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Warum wurde die Studie durchgefuhrt?

Durch die Ergebnisse der Befragung mochte das Ministerium fur Arbeit,
Gesundheit und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen einen
Uberblick Uber die vielfaltigen Erfahrungen der Eltern von Kindern mit
Typ-1-Diabetes im KiTa- und Schulalltag erhalten.

Die Antworten, Einschatzungen und Erfahrungen der Eltern sollen in ein
entsprechendes Handlungskonzept des Ministeriums einflie3en. Ziel ist
es, die Situation von Kindern und Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes
in nordrhein-westfalischen Kindertageseinrichtungen und Schulen
zu verbessern.
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Worum geht‘s?

v" Allgemeines: Alter der Kinder/Jugendlichen, Einrichtungsart, Behandlung
Erfahrungen mit KiTa und Schule zum Zeitpunkt der Diagnose
Typ-1-Diabetes Schulung von Erzieher:innen und Lehrkraften

Schulwahl und -wechsel

KiTa-/Schulalltag: Unterstutzungsstrukturen, Probleme, Notfallsituationen
Teilhabe der Kinder/Jugendlichen

Berufliche Einschrankungen der Eltern
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Erfahrungen und Anregungen
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(1) Kernaussagen.

Erkrankungsbeginn.

v Eine Ruckkehr an die Einrichtung nach der Diagnose ist in KiTa und
Grundschule haufig an zeitintensive Unterstutzung durch die Eltern und/oder
externe Hilfen (Integrationshilfe, Pflegedienst) gekoppelt.

Schulungen und Einrichtungswabhl.

v" Die Schulung von Erzieher:innen/Lehrkraften stellt die Eltern vor
Herausforderungen bzgl. der Organisation und der Bereitschaft zur Teilnahme.

v" Die Schulwahl kann durch die Erkrankung beeinflusst werden. Die Rickkehr zu
oder der Start an einer Einrichtung geht fur die Eltern vielfach mit einem hohen
Erklarungs- und Uberzeugungsaufwand einher sowie mit formellen Barrieren bei
der Beantragung von Integrationshilfe oder Pflegedienstleistungen.
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(2) Kernaussagen.

Unterstutzung im KiTa- und Schulalltag.

v Amter leisten bei dem Aufbau von Unterstiitzungsstrukturen in Schule und
KiTa aus Sicht der Eltern keinen wesentlichen Beitrag.

v Die Aufgaben des Diabetesmanagements werden primar von den
Kindern/Jugendlichen und den Eltern geleistet.

v" Integrationshilfe oder Pflegedienste kommen selten zum Einsatz.
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(3) Kernaussagen.

Teilhabe.

v Einschrankungen der Integration bzw. Inklusion werden vor allem flr die
Bereiche Klassenfahrten, Veranstaltungen, den Offenen Ganztag sowie den
Sport- und Schwimmunterricht genannt.

v Viele Eltern versuchen durch ihre eigene Unterstitzung oder die Férderung der
Selbststandigkeit des Kindes Teilhabeprobleme im KiTa- und Schulalltag so
gering wie moglich zu halten.

Einschrankung der Berufstatigkeit.

v Vor allem die Mutter der Kinder/Jugendlichen schranken sich beruflich ein.
Grund hierfur sind vor allem die Unterstutzungsbedarfe im KiTa- und
Schulalltag.
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(4) Kernaussagen.

Fazit und Ausblick.

v Fur eine gelungene Teilhabe der Kinder ist das Engagement der Eltern ein
wesentlicher Faktor.

v Als hilfreich wurde eine offene und zugewandte Einstellung in den
Einrichtungen, die Selbststandigkeit des Kindes sowie der Einsatz zusatzlicher
Dienstleister empfunden.

v Um die Situation der Kinder/Jugendlichen in KiTa und Schule zu verbessern,
fordern die Eltern vor allem

v' Verbesserungen bzgl. der Schulung von Erzieher:innen/Lehrkraften,
v die Verbesserung der Betreuungssituation in den Einrichtungen und
v' mehr Transparenz und Unterstitzung bei der Beantragung von Hilfen.

Folie 7



Landeszentrum Gesundheit
Nordrhein-Westfalen
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Wer wurde befragt?

Mutter, Vater oder andere Betreuungspersonen mit WWohnort in Nordrhein-
Westfalen (NRW), die mit einem Kind/Jugendlichen mit Typ-1-Diabetes
zusammenlebt.

Weitere Voraussetzungen

Das Kind bzw. die/der Jugendliche

v besucht eine KiTa oder Schule in NRW.

v hat die Diagnose mindestens vor sechs Monaten erhalten.

v" ist nicht alter als 16 Jahre oder besucht aktuell noch eine weiterfihrende
Schule.
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Wer hat die Studie durchgefuhrt?

Die Studie wurde vom Landeszentrum Gesundheit NRW (LZG.NRW) in
Zusammenarbeit mit dem Befragungsinstitut formative works im Auftrag des
Ministeriums fur Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen
durchgefuhrt.

Fragebogenentwicklung: LZG.NRW und formative works
Rekrutierung der Teilnehmer:innen: LZG.NRW und formative works
Datenerhebung: formative works

Auswertung und Zusammenfassung der Ergebnisse: LZG.NRW und
formative works
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Methodik.

Zeitraum
v Feldphase Online-Befragung: 19.05.2020 bis 07.07.2020
Rekrutierung

v" Convenience Sampling: (1) Postings in den Sozialen Medien und (2) Unterstitzung
durch diabetologische Schwerpunktpraxen und -ambulanzen in NRW

Erhebungsstrange

v Qualitativ: kursorische Literaturanalyse, Social-Media-Analyse, Interviews

v Quantitativ: Online-Befragung inkl. Freitextantworten - Fokus der Prasentation
Konzeption des Online-Fragebogens

v Auf Basis von 16 Leitfragen und Erfahrungen aus der Social-Media-Analyse und der
Literaturrecherche

v" Pilottest des Instruments mit 13 Teilnehmer:innen

Seite 11



Reprasentativitat.

Online-Befragung

Unter den Befragten befinden sich vor allem Frauen und Familien mit
mittlerem/hohem Bildungsstand.

445 Teilnehmer:innen

Geschlecht: weiblich 84,8%; mannlich 14,7%; divers 0,5%
Durchschnittsalter: 43,9 Jahre

Zusammenlebend mit dem Kind: 98,2%

Anteil Alleinerziehende: 15,5%

Bildungsstand der Befragten™®: niedrig 0,2%; mittel 49,8%; hoch 50,0%

*3-stufiger Bildungsindex nach Jockel et al. 1997
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Alter der Kinder/Jugendlichen
Besuchte Einrichtung zum Zeitpunkt der Diagnose und der Befragung
Art der Behandlung

ALLGEMEINES.
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Angabe in Prozent
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Alter der Kinder und Jugendlichen.
v" Die Halfte der Kinder hat

106 Altersmedian*® die Diagnose Typ-'] -
; 6 Jahre .
10,0 o5 Diabetes vor dem
8.8 o 8.8 ’ Erreichen des
7.4 ’ Grundschulalters erhalten.

69 69 g7
56

v 90 % der Kinder waren
zum Zeitpunkt der
Diagnose 11 Jahre oder
2,3 21 junger.
1,2 v' Zum Zeitpunkt der
0.5 Befragung lag der
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 Altersmedian® bei 11

Alter der Kinder zum Zeitpunkt der Diagnose in Jahren =432 Jahren.

3,2
1,9

*Median (Zentralwert) ist der Messwert, der in der Mitte aller nach GroR3e sortierter Werte steht.
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Einrichtungsart.
bei Diagnose aktuell
Einrichtung Ranking (%) Ranking (%) Einrichtung
regulare KiTa 31,1 53,3 regulare weiterfiihrende Schule
reguldare Grundschule 30,2 29,9 reguldre Grundschule
regulare weiterfihrende Schule 18,6 7,9 reguldre KiTa
keine KiTA/Schule 15,0 3,9 integrative KiTa
integrative KiTa 2,9 2,9 andere**
andere* 1,6 1,4 Forderschule
Forderschule 0,7 0,5 keine KiTa/Schule
Ferien, (integrative) Tagespflege,* ** (technisches) Berufskolleg, private
Tagesmutter, Waldorfschule, Zuhause Grundschule, Grundschule mit

integrativer Klasse, integrative
Tagespflege, Maria-Montessori-

Gesamtschule mit integrativer Klasse,

Montessorischule (privat),
Waldorfschule, Zuhause

n=441
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v' Zum Zeitpunkt der

Diagnose besuchten die
Kinder mehrheitlich eine
regulare KiTa oder
Grundschule.

Zum Zeitpunkt der
Befragung befanden sich
die Kinder und
Jugendlichen mehrheitlich
auf einer regularen
weiterfuhrenden Schule
oder einer regularen
Grundschule.
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Art der Behandlung.
FIT: - Pumpe (TS e [l
E " (PR v' Kinder, die eine
S FIT* - Spritze/Pen [NINA7 Iznusrﬁl'é‘gil:&?]itnﬁgen’ e
)
F  konventionell™ [l Diagnose jinger (Median:
o= 5 Jahre) als Kinder, die
g é Gewebe e andere Therapieformen
S E nutzen (Median: 9 Jahre).
S8 Blut 1421 v' Eine App wird von Eltern
mit Kindern, die aktuell im
5 nein KiTa- oder Grundschul-
g e alter sind, haufiger genutzt
Angaben in Prozent als von Eltern alterer
n=442 .
* FIT= Funktionelle Insulintherapie (oder intensivierte Therapie) ** konventionelle Therapie (fixe Ess- und KI nder

Spritzzeiten) *** App zur Uberwachung des Blutzuckerspiegels
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Ruckkehr an die Einrichtung
Begleitung durch die Eltern

ERKRANKUNGSBEGINN.

Nordrhein-Westfalen
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Beratung bzgl. des KiTa- und Schulalltags nach Diagnosestellung.

Diabetesklinik/-ambulanz

keine

andere Eltern von Kindern mit
Typ-1-Diabetes

Selbsthilfegruppe/Verein
andere
Inklusions-, Sozial- oder Jugendamt

Schulamt

Folie 18

1

10

81

Angaben in Prozent
n=379

v" Die Diabeteskliniken und
-ambulanzen sind die
primaren Beratungsinstanzen
fur die Eltern bzgl. des
Umgangs mit dem
Typ-1-Diabetes in KiTa und
Schule.

v Unter den anderen
Beratungsformen wurden
genannt: erfahrene Personen
in der Familie, Social Media
Gruppen, niedergelassene
Arzt:innen oder integrative
Betreuungskrafte an Schulen.
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Zeitintervall: Krankenhausentlassung — Ruckkehr KiTa/Schule.

Im Mittel dauerte es 20 Tage (Median* 14 Tage) bis die Kinder/Jugendlichen nach
Erstdiagnose und Krankenhausentlassung wieder die KiTa oder Schule besuchten.

Die durchschnittliche Zeit bis zur Ruckkehr in die KiTa oder Schule ist langer bei:

v" Kindern, die zum Zeitpunkt der Diagnose eine KiTa besuchten: 33 Tage (Median 14 Tage)

Zum Vergleich: Grundschule 11,5 Tage (Median* 7 Tage); weiterfuhrende Schule 9,3 Tage
(Median* 3 Tage)

v" Kindern, die von einer Integrationskraft unterstiitzt werden: 48 Tage (Median* 28 Tage)
Zum Vergleich: Keine Integrationskraft 17,7 Tage (Median* 10,5 Tage)

*Median (Zentralwert) ist der Messwert, der in der Mitte aller nach Grof3e sortierter Werte steht.
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Moglichkeit zur Ruckkehr an die gleiche KiTa/Schule nach Diagnose.

nein v" In KiTa und Grundschule war

| : eine Ruckkehr nach der
KiTa " o9 ja, aber mit Diagnose haufiger an
Bedingungen Bedingungen gekniipft (z.B.
ja, ohne Begleitung durch Eltern,
2 Einschrankungen . .
Integrationskraft) und im
Grundschule 33 . . T
66 Einzelfall gar nicht moglich.
v Grlinde fur eine Verhinde-
o rung der Ruckkehr: z.B.
e fehlende B.e.gleltur)g, Sorge
Schule 92 vor dem Risiko seitens der
Angaben in Prozent betreuenden Institution,

n=363 bevorstehender Wechsel,
Ferien.
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Elterliche Begleitung in KiTa und Schule nach der Diagnose.

Begleitung ganztagig oder taglich mehrere Stunden

90%
64%
52%
23% 25% 19% 179,
6% 4%
KiTa Grundschule weiterfuhrende Schule n=351
Situative Unterstiitzung zu bestimmten Gelegenheiten (auch kurze Besuche)
67%
44% 43% 309, 45%
0 25% 26%
13% ’ 70
KiTa Grundschule weiterfihrende Schule =356

ja, (fast) immer ja, manchmal/selten nein
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v

v

Eine tagliche oder situative
Begleitung durch ein
Elternteil war vor allem bei
Kindern notwendig, die
zum Zeitpunkt der
Diagnose eine KiTa oder
Grundschule besuchten.
Die Anteile fielen geringer
aus, wenn jeweils nach der
Diagnose eine Beratung,
z.B. durch die
Diabetesklinik/-ambulanz,
zur Verfugung stand.
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Situationen, bei denen das Kind begleitet oder in der KiTa/Schule

aufgesucht werden musste.

Unwohlsein

Tagesausflige

Mahlzeiten

andere Angebote

Sport/Schwimmen

sonstiges

Folie 22

Angaben in Prozent
n=259

Haufige Nennungen unter

,sonstiges™:

v" technische Probleme:
Pumpe, Katheter, Sensor

v auffallige oder unklare
Werte, inkl. Hypo- oder
Hyperglykamie

v" mehrtagige Ausflige,
Klassenfahrten
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Notwendigkeit der Erreichbarkeit der Eltern nach der Diagnose.

In der Nahe der KiTa oder Schule sein

84%
54%
42% 41%
27%
0 19%
177% ’ 8% 9%
KiTa Grundschule weiterfihrende Schule
Fiir KiTa oder Schule jederzeit erreichbar sein (z.B. telefonisch) n=344
94% 88%
58%
. 29%
5% 1% 8% 4% 14%
KiTa Grundschule weiterfuhrende Schule

n=354
ja, (fast) immer ja, manchmal/selten nein
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v Eine gute Erreichbarkeit eines

Elternteils, z.B. in dem sie sich
in der Nahe aufhielten, war vor
allem im Rahmen der KiTa-
Betreuung relevant.

Eine telefonische Erreichbarkeit
scheint auch an vielen
weiterfuhrenden Schulen
gefordert zu sein.

Die Anteile fielen jeweils
geringer aus, wenn nach der
Diagnose eine Beratung, z.B.
durch die Diabetesklinik/-
ambulanz, zur Verfugung stand.



Schulungen der Erzieher:innen und Lehrkrafte
Schulwahl
Schulwechsel

SCHULUNGEN UND
EINRICHTUNGSWAHL.

Nordrhein-Westfalen
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Anteil der Kinder, fur die Schulungen der Erzieher:innen/Lehrkrafte
durchgefuhrt wurden.

Angaben in Prozent

Folie 25

56

gesamt

96

72

KiTa Grundschule

Aktuell besuchte Einrichtung

41

weiterfUhrende
Schule

n=411

v" In der KiTa wurden fast

immer Schulungen der
Erzieher:innen/Lehrkrafte
durchgefuhrt. In der
Grundschule und der
weiterfuhrenden Schule
sind die Anteile geringer.
Insgesamt werden fur
etwas mehr als der Halfte
der Erzieher:innen/
Lehrkrafte der
Kinder/Jugendlichen

Schulungen durchgefuhrt.

@
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Notwendigkeit von Schulungen aus Sicht der Eltern.

Zustimmung: Schulungen notwendig

Angaben in Prozent

KiTa Grundschule weiterfUhrende

Schule
n=416

Folie 26

v Schulungen wurden nicht als

notwendig erachtet, wenn
Kinder/Jugendliche keine
Unterstutzung beim
Diabetesmanagement
benotigten oder bereits
ausreichend Wissen in den
Einrichtungen vorhanden
war (15%).

In 69% der Falle, in denen
keine Schulung der
Erzieher:innen/Lehrkrafte
stattfand, hatten Eltern diese
als notwendig erachtet.



Von wem wurden Schulungen durchgefuhrt?

Fachpersonen -
Diabetesambulanz 85
/-klinik

Eltern 34

andere [ Angaben in Prozent

n=246

(1]

Viehrfachantwort

[(e]
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v In der Regel wurden

Schulungen der
Erzieher:innen/Lehrkrafte
von Fachpersonen der
Diabetesambulanz/-klinik
durchgefuhrt, aber auch die
Eltern nehmen hier eine
wichtige Rolle ein.
Andere: Bunter Kreis,
Deutsches Rotes Kreuz,
Stiftung Dianino,
Integrationshelfer:innen.



Geschulte Personen.

Kind besucht

Geschulte Personen

aktuell Erzieher:in Klassenlehrer:in Sportlehrer:in
KiTa 98% 2%* -
Grundschule 50%** 85% 38%
weiterfuhrende Schule 39%** 82% 31%
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Bewertung der Schulungen der Erzieher:innen/Lehrkrafte.

KiTa

Grundschule

weiterfUhrende Schule
12

(eher) ausreichend
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35
37
28

45
31
24

52
34

Angaben in Prozent

(eher) unzureichend
n=229

mittelmalig

v' Eltern von Kindern, die

aktuell eine KiTa oder
Grundschule besuchen,
bewerten die Schulungen der
Erzieher:innen/Lehrkrafte
haufiger als (eher)
unzureichend als Eltern von
Kindern/Jugendlichen in
weiterfuhrenden Schulen.
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Finanzierung der Schulungen der Erzieher:innen/Lehrkrafte.

Klinik/Praxis
ehrenamtlich
Krankenkasse
anderes
offentliche Gelder
privat

Forderverein/Spenden
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26
17
17
13

13

Angaben in Prozent
n=228

v" 30% der Schulungen wurden

regular durch
Krankenkassen oder
Behorden finanziert.

v/ Zusammengenommen

dominieren alternative
Finanzierungen:
Querfinanzierung durch
Diabeteskliniken/-praxen,
ehrenamtliche Schulungen,
private Finanzierungen und
Finanzierung uber
Fordervereine und Spenden.
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Schilderungen zu den Bedingungen in KiTa und Schule: Schulungen.

QE)C

AN

Folie 31 Bild: explain by Adrian Coquet from the Noun Project



https://thenounproject.com/term/explain/1722621
https://thenounproject.com/
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Schilderungen zu den Bedingungen in KiTa und Schule: Schulungen.

QE)C

AN

Folie 32 Bild: explain by Adrian Coquet from the Noun Project



https://thenounproject.com/term/explain/1722621
https://thenounproject.com/
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Schilderungen zu den Bedingungen in KiTa und Schule: Schulungen.

QE)C

AN

Folie 33 Bild: explain by Adrian Coquet from the Noun Project



https://thenounproject.com/term/explain/1722621
https://thenounproject.com/

Landeszentrum Gesundheit
Nordrhein-Westfalen ’ ‘%

(o)

Beeinflussung der KiTa-/Schulwahl aufgrund des Typ-1-Diabetes.

keine Beeinfussung [N ©°

Wahl einer Einrichtung, die praktischer/sicherer flr uns ist 14

Wahl aufgrund besserer Unterstiutzungsmaoglichkeiten in

der Einrichtung s

Beeinflussung auf andere Art 7

Ablehnung von einer KiTa erhalten 6
Ablehnung von einer Schule erhalten 3

Wahl einer Schule, die nicht dem Leistungsniveau des 1 .
Kindes entspricht Angaben in Prozent

n=442
Mehrfachantworten méglich
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Schulwechsel.

v" 40% der befragten Eltern haben schon einmal einen Wechsel der
KiTa/Schule oder einen Wechsel von der KiTa zur Schule erlebt (n=176).

v In 15% dieser Falle war der Wechsel (sehr) schwierig (n=26).

Folgende Probleme in den neuen Einrichtungen wurden berichtet:
v Ablehnung das Kind zu unterstitzen
v" Vorurteile, Unkenntnis, Angste des Personals
v Hoher Erklarungsaufwand durch Eltern
v Hoher Zeitaufwand und Unterstitzungsbedarf durch Eltern
v Ablehnung von Schulungen
v Aufwendige Beantragung von Integrationshelfer:innen oder Pflegedienst
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Nordrhein-Westfalen

Zufriedenheit
Organisation der Betreuung in KiTa/Schule
Ubernahme von Aufgaben durch KiTa/Schule

Schulassistenz: Organisation, Finanzierung
Notfallsituationen

UNTERSTUTZUNG IM KITA-
UND SCHULALLTAG.



Angaben in Prozent
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Allgemeine Zufriedenheit: Umgang mit dem Diabetes in KiTa und
Schule.

v" Die meisten Eltern sind eher
zufrieden damit, wie der

Umgang mit Diabetes in KiTa
und Schule organisiert ist.

Es macht keinen
Unterschied, ob sich das
Kind aktuell in einer KiTa,
Grundschule oder
weiterfuhrenden Schule

sehr vollkommen befindet.
unzufrieden zufrieden
n=434

Folie 37



Landeszentrum Gesundheit
Nordrhein-Westfalen ' 'g(

@

Aufbau von Unterstutzungsstrukturen in KiTa oder Schule: Aufwand

fur

die Eltern.

58
c
Q
N
o
o
-E 23
o 19
0
@
O)
c
<
KiTa

Folie 38

(extrem) aufwendig

65

18 47

Grundschule

mittelmafig

45

34

22

weiterfuhrende Schule

kaum/etwas aufwendig
n=441

v' Eltern mit Kindern in KiTa

und Grundschule bewerten
den Aufwand, um die
Unterstutzung fur ihr Kind in
den Einrichtungen
aufzubauen, hoher als Eltern
von Kindern in
weiterfuhrenden Schulen.
Weitere Aspekte, die den
Aufwand erhohen: Kein/e
Ansprechpartner:in nach der
Diagnose; Pflegedienst oder
Integrationskraft notwendig.
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Wesentlicher Beitrag beim Aufbau der Unterstutzungsstrukturen in

den Einrichtungen.
Familie
Betreuer:in/Klassenlehrer:in
Personal der Diabetesklinik/-ambulanz
KiTa-/Schulleitung
andere
Anwalt; Anwaltin
Jugendamt
Sozialamt
Schulamt

Gesundheitsamt

Folie 39

81,0
42,0
36,7

23,1

7,9
1,1
1,1
1,1
0,9
0,5

Angaben in Prozent
n=441

v Es ist vor allem die eigene

Familie, die den Aufbau von
Unterstutzungsstrukturen far
das Kind bzw. den Jugend-
lichen in den Einrichtungen
wesentlich unterstitzt.

In der Kategorie ,andere”
wurden Vereine/Wohlfahrts-
verbande sowie niederge-
lassene Arzt:innen genannt.
Unter ,andere” wurde zudem
haufig angegeben, dass keine
wesentliche Unterstitzung
stattfand.



Alltagsbedingungen in der Schule.

Das Kind kann jederzeit Blutzucker
messen’

Das Kind kann jederzeit per Handy die
Eltern kontaktieren?

Das Kind kann jederzeit essen oder trinken3

Dem Kind steht bei Bedarf ein geeigneter
Raum fir die Insulingabe zur Verfigung®

Das Kind kann wegen des Diabetes einen
Nachteilsausgleich in Anspruch nehmen?®

B Grundschule

Folie 40

weiterfihrende Schule

94

83

88

19

Angaben in Prozent
n1=365; n2=367; n3=416; n4=361; n5=362
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Die Blutzuckermessung
sowie ein bedarfs-
abhangiges Essen und
Trinken sind in der Schule
uberwiegend gestattet.
Laut Angaben der Eltern
gibt es aber auch Schulen,
die dies im Unterricht nicht
dulden.

Die Moglichkeit des
Nachteilsausgleichs wird
selten in Anspruch
genommen und ist haufig
unbekannt.
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Ubernahme von Aufgaben des Diabetes-Managements im KiTa-und

Schulalltag.

Diabetes-Management Kind Familien- Erzieher:in/ Integrations- Pflegedienst andere
Angaben in Prozent angehorige Lehrkraft helfer:in

Messen des Blutzuckers 86 17 13 8 6 5
Daran denken bzw. Kind erinnern, den Blutzucker zu messen 74 36 29 9 5 6
Interpretation der Zuckerwerte 76 43 22 9 5 5
Bei einer (leichten) Unterzuckerung Traubenzucker (0. &.) geben 83 34 33 9 4 5
Berechnen von Kohlenhydrat- und Insulinmengen 66 52 12 6 5 7
Verabreichung von Insulin (Spritze, Pen, Pumpe) zu den Essenszeiten 82 24 12 7 6 5
Abgabe von Insulin bei einer Uberzuckerung 76 36 11 7 5 5
Achten auf den allgemeinen Zustand des Kindes 76 46 48 10 3 7
Kontrolle, dass das Kind zur richtigen Zeit die richtige Menge

Kohlenhydrate isst 71 39 18 9 3 4

v Bei alteren Kindern, vor allem auf weiterflihrenden Schulen, geben die Eltern haufiger

an, dass die jeweiligen Aufgaben von dem Kind uUbernommen werden.

Folie 41
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Schilderungen zu den Bedingungen in KiTa und Schule: Ablehnende
Haltung in Einrichtungen.
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AN
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Schilderungen zu den Bedingungen in KiTa und Schule: Zugewandte
Haltung in Einrichtungen.
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Unterstutzung im KiTa- und Schulalltag.

Integrations- &p Kommt bei 10% aller Kinder/Jugendlichen zum
helfer:in (O Einsatz

Anteile nach Einrichtung zum Befragungszeitpunkt:
KiTa 23%; Grundschule 20%; weiterfUhrende Schule 2%

Pflege- Kommt bei 8% aller Kinder/Jugendlichen zum
dienst Einsatz.

Anteile nach Einrichtung zum Befragungszeitpunkt:
KiTa 12%; Grundschule 17%; weiterflhrende Schule 2%

Bilder: Integrationshelfer:in: Social by Busy from the Noun Project
Pflegedienst: Healthcare by Sergey Demushkin from the Noun Project

Folie 44
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Finanzierung: Integrationshelfer:in oder Pflegedienst.

Krankenkasse 15

Sozialamt
Sozialhilfetrager 0

andere
Inklusionsamt 0
0

Pflegekasse 5
weil} nicht 4
Jugendamt

Schulbehorde

Angaben in Prozent

Folie 45

50

84

Integrationshelfer:in

Pflegedienst

fer:in)=46

o

[l

-~ 4
0 3
[

[

o @

nst)=37

v Integrationshelfer:innen
werden primar durch das
Sozialamt/Sozialhilfetrager
finanziert; Pflegedienste
primar durch die
Krankenkasse.

v' Kategorie ,andere*:
Integrationshelfer:innen
werden zum Teil auch
kombiniert durch
Inklusionsamt oder
Sozialamt und Krankenkasse
finanziert sowie durch den
LVR.



Grunde fur oder gegen Integrationshilfe oder Pflegedienst.

Integrationshilfe/Pflegedienst im Einsatz (n=81)

Eltern finden es notwendig 61%
Die KiTa oder Schule verlangt es 73%
Empfehlung durch Diabetes-Team 21%

Kein(e) Integrationshilfe/Pflegedienst (n=310)

Es ist nicht naotig 78%
Es wurde nicht bewilligt 11%
Eltern haben noch niemanden gefunden 11%

Folie 46

Anmerkungen
vor allem in der Grundschule

mit zunehmendem Alter 1

KiTa/Grundschule je 20%
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Erfahrungen mit Integrationshilfe und Pflegedienst: Beispiele.
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Erfahrungen mit Integrationshilfe und Pflegedienst: Beispiel.
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Nutzung von weiteren Hilfen zum Umgang mit Diabetes in KiTa und
Schule.

Haufig genannt wurden: I'.

v' Smartphone, Smartwatch und Apps
v CGM Sensor

Eher seltener erwahnt wurden:

v Closed-Loop-Systeme* () w

v" Infobroschiiren

*In Closed-Loop-Systemen ist die kontinuierliche Glukosemessung (CGM) an die Insulinabgabe durch die Insulinpumpe gekoppelt.

Bilder: Apps by Bin Hur from the Noun Project; CGM by Knut M. Synstad from the Noun Project; process by Rflor from the
Noun Project; |leaflet by Andrey Vasiliev from the Noun Project

Folie 49
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Notfallsituationen.
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sehr vollkommen
unzufrieden zufrieden

Zufriedenheit mit der Reaktion der n=33

Betreuungsperson in Notsituationen

Folie 50
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v" Notfallsituationen treten im

KiTa- und Schulalltag eher
selten auf: Unterzuckerung
5,0%; Uberzuckerung 4,3%.
Im Median haben diese Eltern
2 Mal Unterzuckerungen und
1,5 Mal Uberzuckerungen
erlebt.

Die Zufriedenheit der Eltern
mit der Reaktion der
Erzieher:innen oder den
Lehrkraften ist eher
durchwachsen. Ein Drittel der
Eltern, die entsprechende
Situationen erlebt haben, war
malig zufrieden.
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Soziale Integration

TEILHABE.

Folie 51
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Bedingungen in KiTa und Schule: soziale Integration.

Angaben in Prozent

Folie 52

nein

ja, leicht ja, malig

eingeschrankte soziale Integration

ja, stark
n=427

v Die Halfte der befragten

II J
-

Eltern findet, dass die soziale
Integration (Teilhabe) ihrer
Kinder durch die
Bedingungen in KiTa oder
Schule zumindest leicht
einschrankt ist.

Dieses Ergebnis war
unabhangig davon, ob die
Kinder eine KiTa,
Grundschule oder
weiterfUhrende Schule
besuchten.



Der KiTa- oder Schulalltag.

Anteil der Kinder, die grundlegende Teilhabeprobleme erleben

: : 12,2
im normalen KiTa-, Schulalltag’ 9.2
3.4
: . 18,6
bei der Teilnahme an Angeboten? 24 6
3.1
, _ ) 27,9
bei der Teilnahme an Ausflugen? 32
7.4
bei der Teilnahme am Mittag-, 26,1 5
Kantinenessen* 14,5
30,4
bei der Eignung des Essens® 105 39,2

Angaben in Prozent
KiTa Grundschule weiterfliihrende Schule
n1=415; n2=390; n3=399; n4=333; n5=299

Folie 53
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v" Grundlegende Teilhabe-
probleme werden von den
Eltern vor allem geschildert,
wenn die Kinder in die
Grundschule oder KiTa
gehen.

v" In den weiterfUhrenden
Schulen haben die
Kinder/Jugendlichen ein Alter
erreicht, in dem sie
selbstandiger im Umgang mit
dem Diabetes sind.
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Spezifische Teilhabeprobleme im Schulalltag.

Anteil der Kinder, die grundlegende Teilhabeprobleme erieben v Im SChUIa”tag sind es vor
allem mehrtagige Fahrten,
bei der Teilnahme am Sport-/ 26,2 die fur Kinder im
Schwimmunterricht! 6

Grundschulalter, aber auch
bei der Teilnahme am Offenen 324 an den weiterfihrenden

Ganztag? 7.3 .
o Schulen eine grundlegende
bei der Teilnahme an mehrtagigen 72,8 Einschrénkung darstellen
Fahrten? 251 .

v Vor allem in der Grundschule
ausgeschlossen werden durch 45

Mitschtlerinnen? — bestehen Einschrankungen
Benachteiligt werden durch 7.7 bei der Teilnahme am
Lehrer:innen? 6.4 Offenen Ganztag.

Angaben in Prozent

Grundschule weiterfUhrende Schule
n1=365: n2=267: n3=330; n4=367: n5=365

Folie 54
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Klassenfahrten und Unsicherheiten der Lehrkrafte: Beispiel.
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Erlauterungen: Teilhabeprobleme im KiTa- und Schulalltag.

v" Vielfach wird angegeben, dass keine Defizite der sozialen Integration vorliegen
bzw. Einschrankungen kompensiert werden.

v" Kompensierend eingegriffen wird durch die Eltern, die Férderung der
Selbststandigkeit des Kindes, durch Integrationskrafte oder durch den
Einsatz von Technik.

v Als weitere Aspekte, die die Teilhabe beeintrachtigen, werden genannt:
v" mangelndes Verstandnis, mangelnde Offenheit der Erzieher:innen/Lehrkrafte
v" Infrastruktur und Rahmenbedingungen
v" Gefuhl, durch den Diabetes eine Sonderrolle einzunehmen
v' Schwankende Blutzuckerwerte, Konzentrationsprobleme
v Diabetesmanagement, standige Wachsamkeit

Folie 56
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Teilhabeprobleme im KiTa-/Schulalltag: Beispiele.
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Gelungene Teilhabe: Beispiel.
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EINSCHRANKUNG DER
BERUFSTATIGKEIT.

Nordrhein-Westfalen



Einschrankung Berufstatigkeit.

Beruf zeitweise aufgegeben
Beruf dauerhaft aufgegeben
Arbeitsstunden zeitweise reduziert
Arbeitsstunden dauerhaft reduziert

Beruf gewechselt

Beforderung abgelehnt oder nicht
verfolgt

andere Einschrankungen

Folie 60
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0,2

7,6

IM|

0,2

m Mutter

IMI

1,8 Vater

Angaben in Prozent n=445
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Insgesamt haben 65% der
Mutter und 12% der Vater in
irgendeiner Art eine
berufliche Einschrankung
erlebt.

Mutter, deren Kinder zum
Zeitpunkt der Diagnose oder
der Befragung eine Schule
besuchen, erleben seltener
Einschrankungen.

In seltenen Fallen hat der
Diabetes auch zu beruflichen
Einschrankungen anderer
Personen gefuhrt (z. B.
Oma, Stiefvater).
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Weitergehende Erlauterungen zu Einschrankungen der Berufstatigkeit.

v Die Unterstiitzung des Kindes in KiTa und Schule wird mit Abstand am
haufigsten als Grund fur berufliche Einschrankungen benannt.

v" Vor allem die Ubernahme von Aufgaben des Diabetesmanagements
wahrend des KiTa- oder Schulalltags aber auch die standige Abrufbarkeit
und Erreichbarkeit stehen hier im Fokus.

v" Weitere Griinde resultieren aus der allgemein hohen Belastung der Eltern,
dem Diabetes allgemein, der Arbeitssituation der Eltern, spezifischen Bedarfen
nach der Erstmanifestation der Erkrankung oder Problemen mit der
Integrationshilfe oder dem Pflegedienst.

v" Nur wenige haben sich frei dazu entschieden, den Umfang ihrer Berufstatigkeit
zu verandern.

Folie 61
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Grunde fur die Einschrankung der Berufstatigkeit: Beispiel.
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Grunde fur die Einschrankung der Berufstatigkeit: Beispiel
Alleinerziehende.
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FAZIT UND AUSBLICK.

Nordrhein-Westfalen



(1) Was hat den Familien im KiTa- und Schulalltag geholfen?

Auflistung nach Haufigkeit der genannten Themen (als Antwort auf eine offene Frage)

v die Einstellung der Erzieher:innen/Lehrkrafte bzgl. der Unterstiitzung des
Kindes beim Diabetesmanagement - vor allem deren Engagement,
Akzeptanz und Offenheit

v die eigene Kommunikationsbereitschaft und Erreichbarkeit der Eltern >
vor allem fur Fragen zum Diabetesmanagement zur Verfligung stehen und
unterstutzend eingreifen

v allgemeine unterstiitzende Aspekte - vor allem die technische
Unterstutzung, die Familie, aber auch ein verstandnisvoller Arbeitgeber und die
Maoglichkeit, beruflich kirzer zu treten

v die Selbststandigkeit des Kindes

Folie 65
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(2) Was hat den Familien im KiTa- und Schulallitag geholfen?

v' zusatzliche Dienstleister - vor allem Integrationshelfer:innen

v die eigene Einstellung der Eltern - vor allem die eigene Offenheit,
die Motivation selbst die Initiative zu ergreifen und der Wille, von Eltern
und Kind, die Situation in KiTa und Schule zu meistern

v die fachliche Beratung - vor allem durch die Diabeteskliniken, -
ambulanzen, -praxen

v" Schulungen - vor allem der Familie, des Kindes und der
Erzieher:innen/Lehrkrafte

v’ Stiftungen, Vereine, Selbsthilfe

Folie 66
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Welche Bedingungen sollten erfullt sein, um gut in KiTa und Schule
zurechtzukommen?

v' Schulung und Aufklarung

v" verpflichtende Schulung der Erzieher:innen/Lehrkrafte
v verbesserte Teilnahmebereitschaft

v' Betreuungssituation in den Einrichtungen

v Beschaftigung von Fachpersonal fiir die Betreuung von Kindern mit Unterstitzungsbedarf
v' Akzeptanz und Offenheit der Erzieher:innen/Lehrkrafte
v' Abbau von Angsten der Erzieher:innen/Lehrkrafte

v" Transparenz und Unterstiitzung bei der Beantragung von Hilfen

v" vereinfachte Beantragung/Bewilligung einer Integrationskraft/Pflegedienst
v' klare Zustandigkeit in den Behdrden
v" Transparenz und einheitliche Regelungen bzgl. der Unterstlitzungsmdglichkeiten

Folie 67
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Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit!

Folie 68

Kontakt
Landeszentrum Gesundheit NRW
Fachgruppe Gesundheitsberichterstattung

Dr. Brigitte Borrmann
brigitte.borrmann@|zg.nrw.de

Dr. Nicole Rosenkotter
nicole.rosenkoetter@lzg.nrw.de

Bild: © lev dolgachov, stock.adobe.com
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Originalfragen.

Folie 14: Wie alt war lhr Kind als Diabetes diagnostiziert wurde?; Wie alt ist Ihr Kind mit Diabetes?

Folie 15: Mein Kind besucht aktuell...; Zum Zeitpunkt der Diagnose besuchte mein Kind...

Folie 16: Welche Therapieform zur Insulinabgabe nutzt Ihr Kind aktuell?; Wie werden die Zuckerwerte lhres Kindes aktuell bestimmt?; Nutzen Sie eine App,
mit der Sie den Blutzuckerspiegel lhres Kindes iberwachen, wahrend dieses in der KiTa oder in der Schule ist?

Folie 18: Nachdem die Diagnose gestellt wurde: Hatten Sie da einen Ansprechpartner, der Sie im Umgang mit Diabetes in KiTa oder Schule beraten hat?

Folie 19: Als die Diagnose gestellt wurde: Wie lange dauerte es nach der Entlassung aus dem Krankenhaus, bis lhr Kind wieder in die KiTa oder zur Schule ging?

Folie 20: Konnte lhr Kind nach der Diagnose wieder in die gleiche KiTa oder Schule zuriickkehren?; Was war der wesentliche Grund, weshalb eine Ruckkehr an
die gleiche KiTa/Schule nicht méglich war?

Folie 21: In der ersten Zeit nach der Diagnose musste ich (oder eine andere nahestehende Person, z.B. GroRReltern) ...mein Kind ganztagig oder taglich mehrere

Stunden in die KiTa/Schule begleiten.; ...mein Kind zu bestimmten Gelegenheiten in der KiTa oder Schule aufsuchen (auch zeitlich kurze Besuche), um
es wegen des Diabetes zu unterstitzen.

Folie 22: Sie haben angegeben, dass Sie (oder eine andere Person) |hr Kind zu bestimmten Gelegenheiten in KiTa oder Schule aufsuchen mussten. Was fiir
Gelegenheiten waren das?

Folie 23: In der ersten Zeit nach der Diagnose musste ich (oder eine andere nahestehende Person, z.B. GroRReltern) ...in der Nahe der KiTa oder Schule sein,
wenn das Kind dort war.; ...fur die KiTa oder Schule jederzeit erreichbar sein (z.B. telefonisch oder WhatsApp).

Folie 25: Fand eine Schulung zum Umgang mit dem Diabetes lhres Kindes statt?

Folie 26: War lhrer Einschatzung nach eine Schulung der Betreuer/innen oder Lehrkrafte zum Umgang mit dem Diabetes bei Ihrem Kind notwendig?

Folie 27: Wer hat die Erzieher/innen oder Lehrkrafte geschult bzw. informiert?

Folie 28: Welche Erzieher/innen oder Lehrkrafte wurden geschult?

Folie 29: Mit Hinblick auf Ihr eigenes Kind: Halten Sie die SchulungsmaRnahmen, die durchgefiihrt wurden, fir ausreichend?

Folie 30: Wie wurde die Schulung finanziert?

Folie 31-33: Méchten Sie uns noch etwas zu den Bedingungen in KiTa oder Schule sagen?

Folie 69
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Originalfragen.

Folie 34:
Folie 35:

Folie 37:
Folie 38:
Folie 39:
Folie 40:

Folie 41:
Folie 42-43:
Folie 44-45:
Folie 46:

Folie 47:
Folie 48:

Folie 49:

Folie 70

Beeintrachtigte oder beeinflusste der Diabetes |hres Kindes zu irgendeinem Zeitpunkt die Entscheidung fiir eine KiTa oder Schule?

Hat Ihr Kind seit der Diabetes-Diagnose schon mindestens einmal -von einer KiTa oder Schule zur anderen gewechselt? —oder von der KiTa zur
Schule?; In Bezug auf den Umgang mit dem Diabetes, wie gut lief dieser Wechsel?; Kénnen Sie kurz erklaren welche Probleme Sie beim Wechsel erlebt
haben?

Wie zufrieden sind Sie insgesamt damit, wie der Umgang mit Diabetes im KiTa- oder Schulalltag lhres Kindes in diesem Moment organisiert ist?

Wie aufwendig war es, die gesamte Unterstiitzung fir Ihr Kind in der KiTa oder Schule aufzubauen?

Wer hat aus lhrer Sicht wesentlich dazu beigetragen, dass die Unterstiitzung beim Umgang mit Diabetes in der KiTa oder der Schule aufgebaut wurde?

Wie erlebt Ihr Kind die Bedingungen fiir den Umgang mit Diabetes in der KiTa oder Schule? Mein Kind kann jederzeit — auch im Klassenzimmer oder
Unterrichtsraum — seinen Blutzucker messen.; Mein Kind kann jederzeit per Handy die Eltern kontaktieren.; Mein Kind kann jederzeit in der KiTa oder
Schule essen oder trinken (z.B. auch im Unterricht).; Meinem Kind steht bei Bedarf ein geeigneter Ort zur Verfigung, um sich Insulin zu verabreichen.;
Mein Kind kann wegen Diabetes einen Nachteilsausgleich in Anspruch nehmen.

Wer Gibernimmt die folgenden Aufgaben im KiTa- oder Schulalltag?
Méchten Sie uns noch etwas zu den Bedingungen in KiTa oder Schule sagen?
Von wem werden die Kosten fur den/die Integrationshelfer/in ibernommen?; Von wem werden die Kosten fiir den Pflegedienst ibernommen?

Weshalb wird |hr Kind durch eine/n Integrationshelfer/in oder eine Pflegekraft unterstiitzt?; Sie haben keine Unterstitzung durch eine/n
Integrationshelfer/in oder eine Pflegekraft angegeben. Warum wird Ihr Kind nicht durch eine/n Integrationshelfer/in oder eine Pflegekraft unterstitzt?

Méchten Sie uns noch etwas zu den Bedingungen in KiTa oder Schule sagen?

Welche Bedingungen sollten aus lhrer Sicht erfullt sein, damit Kinder und Jugendliche mit Diabetes gut in der KiTa oder Schule zurechtkommen? Was
hat lhrer Familie geholfen?

Nutzen Sie oder Ihr Kind Hilfen zum Umgang mit Diabetes in der KiTa oder der Schule, die bisher noch nicht angesprochen wurden?
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Originalfragen.

Folie 50:

Folie 52:
Folie 53:

Folie 54:

Folie 55:

Folie 56-58:

Folie 60:

Folie 61-63:
Folie 65-67:

Folie 71

Ist bei Ihrem Kind jemals eine schwerwiegende Unterzuckerung aufgetreten, wahrend es sich in Obhut der KiTa/Schule befand?; Ist bei Ihrem Kind
jemals eine schwerwiegende Ketoazidose (Uberzuckerung) aufgetreten, so dass |hr Kind ins Krankenhaus eingewiesen werden musste, wahrend es
sich in Obhut der KiTa oder Schule befand? Bitte ziehen Sie die Erstmanifestation nicht mit ein.; Wie zufrieden waren Sie damit, wie die
Betreuungspersonen in der KiTa oder Schule in diesen Notfallsituationen (schwerwiegende Unter-/Uberzuckerung) reagiert haben?

Glauben Sie, dass die Bedingungen in der KiTa oder Schule die soziale Integration Ihres Kindes einschranken?

Bitte geben Sie an, inwiefern Sie den folgenden Aussagen zustimmen. Mein Kind kann ohne Einschréankungen am normalen KiTa- oder Schulalltag
teilnehmen.; Mein Kind kann ohne Einschrankungen an anderen Angeboten (z.B. AGs, Sportveranstaltungen) teilnehmen.; Mein Kind kann ohne
Einschrankungen an Ausfliigen teilnehmen.; Mein Kind kann ohne Einschrankungen am Mittag-/Kantinenessen in der KiTa oder Schule teilnehmen.;
Das Mittag-/Kantinenessen ist fir Kinder mit Diabetes ohne Einschrankung geeignet.

Bitte geben Sie an, inwiefern Sie den folgenden Aussagen zustimmen. Mein Kind kann ohne Einschrdnkungen am Sport- und Schwimmunterricht
teilnehmen.; Mein Kind kann ohne Einschrénkungen an der Nachmittags- oder Ubermittagsbetreuung in der Schule teilnehmen. Mein Kind kann ohne
Einschrankungen an mehrtagigen Fahrten teilnehmen. Mein Kind wird von den Mitschilern wegen Diabetes ausgeschlossen. Mein Kind wird von den
Lehrkraften wegen des Diabetes benachteiligt.

Welche Bedingungen sollten aus lhrer Sicht erfullt sein, damit Kinder und Jugendliche mit Diabetes gut in der KiTa oder Schule zurechtkommen? Was
hat lhrer Familie geholfen?

Gerade haben wir Sie gefragt, ob |hr Kind bei der Teilnahme an KiTa- oder Schule eingeschrankt ist. Mochten Sie dazu etwas erganzen?
Aufgrund des Diabetes meines Kindes haben ich, der andere Elternteil oder eine nahestehende Person (z.B. GroReltern, Partner eines Elternteils)...
Weshalb genau wurden diese beruflichen Einschrankungen notwendig?

Welche Bedingungen sollten aus lhrer Sicht erfullt sein, damit Kinder und Jugendliche mit Diabetes gut in der KiTa oder Schule zurechtkommen? Was
hat lhrer Familie geholfen?
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