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Chronische Hormonerkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen

Gesundheitsschaden vermeiden:

DGE und DGPAED fordern regelhafte
Transition

Wachstumshormonmangel, Schilddri-
senerkrankungen wie Hashimoto, Diabe-
tes, Stérungen der Geschlechtsentwick-
lung, adrenogenitales Syndrom (AGS),
Knochenerkrankungen oder Erkran-
kungen von Hypophyse und Nebenniere:
Kinder und Jugendliche mit chronischen
endokrinologischen Erkrankungen wer-
den nicht selten schon seit frihester
Kindheit von péadiatrischen Endokrino-
loginnen und Endokrinologen versorgt.
Doch beim Ubergang zu internistischen
Hormonspezialistinnen und -spezialisten
ins Erwachsenenalter kommt es oftmals
zur Behandlungsunterbrechung oder gar
zum Abbruch. Die Folgen kénnen ein
schlechterer Gesundheitszustand und
eine lebenslang erniedrigte Lebensqua-
litdt sein. Die Deutsche Gesellschaft fiir
Endokrinologie e.V. (DGE) und die Deut-
sche Gesellschaft flr padiatrische und
adoleszente Endokrinologie und Diabe-
tologie e.V. (DGPAED) fordern daher eine
regelhafte Transitionsleistung fur alle
Heranwachsenden mit chronischen hor-
monellen Erkrankungen.

Transition ist der zielgerichtete Ubergang
von jungen, chronisch kranken Menschen
von Kind-zentrierter in die Erwachsenen-
orientierte Versorgung. Dabei erfolgt die
strukturierte Weitergabe von wichtigen
Krankheitsinformationen aus der Kindheit.
»Dies geschieht etwa durch ein Ubergabe—
protokoll des spezialisierten Kinderarztes
oder -arztin sowie durch gemeinsame
Ubergabesprechstunden mit Kindern,
Eltern und den alten und zukunftigen
Behandelnden®, nennt Privatdozentin
Dr. med. Nicole Unger, Oberéarztin der
Klinik fir Endokrinologie, Diabetologie &
Stoffwechsel und Leiterin des Essener
Zentrums flr Seltene Endokrinologische
Erkrankungen am Universitatsklinikum
Essen, Beispiele. So konne die medizi-
nische und fachlbergreifende Behand-
lung - etwa durch Physiotherapeuten,
Psychologen und andere — nahtlos weiter-
geflihrt werden. Eine Transition gilt dann
als erfolgreich, wenn die jungen Erwach-
senen am Ende der Transitionsphase

selbst Expertinnen und Experten fir ihre
Gesundheit geworden sind.

Der Ubergang ins Erwachsenenalter
ist eine Sollbruchstelle der arztlichen
Versorgung

In Deutschland werden Kinder bis zum
etwa 18. Geburtstag von Fachéarzten
fir Kinder- und Jugendmedizin betreut.
Danach mussen sie in die erwachsenen-
orientierte Gesundheitsversorgung wech-
seln. ,Diese Transition kann fiir Jugend-
liche mit besonderem gesundheitlichen
Versorgungsbedarf eine Sollbruchstelle
ihrer Gesundheit sein“, so Unger. ,Das
betrifft in Deutschland fast 14 Prozent der
Jugendlichen.”

Denn h&ufig féllt das Erwachsenwerden
mit anderen tiefgreifenden Verdnde-
rungen zusammen, wie Abschluss der
Schule, Auszug aus dem Elternhaus und
Aufldsung des bisherigen sozialen Netz-
werkes. ,Kommt dann noch ein Wechsel
in der medizinischen Betreuung dazu,
kann das die Gesundheit destabilisieren®,
sagt auch Professor Dr. med. Berthold P.
Hauffa, ehemaliger Leiter der Abteilung fur
Hormon- und Stoffwechselerkrankungen
bei Kindern und Jugendlichen am Univer-
sitatsklinikum Essen. Er ergénzt: ,,Gera-
de fur Menschen mit Hormonstérungen
kann die Adoleszenz eine besonders sen-
sible Phase sein®. Er gibt zu bedenken:
sLangzeit-Komplikationen entwickeln sich
unbehandelt oft schleichend Uber viele
Jahre, zum Teil Jahrzehnte. Sie sind daher
fur die Betroffenen nicht immer offensicht-
lich und machen es ihnen schwer zu ver-
stehen, wie wichtig eine kontinuierliche
Therapie ist”.

Endokrinologinnen und Endokrinolo-
gen als Behandlungs-Lotsen

,ldealerweise Ubernehmen Endokrinolo-
ginnen und Endokrinologen die Mittler-
funktion und Koordination zwischen den
verschiedenen Disziplinen und halten die
Faden der Betreuung zusammen®, sagt
Unger. Da viele dieser Erkrankungen sel-
ten sind, gibt es zum Teil nur wenig Erfah-
rung mit Langzeitverlaufen. ,,Deshalb
sollte hier die Betreuung in spezialisierten
Zentren mit wissenschaftlicher Auswer-
tung der Langzeitergebnisse erfolgen.
Des Weiteren ware eine Zusammenarbeit
mit anderen Zentren auf nationaler und

internationaler Ebene vorteilhaft. Nur auf
dieser Basis kann letztlich eine evidenzba-
sierte Medizin und damit eine verbesserte
Versorgung der Patienten im Bereich der
(seltenen) endokrinologischen Erkran-
kungen erreicht werden®, findet Dr. med.
Cordula Kiewert, Leiterin der Abteilung flr
Péadiatrische Endokrinologie und Diabeto-
logie am Universitatsklinikum Essen.

Problemzone Schule: Lehrkrafte durch
Gesundheitspersonal entlasten

DDG und VBE fordern Zeitenwende
fiir die Inklusion von Kindern mit chro-
nischen Erkrankungen

Die Vermittlung von Wissen ist eine zen-
trale, aber bei Weitem nicht die einzige
Aufgabe, die Lehrerinnen und Lehrer im
Schulalltag erfilllen. Streitigkeiten muis-
sen geschlichtet, Sorgen angehort und
immer wieder auch gesundheitliche Fra-
gen geklart werden. ,,Lehrkréfte sind in der
Vergangenheit mit einer Vielzahl an Auf-
gaben Uberh&uft worden, ohne dass die
Politik Rahmenbedingungen geschaffen
hétte, um diese auch erflllen zu kdnnen.
Um all das zu stemmen und den Heraus-
forderungen eines modernen Schulall-
tags gerecht werden zu kénnen, missen
dringend multiprofessionelle Teams, bei-
spielsweise aus Schulsozialarbeiterinnen
und -sozialarbeitern oder Schulgesund-
heitsfachkraften, in die Schulen. Dariiber
hinaus leisten sie einen unerlasslichen
Beitrag bei der Gesundheitspravention.”,
sagt Gerhard Brand, Vorsitzender des
Verbandes Bildung und Erziehung VBE.
Wahrend Schulsozialarbeiter bereits heute
an vielen Schulen arbeiteten, seien Schul-
gesundheitsfachkréfte jedoch leider noch
die Ausnahme.

Dabei ware der Bedarf an medizinisch
geschultem Personal hoch, und dies
nicht primér fir kleinere alltagliche Zwi-
schenfélle — aufgeschirfte Knie oder
plétzlich auftretende Bauchschmerzen.
Diese sind zwar zeitraubend, aber meist
harmlos. Wesentlich wichtiger wére die
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Verfugbarkeit einer medizinisch ausge-
bildeten Ansprechperson fir Kinder mit
chronischen Erkrankungen wie einem Typ-
1-Diabetes oder einer Behinderung. ,,Gera-
de flr diese Kinder und ihre Familien stellt
durch die zunehmende Ganztagsbeschu-
lung der Schulbesuch eine groBe Hurde
dar”, sagt Professor Dr. med. Andreas Neu,
Prasident der DDG und kommissarischer
arztlicher Direktor an der Klinik fur Kin-
der- und Jugendmedizin am Universitéts-
klinikum Tubingen. Um schwerwiegende
Diabetesfolgen zu vermeiden, missen die
jungen Patientinnen und Patienten auf ihre
Ern&hrung achten, regelmaBig den Blutzu-
cker messen und bei Bedarf Insulin sprit-
zen. ,Damit sind Kinder im Grundschulalter
haufig Uberfordert”, berichtet Neu. ,,Was
auch auf die Lehrer zutrifft — schlieBlich sind
sie fur solche Aufgaben weder zusténdig
noch ausgebildet.”

Die Teilnahme am reguléren Schulbetrieb
bliebe chronisch kranken Kindern unter
diesen Voraussetzungen daher oft ver-
wehrt. Immer wieder komme es vor, dass
die Betroffenen vom Besuch der Regel-
schule ausgeschlossen wirden, so der
DDG-Prasident. Oftmals seien es dann
die Eltern, insbesondere die Mutter, die
ihre Rolle als ,,Gesundheitsmanager” ihrer
Kinder auch in der Schule tGbernehmen
und daflr die eigene Berufstatigkeit ein-
schréanken mussen. Immerhin 46 Prozent
der betroffenen Familien berichten Gber
relevante finanzielle EinbuBen, die die
Erkrankung ihres Kindes mit sich bringt.
Brand ergédnzt aus gewerkschaftlicher
Perspektive: ,,Das Berufsethos der Lehr-
kréfte sorgt dafir, dass sie die Interessen
des Kindes in den Vordergrund stellen und
die medizinische Betreuung im Zweifelsfall
Ubernehmen, wenn der Besuch der Schu-
le davon abhangt. Dies tun sie, auch wenn
sie juristisch nicht abgesichert sind.“

Auch wenn durchschnittlich nur eines von
500 Kindern an einem Typ-1-Diabetes
erkrankt ist — der Bedarf an gesundheits-
bezogener fachlicher Unterstlitzung ist
insgesamt wesentlich héher. Im Rahmen
eines Modellprojekts in Brandenburg
wurde ermittelt, dass rund jedes 4. Kind
einen medizinischen oder therapeutischen
Unterstltzungsbedarf hat. Hinzu kommen
die Folgen der vielfaltigen sozial-emotio-
nalen Belastungen, unter denen viele Kin-
der seit den pandemiebedingten Schul-
und KitaschlieBungen zu leiden haben.
»,<Zumindest an Grundschulen sollte es
daher zum professionellen Schulgesund-
heitsmanagement gehdéren, eine Gesund-
heitsfachkraft im Team zu haben®, sagt
Brand. Auch und gerade im Hinblick auf
eine zunehmende Ganztagsbetreuung sei
deren Expertise unverzichtbar.

Die Fachkrafte sind dabei nicht nur fur
kranke Kinder zustandig, sie sind auch
allgemeine Ansprechpartner in Sachen
Gesundheit. In dieser Funktion konzipie-
ren sie Projekte und Unterrichtseinheiten
zu gesundheitsrelevanten Themen wie
Erndhrung, Bewegung, Suchtprévention,
Medienkonsum oder Mundhygiene. Auch
damit nehmen sie den Lehrkréaften, denen
die gesundheitliche Aufklarung ansonsten
obliegt, Arbeit ab.

,Ein professionelles Schulgesundheitsma-
nagement tragt zur Inklusion bei, starkt die
Familien und entlastet das System Schu-
le“, resiimieren die Experten von DDG und
VBE. In Modellprojekten und Studien hatten
sich diese Vorteile bereits deutlich gezeigt.
Nun sei es an der Politik, die Bedingungen
dafiir zu schaffen, dass Schulgesundheits-
fachkrafte flachendeckend finanziert und
etabliert werden kénnen.

Quelle: DDG

Ausbildung zum Diabetes-Lotsen

Der DDB-Bundesverband informiert,
dass im Jahr 2023 ein neuer Lehrgang
starten soll.

Wer sich zum Diabetes-Lotsen ausbil-
den lassen mdéchte, kann sich an sei-
nen jeweiligen Landesverband wenden.

Der erste Schulungsblock ist flr den
16.-17. Mai 23 in Berlin geplant. Basis-
block 2 und 3 werden im Sommer und
im Herbst in Erfurt stattfinden.

Bei Interesse melden Sie sich die Mit-
glieder unseres sachsischen Landes-
verbandes einfach per Mail unter
info@diabetikerbund-sachsen.de.

Presseschau

Die Originalartikel erreichen Sie Uber Klick
auf die Internetseiten oder via QR-Code-
Scan mit Ihrem Smartphone oder Tablet.

Welche Ern&hrungs-
formen eignen sich bei
Diabetes?
www.diabinfo.de

#JederSchrittZahlt: Jetzt
fir den Diabetes-Lauf
2023 anmelden!

www.ddg.info

10.000 Schritte?
www.focus.de

Diabetes und schlechte
Zahne: Das Demenz-Duo
www.doccheck.com

Broschire Erndhrung
bei Schwangerschafts-
diabetes
www.menschen-mit-dia-
betes.de

Typ-2-Diabetes: Keine
Frage des Alters
www.doccheck.com

Der DDB braucht dich!
Mach mit!
www.diabetikerbund-
sachsen.de/waskoen-
nensietun/

Newsletteranmeldung:
www.diabetes-netzwerk-
sachsen.de/nla
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