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Management Summary

Pravalenz und Inzidenz des DM1 bei Kindern und Jugendlichen in Osterreich:

Bei Kindern und Jugendlichen ist Diabetes mellitus Typ 1 (DM1) mit einer Pravalenz' von 0,13%
(1.604) in der Altersgruppe der 0-14-Jahrigen und mit 0,31 % (1.122) in der Altersgruppe der 15-18-
Jahrigen eine der haufigsten chronischen Erkrankungen’. Insgesamt wurden somit im Jahr 2015 2.726
(0,17 %) Kinder und Jugendliche mit zumindest einem Antidiabetikum (Insulin oder OAD) versorgt.?

Bei den Neuerkrankungen ist in Osterreich in den letzten zwei Jahrzehnten ein steigender Trend zu
verzeichnen. Wahrend die Inzidenzrate im Jahr 1999 noch bei 12/100.000 Personen lag, betrug sie im
Jahr 2007 bereits 18,4/100.000. Noch nicht veroffentlichte Daten fir das Jahr 2014 weisen darauf
hin, dass die aktuelle Inzidenzrate bei mehr als 20/100.000 liegt. Somit erkranken jéhrlich ca. 300
Kinder und Jugendliche zwischen 0 und 18 Jahren an DM1.

Relevanz fiir die Sozialversicherung:

Die Sozialversicherung hat einen gesetzlichen Versorgungsauftrag. Kostenrelevante Bereiche sind die
arztliche Hilfe (z.B. Versorgung im niedergelassenen Bereich bei den Allgemeinmedizinern und
Facharzten fur Kinder- und Jugendheilkunde), die Versorgung mit Heilmitteln (z.B. Insulin), die
Versorgung mit Heilbehelfen und Hilfsmitteln (z.B. Blutzuckerstreifen), Anstaltskosten und
medizinische MaBnahmen der Rehabilitation.

Von Bedeutung fiir die Sozialversicherung sind auch die Folgeschaden, die durch einen DM1
entstehen kdnnen. So haben Patienten mit Diabetes mellitus Typ 1, wie auch Patienten mit Diabetes
mellitus Typ 2 ein erhdhtes Risiko fir das Auftreten von makro- und mikrovaskuldren Erkrankungen
(makrovaskular: Atherosklerose/GefaRverkalkung der HerzkranzgefaRe, HirngefdRe oder BeingefiaRRe
und mikrovaskular: Schadigung der Augen, der Nieren und des Nervensystems).

Basisversorgung — von der Diagnosestellung bis zur Erwachsenenbetreuung:

Die Langzeitbetreuung von Patienten mit DM1 erfolgt im Gegensatz zum DM2 im intramuralen
Bereich. Fir Kinder und Jugendliche stehen Osterreichweit 35 Kinderdiabetesambulanzen zur
Verfligung. Die Ersteinstellung erfolgt stationdr, dauert 10-14 Tage und erfolgt von einem
multidisziplindren Fachkrafteteam. Die laufenden Routineuntersuchungen werden im Quartals-
Abstand durchgefiihrt. Mit dem Ende der Lehre bzw. bis spatestens zum 21. Lebensjahr erfolgt der
Ubergang von der Kinderdiabetesambulanz in eine Erwachsenendiabetesambulanz.

Zusatzliche Angebote fiir Patienten mit DM1:

Neben der Basisversorgung gibt es Osterreichweit viele zusatzliche beratende und unterstiitzende
Angebote fir Kinder und Jugendliche mit DM1 und deren Betreuungspersonen. Diese werden von
Patientenvereinigungen/Selbsthilfegruppen, Vereinen und Elterninitiativen sowie Fachgesellschaften
organisiert. Sie stellen eine wichtige Ergdnzung zur medizinischen Basisversorgung dar.

Als Problembereiche konnen jedoch die 0Osterreichweit sehr unterschiedliche Verteilung der
Angebote, die oftmals nicht gesicherte Finanzierung, die nur eingeschrankt zur Verfligung stehenden
personellen Ressourcen und die nicht einheitlichen Regelungen — beispielsweise bei den mobilen
aufsuchenden Diensten — identifiziert werden.

! vgl. SV/LEICON (2017), Anfrage per Mail
2 vgl. Fréhlich-Reiterer. (2017)
3 Vgl. SV/LEICON (2017)
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Etwaige Handlungsfelder:

Frihere Diagnosestellung:

In Osterreich kommen ca. 37 % (in Deutschland 21 %) der unter 15-J4hrigen bei der Diagnosestellung
mit einer diabetischen Ketoazidose — einer lebensbedrohlichen Akutkomplikation — ins Krankenhaus.
Dies kommt deswegen so oft vor, weil die Symptome fir einen DM1 und die Dringlichkeit einer
Weiterleitung ins Krankenhaus nicht rechtzeitig erkannt werden.

Malnahmen zur Steigerung der Awareness (abgestimmt mit Institutionen, die in diesem Bereich
bereits titig sind) bei der niedergelassenen Arzteschaft und in der Arzteausbildung, der Bevélkerung
und insbesondere in den Schulen und Kindergarten kénnten moglicherweise zu einer Verbesserung
der Situation beitragen.

Unterstlitzung im hauslichen Umfeld sowie in den Kindergarten und Schulen

Kinder und Jugendliche werden auf den Diabetesambulanzen eingestellt und laufend betreut — die
erste Zeit nach der Diagnosestellung stellt die Betroffenen jedoch vor viele neue Herausforderungen
und bedeutet eine wesentliche Lebensumstellung, die zusatzliche Belastungen mit sich bringt. Die
vielen Informationen, die Eltern und die betroffenen Kinder und Jugendlichen wahrend der
Ersteinstellung im stationaren Bereich erhalten, missen im Alltag — zu Hause, im Kindergarten, in der
Schule oder auch beim Sport — beachtet und richtig angewandt werden. Je jlinger die Kinder sind,
desto mehr sind die Eltern und Betreuungspersonen gefordert. Dass die Diagnose eines DM1 fir
Kinder und Jugendliche und deren Bezugspersonen auch zu einer hohen psychischen Belastung und
Uberforderung fiihren kann, wird in der S3-Leitlinie der Deutschen Diabetes Gesellschaft
beschrieben. So haben Patienten mit DM1 verglichen mit gesunden Kindern und Jugendlichen ein
hoheres Risiko eine psychische Erkrankung (z.B. Depression, Angststérung, Belastungsstérung oder
Essstorung) zu entwickeln. MaRBnahmen um hier entgegenzuwirken, waren ausreichend personelle,
familidare und sonstige soziale Ressourcen bereitzustellen — denn je besser Eltern, Kinder und
Padagogen geschult und informiert sind, umso geringer ist das Risiko fur das Auftreten von schweren
Komplikationen und in weiterer Folge von Langzeitschaden (mikro- und makrovaskulare
Erkrankungen), die langfristig einen Einsparungseffekt fiir die Sozialversicherung bringen kdnnten.
Malnahmen zur Steigerung der Gesundheitskompetenz der Eltern und Kinder im hauslichen Umfeld
sowie der Pddagogen in den Kindergarten und Schulen, konnten in diesem Problembereich sinnvoll
sein.

Kindergerechte und altersangepasste Schulungen

Die Ersteinstellung und Schulung erfolgt im intramuralen Bereich. Danach wird altersangepasst und
individuell auf den Kinderdiabetesambulanzen geschult. Daneben gibt es kindergerechte
Schulungscamps, die beispielsweise von der Osterreichischen Diabetikervereinigung angeboten
werden, deren Platze jedoch begrenzt sind. Zudem ist die Finanzierung dieser Camps von Spenden,
Mitgliedbeitragen, Selbstbehalten der Eltern sowie nur zum Teil von Kostenzuschiissen der
Krankenkassen abhangig.

Die Ermittlung des tatsadchlichen Bedarfs an Schulungsplatzen unter Beriicksichtigung der zukiinftigen
Kinderrehabilitation und die Moglichkeit einer Osterreichweit einheitlichen Forderung der
vorhandenen Schulungscamps ware in einem nachsten Schritt abzuklaren.

Transition — Ubergang von der Kinder- in die Erwachsenenbetreuung:

Ab dem Ende der Lehrausbildung bzw. spatestens mit dem 21. Lebensjahr werden Patienten mit
DM1 von der Kinderbetreuung in eine Erwachsenenbetreuung Gbergefiihrt. Von Expertenseite wird
jedoch riickgemeldet, dass Patienten bei der Transition immer wieder verloren gehen und dann nicht
mehr regelmaRig auf einer Diabetesambulanz bzw. bei Diabetesspezialisten betreut werden. Das
Risiko fiir eine Stoffwechselentgleisung und damit langfristig flir Folgeschdden steigt dadurch.

Um zu einer Lésung des Transitions-Problems zu kommen, ware in einem nachsten Schritt die
Erhebung des tatsdchlichen Verlusts an Patienten sowie eine Analyse der verschiedenen
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Umsetzungskonzepte (z.B. in Graz Transitionsklinik vs. drei Betreuungsvarianten in Innsbruck)
notwendig.

Multidisziplindre Betreuung auf den Kinderdiabetesambulanzen:

Dieser Handlungsbereich betrifft nicht direkt die Sozialversicherung, wird aber der Vollstandigkeit
halber kurz erwahnt. So sollten Kinder und Jugendliche laut Diabetesexperten in den Kinder-
Diabetes-Zentren von einem multidisziplindren Team — entsprechend nationaler und internationaler
Empfehlungen — betreut werden, um eine altersangepasste und individuelle Versorgung
gewadhrleisten zu konnen. In diesem Bereich wird von Diabetesexperten eine Unterbesetzung
identifiziert und eine Aufstockung der personellen Ressourcen gefordert.

Management Summary: Versorgung Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabetes 1






1 Einleitung

1.1 Relevanz des Themas aus Sicht der Sozialversicherung

Die Sozialversicherung hat im Rahmen der Krankenbehandlung einen klaren gesetzlichen
Versorgungsauftrag. Dies zeigt sich insbesondere in der Versorgung der Anspruchsberechtigten mit
Heilbehelfen und Hilfsmitteln (z.B. Blutzuckerstreifen und —Messgerate, Insulinpumpen) sowie
Heilmitteln (z.B. Insulin).

Trotz der Tatsache, dass Kinder und Jugendliche mit DM1 in regelmaRigen Abstanden auf den Kinder-
Diabetesambulanzen betreut werden, entstehen fiir die Sozialversicherung Kosten fiir die arztliche
Versorgung im niedergelassenen Bereich — speziell bei den Arzten fiir Allgemeinmedizin und
Facharzten fir Kinder- und Jugendheilkunde, aber auch anderen Fachgruppen. Zudem ist die
medizinische Rehabilitation zu nennen, die bis zum Start der Kinderrehabilitation auch fiir Kinder und
Jugendliche mit DM1 in Anspruch genommen werden kann.

Sozialversicherungsrelevant sind zudem die Folgeerkrankungen des Diabetes mellitus Typ 1. Negativ
beeinflusst werden diese durch die steigende Pradvalenz und die sehr friihe Manifestation des DM1°.
So haben Patienten mit DM1, bei denen die Diagnose sehr friih erfolgte und die einen eher
schlechten Lebensstil verfolgen ein ahnlich hohes Risiko fiir makrovaskulare Erkrankungen
(Atherosklerose/GefaRverkalkung der HerzkranzgefdRe, HirngefidRe oder BeingefdRe) und
mikrovaskuldre Erkrankungen (Schadigung der Augen, der Nieren und des Nervensystems) wie
Patienten mit Diabetes mellitus Typ 2. Hier kann auch das zunehmende Problem des , double
diabetes” genannt werden. Wahrend das Bild eines Patienten mit DM1 generell als schlank und
sportlich gezeichnet wird, kommt es mit zunehmendem Alter durch einen schlechten Lebensstil auch
beim DM1 vermehrt zum Auftreten des metabolischen Syndroms — verursacht durch ein Zunehmen
der Adipositas, des Bewegungsmangels und Uber- bzw. Fehlerndhrung.® Um Folgeschiden
vorzubeugen und dadurch Kosten zu sparen, ist daher eine moglichst gute Versorgung und optimale
Blutzuckereinstellung von groRer Bedeutung.

Neben den Folgeerkrankungen spielen die Akutkomplikationen eine Rolle. So werden in Osterreich
ca. 37 % der Kinder und Jugendlichen bei der Diagnosestellung mit einer diabetischen Ketoazidose
ins Krankenhaus eingeliefert, da die Symptome nicht rechtzeitig bzw. die Dringlichkeit einer
Weiterleitung nicht erkannt werden.® Hier dufert sich vor allem ein Sensibilisierungsbedarf der
niedergelassenen Arzteschaft und der Bevdlkerung sowie in den Schulen und Kindergérten.

Als Problem wird auBerdem die Transition der Patienten von der Jugendlichen- in die
Erwachsenenbetreuung identifiziert, die ebenfalls im intramuralen Bereich auf einer
Diabetesambulanz stattfinden sollte. Laut Experten gehen hier viele Patienten verloren, die dann
nicht mehr regelmalig betreut werden. Das Risiko fiir Stoffwechselentgleisungen und in weiterer
Folge fiir das Auftreten von Komplikationen und Spatfolgen steigt dadurch. Ob diese verlorenen
Patienten im niedergelassenen Bereich — bei den Allgemeinmedizinern oder Internisten — betreut
werden und ob dies in strukturierter Art und Weise erfolgt, konnte auch fiir die Sozialversicherung
von Bedeutung sein.

Erschreckend sind auch die Ergebnisse einer Studie von Livingstone’, wonach Patienten mit DM1
verglichen mit Personen, die nicht an Diabetes leiden, eine um etwa 11 Jahre bei Mannern und 13
Jahre bei Frauen verkiirzte Lebenserwartung aufweisen®.

4 Schernthaner G. (2016)
®Vgl. Wascher T.C. (2012)

® Vgl. Rami-Merhar B. (2016).
7 Vgl. Livingstone et al. (2015)
& Schernthaner G. (2016)
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1.2 Zielsetzung und Fragestellungen

Im Rahmen dieses Arbeitspaketes wird das aktuelle Leistungsangebot flr Kinder und Jugendliche mit
Diabetes mellitus Typ 1 Osterreichweit erhoben. Ziel ist es, die Versorgungsstrukturen/-Angebote
abzubilden. Der Schwerpunkt wird daher nicht auf medizinische Inhalte, sondern auf die
Versorgungsstrukturen gelegt. Da es sich beim Bericht um eine reine Analyse des
Versorgungsangebotes handelt, kdnnen erste mogliche Handlungsbereiche nur identifiziert werden
und erfordern in einem weiteren Schritt eine genaue Untersuchung und Bewertung.

Fragestellungen:

1. Wie sieht die aktuelle Versorgungslandschaft fiir Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus
Typ 1 in Osterreich aus?

2.  Welche Handlungsbereiche kdnnen identifiziert werden?

1.3 Methodik und Vorgehensweise

Ermittlung des Leistungsangebots durch:

e Internet-Recherche:
Mittels Internetrecherche erfolgte ein erster Uberblick (iber das &sterreichweite
Versorgungsangebot. Um weitere Angebote zu erheben und Detailinformationen zu erhalten
wurden Fragebogenerhebungen durchgefiihrt.

e  Osterreichweite Fragebogenerhebung:

Das Instrument der Halbstrukturierten-Fragebogenerhebung wurde eingesetzt, um das
Leistungsangebot der 6sterreichweiten Krankenversicherungstrager fiir Kinder und Jugendliche
mit DM1 sowie deren Betreuungs- bzw. Bezugspersonen zu erheben. Adressaten der
Fragebogenerhebung waren Teilnehmer der Kundenkonferenz des Competence Center
Integrierte Versorgung, die gebeten wurden das Leistungsangebot ihres Tragers zu ermitteln
und bekanntzugeben.

Ein zweiter Fragebogen richtete sich an die beiden groRten Selbsthilfeorganisationen und wurde
in erster Linie an die Verantwortlichen der Osterreichischen Diabetikervereinigung (ODV) und
der Aktiven Diabetiker Austria (ADA) weitergeleitet.

e  Experten-Befragungen:

Fir die Expertenbefragung wurde ein weiterer Fragebogen erstellt, der zum Teil im personlichen
Gesprach und zum Teil schriftlich beantwortet wurde. Kontaktiert wurden Kinder-Diabetes-
Spezialisten aus dem intramuralen Bereich (spezialisierte Abteilungen fir Kinder- und
Jugendheilkunde bzw. Diabetes-Ambulanzen interner Abteilungen), um in erster Linie den
recherchierten Behandlungsverlauf qualitdtszusichern und etwaige Problembereiche
identifizieren sowie Handlungsempfehlungen ableiten zu kénnen. Kontaktiert wurden Experten
von dem:

o Kepler Universitatsklinikum Linz

o Universitatsklinikum fiir Kinder- und Jugendheilkunde, LKH Graz

o LKH Innsbruck, Department fiir Kinder- und Jugendheilkunde

o Universitatsklinikum fiir Kinder- und Jugendheilkunde, AKH Wien

Aus den angefiihrten Erhebungen und Kontakten ergaben sich weitere Befragungen (beispielsweise

Verantwortliche von Vereinen und Elterninitiativen), die zum Teil telefonisch oder auch per Mail
erfolgten.
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Aufgrund der beschrankten zeitlichen Ressourcen, die fir die Erstellung der Analyse vorhanden
waren, kann kein Anspruch auf Vollstandigkeit erhoben werden. Handlungsempfehlungen, die sich
aus den Recherchen und Befragungen ergeben, erfordern daher weitere Analysen und Bewertungen
bevor konkrete UmsetzungsmaRnahmen konzipiert und vorgeschlagen werden kénnen.
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2 Epidemiologische Betrachtung — Pravalenz und Inzidenz von DM1

2.1 Pravalenz

Unter allen Diabetesformen ist der Typ-2-Diabetes mit 85-90 % (laut IDF)° die haufigste Form®™.
Danach kommt schon der Typ-1-Diabetes, der auf ca. 5-10 %! geschitzt wird. Somit leiden laut ODG
ca. 30.000 Personen in Osterreich an Diabetes mellitus Typ 1. Wé&hrend der Typ-2-Diabetes
vorwiegend im Erwachsenalter auftritt, ist der Typ-1-Diabetes mit mehr als 95 % im Kindes- und
Jugendalter die haufigste Form®,

Bei den nachfolgend dargestellten Pravalenz-Angaben handelt es sich nur um Schatzungen, da es fir
Osterreich kein nationales Diabetesregister gibt und die Pridvalenz nur aufgrund von einzelnen
Datenbestdanden — beispielsweise aus Befragungen, Abrechnungsdaten der Sozialversicherung, dem
Diabetes-Inzidenz-Register und aufgrund Osterreichbezogener Schatzungen der IDF — angegeben
werden kann'. Die nachfolgend beschriebene Pradvalenz des Diabetes mellitus Typ 1 fir Kinder und
Jugendliche beruht demzufolge auf Abrechnungsdaten (Medikamentenverordnungsdaten) der
Sozialversicherung, die fur das Jahr 2015 ausgewertet wurden.

Im Jahr 2015 bekamen in der Altersgruppe der 0-14-Jahrigen 0,13 % (1.604) und in der Altersgruppe
der 15-18-Jahrigen 0,31 % (1.122) und somit insgesamt 2.726 (0,17 %) Kinder und Jugendliche
zumindest eine Verordnung eines Antidiabetikums. Die Detailaufgliederung in OAD (Orales
Antidiabetikum) und Insulin wird in Abbildung 1 dargestellt.

1.026;

38%

m 0-14 Insulin
0-14 OAD
15-18 Insulin
15-18 OAD

Abbildung 1: Anteil der Patienten mit mindestens einer Antidiabetikaverordnung (OAD + Insulin) im Jahr 2015 in der
Altersgruppe der 0-18-Jahrigen
Quelle: SV/LEICON (2017), Darstellung STGKK

°vgl. BMG (2013), S. 8

19 ygl. Wascher T.C. & Pongratz R. (2015), S. 20-23
" vgl. Schernthaner G. (2016)

12 vgl. ODG (2017a), Website

'3 vgl. Rami-Merhar et al. (2016), S. 119

% vgl. BMG (2013), S. 10
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Entwicklung der Diabetesprdvalenz seit 2006:

Eine Auswertung der Medikamentenverordnungsdaten (alle Antidiabetika) aus dem Jahr 2006/2007
ergab bei den 0-14-Jdhrigen eine Pravalenz von 0,1 % (1.387) und im Jahr 2011 eine Prédvalenz von
0,12 % (1.437)". Die bereits zuvor erwahnten Pravalenzzahlen aus dem Jahr 2015 zeigen somit fiir die
Altersgruppe der 0-14-Jahrigen mit 0,13 % (1.605) eine leichte Steigerung.’® Die Detailauswertungen
werden in den nachfolgenden Tabellen dargestellt (Tabelle 1 und Tabelle 2). Nicht-medikament6s
(diatisch) behandelte Patienten sind nicht enthalten:?

Diabetespravalenz fiir das Jahr 2015:
Pravalenz (0-14-J3hrige)

Anteil der Patienten mit mindestens einer Antidiabetikaverordnung* im Jahr 2015:
Mannlich Weiblich Gesamt

Bundesland in % der in % der in % der

absolut Einwohner absolut Einwohner (der absolut Einwohner (der

(der Altersgruppe) Altersgruppe) Altersgruppe)

Burgenland 29 0,15% 25 0,14% 54 0,14%
Karnten 52 0,14% 59 0,16% 111 0,15%
Niederésterreich 155 0,13% 156 0,14% 311 0,13%
Oberosterreich 145 0,13% 128 0,12% 273 0,13%
Salzburg 54 0,13% 41 0,11% 95 0,12%
Steiermark 135 0,16% 104 0,13% 239 0,15%
Tirol 93 0,17% 67 0,13% 160 0,15%
Vorarlberg 40 0,13% 34 0,11% 74 0,12%
Wien 160 0,12% 127 0,10% 287 0,11%
Gesamtergebnis 863 ‘ 0,14% 741 0,12% 1.604 0,13%

Tabelle 1: Anteil der Patienten mit Antidiabetika-Verordnungen je Bundesland am Kollektiv der 0-14-jahrigen
Anspruchsberechtigten fiir das Jahr 2015
Quelle: SV/LEICON (2017). Darstellung: STGKK

Pravalenz (15-18-Jahrige)

Anteil der Patienten mit mindestens einer Antidiabetikaverordnung* im Jahr 2015:

Mannlich Weiblich Gesamt
Bundesland in % der in % der in % der
absolut Einwohner absolut Einwohner absolut Einwohner
(der Altersgruppe) (der Altersgruppe) (der Altersgruppe)

Burgenland 17 0,29% 20 0,36% 37 0,32%
Karnten 40 0,33% 27 0,23% 67 0,28%
Niederdsterreich 127 0,34% 100 0,29% 227 0,32%
Oberdsterreich 87 0,26% 91 0,29% 178 0,28%
Salzburg 32 0,26% 30 0,25% 62 0,25%
Steiermark 80 0,31% 81 0,34% 161 0,32%
Tirol 50 0,30% 44 0,28% 94 0,29%
Vorarlberg 35 0,38% 28 0,32% 63 0,35%
Wien 120 0,35% 113 0,35% 233 0,35%

Gesamtergebnis

Tabelle 2: Anteil der Patienten mit Antidiabetika-Verordnungen je Bundesland am Kollektiv der 15-18-jdhrigen
Anspruchsberechtigten fiir das Jahr 2015
Quelle: SV/LEICON (2017). Darstellung: STGKK

> vgl. BMG (2013), S. 11 und 12
18 Anmerkung: Vergleichswerte fiir die Gruppe der 0-15-J3hrigen liegen nicht vor und werden daher nicht beschrieben.
17 vgl. SV/LEICON (2017)
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Ca. 10-15% aller Kinder und Jugendlichen bis 14 Jahre, die an einem DM1 leiden, weisen eine
positive Familienanamnese auf. Das heilSt, dass bei erstgradig Verwandten ebenfalls ein Diabetes
vorliegt. Dabei ist das Risiko fiir Kinder mit einem an Diabetes erkrankten Vater dreimal héher als fiir
Kinder mit einer an Diabetes erkrankten Mutter. Ein generelles Screening auf einen Typ 1 Diabetes
wird jedoch weder bei der Allgemeinbevélkerung noch bei Hochrisikogruppen empfohlen.*®

2.2 Inzidenz

Diabetes mellitus Typ 1 ist, wie schon im Kapitel zur Prdvalenz beschrieben, die haufigste
Stoffwechselerkrankung im Kindes- und Jugendalter und zeigt auch bei den Neuerkrankungen einen
steigenden Trend. Jahrlich erkranken osterreichweit rund 300* Kinder und Jugendliche im Alter von
0-18-Jahren an DM1. Beachtlich ist, dass etwa 40% der neu erkrankten Kinder einen
Migrationshintergrund aufweisen®.

Die Daten zu den jahrlichen 20,0

Neuerkrankungen liegen aus 18,0

dem Osterreichischen Diabetes- 160 161 154
Inzidenzregister ~vor. Dieses 14,0 131

sammelt seit 1979 alle neu o 0 e

diagnostizierten DM1-Fille und

seit 1999 alle DM2-Fille bei
Kindern und Jugendlichen bis
zum 15. Lebensjahr. Ubermittelt
werden diese Neumani-

festationen von allen r 03 os o6
OSterrEIChISChen Klnderkranken_ o0 19;9_ _2;)-0_— 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
H&usern/-Stationen sowie Typ-1.Diabetes — — Typ.2-Diabetes
Diabetologen. Aufbereitet
werden die Daten von der
Medizinischen Universitat
Wien/Universitatsklinik far
Kinder- und Jugendheilkunde.*

18,4

17,1 16,7

10,0

Inzidenz/100.000

8,0

6,0

4,0

Abbildung 2: Jahrliche Inzidenzrate (Neuerkrankungen pro 100.000 EW) fiir
Typ 1- und Typ-2-Diabetes bei 0- bis 14-jihrigen Kindern in Osterreich in den
Jahren 1999 bis 2007

Quelle: Schober et al. (2009). In: BMG (2013), S. 11

Da die aktuellen Daten aus dem Osterreichischen Diabetesinzidenz-Register noch nicht publiziert
sind, werden in Abbildung 2 nur die Zahlen aus dem Osterreichischen Diabetesbericht 2013
abgebildet, die bis zum Jahr 2007 einen steigenden Trend in der Entwicklung der Inzidenzraten
erkennen lassen. So nimmt die Inzidenz des Diabetes mellitus Typ 1 bei den 0-14-Jdhrigen
kontinuierlich zu. Wahrend die Zahl der Neuerkrankungen im Jahr 1999 bei 12,0/100.000 lag, zeigte
sich im Jahr 2009 bereits ein Anstieg auf 18,4/100.000.2 Zudem zeigen die noch nicht
verdffentlichten Daten aus der Diabetesinzidenzstudie (1989-2014 von Schober) fiir Osterreich seit
2010 weiterhin einen steigenden Trend mit einer Inzidenzrate von mehr als 20/100.000%.

8 vgl. Neu et al. (2016), S. 159 ff.

19 Ausgehend von einer Anzahl von 1.601.840 Kindern und Jugendlichen im Alter von 0-18 Jahren (Statistik
Austria/Bevolkerungsstand 2015) und einer Inzidenzrate von 18,4 im Jahr 2007 laut Schober et al. In: BMG 2013

2 ygl. Rami-Merhar B. (2016)

2 vgl. BMG (2013), S. 11

2 ygl. BMG (2013), S. 11

2 prchla C. (2016)
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Im Rahmen der 43. Jahrestagung der ODG im Jahr 2016 wurde ebenfalls iiber die weltweite
Steigerung des DM1 berichtet. Laut EURODIAB Study Group® wird ein weiterer Anstieg bei den DM1
Zahlen bis zum Jahr 2020 prognostiziert. Bei der Gruppe der < 5-Jdhrigen wird eine Verdoppelung
erwartet.”

Der steigende Trend bei den Inzidenzzahlen zeigt sich auch im Rahmen der Diabetes-Patienten-
Verlaufsdokumentation (DPV). Es handelt sich um ein elektronisches Dokumentationssystem, dem
ca. 90 % der Diabeteszentren aus Deutschland und ca. 75 % der Osterreichischen Zentren angehoren.
Angesiedelt ist die DPV bei der Universitdat Ulm unter der Leitung von Prof. Dr. Reinhard Holl. Von ca.
18 osterreichischen Zentren werden zweimal pro Jahr Daten an die DPV Ubermittelt, die in weiterer
Folge fir einen anonymisierten Benchmark herangezogen werden. Auch diese
Verlaufsdokumentation zeigt einen steigenden Trend bei der Inzidenz, wobei auch ein Ost-West-
Gefadlle erkennbar ist. So ist die Inzidenz des DM1 im Osten fast doppelt so hoch als in
Westdsterreich.?®

* EURODIAB Study Group erfasst prospektive Inzidenzen fast aller européischen Lander und Israels
% prchla C. (2016)
% prchla C. (2016)
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3 Grundlagen — Diabetes mellitus Typ 1

3.1

Klassifikation des Diabetes mellitus

Bei der Klassifikation des Diabetes unterscheidet man grundsatzlich 4 Typen — Typ 1, Typ 2, andere
spezifische Diabetesformen und Gestationsdiabetes (GDM). Bei diesen Formen handelt es sich um
sehr heterogene Stoffwechselerkrankungen, die jedoch alle durch einen chronisch erhohten
Blutzuckerspiegel gekennzeichnet sind:”’

7 vgl.
2 vgl.
2 vagl.
P vgl.
Vgl.
2 yagl.
Bvgl.
* vagl.
¥ vagl.

31

Diabetes mellitus Typ 1 (DM1):

Dieser Typ ist charakterisiert durch eine Stérung der Insulinausschiittung (Insulinsekretion)
durch Gberwiegend immunologisch vermittelte Zerstérung der pankreatischen Betazellen mit
meist absolutem Insulinmangel®. Es handelt sich somit um eine Autoimmunkrankheit, bei
der das Immunsystem die insulinproduzierenden Zellen (Betazellen in der
Bauchspeicheldriise) angreift und zerstort. Es kommt zu einem absoluten Insulinmangel, der
nur durch eine lebenslange Insulin-Therapie ausgeglichen werden kann.”

Das Manifestationsalter liegt unter dem 40. Lebensjahr — vorwiegend im Kindes- oder
Jugendalter®. Der Erkrankungsgipfel zeigt sich im Volksschulalter®. Eine besondere Form
stellt der LADA (latenter autoimmuner Diabetes der Erwachsenen) dar, welcher durch das
Auftreten im Erwachsenenalter und den langsameren Verlust der Insulinausschittung
gekennzeichnet ist.®

Diabetes mellitus Typ 2 (DM2):

Beim DM2 handelt es sich um eine Stérung der Insulinwirkung (Insulinresistenz) mit
zunachst meist relativem Insulinmangel (typischerweise Stoérung der Glukose-abhangigen
Insulinsekretion). Die Funktionsstérungen sind schon lange vor der klinischen Manifestation
des Diabetes allein oder im Rahmen eines metabolischen Syndroms mit erhéhtem Risiko fir
makrovaskuldre Folgen vorhanden. Die Diagnose wird lberwiegend erst nach dem 40.
Lebensjahr gestellt.*

andere spezifische Diabetesformen:

In wenigen Fallen kénnen auch Erkrankungen (z.B. der Bauchspeicheldriise), Operationen
oder die langere Einnahme von Medikamenten zum Auftreten eines Diabetes flihren*.

Gestationsdiabetes (GDM):

Der Gestationsdiabetes tritt erstmals ab der 20. Schwangerschaftswoche auf und dufSert sich
durch eine Glukosetoleranzstorung. Davor spricht man nicht von einem GDM, sondern geht
von einem prakonzeptionell bestehenden manifesten Diabetes mellitus aus.*

Roden M. (2016), S. 37-38

Roden M. (2016), S. 37-38

Wascher T.C. & Pongratz R. (2015), S. 19-23
Roden M. (2016), S. 37-38

Rami-Merhar et al. (2016), S. 120

Roden M. (2016), S. 37-38

Roden M. (2016), S. 37-38

Wascher T.C. & Pongratz R. (2015), S. 22
Roden M. (2016), S. 37-38
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3.2 Diagnose des DM1

Die Diagnose wird aufgrund eines Verdachts, der aus einer klinischen Symptomatik resultiert,
gestellt®*®. Die klassischen Symptome treten nur kurz — einige Tage bis Wochen auf — und sind umso
schwerer zu erkennen, je jlinger ein Kind ist. Empfohlen wird eine umgehende Weitervermittlung an
eine Kinderabteilung mit Schwerpunkt in padiatrischer Diabetologie. Zu den klassischen Symptomen
zahlen:¥

e Polyurie

e Polydipsie

e Gewichtsverlust
e Midigkeit

e Konzentrationsstérungen
e Verhaltensauffalligkeiten
e Soor-Infektionen

Die Diagnose DM1 wird durch die Messung der Blutzuckerkonzentration und des HbA1c gestellt. Wie
auch bei den Erwachsenen gelten fiir Kinder und Jugendliche die gleichen Diagnosekriterien. Beim
oGTT, der bei Kindern und Jugendlichen nur selten notwendig ist, wird die Glukosebelastung jedoch
an das Koérpergewicht angepasst:®

HbAlc > 6,5 %
(> 47,5 mmol/mol)

DCCT-standardisiertes Labor

Oder

Niichtern-Plasma-Glukose

>= 126 mg/dl Mindestens 8 h keine Kalorienaufnahme

Oder

Der oGTT soll mit einer Glukose-Belastung
von 1,75 g/kg K6rpergewicht,
max. 75 g durchgefiihrt werden

2-h-Plasma-Glukose beim oGTT
>= 200 mg/dI

Oder

Klassische Diabetessymptome oder
Hyperglykdmische Krise mit einer Plasma-
Glukose
>= 200 mg/dI

Tabelle 3: Diagnosekriterien bei DM1
Quelle: Vgl. Rami-Merhar et al. (2016), S. 120

% Vgl. Neu et al. (2016), S. 159 ff.
7 vgl. Rami-Merhar et al. (2016), S. 120
8 ygl. Rami-Merhar et al. (2016), S. 120
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3.3 Komplikationen bei DM1
3.3.1 Akute Komplikationen

Zu den akuten Komplikationen zdhlen die diabetische Ketoazidose (Uberzuckerung durch
Insulinmangel, Hyperglykdmie) und die schwere Hypoglykimie (Unterzuckerung durch
Insulintiberschuss).

Diabetische Ketoazidose (DKA) — Hyperglykdamie:

Wahrend sich die Hyperglykdmie bei Patienten mit Diabetes mellitus Typ 2 eher schleichend liber
Monate bis Jahre entwickelt, kann es bei Patienten mit Diabetes mellitus Typ 1 innerhalb weniger
Tage bis Wochen zu einer Hyperglykdmie kommen®. Folge der Hyperglykdmie kann eine diabetische
Ketoazidose sein, bei der es sich um eine potenziell lebensbedrohliche Erkrankung handelt.
Verursacht wird die DKA durch einen absoluten oder relativen Insulinmangel. Beim Auftreten der
DKA besteht ein besonders hohes Risiko fiir die Entstehung eines Hirnédems — unter anderem bei
Kleinkindern. Es handelt sich daher um die gefdhrlichste Akutkomplikation des Typ-1-Diabetes im
Kindes- und Jugendalter und ist umgehend in einer spezialisierten Einrichtung zu behandeln.
Bemerkbar macht sich die diabetische Ketoazidose durch eine schwere Dehydration und die
metabolische Azidose, die durch die Azidose-Atmung erkennbar wird.*

Wahrend in Deutschland ca. 21 % der Kinder und Jugendlichen unter 15 Jahren bei der
Diagnosestellung mit einer diabetischen Ketoazidose ins Krankenhaus eingeliefert werden, sind es in
Osterreich sogar 37 %. Zu den Ursachen gehdren mangelndes Wissen (iber die Symptome des DM1
und die Dringlichkeit einer Weiterleitung in ein Krankenhaus.* Eine Reduktion des Auftretens der
DKA konnte in Landern wie Finnland, Schweden oder in Italien erzielt werden, in denen
beispielsweise Praventionsstudien zu einer Erhéhung der Awareness — einerseits in der Bevolkerung
und andererseits auch in der Arzteschaft gefiihrt haben®.

Zu einem vermehrten Auftreten der DKA kommt es:®
e bei Madchen
e bei einer vorbestehenden ungeniigenden Stoffwechselkontrolle, gemessen am HbAlc
e bei Kindern und Jugendlichen, die einer sozial schwacheren Schicht angehéren
e beiJugendlichen mit psychischen Problemen
e Zudem haben Kleinkinder — vor dem 6. Lebensjahr — ein erhdhtes Risiko fir das Auftreten
einer DKA. Die Pravalenz ist hier um ca. ein Drittel hoher als bei dlteren Kindern.

Ahnliche Hinweise auf Risikofaktoren zeigt die Diabetes-Patienten-Verlaufsdokumentation. Hier
wurden zwischen 2011 und 2013 bei 31.330 Patienten mit DM1 mit einem durchschnittlichen Alter
von 12,7 Jahren die Raten und Risikofaktoren fiir das Auftreten einer Diabetischen Ketoazidose oder
einer schweren Hyperglykdamie untersucht. Eingeschlossen wurden nur Patienten aus Deutschland.
Die Studie zeigte, dass Patienten mit einem héheren HbAlc, langer Diabetesdauer, Jugendliche und
Madchen ein hoheres Risiko fir eine Diabetische Ketoazidose aufweisen. Ein héheres Risiko fiir eine
schwere Hyperglykdmie hatten vor allem Patienten mit einer vorhergehenden schweren
Hyperglykdamie sowie mit Migrationshintergrund.*

Eine weitere Studie zeigte, dass die schwere Hyperglykdamie haufiger bei jlingeren Kindern mit DM1
auftritt als bei alteren Kindern, unabhdngig vom Behandlungsschema. Zudem kommt es in

* vgl. BMG (2013), S. 3

40 Vgl. Schober & Fritsch (2011)
1 vgl. Rami-Merhar B. (2016).
2 Vgl. Schober & Fritsch (2011)
3 vgl. Schober & Fritsch (2011)
* vgl. Karges B. et al. (2015)
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Diabeteszentren, die weniger als 50 Patienten pro Jahr behandeln zu einer héheren Inzidenz der
schweren Hyperglykdmie — in der Altersgruppe von 0 bis 5 Jahren:*

e Inkleinen Diabeteszentren: 43,0/100 Patienten

e In groReren Diabeteszentren: 24,1/100 Patienten
Signifikante Pradiktoren fir eine Hyperglykdmie sind daher jlingeres Alter, ldngere Diabetesdauer,
hohe Insulin-Dosis/kg/Tag, Behandlungsweise und Erfahrung der Diabeteszentren.

Hypoglykdmie:

Hypoglykdmien zahlen ebenfalls zu den haufigsten Akutkomplikationen bei Diabetes. Unterschieden
wird zwischen einer leichten Unterzuckerung, die durch schnell wirksame Kohlenhydrate
(Traubenzucker) vom Patienten selbst behoben werden kann und einer schweren Hypoglykdamie. Bei
der schweren Unterzuckerung kommt es zu Bewusstseinseinschrankungen oder zu
Bewusstseinsverlust. Sie kann mit Krampfanfallen einhergehen, die nur durch Fremdhilfe behoben
werden kdnnen. Eltern und Betreuungspersonen sollten daher im Umgang mit der Glukagonspritze
und weiteren HilfsmalRnahmen vertraut sein.*

Empfehlungen von Kinder-Diabetesexperten®,
... um das Auftreten von Komplikationen zu verhindern bzw. diesen entgegenzuwirken:

e Generell kann festgestellt werden, dass das Auftreten von Komplikationen durch eine gute
Blutzuckereinstellung vermindert werden kann.

e Schulung, Betreuung und Wissensvermittlung — aus Expertensicht, ist es vor allem
essentiell, dass Patienten sowie deren Familien und Betreuungspersonen in den
Kindergdirten und Schulen méglichst gut informiert und geschult werden. Schulungen
sollten vor allem anlassbezogen und individuell stattfinden.

e Experten bestdtigen, dass die Diabetische Ketoazidose oftmals zu spdt erkannt wird.
Empfohlen werden daher Aufkldrungs- und SensibilisierungsmafSnahmen. Als
PrdventionsmafSnahme wurde bereits ein Aufkldrungsfilm — , Beinahe zu spdt” von Andrea
Jdger — eingesetzt. Es handelte sich dabei um eine Kampagne in Schulen, Kindergdrten und
Praxen — inklusive Poster.

e Zudem wird angemerkt, dass kein Kinder-Diabeteszentrum (auch nicht in den drei grofien
Zentren in Graz, Innsbruck und Linz) iiber die von der APEDO empfohlene Besetzung des
Betreuungsteams  verfiigt.  Eine  multiprofessionelle  Versorgung  sowie die
Ressourcenbereitstellung fiir Folgeschulungen seien essentiell.

o Jugendliche verhalten sich aufgrund der fiir sie oft schwierigen Lebensphase non-
compliant, wodurch es immer wieder zu diabetischen Ketoazidosen kommt.
Handlungsbedarf ergibt sich hier méglicherweise im Bereich von Schulungen. Gefordert
werden mehr Ressourcen fiir Schulungen bzw. Nachschulungen auf den
Diabetesambulanzen.

e Griinde fiir Spdtkomplikationen beruhen oftmals auf fehlende Stoffwechselkontrollen. Bei
der Transition in die Erwachsenenbetreuung gehen immer wieder Patienten verloren, die
dann nicht mehr optimal, regelmdfig in einem Diabeteszentrum betreut werden.

“ Vgl. Wagner M. et al. (2004)
6 vgl. Neu et al. (2016), S. 164
4 Fragebogen: DM1-Experten (2017)
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3.3.2 Langzeitkomplikationen

Patienten mit Diabetes mellitus Typ 1 haben ein hoheres Risiko flir mikro- und makrovaskuladre
Erkrankungen.

Um diesen Spatkomplikationen entgegenzuwirken ist eine moglichst gute metabolische Kontrolle
essentiell. Zu den Hauptrisikofaktoren fiir die Entwicklung von Spatkomplikationen gehdren vor allem
die Hyperglykdmie, lange Diabetesdauer, alteres Lebensalter und die Pubertit. Weitere
Risikofaktoren sind Rauchen, erhoéhter diastolischer Blutdruck, hoher BMI und Dyslipidamie.*®

Mikrovaskuldre Erkrankungen:

Unter mikrovaskulare Komplikationen fallen die Schadigung der Augen, der Nieren und des
Nervensystems. Daten zur Prdvalenz der diabetischen Nephropathie, Neuropathie und Retinopathie
liefert das nordrhein-westfilische Disease Management Programm Diabetes mellitus Typ 1 (Tabelle
4). So zeigt sich, dass die Haufigkeit fir mikrovaskuldre Folgeerkrankungen mit fortgeschrittenem
Alter zunimmt:*®

Folgekomplikationen Alter in Jahren Insgesamt
Diabetische... 18-40 41-50 >51 Insgesamt
Weiblich | Mannlich | Weiblich | Mannlich | Weiblich | Mannlich
Nephropathie 7,8 8,1 14,0 13,3 17,1 21,5 13,5
Neuropathie 8,7 9,3 20,9 22,4 41,1 46,2 24,6
Retinopathie 15,6 12,6 25,1 22,6 35,6 35,9 24,3

Tabelle 4: Angaben zur Pravalenz (in %) diabetischer Folgekomplikationen im DMP Diabetes mellitus Typ 1 in Nordrhein-
Westfalen

Quelle: Nordrheinische Gemeinsame Einrichtung Disease-Management-Programme (2008). In: Bohm B.O. et al. (2011), S.
110

Einer Studie® zufolge, die auf der Deutsch-Osterreichischen DPV-Initiative (Diabetes-Patienten-
Verlaufsdokumentation) beruht, konnte festgestellt werden, dass Patienten mit DM1, die zuséatzlich
an einer Zoliakie leiden ein erhohtes Risiko fiir mikrovaskulare Komplikationen aufweisen. In die
Studie waren 56.514 Patienten, ab dem 11. Lebensjahr eingeschlossen, mit einer Diabetesdauer von
maximal 20 Jahren. Es zeigte sich, dass die diabetische Retinopathie und die diabetische
Nephropathie bei Patienten mit DM1 und Zdéliakie friiher auftraten, als bei Patienten, die nur an DM1
litten:
e Retinopathie im Alter von 26,7 Jahren (95 % Cl 23,7-30,2) bei 25 % der Patienten mit Zoliakie
und im Alter von 33,7 (33,2-34,4) Jahren bei 25 % der Patienten ohne Zoliakie
e  Mikroalbuminurie im Alter von 32,8 Jahren (29,7,2-42,5) in 25 % der Patienten mit Zéliakie
und erst im Alter von 42,4 Jahren (41,4-43,3) bei Patienten ohne Zéliakie.

Makrovaskuldre Erkrankungen:

Mit langer Erkrankungsdauer und bei schlechtem Lebensstil haben Patienten mit DM1 ein dhnlich
hohes Risiko fir makrovaskuldre Erkrankungen (Atherosklerose/GefdRverkalkung der
HerzkranzgefiRe, HirngefaRe oder BeingefdRe) wie Patienten mit Diabetes mellitus Typ 2°'. So haben
Patienten mit DM1 im Alter von 45-50 Jahren nach einer Erkrankungsdauer von etwa 23 Jahren eine

8 vgl. Frohlich-Reiterer E. & Borkenstein M.H. (2013)

“9vgl. Nordrheinische Gemeinsame Einrichtung Disease-Management-Programme (2008)
0 vgl. Rohrer et al. (2015)

*1 vgl. Wascher T.C. (2012)
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koronare Klassifikation, die mit einem Patienten mit DM2 und einer Krankheitsdauer von ca. 7,5
Jahren vergleichbar ist>.

Neben der Hyperglykdamie, die als wesentlicher kardiovaskularer Risikofaktor gilt, spielt der ,double
diabetes mellitus” eine immer groRRere Rolle. Darunter versteht man, dass auch bei der Gruppe der
Patienten mit DM1, die oft als schlank und sportlich wahrgenommen werden, durch einen schlechten
Lebensstil verursachte Adipositas, Bewegungsmangel und Uber- bzw. Fehlerndhrung zunehmen.®

,Der Begriff ,double diabetes” beschreibt nun nichts anderes als Typ-1-Diabetiker mit
metabolischen Eigenschaften eines Typ-2-Diabetes.

Daher kann festgestellt werden, dass auch bei DM1-Patienten moglichst friih die gleichen
therapeutischen Strategien zur Risikominimierung angewandt werden sollten, wie bei DM2-
Patienten™.

Zudem ist bei Kindern und Jugendlichen mit DM1 die Wahrscheinlichkeit eine Autoimmunerkrankung
zu entwickeln hoher als bei Gesunden:*

e 29 % der Kinder und Jugendlichen mit DM1 haben positive Schilddriisen-Antikorper

e 3-8 % haben eine Hypothyreose

e Autoimmunthyreoditis (AIT), hdufiger bei Madchen

e 1-10 % der Kinder und Jugendlichen mit DM1 leiden an Zoliakie

e Nebenniereninsuffizienz

e Vitiligo

e Polyendokrinopathien

3.3.3 Psychosoziale Risiken und Komorbiditaten

Datenlage laut S3-Leitlinie der Deutschen Diabetesgesellschaft und der Arbeitsgemeinschaft fir
padiatrische Diabetologie 2015:*

Die Manifestation eines DM1 kann bei den betroffenen Kindern und ihren Bezugspersonen zu hoher
psychischer Belastung und Uberforderung fithren, wodurch die Diabetestherapie ungeniigend und
damit ein erhohtes Risiko fir psychische Stérungen gegeben ist.

Kinder und Jugendliche mit DM1 haben im Vergleich zu gesunden Kindern ein hoheres Risiko fiir das
Auftreten einer Depression, Angststorung, psychische Belastungsstérung und Essstorung —
Madchen sind haufiger betroffen als Jungen. So sind Schatzungen zufolge mindestens 15 % der
Kinder und Jugendlichen mit DM1 durch eine psychische Belastung in ihrer Therapie beeintrachtigt.
Haupteinflussfaktoren fiir das Therapieverhalten und in weiterer Folge die Qualitdt der
Stoffwechseleinstellung sind psychosoziale Faktoren. Kommt es zu keiner zufriedenstellenden
Stoffwechseleinstellung und wiederholten diabetischen Ketoazidosen, so steigt auch die Haufigkeit
von psychosozialen Problemen oder psychiatrischen Stérungen.

Weiters haben Kinder und Jugendliche mit DM1 ein héheres Risiko fiir eine Einschrdankung der
Informationsverarbeitung und des Lernens — insbesondere Kinder, bei denen sich der Diabetes

*2 Vgl. Djaberi et al. In: Wascher T.C. (2012)
>3 Vgl. Wascher T.C. (2012)

>* Wascher T.C. (2012)

> Vgl. Wascher T.C. (2012)

*® vgl. Rami-Merhar et al. (2016), S. 122

>’ vgl. DDG (2015), S. 50 ff.
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schon sehr frith manifestiert, mit schweren Hypoglykdmien und chronischer Hyperglykdmie im
frihen Lebensalter (Empfehlungsgrad A).

Die sich daraus ergebenden Empfehlungen werden im Kapitel ,4.2 Versorgungsempfehlungen der
Deutschen Diabetesgesellschaft (DDG)“ beschrieben.
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4 Versorgungsleitlinie/-Empfehlung fiir Kinder und Jugendliche mit DM1

4.1 Versorgungsempfehlung der Osterreichischen Diabetes Gesellschaft (ODG):

Nachfolgend werden die Empfehlungen zur Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit DM1
dargestellt. Es handelt sich dabei um einen Auszug aus der Leitlinie ,Diabetes mellitus — Anleitung fur
die Praxis“, die von der Osterreichischen Diabetes Gesellschaft herausgegeben und mit der
Fachgesellschaft flir Kinder- und Jugendheilkunde abgestimmt wurde. Die 6sterreichweit giiltige
Versorgungsleitlinie wurde an die Empfehlungen der ISPAD (International Society for Pediatric and
Adolescent Diabetes) angelehnt.

4.1.1Therapie und Therapieziele®

Empfohlen wird, dass die Betreuung von Kindern und Jugendlichen nach der Diagnosestellung nicht
im niedergelassenen Bereich sondern in einem Zentrum fiir padiatrische Diabetologie oder in einer
Kinderabteilung mit Erfahrung in padiatrischer Diabetologie stattfinden soll.

Die lebenslange Insulintherapie ist entsprechend dem Alter individuell anzupassen. Neben der
optimalen Blutzuckereinstellung spielt die Schulung der Kinder und Jugendlichen sowie deren Eltern
durch ein dafiir ausgebildetes Team eine wichtige Rolle.

Therapieziele:
e Vermeidung von Akutkomplikationen

e Pravention von Spatkomplikationen des Diabetes
e Normale physische und psychosoziale Entwicklung
e Hohe Lebensqualitat

Einstellung des HbAlc-Werts

Die Messung des HbAlc-Wertes sollte alle 3 Monate erfolgen, wobei der niedrigste Wert
anzustreben ist, ohne dass es zu einer schweren Hypoglykdmie kommt. Die Erreichung folgender
HbA1lc-Werte wird empfohlen:

ISPAD <7,5%
(International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes) (< 58 mmol/mol)

APEDO
(Arbeitsgruppe fir padiatrische Endokrinologie und Diabetologie
Osterreich)

<7%
(< 53 mmol/mol)

Kontinuierliche medikamentdse Behandlung

Bei Kindern und Jugendlichen mit DM1 ist eine Insulintherapie Uber die gesamte Lebensspanne
erforderlich. Unterschieden wird zwischen einer konventionellen und einer flexiblen
Insulintherapie, wobei die konventionelle Therapie nur noch in wenigen Einzelfdllen angewandt
wird. Bei der flexiblen Insulintherapie wird zwischen der intensivierten Basis-Bolus-Therapie
(Insulingabe mittels Pen) und der Insulinpumpentherapie unterschieden.

Medikation:
Haufig verwendet werden Insulinanaloga — kurzwirksame (insbesondere bei Insulinpumpentherapie)
aber auch langwirksame.

*8 Vgl. Rami-Merhar et al. (2016), S. 119-122
% vgl. Rami-Merhar et al. (2016), S. 120-121
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Blutzuckermessung:
Der Blutzucker sollte 4- bis 6-mal taglich gemessen und in einem Blutzuckertagebuch dokumentiert
werden.

Lebensstilmodifikation

Neben der kontinuierlichen Insulingabe stellt die Modifikation des Lebensstils — insbesondere der
Erndhrung — einen wichtigen Teil der Therapie dar. Die Einschulung sollte Uber einen Didtologen
erfolgen und die Berechnung des Kohlenhydratgehalts (Broteinheiten) und deren Wirkung auf den
Blutzucker umfassen. Neben einer ballaststoffreichen Erndhrung sollte der Kohlenhydratanteil
zwischen 50 und 55 % ausmachen.

Schulung:
Die Schulung sollte altersangepasst und strukturiert erfolgen. Sie ist Voraussetzung fiir ein

funktionierendes Diabetesmanagement zu Hause.

Psychologische Intervention:
Zur Erfassung der psychosozialen Situation der Kinder/Jugendlichen und deren Familien sollte ein
Psychologe herangezogen werden.

4.1.2 Screening-Untersuchungen®

Die Routineuntersuchungen werden bei jeder Kontrolle (im Durchschnitt alle 3 Monate) durchgefiihrt
und umfassen:
o Korperlange

e Gewicht
e Blutdruck
e Kontrolle der Stichstellen

e HbAlc-Messung

1 x/Jahr:

e Pubertatsstadium
e Kontrolle der Nieren- und Leberfunktionsparameter

e Blutbild
e Lipidstatus
e Screening auf Neuropathie

Ab dem 10. Lebensjahr/Pubertatsbeginn: Screening auf mikrovaskuldre Komplikationen
(Neuropathie, Retinopathie)

e Screening auf AIT und Zo6liakie

e Nach dem 10. Lebensjahr Screening auf makrovaskuldre Komplikationen

Bei Verdacht auf eine Hypertonie: 24-h-Blutdruckmessung

€ vgl. Rami-Merhar et al. (2016), S. 121
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4.1.3 Transition®

Grundsatzlich erfolgt die Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 in einem Zentrum fir
padiatrische Diabetologie bzw. einer Kinderabteilung mit ausreichender Erfahrung in padiatrischer
Diabetologie. Die Transition in ein Diabeteszentrum wird mit Abschluss der Schulausbildung/Lehre
empfohlen. Zu beachten ist, dass die Betreuungsliicken zwischen péadiatrischer und Erwachsenen-
Versorgung (ca. ab dem 18./19. Lebensjahr) moglichst gering gehalten werden.

4.2 Versorgungsempfehlungen der Deutschen Diabetesgesellschaft (DDG)*

Etwas umfangreicher mit DM1 befasst sich die Deutsche Gesellschaft fiir Diabetes in den
»Praxisempfehlungen — Diagnostik, Therapie und Verlaufskontrolle des Diabetes mellitus im Kindes-
und Jugendalter”. Die Empfehlung richtet sich an alle Berufsgruppen, die mit der Betreuung von
Kindern und Jugendlichen mit DM1 betraut sind. Ziel ist die Verbesserung der Versorgung von
Kindern und Jugendlichen mit DM1. Die Praxisempfehlung richtet sich an Kinder bis zum vollendeten
18. Lebensjahr, wobei sie in einzelnen Fallen auch fir junge Erwachsene von Bedeutung ist.

4.2.1 Therapie und Therapieziele

Die Insulintherapie sollte sofort nach der Diagnosestellung beginnen. Dies ist wichtig, da sich der
Stoffwechsel eines Kindes sehr schnell verschlechtern kann. Die Erstbehandlung und kontinuierliche
Betreuung erfolgen vom 1. bis zum 18./21. Lebensjahr durch ein kinderdiabetologisch erfahrenes
Team und sollten folgendes umfassen:

Insulintherapie

Individuelle Stoffwechselselbstkontrolle

Altersadaptierte strukturierte Schulung

Psychosoziale Betreuung der betroffenen Familien

Therapieziele:
e Vermeidung akuter Stoffwechselentgleisungen
e Pravention diabetesbedingter mikro- und makrovaskularer Folgeerkrankungen
e Normale korperliche Entwicklung (Langenwachstum, Gewichtszunahme, Pubertatsbeginn)
e Die psychosoziale Entwicklung sollte so wenig wie méglich beeintrachtigt werden.
Nachfolgende Therapieziele werden mit dem Kind/Jugendlichen und seinen Eltern vereinbart:
e HbAlc-Wert (< 7,5 % ohne, dass es zu einer Hypoglykdmie kommt)
e Blutzuckerzielbereiche (Blutzuckerschwankungen sollten moglichst gering gehalten
werden)
o Lebensstil
e Integrationsbemiihungen

Der Blutzucker sollte 5- bis 6-mal pro Tag gemessen werden, wobei es in bestimmten
Krankheitsphasen (z.B. bei Infekten oder einer Einstellungsanpassung) 6fter notwendig sein kann.

®1 vgl. Rami-Merhar et al. (2016), S. 122
62 ygl. Neu et al. (2016), S. 159 ff.
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4.2.2

Kontinuierliche Behandlung

Entscheidend fiir die Gewahrleistung einer moglichst stabilen Stoffwechsellage sowie einer
unbelasteten psychosozialen Entwicklung ist die Kontinuitdt der Behandlung des DM1. Dabei sind vor
allem auch die verschiedenen Lebens- und Entwicklungsphasen eines Kindes und Jugendlichen zu
bericksichtigen:

4.2.3

Betreuung im Kindergarten und in der Schule

Betreuung beim Ubergang ins junge Erwachsenenalter, welche im Alter von 16 bis 21
Jahren von der pddiatrischen in die internistische Diabetesbehandlung erfolgt.

Bei Krankheit und Vermeidung von Krankheitsrisiken sind Kinder und Jugendliche in
Diabeteszentren zu behandeln. Hier ist ein Kinder-Diabetologe hinzuzuziehen.

Behandlung bei kérperlicher Aktivitit/Sport: Die metabolische Kontrolle kann durch
regelmaligen Sport positiv beeinflusst werden. So wird der HbAlc-Wert durch regelmaliges
Schwimmen signifikant gesenkt. Zu beachten ist, dass durch den erhéhten Energieverbrauch
der Blutzucker gesenkt wird und das Risiko einer Hypoglykdmie erhéht wird.
Insulinbehandlung: Die intensivierte Insulintherapie stellt den Behandlungsstandard dar. Sie
ist fur jedes Kind individuell auszurichten.

Diabetesschulung

Die Erndhrungsberatung ist ein wichtiger Teil der Therapie und erfolgt im Rahmen der Schulung, die
ein wesentlicher Bestandteil der Therapie ist und somit mit der medizinischen Behandlung in
Abstimmung steht.

4.2.4

Kinder, Jugendliche und deren Eltern sowie primére Betreuungspersonen (siehe auch Kapitel
5.1.2 Ersteinstellung und Schulung) sollen kontinuierlich Zugang zu qualifizierten
Schulungsangeboten haben.

Padagogen (Lehrkrafte, Erzieher,...) sollen ebenfalls Zugang zu einer Schulung haben

Ein multiprofessionelles Diabetesteam fuhrt die Schulungen durch. Die Schulungen sollen
vom gesamten Team getragen werden und einheitlichen, gemeinsam formulierten
Therapiekonzepten und Therapiezielen folgen.

Evaluierte Schulungsunterlagen, die an die kognitiven Entwicklungen und den Bediirfnissen
der Kinder und Jugendlichen angepasst sind, sollen zur Verfiigung gestellt werden. Ebenso
fir Eltern.

Wahrend der Langzeitbetreuung sollten bedarfsgerechte Schulungsangebote zur Verfligung
gestellt werden. Zusatzlich sollte es Schulungsangebote geben, die bei neuen
Therapieabschnitten — z.B. Beginn der Insulinpumpentherapie, bei neuen
Lebensabschnitten, weiteren Erkrankungen (z.B. Zoliakie) — herangezogen werden kdnnen.

Rehabilitation

Eine stationdre Rehabilitation kann durchgefiihrt werden:

18

bei anhaltend mangelhaften Fertigkeiten im Umgang mit der Erkrankung,

bei bereits vorhandenen oder drohenden Folgeerkrankungen des Diabetes mellitus Typ 1,
nach stationarer Priméartherapie des neu diagnostizierten Diabetes mellitus, falls wohnortnah
keine Initialschulung erfolgen kann (sog. Anschlussheilbehandlung),

bei langzeitig nicht ausreichender Stoffwechselfihrung unter ambulanten Betreuungs-
bedingungen, z.B. rezidivierenden Hypoglykdmien oder Ketoazidosen,

bei erheblicher Stérung von Aktivitaten und oder Teilhabe des Kindes oder Jugendlichen an
einem altersangemessenen Alltagsleben, z. B. bei hdufigen krankheitsbedingten Fehltagen
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4.2.5 Screening

Mindestens alle 3 Monate Bestimmung des HbAlc-Werts zur Kontrolle der Stoffwechseleinstellung.

Screening-

Untersuchung und
Intervalle

Retinopathie

Empfohlene Screening-
Methode(n)

Interventionen

alle 1 -2 Jahre;

ab dem 11.
Lebensjahr oder ab 5
Jahren
Diabetesdauer

Binokulare bimikroskopische
Funduskopie in Mydriasis durch
routinierten Augenarzt

Verbesserung der glykdmischen
Kontrolle

Blutdruck normalisieren
Dyslipiddmie normalisieren
Lasertherapie

intravitreale Injektionen

Lebensjahr oder ab 5
Jahren
Diabetesdauer

20 -200mg/I

o  Albumie-Exkretionsrate
>20 - <200 pg/min

e  Albumin-Kreatinin-Ratio

Nephropathie
e jdhrlich; Nachweis einer Mikroalbuminurie: Verbesserung der glykdmischen
e abdem11. e Konzentrationsmessung: Kontrolle

bei Hypertonie + Mikroalbuminurie:
—  ACE-Hemmer

—  AT-I-Blocker

persist. Mikroalbuminurie ohne
Hypertonie:

—  ACE-Hemmer erwagen

— Nikotinabstinenz

Neuropathie

bei langfristig
schlechter
Stoffwechsellage ab
dem 11. Lebensjahr
oder ab 5 Jahren
Diabetesdauer
jahrlich

e Anamnese

e Berthrungsempfinden
(Monofilament)

e Vibrationsempfinden
(Stimmgabeltest)

e Eigenreflexe

Verbesserung der glykdamischen
Kontrolle

Hypertonie

alle 3 Monate mind.
Jahrlich ab dem 11.
Lebensjahr

e Ruhe-RR

e  24-Stunden-RR bei mind. 2 x
> 95. Perzentile oder
Mikroalbuminurie

Lebensstilintervention (Bewegung,
Salzrestriktion, Gewichtsreduktion,
Reduktion Alkohol, Nikotin)

falls nicht erfolgreich: ACE-Hemmer;
bei Kontraindikationen oder
Nebenwirkungen: AT1-Blocker;
gegebenenfalls Kombination mit
weiteren Medikamenten

Hyperlipidamie

innerhalb des ersten
Jahres nach
Diagnose

dann alle 2 Jahre
prapubertar alle 5
Jahre

Bestimmung von
e Gesamtcholesterin
e HDL
e DL
e Triglyzeriden

diatetische Therapie
falls nicht erfolgreich: ab dem 8.
Lebensjahr Statine

Tabelle 5: Langzeitkomplikationen: Screeninguntersuchungen und Interventionen
Quelle: Vgl. Neu et al. (2016), S. 164
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Screening nach Autoimmunerkrankungen

Zoliakie und TSH-Bestimmung und Bestimmung der Schilddriisenautoantikorper: Ab
Diabetesmanifestation in 1- bis 2-jahrigen Abstdnden und bei entsprechender Symptomatik

Hinsichtlich der psychosozialen Betreuung der betroffenen Familien wird aus der S3-Leitlinie der DDG
und APGD Folgendes empfohlen:

Anamnestische Erhebung der psychosozialen Situation der Familie (Empfehlungsgrad A), da
in der ersten Zeit nach der Manifestation des Diabetes oft Anpassungsstorungen auftreten.
Kontinuierliche Erfassung der psychosozialen Situation und belastender Lebensereignisse —
Bericksichtigung bei der Therapieplanung — (Empfehlung A). Dies ist von Bedeutung, da die
nachfolgend aufgelisteten familidren und soziobkonomischen Faktoren mit erhéhten
somatischen Gesundheitsrisiken fir Kinder und Jugendliche mit DM1 verbunden sind:

o Nicht zielflihrende oder vermeidende Bewaltigungsstrategien
Irrationale Hypoglykdmieangst der Eltern
Vernachlassigung und Uberforderung des Kindes
Familidare Konflikte, Scheidung
Nicht zielflUhrende familiare Kommunikationsformen und mit dem betreuenden
Team

o Niedriger sozio6konomischer Status

o Migration, kulturelle Besonderheiten

o Korperliche und/oder seelische Erkrankung der Mutter
Screening auf Anzeichen von gestortem Essverhalten und auf affektive Stoérungen, wie
beispielsweise Angste, Depression, Anpassungsstérungen — insbesondere bei Jugendlichen.
Screening der schulischen Leistungen, um gegebenenfalls eine Lernbehinderung abklaren
und Forderung anbieten zu kdnnen.
Familienbasierte und verhaltensmedizinische Interventionen zur Unterstiitzung von Kindern
und deren Familien um die Therapie gemeinsam und konfliktfrei bei guter Lebensqualitat zu
bewiltigen (Empfehlungsgrad A). Edukative und psychologische Angebote fir Jugendliche zur
Starkung der Selbstwirksamkeit und des Selbstmanagements (Empfehlungsgrad B).

O
O
O
O

® vgl. DDG (2015), S. 50 ff.
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5 IST-STAND: Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 in
Osterreich

In diesem Abschnitt wird der aktuelle Stand der Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit DM1
dargestellt. Dabei wird der Schwerpunkt auf die Versorgungsstrukturen und —Angebote gelegt. So
widmet sich das Kapitel 5.1 vor allem der Basisversorgung — von der Diagnose bis zur optimalen
Blutzuckereinstellung. Hier wird der Fokus insbesondere auf die Angebotsstrukturen und weniger auf
medizinische Inhalte gelegt. Danach erfolgt ein kurzer Einblick in die Leistungen der
Krankenversicherungstrager — von den Heilbehelfen & Hilfsmitteln bis zu den Therapieleistungen bei
DM1 und der medizinischen Rehabilitation. Abgeschlossen wird die Darstellung des Ist-Stands mit
einer Auflistung und Beschreibung von Angeboten und Programmen, die iber die Basisversorgung
hinausgehen. Anzumerken ist, dass die beschriebenen Angebote nur einen Ausschnitt darstellen und
daher kein Anspruch auf Vollstandigkeit erhoben werden kann.

5.1 Basisversorgung: Von der Diagnose bis zur optimalen Blutzuckereinstellung

Wahrend Patienten mit Diabetes mellitus Typ 2 primar im niedergelassenen Bereich und vorwiegend
durch Allgemeinmediziner, aber auch durch Internisten betreut werden, liegt der
Versorgungsschwerpunt fiir Kinder und Jugendliche mit DM1 im intramuralen Bereich. So werden
diese nach der Diagnosestellung in Zentren fiir padiatrische Diabetologie oder in spezialisierten
Abteilungen fiir Kinder- und Jugendheilkunde eingestellt und betreut. Die medizinische Betreuung
beim Hausarzt umfasst die Behandlung zuséatzlicher/interkurrenter Erkrankungen, die psychosoziale
Stitzung und die Begleitung der Patienten im familidren Setting.®

Laut Kinder-Diabetesexperten, entspricht dies auch der Realitéit. Nur in sehr seltenen Féllen werden
Patienten mit DM1 aufSerhalb eines Diabeteszentrums betreut.®

Die nachfolgende Abbildung zeigt den strukturellen Behandlungsverlauf fiir Kinder und Jugendliche
mit DM1 und beruht auf Basis der ODG-Leitlinie und Riickmeldungen von Kinder-Diabetesexperten
(siehe Kapitel ,4.1 Versorgungsempfehlung der Osterreichischen Diabetes Gesellschaft (ODG)*).

8 vgl. BMG (2013), S. 39
8 vgl. Fragebogen: DM1-Experten (2017)
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* Beim Hausarzt

* Beim Padiater

* In einer Ambulanz

* Im stationdren Bereich

* Zentrum fir padiatrische Diabetologie

ERST-EINSTELLUNG od. Kinderabteilung mit Erfahrung in
padiatrischer Diabetologie

* Einstellung der Insulintherapie (7 — 14 Tage)
* Schulung (stationir)
= Durch ein multidisziplindres Team (padiatrischer Diabetologe,
Diabetesberater, Didtologe, Psychologe, Sozialarbeiter)

e

LAUFENDE * Zentrum fur padiatrische Diabetologie
BEHANDLUNG/ od. Kinderabteilung mit Erfahrung in
THERAPIE padiatrischer Diabetologie

Routineuntersuchungen

*  Kdorperldnge

«  Gewicht (BMI)

*  Blutdruck

*+ Kontrolle der Stichstellen Alle 3 Monate
(Katheter-/Sensoranlagestelle)

* Anpassung der Insulintherapie?

* HbAlc-Wert

1x/Jahr

* Pubertatsstadium

* Kontrolle der Nieren- u. Leberfunktionsparameter
* Blutbild

* Lipidstatus

Komplikationen (Neuropathie, Nephropathie, Retinopathie)
* Screening auf Autoimmune Schilddriisenerkrankungen und Zoliakie
*  Zum Teil bei Madchen ab dem 13. Lebensjahr
+  teilweise:
* Nach dem 10. Lebensjahr (bei sehr friiher Manifestation des
Diabetes ab dem 7. Lebensjahr) 1x/lahr Screening auf
makrovaskuldre Komplikationen

<

TRANSITION

mit Abschluss der Schulausbildung/Lehre.

* Abdem 10. Lebensjahr/Pubertitsheginn: Screening auf mikrovaskuldre

In ein internistisches Diabeteszentrum erfolgt

BETREUUNGSVERLAUF
Diagnosestellung bis zur Erwachsenenversorgung

Patient:

BZ-Messung:

* mindestens 4x— bei sehr
guten und stabilen
Werten

* ansonsten 6-7xtaglich

Schnittstellen

Kinderarzt, Hausarzt,
Diabetesberaterin, Angebote wie
Schulungscamps fiir Kinder,
Rehabilitation, Schulungen fiir
Eltern und Betreuungspersonen

Abbildung 3: Behandlungsverlauf fiir Kinder und Jugendliche mit DM1 in Anlehnung an die ODG-Empfehlungen

Quelle: STGKK (2017), eigene Darstellung
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5.1.1 Diagnosestellung

Die Diagnose wird zumeist im niedergelassenen Bereich — beim Allgemeinmediziner oder Padiater —
aber auch in einer Ambulanz oder im stationdren Bereich gestellt. Oftmals wird der DM1 erst sehr
spat erkannt, wenn es bereits zu einer Diabetischen Ketoazidose gekommen ist. Diese schwere
Komplikation tritt bei der Diagnosestellung in ca. 37 % (21%®* in Deutschland) der Falle auf (siehe
auch Kapitel 3.3.1 Akute Komplikationen).

Von Kinder-Diabetesexperten werden daher Mafsnahmen zur Friiherkennung des DM1 gefordert.
Von grofier Bedeutung wird die Sensibilisierung der Eltern und Betreuungspersonen sowie der
niedergelassenen Allgemeinmediziner, Fachdrzte fiir Kinder- und Jugendheilkunde, Studenten,
Péddagogen und der Offentlichkeit gesehen. Nur durch eine Friiherkennung des DM1 kénnen
schwere Stoffwechselentgleisungen, wie die Ketoazidose — verhindert werden.®”

Als Beispiele fur MaRnahmen zur Fritherkennung konnen Aufklarungsvideos (Film: ,Beinah zu
spat“®®) oder die Informationskampagne der ODG (Herbst 2009 und 2017) zur Prdvention der
diabetischen Ketoazidose™ (Details werden im Kapitel 5.3.7 beschrieben) genannt werden.

5.1.2 Ersteinstellung und Schulung

Nach der Diagnosestellung kommt es zur Ersteinstellung, die immer stationdr durchgefiihrt wird.
Diese dauert im Schnitt 10 Tage — bei Einstellung auf eine Insulinpumpe zwischen 10 und 14 Tage’.
Da die Behandlung des DM1 sowohl bei Kindern als auch bei Erwachsenen durchwegs in Form der
funktionellen Insulintherapie (Basis-Bolus-Therapie) bzw. mit Insulinpumpe erfolgt, ist eine intensive
Schulung erforderlich™. In der Regel erfolgt eine Einzelschulung, die altersgerecht und von einem
multidisziplindren Team durchgefihrt wird. Geschult werden der Patient und alle
Betreuungspersonen — direkt auf der Station.

Laut Empfehlungen der ISPAD sollten Kinder und Jugendliche mit DM1 bei der Ersteinschulung und
der laufenden Betreuung von einem multidisziplindren Team begleitet werden. Die empfohlene
Idealbesetzung wird nachfolgend aufgelistet:”

1,0 Kinderarzt/Diabetologe

1,0 Diabetesberater

0,3 Psychologen

0,3 Kinderkrankenschwestern

0,2 Diatologe

0,2 Sozialarbeiter

0,25 Schreibkréafte (fiir Dateneingabe im Rahmen der Qualitatssicherung, etc.)

Laut Kinder-Diabetesexperten kann diese Idealbesetzung in keinem der Osterreichischen
Diabeteszentren gewahrleistet werden. Zudem gibt es zwischen den einzelnen Diabeteszentren

% vgl. Karges G. (2011)

%7 Fragebogen: DM1-Experten (2017)

% Fragebogen: DM1-Experten (2017)

% vgl. Film: Beinah zu spat (2015)

70 ygl. Praventionskampagne der ODG (2017), Website der ODG
"' Fragebogen: DM1-Experten (2017)

2ygl. BMG (2013), S. 38

73 Fragebogen: DM1-Experten (2017)

CCIV: Versorgung Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabetes 23




personelle Ressourcenunterschiede. Eine anndhernde Idealbesetzung kann daher zumeist nur in den
groRRen kinderdiabetischen Zentren (Graz, Innsbruck und Linz) sichergestellt werden. "7

Einen Schwerpunkt bei der Ersteinstellung stellt die Schulung dar. Dabei orientieren sich die
Schulungsinhalte an der Leitlinie der ISPAD. Im Gegensatz zur Schulung von Erwachsenen mit
Diabetes mellitus Typ 2, erfolgt die Schulung von Kindern und Jugendlichen immer individuell —
anlass- und altersbezogen. Zudem gibt es kein Osterreichweit einheitliches Schulungsprogramm
sondern von den Kliniken selbst zusammengestellte Schulungsunterlagen. Ferner werden
Schulungsunterlagen aus Deutschland verwendet bzw. adaptiert. Beispielsweise basieren die
Schulungsmaterialien der Kinder-Diabetes-Ambulanz des LKH-Graz auf den Schulungsunterlagen der
Medizinischen Hochschule Hannover.”

Zu den Hauptthemen gehéren:”
e Erndhrung
e Medikation
e  Blutzuckermessung
e Verhalten in Notsituationen und bei Krankheit
e Reise
e Insulinanpassung und Berechnung
e FEinschulung auf die Verwendung der Insulinpumpe (bei unter 5-Jdhrigen immer
Insulinpumpe)

Neben den Kindern und Jugendlichen werden auch Eltern und sonstige Betreuungspersonen — z.B.
GroReltern oder Pddagogen — geschult, sofern es die personellen Ressourcen zulassen. Zudem gibt es
neben den individuellen Einzelschulungen auch Gruppenschulungen, aber vorwiegend bei
Nachschulungen und wenn es vom Alter und den individuellen Bedirfnissen her moglich ist.”

Hervorzuheben ist, dass die kinder-/jugendlichen-gerechte Schulung groRe Bedeutung hat, da die
Probleme, die bei Kindern und Jugendlichen auftreten altersspezifisch sind. So kénnen Kleinkinder
Symptome, die eine Akutsituation ankiindigen (z.B. Hypo) oft nicht kommunizieren. Daher ist es bei
sehr jungen Kindern essentiell, dass die Eltern und alle Betreuungspersonen geschult werden. Im
Schulalter sind Kinder mit neuen Herausforderungen konfrontiert und erhalten nicht immer die
notwendige Unterstlitzung durch die betreuenden Padagogen. Als besonders wichtig erachtet wird,
dass Kinder und Jugendliche trotz ihrer chronischen Erkrankung an allen Schulaktivitidten teilnehmen
dirfen. Daher sollen nicht nur die betroffenen Kinder selbst sondern auch Padagogen geschult
werden. In der Phase der Pubertdt und damit im Loslésungsprozess von den Eltern kdnnen Alkohol
und Nikotin zum Problem werden. Zudem haben Jugendliche mit DM1 ein héheres Risiko eine
Essstérung, Depression und Angststérung zu entwickeln (siehe auch Kapitel 3.3.2
Langzeitkomplikationen).

Daher ist auch in dieser Lebensphase eine moglichst kontinuierliche Begleitung und altersangepasste
Schulung von besonderer Bedeutung.”

Wie auch schon im Kapitel 0,,

’® Fragebogen: DM1-Experten (2017)

7> Vgl. Rami-Merhar B. (2016).

78 vgl. Fragebogen: DM1-Experten (2017)
"7 Vgl. Fragebogen: DM1-Experten (2017)
78 Vgl. Fragebogen: DM1-Experten (2017)
7% vgl. Rami-Merhar B. (2016).
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Versorgungsleitlinie/-Empfehlung fur Kinder und Jugendliche mit DM1“ beschrieben, hat sich die
Insulintherapie in den letzten 20 Jahren immer mehr von der konventionellen zur flexiblen
Insulintherapie mittels Insulinpumpe oder intensivierten Basis-Bolus-Therapie entwickelt. Dies zeigt
eine Studie der DPV-Initiative, die 63.967 Patienten unter 18 Jahren Uber die letzten 20 Jahre
analysiert hat (Abbildung 4 und Abbildung 5). Die Therapie mittels Insulinpumpe wird bereits bei 40—
50 % der Kinder und Jugendlichen aufgrund ihrer Vorziige verwendet:

e Durch eine moglichst physiologische Insulinsubstitution sollen Spat- und Akutkomplikationen
vermieden werden

e Reduzierung der Injektionen
e Dosierung der Insulinapplikation in mdglichst kleinen Einheiten

I
100 -
80 -
60—
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20 »

} ‘
e

1-2 Inj./Tag 3Inj./Tag * % 4-6Inj./Tag Pumpentherapie

Insulintherapieschema (%)

e L e e e e T =L T =T -1 L
1995 96 97 98 99 00 01 02 03 04 05 06 07 08 09 10 11 12 13 14 2015
Kalenderjahr

Abbildung 4: Trends in der Insulintherapie bei Kindern & Jugendlichen mit DM1 im Rahmen der DPV-Initiative
Quelle: Fréhlich-Reiterer (2017)
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Abbildung 5: Trends in der Insulintherapie bei Kindern & Jugendlichen mit DM1 in den letzten 20 Jahren
Quelle: Frohlich-Reiterer E. (2017)

5.1.3 Laufende Betreuung in den Diabetesambulanzen in Osterreich®

Die laufende Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 erfolgt fast ausschlieflich im
ambulanten Bereich — auf speziellen Diabetesambulanzen fiir Kinder und Jugendliche. Nur in sehr
wenigen Ausnahmefallen erfolgt die Betreuung auch bei niedergelassenen Padiatern mit Zusatzfach
in padiatrischer Diabetologie. Zu stationaren Aufenthalten kommt es neben der Ersteinstellung und —

8 ygl. ODG (2017b), Website
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Schulung vor allem beim Auftreten von Komplikationen (z.B. schweren Hypoglykdmien, Diabetische
Ketoazidose) und bei notwendigen Therapieanpassungen (z.B. Umstellung auf eine Insulinpumpe).
Die laufenden Kontrollen in den Diabetesambulanzen erfolgen ca. einmal im Quartal.*

Wihrend es in Osterreich 114 Krankenanstalten mit Spezialambulanzen (z.B. Diabetesambulanzen,
Diabetische FuRambulanzen...) fir Patienten mit Diabetes mellitus Typ 2 gibt, kdnnen spezielle
Versorgungsangebote fiir Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1 in 35
Krankenanstalten In Anspruch genommen werden. Ein Uberblick tiber die Diabetesambulanzen fiir
Kinder und Jugendliche mit DM1 wird nachfolgend dargestellt.®

BI::::: Diabetesambulanzen fiir Kinder und Jugendliche mit DM1
1. Krankenanstalt Rudolfstiftung 3. Sozialmedizinisches Zentrum Siid - Kaiser-Franz-
e  Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde Josef-Spital mit Gottfried von Preyer'schem
e  Diabetesambulanz fiir Kinder und Kinderspital
Jugendliche e Medizinische Abteilung
w 2. AKH Wien e  Diabetesambulanz
e Universitatsklinik fir Kinder— und 4. SMZ Ost Donauspital
Jugendheilkunde e  Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde
e  Diabetesambulanz e  Diabetesambulanz
1. Landesklinikum Mistelbach 5. Landesklinikum Amstetten
e  Kinder- und Jugendabteilung e  Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde
e Diabetesambulanz e  Diabetesambulanz
2. Landesklinikum Baden-Maédling, Standort 6. Landesklinikum Donauregion Tulln
Médling e  Abt.f. Kinder und Jugendheilkunde
. e Diabetesambulanz e  Diabetesambulanz
NO 3. Landesklinikum Wiener Neustadt 7. Landesklinikum Krems
e Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde e  Abt.f. Kinder- und Jugendliche
e  Diabetesambulanz e  Diabetesambulanz
4. Landesklinikum St. P6lten 8. Landesklinikum Waldviertel Zwettl
e  Abt.f. Kinder- und Jugendheilkunde e  Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde
e  Diabetesambulanz o  Diabetesambulanz
1. Krankenhaus der Barmherzigen Schwestern Linz | 5. Salzkammergut-Klinikum Vocklabruck
e  Abt.f. Kinder- und Jugendheilkunde e  Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde
e  Diabetesambulanz e Diabetikerberatung
2. Landesfrauen- und Kinderklinik Linz 6. A.0. Krankenhaus St. Josef Braunau GmbH der
e  Abt.f. Kinder- und Jugendheilkunde Franziskanerinnen von Vocklabruck
e  Diabetesambulanz
06 3. Landeskrankenhaus Steyr e  Kinderabteilung
e  Abt.f. Kinder- und Jugendheilkunde e  Diabetesambulanz
e Diabetesambulanz 7. Klinikum Kreuzschwestern Wels GmbH
4. LKH Kirchdorf e  Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde
e  Abt.f. Kinder- und Jugendheilkunde e Diabetesambulanz
e Diabetesambulanz 8.  Klinikum Wels
e  Abt.f. Kinder- und Jugendheilkunde
e  Diabetesambulanz
1. SALK- Universitatsklinik fiir Kinder- und 2. Kardinal-Schwarzenberg'sches Krankenhaus
Jugendheilkunde der PMU e  Kinder- und Jugendmedizin
Sbg. e  Abt.f. Padiatrische Endokrinologie und e  Diabetesambulanz
Diabetologie
e  Diabetesambulanz
1. Medizinische Universitat Innsbruck 3. A. 0. Bezirkskrankenhaus Lienz
e  Departement fur Kinder und e  Abt.f. Kinder-und Jugendheilkunde
T Jugendheilkunde e  Diabetesambulanz
e Diabetesambulanz
2. Allgemeines Offentliches Krankenhaus St.
Vinzenz Zams

8 vgl. Fragebogen: DM1-Experten (2017)
8 ygl. ODG (2017b), Website
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Bundes

Diabetesambulanzen fiir Kinder und Jugendliche mit DM1

-lander

e  Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde
o  Diabetesambulanz

1. Krankenhaus Dornbirn 3. Landeskrankenhaus Feldkirch - Akademisches
e  Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde Lehrkrankenhaus
e  Diabetesambulanz e Ambulanz furr Kinder- und Jugendheilkunde

v 2. Landeskrankenhaus Bregenz e  Diabetes-Ambulanz

e  Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde
o  Diabetesambulanz

1. Krankenhaus der Barmherzigen Brider 2. A.6. Krankenhaus Oberwart
Eisenstadt e  Abt.f. Kinder- und Jugendheilkunde

Bgld. e  Kinderambulanz KH Barmherzige Eisenstadt e  Diabetesambulanz

e  Kinder- und Jugendabteilung
e  Diabetesambulanz

1. LKH Klagenfurt- Klinikum am Worthersee 2. Landeskrankenhaus Villach

K e Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde e Abt. f. Kinder- und Jugendheilkunde

o  Diabetesambulanz o  Diabetesambulanz

1. Universitatsklinik fiir Kinder —und 3. Aligemeines und Orthopéadisches
Jugendheilkunde Graz Landeskrankenhaus Stolzalpe
e  Klinische Abteilung fiir Allgemeine Padiatrie e  Departement fur Kinder- und

Stmk. . .

e Diabetesambulanz Rheumaorthopadie

2. Landeskrankenhaus Leoben e  Diabetesambulanz
e  Abt.f. Kinder- und Jugendheilkunde
e  Diabetesambulanz

Tabelle 6: Diabetesambulanzen fiir Kinder und Jugendliche in Osterreich
Quelle: ODG (2017b), Website

Auf diese 35 Ambulanzen/Abteilungen entfallen im Durchschnitt 46® potenziell zu versorgende
Kinder und Jugendliche unter 15 Jahren sowie durchschnittlich weitere 32 Jugendliche im Alter von
15 bis 18 Jahren. Die durchschnittliche Verteilung pro Bundesland und Diabetesambulanz wird in
Tabelle 7 dargestellt. Angemerkt wird, dass diese Darstellung keine Aussage Uber die tatsdchliche
Verteilung der Patienten in den Ambulanzen zuldsst. Eine Auswertung, die die tatsdchlichen
Fallzahlen widerspiegelt, konnte eventuell in einem nachsten Schritt erfolgen.

Osterreich
Anzahl der
Diabetes- 2 2 8 8 2 3 3 3 4 35
ambulanzen 2017%
P'!'av'alenz Lt oo 54 111 311 273 95 239 160 74 287 1.604
Jahrige
Anzahl der 0-14-
jahrigen DM1- %] %] %] %] %] %] %] %] %] 7/}
Patienten pro 27 56 39 34 48 80 53 25 72 46
Ambulanz
P"rav'alenz 15-18- 37 67 227 178 62 161 94 63 233 1.122
Jahrige
@ Anzahl der 15-
18-jahrigen DM1- %] 1) 1) 1) %) %) %) %) %) 7]
Patienten pro 19 34 28 22 31 54 31 21 58 32
Ambulanz

Tabelle 7: Anzahl der Diabetes-Ambulanzen je Bundesland & durchschnittliche Anzahl der zu versorgenden Diabetiker
pro Ambulanz (Berechnung und Darstellung: STGKK/Integrierte Versorgung)
Quelle: Diabetesambulanzen: ODG-Website (2017), Pravalenz: SV/LEICON fiir das Jahr 2015

8 Ausgehend von einer Privalenz fiir das Jahr 2015 von 1.605 Kindern < 15 Jahre und 1.123 Jugendliche zwischen 15 bis 18 Jahre
mit DM1, ausgewertet tiber SV/LEICON (2017)
84 vgl. ODG (2017b), Website
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Von Kinder-Diabetes-Experten wird riickgemeldet, dass es in Osterreich ausreichend viele
padiatrisch-diabetologische Zentren gibt. Wiinschenswert ware die Zusammenarbeit zwischen
wohnortnahen Abteilungen mit einem tertidren Zentrum (gemeinsame Patientenbetreuung).®

5.1.3.1 Stationdre Aufenthalte
Eine  aktuelle  Auswertung der
stationdren Aufenthalte liegt im
Moment nicht vor. Daher wird auf
Daten aus dem Diabetesbericht 2013
zuriickgegriffen, wonach 2011 ca. 660
Kinder — bis zum 14. Lebensjahr — in
den Akutkranken-Anstalten aufgrund
von Diabetes mellitus behandelt
wurden. Im Jahresvergleich zeigt sich
bis 2007 ein Anstieg der Krankenhaus-
Haufigkeit, der ab 2007 mit einer
Anzahl von 50/100.000 stagniert. Bei
Personen Gber 14 Jahre ist seit 2004
ein abnehmender Trend bei der
Krankenaushaufigkeit erkennbar.®
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Abbildung 6: Krankenhaushdufigkeit von Personen mit Diabetes
mellitus in der Hauptdiagnose nach Altersgruppen und Geschlecht im
Zeitverlauf 2002-2011
Quelle: BMG (2013), S45

5.1.3.2 Erreichbarkeit der Diabetesambulanzen

Eine im Jahr 2011/2012 durchgefiihrte Erreichbarkeitsanalyse zeigte, dass fur den GroRteil (ca. 79 %)
der Kinder und Jugendlichen unter 15 Jahre eine Diabetesambulanz in weniger als 30 Fahrminuten
erreichbar ist. Fir weitere 15,6 % betragt die Fahrzeit zwischen 30 und 44 Minuten und bei 5,3 %
betragt die Anfahrtszeit 45 oder mehr Minuten.”

Von Kinder-Diabetes-Experten wird die Anzahl der dsterreichischen Diabeteszentren fiir ausreichend
erachtet, jedoch wird ein personeller Mangel festgestellt. Gefordert werden personelle
Aufstockungen in Anlehnung an die Empfehlungen der ISPAD (siehe Kapitel 5.1.2). %

5.1.3.3 Routineuntersuchungen

Bei Kindern und Jugendlichen mit DM1 werden in regelmaRigen Abstidnden — ca. alle 3 Monate —
Routineuntersuchungen durchgefiihrt. Diese entsprechen den Empfehlungen der ODG und werden
im Kapitel 4.1.2 Screening-Untersuchungen beschrieben und in der Behandlungsverlauf fir Kinder
und Jugendliche mit DM1 in Anlehnung an die ODG-Empfehlungen” dargestellt.

5.1.3.4 Laufende DM1 Schulungen

Experten® von Osterreichischen Diabetesambulanzen bestatigen, dass Kinder und Jugendliche mit
DM1 gemiR den Empfehlungen der ODG altersangepasst und strukturiert geschult werden. Die
Schulungen erfolgen anlassbezogen und werden individuell auf das Kind/den Jugendlichen
abgestimmt. Geschult wird vom gleichen Team, welches auch die Ersteinstellung durchfiihrt —
insbesondere beim Auftreten von Komplikationen und bestimmten Anldssen wie Reisen oder einer
notwendigen Therapieanpassung. Sofern es die Kapazitdten zulassen werden auch Eltern und
Betreuungspersonen geschult. Dies hangt jedoch stark von den vorhandenen Ressourcen ab. In Wien

& Fragebogen: DM1-Experten (2017)
8 vgl. BMG (2013), S. 44
8 vgl. BMG (2013), S. 43
8 Fragebogen: DM1-Experten (2017)
8 Fragebogen: DM1-Experten (2017)
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gibt es beispielsweise Unterstiitzung durch die ODV und die MOKIs (mobile
Kinderkrankenschwestern).

5.1.4 Schnittstellen zwischen dem intra- und extramuralen Bereich

Schnittstellen zum Kinderarzt, Hausarzt und Diabetesberaterinnen:

Laut Kinder-Diabetes-Experten gibt es keine strukturierten Schnittstellen — die Zusammenarbeit ist
aber meist gut. Diabetesberater® sind fast ausschlieflich im Krankenhaussetting vertreten. Ein
regelmaRiger und standardisierter Austausch zwischen den intra- und extramuralen Fachkraften
findet nur im Rahmen von Fortbildungen statt. Zudem hangt der Austausch von der Eigeninitiative
der einzelnen Fachkrafte ab. Beispielsweise findet in Tirol seit mehr als 10 Jahren ein jahrlicher
»Round Table” statt, an dem eine Vielzahl an unterschiedlichen Fachkraften teilnehmen. Im Rahmen
des Jahreschecks und bei jeder Komplikation wird ein Arztbrief/Ambulanzbericht erstellt. Die
Aufgabe der Kinderarzte und Hausarzte liegt vor allem in der Diagnosestellung und rechtzeitigen
Weiterleitung an eine Spezialambulanz.*

Schnittstellen zur Kinderrehabilitation:

Der Start der Kinderrehabilitation ist fiir 2018 geplant. Die Vorhaben zur Kinderrehabilitation werden
im Kapitel 5.2.5 beschrieben. Fiir Jugendliche ab 16 Jahre gibt es jedoch seit 2016 das Programm ,,Fit
for Life“, welches im Rehabilitationszentrum in Alland angeboten wird. Ndhere Details werden im
Kapitel 5.2.4 beschrieben.

5.1.5 Transition — Ubergang in die Erwachsenenbetreuung

Laut ODG wird die Transition — Ubergang von der padiatrischen in die internistische Versorgung in
einem Diabeteszentrum mit Abschluss der Schulausbildung bzw. Lehre empfohlen. In der Praxis gibt
es einen geplanten Ubergang an eine Diabetesambulanz fiir Erwachsene bzw. auch an
niedergelassenen Internisten mit Spezialisierung in Diabetologie.

Im LKH Graz wurde eine Transitionsklinik eingerichtet. Es handelt sich dabei um eine Ambulanz auf
der Diabetologen der internistischen Diabetesambulanz tatig sind. Diese stehen im engen Austausch
mit dem behandelnden Team auf der padiatrischen Diabetesambulanz, indem sie 1x/Monat vor Ort
sind, damit eine personliche ,Ubernahme” der Patienten erméglicht wird und weniger Patienten
verloren gehen. Dies ist deswegen von Relevanz, da eine regelmafRige Betreuung auf einer
Diabetesambulanz auch nach Abschluss der Betreuung auf einer padiatrischen Diabetesambulanz
wichtig ist, um Akutkomplikationen zu verhindern und Folgeschdden zu vermeiden bzw.
hinauszuzégern. Ein moglicher Handlungsbedarf wird hier vor allem in der Sensibilisierung der
Hausérzte, niedergelassenen Internisten und der Typ-1-Diabetiker gesehen, damit die Notwendigkeit
einer lebenslangen Betreuung auf einer internistischen Diabetesambulanz ins Bewusstsein gerickt
wird.*

% pefinition Diabetesberater: Diabetesberater sind diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegekréfte oder Distologen mit
entsprechender diabetes-spezifischer Fortbildung. Die Inhalte dieser Fortbildung werden von der ODG und dem VOD (Verband
der 6sterreichischen Diabetesberater) festgelegt und sind auf die beiden Berufsgruppen individuell abgestimmt. Diabetesberater
sind in allen Bereichen der Schulung und Beratung tatig und setzen sich nachdricklich fiir die Verbesserung der Lebensqualitat,
der Zukunftsaussichten und der Lebenserwartung der Menschen mit Diabetes ein (Website des VOD und Bundesqualititsleitlinie
zum DMP-DM?2)

! Fragebogen: DM1 (2017)

9 Fragebogen: DM1 (2017)
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In Tirol gibt es zwar keine Transitions-Ambulanz, die Jugendlichen werden aber bereits ein bis zwei
Jahre vor dem geplanten Ubergang in die Erwachsenenbetreuung vorbereitet. Dabei stehen 3
Betreuungsvarianten zur Verfligung:®

1. Weiterbetreuung an der Universitatsklinik fir Innere Medizin

2. Weiterbetreuung an einem kleineren peripheren Krankenhaus mit Diabetesambulanz

3. Weiterbetreuung durch einen niedergelassenen Internisten mit Spezialisierung in Diabetologie

Die Jugendlichen werden gebeten, sich fir eine dieser Moglichkeiten zu entscheiden und einen
Termin zur Vorstellung zu vereinbaren. Wahrend dieses Prozesses gehen die Kontrollen an der
Kinderklinik weiter — solange, bis die Rickmeldung vorliegt, dass der Jugendliche eine weitere
Betreuungsstelle gefunden hat und die Diabetesbetreuung an dieser Stelle fortgefiihrt wird. Erst
dann wird die Transition mittels zusammenfassendem Arztbrief und vollstdndiger Screening-
Untersuchung durchgefihrt.

Eine definierte Schnittstelle zum niedergelassenen Bereich gibt es laut Kinder-Diabetesexperten
nicht. Im Bereich der Transition wird jedoch ein Handlungsbedarf identifiziert:*

e Bei der Transition in die Erwachsenenbetreuung gehen immer wieder Patienten verloren, die
dann nicht mehr optimal, regelmdfig in einem Diabeteszentrum betreut werden. Dies erhéht
auch das Risiko fiir Spdtkomplikationen, da notwendige Stoffwechselkontrollen oftmals
ausbleiben.

e Moglicher Handlungsbedarf:

o Sensibilisierung der Hausdrzte, niedergelassenen Internisten und Typ-1-Diabetiker
dahingehend, dass eine lebenslange Betreuung auf einer internistischen
Diabetesambulanz von grofSer Bedeutung ist.

o Kldrung, wie Transition wirklich funktionieren kann — Evaluierung der verschiedenen
Konzepte.

o Intensivierung der Zusammenarbeit zwischen den Kinderfachdrzten und Internisten
(intra- und extramural).

o Studien rund um das Thema der Transition.

5.2 Leistungen der Krankenversicherungstrager

Aus dem Versicherungsfall der Krankheit werden in Osterreich die Krankenbehandlung, die
Anstaltspflege (Pflichtleistung) sowie die medizinische Hauskrankenpflege (Pflichtleistung) gewahrt™.
Dies trifft auch fir Kinder und Jugendliche mit DM1 zu.

Anstaltspflege:
Anstaltspflege wird gewahrt, wenn und solange es die Krankheit erfordert (Pflichtleistung).

Medizinische Hauskrankenpflege:

Die medizinische Hauskrankenpflege wird erbracht durch Angehdrige des gehobenen Dienstes fir
Gesundheits- und Krankenpflege, die vom KV-Trager beigestellt werden oder mit dem KV-Trager in
einem Vertragsverhidltnis stehen oder bei Vertragseinrichtungen tatig sind, die medizinische
Hauskrankenpflege betreiben. Die Tatigkeit kann nur auf arztliche Anordnung erfolgen und umfasst
medizinische Leistungen und qualifizierte Pflegeleistungen (z. B. die Verabreichung von Injektionen,
Sonden-Ernahrung).*

% Fragebogen: DM1-Experten (2017)
% Fragebogen: DM1-Experten (2017)
% vgl. HVB (2017c), S. 23 ff.
% vgl. HVB (2017c), S. 23 ff.
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Krankenbehandlung:
Durch die Krankenbehandlung sollen die Gesundheit, Arbeitsfahigkeit und die Fahigkeit flr die
lebenswichtigen Bedirfnisse zu sorgen nach Mdoglichkeit wieder hergestellt, gefestigt oder gebessert
werden. Daher werden im Rahmen der Krankenbehandlung weiters (laut ASVG, B-KUVG, GSVG und
BSVG): ¥

e die arztliche Hilfe

e Heilmittel

e sowie Heilbehelfe und Hilfsmittel gewahrt.

Nachfolgend werden die Kosten fiir die Leistungen aus dem Versicherungsfall der Krankheit fiir die
Gruppe der 0-18-Jahrigen Patienten mit DM1 aufgelistet. Kosten fiir Heilbehelfe und Hilfsmittel sind
in dieser Darstellung nicht enthalten. Eine Beschreibung der einzelnen Leistungen erfolgt in den
nachfolgenden Kapiteln. Zudem erfolgt ein kurzer Ausblick auf die geplante Kinderrehabilitation.

Kosten fiir 0-18-Jahrige mit DM1 im Jahr 2015

611.625,59;

87.096,29; . .
8% \ 1% sonstige Arzteigenkosten
(o)

282'2;2’39; B Arzteigenkosten Kinderfacharzt
0
B Arzteigenkosten
Allgemeinmediziner
3.745.647,67; 1.542.094,10; Insulinkosten

49% 20%

B OAD
1.336.471,07; 7.145,05; sonstige Heilmittelkosten
18% 0,1%
KH-Kosten

Abbildung 7: SV-Kosten fiir 0-18-Jdhrige mit DM1 im Jahr 2015
Quelle: SV/LEICON (2017), Darstellung STGKK

5.2.1 Arztliche Hilfe*

Arztliche Hilfe wird durch Vertragsirzte (Vertrags-Gruppenpraxen), Wahldrzte (Wahl-
Gruppenpraxen), Arzte in den eigenen Einrichtungen der KV-Triager (Ambulatorien), Arzte in
Vertragseinrichtungen (z.B. Krankenhausambulanzen) und von Arzten in Wahleinrichtungen
erbracht.

Insgesamt fielen im Jahr 2015 fir die Gruppe der 0-18-Jdhrigen Patienten mit DM1 (SV/LEICON
Auswertung flar das Jahr 2015 - unter Berlicksichtigung von Patienten mit oralen

9 vgl. HVB (2017c), S. 23 ff.
% vgl. HVB (2017c), S. 24 ff.
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Antidiabetikaverordnungen und Insulin) € 980.814,26 an. Davon entfielen 29 % auf den Bereich der
Allgemeinmedizin mit Arzteigenkosten von € 282.092,39, 9% auf den Bereich der Kinder- und
Jugendheilkunde mit Arzteigenkosten in der Hohe von € 87.096,29 und 62 % auf andere
Arzteigenleistungen mit Kosten in der Héhe von € 611.625,59 — beispielsweise Zahnheilkunde.

Arzteigenkosten in der Gruppe der 0-18-Jahrigen

m Allgemeinmediziner

€282.092,39;
29% m Kinderarzt

m sonstige

Abbildung 8: Arzteigenkosten im niedergelassenen Bereich in der Gruppe der 0-18-Jdhrigen
Quelle: SV/LEICON (2017), Darstellung STGKK

So hatten 2015 von allen 0-18-Jdhrigen Kindern und Jugendlichen mit DM1 87 % (2.372) zumindest
einen Kontakt mit einem niedergelassenen Allgemeinmediziner und 28 % (761) mit einem
niedergelassenen Facharzt fiir Kinder- und Jugendheilkunde. Die Detailaufgliederungen sind in den
nachfolgenden Abbildungen ersichtlich.*

Kinder und Jugendliche beim Kinder und Jugendliche beim
Allgemeinmediziner Kinderarzt
1.800 1.800
1.600 1.600
1.400 1.400
1.200 1.200
1.000 1.000 ¥ nein
800 800 =ia
600 600
400 400
200 200
0-14-Jihrige  15-18-Jahrige 0-14-Jéhrige  15-18-Jahrige

Abbildung 9: Anzahl der Kinder und Jugendlichen mit DM1 mit zumindest einem Arztkontakt bei einem niedergelassenen
Allgemeinmediziner und Kinderarzt
Quelle: SV/LEICON (2017), Darstellung STGKK

% vgl. SV/LEICON (2017)
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5.2.2 Heilmittel*®

Heilmittel umfassen notwendige Arzneien (pharmazeutische Spezialitaten, magistrale Zubereitungen,
die auf den inneren Organismus wirken oder die zur duBeren Anwendung bestimmt sind) und
sonstige Mittel, die zur Beseitigung oder Linderung der Krankheit oder zur Sicherung des Heilerfolges
dienen.

Fir die Gruppe der 0-18-Jahrigen mit DM1 sind im Jahr 2015 insgesamt € 2.885.710,22 an
Heilmittelkosten angefallen. Nur etwa 0,25 % entfielen auf orale Antidiabetika, 53,44 % auf Insulin
und 46,44% auf sonstige verschreibungspflichtige Heilmittel, wie beispielsweise
Schmerzmedikamente oder Antibiotika. Die Detailkosten werden in der nachfolgenden Abbildung
dargestellt:

Heilmittelkosten bei den 0-18-Jahrigen

1.336.471,07; Insulin
HBAE 1.542.094,10; m OAD
53,44% sonstige Heilmittel
7.145,05;
0,25%

Abbildung 10: Heilmittelkosten fiir die Gruppe der 0-18-Jdhrigen Patienten mit DM1 fiir das Jahr 2015
Quelle: SV/LEICON (2017), Darstellung STGKK

5.2.3 Heilbehelfe & Hilfsmittel**

Kinder- und Jugendliche mit DM1 werden 0&sterreichweit mit Heilbehelfen und Hilfsmitteln
(Blutzuckerteststreifen, Insulinpumpe, Lanzetten und Stechhilfen, Pen-Nadeln, CGM-Sensor, FGD-
Sensor/FreeStyle Libre,...) versorgt.

Definiert werden diese folgendermalen:

e Hilfsmittel sind jene Behelfe, die dafiir geeignet sind, die Funktion fehlender oder
unzuldnglicher Korperteile zu (ibernehmen. Fir Patienten mit DM1 wirden darunter
beispielsweise orthopadische Schuhe fallen.

e Heilbehelfe dienen zur Heilung oder Linderung eines Krankheitszustandes und werden als
Pflichtleistung der Krankenversicherung (Ausnahme: medizinische MalkRnahmen der
Rehabilitation = eine Pflichtaufgabe) mit Kostenbeteiligung der Versicherten erbracht. Fir
Patienten mit DM1 wiirden darunter beispielsweise folgende Heilbehelfe fallen:

o orthopéadische Schuheinlagen,
o Blutzuckermessgerate

100 yg| HVB (2017c), S. 30 ff.
101 ygl. HVB (2017c), S. 34 ff.
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Blutzuckerteststreifen

Insulinpumpe

Lanzetten und Stechbhilfen

Pen-Nadeln

CGM-Sensor, FGD-Sensor/FreeStyle Libre

O O O O O

Es handelt sich um kurative Leistungen der Sozialversicherung, die bei einer entsprechenden
Indikation gewahrt werden. Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick {iber die Kostenanteile der
Versicherten bei Heilbehelfen und Hilfsmitteln nach dem ASVG, B-KUVG, GSVG und BSVG
(Rechtsstand 1.1.2017):

Heilbehelfe, Hilfsmittel — Kostenanteil des Versicherten

ASVG, B-KUVG, GSVG und BSVG

10 % (GSVG 20 %) der Kosten, jedoch mindestens 20 % der Hochstbeitragsgrundlage nach
§ 108 Abs. 3 ASVG

Kostenanteilsbefreiung

e Bei Versicherten bzw. Angehorigen, die das 15. Lebensjahr noch nicht vollendet haben (im
BSVG solange die Kindeseigenschaft besteht), bzw. fiir die ohne Ricksicht auf das
Lebensalter Anspruch auf die erhéhte Familienbeihilfe besteht.

e Bei Personen, die wegen einer besonderen sozialen Schutzbedurftigkeit von der
Rezeptgebiihr befreit sind (Richtlinien des HVB).

e Sind die Kosten des Heilbehelfes bzw. des Hilfsmittels niedriger als der Mindestbetrag (20
% der Hochstbeitragsgrundlage, das sind 2017: 33,20 €), hat sie der Versicherte zur Ganze
zu tragen.

Anmerkung: Werden Heilbehelfe bzw. Hilfsmittel als Leistung der medizinischen MaRnahmen der
Rehabilitation erbracht, ist keine Kostenbeteiligung vorgesehen. (Bedachtnahme auf MaR des
Notwendigen!)

Stindig benotigte Heilbehelfe (z.B. Inkontinenzartikel wie Einlagen), Hilfsmittel, die nur einmal

oder kurzfristig verwendet werden kdnnen

10 % (GSVG 20 %) der Kosten
Der Mindestbetrag (20 % der Hochstbeitragsgrundlage) kommt hier nicht zur Anwendung.

Tabelle 8: Kostenanteile der Versicherten bei Heilbehelfen und Hilfsmitteln nach dem ASVG, B-KUVG, GSVG und BSVG
Quelle: HVB (2017c), S. 34 ff.

Die Insulinpumpe und der CGM-Sensor, werden als medizinische MalRnahmen der Rehabilitation
gewadhrt — ohne Kostenbeteiligung der Versicherten.

Ergdnzt wird, dass es zukiinftig Osterreichweit eine HoOchstgrenze gibt, die vom

Krankenversicherungstrager ibernommen wird. Diese entspricht satzungsgemall dem 8-fachen der
102

Hochstbeitragsgrundlage'®.

192 Miindliche Auskunft Leistungsexperte der STGKK, 10.11.2017
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5.2.4 Therapieleistungen bei DM1

Die nachfolgende Tabelle zeigt eine Ubersicht der Leistungen der Krankenversicherungstriger, die im Rahmen einer Fragebogenerhebung'® ermittelt wurden. Es
zeigt sich, dass diese hinsichtlich des Angebots und der Kostenzuschiisse bei den einzelnen Tragern sehr unterschiedlich gehandhabt werden.

BGKK
Kostenzuschuss € Sij)gpro
§imﬁv; €2689pr0 | ¢ 15 /Tag fiir das GDV-
g . €7,27 €7,27 pro €27,25 €15 pro € 60,— pro (€9,45 pro € 14,65 pro . . Tag fir ’ s ..
Camp fur Kinder o Direktverrechnung mit Camp und fiir das JUFA-
R pro Tag Tag pro Tag Tag Tag Tag Tag L max. 23
mit DM1 (7-12 . Einrichtung, Camp
bei selbst- i Tage
Jahre) und . Kosteniibernahme
. versicherten .
sonstige Camps Kindern) abzlglich Zuzahlung
- - durch Hauptversicherte
Volle Direktverrechnung mit
. . Person.
Kostentiibe Einrichtung. N
. . e Tagl. Zuzahlung
rnahme fir Kostentibernahme
. - entsprechend Volle
die abzlglich Zuzahlung durch . . o
s R Einkommen: kein Zuschuss, tarifliche
medizinisc Hauptversicherte Person . . .
- N N Stufe 0: keine Zuzahlung Kostenlibernahme Kosteniiber
Medizinische he Tagl. Zuzahlung gemaR
e e ) Stufe 1: €7,97 Zuzahlung des nahme
Rehabilitation Rehabilitati Einkommen: . Lo
. Stufe 2: € 13,65 Versicherten zw. € 0,— | abziiglich
on + fir Stufe 1: €7,97 Stufe 3: € 19,35 d€19,35 pro T jeweiliger
das Stufe 2: € 13,65 i undeinssprote | e
Programm Stufe 3: € 19,35 €
,Fit furs Kosteniibernahme fir
Leben” Begleitperson
Ubernahme der € 85, fiir
pauschal € Gesamtkosten fur Erstbetreuun
Diabetes Nanny 3.500,- pro Versmhe:rte in den guund €34~
Jahr Bundeslandern Salzburg far
und Tirol (pauschal € Nachbetreuu
4.930,—) ng

Tabelle 9: Leistungen und Angebote der KV-Trager (Stand: September 2017)

Quelle: Fragebogen — KV-Leistungen (2017)

193 yigl. Fragebogen: KV-Leistungen (2017)
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Burgenlandische Gebietskrankenkasse (BGKK):

Von der BGKK wird ein Kotenzuschuss fiir das ODV-Schulungscamp fiir Kinder mit DM1 im Alter von
7-12 Jahren gewahrt:

die Teilnahmegebihr von ca. € 500 ist von den Eltern zu bezahlen. Von der BGKK gibt es
einen Kostenzuschuss von € 7,27 pro Tag.

Die Bewilligung des Kostenzuschusses erfolgt nach arztlicher Bestatigung des DM1.

Das Angebot wird seit 2002 unterstiitzt.

Umsetzer des Angebots ist die ODV - Osterreichische Diabetikervereinigung. Das
Schulungscamp wird im Kapitel ,,5.3.2.1 ODV-Schulungs- und Erholungscamp fiir Kinder mit
Diabetes im Alter von 7-12 Jahren Jahre' “ beschrieben.

Niederdsterreichische Gebietskrankenkasse (NOGKK):

Von der NOGKK erfolgt die volle Kosteniibernahme fiir die medizinische Rehabilitation:

Voraussetzungen fir die Genehmigung der medizinischen Rehabilitation sind die

Antragstellung, Rehabilitationsbedurftigkeit, Rehabilitationsfahigkeit/Therapiemotivation

und eine positive Rehabilitationsprognose

Gewahrt wird die medizinische Rehabilitation laut medizinischem Leistungsprofil

Stoffwechsel bzw. auch fir das Programm Fit firs Leben”, welches im

Rehabilitationszentrum in Alland angeboten wird.

o Kurzbeschreibung zu ,Fit fiirs Leben”:**

Das Programm richtet sich an Jugendliche mit DM1 ab dem 16. Lebensjahr. Ziel ist es,
die Behandlungsliicke, die sich oftmals aufgrund des Ubergangs in die
Erwachsenenbetreuung ergibt, zu schlielen. Patienten mit DM1 bleiben nach der
,Kinderbetreuung” teilweise jahrelang unbetreut, sodass das Risiko fiir Folgeschdden
(Dialyse, Sehbehinderung, Amputation) steigt und dadurch langfristige Kosten fiir das
System verursacht werden. Im Programm ,,Fit flirs Leben” werden daher Jugendliche
gemeinsam mit ,etablierten” Patienten mit DM1 im Rahmen der medizinischen
Rehabilitation einem Spezialprogramm zugefiihrt. Es handelt sich um ein Peersystem,
welches neben den (blichen Schulungsinhalten besonders auf die Bediirfnisse von
Jugendlichen eingeht. Themen, wie beispielsweise Sexualitat, Ausbildung, Familie,
Alkohol oder Fiihrerschein werden behandelt.
Damit die Transition in die Erwachsenenbetreuung erfolgreich ist, wird mit den
umliegenden Diabeteszentren (Wien und Niederdsterreich) kooperiert.
Diabetesberater dieser Zentren stellen bereits in Alland — wahrend des
Rehabilitationsaufenthaltes — den Kontakt her und vereinbaren den ersten Termin,
der gleich nach dem Rehabilitationsaufenthalt im Diabeteszentrum stattfindet. So
soll die Ubernahme in die Erwachsenenbetreuung gewihrleistet werden.

Weiters gibt es von der NOGKK tigliche Kostenzuschiisse fiir die ODV Schulungs- und
Erholungscamps:

Nach entsprechender Antragstellung wird ein taglicher Kostenzuschuss in der Hohe von € 7,27
gewahrt.

Karntner Gebietskrankenkasse (KGKK)

Die KGKK gewahrt fur insulinpflichtige Patienten einen taglichen Zuschuss bei Kur- und
Genesungsaufenthalten in der Hohe von € 27,25. Dieser Kurkostenzuschuss wird beispielsweise flr
die ODV Schulungs- und Erholungscamps fiir Kinder mit DM1 (7-12 Jahre) gewéhrt.

19% Telefonische Auskunft NOGKK, 14.9.2017
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Oberésterreichische Gebietskrankenkasse (OOGKK)

Von der OOGKK wird seit ca. 20 Jahren ein Kostenzuschuss fiir das ODV-Schulungscamp fiir Kinder
mit DM1 (7-12 Jahre) in der H6he von € 15,-/Tag gewdahrt. Voraussetzungen fur die Genehmigung
sind ein arztliches Ansuchen mit entsprechender Diagnose.

Salzburger Gebietskrankenkasse (SGKK)*,*¢

Die SGKK gewihrt einen Kostenzuschuss fiir Schulungscamps (z.B.: ODV-Diabetescamp und andere)
in der Hohe von € 60,— pro Tag. Voraussetzung ist ein Kur- und Erholungsantrag vom Arzt, der vom
chefarztlichen Dienst der SGKK bewilligt wird.

Zudem gibt es in Salzburg das Angebot der Diabetes-Nanny, die von der SGKK mit einer
Jahrespauschale von € 3.500 unterstltzt wird. Disponiert wird die Diabetes-Nanny entweder auf
Anfrage der betroffenen Familien oder durch das Salzburger Landeskrankenhaus. Eine Zuweisung im
medizinischen Sinn ist nicht erforderlich. Umsetzer der Diabetes-Nanny ist die ODV.

Steiermarkische Gebietskrankenkasse (STGKK):
Bei der medizinischen Rehabilitation erfolgt eine Direktverrechnung mit der Vertragseinrichtung
/Stoffwechselrehabzentrum mit einer taglichen Zuzahlung des Versicherten fur den Kind-Patienten
(Keine Kostenzuschussleistung). Je nach Einkommen des Hauptversicherten betragen diese
Zuzahlungsbetrage bei Kindern:

e Stufe1:€7,97

e Stufe 2:€13,65

e Stufe3:€19,35
Bei bestimmten Einkommenssituationen wird keine Zuzahlung vorgeschrieben. Fir die Begleitperson
erfolgt die volle Kostenlibernahme.
Bei Aufenthalten im Rahmen von therapeutisch ausgerichteten Aktionen, wie beispielsweise die ODV
Schulungscamps fiir Kinder mit Diabetes oder Schulungscamps von Diabdr wird ein taglicher
Zuschuss von € 8,50 (€ 9,45 pro Tag Bei selbstversicherten Kindern) gewéhrt.

SVA der gewerblichen Wirtschaft
Voraussetzungen fiir die Genehmigung der medizinischen Rehabilitation sind die Zustandigkeit der
SVA fur freiwillige Leistungen, der Rehab-Antrag einer Fachklinik, die Rehabilitationsbedurftigkeit, die
Rehabilitationsfahigkeit/Therapiemotivation, positive Rehabilitationsprognose, positive medizinische
Entscheidung. Es erfolgt eine Direktverrechnung mit der  Vertragseinrichtung
/Stoffwechselrehabzentrum mit einer taglichen Zuzahlung des Versicherten fur den Kind-Patienten
(Keine Kostenzuschussleistung). Je nach Einkommen des Hauptversicherten betragen diese
Zuzahlungsbetrage bei Kindern:

e Stufe1:€7,97

e Stufe 2: € 13,65

e Stufe 3:€19,35
Bei bestimmten Einkommenssituationen wird keine Zuzahlung vorgeschrieben. Fir die Begleitperson
erfolgt eine Kosteniibernahme.

Bei Aufenthalten im Rahmen von therapeutisch ausgerichteten Aktionen, wie beispielsweise die ODV
Schulungscamps fiir Kinder mit Diabetes wird ein Kostenzuschuss von € 14,65 pro Tag fiir das Kind
sowie fur eine allenfalls benétigte Begleitperson gewahrt. Voraussetzungen fir die Genehmigung
sind die Antragstellung mittels griinem Kurformular, die Zustandigkeit SVA fir freiwillige Leistungen,
ein mindestens 14-tdgiger therapeutischer Aufenthalt und ein multidisziplindres Betreuerteam.

Sozialversicherungsanstalt der Bauern (SVB):

105 ygl. SGKK (2017), Website
198 Fragebogen: KV-Leistungen (2017)
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Voraussetzungen fir die Genehmigung der medizinischen Rehabilitation sind die Erflllung der
versicherungsrechtlichen Voraussetzungen und die medizinische Einzelfallbeurteilung anhand der
Antragsunterlagen. Es erfolgt eine Direktverrechnung mit der bewilligten Einrichtung -
Kostenlbernahme abzlglich Zuzahlung laut HV-Richtlinien. Die Zuzahlung durch die Eltern
(Hauptversicherte Person) erfolgt entsprechend der Einkommenssituation und ist gestaffelt:

e Stufe 0: keine Zuzahlung

e Stufe1:€7,97

e Stufe 2: € 13,65

o Stufe 3:€19,35

Bei Aufenthalten im Rahmen von therapeutisch ausgerichteten Aktionen, wie beispielsweise die ODV
Schulungscamps gelten die gleichen Voraussetzungen, wie bei der medizinischen Rehabilitation.
Zusatzlich betragt die Mindestaufenthaltsdauer 14 Tage. Es erfolgt eine Direktverrechnung mit der
Einrichtung — Kostenlbernahme abziiglich einer Zuzahlung laut HV-Richtlinie. Die Zuzahlung durch
die Eltern (Hauptversicherte Person) erfolgt wiederum entsprechend der Einkommenssituation und
ist gestaffelt:

e Stufe 0: keine Zuzahlung

e Stufe1:€7,97

e Stufe 2:€13,65

e Stufe 3:€19,35

Die SVB beteiligt sich in den Bundeslandern Salzburg und Tirol am Projekt Diabetes-Nanny. Die fir
die Versicherten anfallenden Kosten werden von der SVB Gibernommen.

Tiroler Gebietskrankenkasse (TGKK):

Von Seiten der TGKK gibt es seit 2013 eine pauschale Unterstltzung flir das Angebot der Diabetes
Nanny. Die jahrliche Unterstiitzung belduft sich auf ca. € 4.930,— (ca. € 85,— fiir die Erstbetreuung
und € 34,— fiir die Nachbetreuung, die maximal 5x in Anspruch genommen werden kann. Ca. 3
Stunden pro Besuch) (siehe auch Kapitel 5.3.2.7 Mobile/aufsuchende Betreuungskonzepte).
Umgesetzt wird die Diabetes Nanny von der ODV — hauptsichlich in der Inntalfurche und den
Nebentalern sowie im Bezirk Kitzblihel. Die Zuweisung erfolgt durch die Kinderklinik. Ziel ist es, neu-
diagnostizierten Kindern und Jugendlichen mit Typ 1 Diabetes sowie ihrem Umfeld die notige
Selbstkompetenz im Umgang mit der Erkrankung zu vermitteln.

Versicherungsanstalt fiir Eisenbahn und Bergbau (VAEB):

Von der VAEB gibt es einen taglichen Kostenzuschuss fiir die Teilnahme von Kindern und
Jugendlichen an organisierten Diabeteslagern. Voraussetzungen fiir die Genehmigung sind die
vorherige Antragstellung tUber den behandelnden Arzt mittels Formular ,Antrag auf Rehabilitation-,
Kur- bzw. Erholungsaufenthalt”. Die Hohe des Kostenzuschusses betragt € 26,89 pro Tag und wird fir
max. 23 Tage gewahrt.

Vorarlberger Gebietskrankenkasse (VGKK):

Voraussetzung fiir die Genehmigung der medizinischen Rehabilitation ist die arztliche Verordnung
(Antrag auf Rehabilitation). Es handelt sich um eine Kostenlibernahme abziiglich der Zuzahlung des
Versicherten in der Hohe von € 0,— bis € 19,35 pro Tag.

Zudem gibt es Kostenzuschiisse fiir Camps — beispielsweise das ODV-Schulungscamp und die JUFA
Camps in der Hohe von € 18,— pro Tag.
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Wiener Gebietskrankenkasse (WGKK):

Voraussetzungen fiir die medizinische Rehabilitation sind die Antragstellung, dass die
versicherungsrechtliche Voraussetzung erfillt, die Zustandigkeit gegeben sowie eine medizinische
Beflirwortung erfolgt ist. Es erfolgt eine volle tarifliche Kostenlibernahme abziiglich jeweiliger
Zuzahlungen der Versicherten.

5.2.5 Kinderrehabilitation

Medizinische MalBnahmen der Rehabilitation werden in der Krankenversicherung nach
pflichtgemaRem Ermessen (Pflichtaufgabe) im Anschluss an die Krankenbehandlung gewdhrt, um
den Erfolg der Krankenbehandlung zu sichern oder die Folgen der Krankheit zu erleichtern.

In Osterreich gibt es derzeit keine kindergerechte Rehabilitation. Zur Verfiigung stehen mit Stand
Friihjahr 2017:
e 50 bis 70 Kinder-Rehabilitationsbetten in Einrichtungen fiir Erwachsene (6.000 bis 7.000
Erwachsenenbetten).
e Zustandigkeiten bei den GKKs, der AUVA und PVA

Laut Rehabilitationsplan 2016, der von der Gesundheit Osterreich GmbH im Auftrag des
Hauptverbandes der 6sterreichischen Sozialversicherung erstellt wurde, kann der 6sterreichweite
Bedarf fur Kinder durch 6 Rehabilitationszentren abgedeckt werden (siehe Abbildung 11). Fir Kinder
(0-18 Jahre) mit Krankheiten des Stoffwechselsystems und des Verdauungsapparates ist das Zentrum
in St. Veit im Pongau vorgesehen — mit einer Anzahl von 12 Betten (Bedarfsschatzung bis zum Jahr
2020). Die restlichen 5 Rehabilitationszentren sind auf andere Indikationsschwerpunkte ausgerichtet.
Folgende Indikationen werden abgedeckt:'*®

1. Mobilisierende Schwerpunkte (Bewegungs- und Stitzapparat sowie Rheumatologie,
Kinderchirurgie, Neurologie, Neurochirurgie)

2. Herz-Kreislauf-Erkrankungen und pulmologische Erkrankungen
3. Onkologie und Stoffwechselerkrankungen
4. ,mental health” (Entwicklungs- und Sozialpadiatrie, Kinder- und Jugendpsychiatrie)

Geplanter Starttermin fiir die Kinder- und Jugendlichen-Rehabilitation in St. Veit im Pongau ist
Friithjahr 2018. Neben den 12 Betten fir Kinder und Jugendliche mit DM1 wird es am Standort noch
70 weitere Betten fir hdamato-onkologische Erkrankungen und familienorientierte Rehabilitation
sowie 15 weitere Familienzimmer geben. Bei der Kinderrehabilitation wird besonders auf die
unterschiedlichen Entwicklungsphasen und Bedirfnisse eingegangen. So werden die Tagespldne
individuell und indikationsbezogen erstellt mit einer durchschnittlichen Therapiedauer/Tag und
Patient von 2,5 Stunden. Zudem sind eine Heilstattenschule (ca. 2 Stunden/Tag) und
Kinderbetreuung im Therapie- und Betreuungskonzept eingebunden. Jugendliche werden
sporttherapeutisch, sozialpadagogisch, gesondert und altersgerecht betreut."

197 sperl W. (2017), Website

108 VB (2017a), Website

199 Gyimesi M. et. al (2016), S. 156
119 HvB (2017b), Website
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Kinder-Rehabilitation in Osterreich und deren Standorte

Bedarf laut Reha-Plan: 11 Indikationsgruppen mit insgesamt 343 Betten

(zuztglich 50 Betten flir Angehdrige) in vier Versorgungszonen

Versorgungszone Ost
Rohrbach
Versorgungszone Nord O Wien
) NO
00
Wiesing  Sbg : O BadErlach
Wl!d?ad Stk Bgld
Vbg Tirol O Einod
i St. Veit O O Judendorf-
im Pongau StraBengel
Ktn
Versorgungszone West Versorgungszone Siid

Indikation Betten Betreiber
Wiesing Mobilisierende Reha @ SeneCura Kliniken- und

Psychosoziale Reha @ gg”’.né"zt; fg:gesellschaft/
St. Veit Reha fiur Krankheiten des Stoffwechsel- @ VAMED/SALK
imPongau  systems und des Verdauungsapparates

Familienorientierte Nachsorge nach @ + 50*

Krebserkrankungen
Rohrbach Mobilisierende Reha @ hospitals Projekt-

Herz-Kreislauf-/Pulmologie-Reha m entwicklungsges.m.b.H.

Psychosoziale Reha @
Wildbad Herz-Kreislauf-/Pulmologie-Reha @ SeneCura Kliniken- und
Einod Psychosoziale Reha @ Heimbetriebsgesellschaft
Judendorf- Mobilisierende Reha @ Mare-Gruppe
Stra3engel
Bad Erlach  Mobilisierende Reha @ hospitals Projekt-

Psychosoziale Reha @ entwicklungsges.m.b.H.

Quelle: Hauptverband

* Betten fiir Angehérige

Abbildung 11: Geplante Kinder-Rehabilitation in Osterreich und deren Standorte laut Rehabilitationsplan
Quelle: Vgl. HVB (2017a), Website
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Beantragung der Kinder- und Jugendlichen-Rehabilitation beim zustandigen Krankenversicherungs-
Trager:™
e Die medizinische MaBnahme der Rehabilitation wird fiir Kinder und Jugendliche bis zum 18.
Lebensjahr genehmigt und ist beim jeweiligen Sozialversicherungstrager (,Single Point of
Service”) zu beantragen.
e Voraussetzungen fiir die Rehabilitation sind:
o Rehabilitationsbediirftigkeit
= Vermeidung/Beseitigung/Besserung/Hintanhalten einer Verschlechterung
von Fahigkeitsstorungen od. Beeintrachtigungen
o Rehabilitationsfihigkeit/Therapiemotivation
= physische und psychische Verfassung zur Teilnahme an Reha-MaRRnahmen
o Positive Rehabilitationsprognose
= medizinisch begriindete Aussage Uber das Reha-Potential (auf Basis d.
Krankheitsverlaufes, Kompensationspotentials etc.)
e Die Reguldre Aufenthaltsdauer bei Stoffwechselerkrankungen betragt 22 Tage, wobei bei
medizinischer Notwendigkeit die Moglichkeit zur Verlangerung besteht.
e Die Bewilligung einer Begleitperson sowie in Einzelfdllen auch eines unbetreuten
Begleitkindes ist grundsatzlich fir alle Indikationen moglich. Die Kosten werden vom
zustandigen Sozialversicherungstrager ilbernommen.

5.3 Zusatzliche Versorgungslandschaft

Neben der medizinischen Versorgung gibt es in Osterreich eine Vielzahl an zusitzlichen Angeboten.
Diese werden von Patientenvereinigungen/Selbsthilfegruppen, Vereinen (hauptsichlich ausgehend
von Elterninitiativen, aber auch von Fachpersonen) und Fachgesellschaften organisiert und bieten
unterstltzende sowie beratende Angebote fir Betroffene und deren Angehorige. Sie stellen somit
eine wertvolle Ergdnzung in der Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 in Osterreich
dar.

Der groRte Anbieter ist die Osterreichische Diabetikervereinigung, die dsterreichweit agiert und ein
breites Leistungsangebot koordiniert. Die ODV und alle anderen Anbieter spannen einen zusatzlichen
Leistungsbogen, der von der Einzel-/Gruppenberatung bis hin zu Schulungscamps, Sportwochen,
Fachkraftefortbildungen, mobile Unterstlitzungsdienste fir Familien und Padagogen bis hin zu
Internetplattformen und —Foren sowie Zeitschriften und Awareness-Kampagnen geht.

Alle Angebote haben gemein, dass Kinder und Jugendliche mit DM1 sowie deren
Betreuungspersonen im Umgang mit der Erkrankung gestarkt werden. Zum Teil werden
Schwerpunkte in der Interessensvertretung der Betroffenen sowie im Bereich der Qualitatssicherung
(Ausbildung von Fachkraften, Erstellung von Versorgungsleitlinien) gesetzt — beispielsweise von der
ODG, die auch MalRnahmen zur Bewusstseinsbildung der Bevélkerung durchfiihrt.

Flachendeckung:

Die einzelnen Angebote sind sehr unterschiedlich verteilt und kénnen daher auch nicht in jedem
Bundesland in Anspruch genommen werden. Zum Teil gibt es Eltern- bzw. Betroffenenplattformen,
die ihre Erfahrungen und das Wissen um Angebote und Leistungen weitergeben. Zudem liefert
beispielsweise die ODG eine Website mit vielen Informationen fiir die Betroffenen. Eine offizielle
Osterreichweite Plattform, auf der alle Informationen und Angebote abrufbar sind, gibt es jedoch
nicht.

M gejwald G. (2017), Website
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Problemfelder:

Als Problemfeld stellt sich die Finanzierung der meisten Angebote dar. So werden diese liber
Selbstbehalte der Eltern, Spenden, Mitgliedsbeitrage der Vereine, ehrenamtlich tatige Fachkrafte und
nur zum Teil durch Krankenkassen, Lander und Gemeinden finanziert.

Im Schulungsbereich zeigt sich ein Finanzierungs- bzw. Ressourcenproblem. So kénnen
beispielsweise nicht alle interessierten Kinder und Jugendliche an einem Schulungscamp teilnehmen.
Gefordert wird daher die Sicherstellung von ausreichend verfligbarem Personal, wie Mediziner,
Padagogen und Diatologen. Teilweise sind diese Fachkrdfte ehrenamtlich tatig, damit die
Schulungscamps ermoglicht werden kénnen.

Weiters wird von Betroffenen und Experten im Bereich der mobilen Unterstiitzung ein Bedarf geortet
— im héauslichen Umfeld und in den Schulen und Kindergarten. So gibt es zwar in jedem Bundesland
zumindest einen aufsuchenden Kinder-Kranken-Pflegedienst, diese sind jedoch unterschiedlich
finanziert — teilweise von den Landern, den Gemeinden, durch Spenden und Selbstbehalte der Eltern.
Wiinschenswert ware eine Osterreichweit einheitliche Regelung und Finanzierung fir Kinder- und
Jugendliche mit DM1.

Nachfolgend werden einige Patientenvereinigungen und Initiativen sowie deren Angebote fir Kinder-
und Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1 dargestellt. Ein Anspruch auf Vollstandigkeit kann nicht
erhoben werden, da es sich um recherchierte und aufgrund einer Fragebogenerhebung ermittelte
Angebote handelt.

5.3.1 Aktive Diabetiker Austria (ADA)

Die Selbsthilfevereinigung ,Aktive Diabetiker Austria“ besteht seit dem Jahr 19962 und ist laut
Auskunft der ADA™ hauptsachlich auf die Zielgruppe der Personen mit Diabetes mellitus Typ 2
gerichtet. Es werden daher keine speziellen Angebote fiir Patienten mit DM1 genannt.

5.3.2 Osterreichische Diabetikervereinigung — ODV

Die Osterreichische Diabetikervereinigung ist die bundesweit groRte und &lteste Diabetiker-
Selbsthilfeorganisation und vereint mehr als 50 Selbsthilfegruppen, 8 Beratungsstellen und ca. 90
ehrenamtliche Mitarbeiter. Neben kostenloser individueller Beratung in den 8 Beratungsstellen gibt
es Osterreichweit 11 Selbsthilfegruppen.*

Die ODV ist seit 40 Jahren dsterreichweit titig und hat sich zum Ziel gesetzt...
». Menschen mit Diabetes zu einem eigenverantwortlichen Diabetes-Management zu
motivieren, um dadurch eine bessere Lebensqualitidt zu erreichen und die leidvollen
Folgeschdden zu verhindern. “*

Um dieses Ziel zu erreichen, werden jahrlich zahlreiche Aktivitditen geplant und organisiert. Die
nachfolgende Tabelle zeigt die bundesweiten ODV-Aktivititen aus dem Jahr 2016:

112 yg|. BMG (2013), S. 59

113 Telefonische Auskunft (Juli 2017): Dr. Erich Wolfrum und Claudia Mraulak
14 vgl. ODV (2017a), Website

13 ygl. BDV (2017¢)

118 ygl. BDV (2017¢)
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Aktivitdten Teilnehmer

Schulungen, Kurse, Sportwochen, Schulungscamps, Osterreichischer 5.107
Diabetikertag, Diabetes-Info-Tage, Service-Tage

Einzel-Beratungen, -Auskiinfte 5.728
Gruppentreffen mit Fachvortragen 4.905
Mitarbeiter-Fortbildungen 29
Sportliche/Gesellige Veranstaltungen 3.214
Gesundheitsmessen (Infostande) 14.703
Mobile Beratung und Diabetes-Nanny 676
Gesamtzahl Teilnehmer 2016 34.362
Diabetiker-Journal ,Mein Leben” 190.000 Leser pro Ausgabe

Tabelle 10: Bundesweite ODV-Aktivitidten im Jahr 2016
Quelle: ODV (2017¢)

Zu den speziellen ODV-Angeboten fiir Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1 und deren
Angehorige gehoren: ™" 18

e ODV-Schulungs- und Erholungscamps fiir Kinder mit Diabetes (7-12 Jahre)

e ODV-Diabetes-Update fiir Jugendliche (13—18 Jahre)

e Schiwoche fir Kinder und Jugendliche

e Schi- und Rodelwochenende Monichkirchen

e Familienschulung Reichenau Rax, Familienschulung Salzburg, Familienschulung Karnten

e Abenteuertage Osttirol

e Mobile/aufsuchende Begleitung (Diabetes Nanny Salzburg, Diabetes Nanny Tirol, Mobile
Beratung Wien)

e Zudem werden von der ODV spezielle Informationsbroschiiren fiir Lehrer und Kinder-
Betreuer zur Verfligung gestellt.

Eine Beschreibung der einzelnen kinderspezifischen Angebote erfolgt in den nachfolgenden
Unterkapiteln.

5.3.2.1 ODV-Schulungs- und Erholungscamp fiir Kinder mit Diabetes im Alter von 7-12 Jahren
Jahre"*

Das Camp wird seit 62 Jahren** angeboten und wird von der ODV unter der medizinischen Leitung
der Universitatskinderklinik/AKH Wien veranstaltet. Es dauert 14 Tage und richtet sich an Kinder mit
Diabetes mellitus Typ 1 im Alter von 7-12 Jahre. Die maximale Teilnehmerzahl betrdgt 30 Kinder. Das
Camp steht Kindern aus ganz Osterreich zur Verfiigung, findet jedoch nur einmal pro Jahr in St.
Gilgen statt. Laut ODV miissen wegen des groRBen Bedarfs und der begrenzten Teilnehmerzahl
jahrlich ca. 20 Kinder abgewiesen werden.

Ziel des Diabetescamps ist es, Kindern eine Moglichkeit zu bieten, Erfahrungen im Umgang mit ihrer
Erkrankung auszutauschen um mehr Akzeptanz fir die Erkrankung zu schaffen und das

17 Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)

118 ygl. ODV (2017a), Website

119 ygl. ODV (2017a), Website

120 yg|. ODV (2017b), direkte Anfrage per Mail

121 ygl. Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)
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Selbstvertrauen zu starken. Im Vordergrund steht die Hilfe zur Selbststandigkeit. So werden im
Rahmen einer Gruppenschulung folgende inhaltliche Schwerpunkte behandelt:
e Anleitung zum selbststandigen Umgang mit Diabetes mellitus Typ 1

e Selbststandiges Insulinspritzen, Blutzuckermessen und Didt bemessen
e Richtiges Verhalten in besonderen Lebens-/Notsituationen

Multidisziplindres Team:
Die arztliche Leitung ist bei der Univ. Kinderklinik Wien (Univ. Prof. Dr. Birgit Rami-Merhar, MBA und
Dr. med. univ. Katrin Nagl) angesiedelt. Das Team setzt sich zusammen aus medizinischen und
padagogischen Fachkraften und umfasst aufgrund der Didt- und Diabetes-Schulung sowie der 24-
Stunden-Betreuung ca. 23 Fachpersonen:

e 1 stindig anwesender Arzt

e 2 padagogische Campleiter

e 7 padagogische Betreuer

e 8 Studenten der Gesundheits- und Krankenpflegeschule

e 1 diatetische Leitung

e 3 Didtologen

e 1 Klinischer Psychologe

Kosten:

Die Kosten (ca. € 890,—) werden von den Eltern selbst getragen, jedoch werden individuelle
Zuschusse/Nachlédsse gewihrt. In einigen Bundeslandern kann Gber die Krankenkasse ein Antrag auf
Kurkostenzuschuss (siehe Kapitel 5.2.4 Therapieleistungen bei DM1) gestellt werden. Im Durchschnitt
ist ein Kostenzuschuss in der Ho6he von ca. € 270,— moglich.

Laut ODV belaufen sich die Gesamtkosten fiir das Angebot auf ca. € 66.000,—.'
Evaluation: Liegt fir das Angebot nicht vor.

Handlungsbedarf aus Sicht der ODV:

,Sicherstellung von ausreichend verfligharem Personal, wie Mediziner, Padagogen und
Diitologen” 2. Laut ODV miissen wegen des grofien Bedarfs und der begrenzten Teilnehmerzahl
jéhrlich ca. 20 Kinder abgewiesen werden.

5.3.2.2 ODV-Diabetes-Update fiir Jugendliche 21 1

Es handelt sich um ein Camp, welches seit 2006 angeboten wird. Veranstaltet wird das Update-Camp
von der ODV unter der medizinischen Leitung von Dr. Sabine Hofer von der Medizinischen Universitit
Innsbruck/Department fiir Kinder- und Jugendheilkunde. Es dauert 6 Tage und richtet sich an
Jugendliche mit Diabetes mellitus Typ 1 im Alter von 13-18 Jahre. Das Camp steht Jugendlichen aus
ganz Osterreich zur Verfiigung mit einer maximalen Teilnehmerzahl von 25 Jugendlichen. Das Camp
findet nur einmal pro Jahr in Obertauern statt.

122 Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)

123 Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)
124 ygl. ODV (2017a), Website

125 ygl. BDV (2017c), direkte Anfrage per Mail
126 Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)
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Ziele des Update-Camps:
Im jugendlichen Alter ist es, im Gegensatz zum Kindesalter, immer wieder notwendig die Insulindosis
zu variieren. Jugendliche werden daher im Rahmen des Follow-up-Camps in ihrem
Selbstmanagement unterstitzt. Schwerpunkte werden in folgenden Bereichen gesetzt:

e Bessere Akzeptanz der Erkrankung durch den Austausch mit gleichaltrigen Betroffenen

e Motivation zur Eigenverantwortung und Selbststandigkeit
e Starkung des Selbstvertrauens

e Kontakt mit anderen Betroffenen

e Gemeinsame Freizeitaktivitaten

Multidisziplindres Team:
Die Jugendlichen werden von einem medizinischen und padagogischen Betreuerteam unter der
Leitung der medizinischen Universitat Innsbruck/Department fir Kinder- und Jugendheilkunde beim
Management der Diabetes-Therapie unterstitzt:
e 1 standig anwesender Arzt
e 1 padagogischer Campleiter
e 1 padagogischer Betreuer
2 diplomierte Gesundheits- und Krankenpflegekrafte
1 Diadtologe
1 Klinischer Psychologe (bei Bedarf)

Inhalte:
e Sportaktivitditen und Spiele zur Forderung der sozialen Kommunikationsfahigkeit und zur
Unterstiitzung der Kreativitat und des Selbstwertgefiihls
e Unterstlitzung bei der Therapie
e Einzelberatung und Teamcoaching
e Diabetes- und Diatschulung

Kosten:

Die Kosten werden von den Eltern selbst getragen und belaufen sich auf ca. € 480,—. Ein Antrag auf
finanzielle Unterstiitzung ist bei der ODG (Osterreichische Diabetesgesellschaft) méglich.

Laut ODV belaufen sich die Gesamtkosten fiir das Angebot auf ca. € 23.000,—7.

Evaluation: Liegt flir das Angebot nicht vor.

Handlungsbedarf aus Sicht der ODV:

»Sicherstellung von ausreichend verfligharem Personal, wie Mediziner, Padagogen und
Diatologen“**,

5.3.2.3 Schiwoche fiir Kinder und Jugendliche mit Diabetes”

Schiwochen werden seit 1984 von der ODV angeboten und kénnen von Kindern und Jugendlichen
mit DM1 im Alter von 8-15 Jahren aus ganz Osterreich in Anspruch genommen werden. Die
Teilnehmerzahl ist mit 24 Kindern und Jugendlichen beschrankt. Die Schiwoche dauert 6 Tage.

127 Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)

128 Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)
129 Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)
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Ziel der Schiwoche:
Beabsichtigt wird, dass Kinder und Jugendliche lernen auch bei sportlicher Betatigung mit ihrem
Diabetes umzugehen.

Multidisziplindres Team:
Das Betreuerteam setzt sich aus folgenden Professionen zusammen:
e Mediziner
e Diabetes-Berater
e Piddagogen
e Distologen

Kosten:
Die jahrlichen Kosten in der Héhe von ca. € 20.500,— werden von der ODV getragen. Zudem ist von
den Eltern eine Zuzahlung zu leisten.

Evaluation: Liegt fir das Angebot nicht vor.

Handlungsbedarf aus Sicht der ODV:

»Sicherstellung von ausreichend verfligbarem Personal, wie Mediziner, Pddagogen und Didtologen”

130

5.3.2.4 Schi- und Rodel-Wochenende Ménichkirchen***

Das Angebot besteht seit ca. 30 Jahren fir Kinder mit DM1 im Alter von 3 bis 14 Jahren und deren
Eltern/Bezugspersonen aus den Bundesldndern Niederdsterreich und Wien.

Die Teilnehmerzahl ist mit 20 Kindern begrenzt.

Ziele des Angebots:
Kinder und Jugendliche sollen durch dieses Angebot auf spatere Schul-Skikurse vorbereitet werden.
Zudem fordert das Angebot die Integration von Kindern mit Diabetes in ihrem sozialen Umfeld.

Betreuungsteam:
e Diabetesberater
e Padagogen

Kosten:
Die Kosten belaufen sich auf ca. € 4.000,— und werden von der ODV getragen. Von den Familien ist
eine Zuzahlung zu leisten.

Evaluation:
Liegt fur das Angebot nicht vor.

Handlungsbedarf aus Sicht der ODV:

/132

»Inklusion von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes in Schulen und Kindergdrten

130 Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)

31 Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)

132 Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)
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5.3.2.5 ODV-Familienschulungen>

Es handelt sich um Familien-Schulungswochenenden, -tage, die fur Kinder/Jugendliche mit DM1
(ohne besondere Alterseinschrankung) und deren Angehdrige aus den Bundesldandern Salzburg,
Oberoésterreich, Tirol, Kiarnten, Burgenland, Wien und Niedero6sterreich angeboten werden. Die
Schulungen werden von der ODV zur Verfiigung gestellt und fast ausschlieBlich von ehrenamtlich
tatigen Facharzten, Didtologen, Psychologen, Diabetesberatern und selbst Betroffenen durchgefiihrt.

Angeboten werden Fachvortrage, Workshops, Kinderschulungen, Kinderbetreuung, personliche
Beratungen und Erfahrungsaustausch, die je nach finanziellen und personellen Méglichkeiten ca.
einmal jahrlich angeboten werden. Fiir die einzelnen Bundesldander stehen drei Schulungen zur
Verfligung:

e Familienschulung Reichenau Rax:
Die ,Familienschulung Reichenau Rax“ wird fir Kinder mit DM1 und deren
Eltern/Bezugspersonen, die aus den Bundesldndern Wien, Niederdsterreich und Burgenland
stammen, seit ca. 30 Jahren angeboten. Die Teilnehmerzahl ist mit 60 Personen begrenzt.
Kosten: Die Gesamtkosten von ca. € 6.500,— werden von der ODV getragen. Von den Familien
sind Zuzahlungen zu leisten.

e Familienschulung Salzburg:
Die ,Familienschulung Salzburg” wird fir Kinder mit DM1 und deren Eltern/Bezugspersonen,
die aus den Bundesldndern Salzburg, Oberésterreich und Tirol stammen, seit 2011
angeboten. Die Teilnehmerzahl ist mit 100 Personen begrenzt.
Kosten: Die Gesamtkosten von ca. € 11.000,— werden von der ODV getragen. Von den
Familien sind Zuzahlungen zu leisten.

e Familienschulung Karnten:
Die ,,Familienschulung Karnten” wird fiir Kinder mit DM1 und deren Eltern/Bezugspersonen,
die aus den Bundeslandern Karnten, Tirol und Steiermark stammen, seit ca. 25 Jahren
angeboten. Die Teilnehmerzahl ist mit 70 Personen begrenzt.
Kosten: Die Gesamtkosten von ca. € 8.000,— werden von der ODV getragen. Von den Familien
sind Zuzahlungen zu leisten.

Evaluation: Liegt fiir die einzelnen Familienschulungen nicht vor.

Handlungsbedarf aus Sicht der ODV:

,Bessere Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes und deren Angehérige in Kliniken,
Ambulanzen (Nachmittagstermine) etc.

5.3.2.6 Abenteuertage Osttirol*®

An den Abenteuertagen Osttirol kdnnen Kinder und Jugendliche mit DM1 sowie deren
Eltern/Bezugspersonen, die aus den Bundesldndern Tirol und Kdrnten stammen, teilnehmen. Das
Angebot dauert 4 Tage und wird seit 2010 durchgefiihrt. Die Teilnehmerzahl ist mit 40 Personen
begrenzt.

133 vgl. BDV (2017b), direkte Anfrage per Mail
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Angeboten werden Freizeitaktivitaten und Erfahrungsaustausch zwischen den betroffenen Familien,
die von Medizinern, Diabetes-Beratern und ODV-Mitarbeitern geleitet werden.

Kosten:

Die Kosten belaufen sich auf ca. € 9.000,— und werden von der ODV getragen. Von den Familien ist
eine Zuzahlung zu leisten.

Evaluation: Liegt fir das Angebot nicht vor.

5.3.2.7 Mobile/aufsuchende Betreuungskonzepte

In den Bundeslandern Wien, Salzburg und Tirol werden mobile Diabetesberaterinnen eingesetzt um
Familien mit an Diabetes erkrankten Kindern und auch Padagogen in Kindergarten und Schulen zu
unterstltzen. Insgesamt gab es 2016 in den drei Bundeslandern ca. 100 Beratungseinsatze durch
ausgebildete Diabetesberaterinnen und , Diabetes-Nannys“**,

ODV-Diabetes-Nanny in Salzburg und Tirol*” 13

Bei der ODV-Diabetes-Nanny handelt es sich um eine Diabetesberaterin fiir Kinder- und
Jugendliche, die als zusatzliches Unterstiitzungsangebot zum generellen Behandlungsplan
von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes mellitus Typ 1 gesehen werden kann.

In Salzburg wurde die Diabetes-Nanny im Jahr 2011 und in Tirol im Jahr 2013 gestartet.

Zu den Aufgaben gehéren:
e Begleitung ab der Diagnosestellung im Krankenhaus

e Unterstiitzung zu Hause in den ersten Wochen nach der Entlassung aus dem
Krankenhaus

e Rasche und unbiirokratische Hilfe bei Notfillen und Belastungen

e Allgemeine Beratung im taglichen Umgang mit Diabetes

e Unterstltzung/Information des Betreuungspersonals im Kindergarten und in der
Schule

e Fordert Selbstandigkeit und Eigenverantwortung

e Enge Abstimmung mit dem betreuenden Krankenhaus/Diabetes-Team

Die Inanspruchnahme der Diabetes-Nanny richtet sich nach dem individuellen Bedarf und
den vorhandenen finanziellen Mitteln. In Tirol kommt die Diabetes-Nanny bis zu 6-Mal zur
Familie. In padagogischen Einrichtungen ist der Besuch zumeist nur einmal notwendig.
Grundsatzlich steht die Diabetes-Nanny den ODV-Mitgliedsfamilien zur Verfiigung. In
Salzburg werden beispielsweise jahrlich rund 18 Hausbesuche und 8 Besuche in Schulen
durchgefihrt (iber die ca. 160 Personen (Kinder und Jugendliche mit DM1 samt Eltern bzw.
Bezugspersonen und Padagogen) erreicht werden. In Tirol werden jahrlich ca. 39 Besuche —
teils bei den Familien, aber auch in Schulen und Kindergarten — durchgefiihrt. Hier werden
rund 250 Personen erreicht. Aufgrund mangelnder sonstiger Versorgung werden auch Nicht-
Mitgliedsfamilien betreut.

Voraussetzung fur die Diabetes-Nanny:

136 ygl. BDV (2017¢)

137

Vgl. ODV (2017a), Website

138 yigl. BDV (2017d), direkte Anfrage per Mail
139 ygl. Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)
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Diabetesberaterinnen mit einem Zusatz im Kinder- und Jugendbereich kénnen als Diabetes-
Nanny’s titig werden. Sie werden im Auftrag der ODV aktiv.

Kosten:
Salzburg Tirol
GKK Maximale Unterstltzungsleistung fiir | Maximale Unterstitzungsleistung fir
(SGKK Hausbesuche bei den Familien in der | 30 Betreuungsfalle in der Héhe von €
bzw. Hohe von € 3.500,— 4930,- (ca. € 85— fiur die
TGKK) Erstbetreuung und € 34,— fir die
Nachbetreuung, die maximal 5x in
Anspruch genommen werden kann. Ca.
3 Stunden pro Besuch)
Opv Tragt die Kosten, die Uber die | Tragt die Kosten, die {ber die

Unterstiitzungsleistung  der  SGKK
hinausgehen. Insbesondere fir alle
weiteren Betreuungsfille und Besuche
in Schulen und Kindergarten. Ca. €
2.000,-

Unterstltzungsleistungen der TGKK
hinausgehen. Insbesondere fir alle
weiteren Betreuungsfille und fir
Besuche in Schulen und Kindergdrten:
€2.500,—

140

Handlungsempfehlung aus Sicht der ODV:

Aus Sicht der ODV wire auch die Schulung von Lehr- und Betreuungspersonal eine wichtige
Aufgabe der Diabetes Nanny. Dafiir gibt es derzeit keine finanzielle Unterstiitzung. Die
Kosten werden dafiir im Moment von der ODV getragen.

Mobile Diabetes-Beratung in Kindergarten/Schulen und fiir Familien in Wien*>* 1

Es handelt sich in erster Linie um eine Schulung fiir Pddagogen in Kindergarten und Schulen,
die in Wien flachendeckend zur Verfligung steht. Die Beratung wird aber auch fir Familien
mit Kindern und Jugendlichen mit DM1 durchgefiihrt. Uber das Angebot kénnen ca. 120
Personen (Paddagogen und Familien) erreicht werden. Trager des Angebots ist die ODV. Die
mobile Diabetes-Beratung wird in Wien seit 1999 angeboten.

Die mobile Betreuung ist ab der Erstmanifestation des DM1 maoglich. In Wien werden die
mobilen Beratungen von Diplomierten Gesundheits- und Krankenpflegern sowie von
Diabetesberatern durchgefiihrt.

Es handelt sich um Schulungsgespriche, die in Absprache mit den behandelnden Arzten
erfolgen und auf die Vermittlung von Grundwissen (iber Diabetes und das Verhalten im
Notfall fokussieren.
Zu den Schulungs-Inhalten gehéren:
o Hilfe beim Blutzucker messen, Broteinheiten berechnen und Insulin spritzen durch
Padagogen (freiwillige Leistung)
e Informationen {ber Diabetes -
Unterzuckerung...
e Information der Pddagogen und auch Mitschiiler

beispielsweise Erndhrung bei Diabetes,

Vgl. BDV (2017d), direkte Anfrage per Mail

%1 ygl. Honisch (2017), direkte Anfrage per Mail
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Vgl. Fragebogen: Patientenvereinigungen (2017)
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Kosten:

Die ODV tragt Kosten im AusmaR von ca. € 800,—. Fiir ODV-Mitglieder ist die erste Beratung,
bei welcher Lehrer/Kindergartner geschult werden, kostenlos. Bei weiteren Beratungen, die
von Seiten der Schule/Kindergarten angefordert werden, wird um eine Spende gebeten, da
sich die ODV nur aus Spenden und Mitgliedsbeitrdgen finanziert und die Mitarbeiter diese
Schulungen ehrenamtlich durchfiihren.

Alle anderen Beratungen fir Eltern und deren Kinder sind kostenlos.

Evaluation: Evaluationen fiir die zuvor genannten aufsuchenden Angebote liegen nicht vor.

Handlungsbedarf aus Sicht der ODV:

»Schulung von Padagogen fir die Betreuung von Kindern mit Diabetes. Hilfestellung zu
Hause nach Erstmanifestation und in Krisen.”

5.3.3 Mobile aufsuchende Dienste

Osterreichweit zeigt sich ein sehr zersplittertes und in den Bundesliandern unterschiedlich
organisiertes Bild der mobilen aufsuchenden Dienste. So sind die mobilen Kinder-Kranken-
Pflegedienste beispielsweise unterschiedlich finanziert, mit unterschiedlich hohen Selbstbehalten fiir
die Eltern und heterogenen bundeslandspezifischen Vorgaben. Die nachfolgende Tabelle zeigt den
Stand mit Oktober 2016:

ODV- ODV-Mobile Mobile Kinder-Krankenpflege
Bundeslander Diabetes Erst-
Beratung
Burgenland X
Karnten
Niederésterreich X
Oberosterreich
Salzburg X
Steiermark X X
Tirol X X
Vorarlberg X
Wien X X

Tabelle 11: Mobile aufsuchende Dienste mit Stand Oktober 2016
Quelle: Damm L. & Ribar-Pichler J. (2016)

Informationen zu den ODV Angeboten werden im Kapitel 5.3.2.7 beschrieben. Alle weiteren in der
obigen Tabelle angefiihrten Dienste werden nachfolgend beschrieben.

5.3.3.1 Mobile Kinder-Kranken-Pflege (MOKI)

Der Verein MOKI ist in 6 Bundeslandern — Wien, Niederosterreich, Burgenland, Oberosterreich,
Karnten und Steiermark — vertreten. Zu den Leistungen gehoéren Beratung, Begleitung und Pflege von
Kindern mit Behinderungen und chronischen Erkrankungen. So werden auch Kinder und Jugendliche
mit DM1 und deren Bezugspersonen — zumeist nach der Diagnosestellung — in Form von
Hausbesuchen unterstiitzt. Zudem sind die mobilen Kinderkrankenschwestern auch in den Schulen
und Kindergarten tatig, um Kinder und Jugendliche beim Schuleinstieg zu begleiten und deren
Padagogen zu unterstiitzen, damit etwaige Angste abgebaut werden. Dies fiihrt auch zu einer
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Entlastung der Eltern.”® Nachfolgend werden die Angebote und Finanzierung der einzelnen
Bundeslandvereine naher beschrieben. Unterschiede gibt es vor allem bei der Finanzierung, die teils
liber das Land, Eltern, Gemeinden, diverse Kooperationspartner und im Rahmen der medizinischen
Hauskrankenpflege erfolgt.

MOKI Steiermark**

Zum Leistungsangebot der mobilen Kinder-Kranken-Pflege Steiermark gehort auch die Betreuung von
Kindern und Jugendlichen mit Diabetes mellitus Typ 1. Diplomierte Kinderkrankenpfleger stehen
den betroffenen Familien, aber auch dem gesamten Umfeld sowie in Kindergdrten und Schulen,
nach der Diagnosestellung beratend und unterstltzend zur Verfliigung, um die neuen Belastungen
und vielen Herausforderungen bewaltigen zu kénnen.

Finanzierung in der Steiermark:

Der Gesamtbetrag fiir eine Betreuungsstunde betragt € 45,— und setzt sich wie folgt zusammen:
e Eltern: €15,—
e Land Steiermark: € 18,—
e Gemeinden: €12,—

MOKI Burgenland***¢

Das Team von MOKI Burgenland umfasst diplomierte Pflegefachkriafte mit mindestens 2-jahriger
Berufserfahrung im Kinder- und Jugendlichen-Bereich. MOKI ist beratend, pflegend und begleitend
mobil fir Kinder, deren Eltern und Bezugspersonen im Einsatz.

Kurz nach der Diagnosestellung bietet die mobile Kinderkrankenpflege ihre Unterstiitzung an. Die
Dipl. Kinderkrankenpflegerin begleitet die Familie und unterstitzt sie durch ihr Fachwissen, damit sie
lernen mit der Erkrankung bestmdglich umzugehen. Die mobilen Kinderkrankenschwestern
unterstltzen nicht nur zu Hause sondern auch in den Kindergdrten und Schulen, damit trotz
Erkrankung eine rasche und gute Integration in den normalen Alltag moglich wird. Kinder werden bei
Bedarf in den Kindergarten oder in die Schule begleitet, um zu Beginn beim Diabetesmanagement zu
unterstiitzen sowie Pidagogen zu beraten. Damit kénnen viele Angste genommen und die Eltern
entlastet werden. MOKI Burgenland agiert in enger Abstimmung mit den Kinderstationen — vor
allem dem KH Eisenstadt. So erfolgt der erste Kontakt teilweise bereits im Krankenhaus.

Finanzierung im Burgenland:
e Stundensatz: € 43,60 zuzlglich Kilometergeld
e landesfoérderung: fir jedes burgenlandische Kind: € 33,60/h
e Selbstbehalt fir Eltern: Normalerweise € 10,00 pro Pflegestunde zuzliglich amtliches
Kilometergeld (es werden max. 30 km verrechnet). Aufgrund einer Unterstitzung durch
einen weiteren Kooperationspartner entfallt dieser Selbstbehalt bei Kindern mit DM1. Somit
fallen fir die Eltern keine Kosten an.

Handlungsbedarf aus Sicht von MOKI Burgenland:

Im Burgenland ist im Moment die Finanzierung durch einen Kooperationspartner gesichert, sodass
Eltern nicht zusatzlich finanziell belastet werden. Wiinschenswert ware jedoch eine Finanzierung
durch die 6ffentliche Hand.

%3 vgl. MOKI (2017), Website

144 vgl. MOKI Steiermark (2017), Website

145 ygl. MOKI Burgenland (2017a), Website

148 MOKI Burgenland (2017b), Auskunft per Mail
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MOKI-Wien'’

In Wien werden Kinder und Jugendliche mit DM1 bis zum 18. Lebensjahr zu Hause betreut. Zudem
werden aber auch Padagogen in Kindergarten und Schulen beraten und unterstitzt. Im Mittelpunkt
steht die Kontrolle, Begleitung und Unterstiitzung des Kindes aber auch die Unterstiitzung der
Eltern. Ebenso geschult werden die Padagogen in den Kindergarten und Schulen. Betreut werden
Kinder und Jugendliche bis zum 18. Lebensjahr.

Finanzierung in Wien:

Unmittelbar nach dem Krankenhausaufenthalt kdnnen Kinder und Jugendliche mit DM1 im Rahmen
der Medizinischen Hauskrankenpflege betreut werden. Dadurch fallen fiir die Eltern keine Kosten
an. In den Schulen und Kindergarten gibt es einen Selbstbehalt von € 7,88 pro Stunde. Die restlichen
Kosten werden Uber den Fonds Soziales Wien finanziert.

MOKI Wien kooperiert mit den Diabetesambulanzen und Abteilungen fir Kinder und
Jugendheilkunde der Krankenhauser. Zudem gehort eine Diabetesberaterin dem Team der Mobilen
Kinder-Krankenschwestern an.

MOKI-Karnten'*

Betreut werden Kinder und Jugendliche bis zum 18. Lebensjahr zu Hause und in ihrer Umgebung — in
den Kindergarten und Schulen. Die Padagogen werden zumeist im Rahmen von Konferenzen oder
dhnlichen Sitzungen geschult, um Angste zu nehmen. Die Betreuung erfolgt nach der
Erstmanifestation. MOKI Karnten steht dabei in Kooperation mit der Kinderabteilung des Klinikum
Klagenfurt und des LKH Villach. Informationen fiir eine notwendige Begleitung bei Jugendlichen
kommen immer wieder auch von Jugendamtern.

Kosten:

Die Kosten fiir eine Betreuung zu Hause betragen nach Erhebung des Einkommens der Familie
zwischen € 4,15 und € 8,00/Stunde. In den Schulen oder Kindergéarten sind die Schulerhalter, bzw.
Gemeinde oder Stadt fir die Kostenlibernahme zustdndig. Hier betragt der Stundensatz pauschal in
der Schulassistenz € 45,70. Diese Leistung wird bei schulpflichtigen bzw. Kindergartenpflichtigen
Kindern durchgefiihrt und ist somit nicht den Eltern in Rechnung zu stellen.

MOKI-Niederosterreich*

MOKI-Niederdsterreich betreut zu Hause, in den Kindergarten, Schulen und in Kinder-Horte, ohne
Altersbegrenzung und steht dabei im engen Austausch mit den Diabetesambulanzen und
Abteilungen fiir Kinder- und Jugendheilkunde der Krankenanstalten.

Finanzierung und Kosten:
In den Kindergarten und Schulen kommen die Kindergarten- und Schulerhalter fiir die Kosten auf. Fir
die Hausbesuche gibt es in Niederdsterreich noch keine offizielle Finanzierung. Daher wird diese
mobile Unterstlitzung durch Spendengelder und einen Selbstbehalt der Eltern finanziert:

e €£40,- /Stunde

e Fahrtkosten: € 0,80/Kilometer

e Selbstbehalt der Eltern: € 9,40/Betreuungsstunde

MOKI-Oberosterreich™®
MOKI-Oberdsterreich bietet wie alle anderen MOKI-Vereine Leistungen in den Bereichen:

7 MOKI Wien (2017b), Auskunft per Mail

48 MOKI Karnten (2017), Auskunft per Mail

% MOKI Niederésterreich (2017), Auskunft per Mail
130 ygl. MOKI Oberésterreich (2017), Website
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e Frithgeborene

e Nach chirurgischen Eingriffen
e Chronisch Kranke

e Gesundheitspravention

e Neugeborene

e Palliative Begleitung

Fir die Inanspruchnahme der mobilen Kinderkrankenpflege sind Selbstbehalte vorgesehen, deren
Hohe vom Land Oberosterreich festgelegt werden:

e Selbstbehalt ohne Pflegegeldbezug: € 1,80/Stunde

e Selbstbehalt mit Pflegegeldbezug: € 7,30/Stunde

e Grundpauschale: € 6/Monat/Kind

5.3.3.2 MOKIDI — Mobiler Kinder-Kranken-Pflegedienst Steiermark**

Es handelt sich wie auch bei MOKI um einen mobilen Kinder-Kranken-Pflegedienst, der vom Hilfswerk
Steiermark durchgefiihrt wird und fiir die Begleitung von Kindern und Jugendlichen bis zum 18.
Lebensjahr und deren Eltern zur Verfligung steht. MOKIDI wird in Kooperation mit MOKI Steiermark
angeboten. Ziel ist es, einen Krankenhausaufenthalt durch eine ,Kinderhauskrankenpflege” zu
reduzieren, sodass Kinder zu Hause gepflegt werden kénnen und die Kompetenz der Eltern im
Bereich der Pflege gestarkt wird. Der Dienst steht vor allem fiir die Betreuung von schwer-kranken
Kindern zur Verflgung.

Die Finanzierung erfolgt tiber das Land Steiermark und einen Elternbeitrag, der gegebenenfalls auch
von ,MUKI“ und ,KiB children care” (Osterreich weit gemeinniitzig titiger Verein, der Familien im
Krankheitsfall unterstiitzt und fordert)™? ibernommen wird.

5.3.3.3 Connexia — Mobile Kinderkrankenpflege in Vorarlberg*®
Es handelt sich ebenfalls um einen mobilen Kinder-Kranken-Pflegedienst, der in Vorarlberg tatig ist:
e Fiir akute und chronische Erkrankungen sowie Krebserkrankungen
e Diplomierte Kinder-Kranken-Pfleger
o Medizinische Fachpflege
o Beraten, unterstiitzen und leiten Eltern und Pflegende Angehdrige an
o Organisieren und koordinieren die Uberleitung in den hiuslichen Bereich
o Arbeiten bedarfsgerecht mit den Institutionen des sozialen Netzes zusammen
e Auf Anordnung des Krankenhauses und des betreuenden Arztes. Daher stéandiger Austausch.

5.3.3.4 MOBITIK — Mobile Tiroler Kinderkrankenpflege®*

e Betreiber: Volkshilfe

e Diplomierte Kinderkrankenpfleger unterstiitzen im familiaren Umfeld
Starkung der elterlichen Kompetenzen
Kinder und Jugendliche bis zum 18. Lebensjahr

31 ygl. MOKIDI (2017), Website

152 Kib children care (2017), Website
133 vgl. Connexia (2017), Website
3% vgl. MOBITIK (2017), Website
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5.3.4 Cuko

Bei Cuko handelt es sich um einen Verein, der sich schwerpunktmafRig mit der
Unterstlitzung von Familien in der Bewaltigung einer chronischen Erkrankung ihrer
Kinder, insbesondere bei Diabetes mellitus Typ 1, beschaftigt.” Ziel ist die Entwicklung
und Forderung von Gesundheitskompetenz, die Vermittlung von Copingstrategien zur
psychologischen Verarbeitung, die Erhaltung und Verbesserung der Lebensqualitdt im familidren
Umfeld und die Steigerung des Therapieerfolges. Dies erfolgt liber:»**’

e Begleitung in der Zeit nach der Diagnosestellung

e Familientreffs , Auszeit vom Diabetes”

e Tag fur Jugendliche mit Diabetes

e Gruppen- und Einzelgesprache/-coaching fir Jugendliche und Eltern

e Schulung fir die gesamte Familie

5.3.5 Diabdr — Verein fiir Diabetiker der Universitatskinderklinik Graz

Es handelt sich um einen Verein, der 1995 von betroffenen Eltern gegriindet wurde mit dem
Hauptziel, die Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit DM1 zu verbessern. Weitere Anliegen
des Vereins sind:™®
e Erfahrungsaustausch und Weitergabe von Informationen
o Schulung und Informationsveranstaltungen fir die Betroffenen und Eltern
(Fachvortrage, Gesprachsrunden mit Eltern und Betroffenen, sportliche Aktivitaten,
Sommer-Schulungscamp, Diabar-Skitag , Herbstausflug, Vereinszeitung)
e  Wahrnehmung und Vertretung der Interessen der Betroffenen gegeniiber Dritten
e Forschung an der Universitatskinderklinik Graz

5.3.6 Website ,Diabetes Typ 1“

Bei der Website , Diabetes Typ 1“ handelt es sich um ein Netzwerk von ,Diabetes-
Buddies” in Osterreich, die von einem betroffenen Vater eines an Diabetes mellitus Typ [JEELIEES
1 erkrankten Kindes ins Leben gerufen wurde. Obwohl Kinder und Jugendliche in den JR'{X o
Diabetesambulanzen regelmaRig (ca. alle 3 Monate) betreut werden gibt es
dazwischen viele Fragen und Herausforderungen mit denen Eltern und Bezugspersonen konfrontiert
werden. Ziel der Plattform ist es daher, das die Erfahrungen von Betroffenen an neue betroffene
Eltern und Bezugspersonen von Typ-1-Patienten weitergegeben werden und sich dadurch ein
Osterreichweites Netzwerk aus Hilfesuchenden und Anbietern spannt.™*

Angebote der Plattform , Diabetes Typ 1“:™
o Diabeteslandkarte: Gber eine interaktive Landkarte wird die Suche nach Gleichgesinnten —
Erkrankte, Eltern, Stammtische, Selbsthilfegruppen, Vereine und Organisationen — in ganz
Osterreich ermdglicht um in Austausch zu treten und gegenseitig von den Erfahrungen zu
profitieren. Ermoglicht wird eine entsprechende Filterung der relevanten Kategorien sowie
neue Angebote direkt in die Karte einzutragen.

155 vgl. Cuko (2017), Website

136 vgl. Diabetes Typ 1 (2017), Website

137 ygl. Cuko (2017), Website

158 vgl. DiaBar (2017), Website

13% ygl. Diabetes Austria — Initiative Soforthilfe fiir Menschen mit Diabetes (2017), Website
160 yig|. Diabetes Typ 1 (2017), Website
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Abbildung 12: Diabeteslandkarte
Quelle: Website Diabetes Typ 1, www.diabetestypl.at

e Foren und Blogger: Eine Sammlung von Foren zu unterschiedlichen diabetesspezifischen
Themen und Bloggern, die Uber ihre Erfahrungen schreiben.

e Sammlung von Videos, die das Thema Diabetes Typ 1 interessant, lustig, vorbildlich und
informell darstellen.

e Links zu Vereinen und Organisationen, die im Bereich von Typ-1-Dibetes unterstitzen.

5.3.7 Angebote der Osterreichischen Diabetesgesellschaft (ODG)

Die Osterreichische Diabetesgesellschaft verfolgt als Fachgesellschaft das Ziel, die Gesundheit und
Lebensqualitdt von Menschen mit Diabetes zu verbessern. Dabei wird der Bogen von der Vorbeugung
und Pradvention bis zur Verbesserung der Versorgung gespannt indem unterschiedliche MaRnahmen
gesetzt werden:™

e Vertretung der Interessen von Menschen mit Diabetes mellitus

e Qualitatssicherung durch Fortbildungsveranstaltungen fir diverse Fachkrafte

e Forderung der Forschung

e Erstellung von Leitlinien

e Gesundheitspolitische Interessensvertretung

e Awareness-Kampagnen

Angebote bzw. MalRnahmen, die speziell im Bereich des Diabetes mellitus Typ 1 gesetzt werden: ™

o DKA-Praventionskampagne in Schulen, Kindergarten, Apotheken, padiatrischen
Ordinationen, Praxen fiir Allgemeinmedizin und Abteilungen fiir Kinder- und
Jugendheilkunde:
Es handelte sich um eine Awareness-Kampagne, um in der Bevolkerung auf das Problem der
Diabetischen Ketoazidose aufmerksam zu machen. Durchgefiihrt wurde die Plakataktion
2009 in Kooperation mit der Osterreichischen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendheilkunde
und dem Bundesministerium fir Unterricht, Kunst und Kultur. Eine Wiederholung der
Malnahmen fand 2017 statt mit dem Ziel Bewusstsein fiir die Symptomatik eines
neuauftretenden Diabetes mellitus Typ 1 zu schaffen. Zur Kampagne gehoren zwei Plakate.
Eines, das an Erwachsene gerichtet ist und in Kindergarten, Arztpraxen und Apotheken
sichtbar gemacht wird und ein zweites, welches die Zielgruppe der 6-14-Jahrigen
sensibilisieren soll und daher in den Schulen verbreitet wird.

161 ygl. ODG (2017d), Website
162 ygl. ODG (2017d), Website
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Quelle: ODG-Website, www.oedg.at (Zugriff am: 19.10.2017)

o Leitfaden fiir die Betreuung von Kindern mit Insulinpumpentherapie in Kindergarten und
Schule: Der Leitfaden liefert Pddagogen grundlegende Informationen Giber DM1 und soll die
Betreuung erkrankter Kinder in Kindergarten und Schulen erleichtern. Kinder sollen so
uneingeschrankt an Aktivitaten im Kindergarten und in der Schule teilnehmen kénnen.
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von Kindern mit Insulinpumpentherapie
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(AP GG S s o

Abbildung 14: Leitfaden: Betreuung von Kindern mit Insulinpumpentherapie in Kindergarten & Schule
Quelle: Quelle: ODG-Website, www.oedg.at (Zugriff am: 19.10.2017)

e Spendenaktionen fiir Kinder-Schulungscamps:
Eine kindergerechte Schulung wird derzeit nur Uber Elterninitiativen und Diabetikervereine
(Selbsthilfevereine) organisiert und angeboten. Finanziert werden diese Camps (ber
Mitgliedsbeitrdge, Spenden, teilweisen Kostenzuschissen der KV-Trager, Selbstbeteiligungen
der Eltern und der zum Teil ehrenamtlichen Beteiligung von Fachkraften. Damit auch Kinder
aus finanziell schlechter gestellten Familien an den Schulungen teilnehmen kénnen, werden
von der ODG Spenden gesammelt.

5.3.8 Lobby 4 Kids

Bei Lobby 4 Kids handelt es sich um eine Selbsthilfeorganisation, die es sich zur bb
Aufgabe gemacht hat, fir die Rechte aller Kinder einzutreten. Die Organisation \OQ y
engagiert sich vor allem fir Kinder und Jugendliche mit Behinderungen oder mit Kids
chronischen Erkrankungen und hat sich daher Ziele und Aufgaben in den Bereichen

56 CCIV: Versorgung Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabetes


http://lobby4kids.at/
http://www.oedg.at/
http://www.oedg.at/

Vernetzung, Medizin und Hilfe, Ethische Verantwortung, Gesellschaftspolitik und Gesetze sowie
Soziales und Sozialrecht gesetzt.'®

So werden beispielsweise unterschiedliche Initiativen und Organisationen miteinander vernetzt um
gemeinsam gestarkt flr die Betroffenen eintreten zu kénnen.

5.3.9 Diabetes Initiative Osterreich

Bei der Diabetes Initiative Osterreich handelt es sich um einen gemeinniitzigen Verein mit Sitz in
Wien, der jedoch dsterreichweit agiert. Angestrebt wird, dass Osterreich mittel- bis langfristig bei der
Vermeidung und Behandlung von Diabetes im europaischen Vergleich eine Vorreiterrolle einnehmen
soll. SchwerpunktmaRig werden daher MalRnahmen, wie beispielsweise Stellungnahmen, Vortrage,
Diskussionsveranstaltungen, Fortbildungen gesetzt. Schwerpunktthemen sind dabei Erndhrung,
Bewegung, medikamentése Therapie und Public Health.* Folgende Teilziele sind in den
Vereinsstatuten definiert: '*
a) ,Erhéhte Bewusstseinsbildung fiir die Volkskrankheit Diabetes in der Allgemeinheit und bei in
besonderer Weise vom Krankheitsbild betroffenen Personengruppen.
b) Erhéhte Bewusstseinsbildung bei Fachexperten, éffentlichen Institutionen und Politik.
c) Erhéhung des Wissensstandes (iber Diabetes in unterschiedlichen wissenschaftlichen
Disziplinen.
d) Stdrkung préventiver MafSnahmen im Bereich der primdren, sekunddren und tertidren
Préivention.
e) Verbesserung der Behandlungsqualitidt oder der Versorgungsqualitit im Kampf gegen
Diabetes auf Basis des aktuellen internationalen Wissensstandes.

5.3.10 Onlineplattform , Diabetes Austria® — Initiative fiir Menschen mit Diabetes

Bei ,Diabetes Austria“ handelt es sich in erster Linie um eine Online-Plattform — zielgerichtet fir
Personen mit Diabetes mellitus Typ 1 oder auch Typ 2, die mit allen Osterreichischen Diabetes-
Selbsthilfegruppen kooperiert. Uber die Website wird wissenswertes iber die Krankheitsbilder
(Definition, Spatschaden, etc.) sowie zu den Bereichen Prdvention und Vorbeugung (Urlaub,
Reisetipps, Essen und Trinken, etc.) sowie Buch- und Produktvorstellungen dargestellt.™®

Zudem erscheint Uber Diabetes Austria ein monatliches Web-Magazin, welches bereits 1996
gegrindet wurde und in Kooperation mit Osterreichweiten Diabetesexperten zu allen relevanten
Bereichen — beispielsweise Ernahrung, Sport und Bewegung, Blutdruck, Ubergewicht, Lebensstil usw.
—informiert.

Im Bereich des Typ-1-Diabetes werden auf der Website vor allem aktuelle Themen in Form von
kurzen Berichten aufbereitet — so beispielsweise:
e Diabetes-Buddies (siehe auch Kapitel 5.3.6 Website ,Diabetes Typ 1“Website ,Diabetes Typ
1)168
e Informationen zu Komplikationen, wie die Diabetische Ketoazidose
¢ Informationsbroschiiren fur Kindergéarten (z.B.: Insulinpumpenfibel fiir Kindergartenkinder)

163 vgl. Lobby 4 Kids (2017), Website

164 Vgl. Diabetes Initiative Osterreich (2017a), Website

185 Diabetes Initiative Osterreich (2017b)

166 Vgl. Diabetes Austria — Initiative Soforthilfe fiir Menschen mit Diabetes (2017), Website
167 vgl. BMG (2013), S. 59

168 y/gl. Diabetes Typ 1 (2017), Website
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6 Handlungsfelder

AbschlieBRend werden mogliche Handlungsfelder beschrieben. Festgehalten wird, dass bei diesem
Bericht kein Anspruch auf Vollstandigkeit erhoben werden kann. Wahrend die Standardversorgung in
Osterreich weitgehend einheitlich — vor allem im intramuralen Bereich — erfolgt, gibt es zusatzlich
viele heterogene Angebote, die teils ausgehend von Elterninitiativen, Selbsthilfevereinigungen, aber
auch Fachpersonen initiiert und daher auch sehr unterschiedlich finanziert werden. Der recherchierte
IST-Stand ermdglicht daher nur einen ersten Uberblick iiber die aktuelle Versorgungssituation von
Kindern und Jugendlichen mit DM1 in Osterreich.

Die Identifikation etwaiger Versorgungsliicken bedarf einer tiefergehenden Analyse der einzelnen
Bereiche um in weiterer Folge bei Bedarf konkrete Handlungsvorschldage erarbeiten und setzen zu
kdénnen.

6.1 Handlungswiinsche aus Sicht der Betroffenen und von Bildungseinrichtungen

Eine 2013 durchgefiihrte Umfrage bei betroffenen Familien und bei Bildungseinrichtungen zeigte
Folgendes:'®

Tab.1 Wiinsche der Familie Tab.2 Wiinsche der Bildungs-
Unterstiitzung Zuhause-Begleitung durch elnrichtungen
Sicherheit

professionelle Helfer
Klare Leitlinien, rechtliche Absicherung

Unterstiitzung in Schule und Kindergarten
Schulung durch behandelnde Arztinnen
bzw. Fachpersonen in den padagogischen
Einrichtungen

Hilfe in Sonder- und Krisensituationen

Informationen zu Familienhilfe, Steuer,
Pflegegeld

Kompetente Ansprechpartner, die jederzeit
erreichbar sind

Information, Unterstiitzung

Geschultes Fachpersonal zu den Spritz-/

Essenszeiten

Wissen um/Kontakt zu anderen Familien mit ,
Kindern mit Diabetes «Schulschwester

Klare Kommunikation (alle sagen das Ansprechpartner fiir Fragen bzgl. Diabetes

Gleiche) Unterstiitzung durch die Eltern

Anliegen und Anregungen der Familie Eltern sollen immer telefonisch erreichbar
ernst nehmen sein

Familiengerechte Rehabilitation Kontaktadressen fiir Notfdlle
Gruppenschulungen fiir Kinder und Informationen von Kindergarten bzw.
Jugendliche Schulkameraden tiber Diabetes

Abbildung 15: Handlungswiinsche von Familien und Bildungseinrichtungen
Quelle: Damm L. & Ribar-Pichler J. (2016)

169 ygl. Damm L. & Ribar-Pichler J. (2016)
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6.2 Mogliche Handlungsbereiche

6.2.1 Friihere Diagnosestellung und rasches Handeln

Beschreibung der Situation:

Die Diagnose des DM1 erfolgt oftmals zu spat. So kommen in Osterreich etwa 37 % (in
Deutschland 21 %) der Kinder und Jugendlichen unter 15 Jahre bei der Diagnosestellung bereits mit
einer diabetischen Ketoazidose ins Krankenhaus, die lebensbedrohlich sein kann. Griinde dafir sind,
dass die Anzeichen fiir einen DM1 oft nicht oder erst sehr spat erkannt werden, was auf fehlendes
Wissen beziglich der typischen Symptome zurickzufihren ist. Zudem wird die Dringlichkeit einer
raschen Weiterleitung/Zuweisung in eine Diabetesambulanz nicht immer erkannt. Eine
Osterreichweite Sensibilisierungskampagne wurde bereits durchgefiihrt, hat aber noch nicht zu einer
Abnahme der Akutkomplikation gefiihrt. '

Handlungsempfehlung:
e Konzeptionierung von MalRnahmen zur verstarkten Sensibilisierung bezilglich Symptome
eines DM1 und die erforderlichen Schritte, die eingeleitet werden sollten:
o bei Eltern und in Schulen sowie Kindergarten
o beiniedergelassenen Hausarzten
e Abgestimmtes Vorgehen mit Institutionen, die SensibilisierungsmalRnahmen bereits
durchgefiihrt haben — beispielsweise mit der ODG

6.2.2 Unterstiitzung im hauslichen Umfeld sowie in der Schule

Beschreibung der Situation:

Die Erstmanifestation eines Diabetes bedeutet fiir die betroffenen Kinder- und Jugendlichen sowie
deren Eltern und Bezugspersonen eine wesentliche Lebensumstellung. In den ersten 10 bis 14 Tagen,
in denen die Einschulung und Therapieeinstellung auf den Abteilungen fiir Kinder- und
Jugendheilkunde erfolgt, missen die Betroffenen viele neue Informationen aufnehmen und lernen.
Je jinger die Kinder sind, umso mehr sind auch die Eltern gefordert. Danach, mit der Entlassung,
miissen die Herausforderungen des Alltags — vor allem im familidren Setting, aber auch in den
Schulen und Kindergarten — bewaltigt werden. In der Zeit zwischen der Ersteinstellung im
intramuralen Bereich und der Therapiekontrolle (ca. ein Quartal) treten somit viele neue Fragen und
Problemstellungen auf, die bewaltigt werden missen:

e Kinder sind zumeist sehr gut lber ihren Diabetes informiert, miissen sich aber im Alltag — z.B.
in der Schule — immer wieder gegeniiber den Padagogen, Mitschilern oder anderer Eltern
erkliaren. Zudem fiihren plétzliche Anderungen im Unterrichtsablauf zur Anderung der
Routine wodurch auf Blutzucker-Messungen oder die notwendige Einnahme von einer Sport-
BE vergessen wird. Das Risiko fiir eine Hypoglykdamie wird dadurch erhéht.'”*

e Immer wieder werden Kinder von schulischen Aktivitaten oder einem Kindergartenbesuch
ausgeschlossen. Griinde daflir sind Unwissenheit, Angst oder ein fehlendes
Zustandigkeitsgefiihl von Seiten der Padagogen/Schule. So zeigte eine Studie, dass nur

170 ygl. Rami-Merhar B. (2016).

7! Damm L. (2016)
172 yigl. Jurtschitsch J. (2014) in: Damm L. (2016)
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etwa 48 % der Lehrer wissen, dass sie ein Kind mit Diabetes mellitus Typ 1 unterrichten.
Bedenklich ist, dass 41 % bei einem Notfall falsch reagieren.'”

Wie in der S3-Leitlinie der DDG beschrieben, kann es bei Kindern und deren Bezugspersonen
bei Manifestation eines DM1 zu einer hohen psychischen Belastung und Uberforderung
kommen. Kinder und Jugendliche mit DM1 haben im Vergleich zu gesunden Kindern ein
hoheres Risiko fir das Auftreten einer Depression, Angststorung, psychische
Belastungsstérung und Essstérung. * Diese Auswirkungen kénnen jedoch durch personelle,
familidre und sonstige soziale Ressourcen beeinflusst werden'.

Bereits einfache Unterstilitzungsleistungen der Pddagogen waren hilfreich und notwendig um
Komplikationen zu vermeiden — wie beispielsweise zu bestimmten Zeitpunkten an die
Blutzuckermessung oder die Einnahme von Mahlzeiten zu erinnern, die Beaufsichtigung
eines kleinen Kindes bei der Durchfiihrung der Blutzuckermessung, die Unterstiitzung bei der
Berechnung der Insulineinheiten und das Wissen tiber MalRnahmen bei Notfallen.

Hohen Belastungen und Herausforderungen sind vor allem auch die Mitter ausgesetzt. Dies
zeigte eine deutsche Studie'”” aus dem Jahr 2004, wonach 14 % der Mitter von Kindern mit
DM1 ihren Beruf aufgaben. Weitere 26 % wechselten den Beruf und bei 33 % kam es zu
beruflichen Planungsdnderungen. Insbesondere kam es bei Miittern von sehr jungen Kindern
mit DM1 zu den beschriebenen beruflichen Anderungen.'®

Forderung von Kinder-Diabetesexperten: '

vermehrte Unterstlitzung von Eltern und der betroffenen Kinder im familidren Setting.
GroRer Unterstiitzungsbedarf wird bei alleinerziehenden Miittern gesehen.

Als wichtig erachtet wird, dass Pdadagogen in den Kindergarten und Schulen unterstitzt
werden. Dies wiirde einerseits den Piddagogen Angste nehmen und andererseits Eltern
entlasten.

Handlungsempfehlungen:

MaRnahmen zur Steigerung der Gesundheitskompetenz/Sensibilisierung der Pddagogen
Malnahmen zur Steigerung der Gesundheitskompetenz der Eltern

Klarung des Bedarfs einer Ausweitung mobiler Unterstitzungsdienste, wie beispielsweise
die ,,Diabetes Nanny“ oder die Mobile Haus-Kranken-Pflege:

o Beschreibung der Situation:
In Osterreich gibt es derzeit keine einheitliche Regelung im Bereich der mobilen
Unterstlitzung. So gibt es in den Bundeslandern Salzburg und Tirol die , Diabetes
Nanny“ und in Wien eine ,mobile Diabetesberatung” die von der Osterreichischen
Diabetikervereinigung organisiert und durchgefiihrt werden. Zudem gibt es den
Verein MOKI, der im Burgenland, in Karnten, in Niederdsterreich, in
Oberosterreich, in der Steiermark und in Wien tatig ist. Und weitere mobile Haus-
Kranken-Pflege-Dienste, die dhnlich wie MOKI in den anderen Bundeslandern
agieren. Ahnlich wie bei der ,Diabetes Nanny“ und der ,mobilen
Diabetesberatung” werden ab der Diagnosestellung Eltern und die betroffenen
Kinder zu Hause unterstiitzt. Zudem sind diese mobilen Dienste zum Teil auch in
den Kindergarten und Schulen tatig. Von Kinder-Diabetes-Experten'™ als besonders
wichtig erachtet wird dabei die Schnittstelle zur Klinik, damit die Sprache der Klinik

173

Vgl. Damm L. (2016)

7% vgl. DDG (2015), S. 50 ff.

175
176

Vgl. Damm L. (2016)
Vgl. Damm L. (2016)

77 ygl. Lange et al. (2004)

178

Vgl. Lange et al. (2004) in: Damm L. (2016)

7% Fragebogen: DM1-Experten (2017)
180 Fragebogen: DM1-Experten (2017)
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beibehalten und ein optimaler Informationsfluss gewahrleistet wird.

Problemstellung:

Ein Problem stellt die in den einzelnen Bundeslandern sehr unterschiedliche und
zersplitterte Finanzierung dar. Beispielsweise werden die ODV-Angebote durch
Ehrenamt, Spenden, Eltern, teils GKKs und die mobilen Kinder-Kranken-Schwestern
Uber das Land, die Eltern, die Gemeinden, teils regionalen Kooperationspartnern
und im Rahmen der medizinischen Hauskrankenpflege finanziert.

o Etwaiger Handlungsbedarf hinsichtlich der mobilen Unterstiitzungsdienste:
= Erhebung des tatsachlichen Bedarfs an mobilen Unterstiitzungsdiensten
= Etablierung eines mobilen Betreuungs-Standards fur alle Kinder und
Jugendlichen mit DM1 in Osterreich
= QOsterreichweit einheitliche Finanzierung aus Mitteln der 6ffentlichen Hand
= Einheitliche Kostenzuschiisse von Seiten der Gebietskrankenkassen

SV-Nutzen:
Zu den Spatkomplikationen/Langzeitfolgen des DM1 gehoren, wie auch bei den Patienten mit DM2
die diabetische Retinopathie, Nephropathie und Neuropathie oder auch eine Hypertonie. Um dem
entgegenzuwirken ist eine moglichst gute metabolische Kontrolle essentiell. Zu den
Hauptrisikofaktoren fir die Entwicklung von Spatkomplikationen gehoren vor allem die
Hyperglykdamie, lange Diabetesdauer, alteres Lebensalter und Problemkonstellationen, die sich
aufgrund der Pubertdt ergeben. Weitere Risikofaktoren sind Rauchen, erhdhter diastolischer
Blutdruck, hoher BMI und Dyslipidamie.™
e Je besser Eltern, Kinder und Padagogen geschult sind, umso geringer ist das Risiko fur das
Auftreten von schweren Komplikationen und in weiterer Folge fir Spatkomplikationen —
beispielsweise mikro- und makrovaskuldre Erkrankungen, double Diabetes, die langfristig
einen Einsparungseffekt fur die Sozialversicherung zur Folge haben kénnten.
e Minimierung von psychosomatischen Erkrankungen (Ess- und Angststorungen,
Depressionen), fiir deren Auftreten Kinder- und Jugendliche mit DM1 ein erhdhtes Risiko
aufweisen.

6.2.3 Kindergerechte und altersangepasste Schulungen

Beschreibung der Situation:

Laut Kinder-Diabetes-Experten ist es besonders wichtig, dass Kinder und Jugendliche mit DM1 vor
allem auf den Diabetesambulanzen und von den interdisziplindren Fachkraften geschult werden, von
denen sie auch kontinuierlich betreut werden. Hier wird ein héherer Bedarf an personellen
Ressourcen — insbesondere fiir Nachschulungen identifiziert.'®

Zudem gibt es Schulungscamps, die in Osterreich vor allem von Selbsthilfevereinigungen und
ausgehend von Elterninitiativen organisiert und durchgefiihrt werden. In der Regel dauern diese
Camps 7 bis 14 Tage, werden ebenfalls von einem multidisziplindren Team durchgefiihrt und dienen
vor allem dazu, um Erfahrungen im Umgang mit der Erkrankung auszutauschen, mehr Akzeptanz fir
den DM1 zu schaffen und das Selbstvertrauen zu starken. Die ,Hilfe zur Selbsthilfe” steht dabei im
Vordergrund.

181 yigl. Fréhlich-Reiterer E. & Borkenstein M.H. (2013)
182 Fragebogen: DM1-Experten (2017)

CCIV: Versorgung Kinder und Jugendliche mit Typ-1-Diabetes 61



Von Kinder-Diabetes-Experten wird vor allem bei der Gruppe der Kleinkinder ein erhdhter Bedarf fir
diese Schulungscamps gesehen. Dies betrifft insbesondere Kinder, bei denen der Diabetes im Alter
von 2-3 Jahren diagnostiziert wurde und daher nur die Eltern eine Einschulung erhielten. Diese
Gruppe kdnnte beispielsweise ab dem Volksschulalter im Rahmen der ODG-Schulungscamps erstmals
kindergerecht geschult werden. Aber auch generell besteht laut Experten ein grofler Bedarf an
Diabetescamps — Kinder lernen von anderen Kindern und erhalten wichtige Hilfestellungen, um sich
dadurch von den Eltern und Betreuungspersonen unabhangig und selbststandig zu machen.®

Problemstellung:

Laut Kinderdiabetesexperten®™ und der ODV gibt es vermehrten Bedarf an Schulungscamps. Die
Finanzierung sei jedoch problematisch und muss jahrlich erkampft werden. Die Finanzierung der
Camps erfolgt durch Ehrenamt, Spenden, Mitgliedsbeitrage von Selbsthilfevereinen, Selbstbehalte
der Eltern und zum Teil durch Kostenzuschisse (variieren von Bundesland zu Bundesland: von € 7,27
bis € 60,— pro Tag) einiger Gebietskrankenkassen. Eine Osterreichweit einheitliche Finanzierung gibt
es jedoch nicht!

184

Handlungsempfehlungen:
e Ermittlung des tatsachlichen Bedarfs an Schulungspldtzen unter Bericksichtigung der
zuklnftigen Kinderrehabilitation
e Klarung der Moglichkeit einer 6sterreichweit einheitlichen Férderung der Schulungscamps.
Beispielsweise einheitliche Kostenzuschiisse von Seiten der Gebietskrankenkassen.

6.2.4 Transition — Ubergang von der Kinder- in die Erwachsenenbetreuung

Beschreibung der Situation:

Kinder und Jugendliche werden auf Kinder-Diabetes-Ambulanzen betreut. Danach sollte ein
Ubergang in die Erwachsenen-Diabetes-Betreuung erfolgen. Hier gehen Patienten jedoch immer
wieder verloren. Das heiRRt, dass diese nicht mehr kontinuierlich betreut werden und dadurch das
Risiko fiir Stoffwechselentgleisungen und langfristig fiir Folgeschadigungen steigt.'®

Moglicher Handlungsbedarf:

e Erhebung des tatsachlichen Verlusts an Patienten im Rahmen der Transition

e Klarung, wie Transition wirklich funktionieren kann — Evaluierung der verschiedenen
Umsetzungsvarianten (z.B. Grazer Modell — Transitionsklinik vs. Tiroler Modell — drei
Betreuungsvarianten). Studien rund um das Thema der Transition.

e Intensivierung der Zusammenarbeit zwischen den Kinderfacharzten und Internisten (intra-
und extramural.

e Sensibilisierung der Hausarzte, niedergelassenen Internisten und Typ-1-Diabetiker, dass
eine lebenslange Betreuung von groRer Bedeutung ist.

183 Fragebogen: DM1-Experten (2017)

18 Fragebogen: DM1-Experten (2017)
'8 Fragebogen: DM1-Experten (2017)
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6.2.5 Multidisziplindre Betreuung auf den Diabetesambulanzen

Problemstellung:

Laut Kinderdiabetesexperten ist die multidisziplindre Versorgung von Kindern- und Jugendlichen auf
den Diabetesambulanzen essentiell, jedoch verfiigt kein Kinder-Diabetes-Zentrum in Osterreich (auch
nicht in den Universitatskliniken (Wien, Graz und Innsbruck) tber die personell notwendigen
Ressourcen, die von der APEDO und der ISPAD empfohlen werden. Eine bessere Besetzung wird vor
allem fir Folgeschulungen gefordert, um auf die altersspezifischen Probleme individuell eingehen zu
konnen. Oftmals fehlt es an Diabetesberatern und Psychologen.*'®

Handlungsempfehlung fiir den intramuralen Bereich:
e Erhebung des tatsachlichen Bedarfs
e Aufstockung der personellen Ressourcen gemaR den Empfehlungen der APEDO und ISPAD

Zusammenfassend wird festgestellt, dass alle Handlungsbereiche und etwaigen zukiinftigen
Schritte dahingehend abzielen sollten, dass nicht nur eine kontinuierliche Betreuung von Kindern
und Jugendlichen sondern auch in weiterer Folge fiir Erwachsene sichergestellt wird. Nur so
konnen Stoffwechselentgleisungen entgegengewirkt und Folgeschdden vermieden werden.

188 y/gl. Rami-Merhar B. (2016).
187 Fragebogen: DM1-Experten (2017)
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