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Die elfjährige Paulina tobt auf dem Spielplatz vor der Familienherberge herum, während sich ihre Eltern Nicolas und Antje Jung um ihren 
jüngeren Bruder Lennard kümmern, der von Geburt an körperlich und geistig behindert ist. Fotos: Gottfried Stoppel

„Was wir den Familien
hier bieten, ist
eigentlich ganz banal:
Raum und Zeit.“
Karin Eckstein, 57, Gründerin und
Geschäftsführerin des speziellen Hotels

Andrea Jäger ist Realschullehrerin, ihr
Mann Michael Wirtschaftsmathematiker.
Sie wissen, wie sie sich Informationen ver-
schaffenkönnen,die ihnenweiterhelfen.Vor
drei Jahren sind sie auf derWebsite des Sani-
tätshauses, wo sie die Hilfsmittel für Lukas
kaufen, auf einen Link zur Familienherberge
Lebensweg gestoßen, die seinerzeit gerade
eingeweiht worden war. Nach der Buchung
bekamen sie einen umfangreichen Fragebo-
gen zum Ausfüllen zugeschickt, auf dem sie
jedes Detail zu Lukas’ Behinderungen ange-
ben mussten. Welche Art Bett benötigt er?
WelcheMedikamente nimmt er ein?Kann er
pürierte Kost essen, oder muss er über eine
Magensonde ernährt werden? Jedes Detail
muss im Vorfeld geklärt werden, alles muss
organisiert sein,bevor dieGäste anreisen.

Allein um einen gerichtlichen Beschluss
für „freiheitsentziehende Maßnahmen“ zu
erhalten, müssen diverse Anträge gestellt
undTerminekoordiniertwerden.Lukas ist in
seinemRollstuhl angeschnallt,und die Bett-
gitter müssen geschlossen werden, damit er
sich nicht verletzen kann. Ein Kinderarzt
und das Jugendamt müssen die Notwendig-
keit dafür per Gutachten bestätigen. Dann
besuchteinRichterdie JägerszueinerAnhö-
rung. Das Prozedere muss jährlich wieder-
holt werden, weil der Beschluss verfällt.
Michael Jäger sagt, dass selbst Akademiker
mitunterProblemehätten,solchebürokrati-
schenHürdenzuüberwinden.Wie sollendas
Eltern schaffen, die die gestelzte deutsche
Amtssprache nicht verstehen? „Die Bera-
tung der Betroffenen müsste unbedingt ver-
bessert werden“, sagt Karin Eckstein. „Man-
chewissennicht,was ihnen zusteht.“

BiszuneunFamilienkönnen in ihrerHer-
bergegleichzeitigUrlaubmachen.DieEltern
zahlen75EuroproNacht für einDoppelzim-
mer inklusive Vollpension, die Kosten für
Unterbringung und Pflege der behinderten
Kinder übernehmen die Sozialkassen. Rund

zwei Drittel des Etats der gemeinnützigen
GmbH werden über öffentliche Mittel ge-
deckt,derRest–etwaeineMillionEuro jähr-
lich – muss über Spenden eingenommen
werden. Bis jetzt, berichtet Karin Eckstein,
hätten sich genügend Gönner und Sponso-
ren gefunden: „Aber natürlich müssen wir
stets am Ball bleiben.“ 50 festangestellte
Mitarbeiter und –vor allem –Mitarbeiterin-
nenbeschäftigt sie zurzeit.

Auf dem Spielplatz vor dem Haus springt
Paulina Jung überHolzhindernisse und klet-
tert an einem Seil hoch. Ihre Mitschülerin-
nen am Gymnasium in Groß-Bieberau ver-
bringen die Ferien mit ihren Familien auf
Amrum oder Mallorca – und Paulina macht
bereits zumfünftenMalmit ihrenElternund
ihrem behinderten Bruder Lennard in einem
beschaulichen Dorf Urlaub, dessen Namen
außerhalb des Enzkreises kaum einer kennt.
„Ich liebe Schützingen!“, sagt die Elfjährige
und schwärmt von dem Atelier in der Fami-
lienherberge,wosiemalen,töpfernoder sich
in eine Ecke zum Lesen zurückziehen kann.
Und von dem Klettergarten, der außerhalb
des Ortes im Wald liegt. Lennard, ihr drei
Jahre jüngerer, schwerstbehinderter Bruder,
sitzt derweil in seinem Rollstuhl und schaut
mit schielendem Blick auf das angrenzende
Feld,aufdemeinTraktorseineBahnenzieht.
Antje Jung sagt: „Wir alle lebenhier auf.“

Neben derDistanz zumAlltag entsteht in
der Familienherberge Lebensweg eine Nähe
zu Menschen mit ähnlichen Erfahrungen.
Die Jägers,die JungsundandereStammgäste
haben eine Whatsapp-Schicksalsgemein-
schaft gebildet, in der sie sich außerhalb der
Ferienzeit digital austauschen. Sobald es
geht, wollen sie sich in Schützingen wieder-
sehen –dort,wo sich das Leben für zwei Wo-
chen sowunderbar leicht anfühlt.

→Weitere Informationen im Internet unter:
www.familienherberge-lebensweg.de

ZweiWochen
Leichtigkeit
Eltern schwerstbehinderter Kinder sind bis an die Grenze
der Belastbarkeit gefordert. In der Familienherberge
Lebensweg können sie sich eine Auszeit nehmen.

Von Frank Buchmeier

D ie Schwangerschaft verläuft
problemlos. Nichts deutet da-
rauf hin,dass etwas nicht stim-
men könnte, als Andrea Jäger
im Klinikum Memmingen

ihren Sohn zur Welt bringt. Nie hätte sie
gedacht, dass für Lukas mit der Geburt ein
Überlebenskampf beginnt. Hirnblutung,
sagt derArzt.Der Säugling kommt indenOP.
Sein Schädel wird geöffnet und das Häma-
tomentfernt.Vielleicht schafft er es,sagtder
Arzt,vielleicht auchnicht.

Lukas schafft es, aber er ist geistig und
körperlichschwerbehindert.Erwirdniemals
eineRechenaufgabe lösen,auf einemSmart-
phone herumwischen oder sich mit Freun-
den auf dem Bolzplatz treffen. Er wird nicht
sprechen, nur Laute von sich geben. Lukas
wird immer auf die Hilfe seiner Eltern ange-
wiesenbleiben.Immer,immer,immer.Selbst
nachts kann es jederzeit vorkommen,dass er
einen schwerenKrampfanfall bekommt.

Wie ist das zu schaffen?
Andrea und Michael Jäger, beide Anfang

40, sitzen im Gemeinschaftsraum der Fami-
lienherberge Lebensweg und sprechen über
ihrenAlltagmit ihremmittlerweile zehnjäh-
rigen Sohn.Sie erzählen,dass Lukas auf dem
Popoherumrutschenkönne,wodurchermo-
biler sei als andere schwerstbehinderte Kin-
der,die in diesem speziellenHotel von Fach-
kräften rundumdieUhrbetreutwerden.Ihre
Eltern können derweil endlich mal tun und
lassen, wonach ihnen der Sinn steht. „Wir
fühlen uns hier verstanden und geborgen“,
sagtAndrea Jäger.

DereigeneBauernhof als Startkapital
Die Familienherberge Lebensweg ist ein
bundesweit fast einmaliges Unternehmen
(nur der Neue Kupferhof bei Hamburg ver-
folgt ein ähnliches Konzept), das von der ge-
lernten Kinderkrankenschwester Karin Eck-
stein gegründetwurde.Die 57-Jährige könn-
te man als kleine Frau mit großem Willen
beschreiben. „Ich glaube“, sagt sie, „und
zwarnicht an irgendwas,sondern anGott.“

Der gut drei Millionen Euro teure, durch
Spenden finanzierte Neubau orientiert sich
an dem Grundriss ihres elterlichen Bauern-
hofes,derbis2015amRandvonSchützingen
stand. Das Grundstück brachte ihre Familie
als Startkapital in die gemeinnützige GmbH
ein. Karin Eckstein, geborene Oehrle, hatte
zuvor viele Jahre in der häuslichen Kinder-
krankenpflege gearbeitet und miterlebt, wie
Eltern ständig an die Grenzen ihrer körperli-
chen und seelischen Belastbarkeit stießen.
„Was wir ihnen hier bieten, ist eigentlich
ganzbanal“, sagt sie: „RaumundZeit.“

Die vergangenen18Monatewaren fürdie
Betroffenen besonders hart. Im März 2020
wurdeLennards sonderpädagogische Schule
in Friedberg vonheute aufmorgengeschlos-
sen – Corona. Wochenlang mussten sich
Antje und Nicolas Jung rund um die Uhr zu
Hause um ihren achtjährigen Sohn küm-
mern, der unter einer komplexen Hirnfehl-
bildung leidet,und zugleich in ihrenBerufen
als Wirtschaftsinformatiker und Diplom-
Geografinbestehen.Unddanngibt es jaauch
noch Paulina, Lennards drei Jahre ältere,
quickfidele Schwester, die die Eltern auf
keinenFall vernachlässigenwollen.

„Man kämpft jeden Tag, auch mit sich
selbst“, sagt der 44-jährigeNicolas Jung,und

kaum hat er den Satz beendet, kämpft er
schon wieder – mit den Tränen. Seine Hob-
bys Radfahren und Tennisspielen habe er
aufgeben müssen, seine Spontaneität un-
weigerlich verloren. Bei gutem Wetter einen
Ausflug ins Grüne machen oder an einem
regnerischen Freitagabend beschließen, ins
Kino zu gehen? Völlig unmöglich. „Eigent-
lich können wir nur noch zu Hause sein.Ob-
wohl ich die Zeit mit Lennard sehr genieße,
spüre ich,wie viel Kraft esmich kostet.“

Seine Frau wirkt gefasster. Mit ruhiger
Stimme erzählt Antje Jung von der nieder-
schmetterndenDiagnose,die sienacheinem
MRT bekam, als Lennard acht Wochen alt
war. „Im ersten Moment hat es mir den Bo-
den unter den Füßen weggezogen“, sagt sie.
„Abermirwurdebald klar,dasswir die Situa-
tion so annehmen müssen, wie sie ist.“ Die
Träume, die sie für Lennard hatte, ließ sie
ziehen.So begannein anderes Leben.

Wie langewirdLennardnoch leben?
Eltern gesunder Kinder können irgendwann
sagen, ihr Nachwuchs sei aus dem Gröbsten
raus. Mit Lennard wird alles schwerer, im
übertragenen Sinn, aber auch im Wortsinn.
Der Junge wiegt nun gut 30 Kilogramm. Er
kann sich kaumbewegen,nicht einmal krab-
beln. Lennard muss x-mal pro Tag hochge-
hoben werden – was die Kräfte seiner zierli-
chen Mutter überstrapaziert. Wegen der
strengen Coronaverordnung durfte der am-
bulante Pflegedienst monatelang nicht in
die Wohnung. Nur der Notarzt kam noch
regelmäßig, wenn Lennard einen seiner
lebensbedrohlichen epileptischen Anfälle
hatte.Vor einigerZeitmusste er anderHüfte
operiert werden, es gab Komplikationen,
Lennard schrie wochenlang vor Schmerz –
und wurde erneut operiert. „Seither hat er
einKrankenhaus-Trauma“,sagtAntje Jung.

Demnächst wird die vierköpfige Familie
das Kinderhospiz Sterntaler in Speyer besu-
chen, denn auch der Gedanke, dass man sich
womöglich in nicht allzu ferner Zukunft von
Lennard verabschieden muss, ist stets prä-
sent. Antje, Nicolas und Paulina Jung ist be-
wusst, dass in ihren Herzen eine riesige Lü-
ckeklaffenwird,wenn ihrgeliebterSohnund
Bruder nichtmehr unter ihnen sein sollte.

DiemeistenGästekommenwieder
Aber jetzt, in den zwei Wochen in der Fami-
lienherberge, heißt es: runterkommen, ab-
schalten, genießen. Wobei das für Nicolas
Jung bedingt gilt, denn er zieht sich nach
dem Mittagessen in sein Zimmer zurück,um
Kalkulationen für die Rentenkasse zu erstel-
len,bei der er angestellt ist.SeinArbeitgeber
würde viel Rücksicht auf seine besondere Si-
tuation nehmen, sagt er: „Es ist mir wichtig,
ihm dieses Vertrauen auch wieder zurückge-
ben zu können.“ Seinen Sohn weiß er im
Pflegebereich in den allerbesten Händen.
Und seine Frau wird mit Paulina auf einem
Reiterhof ein paar schöne Mutter-Tochter-
Stundenverbringen.

Wer einmal in der Familienherberge zu
Gast war, kommt wieder. „Anfangs wollen
viele Eltern die allermeiste Zeit noch bei
ihrenbehindertenKindern sein“,erzähltKa-
rin Eckstein. „Doch sie lernen loszulassen,
weil sie merken, dass das allen guttut. Mit
jedemAufenthaltwerden sie entspannter.“

Als Lukas ein Kleinkind war, sind Andrea
und Michael Jäger mit ihm zur Delfinthera-
pie in die USA geflogen. Heute, mit dem

Zehnjährigen, wäre eine sol-
che Fernreise undenkbar. Die
170 Kilometer weite Auto-
fahrt von ihrem Wohnort
Balzheim nach Schützingen
geht gerade noch. Immerhin
mussten sie sich nicht wie
andere Feriengäste einen
Anhänger leihen, um einen
sperrigen Rollstuhl oder ein
speziellesBeatmungsgerätzu
transportieren. „Der organi-
satorische Aufwand ist schon
enorm, aber er lohnt sich“,
sagt Andrea Jäger. „Wir freu-
enuns immer riesig auf die 14
Tage Entspannung.“ Durch-
schlafen, in Ruhe frühstü-
cken, Musik hören, ein Spa-
ziergang in den Weinbergen,
eine Spritztour ins Kloster
Maulbronn – mehr brauchen
undwollen sie nicht.Michael und Andrea Jäger mit ihrem Sohn Lukas


