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Diabetes mellitus (Typ 1)

Silvia Wiedebusch « Ralph Ziegler

2.1 Beschreibung der chronischen Erkrankungsform

Der Typ-1-Diabetes ist die hiufigste Stoffwechselerkrankung bei Kindern. Aufgrund
eines absoluten Insulinmangels besteht ein gestorter Glukosehaushalt, somit ist eine
ausreichende Energieversorgung des Korpers nicht mehr gewihrleistet. Die Erkran-
kung erfordert eine lebenslange Insulintherapie, bei der mehrmals taglich subkutan (in
das Gewebe unter der Haut) verschiedene Insuline verabreicht werden miissen, wobei
die Dosis auf die Nahrungsaufnahme und den aktuellen Blutzuckerwert abzustimmen
ist (Holterhus et al., 2009). Die Umsetzung der Insulintherapie im Alltag erfordert von
den betroffenen Kindern, Jugendlichen und ihren Eltern umfangreiche Kenntnisse
und therapeutische Fertigkeiten, die in Schulungsprogrammen vermittelt werden.
Durch die Insulintherapie soll eine moglichst normnahe Blutzuckereinstellung (glyka-
mische Kontrolle) erreicht werden, um Folgeerkrankungen zu vermeiden. Wéhrend
im Erwachsenenalter am haufigsten der Typ-2-Diabetes vorliegt, bei dem ein relativer
Insulinmangel besteht, ist im Kindes- und Jugendalter die weitaus grofite Anzahl der
Patienten an einem Typ-1-Diabetes mit absolutem Insulinmangel erkrankt. Der
Typ-2-Diabetes mellitus im Kindes- und Jugendalter ist in Deutschland zur Zeit
noch eine sehr seltene Erkrankung; weniger als 2 Prozent der Jugendlichen mit
Diabetes sind von diesem Typ betroffen.

2.2 Annahmen zur Storungsgenese

Atiopathogenetisch liegt bei dieser Autoimmunerkrankung eine Zerstdrung der
insulinproduzierenden Beta-Zellen im Pankreas vor, die in einem lingeren Prozess
zu einem absoluten Insulinmangel fithrt (Neu et al., 2011). Die Ausloser des Auto-
immunprozesses sind derzeit noch nicht bekannt. Um das korpereigene Insulin zu
ersetzen, ist eine dauerhafte Insulintherapie erforderlich, mit der die physiologische
Insulinsekretion nachgeahmt wird.

2.3 Epidemiologie

In Deutschland sind ca. 27.000 Kinder und Jugendliche bis 15 Jahre an einem
Typ-1-Diabetes erkrankt (Rosenbauer et al., 2002). Die Inzidenz dieser Erkrankung
nimmt jahrlich um etwa 3 bis 5 Prozent zu; vor allem in der Altersgruppe der bis
4-jahrigen Kinder sind die Zuwachsraten hoch (Patterson et al., 2009). Bis zum Jahr
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2020 wird in Europa eine Verdoppelung der Neuerkrankungsrate des Typ-1-Diabetes
im Kindes- und Jugendalter prognostiziert.

2.4 Verlauf und Prognose

Durch regelmiflige Insulingaben kann der bei Typ-1-Diabetes bestehende Insulin-

mangel gut ausgeglichen werden, sodass eine nahezu uneingeschrankte Teilhabe der

Kinder und Jugendlichen an altersentsprechenden Aktivititen, ein regelhafter Schul-

besuch sowie insgesamt eine normale korperliche und psychosoziale Entwicklung

moglich sind. Dennoch kann es im Therapieverlauf zu akuten Komplikationen wie

Hypoglykdmien (zu niedrige Blutzuckerwerte) und Hyperglykdmien (zu hohe Blut-

zuckerwerte) und Folgeerkrankungen kommen.

» Hypoglykdmien sind die hiufigsten akuten Komplikationen. Sie treten auf, wenn
fiir die aufgenommenen Kohlenhydrate zu viel Insulin verabreicht wurde. Leichte
Hypoglykamien, die symptomlos oder mit Unwohlsein verlaufen, konnen behoben
werden, indem die Kinder kohlenhydrathaltige Nahrung zu sich nehmen, die zu
einem schnellen Anstieg des Blutzuckerspiegels fiihrt (z. B. Traubenzucker). Von
schweren Hypoglykdmien spricht man, wenn es bei den Kindern aufgrund des zu
niedrigen Blutzuckerspiegels bereits zu einer Bewusstseinseinschrankung gekom-
men und Fremdhilfe erforderlich ist.

> Hyperglykdmien treten auf, wenn fiir die aufgenommenen Kohlenhydrate zu wenig
Insulin verabreicht wurde. Wird dieses Missverhéltnis iiber lingere Zeit nicht durch
eine bedarfsgerechte Insulingabe behoben, kann es bei sehr hohen Blutzucker-
werten zu einer schweren Stoffwechselentgleisung (Ketoazidose) kommen, die
symptomatisch beispielsweise mit Ubelkeit, Erbrechen und Schlifrigkeit bis hin
zum Bewusstseinsverlust einhergehen kann. Dieser potentiell lebensbedrohliche
Zustand erfordert hiufig eine stationidre Behandlung. Eine diabetische Ketoazidose
tritt bei weniger als 5 Prozent der Kinder und Jugendlichen auf.

> Als Folgeerkrankungen konnen sich nach langer Diabetesdauer Schidigungen an
den kleinen und groflen Gefif3en entwickeln, die zu Augenverdnderungen (Retino-
pathie) und Nierenverinderungen (Nephropathie) fiihren. Des Weiteren konnen
langfristig Verdnderungen der Sensibilitit (Neuropathie), vor allem an den Extre-
mititen, auftreten. Selten treten diese Folgeerkrankungen bereits im Jugendalter
auf.

2.5 Psychosoziale Belastungen, Entwicklungsrisiken und
Entwicklungschancen

Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabetes sowie ihre Eltern erleben vielfiltige
psychosoziale Krankheitsbelastungen (vgl. Wiedebusch et al., 2008), die im Entwick-
lungsverlauf des Kindes variieren (Anderson, 2009) und von denen im Folgenden die
wichtigsten aufgefiihrt werden.

2.5 Psychosoziale Belastungen, Entwicklungsrisiken und Entwicklungschancen
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Belastungen der Kinder und Jugendlichen

Therapiemitarbeit und familidre Konflikte. Von Kindern und Jugendlichen mit Typ-
1-Diabetes wird eine lebenslange Therapiemitarbeit gefordert, deren Umsetzung eine
hohe Therapiemotivation voraussetzt, die haufig — vor allem in der Adoleszenz — nicht
aufrechterhalten werden kann. Die Langzeitblutzuckerwerte, die die Giite der Stoff-
wechseleinstellung anzeigen (HbAlc-Werte), liegen bei Jugendlichen mit Typ-1-Dia-
betes relativ zu anderen Altersabschnitten am ungiinstigsten (Gerstl et al., 2008). In der
Altersgruppe der 13- bis 18-Jdhrigen erreichen lediglich 45 Prozent einen adidquaten
HbAlc-Wert und dies ist nach Einschitzungen der Diabetesteams nur zu einem
geringeren Teil in Wissensdefiziten oder mangelnden therapeutischen Fertigkeiten
begriindet, sondern liegt vor allem an der mangelnden Unterstiitzung durch Familien-
angehorige und Freunde (Peyrot et al., 2009). Hindernisse, die bei Jugendlichen zu
einer ungiinstigen Stoffwechseleinstellung fithren, sind nach einem Review von Borus
und Laffel (2010) intrapersonelle Konflikte, familiire Konflikte, der soziale Druck der
Peergroup sowie die relative Insulinresistenz durch physiologische Veranderungen in
der Pubertit. In der Adoleszenz kommt es hdufig zu einem sprunghaften Anstieg der
familidren Auseinandersetzungen tber die Diabetestherapie, die sowohl von den
Jugendlichen als auch von ihren Eltern als belastend erlebt werden. Ivey et al. (2009)
filmten Gesprichssequenzen zwischen 11- bis 15-jihrigen Jugendlichen und ihren
Eltern iiber die Diabetestherapie und stellten fest, dass es darin hauptsichlich um die
Themen Angst, Vertrauensverlust, Frustration und gegenseitige Vorwiirfe ging.
Beeintridchtigungen der Lebensqualitit. Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabetes
geben durchschnittlich eine mit gesunden Gleichaltrigen vergleichbare allgemeine
Lebensqualitit an (Hanberger et al., 2009); dennoch fiihlt sich wber die Hilfte der
Betroffenen durch die Erkrankung eingeschriankt (McMillan et al. 2004). Es wird daher
empfohlen, beim Screening der Lebensqualitit sowohl allgemeine als auch diabetes-
spezifische Instrumente einzusetzen (de Wit & Snoek, 2008). Familidire Parameter
haben auf die Lebensqualitit einen grofleren Einfluss als klinische Parameter. So sind
Beeintrichtigungen der Lebensqualitit vor allem dann zu erwarten, wenn die Dia-
betestherapie zu ausgeprigten familidren Konflikten fithrt; allerdings auch, wenn eine
ungiinstige Stoffwechseleinstellung vorliegt. Eine Insulinpumpentherapie (s. unten)
wirkt sich positiv auf die Zufriedenheit mit der Diabetestherapie und die Flexibilitit im
Alltag aus und erhoht die familidre Lebensqualitidt (Wilson, 2008). Schliefilich ist zu
beachten, dass eine hohere Lebensqualitit von Kindern mit Typ-1-Diabetes mit einer
hoheren Lebenszufriedenheit ihrer Eltern korreliert (Weyhreter et al., 2005).

Belastungen der Eltern

Diagnoseschock und »chronic sorrow«. Die Diagnose eines Typ-1-Diabetes bei
Kindern oder Jugendlichen erfordert eine sofortige und weitreichende Umstellung
alltdglicher familidrer Abldufe. Bei den Eltern wurde ein erhohtes Auftreten von
Belastungsstorungen durch den Diagnoseschock als akuter Stressor und die alltig-
lichen Behandlungsanforderungen als chronische Stressoren beobachtet (Landolt
et al., 2002). In ca. 70 Prozent der Familien von Kindern mit Typ-1-Diabetes zeigte
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mindestens ein Elternteil zwei Wochen nach der Diagnosestellung einzelne Symptome
einer Posttraumatischen Belastungsstorung (PTBS); 24 Prozent der Miitter und
22 Prozent der Viter erfiillten die Diagnosekriterien fiir eine PTBS nach DSM-IV.
Besonders in den ersten sechs Monaten nach der Diagnosestellung fthlten sich die
Miitter inkompetent in Bezug auf die Therapiedurchfiihrung, sozial isoliert und litten
an Schlafentzug (Sullivan-Bolyai et al., 2003). Im Langzeitverlauf berichten Eltern von
Kindern mit Typ-1-Diabetes hidufig von »chronic sorrow, also anhaltenden oder
wiederkehrenden Sorgen um die Entwicklung ihres Kindes sowie einer anhaltenden
oder wiederkehrenden Trauerreaktion (Lowes & Lyne, 2000). Uber die Hilfte der
Eltern gibt an, dass die Erkrankung ihres Kindes sie meistens traurig stimmt, selbst
wenn die Diagnosestellung schon lingere Zeit zuriickliegt, und iiber 40 Prozent der
Eltern machen sich grofie Sorgen darum, ob ihr Kind langfristig mit dieser Erkrankung
ein normales Leben fiithren kann (Ziegler et al., 2007).

Stressbelastung. Uber Jahre hinweg die Verantwortung fiir die tigliche Therapie-
durchfithrung zu tibernehmen, ist ein erheblicher Stressfaktor fiir die Eltern, der in den
meisten Familien aufgrund traditioneller Rollenverteilungen zu einer deutlichen
Mehrbelastung der Miitter fithrt. Im Durchschnitt beteiligen sich Viter chronisch
kranker Kinder an weniger als der Hilfte der anstehenden Therapieaufgaben (Wysocki
& Gavin, 2004), wobei insbesondere eine Zuriickhaltung bei der Durchfithrung
invasiver Prozeduren auffillt. Entsprechend ist auch die Anzahl der Viter von Kindern
mit Typ-1-Diabetes, die Blutzuckermessungen oder Insulininjektionen tibernehmen,
gering (Kiess et al., 2001). Miitter jiingerer Kinder geben als grofite Belastung hiufig
die erforderliche, kontinuierliche Beobachtung ihres Kindes an, die eine deutliche
Einschriankung ihres personlichen Freiraumes nach sich zieht (Sullivan-Bolyai et al.,
2003). Bei Miittern, die unter 4-jahrige Kinder mit Typ-1-Diabetes betreuen, fithrt
diese Daueraufmerksamkeit hiufig zu korperlichen und psychischen Problemen.
Hervorzuheben ist bei der Betreuung jiingerer Kinder auch der Stress in Essens-
situationen, der ausgeprigter ist als bei Eltern gesunder Kinder. Wenn den Eltern die
Bewiltigung der Alltagsbelastungen nicht gelingt, wirkt sich dies negativ auf ihr eigenes
sowie das Wohlbefinden ihres Kindes aus. So berichtete bei Whittemore et al. (2003)
fast ein Drittel der Eltern von einer depressiven Befindlichkeit. Das Auftreten psy-
chischer Symptome ist mit einem erhohten Stresserleben der Eltern verbunden
(Streisand et al., 2008) und geht mit hidufigeren internalisierenden und externalisie-
renden Verhaltensproblemen ihrer Kinder einher (Lewin et al., 2005).
Einschrankungen der Berufstatigkeit. Miitter von Kindern mit Typ-1-Diabetes sind
aufgrund ihrer Verantwortung fiir die Therapiedurchfiihrung seltener berufstitig als
Miitter gesunder Kinder. Zahlen aus einer multizentrischen Studie belegen, dass knapp
ein Drittel der Miitter von Kindern mit Typ-1-Diabetes ihre berufliche Tatigkeit
einschrinken oder aufgeben; bei Miittern von Vorschulkindern liegt dieser Anteil noch
hoher (Lange et al., 2004). Ein Hauptgrund fiir die Unvereinbarkeit von Berufstitig-
keit und der Betreuung eines (Klein-)Kindes mit Diabetes ist darin zu sehen, dass viele
Eltern von Schwierigkeiten berichteten, eine Fremdbetreuung zu finden, die eine
kompetente und zuverlissige Therapiedurchfiihrung gewahrleisten kann (Sullivan-
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Bolyai et al., 2003). Dies gilt im Ubrigen auch fiir die Fremdbetreuung des Kindes in der
Freizeit der Eltern und kann nach Anderson (2009) zu einer sozialen Isolation fiihren.
Hypoglykdmiedngste. Eltern jiingerer Kinder sorgen sich hiufig um das Auftreten von
Hypoglykidmien, wobei Miitter diesbeziiglich dngstlicher sind als Viter (Barnard et al.,
2010) und diese Angste als eine der groften Krankheitsbelastungen beim Typ-1-Dia-
betes beschreiben (Lowes et al., 2004). Die Angste beziehen sich vor allem auf nicht-
liche Ereignisse und auf Situationen, in denen das Kind aufler Haus ist und nicht unter
der Beobachtung der Eltern steht. Das Miterleben einer schweren Hypoglykdmie des
Kindes verstirkt die Angste und ist fiir das Angsterleben prigender als die Haufigkeit,
mit der Hypoglykdmien auftreten. Eltern reagieren auf ihre Angste, indem sie mehr-
malige nichtliche Blutzuckermessungen durchfithren (Monaghan, 2009) und nach
dem Auftreten einer schweren Hypoglykdmie einen erhohten Zielbereich der Blut-
zuckerwerte ihrer Kindern tolerieren, was zu einer ungiinstigeren Stoffwechselein-
stellung fiithrt.

Beeintrachtigung der Lebensqualitdt. Eltern von Kindern und Jugendlichen mit
Typ-1-Diabetes sind mit ihrer korperlichen Gesundheit unzufriedener als gesunde
Erwachsene, aulerdem gehen eine hohere familidre Belastung und eine lingere
Diabetesdauer beim Kind mit einer geringeren Lebenszufriedenheit der Eltern einher
(Weyhreter et al., 2005). Im Vergleich zu anderen chronischen Erkrankungen ist die
Lebensqualitit der Eltern von Kindern mit Typ-1-Diabetes niedriger als die der Eltern
von Kindern mit Himophilie und vergleichbar mit der Lebensqualitit von Eltern
rheumakranker Kinder (Wiedebusch & Muthny, 2009). Die Eltern schitzen ihre
Lebensqualitit geringer ein, je schlechter sie den Gesundheitszustand ihres Kindes
bewerten, je stirker sie ihr Kind als beeintrichtigt erleben und je ungiinstiger die
langfristige Stoffwechseleinstellung ist.

Belastungen der Geschwister

Geschwister von Kindern mit Typ-1-Diabetes verfiigen in der Regel iiber ein umfang-
reiches Krankheitswissen und fiihlen sich fiir das Wohlergehen ihrer erkrankten
Geschwister mitverantwortlich (Hollidge, 2001). Auffillig ist, dass sich die Hilfte der
in dieser Studie befragten Geschwister darum sorgte, selbst an Diabetes zu erkranken,
dariiber aber nicht mit anderen Familienmitgliedern sprach. Die Mehrheit der
Geschwisterkinder zeigt keine psychischen Auffilligkeiten; bestehen Auffilligkeiten,
so gehen diese mit einem hoheren Alter bei der Diabetesmanifestation des erkrankten
Kindes und mit einem ungiinstigen Coping des betroffenen Kindes oder der Eltern
einher (Jackson etal., 2008). Dieses Ergebnis deutet auf Wechselwirkungen der
Krankheitsbewiltigung aller Familienmitglieder hin.

Entwicklungsrisiken

Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabetes haben ein erhéhtes Risiko fiir das
Auftreten psychischer Stérungen (Delamater, 2009), wobei Mddchen und Patienten
mit einer ungiinstigen Stoffwechseleinstellung hiufiger betroffen sind. Am héufigsten
treten affektive Storungen oder (sub-)klinische Essstérungen auf (Holterhus et al.,
2009).
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Depression. Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabetes haben im Vergleich zu
gesunden Gleichaltrigen ein erhohtes Risiko fiir das Auftreten einer depressiven
Storung (Grey et al., 2002), insbesondere wenn eine geringe familidare Kohasion oder
eine schlechte Stoffwechseleinstellung vorliegen. Eine Online-Befragung zu depressi-
ven Symptomen bei Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes ergab, dass einer von sechs
Jugendlichen die Diagnosekriterien fiir eine klinische Depression erfiillte; davon waren
28 Prozent in psychologischer Betreuung und weitere 25 Prozent wiinschten sich eine
psychologische Versorgung (de Wit & Snoek, 2011). Das Vorliegen einer depressiven
Storung fithrt, vermittelt iiber eine geringe Compliance bei den Blutzuckerselbst-
kontrollen, zu ungtinstigeren HbAlc-Werten.

Essstorungen. Jugendliche Middchen mit Typ-1-Diabetes zeigen hiufiger als gesunde
Gleichaltrige ein auffilliges Essverhalten oder sind von einer Essstorung betroffen
(Schulze et al., 2008). Die Privalenz klinisch relevanter und subklinischer Essstérun-
gen ist in der Adoleszenz erhoht und liegt bei jeweils einem Anteil von 10 bis
15 Prozent. Wihrend eine Anorexia nervosa nicht haufiger auftritt als in Kontroll-
gruppen, ist die Privalenz der Bulimia nervosa dreifach und die der Binge-Eating-
Storung zweifach erhoht. Madchen, die Korpergewicht verlieren mochten, verabrei-
chen sich hiufig absichtlich verringerte Insulingaben; die Héufigkeit dieses Insulin-
Purgings ist mit einer hohen Dunkelziffer behaftet und tritt schatzungsweise bei 12 bis
40 Prozent der Madchen auf. Als Pradiktoren fur das Auftreten einer Essstorung
erwiesen sich ein hoherer Body Mass Index, ein hoheres Alter bei der Diabetesmani-
festation und ein niedriges Selbstwertgefiihl. Aulerdem traten Essstorungen haufiger
bei Midchen auf, in deren Familien kaum familidre Essgewohnheiten bestanden und
auch andere Familienmitglieder sich um ihr Gewicht sorgten. Aufgrund der erh6hten
Priavalenz von Essstorungen bei Midchen im Jugendalter wird ein regelmifliges
Screening des Essverhaltens sowie der erndhrungsbezogenen Einstellungen empfohlen.

Entwicklungschancen

Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabetes sind bei einer angemessenen Therapie-
durchfithrung in ihrer Gesamtentwicklung und ihren Lebensplinen aufgrund der
Erkrankung nicht eingeschrinkt. Die intellektuelle Entwicklung verlduft bis auf
wenige Ausnahmen normal (Schoenle etal., 2002), sodass alle schulischen und
beruflichen Ausbildungsziele erreicht werden kénnen. Nur sehr wenige Berufe sind
fiir Menschen mit Typ-1-Diabetes wegen moglicher Selbstgefihrdung ungeeignet
(z. B. Berufstaucher). Haufig wird der Kompetenzgewinn, den betroffene Kinder und
Jugendliche im Rahmen der Therapiedurchfithrung erwerben — beispielsweise ein
hohes Maf an Selbstorganisation und Problemlosefertigkeiten — als Ressource fiir das
Verhalten in Ausbildungskontexten wahrgenommen. Aus psychologischer Sicht sind
das Erleben der Erkrankung, die krankheits- und therapiebezogenen Einstellungen
und die Bewiltigungsreaktionen aller Familienmitglieder entscheidend dafiir, ob das
Therapieziel, Kindern mit Typ-1-Diabetes eine weitgehend normale Entwicklung und
Integration in ihr soziales Umfeld zu erméglichen, erreicht wird. Die Entwicklungs-
chancen des Kindes werden dabei vor allem durch ein positives Selbstwirksamkeits-
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37



Leseprobe aus: Lohaus, Heinrichs, Chronische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter, ISBN 978-3-621-28062-4
© 2013 Beltz Verlag, Weinheim Basel

erleben sowie aktive Bewiltigungsstrategien des Kindes selbst bzw. seiner Eltern
gefordert. So gingen hohe allgemeine und therapiebezogene Selbstwirksamkeits-
erwartungen mit niedrigeren Belastungen der Eltern einher; diese fiihlten sich
weniger gestresst (Streisand et al., 2005), schitzten die Krankheit als weniger schwer-
wiegend ein und neigten seltener zur Uberbehiitung ihres Kindes (Pattison et al.,
2006). In einer Langsschnittstudie zeigte sich, dass aktive Bewdltigungsstrategien von
Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes eine protektive Funktion fiir den weiteren Krank-
heitsverlauf haben (Luyckx etal., 2010). Auch Eltern setzen initial hiufig aktive
Bewiltigungsstrategien ein und konzentrieren sich auf die unmittelbaren Bediirfnisse
des Kindes und die praktischen Aspekte der Therapiedurchfithrung (Lowes et al.,
2004).

2.6 Unterstiitzungsmoglichkeiten

Medizinische Therapie

Die Therapie des Typ-1-Diabetes besteht in einer lebenslangen Insulinsubstitution. In
den meisten Fillen wird eine intensivierte Insulintherapie mit multiplen, ca. drei bis
sieben Insulininjektionen pro Tag mittels eines Insulin-Pens praktiziert. Alternativ
kann eine kontinuierliche, subkutane Insulininfusionstherapie (Insulinpumpenthera-
pie) erfolgen, die bei einem zunehmenden Anteil — vor allem jiingerer Kinder —
durchgefiihrt wird. Es finden regelmiaflige Verlaufskontrollen statt, bei denen die Giite
der Stoffwechsellage anhand der aufgezeichneten Blutzuckerwerte und des Blutzucker-
langzeitwertes (HbAlc-Wert) tiberpriift werden sowie eine bedarfsgerechte Anpas-
sung der Insulintherapie erfolgt. In der Therapie werden individuelle Therapieziele
und Blutzuckerzielbereiche festgelegt. Um diese Zielwerte erreichen zu kénnen, sind
hiufige Blutzuckerselbstkontrollen erforderlich; durchschnittlich werden fiinf bis
sieben Messungen pro Tag empfohlen (Ziegler et al., 2011). Therapieziele nach den
Leitlinien der Deutschen Diabetes Gesellschaft (Holterhus et al., 2009) sind das
Erreichen einer langfristig guten, moglichst normnahen Blutglukoseeinstellung, die
Vermeidung akuter Stoffwechselentgleisungen (schwere Hypoglykdmien, Ketoazido-
sen) sowie die Pravention von Gefifiverdnderungen, um das Risiko diabetesbedingter
Folgeerkrankungen zu vermindern. Dabei soll die korperliche wie psychosoziale
Entwicklung und Leistungsfihigkeit der betroffenen Kinder durch die Therapie
moglichst wenig beeintrichtigt werden. Die Langzeitbetreuung der Kinder und ihrer
Familien sollte mindestens bis zum 16. Lebensjahr in einer péddiatrisch-diabetologi-
schen Behandlungseinrichtung erfolgen. Zum multidiszipliniren Team gehéren ein
Kinderdiabetologe, eine Diabetesberaterin, eine Diitassistentin sowie ein Psychologe
bzw. Sozialarbeiter. Im Alter zwischen 16 und 21 Jahren wechseln Jugendliche mit
Typ-1-Diabetes von der pidiatrischen in die internistische Betreuung (Neu et al.,
2011), wobei sie sich iiberwiegend einen individuell vorbereiteten und begleiteten
Transitionsprozess wiinschen, bei dem sie aktiv beteiligt sind (Wiedebusch & Ziegler,
2011).
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In den pédiatrischen Leitlinien zur Behandlung des Typ-1-Diabetes wird eine zu frithe
selbststédndige Therapiedurchfithrung und damit Uberforderung des Kindes als hiu-
figer Grund fur eine ungiinstige Stoffwechseleinstellung genannt (Holterhus et al.,
2009). Kinder erwerben zwar in der Regel frith grundlegende therapeutische Fertig-
keiten; so sind beispielsweise eigenstindige Blutzuckermessungen und Insulininjek-
tionen bereits ab dem Vorschulalter moglich. Diese altersangemessene Beteiligung an
Therapieaufgaben ist jedoch nicht gleichzusetzen mit der Ubernahme der Therapie-
verantwortung, die bis in das Jugendalter von den Eltern getragen werden sollte. Wird
die Therapieverantwortung aufgrund von Konflikten, Frustrationen oder eines Er-
schopfungszustandes der Eltern abrupt iibergeben, sind die Behandlungsergebnisse
meistens unbefriedigend. Empfohlen wird dagegen eine entwicklungsangemessene
Ubernahme der Verantwortung fiir die Diabetestherapie (Wysocki, 2006).

In nationalen und internationalen pidiatrischen Leitlinien ist neben der medizi-
nischen Versorgung bei Kindern und Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes und ihren
Familien eine kontinuierliche psychosoziale Betreuung als integraler Bestandteil des
Versorgungskonzeptes vorgesehen (Delamater, 2009; Holterhus et al., 2009). Aufler-
dem erwerben die Familien im Rahmen von Kind- und Elternschulungen das notwen-
dige Krankheits- und Therapiewissen sowie die therapeutischen Fertigkeiten, um im
Alltag eine kompetente und eigenstindige Diabetestherapie durchfiithren zu konnen.

Psychosoziale Betreuung

Beim Auftreten eines Typ-1-Diabetes im Kindesalter sollte von der Diagnosestellung
an eine altersangemessene und entwicklungsbegleitende Beratung erfolgen (Anderson,
2009), um die Krankheitsbewiltigung aller Familienmitglieder zu fordern und ihre
individuellen sowie familidren Ressourcen zu stirken. Auf diese Weise werden
Krankheitsbelastungen reduziert und das Behandlungsoutcome der Diabetestherapie
verbessert. Durch priventive MafSnahmen soll des Weiteren eine hohe Lebensqualitit
der Familienmitglieder erhalten und die Ausbildung sekunddrer Verhaltens- und
Entwicklungsauffilligkeiten beim Kind verhindert werden. Wird im Krankheitsverlauf
die Diagnose einer komorbiden psychischen Storung (z. B. Depression, Essstérung)
gestellt, ist eine zusitzliche kinder- und jugendpsychotherapeutische Behandlung
erforderlich. Vor dem Hintergrund der genannten Ziele sind folgende Aufgaben in
der psychosozialen Betreuung der Familien ein zentrales Anliegen:

Screening von Risikofaktoren. Empfohlen wird ein regelmifliges Screening psycho-
sozialer Risikofaktoren bei den betroffenen Kindern, Jugendlichen und ihren Eltern
(Anderson, 2009), um frithzeitig angemessene Unterstiitzung anbieten zu kénnen.
Schwartz et al. (2011) stellten ein Screening-Programm zusammen, mit dem soziode-
mographische und -6konomische Merkmale der Familie, Entwicklungs- und Lern-
probleme des Kindes, Verhaltens- und emotionale Probleme des Kindes, familidre
Ressourcen und Konflikte, die Krankheitsakzeptanz aller Familienmitglieder sowie
diabetesspezifische Probleme (z. B. Spritzenphobie) erhoben werden konnen. Mithilfe
dieses Screening-Programms konnte eine Hochrisikogruppe von Patientenfamilien
identifiziert werden, bei denen eine intensivere Betreuung indiziert war.

2.6 Unterstiitzungsmoglichkeiten
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