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➢ Congenital Hyperinsulinism (CHI): Gruppe seltener Erkrankungen bei Neugeborenen und 

Säuglingen mit übermäßiger Insulinproduktion durch defekte Betazellen, führt zu Hypoglykämie und 

schwerwiegenden Folgeschäden (z.B. Hirnschäden, geistige Behinderung, Epilepsie, Zerebralparese).

➢ Behandlung von CHI: Keine ursächliche Therapie vorhanden, Ziel ist Erhöhung des 

Blutzuckerspiegels, jedoch mit schweren Nebenwirkungen und weiterhin lebensbedrohlichen 

Hypoglykämien.

➢ Pancreatektomie: Entfernen hyperfunktionierender Betazellen führt zu insulinabhängigem Diabetes 

mellitus (IDDM) und Verdauungsstörungen – eine schwere Krankheit wird durch eine andere ersetzt.

➢ Belastung für Familien: Ständige Überwachung und Korrektur der Blutzuckerspiegel über viele 

Jahre, erheblicher Einfluss auf Gesundheit und wirtschaftliche Situation der Eltern.

➢ LightCure-Projekt: Nutzung von Exendin 4 (EX) mit einem Photosensibilisator (700DX) zur gezielten 

Zerstörung von Betazellen mittels Lichtaktivierung (tPDT), um den Blutzuckerspiegel zu normalisieren 

und Morbidität zu verhindern.

Ziel: ein normales Leben für Betroffene und ihre Familien zu ermöglichen. 



Einbezug der Patient:innenperspektive

Entwicklung eines Fragebogens zur
Erfassung der 

gesundheitsbezogenen
Lebensqualität

Partizipative Entscheidungsfindung
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Erlebte Einschränkungen (psychische und soziale Entwicklung, Belastbarkeit, 
Funktionalität, Leistungsfähigkeit, Partizipation) 

Einfluss auf das tägliche Leben von Patient:innen und Angehörigen/Familien

Veränderungen des Lebensstils/ veränderte Zukunftsplanungen

Stigmatisierungen beeinträchtigen Selbstwertgefühl

Belastungen durch erhöhten Pflege- und Versorgungsaufwand 
(Diagnosestellung, Behandlung,…) 

Erhöhtes Risiko für psychische Störungen und Verhaltensauffälligkeiten

Seltene chronische Erkrankungen
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Hilflosigkeit und Überforderung, Abschied vom „perfekten“ Kind

Seltene chronische Erkrankungen
Einfluss auf das tägliche Leben von Patient:innen und Angehörigen/Familien

Diagnoseschock

Erhöhter Versorgungs- und Pflegeaufwand, 
Behandlungsmaßnahmen

Veränderungen der Zukunftspläne (für sich, das Kind, die Familie)

Notwendigkeit Entscheidungen zu treffen (OPs, Therapie, …)
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Gesundheitsbezogene Lebensqualität

generisch

chronisch-generisch

krankheits-spezifisch
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Subjektivität

Selbst-
einschätzung

Multi-
dimensio-

nalität

Patient:innenberichtete Endpunkte 
(Patient-reported Outcome Measurements, 

PROMs)

Generisch

Chronic-generisch

krankheitsspezifisch



Aktualisierung der Literatur-Recherche

Fokus Interviews

Itemgenerierung

Pilottest und Cognitive Debriefing

Feldtest und Re-Test

Adaption/Überarbeitung

Finaler Fragebogen

Ziel 1a: Entwicklung und Validierung eines krankheitsspezifischen 
PROMs zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität 
HyperInsulinism Quality Of Life (HIQOL)
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Patient:innen 0-99 Jahre

Eltern von Patient:innen
(0-29 Jahre)
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Pilottest inkl. Cognitive Debriefing

Anpassung

Übersetzung (Vorwärts/Rückwärts)

Literature Search

Field- und Re-Test Eltern von Patient:innen
(0-29 Jahre)

Finaler Fragebogen

Ziel 1b: Validierung für weitere Länder/Sprache HIQOL

Patient:innen 0-99 Jahre



Ziel 2:  Entwicklung eines Manuals/Materials für Partizipative 
Entscheidungsfindung
Collaborative Hyperinsulinism Options for Informed Clinical Engagement - CHOICE

▪ Bewertung der Präferenzen für die Wahl der Behandlung (Perspektive der 
Patienten/Eltern/Betreuer und der Leistungserbringer im Gesundheitswesen)

▪ Entwicklung von Schulungsprogrammen für Gesundheitsdienstleister (e-Learning-Module)

▪ Entwicklung von patientenzentrierten Informationen für die gemeinsame 
Entscheidungsfindung (z. B. Videos, Broschüren)
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Information / Vorschläge

Werte/Präferenzen

Patient:innen-zentrierte Versorgung



Ziel 2: Entwicklung von CHOICE
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Literatur 
Recherche

Expert:innen-
gespräche/interviews

Identifikation von 
Themen/Angeboten

Entwicklung von Material 
(für Patient:innen)

Pilot testing

Analyse/Überarbeitung

Fertiges Material

Guideline zur 
Implementierung

Entwicklung von Material (für 
Gesundheitsdienstleister:innen

)
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Weitere Infos bei 

Prof. Dr. Julia Quitmann und Dr. Stefanie Witt

Hochschule für Angewandte Wissenschaften Hamburg

Fakultät Wirtschaft und Soziales | Department Soziale Arbeit

Alexanderstraße 1 | 20099 Hamburg

Tel. +49 40 42875 7217

Julia.Quitmann@haw-hamburg.de

Stefanie.Witt@haw-hamburg.de

Deine Stimme ist wichtig!


