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Diabetes in childhood: burden and professional conse-

Hintergrund und Fragestellung: Welche Belastungen und be-
ruflichen sowie finanziellen Folgen erleben Miitter und Viter
nach der Diabetesmanifestation bei ihrem Kind abhdngig vom
Manifestationsalter und der familidren Situation?

Patienten und Methodik: An vier gro3en padiatrischen Diabetes-
zentren erhielten die Familien aller dort behandelten Kinder, die
eine Diabetesdauer <10 Jahren und ein Manifestationsalter<14
Jahren aufwiesen, einen halbstandardisierten Fragebogen (subjek-
tive Belastung, Berufstdtigkeit, Berufsplanung, finanzielle Folgen
jeweils fiir beide Elternteile, demografische Daten).

Ergebnisse: An der Studie nahmen 580 Familien mit 583 Kin-
dern mit Typ-1-Diabetes teil (46% Mddchen, Diabetesdauer 5,0
+ 3,2 Jahre, Manifestationsalter 6,9 + 3,9 Jahre). 42% der Kinder
erkrankten vor dem 6. Lebensjahr. 11% der Eltern waren allein
erziehend. Vor der Manifestation waren 93% der Viter vollzeit-
berufstatig, danach dnderten 4% ihre Tatigkeit. Die Miitter wa-
ren vor der Manifestation zu 22% vollzeit- und zu 38% teilzeit-
berufstatig; davon schrankten 31% die Tdtigkeit ein oder gaben
sie auf. Die berufliche Planung wurde bei 33% aller Miitter
durch den Diabetes beeintrachtigt, besonders betroffen waren
davon mit 44% diejenigen, deren Kind vor dem 6. Lebensjahr er-
krankte. Finanzielle Einschrankungen beschrieben 44% der Fa-
milien. Die Mehrbelastung im Alltag (Skala von 1 bis 5) war bei
Miittern und Vdtern umso héher, je jiinger das Kind an Diabetes
erkrankte. Die subjektive Belastung der Miitter (3,6 + 1,1) war
hoher als die der Viter (2,8 + 1,1) (p=0,001).

Folgerung: Es besteht akuter Handlungsbedarf, um die Belas-
tungen der Familien zu reduzieren und die berufliche und sozia-
le Integration der Miitter von jiingeren Kindern mit Diabetes
durch Verbesserung auRerfamilidrer Angebote zu ermoglichen.

quences for parents

Background and objective: To investigate the burden and the
financial and professional consequences for mothers and fa-
thers after the onset of diabetes in their child in relationship to
age at onset and family structure.

Patients and methods: All families of children with an age at
onset<14 years and a diabetes duration<10 years treated at
four large pediatric diabetes centers received a structured ques-
tionnaire (burden of diabetes, professional position and career
development, financial consequences for both parents, demo-
graphic data).

Results: 580 families with 583 children with type 1 diabetes
(46% girls, diabetes duration 5,0 + 3,2 years, age at onset 6.9 +
3.9 years) participated. 42% of the children had an age at onset
below 6 years. 11% had single parents. Before the onset of dia-
betes in their children 93% of the fathers worked full-time,
thereafter 4% changed their employment. Mothers worked at
onset full-time in 22% and part-time in 38%; thereafter 31% re-
duced their working time or stopped working. 33% of the moth-
ers reported handicaps in their professional career develop-
ment, especially those with a child with age at onset below 6
years (44%). Negative financial consequences were present in
44% of the families. The day to day burden on a scale from 1 to 5
decreased both in mothers and in fathers with increasing age at
onset. The individual burden was higher in mothers (3,6 +1,1)
than in fathers (2,8 + 1,1) (p=0.000)..

Conclusions: Initiatives to reduce the burden on families with a
child with diabetes are urgently needed. Particularly the social
and professional integration of mothers with younger children
at diabetes onset need to be improved through support mea-
sures outside the family.
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Die intensivierte Insulintherapie und auch die Insulinpumpenthera-
pie haben sich in den vergangenen 10 Jahren in Deutschland und
auch international zur Therapie der Wahl fiir Kinder mit Typ-1-Dia-
betes entwickelt (6,13,20). Damit wird von Manifestation an eine
moglichst normnahe Stoffwechseleinstellung angestrebt, welche die
Kinder vor akuten Komplikationen ebenso wie langfristig vor Folge-
erkrankungen schiitzen soll (7). Dariiber hinaus zdhlt die normale
korperliche, seelische und soziale Entwicklung eines Kindes mit
Typ-1-Diabetes, d. h. auch die schulische und soziale Integration, zu
den zentralen Therapiezielen in der pddiatrischen Diabetologie
(3,14). Parallel zu dieser Entwicklung vollzog sich in der Bundesre-
publik Deutschland in den vergangenen 10 Jahren ein deutlicher ge-
sellschaftlicher Wandel, der vor allem durch eine steigende Zahl be-
rufstdtiger Elternpaare und allein Erziehender gekennzeichnet ist
(5,23). In einer Querschnittstudie an vier padiatrischen Zentren
wurde vor diesem Hintergrund untersucht, welche Folgen die Dia-
betesmanifestation bei Kindern mit Blick auf zeitgemdf3e Therapie-
konzepte und aktuelle soziale Bedingungen fiir Familien hat. Dabei
stehen die berufliche Entwicklung beider Eltern, die finanzielle Situ-
ation der Familien und die von Miittern und Vitern erlebte zusatzli-
che Belastung durch die Stoffwechselstérung im Vordergrund.

An vier groflen deutschen pddiatrischen Diabeteszentren (DDG)
(Kinderkrankenhaus auf der Bult Hannover, Universitatskinderklinik
Berlin Charité, Dr. von Haunersches Kinderspital Miinchen, Kinder-
klinik Lindenhof Berlin-Lichtenberg) wurde Miittern und/oder Va-
tern, die wdhrend des dreimonatigen Studienzeitraums mit ihren
Kindern die jeweilige Diabetesambulanz aufsuchten, ein halbstan-
dardisierter Fragebogen ausgehdndigt. Beide Elternteile bearbeite-
ten die Bogen zu Hause. Die Unterlagen konnten anonym an die
Zentren geschickt oder dort jeweils in einen Sammelbehdlter einge-
worfen werden.

Einbezogen wurden alle Eltern, deren Kinder eine Diabetesdauer
zwischen 3 Monaten und 10 Jahren und ein Manifestationsalter un-
ter 14 Jahren aufwiesen. Der Fragebogen setzte sich aus 19 standar-
disierten Items und 6 offenen Fragen zusammen. Erhoben wurden
demografische Daten des Kindes, Daten zur Familienstruktur (Kin-
derzahl, Zusammensetzung der Kernfamilie), das Ausbildungsni-
veau von Mutter und Vater, die Berufstatigkeit beider Eltern vor und
nach der Diabetesmanifestation und mogliche Einfliisse des Diabe-
tes auf die berufliche Entwicklung beider Eltern. AuSerdem schatz-
ten Miitter und Viter ihre subjektive zusatzliche Belastung seit der
Erkrankung des Kindes im Vergleich zu einem stoffwechselgesun-
den Kind auf einer 5-stufigen Skala ein. Weiterhin wurde nach fi-
nanziellen EinbufSen durch den Diabetes gefragt. Die sechs offenen
Fragen boten Miittern und Vdtern die Moglichkeit, berufliche oder
gef. andere Folgen des Diabetes detailliert zu schildern.

Stichprobe

Wihrend der dreimonatigen Erhebungsphase gaben 580 Familien
(mit 583 Kindern mit Typ-1-Diabetes) 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 84% der in den Zentren ambulant behandelten Kinder und Ju-
gendlichen, die den Einschlusskriterien entsprachen. Es antworteten
519 Elternpaare, 57 allein erziehende Miitter bzw. 4 Viter (letztere
zusammen 10,5%). Der Anteil allein erziehender Eltern war in den

Tab.1 Berufstdtigkeit der Eltern zum Zeitpunkt der Diabetesmani-
festation beim Kind.

Alter des Kindes bei <6Jahre  6bis 10 Jahre 11 bis 14 Jahre
Manifestation:

Mutter:

Hausfrau/Erziehungszeit 50,0% 38,6% 24,2%
teilzeitberufstdtig 32,9% 35,9% 50,3%
vollzeitberufstdtig 17,1% 25,5% 25,5%
Vater:

keine Berufstdtigkeit/Rente  4,9% 4,9% 8,1%
teilzeitberufstdtig 1,3% 1,2% 0,0%
vollzeitberufstitig 93,8% 93,9% 91,9%
beide Eltern

berufstdtig 46,3% 57.2% 67,7%

Tab.2 Anteile von allen befragten Miittern (Berufstdtige und
Hausfrauen), die ihre Berufstétigkeit nach der Diabetes-
manifestation bei ihrem Kind aufgaben, die Tatigkeit ein-
schrankten oder die ihre beruflichen Zukunftsplane
revidierten.

Alter des Kindes bei
Manifestation:

<6Jahre  6bis 10jahre 11 bis 14 Jahre

berufliche Folgen fiir die

Mutter:

Aufgabe der Berufstdtigkeit 20,5% 12,0% 6,6%
Anderung der Berufstdtigkeit 32,5% 25,5% 17,0%
Anderung der beruflichen Planung ~ 44,1% 34,5% 21,1%

Zentren unterschiedlich: Charité Berlin 15,1%, Hannover 9,8%, Miin-
chen 4,9% und Berlin-Lichtenberg 4,3%. Von den 583 Kindern und
Jugendlichen waren 45,6% weiblich. Das mittlere Alter bei Manifes-
tation betrug 6,9 + 3,9 Jahre, das aktuelle Alter 11,9 + 3,9 Jahre und
die Diabetesdauer entsprechend 5,0 + 3,2 Jahre. Zum Zeitpunkt der
Manifestation waren 41,6% der Kinder jiinger als 6 Jahre alt, 32,0%
waren 6-10 Jahre alt und 26,4% waren zwischen 11 und 14 Jahren
alt. Die Stichproben der vier Zentren waren hinsichtlich dieser de-
mografischen Parameter vergleichbar. Die familidre Situation der
583 Kinder mit Typ-1-Diabetes war wie folgt charakterisiert: 21%
waren Einzelkinder, 51% hatten ein Geschwister, 16% zwei Ge-
schwister und die verbleibenden 12% drei bis sieben Geschwister
(mittlere Kinderzahl: 2,1 + 1,01). Die mittlere Kinderzahl von Eltern-
paaren (2,1 + 1,02) unterschied sich nicht von der allein erziehender
Eltern (2,0 +1,01) (p=0,141).

Statistik

Die Daten wurden mit dem Programm SPSS 11.5 fiir Windows zen-
tral ausgewertet und zundchst deskriptiv als Haufigkeitsverteilun-
gen und Mittelwerte dargestellt. Die freien Antworten wurden vor-
definierten Kategorien zugeordnet. Mittelwertsvergleiche erfolgten
mittels Student-t-Tests, zweifaktorieller ANOVA oder dem Wilco-
xon-Test bzw. dem Mann-Whitney-U-Test. Als Zusammenhangs-
maRe dienten Spearman’s rho oder der Chi*-Test. Als Signifikanzni-
veau wurde o=0,01 gewdhlt.
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Tab.3 Verdnderungen in der miitterlichen Berufstdtigkeit in den vier beteiligten pddiatrischen Diabeteszentren (jeweils bezogen auf alle

beteiligten Miitter).

Miinchen Hannover

n=103 n=224
Aufgabe der Tétigkeit 19,0% 18,8%
Anderung der Tétigkeit 30,1% 24,6%
verdnderte Planung 451% 38,4%

Ausbildung und Berufstitigkeit der Eltern vor der Diabetes-
manifestation

Die hochsten Schulabschliisse der Miitter/Vater waren wie folgt ver-
teilt: ohne Abschluss (2/2%), Hauptschule (20/23%), Realschule (43/
38%) und Abitur (35/37%). Das Bildungsniveau der Miitter und Vater
war vergleichbar (p=0,559). Auch zwischen den Zentren ergaben
sich hier keine Unterschiede (Miitter p=0,288; Viter p=0,301). Die
Daten zur beruflichen Situation der Miitter zum Zeitpunkt der Mani-
festation (Tab.1) deckten sich mit den reprasentativen Angaben des
Mikrozensus (MZ) 2001 (23), wonach in Deutschland 52,9% der
Miitter mit Kindern unter 6 Jahren und 62,4% der Miitter mit Kin-
dern unter 15 Jahren berufstdtig sind.

Allein erziehende Miitter waren hier mit 75,1% haufiger berufs-
tatig als Miitter aus Zweielternfamilien mit 58,9% (p=0,001).
Weiterhin zeigte sich auch in dieser Stichprobe die im Mikro-
zensus beschriebene Tendenz der Miitter, mit zunehmender
Kinderzahl die Berufstdtigkeit aufzugeben. 67% der Miitter mit
einem Kind waren berufstitig (MZ: 66%), 63% der Miitter mit
zwei Kindern (MZ: 65%) und 48% der Miitter mit drei und mehr
Kindern (MZ: 47%). Der Anteil vollzeitberufstdtiger Frauen stieg
mit dem Ausbildungsniveau an: ohne Abschluss 11,0%, Haupt-
schule 11,9%, Realschule 24,8%, Abitur 25,8% (p=0,001). Der
Vergleich der vier Kinderkliniken zeigt einen relativ hohen An-
teil vollzeitberufstdtiger Miitter in Berlin-Lichtenberg (64,2%)
gegeniiber Berlin-Charité (26,9%) sowie Hannover (14,8%) und
Miinchen (11,2%) (p=0,001).

Berufstitigkeit der Eltern nach der Diabetesmanifestation

Der Anteil von allen befragten Miittern, die nach der Diabetesmani-
festation ihre berufliche Tdtigkeit aufgegeben, den Umfang der Tatig-
keit reduziert oder ihre berufliche Zukunftsplanung revidiert hatten
(z. B. spdterer Wiedereinstieg nach der Erziehungszeit, Abbruch des
Studiums), war vom Alter des Kindes abhdngig (Tab.2) (jeweils
p=0,001).

Eine Beziehung zum Ausbildungsniveau der Miitter zeigte sich dabei
nicht (p=0,584). Allein Erziehende und Miitter aus Zweielternfami-
lien verdnderten ihre Berufstdtigkeit und ihre Zukunftsplane in ver-
gleichbarem Ausmald (p=0,198 bzw. p=0,547). Die Zahl der Viter,
die angaben, aufgrund der Diabeteserkrankung ihres Kindes die Be-
rufstatigkeit verandert (4,2%) oder beendet zu haben (1,9%) war ge-
ring.

Die qualitativen Angaben der Miitter zur Verdnderung der Berufstd-
tigkeit betrafen: 1. eine Verringerung des Stundenkontingents, 2.
den Verzicht auf Schichtdienst/Bereitschaftsdienste/flexible Arbeits-

Charité Berlin Berlin-Lichtenberg alle
n=203 n=47 n=577
8,4% 8,5% 14%
26,7% 23,4% 26%
27,7% 21,7% 33%

Tab.4 Mittlere subjektive Mehrbelastung der Miitter und Vater
abhédngig vom Alter des Kindes bei der Diabetesmanifesta-
tion (Skala: 1 =keine bis 5 = sehr hohe Mehrbelastung).

Alter des Kindesbei <6Jahre 6 bis 10 Jahre 11 bis 14 Jahre

Manifestation:
Miitter 3,97+£1,0 3,62+1,1 3,14+1,1 p=0,001
Viter 3,07+1,1 2,69+1,1 2,42+1,1 p=0,001

zeiten und 3. den Verzicht auf berufliche Fortbildungen oder Auf-
stieg. Die qualitativen Daten zeigten aufSerdem, dass Hausfrauen
ihre Arbeitszeiten (Organisation im Haushalt, Versorgung wdhrend
Kindergarten und Grundschule, Betreuung der gesunden Geschwis-
terkinder) weitestgehend auf das Kind mit Diabetes abstimmen
mussten. Ubereinstimmend begriindeten die Miitter den Riickzug
aus dem Berufsleben damit, dass auf3erhalb der Kernfamilie keine
angemessene und verldBliche Betreuung des Kindes mit Diabetes zu
realisieren sei bzw. dass von Kindergdrten und Grundschulen die
standige Erreichbarkeit der Mutter erwartet werde. Weitere 4% der
Miitter gaben in den freien Texten an, dass sie ihre berufliche Tatig-
keit wegen Selbstdndigkeit (z. B. Landwirtschaft, Gastronomie) oder
aus finanziellen Griinden nicht einschranken konnten, obwohl es
die angemessene Betreuung ihres Kindes erforderte. Beim Vergleich
der vier pddiatrischen Diabeteszentren ergaben sich regionale Un-
terschiede darin, in welchem AusmafR die Miitter durch den Diabe-
tes in ihrer beruflichen Entwicklung beeintrachtigt wurden (Aufga-
be der Tatigkeit p=0,002; Anderung p=0,004; Planung p=0,006)
(Tab.3). Die im Vergleich mit den anderen Zentren relativ geringen
beruflichen Einschrdnkungen der Miitter aus Berlin-Lichtenberg
sind umso bemerkenswerter, als dort zum Zeitpunkt der Manifesta-
tion der hochste Anteil der Miitter berufstdtig war.

Erlebte Mehrbelastung im Vergleich zu einem gesunden Kind
Miitter und Viter schitzten die eigene Mehrbelastung durch den Di-
abetes im Vergleich zu einem stoffwechselgesunden Kind auf einer
fiinfstufigen Skala von 1 (keine Mehrbelastung) bis 5 (sehr groRe
Mehrbelastung) ein. Sie bezogen sich dabei im Riickblick auf den
Zeitraum seit der Manifestation (Tab.4).

Die Belastung durch den Diabetes im Alltag korrelierte bei den Miit-
tern (rho=-,32) und auch den Vitern (rho=-,27) negativ mit dem
Alter des Kindes bei Manifestation (p=0,001). Miitter waren dabei
stdrker belastet als die Vdter. (3,6 + 1,1 vs. 2,8 + 1,1, p=0,001). Die
Beziehung zur aktuellen Diabetesdauer war bei Miittern
(rho=0,080) und Vdtern (rho=0,032) schwach ausgepragt. Nach Ad-
justierung hinsichtlich des Manifestationsalters unterschied sich die
Belastung von allein erziehende Miittern nicht von der, die Miitter
aus Zweielternfamilien angaben (3,52 + 1,1 vs. 3,61 £ 1,1; p=0,135).
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AuRerdem zeigte sich, dass sich Hausfrauen (3,9 + 1,1) starker belas-
tet erlebten als berufstdtige Miitter (3,4 + 1,1) (p=0,003). Zentrums-
effekte ergaben sich weder fiir die Belastung der Miitter (p=0,242)
noch fiir die der Viter (p=0,138).

Finanzielle Folgen der Diabetesmanifestation fiir Familien

Uber finanzielle EinbuRen seit der Diabetesmanifestation berichte-
ten 43,8% der Familien. Dabei deutet sich wiederum eine Beziehung
zum Manifestationsalter an (< 6 Jahre: 46,9%; 6-10 Jahre: 41,1%; 11
bis 14 Jahre: 41,1%), die jedoch nicht signifikant war (p=0,454).

Parallel zur Entwicklung einer immer intensiveren Diabetesthera-
pie auch in der Padiatrie (13) vollzog sich in der Bundesrepublik
Deutschland in den vergangenen 10 Jahren ein deutlicher gesell-
schaftlicher Wandel (5). Die vorliegende Arbeit beschreibt erstmals,
welche Auswirkungen sich durch den medizinischen und gesell-
schaftspolitischen Wandel fiir Familien ergeben, wenn ein Kind an
Diabetes erkrankt. Durch die chronische Krankheit kam es fiir die
Familien nicht nur zu erheblichen zusitzlichen Anforderungen im
Alltag mit hoher psychischer Belastung, sondern auch zu finanziel-
len EinbuRRen und deutlich eingeschrankten beruflichen Zukunfts-
perspektiven fiir viele Miitter.

Da Kinder bis ins friithe Jugendalter mit der eigenverantwortlichen
Diabetesbehandlung intellektuell {iberfordert sind (2,27), {ibernah-
men die Miitter die Verantwortung fiir die intensivierte Insulinthe-
rapie. Insbesondere Klein- und Vorschulkinder waren dabei wegen
mangelnder Krankheitseinsicht und fehlendem Verstandnis fiir aku-
te Komplikationen, vor allem fiir Hypoglykdmien (18), auf eine stdn-
dige kompetente Uberwachung angewiesen (11,24). Auch im
Grundschulalter sind Kinder trotz manueller Geschicklichkeit mit
der abstrakten Aufgabe Diabetestherapie iiberfordert (17,26,27).
Auch sie sind regelmdaRig auf die fachkundige Unterstiitzung durch
Erwachsene angewiesen (1,3), wahrend sie sich gleichzeitig intel-
lektuell normal entwickeln und altersentsprechende Schulleistun-
gen erbringen (19,21).

Die enge Verkniipfung von mehr oder weniger erfolgreicher Diabe-
testherapie und den sich wandelnden psychosozialen Bedingungen
wird mit Blick auf den Hilfebedarf der betroffenen Kinder deutlich.
Seit 1991 verdoppelte sich in Deutschland der Anteil der Kinder und
Jugendlichen, die bei einem allein erziehenden Elternteil leben, im
Jahr 2001 waren es 19% der Minderjdhrigen (23). Weiterhin wird ein
Trend zu Zweiverdienerfamilien verzeichnet, so dass derzeit in 63%
der deutschen Familien mit minderjdahrigen Kindern beide Eltern
(teilzeit- und vollzeit-) berufstatig sind. In 26% der Familien sind bei-
de Eltern vollzeitberufstdtig (23). Wie zu erwarten, spiegelt sich die-
ser gesellschaftliche Wandel von der Versorgerehe zur Zweiverdie-
nerfamilie (5) auch in der Situation der hier einbezogenen 580 Fami-
lien wider, deren Kind an Diabetes erkrankte. Die Anforderungen ei-
ner modernen Diabetestherapie und die konkreten Bedingungen der
auBerfamilidren Betreuung machten es fiir diese Familien erforder-
lich, dass insgesamt 33% der befragten Miitter ihre berufliche Pla-
nung revidieren mussten. Besonders hdufig betroffen waren Miitter
(44%), deren Kinder vor dem Schulalter an Diabetes erkrankten. Ob-
wohl die hier einbezogene Stichprobe nicht reprasentativ fir die
Bundesrepublik sein kann, zeichnen sich im Vergleich der Zentren

aus den alten Bundesldndern und dem Zentrum, deren Patienten vor
allem aus dem Ostteil Berlins stammen, regionale Unterschiede in
den beruflichen Folgen fiir die Miitter ab. Es kann spekuliert werden,
ob durch den deutlich héheren Versorgungsgrad an Ganztagesbe-
treuung fiir Kindergarten- und Grundschulkinder (66%) in den neu-
en Bundesldndern gegeniiber den alten Bundesldndern (11%) (5,23)
auch die regionalen Unterschiede in den Diabetesfolgen fiir Familien
erkldrt werden kénnen. Eine reprdsentative Studie unter Beteiligung
pddiatrischer Diabeteszentren aus allen Bundeslindern kdnnte hier
nicht nur stabile Daten zu den beruflichen und 6konomischen Fol-
gen des Diabetes fiir Familien liefern, sondern auch dariiber, ob und
wie auRerfamilidre Betreuung die Qualitdt der Stoffwechseleinstel-
lung von Kindern mit Diabetes beeinflusst.

Nach Angabe der Miitter und Viter in dieser Umfrage wird die der-
zeit unzureichende Betreuungssituation von Kindern mit Typ-1-Di-
abetes auch dadurch verstdrkt, dass die von den Kultus- und Sozial-
ministerien der Linder publizierten Empfehlungen zur Betreuung
dieser Kinder in 6ffentlichen Einrichtungen (auch in der Regelschu-
le) mehrheitlich auf dem medizinischen Stand der 80er Jahre mit
starren Therapieschemata und wenigen Injektionen tdglich sind. Sie
sehen keine verldssliche Unterstiitzung bei der modernen medika-
mentdsen Therapie durch Lehrer oder Erzieher vor, z. B. der entspre-
chende Erlass des niedersdchsischen Kultusministeriums vom
23.11.1988. Die Medikamentengabe ist zwar nach schriftlicher Ab-
sprache mit den Eltern moglich, jedoch zdhlen medizinisch indizier-
te MaBBnahmen, d. h. Injektionen, nicht dazu. Im positiven Fall ist die
Hilfe bei der Insulintherapie dem personlichen - rechtlich unzurei-
chend abgesicherten - Engagement der Erzieher und Lehrer zu ver-
danken. Der hohe Stellenwert der 6ffentlichen Erziehung, der im Elf-
ten Kinder- und Jugendbericht (5) unter dem Leitmotto ,, Aufwach-
sen in Offentlicher Verantwortung“ vermittelt wird, erfihrt durch
die derzeit unbefriedigenden Regelungen zur Unterstiitzung von
Kindern mit Typ-1-Diabetes kaum konkrete Umsetzung. Eine
landeriibergreifende Aktualisierung der verschiedenen Erlasse der
Sozial- und Kultusminister wdre ein erster Schritt. Das Statement
der Amerikanischen Diabetes Gesellschaft zur Versorgung von Kin-
dern mit Diabetes in Schulen und Tageseinrichtungen (1) kénnte da-
bei als Orientierung dienen. Kernstiick des amerikanischen Modells
ist ein strukturierter Hilfeplan, der individuell fiir jedes Kind zwi-
schen Eltern und Lehrern/Erziehern unter Einbeziehung des Diabe-
testeams fixiert wird und Pflichten sowie Rechte aller Beteiligten be-
schreibt. Im Sinne eines Case Managements, das zu den Aufgaben ei-
nes pddiatrischen Diabetesteams zdhlt und entsprechend von den
Kostentrdgern finanziert wird, kénnten Familien entlastet und die
Sicherheit von Kindern und auf3erfamilidren Betreuern verbessert
werden.

Nahezu die Halfte der befragten Eltern berichtete in dieser Studie
von finanziellen EinbuBen durch die chronische Krankheit ihres Kin-
des. Die gegenwdrtigen konkreten Mafnahmen zur Reduktion
krankheitsbedingter psychosozialer und finanzieller Belastungen fiir
diese Familien sind in Deutschland sehr begrenzt. Ein finanzieller
Nachteilsausgleich ist zwar tiber die kritisch bewertete Anerken-
nung des Kindes als ,,schwerbehindert“ mit dem Merkzeichen ,H*
mdglich (§ 69 SGB IX in Verbindung mit §48 SGB X). Der Ausgleich
erfolgt jedoch iiber einen steuerfreien Pauschbetrag (§33 b EStG),
der fiir Familien mit niedrigem Einkommen, z. B. wegen Aufgabe der
Berufstatigkeit der Mutter, nahezu ohne Bedeutung ist. Die Aner-
kennung der Betreuung eines Kindes mit Diabetes im Rahmen der
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Pflegeversicherung (nach SGB XI) wurde durch das Urteil des Bun-
dessozialgerichts vom 17.06.99/Az.: B 3 P 10/98 R abgewiesen. Nur
in wenigen Ausnahmen wird Miittern heute noch ein Pflegegeld der
Pflegestufe I zuerkannt, wie es von der AGPD (1997) (4) empfohlen
wurde. Hier bestiinde jedoch die Méglichkeit, Familien aus unteren
sozio6konomischen Schichten, darunter viele allein Erziehende (5),
unabhdngig von deren Steuerpflicht zu unterstiitzen und deren Ar-
mutsrisiko zu verringern.

Die Bedeutung einer kompetenten Betreuung von Kindern mit Typ-
1-Diabetes unterstreichen diverse Studien, die zeigen, dass vor al-
lem psychosoziale Faktoren, z. B. niedriger soziodkonomischer Sta-
tus der Familie, Einelternfamilie (25), Zugehorigkeit zu einer Minori-
tit (12), Uberforderung der Eltern oder psychische Erkrankung der
Mutter (im Uberblick: 8, 16) in Beziehung zu hiufigen akuten Kom-
plikationen, stationdren Aufnahmen und zu einer unbefriedigenden
Stoffwechseleinstellung stehen. Die Prognose der unzureichend be-
treuten Kinder ist nicht nur aus somatischer Sicht (9,22), sondern
auch psychosozial ungiinstig (8-10).

Es wdre zu untersuchen, ob mit sozialpolitischen MaRnahmen die
Qualitdt der Stoffwechseleinstellung von Kindern mit Typ-1-Diabe-
tes allgemein, insbesondere aber von Kindern aus Risikokonstellati-
onen verbessert werden kann. Diese MaBnahmen betreffen eine
bundeseinheitliche verbindliche Regelung zur Unterstiitzung der
Kinder bei der intensivierten Insulintherapie in Kindergarten, Schule
und gegebenenfalls Hort. Weiterhin konnte ein von der Steuer-
pflicht unabhdngiger Nachteilsausgleich besonders fiir Miitter, de-
ren Kind sehr jung an Diabetes erkrankt, diskutiert werden. Es bleibt
zu priifen, ob durch diese MaBnahmen familidre Ressourcen fiir die
addquate medizinische und psychosoziale Betreuung von Kindern
mit Diabetes im Alltag freigesetzt und damit deren langfristige Pro-
gnose verbessert werden kénnen.

Autorenerkldrung: Die Autoren erkldren, dass sie keine finanziellen
Verbindungen mit einer Firma haben, deren Produkt in diesem Arti-
kel eine wichtige Rolle spielt (oder mit einer Firma, die ein Konkur-
renzprodukt vertreibt).
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