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Mit der Zeit

wird alles gut

Rosa ist eine begeisterte Puppenmama.
Mit einem Diabetes-Set fir Puppen misst
sie immer mal wieder all ihren Puppen
den Blutzucker. Kénnte so ein Set nicht
auch anderen helfen, fragte sich Dr. Kris-
tina Baumgarten, Rosas Mutter.

er Kontakt mit Dr. Kristi-
na Baumgarten kam iiber
die von ihr gespendeten
Diabetes-Sets fiir Puppen zustan-
de. Doch schnell kam sie auf wei-
tere wichtige Themen zu sprechen.

DEJ: Frau Dr. Baumgarten, warum
haben Sie dem Diabeteszentrum 20
Diabetes-Sets fiir Puppen gespendet?

» Ich habe in der ersten Zeit
nicht geglaubt, dass der Diabetes
zu etwas Alltaglichem wird.

Das Diabetes-Set
fiir Puppen
finden Sie im
Internet-Shop des
US-Unternehmens
American Girl
(www.american
girl.com).

Frau Dr. Baumgarten: Die Sets ha-
beich Dr. Biester gegeben und ihm
gesagt, er soll schauen, ob es un-
ter seinen Patienten Puppenma-
mas gibt, denen es vielleicht ein
bisschen hilft, mit der Diagno-
se Diabetes klarzukommen. Wir
hatten Pech oder im Nachhinein
Gliick, dass der Diabetes bei Rosa
relativ frith diagnostiziert wurde.
Rosa kennt es nicht anders, aber
ich kann mir vorstellen, dass es
fiir Kinder, die ein anderes Leben
kannten, schwieriger ist. Vielleicht

www.diabetes-online.de

Dr. Baumgarten wurde aktivund
bestellte in den USA 20 Diabetes-
Sets fiir Puppen, die dann im Di-
abeteszentrum des Kinderkran-
kenhauses Auf der Bult verteilt
wurden. Im Gesprich mit ihr
ging es aber auch um das Akzep-
tieren des Diabetes und die Situa-
tion in Kindergarten und Schule.

hilft es ein bisschen, den Diabetes
spielerisch anzugehen.

Wann bekam Rosa die Diagnose?

Mit neun Monaten. Unser erstes
Jahr war sehr, sehr schwierig, weil
es einfach kaum Erfahrung mit
Kindern mit Diabetes in diesem
Alter gibt. Die Einstellung ist nicht
einfach, und man kann natirlich
ein neun Monate altes Baby auch
nicht gut mit dem Essen einstel-
len. Die Werte waren total instabil.

Hatte sie von Anfang an eine Pumpe?
Es wire gar nicht anders gegangen,
denn mit den Spritzen bekommt
man so niedrige Dosierungen gar
nicht hin. Das erste Jahr war schon
ziemlich schwierig. Deshalb gebe
ich auch dieses Interview, denn
ich glaube, mir hitte es damals
geholfen, wenn ich gewusst hét-
te: Das erste Jahr kann richtig blod
sein, aber es wird besser. Ich habe
in der ersten Zeit nicht geglaubt,
dass der Diabetes zu etwas Alltdg-
lichem wird und dass man damit
eigentlich alles machen kann. Ich
wachse auch an meinen Aufgaben.

Von oben nach unten: Rosa in Aktion; Rosas Pup-
pe mit dem Diabetes-Set; Rosa und ihre Mutter
Dr. Kristina Baumgarten mit Dr. Torben Biester
vom Kinderkrankenhaus Auf der Bult in Hannover.
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Rosa geht ja in den Kindergarten. Gab es da schon
mal Probleme?

Rosa gehtin einen ganz tollen Kindergarten. Und wir
haben ein paar Regeln aufgestellt. Am Anfang hat ei-
ne Diabetesberaterin die Erzieherinnen geschult, und
ich bin ein bisschen ldnger dabeigeblieben. AufSer-
dem bin ich am Telefon immer erreichbar. In den ver-
gangenen zwei Jahren ist schon alles Mdgliche pas-
siert: Katheteter gezogen, Sensor nicht funktionsfa-
hig, Rosa war zu tief oder zu hoch - und trotzdem hat
es immer geklappt. Sie isst da, sie schléft da, sie feiert

) FUr ein Kind mit Diabetes ist
keine Integrationskraft vorgesehen
— und das ist ein Unding.

Geburtstage mit und kriegt Geburtstagskuchen. Ich
gucke morgens iibers Essen, wir sprechen uns dazu
ab. Dadurch, dass wir nichts dramatisiert haben, war
danie eine Hemmung. Alle Kindergéirtnerinnen kon-
nen mitdem Diabetes umgehen. Ich kann keinen Kin-
dergarten verstehen, der das nicht macht. Ich hatte
auch versucht, eine Integrationskraft zu bekommen,
aber fiir ein Kind mit Diabetes ist das in Deutschland
nicht vorgesehen - und das ist ein Unding.

Warum ist das nicht moglich?

Chronisch kranke Kinder, die medizinische Hilfe
brauchen, haben kein Anrecht auf Integrationskraf-
te, im Gegensatz z. B. zu sprachbehinderten Kindern.
Es ist ein Problem, dass die Kindergarten iiberhaupt
gar keine Hilfe kriegen. Bei uns ging es nur, weil un-
ser Kindergarten so wahnsinnig tolerantist. Aber ich
glaube, mit einer Integrationskraft hitten es Diabe-
teskinder viel leichter. Ich habe praktisch die gesam-
te Verantwortung auf mich genommen und habe ge-
sagt, jede Insulinabgabe geht auf mein ausdriickli-
ches Geheif$ hin. Immer wird von Inklusion geredet,
aber es fingt dann schon im Kindergarten an, dass
man Kinder nicht wirklich inkludiert.

Fiir Rosa ist aber alles super ausgegangen. Regel Nr.
9 im Kindergarten ist: Keiner packt Rosas Diabetes-
Lowen Lemmi an. Und wenn Rosas Pumpe piepst,
kommtimmer eine ganze Horde Kinder um die Ecke.
Das war friiher fiir mich nicht vorstellbar. Ich habe
mir gedacht: Wie kann dieses Kind jemals aus mei-
nem Radius raus? Wenn ich diese Pumpe nicht hore,
so dramatisch habe ich gedacht, stirbt sie ja sofort.

Es ist eben schwer, loszulassen ...
Es hat sich so ergeben, wenn Rosalie mit Kindern

spielt, passen die mit auf, und Rosa passt auch mit
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auf. Deswegen kann ich sie loslas-
sen, deswegen hat sie, glaube ich,
eine relativ normale Entwicklung.

Sind Sie denn seit Anfang an in
Hannover in Behandlung?

Nein, aber der Wechsel nach Han-
nover ist fiir mich der Wendepunkt
gewesen - seitdem funktioniert

» Die Hilfen fur Kinder mit Dia-
betes mUussen besser werden, da
muss man an die Gesetze gehen.

mein Leben. Ich habe einfach die
ganze Therapie abgegeben; wenn
etwas ist, schreibe ich eine Mail
und habe zwei Stunden spéter die
Antwort. Seitdem lduft es richtig
gut, wir sind schon ruhiger gewor-
den und viel sicherer. Wenn ich
Rosa frither angeschaut habe, ha-
be ich nur noch den Diabetes ge-
sehen - das ist jetzt ganz anders.
Jetzt sehe ich wirklich Rosa.

Ich bin ja selbst aus dem medizini-
schen Bereich und habe die Trag-
weite der Diagnose sehr schnell
begriffen. Aber ich habe unheim-
lich mit dem Schicksal gehadert. Es

hat fast ein Jahr gebraucht, bis ich
den Diabetes akzeptieren konnte,
auch weil man so hilflos war mit so
einem kleinen Wiirmchen.

Es gibt auch einen grofSen Kreis
von Leuten, die sich auskennen
mit Rosas Diabetes, so dass nicht
immer alles nur an mir héngt. Al-
les lauft super, aber der Diabetes ist
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Die eigene Geschichte erzahlen?
finkenauer@kirchheim-verlag.de

natiirlich trotzdem immer préisent.
Die Leute verstehen oft nicht, dass
diese Krankheit nie aufhort.

Wie misst Rosa denn den Zucker -
mit einem Sensor?

Ja, und der hat Rosa im wahrsten
Sinne des Wortes ein paar Mal das
Leben gerettet. Gerade am Anfang
waren die Werte iiberhaupt nicht
zu regulieren, sind in kurzer Zeit
hoch und runter geschossen - x-
mal wéren wir im Krankenhaus ge-
wesen ohne den Sensor. Den ha-
ben wir auch weiterhin, die Kran-
kenkasse uibernimmt ihn, und
damit haben wir auch einen gu-
ten Langzeitwert.

Haben Sie Kontakt zu anderen El-
tern, die ein Kind mit Diabetes ha-
ben, oder zu einer Selbsthilfegruppe?
Ich habe mich da extra gegen ent-
schieden. Ich wollte dem Diabe-
tes nicht zusdtzlich mehr Raum
in meinem Leben geben. Ich le-
se die Zeitschriften, und ich gu-
cke auch viel nach neuen wissen-

schaftlichen Erkenntnissen, das
reicht mir.

Vielleicht wird es irgendwann fiir
Rosa gut sein, Kinder kennenzuler-
nen, die auch Diabetes haben. Im
Moment ist das noch kein Thema.
Aber ich freue mich immer, wenn
ich Erwachsene mit Typ-1-Diabe-
tes treffe, denn die erzdhlen mir ei-

gentlich ausnahmslos: Es ist alles
gut, ich habe ein normales Leben.
Und das méchte ich auch gerne
vermitteln: Es braucht seine Zeit
und es braucht Routine, aber dann
wird alles gut, der Diabetes passt
sich komplett ins Leben ein.

Da sind wir auch wieder beim Pup-
pen-Set: Wenn man so etwas im
Geschift kaufen kann, wenn es fiir
Puppen auch eine Insulinpumpe
gibt, dann ist der Diabetes viel-
leicht gar nicht so ungewdhnlich...

Was wiirden Sie sich wiinschen, was
iiber so ein Puppen-Set hinausgeht?
Ein wirkliches Problem ist es, wenn
ein Kind mit Diabetes z. B. nichtin
den Kindergarten gehen darf. Die
Hilfen miissen besser werden, da
muss man an die Gesetze gehen.
Warum funktioniert das nicht, dass
die Behorden sagen: Ach, daist ein
Diabeteskind, das bekommt jetzt
die und die Hilfe. Man hat schon
genug Alltagsprobleme und wiir-
de sich fiir Kindergarten und Schu-
le eine schnelle, unbiirokratische
Hilfe wiinschen, damit die Kinder
ihren normalen Alltag behalten
kénnen. An einem Tag ist noch al-

les o.k., und am néichsten schau-
en Erzieherin oder Lehrerin nur
noch ganz verdngstigt. Wenn jetzt
jemand da wire, der fiir einige Zeit
mitgeht und zeigt, dass man we-
gen des Diabetes keine Angst ha-
ben muss - das findeich toll. W

Interview: Nicole Finkenauer-Ganz
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