Lebensecht

~,Der Diabetes ist

Max ist sechs Jahre alt und geht
in die erste Klasse. Als er mit
vier Jahren Diabetes bekam,
wollte seine Mutter gerade wie-
der anfangen zu arbeiten; seine
Schwester war ein Jahre alt. ,Wir
brauchten eine ganze Weile, bis
wir nicht mehr mit dem Kopfam
Boden standen, sondern wieder

rst stand das Leben Kopf

- aber es ging weiter", sagt

Hanna Barat heute. Al-
les begann damit, dass ihr Sohn
Max oft schlapp war und viel mehr
trank als sonst. Ein Bluttest in der
Kinderarztpraxis ergab einen Wert
von 300 mg/dl (16,7 mmol/1).

DEJ: Max und Sie sind wohl gleich
nach dem Ergebnis des Bluttests in
die Klinik iiberwiesen worden?

Ja, das ist fiir mich abgelaufen wie
ein Film. Auch in der Erinnerung
ist das noch so. Und ich habe lan-
ge mit der eigenen Akzeptanz der
Krankheit gekdmpft. Ich habe erst
einmal einfach nur funktioniert
und immer gedacht, gleich hére
ich: ,Falscher Alarm!“

DEJ: Wo werden Sie betreut?

Wir sind bei uns nach Bamberg
ins Krankenhaus. Da gibt es einen
Arzt, der sich gut auskennt und
auch Kinder betreut, aber es ist
kein richtiges Zentrum. Wir hitten
auch nach Erlangen fahren kén-
nen, die haben eine gréfiere Ab-
teilung. Aber damals war unsere

wie ein drittes Kind“

mit den Fiif$en‘, sagt Hanna Barat
heute. Den Diabetes zu akzeptie-
ren, war nicht einfach. Im Inter-
view erzihlt sie, wie es war, sich
aneinander zu gewdhnen, wie es
in der Kita gelaufen ist, wie der
Alltag der Familie aussieht und
wie sich ihre beruflichen Pline
veridndert haben.

Tochter gerade ein Jahr alt, und
mein Mann hat wahnsinnig viel
gearbeitet. Ich war eigentlich zur
Diagnose schon so weit, dass ich
nicht mehr konnte; eine Mutter-
Kind-Kur war schon genehmigt,
die musste ich absagen. Die ort-
liche Ndhe der Klinik war fiir uns
ein wichtiger Faktor, und wir fiih-
len uns dort bis heute gut betreut.

DEJ: Wie hat sich das Familienle-
ben verdndert?

Ich sage immer, der Diabetes ist ei-
gentlich unser drittes Kind - der
gehort gehegt und gepflegt, der
wichstirgendwie, und man wéchst
auch selbst mit der Situation. Der
Diabetes ist natiirlich immer da,
aber es ist auch so, wie man es uns
immer gesagt hat: ,Irgendwann ist
es wie Zahneputzen.

DEJ: Wie ist es in der Kita gelaufen?
Das war schwierig. An sich war die
Akzeptanz fiir die Krankheit sehr
gut. Die Erzieher haben klar gesagt:
»Max gehort hier in den Kindergar-
ten. Wir wollen das mittragen. Zwei
Erzieherinnen haben sich schulen
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lassen. Aber in der Praxis war es
nachher nicht so einfach. Es wére
wahrscheinlich einfacher gewesen,
hitte es festere Gruppen und Struk-
turen gegeben. Es wurden auch Ab-
sprachen nicht eingehalten. In der
ersten Zeit bin ich alle zwei Stun-
den in den Kindergarten gefahren,
weil Max sich mit dem Pen nur von
mir spritzen lassen wollte. Das war
mir aber auch lieber so.

DEJ: Wie lduft es jetzt in der Schule?
Max und ich waren vor Schulbe-
ginn in Hannover und haben das
it fiir die Schule“-Programm mit-
gemacht. Das hat uns beiden viel
gebracht und hat Max noch mal
einen Schub gegeben. Max hat in
Bamberg einen Freund mit Diabe-
tes, aber in Hannover war er zum
ersten Mal mit vielen Kindern zu-
sammen, die auch Diabetes haben.
Danach wollte er unbedingt seine
Pumpe allein bedienen, und das
klappt auch. Er spritzt sich selbst
iiber den Bolusrechner; wir sagen
ihm nur noch die Zahlen.

Von der Schule haben wir eigent-
lich die Absage fiir eine Medika-
mentengabe; seine Lehrerin war
aber immer bereit, den Diabetes
mitzutragen und Max zu unter-
stiitzen. Die Angste waren am An-
fang schon grof3, ich habe aber ver-
sucht, die ersten zwei Wochen im-
mer vor Ort zu sein.

DEJ: Es ist auch verstdndlich, dass
Angste da sind...

Genau, man muss natiirlich iiber
die Risiken aufkldren, und ich
glaube, bei den meisten bleiben
die Risiken im Ged4chtnis hangen.
Nach und nach ist es besser gewor-
den, und die Lehrerin hat dann in
der zweiten Woche gesagt, ich solle
doch nach Hause gehen, sie wiirde
mich anrufen, wenn was ist.

DEJ: Sie hatten im Vorgespréich eine
Auseinandersetzung mit der Kasse

erwdhnt. Was steckt dahinter?
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Wir hétten gerne den FreeStyle
Libre gehabt - das wire einfach ein
Stiick Freiheit gewesen, denn wir
hatten wenige Freunde, die sich
bereit erkldrt haben, Max einfach
mal alleine zu nehmen, ohne dass
ich dabei bin. Uns war klar, wenn
wir den Sensor kriegen, fiihlen sich
alle sicherer - auch ich selbst. Die
Krankenkasse hat es aber abge-
lehnt, die Kosten zu iibernehmen,
und das ist fiir mich so was von un-
verstidndlich. Letztendlich haben
wir die Krankenkasse gewechselt.
Wir hatten vorher immer gedacht,
mit einem Kind mit Typ-1-Diabe-
tes wird uns keine andere Kran-
kenkasse nehmen, aber es war
dann kein Problem.

Davor hatten wir das System ein
halbes Jahr aus eigener Tasche
gezahlt, was finanziell ein grofier
Einschnitt war. Ich konnte ja auch
nicht arbeiten gehen, musste mei-
ne Pline iiber Bord werfen. Aber
wir haben gesagt: Der Sensor ist
wichtig, das muss sein.

DEJ: Inzwischen bauen Sie sich ja im
Diabetesbereich beruflich etwas auf.
Ja. Als wir die Insulinpumpe beka-
men und ich gesehen habe, welche
Tragemdoglichkeiten es gibt, habe
ich die Hénde iiber dem Kopf zu-
sammengeschlagen. Noch am sel-
ben Abend habe ich mich an die
Nihmaschine gesetzt. Ich habe ja
Modedesign studiert und frither
im Bereich Active Wear und Kin-
derkleidung gearbeitet. Ich habe
Taschen gendht, in denen Max die

@ Max mit seinen
Eltern und sei-
ner Schwester
bei der Einschu-
lung,

© mit seinen
GroBeltern auf
dem Bodensee
und

© im Freizeitpark
als frecher
Steinzeit-
mensch.

) Den FreeStyle Libre zu
bekommen, ware fir uns einfach
ein Stlck Freiheit gewesen.

Pumpe verstauen konnte. Dann
waren wir auf einer Freizeit mit
anderen Diabeteskindern. De-
nen purzelten dauernd die Pum-
pen aus den Hosentaschen. Eine
Mutter hat da schon zu mir ge-
sagt: ,Mensch, das wir‘ doch was,
mach’ da doch mehr draus.”
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Uber ein Jahr nach der Diagnose
war ich dann so weit. Ich habe ei-
nen Produzenten gefunden, der
mir solche Bauchbinder fiir die
Pumpe ohne Naht strickt - und so
halten die Sachen total gut, leiern

) RUckblickend war ich in der ers-
ten Zeit gar nicht mehr ich. Ich
konnte nicht mal mehr rechnen.

Das Bauchband
Junior Belly One
gibt es in verschie-
denen GréfSen und
mit verschiedenen
Mustern. Mehr
dazu auf Seite 29.

nicht aus und bleiben korpernah.
Ein Muster habe ich Freunden ge-
geben, und die Mutter sagte im-
mer: ,Mensch, mach), wir haben
nur ein Band, und das muss gewa-
schen werden, und mein Sohn will
einfach nix anderes anziehen! Ir-
gendwann habe ich gedacht: ,Ich
mach’s, was anderes zu finden, ist
auch schwierig.“ So ist mein Unter-
nehmen entstanden.

DEJ: Hadert Max mit dem Diabetes?
Gerade ist es so, dass er ihn manch-
mal verflucht. Wir hatten jetzt auch
eine Zeit, in der er beim Katheter-
oder Sensorlegen einen Riesen-
Aufstand gemacht hat, obwohl wir
die Hautstellen gut betduben. In
solchen Phasen wende ich mich
an unsere Diabetesberaterin.

Ansonsten haben wir immer ver-
sucht, ihm alles zu erméglichen
und alles so normal wie méglich
zu gestalten, auch wenn es oft an-
strengend ist. Zum Beispiel waren
stdndig Kinder zu Besuch. Da habe
ich schon manchmal gedacht: ,Ich
habe auch mal das Bediirfnis, mein
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dem Kopf.

Kind bei einem Freund zu lassen
und zu sagen: ,Ich bin dann mal
weg Aber wir sagen immer zu
ihm: ,Du kannst alles, du darfst al-
les! Und dieses Versprechen miis-
sen wir Eltern auch einhalten.

DEJ: Und es ist Innen wichtig, dass
Max andere Kinder mit Diabetes
kennenlernt.

Ja, das tut ihm total gut. Im Kran-
kenhaus hat er immer gefragt:
,2Mama, wo sind die anderen Kin-
der, die das auch haben?“ Des-
halb haben wir versucht, ziigig
andere Kinder zu finden und sind
auch in einer Selbsthilfegruppe
in Schweinfurt. Und in Bamberg
hat er ja seinen Freund Philipp.
Der Kontakt zu ihm kam {iber das
Krankenhaus zustande.

DEJ: Wie haben Sie es geschalfft, den
Diabetes zu akzeptieren?

Wenn ich lange mit der Krankheit
gehadert hitte - obwohl man das
jaimmer wieder mal tut - wére es
noch schwieriger geworden, auch
fiir Max.

Aber es ist auch immer ein Un-
terschied, wie es von aufien aus-
sieht und wie es einem manchmal
abends geht. Man kdmpft um die
Akzeptanz, am Anfang sowieso.

DEJ: Wie geht Ihr Mann damit um?
Der ist da oft total rational. Riick-
blickend war ich in der ersten Zeit
gar nicht mehr ich. Ich hatte das
Gefiihl, ich kann noch nicht mal
mehr rechnen. Im Krankenhaus

@ Max mit seinem Vater
wahrend einer Wande-
rung in Osterreich,

© mit seiner Freundin
Emilia am Hochkdnig im
Salzburger Land und

© an seinem fiinften
Geburtstag mit der
Geburtstagskrone auf

sollte ich das Essen berechnen, da-
zu war ich nicht in der Lage.

Bei mir war es so, dass am zwei-
ten Tag nach der Diagnose die Welt
untergegangen ist, weil ich einfach
das ganze Ausmaf begriffen habe
- bei meinem Mann kam das erst
eine Woche spiter.

DEJ: Im Alltag sind Sie diejenige, die
sich mehr kiimmert, oder?

Ja, das ist eher meine Aufgabe.
Aber zu den Schulungen war mein
Mann immer da. Er kann sich ge-
nauso um Max kiimmern wie ich,
aber er ist zurzeit derjenige, der
das Geld verdienen geht.

DEJ: Konnen die GrofSeltern helfen?
Meine Eltern wohnen weiter weg,
in Ulm. Aber mittlerweile schmei-
3e ich sie immer wieder mal ins
kalte Wasser. Wir haben jetzt nach
zwei Jahren ein Wochenende zu
zweit verbracht, nur mein Mann
und ich, und in der Zeit waren die
Kinder bei meinen Eltern. Wir sind
natiirlich immer erreichbar.

Dass Max selbstidndiger wird und
sich selbst spritzen kann, macht es
viel, viel einfacher. Ich kann mich
immer mehr auf ihn verlassen.
Meine Mama ist manchmal ganz
iuiberrascht, was er schon selbst
kann. Er sagt dann zu ihr: ,Oma,
das ist doch iiberhaupt kein The-
ma.“ Das ist dann schon schon.
Interview: Nicole Finkenauer W

Die eigene Geschichte erzahlen?
finkenauer@kirchheim-verlag.de
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