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eine Wanderausstellung mit
Fotos und Geschichten
aus dem echten Leben

Die wichtigste Stlitze des Pflegesystems

Sieben Prozent der Menschen in Deutschland pflegen Fa-
milienmitglieder, Freund*innen oder Nachbar'innen. Pfle-
gende Angehdrige sind damit die wichtigste Stiitze des
Pflegesystems. Der Wert der erbrachten volkswirtschaftli-
chen Leistung liegt bei vielen Milliarden Euro. Allerdings
bringen sich die Pflegenden durch ihr Engagement im-
mer wieder selbst in eine prekare Situation. Nachweislich
sind pflegende Angehdrige haufiger von Krankheit, Armut
und sozialer Isolation betroffen als Gleichaltrige ohne Pfle-
geaufgabe im Familien- oder Freundeskreis.'?

Was bedeutet die Pflege fiir den
Alltag der Pflegenden?
Die taglichen Routinen befinden sich haufig auBerhalb

des Sichtfeldes der Offentlichkeit und der Medien. In der
Ausstellung wird der Pflegealltag deshalb als das gezeigt,
was er ist: ein Teil des eigenen Lebens. Das umfasst alle
seine Facetten, angefangen bei plétzlicher Uberforderung,
Schlafmangel oder Traurigkeit. Dazu gehoren aber auch
die Chancen einer neuen Nahe oder das Gluck einer er-
fullenden Dankbarkeit bis hin zu der wiedergefundenen
Freude flr scheinbar kleine Augenblicke.

Die Ausstellung zeigt individuelle Geschichten

Sie will den vielen pflegenden Angehorigen hinter all den
bstrakten Zahlen und Statistiken ein Gesicht geben. In
dieser Ausstellung kommen die zu Wort, die sich stark ge-
nug fuhlen, ihre Geschichten mit der Offentlichkeit zu tei-
len. Sie stehen damit stellvertretend f(
Stimmen zu schwach oder zu leise sind, um Gehaér
den. Wir laden Sie ein, sich in den Alltag einzufihlen und
die Geschichten auf sich wirken zu lassen. Wer selbst aktiv
werden will, um die Situation pflegender Angehériger zu
verbessern, kann sich an die Fachstelle fur pflegende An-
gehdrige oder andere Unterstltzungsstellen wenden.
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Fotografien und Interviews

Diakonie
- Diakonisches Werk
Hecerss kegcse | Berlin Staditmitte eV,




keinen Verstandmsvoﬂen
Arbe.rtgeber hdbem

Seminarleiterin aus Berlin-Pankow, Mutter einer Tochter, pflegte inren
krebskranken Mann 3 Jahre - bis zu seinem Tod im Oktober 2014.

DasPaositive an der Pflegezeit, die
ich hinter mir habe: der Blickaufs
Leben. Den strukturiert man neu
und kriegt einen Blick dafdr, was
clas Wesentliche ist. Und das ist
nicht Geld. Hatte es irgendwas
gegeben, was man mit Celd hat-
te bezahlen kénnen um ihm zu
helfen, dann hatte ich natdrlich
alles in die Wege geleitet. Aber
Geld istes nicht. Das Wesentliche
ist, dass man halbwegs gesund
ist und ein soziales Netzwerk
hat,einverlassliches. Sprich: Man
braucht richtige Freunde, nicht
Facebook-Freunde,

Was ich auBerdem mitgenom-
men habeist, einenstrategischen
Blick auf die Dinge zu haben,
die im Leben passieren kén-
nen. Zum Beispiel: Vorsorgevoll-
macht. Wenn Sie 18 Jahre alt
sind und Sie haben keine beur-
kundete Vollmacht, dann kén-
nen Sie nichts entscheiden. Wir
hatten zum Cluck eine Vorsorge-
vollmacht und eine Patienten-
verfigung. Dit war ‘'n Segen!

Der Blick aufs Leben wird ein
anderer. Einfach mal sitzen und
nichts tun, genieBen. Das war flr
mich biszuder Krankheit meines
Mannes vertane Zeit.

Eine Wanderausstellung der Fachstelle fir pflegende Angehdrige
im Diakonischen Werk Berlin-Stadtmitte eV,
Fotografie und Interviews von Katharina Kihnel

Mir war es immer ein personli-
ches Anliegen, aufzustehen be-
vor der Pflegedienst kam - also
vor 7 Uhr - und mit der eigenen
Kérperpflege fertig zu sein.

Wenn Sie ambulante Pflege-
dienste in Anspruch nehmen,
sind Sie nicht mehr Herr ihrer
eigenen Wohnung. Es gab viel
zu tun: Einkaufe, Unterstitzung
beim Kochen, die Korrespon-
denz, Arztbesuche, Organisati-
on, Transporte. Und da war der
Tag irgendwie rum, man war fix
und fertig und hatte im eigentli-
chen Sinne nichts geschafft. Im
Bett lag ich dann gegen 23 Uhr.

Ich hab’ michsehrgeargert iber
medizinisches Personal, das null
Empathie ausgestrahlt hat. Da
dreht sich im Endeffekt alles um
ein Thema: Wer bezahlt was?
Zu mir hat mal eine Arztin von
einem auf den anderen Tag ge-
sagt: Wir entlassen ihren Mann
morgen. Man muss ja vorher be-
stimmte Dinge regeln, organi-
sieren und einplanen. Da hab'
ich entsprechend reagiert. Und
da sagte sie: Wir sind hier nicht
det Adlen’. Fand ich irgendwie
total unpassend.
Pflegestitzpunkte geltenals All-
heilmittel, als die Wunderwaffe

Ich hatte einen sehr verstand-

nisvollen Arbeitgeber. Ich habe
auch Home Office machen kon-
nen. Aber ich bin auch gerne
ins BUro gegangen, weil das ja
auch soziale Kontakte bedeutete.
Esgab einige Tage, an denenich
Uberlegt habe: Was passiert ei-
gentlich, wenn ich morgens nich
aufstehe? Wie geht das dann?
Wie geht so'n Tag weiter?

inBerlin. Die haben aber nur zwei
Mal die Woche gedffnet. Wie soll
ein pflegender Angehériger, der
Jjemanden mit Pflegestufe Il zu-
hause hat, das Angebot wahr-
nehmen? Es macht keinen Sinn
wenn man jetzt sagt, die am-
bulante Pflege ist zu teuer. Was,
wenn derjenige, der pflegt, aus
dern Beruf rausfallt, keine Ren-
tenanspriche sammeln kann
und hinterher vom Staat Trans-
ferleistungen bekommen muss,
weil er zu wenig Rente hat? Wir
verschieben das Problem doch
nur.
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»lch wdrde mir ehrlich

gesagt wuinschen,

dass diejenigen, die am
Schreibtisch entscheiden,

mal dazu verdonnert

werden, eine Woche in

der Pflege tdtig zu sein.

Dann wtiden sie viele

Dinge anders sehen.« '

CHRISTINE BISHOP

Gruppenleiterin im offentlichen Dienst aus Berlin-Alt-Mariendo
Mutter eines Sohns, pflegt seit 1996 ihren Mann, der Multiple Sklerose hat.
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»Wenn er dankbar ist,
dass ich es mache - das sind
schéne Momente«

Man solite h ofter mal be-
wusst macher s es eigent-
lich bedeutet, gesund zu sein
Man wird gleich bisschen
demitig enn man gesund

kleinen Dlr\qen v
piel mal in den Biergarten

me Dambarkelt. le
wirklich viel. Ich wechsle Kathe-
ter. Ich mache rund um

nen kanstlichen Darmaus-
gang. Das immer schmerz-
haft. Aber wenn der wieder sau-
ber ist nachdem ich den Bauch-
katheter gewechselt hab
dann trotzdem dank-
- weil ich es mache und
ihn nicht irgendwo hinbring
nd .:chon= Mome

ihm wichti
me habe.

t, dass

Eine Wanderausstellung der Fachstelle fir pflegende Angehdrige
im Diakonischen Werk Berlin-Stadtmitte eV,
Fotografie und Interviews von Katharina Kihnel

»Da mussten wir uns entscheiden:
Wie geht es jetzt weiter?«

festhalten. Dann ich ihn an
den Frihsticl h, reiche ihm
n und T:anc»n Danach wird

7 Uhr das Haus, fahre zur Arbeit,
mache dameinen Job und bin
gen16 Uhrwieder zu Hause. Er be-
kommt seine Tabletten,dann
sen vor und flttere
hlen, er fr:

h nicht dur( h-
n, dawarich

»Kein Mensch fragt, wie's mir
eigentlich geht«

fas ich allerdings wirklich als
W\rkh:h sch i

Zum Beispiel
i hat d ut-
Protokoll ge-
Dringend erforder-
bett” Neben der

achterin sein
schrieben:

zu missen - das >|n:l so
chen die mich manchmal

wutend machen. Canz viele
Menschen fragen: .\ geht's
Frank? Kommt Frank mit der
Hilfe schafft
Frank d
Frank .. Und kein
wie es mir geht [lacht]

dir eigentlich?”
fehlt mir manchmal. Es wlr
de mir auch mal gut tun. Denn
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»Wir brauchen
viel mehr Trdger,
Wohnungsbauge-
nossenschaften und
Architekturbduros, die
inklusives Wohnen
mit aufbauen.«

JULIA LATSCHA

Inklusionsaktivistin aus Kronberg, wohnt in Berlin-Mitte, Mutter zweier
Kinder, assistiert ihrer mehrfachbehinderten Tochter seit 2002.
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»Mehr in die Intuition«

Lotte gibt mir eine unglaubliche
Power im Leben. Sie prasentiert
mir Herausforderungen, die
mich stark machen. Wie wenig
sie zum Beispiel so eine mora-
lische Klammer im Kopf hat
Ganz anders als wir. Das hat m
ne Sicht auf die Dinge natu,

h
stark verandert. Das finde ich

super.
Manchmal realisiere ich plotz-
lich in einem Moment, dass ich
genauso reagieren wirde wie
Lotte - nur andere Ausdrucks-
maglichkeiten habe. Und das
sind flr mich dann so heilsame
Momente. Dann freue ich mich,

Eine Wandera
im Diakonischen \ k Berl
Fotografie und Interviey

dass Lotte mirimmerwiederein-
drucksvoll die Augen a&ffnet. Sie
zieht mich so aus meiner domi-
nierenden Kognition und bringt
michmehrindientuition. Wenn
es diese kleinen Momente gibt,
in denen sich eine gemeinsame
Schnittmenge bildet, dann finde
ich das groBartig.

ellung der Fachstelle fir pflegende Angehdrige
tadtmit
on Katharina Kihnel

eV,

»Aus der totalen Uberforderung

rauskommen«

Meine Tochter zeigt mir inzwi-
schen ziemlich Klar, dass die
Wohngruppe ihr Zuhause st
Darauf reagieren wir. Indem wir
sie nicht dann nach Hause holen,
wenn wir das Bedrfnis splren,
sondern dannwenn sie auch das
Bedurfnis hat. Wir haben das Ge-
flhl, dass es gut sein kann, die
Situation dadurch zu entzerren.
So, dass wir auch mal andere
Momente miteinander erleben
kénnen.

Das mit der Wohngruppe ist so-
zusagen eine Ubergangslésung.

lchméchte ndmlichgerne selbst
eine inklusive Wohngruppe fir
Menschen mit und ohne Be-
hinderung aufbauen. Das geht
aber nur, wenn wir aus der tota-
len Uberforderung rauskommen.
Erst dann habe ich dafiir auch
Kapazitaten frei.

Mir hilft es total, dass ich ei-
nen Job habe. Der gibt mir eine
Grundstruktur,diemichinande-
re Themen reinholt und gleich-
zeitig aus meinen eigenen The-
men rausholt.

»Das fihrt schon zu einer sozialen

Vereinsamung«

Reaktionen von anderen Men-
schen uns gegentiber, Auferun-
gen wie: ,Das kdnnte ich nicht”
haben mich in den frihen Jah-
renganzschon gekrankt. Jemehr
ich fdr Inklusion kampfe, desto
mehr gerate ich in die Exklusion
Dass ich mich so Gber alle Mal3en
engagieren muss, das flhrt auch
zu einer sozialen Vereinsamung.
Man muss bestimmte Dinge ge-
richtlich erkampfen. Man muss
fur jedes Hilfsmittel einen riesen
Aufwand betreiben. Nur, damit
die Kasse das bewilligt. Ich glau-

be, unser System basiert darauf,
dass Menschen irgendwann kei-
ne Luft mehr haben und sagen:
Ckay, das ist mir zu viel. Ich hore
jetzt aufzu kampfen und beginne
zu resignieren. Das will ich um kei-
nen Preis. Das Jugendamt solite
uns als Familie eigentlich unter-
stutzen. Uns wurde aber immer
kormmuniziert, dass es besser sei,
Lotte wirde ausziehen. Ich glau-
be, in der Verwaltung und Politik
mussten sich vielfaltigere Men-
schen engagieren, um vielfalti-
gere Politik machen zu kénnen.
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»lch wdre nie aufdie
Idee gekommen, einen
Pflegeantrag zu stellen.
Ich bin schlieBlich die
Mama. Und wenn was
nicht richtig lauft, na,

dann kiimmere ich

mich darum.«

JUTTA DAMASCHKE

Gelernte BUrokauffrau aus Berlin-Charlottenburg, wohnt in Berlin-Spandau
und kimmert sich seit der Geburt 2001 um ihren autistischen Sohn.
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»lch mache was ganz Wertvolles«

Man bekommt einen anderen
Blick auf die Welt. Man wird ge-
lassener mit vielen Dingen und
nimmt manches nicht mehr so
wichtig. Es hat sich aufs Leben
ausgewirkt.

Natdrlich weif} ich: Mein Leben
ware ein anderes wenn Julian
nicht da ware. Auf der anderen
Seite hat man viele wunderbare
und besondere Momente. weiler
soist wie erist. Manchmal sagter
so Dinge [lacht], die sagt einfach
kein anderer. Einfach, direkt und
so ehrlich. Das ist einfach schon.
Ich bin stolz auf ihn und darauf,
dass wir so weit gekommen sind

Eine Wanderausstellung der Fa
im Diakonischen Werk Berl

trotz aller Hlrden. Ich denke, es
hat was gebracht, dass man da
so viel reingesteckt hat, der Auf-
wand flr Therapien und so wei-
ter. Das ist intensiver als das, was
Menschen leisten konnen wenn
sie eine gréBere Cruppe betreu-
en missen.

Ich hatte nie das Geflhl ich ma-
che und mache. Man bekommt
auch ganz viel. Manche sagen
mir: .Sie bringen ja Opfer.” Ich
finde nicht. dass ich ein Opfer
bringe. Ich mache was ganz
Wertvolles,

hstelle fir pflegende Angehdrige
tadtmitte eV,

FOtEi(_]rallE' und Interviews von Katharina Kuhnel

»AuBer einmal in der Woche«

Ich war von Anfang an alleiner-
ziehend. Ich stehe um 530 Uhr
auf. Julian wecke ich um 630
Uhr. Damit ich dann schon mal
da bin und meinen Kaffee ge-
trunken habe. AnschlieBend wa-
scheich ihn.

Grundsatzlich kannersichschon
alleine anziehen. Aber er wirde
einfach zu lange brauchen. Also
ziehe ich ihn meist an

Dann ist er von 8 Uhr bis um
1230 Uhr in seinem Arbeits- und
Férderbereich. In der Regel ma-
che ich dann die Dinge, die an-
stehen; also Haushalt, einkaufen,
Telefonate oder den Papierkram.

AuBer einmal in der Weche - da
gehe ich zu meinem Vormit-
tags-Chor.

Ich bin abends oft in meinem
Zimmer und lese noch ein Buch,
Julian steht dann ab und zu an
meinem Bett und hat meistens
ein Problem. Und dann kann es
vorkommen, dass wir bis nachts
um 2 Uhr da sitzen und irgend-
ein Problem besprechen,

»lch wiirde mir wiinschen, dass
die Leute mehr fragen.«

Manchestarren einen so an,dass
ich mir angewdéhnt habe, sie
auch anzustarren bis sie weggu-
cken [lacht]. Die Leute gucken
immer, die Leute reden immer.
Ich wirde mir wilnschen, dass
die Leute mehr fragen.

Vieles muss man einfach selber
rausfinden. Manchmal bekommt
manvon Experten Satze zu hdren
wie: Es gibt nichts anderes.” Ich
habe fruher oft gedacht: Die
werden eswissen. Das sind Fach-
leute. Aber so ist das nicht. Wenn
man einer anderen Auffassung

ist, kann man auch ganz ande-
re Losungen finden. Was, wenn
man zum Beispiel mit einem
pubertierenden Jugendlichen
dasteht, der keine Freundin hat
und trotzdem gewisse BedUrf-
nisse? Man versucht, kreative
Lésungen fur diese Bedurfnisse
zu finden.

Friher hatte ich ein Mal im Jahr
einen Ausgeh-Abend. Da binich
bis morgens weggeblieben. Da-
mals hat die Crof3mutter aufge-
passt. Das fallt inzwischen leider
véllig flach.
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»Friher oder
spdter ist jeder
in dieser Situation.
Heute sind wir das.

Morgen sind
es andere.«

DERYA KARATAS

Arbeitet im Pflegebereich bei einer Krankenkasse, wohnt in Berlin-Kreuzberg,
pflegte 10 Jahre lang ihre Mutter und pflegt seit 2013 ihren Vater.

000000000 CRORORRRRRRRRRRRRORRRRRORRRRRRRRNRRICRORRNRRRROROSIOIOIROORIRAOIOOROOOROIROIROEDS

»Du gibst was zuriick.«

Erst musst du es akzeptieren.
Und dann musst du ihm zeigen,
dass du die Situation im GCriff
hast. Aber das hast du manch-
mal auch nicht [lacht]. Das ist
menschlich. Du wachst halt da-
ran. Wir waren auch nicht vor-
bereitet. Niemand hat geklopft
und gesagt: .So, die Eltern wer-
den jetzt pflegebedurftig.” Es ist
nichts Schdnes wenn man sei-
ne Eltern so sieht. Wirklich nicht,
Aber sie waren mal die Men-
schen, die dir geholfen haben,
die dich beschiitzt haben. Und
jetzt bistdudran. Das sind jajetzt
ganz andere Menschen. Sie sind

Fotografie und Interviey

nicht mehr die starken Persén-
lichkeiten, die du als Vorbild hat-
test. Du gibst was zurick. Das ist
der einzige Vorteil.

Zu pflegen lohnt sich finanziell
nicht. Es ist eine emotionale Sa-
che. Es ist eine Entscheidung
die von der Kindheit abhangt,
die du hattest und von dem Ver-
haltnis zu deinen Eltern. Wenn
du ein gutes Verhaltnis zu deinen
Eltern hattest, dann opferst du
auch deine Zeit und dein Leben;
damit du etwas zurlick gibst, als
kleines Dankeschén. Sie haben
dir schlieBlich das Leben ge-
schenkt!

on Katharina Kihne

»Wir sieben Geschwister haben
uns diese Aufgabe aufgeteilt.«

Meine Mutter hatte Dermenz.
Sie war schwer krank. Aber auch
das haben wir gemeistert. Mein
Papa ist seit einem Schlaganfall
halbseitig gelahmt und seitdem
pflegen wir ihn.

Wir sieben Ceschwister haben
uns diese Aufgabe aufgeteilt.
Jeder hat einen Tag, an dem er
kommt. An diesem Tag muss
man entweder die Arztbesuche
machen oder einfach Zeit mit
meinem Vater verbringen; da-
mit die anderen entlastet sind.
Bei uns haben alle den Schlus-

sel und samtliche Vollmachten.
Wenn was ist, springt mal der
eine oder andere ein. Aber den
Hauptteil der Pflege Uberneh-
men mein Bruder und ich, weil
wir zuhause wohnen. Obwohl
wir uns die Pflege unter den Ge-
schwistern aufteilen: Far mich
ist sehr schwer, einen freien Kopf
zu kriegen. Weil ich immer den-
ke: Was, wenn er sich gestoen
hat? Was, wenn ihm jetzt was
passiert?

»lch verstehe Menschen, die
sagen: Ich kann das nicht!«

Mein Papa hat gesagt: .Ich habe
genug Kinder. Und wenn nicht,
missen wir halt alleine bleiben
und alleine zurecht kommen.
Ich verstehe Menschen, die sa-
gen: ,lch kann das nicht" Das
muss jeder selber fr sich ent-
scheiden. Du musst nachts ru-
hig schlafen kénnen.

Manchmal ist dein Vater krank
und du musst nachts um 2 Uhr
in die Notaufnahme. Da gibt es
nichts Schénes, glaub mir. Du
gibst deinem Vater so viele Ta-
bletten. Das ist nicht schén. Du

fahrst mit ihnen in den Urlaub.
Du willst ins Wasser. Du geniefit
die Sonne mit deinen Eltern -
aber deine Eltern kdnnen nicht
ins \Wasser.

Es ist ganz wichtig, dass man
seinen eigenen Weg geht. Dass
man macht, waseinen zufrieden
macht. Dasistwichtig,ganz,ganz
wichtig. Dass man entscheidet:
Okay, bis hierhin. Und ansonsten
mdchte ich gerne mein eigenes
Leben leben.
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»Nachdem ich
die Mdttergruppe
kennengelernt
habe,war es auch

vorbei mit dem

Weinen.«

GYULEYHAN ISMAILOVA

Gelernte Friseurin aus Bulgarien, wohnt in Berlin-Moabit,
Mutter dreier Kinder, pflegt ihre Tochter Sibel seit deren Geburt 1993.
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»Hier sind die Leute positiv.«

In Bulgarien musst du 60 Kilo-
meter weit fahren, um Erwach-
senen-Windeln zu kaufen. Dort
war Sibel nur bei uns zuhause.
Hier kommen die Windeln bis
an die Tur und es gibt viele Sa-
chen flir Schwerbehinderte. Si-
bel geht mit der Einzelfallhilfe
spazieren, ins Kino und alle paar
Monate in die Disco. In Bulga-
rien gucken alle auf der Stra-
Be. Hier sind die Leute positiv,
Wenn ich mit dem Rollstuhl un-
terwegs bin, machen alle Platz.
Wenn ich meinen Verwandten
sage: Ich habe Probleme. Dann
kommen alle. Neulich hat mein

ellung der Fa
k Berlin

Mann gesagt: Ich hab Tickets ge-
kauft. Wir fahren in zwei Tagen
nach Paris [lacht]. In der Zeit hat
eine Verwandte auf die Kinder
aufgepasst.

Friher war Sibel nur zuhause
und ich habe viel geweint und
mich gefragt: Warum ist Sibel
krank? Aber dann habe ich in-
teraktiv eV. kennengelernt'. Sie
haben mir viel geholfen. Jetzt
bin ich in einer Muttergruppe.
Ich kenne viele andere Personen
mitschwerbehinderten Kindern.
Nachdem ich die Cruppe ken-
nengelernt habe, war es auch
vorbei mit dem Weinen.”

elle fir pflegende Angehdrige

tadtmitte e V.

&y on Katharina Kdhnel

»Manchmal schidft Sibel zwei

Monate nicht«

Sibel ist bis nachmittags in der
Fordergruppe, danach essen
wir. Mein Mann geht zur Nacht-
schicht, kurz nachdem Sibel zu-
rickkommt. Erst um 530 Uhr
ist er zurGck. Manchmal bringe
ich Sibel und den Kleinen schon
um 20 Uhr ins Bett. Dann habe
ich noch eine Stunde, bevor ich
mich um 21 Uhr selbst hinlege
[lacht].

Manchmal schlaft Sibel zwei
Monate nicht. Sie wird dann ag-
gressiv und weint. Auch ich wer-
de dann aggressiv und weine.

(i

Sie will schlafen. Aber es geht
nicht. lch massiere sie die gan-
ze Nacht, ich wasche sie, mache
es kalt oder warm. Oft weif3 ich
nicht, was ich tun kann damit sie
schlaft.

Wenn die Kinder gllicklich sind,
ist die Mutter auch gltcklich.
Dann geht es der ganzen Fami-
lie besser. Und wenn es den Kin-
dern nicht gut geht, geht es der
Mutter auch nicht gut. Manch-
mal werde ich krank und habe
zwei Wochen Rlckenschmerzen
vom Tragen von Sibel.

»lch wurde fast ohnméchtig«

Letzte Woche war der Aufzug
drei Tage lang kaputt. Ich rufe
also die Firma an [lacht)]. Die ken-
nen mich schon. Nur ich habe
ein schwerbehindertes Kind. Der
Rollstuhl wiegt 30 Kilo, Sibel 40
Kilo. Ich habe zuerst den Roll-
stuhl in den Flur gebracht. Dann
habe ich Sibel genommen. In
der 1. Etage wurde ich fast ohn-
machtig® [lacht]. Ich habe dann
gewartet. Der Mann vom Fahr-
dienst fragte dann: Brauchst du
Hilfe? Ich hab gesagt: Ja, bitte.
und er ist sofort gekommen.

Mein Sohn hat mal auf Turkisch
zumirgesagt: Siz beni zaten um-

ursamiyorsunuz. Das heilt: Ihr
interessiert euch nicht flr mich.
Das war hart far mich. Ich dach-
te, dassichalles fir meine Kinder
mache. Aberich musste mir ein-
gestehen, dass ich meinen mitt-
leren Sohn haufig hintenan ge-
stellt habe* Wenn er jetzt nach
Hause kommt, frage ich ihn zu-
erst, wie es ihm geht.
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»Je mehr Leute
diese Situation
publik machen,
desto mehr wird
die Politik drauf

aufmerksam.
Und dann tut

sich auch was.«

THOMAS NOWAK

Qualitatsmanager in einem Krankenhaus, Geboren in Kreuzberg, wohnt in
Neukolln, kimmert sich seit 2013 um seinen Vater mit Alzheimer-Demenz.
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»So bin ich zu meinem Job

gekommen«

Ich brauchte viel Hilfe, um zu
verstehen, dass auch ich voran-
kommen muss und wichtig bin,
Nachdem ich zuhause ausgezo-
genwar, habeich Lebensqualitat
zuriickgewonnen. Man braucht
als Pflegender auch ein dickes
Fell. Man muss sagen konnen:
Jetzt bin ich flr meinen Vater
da und ab jetzt habe ich Zeit fir
mich. Ich hatte eigentlich viel
friher ausziehen mussen. Aber
ich konnte nicht, weil ich meine
Mutter unterstitzen wollte.
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Einmal kam eine Pflegerin auf
mich zu und fragte: .Haben Sie
beim Cesundheitsamt angeru-
fen? Megacool. Sie arbeitet seit
zehn Jahren da. Immer wieder
hat sie Gberlegt, anonym beim
Cesundheitsamt anzurufen. Ich
bin der erste gewesen, der es
wirklich getan hat. Dasistirgend-
wo traurig. Aber so bin ich zu
meinem heutigen Job gekom-
men, Weil ich gesehen habe: ich
gebe den Patienten und Ange-
harigen eine Stimme. Da bin ich
am starksten.
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»Das tut irgendwo weh«

Es war friher sehr anstrengend,
mich auf die Schule zu konzen-
trieren. Mein Vater kam ungelo-
gen alle sieben Minuten an und
hat mich gefragt, was ich essen
will. Es gab Zeiten, da hatten
wir immer zwei Kilo Margarine
zuhause. Weil er das Beduirfnis
hatte einzukaufen. Es war ihm
wichtig, die Familie zu ernah-
ren. Der Vater, das ist der Held
der Kindheit - das Vorbild Gber-
haupt. Dieses Bild so bréckeln
zu sehen, das tut irgendwo weh,
Ich bin immer noch der Sohn.
Er sollte eigentlich mir die Welt
erklaren und nicht ich ihm. Mir

fallt es schwer, ihn so zu pfle-
gen wie meine Mutter es tut. Ich
kiimmere mich eher um die ver-
waltungstechnischen Dinge wie
den Kontakt zur Versicherung
oder den Arzten. Ich arbeite
Vollzeit, habe geregelte Dienste
und kann zum Gllck einige Sa-
chen am Telefon abklaren. Was
groBartig ist, an der Zeit, die ich
mit meinem Vater verbringe:
Manchmal sagt er einfach ,Das
war schon’. Dann weifd ich ganz
genau: Ich habe es nicht um-
sonstgemacht, unddassdasvon
ihm ehrlich so gemeint ist.

»Der Arzt hdtte mir viel friher
Bescheid geben miissen«

Friher dachte ich:Wenn der Arzt
eine Krankheit bemerkt, dann
macht er schon was. Der Arzt
hat aber nichts gemacht. Dann
hat mir eine Freundin gesagt: Ey,
dein Vater hat Demenz!

Ich habe mein Vertrauen in Arz-
te verloren. Einmal wurde mir
vom Arzt gesagt: ,Morgen wird
Ihr Vater entlassen.” Wir hatten
kein Pflegebett und Uberhaupt
keine Ausstattung zuhause. Der
Arzt hatte mir viel friher Be-
scheid geben mussen, damit al-
les in die Wege geleitet werden

kann. Aber erst einen Tag vorher?
Das war einfach eine Katastro-
phe! Ein anderer Arzt fragte mich
mal: Was sollen wir denn der
Krankenkasse sagen? Der Arzt
fragt mich, was er der Kranken-
kasse sagen soll?! Da habe ich
ihm den offensichtlichen Grund
nochmal genannt und die Kran-
kenkasse hat den langeren Auf-
enthalt bewilligt.
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Gelernte Bibliothekarin aus der Ukraine, wohnt in Berlin-Cropiusstadt,
Mutter dreier Kinder, pflegte Mutter, Mann und aktuell noch ihren Sohn.

Mein Vater ist gestorben, als
ich sieben Jahre alt war. Meine
Mutter haben sie ins Gefang-
nis gesteckt. Wir Kinder blieben
in einem Haus ohne Tlren und
Fenster und waren betteln bis
uns Verwandte aufgenommen
haben.

Ich habe als Bibliothekarin ge-
arbeitet als meine Mutter pfle-
gebedurftig wurde. Wir hatten
Kihe, Schweine und einen Car-
ten mit Cemuse und Obst. Wir
mussten fur den Winter auch al-
les einkochen, denn da wurde
es minus 30 Grad kalt. Ich weif3
nicht, wie das alles geklappt hat

[lacht]. Wirkenntennichteinfach
irgendwo Fleisch kaufen. Alles
musste selbst gernacht werden
Wir hatten auch kein Wasser im
Haus. Wir mussten zum Brun-
nen gehen. Mein Sohn hat mir
damals geholfen im Stall mit
den Kihen. Meine Tochter sind
in die Stadt gefahren und haben
weiter gelernt. Er war immer zu-
hause. Kein Kindergarten, nichts,
Hier ist es leichter als in Kasach-
stan”. Ich denke, ich habe alles,
was ich brauche. So angenehm
wie ich hier lebe, habe ich friiher
nie gelebt.
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Ich muss Tag und Nacht pflegen.
Um 6 Uhr stehe ich auf und um
730 Uhr kommt das Auto und
nimmt meinen Sohn mit in die
Werkstatt. Wéhrend er dort ist,
muss ich waschen, blgeln, auf-
raumen und alles andere ma-
chen. Frither war ich viel spa-
zieren. Ich musste ja jeden Tag
zum Mann ins Heim.

Letzten Sommer ist er gestor-
ben. Eigentlichwollte ichihn zu-
hause pflegen. Aber wir haben
nur zwei Zimmer. Der Sohn ist
im Wohnzimmer und wir waren
im Schlafzirmmer. Meine Tochter
hat gesagt: Nein, Mama, genug.

Als wir 1999 hierher gekommen
sind, gab es Probleme. Ande-
res Land, andere Gesetze, ande-
re Sprache. Alles war anders. Als
ich noch schlecht Deutsch spre-
chen kennte, hat das Arbeitsamt
gesagt: |hr Sohn ist nicht selbst-
stdndig. Da bin ich mehrmals
hin, um ihnen zu sagen: ,Nur mit
dem Kopf ist es nicht so ganz in
Ordnung. Aber er ist stark. Gebt
ihm Arbeit” Jetzt bin ich froh,
dass er Arbeit hat

Meine Mutter hat immer gesagt:
Wenn es dirim Herzen schlecht

Inzwischen sitze ich manchmal
einfach zuhause und tue nichts
[l&chelt]. Ich will immer so um
22 Uhr ins Bett. Aber mein Schn
guckt dann nech Fernsehen.
Wenn er einschlaft, wache ich ir-
gendwann vom Larm des Fern-
sehers auf und schalte ihn aus.
Erst dann kann ich richtig schla-
fen. Das ist oft schwer. Das regt
mich so auf, da kann ich manch-
mal nicht einschlafen.

geht, solist du das nicht zeigen.
Sei immer freundlich.” Manch-
mal ist es sehr schwer. Aber das
ist mein Kreuz, das muss ich tra-
gen. Heute mache ich mir nur
Sorgen, was mit meinem Schn
wird, wenn ich sterbe. ich bin
80 Jahre alt - es kann jeden Tag
passieren. Eine Frau sagte mal
zu mir: ,Mir ist alles zu viel." Ich
antwortete: \Nein, das darfst du
nicht so sagen. Du musst dir
stattdessen sagen: Ich kann das,
ich muss das. Und dann machst
du das”
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»lch habe mir

vorgenommen,
meiner Schwester
zu helfen, das beste
Leben zu haben, das
sie haben kann.«

LAURA SCHREINER

Gesamtschulerin aus Berlin-Pankow, wohnt in Bergfelde,
sie unterstltzt ihre Schwester Annika, die das Rett-Syndrom hat.
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»So ein Gefihl von:

Ja, du hérst mich«

Ich h; r mal beigebracht
high five zu geben. Das hat uns
schon in manchen Situationen
weitergeholfen. Jedes Mal, wenn
ich ihr was beibringe, ist das ein
tolles Gefuhl von: Ja sie hat ver-
meine und sie

Einmal

mich, du antwortest mir. Jeder
Maoment, den ich mit ihr e

be, ist besonders - hwenn er
vielleicht nicht besonders toll ist.
Als sie mich vorhin an den Haa-
ren gezogen hat, da habe ich
gesehen, dass sie bernerkt hat:
mag meine grof3e Schwes-
ter nicht. Ha, dann argere ich sie
mal weiter. Das fand sie witzig.
Und ab dem Moment habe ich
das genossen. Weil sie mir da-
durch gezeigt hat: Ich mochte
dich mal drgern. Normale Ge-
schwister argern sich ja auch.
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»Da war dieser Traum erst mal

zerplatzt«

Als ich erfahren habe, dass Anni-
ka anders ist, da war der Traum
von einer Schwester, mit der ich
immer spielen kann erst mal
zerplatzt. Ich habe mir schon
als Kleines Kind vorgenommen,
meiner Schv er zu helfen, das
beste Leben zu haben, das sie
haben kann. Durchschnittlich
passe ich etwa eine Stunde am
Tag auf sie auf. Wenn ich unbe
dingt fur eine Pi lernen
muss, dann ist Annika einfach
nur oben und ich kann weiter
lernen. Wenn ich ein wichtiges
Treffen habe, dann sage icl

kann jetzt nicht. Abends gu-
cken Annika und ich meistens
gemeinsam Fernsehen, horen
Musik oder machen einfach nur
Quatsch. Meine Freunde ver-
stehen, dass ich wegen meiner
Schwester ofter mal sage: ay,
dann kommt ihr zu mir.

Ich habe auch Freunde, deren
Geschwister auch das Rett-Syn-
drom haben. Es gibt immer mal
wieder Wochenenden, wo wir
etwas machen, das

seren besonderen Geschy

zu tun hat - um einfach mal raus
zu kommen.

»Da wiirde ich am liebsten
anfangen zu weinen«

Meine Freunde sagen, es ist vol
die coole Sache, dass ich mich
s0 um meine Schwester kim-
mere. Auch sonst finden es alle
. lch merke aber, dass
vinkel manchmal ein
anderer ist. Mich hat in meiner
Grundschulzeit zum Beispiel das
Wort behindert” als Beleidigung
so aufgeregt, dass ich irgenc
wann einen Vortrag (Ober die
Behinderung meiner Schwester
gehalten h Danach hat das
keiner mehr als Beleidigung ver-
wendet.

Wenn ich meine 3

den sehe und ich kann nicht
helfen, da wiirde ich am lieb:
ten anfangen zu weinen. Bei ih-

wieichdamitumgehen
kann da ja auch gar nichts ma-

Mein Tipp an andere pflegende
Jugendliche ist: Sagen,wenn man
nicht mehr weiterkommt und
nicht mehr kann. Sich auch mal

nnen, sich selbst belohnen
und immer Ceduld haben.
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