppe von Jungen mit Diabetes nimmt weniger Kontakte mit Gleichaltrigen, (p < 0.05) und eine tiefere

allgemeine Kontaktfihigkeit (p <0.05) wahr als die Elterngruppe von gesunden Jungen.
Schulisches Selbstbild

Die Leistungsbereitschaft wird von beiden Midchenelterngruppen gleich bewertet, aber tiefer von
der Elterngruppe der Jungen mit Diabetes (p <0.05).
Beziehung zu den Eltern

Eltern von Madchen mit Diabetes akzeptieren ihre Tochter haufiger so wie sie ist (p <0.01) als EI-
tern von gesunden Médchen. Keine Unterschiede gibt es bei den Elterngruppen der Jungen.

Elternberichte und Jugendlichenberichte im Vergleich

Differenz Eltern
Jungen Médchen

Gesundheitliches Wohl-
Mitschuler mégen- |
Wohl in der Schule{ — #**
Physische Symptome-
Kopfschmerzen+ *
Bauchschmerzen+
Verdauungsstérungen- *
Schlafstérungen-
Kreislaufstérungen-
Medikamentenkonsum-
Suchtmittelkonsum-+

I &

Om

Selbstkenntnis-

Kontakte mit Gleichaltrigen-
Kontaktfahigkeit- >

Leistungsbereitschaft *%

Akzeptanz bei Eltern-
Familienfreizeit: Bildung-
Familienfreizeit: Entspannung- I
Elternstil: Machtbehauptung [
Elternstil: Kommunikation

mo Wl W

Figur Ic. Differenz der Elternberichte. * p <0.05, ** p <0.01, *** p <0.001



Gesundheit

. Bei Midchen werden mehr Verdauungsstorungen wahrgenommen als bei Jungen (p < 0.05). Auch
mrq das Wohl in der Schule bei Méadchen hoher eingeschitzt (p < 0.001). Suchtmittel: Es gibt keine Unter-
schiede in den Elternangaben, auch nicht beim Rauchen, siehe Tabellel .

Selbstbild
Die Einschitzungen von Madchen- und J ungeneltern iiber die Se/bstkenninis unterscheiden sich
nicht.
Kontakte
Midchen wird eine hhere Kontaktfihigkeit zu Gleichaltrigen und Erwachsenen zugeschrieben
(p<0.01).
Schulisches Selbstbild

Fiir Madchen wird zwar eine héhere Leistungsbereitschaft festgestellt als fiir Jungen (p < 0.01),
aber auch deutlich haufigere Aussenseitergefiihle berichtet (Tabelle 1).
Beziehung zu den Eltern
g In der Akzeptanz von Méddchen oder Jungen mit Diabetes sind die Eltern gleich. Am wenigsten
Ubereinstimmung mit ihren Jugendlichen geben Eltern zu den Konfliktthemen Schulleistung und Ausgang
am Abend an (Tabelle 1).

Die Treffgenauigkeit von Selbstbericht und Elternbericht im Vergleich der Diabetes- mit der Kontroll-
gruppe zeigt Figur 2
Madchen Jungen

Wohlbefinden
Gesundheitliches Woh

Mitschuler mégen

Wohl in der Schule

e

Physische Symptome
Kopfschmerzen
Bauchschmerzen-
Verdauungsstérungen-
Schlafstérungen
Kreislaufstérungen

Medikamentenkonsum
Suchtmittelkonsum-

Zukunftsbewaltigung
Handlungskontrolle
Emotionskontrolle
Durchsetzungsfahigkeit

*nw 4

Aussehen
Selbstakzeptierung

Anerkennung Mitschuler- - d
Begabung
Prufungsangst:
Leistungsbereitschaft:

Anerkennung Lehrer-

P

Kontakte mit Gleichaltrigen
Kontaktfahigkeit

Konfliktthemen mit den Eltern
Akzeptanz bei Eltern
Elternstil. Normunklarheit
Elternstil. Prasenz

Elternstil Machtbehauptung
Elternstil Kommunikation
Gesprachsintensitatd

Figur 2. Unterschiede in den Einschitzungen zwischen Eltern und Jugendlichen mit Diabetes und der Kon
trollgruppe (kleinere Unterschiede: negative sds, grossere Unterschiede: positive sds.).
0,05, %% p < 0.01, %% p<0.001, *¥** p < 0.000]



Gesundheit

In den Fragen zur Gesundheit liegen di i y ic it Di i . -~
zung nﬁh;r bei ihren Jugendlichen als diegElter: (l;jeltrell(nort)rl;lJI;%jgS:C]S]iegnli]f]illl(zllx)]lta\t;?lt'zsdlinelst E)I:%Cl" [ f‘”‘;‘/h‘"?'
/\1;(/:;11/:1 ,i,[ cflzrl dir Jungen (p <f).0 1), physischen Symptomen der Médchen und Jungen (beide p i((;.l(l)’(])(() ]1()”
Sg[bsnt"j;l-;(_’q’(:,’;k:j’;bum der Médchen (p < 0.0001), und Suchtmittelkonsum der Médchen (p<0.001).
tern \‘onl?fllnizln 1§§7iIt1?’)/liz7l)g'stk()r{tr(.)lle (p = 0.091) und be.l der Emotion.s/conlro//e (p <0.0001) liegen die El-
i it etes in ihrer Einschitzung weiter weg als die Eltern der Kontrollgruppe. Bei der
tm”gr‘up;)e )(1§q<ao.lgogit)jslnd die Eltern von Médchen in ihrer Einschétzung naher als die Eltern der Kon-
Aussehen und Selbstakzeptierung

Die Gruppen unterscheiden sich nicht signifikant.
Schulisches Selbstbild

Bei der Ane'rkennung durch die Mitschiiler (p < 0.01) und bei der Anerkennung durch die Lehrer
(p = 0.0001) geht die Meinung bei den Midchen und ihren Eltern in der Diabetesgruppe weiter auseinander
als in der Kontro!lgruppe. Bei der Leistungsbereitschaft (p < 0.01) liegen die Meinungen bei den Jungen
und ihren Eltern in der Diabetesgruppe weiter auseinander als in der Kontrollgruppe. Begabung und ;rii-
Jungsangst werden in beiden Gruppen gleich eingeschitzt.
Kontakte mit Gleichaltrigen

In der Diabetesgruppe liegen die Eltern von ihren Midchen weiter entfernt als die Eltern der Kon-
trollgruppe (p < 0.05), was die Héufigkeit der Kontakte betrifft. Das Entsprechende gilt fiir die Einschit-
zung der Kontakifiihigkeit: Die Eltern sind von ihren Jungen in der Diabetesgruppe entfernter als die Eltern
der Kontrollgruppe von ihren Jungen (p < 0.001).
Beziehung zu den Eltern

Konflikttrichtige Themen: In der Diabetesgruppe sind die Eltern der Madchen mit ihrer Einschit-
zung niher als die Eltern der Kontrollgruppe (p < 0.0001). Hingegen liegen in der Diabetesgruppe die El-
tern von Jungen mit ihrer Einschitzung weiter entfernt als die Eltern der Kontrollgruppe (p < 0.01).

Die Wahrnehmung der Akzeptanz durch die Eltern: Der Unterschied zwischen Midchen und Eltern
in der Diabetesgruppe ist kleiner als der Unterschied zwischen Madchen und Eltern in der Kontrollgruppe.

Elternstile Normunklarheit, Prdsenz, Machtbehauptung und Kommunikation: Die Unterschiede in
den Einschdtzungen gleichen sich in den Gruppen mit und ohne Diabetes.

Gesprdchsintensitdt: In der Diabetesgruppe liegen die Unterschiede zwischen Madchen und ihren
Eltern weiter auseinander als in der Kontrollgruppe (p < 0.01).

Diskussion

Fiir die Eltern der Jugendlichen mit Diabetes kann man eine realistischere Wahrmehmung beziig-
lich der Gesundheit feststellen als bei den Eltern der Kontrollgruppe. Dies driickt sich aus in der grosseren
Nihe ihrer Einschitzung zu ihren Jugendlichen in den einzelnen Fragen. Zum Beispiel geben die Eltern der
Jugendlichen mit Diabetes die Auftretenshéufigkeit von physischen Symptomen dhnlicher an als die Eltern
der gesunden Jugendlichen. Dagegen unterschitzen in der Untersuchung von Von Riidens [8] Eltern im
(segensatz zu ihren Jugendlichen die physischen Symptome. Unser Ergebnis der Diabetesgruppe konnte
man im Sinn der allgemein erhdhten Aufmerksamkeit fiir das korperliche Wohlsein interpretieren.

Beim Medikamentenkonsum geben die Eltern der Jugendlichen mit Diabetes einen héheren Kon
i an. und reagieren somit wahrscheinlich aufmerksamer als die Eltern der Kontrollgruppe.

sei der Haufigkeit des Suchtmittelkonsums gleichen sich die Angaben der Elterngruppen 2varun
tereinander. aber die Eltern der Jugendlichen mit Diabetes liegen niher an den Angaben ihrer I'oehter und
Sohne. Wir wissen auch. dass die Jugendlichen mit Diabetes selber angeben, dass sie im Konsum det
Suchtmittel zuriickhaltend sind

(1 Vergleich der Blterngruppen kinnen Eltern von Jungen mit Diabetes diese ihrer Selbstwirk
wwruppen unie

chlechter wahmehmen als die Eltern von gesunden Jungen. Die beiden Junger

(§)



scheldel_l sich untereinander aber nicht. Bei den beiden Médchengruppen gibt es diesen Effekt nicht. Hin-
gegen sm’d' Eltern und ihre Tochter aus der Diabetesgruppe im Beurteilen der Durchsetzungsf‘ahi(’kéit ge-
nauer aufeinander abgestimmt als die iibrigen. Es macht den Anschein, dass die Eltern ihre T(ﬁchtzr ﬂeﬁau—
er beobachten, wie sie sich gerade auch mit ihrem Diabetes verhalten und sich gegen aussen behaup?en
Die Médchen kennen sich selber offenbar ebenfalls gut. .

. Fiir Fragen zur Identitit spielt der Diabetes keine Rolle, da sich die Sicht der Elterngruppen unter-
einander nicht unterscheiden, auch nicht bezogen auf das Geschlecht der Jugendlichen.

' Midchen und ihre Eltern in den Familien mit Diabetes liegen nicht auf gleicher Ebene, wenn es um
die wahrgenommene Anerkennung durch andere Personen geht. Bei den Jungen geht es nicht um soziale
Wahmghmung, sondern um Leistungsmotivation, in der sie mit ihren Eltern nicht auf gleicher Ebene lie-
gen. Dies kann auf eine stirker geschlechterorientierte Haltung der Familien mit Diabetes hindeuten, oder
anders ausgedriickt, dass die berufliche Zukunft bei Jungen schwerer wiegt als bei Midchen.

. Das Thema Kontakte mit Gleichaltrigen wird von Eltern und Jugendlichen der Diabetesgruppe un-
tgrschledlich bewertet. Betrachtet man nur die Aussagen der Jugendlichen mit und ohne Diabetes, kommt
diese Zwiespiltigkeit nicht zum Vorschein. Es ist ein heikles Thema, das mit Unsicherheiten und Verletz-
lichkeit behaftet ist, gerade fiir die Jugendlichen mit Diabetes.

Ob und wie hdufig Madchen mit ihren Eltern iiber verschiedene Themen sprechen, und ob und wie
héuﬁg Jungen mit ihren Eltern Konflikte bei verschiedenen Themen haben, wird von den einzelnen Fami-
lien mit Diabetes unterschiedlich wahrgenommen. Das kénnte ein vom Geschlecht gesteuertes Verhalten
sein: mit Madchen redet man, mit Jungen agiert man.

Wir kénnen die Ergebnisse so beurteilen, dass in Bereichen, wo es um Beriihrungspunkte mit dem
sozialen Umfeld und um dessen Wahrnehmung geht, eine andere Sicht in den Familien mit Diabetes be-
steht. Die Erkrankung und ihre Behandlung sind mit den Jahren gewiss geworden, doch die Reaktionen des
Umfeldes bleiben unsicher, besonders in der Zeit der sich erweiternden sozialen Kontakte bis hinein in den
Erwerb eines Berufes. Wer sich durch sein Anderssein abhebt, reagiert sensibler und nimmt Regeln und
Verhalten der Gesellschaft eventuell als Diskriminierung und weniger als Schutz vor Risiken wahr. Erfah-
rungen von Unversténdnis und Gleichgiiltigkeit kennen wohl viele Familien mit Kindern mit Diabetes.
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Anhang: Validierung der Fragensets Eltern

Eltern der

Wert fiir | Valide:

Altersgruppe | Set alpha jal

nein
12 Jahre | Wohlbefinden 0.314 nein
15 Jahre . Wohlbefinden 0.284 nein
12 Jahre | Physische Symptome 0.313 nein
15 Jahre | Physische Symptome 0.434 nein
12 Jahre . Kontakte mit Gleichaltrigen 0.597 |ja
15 Jahre Kontakte mit Gleichaltrigen 0.533 |ja
15 Jahre Suchtmittel 0.568 ja
15 Jahre Elternstil Machtbehauptung 0.784 |ja
15 Jahre Elternstil Kommunikation 0.786 ja
12 Jahre Familienfreizeit Entspannung 0.547 ja
15 Jahre Familienfreizeit Entspannung 0.571 ja
12 Jahre Familienfreizeit Bildung 0.628 |ja
15 Jahre Familienfreizeit Bildung 0.668 |ja




Lebensqualitiit im Alltag — Was sagen 12- und 15-Jihrige mit
Diabetes mellitus Typ 1 dariiber aus?

Selbst- und Elterneinschitzungen ergeben ein Entwicklungsbild

Shice Qe 1 :
Denise Schoenle', Andrea Hadorn', Jon Caflisch? und Eugen J. Schoenle'
Universitats-Kinderspital Zirich, Endokrinologie / Diabetologie
“Universitats-Kinderspital Zurich, Entwicklungspadiatrie

Zusammenfassung

Ausgangslage: Im Rahmen der Ziircher Langzeitstudie Diabetes wurden Jugendliche mit Diabetes mellitus
Typ lund ihre Eltern zu zwei Zeitpunkten befragt: mit 12 Jahren (N = 160) und mit 15 Jahren (N = 149),
davon 141 zu beiden Zeitpunkten. Die gesunde Kontrollgruppe umfasste 238 Kinder mit 12 Jahren und
236 Jugendliche mit 15 Jahren, davon antworteten 216 zu beiden Zeitpunkten.

Methode: Die Fragen stammen aus der Konstanzer Léngsschnittuntersuchung von Fend. Die Items beinhal-
ten Vertrauen in sich, in andere und in die Zukunft haben; dann physische Symptome, Emotionen und ei-
genes Verhalten. Weitere Items fragen nach der Befindlichkeit und aggressivem Verhalten in der Schule,
nach Kontakten mit Gleichaltrigen und Konflikten mit Eltern zum Thema Gleichaltrige sowie nach der
Freizeit mit der Familie.

Ergebnisse: Bei den 12-Jihrigen mit Diabetes sicht es weitgehend gleich aus wie bei der gesunden Kon-
trollgruppe: Bei den Themen Durchsetzung, Kontakte mit Gleichaltrigen und Schule. Positiver sieht bei
den 12-Jahrigen mit Diabetes das aggressive Verhalten in der Schule aus. Von allen 12-Jahrigen mit Dia-
betes wird der Medikamentenkonsum hoher angegeben als von der Kontrollgruppe.

Im Verlauf zeigt sich, dass bei den 15-jédhrigen Méadchen und Jungen mit Diabetes das gesundheitliche
Wohlbefinden sinkt. Das Vertrauen in sich und in die Zukunft bleibt erhalten. Die Akzeptanz gegenge-
schlechtlicher Freundschaften steigt in den Familien der 15-Jahrigen mit Diabetes an.

Diskussion: Allgemein lisst sich iiber die Ergebnisse sagen, dass Kinder und Jugendliche mit Diabetes
Entwicklungen durchleben wie die gesunde Kontrollgruppe.

Schliisselworter: Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1, Wohlbefinden, Vertrauen, Gleich-
altrige, Schule, Geschlechterzugehorigkeit (gender), Selbstbericht (self report), Elternbericht (proxy re-
pPOFt).

Ausgangslage
Die beiden Alterszeitpunkte der Befragung entsprechen dem Ende der Grundschulzeit und dem

friihestens um den ersten Zeitpunkt herum die Umstellung auf die selbststiandige Ubernahme der intensi-
vierten Insulinbehandlung statt, die mehr Flexibilitit erlaubt. Zum zweiten Zeitpunkt haben die Jugendli
“hen darin Erfahrungen gesammelt und bewiltigen die Behandlung selbststindig. Zwischen 12 und 15
Jahren finden Entwicklungen statt, die wir anhand von verschiedenen Themenbereichen darstellen
Die Fragen stellten wir den Jugendlichen mit Diabetes vor und nach einer Lebensphase. in welcher

¢ ihr Selbst in Bezichung mit anderen auf spezifische Art umbilden und entfalten. Sie gestalten ihre ¢
onatandive Tdentitit. Aus Sicht der Entwicklungspsychologie ist das die wichtigste Entwicklungsaufeab
21 Zwischen dem 10, und 14, 1.ebensjahr baut sich e¢in neues Selbstbild auf [5. 8]. das aul der Fiahioke
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Jch bewnsst als etwas Bigenstindiges zu denken. Die Adoleszenz ist gekennzeichnet durch v
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n.wchrtc Selbstkontrolle, Verantwortlichkeit, Selbstlenkung, Vertrauen und gegenseitigen Respekt [4]. Das
}\Lil'pc‘r—:Sclbst nimmt mit Hilfe des emotionalen Erfahrungsgedichtnisses seine Uma;bung wahr und be-
wertet sie gleichzeitig. Die Produkte des Nachdenkens tiber sich sind Mini-Theoriel;. die so genannten
.Me’s™ (englisch fiir Mich). Es sind materielle, soziale und spirituelle Me’s, sie spiegeln das gesellschaftli-
che Gruppenverhalten, das Alter und das Geschlecht. Das ,,I* (englisch fiir Ich) reagiert auf d;s Me, es
hf'mdelt als bewusster und aufmerksamer Vorgang des Gehirns. Die Reaktionen anderer Menschen auf das
eigene Handeln liefern wiederum Informationen fiir das Nachdenken iiber sich selber, die Me*s. Die Me’s
werden im Lauf der frithen Adoleszenz (12 bis 14 Jahre) zahlreicher, entsprechend den unterschiedlichen
Riickmeldungen anderer Menschen, und sie sind zunéchst streng voneinander getrennt [11]. In der mittle-
ren Adoleszenz (15 bis 16 Jahre) werden sie im Gedéchtnis miteinander verkniipft, die Jugendlichen neh-
men viele und auch widerspriichliche Ziige an sich wahr, was sie von Stimmungen abhéngig und verletz-
lich macht. In der spaten Adoleszenz (17 bis 25 Jahre) werden die unterschiedlichen Me’s zusammenge-
fithrt in ein Gesamtbild von sich selbst. Identitit ist eine nie abgeschlossene Selbstdefinition, ein Selbst im
Wandel, und die Selbstbeschreibungen verandern sich mit der Zeit.

Methode

Stichprobe und Durchfiihrung

Die Datenerhebung fiir die Gruppe mit Diabetes erfolgte im Rahmen der Langzeitstudie zur kogni-
tiven und neuromotorischen Entwicklung von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes von 2 bis 16 Jahren
des Universitits-Kinderspitals Ziirich, durch Schoenle und Mitautoren [22]. Die gesunde Gruppe wurde in
der Generationenstudie des Universitits-Kinderspitals Ziirich, ab 1990, durch Largo & Jenni untersucht
[14]. In beiden Gruppen wurde ein Auszug des Interview- und Fragebogeninstruments der Konstanzer
Lingsschnittstudie von Fend verwendet (Durchfiihrung 1979 bis 1984) [4, 5, 6, 7, 8].

Die Stichprobe in der DMT1-Gruppe umfasst die 12- und 15-Jahrigen, von welchen die meisten zu
beiden Alterszeitpunkten die Fragen beantwortet haben, siehe Tabelle 1. Fiir die Kontrollgruppe gilt das
gleiche. Die acht Teilnehmergruppen sind: 12-jahrige Madchen und Jungen mit Diabetes, 12-jdhrige Mid-
chen und Jungen der gesunden Kontrollgruppe, 15-jahrige Méadchen und Jungen mit Diabetes sowie 15-
jahrige Médchen und Jungen der gesunden Kontrollgruppe.

Der soziokonomische Status (SES-Wertebereich 2-12 Punkte) ergab folgendes: Jungen Diabetes
7.9 + 2.4 (Kontrollgruppe 8.4 + 1.8, n.s.). Bei den Médchen zeigt sich ein leicht hoherer Status der Kon-
trollgruppe: Miadchen Diabetes 7.8 2.5 (Kontrollgruppe 8.6+2.0,p<0.01).

Fragen

Wir wollen wissen, ob die Kinder und Jugendlichen mit Diabetes mit 15 Jahren eine Verinderung
gegeniiber mit 12 Jahren zeigen, und ob diese Verdnderung dem Stand bei den gesunden Gleichaltrigen
entspricht. Bewirkt die medizinische Selbstsorge und Betreuung einen Unterschied in diesen Verinderun-
gen?

Als erstes vergleichen wir die 12-Jahrigen mit Diabetes und die gesunden 12-Jihrigen. Im Balken-
diagramm setzen wir die Differenz der Mittelwerte (Kontrollgruppe minus Untersuchungsgruppe) zut
Standardabweichung der Kontrollgruppe ins Verhltnis fiir den standard deviation score sds.

Dazu untersuchen wir physische Symptome, Medikamentenkonsum, Aggression in der Schule,
Solhstwirksamkeit (Zukunftshewdltigung, Heandlungskontrolle, Emotionskontrolle, Durchsetzungsfalig
Loit) Freizeit allein, Kontakte mit Gleichaltrigen, sehulisches Selbsthild (Anerkennung durch die Miischi

Lo Begabung, Prisfungsangst, Anerkennung durch die Lehrer).



Die 4 Teilnehmergruppen zu den 2 Zeitpunkten

Miidchen mit Jungen mit Gesamt mit Gesunde Gesunde Gesamt
N Diabetes Diabetes Diabetes Miidchen Jungen Gesunde
12-Jihrige 84 76 160 113 125 238
15-Jihrige 75 74 149 114 122 236
Davon zu bei-
den Zeitpunkten
befragt 72 69 141 101 115 216

Als zweites stellen wir die Unterschiede in den Antworten zwischen den Zeitpunkten 12 Jahre und
15 Jahre dar. Hier setzen wir fiir die Balkendiagramme die Mittelwertdifferenz der Gruppe der 12-Jihrigen
zu den 15-Jdhrigen mit Diabetes ins Verhaltnis zur Standardabweichung der 15-Jahrigen mit Diabetes. Der
gepaarte T-Test zeigt die Signifikanz des Unterschieds zwischen den Zeitpunkten. So ermitteln wir die
relative Verdnderung zwischen den beiden Zeitpunkten.

Die untersuchten Themen sind:
Gesundheit mit gesundheitlichem Wohl, Wohl in der Schule und Anzahl der Mitschiiler, von denen sie
gemocht werden, physische Symptome (Kopf- und Bauchschmerzen, Verdauungs-, Schlaf- und Kreislauf-
stérungen) und Medikamentenkonsum. Zur allgemeinen Befindlichkeit gehoren externalisierende Sympto-
me wie die Schule schwdnzen und morgens zu spéit kommen, Aggression in der Schule (Lehrer drgern, Sa-
chen kaputt machen, Schwichere verhauen, Andere schlecht machen, Mitschiiler verspotten, Lehrern fre-
che Antworten geben, sich priigeln).
Selbstwirksamkeit: Zukunfisbewdltigung, Handlungskontrolle, Emotionskontrolle, Durchsetzungsfdihig-
keit
Kontakte mit Gleichaltrigen
Schulisches Selbstbild: Anerkennung durch die Mitschiiler, Begabung, Priifungsangst, Anerkennung
durch die Lehrer
Beziehung zu den Eltern: Konflikt mit den Eltern
Familienfreizeit und Freizeit allein
Die ausfiihrliche Beschreibung zu den Themen ist im 1. Teil (Seiten 3-4) unter dem Kapitel , Fragen’
nachzulesen
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Bei den 12-Jahrigen finden wir folgendes:

a) Madchen b) Jungen

c) Vergleich
Méadchel
Physische Symptome *k H d ! o=
Medikamentenkonsum- E" * E
ek b
Aggression in der Schule ke 5= Tkkk : -
= 1 * ]
Zukunftsbewaltigung »—E
Handlungskontrolle ﬂ—i E
*
Emotionskontrolle l—[ E
*
Durchsetzungsfihigkeit :'}—1
Freizeit allein ¥ ] *
Kontakte mit Gleichaltrigen- H I
Anerkennung Mitschiler- ]
Begabung | E
Prifungsangst+ [
Anerkennung Lehrer H o
1 0 1 1 0 1 -1 0 1
sds sds

Figur 1: Einschitzungen bei 12-Jahrigen. c) Vergleich: Jungen rechts, Médchen links.
*p <0.05**p< 00l ***p-0001;**p =0:00]

Unsere Aussagen beziehen sich immer auf Madchen und Jungen mit Diabetes.

Physische Symptome nennen Madchen eine weniger hiufig als die Kontrollen (p <0.01). Die Jun-
gen antworten tendenziell gleich, aber nicht signifikant. Der Medikamentenkonsum ist sowohl bei den
Midchen (p < 0.05) als auch bei den Jungen (p < 0.0001) signifikant hoher als bei den Kontrollen. Der
Geschlechterunterschied zeigt deutlich einen héheren Medikamentengebrauch bei den Jungen (p < 0.01).

Ahnlich sieht es bei der Aggression in der Schule aus: Médchen (p < 0.001) und Jungen mit Diabe-
tes (p < 0.0001) zeigen weniger externalisierende Symptome als die Médchen und Jungen der Kontroll-
gruppe. Der Geschlechtervergleich ergibt hdufigere externalisierende Symptome bei beiden Jungengruppen
(p <0.05).

Bei Thema Selbstwirksamkeit ist zur Handlungskontrolle zu bemerken, dass die Jungen besser ab-
<chneiden als die Kontrollgruppe (p < 0.05). Im Geschlechtervergleich zeigt sich eine tendenzielle Uberle-
senheit der Jungen in allen Bereichen der Selbstwirksamkeit, aber nur bei der Emotionskontrolle ist diese
( berlegenheit der Jungen signifikant (p < 0.05).

Die Freizeitinteressen sind bei Méadchen und Jungen mit Diabetes weniger ausgeprigt als bei den
ontrollen (p = 0.05), das heisst weniger vielfaltig und weniger intensiv.

(enau gleich antworten die 12-Jahrigen mit und ohne Diabetes bei der Durchsetzungsfihigkeir. be
Vontakten mit Gleichaltrigen, bei der wahrgenommenen Anerkennung durch die Mitschuler und durch dic

Lohrer sowic our Begabung und Priifungsangst.



Die Entwicklung zwischen dem 12. und 15. Alters;

Darstellung:

Gesundheitliches Woh!
Wohl in der Schule
Mitschiler mégen mich-

Physische Symptome
Kopfschmerzen-
Bauchschmerzen-
Verdauungsstérungen-
Schlafstérungen
Kreislaufstérungen <
Medikamentenkonsum A

Schule schwiénzen
Morgens zu spit kommen

Lehrer drgern

Sachen kaputt machen-
Schwichere verhauen+

Andere schlecht machen
Mitschiiler verspotten-

Lehrem freche Antworten geben-
Sich priigeln

Zukunftsbewdltigung-
Handlungskontrolle
Emotionskontrolle
Durchsetzungsfihigkeit+

Kontakte mit Gleichaltrigen+

Anerkennung Mitschiiler
Begabung
Selbsteinschitzung
Priifungsangst-
Anerkennung Lehrer-

Konflikt mit den Eltern

Familienfreizeit: Bildung-
Familienfreizeit: Entspannung-{

Freizeit allein

Madchen

=

ahr bei Jugendlichen mit Diabetes zeigt die folgende

LRI

b)

Jungen

Hokkk

*k

Hkdk

c)

Madchen

Vergleich

o

oo

oo UI_IU
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=00 ] -00°
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Figur 2: Entwicklung von 12- zu 15-Jahrigen. * p < 0.05, ** p < 0.01, *** p < 0.001, **** p < (0.001

Das gesundheitliche Wohl verschlechtert sich mit 15 Jahren bei den Méddchen und den Jungen.
Midchen haben mit 15 Jahren mehr Schlafstorungen als mit 12 Jahren. Die physischen Symptome bleiben

gleich hdufig. Abnehmend sind bei den Médchen und den Jungen die Kreislaufstorungen.

Die Aggression in der Schule dndert sich sowohl bei Maddchen als auch bei Jungen: Médchen ge-
ben Lehrpersonen mit 15 Jahren weniger freche Antworten als mit 12 Jahren, Jungen lachen Mitschiiler

seltener aus, aber verhauen Schwichere hdufiger mit 15 Jahren als mit 12 Jahren.

Zur Selbstwirksamkeit gehdrt Vertrauen haben im weitesten Sinn. Das Vertrauen in sich und ande-
re dndert sich einzig bei den Jungen, die mit 15 Jahren weniger Durchsetzungsfihigkeit angeben als mit 12
Jahren. Die Emotionskontrolle — das Vertrauen in die eigenen Gefiihle — bleibt erhalten.

Die Kontakte mit Gleichaltrigen erhalten mit 15 Jahren einen neuen Stellenwert. Dies ﬂihrl{ zu
Konflikten mit den Eltern: Zum Umgang mit Gleichaltrigen und ob man einen Freund..e.mc l'-rgtundm Imchn
darf. bestehen signifikant unterschiedliche Meinungen bei Madchen und Jungen als bei 1hrc11 l:lu.‘rn. l%gl
den Midchen gibt es zwischen 12 und 15 Jahren keine Verdnderung in der Anzahl und Hiufigkeit der Koz-

1ukte mit Gleichaltrigen. Aber die 15-jahrigen Jungen nennen weniger Kontakte (p < 0.05).



Diskussion

2-Jahrige

o Der Geschlechtervergelich zeigt einen deutlich hoheren Medikamentengebrauch bei den Jungen
mit Dmbetes.\ Anzumerken ist, dass bei den Midchen die Medikation bei Menstruationsbeschwerden nicht
separat abgetrag{ wurde. Im schweizerischen Vergleich werden mannliche Kinder haufiger hospitalisiert
E}s] weibliche (wobei sich der Unterschied ab 9 Jahren verringert und sich im Alter von 15 Jahren umkehrt)

Der tiefere Wert der 12-jéhrigen Médchen mit Diabetes bei der Emotionskontrolle im Vergleich zu
den Jungen mit Diabetes fiihrt uns zur Uberlegung, dass Gefiihle die Madchen verunsichern. Diesg starker
hervortretende Rolle der Gefiihle im Entwicklungsverlauf ist bei der Midchenkontrollgruppe gleich.

) Dass die Jungen mit Diabetes in der Handlungskontrolle besser abschneiden als die Jungen der
Kontrollgruppe kénnte mit einem Lerneffekt aus dem Diabetes-Management erklirt werden, den sie wirk-
sam generalisieren. :

Zur Lebensqualitit ldsst sich sagen, dass sowohl 12-jihrige Médchen wie Jungen mit Diabetes in
etwa die gleichen Voraussetzungen mitbringen wie die gesunden Gleichaltrigen. Sie haben sogar weniger
physische Symptome und verhalten sich in der Schule weniger aggressiv. Hingegen pflegen sie weniger
verschiedene Freizeitinteressen und diese weniger héufig, was mit dem Zeitaufwand fiir das Diabetes-
Management zusammenhingen kdnnte.

12 bis 15 Jahre

Die Ergebnisse zu den eingeschitzten Lebensbereichen der beiden Zeitpunkte zeigen viel Kon-
stanz. Die Individualitit &ndert sich wenig, und die intraindividuellen Versnderungen sind geringfligig. Zu
beiden Alterszeitpunkten ist die schulische und soziale Situation noch gleich. Der Einstieg in die Berufs-
welt oder der Ubertritt in ein vom Wohnort entferntes Gymnasium ist noch nicht erfolgt. Dieser bevorste-
hende Ubergang fordert von den Jugendlichen eine Umstellung von Lebensgewohnheiten. Die Einschiit-
zungen mit 15 Jahren geben uns aber einen Hinweis auf die Bedeutung des Ubergangs: Midchen leiden
hiufiger an Schlafstérungen, das heisst ihre mentale Verarbeitung ist stirker gefordert und Jungen schitzen
ihre Durchsetzungsféhigkeit niedriger ein, das heisst sie beurteilen ihre Bewiltigung von Alltagssituatio-
nen skeptischer.

Die Beziehung zum eigenen Korper ist Teil der allgemeinen Entwicklung zu mehr Selbstandigkeit
in der Jugendzeit. Dem wird durch die Art der Diabetes-Betreuung Rechnung getragen. Es gehort zu den
spezifischen Entwicklungsaufgaben, das Diabetes-Wissen im Alltag zu integrieren; ,.Er gehort zu mir,
mein Korper ist so”. Ab dem 12. Lebensjahr entsteht erst die Wahrnehmung, dass Schmerzen eine Emp-
findung des Kérpers und nicht von ausserhalb sind. Jugendliche — mit formal logischem Denken — kénnen
Kenntnisse iiber krperliche Abldufe erwerben und psychische und kdrperliche Ursachen zu einer Krank-
heit zuzuordnen. Das Verstidndnis, sich an drztliche Vorgaben zu halten, entsteht. In der Sprechstunde ver-
mittelt die betreuende Arztin die Alltagskompetenzen im Gespriach mit den Jugendlichen. Erfolgreiche
Entwicklung besteht eben darin, dass Entwicklung jederzeit mdglich bleibt und stattfinden kann. gerade
auch in der Erfahrung ciner chronischen Krankheit. In der Sprechstunde wird dies umgesetzt, wenn betreu-
ender Arzt und Jugendlicher miteinander auch eine problematische Situation von beiden Seiten her offen
angehen konnen.,

Korperliche Beschwerden erscheinen in unserer Studie als gleichbleibend zwischen 12 und 15 Jah
ren. Andere Untersuchungen berichten einen Anstieg der korperlichen Beschwerden wiihrend der Puber
atsreifung (9], Hingegen geben die Miédchen und die Jungen mit 15 Jahren cin tieferes gesundheitliches
W ohl an: die puberale Entwicklung erweist sich bei ihnen als Risiko fiir ihr Wohlbefinden. Wieder andere
Cntersuchungen finden nur bei den Miidchen eine Verschlechterung des Wohlbefindens [17] und nennen

allerm das Gewicht oder die Figar [21] als Einflussfaktoren fir die Unzufriedenhett

In den Untersuchungen von Fend [6] wird fiir die Priifungsangst in der Schule zwischen 12 und 1o

0 Stabilitat festpestelll, sowohl bei Midcehen als auch bei Jungen. Unsere Frgebnisse sind verelewch
ool denten darauf hin, dass der Diabetes keinen Einfluss hat. Das Wohlfiihlen in der Schule bleibt mi
fant uleich wie mit 12 Jahren. Unsere Jugendlichen mit Diabetes fallen beztiphch Verhalten 2u

Adterazcitpunkten nicht negativ aul. Wi haben auch kemen Zusammenhang 2w ischen Appression



und HbATc gefunden (nicht publiziert). Es gibt Untersuchungen, die andere Resultate aufweisen. Leonard
und Koautoren [15] zeigen fiir eine Auswahl mit einem HbA ¢ > 9 % auch mehr Verhaltensprobleme.
Auch Skocic und Koautoren [23] finden aufgrund des Youth Self Report YSR einen Zusammenhang zwi-
schen HbAT¢ und externalisierenden Symptomen. Dagegen nennen Ender und Koautoren [3] in ihrer Un-
tersuchung von Risikogruppen Jugendlicher mit verschiedenen chronischen Erkrankungen in stationirer
Rehabilitation bei Jugendlichen und ihren Eltern iibereinstimmende Ergebnisse im SDQ-Deu. Zudem kom-
men in der Gruppe mit Diabetes Verhaltensauffilligkeiten nicht haufiger vor. Die Schule schwénzen bein-
haltet, dass das Kind oder der Jugendliche der Schule wissentlich fernbleibt. Es handelt sich fiir uns um ein
entwicklungsbedingtes Verhalten. In der Literatur wird das Fernbleiben von der Schule oft anhand von
Absenzenlisten (school records) ermittelt. In verschiedenen Arbeiten [2, 10, 16, 19] kommen die Autoren
zum Ergebnis, dass Kinder mit Diabetes etwa drei Absenzen mehr pro Jahr aufweisen als gesunde Kinder.
Die Griinde fiir die Absenzen sind nicht aufgefiihrt, es kénnte sich also auch um die regelmissigen Arztbe-
suche handeln.

Fiir die Untersuchung von Symptomen bei unauffilligen Jugendlichen werden Fragebogen einge-
setzt (z.B. Youth Self Report und andere), in denen Items zu negativen Verhaltensweisen dominieren. Mit
dieser Vorgehensweise gibt man der Antwortmdglichkeit zu negativem Verhalten Vorschub. In der Litera-
tur wird darauf hingewiesen, dass Jugendliche sich in ihrer Umwelt nicht mehr als einfache und unkompli-
zierte Akteure erleben, sondern ein wachsendes Verstéindnis fiir die Vielfalt und Widerspriichlichkeit der
eigenen Identitdt entwickeln [17]. Diese Widerspriichlichkeit der Jugendlichen kann in ihrer Selbstbe-
schreibung und in den dargestellten unterschiedlichen Rollen auftauchen. Als Jugendforscher ist dies ein
Unsicherheitsfaktor: Nimmt der Jugendliche gerade eine Gelegenheit wahr, um eine neue Rolle — auch eine
negative - auszuprobieren?

Unsere Ergebnisse lassen schliessen, dass die Jugendlichen mit Diabetes in ihren Beziehungen zu
Gleichaltrigen unauffillig sind. Wir haben festgestellt, dass die Jungen mit Diabetes im Alter von
15 Jahren eher weniger Kontakte angeben als mit 12 Jahren. Dieses Ergebnis tritt bei den gesunden Ju-
gendlichen nicht auf. Wir spekulieren, dass die Berufsorientierung bei Jungen mit Diabetes in der Familie
den wichtigsten Stellenwert einnimmt, gegeniiber anderen Kontakten und Interessen.

Herzer und Koautoren [13] zeigen, dass soziale Beziehungen unter Gleichaltrigen auf jeden Fall
gefordert werden sollten, denn sie mildern die Auswirkungen einer belasteten Beziehung zu den Eltern.
Helgeson und Koautoren[12] finden fiir Méddchen eine stérkere Abhéngigkeit von guten sozialen Bezie-
hungen mit Gleichaltrigen, und bei konfliktreichen Beziehungen eine Verschlechterung der Selbstbehand-
lung des Diabetes.

Die Ergebnisse zeigen, dass 12- bis 15-jihrige Kinder und Jugendliche mit Diabetes bei einer
kompetenten und auch die padagogischen Aspekte beriicksichtigenden medizinischen Betreuung kaum
Einbussen in ihrer Lebensqualitit hinnehmen miissen, verglichen mit gesunden Gleichaltrigen. Sie tragen
jedoch eine Doppelbelastung, indem sie neben den entwicklungsbedingten Anforderungen vor allem die
fiir den Diabetes notwendigen alltiglichen Handlungen durchfiihren miissen. Auch in unserer Untersu-
chungsgruppe gibt es einige wenige, die Risikoverhalten gezeigt haben (nicht publiziert). Wie die dlteren
Jugendlichen und die jungen Erwachsenen mit ihrem Diabetes umgehen und ihr Wissen im Alltag umset-
zen, ist nicht Gegenstand unserer Untersuchung.

Aus unserer erziehungswissenschaftlichen Sicht konnte eine begleitende padagogisch-
psychologische Beratung mit fundierten Kenntnissen der chronischen Krankheit einerseits den Arzt und .
sein Team sowie anderseits die Eltern und die Familie unterstiitzen. Gedacht ist dabei an eine prophylakti-
sche Arbeit, die sich neben schwierigen Alltagssituationen, dem individuellen Entwicklungsstand und'dcn
entwicklungsbedingten Aufgaben widmet. Mit den Kindern und Jugendlichen sollen Fertigkeiten cn‘mucll
werden. wie die medizinischen Anspriiche in ihren Alltag im Kontakt mit Gleichaltrigen und im sozialen
Umfeld (Schule, Lehre) eingebaut werden kénnen. Es wire wiinschenswert, sie - entsprcc[wqd ihrer Ent-
wicklungssituation in ihrer emotionalen Aufgabe, den Diabetes in ihren Lebensalltag undA in ihr Sclh}\llnld
Zu inlcgficrcn - fordern zu kénnen. Es ist eine Arbeit an individuell auftretenden Bediirfnissen. die nicht
mit den medizinischen Anforderungen kollidieren sollten, und die individuelle Losungen erfordern
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