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Zwei Familien, §

\
Den Alllag mit all seinen Sorgen hinter sich lassen
und wieder neue Kraft tanken: Das Konzept des Neuen Kupferhofes
unterstitzt Eltern mit schwerst- mehrfachbehinderten Kindern.



irekt nach der Geburt war klar,

dass Jaro (5 Jahre) anders ist

als andere Kinder: Er hatte
Atemaussetzer, wollte nicht trinken und
kam aufgrund seiner Auffélligkeiten
auf die Kinderintensivstation. Dort
hatte auch Lennart (6 Jahre) seinen
Start ins Leben, denn er kam nach
einem Notkaiserschnitt mit 1.620
Gramm in der 34. Schwangerschafts-
woche zur Welt. Seitdem haben Lenn-
art und Jaro ihren Familien extrem an-
strengende erste drei Lebensjahre
beschert. Sie haben eine ganze Menge
gemeinsam: Beide lieben Licht und Mu-
sik, sie haben gerne etwas im Mund,
sind meist frohliche Jungs, die nur sehr
wenig Schlaf brauchen. Bei ihren Eltern
sorgen die zwei fur viel Freude, bringen
diese aber auch regelméafiig an den
Rand ihrer Krafte. Der Grund hierf(r ist

Frank Stangenberg, zwei der Initiatoren
und Grinder des Vereins ,Hande fur
Kinder®, sind selbst Vater mehrfach
behinderter Kinder. Sie wissen, dass
ein Kind, das rund um die Uhr Betreu-
ung braucht, bei aller Liebe das Leben
jeder Familie auf den Kopf stellt. Damit
auch Familien mit betroffenen Kindern
Gelegenheit zum Erholen bekommen,
haben sie mit anderen Mitstreitern
2008 den Verein ,Hande flir Kinder”
gegriindet und konnten 2013 den
Neuen Kupferhof erdffnen. In diesem
Kurzzeit-Zuhause fur Kinder und Ju-
gendliche mit Behinderung stehen flr
die kleinen Gaste mit meist grofRen
Handicaps 12 Zimmer und ein Team
aus Pflegekraften, Therapeuten und
Padagogen zur Verfligung. lhre Fami-
lien wohnen in 14 weiteren Familien-
zimmern. Sich entspannen, schlafen,
lernen loszulassen, Hamburg entde-
cken - die gesamte Familie soll
gestarkt in den Alltag zurlckkehren.
Daflir wird die Betreuung und Forde-
rung der Gastkinder mit Handicap vom
Hande flr Kinder-Team Ubernommen.
Eine Fachkraft kimmert sich um zwei
der Gastkinder. Das Team férdert die
jungen Géste in ihrer Eigenstandigkeit,
Persbnlichkeit und Mobilitat. Die Kos-
ten fur die Unterbringung der betroffe-

auch identisch: Lennart und Jaro ha-
ben einen sehr seltenen Gendefekt,
der auch in ihrem Aussehen fiir Ahn-
lichkeiten sorgt. ,Die Genduplikation,
die unsere Jungs haben, ist bisher nur
bei einem weiteren Kind in den USA
und einem in Russland bekannt®, so
berichtet Lennarts Vater. Die beiden
deutschen Familien haben sich Uber
den Verein ,Leona” kennengelernt.

Gleich und doch anders

Fur die beiden Jungs gibt es keine Pro-
gnose und keine Erfahrung im Umgang
mit ihrem Gendefekt. Beide sind ,Uber-
raschungseier” wie die Eltern immer
wieder feststellen. ,Ich traume davon,
dass Jaro laufen lernen wird”, erzahlt
seine Mutter, die noch zwei weitere
Séhne hat. ,Wahrend unser Grofder

Schwierigkeiten damit hat, Jaro so zu
akzeptieren, wie er ist, geht der Kleine
vollkommen selbstversténdlich damit
um.” Dass die Kraft begrenzt ist, haben
sie erkennen muissen und daraus den
Schluss gezogen: ,Man muss handeln,
bevor man zusammenbricht.” Das Er-
gebnis: Die beiden Familien geniefien
die Zeit im Neuen Kupferhof und
génnen sich bei allem Stolz auf ihre
tapferen, kleinen Kéampfer bewusst
auch ein paar Stunden flr sich.

Der Neve Kupferhof

Far Familien mit einem schwerbehin-
derten Kind gibt es seit 2013 die Mog-
lichkeit einer gemeinsamen Auszeit:
Den Neuen HKupferhof in Hamburg.
Damit ist aus einem Pilotprojekt Reali-
tat geworden. Steffen Schumann und

Jaro und Lennart, zwei Kampfer die ihre Familien auf Trapp halten.

nen Kinder im Neuen Kupferhof wer-
den zum Teil Uber Spenden finanziert.
Einen wesentlichen Teil tragen aber die
Sozialhilfetrager und Pflegekassen,
mafdgeblich die Eingliederungshilfe.
Bei den Antrdgen hilft das Team von
Hénde flr Kinder den Eltern gerne.
Flr ihren eigenen Aufenthalt zahlen
die Familienangehorigen selbst. Das
Pflege- und Betreuungsteam des
Neuen Kupferhofs besteht aus exami-
nierten Gesundheits- und Kinderkran-
kenpflegern beziehungsweise Heiler-
ziehungspflegern und Therapeuten.

Die Fachkréafte bringen viel Erfahrung
im Umgang mit Kindern mit Behinde-
rung mit, viele von ihnen haben zudem
bereits in der Intensivmedizin bezie-
hungsweise -pflege gearbeitet.
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