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Zusammenfassung

Diabetesversorgung und -forschung sollte Patient*innen in den Mittelpunkt stellen
(Patient*innenzentrierung). Daflr ist das Wissen (ber Informationsbedlrfnisse sowie
Forschungsprioritadten von Menschen mit Diabetes mellitus [DM] bedeutsam. Es ist jedoch
weitestgehend unbekannt, wie sich diese darstellen und inwieweit sie sich zwischen
Patient*innengruppen mit verschiedenen soziodemografischen und klinischen Merkmalen
unterscheiden. Die Ziele der Dissertation sind die Identifikation und Analyse (l) von
Informationsbedurfnissen sowie Forschungspriorititen von Menschen mit DM, (ll) von
Subgruppen mit &hnlichen Informationsbedurfnissen bzw. Forschungspriorititen und
(1) der mit den identifizierten Subgruppen assoziierten Faktoren. In drei Querschnittstudien
wurden Primardaten von Menschen mit DM mittels eines schriftlichen Fragebogens im
Mixed-Methods-Design erhoben. Die erste Studie basierte auf Daten der Deutschen
Diabetes-Studie, die zweite auf Daten des 2016 durchgefiihrten populationsbezogenen
Gesundheitssurveys ,Kooperative Gesundheitsforschung in der Region Augsburg®. In der
dritten Studie wurde eine Zufallsstichprobe von Versicherten einer deutschen Krankenkasse
befragt. Die Analysen umfassten Regressionsanalysen, latente Klassenanalysen und teils
qualitative Inhaltsanalysen. In der ersten Studie wurden starke Informationsbedurfnisse
festgestellt, vor allem zu managementbezogenen Themen bzw. zur Behandlung/Therapie.
Unterschiede zwischen Befragten mit Typ-1-Diabetes [T1DM] und Typ-2-Diabetes [T2DM]
sowie Assoziationen zur Informiertheit, Lebensqualitdt, Behandlung und Komorbiditat
wurden identifiziert. In der zweiten Studie zeigte sich u. a. der Wunsch nach Informationen
zu Folgeerkrankungen. Vier Subgruppen mit verschiedenen Informationsbedirfnisprofilen
wurden identifiziert: starkes, schwaches, moderates und spezifisches Bedurfnis. Diese
Gruppen unterschieden sich nach Alter, Ausbildung, Diabetestyp und -dauer, Komorbiditét,
Rauchstatus, Diabetesschulung, Informiertheit und Zeitpraferenz. Die dritte Studie zu
Forschungsprioritaten zeigte, dass den Befragten mit DM vor allem Forschungsziele wichtig
waren, die mit der Vereinfachung des Diabetes-Handlings zusammenhangen. Es wurden
Subgruppen mit jeweils drei Forschungsprioritatenprofilen bei T1DM und T2DM identifiziert,
wobei der Schwerpunkt variierte: Heilung, Vereinfachung des Handlings, Reduktion von
Alltagsbelastungen, Pravention von Folgeschaden und Diabetespravention. Diese Gruppen
unterschieden sich im Alter und in den Hamoglobin-As.-Werten. Obwohl Menschen mit DM
individuell sind und die Population heterogen ist, konnten Gruppen mit &hnlichen
Informationsbedurfnissen und Forschungsprioritaten identifiziert werden. Diese Dissertation
dient als Grundlage fur weitere Studien. Praktische Implikationen lassen sich auf der Basis
des derzeitigen Wissensstandes nur bedingt formulieren. Weitere Forschung ist wichtig, um
Schlussfolgerungen fir eine patient*innenzentrierte Versorgung und Forschung zu ziehen.



Abstract

Diabetes care and research should be patient-centred. For this purpose, knowledge about
the information needs and research priorities of people with diabetes mellitus [DM] is
important. However, it is largely unknown what these look like and to what extent they differ
between patient groups with different socio-demographic and clinical characteristics. The
aims of the dissertation are to identify and analyse (I) information needs and research
priorities of people with DM, (Il) subgroups with similar information needs or research
priorities, and (Ill) factors associated with the identified subgroups. In three cross-sectional
studies, primary data from people with DM were collected by written questionnaires in a
mixed-methods design. The first study was based on data from the German Diabetes Study,
the second on data from the 2016 population-based ‘Cooperative Health Research in the
Augsburg Region’ Health Survey. In the third study, a random sample from a German
statutory health insurance population was surveyed. The analyses included regression
analyses, latent class analyses and partly qualitative content analyses. In the first study, high
information needs were identified, especially on management-related topics as well as on
treatment/therapy. Differences between respondents with type 1 diabetes [T1DM] and
type 2 diabetes [T2DM] as well as associations with the current level of information, quality
of life, treatment and comorbidity were identified. In the second study, one of the needs was
for information on long-term complications. Four subgroups with different information need
profiles were identified: high need, low need, moderate need and advanced need. These
differed significantly in age, education, type of diabetes, diabetes duration, comorbidities,
smoking behaviour, diabetes education, current level of information, and time preference.
The third study on research priorities showed that people with DM particularly found research
goals related to simplifying DM handling important. Subgroups were identified with three
research priority profiles each for T1IDM and T2DM, with a varying focus: healing, simplifying
handling, stress reduction, prevention of long-term complications and diabetes prevention.
They differed significantly in age and haemoglobin A+ values. Although people with DM are
individual and the population is heterogeneous, groups with similar information needs and
research priorities were identified. The present dissertation serves as a basis for further
studies. Based on the current knowledge, practical implications can be formulated only to a
limited extent. Further research is needed to make deductions for patient-centred care and

research.
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1 Einleitung

Grundlage der Dissertation sind drei empirische Arbeiten, die Informationsbeddirfnisse und
Forschungsprioritaten von Menschen mit Diabetes mellitus [DM] untersuchen. DM ist eine
chronische Erkrankung mit einer weltweit steigenden Pravalenz (1). Die Erkrankung ist mit
einer kontinuierlichen Behandlung sowie haufig mit einem komplexen und zeitintensiven
Selbstmanagement verbunden (2, 3). Informationsbedirfnisse und Forschungsprioritaten
von Personen mit einer chronischen Erkrankung wie DM sind wichtige Themen einer
patient*innenzentrierten Forschung, die den Menschen in den Mittelpunkt stellt (4).
Ebenso ist das Wissen insbesondere Uber Informationsbedirfnisse von Betroffenen
bedeutsam fir die Entwicklung und Implementierung einer national sowie international

geforderten patient*innenzentrierten Versorgung (5-7).

In einer patient*innenzentrierten Versorgung werden Informationsbedurfnisse von
Patient*innen ermittelt, respektiert und berlcksichtigt (8). Die Kenntnisse und das
Bewusstsein Uber Informationsbedlrfnisse helfen den Leistungserbringenden in der
Behandlung, die individuellen Erwartungen der Patient*innen zu erfullen und eine

informierte Entscheidungsfindung zu férdern (9, 10).

Eine patient*innenzentrierte Forschung sollte Forschungsprioritdten von Patient*innen
kennen, um diese friihzeitig bei der Entwicklung von Forschungsfragen sowie bei der
Festlegung von Forschungsagenden zu berlcksichtigen (4, 11). Ziel ist, die
Patient*innenperspektive starker in die Forschung einzubeziehen. Dadurch kénnen

bedurfnisorientierte Interventionen entwickelt werden (4).

Diese Dissertation umfasst folgende drei empirische Arbeiten:

() Studie zu Informationsbediirfnissen und assoziierten Faktoren bei Menschen mit
kirzlich diagnostiziertem DM. Analysiert wurden Fragebogendaten (Mixed-Methods)
und klinische Daten aus der Deutschen Diabetes-Studie [DDS] in Diisseldorf.

() Studie zu Subgruppen mit spezifischen Informationsbedurfnissen und assoziierten
Faktoren bei Menschen mit Uberwiegend Typ-2-Diabetes [T2DM]. Analysiert wurden
Fragebogendaten (Mixed-Methods) des 2016 durchgeflhrten populationsbezogenen
Gesundheitssurveys ,Kooperative Gesundheitsforschung in der Region Augsburg*
[KORA GEFU 4-Studie].

(1) Studie zu Subgruppen mit spezifischen Forschungsprioritdten und assoziierten
Faktoren bei Menschen mit Typ-1-Diabetes [T1DM] und T2DM. Analysiert wurden
quantitative Fragebogendaten einer Zufallsstichprobe einer deutschen Krankenkasse.



2 Hintergrund

2.1 Patient*innenzentrierte Versorgung und Forschung

Patient*innenzentrierte Versorgung

Definition und Konzept der patient*innenzentrierten Versorgung

Das Institute of Medicine definiert eine patient*innenzentrierte Versorgung als eine
Versorgung, die die individuellen Praferenzen, Bedirfnisse und Werte der Patient*innen
auf respektvolle Weise berticksichtigt und sicherstellt, dass diese bei allen medizinischen
Entscheidungen einbezogen werden (12, 13). Dagegen ist das traditionelle Modell in erster
Linie anbieter*innenzentriert (14). Hierbei werden Outcomes als relevant definiert, die fir

den Durchschnitt der Patient*innen verbessert werden kénnen (14).

Folgende Merkmale liegen einer patient*innenzentrierten Versorgung nach Hakansson
Eklund und Kolleg*innen zugrunde (15): (i) Empathie, (ii) Respekt, (iii) Beziehung,
(iv) ganzheitliche  Sichtweise, (v) Fokus auf Individualitdt, (vi) Kommunikation,
(vii) koordinierte Versorgung, (viii) partizipative Entscheidungsfindung und
(ix) Engagement.

Empathie und Respekt sind Grundlagen flr die Interaktion zwischen Patient*innen und
Behandelnden (8). Eine Beziehung wird durch das gegenseitige Vertrauen im Umgang
miteinander aufgebaut (15). Durch eine ganzheitliche Sichtweise des Behandelnden
wird die Patientin bzw. der Patient als Individuum mit eigenen Bedurfnissen, Praferenzen
sowie biologischem, sozialem und psychologischem Hintergrund angesehen (8, 15).
Darauf aufbauend passen Behandelnde ihre Kommunikation an (z. B. Priorisierung der
subjektiv wahrgenommenen Gesundheitsprobleme) und organisieren eine koordinierte
Versorgung (z. B. Austausch mit Behandelnden anderer Fachrichtungen) (8, 15). Die
partizipative Entscheidungsfindung (engl. shared decision-making) ist ein Modell der
Patient*innen-Behandelnden-Interaktion (16, 17). Auf Basis eines bidirektionalen
Informationsaustausches findet eine gemeinsame Diskussion (ber die optimale
Behandlung statt (8, 17). Insbesondere Informationsbedirfnisse der Patient*innen werden
dabei ermittelt, respektiert und berlcksichtigt (8). Zudem werden Patient*innen darin
bestarkt, eine aktivere Rolle in der Behandlung einzunehmen (engl. patient engagement)
(16). Voraussetzungen flr shared decision-making sind vorhandene Ressourcen (z. B.
Zeit, patient*innenenzentrierte Kommunikationsfahigkeiten der Behandelnden), die es
ermdglichen, Bedirfnisse der Patient*innen in den Mittelpunkt der Versorgung zu stellen
(15-17).



Aktualitdt und Relevanz der patient*innenzentrierten Versorgung

In ihrer globalen Strategie spricht sich die Weltgesundheitsorganisation [WHO] fiir einen
weltweiten Paradigmenwechsel von einem anbieter*innenzentrierten Versorgungsmodell
hin zu einer menschenzentrierten Gesundheitsversorgung aus (5). Die zwei weltweit
gultigen Qualitatskriterien der Gesundheitsversorgung ,Sicherheit” (Schutz vor Schaden)
und , Effectiveness” (evidenzbasierte, bedarfsgerechte Versorgung) werden damit um das
dritte Kriterium ,Menschenzentrierung” erweitert (18). In Deutschland wurde die Relevanz
des Ansatzes durch das Bundesministerium flir Gesundheit [BMG] hervorgehoben (19).
Das BMG férdert beispielweise Forschungsprojekte zu digitalen Innovationen, die zu einer
Verbesserung der patient*innenzentrierten Versorgung beitragen (19). Eine erfolgreiche
Implementierung des Versorgungsansatzes beeinflusst patient*innenrelevante Endpunkte
(engl. patient-reported outcomes [PRQ]). Verschiedene Studien wiesen u. a. auf ein
héheres Wohlbefinden, ein verbessertes Gesundheitswissen, eine héhere Zufriedenheit
und Sicherheit sowie auf kirzere Krankenhausaufenthalte hin (20, 21). Der Ansatz wird
daher als entscheidend fiir die Verbesserung der zukinftigen Versorgungsqualitat

angesehen (20).

Rolle von Informationsbed(irfnissen in der patient*innenzentrierten Versorgung

Die Dimension ,patient information* wird von Expert*innen, einschlieBlich Menschen mit
chronischen Erkrankungen, Forschenden sowie Behandelnden, als eine der wichtigsten
Dimensionen der Patient*innenzentrierung angesehen (22, 23). Im Versorgungskontext
werden Patient*innen zunehmend mit einer Fllle an Informationen konfrontiert, die als
tberfordernd wahrgenommen werden kann (sogenannte Informationsiberlastung) (24—
26). Zentrale Herausforderungen sind hier die umfangreiche Verfligbarkeit web-basierter
Gesundheitsinformationen und deren variierende Qualitat (24, 26). Damit steigt das Risiko,
dass qualitativ hochwertige Informationen nicht dann erhalten werden, wenn sie bendtigt
werden (26, 27). Schwierigkeiten bei der Beurteilung von Gesundheitsinformationen
kénnen insbesondere bei Menschen mit einer niedrigen Gesundheitskompetenz auftreten
(26). Folglich berichten sie haufiger Uber unerfiillte Informationsbedlrfnisse (28). Diese
BedUrfnisse sollten gezielt von Behandelnden adressiert werden (8). Herausforderungen
sind jedoch auch in der Interaktion zu beobachten: Es féllt Patient*innen schwer, ihre
Bedurfnisse zu verbalisieren (29), und teilweise fehlt ihnen das Bewusstsein flr den
Nutzen der bereitgestellten Informationen (30). Aus Sicht der Behandelnden ist es
schwierig zu verstehen, welche Informationsbedirfnisse es gibt und warum bzw. wann
diese entstehen (31, 32). Neben allgemeinen Informationen zur Diagnose und Behandlung
wlnschten sich z. B. nicht immer alle Patient*innen detailliertere Informationen (33).

Wesentlich ist die Féhigkeit, die Konsultation an die sich verandernden Bedurfnisse der



Patient*innen oder zwischen Patient*innen anzupassen (34). Eine Barriere daflr ist der
Mangel an Zeit, um sich innerhalb der Konsultation nach den BedUrfnissen zu erkundigen
(30, 32). Die Kenntnis und das Bewusstsein fir ein bestehendes Informationsbediirfnis
kann allerdings dazu beitragen, die Erwartungen der Patient*innen zu erfillen und eine
informierte Entscheidungsfindung zu férdern (9, 10).

Patient*innenzentrierte Forschung

Definition und Konzept der patient*innenzentrierten Forschung

Das Konzept der Patient*innenzentrierung wurde zu einem spéteren Zeitpunkt von der
Gesundheitsversorgung auf die Gesundheitsforschung Ubertragen (4, 35). Ziel ist es,
Fragen und Outcomes zu untersuchen, die Patient*innen selbst als sinnvoll und wichtig
erachten (35). Eine Annahme ist, dass sich Forschung verbessert, wenn diese Perspektive
bertcksichtigt wird (4). Eine solche Berlicksichtigung kann zum einen durch die
Untersuchung von Bedirfnissen und zum anderen durch eine aktive Beteiligung von
Betroffenen an Forschungsprojekten erfolgen (engl. patient engagement (in research)
(36)). Eine aktive Beteiligung kann im Forschungsprozess zu unterschiedlichen
Zeitpunkten (z. B. bei der Entwicklung von Forschungsagenden) und auf verschiedenen
Stufen (z. B. Kollaboration und Kontrolle) umgesetzt werden (4, 11, 37).

Aktualitdt und Relevanz der patient*innenzentrierten Forschung

International wachst das Interesse an patient*innenzentrierter Forschung (4, 38).
Besonders in Landern wie Kanada, den Vereinigten Staaten von Amerika [USA] und dem
Vereinigten Konigreich [UK] wird die aktive Beteiligung von Patient*innen an der
Forschung bereits durch etablierte Strukturen geférdert (39—41). In Deutschland sprachen
sich das Bundesministerium fir Bildung und Forschung [BMBF] und das Deutsche
Netzwerk Versorgungsforschung e.V. fur eine Etablierung aus (42, 43). Das BMBF hob
hervor, dass ,Gesundheitsforschung (...) nur erfolgreich sein [kann], wenn sie sich am
Bedarf der Patientinnen und Patienten orientiert. (...) Eine konsequente
Patientenorientierung erfordert auch, Patientenvertreter einzubinden, und zwar von der
Phase der Forschungskonzeption, der Projektbegleitung bis hin zur Bewertung® (S. 8)
(43). Patient engagement (in research) bietet hier die Mdglichkeit, patient*innenzentrierte
Forschung zu konzeptionieren und umzusetzen (36, 44). Damit kénnen Interventionen
entwickelt werden, die bestmdglich mit den Bedlrfnissen der Betroffenen lbereinstimmen
(4). Dartiber hinaus gibt es positive Effekte hinsichtlich des Forschungsprozesses (z. B.
erleichterte Rekrutierung und Identifikation relevanter Endpunkte), der Forschenden (z. B.
erweitertes Wissen Uber die zu beforschende Gruppe), der beteiligten Patient*innen (z. B.
personliche Weiterentwicklung und Zufriedenheit), der Gesellschaft (z. B. Vertrauen in und



Akzeptanz fur die Forschung) und anderer Akteure (z. B. neue Erkenntnisse fir klinische
und gesundheitspolitische Entscheidungsfindungen) (45, 46). Insgesamt kann der
beschriebene Ansatz dazu beitragen, die Zusammenarbeit zwischen Forschung, Politik

und patient*innenzentrierter Praxis zu verbessern (4).

Rolle von Forschungsprioritéten in der patient*innenzentrierten Forschung

Um in der patient*innenzentrierten Forschung frihzeitig Bedlrfnisse, Anliegen und Werte
von Patient*innen zu berlcksichtigen, sollte ihre Perspektive bereits in einer frihen Phase
des Forschungsprozesses einbezogen werden (4, 11, 44, 46, 47). Patient*innen sind
Expert*innen mit eigenen Erfahrungen in der Gesundheitsversorgung und sollten anhand
ihrer Forschungsprioritaten mitbestimmen, welche Forschungsziele den gré3ten Mehrwert
fir die Gemeinschaft haben (48). Aktuell werden Forschungsprioritédten jedoch meist von
Forschenden und Férderern bestimmt (49). lhre Prioritaten stimmen allerdings nicht immer
mit den Bediirfnissen der Betroffenen Uberein (47, 50, 51). Durch die aktive Beteiligung
der Patient*innen an einer gemeinsamen Ausarbeitung von Forschungsprioritdten kann
im gegenseitigen Austausch ein gréBerer Konsens erzielt werden (51). Gemeinsam
kénnen anschlieBend Forschungsfragen entwickelt und Forschungsagenden festgelegt
werden (11). Die Bedeutung dieses Ansatzes nimmt international zu (49). Vorteile haben
sich bereits darin gezeigt, dass die Forschung fir Patient*innen nutzbarer wurde,
Ressourcen basierend auf Patient*innenbedulrfnissen angemessener eingesetzt wurden

und die Nachvollziehbarkeit von Forschungsideen erhéht wurde (46).

2.2 Diabetes mellitus und Patient*innenzentrierung

Diabetes mellitus: Definition, Epidemiologie und Versorgung

Definition und Epidemiologie des Diabetes

DM ist ein Oberbegriff fir eine Gruppe heterogener Stoffwechselerkrankungen, deren
gemeinsames Merkmal eine chronische Hyperglykamie ist (52, 53). DM kann auf Basis
der zugrundeliegenden Ursache fur die Erhéhung des Blutglukosespiegels in die vier
Gruppen ,Typ-1-Diabetes mellitus®, ,Typ-2-Diabetes mellitus®, ,Gestationsdiabetes“ und
.spezifische Typen® klassifiziert werden (53). Die haufigsten Formen sind der T1DM und
T2DM, wobei in etwa 90% der Félle ein T2DM vorliegt (53, 54). Beide Erkrankungen

variieren in klinischen Merkmalen und im Krankheitsverlauf (53).

Der T1DM tritt aufgrund der Zerstérung der B3-Zellen in der Bauchspeicheldriise auf und
fihrt meist zu einem absoluten Insulinmangel (53). Ursachen fir T1DM sind genetische
Dispositionen und Umweltfaktoren, die allerdings nicht genau erforscht sind (53). Der



T1DM tritt haufig im Kindesalter oder jungen Erwachsenenalter auf (52). Im Gegensatz
zum T1DM ist der T2DM priméar auf eine steigende Insulinresistenz der Korperzellen
zurtckzufihren und fOhrt haufiger zu einem relativen anstatt zu einem absoluten
Insulinmangel (53). Risikofaktoren fir die steigende Insulinresistenz sind genetische
Dispositionen, Fettleibigkeit, mangelnde korperliche Aktivitat und das Alter (53, 54). Der
T2DM wird vor allem in spateren Lebensjahren diagnostiziert (52, 53).

Die globale Pravalenz des DM wurde im Jahr 2021 bei den 20- bis 79-Jahrigen auf 10,5%
geschatzt (1). Bis zum Jahr 2045 wird ein Anstieg auf 12,2% vermutet (1). Im Vergleich zu
den anderen 27 Mitgliedstaaten der Européaischen Union zahlt Deutschland nach dem
International Diabetes Federation [IDF] Diabetes Atlas mit 6,9% zu den acht Staaten mit
der héchsten alters-adjustierten Pravalenz fir das Jahr 2021 (55). In Deutschland werden
fir die Schatzung der Pravalenz verschiedene Datenquellen genutzt (56). Die Pravalenz
eines dokumentierten DM in Krankenkassendaten aller gesetzlich Versicherten lag fir alle
Altersgruppen im Jahr 2011 fir Frauen bei 9,4% und fir Manner bei 10,1% (57). Eine
bundesweite Befragung bei Volljahrigen ergab in den Jahren 2014/15 eine 12-Monats-
Pravalenz fir Frauen von 7,0% und fir Manner von 8,6% (58). Hochrechnungen deuten
auf einen prozentualen Anstieg der absoluten Falle des T2DM fiir das Jahr 2040 zwischen
21% und 77% hin (59).

Das Risiko fUr lebensbedrohliche, akute Komplikationen (z. B. Hypoglykamie) geht mit der
Diabeteserkrankung einher (60). AuBerdem besteht ein erhdhtes Risiko fur Folge- und
Begleiterkrankungen wie Retinopathie, Nephropathie sowie einer peripheren Neuropathie
(60). Zudem ist bei Menschen mit DM die Inzidenz fur Schlaganfélle, Myokardinfarkte,
Erblindungen, Amputationen und eine terminale Niereninsuffizienz erhéht (61-65).
Zusatzlich treten andere chronische Erkrankungen bei Menschen mit DM im Vergleich zu
Menschen ohne DM haufiger auf. Darunter sind Krebserkrankungen (66), Depressionen
(67) und kognitive Beeintrachtigungen wie Demenz (68) zu nennen. Eine Ko-existenz von
DM und mindestens einer weiteren chronischen Erkrankung, definiert als Multimorbiditat,
wurde in einer populationsbasierten englischen Kohortenstudie bei fast 77% der
Menschen mit T2DM identifiziert (69). Multimorbiditét ist mit einem erhéhtem Risiko fur

Hypoglyk@mien und einer erhdhten Mortalitat assoziiert (70).

Versorgung, Kosten und Krankheitslast

Ziele der Versorgung des DM sind das Auftreten von diabetesbezogenen Komplikationen
zu verhindern oder zu verzbgern und die Lebensqualitdt zu maximieren (71). Eine
Behandlung des T1DM erfolgt lebenslang (72). Das Therapieziel ist laut der Deutschen
Diabetes Gesellschaft eine Beeintrachtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat



[HRQoL] aufgrund der Erkrankung zu reduzieren (z. B. durch Stoffwechselentgleisungen)
(72). Im Vordergrund steht, den bestehenden Insulinmangel durch die Insulintherapie zu
kompensieren und Belastungen der Therapie (z. B. tagliche Injektion) zu minimieren. Der
T1DM wird nahezu immer mit Insulin behandelt. Weitere Bestandteile der Therapie sind
die Erndhrung, die Glukoseselbstkontrolle sowie die psychosoziale Betreuung. In der
,Nationale[n] VersorgungslLeitline Type-2-Diabetes” wird die Rolle der gemeinsamen
Entscheidungsfindung und die Festlegung individueller Therapieziele betont (73). Die
Basistherapie umfasse dabei zunachst nicht-medikamentdse, lebensstiimodifizierende
MaBnahmen (Erhéhung koérperlicher Aktivitat, Gewichtsreduktion). Bei Nicht-Erreichung
des Therapieziels und unter Risikoabwagung der Komplikationen ist eine Behandlung mit
oralen Antidiabetika vorgesehen. Bei fortschreitendem Nicht-Erreichen der Therapieziele
soll eine Behandlung mit Insulin in Betracht gezogen werden. Etwa 29% der Menschen
mit T2DM, die 2016/17 in den Gebieten Nordrhein und Westfalen-Lippe in strukturierte
Behandlungsprogramme (engl. disease management programs) eingeschrieben waren,
wurden nicht-medikamentds behandelt (74). Eine Insulinbehandlung lag auf Basis einer
reprasentativen Befragung fr die 18- bis 79-jahrige Wohnbevélkerung Deutschlands im
Jahr 2010 bei 25,2% vor (75). Weitere integrale Bestandteile der Therapie des T2DM sind
die Selbstkontrolle (z. B. Blutzucker- und Blutdruckmessungen), Diabetesschulungen,
regelmaBige Vorsorgeuntersuchungen (z. B. auf FuBlasionen) und eine psychosoziale
Betreuung (73, 76).

Strukturierte Behandlungsprogramme werden in Deutschland seit dem Jahr 2003 fiir
T2DM und seit 2006 fur T1DM angeboten (77). Diese umfassen unter anderem
strukturierte klinische Kontrollen und Schulungen. Die geschéatzte Teilnahmequote liegt
abhangig von der Region in Deutschland bei etwa 58% bis 90% (77).

Die globalen direkten Gesundheitsausgaben des DM, wie die Bereitstellung von
Versorgungsangeboten und die Notfallsoforthilfe in Akutsituationen, werden auf 760 Mrd.
United States Dollar im Jahr 2019 und auf 845 Mrd. United States Dollar im Jahr 2045
geschatzt (78). Deutschland weist nach den USA, China und Brasilien die héchsten
Ausgaben bei den 20- bis 79-Jahrigen im Jahr 2019 auf (78). Insbesondere die
Behandlung von T2DM-Komplikationen hat einen signifikanten Einfluss auf die Héhe der
Gesamtkosten des Gesundheitswesens (79). Ergédnzend dazu lasst sich die
Krankheitslast einer Erkrankung in der Bevdlkerung mit disease-adjusted life years
abbilden (80). Ein disease-adjusted life year steht fiir ein Lebensjahr, das aufgrund der
Krankheit nicht mehr in voller Gesundheit verbracht werden kann. DM ist fir 2,8% der
globalen Krankheitslast im Jahr 2019 verantwortlich (81). In Deutschland liegt der Anteil
der Krankheitslast des DM bei 4,0%.



DM erfordert ein hohes MaB an zeitintensiven Selbstmanagementaktivitaten (2), welche
bei der Pravention von Folgeschaden entscheidend sind (82). Darunter zahlen Aktivitéten
wie die Medikamenteneinnahme, die Selbstkontrolle und die Planung von Mahizeiten (82).
Der Umgang mit DM wird somit ein Teil des Alltags der Betroffenen und kann diesen
unterschiedlich stark beeinflussen (83). Icks und Kolleg*innen zeigten auf, dass Betroffene
wdchentlich durchschnittlich etwa 2,5 Stunden fir solche Aktivitdten aufgewendet haben
(2). In der DM-Behandlung sollte daher neben klinischen Parametern auch der Kontext
der Betroffenen (z. B. Arbeitsplatz, Gewohnheiten der Familie) beriicksichtigt werden (73).

Diabetes mellitus und Patient*innenzentrierung

International sprechen sich die American Diabetes Association und das IDF fir eine
patient*innenzentrierte Diabetesversorgung bzw. -forschung aus (3, 84). Diese wurden
bereits in verschiedenen Forschungsbereichen zum DM thematisiert:

(1) Patient*innenrelevante Endpunkte in der routineméi3igen Diabetesversorgung

Neben regularen Behandlungszielen (z. B. Reduzierung des Hamoglobin-Alc [HbA1c])
sollten auch PRO wie die HRQoL starker in Betracht gezogen werden (71). Der Einsatz
von multidimensionalen PRO-Instrumenten in der Routineversorgung des DM hat das
Potenzial, BedUrfnisse von Patient*innen stéarker in den Fokus zu ricken (85). In
Zusammenarbeit mit Forschenden, Behandelnden und Menschen mit DM wurde ein
Standardset fir die Diabetesversorgung entwickelt (86). In einer Implementierungsstudie
wird derzeit der Einsatz eines digitalen PRO-DM-Tools in der Routineversorgung in
verschiedenen Versorgungsbereichen in Ddnemark evaluiert (87).

(2) Patient*innenzentrierte Interventionen zum Diabetes-Selbstmanagement

Oelsen und Kolleg*innen untersuchten die Auswirkungen patient*innenzentrierter
Diabetesschulungs- und Unterstltzungsprogramme auf gesundheitsbezogene Outcomes
bei Menschen mit T2DM (88). In ihrer integrativen Ubersichtsarbeit wurden positive Effekte
hinsichtlich der Verbesserung der HbA:-Werte und der HRQoL identifiziert. Die
Autor*innen berichteten, dass unter anderem die Dauer und der Umfang der Schulungen
fir die Behandelnden entscheidende Faktoren flr den Erfolg der Interventionen waren.
Themen der Schulungen waren z. B. die Etablierung einer kollaborativen Beziehung und
die VerknUpfung von Gesundheitsthemen mit dem jeweiligen Kontext der Patient*innen.

(3) Patient*innenzentrierte Patient*innen-Behandelnden-Interaktion bei DM

Die Umsetzung eines patient*innenzentrierten Kommunikationsmodells in Ambulanzen
und allgemeinmedizinischen Praxen in den Niederlanden flihrte dazu, dass die Ziele der
Behandlung haufiger auf der Grundlage von persénlichen Faktoren der Patient*innen



festgelegt wurden (89). Die Patient*innen gaben weiterhin an, dass sie haufiger eine
gemeinsame Entscheidungen Uber ihre Therapie mit ihnren Behandelnden getroffen hatten.
Paiva und Kolleg*innen zeigten, dass ein hemmender Faktor flr eine erfolgreiche
patient*innenzentrierte Kommunikation das fehlende Bewusstsein der Behandelnden flr
bestehende Informationsbedirfnisse der Patient*innen war (32).

(4) Aktive Beteiligung von Patient*innen in der Forschung

Das IDF European Region spricht sich fiir eine starkere Beteiligung von Patient*innen bei
der Entwicklung von Health Technology Assessments aus (84). Dartber hinaus wurden
29 diabetesspezifische Forschungsprojekie mit Patient*innenbeteiligung von Harris und
Kolleg*innen in einem Realist Review identifiziert (90). Die Projekte trugen dazu bei, ein
Verstandnis fir Gemeinschaftsprobleme zu entwickeln, das Vertrauen Uber Sektoren
hinweg aufzubauen und lokale Kooperationen zu etablieren. Die Autor*innen hatten dabei
auch gezielt Projekte identifiziert, die Patient*innenbedirfnisse als Grundlage fir die
Entwicklung von diabetesspezifischen Forschungsfragen und -agenden genutzt haben.
Diese profitierten insbesondere von einem intensiven, gemeinsamen Austausch aller

Beteiligten unter Bertcksichtigung der jeweiligen individuellen Forschungsprioritaten.

3 Stand der Forschung

3.1 Informationsbedlirfnisse von Menschen mit Diabetes

Definition und Konzept von Informationsbedurfnissen

Informationsbedirfnisse sind ein wichtiger Gegenstand in der Versorgungsforschung (91,
92). Sie spiegeln selbstgeduBerte Bedlrfnisse wider, welche nicht immer mit den
normativen, extern festgelegten Bedarfen (z.B. durch Behandelnde bestimmt)
tbereinstimmen (93). Ormandy definiert den Begriff Informationsbeddrfnis als ,,recognition
that their [patient] knowledge is inadequate to satisfy a goal, within the context/situation
that they [patient] find themselves at a specific point in the time” (S. 92) (31). Die Definition
umfasst folgende vier Dimensionen, welche ein Bedlrfnis entweder aktivieren oder

beeinflussen kénnen: (i) Ziel/Zweck, (ii) Kontext, (iii) Situation und (iv) Zeit.

Informationsbedirfnisse ergeben sich aus dem zugrundeliegenden Zweck, ein oder
mehrere Ziele zu erreichen (z. B. Erfiillung der Selbstmanagementaufgaben) (31). Ziele
sind hierarchisch geordnet, was durch den Kontext, die Zeit und die Situation beeinflusst
wird. Der Kontext wird durch psychologische und kognitive Faktoren (z. B. Emotionen und
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Interessen), Stress und Bewaltigung, Selbstwirksamkeit, demographische Faktoren (z. B.
Alter und Geschlecht) sowie Umweltfaktoren (z. B. soziale Netzwerke und Zugang zur
Versorgung) bestimmt (31, 94). Informationsbedirfnisse sind daher auch mit weiteren
Konstrukten wie z. B. psychischer Belastung, Bewaltigungsstrategien, Gesundheitswissen
und Gesundheitskompetenz assoziiert (28, 31, 95, 96). Eine Situation wird definiert als
,as particular set of circumstances in which people find themselves that creates an
awareness of an information need’ (S. 97) (31). Dies kann z. B. die Wahrnehmung von
Symptomen oder eines lebensbedrohlichen Zustands sein. Die Zeit bezieht sich auf einen
bestimmten Zeitpunkt wahrend des Krankheitsverlaufs und wird durch den Kontext und
die Situation bestimmt (31).

Informationsbediirfnisse von Menschen mit DM

Im Vergleich zu Menschen mit anderen chronischen Erkrankungen (z. B. kardiovaskulare
Diagnosen) haben Menschen mit DM starkere Informationsbedirfnisse (97). Im Gegensatz
zur Krebsforschung, in der das Informationsbedirfnis bereits ein etablierter
Forschungsgegenstand ist (98-100), konnten nur wenige Studien zum DM identifiziert
werden (92, 101). In einer systematischen Ubersichtsarbeit von Biernatzki und Kolleg*innen
wurden bis Mitte des Jahres 2015 insgesamt 25 Studien identifiziert, welche
Informationsbedurfnisse bei T1DM, T2DM und Gestationsdiabetes erfassten (101). Bei nur
etwa der Halfte der Studien wurden Informationsbediirfnisse als primares Outcome definiert.
Nur eine Studie untersuchte die BedUrfnisse von Menschen mit kirzlich diagnostiziertem
DM. Des Weiteren identifizierten die Uberwiegend qualitativen Studien (56,0%) vor allem
Informationsbedirfnisse zur Behandlung (z. B. Medikation und Selbstmanagement) und
zum Krankheitsverlauf (z. B. Folgeerkrankungen und Heilung). Informationen zur
Krankheitsbewaltigung (z. B. familidre Konflikte) und zu Unterstitzungsangeboten (z. B.
finanzielle Unterstitzung) wurden weniger haufig angesprochen. Die Autor*innen wiesen

auf eine Forschungsliicke, insbesondere im Vergleich zu anderen Erkrankungen, hin.

Nach Mitte 2015 publizierte Studien untersuchten Informationsbedlrfnisse von Menschen
mit unterschiedlichen Diabetestypen, in unterschiedlichen Settings und in verschiedenen
Landern (30, 102—-109).

Zwei chinesische Studien nutzten Daten von digitalen Austauschplattformen, um
Informationsbedirfnisse zum DM zu analysieren (103, 104). Shi und Kolleg*innen
verglichen den Informationsaustausch in zwei der gréBten Online Communities in den
USA und China (104). Es wurden vergleichbare Informationsbediirfnisse zu klinischen
Themen (z. B. Krankheitsstadium) festgestellt. Wahrend die chinesische Community in
erster Linie praktische Informationen suchte, nutzte die amerikanische Community den
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Austausch auch zur sozialen Interaktion. Die zweite Studie von Wang und Kolleg*innen
extrahierte Fragen aus Webseiten, die Gesundheitsinformationen bereitstellten (103). Die
meisten davon wurden zur Diagnose und Behandlung gestellt. Fragen zur Pravention

waren dagegen seltener.

In zwei Querschnittstudien wurden Informationsbedurfnisse mittels Fragebdgen erhoben
(102, 105). Kostagiolas und Kolleg*innen erfassten diese schriftlich bei 106 Menschen mit
T2DM, die in einer griechischen DM-Ambulanz behandelt wurden (102). Gewlinscht waren
vor allem Informationen Uber Komplikationen, besonders die FiBe betreffend, sowie tUber
Ursachen, Symptome und Ernahrung. Etwa 30% der Befragten gaben an, dass sie mit
den erhaltenden Informationen maBig oder wenig zufrieden waren. Paprott und
Kolleg*innen fanden in einer deutschlandweiten telefonischen Befragung von
1.479 Menschen mit DM heraus, dass sich das starkste Informationsbedirfnis auf die
Behandlung/Therapie und das schwéachste auf die Diabetesursachen bezog (105).

Informationsbedirfnisse zum Gestationsdiabetes wurden in qualitativen Studien mit
Frauen wahrend der Schwangerschaft ermittelt (107—109). Hierbei wurden in Einzel- oder
Gruppeninterviews Informationsbedirfnisse der Frauen zur eigenen Gesundheit in der
Schwangerschaft, zur Gesundheit des Fétus bzw. Neugeborenen und zur Geburt
identifiziert (107-109). Eine Studie zeigte, dass Informationen zur Prévention des T2DM
weniger gewlnscht wurden, um Belastungen durch Informationen zu vermeiden (109).
Derartige Belastungen wurden z. B. im Zusammenhang mit einer Fille von schriftlichen
Informationen sowie mit der Konfrontation mit dem eigenen T2DM-Risiko berichtet. Nach
den Autor*innen war das fehlende Risikobewusstsein der Frauen ein Grund fir das
geringe Interesse an Informationen zur Diabetespravention (109).

St. Jean analysierte Daten von 34 Menschen mit einem kiirzlich diagnostizierten T2DM in
einer longitudinalen Mixed-Methods-Studie in den USA (30). Es wurden Barrieren
identifiziert, die zu einer Diskrepanz zwischen Informationsbedirfnissen der Betroffenen
und der Nutzung der bereitgestellten Informationen flihrten. Relevante Informationen
wurden zwar Ubermittelt, allerdings in Situationen, die die Betroffenen nicht fir
angemessen hielten (z. B. bei Diagnosestellung). Weitere Barriere bezogen sich auf eine
wahrgenommene Informationstiberlastung sowie auf den Zeitmangel der Behandelnden.
Letzteres fuhrte dazu, dass sich diese nicht nach den individuellen Bedirfnissen ihrer
Patient*innen erkundigen konnten. Nach St. Jean berichteten die Befragten weiterhin von
Schwierigkeiten, den gegenwértigen und zuklnftigen Nutzen der erhaltenden
Informationen einzuschatzen. Dies treffe insbesondere in einer friihen Phase im

Krankheitsverlaufs zu, bevor die Patient*innen selbst kérperliche Symptome wahrnahmen.
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Crangle und Kolleg*innen identifizierten Informationsbedirfnisse von Menschen mit
T2DM, die in einer DM-Ambulanz in Nordirland behandelt wurden (106). Weiterhin wurden
Informationsbedirfnisse der Bevoélkerung mittels der Crowdsourcing-Plattform Amazon
Mechanical Turk erhoben. Insgesamt nahmen 120 Menschen mit DM und 100 Personen
aus der Bevolkerung teil. Beim Vergleich der Zielgruppen bezogen sich die Fragen der
Betroffenen eher auf die Behandlung, Komplikationen und psychosoziale Aspekte. Im
crowdsourcing wurden eher Fragen zu Ursachen, Risikofaktoren, Pravention und
Diagnose gestellt. Die Autor*innen ordneten diese Informationsbedurfnisse auf Basis der
Studienlage und ihrer persénlichen Erfahrungen den folgenden funf Krankheitsphasen zu:

(1) Keine Diabetesdiagnose
Informationsbedirfnisse kénnen sich auf den DM von Familienangehdrigen oder
Freunden beziehen. Informationen werden zur Unterstiitzung der betroffenen Personen

genutzt.

(Il) Diagnostizierter Prédiabetes

Informationsbedirfnisse kénnen situativ durch die erstmalige Auseinandersetzung mit
einer chronischen Erkrankung entstehen. Dieser Prozess kann von verschiedenen
Reaktionen und Geflhlen (z. B. Verleugnung und Angst) begleitet werden. Informationen

werden genutzt, um die Konsequenzen der Diagnose fiir das eigene Leben abzuwagen.

(Ill) Kdrzlich diagnostizierter T2DM

Informationsbedurfnisse kdnnen sich auf notwendige Anpassungen im Alltag und deren
Umsetzungsschwierigkeiten (z. B. Bewaltigung) beziehen. Durch die Informationen wird
das eigene Wissen erweitert.

(IV) Gesundheitserhaltung und -prédvention
Informationsbedirfnisse kénnen sich auf die Behandlung oder das Selbstmanagement
beziehen. Mit Hilfe der Informationen soll Folgeerkrankungen vorgebeugt werden.

(V) Manifestation von Folgeerkrankungen
Informationsbedirfnisse kénnen sich auf das Leben mit Folgeerkrankungen beziehen. Der
Schwerpunkt liegt dabei auf den kdrperlichen, emotionalen und sozialen Auswirkungen.

Die Informationen werden genutzt, um die eigene Lebensqualitédt zu maximieren.

Crangle und Kolleg*innen entwickelten damit einen ersten Ansatz, um auf Basis von
Krankheitsphasen des T2DM die wahrscheinlichen Informationsbedirfnisse sowie deren
zugrundeliegenden Zweck abzubilden. Neben klinischen Faktoren beriicksichtigten die
Autor*innen dabei auch psychosoziale Faktoren (z. B. Krankheitsbewaltigung).
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Gruppen von Menschen mit DM mit unterschiedlichen Informationsbediirfnissen

Entscheidend fir eine bedlrfnisorientierte Informationsbereitstellung ist das Verstandnis
davon, welche Informationen fir welche (Gruppe von) Menschen relevant sind. Dabei soll
eine Distanzierung vom one-size-fits-all-Ansatz sowie eine Weiterentwicklung einer
zielgruppenspezifischen Informationsbereitstellung erfolgen (110). Das Wissen Uber
Gruppen mit spezifischen Informationsbedirfnissen und Merkmalsauspragungen (z. B.
soziodemografische und klinische Merkmale) kann dazu beitragen, die Komplexitat und
Heterogenitat von Informationsbedlrfnissen besser zu verstehen (111). Folglich kénnen

maBgeschneiderte Interventionen entwickelt werden.

Zusatzlich zu dem bereits erwdhnten Fehlen von Studien Uber Informationsbedirfnisse
von Menschen mit DM gibt es bisher auch nur wenig Forschung zu den Unterschieden
zwischen Subgruppen. Es bleibt unklar, ob Gruppen von Menschen mit DM mit &hnlichen
Informationsbeddirfnissen identifiziert werden kdnnen. In der Krebsforschung wurde diese
Frage bereits mit dem speziellen methodischen Ansatz der latenten Klassenanalysen
[LCA] (112) untersucht. Neumann und Kolleg*innen konnten Betroffene mit ahnlichen
Informationsbedirfnissen Subgruppen zuordnen und Faktoren identifizieren, die mit den
Subgruppen assoziiert waren (111). Es gibt keine vergleichbare Studie bei DM. Vereinzelt
wiesen Studien jedoch darauf hin, dass Informationsbedrfnisse mit soziodemografischen
Merkmalen zusammenhangen und sich in verschiedenen Phasen des Krankheitsverlaufs
unterscheiden kénnen (30, 97, 101-103, 105, 106, 113-115). Diese Erkenntnisse waren
allerdings nicht immer konsistent und basierten meist auf deskriptiven oder qualitativen
Ergebnissen.

Das Alter stand in einigen Studien im Zusammenhang mit Informationsbeddirfnissen (97,
101, 103). Jungere Menschen, insbesondere solche mit T1DM, wiinschten Informationen
zur Familienplanung und Verlaufsprognose (101, 103). Altere Menschen hingegen
wilnschten solche zu Komplikationen und zum Behandlungsprozess (101, 103).
Dementgegen zeigte eine weitere Studie, dass das zunehmende Alter negativ mit dem

Umfang gewilnschter Informationen zu Medikamenten assoziiert war (97).

Auf geschlechterspezifische Unterschiede wies die Studie von Crangle und Kolleg*innen
hin (106). Frauen winschten sich in der Studie eher mehr Informationen zum Thema
Gewicht, wahrend Manner Informationen zu psychosozialen Themen winschten.
Psychosoziale Themen bezogen sich hierbei auf soziale und emotionale Auswirkungen
des DM (106). Eine weitere Studie konnte allerdings keine Unterschiede zwischen Frauen
und Mannern feststellen (105).
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Ein héherer soziobkonomischer Status war einer der wenigen quantitativen Studien
zufolge mit stérkeren Informationsbedirfnissen zu Medikamenten assoziiert (97). Eine
weitere Studie von Paprott und Kolleg*innen beschrieb, dass Personen mit niedrigerem
Bildungsniveau haufiger Informationen zu Diabetesursachen winschten als Personen mit
mittlerem oder hohem Bildungsniveau (105). Personen mit mittlerem Bildungsniveau
berichteten hingegen haufiger von Informationsbedlrfnissen Uber z. B. die Behandlung
und den Krankheitsverlauf.

Im Hinblick auf den Krankheitsverlauf deuteten einige Studienergebnisse darauf hin, dass
sich Informationsbedirfnisse verédndern kénnen (30, 102, 106, 113-115). Eine dieser
Studien zeigte eine positive Korrelation zwischen Informationsbeddirfnissen zur Medikation
und HbAic-Werten (102). Zwei weitere Studien mit einem qualitativen Forschungsansatz
wiesen darauf hin, dass der Wunsch nach Informationen zur Medikation bei erstmaliger
Einnahme von oralen Antidiabetika besonders gro3 war (115) und dass das Auftreten und
die Wahrnehmung neuer korperlicher Symptome mit der Entwicklung von
Informationsbedirfnisse verbunden war (30). Die Diabetesdauer wurde ebenfalls in zwei
qualitativen Studien thematisiert (113, 114). In den Studien wurde berichtet, dass sich
Geflhle (z. B. Zukunftssorgen) und die Wahrnehmungen von Herausforderungen im
Alltag (z. B. kérperliche Aktivitat) im Verlauf der Krankheit verandern kénnen, wodurch sich
auch Informationsbedurfnisse der Betroffenen &ndern kdnnen (113, 114).

Assoziationen zwischen diabetesbezogenen Informationsbedirfnissen und PRO (z. B.
HRQoL) sowie informationsbezogenen (z. B. Informiertheit) und klinischen Merkmalen
(z. B. diabetesbezogene Komplikationen) wurden bisher kaum untersucht (101).

3.2 Forschungsprioritaten von Menschen mit Diabetes

Definition und Konzept der Festlegung von Forschungsprioritaten

Eine einheitliche Definition der ,Festlegung von Forschungsprioritdten® (engl. research
priority setting) besteht nach Tong und Kolleg*innen nicht (116). Eine Definition von Vat
und Kolleg*innen lautet wie folgt: ,any process aimed at constructing priorities or agendas
for health research and medicines development, to raise awareness and change the way
research funding is allocated” (S. 7) (46). Die meisten Definitionen schlieBen die folgenden
beschriebenen Engagement-Aktivitaten ein: ,provide input on the research topic,
prioritization/agenda setting and how to frame the research question” (S. 14) (117). Zentral
fir den Erfolg dieses Prozesses sei, dass eine Vielfalt von Individuen beteiligt wird (11).
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Forschungsprioritiaten von Menschen mit Diabetes

Die Patient*innenperspektive kann tber Forschungsprioritdten der Betroffenen friihzeitig
in die Forschung einbezogen werden. Jedoch gibt es nur wenige Studien, die diese bei
DM untersuchten. Harris und Kolleg*innen identifizierten zwei Projekte (118, 119), die
explizit Menschen mit T1DM und T2DM an der Prioritatensetzung beteiligten (90).

In der qualitativen Studie von Brown und Kolleg*innen wurden Fokusgruppen mit
Menschen mit TIDM und T2DM und variierendem kulturellen Hintergrund aus UK
durchgefthrt (118). Ihre Forschungsprioritaten richteten sich vor allem auf Aspekte, die
unmittelbar mit dem téglichen Leben mit DM zusammenhangen. Themen wie die Qualitat
und Konsistenz von Gesundheitsinformation sowie die Sensibilisierung der Offentlichkeit
far DM wurden als vorrangig eingestuft. Im Vergleich zu den Forschungsprioritédten einer
einberufenen Expert*innenkommission gab es nur teilweise Uberschneidungen. Wahrend
Themen wie Diabetespravention, Selbstmanagement und Gesundheitsdienste sowohl
von Betroffenen als auch von Expert*innen angesprochen wurden, wurden Themen wie
Informationsqualitat, Sensibilisierung und Unterstiitzungsangebote ausschlieBlich von
Betroffenen genannt. Demgegeniber hatten die Expert*innen Themen wie Ursachen,
Insulinsekretion und Insulinresistenz priorisiert, die jedoch von den Betroffenen nicht als

Forschungsprioritat definiert wurden.

Gadsby und Kolleg*innen untersuchten Forschungsprioritaten zum T1DM in UK (119). Zu
diesem Zweck wurde eines der am weitesten verbreiteten Frameworks der James Lind
Alliance [JLA] verwendet (48). Die JLA entwickelte ein strukturiertes Verfahren, um
zusatzlich zur Beurteilung der wissenschaftlichen Evidenz die Sicht der Patient*innen,
Pflegenden und Behandelnden einzubeziehen (120). Die Beteiligten leiten gemeinsam
Forschungsprioritdten ab und verschriftlichen diese in einer Top-10-Liste. In der Studie
von Gadsby und Kolleg*innen wurden insgesamt 88 Forschungsfragen zum T1DM aus
einem Workshop, einer Onlinebefragung, einer Paper-and-Pencil-Befragung sowie aus
Leitlinien- und Literatursichtungen diskutiert (119). Die finale Top-10-Liste umfasste
Forschungsprioritaten in den Bereichen Blutzuckermessung, Insulinpumpen, kinstliche
Bauchspeicheldriise, Schulung, kognitive und psychologische Folgen, Pravention von
Komplikationen, Training der Behandelnden, Selbstmanagement und Insulintherapie
(119). In einer Folgestudie wurde u. a. diese partizipativ entwickelte Forschungsagenda
mit den zu dieser Zeit geférderten Forschungsprojekten in UK verglichen (121). Die
geférderten Forschungsprojekte zum T1DM schienen vor allem alltagsnahe Aspekte wie
Versorgungangebote, Injektionsprobleme, psychosoziale Aspekte und die Gesundheit von

Frauen zu vernachlassigen.
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Drei weitere Studien nutzen das Verfahren der JLA, um Forschungsprioritdten zum T2DM,
zum Gestationsdiabetes und zum DM in der Schwangerschaft zu formulieren (122—125).

Finer und Kolleg*innen ermittelten 114 Forschungsfragen zum T2DM in UK (123, 124).
Neben Betroffenen, Pflegenden und Behandelnden wurden explizit auch Menschen aus
schwarzen, asiatischen und anderen ethnischen Minderheitsgruppen beteiligt. Die Top-
10-Liste umfasste Prioritdten in den Bereichen Heilung, Diabetespravention, Motivation
zum Selbstmanagement, Einfluss von Stress und Angst auf DM, Lebensstildnderungen,
Krankheitsverlauf, Alternativen zu Medikamenten, Nervenschadigung, psychologische

oder soziale Unterstitzung und Ern&hrung.

Eine kanadische Studie von Rees und Kolleg*innen ermittelte 74 Forschungsfragen zum
Gestationsdiabetes (122). Die Top-10-Liste umfasste Prioritaten bezliglich Risikofaktoren,
Prévention, Fritherkennung, Ubermittiung von Informationen zwischen Behandelnden,
Gesundheit der Kinder, Verbesserung des postpartalen Diabetes-Screenings, Einnahme
von oralen Antidiabetika wahrend der Schwangerschaft, effektive Diaten und deren
Einfluss auf den Fétus, Entbindungszeitpunkt, Schulungen, Unterstitzung und psychische
Gesundheit. Die Forschungsprioritaten von Kliniker*innen bezogen sich in erster Linie auf
die Ubermittlung von Informationen und die Medikation, wahrend die Prioritaten der
Frauen primér den Gesundheitszustand der Kinder sowie Unterstitzungsangebote und
die psychische Gesundheit betrafen.

Aymann und Kolleg*innen ermittelten 60 Forschungsfragen zum Thema ,DM und
Schwangerschaft” (125). Die Top-10-Liste umfasste Fragen in allen relevanten Phasen
(vor, wahrend und nach der Schwangerschaft sowie wahrend der Wehen und Geburt). Die
Forschungsprioritdten bezogen sich u. a. auf Technologien, Lebensstilanpassungen wie
Diat, Testverfahren und auf Bedurfnisse hinsichtlich des emotionalen und mentalen
Wohlbefindens. Im Vergleich zur Studie von Rees und Kolleg*innen (122) wurde hier das

Risiko der Kinder nicht als separate Forschungsprioritdt aufgenommen.

Far die Ermittlung von Forschungsprioritdten wurden auch weitere Forschungsansatze
gewahlt. Eine qualitative Studie nutzte z. B. eine Plattform einer Online Community als
Datenquelle (126). Zwei weitere Studien nutzten einen community-based participatory
research Ansatz (127, 128). Darlber hinaus wurden spezifische Forschungsprioritéten
thematisiert, beispielweise zu Verhaltensweisen von Patient*innen und Behandelnden
(129), zur Bewegung (130), zu diabetesbezogenen Komplikationen (131, 132) sowie zum
Studiendesign klinischer Diabetesforschung (z. B. Definition von Outcomes) (133).
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Die einzige in Deutschland durchgefiihrte Studie untersuchte Forschungsprioritdten zum
DM mittels eines Fragebogens (134, 135). Dieser wurde in einer der drei populdrsten,
wochentlich erscheinenden Zeitschriften (,stern) veréffentlicht. Die Forschungsprioritaten
wurden anschlieBend mit den aktuellen Forschungsaktivitdten verglichen. Diese wurden
anhand der Anzahl der akzeptierten Beitrage bei der internationalen Konferenz ,,European
Association for the Study of Diabetes* von 2010 bis 2013 bestimmt. Insgesamt
beantworteten 652 Menschen mit DM, 205 Angehdrige und 61 weitere Interessierte den
Fragebogen. Ihre Prioritaten umfassten insbesondere die Bereiche ,Entwicklung,
Pathophysiologie und Pravention des Diabetes und der Komplikationen®, ,Transplantation
und Zelltherapie“ sowie ,Blutzuckermessung und kinstliche Bauchspeicheldrise®. Die
Forschungsaktivitdten der Konferenz konzentrierten sich in den untersuchten Jahren
hauptsachlich auf das Thema ,Entwicklung, Pathophysiologie und Pravention des
Diabetes und der Komplikationen“. Die Inhalte der anderen beiden genannten
Forschungsprioritaten der Befragten wurden nur von jeweils max. 4,3% der Einreichung
abgebildet. Die Themen der aktuellen Forschungsaktivitdten entsprachen daher in den
untersuchten Jahren nicht dem gesamten Spekirum der Priorititen von Betroffenen,
Angehdrigen und weiteren Interessierten (134).

Gruppen von Menschen mit DM mit unterschiedlichen Forschungsprioritaten

Damit die Forschung besser auf die Bedurfnisse und Wiinsche derjenigen eingehen kann,
die direkt von ihr betroffen sind, ist es wichtig zu wissen, welche Forschung fir welche
(Gruppen von) Menschen mit DM besonders relevant ist. Wenn das eigene Interesse an
Gesundheitsfragen mit der Forschungsrichtung Ubereinstimmt, kann dies Patient*innen
und/oder Blrger*innen motivieren, sich weiterhin aktiv an der Forschung zu beteiligen
(136). Durch die starkere Bertcksichtigung ihrer Perspektive kénnen anschlieBend
Forschungsthemen auf spezifische Herausforderungen zugeschnitten werden (131). Das
Wissen um Forschungsprioritaten von (Gruppen von) Menschen mit DM ermdéglicht es

daher, sie gezielter in Forschungsvorhaben einzubeziehen.

Bislang hat noch keine Studie eine strukturierte Analyse von Forschungsprioritaten und
ihrer Unterschiede in verschiedenen Subgruppen mit DM durchgefiihrt. Es wird jedoch
vermutet, dass Forschungsprioritaten im Zusammenhang mit dem personlichen Kontext
einer Person stehen (118). Wenige Studien wiesen auf gruppenspezifische Unterschiede
hin (118, 119, 121-124, 131, 133, 137). Bislang gibt es dazu in erster Linie qualitative
Studien und kaum quantitative Studien, die die Unterschiede statistisch untersuchen.

Das Thema ,Alter” stand im Mittelpunkt des von Sherifali und Meneilly organisierten
zweitagigen Workshops mit dem Titel ,Diabetesmanagement und -schulung bei alteren
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Erwachsenen® (137). Unterschiedliche Interessensvertreter*innen wurden eingeladen,
gemeinsam Forschungsprioritdten zu diesem Thema zu erarbeiten. Ausgangspunkt war
die Annahme, dass altere Menschen andere Prioritaten haben als jingere Menschen. Eine
weitere, vertiefende Analyse dieser Annahme oder ein Vergleich zu ahnlich entwickelten
Agenden mit jingeren Menschen erfolgte jedoch nicht. Der Migrationshintergrund wurde
in einer qualitativen Studie beleuchtet (118). Menschen mit DM und Migrationshintergrund
berichteten von kulturell gepragten Prioritaten (z. B. Kultursensibilitat der Behandelnden)
(118). Weiterhin konzentrierten sich Studien, die das JLA-Verfahren nutzten, aufgrund der
Heterogenitat der Erkrankungsbilder auf bestimmte Diabetestypen (119, 121-124). Ein
Vergleich der Prioritédten erfolgte jedoch nicht. Dogba und Kolleg*innen ermittelten in ihrer
Mixed-Methods-Studie eine durchschnittlich héhere Relevanz u. a. fir ,Vorbeugung und
Behandlung von Herzproblemen® bei TIDM und eine solche fur ,Intelligentes Insulin
entwickeln und testen® sowie ,Entwicklung und Erprobung von Schulungen fur Patienten
und Pflegepersonen®bei T2DM (131). In dieser Studie wurden allerdings nur 41 Menschen
mit T1DM eingeschlossen. Der HbA.-Wert wurde in einer Fragebogenstudie vor allem
von Personen mit schlechterer Blutzuckerkontrolle als primares Outcome in klinischen
Studien préferiert (133). Weiterhin zeigten Dogba und Kolleg*innen in ihrer qualitativen
Erhebung, dass Erfahrungen mit Komorbiditdten Auswirkungen auf Forschungsprioritéten
haben kénnen. Besonders Altere und Menschen mit psychischen Gesundheitsproblemen
waren an Wechselwirkungen von Medikamenten interessiert (131).

3.3 Forschungsliicken in der Diabetesforschung

Insgesamt gibt es im Bereich des DM wenig Forschung zu Informationsbedirfnissen und
Forschungsprioritaten. Die wenigen identifizierten Studien verfolgten zudem einen primar
qualitativen oder deskriptiven Ansatz. Daten aus Deutschland fehlen fast vollstédndig. Eine
deutsche Studie zu Informationsbedurfnissen schloss zwar eine groBe Stichprobe von
Menschen mit DM ein, vertiefende Analysen liegen zum jetzigen Zeitpunkt allerdings noch
nicht vor. Die einzige deutsche Studie zu Forschungsprioritaten erreichte zwar einen breiten
Personenkreis, schloss allerdings ausschlie3lich Lesende einer einzigen Zeitschrift ein.
Zudem fand keine Differenzierung der Forschungsprioritdten zwischen T1DM und T2DM
statt. Insbesondere Studien zu gruppenspezifischen Unterschieden fehlen nahezu
vollstdndig. Erste Hinweise auf assoziierte Faktoren zeigten sich in Studien, die meist
deskriptive oder qualitative Verfahren nutzten. Offen bleibt, wie sich Informationsbedirfnisse
und Forschungsprioritadten von Menschen mit DM in Deutschland darstellen und ob bzw.
welche Subgruppen sowie assoziierten Faktoren identifiziert werden kénnen.
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4 Ziele der Arbeit

Das Ubergeordnete Ziel der Dissertation ist, Forschungslicken zu diabetesbezogenen
Informationsbeddrfnissen und Forschungsprioritdten von Menschen mit DM im Kontext

der patient*innenzentrierten Versorgung und Forschung zu schlieBen.

Die Ziele der ersten Studie sind die Identifikation und Analyse (i) von
Informationsbedurfnissen von Menschen mit einem kirzlich diagnostizierten T1DM oder
T2DM in einer klinischen Studie, sowie (ii) der Faktoren, die potenziell mit den
Informationsbedirfnissen assoziiert sind, wie der aktuelle Informationsstand oder die
HRQoL.

Die Ziele der zweiten Studie sind die Identifikation und Analyse (i) von
Informationsbedirfnissen von Menschen mit DM in einer populationsbezogenen
Stichprobe, (ii) von Subgruppen mit &hnlichen Informationsbedurfnissen, sowie (iii) der
potentiell mit den Subgruppen assoziierten Faktoren wie Komorbiditat und Zeitpraferenz.

Die Ziele der dritten Studie sind die Identifikation und Analyse (i) der Relevanz kinftiger
Forschungsziele fir Menschen mit T1DM und T2DM aus einem Versichertenkollektiv einer
deutschen Krankenkasse, (ii) von Subgruppen mit ahnlichen Forschungsprioritaten, sowie
(iii) der potenziell mit den Subgruppen assoziierten Faktoren wie soziodemographische
und klinische Merkmale.
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5 Material und Methoden

Die drei empirischen Studien der Dissertation, welche sich in Studiendesign
und -population unterscheiden, werden im Folgenden separat dargestellt. In den ersten
beiden Studien wurde das Konstrukt ,diabetesbezogene Informationsbedurfnisse®, in der
dritten Studie das Konstrukt ,diabetesbezogene Forschungsprioritdten” als Zielvariable
definiert. Eine qualitative Analyse erfolgte bisher in den ersten beiden Studien.

5.1 Studie 1 — Informationsbedurfnisse und assoziierte Faktoren
von Menschen mit kirzlich diagnostiziertem DM

Studiendesign und -population

Die Ergebnisse der ersten Studie der Dissertation wurden bereits verdffentlicht (138). Die
Querschnittstudie im Mixed-Methods-Design basierte auf Primé&rdaten. Da die qualitativen
und quantitativen Daten zeitgleich erhoben wurden und keine der Methoden priorisiert
wurde, wurde das Design genauer als partially mixed concurrent equal status design (139)
definiert. Die Zusammenfihrung der Daten erfolgte hierbei erst nachdem diese
unabhéngig voneinander analysiert worden waren. Es wurden Baseline-Daten von
Teilnehmenden mit DM aus der Deutschen Diabetes-Studie [DDS] in Disseldorf genutzt.
Die DDS ist eine seit 2005 laufende, prospektive und multizentrische Beobachtungsstudie,
die vom Deutschen Diabetes-Zentrum [DDZ] in Dusseldorf initiiert und koordiniert wird
(140). Das Ziel der DDS ist, den Krankheitsverlauf und die Folgen des DM zu untersuchen.
Dadurch sollen neue Behandlungsformen entwickelt und das Risiko von Komplikationen

vorhergesagt werden.

In die DDS werden Personen im Alter von 18 bis 69 Jahren mit kirzlich diagnostiziertem
DM eingeschlossen. Ein kirzlich diagnostizierter DM liegt dann vor, wenn die Diagnose
bei Studieneintritt vor weniger als zwolf Monaten gestellt worden ist. Ausschlusskriterien
sind z. B. eine Schwangerschaft oder eine Krebsdiagnose. Weiterflihrende Details lassen
sich dem bereits veréffentlichten Studienprotokoll entnehmen (140). Es handelt sich
explizit nicht um eine populationsbasierte Studie. Aufgrund der aufwendigen
Untersuchungen der Studie ist davon auszugehen, dass die Population eine Selektion von
Menschen mit DM darstellt. Im Rahmen einer konsekutiven Stichprobe wurden in der
vorliegenden Studie alle Personen eingeschlossen, die von Februar 2014 (Einflihrung des
Fragebogens) bis Mai 2016 (Beginn der Auswertungen fiir die benannte Publikation) an
der DDS in Disseldorf teilgenommen haben. Insgesamt 19 Personen wurden wegen
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uberwiegend fehlender Werte, die sich aus der Nichtbeantwortung einzelner Fragen
ergaben, ausgeschlossen. Damit ergab sich eine Gesamtstichprobe von 138 Personen.

Datenerhebung und Instrumente

Die Datenerhebung der DDS erfolgte durch standardisierte Fragebdgen und Interviews,
detaillierte  korperliche Untersuchungen und eine umfassende metabolische
Phanotypisierung. Die Zielvariable ,diabetesbezogene Informationsbedurfnisse“ der
vorliegenden Studie wurde mittels eines Fragebogens erhoben, der am ersten
Untersuchungstag am DDZ in Papierform an die Teilnehmenden verteilt wurde.
AnschlieBend fillten sie diesen handschriftlich zu Hause aus, sodass der Fragebogen am

zweiten oder dritten Untersuchungstag eingesammelt werden konnte.

Zielvariable und Operationalisierung — Diabetesbezogene Informationsbedtirfnisse

Der eingesetzte Fragebogen wurde von Chernyak und Kolleg*innen entwickelt und
getestet (141). Grundlagen der Entwicklung waren eine umfangreiche Literaturrecherche,
eine Befragung klinischer Expert*innen sowie zwei Fokusgruppeninterviews mit insgesamt
15 Menschen mit TIDM und T2DM. AnschlieBend fand eine Pilotierung der finalen
Version in einer diabetologischen Schwerpunktpraxis statt. Fir die vorliegende Studie
wurde die deutsche Version des Fragebogens verwendet (Anhang 1, S. 95-97).

Der Fragebogen erfasste diabetesbezogene Informationsbedirfnisse zu folgenden elf
Themen (141): ,Diabetesursachen®, ,Krankheitsverlauf‘, ,Behandlung/Therapie®, ,Akute
Komplikationen wegen des Diabetes, ,Folgeerkrankungen®, ,Diabetes im Alltag®,
.Psychische Belastung durch Diabetes®, ,Lebensstilanpassung, Gesundheitsférderung
und Pravention®, ,Unterstlitzungsangebote, Anlaufstellen und Informationsquellen®,
,S0ziale und rechtliche Aspekte®, sowie ,Wissenschaftliche Studien und Forschung zum

Diabetes”. In drei Fragebogenabschnitten konnten folgende Angaben gemacht werden:

() Im ersten Abschnitt wahlten die Befragten bis zu drei der elf oben beschriebenen
Themen aus, zu denen sie derzeit mehr Informationen wiinschen. Auf diese Weise
konnten die drei Themen ermittelt werden, zu denen die Befragten aktuell den
gréBten Wunsch nach Informationen hatten (quantitative Daten). Dieser Wunsch
konnte flr jedes ausgewahlte Thema in einem folgenden Freitextfeld spezifiziert
werden: ,Erlautern Sie, was Sie an diesen Themen besonders interessiert®
(qualitative Daten).

(1) Im zweiten Abschnitt gaben die Befragten zu jedem einzelnen der elf Themen an,
ob sie derzeit mehr Informationen wiinschen. Diese Fragen konnten mit ,ja“ oder

,nein“ beantwortet werden (quantitative Daten).
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(1) Im dritten Abschnitt flhrten die Befragten in einem Freitextfeld schriftlich aus, was
ihnen an Informationen zum Thema DM besonders wichtig ist. Dies wurde mit
folgender Erlauterung unterstutzt: ,Denken Sie hierbei zum Beispiel an das Woher,

Wann und in welcher Form* (qualitative Daten).

In den ersten beiden Abschnitten konnte ein zwdlftes, frei wahlbares Thema, das noch
nicht gelistet war, aber im Zusammenhang mit DM wichtig erscheint, aufgefihrt werden.

Fur die Datenaufbereitung der Zielvariable wurden die elf Themen entsprechend ihrer
inhaltlichen Ausrichtung den drei Kategorien ,Diabetesforschung®, ,klinische Themen® und
.managementbezogene Themen* zugeordnet (Tabelle 1). Die Kategorie ,klinische Themen*
umfasste Uberwiegend Aspekte zur Pathogenese des DM und zur Krankheitsgeschichte.
Die Kategorie ,managementbezogene Themen® umfasste Aspekte, die sich priméar auf das

Leben mit DM beziehen und/oder bei der Férderung der Gesundheit eine Rolle spielen.

Tabelle 1: Kategorisierung der elf diabetesbezogenen Themen im Fragebogen
»Informationsbediirfnisse bei Diabetes“ von Chernyak und Kolleg*innen (141)

Item Diabetesbezogenes Thema Zugeordnete Kategorie

Wissenschaftliche Studien und

K Forschung zum Diabetes Diabetesforschung

A Diabetesursachen Klinische Themen

B Krankheitsverlauf Klinische Themen

D Akute Komplikationen (wegen des Diabetes) Klinische Themen

E Folgeerkrankungen Klinische Themen

G Psychische Belastung (durch Diabetes) Klinische Themen

C Behandlung/Therapie Managementbezogene Themen
F Diabetes im Alltag Managementbezogene Themen
H Le.k.)enssltilanpassung, Gesundheitsférderung und Managementbezogene Themen

Pravention

| ﬂ?;?ﬁ;?:;ﬁggj;?gfbme’ Anlaufstellen und Managementbezogene Themen
J Soziale und rechtliche Aspekte Managementbezogene Themen

Fir die Auswertung der Frage, ob die Befragten derzeit mehr Informationen zu den
jeweiligen Themen wiinschen (S. 21, zweiter Fragebogenabschnitt), wurde die Anzahl der
berichteten Informationsbedurfnisse (,ja“=1, ,nein“=0) innerhalb der Kategorien ,klinische
Themen® und ,managementbezogene Themen® aufsummiert (Wertebereich: 0-5). Bei
fehlenden Werten wurde die jeweilige Summenvariable als fehlend kodiert. AnschlieBend
erfolgte eine Dichotomisierung der Werte in ,eher schwaches Informationsbedurfnis* (0—

2) und ,eher starkes Informationsbedurfnis® (3-5).
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Weitere einbezogene Variablen und Operationalisierung

Die Rationale fur den Einschluss weiterer in der DDS erhobenen Studiencharakteristika wird
innerhalb von funf Variablengruppen dargestellt (Tabelle 2). Als soziodemografische und -
6konomische Variablen wurden das Alter (in Jahren), Geschlecht (,weiblich* vs. ,mannlich®)
und die abgeschlossene Berufsausbildung (,beruflich/betrieblich®, ,beruflich-schulisch®,
~Fach-/Techniker-/Meisterschule®, ,Fachhochschulstudium®, ,Hochschulstudium®, ,sonstiger
Abschluss®) eingeschlossen. Letzteres wurde dichotomisiert (,(Fach-)Hochschulstudium®
vs. ,anderer Abschluss®). Zudem wurde die aktuelle Erwerbstatigkeit (,ja“ vs. ,nein“) erfragt.
Ein Migrationshintergrund lag vor (,ja“ vs. ,nein®), wenn Fragen zum eigenen Geburtsland

und/oder zur Nationalitat nicht mit ,Deutschland” bzw. ,Deutsch” beantwortet wurden.

Als klinische Variable wurde der Diabetestyp eingeschlossen, welcher in Untersuchungen
am DDZ bestimmt wurde. Dieser wurde mit ,T1DM*, ,T2DM" und ,anderer Diabetestyp"
kategorisiert. Die aktuelle Diabetesbehandlung sowie die Gesamtzahl eingenommener
Medikamente wurden erfragt und mit der Anatomisch-Therapeutisch-Chemischen [ATC]
Klassifikation abgebildet. Die Behandlung wurde kodiert als ,orale Antidiabetika®, ,Insulin®
oder ,keine antihyperglykdmische Medikation“. Zusétzlich wurde der HbAi.-Wert (in
Prozent) bestimmt. Eine Komorbiditat wurde mit mindestens einer positiven Selbstangabe
zu folgenden sechs Komplikationen operationalisiert (,ja“, ,nein®, ,ich weil} nicht®):
Diabetische Nervenschadigung, Nierenerkrankung, Durchblutungsstérung der Beine,
Herzinfarkt, Schlaganfall und voriibergehende Stérung der Hirndurchblutung. Die Angabe
.ich weild nicht* wurde dabei als fehlende Angabe interpretiert.

Lebensstilbezogene Variablen umfassten den im DDZ ermittelten Body-Mass-Index [BMI]
und den aktuellen Rauchstatus (,ja“ vs. ,nein®). Der BMI wurde anhand der WHO-Definition
(142) wie folgt kategorisiert: ,Adipositas“ (BMI 230,0 kg/m?[Kilogramm (K&rpergewicht) pro
Quadratmeter (KdrpergroBe)], ,Ubergewicht* (BMI 25,0-29,9 kg/m?), ,Normalgewicht (BMI
18,5-24,9 kg/m?), ,Untergewicht* (BMI <18,5 kg/m?). Korperliche Aktivitat wurde mit einem
Teil des Baecke-Index (143) wie folgt erhoben: ,In meiner Freizeit gehe ich zu Ful}®, ,In
meiner Freizeit fahre ich mit dem Fahrrad” (jeweils finfstufige Likert-Skala von ,nie” bis ,sehr
oft) und ,Wie viele Minuten gehen Sie zu Ful und/oder fahren Sie mit dem Fahrrad pro Tag
zur Arbeit, zur Schule und zum Einkaufen?” (funfstufige Likert-Skala von ,,<5 Minuten® bis
»>45 Minuten®). Der Teilindex wurde gemaf der publizierten Methode ausgewertet (143).

Das Selbstmanagement wurde mit den folgenden drei Fragen abgebildet: ,Haben Sie
jemals an einem Aufklarungsprogramm fir Menschen mit Diabetes teilgenommen?* (,ja"
vs. ,nein“), ,Haben Sie einen Gesundheitspass fur Diabetes?” (,ja“ vs. ,nein“) und ,Fihren

Sie eine Glukose-Selbstkontrolle durch?” (,ja“ vs. ,nein®).



Tabelle 2: Rationale der literaturbasierten Variablenauswahl im Hinblick auf die beiden Zielvariablen und Darstellung der
Beriicksichtigung der jeweiligen Variablen in den drei empirischen Studien der Dissertation

Variablen- I E_inschlu_ss . . o . C
gruppe Charakteristika 1|n St2ud|e3 Rationale Informationsbediirfnisse (IB) Rationale Forschungsprioritaten (FP)
Soziodemo-  Alter X X X e Charakteristika wurden in Studien nur wenig e Es gibt Hinweise darauf, dass das
grafische u.  Geschlecht X X X periicksichtigt (101) Alter mit FP assoziiert ist (137)
SOZ'QOKO' Bildung . X X X Duggan and Bates sowie Wang und Kolleg*innen e Es gibt Hinweise darauf, dass der
nomische Erwerbstatigkeit X - - ) ) . ) .
Merkmale Migrations- X - zeigten, dass IB mit dem Alter assoziiert waren kultur(.ellle . Hintergrund mit  FP
hintergrund (97,103) assoziiert ist (118)
e Crangle und Kolleg*innen identifizierten IB zum
Gewicht eher bei Frauen und IB zu psychosozialen
Themen eher bei Mannern (106)
e Ein hoherer soziodkonomischer Status war mit
starkeren IB zu Arzneimitteln assoziiert (97)
¢ Paprott und Kolleg*innen berichteten, dass IB mit
dem Bildungsstatus assoziiert waren (105)
Klinische Diabetestyp X X X e Studien analysierten IB von Menschen mit TIDM e FP von Menschen mit TIDM, T2DM
Merkmale Diabetesdauer - X X und T2DM, potenzielle Unterschiede wurden nur ~ und Gestationsdiabetes scheinen
D'ibetels' X X X wenig untersucht (101) sich zu unterscheiden (119, 121-124)
K)/Ieedeillzg#g]gte x . . °IB "scheinen sich im Verlauf der Krankheit zu e Der ) HbAi.-Wert war mit dem
HbA1.-Wert X - X verandern (30, 102, 106, 113-115) gewlnschten Endpunkt der Studie
Komorbiditat X X - e Die Anpassung der Diabetesbehandlung steht im assoziiert (133)
Haupt- - - X Zusammenhang mit einer Veradnderung von IB e Erfahrung mit Komorbiditat scheint

behandelnde

(102, 115)
e Das Erleben neuer kodrperlicher Symptome stand

im Zusammenhang mit der Entwicklung neuer 1B
(30)

mit FP zusammenzuh&ngen (131).
Menschen mit Komorbiditaten waren
in Studien zu FP unterreprasentiert,
wodurch eine Verzerrung der FP
wahrscheinlich ist (126)




Tabelle 2: Fortsetzung

Variablen- . E.inschlu.ss . . Lo . I
gruppe Charakteristika 1|n St2ud|e3 Rationale Informationsbediirfnisse (IB) Rationale Forschungsprioritaten (FP)
Lebensstil- BMI X - - e Menschen mit DM waren an lebensstilbezogenen -
bezogene Rauchstatus X X - Informationen interessiert (101)
umn;nzZE_St' grﬂz?itaktivitéit § X o Lebensstil ist mit dem Informationssucherhalten
ment D?al;JeLtjgsgpass X - von Mepschenl mit DM _assoziiert (_1 44), Eipe
bezogene Selbstkontrolle X - Assoziation mit Informationsbediirfnissen wird
Merkmale (Blutzucker) daher vermutet
¢ IB zum Selbstmanagement waren bei Menschen
mit DM besonders stark (101)
Lebens- SF-36 X - - e Exploratives Vorgehen, da die Verbesserung der -
qualitstund ~ WHO-5 Index X X - HRQoL ein Ziel der Diabetesversorgung ist (71—
depressive ADS-L X - - 73)
Symptome PAID X = " . Menschen mit DM hatten haufiger Depressionen
und eine geringere HRQoL als Menschen ohne
DM (67, 145)
Weitere Grad der X - e IBund Wissen stehen im Zusammenhang (31) -
Merkmale Informiertheit « Exploratives Vorgehen mit der Annahme, dass
Eg}f;fﬁ;ggs' X - psychologische Faktoren im Zusammenhang mit
Zeitpraferenzen - X - der. Entwicklung eines IB stehen (intervening
variables (94))
e Menschen mit DM und Gegenwartspraferenz
hatten eine schlechtere Diabetes-

Selbstversorgung und schlechtere HbAi.-Werte
(146). Eine Assoziation zu IB wird vermutet

ADS-L=Allgemeine Depressionsskala — deutsche Langversion; BMI=Body-Mass-Index; DM=Diabetes mellitus; FB=Forschungsprioritdten; HbAi.=H&moglobin-Ac;
HRQolL=Health-related quality of life; IB=Informationsbediirfnisse; PAID=Problem Areas in Diabetes Scale; T1DM=Typ-1-Diabetes; T2DM=Typ-2-Diabetes; SF-36=36-
Item Short Form Health Survey; WHO-5 Index=Weltgesundheitsorganisation-5 Wohlbefindens-Index; 30, 31, 67, 71-73, 94, 97, 101-103, 105, 106, 113—-115, 118,
119, 121-124, 126, 131, 133, 137, 144—-146: Literaturangaben, S. 80-94; - Nicht erhoben/beriicksichtigt; Einschluss in Studie 1: Auswertung von Daten der Deutschen
Diabetes-Studie (Zielvariable: Informationsbedirfnisse); Einschluss in Studie 2: Auswertung von Daten des 2016 durchgefiihrten populationsbezogenen
Gesundheitssurveys ,Kooperative Gesundheitsforschung in der Region Augsburg® (Zielvariable: Informationsbedirfnisse); Einschluss in Studie 3: Auswertung von

Daten einer Zufallsstichprobe einer deutschen Krankenkasse (Zielvariable: Forschungsprioritaten)
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Die HRQoL wurde mit dem 36-ltem Short Form Health Survey [SF-36] und das
Wohlbefinden mit dem WHO-5 Wohlbefindens-Index [WHO-5 Index] erhoben. Der SF-36
umfasst zwei Summenwerte: ,physical health component summary score* (kbrperliche
Komponente) und ,mental health component summary score” (psychische Komponente).
Der WHO-5 Index wurde kodiert als ,besseres Wohlbefinden“ (Cut-off 250) oder
,schlechteres Wohlbefinden®. Depressive Symptome wurden mittels der Allgemeinen
Depressionsskala — Langversion [ADS-L], der deutschen Version der Center for
Epidemiological Studies Depression Scale, operationalisiert. Diabetesbezogene
Belastungen wurden mittels der Problem Areas in Diabetes [PAID] Skala erhoben und mit
,<auffallig“ (PAID 240) oder ,unauffallig“ (PAID <40) kodiert. Alle Instrumente wurden in der
deutschen, validierten Version eingesetzt und anhand der publizierten
Auswertungsstrategie aufbereitet und kodiert (147—153).

Die wahrgenommene Informiertheit wurde mit dem oben beschriebenen Fragebogen der
Zielvariable ,diabetesbezogene Informationsbedirfnisse” erhoben (141). Fir jedes der elf
Themen wurde der Grad der Informiertheit mittels vierstufiger Likert-Skala von ,gar nicht
informiert* (3) bis ,sehr gut informiert® (0) ermittelt. Eine Kategorisierung der Themen
erfolgte entsprechend der Vorgehensweise bei der Zielvariable (Tabelle 1, S. 22). Die
Variable zur Kategorie ,Diabetesforschung® wurde als ,hoher Grad der Informiertheit® (gut
oder sehr gut informiert) und ,niedriger Grad der Informiertheit® (Uberhaupt nicht oder
schlecht informiert) kodiert. Innerhalb der Kategorien ,klinische Themen® und
.,managementbezogene Themen* wurden die hinter den Auspragungen stehenden Werte
zunachst aufsummiert (Wertebereich: 0-15). Hbhere Werte spiegeln hierbei eine
schlechtere Informiertheit wider. Daraufhin wurden die beiden Variablen aufgrund ihrer
Haufigkeitsverteilung wie folgt dichotomisiert: ,hoher Grad der Informiertheit” (0—6) und
,hiedriger Grad der Informiertheit” (7—15). Partizipationspraferenzen, also der Wunsch in
einer bestimmten Art und Weise an der medizinischen Behandlung beteiligt zu sein,
wurden mittels der Control Preference Scale erhoben (154). Die Antworten wurden

trichotomisiert (,aktive Rolle®, ,kollaborative Rolle“ und ,passive Rolle).

Datenauswertung

Quantitative Analyse

Die quantitative Analyse wurde von einem Statistiker des Institutes fir
Versorgungsforschung und Gesundheitsbkonomie mit der SAS-Software, V.9.4 (SAS
Institute Inc., Cary, NC) durchgeflhrt. Es erfolgte eine Beschreibung der Daten abhangig
vom Skalenniveau mit der Darstellung von absoluten und relativen Haufigkeiten,
Mittelwerten sowie Standardabweichungen. Unterschiede im Grad der Informiertheit
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hinsichtlich der Kategorien ,klinische Themen® und ,managementbezogene Themen*
(beide dichotom) wurden mittels nicht-parametrischem McNemar-Tests innerhalb der
abhangigen Stichprobe mit einem 5%-Signifikanzniveau gepruft.

Multivariate logistische Regressionsmodelle wurden berechnet, um potenzielle
Assoziation zwischen Informationsbedurfnissen und weiteren Studiencharakteristika zu
analysieren. Diese wurden separat fur ,Diabetesforschung® (,ja“ vs. ,nein®), ,klinische
Themen® und ,managementbezogene Themen* (,eher schwaches Informationsbedirfnis®
vs. ,eher starkes Informationsbedurfnis®) als abhangige Variablen berechnet. Die Auswahl
unabhangiger Variablen erfolgte anhand der zuvor beschriebenen finf Variablengruppen
(Tabelle 2, S. 24-25). Zun&chst wurden Analysen mit allen Variablen einer Gruppe
durchgefiihrt. Es folgte eine Variablenselektion aufgrund fehlender Werte, einer geringen
Variation der Merkmalsauspragungen, einem geringen Einfluss in den Analysen und/oder
einer vorliegenden Multikollinearitat. In den finalen Modellen war mindestens eine Variable
aus jeder Gruppe vertreten. Die Ergebnisse wurden anhand von Odds Ratios [OR], 95%-
Konfidenzintervallen [95%-KI] und p-Werten dargestellt.

Folgende unabhangige Variablen einschlieBlich potenzieller Confounder wurden in die
finalen Modelle eingeschlossen: Alter (in Jahren), Geschlecht (,mannlich* vs. ,weiblich®),
abgeschlossene Berufsausbildung (,(Fach-)Hochschulstudium® vs. ,anderer Abschluss®),
antihyperglykdmische Medikation (,ja“ vs. ,nein“), Komorbiditat (,ja“ vs. ,nein®), BMI
(»,Adipositas“ vs. ,keine Adipositas®), kérperliche und psychische Komponente des SF-36
(metrisch) und Grad der Informiertheit (,hoch® vs. ,niedrig“). Aufgrund der Heterogenitat der
Erkrankungsbilder wurden die Analysen fir TIDM und T2DM separat berechnet. Die
Analysen zur Kategorie ,Diabetesforschung® erfolgten nur fir T2DM, da alle Befragte mit
T1DM mehr Informationen winschten. Die Variable ,antihyperglykdmische Medikation®
wurde fir TIDM ausgeschlossen, da nur eine Person keine solche Medikation aufwies.
Aufgrund einer méglichen Alphafehler-Kumulierung erfolgte eine Bonferroni-Korrektur (155).

Qualitative Analyse
Die Analyse der qualitativen Daten erfolgte mittels einer deduktiven und induktiven
qualitativen Inhaltsanalyse nach Elo und Kyngas (156). Das Vorgehen bei der Analyse

umfasste drei Phasen, welche im Folgenden erlautert werden.

In der ersten Vorbereitungsphase wurden geman der Fragestellung alle qualitativen Daten
der Erhebung als Analyseeinheit definiert. Da es sich ausschlieBlich um schriftliche Texte
handelte, konnten keine latenten Inhalte (z. B. Pausen) analysiert werden. Die Verfasserin
der Dissertation hat das Material zu Beginn mehrmals gelesen, um sich damit vertraut zu
machen. Je nach analysiertem Fragebogenabschnitt wurde die Entscheidung fir einen
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deduktiven und/oder induktiven Ansatz getroffen. In der zweiten Organisationsphase
wurde die folgende Frage zunachst deduktiv ausgewertet: ,Erldutern Sie, was Sie an
diesen Themen besonders interessiert” (S. 21, erster Fragebogenabschnitt). Das Ziel der
deduktiven Analyse ist, auf Basis von Vorarbeiten (z. B. Theorien, Literaturarbeiten) die
Struktur der Analyse zu bestimmen. In der vorliegenden Studie wurde daflr die Struktur
des literaturbasierten und partizipativ entwickelten Fragebogens genutzt und in eine
Kategorien-Matrix transferiert. Die elf aufgefihrten Themen wurden als Axiome definiert.
Die Antworten zu den elf Themen wurden anschlieBend induktiv innerhalb des Axioms
ausgewertet. Das Ziel der induktiven Analyse ist, mittels offenen Kodierens, einer
Gruppierung der Inhalte, der Entwicklung von Kategorien und einer anschlieBenden
Abstraktion anhand von Haupt-, Neben- und Subkategorien eine Ubergeordnete
Beschreibung des Forschungsgegenstandes zu generieren. Einzelne Analyseschritte
wurden zur Konkretisierung der Kategorien mehrmals durchlaufen. Antworten auf die
folgende Frage wurden induktiv ausgewertet: ,Was ist lhnen bei diabetesbezogenen
Informationen besonders wichtig?“ (S. 21, dritter Fragebogenabschnitt). In der dritten
Phase (Berichtsphase) wurden die Ergebnisse mit beispielhaften Zitationen verschriftlicht.

Alle Daten wurden von der Verfasserin der Dissertation kodiert und kategorisiert. Eine
weitere Forscherin des Institutes flir Versorgungsforschung und Gesundheits6konomie mit
Expertise in der qualitativen Forschung Uberprifte das Kodierungsverfahren und gab
Empfehlungen ab. Sowohl fir die Diskussion der Abstraktion als auch fir die Entwicklung
der Kategorien-Matrix wurden weitere Forschende verschiedener Fachdisziplinen
involviert (z. B. Psychologie, Gesundheitsékonomie, Pflegewissenschaften, klinische
Diabetologie). Beides wurde im Team der Forschenden finalisiert.

Ethikvotum und Finanzierung

Die DDS wurde von der Ethikkommission der Heinrich-Heine-Universitat Disseldorf
(Studien-Referenznummer 4508, bisherige Referenznummer 2478) genehmigt. Zudem ist
sie in einem internationalen Register fur klinische Studien registriert (Clinicaltrials.gov;
Nummer: NCT01055093). Die Studie wurde unter Einhaltung der aktuellen Fassung der
Deklaration von Helsinki durchgefliihrt (140). Das vorliegende Auswertungsprojekt wurde
mit Mitteln des BMBF an das Deutsche Zentrum fir Diabetesforschung und durch die
Forschungskommission der Medizinischen Fakultdt der Heinrich-Heine-Universitat
Dusseldorf geférdert. Die DDS wurde vom DDZ initiiert und finanziert, das aus Mitteln des
BMG (Berlin) und des Ministeriums fir Kultur und Wissenschaft des Landes Nordrhein-
Westfalen (Dusseldorf) sowie aus Mitteln des BMBF an das Deutsche Zentrum fir
Diabetesforschung [DZD] geférdert wird.
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5.2  Studie 2 — Subgruppen von Menschen mit DM mit
unterschiedlichen Informationsbedurfnissen und assoziierte
Faktoren

Studiendesign und -population

Die Ergebnisse der zweiten Studie der Dissertation wurden veréffentlicht (157). Diese
Studie war ebenfalls eine Querschnittstudie im partially mixed concurrent equal status
design (139). Grundlage waren Daten der ,Kooperative Gesundheitsforschung in der
Region Augsburg”“ [KORA] Plattform, speziell Primardaten aus dem Gesundheitssurvey
2016 [KORA GEFU 4-Studie]. KORA ist eine regionale Forschungsplattform fir
bevélkerungsreprasentative Befragungen in Siddeutschland und wurde bereits an
anderer Stelle ausfihrlich beschrieben (158). KORA untersucht Zusammenhange
zwischen Gesundheit, Krankheit und Lebensbedingungen der Bevdlkerung. Ziel der
Forschungsplattform ist, das im Jahr 1984 von der WHO initiierte Projekt ,Multinational
Monitoring Trends and Determinants in Cardiovascular Disease” [MONICA] fortzusetzen
und auszubauen (158, 159). Ziel des MONICA-Projekts war eine weltweite, standardisierte
Erhebung von Risikofaktoren fir Herz-Kreislauf-Erkrankungen (159).

In KORA wurden Personen im Alter von 25 bis 75 Jahren eingeschlossen. Weitere
Informationen lassen sich dem Studienprotokoll entnehmen (158). Im Jahr 2016 wurden
alle 11.189 in Frage kommenden Befragten der KORA-Studien S1-S4 (von 1984 bis 2001)
zur weiteren Teilnahme an der KORA GEFU 4-Studie eingeladen. Davon beantworteten
insgesamt 9.035 Personen den Gesundheitssurvey. AnschlieBend wurde ein zusatzlicher
diabetesspezifischer Fragebogen an diejenigen, die in der KORA GEFU 4-Studie eine
Diabetesdiagnose angegeben hatten (n=1.130), verschickt oder telefonisch erhoben. Die
vorliegende Studie schloss alle 837 Personen (74,1% Rucklaufquote) ein, die diesen
Fragebogen zwischen Mai 2016 und Januar 2017 zurlickgeschickt haben.

Datenerhebung und Instrumente
Die Datenerhebung im Rahmen der KORA GEFU 4-Studie umfasste Selbstangaben des
vorangegangenen Gesundheitssurveys sowie des nachfolgend postalisch zugesandten

oder telefonisch erhobenen diabetesspezifischen Fragebogens.

Zielvariable und Operationalisierung — Diabetesbezogene Informationsbedtirfnisse

Die Zielvariable wurde mittels des von Chernyak und Kolleg*innen entwickelten
Fragebogens erhoben (S. 21-22; Anhang 1, S. 95-97) (141). Die Operationalisierung wird
im anschlieBenden Abschnitt ,Datenauswertung, Quantitative Analyse“ beschrieben (S.
31-33).
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Weitere einbezogene Variablen und Operationalisierung

Die Rationale fir den Einschluss weiterer in der KORA GEFU 4-Studie erhobener
Studiencharakteristika wird in Tabelle 2 aufgefihrt (S. 24-25). Als soziodemografische und
-6konomische Variablen wurden das Alter (in Jahren), das Geschlecht (,weiblich vs.
»,mannlich“) und die Ausbildungsjahre (,8%, ,10% ,11% ,12% ,13% ,15% ,17%) eingeschlossen.
Die Ausbildungsjahre wurden gemafl der in Deutschland bestehenden gesetzlichen
Vollzeitschulpflicht dichotomisiert (,211 Jahre® vs. ,<11 Jahre®).

Als klinische Variablen wurden der Diabetestyp (,T1DM®, ,T2DM®, ,anderer Diabetestyp®)
sowie der Diagnosezeitpunkt bertcksichtigt. Die Diabetesdauer wurde anhand der Zeit
seit der Diagnose berechnet. Eine antihyperglykdmische Medikation (,ja“ vs. ,nein“) wurde
kodiert, wenn mindestens eine der Fragen zur gegenwartigen Einnahme von oralen
Antidiabetika oder Insulin bejaht wurde. Eine Komorbiditat wurde mit min. einer positiven
Selbstangabe zu folgenden neun Komplikationen operationalisiert (,ja“ vs. ,nein®):
Retinopathie, Blindheit, Mikroalouminurie, Nierenversagen, kinstliche Niere, periphere
Arterienverschlusskrankheit, Polyneuropathie, diabetisches FuBsyndrom und Amputation.

Als lebensstilbezogene Variable wurde das Rauchverhalten (,regelmaRig®, ,gelegentlich®,
,nie“ oder ,Ex-Raucher”) eingeschlossen. Um den aktuellen Rauchstatus abzubilden,
wurde die Variable mit ,ja“ (,regelmaBig“ oder ,gelegentlich) und ,nein“ (,nie“ oder ,Ex-
Raucher®) dichotomisiert. Das Selbstmanagement wurde mit der Frage operationalisiert,
ob die Befragten jemals an einer Diabetesschulung teilgenommen haben (,ja“ vs. ,nein®).
Das Wohlbefinden wurde mit der deutschen, validierten Version des WHO-5 Index
erhoben und als ,besseres Wohlbefinden* (Cut-off 250) oder ,schlechteres Wohlbefinden®
kategorisiert (149).

Die wahrgenommene Informiertheit wurde mit dem Fragebogen der Zielvariable erhoben
(vierstufige Likert-Skala von ,gar nicht informiert® (3) bis ,sehr gut informiert (0)) (141). Die
hinter den Auspragungen stehenden Werte wurden umcodiert (,gar nicht informiert (0) bis
,sehr gut informiert* (3)) und Gber alle elf Themen hinweg aufsummiert (Wertebereich: 0—
33). Hohere Werte spiegeln hierbei eine bessere Informiertheit wider. Die Zeitpraferenz
wurde durch den Grad der Zustimmung auf einer vierstufigen Likert-Skala zu folgender
Aussage erfasst: ,Mein heutiges Wohlbefinden ist mir wichtiger als mein zukunftiger
Gesundheitszustand®. Die Zeitpraferenz kann als gegenwartige Orientierung einer Person
angesehen werden und wurde wie folgt eingesetzt: ,(...) a single indicator question that
assessed whether participants preferred immediate pleasure over long-term health
(S. 1939) (160). Die Variable wurde dichotomisiert (,eher ja“ vs. ,eher nein®).
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Datenauswertung

Quantitative Analyse

Die quantitative Analyse flihrte eine Statistikerin des Institutes flir Versorgungsforschung
und Gesundheitsbkonomie mit der SAS-Software, V.9.4 (SAS Institute Inc., Cary, NC)
durch. Es wurde eine deskriptive Analyse der Daten in Abh&ngigkeit vom Skalenniveau
mit der Darstellung von absoluten und relativen Haufigkeiten, Mittelwerten und
Standardabweichungen durchgefiihrt.

Zur ldentifikation von Subgruppen mit unterschiedlichen Informationsbediirfnissen und
assoziierten Faktoren wurde eine latente Klassenanalyse [LCA] durchgeftihrt. Die LCA ist
nach Lanza und Kolleg*innen eine statistische Methode zur Identifizierung einer Anzahl
voneinander abgrenzbarer Klassen (161). Diese Klassen werden auf Grundlage des
Antwortverhaltens verschiedener Individuen in Bezug auf eine Reihe beobachtbarer,
demnach manifester, kategorialer Variablen (hier Informationsbedurfnisse) gebildet. Durch
die manifesten Variablen I&sst sich ein latentes, nicht beobachtbares und hypothetisches
Konstrukt (hier Informationsbedirfnisprofil) abbilden. Die Klassen zeigen dann die
verschiedenen Informationsbedurfnisprofile. Weitere Kovariaten kénnen in die LCA-
Modelle aufgenommen werden. So kénnen Faktoren identifiziert werden, die mit der
Klassenzugehdrigkeit assoziiert sind (112, 161). Im Vergleich zu klassischen
variablenzentrierten Ansatzen wie z. B. Regressionsmodellen, deren Zweck die Analyse
der Beziehung zwischen zwei oder mehreren Variablen ist, haben sogenannte
personenzentrierte Ansatze wie die LCA zum Ziel, Subgruppen von Menschen mit
ahnlichen Merkmalen in einer Population zu identifizieren (162).

Analyse von Informationsbed(irfnissen mittels LCA: Analyse fehlender Daten

Insgesamt 708 der 837 Befragten aufBerten sich im gesamten Fragebogen mindestens
einmal zu ihren Informationsbedirfnissen. Fir die LCA wurden die Antworten (,ja“ vs.
,nein“) auf die elf diabetesbezogenen Fragen, ob derzeit mehr Informationen zum
jeweiligen Thema gewtinscht werden, als manifeste Variablen definiert (S. 21, zweiter
Fragebogenabschnitt). Zu mindestens einer dieser Fragen &uBerten sich 480 Befragte
(57,3%); 283 Befragte (33,8%) auBerten sich zu allen elf Themen. Die fehlenden Werte
bei den hier beschriebenen manifesten Variablen schienen nicht zuféllig aufzutreten, was
auf das Vorhandensein von missing not at random (163) hinweist und das weitere
Vorgehen bei der LCA beeinflusste. Im Folgenden wird daher spezifischer auf diese
fehlenden Werte eingegangen.

In Abbildung 1 zeigt sich, dass die relative Haufigkeit fir ein Informationsbedurfnis (Antwort

Ja") fur alle Themen zunahm, wenn die Anzahl der fehlenden Werte insgesamt zunahm.
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Prozent

Keine fehlenden Werte 1-5 fehlende Werte 26 fehlende Werte
(Préavalenz 59,0%) (Pravalenz 11,4%) (Pravalenz 29,6%)

Gruppen mit unterschiedlicher Anzahl fehlender Werte (Pravalenz)

Diabetesforschung Diabetesursachen —— Krankheitsverlauf

Akute Komplikationen —Folgeerkrankungen —Psychische Belastung
—Behandlung/Therapie —Diabetes im Alltag —Lebensstilanpassung etc.
—Unterstiitzungsangebote etc. ——Soziale und rechtliche Aspekte

Abb. 1: Relative Haufigkeit eines bestehenden Informationsbediirfnisses stratifiziert nach
Gruppen mit unterschiedlicher Anzahl fehlender Werte bei Personen mit mindestens einer
verfiigbaren Antwort zu den elf diabetesbezogenen Themen (n=480) (157)

Etwa 30% der 480 Befragten wiesen bei sechs oder mehr der elf manifesten Variablen
fehlende Werte auf. Die Antworten zu den restlichen Themen, die durch diese Personen
beantwortet wurden, wurden dann zu einem hohen Anteil mit ,ja“ beantwortet. Daher ist
zu vermuten, dass fehlende Werte zumindest teilweise fir die Antwort ,nein“ stehen.
Meyer und Kolleg*innen berichten von einem checklist misconception-effect (164). Das
Ausflllen des Fragebogens glich dem einer Checkliste, wodurch ausschlieBlich die

Antwort ,ja“ markiert und die Antwort ,nein“ bewusst freigelassen wurde (164).

Neben einer Hauptanalyse wurden daher auch zwei Sensitivitdtsanalysen durchgefihrt.
Beide Sensitivitdtsanalysen spiegeln Extreme im Umgang mit fehlenden Werten wider,
wobei sich die Realitat héchstwahrscheinlich dazwischen bewegt. FolgendermafBen wurde
mit fehlenden Werten in den drei Varianten der LCA umgegangen: In der Hauptanalyse
wurden ausschlieBlich verfligbare Antworten berlcksichtigt (n=480). In der ersten
Sensitivitdtsanalyse wurden alle fehlenden Werte mit ,nein“ kodiert und die LCA mit der
gesamten Studienpopulation durchgefihrt (n=837). In der zweiten Sensitivitdtsanalyse
wurden fehlende Werte mit ,ja“ kodiert (n=613). Dies erfolgte, wenn die Befragten das
jeweilige Thema als jenes ausgewahlt hatten, zu dem sie derzeit den gréBten Wunsch
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nach Informationen hatten (S. 21, erster Fragebogenabschnitt). Es besteht die Mdglichkeit,
dass Personen, die bereits im ersten Abschnitt Uber ein Informationsbedurfnis berichten,
diese Angabe im zweiten Abschnitt ausgelassen haben.

LCA ohne Kovariaten: Subgruppen mit unterschiedlichen Informationsbed(irfnissen

Den Empfehlungen von Lanza und Kolleg*innen folgend (161), wurden zun&chst Modelle
ohne Kovariaten mit einer bis zu acht Klassen berechnet, um die optimale Anzahl von
Klassen zu ermittein. Das beste Modell wurde auf Grundlage mehrerer Kriterien
ausgewahlt. Darunter fallen mdglichst niedrige Werte der folgenden Informationskriterien:
Konsistentes Akaike-Informationskriterium [CAIC], Bayes'sches Informationskriterium
[BIC] sowie das an die Stichprobengrée angepasste Bayes'sche Informationskriterium
[aBIC]. Zudem wurde eine (relative) Entropie nahe dem Wert 1, welche auf eine eindeutige
Klassenzuordnung von Personen hindeutet, berlicksichtigt (Werte nahe 0 deuten dagegen
auf eine schlechte Klassenunterscheidung hin). Des Weiteren wurden die inhaltliche
Aussagekraft und Trennbarkeit der Klassen, eine Klassenpravalenz von mindestens 5%,
und das ,Gesetz der Sparsamkeit” (165) beriicksichtigt. Anhand des besten LCA-Modells
wurden die Antwortwahrscheinlichkeit (in Prozent) fir jede manifeste Variable innerhalb
einer Klasse mit spezifischen Antwortmustern sowie die Klassenpréavalenz (in Prozent) in

der Studienpopulation geschétzt.

LCA mit Kovariaten: Identifizierung von assoziierten Faktoren

Daraufhin wurde das beste LCA-Modell genutzt, um Kovariaten einzuschlieBen (161). Es
folgte eine Variablenselektion aufgrund fehlender Werte, einer geringen Variation der
Merkmalsauspréagungen, einem geringen Einfluss in den Analysen und/oder einer
vorliegenden Multikollinearitdt. Die Modelle schlossen mindestens eine Variable aller
definierten Variablengruppen ein (Tabelle 2, S. 24-25). Es wurden die folgenden
Kovariaten final eingeschlossen: Alter (in Jahren), Geschlecht (,weiblich“ vs. ,mannlich®),
Ausbildungsjahre (,211 Jahre® vs. ,<11 Jahre®), Diabetestyp (,T2DM* vs. ,T1DM"),
Diabetesdauer (in Jahren), antihyperglykdmische Medikation (,ja“ vs. ,nein®), Komorbiditat
(,ja“ vs. ,nein®), aktueller Rauchstatus (,ja“ vs. ,nein“), Diabetesschulung (,ja“ vs. ,nein®),
Wohlbefinden (,besser” vs. ,schlechter®), Grad der Informiertheit (metrisch) und
Zeitpraferenzen (,eher ja“ vs. ,eher nein). Anhand des LCA-Modells mit Kovariaten
wurden assoziierte Faktoren der Klassenzugehdrigkeiten identifiziert, die mit ORs mit
95%-Konfidenzintervallen dargestellt werden. Zusatzlich erfolgte auf Basis der
geschatzten Klassenzuordnungen eine Beschreibung der erhobenen Charakteristika der

Studienpopulation pro Klasse.
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Qualitative Analyse

Die qualitativen Inhaltsanalyse erfolgte nach dem Verfahren von Elo und Kyngés (156),
welches bereist in der ersten Studie darstellt wurde (S. 27-28). Abweichend von dem dort
berichteten Vorgehen wurden in der vorliegenden Studie zunéchst alle Daten von der
Verfasserin der Dissertation sowie einer weiteren Forscherin (Psychologin) des Institutes
fr Versorgungsforschung und Gesundheitsbkonomie getrennt voneinander analysiert.
Die jeweiligen Abstraktionen sowie Kategorien-Matrizen wurden anschlieBend verglichen,
diskutiert und zusammengefasst. An der Finalisierung der qualitativen Ergebnisse waren
weitere Forschende verschiedener Fachdisziplinen beteiligt (z. B. Sportwissenschaften,
Epidemiologie, Gesundheitsbkonomie).

Ethikvotum und Finanzierung

Die KORA GEFU 4-Studie wurde von der Ethikkommission der Bayerischen
Landesarztekammer (Studien-Referenznummer 08064) genehmigt. Die Studie wurde
unter Einhaltung der aktuellen Fassung der Deklaration von Helsinki durchgefiihrt. Die
vorliegende Studie wurde von der Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung im
Auftrag des BMG und mit Mitteln des BMBF an das DZD geférdert. Die
Forschungsplattform KORA wurde initiiert und finanziert vom Helmholtz Zentrum Minchen
— Deutsches Forschungszentrum fir Gesundheit und Umwelt, das vom BMBF sowie vom
Freistaat Bayern geférdert wird. KORA-Age wurde vom BMBF im Rahmen des
Forderprogramms ,Gesundheit im Alter geférdert (FKZ 01ET0713 und 01ET1003A). Die
KORA-Studiengruppe besteht aus A. Peters (Sprecher), L. Schwettmann, R. Leidl,
M. Heier, B. Linkohr, H. Grallert, C. Gieger, J. Linseisen und ihren Mitarbeiter*innen, die
fir das Design und die Durchftihrung der KORA-Studien verantwortlich sind.
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5.3 Studie 3 — Subgruppen von Menschen mit T1IDM und T2DM mit
unterschiedlichen Forschungsprioritaten und assoziierte
Faktoren

Studiendesign und -population

Die dritte Studie der Dissertation war ebenfalls eine Querschnittstudie im partially mixed
concurrent equal status design (139). Grundlage der Studie war eine bundesweite,
schriftliche Befragung im Jahr 2018 zur Erfassung von Primérdaten. Die Studienpopulation
ergab sich aus einem Versichertenkollektiv von Menschen mit DM einer deutschen
gesetzlichen Krankenkasse (pronova BKK). Anhand einer stratifizierten Zufallsstichprobe
von 3.000 Versicherten, darunter 1.000 Menschen mit TIDM und 2.000 Menschen mit
T2DM, fand eine Befragung von Personen im Alter von 18 bis 80 Jahren statt. Unter
Anwendung der Diagnosekriterien anderer Studien (166, 167) wurde die
Diabetesdiagnose anhand der International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems 10th Revision [ICD-10], der HbA.-Werte und der Medikation
definiert.

Eingeschlossen wurden Versicherte, wenn:

(i) die Diagnose ,Diabetes* (E10—E14 nach ICD-10 (168)) in drei Quartalen des
Jahres 2016 dokumentiert wurde oder

(i)  mindestens zwei Verordnungen zur antihyperglykdmischen Medikation (ATC
Klassifikation: A10 (169)) im Jahr 2016 verzeichnet wurden oder

(i) eine einzelne Verschreibung eines antihyperglykdmische Medikamentes im
Jahr 2016 zusatzlich zu der Diagnose ,Diabetes” oder einer Blutzucker- oder HbA -

Messung im selben Quartal vermerkt wurde.

Als Ausschlusskriterien wurde eine Pflegeperson, ein Pflegegrad 2-5 sowie eine der
folgenden ICD-10-Codes: ICD F70-79 (Intelligenzstérung) oder ICD Z51.5
(Palliativbehandlung) definiert. Die vorliegende Studie schloss alle 869 Personen (29,0%
Racklaufquote; T1DM: 29,5%; T2DM: 26,2%) ein, die den Fragebogen zwischen
September 2018 und November 2018 zurtickgeschickt haben.

Datenerhebung und Instrumente

Die Datenerhebung erfolgte mittels eines schriftlichen Fragebogens, welcher einmalig
postalisch an die Versicherten mitsamt Rickumschlagen (adressiert an das Institut fir
Versorgungsforschung und Gesundheitsékonomie) durch die pronova BKK versendet
wurde. Die Daten basierten ausschlieBlich auf Selbstangaben.
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Zielvariable und Operationalisierung — Diabetesbezogene Forschungsprioritdten

Der Fragebogen zur Erhebung der Zielvariable wurde von Blcker und Kolleg*innen
entwickelt und getestet (170). Grundlagen der Entwicklung waren eine orientierende
Literaturrecherche und funf Fokusgruppeninterviews mit Menschen mit T1IDM und T2DM.
Die Ergebnisse der Fokusgruppen wurden in einem multidisziplindren Team, darunter
Expert*innen in der Klinik, Psychologie und Gesundheitsékonomie, mittels qualitativer
induktiver Inhaltsanalyse ausgewertet. In einer Pretest-Phase wurden Expert*innen im
Bereich Diabetes sowie in der Fragebogenentwicklung konsultiert, um die aktuelle Version
des Fragebogens zu begutachten. Es folgte ein Pretest im Feld mit Patient*innen einer
diabetologischen Schwerpunktpraxis sowie mit Mitgliedern einer Selbsthilfegruppe und
eine Pilotierung des finalen Fragebogens (n=27) (170).

In der deutschen Version des Fragebogens (Anhang 2, S. 98-101) wurden die folgenden
18 Ziele zukiinftiger Diabetesforschung aufgelistet: ,Der Diabetes bestimmt nicht meinen
Tagesablauf‘, ,Insulin wirkt immer nur dann im Kérper, wenn es benétigt wird, ,Diabetes
kann verhindert werden®, ,Die Verpflanzung der Bauchspeicheldriise und die Zelltherapie
zur Diabetesbehandlung sind standardmafig moéglich®, ,Menschen mit Diabetes werden
im Alltag von der Verantwortung flir den Umgang mit ihrer Erkrankung entlastet®,
,Verstandliche Informationen zum Diabetes sind leicht zu bekommen®, ,Diabetes kann mit
einer kunstlichen Bauchspeicheldriise behandelt werden®, ,Unterzuckerungen werden
verhindert®, ,Medikamente ermdéglichen stabile Blutzuckerwerte®, , Technische Systeme
denken und handeln selbststandig beim Blutzucker-Messen und Insulin-Spritzen®, ,Ich bin
im Alltag mit Diabetes unabhangig®, ,Wissen Uber Erndhrung bei Diabetes wird auf
praktische Art und Weise vermittelt®, ,Diabetes wird friih erkannt®, ,Folgeschaden des
Diabetes werden verhindert, zumindest aber friih erkannt®, ,Blutzuckerwerte sind einfach
zu messen und immer verfigbar, ,Uber Essen und Blutzucker-Messen muss ich nicht
nachdenken®, ,Menschen mit Diabetes konnen die Verantwortung fir den Umgang mit
ihrer Erkrankung tberwiegend selbst Ubernehmen® und ,Insulin kommt ohne Spritze in

den Korper*.
In drei Fragebogenabschnitten wurden folgende Fragetechniken angewandt:

() Im ersten Abschnitt wurde den Befragten die folgende Frage gestellt: ,Wie wichtig
finden Sie, dass Forschung in Zukunft Folgendes flr Sie erreicht?“ Die Relevanz
konnte fiir jedes der 18 Ziele separat auf einer vierstufigen Likert-Skala von ,weniger
wichtig* bis ,auBerordentlich wichtig“ bewertet werden (quantitative Daten).

(1) Im zweiten Abschnitt wurden die Befragten gebeten, bis zu drei der 18 oben
beschriebenen Forschungsziele auszuwéhlen, die fir sie aktuell am wichtigsten sind.
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Auf diese Weise konnten die drei Ziele identifiziert werden, deren Verwirklichung
derzeit als vorrangig angesehen wird (quantitative Daten). Diese Prioritat konnte fur
jedes ausgewahlte Forschungsziel in einem folgenden Freitextfeld spezifiziert
werden (qualitative Daten). Des Weiteren bestand die Méglichkeit, ein 19., frei
wahlbares Forschungsziel anzugeben, das noch nicht aufgeflhrt war, aber als
wichtig angesehen wurde.

(1) Im dritten Abschnitt wurden die Befragten gebeten, in einem Freitextfeld schriftlich
auszufliihren, was ihnen bei der Diabetesforschung besonders wichtig ist (qualitative
Daten).

Fir die Datenaufbereitung der Zielvariable wurden die 18 Forschungsziele gemaf ihrem
inhaltlichen Schwerpunkt den folgenden sieben Kategorien (folgend Forschungsthemen)
zugeordnet (Tabelle 3): ,Behandlung mit dem Ziel der Heilung von Diabetes®,
,Vereinfachung des Diabetes-Handlings®, ,Reduktion von Alltagsbelastungen®,
.Pravention von Folgeschaden®, ,Pravention akuter Komplikation®, ,Diabetespravention®,
und ,Information und persoénliche Verantwortung®. Die Zuordnung der Forschungsziele zu
den von Bicker und Kolleg*innen (170) entwickelten Kategorien wurde dabei leicht
adaptiert. Griinde daflir waren zum einen eine detailliertere Darstellung der Kategorien
(z. B. bei der Pravention) und zum anderen ein enger Zusammenhang zwischen den
Kategorien, der auch von den Autor*innen beschrieben worden ist (z. B. Reduktion von
Alltagsbelastungen und Behandlung). Eine Forschungsprioritat (,ja“ vs. ,nein®) fir die
jeweilige Kategorie bzw. das Forschungsthema wurde angenommen, wenn mindestens
eines der zugeordneten Forschungsziele als eines der drei aktuell Wichtigsten ausgewahlt
wurde (S. 36-37, zweiter Fragebogenabschnitt).

Weitere einbezogene Variablen und Operationalisierung

Die Rationale fur den Einschluss weiterer erhobener Studiencharakteristika wird in
Tabelle 2 aufgefiihrt (S. 24-25). Als soziodemografische und -6konomische Variablen
wurden das Alter (in Jahren), das Geschlecht (,weiblich“ vs. ,mannlich“) und der héchste
allgemeine Schulabschluss eingeschlossen. Der héchste allgemeine Schulabschluss
konnte von den Befragten wie folgt angegeben werden: ,von der Schule abgegangen ohne
Hauptschulabschluss®, ,(Volks-/)Hauptschulabschluss®, ,Realschulabschluss (Mittlere
Reife), ,Fachhochschulreife, Abschluss einer Fachoberschule®, ,Allgemeine oder
fachgebundene Hochschulreife/Abitur®, oder ,Sonstiges‘. Diese Variable wurde
anschlieBend dichotomisiert in ,hdherer Schulabschluss®, inklusive der Antwortmoglichkeit
»((Fach-)Hochschulreife), oder ,niedrigerer Schulabschluss®, inklusive aller anderen

Antwortmdglichkeiten.
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Tabelle 3: Kategorisierung der 18 zukiinftigen Forschungsziele im Fragebogen zur
Diabetesforschung von Biicker und Kolleg*innen (170)

Iltem Zukiinftiges Ziel der Diabetesforschung

Zugeordnete Kategorie
(Forschungsthema)

D

Die Verpflanzung der Bauchspeicheldrise und die
Zelltherapie zur Diabetesbehandlung sind
standardmaBig moglich

Diabetes kann mit einer kiinstlichen
Bauchspeicheldriise behandelt werden

Insulin wirkt immer nur dann im Kérper, wenn es
bendbtigt wird

Medikamente ermdglichen stabile Blutzuckerwerte

Technische Systeme denken und handeln
selbststandig beim Blutzucker-Messen und Insulin-
Spritzen

Blutzuckerwerte sind einfach zu messen und immer
verflgbar

Insulin kommt ohne Spritze in den Kérper

Der Diabetes bestimmt nicht meinen Tagesablauf

Menschen mit Diabetes werden im Alltag von der
Verantwortung fir den Umgang mit ihrer Erkrankung
entlastet

Ich bin im Alltag mit Diabetes unabhéngig

Uber Essen und Blutzucker-Messen muss ich nicht
nachdenken

Folgeschaden des Diabetes werden verhindert,
zumindest aber frih erkannt

Unterzuckerungen werden verhindert

Diabetes wird friih erkannt

Diabetes kann verhindert werden

Verstandliche Informationen zum Diabetes sind leicht
zu bekommen

Menschen mit Diabetes kénnen die Verantwortung fur
den Umgang mit ihrer Erkrankung Uberwiegend selbst
Ubernehmen

Wissen Uber Erndhrung bei Diabetes wird auf
praktische Art und Weise vermittelt

Behandlung mit dem Ziel
der Heilung von Diabetes

Behandlung mit dem Ziel
der Heilung von Diabetes

Vereinfachung des
Diabetes-Handlings

Vereinfachung des
Diabetes-Handlings

Vereinfachung des
Diabetes-Handlings

Vereinfachung des
Diabetes-Handlings

Vereinfachung des
Diabetes-Handlings

Reduktion von
Alltagsbelastungen

Reduktion von
Alltagsbelastungen

Reduktion von
Alltagsbelastungen

Reduktion von
Alltagsbelastungen

Pravention
von Folgeschaden

Préavention akuter
Komplikationen

Diabetespravention

Diabetespravention

Information und
personliche Verantwortung

Information und
personliche Verantwortung

Information und
personliche Verantwortung
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Als klinische Variable wurden der Diabetestyp (,T1DM*, ,T2DM*, ,weil3 ich nicht®), die
Diabetesdauer und der zuletzt gemessene HbA.-Wert ermittelt. Die Diabetesdauer wurde
mittels der Frage ,Wie lange besteht der Diabetes bei Ihnen?* erhoben und anschlieBend
dichotomisiert (,210 Jahre® vs. ,<10 Jahre®). Der HbA1.-Wert (in Prozent) wurde basierend
auf Leitlinien der Diabetesbehandlung (72, 76) wie folgt kategorisiert: ,HbA-Wert <6,5%",
,0,5%< HbAi-Wert <7,5%", ,HbAi.-Wert 27,5%" und ,nicht bekannt. Zusatzlich wurde
danach gefragt, ob Insulin gespritzt wird (,ja“ vs. ,nein“) und wo die Behandlung des DM

Uberwiegend stattfindet (,Hausarzt* vs. ,Diabetologe").

Datenauswertungen

Quantitative Analyse

Die quantitative Analyse wurde von einer Statistikerin des Institutes fir
Versorgungsforschung und Gesundheitsbkonomie mit der SAS-Software, V.9.4 (SAS
Institute Inc., Cary, NC) sowie mit der Software Mplus Version 8.4 (Muthén & Muthén,
1998-2020) durchgefihrt. Es erfolgte ebenfalls eine deskriptive Analyse der Daten.

Zur Identifikation von Subgruppen mit unterschiedlichen Forschungsprioritdten und
assoziierten Faktoren wurde eine LCA durchgefiihrt. Das Vorgehen entsprach dem in der
zweiten Studie (S. 33). Manifeste Variablen waren die Angaben zur Forschungsprioritat
(,ja“ vs. ,nein®) hinsichtlich der sieben Forschungsthemen (min. eines der zugeordneten
Forschungsziele wurde als eines der drei aktuell Wichtigsten definiert) (S. 36-37, zweiter
Fragebogenabschnitt). Die Daten wurden fiir T1DM und T2DM getrennt analysiert. LCA-
Modelle wurden zunachst ohne Kovariaten mit einer bis sechs Klassen berechnet.
Daraufhin wurde das beste LCA-Modell genutzt, um folgende Kovariaten einzuschlieBen:
Alter (metrisch), Geschlecht (,weiblich” vs. ,mannlich“), héchster Schulabschluss (,héher”
vs. ,niedriger”), Diabetesdauer (,210 Jahre® vs. ,<10 Jahre®), HbA:.-Wert (,<6,5%", 6,5%<
bis <7,5%", ,27,5%" ,nicht bekannt’), Insulin (,ja“ vs. ,nein) und Hauptbehandelnde
(,Hausarzt“ vs. ,Diabetologe®). Die Variablen ,Insulin“ und ,Hauptbehandelnde” wurden in
Modellen mit TIDM ausgeschlossen, da fast alle Befragte angaben, mit Insulin und
tberwiegend in der diabetologischen Schwerpunktpraxis behandelt zu werden.

Ethikvotum und Finanzierung

Die Studie wurde von der Ethikkommission der Heinrich-Heine-Universitat Disseldorf
genehmigt (Studienreferenznummer 5651) und in Ubereinstimmung mit der Deklaration
von Helsinki durchgefiihrt. Die Studie wurde im Rahmen des Projektes ,Regionales
Innovationsnetzwerk Diabetes“ durch das Ministerium fur Kultur und Wissenschaft des
Landes Nordrhein-Westfalen und mit Mitteln des BMBF an das DZD geférdert.
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6 Ergebnisse

6.1 Studie 1 — Informationsbediirfnisse und assoziierte Faktoren
von Menschen mit kiirzlich diagnostiziertem DM

Charakteristika der Studienpopulation

Die Teilstudienpopulation der DDS von insgesamt 138 Befragten mit einem kurzlich
diagnostizierten DM war im Durchschnitt 46 Jahre alt und umfasste mehr Manner als
Frauen. Vier von finf Befragten waren aktuell erwerbstatig und die Mehrheit wies keinen
Migrationshintergrund auf. Etwas mehr als die Halfte hatte einen T2DM und etwas weniger
als die Halfte einen Hochschulabschluss. Bei Befragten mit bestehender Medikation wurde
der DM etwa zu gleichen Teilen mit oralen Antidiabetika und Insulin behandelt. Eine
Komorbiditat wurde bei etwa jeder sechsten Person verzeichnet.

In Bezug zum Thema ,Diabetesforschung“ gaben die meisten Befragten an, eher schlecht
oder Uberhaupt nicht informiert zu sein (67,9%) (Abbildung 2). AuBerdem flihlten sich mehr
Befragte besser (d. h. gut oder sehr gut) tber klinische Themen (48,1%) als Gber
managementbezogene Themen (35,6%) informiert (McNemar-Test: p=0,007). Eine
detaillierte Beschreibung der Studiencharakteristika findet sich in Tabelle 4.
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(n=138, 2-6 fehlende Werte pro Variable)

Abb. 2: Anteil der Befragten mit hohem und niedrigem Grad der Informiertheit liber das
jeweilige diabetesbezogene Thema (DDS, n=138) (138)



Tabelle 4: Charakteristika der drei Studienpopulationen in der vorliegenden Dissertation

Studienpopulation 1’

Studien-

population 22

Studienpopulation 3

Ausgewahlte Charakteristika Gesamt! T1DM' T2DM' Gesamt T1DM T2DM
n (%) /M £ SD

Anzahl der Befragten 138 56 75 837 869 295 523
Alter (in Jahren) 46,3+12,3 36,8+10,6 53,3+8,5 71,1+£95 61,3+157 479169 68,4 + 8,6
(n=138) (n=56) (n=75) (n=837) (n=832) (n=294) (n=514)
Geschlecht Weiblich 50 (36,2) 22 (39,3) 24 (32,0 382 (45,6) 263 (31,2) 98 (33,2) 155 (29,6)
Ménnlich 88 (63,8) (60 7)  51(68,0) 455 (54,4) 581 (68,8) 197 (66,8) 368 (70,4)
Abgeschlossene Hochschulstudium 64 (47,4) 6 (48,1) 34 (45,9) - - - -
Berufsausbildung/ Hochschulreife - - - - 229 (27,7) 137 (46,7) 96 (18,8)
Hoéchster Anderer Abschluss 71 (52,6) 8 (51,9) 40 (54,1) - 554 ( 6,8) 154 (52,6) 378 (73,8)
Schulabschluss/ Kein Abschluss - - - - 46 (5,5) 2(0,7) 38 (7,4)
Ausbildungsjahre >11 Jahre - - - 330 (39,5) - - -
<11 Jahre - - - 506 (60,5) - - -
Aktuelle Ja 111 (81,0) 47 (83,9) 57 (77,0) - - - -
Erwerbstétigkeit Nein 26 (19,0) 9(16,1) 17 (23,0) - - - -
Migrationshintergrund Ja 18 (13,2) 7(12,7) 11(14,7) - - - -
Nein 118 (86,8) 48 (87,3) 64 (85,3) - - - -
Diabetestyp T1DM 56 (40,6) 56 (100,0) 0 (0,00) 41 (5,1) 295 (35,4) 295 (100,0) 0 (0,00)
T2DM 75 (54,3) 0 (0,00) 75 (100,0) 746 (92 8) 523 (62,7) 0 (0,00) 523 (100)
Anderer 7 (5,1) 0 (0,00) 0 (0,00) 7 (2,1) - - -
Nicht bekannt - - - - 16 (1,9) - -
Diabetesdauer - - - 12,1 £10,2 158116 21,4+£13,7 12,6 £8,8
(in Jahren) (n=763) (n=804) (n=292) (n=504)
Antihyperglyk&mische OAD 51 (39,2) 1(2,00 45(62,5) 482 (57,7) = = =
Medikation Insulin 50 (38,5) 46 (90,2) 3(4,2) 9(11,9) 486 (57,7)° 289(98,3)° 191 (36,6)°
OAD und Insulin 3(2,3) 3 (5,9) 0 (0,0) 109 (13,1) - - -
Keine 26 (20,0) 1(2,00 24 (33,3) 145 (17,4) 356 (42,3)8 5(1,7)3 331 (63,4)3
HbA1c.-Wert (%) 6,4+0,8 65+1,0 6,3+£0,7 - 7,0£0,9 7,1+0,9 6,9+0,9
(n=138) (n=56) (n=75) - (n=708) (n=280) (n=420)
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Tabelle 4: Fortsetzung

Studienpopulation 1° Studien- Studienpopulation 3
population 22
Ausgewahlte Charakteristika Gesamt! T1DM' T2DM' Gesamt T1DM T2DM
n(%)/Mz+SD
HbA1.-Wert <6,5% 84 (60,9) 3(58,9) 46 (61,3) - 193 (23,8) 61(20,8) 127 (25,3)
(kategorial) 6,5 bis <7,5% 40 (29,0) 4(25,0) 25(33,3) - 343 (42,2) 142 (48,5) 200 (39,9)
27,5% 14 (10,1) 9(16,1) 4 (5,3) - 172 (21,2) 77 (26,3) 93 (18,6)
unbekannt - - - - 104 (12,8) 13 (4,4) 81 (16,2)
Komorbiditat Ja 23 (16,9) 6(10,9) 17 (23,0) 329 (39,3) - - -
Nein 113 (83,1) 49 (89,1) 57 (77,0) 508 (60,7) - - -
Hauptbehandelnde Diabetologe = = = - 402 (49,9) 268 (93,7) 129 (25,8)
Hausarzt = = = - 403 (50,1) 18 (6,3) 371 (74,2)
BMI _Adipositas 57 (41,3) 9(16,1) 46 (61,3) - - - -
Ubergewicht 39 (28,3) 18 (32,1) 19 (25,3) - - - -
Normalgewicht 39 (28,3) 29 (51,8) 8(10,7) - - - -
Untergewicht 3(2,2) 0 (0,0) 2(2,7) - - - -
Aktueller Rauchstatus Ja 27 (36,0) 12 (41,4) 15 (33,3) 97 (11,7) - - -
Nein 48 (64,0) 17 (58,6) 30 (66,7) 737 (88,4) - - -
Diabetesschulung Ja 69 (50,7) 41 (74,5) 24 (32,4) 386 (52,8) - - -
Nein 67 (49,3) 14 (25,5) 50 (67,6) 345 (47,2) - - -
Wohlbefinden Besser 101 (73,2) 40 (71,4) 54 (72,0) 596 (71,5) - - -
Schlechter 37 (26,8) 16 (28,6) 21 (28,0) 238 (28,5) = = =
Grad der Informiertheit 17,1 £ 5,1 18,3+4,1 16,0+5,3 16,2 +6,8 - - -
(n=127) (n=49) (n=71) (n=505) - - -
Partizipations- Aktiv 64 (47,8) 29 (52,7) 31 (43,1) = = = =
praferenzen Kollaborativ 53 (39,6) 20 (36,4) 30 (41,7) - - - -
Passiv 17 (12,7) 6(10,9) 11 (15,3) - - - -
Zeitpraferenzen Eher ja - - - 296 (42,5) - - -
Eher nein - - - 401 (57,5) - - -

BMI=Body-Mass-Index; HbAic=Hamoglobin-A+;; M=Mittelwert; OAD=COrale Antidiabetika; SD=Standardabweichung; T1DM=Typ-1-Diabetes; T2DM=Typ-2-Diabetes;
' Literaturangabe 138; 2 Literaturangabe 157;3 Nur die Variable ,Insulin“ wurde erhoben; - Nicht erhoben/berticksichtigt; BMI: Nach Definition der Weltgesundheitsorganisation, s.
Literaturangabe 142; Migrationshintergrund: Mit Beriicksichtigung des Geburtslandes und der Nationalitdt; Komorbiditat: Diabetische Nervenschadigung, Nierenerkrankung,
Durchblutungsstérung der Beine, Herzinfarkt, Schlaganfall (Gehirnschlag), voriibergehende Stérung der Hirndurchblutung (Studie 1); Retinopathie, Blindheit, Mikroalbuminurie,
Nierenversagen, kinstliche Niere, periphere Arterienverschlusskrankheit, Polyneuropathie, diabetisches FuBsyndrom, Amputation (Studie 2); Wohlbefinden: Besseres Wohlbefinden,
wenn Weltgesundheitsorganisation-5 Wohlbefindens-Index 250, s. Literaturangabe 149; Grad der Informiertheit: Vierstufige Likert-Skala zu elf Themen. Die Summe aller Variablen
reichte von 0 bis 33 (Variablen wurden umcodiert (S. 30), hdhere Zahlen weisen auf einen héheren Grad der Informiertheit hin); Zeitpréferenzen: Ubereinstimmung mit der Aussage
,Mein heutiges Wohlbefinden ist mir wichtiger als mein zukinftiger Gesundheitszustand®
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Quantitative Ergebnisse — Diabetesbezogene Informationsbediirfnisse

Die Mehrheit der 138 Befragten gab bei der Frage, ob derzeit mehr Informationen
gewdinscht werden, Uber alle elf Themen hinweg ein Informationsbedurfnis an (Anhang 3,
S. 102). Vier Befragte gaben kein Informationsbedirfnis an. Ein Informationsbedurfnis
wurde meist haufiger zu managementbezogenen als zu klinischen Themen angegeben.
Die Befragten wunschten sich hierbei insbesondere mehr Informationen zum Thema
,Behandlung/Therapie®“. Befragte mit T1DM berichteten dartber hinaus im Vergleich zu
Befragten mit T2DM vor allem von Informationsbedurfnissen zur ,Diabetesforschung®
(100,0%) (Abbildung 3). Befragte mit T2DM wiinschten sich im Vergleich wiederum eher
Informationen Gber den ,Krankheitsverlauf* (78,1%) und ,Folgeerkrankungen® (69,4%).
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Abb. 3: Anteil der Befragten mit bestehendem Wunsch nach mehr Informationen zu dem
jeweiligen diabetesbezogenen Thema stratifiziert nach Diabetestyp (DDS, n=131)

Bei der Frage, zu welchen drei Themen der gréte Wunsch nach Informationen bestand,
wahlten 116 Befragte drei Themen, zehn Befragte zwei Themen und finf Befragte ein
Thema aus. Informationen zur ,Diabetesforschung” wurden im Vergleich zu den meisten
Themen der anderen Kategorien priorisiert (39,7%) (Anhang 4, S. 103). Bei klinischen
Themen gab die Mehrheit den gréBten Wunsch nach Informationen zu ,Folgeerkrankungen®
(38,9%) an. Die Themen ,,Psychische Belastung*“ (9,9%) und ,Akute Komplikationen® (3,8%)
wurden seltener priorisiert. Als managementbezogenes Thema wurde meist
,Behandlung/Therapie“ ausgewahlt (48,1%). Informationen Uber ,Unterstitzungsangebote
etc.” (13,0%) und ,Soziale und rechtliche Aspekte“ (10,7%) wurden seltener priorisiert. Die
Priorisierung der Themen unterschied sich zwischen den Diabetestypen (Abbildung 4).
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Abb. 4: Anteil der Befragten mit dem aktuell gréBten Wunsch nach mehr Informationen zu
dem jeweiligen diabetesbezogenen Thema stratifiziert nach Diabetestyp (DDS, n=125)

Quantitative Ergebnisse — Assoziierte Faktoren

Die multivariaten, logistischen Regressionsmodelle fir Personen mit T1DM zeigten, dass
der aktuelle Grad der Informiertheit zu klinischen und managementbezogenen Themen
signifikant mit dem Informationsbediirfnis zu der jeweiligen Kategorie assoziiert war (OR
0,17 [95%-KI 0,03-0,92] und OR 0,11 [95%-KI 0,02-0,75]) (Tabelle 5). Ein héher Grad der
Informiertheit war dabei mit einem eher schwachen Informationsbedirfnis assoziiert.
Zuséatzlich waren héhere Werte der psychischen Komponente des SF-36, demnach eine
héhere HRQoL, signifikant mit einem eher schwachen Informationsbedlrfnis zu
managementbezogenen Themen assoziiert (OR 0,87 [95%-KI 0,76-0,995]). Multivariate
logistische Regressionsmodelle fir Personen mit T2DM zeigten, dass die Einnahme von
antinyperglykédmischen  Medikamenten  signifikant mit einem eher starken
Informationsbedirfnis zum Thema ,Diabetesforschung” assoziiert war (OR 6,98 [95%-KI
1,38-35,21]). Eine bestehende Komorbiditdt war zudem mit einem eher schwachen
Informationsbeddrfnis bezlglich der Diabetesforschung assoziiert (OR 0,04 [95%-KI 0,01—
0,38]). Weitere Assoziationen konnten im Hinblick auf die Variablen ,Alter”, ,Geschlecht,
»-abgeschlossene Berufsausbildung®, ,.kérperliche Komponente des SF-36“ und ,BMI* nicht
identifiziert werden. Zieht man eine Bonferroni-Korrektur flr die Anzahl unabhangiger
Variablen fiir Mehrfachtests in Betracht, blieb bei Befragten mit T2DM nur die Assoziation
zwischen der Komorbiditadt und den Informationsbedirfnissen zur Diabetesforschung
signifikant.



Tabelle 5: Multivariate logistische Regressionsanalysen stratifiziert nach T1DM und T2DM sowie nach Kategorien der Zielvariable (138)

Klinische Themen

Managementbezogene Themen

Diabetesforschung’

Charakteristika (T1DM, n=41), (T2DM, n=55) (T1DM, n=44), (T2DM, n=53) (T2DM, n=56)
OR 95%-KI p-Wert OR 95%-KI p-Wert OR 95%-KI p-Wert
Alter (in Jahren) TIDM 1,04 [0,95;1,14] 0,366 1,07 [0,92;1,19] 0,279 - - -
TeDM 1,04  [0,97;1,12] 0,296 1,05  [0,96;1,15] 0300 1,01  [0,92;1,11] 0,801
Geschlecht (mannlich) TIDM 345 [0,63;19,05] 0,155 520 [0,70;38,83] 0,108 - - -
TeDM 0,82  [0,19;3,60] 0,794 059 [0,09:3,72] 0,573 043 [0,07;2,61] 0,358
Abgeschlos_sene TiDM 3,56 [0,54;23,30] 0,186 1,44 [0,17;12,60] 0,741 - - -
zli:jgﬁillj-lsc?(;f:cnhgulstudium) T2DM 042  [0,11:1,67] 0218 118  [0.24;578] 0842 082 [0,18;377] 0,804
Antihyperglykdmische T1DM3 - - - - - - - - -
el (=) TODM 0,82  [0,20;3,47] 0,790 163 [030:896] 0576 6,98 [1,38;3521] 0,019
Komorbiditat (ja) TIDM 090  [0,09;898] 0,930 0,73 [0,04;14,09] 0,836 - - -
TeDM 0,73 [0,12;4,32] 0,725 022 [0,03;1,58 0,133 004 [0,01;0,38] 0,004
BMI (Adipositas) TIDM 3,08 [0,32;29,98] 0,332 0,90 [0,08;10,05] 0,934 - - -
TeDM 0,36  [0,09;1,44] 0,148 2555 [0,51;12,89] 0,257 0,63 [0,14;2,84] 0,551
Koérperliche Komponente TiDM 0,93 [0,85;1,03] 0,175 1,05 [0,93;1,18] 0,436 - - -
(SF-36) T2DM 098  [0,93:1,03] 0,447 101 [095:1,08] 0731 096 [0,90;1,03] 0,270
Psychische Komponente TIDM 098  [0,93;1,04] 0,537 0,87 [0,76;0,995] 0,041 - - -
(SF-36) T2DM 1,00  [093;1,07] 0,997 099 [0,92;1,07 0804 1,04 [096;1,13] 0,342
Grad der Informiertheit (hoch) TiDM 0,17 [0,03; 0,92] 0,040 0,11 [0,02; 0,75] 0,024 - - -
TeDM 042  [0,11;1,66] 0,214 028 [0,05:1,72] 0,71 1,84 [0,31;10,84] 0,503

95%-K1=95%-Konfidenzintervall; BMI=Body-Mass-Index; OR=0dds Ratio (in Bezug zum Alter und zu den SF-36-Ergebnissen, eine Einheitsdnderung entsprechend);
SF-36=36-Item Short-Form Health Survey; T1DM=Typ-1-Diabetes; T2DM=Typ-2-Diabetes; 'Modell ,Diabetesforschung” war fiir T1DM instabil, da alle Befragten ein
Informationsbediirfnis aufwiesen; 2 Variable ,antihyperglykédmische Medikation” wurde ausgeschlossen, da nur eine Person mit T1DM keine antihyperglykdmischen
Medikamente einnahm; Komorbiditat: Diabetische Nervenschadigung, Nierenerkrankung, Durchblutungsstérung der Beine, Herzinfarkt, Schlaganfall (Gehirnschlag),
voriibergehende Stérung der Hirndurchblutung; BMI: Nach Definition der Weltgesundheitsorganisation, s. Literaturangabe 142; SF-36: héhere Zahlen weisen auf
eine héhere gesundheitsbezogene Lebensqualitat (kdrperliche bzw. psychische Komponente) hin; Grad der Informiertheit: Antworten zu elf diabetesbezogenen
Themen (vierstufige Likert-Skala) wurden aufsummiert und dichotomisiert; Signifikante Ergebnisse sind fett markiert (p-Wert <0,05)
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Qualitative Ergebnisse — Diabetesbezogene Informationsbediirfnisse

Das Interesse an den ausgewahlten diabetesbezogenen Themen, zu denen die Befragten
den gréBten Wunsch nach Informationen berichteten (S. 21, erster Fragebogenabschnitt),
wurde wie folgt erlautert.

Beim Thema ,Diabetesforschung” waren Studienteilnahmen sowie der wissenschaftliche
Fortschritt, um ,neue Erkenntnisse” (Identifikationsnummer [ID] 1123, ID 1086, ID 967) zu
erhalten und ,immer up to date [zu] sein® (ID 1204), von Interesse. Speziell wurden
Informationen zum aktuellen Stand der Forschung zu technischen Geraten (z.B.
Insulinpumpen) und zur Heilung (z. B. kunstliche Bauchspeicheldrise) gewinscht.

Beim klinischen Thema ,Diabetesursachen” interessierten spezifische Ursachen (z. B.
Vererbung, Gesundheitsverhalten) fir unterschiedliche Diabetestypen (T1DM, T2DM,
.Latent Autoimmune Diabetes in Adults®) sowie Informationen zu den folgenden Fragen:
,Wieso haben einige Menschen ein héheres Risiko?* (ID 1166) und ,Warum habe ich
Diabetes bekommen?“ (ID 1106). Die Befragten wollten mehr zum ,Krankheitsverlauf*
wissen, vorwiegend Uber den Krankheitsprozess. Hier interessierte die Frage ,Was kann
passieren?” (ID 1030) sowie der (eigene) positive Einfluss auf den Verlauf. Der Wunsch
nach Informationen zum Thema ,Akute Komplikationen® wurde nicht erlautert. Hinsichtlich
der ,Folgeerkrankungen® wollten die Befragten mehr Gber verschiedene Kérperregionen
(z. B. Niere und Leber) sowie Uber Bedingungen, unter denen Folgeerkrankungen
auftreten, erfahren. Ziele sind ,Folgeschaden selbst erkennen zu kénnen® (ID 956) sowie
sich Wissen Uber Strategien zur Pravention (z. B. Erndhrung) anzueignen. Zum Thema
,Psychische Belastung“ wurde spezifiziert, dass Informationen zu deren Auswirkungen auf
das tagliche Leben, zur Stressbewaltigung sowie zur ,,Angst vor Unterzuckerungen mit
Bewusstlosigkeit* (ID 1112) gewiinscht werden.

Beim managementbezogenen Thema ,Behandlung/Therapie® interessierten sich die
Befragten flir bestehende und neue Behandlungsmdéglichkeiten (z. B. kontinuierliche
Glukose-Uberwachung und Insulinpumpentherapie). Es bestand ein Interesse an
Alternativen, um ,so einfach und normal wie méglich [damit zu] leben® (ID 1150). Dabei
sind die Reduzierung der Anzahl der Messungen sowie die Verringerung des Umfangs
des Insulinspritzens relevant. Informationen zum ,Diabetes im Alltag“ bezogen sich auf
Bewaltigungsstrategien in bestimmten Situationen einschlieBlich Tipps zur Erleichterung
des Alltages (z. B. Urlaub und Arbeit), zum Diabetesmanagement (z. B. Zeitmanagement,
Berechnung von Insulin- oder Broteinheiten) und zur Kontaktaufnahme mit anderen
Menschen mit DM. Das Thema ,Lebensstilanpassung, Gesundheitsférderung und

Pravention“ umfasste spezifische Informationen zum Sport und zur Erndhrung, ,Tipps*
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(ID951) und Strategien zum besseren Umgang mit DM sowie Mdglichkeiten zum
Erfahrungsaustausch (z. B. Selbsthilfegruppen und ,Abnehmkliniken® (ID 948)). Die
Befragten winschten mehr Informationen Gber ,Unterstitzungsangebote, Anlaufstellen
und Informationsquellen®, insbesondere stellen sie die Fragen nach dem ,Wo?“ (ID 1061),
dem ,Wer?“ (ID 1100), und dem ,Was?“ (ID 999). Die Befragten wollten auBerdem einen
Uberblick iber die bestehenden Unterstiitzungsangebote. Befragte, die das Thema
,S0ziale und rechtliche Aspekte” angegeben hatten, wiinschten sich Informationen Gber
den DM als anerkannte Behinderung und tber berufsbezogene Informationen (z. B. Gber
die Beendigung des Arbeitsverhaltnisses (ID 1062)).

Bei der Frage, was den Befragten bei diabetesbezogenen Informationen besonders
wichtig ist (S. 22, dritter Fragebogenabschnitt), wurden Informationen bevorzugt, die
personlich, telefonisch, in Form einer Broschire (online oder in Papierform) und in Form
von Videos oder in speziellen Informationsveranstaltungen erhalten werden kénnen.
Informationen sollten friihzeitig, insbesondere nach der Diagnose, auf Anfrage oder wenn
neue Erkenntnisse bekannt sind, bereitgestellt werden. Die Informationen sollten ,jederzeit
abrufbar® (ID 1193), umfassend, transparent, neutral, ,sachlich® (ID 1150), verstandlich
und wissenschaftlich fundiert sein. Darlber hinaus sollten die Informationen ,dem
Wissensstand des Adressaten (ID 1087) und dem ,Gesundheitszustand® (ID 1102)
entsprechen.

Synthese der quantitativen und qualitativen Ergebnisse

Zwei der drei wichtigsten Themen innerhalb der quantitativen Ergebnisse waren
,Diabetesforschung” und ,Behandlung/Therapie“. Die qualitativen Ergebnisse umfassten
dazu priméar Aspekte bezuglich (neuer) medizinischer Behandlungsmethoden, der Heilung
und der Anwendung von (neuen) technischen Hilfsmitteln. Ein Hauptaugenmerk lag auf
dem Wunsch den Alitag mit DM zu vereinfachen. Die Vereinfachung und das
Krankheitsmanagement waren qualitative Kernaspekte, die flir Bewaltigungsstrategien im
Alltag relevant erschienen. Des Weiteren spielten individuelle Charakteristika der
Befragten sowohl in den quantitativen als auch in den qualitativen Ergebnissen beim
Auftreten eines Informationsbedirfnisses eine Rolle. Ein héherer Grad der Informiertheit
und eine niedrigere HRQoL (psychische Komponente) waren in den quantitativen
Ergebnissen mit einem niedrigen Informationsbedirfnis assoziiert. In den qualitativen
Ergebnissen wurde deutlich, dass sich die Befragten Informationen wiinschten, die an

ihren Wissensstand sowie an ihren Gesundheitszustand angepasst sind.
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6.2 Studie 2 — Subgruppen von Menschen mit DM mit
unterschiedlichen Informationsbedurfnissen und assoziierte
Faktoren

Charakteristika der Studienpopulation

Die Teilstudienpopulation der KORA GEFU 4-Studie von insgesamt 837 Befragten mit DM
war im Durchschnitt 71 Jahre alt, umfasste mehr Manner als Frauen und mehr Personen
mit weniger als elf Ausbildungsjahren (Tabelle 4, S. 41-42). Bei fast allen Befragten lag
ein T2DM vor, welcher im Durchschnitt vor 12 Jahren diagnostiziert wurde. Die Mehrheit
nahm orale Antidiabetika ein, hatte keine Komorbiditat, rauchte aktuell nicht und gab ein
besseres Wohlbefinden an. Die knappe Mehrheit hatte bereits an einer Diabetesschulung
teilgenommen und stimmte eher nicht zu, dass das aktuelle Wohlbefinden wichtiger als
der zukunftige Gesundheitszustand ist. Die wahrgenommene Informiertheit der Befragten
wird im Anhang 5 (S. 104) dargestellt.

Quantitative Ergebnisse — Diabetesbezogene Informationsbediirfnisse

Insgesamt 480 Befragte (57,3%) beantworteten mindestens eine der elf Fragen, ob zu dem
jeweiligen Thema mehr Informationen gewiinscht werden (Abbildung 5). Uber alle Themen
hinweg gaben etwa 28% bis 42% der Befragten an, dass sie sich zurzeit mehr Informationen
winschten. Am héchsten war der Anteil bei den Themen ,Diabetesforschung® (41,9%) und
~Folgeerkrankungen“ (39,7%), am niedrigsten bei ,Unterstitzungsangebote etc.” (27,9%).
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Abb. 5: Anteil der Befragten mit und ohne bestehendem Wunsch nach mehr Informationen
zu dem jeweiligen diabetesbezogenen Thema (KORA GEFU 4-Studie, n=480) (157)
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Bei der Frage, zu welchen drei Themen der gréBte Wunsch nach Informationen bestand,
wahlten 375 Befragte drei Themen, 38 Befragte zwei Themen und 30 Befragte ein Thema
aus (Abbildung 6). Die Mehrheit der Befragten gab den gréBten Wunsch nach
Informationen zu den Themen ,Folgeerkrankungen® (37,7%) und ,Behandlung/Therapie*
(35,0%) an. Die Themen ,Unterstiitzungsangebote etc.” (14,7%) und ,Soziale und
rechtliche Aspekte® (12,6%) wurden dagegen seltener priorisiert.

Diabetesforschung
Diabetesursachen
Krankheitsverlauf
Akute Komplikationen
Folgeerkrankungen
Psychische Belastung

Behandlung/Therapie

Diabetesbezogene Themen

Diabetes im Alltag

Lebensstilanpassung etc.

Unterstiitzungsangebote etc.

Soziale und rechtliche Aspekte
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Teilnehmende nennen die drei wichtigsten Themen (Mehrfachnennung)
394 Teilnehmende haben kein Thema ausgewahit

Abb. 6: Anteil der Befragten mit dem aktuell gréBten Wunsch nach mehr Informationen zu
dem jeweiligen diabetesbezogenen Thema (KORA GEFU 4-Studie, n=443) (157)

Quantitative Analyse — Subgruppen mit spezifischen Informationsbediirfnissen
LCA ohne Kovariaten: Identifizierung von abgrenzbaren Klassen

In der Hauptanalyse (n=480) und in den beiden Sensitivitdtsanalysen (n=837 und n=613)
war das Vier-Klassen-Modell das beste Modell. Dieses hatte Uber alle drei Varianten der
LCA hinweg den niedrigsten aBIC-Wert und einen hohen Entropie-Wert (Tabelle 6). Im
Drei-Klassen-Modell waren zwei Klassen denen des Vier-Klassen-Modells &hnlich. Die
dritte Klasse schien eine zusammengeschlossene Klasse der beiden verbleibenden im
Vier-Klassen-Modell zu sein. Im Funf-Klassen-Modell wurden drei der vier Klassen des
Vier-Klassen-Modells beibehalten. Die vierte Klasse spaltete sich in eine flinfte Klasse auf,
wobei sich die vierte Klasse im Wesentlichen nicht veranderte. Die neue flnfte Klasse
hatte eine Pravalenz von unter 3%. Dartber hinaus war das Vier-Klassen-Modell im
Hinblick auf die Informationsbedlrfnisprofile am aussagekréftigsten. Aufgrund dessen
wurde dieses, in Ubereinstimmung mit der LCA-Literatur zur Auswahl des finalen Modells
(161), als am geeignetsten identifiziert.
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Tabelle 6: Gutekriterien fiir Modelle mit unterschiedlicher Klassenanzahl pro LCA-Variante
(Hauptanalyse, Sensitivitatsanalyse 1, Sensitivitdtsanalyse 2) (157)

anzahl der BIC CAIC aBIC Entropie
Klassen

1 HA 2796,035 2807,035 2761,122 1
SA 1 3581,638 3592,638 3546,705

SA 2 3415,211 3426,211 3380,288 1

2 HA 1174,594 1197,594 1101,595 0,902

SA 1 1465,686 1488,686 1392,646 0,963

SA 2 1244,143 1267,143 1171,123 0,933

3 HA 814,633 849,633 703,547 0,877

SA 1 1216,060 1251,060 1104,912 0,943

SA 2 832,944 867,944 721,826 0,896

4 HA 821,456 868,456 672,283 0,860

SA 1 1166,324 1213,324 1017,067 0,927

SA 2 840,341 887,341 691,126 0,884

5 HA 864,177 923,177 676,917 0,880

SA 1 1212,680 1271,680 1025,316 0,923

SA 2 884,040 943,040 696,727 0,848

6 HA 905,634 976,634 680,288 0,891

SA 1 1264,295 1335,295 1038,822 0,905

SA 2 929,243 1000,243 703,833 0,865

7 HA 948,059 1031,059 684,625 0,880

SA 1 1313,618 1396,618 1050,0372 0,912

SA 2 974,262 1057,262 710,754 0,837

8 HA 997,334 1092,334 695,814 0,861

SA 1 1369,369 1464,369 1067,680 0,922

SA 2 1026,489 1121,489 724,884 0,843

aBlC=an die StichprobengroBe angepasstes Bayes'sches Informationskriterium; BIC=Bayes'sches

Informationskriterium; CAIC=Konsistentes Akaike-Informationskriterium; HA=Hauptanalyse;

SA=Sensitivitdtsanalyse; Informationskriterien (kleinere Werte weisen auf bessere Modelle hin, kleinste Werte
sind fett markiert); Entropie=relative Entropie (Werte nahe 0 deuten auf eine schlechte, Werte nahe 1 auf eine
gute Klassenunterscheidung hin)

Die vier identifizierten Klassen reprasentierten vier Informationsbedirfnisprofile der
Befragten mit DM. Diese unterschieden sich in fast allen der elf diabetesbezogenen
Themen und lassen sich in der Hauptanalyse wie folgt beschreiben (Abbildung 7):

o Starkes Informationsbedliirfnis zu allen Themen (starke Bedlirfnisklasse): Die
Wahrscheinlichkeit flir ein Informationsbeddrfnis lag bei allen elf diabetesbezogenen
Themen bei 85,3% bis 98,7%. Die geschétzte Klassenpravalenz lag bei 36,6%.

e Schwaches Informationsbed(irfnis zu allen Themen (schwache Bed(irfnisklasse): Die
Wahrscheinlichkeit flir ein Informationsbeddrfnis lag bei allen elf diabetesbezogenen
Themen bei 0,0% bis 3,5%. Die geschatzte Klassenpravalenz lag bei 37,4%.
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e Moderates Informationsbedtirfnis mit dem Schwerpunkt auf Komplikationen und
Diabetes im Alltag (moderate Bedlrfnisklasse): Die Wahrscheinlichkeit fir ein
Informationsbeddrfnis war am hdchsten fir die Themen ,Folgeerkrankungen® (61,6%),
,Diabetes im Alltag® (57,1%), ,Akute Komplikationen* (44,5%) und
.Lebensstilanpassung, Gesundheitsférderung und Pravention® (43,2%). Bei den
anderen Themen lag die Wahrscheinlichkeit fir ein Informationsbedurfnis zwischen
24,1% und 41,4%. Die geschatzte Klassenpravalenz lag bei 16,6%.

o Spezifisches Informationsbedlirfnis mit dem Schwerpunkt auf soziale und rechtliche
Aspekte und Diabetesforschung (spezifische Bedlirfnisklasse): Die Wahrscheinlichkeit
fir ein Informationsbediirfnis zu den Themen ,Soziale und rechtliche Aspekte* und
,Diabetesforschung“ lag bei 93,7% bzw. 92,5%. Bei den Themen ,Psychische
Belastung® und ,Unterstlitzungsangebote, Anlaufstellen und Informationsquellen lag
die Wahrscheinlichkeit fur ein Informationsbedirfnis bei 61,5% bzw. 52,3% und bei den
ubrigen sieben Themen zwischen 8,2% und 31,6%. Die geschéatzte Klassenpravalenz
lag bei 9,4%.

100

90
<I-Starke 80
Bediirfnisklasse
(Préavalenz 36,6%)
70
60
~0-Schwache -
Bediirfnisklasse S
(Pravalenz 37,4%) 5 50
o
40
-&-Moderate
Bediirfnisklasse 30
(Pravalenz 16,6%)
20
-O-Spezifische 10
Bediirfnisklasse
(Pravalenz 9,4%) 0 — . o—= O ~
' $ Q o @ . 2
S &0 ‘\ff ) 00@ QQQ' @«\ <z§?\ \@9‘ x& ¢ é(.\
> @ N N &) \s &) @ L
& S 3 & > S Q& N 3 °
& & ¥ i & d $ S & &° A
& @ & & S @ & @ & & &
&) © S d ) & » @ N 2 S
& & @ Y § & N & N § $
& & A & & & 8 o & & R
Ol < < & S RS
N2 & N
3 P
N R
=)

Diabetesbezogene Themen

Abb. 7: Wahrscheinlichkeiten fiir ein Informationsbediirfnis stratifiziert nach LCA-Klassen
in der Hauptanalyse ohne Kovariaten (n=480) (157)

In den beiden Sensitivitatsanalysen waren die identifizierten Klassen im Vier-Klassen-
Modell mit denen in der Hauptanalyse vergleichbar (Anhang 6, S. 105). Die Pravalenz der
Klassen war jedoch unterschiedlich, insbesondere die der starken Bedurfnisklasse
(Sensitivitatsanalyse 1: 5,9%, Sensitivitdtsanalyse 2: 50,6%) und die der schwachen
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Bedirfnisklasse (Sensitivitdtsanalyse 1: 66,4%, Sensitivitatsanalyse 2: 28,8%). Grund
dafir ist der unterschiedliche Umgang mit fehlenden Werten in der jeweiligen Analyse.

LCA mit Kovariaten: Identifizierung von assoziierten Faktoren

Die Variablen Alter, Ausbildungsjahre, Diabetestyp, Diabetesdauer, Komorbiditét,
aktueller Rauchstatus, Diabetesschulung, Grad der Informiertheit und Zeitpraferenzen
unterschieden sich signifikant zwischen den vier Klassen (Tabelle 7).

Die Klasse mit starken Bedirfnissen war jinger als die Klassen mit schwachen
Bediirfnissen und moderaten Bedlirfnissen, weniger gut ausgebildet als die Klasse mit
spezifischen Bedtrfnissen und hatte eher einen T2DM als die Klasse mit schwachen
Bediirfnissen. Zudem hatte diese Klasse im Vergleich zu den Klassen mit schwachen
Bediirfnissen und moderaten Bedlirfnissen eine langere Diabetesdauer und mit gréBerer
Wabhrscheinlichkeit eine Komorbiditat. Dartiber hinaus rauchte die Klasse eher und hatte
mit geringerer Wahrscheinlichkeit an einem Schulungsprogramm teilgenommen als die
Klasse mit spezifischen Bedlrfnissen. Die Klasse mit starken Bedlirfnissen war zudem
weniger gut informiert als die Klassen mit schwachen Bedlirfnissen und spezifischen
Bedlirfnissen und stimmte im Gegensatz zu der Klasse mit schwachen Bedlirfnissen eher
nicht zu, dass das gegenwartige Wohlbefinden wichtiger ist als die zuklnftige Gesundheit.

Die Klasse mit schwachen Bedlirfnissen war &lter als die Klassen mit starken Bed(irfnissen
und spezifischen Beddirfnissen, weniger gut ausgebildet als die Klasse mit spezifischen
Bedlirfnissen und hatte mit gréBerer Wahrscheinlichkeit einen T1IDM als die Klasse mit
starken Bedlirfnissen. AuBBerdem hatte die Klasse im Vergleich zu den Klassen mit starken
Bedlirfnissen und spezifischen Bedrfnissen eine kurzere Diabetesdauer und wies mit
geringerer Wahrscheinlichkeit eine Komorbiditat. Weiterhin rauchte sie eher als die Klasse
mit spezifischen Bed(irfnissen. Die Klasse mit schwachen Bed(irfnissen war zudem besser
informiert als die Klassen mit starken Bedlirfnissen sowie moderaten Bed(irfnissen und
stimmte im Vergleich zu allen anderen drei Klassen eher zu, dass das gegenwértige

Wohlbefinden wichtiger ist als die zuklinftige Gesundheit.

Die Klasse mit moderaten Bedlirfnissen mit dem Schwerpunkt auf Komplikationen und
Diabetes im Alltag war alter, hatte eine kirzere Diabetesdauer und wies mit geringerer
Wabhrscheinlichkeit eine Komorbiditat auf als die Klasse mit starken Bed(irfnissen. Diese
Klasse war weniger gut informiert als die Klassen mit schwachen Bedlirfnissen sowie
spezifischen Bedirfnissen und stimmte im Vergleich zu der Klasse mit schwachen
Bedlirfnissen eher nicht zu, dass das gegenwartige Wohlbefinden wichtiger ist als die
zuklnftige Gesundheit.
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Schwache Moderate Spezifische Moderate Spezifische Spezifische

vs. starke vs. starke vs. starke vs. schwache vs. schwache vs. moderate
Charakteristika Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse

OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI

Alter (in Jahren) 1,06 [1,03;1,09] 1,04 [1,01;1,07] 1,01 [0,98;1,05] 0,98 [0,95;1,01] 0,95 [0,92;0,99] 0,97 [0,94;1,01]
Geschlecht (weiblich) 1,19 [0,74;1,91] 1,22 [0,71;2,09] 1,15 [0,61;2,17] 1,03 [0,62;1,71] 0,97 [0,54;1,75] 0,94 [0,49;1,83]
Ausbildungsjahre (=11 Jahre) 1,01 [0,63; 1,61] 1,47 [0,87;2,48] 2,21 [1,20;4,09] 1,46 [0,89;2,39] 2,19 [1,23;3,91] 1,50 [0,79;2,86]
Diabetestyp (T2DM) 0,17 [0,05;0,56] 0,74 [0,12;4,66] 0,34 [0,08;1,38] 4,34 [0,89;21,17] 1,98 [0,67;5,83] 0,45 [0,07;2,98]
Diabetesdauer (in Jahren) 0,97 [0,95;0,99] 0,97 [0,94;0,998] 1,00 [0,97;1,03] 1,00 [0,97;1,03] 1,03 [1,01;1,06] 1,03 [0,995;1,07]
Antihypgrgly}(émische 0,88 [0,44;1,76] 0,86 [0,40;1,85] 0,77 [0,30;1,99] 0,98 [0,50;1,90] 0,87 [0,37;2,08] 0,89 [0,35;2,26]
Medikation (ja)
Komorbiditét (ja) 0,44 [0,27;0,73] 0,55 [0,31;0,98] 0,83 [0,43;1,57] 1,25 [0,73;2,12] 1,86 [1,03;3,38] 1,49 [0,77;2,92]
Aktueller Rauchstatus (ja) 0,98 [0,51;1,89] 0,44 [0,18;1,06] 0,12 [0,03;0,50] 0,44 [0,19;1,04] 0,12 [0,03;0,49] 0,28 [0,06; 1,27]
Diabetesschulung (ja) 1,13 [0,70;1,82] 1,15 [0,67;1,98] 1,98 [1,03;3,82] 1,02 [0,62;1,69] 1,75 [0,94;3,27] 1,72 [0,87;3,39]
Wohlbefinden (besser) 1,21 [0,71;2,08] 0,85 [0,47;1,56] 0,67 [0,34;1,34] 0,70 [0,39;1,26] 0,56 [0,29;1,07] 0,79 [0,38;1,63]
Grad der Informiertheit 1,14 [1,09;1,18] 1,01 [0,97;1,05] 1,11 [1,05;1,17] 0,89 [0,85;0,92] 0,98 [0,93;1,03] 1,10 [1,04;1,16]
Zeitpraferenzen (eher ja) 2,05 [1,24;3,38] 1,18 [0,66;2,09] 0,60 [0,28;1,27] 0,58 [0,34;0,97] 0,29 [0,14;0,59] 0,51 [0,24;1,09]

95%-K1=95%-Konfidenzintervall; OR=0dds Ratio (in Bezug zum Alter, zur Diabetesdauer und zum Grad der Informiertheit eine Einheitsénderung entsprechend); T2DM=Typ-
2-Diabetes; LCA Hauptanalyse: Es wurden ausschlieBlich verfligbare Antworten beriicksichtigt (n=480) (S. 32-33); Komorbiditat: Retinopathie, Blindheit, Mikroalbuminurie,
Nierenversagen, kiinstliche Niere, periphere Arterienverschlusskrankheit, Polyneuropathie, diabetisches FuBBsyndrom, Amputation; Wohlbefinden: Besseres Wohlbefinden,
wenn Weltgesundheitsorganisation-5 Wohlbefindens-Index =50, s. Literaturangabe 149; Grad der Informiertheit: Die Antworten zu elf diabetesbezogenen Themen wurden auf
einer vierstufigen Likert-Skala gegeben und umcodiert. Die Summe aller Variablen reichte von 0 bis 33 (hdhere Zahlen weisen auf einen héheren Grad der Informiertheit hin);
Zeitpraferenzen: Ubereinstimmung mit der Aussage ,Mein heutiges Wohlbefinden ist mir wichtiger als mein zukiinftiger Gesundheitszustand®; Signifikante Ergebnisse sind

fett markiert (p-Wert <0,05)
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Die Klasse mit spezifischen Bedtrfnissen mit dem Schwerpunkt auf sozialen und
rechtlichen Aspekten und Diabetesforschung war jinger als die Klasse mit schwachen
Bediirfnissen, besser ausgebildet als die Klassen mit starken Bedtrfnissen und
schwachen Bedlrfnissen, hatte eine langere Diabetesdauer und wies mit gréBerer
Wahrscheinlichkeit eine Komorbiditat auf als die Klasse mit schwachen Bed(irfnissen.
DarUber hinaus rauchte die Klasse seltener als die Klassen mit staken Bedlirfnissen und
schwachen Bediirfnissen, hatte mit hoherer Wahrscheinlichkeit an einem
Schulungsprogramm teilgenommen als die Klasse mit starken Bedtirfnissen und war
besser informiert als die Klassen mit starken Bed(irfnissen und moderaten Bed(irfnissen.
Die Klasse stimmte zudem im Vergleich zu der Klasse mit schwachen Bedlirfnissen eher
nicht zu, dass das gegenwartige Wohlbefinden wichtiger ist als die zuklinftige Gesundheit.

Die Kovariaten ,Geschlecht”, ,antihyperglykamische Medikation“ und ,Wohlbefinden®
weisen keine signifikanten Assoziationen auf (Anhang 7 fir Sensitivitatsanalysen, S. 106—
108). Die nach Klassen stratifizierten Charakteristika sind in Anhang 8 (S. 109-110)
dargestellt. Eine vereinfachte Darstellung findet sich in Tabelle 8.

Tabelle 8: Beschreibung der Klassencharakteristika im Vergleich der vier Klassen mit
verschiedenen Informationsbediirfnisprofilen (Hauptanalyse, n=306) (157)'

. Beschreibung von Charakteristika im Klassenvergleich
Ausgewaihlte

Charakteristika o it e Bedirinisse  Bedirimisee  Bedurinisse
Alter Jiinger Alter Alter Jinger
sblcungstre GOt Wergergut | Sesser Geser
Diabetestyp T2DM T1DM und T2DM T2DM T1DM und T2DM
Diabetesdauer Lénger Kirzer Kirzer Langer
Komorbidit&t Ja Nein Nein Ja
Rauchstatus Ja Ja Nein Nein
Diabetesschulung Nein Ja Nein Ja
ﬁ]tg?n?i:;theit Niedriger Héher Niedriger Héher
Zeitpraferenzen Ziggnl;fxr?g Zusz?r?v(;‘rlung Zfl,;?i;vﬁzvr?g Zi,;?i;vﬁgrfg

T1DM=Typ-1-Diabetes; T2DM=Typ-2-Diabetes; ' Ergebnisse wurden aus der LCA Hauptanalyse extrahiert
(Tabelle 7 (S. 53) und Anhang 8 (S. 109-110)); LCA Hauptanalyse: Es wurden ausschlieBlich verflgbare
Antworten berUcksichtigt (n=480) (S. 32-33); Komorbiditdt: Retinopathie, Blindheit, Mikroalbuminurie,
Nierenversagen, kinstliche Niere, periphere Arterienverschlusskrankheit, Polyneuropathie, diabetisches
FuBsyndrom, Amputation; Grad der Informiertheit: Die Antworten zu elf diabetesbezogenen Themen wurden
auf einer vierstufigen Likert-Skala gegeben und umcodiert. Die Summe aller Variablen reichte von 0 bis 33
(hdhere Zahlen weisen auf einen héheren Grad der Informiertheit hin); Zeitpraferenzen: Ubereinstimmung mit
der Aussage ,Mein heutiges Wohlbefinden ist mir wichtiger als mein zukunftiger Gesundheitszustand®;
Signifikante Ergebnisse in kursiv (p-Wert <0,05)
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Qualitative Ergebnisse — Diabetesbezogene Informationsbediirfnisse

Die qualitativen Ergebnisse der Studie sind derzeit noch nicht veréffentlicht worden. Das
Interesse an den ausgewahlten Themen, zu denen die Befragten den gréBten Wunsch
nach Informationen berichteten (S. 22, erster Fragebogenabschnitt), wurde wie folgt
erlautert.

Beim Thema ,Diabetesforschung” wurden Informationen zum aktuellen Stand der
Forschung (z. B. Heilung) und zu neuen Erkenntnissen (z. B. Behandlungsmadglichkeiten)
gewiinscht. Von Interesse war auch eine Ubertragbarkeit der ,praxisrelevanten

Forschungsergebnisse® (ID 12) in die Versorgung.

Beim klinischen Thema ,Diabetesursachen® gab es Informationsbedirfnisse zu
allgemeinen sowie spezifischen Ursachen (z. B. Vererbung, psychische Belastungen,
Medikamente, andere Erkrankungen). AuBBerdem zeigten sich Informationsbedurfnisse
hinsichtlich der Diabetespravention, des Einflusses verschiedener Ursachen im zeitlichen
Verlauf (z. B. unterschiedliche Lebensphasen) sowie der Diagnosestellung (z. B.
potenzielle Schwierigkeiten). Zum ,Krankheitsverlauf® winschten sich die Befragten
Informationen zur Bewegung, zum Alter und zur Medikamenteneinnahme als potenzielle
Einflussfaktoren. Zudem winschten sie sich Informationen zu den Auswirkungen des
Diabetes auf die Beweglichkeit, die Erndhrung und den Gesundheitszustand. Von
Interesse waren auch die Kontrollierbarkeit und Heilung des DM. Die Befragten auBerten
ein Informationsbediirfnis fir das Thema ,Akute Komplikationen“ im Hinblick auf erste
Anzeichen und verschiedene Formen dieser Komplikationen (z. B. Blutzucker- und
Magenprobleme). Zudem interessierten sie sich flr den zeitlichen Verlauf, den
Zusammenhang zu Folgeerkrankungen und fUr das ,richtige reagieren bei Problemen®
(ID 172). Informationsbedirfnisse zu ,Folgeerkrankungen“ umfassten einen allgemeinen
Uberblick sowie Informationen zu bestimmten Folgeerkrankungen (z. B. Polyneuropathie)
bzw. zu bestimmten Korperregionen (z. B. Nervensystem und Augen). Darlber hinaus
waren die Auswirkungen auf physiologische (Blutdruck, Wundheilung) und psychische
Parameter (psychische Belastungen), die Friherkennung und Pravention, mdgliche
Einflussfaktoren (z. B. Therapie) sowie der zeitliche Verlauf und neue Erkenntnisse von
Interesse. Informationsbedlrfnisse zum Thema ,Psychische Belastung® bezogen sich auf
psychische Komorbiditédten sowie deren Auswirkungen (z. B. auf das soziale Umfeld oder
auf den DM). Die Befragten interessierten sich flr neue Erkenntnisse, die Friherkennung
(z. B. ,ob man gereizter ist“ (ID 417)) und Pravention und wiinschten sich Informationen
(iber auftretende Belastungen in spezifischen Situationen (z. B. Essen in der Offentlichkeit,
Wechseljahre).
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Beim managementbezogenen Thema ,Behandlung/Therapie“ wurden Informationen
hinsichtlich der Behandlungsmdglichkeiten insgesamt sowie unter Berlcksichtigung des
Krankheitsverlaufs gewunscht. Interesse bestand zudem zu neuen Methoden, im
Speziellen um Alternativen zu bestehenden Behandlungsmdglichkeiten und deren Risiken
zu identifizieren: ,Gibt es je eine andere Mess-Art? Jedes stechen verursacht bei mir
stechende Schmerzen (...)“ (ID 259). Weitere Informationsbedurfnisse beziehen sich auf
die Erreichung bestimmter Ziele, z. B. ,zur Verbesserung des HbAi.-Wertes* (ID 200).
Neben Informationen zur eigenen Situation (z. B. Kostenlibernahme) wiinschten sich die
Befragten auch Angaben tber den Nutzen und die Wirksamkeit verschiedener Methoden.
Beim Thema ,Diabetes im Alltag® wurden die Bereiche Ernahrung, Selbstmanagement,
Sport/Bewegung, Stress und Freizeitgestaltung angesprochen. Befragte wiinschten sich
Handlungsempfehlungen und Verhaltenstipps (z. B. in Form eines Erndhrungsplans oder
geeigneter Entspannungsutbungen) sowie Informationen zur Lebensphase ,Rentenalter”
und zu neuen Erkenntnissen. Informationsbedurfnisse zum Thema ,Lebensstilanpassung,
Gesundheitsférderung und Prévention“ umfassten einen allgemeinen Uberblick (iber
Formen von Lebensstilanpassungen (z. B. Erndhrung und Bewegung). Darlber hinaus
winschten sich die Befragten Informationen zu spezifischen Situationen (z. B.
Restaurantbesuche, Urlaub). Weiterhin waren Informationen zur Notwendigkeit der
Anpassungen (z. B. ,Macht es Sinn Diat zu halten?” (ID 204)), zu konkreten Angeboten
sowie Empfehlungen zur Umsetzung von Interesse. Im Bereich ,Unterstiitzungsangebote,
Anlaufstellen und Informationsquellen® duBerten die Befragten, dass sie sich aktuelle und
regionale Informationen wulnschten, die verschiedene Bereiche abdecken (z.B.
Selbsthilfegruppen, Hilfsmittel, finanzielle Unterstitzung, Schwerbehinderung). Unter dem
Punkt ,Soziale und rechtliche Aspekte“ wurden insbesondere Informationen zu Vorgaben
und Leistungen unterschiedlicher Institutionen (Rentenversicherung, Gesetzgeber,
Krankenkasse) sowie zum Arbeits- und Verkehrsrecht gewlnscht.

Bei der Frage, was bei diabetesbezogenen Informationen besonders wichtig ist (S. 22,
dritter Fragebogenabschnitt), wurden als Informationsquellen Leistungserbringende,
Kostentrager, Medien, Forschende sowie andere Betroffene benannt. Als
Darstellungsformen wurden schriftliche (z. B. Broschiren), mediale (z. B. Videos) und
mundlich bereitgestellte Informationen (z. B. Vortrage, Schulungen) aufgelistet. Die
Informationsaufbereitung sollte seriés, wissenschaftlich fundiert, aktuell, korrekt sowie
praxisbezogen (z. B. Warnhinweise auf Lebensmittelverpackungen), sein. Dabei wurde
auch der Wunsch nach Zusammenfassungen von Informationen geaduBert. Die
Informationen sollten kompetent vermittelt, versténdlich und einfach zuganglich sein.
Wahrend sich einige Befragte regelmaBige (z. B. monatliche) Informationen winschten,
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auBerten andere Befragte solange keine Informationen zu bendtigen, wie es ihr
Gesundheitszustand erlaube: ,Solange es mir so gut geht wie bisher (...) brauche ich
keine weiteren Informationen® (ID 440). Andere Befragte gaben an, auch bei einem
wahrgenommenen Wissensdefizit kein Informationsbedlrfnis zu haben: ,Nichts, will mich
nicht belasten” (ID 762).

Synthese der quantitativen und qualitativen Ergebnisse

Zwei der drei wichtigsten Themen innerhalb der quantitativen Ergebnisse waren
,Folgeerkrankungen® und ,Behandlung/Therapie®. Das Interesse an Informationen war bei
beiden Themen nach den qualitativen Ergebnissen breit gefasst und reichte von einem
generellen Uberblick bis hin zu Informationen zu Verénderungen im zeitlichen Verlauf. Bei
dem Thema ,Behandlung/Therapie“ waren vor allem Behandlungsméglichkeiten und
deren Nutzen und Risiken von Interesse. Des Weiteren wurde in den quantitativen
Ergebnissen ersichtlich, dass eine Reihe von Befragten ein Informationsbedurfnis zur
Diabetesforschung angegeben haben. Auch im Zuge der qualitativen Auswertungen
zeigte sich, dass ein Bedurfnis nach neuen Erkenntnissen themenibergreifend von
Interesse war. Weiterhin konnte in den quantitativen Ergebnissen eine Subgruppe von
Menschen mit DM identifiziert werden, die schwache Informationsbedirfnisse tUber alle
Themen hinweg &uBerten. In den quantitativen und qualitativen Ergebnissen gab es
Hinweise darauf, dass dies u. a. vom wahrgenommenen Gesundheitszustand abhangig
ist. Eine weitere Begriindung lie sich in den qualitativen Ergebnissen herausarbeiten.
Hier wies eine Person darauf hin, dass Informationen auch als eine Belastung

wahrgenommen werden kdénnen.
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6.3 Studie 3 — Subgruppen von Menschen mit TIDM und T2DM mit
unterschiedlichen Forschungsprioritaten und assoziierte
Faktoren

Charakteristika der Studienpopulation

Die Studienpopulation umfasste insgesamt 295 Menschen mit T1DM und 523 Menschen
mit T2DM (Tabelle 4, S. 41—42). Etwa ein Drittel der Befragten mit T1DM war weiblich und
fast die Hélfte gab eine Hochschulreife an. Die durchschnittliche Diabetesdauer betrug
21 Jahre. Fast alle Befragten mit TIDM gaben an, mit Insulin und Uberwiegend vom
Diabetologen behandelt zu werden. Von den Befragten mit T2DM war etwa ein Drittel
weiblich und etwa jede flinfte Person gab eine Hochschulreife an. Die durchschnittliche
Diabetesdauer betrug ca. 13 Jahre. Ungefahr 37% der Befragten nahmen Insulin ein, und
etwa ein Viertel wurde vom Diabetologen behandelt. Im Vergleich zur angeschriebenen
Gesamtstichprobe (T1DM, n=1.000; T2DM, n=2.000) war das Durchschnittsalter der
Befragten in der vorliegenden Studie bei T1DM etwas niedriger (47,9 Jahre vs. 53,6 Jahre)
und bei T2DM etwas hoher (68,4 Jahre vs. 65,3 Jahre). Der Anteil von Frauen war in
beiden Gruppen &hnlich (T1DM: 33,2% vs. 33,9%; T2DM: 29,6% vs. 33,9%).

Quantitative Ergebnisse — Diabetesbezogene Forschungsprioritaten

Relevanz der Forschungsziele und Forschungsprioritédten von Befragten mit T1DM

Fir die kinftige Diabetesforschung stuften Befragte mit TIDM am haufigsten das
Forschungsziel ,Folgeschaden des Diabetes werden verhindert, zumindest aber frih
erkannt® als ziemlich oder auBerordentlich wichtig ein (96,3%) (Abbildung 8). Des
Weiteren gaben mehr als 90% der Befragten mit TIDM an, dass die Forschungsziele
~Blutzuckerwerte sind einfach zu messen und immer verfligbar® und ,Ich bin im Alltag mit
Diabetes unabhéangig“ ziemlich oder auBerordentlich wichtig sind. Im Gegensatz dazu
wurde das Forschungsziel ,Menschen mit Diabetes werden im Alltag von der
Verantwortung fur den Umgang mit ihrer Erkrankung entlastet” weniger haufig als ziemlich

oder auB3erordentlich wichtig eingestuft (57,6%).

Bei der Frage nach den drei wichtigsten Forschungszielen wahlten die meisten Befragten
mit T1DM die Forschungsziele ,Folgeschaden des Diabetes werden verhindert, zumindest
aber frih erkannt” (32,9%) und , Technische Systeme denken und handeln selbststandig
beim Blutzucker-Messen und Insulin-Spritzen* (32,9%) aus (Anhang 9, S. 111). Die
Forschungsziele ,Verstandliche Informationen zum Diabetes sind leicht zu bekommen*
und ,Wissen tber Erndhrung bei Diabetes wird auf praktische Art und Weise vermittelt*
wurden weniger haufig ausgewahlt (jeweils 1,4%).
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Die Verpflanzung Diabetes kann Insulin wirkt Medikamente Technische Blutzuckerwerte Insulin kommt Der Diabetes Menschen mit Ich binim Alltag Uber Essen und Di: jird friih Diabetes kann Verstandiiche Menschen mit Wissen iiber
der Bauchspeichel mit einer immer nur dann im ermoglichen Systeme denken sind einfach zu ohne Spritze bestimmt nicht meinen  Diabetes werden mit Diabetes Blutzucker-Messen Diabetes werden werden verhindert erkannt verhindert werden  Informationen zum Diabetes kdnnen Eméhrung bei
driise und die kiinstlichen Kérper, wenn es stabile und handeln messen und immer in den Korper Tagesablauf im Alltag von der unabhéngig muss ich nicht verhindert, Diabetes sind die Verantwortung Diabetes wird auf
Zeltherapie zur Bauchspeichek bendigt Blutzuckerwerte  selbststéndig beim verfiigbar Verantwortung fiir nachderken zumindest aber leicht zu firdenUmgang  praktische Art und
Diabetesbehandlung driise behandelt wird Blutzucker-Messen den Umgang friih erkannt bekommen mit ihrer Weise vermittelt
sind standardmafig werden und mitihrer Erkrankung Erkrankung
méglich Insulin-Spritzen entlastet iiberwiegend

Diabetesbezogene Forschungsziele

@T1DM: ziemlich wichtig
A T2DM: ziemlich wichtig

@T1DM: wenig wichtig
AT2DM: wenig wichtig

©T1DM: einigermafen wichtig
A T2DM: einigermafen wichtig

selbst ibemehmen

@T1DM: auBerordentlich wichtig
A T2DM: auRerordentlich wichtig

Abb. 8: Anteil der Befragten nach wahrgenommener Relevanz in Bezug auf die 18 diabetesbezogenen Forschungsziele (n=818)
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Nach Gruppierung der 18 Forschungsziele in sieben Forschungsthemen benannte die
Mehrheit der Befragten mit T1DM mindestens ein Ziel zum Thema ,Vereinfachung des
Diabetes-Handlings* (71,9%) als eines der drei wichtigsten (Anhang 10, S. 112).
Forschungsziele zu den Themen ,Diabetespravention“ (20,3%) und ,Information und

persénliche Verantwortung“ (7,8%) wurden weniger haufig genannt.

Relevanz der Forschungsziele und Forschungsprioritdten von Befragten mit T2DM
Befragte mit T2DM stuften das Forschungsziel ,Folgeschaden des Diabetes werden
verhindert, zumindest aber friih erkannt® am haufigsten als ziemlich oder auBerordentlich
wichtig fur die kiinftige Diabetesforschung ein (96,0%) (Abbildung 8, S. 59). Mehr als 90%
der Befragten gaben darlber hinaus an, dass die Forschungsziele ,Medikamente
ermoglichen stabile Blutzuckerwerte®, ,Diabetes wird friih erkannt®, ,Blutzuckerwerte sind
einfach zu messen und immer verfugbar” und ,Diabetes kann verhindert werden® ziemlich
oder aulerordentlich wichtig sind. Das Forschungsziel ,Die Verpflanzung der
Bauchspeicheldrise und die Zelltherapie zur Diabetesbehandlung sind standardmafig
maoglich® war weniger haufig ziemlich oder auBerordentlich wichtig (75,1%).

Bei der Frage, welche die wichtigsten kiinftigen Forschungsziele sind, wéhlte die Mehrheit
der Befragten mit T2DM die Forschungsziele ,Medikamente ermoglichen stabile
Blutzuckerwerte® (34,0%) und ,Folgeschaden des Diabetes werden verhindert, zumindest
aber frih erkannt® (33,1%) aus (Anhang 9, S. 111). Die Forschungsziele ,Verstandliche
Informationen zum Diabetes sind leicht zu bekommen® (5,0%) und ,Menschen mit
Diabetes werden im Alltag von der Verantwortung fir den Umgang mit ihrer Krankheit
entlastet” (4,2%) wurden weniger haufig ausgewahlt.

Nach der Gruppierung der Forschungsziele in sieben Forschungsthemen benannte die
Mehrheit der Befragten mit T2DM mindestens ein Ziel zum Thema ,Vereinfachung des
Diabetes-Handling“ (65,2%) als eines der drei wichtigsten Ziele (Anhang 10, S. 112).
Forschungsziele zu den Forschungsthemen ,Information und persénliche Verantwortung*
(21,2%) und ,Pravention akuter Komplikationen* (13,6%) wurden weniger héaufig

ausgewahlt.

Quantitative Analyse — Klassen mit spezifischen Forschungspriorititen

LCA ohne Kovariaten: Identifizierung von abgrenzbaren Klassen

Das Drei-Klassen-Modell wurde sowohl bei T1DM als auch bei T2DM als bestes Modell
identifiziert. Die Modelle hatten die niedrigsten BIC-Werte sowie hohe Entropie-Werte
(Tabelle 9). Modelle mit weniger Klassen wurden auch aus inhaltlichen Grinden verworfen.
Das Vier-Klassen-Modell wies dagegen instabile Klassen auf, was sich beispielweise in
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einer Klassenpravalenz von 0,0% zeigte. Zusatzlich war das Drei-Klassen-Modell bei T1DM

und T2DM im Hinblick auf die Forschungsprioritdtenprofile am aussagekraftigsten und

wurde daher, in Ubereinstimmung mit der LCA-Literatur (161), als finales Modell definiert.

Tabelle 9: Gutekriterien fiir Modelle mit unterschiedlicher Klassenanzahl pro LCA-Variante
bei Befragten mit TIDM und T2DM

Anzahl der

KI BIC AlIC aBIC Entropie
assen
1 T1DM 2360,269 2334,460 2338,070 1
T2DM 4329,659 4299,842 4307,439 1
2 T1DM 2348,724 2293,419 2301,154 1
T2DM 4307,506 4243,612 4259,893 1
3 T1DM 2343,622 2258,821 2270,682 1
T2DM 4282,564 4184,594 4209,557 1
4 T1DM 2365,090 2250,794 2266,780 1
T2DM 4301,274 4169,227 4202,873 1
5 T1DM 2385,036 2241,244 2261,356 1
T2DM 4318,528 4152,404 4194,732 0,973
6 T1DM 2397,036 2223,748 2247,985 0,975
T2DM 4342,832 4142,631 4193,643 0,971

aBIC=an die StichprobengréBe angepasstes Bayes'sche Informationskriterium;  AlC=Akaike-
Informationskriterium; BIC=Bayes'sches Informationskriterium; T1DM=Typ-1-Diabetes; T2DM=Typ-2-
Diabetes; Informationskriterien (kleinere Werte weisen auf bessere Modelle hin, kleinste Werte sind fett
markiert); Entropie=relative Entropie (Werte nahe 0 deuten auf eine schlechte, Werte nahe 1 auf eine gute
Klassenunterscheidung hin)

Die drei identifizierten Klassen reprasentieren drei Forschungsprioritatenprofile bei

Menschen mit T1DM, die im Folgenden beschrieben werden (Abbildung 9):

Hohe Prioritét fir das Forschungsthema ,,Behandlung mit dem Ziel der Heilung von
Diabetes® und moderate Prioritdt flr das Forschungsthema ,Prévention von
Folgeschéaden” (Klasse mit Prioritdten flir Heilung des Diabetes (hoch) und Prévention
von Folgeschdden (moderat)): Diese Klasse umfasst Personen, die (mit héchster
Wabhrscheinlichkeit) Forschungsziele zum Forschungsthema ,Behandlung mit dem Ziel
der Heilung von Diabetes® priorisierten (96,0%). Zum Thema ,Pravention von
Folgeschaden® lag diese bei 55,3%. Bei den verbleibenden finf Themen lag die
Wabhrscheinlichkeit zwischen 0,0% und 48,2%. Die Gruppe umfasste etwa ein Sechstel
der Befragten (geschéatzte Klassenpravalenz 17,1%).

Hohe Prioritat fiir das Forschungsthema , Vereinfachung des Diabetes-Handlings® und
moderate Prioritdt fir das Forschungsthema ,Reduktion von Alltagsbelastungen®
(Klasse mit Prioritédten fiir Vereinfachung des Handlings (hoch) und Reduktion von
Alltagsbelastungen (moderat)): Eine Prioritadt war am wahrscheinlichsten zum
Forschungsthema ,Vereinfachung des Diabetes-Handlings® (79,1%). Es folgte das
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Forschungsthema ,Reduktion von Alltagsbelastungen® (48,0%). Bei den verbleibenden
finf Themen lag die Wahrscheinlichkeit prioritér benannt zu werden zwischen 0,0% und
36,5%. Die Klasse umfasst etwa die Halfte der Studienpopulation (geschatzte
Klassenpravalenz 53,3%).

Hohe Prioritét fir das Forschungsthema ,,Behandlung mit dem Ziel der Heilung von

“

Diabetes” und fiir das Forschungsthema ,Vereinfachung des Diabetes-Handlings
(Klasse mit Prioritdten flir Heilung des Diabetes (hoch) und fiir Vereinfachung des
Handlings (hoch)): Diese Klasse benannte mit h6chster Wahrscheinlichkeit ihre Prioritat
zu den Themen ,Behandlung mit dem Ziel der Heilung von Diabetes” und
»Vereinfachung des Diabetes-Handlings" (jeweils 100,0%). Bei den verbleibenden fiinf
Forschungsthemen lag diese Wahrscheinlichkeit zwischen 1,2% und 20,0%. Die
geschatzte Klassenpravalenz lag bei 29,6%.
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und Pravention von

Folgeschaden (moderat) 70
(Pravalenz 17,1%)

60

g 50
S
Vereinfachung des Handlings o
(hoch) und Reduktion von
Alltagsbelastungen (moderat) 40
(Prévalenz 53,3%)

30

Heilung des DM (hoch)

und fiir Vereinfachung des

Handlings (hoch) 10
(Préavalenz 29,6%)

mit dem des ion von £ ion von ion akuter Di Information und
Ziel der Heilung von  Diabetes-Handlings ~ Alitagsbelastungen ~ Folgeschaden Komplikationen persénliche
Diabetes Verantwortung
Diabetesbezogene Forschungsthemen

Abb. 9: Wahrscheinlichkeiten fiir eine Forschungsprioritat stratifiziert nach LCA-Klassen
in der Analyse ohne Kovariaten (T1DM, n=287)

Bei Menschen mit T2DM identifizierten wir die folgenden drei Klassen mit verschiedenen

Forschungsprioritatenprofilen (Abbildung 10):

Moderate Perioritét fr die Forschungsthemen ,Vereinfachung des Diabetes-Handlings®,
»Diabetesprdvention” und ,Prédvention von Folgeschdden® (Klasse mit Prioritdten flir
Vereinfachung des Handling (moderat), Diabetespravention (moderat) und Pravention
von Folgeschdden (moderat)): Eine Prioritat war am wahrscheinlichsten bei den
Forschungsthemen ,Vereinfachung des Diabetes-Handlings* (68,9%),
,Diabetespravention“ (45,4%) und ,Pravention von Folgeschaden (43,7%). Fur die

verbleibenden vier Themen lag die Wahrscheinlichkeit prioritdr benannt zu werden
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zwischen 0,0% und 29,8%. Diese Klasse umfasste etwa die Halfte der Befragten
(geschatzte Klassenpravalenz 54,7%).

e Hohe Prioritdt fir das Forschungsthema ,Reduktion von Alltagsbelastungen® und
moderate Prioritdt flir das Forschungsthema ,Diabetesprédvention“ (Klasse mit
Prioritdten fir Reduktion von Alltagsbelastungen (hoch) und flr Diabetesprévention
(moderat)): Diese Klasse umfasste Personen, die (mit hdchster Wahrscheinlichkeit)
Ziele der Themen ,Reduktion von Alltagsbelastungen® (100,0%) und
,Diabetespravention“ (50,0%) priorisierten. Bei den verbleibenden finf
Forschungsthemen lag diese Wahrscheinlichkeit zwischen 0,0% und 30,8%. Die
geschéatzte Klassenpravalenz lag bei 17,9%.

e Hohe Prioritét fir das Forschungsthema ,Vereinfachung des Diabetes-Handling” und
fur das Forschungsthema ,,Reduktion von Alltagsbelastungen® (Klasse mit Prioritéten
fur Vereinfachung des Handlings (hoch) und Reduktion von Alltagsbelastungen (hoch)):
Diese Klasse benannte mit hdchster Wahrscheinlichkeit ihre Prioritat fir die
Forschungsthemen ,Vereinfachung des Diabetes-Handlings“ und ,Reduktion von
Alltagsbelastungen® (jeweils 100,00%). Bei den verbleibenden lag diese zwischen 5,0%
und 19,3%. Die geschatzte Klassenpravalenz betrug 27,4%.
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(moderat), Diabetespravention
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mit dem des Reduktion von Prévention von Prévention akuter D 4vention 1 und

Ziel der Heilung von  Diabetes-Handlings f Komplikationen persénliche

Diabetes Verantwortung
Diabetesbezogene Forschungsthemen

Abb. 10. Wahrscheinlichkeiten fiir eine Forschungsprioritat stratifiziert nach LCA-Klassen
in der Analyse ohne Kovariaten (T2DM, n=435)

LCA mit Kovariaten: Identifizierung von assoziierten Faktoren

Wir fanden signifikante Zusammenhénge zwischen der Zugehdrigkeit zu einer der
identifizierten Klassen (Forschungsprioritatenprofile) und dem Alter (T1DM und T2DM)
sowie zu dem HbA.-Wert (T1DM) (Tabelle 10).



Tabelle 10: LCA-Analyse mit Kovariaten nach DM-Typ zur Identifikation von Forschungsprioritatenprofilen (T1DM, n=287; T2DM n=435)

T1DM (n=287)
Klasse mit Prioritdten fir Vereinfachung

Alltagsbelastungen (moderat) vs. Klasse
mit Prioritaten fiir Heilung des Diabetes
(hoch) und Pravention von Folgeschaden

Charakteristika

Klasse mit Prioritaten fiir Heilung des
des Handlings (hoch) und Reduktion von  Diabetes (hoch) und flr Vereinfachung
des Handlings (hoch) vs. Klasse mit
Prioritaten fiir Heilung des Diabetes
(hoch) und Pravention von

Klasse mit Prioritaten fiir Heilung des
Diabetes (hoch) und flr Vereinfachung
des Handlings (hoch) vs. Klasse mit
Prioritaten fiir Vereinfachung des
Handlings (hoch) und Reduktion von

(moderat) Folgeschaden (moderat) Alltagsbelastungen (moderat)
OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI
Alter (in Jahren) 1,05 [1,01; 1,08] 1,03 [0,99; 1,06] 0,98 [0,96; 1,00]
Geschlecht (weiblich) 1,10 [0,50; 2,40] 1,86 [0,82; 4,20] 1,70 [0,94; 3,06]
Schulabschluss (héher) 1,44 [0,62; 3,33] 1,99 [0,85; 4,65] 1,38 [0,75; 2,54]
Diabetesdauer (in Jahren) 0,99 [0,97;1,02] 1,01 [0,98; 1,04] 1,02 [0,99; 1,04]
HbA1c (6,5 bis <7,5% vs. <6,5%) 0,18 [0,05; 0,60] 0,16 [0,05; 0,58] 0,91 [0,45; 1,84]
(27,5% vs. <6,5%) 0,38 [0,09; 1,54] 0,21 [0,05; 0,90] 0,56 [0,25; 1,22]
(unbekannt vs. <6,5%) 0,17 [0,02; 1,38] 0,89 [0,10; 7,68] 5,29 [1,12; 24,13]

T2DM (n=435)

Klasse mit Prioritaten fir Reduktion von  Klasse mit Prioritdten fir Vereinfachung

Klasse mit Prioritaten flr Vereinfachung

Charakteristika

Alltagsbelastungen (hoch) und fiir
Diabetespravention (moderat) vs. Klasse von Alltagsbelastungen (hoch)
mit Prioritaten fir Vereinfachung des vs. Klasse mit Prioritaten far
Handlings (moderat), Diabetespravention Vereinfachung des Handlings (moderat),
(moderat) und Pravention von Diabetespravention (moderat) und
Folgeschaden (moderat) Pravention von Folgeschaden (moderat)

des Handlings (hoch) und Reduktion des Handlings (hoch) und Reduktion von

Alltagsbelastungen (hoch) vs. Klasse mit
Prioritaten fir Reduktion von
Alltagsbelastungen (hoch) und fiir
Diabetespravention (moderat)

OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI

Alter (in Jahren) 0,98 [0,95; 1,01] 0,96 [0,94; 0,99] 0,98 [0,95; 1,02]
Geschlecht (weiblich) 0,97 [0,55; 1,71] 1,18 [0,73; 1,91] 1,22 [0,64; 2,29]
Schulabschluss (héher) 1,44 [0,75; 2,75] 1,36 [0,77; 2,40] 0,95 [0,48; 1,87]
Insulin (ja) 0,82 [0,45; 1,51] 1,09 [0,65; 1,83] 1,33 [0,69; 2,56]
Hauptbehandelnde (Diabetologe) 0,67 [0,33; 1,34] 0,63 [0,38; 1,07] 0,95 [0,46; 1,98]
Diabetesdauer (in Jahren) 0,99 [0,96; 1,03] 1,01 [0,98; 1,04] 1,02 [0,98; 1,06]
HbA1c (6,5 bis <7,5% vs. <6,5%) 0,88 [0,45;1,70] 0,89 [0,50; 1,60] 1,01 [0,48;2,12]
(27,5% vs. <6,5%) 0,81 [0,35;1,89] 1,40 [0,72;2,72] 1,72 [0,70; 4,20]

(unbekannt vs. <6,5%) 1,57 [0,74; 3,35] 1,18 [0,56; 2,49] 0,75 [0,31;1,82]

64

95%-K1=95%-Konfidenzintervall; HbAi.= Hamoglobin-A1c; OR=0dds Ratio (in Bezug zum Alter und zur Diabetesdauer eine Einheitsénderung entsprechend); T1DM=Typ-1-

Diabetes; T2DM=Typ-2-Diabetes; Signifikante Ergebnisse sind fett markiert (p-Wert <0,05)
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Bei T1DM war die Klasse mit Prioritéten flir Heilung des Diabetes (hoch) und Prévention
von Folgeschdden (moderat) jinger als die Klasse mit Prioritéten fir Vereinfachung des
Handlings (hoch) und Reduktion von Alltagsbelastungen (moderat). AuBBerdem hatte diese
Klasse im Vergleich zur Klasse mit Prioritéten fir Vereinfachung des Handlings (hoch) und
Reduktion von Alltagsbelastungen (moderat) eher mittlere (6,5% bis <7,5%) als niedrigere
(<6,5%) und im Vergleich zur Klasse mit Prioritdten fiir Heilung des Diabetes (hoch) und
fir Vereinfachung des Handlings (hoch) eher mittlere oder héhere (27,5%) als niedrigere
HbA:--Werte. Die Klasse mit Prioritdten fiir Vereinfachung des Handlings (hoch) und
Reduktion von Alltagsbelastungen (moderat) war alter als die anderen Klassen. Diese
Klasse hatte zudem eher niedrigere als mittlere HoA.-Werte im Vergleich zur Klasse mit
Prioritédten flr Heilung des Diabetes (hoch) und Prévention von Folgeschdden (moderat).
Weiterhin hatte sie eher niedrigere als unbekannte HbA.-Werte im Vergleich zur Klasse
mit Prioritdten fir Heilung des Diabetes (hoch) und fiir Vereinfachung des Handlings
(hoch). Bei T2DM unterschieden sich die Klassen signifikant im Alter. Die Klasse mit
Prioritaten fiir Vereinfachung des Handlings (hoch) und Reduktion von Alltagsbelastungen
(hoch) war junger als die Klasse mit Prioritdten fir Vereinfachung des Handlings
(moderat), Diabetespravention (moderat) und Prédvention von Folgeschdden (moderat).
Die nach Klassen stratifizierten Charakteristika sind in Anhang 11 (S. 113) dargestellit.

Tabelle 11: Beschreibung der Klassencharakteristika im Vergleich der Klassen mit
verschiedenen Forschungsprioritatenprofilen (T1DM, n=287; T2DM, n=435)'

Beschreibung von Charakteristika im Klassenvergleich (T1DM)

Klasse mit Prioritaten flr

Vereinfachung des Klasse mit Prioritaten fr

Klasse mit Prioritaten fir

Ausgewihlte Heilung des Diabetes : Heilung des Diabetes
Charakteristika (hoch) und Pravention Ha”gggﬁﬁti(gﬁfg)n””d (hoch) und

von Folgeschaden Allta Vereinfachung des

gsbelastungen )
(moderat) (moderat) Handlings (hoch)

Alter Jinger Alter Jinger
Geschlecht Weniger Frauen Weniger Frauen Mehr Frauen
Schulabschluss Niedriger Niedriger Hoher
Diabetesdauer Kirzer Langer Langer
HbA1c.-Werte Eher héhere Eher niedrigere Eher unbekannt

Beschreibung von Charakteristika im Klassenvergleich (T2DM)

Klasse mit Prioritaten fir

Vereinfachung des Klasse mit Prioritaten flr Klasse mit Prioritaten flir

T . Vereinfachung des Reduktion von
Ausgewahlte Handlings (moderat), :
Charakteristika Diabetespravention Handlings (hoch) und Alitagsbelastungen
Reduktion von (hoch) und fur

(moderat) und Pravention

von Folgeschaden Alltagsbelastungen Diabetespravention
(moderat) (hoch) (moderat)

Alter Alter Jiinger Junger
Geschlecht Weniger Frauen Weniger Frauen Mehr Frauen
Schulabschluss Niedriger Hbéher Hbéher
Insulin Eher ja Eher nein Eher ja
Hauptbehandelnde Eher Diabetologe Eher Hausarzt Eher Diabetologe
Diabetesdauer Langer Kirzer Lénger
HbA1c-Werte Eher niedriger Eher héher/unklar Eher héher

HbA:.=Hamoglobin-A;.; T1DM=Typ-1-Diabetes; T2DM=Typ-2-Diabetes; ' Die Ergebnisse wurden aus der LCA-
Analyse extrahiert (Tabelle 10 (S. 64) und Anhang 11 (S. 113)); Signifikante Ergebnisse in kursiv (p-Wert <0,05)
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7 Diskussion

7.1 Diskussion der Ergebnisse und Methoden

711 Studie 1 — Informationsbedirfnisse und assoziierte Faktoren von
Menschen mit kurzlich diagnostiziertem DM

Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse

Befragte mit einem kurzlich diagnostizierten T1DM oder T2DM berichteten von starken
Informationsbedirfnissen zu allen elf erfragten diabetesbezogenen Themen, wobei
vorzugsweise Informationen zu managementbezogenen Themen gewlnscht wurden.
Informationen zur Behandlung/Therapie wurden priorisiert. Generell bestand ein hohes
Interesse an der Diabetesforschung, besonders Menschen mit T1DM priorisierten
Informationen dazu. Die qualitativen Ergebnisse zeigten, dass bei den Themen
Behandlung/Therapie und Diabetesforschung insbesondere neue, technische
Behandlungsmdglichkeiten, die den Alltag mit DM vereinfachen, interessierten.
Informationsbedirfnisse unterschieden sich bei Menschen mit TIDM und T2DM. Bei
Befragten mit T1DM war ein hdherer Grad der Informiertheit zu managementbezogenen
bzw. klinischen Themen mit eher schwachen Informationsbedirfnissen zu diesen Themen
assoziiert. Zusatzlich war eine niedrigere HRQoL (psychische Komponente) mit einem
eher starken Informationsbedlrfnis zu managementbezogenen Themen assoziiert. Bei
T2DM war die Einnahme von antihyperglykamischen Medikamenten mit eher starken und

eine Komorbiditat mit eher schwachen Informationsbedlrfnissen zur Forschung assoziiert.

Diskussion der Ergebnisse und Vergleich mit anderen Studien

Menschen mit DM hatten starke Informationsbedtirfnisse, was auch Duggan und Bates
durch den Vergleich von Informationsbedirfnissen bei verschiedenen chronischen
Erkrankungen (z. B. kardiovaskulé@re und respiratorische Diagnosen) feststellten (97). Ein
Grund dafir kénnte das vergleichsweise komplexe Selbstmanagement des DM sein, bei
dem die Betroffenen den Krankheitsverlauf z. B. durch Lebensstilanpassungen sowie
regelmaBige Glukoseselbstkontrollen maBgeblich selbst beeinflussen kdnnen (82). Der
Wunsch nach Kontrolle oder ein Geflihl der persénlichen Verantwortung, insbesondere
kurz nach Diagnosestellung, kdénnen motivierende Faktoren fir eine aktive
Auseinandersetzung mit Informationen zum DM sein (30) und zur Entwicklung von

Informationsbedurfnissen beitragen. Ebenfalls kobnnte damit die vorliegende Praferenz fur
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managementbezogene Informationen bzw. fur Informationen zur Behandlung/Therapie

erklart werden, welche auch in anderen Studien berichtet wurde (101, 103, 106, 171).

Die Annahme, dass sich Informationsbediirfnisse zwischen Menschen mit T1DM und
T2DM unterscheiden (101, 106), wurde durch die vorliegenden Ergebnisse bestétigt. Dies
entspricht den Erwartungen, da beide Diabetestypen heterogene Erkrankungsbilder
widerspiegeln (53). T1DM wird meist in jingeren Lebensjahren diagnostiziert und infolge
eines absoluten Insulinmangels lebenslang mit Insulin behandelt (52, 53). T2DM hingegen
entsteht aufgrund einer zunehmenden Insulinresistenz und tritt meist in spateren
Lebensjahren auf, wobei mehrere Therapieansatze in Betracht gezogen werden (z. B.
Lebensstilmodifikation, orale Antidiabetika, Insulin) (52, 53, 73). Diese Besonderheiten
verandern den individuellen Kontext einer Person, was laut verschiedenen theoretischen
Modellen (31, 94) Informationsbedurfnisse beeinflusst. Somit ist beim Adressieren von
Informationsbedirfnissen eine Unterscheidung zwischen den Diabetestypen notwendig.

Die mit Informationsbedurfnissen assoziierten Faktoren unterschieden sich bei T1DM und
T2DM. Diese Ergebnisse kdnnen jedoch kaum mit denen anderer Studien verglichen
werden. Weitere Forschung ist erforderlich, um die Zusammenhénge zu interpretieren.
AuBerdem wurden in der vorliegenden Studie mdglicherweise relevante Faktoren nicht
untersucht. So Iasst sich beispielsweise eine mégliche Erklarung fur die Assoziation
zwischen starkeren Informationsbedirfnissen und einer niedrigeren (psychischen) HRQoL
aus Forschungsprojekten zu Informationsbedirfnissen von Menschen mit einer
Krebserkrankung ableiten (172, 173). Kent und Kolleg*innen fanden bei
Krebslberlebenden heraus, dass dieser Zusammenhang durch das Vertrauen in die
Informationsbeschaffung moderiert wurde. Befragte mit starken Informationsbedirfnissen
und einem niedrigen Vertrauen hatten im Vergleich zu Menschen mit einem starkeren
Vertrauen eine niedrigere psychische HRQoL (173). Dieses Vertrauen kdnnte durch
negative Erfahrungen bei einer friheren Informationssuche (z. B. Frustration und
wahrgenommene Informationstiberlastung (24, 174)) verringert worden sein. Da das
Vertrauen in die Informationsbeschaffung in der vorliegenden Studie nicht erfragt wurde,

konnte ein solcher Zusammenhang nicht untersucht werden.

Limitationen und Starken

Die DDS wurde nicht als populationsbezogene Studie konzipiert und erhebt daher nicht
den Anspruch, die gesamte deutsche Diabetespopulation zu reprasentieren. Vielmehr
versucht sie, Pradiktoren fur spatere Endpunkte (z. B. kardiovaskulare Komplikationen) in
bestimmten Untergruppen aufzudecken und die zugrunde liegenden Mechanismen zu
entschlisseln (175). Gegenlber populationsbezogenen, reprasentativen Stichproben
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umfasste die DDS-Kohorte daher mehr méannliche und jlingere Teilnehmende sowie mehr
Teilnehmende mit einer hdéheren Bildung (140). Dennoch waren die anthropometrischen
Daten (z. B. BMI) mit anderen deutschen und europaischen Kohorten vergleichbar (175).
Allerdings kénnte die Auswahl der Stichprobe zu einer Verzerrung der vorliegenden
Ergebnisse gefiihrt haben (engl. selection bias). Szendroedi und Kolleg*innen vermuteten
durch die zeitintensive Studienteiinahme eine erhéhte Motivation der Teilnehmenden
(140). Dies konnte sich in einem hdheren Grad der Informiertheit und starkeren
Informationsbedurfnissen widerspiegeln. Eine weitere Limitation ist die relativ kleine
StichprobengréBe angesichts der groBen Zahl von Variablen, die als mdgliche
Einflussfaktoren bzw. Confounder in den multivariaten logistischen Regressionsmodellen
untersucht wurden. Dartber hinaus basierte die Bildung der abhangigen Variablen
,Diabetesforschung®, ,klinische Themen“ sowie ,managementbezogene Themen® auf
Uberlegungen der Forschenden. Durch thematische Uberschneidungen (z. B.
Krankheitsverlauf und Behandlung/Therapie) und individueller Interpretationen der
Befragten kénnte es bei der Kategorisierung zu einer Fehlklassifikation gekommen sein.
Dies sollte bei der Interpretation der Ergebnisse berlcksichtigt werden. Weiterhin kénnten
in Anbetracht des multiplen Testens in vielen verschiedenen Regressionsmodellen zufallig
signifikante Ergebnisse aufgrund einer Alphafehler-Kumulierung aufgetreten sein. In dem
Ergebniskapitel der DDS wird auf die Auswirkungen einer mdglichen Korrektur der
Alphafehler-Kumulierung durch die Bonferroni-Methode (155) hingewiesen (S. 44).

Eine Starke der Studie lag in der Mdglichkeit, Informationsbedurfnisse bei Menschen mit
kirzlich diagnostiziertem DM, eine fiir die Informationsbereitstellung relevante Gruppe, zu
analysieren. Durch die Ausrichtung der DDS als nationale, multizentrische Studie lieBen
sich zudem Daten von Menschen mit T1DM analysieren. In populationsbasierten Studien
wére durch die deutlich niedrigere Pravalenz des T1DM in der Bevdélkerung (54) eine nach
Diabetestypen stratifizierte Analyse voraussichtlich nicht méglich gewesen (s. Studie 2 der
Dissertation). Eine weitere Stérke ist die gro3e Anzahl von Variablen, die berlcksichtigt
werden konnte. Zudem konnten Variablen aus verschiedenen fachlichen Hintergriinden
verknUpft und gemeinsam betrachtet werden: subjektiv wahrgenommene, selbstberichtete
Patient*innenmaf3e und klinische oder klinisch Uberprifte Daten (z. B. BMI). Dabei wurden
Zusammenhange zwischen Variablen analysiert, die Ublicherweise nicht gemeinsam
betrachtet werden (101). Bei den Analysen wurde deutlich, dass vor allem den Alltag
beeinflussende, patient*innenrelevante Variablen eine Rolle spielen (z. B. Komorbiditat,
Medikation und HRQoL). Fir die Verbesserung der patient*innenzentrierten
Diabetesversorgung wird die VerknlUpfung von Daten aus verschiedenen Datenquellen
beflrwortet (86).
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7.1.2 Studie 2 — Subgruppen von Menschen mit DM mit

unterschiedlichen Informationsbediirfnissen und assoziierte
Faktoren

Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse

Informationsbedirfnisse lagen bei allen elf erfragten diabetesbezogenen Themen bei

mindestens einem Viertel der Befragten vor. Die meisten Befragten berichteten Uber

Informationsbedirfnisse zur Diabetesforschung. Informationen zu Folgeerkrankungen

wurden priorisiert, wobei geman qualitativer Ergebnisse ein breites Spektrum an

Subthemen interessierte. Vier Informationsbedurfnisprofile mit klassenspezifischen

Merkmalsauspradgungen wurden identifiziert:

Personen mit starken Informationsbedrfnissen zu allen Themen (Pravalenz 6%—
51%) waren im Mittel eher junger, schlechter informiert, hatten eine langere
Diabetesdauer und eher eine Komorbiditat. Sie waren im Mittel schlechter ausgebildet,
eher ungeschult und rauchten eher als Personen mit spezifischen Bedurfnissen.
Dardber hinaus hatten sie eher einen T2DM und waren eher zukunftsorientiert als
Personen mit schwachen Bedurfnissen.

Personen mit schwachen Informationsbed(irfnissen zu allen Themen (Pravalenz 29%—
66%) waren im Mittel eher alter, besser informiert, eher gegenwartsbezogen, hatten
eine kirzere Diabetesdauer und eher keine Komorbiditat. Zudem waren sie im Mittel
schlechter ausgebildet und rauchten eher als Personen mit spezifischen Bedurfnissen
und hatten eher einen T1DM als Personen mit starken Bedurfnissen.

Personen mit moderaten Informationsbediirfnissen mit Schwerpunkt auf Themen wie
Komplikationen und Diabetes im Alltag (Pravalenz 13%-19%) waren im Mittel eher
schlechter informiert. Gegeniber Personen mit starken Bedirfnissen waren sie im
Mittel alter, hatten eine kirzere Diabetesdauer und eher keine Komorbiditat. Sie waren
dazu eher zukunftsorientiert als Personen mit schwachen Bedurfnissen.

Personen mit spezifischen Informationsbediirfnissen mit Schwerpunkt auf sozialen
und rechtlichen Aspekten sowie Diabetesforschung (Pravalenz 7%—-9%) waren im
Mittel eher besser ausgebildet, besser informiert und rauchten seltener. Sie waren im
Mittel jinger, eher zukunftsbezogen, hatten eine langere Diabetesdauer und eher eine
Komorbiditat als Personen mit schwachen Bediirfnissen. AuBerdem hatten sie eher

an Schulungen teilgenommen als Personen mit starken Bediirfnissen.

Diskussion der Ergebnisse und Vergleich mit anderen Studien

In der vorliegenden Studie wurden gegenlber der Studie an den Proband*innen der DDS

(138) schwachere Informationsbedirfnisse identifiziert. Ein Grund daflir kann die kirzere
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Diabetesdauer der DDS-Proband*innen sein. Der Hauptgrund ist vermutlich die
unterschiedliche Stichprobenauswahl, da ein selection bias in der DDS wahrscheinlich ist
(S. 67-68). Die vorliegende populationsbasierte Studie zeigt daher eine voraussichtlich
bevoélkerungsreprasentativere Einschatzung von Informationsbedirfnissen bei DM in
Deutschland. Diese Annahme wird durch vergleichbare Ergebnisse einer anderen
populationsbasierten Erhebung bekréftigt (105).

Informationsbedurfnisse zu Folgeerkrankungen wurden bei Menschen mit DM wiederholt
festgestellt (101-103, 105, 106, 114). Einen Einfluss darauf hat vermutlich das mit DM
einhergehende Risiko flr Folge- und Begleiterkrankungen (60). Crangle und Kolleg*innen
vermuteten, dass sich Betroffene durch die Wahrnehmung von (neuen) Symptomen
verstarkt mit ihnrem Selbstmanagement auseinandersetzen (106). Folglich wirden sich
neue Informationsbedlrfnisse entwickeln. Nach den vorliegenden qualitativen
Ergebnissen zu den Folgeerkrankungen beziehen sich diese Informationsbedirfnisse auf
unterschiedlichste Themen (z. B. auf einen allgemeinen Uberblick iiber Komplikationen,

auf spezifische Informationen zu bestimmten Erkrankungen sowie auf die Préavention).

Die Studie ist die erste, die Menschen mit DM mit speziellen Informationsbedurfnisprofilen
identifizierte. Sie bestatigte zudem die Beobachtungen der ersten Studie (138), dass sich
Informationsbedirfnisse zwischen den Befragten unterscheiden. Aufgrund der teilweise
widersprichlichen Merkmalsauspragungen war es in der vorliegenden Studie jedoch nicht
moglich, diese Klassen eindeutig anhand ihrer Merkmale zu charakterisieren und
voneinander abzugrenzen. Somit konnten keine praxisrelevanten ,Typen“ identifiziert
werden, wie sie in der Krebsforschung von Neumann und Kolleg*innen beschrieben
wurden (111). Wie in der ersten Studie (138) ist es daher wahrscheinlich, dass nicht alle
relevanten Faktoren in der vorliegenden Studie untersucht wurden. Verglichen mit den
anderen Informationsbedirfnisprofilen, Iasst sich ein praxisrelevanter ,Typ“ am ehesten
bei Befragten mit spezifischen Informationsbedtrfnissen identifizieren. Die Befragten
winschten Informationen zu Themen wie ,Soziale und rechtliche Aspekte® und
,Diabetesforschung“, die womdglich seltener in der Behandlung bereitgestellt werden.
Auch in der ersten Studie (138) ist der Grad der Informiertheit zu diesen Themen niedrig.
Auffallend ist, dass die Befragten der Klasse im Vergleich jlinger, besser ausgebildet,
besser informiert und geschult waren sowie seltener rauchten. Es scheint sich um eine
Gruppe gesundheitsbewusster Personen zu handeln, die sich derzeit oder in der
Vergangenheit aktiv mit ihrer Gesundheit oder ihrem DM befasst haben. Entsprechend
dazu identifizierten Heise und Kolleg*innen mittels LCA eine &ahnliche Klasse von
Menschen mit T2DM: Sie waren jinger, hatten haufiger an Schulungen teilgenommen und
zeigten in Bezug auf ihr Selbstmanagement eine hohe Adhéarenz auf (176). Ob eine hohe



71

Adharenz auch bei den Befragten der vorliegenden Klasse vorliegt, konnte allerdings nicht

untersucht werden.

Limitationen und Starken

Die Hauptlimitation ist die hohe Anzahl an fehlenden Werten, vor allem bei den insgesamt
elf Variablen zum Informationsbedrfnis. In der Hauptanalyse erfolgte keine Imputation
der fehlenden Werte, da diese eher die Antwort ,.kein Informationsbeduirfnis“ widerspiegeln
(S. 32). Dennoch kann davon ausgegangen werden, dass die Informationsbedurfnisprofile
und assoziierte Faktoren nicht durch fehlende Werte verzerrt sind. Diese Annahme beruht
auf den konstanten Ergebnissen bei der Wahl der Klassenanzahl sowie den stabilen
Einfluss von Kovariaten in allen Analysen. Obwohl der Umgang mit fehlenden Werte in der
Hauptanalyse und in den Sensitivitdtsanalysen, die Extreme widerspiegeln (S. 32-33),
unterschiedlich war, wurden vergleichbare Ergebnisse ermittelt. Dariber hinaus wurde bei
der LCA mit Kovariaten eine Variablenselektion der nicht signifikanten, unabh&ngigen
Variablen mit einer hohen Anzahl von fehlenden Werten durchgeftihrt, um eine Verzerrung

zu minimieren (177).

Eine weitere Limitation ist das vorliegende Querschnittdesign. Dadurch kdnnen Fragen zur
Stabilitat der Klassenzugehdérigkeit im Krankheitsverlauf nicht beantwortet werden. Eine
weitere Limitation ist eine potenzielle Antwortausfallverzerrung (engl. non-response bias
(178)). Dabei unterscheidet sich mdglicherweise die Verteilung der Charakteristika der
Befragten von der Verteilung derjenigen Personen, die wahrend des Rekrutierungsphase
kontaktiert wurden, aber nicht bereit waren, an der Studie teilzunehmen. So ist etwa die
Teilnahmebereitschaft von Menschen mit einer schlechten psychischen Gesundheit oft
geringer (179). Die Teilnahme bzw. Nicht-Teilnahme ist in diesem Fall systematisch von
bestimmten Faktoren abhangig. Dies kénnte dazu gefihrt haben, dass spezifische
Informationsbeddrfnisprofile nicht abgebildet wurden. Es hat sich gezeigt, dass Non-
Responder in KORA-Studien &lter und weniger gesund waren (180-182). Es wird davon
ausgegangen, dass dies auch auf die vorliegende Population zutrifft.

Eine Starke der Studie ist die Befragung der populationsbezogenen Stichprobe. Die
Ergebnisse der vorliegenden Studie kénnen daher die der ersten Studie erganzen. Eine
weitere Starke ist, dass sich die identifizierten Klassen der LCA in Bezug auf mehrere
manifeste Variablen (d. h. diabetesbezogene Themen des Fragebogens, S. 31) inhaltlich
voneinander unterschieden. Dazu kommt, dass diese Uber alle drei LCA-Varianten hinweg
stabil waren. Nach Lanza und Rhoades ist die LCA eine vielversprechende Methode, um
methodologische Herausforderungen, wie z. B. eine geringe statistische Aussagekraft und
eine Alphafehler-Kumulierung, zu Uberwinden (112).
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713 Studie 3 — Subgruppen von Menschen mit T1DM und T2DM mit
unterschiedlichen Forschungsprioritiaten und assoziierte
Faktoren

Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse

Die meisten Befragten stuften alle erfragten Forschungsziele als zumindest ziemlich
wichtig fir die kinftige Diabetesforschung ein, vor allem ,Folgeschaden des Diabetes
werden verhindert, zumindest aber frih erkannt®. Forschungsprioritdten wurden primar zu
Forschungszielen zum Forschungsthema ,Vereinfachung des Diabetes-Handlings"
ermittelt. Beim Vergleich von T1DM und T2DM ordneten Befragte mit TIDM dem
Forschungsthema ,Behandlung mit dem Ziel der Heilung von Diabetes® und Befragte mit
T2DM dem Forschungsthema ,Diabetespravention“ eine héhere Prioritat zu. Folgende
drei Klassen mit unterschiedlichen Forschungsprioritdtenprofilen wurden bei T1DM
ermittelt: ,Prioritdten fur Heilung des Diabetes (hoch) und Préavention von Folgeschaden
(moderat)* (Pravalenz 17,1%), ,Prioritaten fir Vereinfachung des Handlings (hoch) und
Reduktion von Alltagsbelastungen (moderat)“ (53,3%), ,Prioritaten fur Heilung des
Diabetes (hoch) und fur Vereinfachung des Handlings (hoch)“ (29,6%). Die Klassen
unterschieden sich signifikant nach Alter und HbAi.-Werten. Bei T2DM wurden folgende
drei Klassen identifiziert: ,Prioritdten flr Vereinfachung des Handlings (moderat),
Diabetespravention (moderat) und Pravention von Folgeschaden (moderat) (54,7%),
.Prioritdten fur Reduktion von Alltagsbelastungen (hoch) und fir Diabetespravention
(moderat)* (17,9%) und ,Prioritdten flr Vereinfachung des Handlings (hoch) und
Reduktion von Alltagsbelastungen (hoch)* (27,4%). Zwei der drei Klassen unterschieden
sich signifikant im Alter.

Diskussion der Ergebnisse und Vergleich mit anderen Studien

Die hohe Relevanz des Forschungsziels ,Folgeschaden des Diabetes werden verhindert,
zumindest aber friih erkannt zeigte sich auch in anderen Studien mit Menschen mit T1DM
und T2DM (119, 123, 134). Die vorliegenden Ergebnisse verdeutlichen, dass dieses Ziel
zum Forschungsthema ,Pravention von Folgeschaden® zwar besonders relevant war,
andere Forschungsthemen bei der Gruppierung der Forschungsziele allerdings eine
héhere Prioritdt hatten. Befragte mit TIDM und T2DM nannten dabei vor allem
Forschungsziele in Bezug zur ,Vereinfachung des Diabetes-Handlings®, z. B. einfachere
Methoden zur Blutzuckermessung. Von solchen Prioritdten berichtete auch die
vorangegangenen Studie zur Entwicklung des Fragbogens und die deutsche Studie zu
den Forschungsprioritdten von Menschen mit DM (135, 170). Eine mégliche Erklarung
daftr wurde bereits von anderen Autor*innen diskutiert (126, 170): Forschungsprioritaten
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orientieren sich nah am Erlebten und spiegeln grundlegende Bedirfnisse wider. Sie
beziehen sich daher primar auf kurzfristige Losungen, die direkte Auswirkungen auf den
Alltag haben.

Befragte mit TIDM und T2DM schatzten die Relevanz einzelner Forschungsziele zwar
ahnlich ein, unterschieden sich jedoch in inren Forschungsprioritédten. Dies kann durch die
heterogenen Erkrankungsbilder (53) bedingt sein, z. B. die Ursache fir den Anstieg des
Blutzuckerspiegels. Bei T1DM wurde die Priorisierung von Forschungszielen zum
Forschungsthema ,Behandlung mit dem Ziel der Heilung von Diabetes” auch anderweitig
beschrieben (119). Griinde daflr sind wahrscheinlich die h&ufigen, lebensbedrohlichen
Komplikationen und die lebenslange Insulinbehandlung (53, 72). Eine Heilung des T1DM
lasst sich nur mithilfe biologischer Ansatze wie einer Pankreastransplantation erreichen
(183, 184). Die Forschungsprioritdten kdnnten durch die in den kommenden Jahren
erwarteten Fortschritte auf diesem Gebiet (184) beeinflusst werden. Bei T2DM kann die
Priorisierung von Forschungszielen zum Forschungsthema ,Diabetespravention® durch
die Kenntnisse Uber wirksame (Lebensstil-)Interventionen beeinflusst werden, die T2DM
nachweislich vorbeugen kénnen (185, 186). Die vorliegenden Ergebnisse erweitern die
Ergebnisse der deutschen Studie, in der die Unterschiede zwischen Befragten mit T1IDM
und T2DM nicht untersucht wurden (135). Auf der Grundlage dessen wird empfohlen, die
Forschungsprioritaten zuklnftig getrennt zu betrachten.

Obwohl bei T1DM sowie T2DM mehrere Forschungsprioritatenprofile identifiziert werden
konnten, zeigten sich bei den erhobenen Charakteristika keine signifikanten Unterschiede
zwischen den Klassen (ausgenommen vom Alter und HbA1c). Daher war es nicht mdglich,
,Typen® (187) von Befragten mit spezifischen Forschungsprioritdten und Merkmalen zu
identifizieren. Es stellt sich die Frage, ob diese Unterschiede durch andere Faktoren erklart
werden kdénnen, die nicht erhoben wurden (z.B. kultureller Hintergrund (118) und
Komorbiditat (126, 131)).

Im Hinblick auf die Unterschiede zwischen den erhobenen Charakteristika gab bei T1DM
z. B. die gr6éBte und gleichzeitig alteste Klasse Prioritdten flr Forschung zur Vereinfachung
des Handlings und zur Reduktion von Alltagsbelastungen an, aber nicht zur Heilung des
DM. Dies ist Gberraschend, da Gadsby und Kolleg*innen zusammen mit Betroffenen die
Heilung als eine der wichtigsten Prioritaten definiert hatten (119). Es ist mdglich, dass die
personliche Einstellung zur Forschung mit den Prioritdten zusammenhangt. So berichteten
Menschen mittleren Alters mit T1DM, dass sie sich weniger auf die Hoffnung auf eine
kinftige Heilung und mehr auf die Verantwortung flr ihr Selbstmanagement konzentrierten
(188). Dies konnte allerdings in der vorliegenden Studie nicht naher untersucht werden.
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Weiterhin sind beide prioritdre Themen der Klasse eng miteinander verknUpft. Da das
Selbstmanagement komplex und zeitintensiv ist (2, 3), kann es zu Belastungen im Alltag
fihren. Boddy und Kolleg*innen betonten die Relevanz solcher Themen flr Betroffene mit
T1DM und stellten fest, dass diese in finanzierten Forschungsagenden teils vernachlassigt
werden (121).

Limitationen und Starken der Studie

Eine Limitation ist die geringe Rucklaufquote (29,0%), die wahrscheinlich zu einer
Antwortausfallverzerrung fihrte. Es war jedoch méglich, eine Responder/Non-Responder-
Analyse flr die relevanten Charakteristika ,Alter* und ,Geschlecht® der Befragten mit
T1DM und T2DM gegenuber der gesamten Stichprobe durchzuflihren. Hierbei lieBen sich
keine gréBeren Verzerrungen erkennen. Allerdings wurden in der vorliegenden Studie im
Vergleich zu einer reprasentativen Studie aus dem Jahr 2010 mehr Personen mit T2DM
mit Insulin behandelt (36,6% vs. 25,2%) (75)). Aus diesem Grund kénnten Personen, die
eine speziell auf Lebensstilanderungen ausgerichtete Behandlung erhalten haben, in der
vorliegenden Studie unterreprasentiert sein. Méglicherweise ist dies aber auch darauf
zurtickzufihren, dass Menschen, die mit Insulin behandelt werden und daher im taglichen
Leben eher von DM betroffen sind, mehr Interesse an einer Studienteilnahme hatten. Eine
weitere Limitation bezieht sich auf den Fragebogen, da dieser nur auf Deutsch zur
Verfugung stand. Einige Rekrut*innen antworteten entschuldigend, dass sie den
Fragebogen aufgrund mangelnder Versténdlichkeit nicht ausfillen konnten. In zukinftigen
Studien sollte dieser in mehrere Sprachen Ubersetzt werden, um mehr Personen mit

verschiedenen kulturellen Hintergriinden zu erreichen.

Eine zentrale Starke ist der verwendete Fragebogen, welcher mit einem qualitativen und
partizipativen Ansatz auf Basis der Ansichten von Menschen mit DM entwickelt worden ist
(170). Des Weiteren ermdglichte die postalische Befragung Uber die Krankenkasse
bundesweit eine groBe Anzahl von Menschen mit T1DM und T2DM mit unterschiedlichem
soziodemografischen und klinischen Hintergrund zu erreichen. In anderen Studien wurden
primér partizipative, kollaborative Methoden zur Erhebung der diabetesbezogenen
Forschungsprioritdten angewandt. Clavisi und Kolleg*innen wiesen darauf hin, dass die
Beschrankung auf eine einzige Erhebungsmethode die Bestimmung und Festlegung von
Forschungsprioritaten einschréanken kann (47). Die Ergebnisse der vorliegenden Studie

kénnen daher erganzend hinzugezogen werden.
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7.2 Implikationen fir Forschung und Praxis

7.21 Implikationen fir die Forschung

Informationsbediirfnisse (Studie 1 und Studie 2)

Folgende Implikationen lassen sich auf Basis der ersten beiden Studien formulieren:
Erstens zeigten beide Studien, dass es (Gruppen von) Menschen mit T1DM und T2DM
mit spezifischen Charakteristika gab, die Informationsbedirfnisse aufwiesen. Jedoch
bleiben Fragen zur Interpretation der Zusammenhéange zwischen den Charakteristika und
Informationsbedirfnissen offen und kénnen zum jetzigen Zeitpunkt nicht geklart werden.

Weitere Studien sollten diese untersuchen.

Zweitens legten beide Studien nahe, dass potenziell relevante Faktoren nicht untersucht
wurden (z. B. Vertrauen in die Informationsbeschaffung, Therapieadharenz, Bewaltigung).
Ausgangspunkte fiir weitere Untersuchungen kénnten daher gesundheitspsychologische
Verhaltensmodelle (z. B. Health Action Process Approach (189)) oder Modelle zum
Informationsverhalten (z. B. Model of Information Behaviour (94)) sein. Auf diese Weise
lassen  sich  mdglicherweise  praxisrelevante  ,Typen® mit  spezifischen

Informationsbedurfnisprofilen ermitteln, um daraus praktische Implikationen abzuleiten.

Drittens bleibt durch das Querschnittdesign beider Studien offen, ob und inwieweit sich
Informationsbedurfnisse im zeitlichen Verlauf verandern. Um diese Frage zu beantworten,
kdnnten Phasenmodelle, wie beispielsweise das Trajektmodell von Corbin und Strauss,
herangezogen werden (190). Das Modell bildet Verlaufskurven von chronischen
Erkrankungen ab, bei denen neben krankheitsbedingten Veranderungen auch fir die
Bewaltigung relevante Arbeitsprozesse (z. B. Kalkulation der eigenen Ressourcen)
bericksichtigt werden. Von Interesse ist, ob sich Informationsbedirfnisse innerhalb dieser
Phasen unterscheiden. Greco und Kolleg*innen setzten sich bereits mit dem
Zusammenhang von Krankheitsbewaéltigung und Informationsbedirfnissen in einer
longitudinalen Studie mit Menschen mit Hypertonie auseinander (95). Es wird von einem
bi-direktorialen Zusammenhang berichtet, bei dem z. B. eine aktive Bewaltigungsstrategie
zu einem stérkeren verhaltensbezogenen Informationsbedurfnis und ein starkeres
behandlungsbezogenes Informationsbedlrfnis zu einer aktiven Bewaltigungsstrategie
fhrt. Ob sich Informationsbedurfnisse auch bei Menschen mit DM im Krankheitsverlauf
verandern, kann weitere Forschung untersuchen. Dafir kénnen kinftig Daten der DDS

genutzt werden.
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Forschungsprioritdten von Menschen mit DM (Studie 3)

Forschungsprioritdten von Menschen mit TIDM und T2DM sollten im Hinblick auf die
vorliegenden Ergebnisse in kinftigen Studien separat betrachtet werden. Um mdglichst
verschiedene Forschungsprioritatenprofile abzubilden, erscheint es sinnvoll Menschen mit
T1DM und T2DM im unterschiedlichen Alter, bei T1DM auch mit unterschiedlichen HbA1c-
Werten, zu befragen. Dies bekraftigt die Forderung anderer Autor*innen (4, 118),
maoglichst diverse Personen an der Entwicklung von Forschungsagenden zu beteiligen. In
der vorliegenden Studie wurden insbesondere bei Befragten mit T2DM
Forschungsprioritatenprofile identifiziert, die nicht mit klassischen Studienmerkmalen
assoziiert zu sein scheinen (z. B. Geschlecht, Bildung). Klnftige Forschung sollte daher
explorativ weitere Assoziationen zu klinischen Merkmalen (z. B. Folgeerkrankungen)
sowie zum individuellen Kontext (z. B. kultureller Hintergrund) untersuchen. Darlber
hinaus kénnen longitudinale Studien zeigen, ob sich Prioritaten im zeitlichen Verlauf, z. B.
bei Anpassung der Therapie, verandern.

7.2.2 Implikationen fir die Praxis

Informationsbediirfnisse von Menschen mit DM (Studien 1 und 2)

Da es bisher wenig Forschung zu Informationsbedirfnissen gibt und daher nur wenig auf
bereits etablierte Ansatze zurlickgegriffen werden konnte, hatten beide Studien auch
einen explorativen Charakter. Praxisorientierte Implikationen lassen sich bisher nur

eingeschrankt formulieren.

Informationen zu managementbezogenen Themen und zum Thema Folgeerkrankungen
wurden in beiden Studien gewtlinscht und sollten daher auch in die Behandelnden-
Patient*innen-Interaktion integriert werden. Inwieweit solche Informationen kurz nach der
DM-Diagnose thematisiert werden, wurde von Dowell und Kolleg*innen untersucht (191).
Die teilnehmenden Fachkréafte wiesen zwar ein hohes Mafl3 an technischem Wissen und
gute Kommunikationsfahigkeiten auf, stltzten ihre Konsultation aber primar auf
biomedizinische Erlauterungen und stellten keine Verknipfung zu den BedUrfnissen der
Patient*innen her (191). Da das Selbstmanagement fiir die Préavention von Folgeschaden
essenziell ist (82), sollte friihzeitig auf eine bedurfnisorientierte Informationsbereitstellung
geachtet werden. Ebenso sollten allerdings auch Informationen, die aus der Perspektive
der Fachkréfte relevant sind, eingebracht werden, um einen gemeinsamen Diskurs Uber
die optimale Behandlung im Sinne von shared decision-making zu férdern (8, 17). Dieses
Konzept wurde 2021 in die nationale Versorgungsleitlinie zum T2DM aufgenommen (73)

und sollte verstarkt umgesetzt werden.
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In beiden Studien hatte eine Reihe von Befragten mit DM (starke) Informationsbedrfnisse.
Menschen mit DM wirden bei der Informationssuche Uberwiegend das Internet und die
Behandelnden als Informationsquellen nutzen (144). Nach den vorliegenden Ergebnissen
wird deutlich, dass ein breites Wissensspekirum der Behandelnden fir einen
bedurfnisorientierten Informationsaustausch hilfreich ist. Auch die Sensibilisierung fur
Informationsbedurfnisse zu Themen, die in der Behandlung wahrscheinlich weniger h&ufig
angesprochen werden, kann einen solchen Austausch férdern. In beiden Studien war zum

Beispiel das Interesse an Informationen zur Diabetesforschung besonders grof3.

Forschungsprioritidten von Menschen mit DM (Studie 3)

Die Ergebnisse legen nahe, dass auch aus Sicht von Patient*innen die Erreichung
kiinftiger Forschungsziele im Bereich des DM, insbesondere solche zur Vereinfachung
des Diabetes-Handlings, eine hohe Relevanz haben. Da sich Forschungsprioritaten nah
am Erlebten der Menschen orientieren und grundlegende Bedirfnisse widerspiegeln
kénnen, ist es notwendig, dass Forschende interessierten Personen ihre
wissenschaftlichen Fortschritte auf verstandliche und anschauliche Weise zugéanglich
machen. In einem Grundsatzpapier des BMBF wird die Bedeutung der
Wissenschaftskommunikation hervorgehoben und das Anliegen formuliert ,Forschende
dazu [zu] befihigen und [zu] ermutigen, ihre Erkenntnisse der allgemeinen Offentlichkeit
zu vermitteln und sich in 6éffentliche Debatten auch zu kontroversen gesellschaftlichen
Fragestellungen einzubringen® (S. 3) (192). Auf diese Weise kann sich ein kontinuierlicher

Dialog zwischen Patient*innen, Forschenden und interessierten Burger*innen etablieren.

Um eine Forschungsagenda auf der Grundlage von Forschungsprioritaten festzulegen,
wird empfohlen, weitere Personengruppen in den Prozess einzubeziehen (47). Zu diesen
Gruppen kénnen z. B. auch Menschen mit einem erhdhten Diabetesrisiko, spezialisiertes
Pflegepersonal, Diabetolog*innen, Allgemeinmediziner*innen und Angehdrige gehdren
(90, 119, 124). Darlber hinaus empfehlen Clavisi und Kolleg*innen den Einsatz
verschiedener Methoden zur Entwicklung von Forschungsagenden, einschlieBlich die
Anwendung von qualitativen Methoden (47). Die vorliegenden Ergebnisse kénnen kinftig
als Grundlage fir gemeinsame Diskussionen genutzt werden, indem sie beispielweise in
Workshops mit verschiedenen Personengruppen besprochen werden. Der Austausch

kann Ausgangspunkt flr eine Konsensentwicklung sein (120).
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7.3  Schlussfolgerungen

Diabetesversorgung und -forschung sollte Patient*innen in den Mittelpunkt stellen
(Patient*innenzentrierung). Daflr ist das Wissen Uber Informationsbedirfnisse und
Forschungsprioritdten von Menschen mit DM bedeutsam. Durch die drei Studien der
Dissertation konnten Forschungslicken in beiden Bereichen geschlossen werden.

Die ersten beiden Studien unterstltzen die Hypothese, dass eine Reihe von Menschen
mit DM (starke) InformationsbedUrfnisse aufzeigen. Die Mehrheit war insbesondere an
managementbezogenen Informationen bzw. Informationen zur Behandlung/Therapie
sowie zu Folgeerkrankungen interessiert. Diese Themen sind vermutlich besonders
relevant, da DM ein hohes Mal3 an Selbstmanagementaktivitaten erfordert und das Risiko
fr Folgeerkrankungen erhéht ist. Generell gab es aber auch ein groBBes Interesse an
Informationen zur Diabetesforschung. Gerade in der Interaktion zwischen Patient*innen
und Behandelnden ist es wichtig, solche potenziellen Informationsbedlrfnisse im Sinne
einer patient*innenzentrierten Versorgung anzusprechen und zu adressieren. Neben den
erwarteten Unterschieden zwischen T1DM und T2DM, die auf die heterogenen
Krankheitsbilder zurlickgefihrt werden kdnnen, wurden nur wenige weitere assoziierte
Faktoren ermittelt. Zudem konnte die Interpretation der Zusammenhange nicht schlissig
geklart werden. SchlieBlich konnten zwar vier verschiedene Informationsbeduirfnisprofile
identifiziert werden, aus denen sich allerdings keine praxisrelevanten Typen ableiten
lieBen. Eines der Profile kbnnte am ehesten als ,gesundheitsbewusster Typ beschreiben
werden. Dieser wiinschte Informationen zu Themen, die vermutlich seltener bereitgestellt
werden (z. B. zur Diabetesforschung und zu sozialen und rechtlichen Aspekten). Beide
Studien deuten darauf hin, dass potenziell relevante assoziierte Faktoren nicht untersucht
wurden. Kinftige Forschung sollte hier anknipfen und kann dabei auf theoretische
Modelle zurtckgreifen.

Die Kenntnis Uber Forschungsprioritaten ermdéglicht es den Forschenden, ihre Forschung
im Interesse von Menschen mit DM zu verbessern und die Forschung auf inre BedUrfnisse
und Winsche abzustimmen. Vor allem Ziele, die sich auf die Vereinfachung des Diabetes-
Handlings beziehen, sind fur Betroffene wichtig. Da ihre Forschungsprioritaten nahe an
ihrem Erlebten liegen, erscheint es notwendig, dass Forschende die fir sie relevanten
Ergebnisse verstandlich und anschaulich vermitteln. Ferner sollten Forschungsprioritaten
far T1DM und T2DM aufgrund der heterogenen Krankheitsbilder auch in diesem Bereich
getrennt betrachtet werden. Um mdglichst verschiedene Forschungsprioritédtenprofile
abzubilden, erscheint es sinnvoll Menschen mit T1IDM und T2DM im unterschiedlichen
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Alter, bei T1DM auch mit unterschiedlichen HbA.-Werten, zu befragen. Dies bekréftigt die
aktuelle Forderung, eine mdglichst diverse Gruppen von Personen an der Entwicklung von
Forschungsagenden zu beteiligen. Die identifizierten Profile waren jedoch meist nicht mit
klassischen Studiencharaktersitika assoziiert (z. B. Geschlecht und Bildung). Kinftige
Studien sollten daher weitere Faktoren untersuchen (z. B. Komorbiditat und kultureller
Hintergrund). Darliber hinaus scheint es von Vorteil zu sein, auch Forschungsprioritaten
weiterer Personengruppen (z. B. Forschende und Behandelnde) zu berlicksichtigen. Die
vorliegenden Ergebnissen kénnen als Diskussionsgrundlage fir eine gemeinsam
entwickelte Forschungsagenda im Sinne einer patient*innenzentrierten Forschung genutzt

werden.

Die drei Arbeiten dienen als Grundlage fur die Durchfihrung weiterer Studien. Auf Basis
der jetzigen Kenntnisse sind praktische Implikationen nur eingeschrankt zu formulieren.
Weitere Forschung ist notwendig, um Schlussfolgerungen flr eine patient*innenzentrierte
Diabetesversorgung und -forschung zu ziehen.
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9 Anhang

Anhang 1: Fragebogen ,,Informationsbedurfnisse bei Diabetes* (141)

Thre diabetesbezogenen Informationsbediirfnisse

1. In der folgenden Liste sind verschiedene Themengebiete im Zusammenhang mit
Diabetes aufgefiihrt. Bitte schauen Sie sich die gesamte Liste an und iiberlegen Sie
dabei, zu welchen drei Themen Sie sich zurzeit Informationen wiinschen.

Tragen Sie diese bitte anschlieflend in die darunter stehenden Antwortfelder ein und
erliutern Sie, was Sie an diesen Themen besonders interessiert.
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Themen im Zusammenhang mit Diabetes

Diabetesursachen

Krankheitsverlauf

Behandlung/Therapie

Akute Komplikationen wegen des Diabetes

Folgeerkrankungen

Diabetes im Alltag

Psychische Belastung durch Diabetes

T Q|| ool W >

Lebensstilanpassung, Gesundheitsforderung und Priavention

]

Unterstiitzungsangebote, Anlaufstellen und Informationsquellen

e

Soziale und rechtliche Aspekte

K | Wissenschaftliche Studien und Forschung zum Diabetes

Anderes Thema, das nicht in der Liste enthalten ist
(bitte ergdinzen):

Thema Besonders interessiert mich an diesem Thema:
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2. Wie gut sind Sie iiber folgende Themen informiert?

3. Wiinschen Sie sich zurzeit
Informationen zu dem

Thema?

Diabetesursachen
Krankheitsverlauf
Behandlung/Therapie

Akute Komplikationen wegen des Diabetes

Folgeerkrankungen

Diabetes im Alltag

Psychische Belastungen durch Diabetes

Lebensstilanpassung, Gesundheitsforderung
und Privention

Unterstiitzungsangebote, Anlaufstellen und
Informationsquellen

Soziale und rechtliche Aspekte

Wissenschaftliche Studien und Forschung
zum Diabetes

Anderes Thema, das nicht in der Liste
enthalten ist (bitte ergdnzen):

D sehr gut
D sehr gut
D sehr gut

D sehr gut
D sehr gut

D sehr gut

D sehr gut
D sehr gut

D sehr gut

D sehr gut
D sehr gut

D sehr gut

|:| gut
[] eut
|:| gut

|:| gut
[] gut

|:| gut

|:| gut
|:| gut

[ ] gut

[] gut
[ ] gut

|:| gut

|:| schlecht
|:| schlecht
|:| schlecht

|:| schlecht
|:| schlecht

|:| schlecht

|:| schlecht

|:| schlecht
|:| schlecht

|:| schlecht

|:| schlecht

|:| schlecht

|:| iiberhaupt nicht
|:| iberhaupt nicht
|:| tiberhaupt nicht

|:| iiberhaupt nicht
|:| iiberhaupt nicht

|:| tiberhaupt nicht

|:| tiberhaupt nicht

|:| iberhaupt nicht
|:| iberhaupt nicht

|:| tiberhaupt nicht

|:| iberhaupt nicht

|:| iiberhaupt nicht

|:|Ja

|:|Ja

|:|Ja
|:|Ja
|:|Ja

[]7a
[]7a
[]7a
[]7a
[]7a
[]7a
[]7a

|:| nein
|:| nein
|:| nein
|:| nein
|:| nein
|:| nein
|:| nein
|:| nein

|:| nein
|:| nein
|:| nein
|:| nein




4. Was ist Ihnen bei diabetesbezogenen Informationen besonders wichtig?
Denken Sie hierbei zum Beispiel an das Woher, Wann und in welcher Form.
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Anhang 2: Fragebogen zur Diabetesforschung (170)
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Wie wichtig ist es aus lhrer personlichen Sicht, dass die Diabetes-
Forschung in den nachsten Jahren folgende Ergebnisse erzielt?

Wie wichtig finden Sie, dass Forschung in

Zukunft Folgendes fir Sie erreicht?

Bitte setzen Sie in jeder Zeile nur ein Kreuz.

wenig
wichtig

einiger-
mafen

aufer-

ziemlich ordentlich

wichtig

Der Diabetes bestimmt nicht meinen
Tagesablauf.

wichtig

wichtig

Insulin wirkt immer nur dann im Korper,
wenn es benotigt wird.

Diabetes kann verhindert werden.

Die Verpflanzung der
Bauchspeicheldriise und die Zelltherapie
zur Diabetesbehandlung sind
standardmalig moglich.

Wie wichtig finden Sie, dass Forschung in

Zukunft Folgendes fiir Sie erreicht?

wenig
wichtig

Bitte setzen Sie in jeder Zeile nur ein Kreuz.

einiger-
mafien

aufer-

ziemlich ordentlich

wichtig

Menschen mit Diabetes werden im
Alltag von der Verantwortung fiir den
Umgang mit ihrer Erkrankung entlastet.

wichtig

wichtig

Verstandliche Informationen zum
Diabetes sind leicht zu bekommen.

Diabetes kann mit einer kiinstlichen
Bauchspeicheldriise behandelt werden.

Unterzuckerungen werden verhindert.

Q

d 4

Auf der nachsten Seite kommen weitere Forschungsziele, die Sie bewerten sollen:

Bitte umblattern!

l1von5
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Bitte setzen Sie in jeder Zeile nur ein Kreuz.

einiger- " aufler-
g ziemlich A .
mafien . ordentlich
N wichtig .
wichtig wichtig

Wie wichtig finden Sie, dass Forschung in | wenig

Zukunft Folgendes fiir Sie erreicht? wichtig

Medikamente ermoglichen stabile
Blutzuckerwerte. D D D D

Technische Systeme denken und
handeln selbststandig beim Blutzucker- 4 H| 4 H
Messen und Insulin-Spritzen.

Ich bin im Alltag mit Diabetes D D D D

unabhangig.

Wissen Uber Erndahrung bei Diabetes

wird auf praktische Art und Weise D D D D
vermittelt.

Diabetes wird friih erkannt. D D D D

Bitte setzen Sie in jeder Zeile nur ein Kreuz.

einiger- " aufSer-
g ziemlich A .
mafen . ordentlich
L wichtig .
wichtig wichtig

Wie wichtig finden Sie, dass Forschung in | wenig

Zukunft Folgendes fiir Sie erreicht? wichtig

Folgeschaden des Diabetes werden

verhindert, zumindest aber friih D D D D

erkannt.

Blutzuckerwerte sind einfach zu messen
und immer verfligbar. u d d a

Uber Essen und Blutzucker-Messen
muss ich nicht nachdenken. D D D D

Menschen mit Diabetes kdnnen die

Verantwortung fir den Umgang mit

ihrer Erkrankung tiberwiegend selbst D D D D
Ubernehmen.

Insulin kommt ohne Spritze in den

Korper. D D D D

Auf der nachsten Seite geht es weiter:

Bitte umblattern! 2von5
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Sie sehen hier jetzt nochmals genau die gleichen Forschungsziele von oben.

Hier bitte nur die 3 fiir Sie wichtigsten Forschungsziele ankreuzen!

O Der Diabetes bestimmt nicht meinen Tagesablauf.

Insulin wirkt immer nur dann im Kérper, wenn es bendtigt wird.

Diabetes kann verhindert werden.

Die Verpflanzung der Bauchspeicheldrise und die Zelltherapie zur
Diabetesbehandlung sind standardmaRig moglich.

Menschen mit Diabetes werden im Alltag von der Verantwortung fiir den
Umgang mit ihrer Erkrankung entlastet.

Verstandliche Informationen zum Diabetes sind leicht zu bekommen.

Diabetes kann mit einer kiinstlichen Bauchspeicheldriise behandelt
werden.

A
B
C
D
E
F
G
H

Unterzuckerungen werden verhindert.

Medikamente ermoglichen stabile Blutzuckerwerte.

Technische Systeme denken und handeln selbststandig beim Blutzucker-
Messen und Insulin-Spritzen.

Ich bin im Alltag mit Diabetes unabhangig.

Wissen Giber Erndhrung bei Diabetes wird auf praktische Art und Weise
vermittelt.

Diabetes wird frih erkannt.

Folgeschdaden des Diabetes werden verhindert, zumindest aber friih
erkannt.

Blutzuckerwerte sind einfach zu messen und immer verfiigbar.

Uber Essen und Blutzucker-Messen muss ich nicht nachdenken.

Menschen mit Diabetes konnen die Verantwortung fiir den Umgang mit
ihrer Erkrankung Gberwiegend selbst (ibernehmen.

Insulin kommt ohne Spritze in den Korper.

Anderes Forschungsziel:

OO0 OO0 0000C0C0O0C00C00CO0

(bitte ergdinzen)

Bitte umblattern! 3von5
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Thema Besonders interessiert mich an diesen drei Themen:
(bitte tragen Sie

den Buchstaben

ein)

Was ist lhnen bei der Diabetes-Forschung besonders wichtig?

Nun nur noch ein paar Angaben zu lhrer Person:

Bitte umblattern! 4von5
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Anhang 3: Anteil der Befragten mit und ohne bestehendem Wunsch nach mehr Informationen
zu dem jeweiligen diabetesbezogenen Thema (DDS, n=138) (138)
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Anhang 4:

Diabetesforschung
Diabetesursachen
Krankheitsverlauf
Akute Komplikationen
Folgeerkrakungen

Psychische Belastung

Behandlung/Therapie

Diabetesbezogene Themen

Diabetes im Alltag

Lebensstilanpassung etc.

Unterstlitzungsangebote etc.

Soziale und rechtliche Aspekte

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

Prozent
Teilnehmende nennen die drei wichtigsten Themen (Mehrfachnennung)
7 Teilnehmende haben kein Thema ausgewahlt

Anhang 4: Anteil der Befragten mit dem aktuell gréBten Wunsch nach mehr Informationen zu
dem jeweiligen diabetesbezogenen Thema (DDS, n=131) (138)
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Anhang 5:
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Anhang 5: Anteil der Befragten mit hohem und niedrigem Grad der Informiertheit liber das
jeweilige diabetesbezogene Thema (KORA GEFU 4-Studie, n=678)
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Anhang 6:
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Anhang 6a: Wahrscheinlichkeiten fiir ein Informationsbediirfnis stratifiziert nach LCA-Klassen
in der Sensitivitdtsanalyse 1 ohne Kovariaten (KORA GEFU 4-Studie, n=837) (157)
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Anhang 6b: Wahrscheinlichkeiten fiir ein Informationsbediirfnis stratifiziert nach LCA-Klassen
in der Sensitivitidtsanalyse 2 ohne Kovariaten (KORA GEFU 4-Studie, n=613) (157)
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Anhang 7:

Anhang 7: LCA Hauptanalyse (n=306), Sensitivitatsanalyse 1 (n=434) und Sensitivitatsanalyse 2 (n=390) mit Kovariaten zur Identifikation
von Informationsbediirfnisprofilen in der KORA GEFU 4-Studie (157)

Schwache Moderate Spezifische vs. Moderate vs. Spezifische vs. Spezifische vs.
vs. Starke vs. Starke Starke Schwache Schwache Moderate
Charakteristika Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse
OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI  OR 95%-KI
Alter (in Jahren)
HA 1,06 [1,03;1,09] 1,04 [1,01;1,07] 1,01 [0,98;1,05] 0,98 [0,95;1,01] 0,95 [0,92;0,99] 0,97 [0,94;1,01]
SA1 1,056 [1,02;1,09] 1,04 [1,003;1,08] 0,99 [0,96;1,03] 0,99 [0,96;1,01] 0,94 [0,92;0,97] 0,96 [0,92;0,99]
SA2 1,03 [1,01;1,06] 1,01 [0,99;1,04] 0,99 [0,96;1,02] 0,98 [0,96;1,01] 0,95 [0,92;0,99] 0,97 [0,94;1,01]
Geschlecht (weiblich)
HA 1,19 [0,74;1,91] 1,22 [0,71;2,09] 1,15 [0,61;2,17] 1,03 [0,62;1,71] 0,97 [0,54;1,75] 0,94 [0,49;1,83]
SA1 083 [0,47;1,45] 0,99 [0,54;1,82] 0,90 [046;1,76] 1,19 [0,81;1,77] 1,09 [0,68;1,74] 0,91 [0,52;1,60]
SA2 1,14 [0,78;1,68] 1,10 [0,70;1,73] 1,19 [0,70;2,03] 0,96 [0,60;1,55] 1,05 [0,61;1,81] 1,09 [0,59;2,01]
Ausbildungsjahre (=11 Jahre)
HA 1,01 [0,63;1,61] 1,47 [0,87;2,48] 2,21 [1,20;4,09] 1,46 [0,89;2,39] 2,19 [1,23;3,91] 1,50 [0,79;2,86]
SA1 0,72 [0,42;1,26] 0,86 [0,47;1,57] 0,93 [0,48;1,80] 1,19 [0,81;1,75] 1,28 [0,80;2,04] 1,08 [0,62;1,88]
SA2 0,98 [0,67;1,44] 1,19 [0,76;1,85] 1,97 [1,16;3,33] 1,21 [0,76;1,94] 2,01 [1,17;3,48] 1,66 [0,90; 3,05]
Diabetestyp (T2DM)
HA 0,17 [0,05;0,56] 0,74 [0,12;4,66] 0,34 [0,08;1,38] 4,34 [0,89;21,17] 1,98 [0,67;5,83] 0,45 [0,07;2,98]
SA1 0,10 [0,01;0,93] 0,28 [0,08;3,11] 0,14 [0,01;1,52] 2,88 [0,97;,8,57] 1,48 [0,63;3,47] 0,51 [0,14;1,87]
SA2 0,28 [0,12;0,64] 1,67 [0,32;8,73] 0,49 [0,17;1,39] 6,08 [1,24;29,70] 1,78 [0,68;4,68] 0,29 [0,05;1,67]
Diabetesdauer (in Jahren)
HA 0,97 [0,95;0,99] 0,97 [0,94;0,998] 1,00 [0,97;1,03] 1,00 [0,97;1,03] 1,03 [1,01;1,06] 1,03 [0,995;1,07]
SA1 0,99 [0,95;1,02] 0,98 [0,94;1,01] 1,02 [0,98;1,06] 0,99 [0,97;1,02] 1,03 [1,01;1,06] 1,04 [1,01;1,08]
SA2 0,97 [0,95;0,99] 0,97 [0,32;0,99] 1,00 [0,97;1,02] 1,00 [0,97;1,03] 1,03 [0,99;1,06] 1,03 [0,996; 1,07]
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Anhang 7: Fortsetzung

Schwache Moderate Spezifische vs. Moderate vs. Spezifische vs. Spezifische vs.
vs. Starke vs. Starke Starke Schwache Schwache Moderate
Charakteristika Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse
OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI

Antihyperglykdmische Medikation (ja)

HA 0,88 [0,44;1,76] 0,86 [0,40;1,85] 0,77 [0,30;1,99] 0,98 [0,50;1,90] 0,87 [0,37;2,08] 0,89 [0,35;2,26]
SA1 0,70 1[0,30;1,62] 0,82 [0,33;2,03] 0,80 [0,28;2,26] 1,18 [0,69;2,01] 1,14 [0,54;2,42] 0,97 [0,42;2,25]
SA2 091 [0,53;1,56] 0,87 [0,48;1,57] 0,76 [0,35;1,65] 0,95 [0,51;1,76] 0,84 [0,38;1,84] 0,88 [0,38;2,04]
Komorbiditat (ja)
HA 0,44 [0,27;0,73] 0,55 [0,31;0,98] 0,83 [0,43;1,57] 1,25 [0,73;2,12] 1,86 [1,03;3,38] 1,49 [0,77;2,92]
SA1 034 [0,19;0,61] 0,56 [0,30;1,07] 0,82 [0,41;1,63] 1,66 [1,10;2,50] 2,41 [1,49;3,89] 1,45 [0,82;2,56]
SA2 0,62 [0,42;0,92] 0,77 [0,48;1,23] 1,20 [0,71;2,04] 1,24 [0,75;2,04] 1,94 [1,12;3,37] 1,57 [0,84;2,90]
Aktueller Rauchstatus (ja)
HA 0,98 [0,51;1,89] 0,44 [0,18;1,06] 0,12 [0,03;0,50] 0,44 [0,19;1,04] 0,12 [0,03;0,49] 0,28 [0,06;1,27]
SA1 0,64 [0,29;1,37] 0,49 [0,20;1,21] 0,40 [0,15;1,06] 0,78 [0,40;1,49] 0,62 [0,29;1,35] 0,80 [0,31;2,07]
SA2 1,34 [0,78;2,32] 0,45 [0,20;1,03] 0,31 [0,10;0,91] 0,34 [0,14;0,79] 0,23 [0,08;0,69] 0,68 [0,18;2,57]
Diabetesschulung (ja)
HA 1,13 [0,70;1,82] 1,15 [0,67;1,98] 1,98 [1,03;3,82] 1,02 [0,62;1,69] 1,75 [0,94;3,27] 1,72 [0,87;3,39]
SA1 1,05 1[0,59;1,87] 0,97 [0,52;1,81] 2,04 [1,01;4,13] 0,92 [0,62;1,37] 1,94 [1,15;3,26] 2,10 [1,16;3,80]
SA2 0,94 [0,63;1,39] 0,82 [0,52;1,28] 1,51 [0,86;2,65] 0,87 [0,54;1,40] 1,61 [0,90;2,88] 1,86 [0,99; 3,49]
Wohlbefinden (besser)
HA 1,21 [0,71;2,08] 0,85 [0,47;1,56] 0,67 [0,34;1,34] 0,70 [0,39;1,26] 0,56 [0,29;1,07] 0,79 [0,38;1,63]
SA1 141 [0,78;2,55] 1,62 [0,85;3,11] 1,02 [0,51;2,05] 1,15 [0,73;1,80] 0,72 [0,44;1,20] 0,63 [0,34;1,16]
SA2 1,34 [0,87;2,07] 0,86 [0,53;1,40] 0,92 [0,52;1,63] 0,64 [0,38;1,09] 0,69 [0,38;1,26] 1,07 [0,55;2,07]
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Anhang 7: Fortsetzung

Schwache Moderate Spezifische vs. Moderate vs. Spezifische vs. Spezifische vs.
vs. Starke vs. Starke Starke Schwache Schwache Moderate
Charakteristika Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse Bediirfnisse
OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI OR 95%-KI

Grad der Informiertheit
HA 1,14 [1,09;1,18] 1,01 [0,97;1,05] 1,11 [1,05;1,17] 0,89 [0,85;0,92] 0,98 [0,93;1,03] 1,10 [1,04;1,16]
SA1 1,18 [1,13;1,24] 1,08 [1,02;1,13] 1,14 [1,08;1,21] 0,91 [0,88;0,94] 0,97 [0,93;1,01] 1,06 [1,01;1,11]
SA2 1,09 [1,06;1,13] 0,99 [0,95;1,02) 1,08 [1,03;1,13] 0,90 [0,87;0,94] 0,99 [0,94;1,03] 1,09 [1,04;1,15]
Zeitpraferenzen (eher ja)
HA 2,05 [1,24;3,38] 1,18 [0,66;2,09] 0,60 [0,28;1,27] 0,58 [0,34;0,97] 0,29 [0,14;0,59] 0,51 [0,24;1,09]
SA1 1,65 [0,85;2,80] 0,94 [0,49;1,81] 0,64 [0,30;1,35] 0,61 [0,41;0,92] 0,42 [0,24;0,71] 0,68 [0,36;1,27]
SA2 1,78 [1,20;2,64] 1,20 [0,75;1,92] 0,68 [0,37;1,27] 0,67 [0,34;0,97] 0,38 [0,21;0,72] 0,57 [0,29;1,13]

95%-K1=95%-Konfidenzintervall; HA=Hauptanalyse; OR=0dds Ratio (in Bezug zum Alter, zur Diabetesdauer und zum Grad der Informiertheit eine Einheitsanderung
entsprechend); SA=Sensitivitdtsanalyse; T2DM=Typ-2-Diabetes; LCA Hauptanalyse: Es wurden ausschlieBlich verfigbare Antworten berlicksichtigt (n=480) (S. 32-33);
LCA Sensitivitadtsanalyse 1: Es wurden alle fehlenden Werte mit ,nein“ kodiert und die LCA mit der gesamten Studienpopulation durchgefiihrt (n=837) (S. 32-33); LCA
Sensitivitdtsanalyse 2: Es wurden fehlende Werte mit ,ja“ kodiert. Dies erfolgte, wenn die Befragten das jeweilige Thema als jenes ausgewahlt hatten, zu dem sie derzeit
den gréBten Wunsch nach Informationen hatten (n=613) (S. 32—-33); Komorbiditat: Retinopathie, Blindheit, Mikroalbuminurie, Nierenversagen, kiinstliche Niere, periphere
Arterienverschlusskrankheit, Polyneuropathie, diabetisches FuBsyndrom, Amputation; Wohlbefinden: Besseres Wohlbefinden, wenn Weltgesundheitsorganisation-5
Wohlbefindens-Index 250, s. Literaturangabe 149 (S. 90); Grad der Informiertheit: Die Antworten zu elf diabetesbezogenen Themen wurden auf einer vierstufigen Likert-
Skala gegeben und umcodiert. Die Summe aller Variablen reichte von 0 bis 33 (h6here Zahlen weisen auf einen héheren Grad der Informiertheit hin); Zeitpraferenzen:
Ubereinstimmung mit der Aussage ,Mein heutiges Wohlbefinden ist mir wichtiger als mein zukiinftiger Gesundheitszustand*; Signifikante Ergebnisse sind fett markiert
(p-Wert <0,05)



Anhang 8:

Anhang 8: Studiencharakteristika stratifiziert nach Klasse pro LCA-Variante mit
Kovariaten in der KORA GEFU 4-Studie (157)

Starke Schwache Moderate Spezifische
Bediirfnis- Bediirfnis- Bediirfnis- Bediirfnis-
Charakteristika klasse klasse klasse klasse
n (%) / n (%) / n (%) / n (%) /
(M £ SD) (M £ SD) (M £ SD) (M £ SD)
N
HA 85 120 60 41
SA 1 37 254 86 57
SA2 156 117 70 47
Alter (in Jahren)
HA 67,1 +£9,1 70,3 +8,0 70,3+9,5 65,9+10,4
SA 1 66,5 +9,8 70,5+8,7 69,8 +9,5 65,9+9,6
SA 2 68,6 + 9,1 70,1 +8,0 69,8 £ 10,0 66,0 +9,8
Geschlecht
(weiblich) HA 32 (37,6) 55 (45,8) 25 (41,7) 18 (43,9)
SA 1 17 (45,9) 100 (39,4) 36 (41,9) 21 (36,8)
SA2 59 (37,8) 52 (44,4) 28 (40,0) 22 (46,8)
Ausbildungs-
jahre (211) HA 34 (40,0) 46 (38,3) 30 (50,0) 26 (63,4)
SA 1 19 (51,4) 105 (41,3) 40 (46,5) 27 (47,4)
SA 2 65 (41,7) 45 (38,5) 33 (47,1) 29 (61,7)
Diabetestyp
(T2DM) HA 83 (97,6) 109 (90,8) 60 (100,0) 35 (85,4)
SA 1 37 (100,0) 235 (92,5) 85 (98,8) 50 (87,7)
SA 2 151 (96,8) 107 (90,6) 70 (100,0) 41 (87,2)
Diabetesdauer
(in Jahren) HA 13,0+10,5 11,9+£8,9 9,6 +9,6 149+12,5
SA1 11,3+10,6 12,4 £ 9,5 99+7,4 17,4 £14,0
SA2 13,8+10,6 11,7 £ 8,8 9,4 +9,1 14,1 + 12,2
Antihyper-
glykédmische HA 74 (87,1) 101 (84,2) 49 (81,7) 37 (90,2)
Medikation (ja) SA 1 32 (86,5) 214 (84,3) 72 (83,7) 53 (93,0)
SA 2 136 (87,2) 98 (83,8) 56 (80,0) 42 (89,4)
Komorbiditat (ja)
HA 42 (49,4) 40 (33,3) 22 (36,7) 24 (58,5)
SA 1 20 (54,1) 86 (33,9) 33 (38,4) 35 (61,4)
SA 2 72 (46,2) 39 (33,3) 25 (35,7) 25 (53,2)
Aktueller
Rauchstatus (ja) HA 15 (17,6) 21 (17,5) 4 (6,7) 0 (0,0
SA 1 7 (18,9) 32 (12,6) 7 (8,1) 5 (8,8)
SA2 21 (13,5) 20 (17,1) 3 (4,3) 2 (4,3)
Diabetes-
schulung (ja) HA 44 (51,8) 68 (56,7) 27 (45,0) 32 (78,0)
SA 1 16 (43,2) 138 (54,3) 40 (46,5) 45 (78,9)
SA 2 88 (56,4) 65 (55,6) 29 (41,4) 36 (76,6)
Wohlbefinden
(besser) HA 59 (69,4) 93 (77,5) 43 (71,7) 28 (68,3)
SA 1 21 (56,8) 193 (76,0) 67 (77,9) 37 (64,9)
SA 2 108 (69,2) 91 (77,8) 48 (68,6) 34 (72,3)
Grad der
Informiertheit HA 13,0 £6,0 189+7,0 11,8 +5,5 18,3 +4,3
SA 1 10,7 +4,8 17,9+ 6,6 13,4 +6,4 17,1 +4,7
SA2 14,7 £ 6,2 18,6 £6,9 12,5+5,3 19,2+4,9
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Anhang 8: Fortsetzung

Starke Schwache Moderate Spezifische
Bediirfnis- Bediirfnis- Bediirfnis- Bediirfnis-
Charakteristika klasse klasse klasse klasse
n (%) / n (%) / n (%) / n (%) /
(M £ SD) (M £ SD) (M £ SD) (M £ SD)
Zeitpraferenzen
(eher ja) HA 23 (27,1) 60 (50,0) 21 (35,0) 5(12,2)
SA 1 12 (32,4) 114 (44,9) 26 (30,2) 11 (19,3)
SA2 51 (32,7) 57 (48,7) 25 (35,7) 10 (21,3)

M=Mittelwert; HA=Hauptanalyse; SA=Sensitivitdtsanalyse; SD=Standardabweichung; T2DM=Typ-2-
Diabetes; LCA Hauptanalyse: Es wurden ausschlieBllich verfligbare Antworten beriicksichtigt (n=480)
(S. 32-33); LCA Sensitivitatsanalyse 1: Es wurden alle fehlenden Werte mit ,nein“ kodiert und die LCA mit
der gesamten Studienpopulation durchgefihrt (n=837) (S. 32—-33); LCA Sensitivitdtsanalyse 2: Es wurden
fehlende Werte mit ,ja“ kodiert. Dies erfolgte, wenn die Befragten das jeweilige Thema als jenes
ausgewahlt hatten, zu dem sie derzeit den gréBten Wunsch nach Informationen hatten (n=613) (S. 32—
33); Komorbiditat: Retinopathie, Blindheit, Mikroalbuminurie, Nierenversagen, kiinstliche Niere, periphere
Arterienverschlusskrankheit, Polyneuropathie, diabetisches FuBsyndrom, Amputation; Wohlbefinden:
Besseres Wohlbefinden, wenn Weltgesundheitsorganisation-5 Wohlbefindens-Index =50, s. Literaturangabe
149 (S. 90); Grad der Informiertheit: Die Antworten zu elf diabetesbezogenen Themen wurden auf einer
vierstufigen Likert-Skala gegeben und umcodiert. Die Summe aller Variablen reichte von 0 bis 33 (héhere
Zahlen weisen auf einen héheren Grad der Informiertheit hin); Zeitpraferenzen: Ubereinstimmung mit der
Aussage ,Mein heutiges Wohlbefinden ist mir wichtiger als mein zukunftiger Gesundheitszustand®
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Anhang 9
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Teilnehmende nennen die drei wichtigsten Forschungsziele (Mehrfachantworten) O Typ-1-Diabetes (n=295) O Typ-2-Diabetes (n=523)

PAK= Prévention aktuer Komplikationen; PFS= Prédvention von Folgeschédden

Anhang 9: Anteil der Befragten, die die Relevanz des jeweiligen diabetesbezogenen Forschungsziels derzeit am héchsten einschéatzten,
stratifiziert nach Diabetestyp (dritte Studie der Dissertation, n=818)
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Anhang 10

Behandlung mit dem Ziel der Heilung von Diabetes 24
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Diabetesbezogene Forschungsthemen
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Teilnehmende nennen die drei wichtigsten Forschungsziele (Mehrfachantworten) O Typ-1-Diabetes (n=295) B Typ-2-Diabetes (n=523)
Anhang 10: Anteil der Befragten, die die Relevanz des jeweiligen diabetesbezogenen
Forschungsziels derzeit am hochsten einschéatzten, kategorisiert nach Forschungsthema und
stratifiziert nach Diabetestyp (dritte Studie der Dissertation, n=818)
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Anhang 11:

Anhang 11: Studiencharaktersitika stratifiziert nach Klasse pro LCA-Variante mit
Kovariaten in der dritten Studie der Dissertation

Klasse mit Prioritaten
flr Vereinfachung
des Handlings (hoch)
und Reduktion von
Alltagsbelastungen
(moderat)

Klasse mit Prioritaten
fr Heilung des
Diabetes (hoch) und
fur Vereinfachung des
Handlings (hoch)

Klasse mit Prioritaten fir
Heilung des Diabetes
T1DM  (hoch) und Pravention
von Folgeschaden
(moderat)

Charakteristika Klasse mit Prioritaten fiir

Vereinfachung des Klasse mit Priorititen Klasse mit Prioritaten

. fir Vereinfachung fr Reduktion von
T2DM HD?:S;I;%;E(\)/:?\;%%’ des Handlings (hoch)  Alltagsbelastungen
(moderat) und und Reduktion von (hoch) und far
- Alltagsbelastungen Diabetespravention
(hoch) (moderat)

Folgeschaden (moderat)

n (%) / (M + SD)

N
T1DM 47 155 85
T2DM 238 78 119
Alter (in Jahren)
T1DM 41,0+ 15,8 50,8 + 16,3 459 +17,7
T2DM 69,4 + 8,3 67,9 £ 8,2 67,2 £9,0
Weiblich
T1DM 14 (29,8) 48 (31,0) 35 (41,2)
T2DM 72 (30,3) 22 (28,2) 39 (32,8)
Schulabschluss
(hdher) T1DM 21 (44,7) 66 (42,6) 46 (54,1)
T2DM 39 (16,4) 17 (21,8) 26 (21,8)
Diabetesdauer
(in Jahren) T1DM 19,4 +10,8 21,7 +13,8 21,8 +14,8
T2DM 13,0 + 9,1 11,0+ 7,7 129+8,9
Insulin (ja)
T1DM 46 (97,9) 151 (98,1) 84 (98,8)
T2DM 92 (38,7) 22 (28,2) 47 (39,5)
Hauptbehandelnde
(Diabetologe) T1DM 44 (93,6) 139 (93,9) 80 (95,2)
T2DM 68 (28,6) 16 (20,6) 30 (25,2)
HbA1c
< 6,5% T1DM 3 (6,4) 6 (23,2) 22 (25,9)
T2DM 61 (25,6) 22 (28,2) 29 (24,4)
6,5% bis <7,5% T1DM 0 (63,8) 69 (44,5) 39 (45,9)
T2DM 102 (42,9) 28 (35,9) 43 (36,1)
27,5% T1DM 2 (25,5) 47 (30,3) 17 (20,0)
T2DM 44 (18,5) 1(14,1) 30 (25,2)
unbekannt T1DM 2(4,3) 3(1,9) 7 (8,2)
T2DM 31 (13,0) 17 (21,8) 17 (14,3)

HbA1c.= Hamoglobin-A1c; M=Mittelwert; T1DM=Typ-1-Diabetes; T2DM=Typ-2-Diabetes;
SD=Standardabweichung
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