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regelméRigen Kontrolluntersuchungen wird festgestellt, wann
mit einer Insulinbehandlung begonnen werden sollte.

Es ist davon auszugehen, dass 80 Prozent der Kinder mit positiven
Inselautoantikdrpern innerhalb von zehn Jahren eine Insulinbe-
handlung bendtigen. Dazu werden die Eltern schrittweise mit der
Insulintherapie vertraut gemacht und an einen auf Typ 1 Diabetes
spezialisierten Kinderarzt oder eine Kinderklinik, verwiesen.

Wahrend dieser Phase des frithen Typ 1 Diabetes stehen wir den
betroffenen Familien mit Rat und Tat zur Seite. Sollten sie Infor-
mationen oder Unterstiitzung bendtigen, kdnnen sie sich mit
Ihren Fragen und Sorgen an unsere kostenlose Telefon-Hotline
wenden (Tel. 0800 - 4 64 88 35). Wir stellen auch den Kontakt
zu entsprechenden Experten her.

Einverstandnis zur Teilnahme

Wenn Sie mit lhrem Kind an der Untersuchung teilnehmen
mochten, bendtigen wir lhre schriftliche Zustimmung. Sie
kénnen jederzeit die Teilnahme an dem Modellprojekt ohne
Nennung von Griinden widerrufen. Wenn Sie sich ent-
scheiden, die Teilnahme zu beenden, sollten Sie sich mit dem
Institut fiir Diabetesforschung, Helmholtz Zentrum Miinchen
(Tel. 0800-4 64 88 35) in Verbindung setzen.
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Wie wird die Vertraulichkeit Ihrer Daten
gewahrleistet?

Das Ergebnis der Untersuchung unterliegt der arztlichen
Schweigepflicht. Alle persénlichen Daten lhres Kindes ver-
bleiben bei Ihrem Kinderarzt. Die Blutproben und Fragebo-
gen werden pseudonymisiert an das Institut fiir Diabetesfor-
schung, Helmholtz Zentrum Miinchen weitergegeben; das
bedeutet, der Kinderarzt versieht sie mit einer Codenummer.
Nur Ihr Kinderarzt kann den Personenbezug der Ergebnisse
zu lhren personlichen Daten herstellen. Das pseudonymisier-
te Untersuchungsergebnis Ihres Kindes sowie alle weiteren
Daten, die im Rahmen der Untersuchungen gesammelt wer-
den, werden elektronisch gespeichert, und ausschlieRlich zu
wissenschaftlichen und statistischen Zwecken verwendet.

Sollten Sie weitere Fragen zur Teilnahme haben, beantworten
wir diese gerne in einem personlichen Gesprach.

Univ.-Prof. Dr. med. Anette-G. Ziegler

Institut fiir Diabetesforschung

Helmholtz Zentrum Miinchen, und

Lehrstuhl fiir Diabetes und Gestationsdiabetes,
Forschergruppe Diabetes, Klinikum rechts der Isar,
Technische Universitat Miinchen

Ingolstadter LandstraRe 1

85764 Neuherberg

Tel.: 0800 - 4 64 88 35 (kostenlos)
E-Mail: diabetes.frueherkennung@helmholtz-muenchen.de

Frida-Studie in Bayern
Typ 1 Diabetes: Friih erkennen - Friih gut behandeln

>> Information zur Teilnahme an der
Frida-Studie in Bayern: ,,Typ 1 Diabetes:
Friih erkennen - Friih gut behandeln“

Liebe Eltern,

immer mehr Kinder erkranken an Typ 1 Diabetes. Im Folgenden
mochten wir Sie liber das Projekt , Typ 1 Diabetes: Friih erkennen
- friih gut behandeln* informieren, mit dem wir durch die Unter-
suchung weniger Blutstropfen erkennen kénnen, ob bei lhrem
Kind ein friihes Stadium des Typ 1 Diabetes vorliegt. Wenn dies
der Fall sein sollte, kann die Erkrankung von Anfang an optimal
behandelt werden.

Die Teilnahme an der Untersuchung ist freiwillig und fiir Sie kos-
tenlos. Sie setzt die schriftliche Einwilligung der Eltern voraus.

Die Studie wird vom Helmholtz Zentrum Miinchen, dem Landes-

amt fiir Gesundheit und Lebensmittelsicherheit und der Techni-
schen Universitdt Miinchen durchgefiihrt.
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Was ist Typ 1 Diabetes?

Der Typ 1 Diabetes ist eine Autoimmunkrankheit. Das bedeutet,
dass das korpereigene Immunsystem, das in erster Linie der
Abwehr krankmachender Keime dient, sich gegen die Insulin
produzierenden Zellen der Bauchspeicheldriise richtet und die-
se zerstort. In der Folge kommt es zum Ausbleiben der Insulin-
produktion. Das Hormon Insulin hat die Aufgabe, den mit der
Nahrung aufgenommenen Zucker aus dem Blut in die Zellen zu
schleusen, die ihn zur Energiegewinnung bendtigen. Bei Insu-
linmangel sammelt sich der Zucker im Blut an. Die Betroffenen
miissen deshalb Insulin spritzen, um Gesundheitsprobleme durch
zu hohe Blutzuckerwerte zu verhindern.

Was bedeutet Typ 1 Diabetes-Friiherkennung?

Das Blut Ihres Kindes wird auf Inselautoantikorper untersucht. In-
selautoantikorper sind Zeichen einer Entziindung der Insulin pro-
duzierenden Zellen der Bauchspeicheldriise; sie konnen bereits
Jahre bevor es zu einem Insulinmangel und zu einer Erhéhung
des Blutzuckerspiegels kommt im Blut nachgewiesen werden. Der
Nachweis von Inselautoantikdrpern deutet auf einen Typ 1 Diabe-
tes hin. Etwa 0,3% oder 3 von 1000 untersuchten Kindern haben
Inselautoantikérper im Blut.

Welche Vorteile hat die Teilnahme an einer Untersuchung zur Typ 1
Diabetes-Friiherkennung?

Die meisten Menschen, die an Typ 1 Diabetes erkranken, entwi-
ckeln die Erkrankung im Kindesalter. Wenn bei lhrem Kind bei
dieser Untersuchung keine Inselautoantikérper im Blut gefunden
werden, dann ist die Wahrscheinlichkeit sehr gering, dass es spa-
ter noch Typ 1 Diabetes entwickeln wird. Sollte bei der Untersu-
chung festgestellt werden, dass Ihr Kind Inselautoantikérper im

Blut hat, kann es von Anfang an optimal betreut und behandelt
werden. So kénnen lebensbedrohliche Uberzuckerungen verhin-
dert werden, die relativ schnell und ohne Vorwarnung auftreten
kénnen. Betroffene Kinder und Eltern werden von uns ausfiihrlich
informiert und beraten. Auch gibt es heute neue Behandlungsver-
suche, um das Fortschreiten der Erkrankung zu verhindern. Wir
werden interessierten Familien die Moglichkeit bieten, an solchen
Studien teilzunehmen.

Wie lauft die Untersuchung ab und was wird untersucht?

Die Untersuchung findet im Alter von 2 bis 5 Jahren entweder im
Rahmen der jeweiligen Vorsorgeuntersuchung (U7, U7a, U8, U9)
oder auch bei jedem anderen Kinderarztbesuch statt. Die Bestim-
mung der Inselautoantikdrper wird anhand weniger Blutstropfen
durchgefiihrt, die durch einen kleinen Stich in die Finger gewon-
nen werden. Die Blutprobe wird an das Labor des Instituts fiir Dia-
betesforschung, Helmholtz Zentrum Miinchen geschickt. Dort wird
es mit speziellen, sehr empfindlichen Testmethoden untersucht.
Die Blutproben werden nicht aufgehoben, sondern durch die Be-
stimmung der Inselautoantikdrper verbraucht. Mégliche

Reste werden verworfen. Das Blut wird auch nicht zu -
anderen Zwecken untersucht. Die Blutabnahme am /(o%
Finger stellt fir lhr Kind keinerlei Gefahr oder Ri- =~
siko dar. Es kdnnte zu einem kleinen Bluterguss, /

einer Schwellung oder einer Infektion kommen.
Das Risiko fiir eine Infektion ist aber sehr gering.

Das Kind macht einen gesunden Eindruck. i
Sollte es dennoch untersucht werden?
Ja! Die meisten Kinder, die Typ 1 Diabetes entwickeln,

zeigen im friihen Stadium der Erkrankung keinerlei Auffalligkei-

ten. Die Untersuchung erméglicht die Erkennung des Typ 1 Dia-
betes in diesem frithen Stadium durch einen Bluttest. Wird der
Blutzucker von nun an gut iiberwacht, kdnnen schwerwiegende
Gesundheitsprobleme verhindert werden.

Was geschieht mit dem Testergebnis?

Unaufféllige Testergebnisse werden nicht mitgeteilt. Deshalb
bedeutet dies fiir Sie: Keine Nachricht = Gute Nachricht. Wenn
Sie innerhalb von 8 Wochen nach der Blutentnahme keine ge-
genteilige Information von Ihrem Kinder- oder Hausarzt bekom-
men haben, kénnen Sie von einem unauffalligen Testergebnis
ausgehen. Sollten Sie trotzdem noch unsicher sein, kdnnen Sie
bei lhrem Arzt das Testergebnis gezielt erfragen. Der Arzt der
die Blutabnahme durchgefiihrt hat, wird iber ein auffélliges
Testergebnis unterrichtet. Gegebenenfalls wird lhr Arzt dann
mit Ihnen Kontakt aufnehmen, um ein auffélliges Testergebnis
in einer zweiten Blutprobe zu liberpriifen. Werden bei der Mes-
sung Inselautoantikdrper festgestellt, wird die Diagnose ,friihes
Stadium des Typ 1 Diabetes” gestellt. In diesem Fall werden Sie
umgehend informiert und zu einer Kontrolluntersuchung, sowie
ausfiihrlichen Beratung und Schulung eingeladen.

Was bedeutet die Diagnose: friihes Stadium des Typ 1 Diabetes?

Die meisten Kinder mit Inselautoantikdrpern im Blut befinden
sich in einem frithen Stadium des Typ 1 Diabetes und haben
keinerlei Symptome. Sie fiihlen sich vollkommen gesund, es
besteht kein aktuelles gesundheitliches Risiko. Wir werden mit
betroffenen Eltern und deren Kinderarzt das weitere Vorgehen
genau besprechen und sie in dieser Situation bestmoglich unter-
stiitzen. Der Stoffwechsel des Kindes wird regelméRig sorgfaltig
Uiberwacht. Die Eltern erhalten eine ausfiihrliche Beratung und
Schulung und einen individuellen Vorsorgeplan fiir ihr Kind. Mit




