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Vorwort
Liebe Eltern,

wahrscheinlich haben Sie gerade erst erfahren, dass bei lhrem Kind ein
friihes Stadium des Typ-1-Diabetes festgestellt wurde. Damit hatten Sie,
wie viele andere Eltern in Ihrer Situation auch, liberhaupt nicht gerechnet.
Die Nachricht hat Sie wie ein Blitz aus heiterem Himmel getroffen. Ihr Kind
ist doch altersgemaR entwickelt, frohlich, und bei den Vorsorgeunter-
suchungen zeigten sich bisher keine Besonderheiten. Sie selbst haben
bisher keinerlei Krankheitsanzeichen bei Ihrem Kind beobachtet.

Vielleicht ist Ihnen die Diagnose ,friiher Typ-1-Diabetes” noch ein volliges
Ratsel, vielleicht konnen Sie diese Gewissheit noch nicht glauben. Ganz
sicher aber haben Sie viele Fragen:

Ist unser Kind in Gefahr?

« Konnen wir etwas tun, um das Fortschreiten des Diabetes zu verhindern?
» Was bedeutet die Erkrankung fiir unsere Familie, unsere Zukunftsplane?
 Wie konnen wir heute und in Zukunft gut fiir unser Kind sorgen?

 Wo finden wir sachkundige Unterstiitzung und Beratung?

Mit dieser Einflihrung zum frilhen Typ-1-Diabetes mochten wir die hau-
figsten Fragen beantworten, die Eltern nach der unerwarteten Diagnose
immer wieder stellen. Sie betreffen die Krankheit Typ-1-Diabetes an sich,
die Ursachen, die Behandlungsmoglichkeiten und vor allem das tagliche
Leben von Kindern mit Typ-1-Diabetes und ihren Eltern mit Kindergarten,
Schule, Ferien, Sport und Freunden.

AuBRerdem finden Sie hier Hinweise auf qualifizierte Internetseiten und
Biicher, in denen Sie weitere Informationen finden konnen. Noch wichtiger
ist jedoch der Kontakt zu einem erfahrenen kinderdiabetologischen
Zentrum in lhrer Nahe, an das Sie sich mit allen lhren Fragen jederzeit
wenden konnen. Wie diese Zentren Kinder und ihre Eltern beraten und
betreuen, dariiber berichten wir ebenfalls in dieser Einfiihrung.

Fiir das Team Frida zur Behandlung des friihen Typ-1-Diabetes

Ihre Prof. Dr. Anette-Gabriele Ziegler und Prof. Dr. Karin Lange
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Diagnose friither Typ-1-Diabetes, was nun?

Plotzlich Typ-1-Diabetes ohne jede Vorwarnung oder Anzeichen?

Als Ihre Kinderarztin oder Ihr Kinderarzt Ihnen im Rahmen der U-Untersu-
chungen angeboten hat, das Blut Ihres Kindes auch auf friihe Hinweise auf
einen Typ-1-Diabetes zu untersuchen, waren Sie sich sicher, dass nichts
gefunden werden wird. In lhrer Familie gibt es keinen Typ-1-Diabetes und
dass Diabetes bei sehr jungen Kindern vorkommen kann, davon haben Sie
bisher wahrscheinlich noch nichts gehort. Und die typischen Anzeichen
wie groBer Durst, haufige Toilettenbesuche oder Gewichtsabnahme gab
und gibt es bei Ihrem Kind bis heute nicht.

Demgegeniiber haben Forschungen in den letzten Jahren ge-
zeigt, dass sich der Typ-1-Diabetes heute, lange bevor es zu
splirbaren Symptomen kommt, an bestimmten

Blutwerten feststellen lasst, den sogenannten
Inselautoantikorpern. Diese Inselautoanti-
korper kiindigen an, dass ein Kind in den
nachsten Monaten oder Jahren wegen sei-
nes Typ-1-Diabetes behandelt werden
muss. Deshalb hat Ihr Kind wie alle ande-

ren Kinder mit einem friihen Typ-1-Diabe-
tes noch keine spiirbaren Anzeichen.

Ist unser Kind jetzt schwer krank oder sogar in Gefahr?
Nein, in keinem Fall!

Fiir Ihr Kind besteht kein Grund zur Sorge, Sie miissen jetzt nicht schnell
handeln oder mit einer Behandlung beginnen. Die Untersuchung auf einen
friihen Typ-1-Diabetes hat genau das Ziel, eine gefahrliche Situation in der
Zukunft zu verhindern.

In den letzten Jahren hat sich gezeigt, dass immer jiingere Kinder an Typ-
1-Diabetes erkranken. In Deutschland wird bei etwa 2.500 Kindern jahrlich
die Diagnose Typ-1-Diabetes gestellt. In einigen Fallen wurde die Krankheit
sehr spat erkannt, sodass die Kinder in eine lebensbedrohliche Situation
gekommen waren.



Die Vorsorgeuntersuchung auf ein Frithstadium des Diabetes bei Kindern
soll das verhindern, indem Eltern und Kinder dariiber informiert werden,
was sie bei den ersten spiirbaren Diabetesanzeichen tun konnen. Deshalb
konnen Sie und lhre Familie sich Zeit lassen, um alle Fragen zum Diabetes
ganz in Ruhe zu stellen. Ihre Kinderarztin oder lhr Kinderarzt wird Sie wei-
ter wie bisher betreuen. AuRerdem wird ein Kontakt zu einer diabeteser-
fahrenen Kinderklinik in Ihrer Nahe hergestellt, an die Sie sich gerne wen-
den konnen.

SchlieBlich steht Ihnen das Frida-Team auf der Website:
www.typidiabetes-frueherkennung.de und per E-Mail:
diabetes.frueherkennung@helmholtz-munich.de mit Rat und Tat zur Seite.

Sie haben viel Zeit, um sich in Ruhe zu informieren. Ihr Kind ist sicher!

Was Sie in den nachsten Tagen tun konnen

Das Wichtigste zuerst: Es gibt keinen Grund, vorschnell zu reagieren, das
eigene Leben oder den Alltag Ihres Kindes zu andern. Nach heutigem Wis-
sensstand wird es mindestens Monate, vielleicht auch Jahre dauern, bis
sich das Friihstadium des Typ-1-Diabetes bei lhrem Kind zu einem Diabe-
tes mit spiirbaren Anzeichen entwickelt. Erst dann wird eine Behandlung
erforderlich sein.

Das Beste, was Sie jetzt tun konnen, ist, sich gut zu informieren und einige
Vorbereitungen zu treffen. In den folgenden Kapiteln haben wir alles dazu
Notige fiir Sie zusammengestellt.

Wenn lhr Kind schon alt genug ist, um zu verstehen,
was ein friiher Typ-1-Diabetes sein kann, konnen Sie
mit ihm die Geschichte von Frida (S. 34 ff.) lesen und
die Bilder anschauen. Meist ist
das ab dem Grundschulalter
moglich. Jiingere Kinder kon-
nen Zeit noch nicht richtig
verstehen und sich nicht vor-
stellen, was der Diabetes, von
dem sie jetzt noch nichts spii-
ren, vielleicht bedeuten kann.



ARtuelle vertrauenswiirdige Informationen

Wir sind uns bewusst, dass die Diagnose ,friiher Typ-1-Diabetes” fiir alle
Eltern ein Schock ist, selbst wenn sich das Kind pudelwohl fiihlt und ihm
nichts anzumerken ist. Der Blick in eine noch unbekannte Zukunft verunsi-
chertimmer. Die folgenden Informationen zum Diabetes sollen helfen, lhre
wichtigsten Fragen zu beantworten, und lhnen Sicherheit geben.

Vermutlich werden viele von Ihnen auch im Internet nach Antworten auf
drangende Fragen suchen. Leider werden darin neben seriosen Informati-
onen auch viele unseriose, manchmal auch fiir Kinder gefahrliche Empfeh-
lungen veroffentlicht. Deshalb unsere dringende Bitte, dass Sie sich mit
allen Therapieempfehlungen, die Sie dort finden, an lhre Kinderarzte und
-Diabetologen wenden. Am Ende dieser Broschiire finden Sie einige Web-
sites, die von qualifizierten Institutionen zum Diabetes erstellt wurden.

Vorsicht: Nicht alles, was im Internet zum Typ-1-Diabetes
geschrieben wird, stimmt wirklich!

Was ist Typ-1-Diabetes und was bedeutet
Friihstadium?

Typ-1-Diabetes: Es fehlt Insulin

Typ-1-Diabetes ist eine Stoffwechselstorung, die dadurch entsteht, dass
der Korper nicht mehr genug Insulin bilden kann. Insulin ist ein lebens-
wichtiges Hormon. Das Insulin hat eine wichtige Aufgabe im Stoffwechsel
des Korpers. Es sorgt dafiir, dass die Nahrung zu Energie umgewandelt
werden kann. Wenn zu wenig oder kein Insulin mehr vorhanden ist, kann
die Nahrung nicht genutzt werden. Die Menschen verlieren Gewicht, es
fehlt ihnen mehr und mehr an Kraft.

Normalerweise wird die Nahrung im Korper zunachst in den Energietrager
Zucker umgewandelt. Der gelangt mit dem Blut - als Blutzucker oder Blut-
glukose - zu allen Organen und an die Muskulatur. Das Insulin sorgt dafiir,
dass die Energie - der Blutzucker - in die Korperzellen gelangen und dort
genutzt werden kann.



Was ist Typ-1-Diabetes und was bedeutet Friihstadium?

Fehlt dagegen Insulin, kann der Blutzucker nicht in die Zellen gelangen. Er
bleibt im Blut, und der Blutzuckerspiegel steigt hoher und hoher an. In der
Tabelle unten sind die Blutzuckerwerte von Menschen ohne und mit Typ-
1-Diabetes aufgefiihrt. Bei Kindern im Friihstadium des Typ-1-Diabetes
sind die Blutzuckerwerte meist noch normal - wie bei Menschen ohne die
Stoffwechselstorung.

‘ morgens niichtern ‘ nach einer Mahlzeit

unter 140 mg/dl

Blutzuckerwerte unter 100 mg/dl oder

ohne Diabetes

unter 5,6 mmol/l

unter 7,8 mmol/l

Blutzuckerwerte bei
Typ-1-Diabetes

iber 126 mg/dl oder
tiber 7,0 mmol/l

iber 200 mg/dl oder
tiber 11,0 mmol/l

Der Blutzuckerwert steigt an, wenn der Korper
nicht genug Insulin bildet.

Wenn der Zuckergehalt im Blut zu hoch ist, scheidet der Korper den Zucker
mit dem Urin aus. Es entsteht sogenannter Urinzucker. Dafiir ist sehr viel
Fliissigkeit erforderlich, d. h. es kommt als Folge davon zu groBem Durst und
standigem Harndrang. Menschen ohne Diabetes und auch Kinder mit frii-
hem Typ-1-Diabetes scheiden keinen Zucker tiber den Urin aus. Erst wenn
der Typ-1-Diabetes fortgeschritten ist, wird Urinzucker ausgeschieden.

Urinzucker tritt auf, wenn der Blutzucker viel zu hoch angestiegen ist.



Damit kennen Sie nun die wichtigsten Anzeichen eines Typ-1-Diabetes.
Durch den Insulinmangel kommt es zu ...

« plotzlicher Gewichtsabnahme

« Miidigkeit und geringer Leistungsfahigkeit
« starkem Durst und vermehrtem Trinken

- staindigem Harndrang

« Zeichen von Austrocknung
(trockene Haut und Schleimhaut, rissige Lippen)

Bis vor kurzer Zeit hat man den Typ-1-Diabetes bei Kindern erst sehr spat
erkannt, namlich erst dann, wenn diese Anzeichen uniibersehbar waren.
Haufig ging es den Kindern zu diesem Zeitpunkt schon nicht mehr gut,
einige waren sogar schwer krank. Ihr Kérper konnte nur noch sehr wenig
oder kein Insulin mehr herstellen.

Friihstadium des Typ-1-Diabetes: Das korpereigene Insulin wird weniger

Dagegen haben Sie bei lhrem Kind sicher noch keines dieser typischen
Diabetesanzeichen beobachtet. Das liegt daran, dass sein Korper noch
ausreichend Insulin herstellt. Jedoch gibt es bereits Blutwerte (z.B. Insel-
autoantikorper), die zeigen, dass nach und nach etwas weniger Insulin
hergestellt wird. Dies hat bisher noch keine Folgen. Das verbleibende In-
sulin reicht bei Threm Kind noch aus.

Aber mit der Zeit wird das korpereigene Insulin immer weniger werden,
bis es letztlich nicht mehr ausreicht. Dann werden Sie auch bei lhrem
Kind erste Anzeichen bemerken und gut informiert friihzeitig richtig re-
agieren konnen.

Im Friihstadium des Typ-1-Diabetes reicht das eigene Insulin noch aus.



Warum fehlt Insulin bei Typ-1-Diabetes?

Bei jedem Menschen wird das Hormon Insulin in der Bauchspeicheldriise
(medizinisch: Pankreas) gebildet. Die Bauchspeicheldriise liegt gut ge-
schiitzt vor der Wirbelsaule und hinter Leber, Magen und Darm. Von aufRen
kann man sie nicht ertasten.

Im Pankreas liegen fein verteilt
stecknadelkopfgroBe Zellhau-
fen, in denen man zwei Zellty-
pen unterscheidet. Von diesen
bilden die sogenannten B-Zel-
len das Insulin. Dieses Insulin
fehlt bei Diabetes. AuRerdem
gibt es noch die Alpha-Zellen,
die das Hormon Glukagon bil-
den. Beide Hormone steuern im
Korper im Wechselspiel den
Bauchspeicheldriise  Blutzuckerspiegel (Zuckergehalt
im Blut): Insulin senkt den Blut-
zuckerspiegel, Glukagon hebt
ihn an.

Speiserohre

Dickdarm

Diinndarm

Heute weill man, dass beim Typ-1-Diabetes die B-Zellen der Bauchspei-
cheldriise nach und nach iiber Monate oder sogar Jahre untergehen. Es
wird immer weniger Insulin hergestellt. Erst wenn etwa 80 - 85 % aller B-
Zellen zerstort sind, treten die typischen Krankheitszeichen des Typ-1-Dia-
betes auf.

Im Frihstadium des Typ-1-Diabetes, in dem sich Ihr Kind im Moment be-

findet, wird noch ausreichend Insulin produziert. Es gibt aber bereits Hin-
weise darauf, dass erste B-Zellen untergehen.

Insulin wird in den B-Zellen der Bauchspeicheldriise gebildet.



Warum gehen die B-Zellen unter?

Die Ursachen des Typ-1-Diabetes sind kompliziert. Wahrscheinlich spielen
viele Faktoren zusammen, damit es zum Ausbruch der Erkrankung kommt.

1. Eine Voraussetzung ist eine genetische Veranlagung, d. h. bestimmte
Merkmale im Erbgut (sogenannte ,Risikogene”). Sie allein reichen aber
langst nicht aus, um die Stoffwechselstorung auszulosen.

2. Zusatzlich scheinen auch Umwelteinfliisse (z. B. Virusinfektionen, Er-
nahrung in der friihen Kindheit) eine Rolle zu spielen. Hierbei handelt
es sich in der Regel um harmlose, mit Husten, Schnupfen und Unwohl-
sein einhergehende Erkaltungskrankheiten, von denen alle Kinder
mehr oder weniger betroffen sind.

3. Sehr kompliziert und noch nicht vollstandig geklart ist der Vorgang, der
schlieBlich zur Zerstorung der B-Zellen fiihrt. Es handelt sich um eine Fehl-
steuerung des Immunsystems, der korpereigenen Abwehr. Das Immunsys-
tem richtet sich dabei gegen die korpereigenen B-Zellen. Dabei kommt es
zu einer Entziindung und letztendlich dann zu einer Zerstorung dieser B-
Zellen. Dabei reagiert das Immunsystem so, als waren die B-Zellen korper-
fremde ,bedrohliche Eindringlinge®. Diese Storung des Immunsystems
nennt man auch Autoimmunerkrankung.

Die B-Zellen werden durch das korpereigene
Abwehrsystem (Immunsystem) zerstort.

Gibt es Anzeichen fiir die Zerstorung der B-Zellen?

Wahrend des immunologischen Prozesses konnen Antikorper im Blut als
Zeichen der Zerstorung der B-Zellen nachgewiesen werden. Wenn soge-
nannte Inselautoantikérper im Blut nachgewiesen werden (Inselautoanti-
korper positiv), ohne dass gleichzeitig typische Diabetesanzeichen spiir-
bar sind, spricht man von einem frilhen Stadium des Typ-1-Diabetes.
Genau dies ist bei Ihrem Kind der Fall. Es konnten bei ihm mehrere typi-
sche Antikorper nachgewiesen werden.

Informationen fiir Profis:

Antikorper, die auf einen Typ-1-Diabetes hinweisen und
im Blut festgestellt werden konnen:

« Inselzellantikorper (ICA) « Tyrosinphosphatase-Antikorper (IA-2A)
- Glutamatdecarboxylase-  * Insulinautoantikdrper (IAA)
Antikorper (GADA) « Zinktransporter-8-Antikdrper (ZnT8A)



Es ist davon auszugehen, dass
alle Kinder mit einem Friih-
stadium des Diabetes inner-
halb der nachsten Monate bis
hinzu15)ahren eine Diabetes-
behandlung mit Insulin beno-
tigen werden. Im friihen Sta-
dium ist in der Regel noch
keine Therapie notwendig.
Die Kinder fiihlen sich voll-
kommen gesund, es besteht
kein aktuelles gesundheitli-
ches Risiko.

Antikorper im Blut zeigen an, dass die B-Zellen
nach und nach zerstort werden.

Hdtte man den Typ-1-Diabetes verhindern Ronnen?

Mit dieser Frage verbinden viele Eltern die Sorge, dass sie etwas falsch ge-
macht haben konnten, z. B. ihrem Kind SiiRigkeiten gegeben oder zu viel
oder zu wenig Sport getrieben haben. Manchmal denken Eltern, dass
Stress, z. B. Streit in der Familie, ein Umzug oder ein anderes Ereignis, zum
Diabetes beigetragen haben konnte. Hier konnen wir sehr klar sagen, dass
Eltern keine Fehler gemacht haben. Die Veranderung des Immunsystems
l[asst sich weder vorhersagen noch einfach verhindern. Fiir Schuldgefiihle
gibt es deshalb keine Griinde. Das sollte lIhr Kind ebenso wissen wie alle
anderen Menschen, mit denen Sie liber den friihen Typ-1-Diabetes lhres
Kindes sprechen. Niemand hat einen Fehler gemacht oder zu spat reagiert!

Weder Kinder noch Eltern haben etwas falsch gemacht!

Vielleicht gibt es in Ihrer Familie altere Personen, die an dem sogenannten
Typ-2-Diabetes leiden. Dieser Diabetestyp hat nichts mit dem lhres Kindes
zu tun. Es handelt sich um eine vollkommen andere Erkrankung, die meist
im hoheren Alter auftritt und durch Ubergewicht und Bewegungsmangel
begiinstigt wird. Die Anlage zu diesem Diabetestyp kann vererbt werden, er
hat aber nichts mit dem Typ-1-Diabetes Ihres Kindes zu tun.



Wie wird Typ-1-Diabetes behandelt?

Wir unterscheiden heute ein Friihstadium 1 und 2 des Typ-
1-Diabetes. Das Friihstadium 1 des Typ-1-Diabetes bei Ih-
rem Kind muss nicht behandelt werden. Ihr Kind kann alles
weiter tun und so leben wie bisher. Die einzige Verande-
rung betrifft Sie: Wir mochten Sie bitten, auf typische An-
zeichen des Diabetes zu achten und regelmaBig

mit lhrem Kind an Vorsorgeuntersuchungen teil-

zunehmen.

Fiir das Friihstadium 2 gibt es neue Be-
handlungsansatze. Sie konnen das Fort-
schreiten der Krankheit verlangsamen.
Ihr Kinderarzt oder Kinderarztin und
das Diabetesteam werden mit Ihnen
dariiber sprechen, wie ihr Kind teil-
qﬁ nehmen kann.

Dazu, wie ein Kind mit deutlichem Insulinmangel (Stadium 3) behandelt wird,
gibt es ausfiihrliche Schulungsprogramme, -kurse und Biicher fiir Eltern und
Kinder. Einige finden Sie im Literaturverzeichnis im Anhang. Wenn es bei lhrem
Kind zu ersten Anzeichen des Diabetes kommt, werden Sie zu einem Kurs in ein
Diabeteszentrum fiir Kinder und Jugendliche eingeladen.

Ist Diabetes heilbar?

Nach heutigen Kenntnissen miissen wir leider sagen, dass ein Typ-1-Dia-
betes nicht heilbar ist. Wenn kein eigenes Insulin mehr produziert wird, ist
jedes Kind darauf angewiesen, dass es Insulin von auBen bekommt. Ohne
Insulin kann kein Mensch leben. Die B-Zellen selbst konnen noch nicht
wiederhergestellt werden.

Auf der anderen Seite konnen wir lhnen sagen, dass der Diabetes heute so
gut behandelt werden kann, dass Kinder, Jugendliche und spater Erwach-
sene damit ein nahezu normales Leben fiihren konnen. Ihre Schullauf-
bahn, berufliche Entwicklung, das Familienleben und die Freizeitaktivita-
ten werden sich kaum von anderen Gleichaltrigen unterscheiden.

Der Typ-1-Diabetes kann nicht geheilt, aber sehr gut behandelt werden.



Das fehlende Insulin ersetzen

Den wichtigsten Teil der Diabetesbehandlung konnen Sie sich gewiss schon
selbst denken. Das fehlende kdrpereigene Insulin muss durch Insulingaben
von auBen ersetzt werden. Damit es dem Korper in der richtigen Menge und zur
richtigen Zeit zur Verfiigung steht, muss es unter die Haut gespritzt werden.

Die gefiirchteten Spritzen mit dicken Nadeln sind dazu langst Vergangenheit.
Heute geben sich Kinder und Jugendliche ihr Insulin mit einer Insulinpumpe
oder mit einem Insulinpen. Beide haben sehr feine Kaniilen (Nadeln). Der Ein-
stich ist zwar noch spiirbar, aber nicht schmerzhaft.

Die meisten jiingeren Kinder mit Typ-
1-Diabetes tragen eine Insulinpumpe,
in der sich ein Reservoir mit Insulin be-
findet. Uber einen feinen Schlauch (Ka-
theter), der mit dem Gewebe unter der
Haut verbunden ist, wird das benotigte
Insulin abgegeben. Das lasst sich per
Knopfdruck auf der Pumpe steuern. Be-
reits Vorschulkinder konnen damit si-
cher umgehen, z. B. im Kindergarten,
wenn eine erwachsene Betreuungsperson sie unterstiitzt.

Der Insulinpen ist — wie der Name schon
sagt - ahnlich wie ein Fiiller aufgebaut.
Im Pen befindet sich eine Patrone mit
Insulin. An der Spitze des Pens ist eine N
feine Nadel (Kaniile), durch die das In- 5

sulin unter die Haut gespritzt wird. Die &@qf
heutigen Kaniilen sind extrem diinn und

4 -8 mm lang. Auch der Insulinpen kann von Kindern ohne Probleme im Alltag
in der Schule oder in der Freizeit verwendet werden.

Die Bauchspeicheldriise von Menschen ohne Diabetes schiittet Tag und Nacht
kleine Mengen an Insulin aus. Die Mengen hangen davon ab, was und wie viel
ein Mensch gerade isst oder trinkt, ob er Sport treibt oder gerade schlaft. Bei der
Diabetestherapie wird versucht, dies mit Insulingaben nachzuahmen. Entspre-
chend geben sich alle Menschen mit Typ-1-Diabetes mehrfach taglich Insulin
und stimmen die Menge (Insulindosis) jedes Mal mit ihren Lebensumstanden
ab. Dabei helfen heute Systeme zur automatisierten Insulindosierung (AID-Sys-
teme), bei der die Insulinpumpe immer die passende Insulindosis abgibt.



Da niemand sagen kann, wann lhr Kind Insulin von auBen benotigen wird,
miissen Sie die genauen Regeln der Insulinbehandlung jetzt noch nicht
kennen. Sobald Ihr Kind jedoch Insulin braucht, erhalten Sie eine ausfiihr-
liche Schulung und Beratung auf aktuellstem Stand.

Bei der Insulintherapie wird die Insulinausschiittung der
Bauchspeicheldriise von auBen nachgeahmt. Dazu gibt es Insulinpumpen,
die automatisch die passende Insulinmenge abgeben.

Nahrung und Insulin abstimmen

Im Moment schiittet die Bauchspeicheldriise lhres Kindes noch genau die
Menge an Insulin aus, die zu seinem Essen und Trinken passt. Deshalb darf
Ihr Kind nach Herzenslust die Mahlzeiten und Speisen genieBen, die es mag.
Dazu gehoren auch SuBigkeiten in dem Rahmen, wie er fiir alle Kinder
empfohlen wird. Denn gerade Kinder mit einem friihen Diabetes sollten
sportlich und nicht iibergewichtig sein. Bitte verandern Sie wegen des
friihen Typ-1-Diabetes keine liebgewordenen Gewohnheiten beim Essen
und Trinken in lhrer Familie. Selbst ein Verzicht auf bestimmte Nahrungs-
mittel kann die Zerstorung der B-Zellen bei Ihrem Kind nicht aufhalten.

Und auch spater, wenn bei einem Kind
Insulingaben von aufen notwendig
werden, kann es weiter fast alles essen
und trinken, was es mag. Strenge Ver-
bote oder ,Diatregeln” gibt es bei der
modernen Diabetesbehandlung heute
nicht mehr.

Gemeinsam mit einer erfahrenen Didtassistentin werden Sie lernen und
iiben, wie Sie die Mahlzeiten lhres Kindes mit den Insulingaben abstim-
men konnen. Das lasst sich mit den ublichen Rezepten und Gerichten
ebenso machen wie mit exotischen Speisen am anderen Ende der Welt.

Insulingaben und Mahlzeiten werden aufeinander abgestimmt. Kinder
mit Diabetes konnen so essen und trinken wie andere in ihrem Alter.



Diabetesbehandlung im Alltag

In der Frilhphase des Typ-1-Diabetes wird der Alltag Ihres Kindes so
bleiben, wie er bisher war. Ihr Kind wird eine Krippe, einen Kindergarten
und die Schule besuchen konnen so wie alle Gleichaltrigen. Es kann Sport
treiben, sich mit Freunden treffen, feiern, auf Reisen gehen - alles kann
und sollte so bleiben wie bisher. All das hat weder einen giinstigen noch
ungiinstigen Einfluss auf das Fortschreiten des frithen Typ-1-Diabetes.

Und wenn eines Tages
Insulin von auBen ge-

geben werden muss,
dann werden und sol-
len sich alle diese Ak-
tivitaten nicht andern.
Kinder besuchen mit
ihrer Insulinpumpe ei-
nen Kindergarten, al-
tere Kinder normale
Schulen und Jugendliche mit Diabetes nehmen an Klassenfahrten und in-
ternationalem Schiileraustausch teil. Einige betreiben aktiv Leistungs-
sport, sind Spieler in der FuRballbundesliga oder Olympiasieger. Andere
sind nicht so ehrgeizig, haben andere Interessen und Lieblingsbeschafti-
gungen. Auch das wird moglich sein. Die Chancen junger Erwachsener mit
Typ-1-Diabetes auf ein gliickliches, selbstbestimmtes Leben mit Familie
und Beruf sind heute in Deutschland sehr gut.

Diese positiven Zukunftsaussichten sind engverbunden mit einer modernen
Insulintherapie, bei der die Insulingaben standig an den Bedarf angepasst
werden. Wie Sie das im Alltag umsetzen konnen, werden Sie ebenfalls
Schritt fiir Schritt in einem Diabeteszentrum fiir Kinder und Jugendliche
erlernen und Ulben, wenn das korpereigene Insulin bei lhrem Kind im
Stadium 3 des Diabetes nicht mehr ausreicht. Auch das hat noch Zeit.

Wenn Sie jetzt das Gefiihl haben, vor einem uniiberwindbaren Berg zu
stehen, dann geht es Ihnen wie fast allen Eltern, bei deren Kind gerade ein
Typ-1-Diabetes festgestellt wurde. Unsere Erfahrung der letzten Jahrzehnte
zeigt dazu, dass es Eltern und Kinder uberraschend schnell geschafft
haben, die Diabetesbehandlung zu verstehen und im Alltag umzusetzen.
Selbstverstandlich gibt es dabei auch Hohen und Tiefen und manchmal
Riickschlage. Aber dann stehen die Mitglieder der Diabetesteams allen
Familien 24 Stunden am Tag und in der Nacht tber telefonische Hotlines
oder wahrend der regelmaBigen Ambulanzbesuche zur Seite.



Eltern von Kindern mit Diabetes konnen sich auf die
kontinuierliche Unterstiitzung durch ein Diabetesteam verlassen.

Diabetesschulung fiir Eltern und Kinder

Diabetesschulungskursesind einwichtigesStandbeinin derLangzeitbetreu-
ung von Kindern und Jugendlichen. Sie werden fiir Eltern, Kinder und
Jugendliche passend zu deren Bedarf angeboten. Die Krankenkassen
uibernehmen dafiir die Kosten. Speziell ausgebildete Diabetesberater,
Kinderarzte und andere Teammitglieder fiihren die Kurse durch. Darin geht
es weniger um genaues medizinisches Wissen, sondern vielmehr um Tipps,
wie die Insulinbehandlung im Alltag praktisch durchgefiihrt und mit dem
Leben eines Kindes gut verbunden werden kann.

Fiir Sie als Eltern eines jiingeren Kindes mit Typ-1-Diabetes im Friihstadium
wird ein erster spezieller Kurs angeboten, in dem Sie alle Ihre Fragen stellen
konnen. Hierzu sind beide Eltern und gerne auch andere Betreuer des Kindes
eingeladen.

Schulkinder und Jugendliche, wie z. B. Laura (12 Jahre), lernen spater auch,
wie sie nach und nach die Verantwortung fiir ihre Behandlung tibernehmen
konnen.

Alle Kinder mit Typ-1-Diabetes und ihre Eltern haben
ein Recht auf eine Diabetesschulung.



Was ist jetzt im Friihstadium des
Typ-1-Diabetes wichtig?

Alltag mit Familienleben, Kindergarten, Schule und Freizeit

Ihr Kind ist im Moment in keiner Weise eingeschrankt, der Diabetes wird
aktuell nicht behandelt. Deshalb sollte sein Alltag so bleiben, wie er ist.
Das gilt fiir die Ernahrung, den Tagesablauf, die korperliche Aktivitat und
alle anderen Dinge, die lhnen und lhrer Familie wichtig sind. Sie kdonnen
hier nichts falsch machen. Giinstig ist es aber, wenn lhr Kind sportlich
bleibt und nicht libergewichtig wird.

Die Diabetesanzeichen werden sich innerhalb einiger Tage entwickeln. Es
bleibt dann noch genug Zeit, um in Ruhe zu reagieren. Sie miissen Ihr Kind
wegen des Frithstadiums nun nicht Tag und Nacht iiberwachen. Auch der
Kindergarten oder die Schule muss noch nicht informiert oder geschult wer-
den. Es reicht aus, die Kindereinrichtungen zu informieren, wenn mit der In-
sulinbehandlung begonnen wird und Kinder dabei Unterstiitzung brauchen.

Anzeichen des Insulinmangels erkennen

Die wichtigsten Anzeichen eines Insulinmangels haben Sie weiter vorne
bereits kennengelernt:

o plotzliche Gewichtsabnahme

Miidigkeit und geringe Leistungsfahigkeit

starker Durst und vermehrtes Trinken

standiger Harndrang

e Zeichen von Austrocknung
(trockene Haut und Schleimhaut, rissige Lippen)

Wenn Sie diese Veranderungen bei lhrem Kind beobachten,
wenden Sie sich umgehend an das Diabeteszentrum fiir Kinder und
Jugendliche. Besonders aufmerksam sollten Sie wahrend typischer
Infektionserkrankungen sein, die mit Erbrechen, Fieber, Unwohlsein
und Durchfall einhergehen.

Die Telefonnummer der 24-Std.-Hotline ist




Den Zuckerstoffwechsel regelmdflig Rontrollieren

Bevor es zu diesen Anzeichen kommt, konnen Sie selbst zu Hause den Stoffwech-
sel Ihres Kindes liberwachen, indem Sie regelmaRig den Blutzucker kontrollieren.

Die dafiir notwendigen Materialien werden Ihnen kostenlos zur Verfiigung ge-
stellt. Ihr Diabetesteam wird mit lhnen besprechen:

 wie der Test genau durchgefiihrt wird und

« wie oft und wann Sie den Test durchfiihren sollten.
Den Blutzuckerwert bestimmen

Solange ein Korper noch ausreichend Insulin herstellen kann, schwankt
der Blutzuckerwert in sehr engen Grenzen zwischen 65 und 140 mg/dl
(3,6 - 7,8 mmol/\). Liegt der Wert hoher, spricht man von Uberzuckerung, zu
hohem Blutzucker oder einer Hyperglykdamie. Diese kdnnen Sie selbst fest-
stellen.

Mit einem Blutzuckermessgerat lasst sich der Blutzuckerwert rasch be-
stimmen. Sie erhalten dazu Messstreifen , das Gerat und eine Einstichhilfe
zur Blutgewinnung. Den erforderlichen Blutstropfen konnen Sie bei lhrem
Kind aus der seitlichen Fingerbeere entnehmen. |hr Diabetesteam wird Ih-
nen zeigen, wie Sie dies sicher und schmerzarm durchfiihren konnen. Viele
Kindergartenkinder mit Typ-1-Diabetes konnen ihren Blutzuckerwert be-
reits selbst bestimmen.

So messen Sie den Blutzucker:

- Die Hande miissen vor jeder Messung gewaschen werden, da sonst die Mess-
ergebnisse verfalscht sein konnen.

+ Der Finger sollte gut durchblutet sein. Bei kalten Handen helfen Knetspiele
mit einem weichen Ball oder Knetmasse oder ein kurzes Bad (3 bis 5 min) der
Hande im warmen Wasser.

+ AnschlieBend wird eine Stechhilfe (feine Nadel) seitlich auf die Fingerbeere auf-
gesetzt. Driicken Sie den Finger mit leichtem Druck zur Spitze hin zusammen.

+ Der erste Blutstropfen wird in der Regel mit einem Tupfer abgewischt, der
zweite Tropfen wird zur Messung verwendet.

+ Setzen Sie den Teststreifen in das Gerat und halten Sie ihn an den Blutstrop-
fen, bis die Testkammer voll ist (Piepton).

+ Der Blutzuckerwert kann nun nach wenigen Sekunden auf dem Display des
Gerdts abgelesen werden.



Wann sollten Sie den Blutzucker kontrollieren?

Sie sollten den Blutzucker ........cc.cccenneee.. 0] (0 JPOS bei Ihrem Kind messen.
Wichtige Messzeitpunkte sind:

+ Morgens niichtern nach dem Aufwachen sollte der Blutzucker unter ........... liegen.

« Zwei Stunden nach dem Essen sollte der Blutzucker unter ........... liegen.

Bitte protokollieren Sie alle Blutzuckerwerte lhres Kindes. Sie erhalten
dazu ein Protokollheft. Die Werte sind die wichtigste Grundlage fiir die
Beurteilung der Stoffwechsellage Ihres Kindes.

Wenn Sie bei lhrem Kind vermehrt erhohte Blutzuckerwerte messen,
kontaktieren Sie lhren Arzt!

- Treten bei lhrem Kind Messwerte von iiber 200 mg/dl (11,1 mmol/l) auf,
suchen Sie umgehend lhren Arzt auf!

Den Zuckerwert kontinuierlich messen

Vielleicht haben Sie schon gesehen, dass viele Menschen mit Diabetes ei-
nen Knopfam Arm haben, mit dem sie den Zuckerwert kontinuierlich iiber-
priifen. Der ,Knopf“ ist ein Glukose (Zucker)-Sensor (CGM-System), der in
der Haut liegt, den Zuckerwert alle paar Minuten misst und das Ergebnis
entweder an eine Insulinpumpe oder an ein Handy weiterleitet. So konnen
Betroffene und Eltern von Kindern mit Diabetes standig sehen, ob der Zu-
ckerwert zu hoch, zu niedrig oder gerade normal ist.

Weil es dabei aber viele Fehlermoglichkeiten
gibt und die angezeigten Werte auch verun-
sichern konnen, werden alle Nutzer dazu aus-
fiihrlich geschult, wie sie auf die vielen Werte
richtig und gelassen reagieren. Wenn lhr Kind
irgendwann Insulin bendtigen wird, wird so ein
CGM-System und ein Training von Ihrer Kranken-
kasse finanziert.

Bei Kindern in einem friihen Stadium des Diabe-
tes ohne Insulinbehandlung ist diese Methode
meist zu aufwandig. In Einzelfdllen kann es aber
sinnvoll sein, ein CGM-System fiir einige Tage zu
tragen. In diesem Fall wird Ihre Kinderarztin oder
ihr Kinderarzt dariiber mit Ihnen sprechen.




Kontrolluntersuchungen im Diabeteszentrum
oder in der Kinderarztpraxis

Auch wenn Sie zu Hause den Blutzucker selbstandig kontrollieren konnen,
ist es dennoch sehr wichtig, diese Werte in regelmaRigen Abstanden mit
dem betreuenden Arzt oder der betreuenden Arztin zu besprechen. Bei
diesen Kontrolluntersuchungen werden zusatzlich auch immer die GroRe
und das Gewicht lhres Kindes gemessen.

Weiterhin wird der Arzt IThrem Kind auch eine kleine Menge Blut abneh-
men, um den Langzeitblutzuckerwert, den sogenannten HbA1c-Wert, zu
bestimmen.

HbA1c, was ist das?

Das HbA1c ist ein Blutzuckergedachtnis. Es zeigt an, wie hoch die Blutzu-
ckerwerte in den letzten 8 — 10 Wochen im Durchschnitt waren. Der HbA1c-
Wert liegt bei Menschen ohne Diabetes bei 4 - 5 %. Wenn der Zuckergehalt
im Blut ansteigt und iiber einen langeren Zeitraum erhoht bleibt, konnen
Werte von 8, 10 und sogar 12 % erreicht werden. Sie sind zu hoch und zeigen,
dass ein Kind mit Diabetes dringend mit Insulin behandelt werden muss.

Das HbA1c ist in Ordnung, wenn es unter 5,7 % (39 mmol/mol) liegt.
Es ist zu hoch, wenn es hoher als 6,5 % (48 mmol/mol) liegt.

Das HbA1c zeigt an, wie hoch die Blutzuckerwerte in
den letzten 8 - 10 Wochen im Durchschnitt waren.

Nachdem der Arzt oder die Arztin sich die Blutzuckerwerte angesehen und
beurteilt hat, wird er oder sie Ihnen unter Umstanden empfehlen, mit Ih-
rem Kind einen besonderen Test durchzufiihren. Diesen Test nennt man
einen Zuckerbelastungstest. Mit diesem Test wird liberpriift, wie fit die
Bauchspeicheldriise ist, d. h. wie schnell und in welchem MalRe die B-Zel-
len das Insulin produzieren konnen.

Wie funktioniert ein Zuckerbelastungstest?

Der Zuckerbelastungstest wird immer morgens durchgefiihrt, noch bevor
Ihr Kind friihstiickt (niichtern). Es bekommt eine genau auf das Gewicht
abgestimmte Menge siiBen Saft zu trinken. Dieser Zuckersaft schmeckt den
meisten Kindern sehr gut. Danach kontrolliert der Arzt alle 30 Minuten den



Blutzuckerspiegel und den Insulinspiegel lhres Kindes im Blut. Dies ge-
schieht jeweils durch eine kleine Blutentnahme. Nach 2 Stunden ist der
Test vorbei. Der letzte Blutzuckerwert (2-Stundenwert) ist zugleich auch
der wichtigste: Er soll unter 140 mg/dl bzw. unter 7,8 mmol/l liegen. In die-
sem Fall wird noch ausreichend Insulin produziert.

Was ist ein Friihstadium 1und
was ein Friihstadium 2?

Bei einem Friihstadium 1 sind
die Blutzuckerwerte und der
HbA1c-Wert im Normbereich. Bei
einem Friihstadium 2 werden ge-
legentlich bereits erhohte Blut-
zuckerwerte gemessen. Man
nennt dieses Stadium auch Dysglykamie oder gestorte Glukosetoleranz. In
diesem Stadium werden wiederholt zu unterschiedlichen Zeiten zu hohe
Blutzuckerwerte gemessen. Die Unterscheidung, ob sich Ihr Kind im Friih-
stadium 1 oder 2 des Typ-1-Diabetes befindet, lasst sich durch die Messung
des Niichternblutzuckers und des HbA1c-Wertes sowie mithilfe eines so-
genannten Zuckerbelastungstests feststellen. Diese Messungen werden in
der Regel von Ihrem Arzt oder Arztin in Ihrem Diabetes- oder Studienzent-
rum durchgefiihrt. Dort erhalten Sie auch alle weiteren Informationen und
eine ausfihrliche Erklarung zum Ablauf und zu den Ergebnissen.

Informationen fiir Profis

Niichtern- Werte wahrend eines HbA1c-Wert
Blutzuckerwert  Zuckerbelastungstests

Blutzuckerwerte < 100 mg/dl und und

im Stadium 1 (5,6 mmol/l) 2-Stundenwert: <57%
<140 mg/dl (7,8 mmol/l) (39 mmol/mol)
und

Zwischenwerte nach
30, 60 oder 90 Minuten:
<200 mg/dl (11,1 mmol/l)

Blutzuckerwerte  100-125 mg/dl und/oder und/oder

im Stadium 2 (5,6-6,9 mmol/l) 2-Stundenwert: 5,7-6,4 %
140-199 mg/dl (39-47 mmol/mol)
(7,8-11,0 mmol/l) oder 10 % oder
und/oder hoherer Anstieg
Zwischenwert: des HbA1c-Wertes

2200 mg/dl (11,1 mmol/l)




Konnen Sie etwas tun, um die B-Zellen zu schiitzen?

Aus den aktuellen Forschungen zum Typ-1-Diabetes wissen wir, dass sport-
liche, normalgewichtige Kinder einen giinstigeren Verlauf haben, als Kin-
der mit deutlichem Ubergewicht. Mit einem gesunden Lebensstil tun Sie
allen Familienmitgliedern etwas sehr Gutes. Auch kann die Vermeidung
von hohen Blutzuckerwerten liber langere Zeit die noch vorhandenen
B-Zellen schiitzen. Deshalb ist eine friihe Behandlung des Diabetes wich-
tig. Dazu gehoren auch neue Immuntherapien, die im Stadium 2 eingesetzt
werden und das Fortscheiten des Typ-1-Diabetes verzogern konnen.

Neue Immuntherapien fiir das Friihstadium 2 des Typ-1-Diabetes

Derzeit werden verschiedenene Immuntherapien erprobt, die die Zersto-
rung der B-Zellen verzogern sollen. Erste Medikamente sind dazu auch in
Deutschland zugelassen. Sie konnen ein Stadium 3 des Typ-1-Diabetes um
durchschnittlich zwei Jahre verzogern. Dazu werden Ihnen lhre Kinderarzte
und Diabetesteams nahere Informationen anbieten, ob und wie diese Be-
handlung fiir Ihr Kind geeignet ist. In der Regel sollte ein Kind dafiir das
Stadium 2 des Diabetes erreicht haben.

Neue Immuntherapien konnen das Fortschreiten eines Typ-1-Diabetes
im Friihstadium 2 um durchschnittlich 2 Jahre verzogern.




Haufig gestellte Fragen

Wer sollte iiber das Friihstadium des Typ-1-Diabetes informiert werden?

Da im Moment keine Insulinbehandlung erforderlich ist, reicht es aus, wenn
Ihre Kinderarztin oder lhr Kinderarzt informiert ist. Sollte Ihr Kind aus ande-
ren Griinden operiert werden miissen, sollten es auch die Arzte in der Klinik
wissen. Ob Sie GroReltern oder Freunde informieren, liegt an lhnen. Wenn es
fiir Sie hilfreich ist, mochten wir Sie gerne dazu ermuntern, es muss aber
nicht sein. Auf Dauer ist es spatestens dann, wenn eine Behandlung erfor-
derlich wird, wichtig, dass Menschen, die sich um lhr Kind kiimmern, vom
Diabetes wissen. Das gilt auch fiir gleichaltrige Freunde.

Versuchen Sie erst gar nicht, den Diabetes zu verbergen. Das wiirde lhr

Kind nur in Schwierigkeiten bringen.

Was ist mit den Geschwistern?

Es ist bekannt, dass Geschwister von Kin-
dern mit Diabetes ein hoheres Risiko tra-
gen, auch einen Typ-1-Diabetes zu be-
kommen. Wenn Sie mochten, konnen Sie
weitere Kinder testen lassen. Sprechen
Sie dazu Ihre Kinderarztin oder lhren Kin-
derarzt an oder melden sich bei uns.

Diirfen wir verreisen?

Selbstverstandlich konnen Kinder mit
Typ-1-Diabetes in jedem Stadium der
Krankheit verreisen. Bitte nehmen Sie
das Blutzuckermessgerat und die Test-
streifen mit. Der Zoll kennt diese Gerate
und stellt keine besonderen Fragen. Bit-
te vergessen Sie nicht, die Adresse und
Telefonnummer lhres Diabeteszentrums
mitzunehmen. Im seltenen Notfall kon-
nen Sie dort anrufen und Hilfe sogar am
Urlaubsort erhalten.

Ldngerer Auslandsaufenthalt

Wenn Sie einen langeren Aufenthalt im
Ausland planen, sprechen Sie bitte vor-
her mit lhrem Diabeteszentrum, damit
ein Kontakt mit erfahrenen Ansprech-

partnern vor Ort hergestellt werden
kann. In den meisten Landern weltweit
kann der Diabetes bei Kindern gut be-
handelt werden.

Soll ich mein Kind impfen lassen?

Alle Impfungen, die im altersgemaRen
Impfpass fir Kinder aufgefiihrt sind,
sollten auch von Kindern mit Diabetes
wahrgenommen werden. Die Impfungen
haben keinen ungiinstigen Einfluss auf
die Entwicklung des Diabetes. Gleichzei-
tig schiitzen Impfungen vor schweren Er-
krankungen, die sich ungiinstig auf den
Diabetes auswirken konnen.

Medikamente wegen anderer
Krankheiten

Wenn lhr Kind Medikamente wegen ei-
ner anderen Erkrankung verschrieben
bekommt, sollten Sie dies mit |hrem
Kinderarzt und dem Diabeteszentrum
abstimmen. Bis auf sehr wenige Aus-
nahmen haben die bei Kindern einge-
setzten Medikamente keinen ungiinsti-
gen Einfluss auf den Verlauf des
Typ-1-Diabetes.
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Seelische Unterstiitzung fiir Eltern und Kinder

Obwohl es Ihrem Kind sichtbar gutgeht und es in keiner Weise Anzeichen
des Diabetes zeigt, hat Sie die Diagnose ,Friihstadium Typ-1-Diabetes”
doch sehr getroffen und besorgt gemacht. Wie viele Eltern in lhrer Situa-
tion werden Sie sich Gedanken um die Zukunft machen, vielleicht auch
verwirrt oder nur traurig sein. Vielleicht fragen Sie sich auch, warum es
gerade Ihr Kind treffen musste. Oder Sie wollen die bittere Wahrheit ein-
fach noch nicht glauben. All diese Reaktionen sind normal. Eltern und Kin-
der haben ein Recht, diese Gefiihle auszudriicken. Kinderarzte wissen um
die besondere Belastung von Eltern in der ersten Phase einer chronischen
Krankheit. Sie haben dafiir tiefes Verstandnis und sind bereit, all Ihre Fra-
gen zu beantworten.

Es kann noch viel Zeit vergehen, Monate oder sogar viele Jahre, bis sich der
Diabetes bei Ihrem Kind bemerkbar macht und behandelt werden muss.
Ein Patentrezept, wie Eltern und Kinder in dieser Zeit mit dem - noch nicht
splirbaren - Diabetes umgehen sollen, gibt es nicht. Sicher ist es hilfreich,
nicht standig daran zu denken und das Leben darauf auszurichten. Auch
sollten Sie auf nichts verzichten, was Ihnen Freude bereitet, und Ihrem
Kind ein moglichst unbeschwertes Aufwachsen ermoglichen. Gerade jetzt
haben Sie das Recht, Ihr Leben als Familie zu genieRRen.

Bitte machen Sie sich klar, dass Sie nichts, aber auch gar nichts versaumt
haben, um zu verhindern, dass bei lhrem Kind ein Friihstadium des
Diabetesvorliegt. Der Diabetes ist nun einmal da, und Sie sollten versuchen,
ihn zu akzeptieren. Das ist nicht einfach, und es dauert vielleicht eine
ganze Zeit, bis Sie es konnen.



Fiir das weitere Leben von Kindern mit Diabetes ist es jedoch wichtig, wie
ihre Eltern auf Dauer mit diesen Gefiihlen umgehen. Lassen sie sich lah-
men oder gelingt es ihnen nach und nach, ihre Angste abzubauen, wieder
zuversichtlich und gelassen in die Zukunft zu schauen? Viele inzwischen
langst erwachsene Kinder mit Diabetes und ihre Eltern berichten, dass sich
der Diabetes fiir sie nach kurzer Zeit gewandelt hatte. Aus einem schweren
Schicksalsschlag wurde eine weitere Lebensaufgabe, der sie sich mit Enga-
gement und Selbstvertrauen stellten.

Welche Zukunftsaussichten hat
unser Kind?

Vielleicht machen Sie sich schon jetzt
Gedanken uber das Wohlbefinden Ihres
Kindes in einigen Jahrzehnten. Dazu
mochten wir mit Nachdruck sagen, dass
der Diabetes lhres Kindes so gut wie ir-
gendwie nur moglich behandelt werden
muss. Alles, was Sie vielleicht horen
oder lesen werden Uber Folgeer-
krankungen oder Spatschaden, darf Sie
jedoch nicht zu sehr mit Angst erfiillen.
Wenn der Diabetes Ihres Kindes gut be-
handelt wird, das heift in Zukunft gut
eingestellt sein wird, treten mit aller-
groBRter Wahrscheinlichkeit keine Folge-
erkrankungen auf. lhr Diabetesteam
wird Sie tatkraftig unterstiitzen, diese
Komplikationen zu verhiiten.

Vielleicht haben Sie jetzt das Gefiihl, das alles gar nicht schaffen zu kdnnen,
was in der nachsten Zeit auf Sie zu kommen konnte. Wir mochten lhnen
Mut machen. Unsere Erfahrungen zeigen immer wieder, dass Eltern von
Kindern mit Diabetes ungeheure Krafte entwickeln kdnnen, wenn es darum
geht, die Erkrankung ihres Kindes gut zu behandeln. Gleichzeitig gelingt es
ihnen immer wieder mit viel Fantasie und Freude, lhr Kind ebenso
unbeschwert und gliicklich aufwachsen zu lassen wie andere Kinder auch.
Dabei werden Sie immer Unterstiitzung durch lhr Diabetesteam finden.



Angste abbauen

Viele Angste entstehen aus Unsicherheit oder mangelndem Wissen. Dage-
gen helfen ausfiihrliche Informationen und immer wieder Fragen.

Notieren Sie alles, was lhnen in den Sinn kommt. Es gibt keine dummen
Fragen! Das Diabetesteam wird versuchen, alle Unsicherheiten zu klaren.

Manche Eltern fiihlen sich schuldig an der Erkrankung ihres Kindes, weil
sie die Ursachen des Typ-1-Diabetes noch nicht kennen. Sie glauben,
falsche Ernahrung, zum Beispiel zu viele SiiBigkeiten, konnte Diabetes
auslosen. Andere meinen, dass der Diabetes hatte verhindert werden
konnen, wenn sie nur friiher zum Arzt gegangen waren. Beide Befiirch-
tungen sind vollig falsch. Diabetes im Kindes- und Jugendalter kann we-
der durch eine besondere Lebensweise hervorgerufen noch durch eine
friihzeitige Behandlung verhindert werden.

Friiher verband man mit dem Diabetes ein genau geregeltes Leben und
strenge Diatvorschriften. Diese Zeiten sind zum Gliick langst vorbei. Kin-
der und Jugendliche mit Diabetes konnen heute normal aufwachsen
und ihre Behandlung weitestgehend an den Lebensstil und die Gewohn-
heiten ihrer Familie anpassen.

Wer noch nie mit Spritzen oder Blutentnahmen zu tun hatte, wird sich
kaum vorstellen konnen, dass beides zum normalen Alltag gehoren
kann. Die Angst ist nur zu natiirlich. Wie schnell sich das Bild andern
kann, zeigen die Berichte vieler Jugendlicher, fiir die ,das standige Mit-
schleppen der Diabetessachen” die grofSte Belastung ist. Schmerz spielt
flir sie kaum eine Rolle.

Gute Erfahrungen vertreiben Angste. Wenn Sie die Vorstellung, Ihr Kind
spritzen zu miissen, sehr angstigt, probieren Sie es einmal selbst bei
sich aus. Der Schmerz beim Einstich der feinen Insulinkaniilen ist viel
geringer, als die meisten Menschen erwarten.

SchlieBlich zeigen Forschungsergebnisse, dass die Zukunft der Kinder,
deren Diabetes heute mit modernen Therapien gut behandelt werden
kann, begriindet optimistisch gesehen werden kann.

Wenn Sie als Eltern jedoch durch groRe Zukunftsangste sehr belastet
und in Ihrem Alltag beeintrachtigt sind, sprechen Sie dariiber mit lhrem
Diabetesteam. In den meisten Kinderkliniken haben sich diabeteserfah-
rene Psychologen oder Psychologinnen auf die seelische Unterstiitzung
von Eltern chronisch kranker Kinder spezialisiert. Wir mochten Sie er-
mutigen, dieses Hilfsangebot friihzeitig in Anspruch zu nehmen.



Uberforderung vorbeugen

Viele Eltern wollen schon in den ersten Tagen moglichst alles liber Diabetes
erfahren. Sie lassen sich mit Informationen Ulberschiitten. Vor lauter Fach-
begriffen und widerspriichlichen Aussagen finden sie keinen roten Faden.

« Wenn der erste Schock der Diagnose noch nachwirkt und starke Gefiihle
der Trauer, Verzweiflung, Angst oder auch Wut vorherrschen, gelingt es
kaum, neue Informationen zu verarbeiten. Gonnen Sie sich etwas Ruhe,
um langsam wieder zu sich zu kommen. Auf ein paar Tage mehr oder
weniger kommt es wirklich nicht an.

- Diabetes ist auch immer wieder ein Thema in den Medien. Wahrschein-
lich werden Sie in den nachsten Tagen einige gutgemeinte Ratschlage
oder Zeitungsausschnitte von Freunden und Bekannten erhalten. Und
wenn Sie im Internet ,Diabetes” als Suchwort eingeben, werden Sie Jah-
re brauchen, um nur alle Uberschriften zu lesen. Leider sind einige Quel-
len nicht auf dem neuesten Stand oder schlicht falsch. Solche Fehl- und
Falschinformationen konnen sehr verunsichern. Vor allem im Internet
gibt es eine Reihe unserioser Anbieter, die fiir viel Geld nutzlose Thera-
pien zur ,Heilung” des Diabetes anbieten. Wenn Sie auf solche Informa-
tionen stoBen und dariiber mehr wissen mochten, fragen Sie lhr Diabe-
testeam.

« Wenn die Lebenssituation lhrer Familie aktuell nicht nur wegen des Dia-
betes sehr schwierig ist, scheuen Sie sich nicht, dem Diabetesteam dar-
uber zu berichten. Es gibt verschiedene Moglichkeiten, Familien mit ei-
nem chronisch kranken Kind zu unterstiitzen. Die Mitglieder des
Diabetesteams konnen hier fiir weitere Hilfen im Alltag sorgen.




Gelassen bleiben

Standiges Griibeln lber all das, was der Diabetes in den nachsten Jahren
oder sogar Jahrzehnten fiir Kinder und Eltern bedeuten kann, lasst nie-
manden zur Ruhe kommen. Die ferne Zukunft ist heute einfach noch nicht
vorherzusehen. Perfekte Losungen kann es deshalb nicht geben. Als Kinder
vor 30 Jahren an Diabetes erkrankten, konnte sich niemand vorstellen,
welche Fortschritte die Therapie machen wiirde. Heute sieht man, dass die
damals schlechten Aussichten der Kinder langst nicht eingetreten sind.
Ebenso werden Sie erleben, dass sich die Behandlung und die Zukunfts-
aussichten lhres Kindes mit der Zeit noch mehr verbessern werden. Kon-
zentrieren Sie sich deshalb auf die Themen und Aufgaben, die Sie heute
oder in nachster Zukunft bewaltigen wollen. Die Gegenwart zahlt!

-+ Starke Gefiihle der Trauer oder auch Wut sind normal, wenn Eltern er-
fahren, dass ihr Kind plotzlich chronisch krank ist. Oft hilft es, mit dem
Partner, guten Freunden oder anderen Vertrauten liber diese Gefiihle zu
sprechen. Es wirkt entlastend und regt zu neuen Gedanken an. Eltern
bendtigen gerade in der Anfangsphase Zeit fiireinander. Nutzen Sie die-
se erste Zeit, um mit IThrem Partner oder lhrer Partnerin allein in Ruhe
uber die neue Situation nachzudenken.

+ Der griechische Philosoph Epiktet sagte einmal: ,Nicht die Dinge selbst
beunruhigen die Menschen, sondern die Gedanken, die wir mit ihnen
verbinden.” Ubertragt man diese Weisheit auf den Diabetes, dann lasst
sich vielleicht auch erklaren, warum es manchen Menschen leichter als
anderen gelingt, gut mit der Erkrankung zu leben. Die Tatsache Diabetes
ist fuir alle gleich. Einige Eltern verbinden damit Gedanken an lebens-
lange Abhangigkeit und Behinderung ihres Kindes. Sie hadern mit ihrem
Schicksal und konnen sich kaum aus dem Teufelskreis negativer Gefiihle
befreien. Anderen Eltern gelingt es, mit dem Insulin auch positive Ge-
danken zu verbinden: ,,Zum Gliick gibt es fiir den Diabetes ein wirksa-
mes Medikament. Mit Insulin kann unser Kind sein Leben weiter
geniefRen und wie alle anderen heranwachsen. Wir Eltern konnen unse-
rem Kind erfolgreich helfen.”



+ In vielen Diabetesteams arbeiten auch Psychologen oder andere psy-
chotherapeutisch ausgebildete Fachleute. Ihre Aufgabe besteht darin,
Angste abzubauen, Schwierigkeiten gemeinsam mit den Familien zu (6-
sen und ihnen zu helfen, einen eigenen Weg fiir ein gutes Leben mit Dia-
betes zu finden. Es geht dabei um die Begleitung in einer schwierigen
Lebenssituation, die meist nur kurze Zeit erforderlich ist. Diese Team-
mitglieder sind auch fiir Sie ansprechbar, wenn Sie spater einmal Rat
oder Hilfe bei seelischen Problemen oder Erziehungsfragen benotigen.

Wir Autoren dieser Broschiire mochten Sie ermutigen, zuversichtlich in die
Zukunft Ihres Kindes zu schauen. Durch die Friiherkennung wissen Sie Be-
scheid und konnen richtig reagieren, wenn sich die ersten Anzeichen des
Diabetes bemerkbar machen. Bis dahin haben Sie viel Zeit, sich bei Fach-
leuten gut zu informieren. Die Diabetesforschung macht derzeit groRe
Fortschritte, die Behandlung wird in einigen Jahren sicher anders und noch
einfacher sein als heute. Wir wiirden uns freuen, wenn Sie diesen berech-
tigten Optimismus nicht nur selbst leben, sondern auch glaubwiirdig an
Ihr Kind weitergeben konnten.

Fiir das Frida Team,

lhre
Prof. Dr. Anette-Gabriele Ziegler und
Prof. Dr. Karin Lange




Notizen und Fragen fiir den ndchsten Arztbesuch:



Notizen und Fragen fiir den ndchsten Arztbesuch:



Ein Vorlesebuch
fur Kinder mit frihem
Typ-1-Diabetes




Hallo, ich bin Frida!

Rate mal, was meine Lieblingsfarbe ist.
Richtig: hellblau, wie mein T-Shirt und meine
neuen Haargummis. Auch Sammy, unser
Hund, hat ein hellblaues Halsband.

Ich bin fast sieben Jahre alt und gehe in die
erste Klasse. In diesem Sommer habe ich das
Seepferdchen gemacht und kann schon
richtig schwimmen, sogar im Tiefen.

In der Schule mag ich am liebsten malen und
Geschichten lesen. Spater will ich selbst
Abenteuergeschichten schreiben. Aber es
dauert noch soooo lange, bis ich richtig
schreiben kann und endlich an Mamas
Computer darf.

Ach ja, und dann habe ich noch einen ganz
friihen Diabetes. Das hat meine Kinderarztin
vor etwas mehr als einem Jahr gemerkt.

Was so ein friiher Diabetes ist, das will ich
dir jetzt erzahlen.

Also, los ...
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Wie hat die Kinderarztin den frithen
Diabetes bemerkt?

Einmal oder auch zweimal im Jahr gehe ich
mit meinen Eltern zu meiner Kinderarztin. Die
untersucht mich, und ich muss ein paar ¢
Ubungen machen. Dann sagt sie, dass alles
okay ist, und ich darf mir etwas aus ihrer Ge-
schenkedose aussuchen. Im letzten Jahr habe
ich einen hellblauen Sticker ggnommen.
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Blut abgenommen. Das hat etwas gezwickt, aber ich musste nicht weinen.
Dann hat sie das Blut untersucht und darin etwas gefunden. Im Blut konn-
te sie sehen, dass bei mir etwas anders ist als sonst.

AuRerdem hat die Arztin mir beim letzten Mal

Deshalb hat sie nach ein paar Wochen meine Eltern angerufen und ihnen
gesagt, dass ich Diabetes habe. Einen friihen Diabetes. Meine Eltern haben
sich richtig aufgeregt und lange mit der Kinderarztin gesprochen. Aber das
war ganz kompliziert und ich habe es nicht richtig verstanden.

Die Kinderarztin hat an meinem Blut gesehen, dass ich Diabetes habe.

Woran du den frithen Diabetes erkennst

Ich habe damals, als mir die Arztin Blut abgenommen hat, nichts gemerkt.
Ich konnte genauso alles tun wie heute, mir hat nichts weh getan - alles
okay. Und so ist es bis heute. Ich merke gar nichts davon. Und ich kann
alles machen, was die anderen Kinder in meiner Klasse auch tun dirfen.

Dir geht es bestimmt auch so, du merkst nichts vom friihen Diabetes.

Du spiirst nicht, dass du einen friihen Diabetes hast.



Warum wird das Blut untersucht?

~Warum untersuchen die Erwachsenen dann das Blut von Kindern?*, wirst
du mich fragen. Das habe ich meine Kinderarztin auch gefragt. Sie hat es mir
so erklart: ,Am Anfang merkt ein Kind noch
nichts vom Diabetes. Spater, wenn die Kinder
etwas spliren, kdnnen die Arzte ihnen schnel-
ler helfen, weil sie schon wissen, dass es Dia-
betes ist. Sie brauchen nicht lange zu suchen.”

+Was kann ich denn dann spiiren?”, habe ich
sie gefragt.

,Die meisten Kinder bemerken den Diabetes
daran, dass sie mehr Durst haben und ofter
auf die Toilette gehen miissen. Wenn die Kin-
der ihren Eltern dann Bescheid sagen, kon-
nen wir Arzte untersuchen, ob der Diabetes
behandelt werden muss.”

Aber jetzt kann nicht mal unser Hund Sammy
mit seiner Supernase den Diabetes riechen.

Den Diabetes kannst du spater daran erkennen, dass du mehr
Durst hast und dfter auf die Toilette musst.

Wie lange dauert es, bis du etwas vom
Diabetes merkst?

Bei mir hat die Arztin den friilhen Diabetes festgestellt, als ich noch im
Kindergarten war. Jetzt gehe ich schon in die erste Klasse und merke immer
noch nichts. Meine Kinderarztin sagt, dass sie auch nicht genau weif, wann
ich etwas merken werde. Bei manchen Kindern dauert es nur ein paar
Wochen, bei anderen langer.

Wie lange es bei dir dauern wird, kann nicht mal die kliigste Arztin sagen.

Wie lange es bei dir dauern wird, l?.is du etwas spiirst,
kann nicht mal die kliigste Arztin sagen.
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Warum hast du Diabetes bekommen?

Warum du und ‘i.ch einen friihen Diabetes bekommen haben, das kann auch
kein Arzt oder Arztin sagen. Der Diabetes kommt einfach so. Kein Kind hat
etwas falsch gemacht. Und auch die Eltern haben nichts falsch gemacht.

Niemand hat also Schuld. Es liegt nicht am Essen, am Trinken, an Sport
oder an zu viel Fernsehen. Die Forscher wissen es einfach noch nicht.

Kein Kind kann etwas dafiir, dass es Diabetes bekommen hat!

Was ist denn nun Diabetes?

Ich hatte dir schon gesagt, dass du beim friihen Diabetes nichts splirst. Man
sieht es nur im Blut.

Spater, wenn du etwas vom Diabetes spiirst, dann fehlt etwas in deinem
Korper. Dein Korper macht dann nicht mehr genug Insulin.

Was ist Insulin?

Der Korper macht Insulin so wie Spucke oder Blut.
Du merkst das bloB nicht. Wenn es fehlt, bekommst
du sehr viel Durst. Weil man ohne Insulin nicht leben
kann, werden wir unserem Korper spater das Insulin
geben.

Wie das geht, das kannst du von Jan erfahren. Er hat
schon lange Diabetes und bekommt jeden Tag Insulin.

Diabetes bedeutet, dass der Korper irgendwann nicht mehr
genug Insulin macht. Weil wir aber alle Insulin brauchen,
werden wir es uns spater geben miissen.

Kann ich etwas machen, damit ich spater
kein Insulin brauche?

Das habe ich meine Arztin auch gefragt. Sie meinte, dass viele Forscherin-
nen und Forscher nach etwas suchen, damit Kinder mit friihem Diabetes
spater kein Insulin brauchen. Aber leider haben sie bisher noch nichts
gefunden.



Meine Arztin hat mir aber gesagt, dass ich weiter alles essen und trinken
soll, was mir schmeckt. Auch darf ich weiter Sport machen, zum Kinder-
geburtstag gehen und alles machen, was die anderen aus meiner Klasse
auch diirfen.

Du kannst nichts falsch machen!

Vielleicht finden Forscher aber irgendwann einen Weg, damit du dir ganz
lange Zeit kein Insulin geben musst. Vielleicht fragen sie sogar deine El-
tern, ob ihr etwas ausprobieren wollt. Aber das wird deine Kinderarztin
mit ihnen und dir besprechen.

Wie lange dauert das mit dem Diabetes?

Ich habe jetzt iiber ein Jahr den friihen Diabetes und
merke noch nichts. Aber in meinem Blut ist er weiter zu
sehen, sagt meine Kinderarztin.

Jan, der sich schon seit ein paar Jahren Insulin gibt, hat
mir gesagt, dass der Diabetes immer bleibt. Er geht
einfach nicht wieder weg.

Aber Jan hat mir auch gesagt, dass er mit Diabetes auch
alles machen kann, wie andere Kinder auch. Er geht zur
Schule, spielt FuBball, hat Freunde, war schon auf
Klassenfahrt und er fahrt nachstes Jahr mit dem Verein
sogar nach England.

Wenn Kinder einmal Diabetes haben, geht er nicht wieder weg.

Gibt es noch mehr Kinder mit Diabetes?

Erst habe ich gedacht, ich ware das einzige Kind mit Diabetes in unserer
Stadt. Aber dann war ich mit meinen Eltern bei einem Treffen in der Kin-
derklinik. Dort waren ganz viele Kinder, kleine und altere als ich. Alle ha-
ben Diabetes, aber man sieht es nicht.

Ich habe dort gehort, dass liber 32.000 Kinder in Deutschland Diabetes
haben. Das ist fast ein ganzes Stadion voll. In unserer Kinderklinik sind es
auch schon iiber hundert. Also sind wir langst nicht die Einzigen.



Es gibt viele Kinder mit Diabetes. Du kannst sie in der
Kinderklinik oder im Internet kennenlernen.

Was soll ich den anderen Kindern sagen?

Ich hatte damals mit meinen Eltern iiberlegt, was ich im Kindergarten
sagen soll. Weil ich nichts merke und auch nichts fiir den Diabetes tun
muss, haben wir erst mal gar nichts erzdhlt. Es ist ja alles so wie immer.

Aber wir haben uns schon liberlegt, was wir mit meiner Klassenlehrerin
und meinen Freunden besprechen werden, wenn ich Insulin brauche. Erst
mal warte ich ab, bis ich genau weif, wie der Diabetes mit Insulin
behandelt wird. Und dann kann ich es den anderen erzihlen.

In der Kinderklinik war eine Krankenschwester, die kannte sich mit Diabetes
aus und war supernett. Sie hat mir versprochen, mit in die Schule zu
kommen. Gemeinsam werden wir dann den Diabetes erklaren. Sie hat auch
ein Video, in dem Kinder ihren Diabetes erklaren. Das will sie mitbringen.

Uberlege einmal, wie du den anderen Kindern
von deinem Diabetes erzihlen willst.

Was soll ich nun mit dem friihen Diabetes machen?

Ich war mit meinen Eltern in der Kinderklinik. Dort hat ein Kinderarzt
meinen Eltern genau erklart, was wir am besten machen konnen.

« Er hat noch mal erklart, woran wir erkennen konnen, dass ich Insulin
brauche. Du weiBt schon: ganz viel Durst und oft auf die Toilette gehen.

« AuRerdem hat er meinen Eltern ein kleines Gerat mitgegeben. Mit einem
Fingerpiks konnen wir kontrollieren, ob momentan alles in Ordnung ist.

« Wenn wir etwas merken, kdnnen wir gleich den Arzt oder die Arztin in
der Kinderklinik anrufen.




Der Arzt, die Arztin heift:

Telefonnummer:

Und sonst soll ich alles so weitermachen wie bisher. Ich kann mit Sammy
drauBen toben, schwimmen, vielleicht zum Ballett oder doch lieber zum
Ponyreiten, und zur Schule muss ich auch gehen. Aber die macht mir
eigentlich SpaB, auRer die Hausaufgaben.

Mit dem friihen Diabetes machst du einfach alles so wie bisher.

Willst du noch mehr wissen?

Im Diabetesbuch fiir Kinder kannst du lesen, wie Jan und Laura ihren
Diabetes mit Insulin behandeln.

Weil du aber noch kein Insulin brauchst, hat das Zeit.

Wenn du spater Insulin brauchst, werden dir die Arzte und Schwestern in
der Kinderklinik alles erzahlen, was du wissen mochtest.

Fiir heute habe ich genug erzahlt. Sammy muss dringend raus ...

Also, mach’s gut!

DajNe FRIDA
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Der Typ-1-Diabetes bei Kindern kann heute durch eine Blutuntersuchung
sehr friih, lange bevor es zu spiirbaren Anzeichen kommt, festgestellt
werden. Damit konnen bedrohliche Situationen vermieden und Kinder von
Anfang an gut vorbereitet und behandelt werden.

Diese Broschiire beantwortet die haufigsten Fragen von Eltern, bei deren Kind
ein friither Typ-1-Diabetes festgestellt wurde:

« Konnen wir etwas tun, um das Fortschreiten des Diabetes zu verhindern?
+ Was bedeutet die Erkrankung fiir unsere Familie, unsere Zukunftsplane?
 Wie konnen wir heute und in Zukunft gut fiir unser Kind sorgen?

+ Wo finden wir sachkundige Unterstiitzung und Beratung?

AuRerdem erklart die 6-jahrige Frida in einem Vorlesekapitel fiir Kinder,
was der friihe Typ-1-Diabetes fiir sie bedeutet. Ihre Geschichte kann Eltern
helfen, den friihen Diabetes Grundschulkindern altersgemaR zu erklaren.

Folgen Sie uns auf Instagram:
www.instagram.com/aworldwithout1



