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Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes:
Lösungen für technische und
psychosoziale
Herausforderungen

Hintergrund

Typ-1-Diabetes (T1D) ist eine der häu-
figsten, chronischen Erkrankungen und
kann bereits sehr junge Kinder betreffen.
Es handelt sich hierbei um die häufigste
Diabetesform, die ca. 96% der Kinder
und Jugendlichen mit Diabetesmani-
festation betrifft. Nach aktuellen Schät-
zungen leben in Deutschland ca. 18.500
Kinder und Jugendliche im Alter von
0–14 Jahren mit T1D und in der Alters-
gruppe von 0–19 Jahren etwa 32.500 [1].
Die Erkrankungshäufigkeit (Prävalenz)
liegt bei 0,148% und betrifft damit et-
wa jedes 700. Kind unter 15 Jahren in
Deutschland [2]. Die Stoffwechselein-
stellung hat sich in den letzten 2 Jahr-
zehnten (1995–2016) sowohl bezüglich
der Werte für das glycierte Hämoglobin
(HbA1c), die im Mittel von 8,3% auf
7,8% gesunken sind, als auch bezüglich
der Rate schwerer Hypoglykämien mit
Krampfanfall oder Bewusstlosigkeit von
2,0% auf knapp 1,0% verbessert [3].
Neben diesen absoluten Zahlen bestand
1995 noch ein direkter Zusammenhang
zwischen niedrigen HbA1c-Werten und
einem hohen Hypoglykämierisiko. Dies
lässt sich in aktuellen Analysen der
DPV(Diabetes-Patienten-Verlaufsdoku-
mentation)-Datenbank und damit für
Deutschland so nicht mehr nachwei-
sen und gilt als größte Errungenschaft
in der Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit T1D [3, 4].

Seit 2015 sehen wir eine deutliche
Zunahme der Insulinpumpenbehand-
lung auf derzeit 53% aller betroffenen
Kinder und Jugendlichen (2017), im
Vorschulalter unter 6 Jahren sind es so-
gar 92%. In dieser Altersgruppe gilt eine
Insulinpumpenbehandlung bereits als
Standardtherapie [5]. Einen ähnlichen
Trend sehen wir bei der Anwendung
kontinuierlicher Glukosesensoren, die
2017 bereits bei 38% der Jugendlichen
mit T1D und 56% der Vorschulkinder
mit T1D eingesetzt wurden. Hier hatte
sich jüngst eine so rasante Entwicklung
gezeigt, dass mittlerweile die Mehrzahl
aller Kinder und Jugendlichen mit T1D
mit Glukosesensoren versorgt ist [5].
Damit sehen wir im Zusammenspiel
zwischen Diabetesschulung, psychoso-
zialer Unterstützung und technischen
Innovationen langfristig eine deutliche
Verbesserung dermedizinischenVersor-
gung und damit auch ein relativ geringes
Risiko bei allen Kindern und Jugend-
lichen mit Typ-1-Diabetes bezüglich
schwerer Hypoglykämien und langfris-
tiger Folgeerkrankungen des Diabetes
[3].

International zeigt sich ein deutlicher
Transatlantic Gap mit etwa 1% höhe-
ren HbA1c-Werten konsistent über alle
Altersgruppen zwischen dem deutsch-
österreichischenDPV-Register und dem
US-amerikanischen T1Exchange-Regis-
ter. Diese deutlich schlechtere Stoffwech-
selkontrolle besteht trotz eines vergleich-

baren Anteils an Kindern und Jugendli-
chen, die neue Techniken in Form von
Glukosesensoren und Insulinpumpen
benutzten [6]. Dies unterstreicht die
Bedeutung der umfassenden, interdis-
ziplinären Versorgung, die eine rasche
Einführung neuer technischer Innova-
tionen begleiten muss und seit vielen
Jahren flächendeckend in Skandinavien
und Deutschland vorhanden ist.

Medizinischer Bedarf

Kinder und Jugendliche mit T1D sind
meist bereits bei Diagnose von einem
schweren Insulinmangel betroffen. Be-
stehendie typischen SymptomePolyurie,
Polydipsie und inadäquater Gewichts-
verlustbei einemGelegenheitsblutzucker
von über 200mg/dl, kann sofort die Dia-
gnose Diabetes mellitus gestellt werden.
Bei mindestens 15% der Kinder liegt
bei Diagnosestellung bereits eine schwe-
re Stoffwechselentgleisung mit Ketoazi-
dose vor, die kurzzeitig intensivmedizi-
nisch und mit intravenöser Insulingabe
behandelt werden muss [7].

Die neu diagnostizierten Kinder und
Jugendlichen benötigen sofort eine indi-
viduell angepasste Insulintherapie. Die
Therapie des T1D erfordert eine struktu-
rierteUmsetzungder etablierten Insulin-
therapie aus kurz wirksamem Insulin zu
allen Mahlzeiten und mit individueller
Korrektur bei Hyperglykämien. Zusätz-
lich erfolgt die Gabe von Basalinsulin bei
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Spritzen- oder Pen-Therapie, im Rah-
men einer sogenannten intensivierten
konventionellen Insulintherapie (ICT).
Bei einer Insulinpumpentherapiewerden
beide Insulinkomponenten, der Basalbe-
darf ohne Mahlzeitenmit einer Basalrate
sowie der Mahlzeiten- und Korrekturbe-
darf mit kurzzeitigen Insulinboli, über
eine Insulinpumpe (CSII) abgegeben.
Erste Insulinpumpen integrieren bereits
kontinuierlicheGlukosesensordaten und
bilden sogenannte automatisierte Insu-
linabgabesysteme (AID), die mittels
Algorithmen bei abfallendem oder ab-
solut niedrigem Sensorglukosewert die
Insulinzufuhr drosseln und somit einen
gewissen Unterzuckerungsschutz bieten.
Die Hybrid-Closed-Loop-Systeme sind
die aktuellste Entwicklung kommerziel-
ler Systeme und geben zusätzlich auch
bei erhöhten Glukosewerten aktiv eine
höhere Insulinbasalrate ab. Auch diese
neuesten Hybrid-Closed-Loop-Systeme
reagieren nur auf Glukoseschwankun-
gen und sind weiterhin auf eine mög-
lichst exakte Eingabe der gegessenen
Kohlenhydratmengen in Gramm oder
Broteinheiten angewiesen.

Zu wesentlichen Fertigkeiten, die mit
einer modernen Insulintherapieform er-
worben werden müssen, gehören neben
der Umsetzung der Injektionen auch
Katheterwechsel, die Interpretation der

Glukosewerte, die Insulinberechnung,
die kohlenhydratbilanzierte Ernährung,
Hypo- und Hyperglykämiemanagement
sowie die Anpassung der Therapie an
besondere Lebenssituationen, wie kör-
perliche Aktivität, Leistungssport oder
Krankheit [8]. Diese Anpassungsvor-
gänge sollten im gesamten Tagesablauf
erfolgen. Klinische Studien zeigen zu-
nehmend einen klaren Behandlungs-
erfolg der Semi-Closed-Loop-Systeme
mit deutlicher und gleichzeitiger Re-
duktion der hyperglykämischen Gluko-
sewerte und der Unterzuckerungswahr-
scheinlichkeit [9]. Auch wenn immer
mehr Kinder mit Insulinpumpen und
sensorgekoppelten Systemen behandelt
werden, benötigen gerade diese Semi-
Closed-Loop-Algorithmen eine exakte
Kohlenhydrateingabe aller Mahlzeiten
und darin besteht bei allem Nutzen
auch ein besonderes Belastungs- und
Überforderungspotenzial.

Multiprofessionelle Betreuung

In der Langzeitbetreuung stehendieKin-
der und Jugendlichen mit Diabetes und
ihre Familien im Mittelpunkt und ein
multiprofessionelles Diabetesteam wird
entsprechend der individuellen Bedürf-
nisse ausgerichtet. Bezüglich der Ver-
sorgung sind die Kinder und Jugend-

lichen also eingebettet in ein komple-
xes Netzwerk aus medizinischen Profes-
sionellen, ihrem eigenen sozialen Netz-
werk sowie weiteren heterogenen Akteu-
ren (. Abb. 1). Fehlt beispielsweise ein
starkes, soziales Netzwerk aus Freunden
und Familie, kann sozialer Hilfebedarf
entstehen, der entsprechende Beantra-
gungen mit Unterstützung der Sozial-
arbeit begründet. Online-Communitys
und -Influencer gewinnenderzeit anEin-
fluss, ihre Rolle und ihr Potenzial sind
derzeit noch nicht abschätzbar.

Internationale und nationale Leitlini-
en empfehlen eine Langzeitbehandlung
durch ein spezialisiertes, pädiatrisches
Diabetesteam.Dieses soll gleichermaßen
kompetent in der somatischen und psy-
chologischen Diagnostik und Therapie
sein sowie spezifische, pädagogische und
sozialeBeratunganbietenkönnen [7, 10].
DieakuteunddiekontinuierlicheBetreu-
ung von Kindern und Jugendlichen mit
Diabetes sollte unter 16 Jahren grund-
sätzlich an besonders qualifizierten kin-
der- und jugenddiabetologischen Zen-
tren erfolgen, bis 21 Jahre dann fakul-
tativ. Die Zertifizierung erfolgt seit vie-
len Jahren durch die Deutsche Diabe-
tes Gesellschaft (DDG) und schließt al-
le therapeutisch erforderlichen Berufs-
gruppen mit den entsprechenden kin-
der- und jugenddiabetologischen Quali-
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fikationen ein, die ebenfalls durch spe-
zielle Weiterbildungscurricula der DDG
erworben werden können [7].

Die ärztliche Betreuung erfolgt durch
Kinderärzt*innenmit spezialisiertendia-
betologischen Fachkenntnissen, wie sie
von Diabetolog*innen (DDG) oder mit
derBezeichnung„Kinderendokrinologie
und -Diabetologie“ gemäß der jeweils
geltenden Weiterbildungsordnung der
Landesärztekammern erworben werden.
Grundlegender Bestandteil jeder Dia-
betestherapie sind Diabetesschulungen,
die hauptsächlich von pädagogisch und
diabetologisch speziell qualifizierten
Krankenpfleger*innen oder Diätassis-
tent*innen durchgeführt werden. Unbe-
stritten ist auch die feste Einbindung von
Psychotherapeut*innen und Sozialarbei-
ter*innen mit besonderer Erfahrung in
der kontinuierlichen Betreuung von
Familien, Kindern und Jugendlichen
mit Diabetes. Neben diesem kinder-
und jugenddiabetologischen Kernteam
sind noch weitere ärztliche Partner in
enge Kooperationen eingebunden, im
Schwerpunkt Augenärzt*innen (Reti-
nopathiescreening) und pädiatrische
Gastroenterolog*innen (Zöliakiescree-
ning).

In der akuten- und intensivmedizi-
nischen Versorgung muss medizinisches
Personal sicher im Umgang mit schwe-
ren Ketoazidosen in allen Altersgruppen
sein. Kontinuierliche interne und exter-
ne Weiterbildungen, auch für niederge-
lassene Kinder- und Jugendärzt*innen,
sind eine wichtige Voraussetzung für Er-
halt undVerbesserung der Behandlungs-
qualität. Regelmäßige Fall- und Teambe-
sprechungen geben Gelegenheit für in-
terprofessionelle Super- und Intervision
und sind für alle Teammitglieder, gera-
de auch bei Kinderschutzfällen mit dem
Verdacht auf medizinische Vernachlässi-
gung, ein extrem wichtiges Element der
professionellen Teamarbeit.

Bewältigung der Diagnose und
der neuen Situation

Wenn Diabetes mellitus Typ 1 bei ei-
nem Kind diagnostiziert wird, klären
Diabetologen*innen die Eltern über ei-
ne unheilbare und damit lebenslange
Erkrankung ihres Kindes auf. Die Dia-
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Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes:
Lösungen für technische und psychosoziale Herausforderungen

Zusammenfassung
Diabetes mellitus Typ 1 ist die häufigste
endokrinologische Erkrankung bei Kin-
dern und Jugendlichen unter 15 Jahren.
Eine Heilungsperspektive bezüglich der
Autoimmunreaktion gegen die insulinbil-
denden Betazellen ist weiterhin nicht in
Sicht. Dennoch konnte durch technische
Innovationsschübe bei Glukosesensoren,
Insulinpumpen und Steuerungsalgo-
rithmen innerhalb der letzten Jahre die
Stoffwechselkontrolle optimiert werden.
Diese Entwicklungen führen zusammen
mit individuellen Diabetesschulungen und
psychosozialer Unterstützung zu einer
deutlichen Verbesserung der Versorgung.
In diesem Übersichtsartikelwird die aktuelle
Versorgungssituation von Kindern und
Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes sowie
ihren Eltern dargestellt. In Deutschland
ist die multidisziplinäre, spezialisierte
Versorgung durch Teams aus Kinder- und
Jugenddiabetolog*innen, Diabetesbera-
ter*innen, Sozialarbeiter*innen und Kinder-
und Jugendpsychotherapeut*innen seit

vielen Jahren etabliert und führt zu einer
im internationalen Vergleich sehr guten
Versorgungsqualität. Fokussiert werden die
Diabetesschulungmit dem Schwerpunkt,
das Selbstmanagement optimal zu unter-
stützen, die psychosoziale Begleitung und
Intervention sowie die Inklusion in Schulen
und Kindertagesstätten.Wir gehen außerdem
auf neue soziale Entwicklungen der Diabetes-
Online-Community ein. Ein aktuelles Beispiel
ist die patientenbetriebene Bewegung
„Do-It-Yourself Artificial Pancreas System“
(DIY-APS), die als Open-Source-Projekt
mittlerweile Innovationsgeber auch für
Medizinproduktehersteller ist. Zum Schluss
beleuchten wir die damit verbundenen
Chancen, aber auch die Verschiebung der
klassischenArzt-Patienten-Rollen.

Schlüsselwörter
Typ-1-Diabetes · Diabetesschulung ·
Inklusion · Do-it-yourself Artificial Pancreas
System

Care of children and adolescents with type 1 diabetes: solutions
for technical and psychosocial challenges

Abstract
Type 1 diabetes mellitus is the most
common endocrine disease in children and
adolescents below age 15 years. A cure
for the autoimmune disease against the
insulin-secreting beta cells is still not in
sight. Nevertheless, in recent years technical
advances in innovation concerning glucose
sensor technology, insulin pumps, and new
algorithms that regulate insulin delivery have
led to a constant improvement of metabolic
control achieved in children and adolescents
with type 1 diabetes.
This review article shows the current care
situation of children and adolescents with
type 1 diabetes and their parents. The
multidisciplinary care in specialized pediatric
diabetes teams of pediatric diabetologists,
diabetes educators, social workers, and
psychotherapists has been established
for many years and has set grounds for
a very good quality of care for children

and adolescents with type 1 diabetes in
Germany. The focus is on diabetes education,
in particular self-management, psychosocial
support and intervention, and the inclusion
of children and adolescents with diabetes in
school, kindergarten, and daycare centers.
We also address new, social developments
in the online diabetes community. A current
example is the patient-operated ecosystem
of the Do-It-Yourself Artificial Pancreas
System (DIY APS) movement, which, as
a patient-operated, open-source project,
has meanwhile also become an innovator
for industry. Finally, we highlight related
opportunities and shifts in classical doctor-
patient roles.

Keywords
Type 1 diabetes · Diabetes education ·
Inclusion · Do-it-yourself artificial pancreas
system
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gnose einer chronischen Krankheit ist
ein einschneidendes, sogenanntes kri-
tisches Lebensereignis, das von allen
Familienmitgliedern große emotionale
und praktische Anpassungsleistungen
(Coping) erfordert. Die Konfrontation
mit einer chronischen, lebensbeeinflus-
senden Diagnose kann nicht nur bei
den Kindern und Jugendlichen mit Dia-
betes, sondern gerade bei ihren Eltern
eine posttraumatische Belastungsstö-
rung (PTBS) auslösen. Immerhin sind
7–17% der Mütter im ersten Jahr nach
Manifestation von einer PTBS betrof-
fen [11] und Risikofaktoren sind be-
reits durchlebte depressive Episoden,
Angststörungen oder einschneidende,
besonders belastende Lebensereignisse.
Bezeichnenderweise ist diese PTBS-Rate
der Mütter nach Diagnoseeröffnung der
Diabeteserkrankung vergleichbar mit
einer onkologischen Erkrankung; akute
Stressparameter (Cortisolausschüttung)
sind bei Müttern, die bei ihrem Kind
mit einer Diabetesdiagnose konfron-
tiert waren, deutlich erhöht, obwohl die
Erkrankung medizinisch als gut behan-
delbar und nicht lebensbedrohlich gilt
[12].

Die wenigsten Kinder und Jugend-
lichen sowie ihre Familien haben eine
konkrete Vorstellung davon, welche
Folgen mit der Erkrankung für alle wei-
teren Lebensbereiche des Kindes und
der Familie verbunden sind. Nach der
psychisch belastenden Diagnose müssen
Erziehungsberechtigte innerhalb kurzer
Zeit die notwendigen Therapiemaßnah-
men täglich und eigenverantwortlich
durchführen oder verantwortlich beauf-
sichtigen sowie die Insulinbehandlung in
alle bestehenden sozialen Netzwerke der
Kinder- und Erwachsenenwelt integrie-
ren. Sie stehen auch vor der scheinbar
unlösbaren Aufgabe, eine bestmögliche
medizinische Versorgung gleichzeitig zu
einer normalen psychischen Entwick-
lung einer zunehmenden Verselbststän-
digung sowie eines stabilen Selbstbilds
altersentsprechend zu gewährleisten.
Dies bedeutet ein tägliches Abwägen
aller einzelnen Aspekte und belastet die
tägliche Erziehungsarbeit. Nur wenige
Familien haben Vorerfahrung mit einer
Diabeteserkrankung eines Angehörigen.
Für sie ist die Umsetzung einer Insulin-

therapie im alltäglichen Leben zunächst
nicht vorstellbar und entsprechend hoch
sind die Verunsicherung und Angst
vor gesundheitlichen Folgen, nicht zu-
letzt auch vor einem selbstverschuldeten
Versagen. Akute Belastungssituationen
der Familien oder vorbestehende psy-
chische Störungen, wie beispielsweise
ADHS/ADS des Kindes, können die
Umsetzung der Diabetestherapie im All-
tag ungemein erschweren und müssen
vonAnfang an erfasst und berücksichtigt
werden. Jugendliche mit Diabetes haben
zudem ein erhöhtes Risiko, Angststö-
rungen, Essstörungen oder depressive
Episoden zu entwickeln [10], weshalb
diese Familien gerade in den ersten
Jahren nach Diagnosestellung auf die
Beratung und Behandlung durch ein
erfahrenes, multiprofessionelles Diabe-
testeam angewiesen sind [12].

Diabetesschulung und
Anleitung zum Selbst-
management

Eine altersangepasste und qualitätskon-
trollierte Schulung der Kinder, Jugend-
lichen und beider Eltern oder anderer
primärer Betreuer bildet die Grundlage
jeder Diabetestherapie [13–15]. Bereits
vor über 30 Jahren fand ein Paradig-
menwechsel dahin gehend statt, dass
Menschen mit Diabetes bzw. ihre Eltern
die Erkrankung primär selbst behandeln
und nicht deren Ärzte. Wesentliche Vor-
aussetzungen waren (i) die weitgehende,
körperliche und geistige Gesundheit
der Betroffenen, (ii) die Verfügbarkeit
ambulanter Blutzuckermessungen ([16];
und mittlerweile auch des kontinuierli-
chenGlukosemonitorings) sowie (iii) die
Schulung und Trainierbarkeit aller erfor-
derlichen Kompetenzen, um im Alltag
Insulin,ErnährungundVerhaltenanpas-
sen zu können sowie Notfallsituationen
weitestgehend selbstständig zu mana-
gen [17, 18]. Systematische Reviews zur
Diabetesschulung in der Pädiatrie zeigen
durchwegpositiveEffekteaufdieQualität
der Stoffwechseleinstellung, das Thera-
pieverhalten, die Selbstmanagementfä-
higkeiten, die psychosoziale Integration
und die Lebensqualität der geschulten
Kinder und Jugendlichen sowie ihrer
Eltern. Die Effekte sind am größten,

wenn die Eltern einbezogen werden
und diese Schulungsmaßnahmen im
Rahmen der kontinuierlichen Langzeit-
betreuung erfolgen [19–22]. Weitere
zentrale Prädiktoren einer erfolgreichen
Diabetestherapie und -schulung sind
die von allen Teammitgliedern kon-
sistent vertretenen Therapieziele, eine
gemeinsame Behandlungsphilosophie
und eine enge Abstimmung zwischen
allen Teammitgliedern [23, 24].

Konkret soll eine moderne Diabetes-
schulung bei Kindern und Jugendlichen
mit Diabetes bestmöglich das Selbstma-
nagement des Diabetes mellitus fördern.
Die Therapieverantwortung soll alters-
entsprechend zwischen Kindern und
Jugendlichen sowie den Eltern und im
erweiterten Betreuerkreis auch mit Er-
ziehern und Lehrern geteilt werden
und entsprechend muss jedem Betei-
ligten das diabetesspezifische Wissen
vermittelt werden, angepasst an seine
Aufnahmefähigkeit und Lernfähigkeit
[25–27].

Gerade nach Manifestation (Diagno-
sestellung) müssen die Grundlagen für
die lebenslange Umsetzung einer Diabe-
testherapie gelegt werden, die gegenwär-
tig aufgrund der technischen Fortschrit-
te immer komplexer zu werden scheint.
Dies, bei aller Systematik und Zielorien-
tierung, immer auch mit individueller
Anpassungandiementale, kognitive und
psychische Aufnahmefähigkeit der Teil-
nehmenden. Sowohl den Erziehungsbe-
rechtigten als auch den Kindern und Ju-
gendlichen muss die Möglichkeit gege-
ben werden, die Schulungsinhalte durch
passende Lehr- und Lernmethoden aus-
gerichtet an den persönlichen Ressour-
cen und altersspezifischen Gegebenhei-
ten zu erhalten [15, 25]. Dies bedingt
initial fast immer ein Format der famili-
ären Einzelschulung. Neue mobile Schu-
lungsinitiativen adressieren mittlerweile
auch direkt den Bedarf einzelner Eltern-
teile, beispielsweise berufstätiger Väter,
die oft nur zu einem geringeren Anteil
in die Initialschulungen einbezogen wer-
den können [28]. Strukturierte und eva-
luierte deutschsprachige Schulungsma-
terialien und Curricula liegen für Vor-
schulkinder, Grundschulkinder, Jugend-
liche und Eltern von Kindern mit Dia-
betes vor (. Tab. 1 und [15, 29]).
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Tab. 1 Auswahl aktueller Schulungsprogramme für Kinder, Jugendliche, Eltern undpädagogische Fachkräfte

Titel Autoren Zielgruppe Weitere Infor-
mationen

Referenzen

Diabetes bei Kindern: ein Behandlungs- und
Schulungsprogramma

Lange, K., Remus, K., Bläsig, S.,
Lösch-Binder, M., Neu, A., von
Schütz, W.

Kinder mit Diabetes im
Alter von 6–12 Jahren

www.kirchheim-
verlag.de

[47]

Schulungs- und Behandlungsprogramm für
Eltern von Kindern und Jugendlichenmit
Typ-1-Diabetesa

Hürter, P., von Schütz, W.,
Lange, K.

Eltern/
Erziehungsberechtigte
von Kindern mit Ty-
p-1-Diabetes

www.kircheim-
verlag.de

[48]

Diabetes bei Jugendlichen: ein Behandlungs- und
Schulungsprogramm

Lange, K. et al. Jugendlichemit Ty-
p-1-Diabetes im Alter
ab 12 Jahre

www.kirchheim-
verlag.de

[49]

SPECTRUM Schulungs- und Behandlungspro-
gramm zur kontinuierlichen Glukosemessung
(CGM) für Menschenmit Diabetes

Gehr, B. et al. Jugendliche, Eltern mit
Kindern, Erwachsene

www.kirchheim-
verlag.de

[50]

Fit für die Schule Remus, K. et al. Kinder vor dem Schulein-
tritt

www.kirchheim-
verlag.de

[51]

Edukids – das Schulungsprogramm für päd-
agogische Fachkräfte, die Kinder mit Diabetes
mellitus Typ 1 in der Schule betreuen

Boß, K. et al. Pädagogische Fachkräfte www.kinder-
endokrinologie.
charite.de

[52]

DELFIN Eltern-Schulungshandbuch Saßmann, H., Lange, K. Elternprogramm für Fa-
milien von Kindern mit
Diabetes (2–10 Jahre)

www.kirchheim-
verlag.de

[53]

aZertifiziert durch die Deutsche Diabetes Gesellschaft (DDG)

Insbesondere nach Diagnosestellung
sind die körperlichen Voraussetzungen
der Kinder mit und ohne Ketoazido-
se und die psychischen Befindlichkeiten
der Eltern besonders zu berücksichtigen.
Trotz dieser Umstände werden im statio-
nären SettingEltern,Kinder und Jugend-
liche vom ersten Tag an strukturiert an
die Übernahme aller Therapieinterven-
tionen herangeführt, um das Selbstma-
nagementoptimalzufördern.Gemeinsa-
mesMessen, SpritzenunddasBerechnen
der Kohlenhydrate, der Umgang mit ho-
hen und niedrigen Glukosewerten stel-
len dabei den praktischen Teil der Basis-
schulung dar. Der theoretische Teil der
Basisschulung beschäftigt sich mit allen
Aspekten der Diabetestherapie und der
VorbereitungaufdieUmsetzungderDia-
betestherapie indenAlltag. Insbesondere
die Vorbereitungen der Therapieumset-
zung in Schule und Kita sowie die In-
formationsübermittlung an alle betreu-
enden Personen stellen alle Beteiligten
vor große Herausforderungen.

Die Basisschulung umfasst mindes-
tens 20 Schulungseinheiten á 45min
für Eltern und Jugendliche ab dem
12. Lebensjahr. Für Kinder im Alter von
6–12 Jahren sind mindestens 10 Schu-
lungseinheiten á 45min vorgesehen.

Es existieren zwei altersangepasste
und durch die DDG zertifizierte Schu-
lungsprogramme bzw. Schulungsbücher
für Kinder im Alter von 6–12 Jahren
und für Eltern bzw. Erziehungsberech-
tigte (. Tab. 1). Aus didaktischer Sicht
ist allerdings ein fixiertes Schulungscur-
riculum nicht sinnvoll. Methodik und
Zeitplanung sollten eher an das alters-
gemäße Verständnis der Erkrankung
angepasst werden sowie an die indivi-
duell notwendige Therapie und deren
Umsetzung in allen Lebensbereichen,
damit die psychische, physische und
soziale Entwicklung der Kinder und Ju-
gendlichen optimal gefördert wird. Die
wichtigsten Ressourcen sind dabei das
Wissen und die Handlungskompeten-
zen der nahen Bezugspersonen sowie
deren Sicherheit im Umgang mit der
Erkrankung. In den Diabetesschulungen
werden auch sprachliche, intellektuelle,
soziale und religiöse Zugangsbarrieren
der zu schulenden Menschen berück-
sichtigt und in der Zusammenschauwird
ein individueller Lern- und Trainings-
prozess durchlaufen. Außerdem stehen
Broschüren und Filme für Lehrkräfte
und Erzieher in Kindereinrichtungen
zur Verfügung. Ein strukturiertes Schu-
lungsprogramm zum Einsatz einer kon-

tinuierlichen Glukosemessung (CGM,
. Tab. 1) ist mittlerweile auch für Kin-
der- und Jugendliche verfügbar undwird
gegenwärtig evaluiert [30].

Weiterführende Diabetesschulungen
für Eltern, Kinder, Jugendliche und an-
dere Betreuungspersonen sollten im
Rahmen der Langezeitbetreuung alle 2
Jahre angeboten werden. Allerdings im-
mer auch kurzfristig im Rahmen einer
problemspezifischen Schulung bei der
Umstellung des Therapiemanagements.
Oft spielt im weiteren Behandlungsver-
lauf die wissensvermittelnde Schulung
eine untergeordnete Rolle und der nicht-
direktive Beratungsanteil nimmt zu. Mit
zunehmendem Alter der Kinder und
Jugendlichen gewinnt die gegenseitige
Unterstützung der Betroffenen (Peer-to-
Peer-Support) zunehmend an Bedeu-
tung und stellt auch einen alternativen
Zugang in Gesellschaftsgruppen dar,
die untereinander stark vernetzt sind,
aber auch sprachliche und kulturelle
Zugangsbarrieren zum medizinischen
System aufweisen [31].
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Inklusion für Kinder und
Jugendliche mit Diabetes
umsetzten

Mit der Diagnoseeröffnung muss die
Familie nicht nur Herausforderungen
bezüglich des Therapiemanagements
meistern. Aufgrund der Versorgungs-
situation von Kindern mit T1D in Bil-
dungseinrichtungen sind die Familien
weiteren Herausforderungen ausgesetzt,
die eigentlichvermeidbarwären.Obwohl
in Deutschland bereits am 26.03.2009
die UN-Behindertenrechtskonvention
in Kraft getreten ist, kann die Diagnose
noch immer einen negativen Einfluss auf
die Bildungsbiografie des Kindes, auf die
berufliche Tätigkeit der Sorgeberechtig-
ten sowie die familiäre Belastung insge-
samt nehmen [32]. So war beispielsweise
bei einer bundesweiten Elternbefragung
im Jahr 2019 das Ergebnis, dass ein
Großteil der Eltern ihre Berufstätigkeit
teilweise reduzieren oder ganz aufgeben
musste, um das Kind im Kindergarten
oder in der Schule so unterstützen zu
können, dass es anBildung gleichberech-
tigt partizipieren konnte – inklusive der
Teilnahme an Klassenfahrten, Wander-
tagen etc. Des Weiteren gaben 8,1% der
Eltern, deren Kinder die Grundschule
besuchten, an, dass diese eine Förder-
schule besuchten. Auch wenn Kinder
Träger individueller Rechtsansprüche
sind und unterschiedliche Unterstüt-
zungsmöglichkeiten, wie bspw. die der
Schulassistenz, vorhanden sind, führen
unterschiedliche Beantragungswege und
zuweilen unklare Zuständigkeiten zwi-
schen den verschiedenen Kostenträgern
bei den Eltern zu Irritationen [33].

Wenn Gesundheit als mehrdimensio-
nalesKonstruktverstandenwird,müssen
neben den politischen Entscheidungs-
trägern auch die Akteure des Gesund-
heitsbereichs darüber diskutieren, wel-
chen Beitrag sie leisten können, um die
Teilhabe chronisch kranker Kinder am
gesellschaftlichen Leben zu verbessern.
Dafür braucht es neben der finanziellen
Ausgestaltung nicht zuletzt auch die Be-
reitschaft, sich für die Rechte der Kinder
einzusetzen und den Familien beratend
zur Seite zu stehen.

Zukunftsperspektiven

In der Diabetologie und damit auch in
der Kinder- und Jugenddiabetologie ha-
ben die jüngsten technischen Innova-
tionen, insbesondere die Glukosesenso-
ren (CGM), aber auch die sensorgekop-
pelten Insulinpumpen sowie zunehmend
die automatisierten Insulinabgabesyste-
me (AID), dazu geführt, dass immens
viele Gesundheitsdaten anfallen. Deren
intelligente Nutzung muss nun im Sin-
ne einer bestmöglichen Gesundheitsver-
sorgung derMenschenmit Diabetes ein-
geleitet werden. Beispiele kommen bis-
lang vorrangig aus der Diabetes-Online-
Community. Unter dem Motto „#We-
AreNotWaiting“ („wirwarten nicht“) ha-
ben engagierte Menschen mit Diabetes
und ihre Familien gemeinsam technische
Lösungen für ihre ungelösten Proble-
me entwickelt. Anleitungen und Quell-
code für diese Systeme sind über das
Internet frei verfügbar (Quellen: night-
scout.info, openaps.org, androidaps.org,
loopdocs.org; [34–37]).

Unsere eigenen Studien zeigen, dass
die patientenbetriebenen Open-Source-
Entwicklungen bereits die Innovations-
front erobert haben. Eine gemeinsame
webbasierte Erhebung zu den ersten
publizierten Outcome-Daten der DIY-
AID zeigt die Sicherheit und Zuverläs-
sigkeit der Systeme, aber darüber hinaus
auch die starke Bindung der Anwen-
der und erste exzellente Outcomes mit
HbA1c-Werten an der Normwertgrenze
[38, 39]. Die Non-for-Profit-Organisa-
tion Tidepool (Tidepool, Palo Alto, Ca,
USA) entwickelt gegenwärtig einen auf
der DIY-AID-App „Loop“ basierenden,
herstellerunabhängigen Softwarealgo-
rithmus, der als erstes Medizinprodukt
mit echter Interoperabilität, d.h. offen
für verschiedene Sensor- und Insulin-
pumpenhersteller, eine US-Zulassung
bei der Food and Drug Administration
(FDA) erwerben wird [40–42]. Über
Initiativen von Menschen mit Diabetes
wie Tidepool oder der „OpenAPS Data
Commons“ können Nutzer von DIY-
AID-Systemen mittlerweile ihre Daten
anonymisiert spenden und so Forscher
als auch Firmen unterstützen, ihre Inno-
vationen schneller und nutzerorientiert
zu entwickeln [34–37].

Die „T1DExchange Initiative“wendet
sich an die klinischen Diabeteszentren
und an die Menschen mit T1D gleicher-
maßen. Jeder Mensch mit T1D kann in-
nerhalb der USA klinische Daten in ein
medizinisches Register eingeben, Blut-
und Genproben in einer Biobank hin-
terlegen und direkt und internetbasiert
an Erhebungen teilnehmen. Diese Initia-
tiven beschleunigen die anderweitig oft
schwierige Erhebung insbesondere qua-
litativer oder psychoemotionaler Daten
vonPatienten,dieüberklinischeParame-
ter, die im Rahmen der Regelversorgung
an Diabeteszentren erhoben werden, hi-
nausgehen[43].DiesedirekteBeteiligung
derMenschenmitT1D ist durchaus auch
als Erweiterung europäischer Patienten-
register denkbar.

Typ-1-Diabetes ist durch die zu-
nehmende Behandlung mit Glukose-
sensoren, Insulinpumpen und damit
verbundenen Analyse- und Steuerungs-
algorithmen mittlerweile eine sehr stark
datengetriebene Erkrankung und hat
sich für neue kommerzielle und open-
source-entwickelte E-Health-Ansätze in
eine Poleposition katapultiert. Interope-
rable, d.h. für alle Systeme offene, und
patientenzentrierte Onlineplattformen
bieten neue Chancen für telemedizini-
sche Behandlungsformen und ermögli-
chen eine kontinuierliche Unterstützung
von Familien mit Kindern mit Diabetes
über Onlinesprechstunden [44, 45].

Diese zunehmend aktive Rolle ist Teil
einer Veränderung hin zu einer patien-
tenzentrierten Versorgung mit gleichbe-
rechtigter Teilhabe, sodass aus „Diabe-
tespatienten“ „Menschen mit Diabetes“
werden. Damit endet eine paternalisti-
scheÄra und neben einer medizinischen
Betreuung auf Augenhöhe spielt auch
die Peer-to-Peer-Unterstützung, häu-
fig über Diabetes-Online-Communitys,
eine immer größere Rolle. Diese „De-
mokratisierung der Medizin“ [46] ist
primär sehr positiv und bietet direkten
Zugang zu diabetesspezifischenGesund-
heitsinformationen, sozialen Fragen und
Erfahrungsaustausch bezüglich vieler
Alltagsfragen, letztendlich sogar zusätz-
liches Entlastungspotenzial für limitierte
Ressourcen dermedizinischenVersorger
und damit auch gesundheitsökonomi-
sches Potenzial.
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