Ambulante und stationare Durchfihrung von Behandlungs-
und Schulungsmalnahmen fir Kinder und Jugendliche mit
Diabetes sowie deren Eltern

Bei Kindern und Jugendlichen mit Diabetes stellt die Schulung eine zentrale Malinahme der
Diabetestherapie dar, um zum einen die Blutzuckerwerte zu optimieren, und zum anderen die
Lebensqualitat durch die Diabeteserkrankung mdglichst wenig einzuschranken. Durch eine
Préavention diabetesbedingter Komplikationen wird auf3erdem ein hoher gesundheitspolitischer
und volkswirtschaftlicher Nutzen erzielt. Behandlung und Schulung fur padiatrische
Diabetespatienten mufl} mehrere altersspezifische Besonderheiten berticksichtigen:

1.

Nicht nur der Patient selbst, sondern auch Eltern/Bezugspersonen miissen geschult werden. Bei
Kleinkindern wird die Therapie ausschlieflich durch die Eltern durchgefiihrt, Schulkinder kénnen
ihre Eltern in zunehmendem MafRe bei der Therapie unterstiitzen. Auch bei dlteren
Jugendlichen, die sich vorwiegend selbst behandeln, miissen Eltern in akuten Notsituationen
Hilfen bieten konnen und dafiir entsprechend geschult sein.

Psychologische und soziale Auswirkungen der Diabeteserkrankung betreffen nicht nur den
Patienten, sondern in gleichem Male die Familie. Dem Schulungskonzept muf deshalb ein
integrierter Ansatz zugrundeliegen, auch wenn Patient und Eltern separat geschult werden.

Inhalte und Durchfiihrung der Schulung miissen auf Erkenntnissen der Entwicklungspsychologie
aufbauen und die intellektuellen Fahigkeiten der Patienten berticksichtigen. Dies erfordert
unterschiedliche Schulungsformen fiir Vorschulkinder, Grundschulkinder (6-10 Jahre) sowie
Patienten am Anfang (11-16 Jahre) oder Ende (17-20 Jahre) der Pubertit. Die Ubergénge sind
flieRend, eine alleinige Einteilung nach dem chronologischen Alter wird individuellen
Entwicklungsstufen nicht gerecht. Die verwendeten Schulungsmaterialien missen auf die
jeweilige Altersgruppe abgestimmt, die Inhalte der Schulung missen strukturiert sein.

Hormonelle, psychologische und soziale Veranderungen in der Pubertat bedingen eine
erhebliche Stoffwechsellabilitat. Dies erfordert spezielle Schulungskonzepte unter Einschluf® von
psychologisch geschulten Personen fiir diese Zielgruppe.

Das Schulungs- und Behandlungsteam muR sowohl tiber padiatrische als auch tiber
diabetologische Erfahrung verfiigen (Kinderarzt mit diabetologischen Kenntnissen,
Kinderkrankenschwester, Kinderpsychologe/in, Diabetesberater/in und Erndhrungsberater/in
mit spezieller Erfahrung bei Kindern).

Aufgrund der Seltenheit der Erkrankung (geschatzt etwa 14 Neuerkrankungen pro Jahr pro
100.000 Einwohner unter 15 Jahren) mul die Initialschulung nach Manifestation auch in groRen
padiatrischen Diabeteszentren als Einzelschulung erfolgen. Fir Folgeschulungen ist aus
psychologischen Erwagungen eine Gruppenschulung oft vorzuziehen (Gruppendynamik, soziales
Lernen). Eine personelle Konstanz der Gruppe muR sichergestellt werden.

Der Schulungsort mul fiir die Patienten mit zumutbarem zeitlichem Aufwand erreichbar sein.
Die geringere Mobilitdt von padiatrischen Patienten muR beriicksichtigt werden (Benutzung von
offentlichen Verkehrsmitteln, Transport durch Eltern/Bekannte). Hierdurch ergeben sich
erhebliche praktische Beschrankungen fiir ambulante Schulungen.

Schulung ist integrativer Bestandteil der Behandlung, Unterschiede im Therapiekonzept
zwischen Schulungszentrum und einer weiterbetreuenden medizinischen Institution kénnen fir
Kinder/Jugendliche sehr verwirrend sein und den Schulungserfolg gefahrden.

Hieraus ergeben sich folgende Konsequenzen fur die ambulante bzw. stationare Durchfiihrung



von Behandlungs- und Schulungsmafnahmen:

Die initiale Schulung und Therapie nach Manifestation des Diabetes wird unter den aktuellen
Gegebenheiten stationér erfolgen. Die Stoffwechselrekompensation erfordert eine engmaschige
Blutzuckerkontrolle und eine rasche Intervention bei Problemen. Nach Uberwindung des
initialen Schocks durch die Diagnose erlernen Patient und Eltern die grundlegenden Féhigkeiten,
um die Erkrankung zuhause zu behandeln und mégliche Notsituationen selbst zu erkennen und
zu bewaltigen. Idealerweise sollte die Initialschulung in einer sowohl qualifizierten
(Schulungszentrum DDG fir Kinder und Jugendliche) als auch wohnortnahen Einrichtung
erfolgen, um die notwendige Einbindung der Familie und des Umfeldes zu ermdglichen. Eine
alleinige Stoffwechselstabilisierung ohne gleichzeitige Schulung ist nur als Notfallbehandlung
fiir wenige Tage zu rechtfertigen. Die Dauer des stationaren Aufenthaltes richtet sich nach dem
Ausmal der Stoffwechselentgleisung und nach dem individuellen Aufnahme- und
Verarbeitungsvermdgen von Patient und Familie.

Folgeschulungen sind in etwa 2-3-jahrigen Abstanden entsprechend den Entwicklungsstufen des
Kindes/Jugendlichen bzw. dem Bedurfnis der Eltern notwendig. Unter glinstigen Umsténden
kénnen diese ambulant durchgefiihrt werden (rdumliche N&he zwischen Wohnort und
Schulungszentrum, hohe Motivation und Mobilitét von Patient und Eltern, nach Alter und
Entwicklungsstufe passende Schulungsgruppe zum gewinschten Zeitpunkt). Insbesonders
Patienten aus sozial benachteiligten Gruppen und mit psychologischen Problemen kdnnen
ambulante Schulungsangebote selten wahrnehmen. Durch fehlende Finanzierung ist heute das
Angebot an ambulanter Schulung fir Kinder und Jugendliche mit Diabetes noch reduziert.

Stationdre oder teilstationare Schulungsangebote bieten Vorteile in der zeitlichen
Komprimierung, z.B. wéhrend der Schulferien, der Verfugbarkeit qualifizierten
Schulungspersonals, der Mdglichkeit neue Therapiekonzepte ohne erhéhtes Risiko zu testen,
sowie in der parallel zur Schulung durchgefihrten Stoffwechseloptimierung. Probleme einer
stationdren Durchfiihrung von Schulung bestehen in einem oft wenig alltagsnahen Tagesablauf in
Akut- oder Rehakliniken, dem bei rdumlich entfernten Einrichtungen notwendigerweise geringen
Kontakt zum héauslichem Umfeld (Eltern, Kindergarten, Schule etc), und in den hohen Kosten.

Fur Kinder und Jugendliche mit Diabetes ist deshalb ein differenziertes, der jeweiligen Indikation
gezielt entsprechendes Angebot an Behandlungs- und Schulungsmafnahmen notwendig, das
Akut- und Rehakliniken einschliel3t. Im Gegensatz zu erwachsenen Patienten kann flr einen
grolRen Anteil der Kinder und Jugendlichen mit Diabetes aus den genannten Griinden nicht auf
stationédre Schulungsangebote verzichtet werden. Sowohl ambulante als auch stationére
SchulungsmaBnahmen missen evaluiert und einer kontinuierlichen Qualitatssicherung
unterzogen werden.
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