FeG () Forum

- Mitten im Nebelwald
siehst du gar nichts”

Tamara und Steffen Schuhmann aus der FeG Hamburg-
Sasel, ihr Sohn Noah und das Projekt ,Hande fur Kinder”
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Annekatrin Warnke ist Mitglied der
FeG Norderstedt.

it diesen Worten, die aus tiefen Le-
M bensfurchen erwachsen sind, bringt

Steffen Schumann seine Erfahrungen
auf den Punkt. Tamara, seine Ehefrau, erginzt:
,Gutgemeinte Spriiche von lieben Geschwistern
waren damals tiberhaupt nicht hilfreich. Dass
Gott nicht mehr Lasten auflegt als man tragen
kann, klingt wie bitterer Hohn, wenn man
voller Wut, Enttduschung und Verzweiflung
glaubt, im Nebel zu versinken.”

Heute, dreieinhalb Jahre nach Noahs Geburt,
haben die Schumanns aus Hamburg, den Ne-
belwald ein Stiick hinter sich gelassen. Auch,
wenn sie noch nicht auf ,lichten Hohen“ wan-
dern, sehen sie die Sonne wieder. Und vor allem
konnen sie im Riickblick erkennen, dass nicht
willkiirliches Chaos hinter ihnen liegt, sondern
der Anfang eines Weges, auf dem Gott sie be-
gleitet und der sie auch positiv verindert.

Aber der Reihe nach: Bis Noah das Leben der
Familie Schumann im Jahr 2005 auf den Kopf
stellte, waren Tamara und Steffen vor allem
auf der Sonnenseite des Lebens zu Hause. Sie
waren Mitte dreiflig und hatten zwei gesunde
Kinder, Luca war sieben und Jule fiinf Jahre
alt. Steffen, der ausgebildeter Zahntechniker
ist, hatte 1999 ein Finanzfachwirtstudium be-
gonnen. Inzwischen war er als Finanzberater
selbststindig und auch das schone Figenheim
war schon gebaut.

Ganz seltener Gen-Defekt

Und dann kam Noah. Schon gegen Ende der
Schwangerschaft wurde klar, dass mit dem
Kind etwas nicht in Ordnung sein wiirde. Aber
niemand wusste, was genau das Problem war.
Voller Gottvertrauen erzihlte Steffen Freunden
und Bekannten, dass schon alles gut gehen
wiirde. SchlieRlich hitten Tamara und er einen
grofden Gott. Dann passierte das Schlimmste.
Noah kam mehrfach schwerstbehindert zur
Welt. Der Kleine leidet am Marshall-Smith-Syn-
drom. Dieser genetische Defekt ist hochst sel-
ten. Seit den Siebzigerjahren sind weltweit nur
dreiflig Fille dokumentiert. Deshalb gibt es bis-
lang auch kaum Erkenntnisse tiber diese Krank-
heit. Die Lebenserwartung ist extrem niedrig.
Die Knochen dieser Kinder altern schneller und
meistens haben sie so massive Atemprobleme,
dass sie kiinstlich beatmet werden miissen.
Noah hat der genetische Defekt besonders

Der dreijahrige Noah leidet am extrem seltenen Marshall-Smith-Syndrom.

schlimm getroffen. Seine Luftrohre fillt in sich
zusammen, wenn sie nicht durch eine Kaniile
am Hals offen gehalten wird. Immer wieder
muss ihm zusitzlich tber diesen Zugang Sau-
erstoff zugefiuhrt werden. Inzwischen sieht die
Familie, wann diese Zufuhr nétig ist. Nachts ist
der Kleine an einen Monitor angeschlossen, der
eindringlich piepst, wenn er Hilfe braucht. In
den ersten zwei Jahren piepste dieser Monitor
jede Nacht bis zu 15 Mal. Jeder Ton bedeutete
Schock, Angst, Aufstehen, Helfen — und nicht
wieder so richtig einschlafen kénnen. Viel Fan-
tasie braucht man nicht, um sich vorzustellen
wie zermiirbend so etwas auf Dauer ist. Es kann
fur die Partnerschaft extrem belastend werden.
Wer nicht ausgeruht ist, ist diinnhiutig, ange-
spannt, wird immer wieder mal schneller explo-
dieren. Zumal, wenn es plétzlich keine [ |
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Gelegenheiten mehr gibt, um zu zweit etwas
Nettes zu unternehmen — schick essen gehen,
einen Kinoabend erleben, Freunde besuchen ...

Wenn ein Kind derart schwer krank ist,
kann man es keinem Babysitter anvertrauen.
Abends blieben die Schumanns darum entwe-
der ganz zu Hause — oder nur einer von beiden
war unterwegs.

Tagsliber stand und steht der Familie an finf
Tagen in der Woche fiir sechs bis sieben Stun-
den ein Kinderpflegedienst zur Seite. Das sind
die Zeiten, in denen Steffen in seinem Biiro in
Hamburg-Winterhude arbeitet. Nur samstags
bekommt er die fremden Personen im Haus so
richtig mit. Das ist nicht unbedingt gemiitlich,
gewihrleistet auch keine Privatsphire, aber nur
so kénnen Tamara und Steffen auch mal zu-
sammen in Ruhe etwas erledigen ohne gleich
mit dem sperrigen Behindertenkinderwagen,
dem mobilen Sauerstoffgerit und der Notfall-
tasche unterwegs zu sein. Die Woche tiber
nutzt Tamara diese Zeiten, in denen sie ihren
Sohn in guten Hinden weif3, damit die beiden
Grof3en nicht zu kurz kommen. Die brauchen
ja auch mal die ungeteilte Aufmerksamkeit der

Hier soll ,,Hande fiir Kinder” zuhause sein.
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Mutter, bringen Freunde mit nach Hause, die
bewirtet werden wollen oder miissen zum Rei-
ten, zum PC-Kurs oder sonstwohin chauffiert
werden.

»~Am Anfang hatte ich grofie Angst, dass
Luca und Jule auf der Strecke bleiben®, sagt
Tamara. ,Man hort das ja oft, dass Geschwister
von schwer kranken Kindern spiter Probleme
haben. Dieses schlechte Gewissen war ganz
itzend flr mich.” Heute ist nicht zu tibersehen,
dass die beiden ihren kleinen Bruder heifd und
innig lieben. Auch ihre Freunde gehen ganz
normal mit dessen Behinderung um. Alle wis-
sen, dass Noah bald sterben kann. ,Es war uns
wichtig, Jule und Luca gegentiber mit offenen
Karten zu spielen®, sagt Steffen. Beiden Kin-
dern wird von ihren Lehrern eine erfreulich
hohe soziale Kompetenz bescheinigt.

Inzwischen ist es so, dass mit dem Kinder-
pflegedienst ein Wunschplan erstellt werden
kann. Wenn etwas Besonderes ansteht, zum
Beispiel eine Geburtstagsfeier im Freundes-
kreis, dann kommt die Pflegerin von 18 Uhr
am frithen Abend bis ein Uhr in der Nacht —
und das Ehepaar kann gemeinsam den Abend
genieflen.

In den vergangenen eineinhalb Jahren ist
tiberhaupt vieles besser geworden. Der Monitor
piepst nur noch drei- bis viermal in der Nacht.
Die Familie hat sich an Ungewohnliches ge-
wohnt. Zum Beispiel muss Noah tiber eine Son-
de ernihrt werden, weil er nicht richtig schlu-
cken kann. Diese und andere medizinische
Handgriffe sind Routine geworden — und die
entspannt. Entspannend ist es aber auch zu se-
hen, wie gut es Noah trotz aller Handicaps geht.
Er hat fuir seinen Kopf einen viel zu kleinen
Korper. Sein Brustkorb wichst nicht richtig mit
und so fillt ihm das Atmen noch schwerer. Die
Wirbelsdule ist extrem deformiert. Er kann nur
auf dem Riicken liegen oder in einem Spezial-
stuhl sitzen. Und trotzdem liegt er gerade sicht-
lich zufrieden in den Armen seiner Mutter,
gluckst frohlich vor sich hin, nuckelt an seinem
Lieblingsspielzeug und schaut mit seinen iiber-
groflen Augen neugierig in die Welt.

Mobil ist er auch geworden. Papa und Bru-
der haben ein Rollbrett fiir ihn gebastelt. Das
sieht aus wie ein iibergrof3es Skateboard mit
Polstern. Dort liegt Noah auf dem Riicken, gut
festgeschnallt. Mit den diinnen Beinchen st6#3t
er sich am Boden ab und rollt so von einer Ecke
zur anderen.

~Noah hat sich fiir das Leben
entschieden”

Die Arzte hatten prognostiziert, dass er nicht viel
ilter als zwei Jahre werden wiirde. ,Noah hat sich
eindeutig fiir das Leben entschieden®, wissen
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Tamara und Steffen. Und freuen sich tiber jeden
Tag, den der kleine Kerl noch bei ihnen ist.

Ja — sie sind ein ganzes Stiick raus aus dem
Nebelwald. Aber ihre Verzweiflung und Ent-
tduschung aus dieser Zeit haben sie nicht ver-
gessen. Und ihre ,Oase” von damals ebenfalls
nicht, die , Sternenbriicke®, ein Kinder-Hospiz
in Hamburg. Das ist ein wunderschéner Ort fiir
Kinder, Jugendliche und ihre Familien fiir die
letzte gemeinsame Wegstrecke. Aufgenommen
werden unheilbar Kranke, die eine begrenzte
Lebenserwartung haben. Fiir vier Wochen im
Jahr kénnen auch Pflegeentlastungsangebote
in Anspruch genommen werden. Wihrend das

kranke Kind professionell gepflegt wird, kénnen

die Eltern mal ein paar Nichte in freundlichen
Appartements durchschlafen oder mit den an-
deren Kindern woanders Urlaub machen.
Tamara und Steffen kénnen ab und an diese
Oase in Anspruch nehmen, weil Noah zu den
Jlebenslimitierten Kindern zihlt. Andere El-
tern, die ebenfalls schwerstbehinderte Kinder
haben, konnen das nicht, wenn deren Lebens-
erwartung hoher ist. Die Not solcher Eltern hat
die Schumanns nicht los gelassen. Gespriche
mit Peer Gent, dem Geschiftsfiihrer der , Ster-
nenbriicke” haben ebenfalls deutlich gemacht,
was in Hamburg fehlt: die Moglichkeit einer
Kurzzeitpflege fir schwerstbehinderte Kinder
und deren Familien. So etwas aufzubauen,
schien Utopie. Woher ein grofes Haus und das
viele Geld nehmen, um so ein Projekt zu star-
ten? Steffen Schumann fing erst mal vorne an.
Gemeinsam mit anderen Betroffenen wurde
der Verein ,Hinde fiir Kinder e.V.“ gegriindet.
Und dann ging es Schlag auf Schlag. Beim Jog-
gen am Wohldorfer Wald entdeckte Steffen ein
Schulungshotel der Stadt Hamburg, das damals
gar nicht zum Verkauf stand. Er wusste sofort:
Das ist das Haus! Wer ihn kennt, weifd, dass er
nichts von einem schwirmerischen Visionir
hat. Er ist ein besonnener Norddeutscher und
ein Finanzberater. Dieser Gedanke hatte wirk-
lich Hand und Fuf3. Das zeigte sich daran, dass
das Haus wenig spiter tatsidchlich zum Kauf
angeboten wurde. Dann ergaben sich hilfreiche
Kontakte zu dem zustindigen Miinchner Mak-
ler und in die Hamburger Biirgerschaft. Uber
einen Bruder aus der Gemeinde — Schumanns
gehoren zur FeG Sasel — erfuhr die Stiftung
,Hamburger Lebenshilfe Heime“ von dem Pro-
jekt. Diese Stiftung ist nun bereit, das Gebiude
fiir 2,2 Millionen zu kaufen und an den Verein
,Hinde fiir Kinder“ zu vermieten. Die Verhand-
lungen werden Ende April abgeschlossen sein.
Steffen hat ein Finanzkonzept erarbeitet,
das diese Stiftung iiberzeugt hat. Wie gut, dass
er vor zehn Jahren vom Zahntechniker zum
Finanzberater wurde. Er kennt sich aus in dem
Bereich und hat keine Angst vor grofsen Zahlen.

Auflerdem weif} er inzwischen Bescheid tiber
Tagessitze der Sozialbehtrde und den Kampf
mit Krankenkassen. Das Kurzzeitpflegeheim
wird sich tragen, sobald es am Start ist. Vorher
wird es aber umgebaut werden miissen. Nach
dem Vorbild der , Sternenbriicke” soll es ein
schoner und grof3ziigiger Ort werden. Zwolf bis
vierzehn Riume fiir die zu betreuenden Kinder
sind geplant, dazu Entspannungsriume, Thera-
pierdume oder Wohnriume fiir Eltern und Ge-
schwisterkinder. Flir diese Umbaupline braucht
,Hinde fiir Kinder“ jede Spende, die der Verein
bekommen kann.

Wer erlebt, mit welcher Begeisterung, gepaart
mit Know-How, Steffen iiber dieses Projekt
spricht, kann eigentlich nicht anders, als ihn zu
unterstiitzen. Das erfihrt er auch immer wie-
der, wenn er ins Gesprich mit Politikern und
Wirtschaftsgrofien kommt.

Schumanns haben durch Noah viele neue
Freunde gewonnen. Tamara unterstiitzt ihren
Mann mit ganzem Herzen. Auch sie mdchte,
dass andere Eltern im Nebelwald die Hilfe
erfahren, die sie selbst durch die , Sternenbrii-
cke“ bekommen haben. ,Wenn nicht wir, wer
dann?“ sagt sie. Allerdings ist sie diejenige, die
durch Noah viel mehr ans Haus gefesselt ist, als
sie mochte. Sie wollte gerne wieder anfangen
als Krankenschwester zu arbeiten. Auch in der
Gemeinde wiirde sie sich gern engagieren, so
wie frither. Aber das geht zurzeit nicht. Neben
den Kindern ist jetzt der Pflegedienst ihre Auf-
gabe. Jeden Tag sitzen diese Menschen mit ihr
am Tisch, beobachten das Familienleben, horen
ihre Gebete. Zuhause ist derzeit ihr Missions-
feld. ,Diese Aufgabe habe ich angenommen®,
sagt sie — und Noah, der nie wird sprechen
konnen, gluckst frohlich in den Armen seiner
Mutter. |

Kurzzeitpflege in Hamburg
fiir schwerstbehinderte Kinder
und deren Familien

www.haendefuerkinder.de

a Info

Hande fiir Kinder e.V.

Sthamerstr. 69 a
22397 Hamburg

Tel: (040) 6054041
www.haendefuerkinder.de
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Theater: Die letzten Tage im

Paradies

JWir Menschen sind wie Che-
yenne: von Grund auf schlecht,
aber von Gott geliebt!“ Auf diese
Weise wurde der Mensch mit ei-
ner Figur aus dem Italo-Western
»Spiel mir das Lied vom Tod“
verglichen. Die Gruppe ,Theater
zum Einsteigen“ fihrte im Mirz
in den Riumen der FeG Sins-
heim-Hoffenheim das Drama
»47 Tage Paradies“ auf (s. Sze-
ne r.). Die Darsteller, zum groR-

ten Teil Laien, setzten sich in
diesem Stiick unter der Leitung
von Ewald Landgraf mit Fragen
des Lebens und der Hoffnung
itber den Tod hinaus auseinan-
der. Die Hobbydarsteller spielten
ihre Rollen so tiberzeugend, dass
die Zuschauer ihre schauspiele-
rische Leistung am Ende mit be-
geistertem Applaus belohnten.

Roland Schwanecke

Marionettenspiel um einen

AusreilBBer

Spannung herrschte im Mirz
beim Auftritt des Marionettenthe-
aters ,dorondolon“ im vollbesetz-
ten Biirgerhaus Gonnern. Schnell
eroberte das auf Einladung der
drtlichen FeG gastierende Ensem-
ble die Herzen des Publikums.
Das Puppenspiel-Abenteuer , Der
Ausreifler” (s. Szene 1.) brachte
Kindern und Erwachsenen auf pa-
ckende Weise die gute Nachricht
der Liebe Gottes nidher. Die Ge-
schichte des Sklaven Onesimus,
der sich schlecht behandelt fiihlt,
darauf mit dem frechen Hauska-

Jesus.de ab 6. Mai ganz neu

Was ein echtes Soziales Netz-
werk sein will, das muss schon
etwas bieten: attraktive Grup-
pen, Bildergalerien, Videos, Lieb-
lingslinks, lebendige Foren oder
Chats. Jesus.de, das Internet-Por-
tal des Bundes-Verlags, prisen-
tiert sich am 6. Mai mit diesen
und vielen weiteren Angeboten.
So kann man mit seinen Freun-
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den Gebetsanliegen austauschen
oder sich in Regionalgruppen
treffen — erst virtuell, spiter viel-
leicht ,in echt®. Die bewidhrten
und beliebten Angebote wie
das Forum wurden weiterentwi-
ckelt, ohne ihnen den bisherigen
Charme zu nehmen. Natiirlich
gibt es weiterhin tagesaktuelle
Nachrichten und Magazinarti-

ter Caesar nach Rom flieht, dort
auf den Apostel Paulus trifft, sei-
ne Flucht bereut und als Christ
zuriickkehrt, traf den Nerv des
Publikums mit seinen kreativen
Dialogen und peppigen Songs.
Mit seinem ,,Ausreifler“-Stiick hat
»dorondolon®, das seit 1996 bei
mehr als 180 Auftritten zu sehen
war, erneut einen Bibeltext mit
selbst entworfenem Drehbuch,
Theater, Playback und Marionet-
ten zum Leben erweckt; als Vorla-
ge diente der Philemon-Brief.
Ulrich Haffer

,Wo die Liebe
hinfallt ..."

lautete das Thema des ,4. Seelsor-
getags Nord“ im Februar. Auch das
Hauptreferat von Pastor Karl-Heinz
Espey (Foto u.) stand unter dieser
Uberschrift. Marita Schneider, Seel-
sorgebeauftragte der FeGN, hatte in
die Gemeinde Norderstedt eingela-
den. Etwa 230 Giste lernten, be-
teten und feierten Gott gemeinsam.
In sieben Seminaren konnte das
Thema ,gelingende Beziehungen“
vertieft werden. Dort gab es Hilfen,
um Liebe neu leben zu lernen - mit
dem Partner, den Kindern, den El-
tern oder in der Gemeinde. Darii-
ber hinaus lebte der Tag auch von
interessanten und liebevollen Be-
gegnungen zwischendrin.
Annekatrin Warnke

Neue Tagung fiir Pastorenfrauen

Partner eines Pastors zu sein,
ist eine besondere Berufung, oft
aber auch belastende Herausfor-
derung. Ein Vorbereitungsteam
aus sieben Landes- und Freikir-
chen, darunter auch aus FeGs,
ladt fiir den 13. bis 16. November
2009 erstmals zu einer Begeg-
nungsTagung fiir Pfarr- und Pa-
storenfrauen in das Diinenhof-
Ferienhotel nach Cuxhaven ein.

kel auf der Titelseite. Das neue
Jesus.de will dabei Spafl bieten,
schreibt aber auch die Privatsphé-
re grofi: Jede/r kann entscheiden,
wer welche Daten sehen darf.
Ein Team von tiber 50 ehrenamt-
lichen Moderatoren betreut rund
um die Uhr die Foren und Chats

(www.jesus.de)
Rolf Kriiger

Ergidnzend zu den Referaten von
Gail MacDonald (Ehefrau von
Gordon MacDonald), gibt es ei-
nen Mix aus Workshops, Krea-
tiv- und Erholungselementen,
Musik und Sport, Stille, Strand-
spaziergdngen, Seelsorge und
Begegnung.

Info: www.duenenhof.org oder
Tel. 047 23/71 23-45




