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Congenital Hyperinsulinism (CHI): Gruppe seltener Erkrankungen bei Neugeborenen und
Sauglingen mit GbermaRiger Insulinproduktion durch defekte Betazellen, fihrt zu Hypoglykdmie und
schwerwiegenden Folgeschaden (z.B. Hirnschaden, geistige Behinderung, Epilepsie, Zerebralparese).
Behandlung von CHI: Keine ursachliche Therapie vorhanden, Ziel ist Erh6hung des
Blutzuckerspiegels, jedoch mit schweren Nebenwirkungen und weiterhin lebensbedrohlichen
Hypoglykamien.

Pancreatektomie: Entfernen hyperfunktionierender Betazellen fihrt zu insulinabhangigem Diabetes
mellitus (IDDM) und Verdauungsstérungen — eine schwere Krankheit wird durch eine andere ersetzt.
Belastung fiir Familien: Standige Uberwachung und Korrektur der Blutzuckerspiegel tiber viele
Jahre, erheblicher Einfluss auf Gesundheit und wirtschaftliche Situation der Eltern.
LightCure-Projekt: Nutzung von Exendin 4 (EX) mit einem Photosensibilisator (700DX) zur gezielten
Zerstorung von Betazellen mittels Lichtaktivierung (tPDT), um den Blutzuckerspiegel zu normalisieren
und Morbiditat zu verhindern.

E Ziel: ein normales Leben fur Betroffene und ihre Familien zu ermdoglichen. l
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Einbezug der Patient:innenperspektive

Entwicklung eines Fragebogens zur
Erfassung der
gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat

Partizipative Entscheidungsfindung
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Seltene chronische Erkrankungen

Einfluss auf das tagliche Leben von Patient:innen und Angehérigen/Familien

Erlebte Einschrankungen (psychische und soziale Entwicklung, Belastbarkeit,
Funktionalitat, Leistungsfahigkeit, Partizipation)

Stigmatisierungen beeintrachtigen Selbstwertgefiihl

Belastungen durch erhoéhten Pflege- und Versorgungsaufwand
(Diagnosestellung, Behandlung,...)

Erhohtes Risiko fiir psychische Stérungen und Verhaltensauffalligkeiten
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Seltene chronische Erkrankungen

Einfluss auf das tagliche Leben von Patient:innen und Angehérigen/Familien

Hilflosigkeit und Uberforderung, Abschied vom , perfekten” Kind

N~ Notwendigkeit Entscheidungen zu treffen (OPs, Therapie, ...)

Erhohter Versorgungs- und Pflegeaufwand,
BehandlungsmaRnahmen

Veranderungen der Zukunftsplane (fir sich, das Kind, die Familie)
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Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Subjektivitat
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Patient:innenberichtete Endpunkte

(Patient-reported Outcome Measurements,
PROMs)

Chronic-generisch

Generisch
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Ziel 1a: Entwicklung und Validierung eines krankheitsspezifischen
PROMSs zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
Hyperlnsulinism Quality Of Life (HIQOL)
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Ziel 1b: Validierung fuir weitere Lander/Sprache HIQOL
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Ziel 2: Entwicklung eines Manuals/Materials fiir Partizipative

Entscheidungsfindung
Collaborative Hyperinsulinism Options for Informed Clinical Engagement - CHOICE

=  Bewertung der Praferenzen fiir die Wahl der Behandlung (Perspektive der
Patienten/Eltern/Betreuer und der Leistungserbringer im Gesundheitswesen)

=  Entwicklung von Schulungsprogrammen fiir Gesundheitsdienstleister (e-Learning-Module)

=  Entwicklung von patientenzentrierten Informationen fir die gemeinsame
Entscheidungsfindung (z. B. Videos, Broschiiren)

Information / Vorschlage

Patient:innen-zentrierte Versorgung

Werte/Praferenzen
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Ziel 2: Entwicklung von CHOICE

Identifikation von Guideline zur
‘ Themen/Angebqfcen Impleme‘ntierung

| Expert:innen- Entwicklung von Material
| gesprache/interviews (fir Patient:innen)
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Pilot testing
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Deine Stimme ist wichtig

Weitere Infos bei
Prof. Dr. Julia Quitmann und Dr. Stefanie Witt

Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften Hamburg

Fakultat Wirtschaft und Soziales | Department Soziale Arbeit

AlexanderstraBe 1 | 20099 Hamburg
Tel. +49 40 42875 7217

Julia.Quitmann@haw-hamburg.de
Stefanie.Witt@haw-hamburg.de
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