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Wer jung ist, 
hat das Leben vor sich, heißt es. 

Doch wie geht es jungen 
Menschen, die ihre Angehörigen 

pflegen? 

„
Wenn 

man jemanden
pflegt, sind 

alle 
Selbstverständ-

lichkeiten 
außer 

Kraft gesetzt
“

Ein Sohn, eine Ehefrau und eine 
Mutter erzählen, wie es ist, seine 
besten Jahre einem anderen 
Menschen zu widmen. Was ihnen 
hilft (Musik!), was sie wütend 
macht (fehlende Unterstützung) 
und worüber sie lachen (eine 
ganze Menge). Ein Dreierge-
spräch über ihr Leben

Jenny, Sie haben mit 24 eine 
schwerbehinderte Tochter 
geboren, heute sind Sie 36. 
Wie haben zwölf Jahre Pflege 
Ihr Leben verändert? 
J E N N Y:  Die Jahre zwischen 20 
und 30 sind die wichtigste Zeit 
für Menschen im Beruf, um sich 
zu qualifizieren. Um in irgend-
etwas erfolgreich zu werden, 
Kontakte und Netzwerke aufzu-
bauen. In dieser Zeit habe ich 
zwölf Jahre zu Hause verbracht, 
teilweise in der Isolation. Die 
Zeit fehlt mir einfach. Manch-
mal frage ich mich: Was kann 
ich noch mit meinem Leben 
machen? Früher war ich als 
Grafikerin in der Werbung und 
wollte Karriere machen. In die-
se Welt könnte ich niemals zu-
rückkehren. Die Träume, die 
ich früher hatte, zählen nicht 
mehr. Seit der Geburt meiner 
Tochter hat sich mein ganzes 
Leben geändert. Heute bin ich 
unfreiwillig Expertin für Ver-
waltungsfragen: Wie komme 
ich durch den Behördendschun-
gel? Wo gibt es welche Hilfen?
J O S I PA :  All diese Fragen stelle 
ich mir auch oft. Nach dem 
schweren Fahrradunfall meines 
Mannes vor einem Jahr haben 
wir zunächst gar keine Hilfe 
 bekommen. Wir wussten nicht 
mal, dass wir eine Betreuung 
brauchen. Der Arzt wollte bloß 
von mir wissen: Wer wird jetzt 
über die anstehenden Operatio-
nen entscheiden, Sie oder die 
Eltern Ihres Mannes? Ich hätte 
mir nie zugetraut, dass ich das 
alles kann. Ich bin Kroatin, jetzt 
bin ich auch in der deutschen 
Sprache viel sicherer geworden. 
Als ich beim Anwalt kein  
Wort verstanden habe, habe ich  
meine neue Situation begriffen: 
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Okay, hier muss ich Arzt sein, 
hier muss ich Amtsrichterin 
sein und hier seine Frau. 

Was gibt Ihnen Stärke? 
J O S I PA :  Mein Mann. Er ist viel 
stärker als ich. Er hat mich im-
mer aufgebaut, er ist so fröhlich, 
obwohl er halbseitig gelähmt ist 
und sein Gedächtnis stark be-
schädigt ist. Nach zwei Monaten 
hat er wieder ein erstes Wort ge-
sprochen: meinen Namen. Da 
musste ich weinen vor Freude. 
Es gibt Hindernisse wie bei al-
len. Aber wir versuchen ein gu-
tes Team zu sein. Und ich habe 
gemerkt, dass ich mich mehr 
ausruhen muss. Jetzt gehe ich 
öfter mal mit meiner Mutter 
spazieren, frische Luft tut gut.  
J E N N Y:  Die ersten sechs, sieben 
Jahre in der Pflege habe ich gar 
nichts gemacht außer auf meine 
Tochter aufpassen, zwischen 
Krankenhaus und zu Hause. In-
zwischen gehe ich zur Erholung 
ab und zu in die Sauna. Freunde 
habe ich kaum noch. Nach vie-
len Jahren hat man keine Lust 
mehr auf die Frage „Wie geht’s 
dir?“ Wenn man ehrlich ant-
worten soll, dann ist meistens 
immer irgendwas. Mit diesen 
ewigen Krankheitsnachrichten 
zieht man die Leute runter.

Inwiefern unterscheidet sich 
Ihre Lebenssituation von der 
Ihrer Altersgenossen? 
J O S I PA :  Ich bin jetzt 24, vor dem 
Unfall war ich frisch verheira-
tet und glücklich. Jetzt muss 
mein Mann 24 Stunden am Tag 
betreut werden. Nach dem Un-
fall wurde mir gesagt, dass wir 
vielleicht aus unserer Woh-
nung rausmüssen. Ich konnte 
sie nicht allein finanzieren, ich 
habe vorher nicht gearbeitet, 
war gerade erst nach Deutsch-
land gekommen. Und das 
Krankengeld reichte nicht aus. 
Jetzt arbeite ich halbtags bei 
der Stiftung Ambulantes Kin-
derhospiz München, wo man 
uns auch mit all dem Papier-
kram und den Anträgen gehol-
fen hat.
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J E N N Y:  Ich habe auch Angst, 
dass wir aus unserer Wohnung 
rausmüssen, wenn meine Toch-
ter eines Tages sterben sollte. 
Wir leben in einer behinderten-
gerechten Sozialwohnung, die 
wir innerhalb eines halben Jah-
res verlassen müssten, wenn es 
keinen Menschen im Rollstuhl 
mehr gäbe. Deshalb zucke ich 
jedes Mal zusammen, wenn 
mein jüngerer Sohn von „Zu-
hause“ spricht. 

Stefan (kommt eine halbe Stunde 
zu spät zur Tür rein): Entschul-
digt bitte meine Verspätung. 

J E N N Y:  Ich wäre auch gern ver-
lässlich bei Verabredungen. 
Aber egal, wie du dich beeilst, 
wenn deine Pflegeperson im 
Rollstuhl sitzt und kurz vorm 
Aufbruch plötzlich Stuhlgang 
hat, dann kannst du nicht ge-
hen. Da ist völlig egal, wer dann 
auf dich wartet – weil du das 
dann erst mal sauber machst. 
Das ist eine der wichtigen Sa-
chen, die ich gelernt habe: 
Stress und Hektik beim Pflegen 
fallen zu lassen. Das kostet 
sonst noch mehr Kraft. 

Stoßen Sie damit immer auf 
Verständnis? 
J O S I PA :  Mein Mann hat oft Ter-
mine bei Sprach-, Ergo- und 
Physiotherapeuten – und wenn 
wir da nicht pünktlich sind, ha-
ben die nicht immer Verständ-
nis. Wenn wir das Haus verlas-
sen, habe ich inzwischen immer 

frische Kleider dabei. Man weiß 
nie, was passieren wird. 
J E N N Y:  Ja, das kenne ich auch. 
Meine Tochter hat manchmal 
Anfälle und übergibt sich. Dann 
ist der Rollstuhl voll, so kannst 
du nicht zu einem Termin ge-
hen. Es gibt Tage, an denen wür-
de ich am liebsten alles absagen. 
Ich schaue dann erst mal, dass 
ich Land in Sicht bekomme, 
schalte das Telefon aus, bestelle 
mittags Essen vom Lieferdienst.
S T E FA N :  Ich kenne diese Tage 
auch, an denen man sagt: Hilfe, 
das langt mir für heute schon 
wieder. Mein Vater hat seit 23 
Jahren multiple Sklerose, ich bin 
jetzt 25. Er kann gerade mal die 
Happen selber essen, die man 
ihm vorschneidet. Alles außer 
der rechten Hand ist gelähmt. 
Wenn meine Mutter nicht zu 
Hause ist, dann bin ich komplett 
für meinen Vater da. Ich muss 
dann Verabredungen mit Freun-
den absagen und Termine verle-
gen. Der gesamte Alltag richtet 
sich halt nach der Pflegeperson. 
J E N N Y:  Es gibt ja den Spruch: 
Wenn du Gott zum Lachen brin-
gen willst, dann erzähl ihm von 
deinen Plänen. Das gilt für uns 
erst recht (alle lachen).

Wie reagieren Ihre Freunde, 
wenn Sie ihnen absagen, 
Stefan?
S T E FA N :  Letztens hatte ein 
Kumpel relativ wenig Verständ-
nis, und da bin ich laut gewor-
den und habe gesagt: Jetzt halt 
aber mal die Luft an. Die meis-

ten meiner Freunde verstehen 
das, wenn ich zu Hause nicht 
wegkann. Dann kommen die 
halt bei mir vorbei, und wir trin-
ken daheim einen Kaffee.
J E N N Y:  Zu mir hat mal eine ehe-
malige Freundin gesagt: „Ich 
hab nicht so viel Zeit wie du, wir 
müssen arbeiten, uns zahlt der 
Staat nicht alles.“ Das war ein 
Hammer. 
S T E FA N :  So etwas schockiert 
mich. Viele Leute haben keine 
Ahnung, was für ein Kampf um 
jeden Cent das ist. Das Thema 
Inklusion boomt ja seit ein paar 
Jahren. Da geht es immer da-
rum, Menschen mit Behinde-
rung in die Gesellschaft zu 
 in  tegrieren. Aber von den pfle-
genden Angehörigen, die da-
hinterstehen, hört man nichts. 
Wir gründen deshalb gerade 
den Verein Pflegende Angehö-
rige e. V., damit wir auch eine 
Lobby haben. Ich arbeite in der 
Pflege, ich lerne gerade Heil-
erziehungspfleger in der Behin-
dertenarbeit. Das heißt für 
mich: Ich werde für acht Stun-
den am Tag  dafür bezahlt, dass 
ich fremde Menschen pflege – 
für den Rest zu Hause nicht. Es 
fühlt sich so an, als wäre die 
Pflege meines Vaters ehrenamt-
liche Arbeit. 
J E N N Y:  Keiner sieht, dass wir  
nie Urlaub haben, nie Wochen-
ende, teilweise keinen Schlaf. 
Pflege hört nicht auf. Bis die 
Menschen, die gepflegt werden, 
nicht mehr da sind. Das kann 
sich niemand vorstellen, was 

das bedeutet. In ganz tiefen Kri-
sen weiß ich manchmal gar 
nicht, woher ich die Kraft neh-
men soll. Dann sackt man ab, 
versumpft ein paar Tage völlig. 
Aus irgendeiner Quelle kommt 
dann wieder Kraft – und dann 
geht es wieder weiter. 

Wie erleben Sie das, Josipa? 
Sie arbeiten ja auch noch den 
halben Tag.
J O S I PA :  Es ist schwierig. Ich bin 
oft gleichzeitig in Gedanken 
bei der Arbeit und daheim bei 
meinem Mann. Ich pendle mit 
der Bahn von München nach 
Augsburg – und ganz oft schlafe 
ich einfach ein vor Erschöp-
fung. Denn zu Hause finde ich 
eh keinen Schlaf. Nachts ist 
mein Mann immer wach. Er 
nimmt sehr starke Medika-
mente. Sobald er aufsteht, ste-
he ich mit ihm auf, und dann ist 
die Nacht vorbei.

Welche Fähigkeiten haben 
Sie durch die Pflege entwi-
ckelt, Jenny? 
J E N N Y:  Puh. Ich glaube, ich kann 
ein unmenschliches Ausmaß an 
Aufgaben erledigen. Ein großes 
pflegebedürftiges und ein klei-
nes Kind binden alle meine Kräf-
te. Da kann ich an Silvester noch 
so viele Wunschzettel zu meinen 
Lebensträumen verbrennen – 
ich komme einfach nicht dazu, 
meine Ideen zu verwirklichen. 
Als ich heute hierhergekommen 
bin, dachte ich: Endlich! Jetzt 
kann ich nach acht Tagen das 
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erste Mal wieder mit erwachse-
nen Menschen sprechen. 

Andere Leute im Alter 
zwischen 20 und 30 erleben 
Abenteuer. Welche Träume 
haben Sie aufgegeben? 
S T E FA N :  Ich wollte immer nach 
Südamerika gehen, Australien, 
Afrika – aber die Tür ist noch zu. 
Mein Bruder ist nach dem Abi 
rumgereist und hat sich die Welt 
angeschaut. Aber nachdem mei-
ne Schwester auch ausgezogen 
ist, wurde mir klar, dass meine 
Mutter dann mit meinem pflege-
bedürften Vater allein zu Hause 
wäre. So hat sich das irgendwie 
nie ergeben mit dem Reisen. Ich 
bin für ein Jahr in eine eigene 
Wohnung gezogen, war aber in 
Gedanken immer daheim. Nach 
einem Jahr bin ich wieder nach 
Hause gezogen. Es ist natürlich 
blöd: Jetzt bin ich fast 25, und 
 andere würden sagen, ich woh-
ne im „Hotel Mama“, aber da 
kann ich nur lachen: Hotel ist 
was anderes.

Was haben Sie durch die 
Pflege gelernt, Stefan?
S T E FA N :  Absolute Stressresis-
tenz. Dieses umgangssprach-
liche „Leck-mich-am-Arsch-
Gefühl“. Wenn ich meinen 
Freunden absage, weil meinem 
Vater der Bauchkatheter raus-
gerutscht ist, dann ist das halt 
so. Ich bin schon aus Teambe-
sprechungen abgehauen, weil 
mein Vater zu Hause gestürzt 
war und hilflos allein auf dem 
Boden lag. Und in so einer Si-
tuation verschwende ich keine 
Zeit mehr. Die Priorität ist bei 
mir ganz klar.

Wie schützen Sie sich vorm 
Pflege-Burnout? 
J E N N Y:  Ich habe ein dauerhaft 
loderndes Burnout, mal ist die 
Flamme kleiner, mal größer. Ich 
habe alles ausprobiert. Ich war 
beim Therapeuten, beim Scha-
manen, wir haben getrommelt, 
wir haben gepustet, bla, bla, bla. 
Es ist nun mal so, wie  
es ist. Da gibt es kein Zauber-

mittel. Entweder ich gebe mei-
ne Tochter in eine betreute Ein-
richtung ab, oder ich lebe eben 
unter diesem Dauerstress. 
S T E FA N :  Wir sind ein Zweier-
team zu Hause. Meine Mutter 
und ich können uns die Arbeit 
aufteilen. Wenn der eine sagt, 
das wird mir jetzt zu viel, ist der 
andere dran. Genauso umge-
kehrt. Ansonsten heißt es: Ven-
tile suchen. Wo kann ich Dampf 
ablassen? Das ist bei mir zum 
Beispiel ganz stark die Musik. 
Ich spiele fünf Instrumente in 
mehreren Bands und mache 
täglich ein, zwei Stunden Mu-

sik. Klavier, Gitarre, Cajón und 
jetzt auch eine Steirische Har-
monika, die mir meine Eltern 
geschenkt haben. 

Was hilft Helfenden wie 
Ihnen am meisten? 
J E N N Y:  Man gibt, gibt, gibt im-
mer so viel – und dann kommt 
plötzlich etwas aus einer ganz 
anderen Richtung zurück. Neu-
lich waren wir alle krank zu 
Hause. Und dann hat jemand 
aus der Spielegruppe meines 
Sohnes einfach eine Suppe vor 
unsere Haustür gestellt. Das 
war die köstlichste Suppe, die 
ich in meinem ganzen Leben je 
gegessen habe. Ich habe die 
Schüssel wie einen Schatz hin-
eingetragen. 
J O S I PA :  Manchmal hilft ein 
fremder Mensch auf der Straße 
mit einer kleinen Geste mehr 
als alle anderen. Eigentlich 

kann ich nur die engste Familie 
um Hilfe bitten. Von vielen an-
deren wird man weggedrückt. 
Ich habe mich oft nicht mehr 
getraut, alte Freunde anzuru-
fen. Dabei hätte ich vielleicht 
einfach nur mal jemanden zum 
Reden gebraucht.

Wird bei Ihnen daheim  
auch mal gelacht? 
S T E FA N :  Ständig. Mein Vater hat 
auch eine große Klappe. Neu-
lich hatte er einen guten Tag 
und konnte seinen Rollstuhl 
selber schieben und ist dann 
aber so blöd in der Flurtür ste-

cken geblieben, dass sich beide 
Reifen verkantet haben. Er saß 
in der Falle. Wir mussten beide 
sehr lachen. Es ist ganz wichtig, 
dass mein Vater seinen Humor 
behalten hat. Ganz oft lachen 
wir einfach, wenn andere heu-
len würden.
J E N N Y:  Manchmal ist das bei 
uns auch ein ganz makabrer 
Humor. Diese Witze dürften 
dann auch keine anderen ma-
chen. Aber das ist oft echte Si-
tuationskomik, die man keinem 
erklären kann. 

Machen Ihnen die Fälle von 
Jenny und Stefan eigentlich 
Mut, wenn Sie sehen, wie 
dort trotz aller Umstände das 
Familienleben gelingen kann? 
J O S I PA :  Es macht mir Mut, aber 
es macht mich auch traurig. 
Kinder stehen bei uns jetzt na-
türlich nicht an. Ich habe mir 

sehr gewünscht, eine Familie zu 
haben, nun werde ich mich an 
den Gedanken gewöhnen müs-
sen, dass wir erst einmal zu 
zweit bleiben. Wir hoffen, dass 
es nicht so wird, wie die Progno-
sen gerade sind. 
J E N N Y:  Es wird nie so, wie alle 
sagen. Schau, was dein Mann 
schon alles geschafft hat. In nur 
einem Jahr nach dem Unfall 
hat er so viele Fähigkeiten zu-
rückerobert. Ich wünsche  
mir manchmal einfach nur mal 
 wieder Kontakt zu echten Men-
schen. Vor einiger Zeit hat es das 
erste Mal seit Langem wieder  
an unserer Haustür geklingelt. 
Mein kleiner Sohn schaute auf 
und sah, dass wir alle zu Hause 
waren, also hat er überlegt, wer 
das an der Klingel sein könnte 
und laut gerufen: „Pizza!“ Das 
war so erschreckend. Uns be-
sucht keiner mehr. Im echten 
Leben ist es schwierig, neue 
Kontakte zu finden. Und wenn 
ich jemand Nettes bei der Reha 
kennenlerne, dann spreche ich 
inzwischen schon gar nicht mehr 
von der Krankheit. Sonst er-
schlägt man sich gegenseitig mit 
seinem Schicksal.

Wie hat sich Ihr Umgang  
mit der Pflege verändert? 
STEFAN: Ich habe in meiner Kind-
heit und Jugend alle Stadien der 
Krankheit meines Vaters miter-
lebt. Von den Zeiten, als er noch 
auf Skiern durch den Tiefschnee 
wedeln konnte, bis heute. Hätte 
man mir damals gesagt, wie 
schlimm es wird, hätte ich ge-
sagt: Das halte ich nicht aus. 
Aber so wächst man mit seinen 
Aufgaben. Früher war unsere 
größte Sorge, dass wir es bei Au-
tofahrten rechtzeitig zur Pinkel-
pause schaffen – inzwischen hat 
mein Vater einen Katheter und 
trägt Windeln. Dann hatte ich 
Panik, mein Vater könnte mir im 
Badezimmer entgleiten, wenn 
ich ihn aus dem Rollstuhl hebe – 
heute haben wir einen Decken-
lift und eine Drehplatte am Bo-
den. Inzwischen versuchen wir 
es uns einfach zu machen, wo es 

„
Wenn du Gott 

zum Lachen bringen willst, 
erzähl ihm von deinen 

Plänen
“
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nur geht. Wir haben jetzt auch 
einen Rasenroboter angeschafft. 

Haben Sie etwas durch die 
Pflege dazugewonnen? 
S T E FA N :  Ich habe sehr viel darü-
ber nachgedacht. Ich habe eine 
Depression hinter mir und eine 
Gesprächstherapie gemacht. 
Ich war in einem tiefen Loch, 
aus dem ich allein nicht raus-
gekommen wäre. Ich lag in 
 Embryonalstellung zu Hause 
und habe auf ein Taschentuch 
immer wieder geschrieben: Ich 
kann nicht mehr, ich kann nicht 
mehr ... Heute geht es mir viel 
besser. Ich weiß, was mir wich-
tig ist im Leben: Ich habe eine 
Familie, die vorn und hinten 
 zusammenhält. Ich habe Ge-
schwister, auf die ich mich ver-
lassen kann. Ich weiß genau, 
meine Eltern sind für mich da – 
und ich bin für sie da. Ohne die 
Krankheit meines Vaters wäre 
der Zusammenhalt in unserer 
Familie bestimmt nicht so stark.
 
Was soll sich Ihrer Meinung 
nach ändern?

J O S I PA :  Ich wünsche mir, dass 
Menschen im Alltag offen und 
ehrlich auf mich zugehen, auch 
wenn ich mit meinem pflegebe-
dürftigen Mann unterwegs bin. 
S T E FA N :  In meinen Augen fehlt 
ganz stark die Anerkennung der 
Gesellschaft und der Politik für 
die Arbeit von pflegenden Ange-
hörigen. Auch die Bezahlung im 
sozialen Sektor muss sich grund-
legend ändern. Es kann doch 
nicht sein, dass jemand, der in 
der Industrie an der Maschine 
steht und einen Knochenjob 
macht, so viel mehr verdient als 
jemand, der ein Menschenleben 
in der Hand hat. 
J E N N Y:  Menschen, die pflegen, 
machen ihren Körper kaputt. Es 
ist sauanstrengend, ständig je-
manden zu heben, zu drehen 
und Windeln zu wechseln. Dass 
diese Arbeit nicht gewürdigt 
wird, ist dramatisch. Pflegende 
sind immer abgekapselt, ver-
bringen viel Zeit an Orten, an 
denen man sie nicht sieht. Sie 
bringen da die Sonne hinein – 
und leben doch gleichzeitig im 
Schatten.

PFLEGENDE ANGEHÖRIGE

Wenn ein Familienmitglied oder der Partner zum  
Pflegefall wird, sind die abrufbaren Leistungen von Fall 
zu Fall unterschiedlich. Knapp 2,9 Millionen Menschen
 in Deutschland sind pflegebedürftig. Nach Angaben 
des Sozialverbandes VdK werden annähernd drei Viertel  
aller Pflegebedürftigen zu Hause versorgt, 1,38 Millionen 
allein durch Angehörige. Insbesondere die Situation 
junger Pflegender findet kaum Beachtung: Laut dem 
Report „Junge Pflegende“ des Zentrums für Qualität in 
der Pflege sind etwa fünf Prozent der 12- bis 17-Jährigen 
(230.000 Jugendliche deutschlandweit) regelmäßig  
in Pflegeaufgaben eingebunden. Dabei helfen 90 Prozent 
der befragten Jugendlichen mehrmals in der Woche, 
33 Prozent sogar täglich. 

Pflegende Angehörige finden beim Sozialverband  
VdK Beratung und Hilfe. In München bieten auch die 
Fachstelle für pflegende Angehörige der Johan- 
niter-Unfall-Hilfe e. V. in der Seumestraße sowie der  
AWO-Kreisverband München-Stadt e. V. in der  
Grave lottestraße Unterstützung an. Die Facebook- 
Gruppe von Stefan Schmids Mutter ist unter  
http://bit.ly/2gDHoIE erreichbar, die Website unter 
http://pflegende-angehoerige-ev.de

 


