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Alltagsbelastungen und Folgen fur die
berufliche Entwicklung von Eltern chronisch
kranker Kinder am Beispiel Diabetes mellitus

1.0 Einleitung

Wenn ein Kind chronisch erkrankt, oder mit einer chronischen Erkrankung auf die Welt
kommit, ist das zunéchst fiir die Eltern und die ganze Familie ein Schock und eine narzistische
Krinkung. Jeder wiinscht sich ein gesundes Kind und ein problemloses Leben. Warum hat
genau diese Familie so ein Schicksal getroffen? Welche Belastungen kommen auf die Familie
zu, wie beeintrdchtigt die Erkrankung das Alltagsleben, wie miissen die Lebensbedingungen
an die Erkrankung angepasst werden? Miissen Eltern oder die ganze Familie Strukturen
verdndern, um diese Anpassungsleistung durchzufithren? Um diese Fragen beantworten zu
konnen, muss zunichst einmal ein Uberblick iiber chronische Krankheiten gegeben werden.
Dann werden Folgen auf die Alltagsbelastungen, die Lebensqualitit und die verschiedenen
Lebensbereiche, Mobilitit, Selbststindigkeit, Einschrinkungen, Anpassungsleistungen néher
beleuchtet. Pless et al. (1993) [1] wiesen darauf hin, dass die Gemeinsamkeiten von Familien
mit Kindern mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen grofer sind als ihre
Unterschiede. In dieser Arbeit wurden in einer multizentrischen Studie in Deutschland am
Beispiel des Diabetes mellitus Typ-1 im Kindes- und Jugendalter einige dieser Aspekte
beleuchtet. Die Arbeit soll die Lebenssituation der Familien mit einem chronischen kranken
Kind skizzieren und Vorschlige fiir die bessere Versorgung der Betreuung chronisch kranker

Kinder machen.



2.0 Grundlagen

In den letzten 20 Jahren hat sich das Krankheitsspektrum der Pédiatrie in den
Industrienationen immer mehr in Richtung chronische Erkrankungen verschoben [2].
Bakterielle und viral bedingte Infektionskrankheiten, ebenso wie klassische
Kinderkrankheiten konnen heute durch flichendeckende Impfungen und andere
PraventivmalBnahmen drastisch reduziert werden. Medizinische Behandlungserfolge haben
viele Patienten mit Erkrankungen, die vor Jahrzehnten noch unabwendbar todlich verliefen,
zwar vor einem frithen Sterben bewahren konnen, dies allerdings zum Preis einer
zuriickbleibenden chronischen Erkrankung. Die Behandlungsstrategie liegt z.B. bei den
Stoffwechselerkrankungen in einer Kombination aus einer kontinuierlichen Prophylaxe von
Folgeerkrankungen und einer risikogerechten Krisenintervention fiir den Fall, dass es zu
akuten Stoffwechselentgleisungen kommt.
Allen chronischen Erkrankungen gemeinsam ist die notwendige kontinuierliche Betreuung
der betroffenen Kinder, der Mehraufwand, sowie die Belastung, die sowohl das Kind als auch
die Familie hat, um ein ,,normales Leben* fithren zu konnen.
Im Gegensatz zum klassischen psychosomatischen Ansatz sieht die Psychologie der
chronischen  Krankheiten eine umgekehrte Wirkungsrichtung: Die korperlichen
Storungsbilder konnen zu psychosozialen Folgeerscheinungen fiihren, da

1. korperlich chronische Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen ein erhohtes

Risiko fiir sekunddre psychiatrische Storungen bzw. Verhaltensstorungen darstellen.
2. die Qualitdt der Krankheitsbewiltigung und die Bereitschaft zur Therapiemitarbeit den

organmedizinischen Krankheitsverlauf mitbestimmt.

Im folgenden Schema skizziert Petermann den Zusammenhang von Krankheitsmerkmalen,
Bewiltigungsstrategien und dem Risiko fiir Verhaltensstorungen. Die Merkmale der
Erkrankung (klinische, sowie Verlaufsmerkmale) addieren sich zu den individuellen
Belastungen der Person hinzu. Diese Anforderungen konnen unterschiedlich bewiltigt
werden. Subjektive Copingstrategien sowie Risiko- und Schutzfaktoren aus der eigenen
Biographie fithren zu einem Bewiltigungserfolg. Entweder kann die Person Entlastung fiir

ithre Situation erfahren oder sie erlebt eine Hilflosigkeit, der sie sich ausgesetzt fiihlt.



/ Chronische Krankheit \

Verlaufsmerkmale Klinische Merkmale
e  Alter bei Krankheitsausbruch e  Betroffene Organsysteme
e  Individueller Schweregrad des e  Funktionale Beeintrichtigung
Krankheitsverlaufs e  Sichtbarkeit
e  Therapiekonzept e  Behandlungserfordernisse
Krankheitsbedingte psychosoziale Belastung Anforderungen durch alterstypische
Entwicklungsaufgaben
e Alltagseinschriankung
e  Klinikaufenthalte
®  Soziale Integration
e  Selbstwerte und soziale Kompetenz
e  Zukunftsperspektiven
Bewiltigungsanforderungen
Primére Einschitzung Kindliche und familidre Schutzfaktoren
(Bedrohung/Herausforderung) (Ressourcen)

Sekundire Einschitzung
(Verhaltensmoglichkeiten)

\4

Bewiltigungsverhalten

(problemlosend vs. emotionsregulierend)

Bewiltigungserfolg

e  Reduktion der Belastung
e  Direkte Erfahrung von Selbstwirksamkeit vs. Erleben von

Hilflosigkeit

Risiko der Entwicklung von Verhaltenstorungen

Zusammenhang zwischen Krankheitsmerkmalen, Krankheitsbewdltigung und dem Risiko von

Verhaltensstorungen [ 3]



2.1 Chronische Krankheiten im Kindes und Jugendalter

2.1.1 Definition und Systematik

Man findet verschiedene Definitionen des Begriffes ,,chronische Krankheit. Nach Noeker
und Petermann [3] ist eine Abgrenzung zur akuten Erkrankung insofern schwierig, als auch
chronische Krankheiten immer wieder von akuten Krisen begleitet werden. Nach diesen
Autoren ist auch eine eindeutige Abgrenzung zu Behinderungen schwierig, da chronische
Krankheiten nicht selten mit funktionellen FEinschrinkungen einhergehen. Die meisten
Definitionen konzentrieren sich auf die Kategorien: Verlaufsdauer, kontinuierlicher
Behandlungsbedarf, sowie erhebliche psychosoziale Belastungen und somit Einschrinkungen
der Lebensqualitit des Kindes oder Jugendlichen.

Laut Haller [4] ist ,.eine chronische Erkrankung ein langfristig andauerndes, grundsitzlich
nicht heilbares Leiden, das ohne adidquate medizinische Therapie zu einer weiteren
korperlichen Schidigung oder gar zum Tode fithren kann. Threm Wesen nach hat diese
korperliche Beeintrdchtigung Auswirkungen auf das somatische, psychische und soziale
Wohlbefinden“. Im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen konnen funktionelle
Einschriankungen der Alltagsaktivititen und der sozialen Rollen vorliegen. Chronisch kranke
Kinder und Jugendliche sind auf Hilfen zur Kompensation oder Minimierung der
funktionellen Einschrinkungen durch eine spezifische Medikation, eine spezielle Diit,
medizinische Hilfsmittel oder personliche Anleitung angewiesen. Somit erfordert eine
chronische Erkrankung eine kontinuierliche Behandlung und Betreuung, die in der Regel von

den Eltern iibernommen werden kann und auch soll.



2.1.2 Epidemiologie

In Abhingigkeit der verschiedenen Definitionen schwanken Angaben {iiber die Privalenz
chronischer Krankheiten im Kindes und Jugendalter zwischen 5,7% und 50% [3.5 ]. Die sehr
hohen Diskrepanzen in den statistischen Angaben sind primir in den sehr unterschiedlichen
Auffassungen begriindet. Einige Autoren zidhlen bereits schwache allergische Reaktionen, wie
Heuschnupfen zu den chronischen Krankheiten. Die Mehrzahl der Autoren gehen von einer
Gesamtprédvalenz von ca. 10% aus [6]. Ziel der Krankheitsverarbeitung ist die Anpassung an
die neuen Gegebenheiten. Die Aufgabe ist, die Erkrankung und die Folgen in das Leben zu
integrieren, ohne dabei die Krankheit in den Vordergrund zu stellen.

Das Leben mit einer chronischen Krankheit beeintrichtigt nicht nur das chronisch kranke

Kind, sondern ebenso die gesamte Familie und das direkte Umfeld.

2.1.3 Belastungen fiir Eltern chronisch kranker Kinder

Chronische Krankheiten im Kindes- und Jugendalter gehen mit einer Vielzahl allgemeiner
und krankheitsspezifischer Belastungen einher. Die allgemeinen Belastungen beziehen sich
auf die existenziellen Aspekte der Krankheit, die beeintrichtigten Zukunftsperspektiven, die
Entwicklung von Selbstbild und Kompetenz, Partnerschaftswahl, Berufsaussichten, und
allgemein Alltagsbewiltigung. Die krankheitsspezifischen Anforderungen sind abhéngig vom
Krankheitsbild, vom Alter des Kindes bei Manifestation und von den therapeutischen
Anforderungen, die die jeweilige Erkrankung erfordert.

Die Eltern sind hédufig aufgrund der Vielzahl der mit dem Krankheitsmanagement
verbundenen Stressoren mit besonders hohen Erziehungsanforderungen konfrontiert. Die
Kinder haben oft nicht das Verstiandnis dafiir, was die Diagnose bedeutet und orientieren sich
an der Reaktion der Eltern. Ziel der Krankheitsverarbeitung ist, sich den neuen Gegebenheiten
anzupassen und diese in das Leben zu integrieren.

Die Diagnoseverarbeitung verliduft nicht statisch sondern in Phasen, die sich etwa an das
Trauermodell von Kiibler-Ross [7] anlehnen. Nach der ersten Phase des Schocks folgen
Leugnen, Verhandeln, Aggression, Trauer und letztlich Annehmen, Akzeptieren. Die Abfolge

dieser Phasen lduft dynamisch mit Vor- und Riickschritten. Es dauert oft Jahre, wenn nicht



Jahrzehnte bis die Betroffenen aufhoren mit ihrem Schicksal zu hadern, sondern es so
annehmen, wie es nun mal gegeben ist. Die Reaktion der Eltern hat meist starken Einfluss auf
die Krankheitsbewiltigung der Kinder.

Die physische Belastung ist abhiingig vom Grad der Behinderung . Im Falle eines chronisch
kranken Kindes liegt die Belastung, besonders bei der Mutter, die die meiste Zeit mit dem
Kind verbringt. Sie organisiert Arztbesuche, Medikamente, kocht eventuell nach besonderen
Vorschriften und muss in besonderen Féllen korperlich viel leisten (Pflegefall, spastische

Erkrankung ). Schlafmangel oder unterbrochene Nichte sind dann die Regel.

Da chronische Erkrankungen ein groBes Spektrum an individuellen Belastungen und
therapeutischen Folgen mit sich bringen, werden nun am Beispiel einer der héufigsten
endokrinen Erkrankungen im Kindes und Jugendalter die Alltagsbelastungen fiir die Eltern

und Folgen fiir die berufliche Zukunft der Eltern untersucht.
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2.2 Diabetes mellitus

Der Diabetes mellitus Typ 1 ist eine der hdufigsten und am weitesten verbreiteten endokrinen
Erkrankung im Kindes — und Jugendalter. Sie kommt in jeder Altersstufe und in allen Volkern

vor. [8]

2.2.1 Epidemiologie

Nach einer Erhebung in Baden-Wiirttemberg zwischen 1987-1998 wird die Inzidenzrate in
Deutschland auf 12,9/100.000 Kinder unter 15 Jahren hochgerechnet. (95% CI 12,37 — 13,37)
[9]. Somit leben in Deutschland ca. 11.000 Kinder unter 15 Jahren mit Diabetes. Knaben und
Midchen sind gleich hiufig betroffen. Das durchschnittliches Alter bei Diagnosestellung liegt
nach Neu bei 8,7 Jahren fiir Jungen und bei 8,6 Jahren fiir Méddchen [9].

Altersgruppe 0- bis 4-jahrige 5- bis 9-jdhrige 10- bis 14-jahrige
Fallzahl [ n ] 557 901 1067

Inzidenzrate 8,17 13,54 16,89
[n/100.000/Jahr]

95%- 7,49 - 8,85 12,65 - 14,42 15,88 — 17,90
Konfidenzintervall

Altergruppenspezifische Inzidenzraten im Zeitraum 01.01.1987 — 31.12.1998

11




Signifikante Inzidenzunterschiede treten bei der Beriicksichtigung von Alter, Region und
Jahreszeit auf. Bei Diagnosestellung waren 22% der Kinder zwischen 0-4 Jahren, 36%
zwischen 5-9 Jahren und 42% zwischen 10 und 14 Jahren [9].

In ganz Europa féllt ein bisher nicht erkldrbares Nord-Siid-Gefille auf: Wihrend in
Nordeuropdischen Lidndern (Finnland, Norwegen, Schweden) von 100 000 gleichaltrigen
Kindern und Jugendlichen 100-200 betroffen sind, nehmen die mitteleuropdischen Landern
(Deutschland, Schweiz, Frankreich, Tschechoslowakei) mit 50-100 auf 100 000 eine
Mittelstellung ein. In Landern der Siidregionen (Spanien, Italien) ist die Pridvalenz des Typ-1
Diabetes noch geringer (10-25 auf 100 000) [10].

Auffillig ist ein Manifestationsgipfel in den Sommermonaten [11]. Seit ca. 10 Jahren nimmt
die Hiufigkeit noch dramatisch zu . Besonders betroffen sind davon die Kinder unter 5
Jahren, sowie Kinder im priapubertidren Alter zwischen 10 und 12 Jahren.

Diese Zunahme ist nicht nur in Deutschland , sondern auch anderen europiischen Léindern

und in den USA [12,13,14] zu beobachten.

2.2.2 Atiopathogenese des Typ-1 Diabetes

Der Typ-1 Diabetes ist eine genetisch determinierte Erkrankung, d.h. Voraussetzung fiir die
Entstehung eines Typ-1 Diabetes ist eine genetische Pridisposition. Das Risiko an Diabetes
zu erkranken, ist fiir Verwandte eines Diabetikers groBer, als fiir einen Menschen, in dessen
Familie kein Diabetes nachweisbar ist ( Gesamtbevolkerung bei 0,3-0,6% ). Da nach allen bis
heute vorliegenden genetischen Studien die Diabeteshiufigkeit geringer ist als nach einem
monogenetischen Erbgang zu erwarte wire, geht man von einem multifaktoriellen Erbmodus
aus. Nach Hiirter und Lange sind bis heute drei Ursachen zur Entstehung des Typ-1 Diabetes
mellitus bekannt, die kompliziert zusammenwirken [15]. 1. Erblichkeit, 2.

Autoimmunprozess und 3. auslosende Faktoren .
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2.2.2.1 Erblichkeit

Rimoin u. Schimke konnten 1971 [16] mehr als 30 genetische Syndrome mit abnormer
Glucosetoleranz zusammenstellen, denen verschiedene genetische Determinanten zugrunde
liegen. Pyke (1977) [17] spricht daher von einer ,,genetischen Heterogenitit. Wie oben
bereits erwihnt liegt die Pravalenz des Typ-1 Diabetes in Europa zwischen 0,3-0,6%, [18] in
Deutschland eher bei 0,3% [19]. Das Erbrisiko eines Angehorigen ersten Grades eines Typ-1
Diabetikers betrigt etwa 5%. Bei Kindern erkrankter Viter entwickelt sich haufiger (5-6%)
ein Typ-1 Diabetes, als bei Kindern diabetischer Miitter (2-3%)[20] .

2.2.2.2 Autoimmunprozess

Sehr héaufig tritt der Diabetes bei Kindern und Jugendlichen wihrend oder im Anschluss an
einen Infekt auf.

Als erwiesen gilt daher, dass Virusinfektionen als ,,exogene Trigger* fiir die Zerstorung der
B-Zellen verantwortlich sein kdnnen.

Dieser Autoimmunprozess ist gekennzeichnet durch eine progrediente Zerstorung der
insulinproduzierenden B-Zellen in den Langerhans’schen Inseln des Pankreas. Dadurch
entsteht ein Insulinmangel mit einem mdoglichen Insulinmangelsyndrom, das sich durch die
klassischen Zeichen Polyurie, Polydypsie, Gewichtsverlust und Ketoazidose manifestiert [21].
Ursache hierfiir ist der relative oder absolute Insulinmangel mit einer chronischen

Hyperglykéimie.
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2.2.2.3 Auslosende Faktoren

Bei der Suche nach moglichen Ursachen des Typ-1 Diabetes standen zunichst folgende
Beobachtung von Fiichtenbusch und Ziegler [22] im Raum:

Sie stellten fest, dass die Konkordanz fiir eineiige Zwillinge nur 35% - 50% betragt.
AuBlerdem zeigen Migrationstudien, dass in Populationen, die aus Ldndern mit niedriger
Diabetesinzidenz in Regionen mit hoherer Diabetesinzidenz umzogen, eine steigende
Inzidenz auftrat, die bald die Inzidenzrate der neuen Umgebung erreichte. Das Risiko, an
Diabetes zu erkranken ist somit geographisch unterschiedlich. Insgesamt nimmt die Inzidenz
aber weltweit zu [15].

Es werden daher Stilldauer, Erndhrungsfaktoren, perinatale Faktoren, Alter und Sozialstatus
der Eltern sowie Noxen und Toxine als auslosende Faktoren in Betracht gezogen.

Der Verdacht dass zwischen Impfungen und Typ-1 Diabetes bei Kindern und Jugendlichen
ein Zusammenhang existiere wurde von Keller-Stanislawski [23] und kiirzlich von einer

dinischen Arbeitsgruppe widerlegt [24].
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2.2.3 Therapie

Als bergreifende Therapieziele fiir Kinder mit Diabetes mellitus Typl der
Arbeitsgemeinschaft padiatrischer Diabetologie (AGPD) steht eine normale korperliche,
seelische und psychosoziale Entwicklung. Die wesentlichen Elemente in der
Langzeitbehandlung des Typ-1 Diabetes bei Kindern und Jugendlichen ( ,Insulin®,
,Erndhrung und ,,korperliche Aktivitit®) sind bereits 1976 von Joslin [25] in der Metapher
des Tempels dargestellt worden. Die weiteren Séulen ,,Selbstkontrolle® und ,,Psychologie
kamen erst in den 80-er Jahren hinzu.

Fir Kinder und Jugendliche muss die Vermittlung des Wissens und der Therapieziele
altersentsprechend angepasst werden. Dabei ist das metabolische Ziel immer eine normnahe
Stoffwechseleinstellung unter Vermeidung von schweren Hypoglykdmien, was mit Hilfe
einer rationalen Insulintherapie angestrebt wird [15], um schwere Folgeerkrankungen zu
vermeiden. Folgeerkrankungen des Typ-1 Diabetes, die das Lebensschicksal der Patienten
bestimmen sind die diabetische Retinopathie, Nephropathie, Neuropathie, sowie eine
Makroangiopathie. Diese konnen in Abhéngigkeit von der Qualitét der Stoffwechsellage nach
10 bis 20 Jahren auftreten. Nach itiber 20-jdhriger Diabetesdauer konnen bei fast allen
Patienten mittels Fluoreszenzangiographie Zeichen einer Mikroangiopathie im Sinne von

Mikroaneurysmen am Augenhintergrund nachgewiesen werden [26] .
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Ziele:
Normale korperliche, seelische, und
psychosoziale Entwicklung

Teamwork

Erndhrung
Kérperliche
Aktivitat
Selbstkontrolle

Schulung/Wissen

Wesentliche Elemente zur Langzeitbehandlung des Diabetes mellitus (angelehnt an Joslin 1976)



2.2.3.1 Insulin

Jedes diabetische Kind und jeder diabetische Jugendliche muss lebenslang mit Insulin
behandelt werden. Bereits 1889 erkannten Mering und Minkowski [27] in Straburg die
Bedeutung des Pankreas fiir die Entstehung des Diabetes mellitus. 1921 gelang es Banting
und Best [28] in Toronto (Kanada) das wirksame Hormon Insulin zu isolieren und fiir die
lebensnotwendige Therapie des Typ-1 Diabetes verfiigbar zu machen. Leonhard Thompson
wurde 1922 mit 14 Jahren von Joslin in Boston als erster diabeteskranke Mensch mit der
neuentdeckten Substanz behandelt [25]. Thm verordnete man versuchsweise eine
Dauerbehandlung mit Extrakten von Rinderpankreas. Er starb im Alter von 27 Jahren an den
Folgen einer Lungenentziindung. Ted Ryder wurde ebenfalls bereits als Kind 1922 mit
Insulin behandelt und erfreute sich noch Anfang der 90er Jahre guter Gesundheit.

Insulin ist ein EiweiBhormon mit zwei Ketten, zu 21 und 30 Aminosiduren. Es hat mehrere
Funktionen, einerseits spielt es eine entscheidende Rolle bei der Energieversorgung der
Muskel- und Fettzellen, was zum Sinken des Blutzuckerspiegels fiihrt, andererseits
beeinflusst es auch den Eiwei3- und Fettstoffwechsel.

Bis etwa 1980 wurde Insulin ausschlieBlich aus den Bauchspeicheldriisen von Schlachttieren,
insbesondere von Rindern und Schweinen gewonnen. Inzwischen wird Insulin mit
unterschiedlichen = Methoden  als  Humaninsulin = (entspricht  der  identischen
Aminosduresequenz des menschlichen Insulins) hergestellt. Dabei unterscheidet man die
gentechnologische Herstellung von biosynthetischem Humaninsulin von der enzymatisch-

chemischen Umwandlung von Schweineinsulin in semisynthetisches Humaninsulin.

Heute differenziert man grob zwischen zwei Insulinarten fiir therapeutische Zwecke:
Normalinsuline (auch Altinsuline oder regulire Insuline genannt) mit schnellem
Wirkungseintritt und kurzer Wirkdauer von Verzogerungsinsulinen (Intermedidrinsulin,
Basalinsulin) mit langsamem Wirkungseintritt und langer Wirkdauer. Meist werden beide
Insulinarten in verschiedenen Therapieplinen kombiniert: Eine feste Mischung aus diesen
beiden Insulinarten mit nur 2 Injektionen nennt man konventionelle Therapie (CT). Sie
minimiert die Injektionen, ldsst allerdings keinerlei Spielraum fiir Dosisanpassung auf
Blutzuckerschwankungen, bzw. Erndhrungsverianderungen zu.

Patienten mit dieser Therapie sind auf ein starres Insulinregime angewiesen, das eine hohe
Disziplin und RegelméBigkeit erfordert, da das Leben sich nach dem Wirkungsverlauf des

Insulins ausrichten muss.
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Die intensivierte Insulintherapie (ICT) erfolgt durch eine freie Mischung an Normal- und
Verzogerungsinsulin mit Dosisanpassung. Sie erfordert mehrere Insulininjektionen pro Tag
mit der Moglichkeit einer relativ freien Tages- und Erndhrungsgestaltung. Voraussetzung fiir
diese Insulintherapie ist ein hohes Wissen durch fundierte Schulung, die Fihigkeit rechnen
zu konnen, sowie Eigenverantwortung und Disziplin.

Die Insulinpumpentherapie ist heute die modernste Form der Therapie. Dabei wird durch eine
extern getragene handliche Insulininfusionspumpe kontinuierlich Normalinsulin infundiert.
Das Prinzip der Insulininjektionspumpentherapie besteht darin, dass der Patient neben einer
nahrungsunabhingigen Basalrate eine nahrungsabhingige Abrufrate abgeben kann.

Kinder sind, unabhingig von der Therapieform mit der verantwortlichen Gestaltung des
Diabetesmanagements bis ins frithe Jugendalter auf die Unterstiitzung ihrer Eltern angewiesen
[29].

Spitestens seit der DCCT [30] ist bekannt, dass durch eine moglichst normnahe
Stoffwechsellage, Folgeerkrankungen, wie schwerwiegende  mikroangiopathische
Veridnderungen (Retinopathie, Nephropathie), bzw. makroangiopathische
GefiBverdnderungen (koronare Herzerkrankungen) sowie Neuropathien der sensorischen,
motorischen und autonomen Nerven vermieden werden konnen.

Nach heutigem Stand der Wissenschaft haben sich die intensivierte Insulintherapie und die
Pumpentherapie trotz des hohen Aufwandes nicht nur in Deutschland als Therapie der Wahl

fiir die Mehrheit der Kinder mit Typ-1 Diabetes unter 14 Jahren durchgesetzt [31,32] .
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Prozentualer Anteil der mit CT bzw. ICT betreuten Patienten am Beispiel der Diabetesambulanz des

Kinderkrankenhauses auf der Bult Hannover zu drei verschiedenen Zeitpunkten [15]

Die fachgerechte Umsetzung der intensivierten Insulintherapie mit tdglich mehrfachen
Blutglukosekontrollen, Berechnung des Kohlenhydratgehalts der Mahlzeiten, Anpassung der
Insulindosis und mindestens vier Injektionen setzt kognitive Kompetenzen voraus, die erst bei

Jugendlichen erwartet werden konnen [29] .
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2.2.3.2 Ernahrung

Die Erndhrung von Kindern und Jugendlichen mit Typ-1 Diabetes sollte nach allgemeinen
Gesichtspunkten vielseitig und ausgewogen sein [33].

Kersting et al [34] empfiehlt eine optimierte Mischkost nach folgenden Kriterien:

» Landestypische Erndhrungsgewohnheiten (z.B. Mahlzeitenmuster mit einer warmen
und 2 kalten Hauptmahlzeiten, sowie zwei kleinere Zwischenmahlzeiten)

» Typische Essensvorlieben und — abneigungen der verschiedenen Altersgruppen
(SuiBspeisen, Nudeln oder bestimmte Zubereitungsarten)

» Preiswiirdige und allgemein verfiigbare Lebensmittel

Diese Mischkost unterscheidet sich in Art, Zusammensetzung und Menge nicht von
derjenigen stoffwechselgesunder Kinder. Der Energiebedarf des Kindes richtet sich nach
Alter und Geschlecht, KorpergroBe und Gewicht, aber auch nach der von Tag zu Tag
wechselnden Lebensweise mit unterschiedlicher korperlicher, geistiger und seelischer
Belastung.

Fiir die Schitzung von Art, Zusammensetzung und Menge der Nahrungsmittel und deren
Wirkung auf den Blutglukosespiegel sind detaillierte Kenntnisse auf dem Gebiet der
Erndhrungslehre, der Nahrungsmittellehre, der Verdauung von Nahrungsmitteln und
Resorption von Nihrstoffen und ihrer Wirkung auf die Blutglukosekonzentration von

immenser Wichtigkeit.
Die in den Nahrungsmitteln enthaltene Nahrstoffe haben 2 lebensnotwendige Funktionen:
» Baustoffe zum Aufbau des Korpers (besonders wihrend des Wachstums in der
Kindheit und Jugend) und zum Ersatz (in jedem Alter)

> Betriebsstoffe fiir die Arbeitsleistung (Muskelarbeit) und Wirmebildung

(Grundumsatz)
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Nach Empfehlungen der Weltgesundheitsorganisation (WHO) sollten 55% der
Gesamtkalorien durch Kohlenhydrate gedeckt sein, 30% durch Fette und 15 — 20% in Form
von Proteinen. Diese Empfehlung ist allgemeingiiltig und gilt sowohl fiir ein gesundes Kind
als auch fiir ein Kind mit Diabetes, solange das Kind normalgewichtig ist und keine weiteren
Einschrinkungen erforderlich sind.

Ausschlaggebend fiir die Insulintherapie ist die Berechnung der Kohlenhydrate. Eine
Kohlenhydrateinheit (1KE) entspricht 10 bis 12 Gramm Kohlenhydraten. Dies vereinfacht die
Berechnung der Dosisanpassung.

Kohlenhydrate kann man in

Monosaccharide (Einfachzucker), Disaccharide (Zweifachzucker) und Polisaccharide
(Mehrfachzucker) einteilen.

Einfachzucker sind Traubenzucker (Glukose) und Fruchtzucker (Fruktose), die im Diinndarm
resorbiert werden.

Zweifachzucker sind Milchzucker (Laktose), Malzzucker (Maltose), und Haushaltszucker
(Saccharose). Sie werden im Diinndarm von Enzymen in Einfachzucker gespalten.
Mehrfachzucker sind Stirke, Glykogen und Ballaststoffe.

Rohr- und Traubenzucker sollten aufgrund der schnellen Resorption und des damit
verbundenen schnellen Blutzuckeranstieges nur in kleinen Mengen verzehrt werden.
Lingerkettige Kohlenhydrate werden unterschiedlich schnell ins Blut aufgenommen, sodass
sich ein glykdmischer Index fiir alle kohlenhydrathaltigen Nahrungsmittel errechnen Iésst.

Als SiiBungsmittel werden Zuckeraustauschstoffe wie Fruktose, Sorbit, Mannit oder Xylit,
sowie anrechnungsfreie Siilstoffe wie Cyclamat, Aspartam und Acesulfan-K und Saccharin

verwendet. Diabetikerprodukte sind obsolet [34].
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2.2.3.3 Korperliche Aktivitat

Bereits vor der Einfiihrung von Insulin war korperliche Aktivitit eine Hauptsidule der
Diabetesbehandlung, da sie den Glukosestoffwechsel giinstig beeinflusst und die Blutglukose
senkt. Heute iiben Typ-1 Diabetiker alle Sportarten auf jedem Leistungsniveau aus,
einschlieBlich Freizeitsport, Fitness-Sport, Wettkampfsport oder Hochleistungssport [35].
Wegen der giinstigen Beeinflussung bekannter Risikofaktoren fiir diabetische
Folgeerkrankungen, im einzelnen Dyslipoproteinimie, Hypertension und Ubergewicht ist
nahezu jede Sportart oder Leistungsstufe fiir Jugendliche und Erwachsene mit Typ-1 Diabetes
moglich [36] .

Ergidnzend zu den medizinischen Empfehlungen fiir Sport zur Beeinflussung der
Stoffwechselkontrolle und Insulinwirkung gibt es auch psychologische Griinde, die fiir
korperliche Aktivitdit im Kindes- und Jugendalter bei Diabetes mellitus sprechen:
Regelmilige korperliche Aktivitdt verbessert die Lebensqualitit, das Selbstwertgefiihl und
das Gesundheitsbewusstsein [37] und kann sogar die Resilienz der Kinder erhohen [38].

Um den prédventiven Aspekt optimal einzusetzen muss von Anfang an korperliche Aktivitét in
den Therapieplan eingeplant werden und die entsprechende Insulindosisanpassung erlernt

werden.

22



2.2.3.4 Schulung

Die Diabetesschulung stellt die notwendige unverzichtbare Basis der Behandlung jeder
Diabetestherapie dar. Dabei ist bei Kindern und Jugendlichen besonders zu beriicksichtigen,
dass die Schulungskonzepte den altersspezifischen Therapiezielen, den kognitiven
Moglichkeiten der Patienten und der Lebenssituation der Familie entsprechen. Die Schulung
soll eine realistische Einschitzung des personlichen Risikos fordern. Dazu gehoren sachliche
Informationen ohne Drohungen oder Schuldzuweisungen und Gespriche iiber die personliche
Bewertung des Risikos und Hilfen zur Angstbewiltigung. Die Ziele der Patientenschulung

sind in folgender Abbildung zusammengefasst.

Ziele der Patientenschulung

!

Vermittlung von Krankheits- und Therapiewissen

Verbesserung der Krankheits- und Behandlungseinsicht

Starkung der Eigenverantwortlichkeit

Vermittlung umfassender sozialer Fertigkeiten zur Krankheitsbewiltigung

Verbesserte Therapiemitarbeit . ) .
Positive Krankheitsbewiltigung

Erhohte Lebensqualitit

Ziele der Patientenschulung bei chronisch kranken Kinder [39]
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In der Schulung sollten praktische Fertigkeiten zur Umsetzung der Therapie, je nach Alter
erlernt werden. Das heif3t, bei einem Kleinkind oder Vorschulkind geniigt es, das Messgerit
zu holen, einen Finger zu bestimmen, der ,,mutig genug ist, sich fiir die Selbstkontrolle zur
Verfiigung zu stellen* bzw. selbst die Hdnde zu waschen. Bei einem Schulkind kann das eine
selbststindige Blutzuckermessung sein, und eventuell selber zu injizieren, ab ca. 12 Jahren
konnen die Kinder auch selbstbestimmt die Dosisanpassung bzw. die Anpassung der
Kohlenhydrate iibernehmen. Grundlegender Bestandteil jeder Diabetestherapie ist daher eine
adaquate und qualititskontrollierte Schulung der Kinder und Jugendlichen und ihrer Eltern,
orientiert an strukturierten und evaluierten Schulungskonzepten, empfohlen von nationalen
und internationalen Vereinigungen: DDG, ADA, ISPAD, [40,41, 42, 43]

Nach einer multizentrischen Studie zur Prozess- und Ergebnisqualitit eines strukturierten
Schulungsprogrammes fiir Kinder zwischen 7 und 12 Jahren betrdgt der mittlere
Schulungsumfang je Kind 26 Unterrichtsstunden (Theorie und praktische Ubungen auf
Station) wihrend der stationdren Phase der Manifestation [44].

Die Initialschulung der Kinder, d.h. ihre erste bewusste Auseinandersetzung mit dem
Diabetes, stellt dabei entscheidende Weichen [45]. In Folgeschulungen, werden medizinisches
Wissen, in Projekten (Schullandheim, Gruppenschulungen, Eltern-Kind-Schulungen)
theoretische Kenntnisse und praktische Anwendung aufgefrischt und trainiert.

Ziel jeder Schulung sollte sein, soziale Kompetenz zu fordern, und Eltern, sowie Kinder auf

ithrem Weg zu grotmoglicher Selbststindigkeit zu begleiten [46].
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2.2.3.5 Psychologische Dimensionen

Die Diabetesdiagnose bei einem Kind stellt ein kritisches Lebensereignis dar. Meist ist die
Diagnose vollig iiberraschend und trifft die Familie wie ein Schock. Die ersten Reaktionen
der Eltern reichen von tiefer Verstortheit, Leugnung der Realitdt, Depression, Angst und
Schuldvorwiirfen bis hin zu absoluter Hilflosigkeit. In vielen Fillen besteht in der Initialphase
der Wunsch nach psychologischer Beratung [47,48].

Gerade in der psychosozialen Unterstiitzung gibt es nach einer Untersuchung von Thyen et al.
[49] die groBte Versorgungsliicke. Diese Versorgungsliicke geht mit einer erhohten familidren
Belastung einher.

Grundsitzlich sollte eine supportive Begleitung der Eltern dazu beitragen, ein positives
Familienklima zu erhalten und mit einer klaren Rollenverteilungen eine aktive
Lebensbewiltigung und ein adidquates Interaktionsmuster zu fordern . Nach Seiffge-Krenke
[39] herrscht in Familien mit einem an Diabetes erkrankten Kind ein Familienklima, das durch
ein hohes Maf} an Strukturierung, Organisation, Kontrolle und Leistungsorientierung gepragt
ist. Dies kann zundchst als eine Anpassung an das alltigliche Krankheitsmanagement
interpretiert werden.

Beide Eltern miissen ein ausbalanciertes Verhéltnis zwischen Versorgung und Autonomie
herstellen. In der Bonner Léngsschnittstudie wurde deutlich, dass Miitter in alle
Angelegenheiten wesentlich stirker involviert waren als die Viter . Damit im Verlauf einer
chronischen FErkrankung eine angemessene Veridnderung in der Eltern-Jugendlichen-
Beziehung moglich werden kann, miissen Viter ihre distanzierte Rolle im Abldsungs- und
Autonomieprozess als Modell fiir AuBenorientierung und Selbstindigkeit iibernehmen.
Zusammengenommen zeigen die Befunde, dass Familien mit chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen psychologischer Hilfe und Unterstiitzung bediirfen, wenn sie zu einem
flexibleren und altersangemessenen Umgang mit der Erkrankung und der Entwicklung ihres

Kindes finden sollen [50].
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Das Copingverhalten, mit dem eine Person mit einem Lebensereignis umgeht, ist
geschlechtsspezifisch unterschiedlich [51,52]. Frauen ziehen meist eine emotionsorientierte
Bewiltigung vor und suchen soziale Unterstiitzung durch Gespriache. Minner gehen die
Bewiltigung einer chronischen FErkrankung des Kindes eher aufgabenorientiert und
handlungszentriert an. Nur im Vermeidungsverhalten unterscheiden sich die Viter nicht von
den Miittern. Eltern mit einem griiblerisch-pessimistischen Verarbeitungsstil, einem Mangel
an sozial-kommunikativen Fahigkeiten und einer verstirkten Riickzugtendenz fallen unter
,Risikofamilien® und sollten nach Goldbeck et al. unabhidngig von der medizinischen
Diagnose und Prognose die besondere Aufmerksamkeit der Behandler und psychosozialen
Betreuer finden [53].

Wenn eine Familie durch duflere oder innere Umstiinde zusitzlich belastet ist, ist das oft am
schlechten Stoffwechselverlauf zu erkennen [54]. Nach Jacobson [54] gehen folgende
Charakteristika des familidaren Umfeldes gehéduft mit einer unbefriedigenden Stoffwechsellage

einher:

Zerriittete Familien

Fehlen eines Elternteils

Psychische Auffilligkeit eines Elternteils
Niedriger soziookonomischer Status der Familie

Emotional belastetes Familienklima

vV V.V V V VY

Geringe familidre Integration/Unterstiitzung mit zu frither Selbststindigkeit und damit

Uberforderung des Kindes

A\

Uberbehiitendes oder iiberingstliches Erziehungsverhalten,

A\

Mangelnde Krankheitsakzeptanz der Eltern,
» Kulturell oder religios bedingte Einstellungen der Familie, die einer engagierten
selbstverantwortlichen Therapie entgegenstehen

» ,psychosomatische Familie*
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Die weitgehende Verantwortung des Diabetesmanagements iibernimmt meist die Mutter,
weil sie zeitlich mehr mit den Kindern zusammen ist. Sie organisiert den innerfamiliiren
Tagesablauf und bereitet das Krisenmanagement vor. Viter reagieren oft stirker als die
Miitter mit Depression und Selbstzweifeln. Dabei hidngt das AusmaBl der Gefiihle von
Hilflosigkeit davon ab, ob sie etwas konkret fiir ihr Kind tun kénnen. Wichtig ist daher von
Anfang an die Viter in die Schulung des Diabetesmanagements einzubeziehen.

Gerade im ersten Jahr nach Manifestation werden in der Betreuung wichtige Weichen fiir eine
gute Selbst-Behandlung der Erkrankung gestellt [55,56]. Kinder mit einer unbefriedigenden
Stoffwechsellage hatten oft anfangs wenig Unterstiitzung durch die Miitter, im Verlauf aber
ein sehr kontrollierendes iiberbehiitendes familidres Klima. In einer Untersuchung an der
Kinderklinik auf der Bult 1994 wurden Ursachen der behandelten Kinder analysiert, deren
HbAlc im Jahresmittel > 11 % lag. Die haufigsten Ursachen lagen im psychosozialen
Bereich, psychiatrische Erkrankungen in der Familie, therapeutische Defizite wihrend der
Kindheit mit Uberforderung, langjihrig ungiinstige familiire Bedingungen. Der
Krankheitsverlauf ist natiirlich auch abhéngig vom Alter des Kindes in dem sich der Diabetes
manifestiert.

Im Kleinkindalter ist es besonders wichtig, dem Kind eine neue Orientierung zu geben, neue
Strukturen fiir das Gefithl von Sicherheit aufzubauen und auftretenden Angsten und
bedrohlichen Phantasien entgegenzuwirken. Eine moglichst optimale Stoffwechselfiihrung
des Diabetes eines Kleinkindes erfordert von den Eltern, dass oft gegen den Widerstand des
Kindes aversive Interventionen , wie Insulininjektionen oder  Blutglukosemessungen
durchgefiihrt werden miissen . Aus medizinischer Sicht ist die Blutzuckereinstellung im
Kleinkindalter oft schwieriger als in der Pubertiit, da eine hiufig inaddquate von Tag zu Tag
wechselnde Restsekretionen von Insulin in der Remission den Stoffwechsel sehr instabil
werden ldsst.  Kleinkinder machen ihre Interpretation der Ereignisse von den emotionalen
Reaktionen der Eltern abhingig. In Lingsschnittuntersuchungen wurde nachgewiesen, dass
sich die Mehrheit der Familien trotz aller anfidnglichen Schwierigkeiten innerhalb des ersten

Jahres nach Diabetesmanifestation mit der neuen Situation arrangiert haben [57,58] .
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Im nichsten Entwicklungsabschnitt, der préoperationalen Phase, beginnt das Kind
Zusammenhinge und Korperfunktionen zu begreifen, es tendiert aber dazu, Krankheit als
Folge eigenen Fehlverhaltens zu interpretieren, oder beschuldigt sogar die Eltern fiir seine
Erkrankung verantwortlich zu sein [59].

In der Umsetzung des Diabetesmanagements kann man daher einem Kind mit 5 Jahren schon
recht gut erkldren, wann es seine Brotzeit essen darf und warum es jetzt Blutzuckermessen
soll. Dennoch werden diese Vorschriften auf den einfachen Nenner: ,braves Kind/ boses
Kind*“ reduziert. Viele Kinder wollen in gewissen Situationen ,bdse Kinder* sein, um
Grenzen austesten zu konnen. Dies ldsst sich dann schwer mit einer guten

Stoffwechselfiihrung vereinen.

Die nidchste Phase der konkreten Operationen beginnt etwa mit dem Schulbeginn und
ermOglicht dem Kind Kausalzusammenhinge wirklich zu verstehen und Kategorien bilden zu
konnen. AuBerdem ist jetzt ein Kind in der Lage mit Tabellen konkret arbeiten zu konnen
oder Mengenverhiltnisse zu erfassen. Fiir die Entwicklung des eigenen Selbst ist es jetzt
unabdingbar, Selbstbestimmung und Handlungsfahigkeiten so zu fordern, dass das Kind nicht
das Gefiihl bekommt, der Erkrankung ausgeliefert zu sein. Daher sollte eine gewisse
Selbststiandigkeit gefordert werden, allerdings individuell angepasst an das einzelne Kind und
seine Lebensumstédnde.

Zu frihe Selbstverantwortung erwies sich als Risikofaktor fiir eine unbefriedigende
Stoffwechselsituation [29].

Eine Untersuchung von Lange et al. 2003 [15] zeigte, dass sich die Selbststindigkeit der
Kinder durch die Manifestation des Diabetes mellitus verdndert hat. Nennenswerte
Einschrinkungen nach Diabetesmanifestation betrafen die Ubernachtungen auBerhalb des
Elternhauses, insbesondere bei 7 bis 8jihrigen Kindern. Altere Kinder waren von dieser
Einschrinkung nicht mehr betroffen.

Schwierigkeiten in diesem Altersabschnitt liegen vor allem bei der Bewiltigung des Alltages.
Kinder in diesem Alter leiden am meisten unter den Restriktionen einer berechneten
Diabeteskost, hdufig unter den vielen kleinen Mahlzeiten und Einschrinkungen bei den
SiiBigkeiten. Sie beginnen jetzt auch den Stoffwechsel zu instrumentalisieren, um eigene
Wiinsche und Ziele durchzusetzen. Schulkinder sind iiber mehrere Stunden getrennt vom
Elternhaus und miissen in Eigenverantwortung bzw. mit Hilfe der P#dagogen die

Stoffwechselfiihrung i{ibernehmen. Nach Angabe der Eltern diabeteskranker Kinder fehlt
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dabei eine verldssliche Unterstiitzung. Die Medikamentenabgabe ist zwar vom Sozial- und
Kultusministerium der Linder meist nach schriftlicher Absprache mit den Eltern mdglich,
jedoch zidhlen medizinisch indizierte Manahmen, wie Injektionen nicht dazu. Im positiven
Fall ist die Hilfe bei der Insulintherapie dem personlichen- rechtlich unzureichend
abgesicherten- Engagement der Erzieher und Lehrer zu verdanken. Daher bleibt im
Schulkindalter die Therapieverantwortung bei den Eltern, meist der Mutter, die jederzeit
erreichbar bleiben muss.

Ansonsten akzeptieren die Kinder den Diabetes meist ganz gut und arrangieren sich mit den
Ambulanzterminen vier mal im Jahr. Sie wollen dann ernst genommen werden und in der
Ambulanz selbst zu Wort kommen. Schulkinder erleben Mitleid, Besorgnis und #ngstliche
Fiirsorge als iiberfliissig und duBerst ldstig. Die Zeit zwischen dem 6. und dem 12. Lebensjahr
ist daher weniger problematisch, da die kleinen Patienten schon richtige Vertragspartner sein

konnen, die Verantwortung aber noch bei den Eltern liegen muss.

Erst im Jugendalter ist das Kind kognitiv in der Lage, die intensivierte Insulintherapie
fachgerecht umzusetzen [60]. Leider kommt es aber immer wieder vor, dass gerade in diesem
Alter hohe Wissensdefizite Ursache fiir eine schlechte Blutzuckereinstellung sind . Die
behiitende Betreuung der Eltern wird jetzt oft als Bevormundung und Einschriankung erlebt,
die selbststindige praktische Umsetzung der anspruchsvollen Diabetestherapie grenzt aber
noch an Uberforderung. Dazu kommen in der Pubertit endokrine Faktoren , die den
Stoffwechsel verschlechtern: die hormonelle Umstellung, die mit den Reifungs- und
Wachstumsprozessen einhergeht, destabilisiert die Stoffwechsellage. Zudem sind die
Jugendlichen oft durch den Druck zur Konformitit mit den Gleichaltrigen, sowie durch die
Ablosung vom Elternhaus nicht in der Lage, das Diabetesmanagement konsequent
durchzufiihren.

Die Eltern stehen daher vor der schwierigen Aufgabe, weiterhin fiir die medizinische
Betreuung ihrer Kinder Verantwortung zu tragen, aber auch eine angemessene Identitéts- und
Autonomieentwicklung zuzulassen. Dieser Spagat zwischen den Extremen iiberfordert viele

Eltern, sodass sie beratende Unterstiitzung benotigen.
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Mit dem Ubergang in die spiitere Adoleszenz kommt es zu einer Phase der Konsolidierung.
Das Leben ist auf eigene Ziele und konkrete Zukunftsvorstellungen gerichtet. Die
Beziehungen zu den Gleichaltrigen stabilisieren sich und der Konformitétsdruck der Gruppe
lasst nach. Jetzt ist es wichtig Selbstverwirklichung und Identitét zu erreichen.

Nach einer Untersuchung im Kinderkrankenhaus auf der Bult wurden 138 Jugendliche mit
Diabetes gebeten, ihre Selbststindigkeit im Alltag anzugeben: Dabei wurden folgende items
erfasst:

Kannst und darfst Du mit Freunden alleine auswirts essen gehen?

Kannst und darfst Du 1 Tag fiir dich alleine sorgen?

Kannst und darfst Du 1 Wochenende fiir dich selbst sorgen?

Kannst und darfst Du auf eine Klassenfahrt ohne Betreuung der Eltern mitfahren?

Kannst und darfst Du auf eine Jugendfreizeit ohne Betreuung der Eltern mitfahren?

Kannst und darfst Du einen Urlaub alleine ohne Freund machen?

100+ St s

90+

80-

70+

60-

B 10-12 Jahre
E13-15 Jahre
Bl 16-18 Jahre

50+

40-

30-

20+

auswarts essen 1 Tag selbst 1 Woende Klassenfahrt  Jugendfreizeit  Urlaub ohne
sorgen selbst sorgen  ohne Eltern Freund

Selbststindigkeit im Alltag bei Jugendlichen nach einer Untersuchung in Hannover [15]
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2.2.4 Psychosoziale Belastungen

Nach Manifestation des Diabetes mellitus miissen die Diagnose und die sich daraus
ergebenden Konsequenzen innerlich und &uBerlich verarbeitet und ins Familienleben
integriert werden. Dies erfordert eine hohe Anpassungsleistung. In diesen Prozess bringt jede
Familie ihre eigene Vorgeschichte mit. Alle Familiensysteme haben in sich eine Stabilitit, in
der jedes Familienmitglied bestimmte Rollen, Funktionen und Zusténdigkeiten innehat.

Nach Serra 2001 [61] ist dieses Zusammenspiel mit einem Mobile zu vergleichen, in dem alle
Familienmitglieder miteinander verbunden sind und ein ausbalanciertes Gleichgewicht sich
eingespielt hat. Wenn ein Kind die Diagnose eines Diabetes mellitus erhilt, kommt dieses
Gleichgewicht sehr stark ins Wanken. Je nachdem welche Funktion und Rolle das
diabeteskranke Kind innehatte, wird sich zunichst seine Rolle verindern und somit das ganze
Familiensystem instabil werden. Um das ,,Mobile* wieder ins Gleichgewicht zu bekommen,
kann die Familie Unterstiitzung bei der Bewiltigung der neuen Rollenverteilung und der
Stabilisierung des Systems bendtigen. Die Diabetestherapie stellt im Alltag erhebliche
Anforderungen an Kinder, Jugendliche und ihre Familien. Die gleichzeitig zu bewiltigenden
normalen Entwicklungsaufgaben konnen es jedoch schwer machen, eine intensivierte
Insulintherapie erfolgreich umzusetzen [62].

Psychosoziale Faktoren, z.B. soziookonomische Probleme, Familienkonflikte oder psychische
Erkrankungen konnen die Therapie zusitzlich beeintrichtigen. Multiprofessionelle
padiatrische Teams haben die Aufgabe, Familien darin zu unterstiitzen, eine gute
Diabetestherapie mit einem normalen kindgerechten Alltag zu vereinen. Die Angst vor
Folgeerkrankungen ist die hdufigste und stirkste krankheitsbezogene psychische Belastung
der Eltern, die erleben, dass die Stoffwechselsituation ihres Kindes trotz sorgfaltiger Therapie
und groften Bemiithungen immer wieder unbefriedigend ist. Hinzu kommt die Angst vor
schweren Hypoglykimien, die zu einer stindig besorgten Beobachtung des Kindes auch
nachts fithren kann [63]. Meist ist die Mutter diejenige, die sich in erster Linie um die
Versorgung der Kinder und um das Diabetesmanagement kiimmert. Sie scheint einer
groBeren Belastung und Sorge um die Zukunft ausgesetzt zu sein, als der Vater.

Die Mutter muss sich, vor allem bei Vorschulkindern 24 Stunden um das Kind und das

Diabetesmanagement kiimmern.
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Sie berechnet die Insulindosis und die Nahrungsmenge, bereitet die Zwischenmahlzeiten vor,
und organisiert, wenn ausnahmsweise das Kind fremdbetreut wird: Wenn es stundenweise im
Kindergarten ist, bei den GroBleltern oder der Nachbarin. Sie muss bei Kindergeburtstagen
den Ablauf und das Essen planen bzw. mit den einladenden Miittern absprechen. Meist muss
sie nachts einmal aufstehen, um den Blutzucker zu messen. Die néchtlichen Unterbrechungen
storen die Entspannungsphasen und fiithren zu chronischen Erschopfungszustinden.

Wenn es keinen Lebenspartner gibt, der die Belastung mittrdgt und eine psychische, sowie
physische Unterstiitzung sein kann, ist fiir Miitter bald die Grenze der Belastbarkeit erreicht.
Bisher gibt es keine Unterstiitzung, die diesen Belastungen gewisse Erleichterung verschaffen
kann. Psychosoziale MaBBnahmen zur Unterstiitzung der Eltern von Kindern mit chronisch
kranken Kindern in Deutschland beschrinken sich im Alltag auf Nachteilsausgleiche im
Rahmen des Schwerbehindertengesetzes [64]. Dies sind insbesondere finanzielle Vorteile
durch Steuerfreibetrdge, die aber nur zur Wirkung kommen, wenn ein entsprechendes
Einkommen vorhanden ist und beide Eltern berufstétig sind. Wenn aufgrund der chronischen
Erkrankung ein Elternteil die Berufstitigkeit aufgeben musste, sind diese finanziellen Vorteile
hinfillig. Ansonsten tragen Familien mit einem chronisch kranken Kind die volle Belastung

ohne, dass ihnen finanzielle, soziale oder psychologische Unterstiitzung zusteht.
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2.2.5 Lebensqualitat

Trotz all diesen Belastungen zeigen Untersuchungen doch insgesamt eine gute Lebensqualitit
der betroffenen Kinder und Jugendlichen. Bei einer Untersuchung in Leipzig [65] schitzten
101 Kinder wund Jugendliche, trotz Belastung durch die Insulintherapie ihre
gesundheitsbezogene Lebensqualitét als tiberdurchschnittlich gut ein. Eine weitere Studie [66]
evaluierte die von Kindern und Jugendlichen mit Typ-1 Diabetes geduBerte allgemeine
Lebensqualitit, sowie die entsprechende Einschitzung ihrer Eltern im Vergleich zu einer
allgemeinen pédiatrischen Population. Dabei beantworteten insgesamt 100 Kinder im Alter
zwischen 8 und 17 Jahren (12,7 £ 2,3) und einer Diabetesdauer von 0,5-6 Jahren (2,7 = 1,6)
einen Fragebogen zur Lebensqualitit (Pediatric Quality of Life Inventory, PedsQL) und einen
Bogen zu Familienkonflikten bei Diabetes (Diabetes Family Conflict Scale). Dabei ist als
wichtigstes Ergebnis festzuhalten, dass Kinder und Jugendliche mit Typ-1 Diabetes sowie
gleichaltrige Nichtdiabetiker eine vergleichbare Lebensqualitit angeben. Allerdings fiihrte
eine hohere Ausprigung diabetesspezifischer Familienkonflikte zu einer geringeren
Lebensqualitit bei diesem Teilaspekt.

Selbst bei den Familien, deren Kinder mit Diabetes unter 6 Jahren alt sind, geben Eltern fiir
sich und ihre Kinder eine Lebensqualitit an, die sogar etwas iiber dem Mittel liegt. Untersucht
wurden hier 61 Familien aus dem siidbayerischen Qualitdtszirkel mittels eines
standardisierten Fragebogens (ULQUIE) und zwei von den Autoren selbstentwickelten

Fragebogen zur krankheitsspezifischen Lebensqualitit (AMLIK;AMLIE) [67].
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2.3 Gesellschaftlicher Wandel

Das Jahr 1989 und die damit verbundenen Entwicklungen stellen fiir viele demographische
KenngroBBen in der DDR bzw. den fiinf neuen Bundeslindern einen entscheidenden
Wendepunkt dar [68]. Die Familienpolitik der DDR zielte auf eine zeitliche Vereinbarkeit
von Familie und Erwerbstitigkeit. Sie forderte eine frithzeitige Heirat und Familienbildung
versuchte aber Scheidungen ohne biirokratische und rechtliche Hindernisse zu ermoglichen.
Sowohl das Geburten- wie auch das Scheidungsniveau lag iiber ldngere Zeit deutlich iiber
dem der alten Bundesrepublik. Jetzt zeigen geringere Kinderzahlen, sowie geringere
Scheidungszahlen eine Anpassung an das westdeutsche Muster [64].

Was hat Deutschland nach der Wende so anders gemacht ?

Schiele [69] hat den Wandel in Ostdeutschland schematisch zusammengefasst

Damals Heute

Umfassende staatliche Vorsorge Eigeninitiative

Massiv lenkende Eingriffe des Staates in die | Selbstverantwortlichkeit und Freiheit

Lebensgestaltung

(Zwangs-)Mitgliedschaft ~ im  staatlichen |Freie =~ Gruppenbildung und freiwillige

Jugendverband Zugehorigkeit zu  Organisationen  und
Vereinen

Einheitliches Bildungssystem Nebeneinander verschiedener Schularten

Reisebeschrinkungen/Ausreiseverbote Vollige Freiziigigkeit

Mangelwirtschaft Uberflussgesellschaft

Wandel in Ostdeutschland [68]
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Das neue Deutschland versucht sich seit Jahren anzugleichen. Um nur einen hier relevanten
Aspekt herauszugreifen stellt sich die Frage nach der Arbeitsteilung in einem Haushalt. Im
traditionellen Familienmodell trennt man die in einem Haushalt zu leistende Arbeit allgemein
in ,,méannliche* bzw. ,,weibliche* Arbeiten [70]. Dabei definiert sich die ,,médnnliche* Arbeit
durch die Bezahlung der Titigkeit zur finanziellen Versorgung des Haushaltes plus der
Tatigkeiten im Haus wie Handwerken, Reparaturen im Haushalt und am Auto, Finanzen,
Behordenkontakte und Verwaltungsangelegenheiten. Unter der ,,weiblichen® Arbeit werden
Titigkeiten verstanden, deren Erledigungen fiir das Wohlergehen der Haushaltsmitglieder
dringend erforderlich sind, die aber nicht entlohnt werden, solange man sie selbst verrichtet
(Hausarbeit, Kinderbetreuung, Pflege von alten und kranken Familienmitgliedern,
Emotionsarbeit und Sozialkontakte).

Auch die Formen der Arbeitsteilung unterliegen einem rasanten sozialen Wandel:
Altersnormen fiir die Ubernahme der Elternrolle verlieren ihre Bedeutung. Einerseits ist der
starke Anteil der Frauen an Bildung und Berufsleben dafiir verantwortlich, dass Frauen spiter
Miitter werden. Andererseits lassen medizinische Fortschritte auch die Fristen der weiblichen
Fruchtbarkeit (biologische Uhr) hinausschieben. Somit miissen die Auffassungen von
Geschlechterverhiltnis, Chancengleichheit und Arbeitsteilung neu verhandelt werden. Heute
finden wir alle Facetten und Kombinationen der Arbeitsteilung, der Lebens- und
Familienformen. Dennoch lésst sich weiterhin in ganz Deutschland eine stabile Dominanz
des traditionellen Musters der geschlechtsspezifischen Arbeitsteilung in Partnerschaften
feststellen. In zwei Dritteln aller Partnerschaften tibernehmen Frauen den iiberwiegenden
Anteil der ,,weiblichen* Tatigkeiten.

Der wichtigste Einflussfaktor der Arbeitsteilung in Partnerschaften ist das Ausmall der
Erwerbstitigkeit . Je groBer der Umfang der Erwerbstitigkeit der Miitter, um so grofer die
Partnerschaftlichkeit [71]. Ebenso heben statistische Untersuchungen das Alter der Kinder,
sowie die Anzahl der Kinder [72] als groften Einflussfaktor fiir die Erwerbstitigkeit von
Eltern hervor. Wenn man ost-deutsche mit west-deutschen Haushalten vergleicht ,wird
deutlich, dass ostdeutsche Méanner viel traditioneller in ihrem Verhalten sind. Westdeutsche

Minner arbeiten drei Stunden pro Woche mehr im Haushalt als ostdeutsche Ménner [73] .
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2.3.1 Wirtschaftliche Situation in Deutschland

Nicht nur in Deutschland, sondern in ganz Europa herrscht Kindermangel [74].
Durchschnittlich kommen nur noch 1,4 Kinder pro Frau auf die Welt. Zur Erhaltung einer
stabilen Bevolkerung briduchten wir 2,1 Kinder pro Frau. d.h. wir haben jdhrlich nur ca. 65%
des Nachwuchses, den wir fiir eine stabile Bevolkerungsentwicklung bendtigen. In Zahlen
ausgedriickt bedeutet das, dass 100 Eltern im Alter von ca. 30 Jahren statt 100 Kinder nur
noch 65 Kinder haben. Diese werden ca. 30 Jahre spiter ihrerseits als Eltern nur noch 42
Kinder bzw. Enkelkinder hinterlassen. Nach 60 Jahren werden also anstatt 100 nur noch 42
Personen im erwerbsfihigen Alter sein. Deutschland hat seit langem Rahmenbedingungen,
welche die Freiheit, sich fiir Kinder zu entscheiden einschrinken, da diese Entscheidung mit
einem erheblichen Wohlstandsverlust verbunden ist.

Das heiit, wenn Paare sich heute fiir Kinder entscheiden, haben sie finanzielle
Schwierigkeiten, sie miissen also folglich beide erwerbstitig sein. Dafiir brduchten sie
zuverlissige Kinderbetreuungsmoglichkeiten spitestens nach den 3 Jahren Erziehungszeit.
Derzeit sind in 63 % der Familien mit minderjdhrigen Kindern beide Eltern berufstitig
(teilzeit oder vollzeit), in 26% der Familien sind beide Eltern vollzeitberufstitig. 73% der
verheirateten Miitter in Ostdeutschland sind erwerbstitig, in Westdeutschland sind es nur 58%

[70].
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2.3.2 Alleinerziehende Familien/ Patchworkfamilien

Nach dem Mikrozensus von 2001 [75] verdoppelte sich der Anteil der Kinder und
Jugendlichen, die bei einem alleinerziehenden Elternteil leben seit 1991. Derzeit sind es 20 %
der Minderjdhrigen, (in Ostdeutschland 30%, in Westdeutschland 17%) insgesamt 2,9
Millionen Kinder und Jugendliche, die in Einelternfamilien aufwachsen. Jede fiinfte Eltern-
Kind-Gemeinschaft ist allein erziehend, davon sind fiinf von sechs allein Erziehenden nach
wie vor Miitter. Jeder Zehnte allein Erziehende und etwa jeder siebte allein Erziehende mit
minderjihrigen Kindern lebt iiberwiegend von Sozialhilfe.

Die Zahl der fiir ihren Lebensunterhalt iiberwiegend auf Sozialhilfe angewiesenen Allein-
erziehenden steigt mit der Kinderzahl. Je idlter die Kinder sind, desto hiufiger kann auch ein
alleinerziehender Elternteil erwerbstitig sein. Bei alleinerziehenden Familien fallen die
,weiblichen* wie die ,,médnnlichen* Arbeiten auf eine Person. D.h. alle Arbeiten konnen gar
nicht mehr im optimalen Umfang geleistet werden. Der alleinerziehende Elternteil ist auf die
Erweiterung des sozialen Netzwerks angewiesen. Alleinerziechende Familien leiden meist

unter finanziellen Einbuf3en.
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2.3.3 Kinderbetreuungsmaoglichkeiten

Ein  wesentlicher Aspekt der Vereinbarkeit von Familie und Beruf sind
Kinderbetreuungseinrichtungen . In Deutschland herrscht hieriiber grole Unzufriedenheit mit
dem bisherigen Betreuungsangebot. ,,Vor allem Miitter mit Kindern im Vorschulalter wiirden
gerne mehr arbeiten- so sie ihre Kinder ausreichend und qualitativ gut betreut wiissten.” Zu
diesem Ergebnis kam Europas groffte Online-Umfrage ,,Perspektive Deutschland®, an der
zwischen Oktober und Dezember 2001 tiber 170.000 Biirger und Biirgerinnen Deutschlands
teilnahmen. Diese Skizze wird vom statistischen Bundesamt mit harten Zahlen bestétigt.

Die Versorgung mit Ganztagsplitzen ist in den westlichen und dstlichen Bundeslidndern sehr
unterschiedlich. So nimmt in Westdeutschland die Wahrscheinlichkeit des Besuchs einer
Kindertageseinrichtung mit steigendem Einkommen der Eltern zu.

In Ostdeutschland trifft dieser Einkommenszusammenhang auf die Inanspruchnahme einer
ganztdgigen Betreuung nicht zu. Die wenigen Ganztagsplitze in Westdeutschland werden
vorrangig von Akademikerinnen fiir ihre Kinder in Anspruch genommen. Lediglich bei der
informellen Betreuung, vor allem durch GroBmiitter, gibt es keine groflen Unterschiede
zwischen Ost- und Westdeutschland .

Zwischen 1986- 1996 richtete die Europdische Kommission zur Verbesserung und
Uberpriifung der Kinderbetreuungssituation das ,,Netzwerk Kinderbetreuung* ein. Betrachtet
man ganz Europa, sind in Danemark, Deutschland, Griechenland und Schweden wegen eines
eher kurzen Schultages eine Nachmittagsbetreuung fiir Kinder  berufstitiger Eltern
erforderlich. Nur die Skandinavischen Lander weisen hierfiir ein ausreichendes Angebot auf.
Nur knapp 4 % der westdeutschen Kinder im Krippenalter (bis unter 3 Jahren) besuchen eine
Tageseinrichtung, wihrend es in Ostdeutschland mit 14 % fast viermal so viel sind [76]. Nur
drei von vier westdeutschen Kindern im Kindergartenalter (3 Jahre bis Schuleintritt) besuchen
einen Kindergarten oder eine dhnliche Einrichtung; in Ostdeutschland liegt der Anteil etwas
hoher (85 %). In Westdeutschland besuchen nur 3 % der Schulkinder einen Hort im

Gegensatz zu 16 % in Ostdeutschland.
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Plitze fiir | Plitze je|Plitze fiir|Plitze je|Plitze fiir|Plitze je
Kinder 100 der Kinder 100  der | Kinder 100  der
von0-3J (0-3] 3-6,5J |3-65) |6-10J 6-101J
Deutschland
Insgesamt 166.927 7,0 2.486.780 |89,5 450.734 12,6
Westliche Bundeslinder
Schleswig- 2.004 2,3 78429 76,5 5959 4,8
Holstein 5.632 11,7 34.194 65,3 14.429 23,0
Hamburg 4.547 1,8 230.413 76,5 12.666 3,5
Niedersachsen 1.290 6,8 17.485 82,2 4.184 16,4
Bremen 13.902 2,5 546.684 81,6 37.1467 4,5
Nordrhein- 4.793 2,6 198.151 92,3 21.446 8,3
Westfalen 1.728 1,4 152.348 101,8 6.185 33
Hessen 4.454 1,3 431.478 106,6 15.743 3.2
Rheinland-Pfalz  |5.269 1,4 380.443 82,8 31.936 5,7
Baden- 715 2,5 35.229 97,2 1.599 3,5
Wiirttemberg 14.141 23,4 47.004 70.2 28.108 34,8
Bayern
Saarland
Berlin (West)
Zusammen 58.475 2,8 2.151.858 | 86,8 179.401 5,9
Ostliche Bundeslinder
Brandenburg 26.360 51,9 54.942 107,1 82.085 82,3
Mecklenb.Vorp. [10.937 30,8 37.298 105,9 45.518 63,2
Sachsen 20.866 24,1 97.105 114,3 110.033 69,2
Sachsen-Anhalt! |23.936 47,2 57.281 108.,6 16.583 16,6
Thiiringen' 12.524 25,9 62.182 129,3 4.541 5,0
Berlin (Ost)’ 13.829 52,4 26.114 95,6 12.573 26,4
Zusammen 108.452 36,3 334.922 111,8 271.333 47,7

Verfiigbare Pliitze fiir Kinder im Krippen-, Kindergarten-, und Hortalter sowie Versorgungsquoten nach Bundeslinde

(Deutschland , westliche und ostliche Bundeslinder; 31. Dezember 1998; absolut und in Prozent)

'Ohne Horte der Schulverwaltung [77]
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Es wird vorrausgesagt, dass auch in Deutschland bis zum Jahre 2007 jedes 4. Kind auf eine
Ganztagsschule gehen muss. Ob bis dahin fiir die Plitze ausreichend finanzielle Mittel
vorhanden sind, ist fraglich. Nur etwa 15 % der westdeutschen Miitter gehen einer
Vollzeitbeschiftigung nach.

Hierbei erklart sich die Teilzeittdtigkeit der Miitter iiberwiegend aus Griinden der mangelnden
Kinderbetreuungsmoglichkeit, bei ostdeutschen Miittern iiberwiegend aus Mangel an
Vollzeitarbeitspldtzen. Generell ldsst sich festhalten: Je geringer die Kinderzahl und je élter
das jingste Kind, desto eher konnen Miitter einer Erwerbstitigkeit nachgehen. Eine
Untersuchung im Auftrag des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
[78] bestitigt die mangelhafte Betreuungssituation von Kindern in Deutschland. Sowohl in
den alten als auch in den neuen Bundeslidndern hat die Unterstiitzung durch Verwandte, vor
allem GroBeltern, eine hohe Bedeutung. Kiinftig ist allerdings zu erwarten , dass aufgrund der
geforderten Mobilitit der jungen Familien, der zunehmenden Frauenerwerbstitigkeit und
dem zu erwartenden steigenden Renteneintrittsalter die informelle Betreuung abnimmt. Die
GrofBeltern von morgen werden entsprechend héufiger und langer erwerbstitig sein und nicht
mehr so oft in der unmittelbaren Nihe ihrer Kinder und Enkel leben. Dies bedeutet, dass
verstéirkt andere Betreuungsformen zur Verfiigung gestellt werden miissen.

Biichel und Spiess [78] heben hervor, dass Einzelkinder im Vorschulalter in allen
Altersgruppen im Westen wie im Osten eine zeitlich intensivere institutionelle Betreuung
erfahren, als Geschwisterkinder . Gesamtwirtschaftlich sieht Biichel den Zusammenhang
zwischen einer umfassenden institutionellen Kinderbetreuung, somit der hoheren
Erwerbsbeteiligung der Miitter und der Verbesserung der finanziellen Situation der
offentlichen Haushalte und der Sozialversicherungstriger.

Wie sich diese Zusammenhinge nun auf Familien auswirken, die ein chronisch krankes Kind

haben soll folgende Untersuchung darlegen.
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3.0 Untersuchung

An vier grolen deutschen padiatrischen Diabeteszentren (DDG) (Kinderkrankenhaus auf der
Bult Hannover, Universititskinderklinik Berlin Charité, Dr. von Haunersches Kinderspital
Miinchen, Kinderklinik Lindenhof Berlin-Lichtenberg) wurden Eltern, deren Kind in den
Diabetesambulanzen betreut wird, gebeten, einen halbstandardisierten Fragebogen
auszufiillen. Eingeschlossen wurden Eltern von Kindern mit einer Diabetesdauer (DD)
zwischen 3 Monaten und 10 Jahren und einem Manifestationsalter (MA) unter 14 Jahren. 580
Fragebogen wurden anonym gesammelt und anschlieBend zentral ausgewertet. Die
Fragebogen wurden zu Hause bearbeitet und an die Klinik zuriickgeschickt, bzw. in einem

Sammelbehilter eingeworfen.

3.1 Stichprobe

Wihrend der dreimonatigen Erhebungsphase gaben 580 Familien (mit insgesamt 583 Kinder
mit Diabetes mellitus) den Bogen zuriick (Riicklauf Hannover n=224 (93%), Berlin Charité
n=206 (78%), Miinchen n =103 (77%), Berlin-Lichtenberg n=47 (88%). Der Riicklauf betrug
damit gesamt 84% der in den Zentren ambulant behandelten Kinder und Jugendlichen, die
den Einschlusskriterien entsprachen. Es antworteten 519 Elternpaare, 57 allein erziehende
Miitter bzw. 4 Viter (letztere zusammen 10,5%). Der Anteil alleinerziehender Eltern war in
den Zentren unterschiedlich: Charité Berlin 15,1%, Hannover 9,8%, Miinchen 4,9% und
Berlin-Lichtenberg 4,3%.

Von den 583 Kindern und Jugendlichen waren 45,6% weiblich.

Das mittlere Alter bei Manifestation lag bei 6,9 £ 3,9 Jahren, das aktuelle Alter 11,9 + 3,9
Jahre.

Die mittlere Diabetesdauer zum Zeitpunkt der Umfrage betrug 5,0 + 3,2 Jahre. Middchen und
Jungen unterschieden sich nicht systematisch hinsichtlich Manifestationsalter oder
Diabetesdauer (jeweils p > 0,1). Es ergaben sich auch keine systematischen Unterschiede

hinsichtlich dieser Variablen zwischen den Zentren (jeweils p > 0,1).
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Zum Zeitpunkt der Manifestation waren 41,6% der Kinder jiinger als 6 Jahre alt, 32,0% waren
6 bis 10 Jahre alt und 26,4% waren zwischen 11 und 14 Jahren alt.

50%-?%
40%-

30%-

26% H < 6 Jahre
@6 bis 10 Jahre
El11 bis 14 Jahre

20%-

10%-

&

0%

Verteilung der Altersgruppen bei Manifestation des Diabetes mellitus

Die Stichproben der vier Zentren waren hinsichtlich dieser demografischen Parameter

vergleichbar.
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3.2 Methoden

Der Fragebogen setzte sich aus 16 standardisierten Items und 6 offenen Fragen zusammen.
Erhoben wurden demografische Daten des Kindes, Daten zur Familienstruktur (Kinderzahl,
Zusammensetzung der Kernfamilie), Daten zum Ausbildungsniveau von Mutter und Vater,
zur Berufstitigkeit beider Eltern vor und nach der Diabetesmanifestation und zum Einfluss
des Diabetes auf die berufliche Entwicklung der Eltern. AuBlerdem schitzten Miitter und
Viter ihre subjektive Belastung durch die Erkrankung des Kindes im Vergleich zu einem
stoffwechselgesunden Kind auf einer 5-stufigen Skala ein. Weiterhin wurde gefragt, ob es
durch die Erkrankung zu finanziellen Einbuflen fiir die Familien gekommen sei. Die offenen
Fragen boten die Moglichkeit, berufliche oder ggf. andere Folgen der Diabeteserkrankung
detailliert zu schildern.

Die Daten wurden mit dem Programm SPSS 11.5 fiir Windows zentral gesammelt und
ausgewertet. Die freien Antworten wurden Kategorien zugeordnet. Mittelwertsvergleiche
erfolgten mittels Student-t-Test, zweifaktorieller ANOVA oder dem Wilcoxon-Test bzw. dem
Mann-Whitney-U-Test. Als ZusammenhangsmaBe dienten Spearman’s rho oder Chi*-Test.

Als Signifikanzniveau wurde p<0,05 gewihlt.
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Erhebung zur Berufstdtigkeit von Miittern und Vdtern mit

diabetischen Kindern:

Datum:

Familienstand der Eltern:
OVerheiratet Jin Lebensgemeinschaft lebend

Cgetrenntlebend Cledig

Geschwister: Ckeine

Anzahl:

Ausbildung/Mutter: HS
Lehre

Ausbildung/Vater: HS
Lehre

1geschieden

Alter:

RS
Studium

RS

Studium

Geburtsdatum des diabeteskranken Kindes:

Geschlecht: m/w

Calleinerziehend

Overwitwet Csonstiges

GYM

sonst.:

GYM

sonst.:

1. Wie alt war ihr Kind bei Manifestation des Diabetes mellitus Typl?
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2. Wie waren Sie zu diesem Zeitpunkt berufstatig?

Mutter Vater

0 vollzeit O teilzeit 0 vollzeit O teilzeit

[1 SONSTIgeS.....oeeeieeeeecne [1 SONSTIGES...c.eveieeieeeeiee e

00 nein 0 hein

3. Hat sich durch den Diabetes ihre Berufstatigkeit gedndert?

Mutter Vater

Tdtigkeit gedndert? Cja Onein Tatigkeit gedndert? Oja  Onein

Arbeitszeit gedndert? O Arbeitszeit gedndert? O

reduziert? O reduziert? O

Sonstiges? O Sonstiges? O
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4. Haben sie ihre Berufstdtigkeit ganz aufgegeben? Warum?

Mutter

Vater

0 ja O nein

0 ja O nein

5. Hat sich durch den Diabetes ihre Berufsplanung (z.B. Fortbildung)
gedndert?

Mutter
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6. Verglichen mit den gesunden Geschwisterkindern, wie hoch schdatzen sie

die Mehrbelastung fir Sie durch den Diabetes ein?

Mutter Vater
Gar nicht viel mehr | Gar nicht viel mehr
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

7. Hat sich ihre finanzielle Situation dadurch verschlechtert?
O ja O nein
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3.3 Ergebnisse

3.3.1 Familiare Situation

Die familidre Situation der 583 Kinder mit Typ-1 Diabetes ist wie folgt charakterisiert: 21%
waren Einzelkinder, 51% hatten ein Geschwister, 16% zwei Geschwister und die
verbleibenden 12% drei bis sieben Geschwister (mittlere Kinderzahl: 2,1 + 1,01). Die mittlere
Kinderzahl von Elternpaaren (2,1 + 1,02) unterschied sich nicht von der allein erziehender
Eltern (2,0 £ 1,01) (p=0,141).

10,5% der Kinder lebten bei einem allein erziehenden Elternteil, nahezu ausschlieBlich bei der
Mutter. Im regionalen Vergleich ergaben sich in Berlin-West (Charité) 15,1%, in Hannover

9,8%, in Miinchen 4,9% und in Berlin-Lichtenberg 4,3% allein erziehende Eltern.

Alleinerziehende Familien in den
unterschiedlichen Regionen

16,00% 15;10%

14,00%

o 10,50%

10,00%

8,00%

6,00%

4,00%

2,00%

0,00%

Berlin-West Hannover  Minchen  Berlin-Ost gesamt

Alleinerziehende Familien in den unterschiedlichen Regionen
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3.3.2 Ausbildungsniveau der Eltern

Die hochsten Schulabschliisse der Miitter hatten folgende Verteilung: 35% Abitur, 43%
Realschule, 20% Hauptschule und 2% ohne Abschluss. Bei den Vitern ergab sich folgendes
Bild: 37% Abitur, 38% Realschule, 23% Hauptschule und 2% ohne Abschluss. Miitter und

Viiter unterschieden sich in ihrem Bildungsniveau nicht systematisch (p > 0,1).

hochste Schulbildung der Eltern
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Abitur Realschule Hauptschule ohne Abschluss

Hochste Schulbildung der Eltern

Auch zwischen den Zentren gab es hier keine Unterschiede (Miitter p=0,288; Viter p=0,301)
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3.3.3 Berufstatigkeit der Eltern vor Diabetesmanifestation

Miitter von unter 6-jdhrigen waren zum Zeitpunkt der Manifestation zu 33% teilzeit- und zu
17% vollzeitberufstitig, 50% der Frauen befanden sich im Mutterschutz bzw. in der
Erziehungszeit oder waren Hausfrauen.

Bei den 6- bis 10-jdhrigen Kindern waren 36% der Miitter teilzeit- und 26%
vollzeitberufstitig.

Die Miitter der 11- bis 14-jdhrigen Kinder waren zu 50% teilzeit- und zu 26%
vollzeitberufstitig.

Diese Daten decken sich nahezu vollstindig mit den entsprechenden Angaben des
Mikrozensus (MZ) (Miitter mit Kindern unter 6 Jahren: 52,9% berufstitig, davon 36%
teilzeit, 15% vollzeit, Miitter mit Kindern unter 15 Jahren: 62,4% berufstitig) [75]. Auch zeigt
sich hier die im Mikrozensus beschriebene Tendenz, die Berufstitigkeit mit steigender
Kinderzahl aufzugeben. 67% der Miitter mit einem Kind waren berufstitig (MZ: 66%), 63%
der Miitter mit zwei Kindern (MZ: 65%) und 48% der Miitter mit 3 und mehr Kindern (MZ:
47%). Weiterhin zeigte sich hier ein systematischer Zusammenhang der Vollzeitberufs-
tatigkeit von Miittern und deren Ausbildungsniveau: ohne Abschluss 11%, Hauptschule 31%,
Realschule 34%, Abitur 37% (p < 0,01).

Allein erziehende Miitter waren zum Zeitpunkt der Diabetesmanifestation bei ihrem Kind zu
75% berufstitig (MZ: 66%), Miitter aus Zweielternfamilien zu 59% (MZ: 61%).

Im Vergleich der vier Kinderkliniken fillt ein relativ hoher Anteil vollzeitberufstitiger Miitter
in Berlin-Lichtenberg (64%) gegeniiber Berlin-West (Charité) (27%) sowie Hannover (15%)
und Miinchen (11%) auf.

Die Viter waren vor Manifestation des Diabetes bei ithrem Kind zu 93% vollzeitberufstitig,
zu 1% teilzeitberufstitig. 6% der Viter gingen keiner bezahlten Beschiftigung nach, waren
arbeitslos oder Rentner. Systematische Zusammenhinge mit den bei den Miittern relevanten
Variablen ergaben sich bei ihnen nicht. Zum Zeitpunkt der Diabetesmanifestation waren bei
55% der hier einbezogenen Kinder beide Eltern berufstitig (0- bis 6-jdhrige: 46,3%; 6- bis 10-
jahrige: 57,2%; 10-bis14-jahrige 67,7%.)
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Berufstatigkeit der Mitter vor und nach
Manifestation des Diabetes mellitus beim
Kind
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Berufstitigkeit der Miitter vor und nach Manifestation des Diabetes beim Kind in Abhingigkeit vom
Alter

3.3.4 Berufstatigkeit der Eltern nach der Diabetesmanifestation

Der Anteil von allen befragten Miittern, die nach der Diabetesmanifestation ihre berufliche
Tatigkeit aufgaben, den Umfang der Tatigkeit reduzierten oder ihre berufliche
Zukunftsplanung revidierten (z. B. spiterer Wiedereinstieg nach der Erziehungszeit, Abbruch
des Studiums) stand in systematischem Zusammenhang zum Alter des Kindes (s. Abb. )
(jeweils, p < 0,01). Eine systematische Beziehung zum Ausbildungsniveau der Miitter zeigte
sich dabei nicht (p > 0,1). Alleinerziehende und Miitter aus Zweielternfamilien veridnderten

ihre Berufstitigkeiten in vergleichbarer Weise (p > 0,1).
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Aufgabe des Berufes, Anderung der Tiitigkeit und der Berufsplanung in Abhiingigkeit des Alters des Kindes.

Zusitzlich zu den Miittern, die ihre Berufstatigkeit verdnderten, sind 4% weitere Miitter zu
nennen, die in den freien Texten angaben, wegen Selbststindigkeit (z. B. Landwirtschaft,
Gastronomie) oder aus finanziellen Griinden, ihre berufliche Tétigkeit nicht einschridnken zu
konnen, obwohl ihr Kind dadurch unzureichend betreut war. Die qualitativen Daten der
Miitter zur Verdnderung der Berufstitigkeit betrafen:

1) Verringerung des Stundenkontingents,

2) Verzicht auf Schichtdienst / Bereitschaftsdienste / flexible Arbeitszeiten und

3) Verzicht auf berufliche Fortbildungen oder Aufstieg.
Die qualitativen Daten zeigten auBlerdem, dass die Hausfrauen ihre Arbeitszeiten
(Organisation im Haushalt, Versorgung wihrend Kindergarten und Grundschule, Betreuung
der gesunden Geschwisterkinder) auf das Kind mit Diabetes abstimmen mussten.
Ubereinstimmend begriindeten die Miitter den Riickzug aus dem Berufsleben damit, dass
auBerhalb der Kernfamilie keine angemessene Betreuung des Kindes mit Diabetes zu
realisieren sei, bzw. dass von Kindergirten und Grundschulen eine stindige Erreichbarkeit

der Mutter erwartet werde.
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Regionale Unterschiede ergaben sich auch hier im Vergleich der vier pédiatrischen
Diabeteszentren . Sie sind wiederum im Zusammenhang mit dem Angebot an aullerfamilidrer

Betreuung zu sehen.

Hannover Miinchen Westberlin Berlin-Lichtenberg alle
n=224 n=103 n=206 n=47 n=580

Aufgabe
der Tatigkeit 19% 19% 9% 9% 14%
Anderung
der Tatigkeit 25% 30% 27% 23% 26%
verdnderte
Planung 38% 45% 28% 22% 33%

Verdnderung der miitterlichen Berufstiitigkeit in den vier beteiligten pddiatrischen Diabeteszentren

Die Zahl der Viter, die aufgrund der Diabeteserkrankung eines Kindes die Berufstitigkeit
dnderten (4%) oder beendeten (2%) war gering. Systematische Zusammenhénge zum Alter

des Kindes bei Manifestation zeigten sich bei ihnen nicht (p > 0,1).
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3.3.5 Erlebte Mehrbelastung im Vergleich zu einem gesunden Kind

Wie bereits in den Grundlagen erwéhnt, bedeutet die Betreuung eines Kindes mit Diabetes
eine Mehrbelastung durch die kontinuierliche Kontrolle der Blutzuckerwerte, der
Nahrungsaufnahme und der Injektionen. Vor allem bei jlingeren Kindern tragen die Eltern
die Verantwortung der Stoffwechselfiihrung, d.h. sie miissen stindig erreichbar sein und sich
in die Stoffwechselsituation des Kindes hineinversetzen. In der Untersuchung wurden Miitter
und Viter gebeten ihre eigene Mehrbelastung durch den Diabetes im Vergleich zu einem
stoffwechselgesunden Kind auf einer fiinfstufigen Skala von 1 (keine Mehrbelastung) bis 5
(sehr groBe Mehrbelastung) einzuschitzen.

Die Belastung durch den Diabetes im Alltag korrelierte bei den Miittern (rho = -,32) und auch
den Vitern (rho = -,27) systematisch negativ mit dem Alter des Kindes bei Manifestation (p <
0,001). Die subjektive Belastung der Miitter war signifikant groer als die der Viter (MW:
3,6 £ 1,1 vs. 2,8 £ 1,1, p < 0,001). Alleinerziechende Miitter unterschieden sich nicht
signifikant von Miittern, die ihr Kind gemeinsam mit dem Vater betreuten (p > 0,1).
Interessant ist das Ergebnis, dass sich die Hausfrauen (MW: 3,9 + 1,1) auch nach
Adjustierung hinsichtlich des Manifestationsalters stidrker belastet erlebten als die
berufstitigen Miitter (MW 3,52 + 1,1 vs. 3,9 = 1,1) (p = 0,135). Die Beziehung zur aktuellen
Diabetesdauer war bei Miittern nicht (rho=0,080) und Vitern (rho=0,032) schwach

ausgepragt.
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3.3.6 Finanzielle Folgen der Diabetesmanifestation fir Familien

Uber finanzielle EinbuBen nach der Diabetesmanifestation berichteten insgesamt 43,8% der
Familien, dabei ergab sich wiederum ein systematischer Zusammenhang mit dem
Manifestationsalter (< 6 Jahre: 46,9%; 6 bis 10 J.: 41,1%; 11.bis 14 1.: 41,1%), der wiederum
nicht signifikant war (p = 0,454). Keine systematischen Beziehungen der berichteten
finanziellen EinbuBen ergaben sich zur Anzahl der Kinder einer Familie, zum
Ausbildungsniveau der Miitter oder zur Familienstruktur (allein erziehend oder

Zweielternfamilie) (jeweils p > 0,1).
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Finanzielle Einbufien als Folge der Manifestation der chronischen Erkrankung in Abhdingigkeit vom Alter
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4.0 Zusammenfassung

In dieser Arbeit wurde untersucht, welche Belastungen und berufliche sowie finanzielle
Folgen Familien erleben, wenn ein Kind an Typ-I Diabetes erkrankt. Die Daten wurden in
Deutschland an vier verschiedenen Diabeteszentren ( Berlin Charité, Berlin Lichtenberg,
Hannover, Miinchen) erhoben . Trotz der gleichen Krankheitsverliufe und einer
Behandlungsform, die zentral von der Arbeitsgemeinschaft pidiatrische Diabetologie mit
ihren Leitlinien vorgegeben ist, gibt es auch regionale Unterschiede in Deutschland.
Eingeschlossen wurden Kinder deren Manifestationsalter < 14 Jahren und deren
Diabetesdauer < 10 Jahren lag. Die Befragung erfolgte iiber einen halbstandardisierten
Fragebogen, der demographische Daten der Familie, die berufliche Situation vor und nach
Manifestation des Diabetes, die subjektiv wahrgenommene Belastung, sowie die finanziellen
Folgen fiir beide Elternteile erhob.

An der Studie nahmen 580 Familien mit 583 Kindern mit Typ-I Diabetes teil (45,6%
Midchen, Diabetesdauer 5,0 +3,2 Jahre, Manifestationsalter 6,9 +3,9 Jahre).

42% der Kinder waren bei Manifestation unter 6 Jahre. 11% der Eltern waren alleinerziehend.
Vor Manifestation waren 93% der Viter vollzeitberufstitig, danach dnderten aufgrund der
Erkrankung des Kindes 4% ihre Tétigkeit, ihre Arbeitszeit oder ihre Berufsplanung. Von den
Miittern waren vor Manifestation 22% vollzeitberufstitig und 38% teilzeitberufstitig, davon
schrankten 31% die Tatigkeit ein oder gaben sie vollstindig auf. 33% der berufstatigen Miitter
dnderten ihre Berufsplanung, besonders betroffen waren 44%, deren Kind vor dem 6.
Lebensjahr erkrankte. Sie konnten meist nicht, wie geplant nach dem Erziehungsurlaub in den
Beruf zuriickkehren oder verzichteten auf geplante Weiterbildungen. Von 55% der Kinder
waren zum Zeitpunkt der Manifestation beide Eltern berufstitig. 6% gingen keiner bezahlten
Tatigkeit nach.

Die subjektiv wahrgenommene Mehrbelastung war bei Miitter und Viter umso hoher, je
jiinger das Kind an Diabetes erkrankte. Bei einer Skala von 1 bis 5 war die durchschnittliche
Belastung der Miitter hoher als die der Viter (3,6 + 1,1 vs. 2,8 +£1,1)(p=0,001).

44% der Familien gaben finanzielle Einbuen aufgrund der Erkrankung des Kindes an.
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5.0 Diskussion

Bisher wurden noch keine Untersuchungen vorgelegt, die Konsequenzen auf die berufliche
Titigkeit der Eltern nach Manifestation einer chronischen Erkrankung beim Kind beleuchten.
Die Ergebnisse dieser Untersuchung heben die Belastung der Miitter diabeteskranker Kinder
hervor. Besonders betroffen sind die Miitter, deren Kind den Diabetes in einem Alter unter 6
Jahren bekommen haben.

Die Berufstitigkeit der Eltern vor Neuerkrankung war in den vier Kinderkliniken
systematisch unterschiedlich und spiegelt die systematischen Unterschiede und den
gesellschaftlichen Wandel seit Mauerfall wider.

In den Regionen der neuen Bundeslidnder erklirt sich der hohe Anteil berufstétiger Miitter aus
den besseren Versorgungssituationen mit Ganztagseinrichtungen fiir Kinder in allen
Altersklassen.

Diese Ergebnisse wurden eingebettet in Recherchen iiber die Kinderbetreuung in Deutschland
allgemein, sowie den gesellschaftlichen Wandel seit dem Mauerfall. Die Unterschiede
zwischen Ost- und Westdeutschland sind vor allem in der Kinderbetreuung, sowie in der
Arbeitsteilung der Eltern zusammenzufassen. Die Kinderbetreuung fiir Kinder unter 3 Jahren,
sowie fiir Kinder iiber 10 Jahren sind in Ostdeutschland wesentlich besser. Die Arbeitsteilung
innerhalb der Eltern ist in Ostdeutschland noch traditioneller, als in Westdeutschland.

Die steigende Zahl der diabeteskranken Kinder im Vorschulalter zeigt, welche Belastung auf
unsere Gesellschaft zukommen wird. Immer mehr Familien werden mit diesem Schicksal
konfrontiert werden, d.h. die Familien brauchen psychosoziale, finanzielle und vor allem
funktionelle Unterstiitzung, um diese Zusatzbelastung bewiltigen zu konnen.

Ebenso wird das soziale Umfeld der Kinder (Lehrer, Erzieher, Freunde) sich auf die neue
Situation einstellen miissen. Es bedarf einer qualitativ hochwertigen breitgestreuten
Information und Aufkliarung. Die bestehenden bereits vorliegenden Schulungsprogramme in
den unterschiedlichen Altersklassen miissen weitergestreut und didaktisch gut vermittelt
werden.

Kfritisch ist an dieser Arbeit zu bemerken, dass sie eine selektive Stichprobe untersucht , die
an qualifizierten Diabeteszentren betreut wird. Es miissten weitere Untersuchungen bei
Familien aus ldndlichen Regionen stattfinden, um zu klédren, ob sich die Daten hierfiir

tibertragen lassen.
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Die Einbettung der Arbeit in Recherchen iiber die demographische Entwicklung in
Deutschland, iiber die wirtschaftliche Situation und die Bevolkerungsstruktur hat gezeigt, dass
die Stichprobe von Familien mit diabeteskranken Kindern représentativ fiir die Bevolkerung
Deutschlands ist. Sie unterscheidet sich nicht in ihrer Familienstruktur, noch in der Anzahl
der Kinder, nicht im Ausbildungsniveau noch in der Berufstitigkeit vor Manifestation der
Erkrankung. Der maBigebliche Unterschied ist die zusitzliche Belastung und die finanzielle
Benachteiligung durch die chronische Erkrankung des Kindes.
Die auBerhidusliche Versorgungssituation der Kinder bestimmt die Berufstitigkeit beider
Eltern, unabhingig vom Gesundheitszustand des Kindes.
In dieser Arbeit wurde nochmals deutlich, wie unzureichend die Versorgungssituation in
Deutschland fiir Kinder allgemein ist, umso schwieriger ist die Unterbringung eines Kindes,
das an einer chronischen Erkrankung leidet.
Besonders in West-Deutschland gibt es zu wenig Betreuungsplidtze fiir Kinder im
Vorschulalter und fiir Kinder ab 10 Jahre. Zusétzlich miisste das Betreuungspersonal fiir die
wachsende Zahl chronisch kranker Kinder ausgebildet werden, um der verantwortlichen
Aufgabe gewachsen zu sein. Vom Gesetzgeber fehlt die Legitimation, eine medizinische
Verantwortung zu tibernehmen.
All diese Fakten setzen voraus, dass die Miitter gerne weitergearbeitet hitten und auch mit der
auflerhiduslichen Betreuung einverstanden sind.
Der Wiedereinstieg von Frauen in den Beruf setzt sich aber aus personlichen Merkmalen
zusammen:

1. die personlichen Vorlieben, Einstellungen und Personlichkeitsziige der Mutter

2. Aspekte der Lebenssituation, wie Kinderzahl, Lebensform, Verfiigbarkeit der

Kinderbetreuung, Verdienstmoglichkeit, usw.

In dieser Untersuchung ist nicht berticksichtigt worden, was der Wunsch der Miitter bzgl. der
Berufstitigkeit gewesen wire, wenn ihr Kind nicht chronisch erkrankt wire. Welche Stellung
hatte Sie im Beruf, weshalb hat sie gearbeitet, war die Familie auf das finanzielle Einkommen
der Mutter angewiesen? Wir wissen auch nicht, ob die Miitter unter dem Ausscheiden aus
dem Beruf leiden, oder ob es ihnen vielleicht sogar entgegengekommen ist, da es in die
Lebenssituation passt (z.B. Kindergarteneingewohnung, Einschulung).
Ebenfalls wurden keine Vorstellungen der Miitter erhoben, welche Erziehungsformen fiir ihr
Kind gut sind. Welche Einstellung haben die einzelnen Miitter zur Fremdunterbringung im
allgemeinen? In der Regel werden diese impliziten Mutterschaftskonzepte in der eigenen

Kindheit bzw. in der spiteren Auseinandersetzung mit der erfahrenen Erziehung aufgebaut.
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[79] Wichtig ist dabei das Erziehungsverhalten der eigenen Mutter (Empathie, Kontrolle,
Bestrafung). Diese Personlichkeitsmerkmale sind individuell und von der eigenen Biographie
geprigt, sodass es eine Vielzahl an Antworten geben wird.

Zusammenfassend ldsst sich ein gesellschaftliches Dilemma feststellen:

» Unsere Gesellschaft ist auf eine hohere Geburtenrate angewiesen, um die
Bevolkerung stabil zu halten.

» Die politischen Rahmenbedingungen benachteiligen Personen, die sich fiir Kinder
entschieden haben.

» Die chronischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter steigen, d.h. ca.10% der
Kinder haben eine chronische Beeintrdachtigung und sind auf kontinuierliche Hilfe
und Unterstiitzung angewiesen

» Unsere Kinder bendtigen eine frithe Forderung, Bildung und Erziehung, um uns
international wettbewerbsfihig zu machen, dazu sind Forderstellen, Kinderbetreuung
und Ganztagsschulen notwendig

» Unsere Wirtschaft braucht qualifizierte Arbeitskrifte und eine hohere
Erwerbstitigkeit von Frauen, diese konnen aber wihrend der Erziehungszeit nur

arbeiten, wenn entsprechende Kinderbetreuungsangebote vorliegen.

Die Vereinbarkeit von Familie und Beruf allgemein kann durch gezielte Maflnahmen
verbessert werden. Die derzeit geltenden Regelungen zum Erziehungsurlaub, nach denen
jeweils ein Elternteil die Berufstitigkeit fiir maximal drei Jahre unterbrechen kann, haben zur
Folge, dass dieses Angebot fast ausschlieflich von Miittern genutzt wird. Erziehungsurlaub
unterbricht damit die Berufstitigkeit der Frauen massiv, wohingegen die Laufbahn der Viter
von der Elternschaft nicht beeinflusst wird. Gefordert werden daher flexiblere Formen des
Erziehungsurlaubs (,,Zeitkonten-Modell*), um die berufliche Option der Miitter zu
verbessern. Wenn man diesen flexiblen Ansatz der Kinderbetreuung betrachtet, konnte auch
fiir Familien mit einem chronisch kranken Kind eine flexiblere Erziehungszeit angedacht

werden.
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