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Neuer Kupferhof Eltern von schwerbehinderten Kindern haben

niemals Pause. Rund um die Uhr im Einsatz, manchmal ein Leben
lang. In einer Villa in Wohldorf-Ohlstedt kénnen sie Kraft tanken.
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Endlich mal loslassen:
Mira Quigley ist mit

der fiunfjghrigen Helena
zum ersten Mal im
Neuen Kupferhof

ira Quigley sitzt am Fen-
ster des herrschaftlichen
Hauses und ldsst sich die
warmen Sonnenstrahlen
aufdas Gesicht scheinen.
Sie schaut in den winter-
lichen Duvenstedter Brook und
nimmt einen Schluck Kaffee. ,Ich
habe mich lange nicht mehr so ent-
spannt®, sagt sie. ,Das Leben mit
unserer Tochter ist extrem anstren-
gend.“ Helena ist fiinf Jahre alt und
leidet unter einem seltenen Gende-
fekt. Fiinf Jahre Ausnahmezustand
fiir das deutsch-irische Paar, das mit
zwei weiteren Tochtern (neun und
elf) in Norderstedt lebt. Im Neuen
Kupferhof kénnen sie endlich ein-
mal loslassen. Helena. Die Verant-
wortung, Die stindige Sorge. Sie
wissen: Hier, in der Kurzzeitein-
richtung fiir behinderte Kinder,
wird ihre Tochter liebevoll und fach-
kundig betreut, wahrend sie Luft ho-
len, Kraft tanken, Urlaub machen.
Zu verdanken haben sie das
zwei Hamburgern: Frank Stangen-
berg und Steffen Schumann haben
mit ihrem Verein ,Hiande fiir Kin-
der® den Neuen Kupferhof 2013 er-
offnet. Sie wissen, was es heifSt, rund
um die Uhr fiir ein behindertes Kind
da zu sein, eines, das niemals aus
dem Grébsten herauskommt, mit
dem es nie einen normalen Fami-
lienalltag geben wird. Auch der
Sohn von Steffen Schumann hat ei-
nen seltenen Gendefekt, ist mit dem
Marshall-Smith-Syndrom zur Welt
gekommen. Noah ist heute elf Jahre
alt, hat weder sprechen noch laufen
gelernt. Bis zu zehn Mal pro Nacht
springen die Eltern fiir Noah aus
dem Bett - seit elf Jahren. Im Hos-
piz, als sein Sohn mit zwei Jahren
kaum noch eine Lebenschance hat-
te, lernte Steffen Schumann einen
anderen Vater kennen. Auch Frank
Stangenbergs Sohn ist schwerstbe-
hindert, seiter als Siugling an einer
Hirnstoffwechselstorung erkrankte.
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Beide Kinder blieben am
Leben, die Viter — dankbar und mit
dem Willen, Gutes zu tun - griin-
deten 2008 den Verein ,,Hande fiir
Kinder® und fanden schliefflich
den Kupferhof in Wohldorf-Ohl-
stedt, der bis dahin von der Stadt
als Seminargebiude genutzt wurde.
Thr Ziel: Einen Ort zu erschaffen, an
dem betroffene Familien die fiir sie
so dringende Auszeit finden. Fiinf
Jahre dauerte es, bis die Finanzie-
rung halbwegs stand, 2013 konnte
die Einrichtung erdffnen. In dem
100 Jahre alten Herrenhaus kénnen
Familien mit schwerstbehinderten
Kindern seitdem bis zu vier Wochen
im Jahr zusammen Urlaub machen.
Bewusst werden die Kinder getrennt
von ihren Eltern untergebracht, auf
der Kinderstation rund um die Uhr
betreut. Hier arbeiten 20 Pfleger in
drei Schichten.

Wihrend die Familien ihre
Kosten von bis zu 60 Euro pro Tag
selbst iibernehmen, miissen sie die
finanzielle Unterstiitzung fiir die
Kinder bei Eingliederungshilfe und
Pflegekasse beantragen. Hier wird
allerdings mit einem Pflegeschliis-
sel von 4,5 Kindern pro Betreuer ge-
rechnet. Weil die Kinder auf dem
Neuen Kupferhof aber extrem pfleg-
eintensiv sind, geht das Konzept
nicht auf. Hier betreut jeder Pfle-
ger nur zwei Kinder. ,,Bei 300 Kin-
dern pro Jahr entsteht so eine jahr-
liche Finanzierungsliicke in Hohe
von 900.000 Euro, die iiber Spenden
aufgefiillt werden muss®, so Andrea
Jaap, die im Neuen Kupferhof fiir
das Fundraising zustindig ist und
als Ehrenamtliche dazukam. Auch
heute noch engagieren sich rund 60
Ehrenamtler. ,Darauf sind wir drin-
gend angewiesen, sagt sie.

Zwolf Familien kénnen gleich-
zeitig in der alten Villa unterge-
bracht werden. Bei der Einrich-
tung legten die Macher viel Wert
auf Wohnlichkeit. Kinder- und

.

Mio Euro kosten die rund
3.000 Aufenthaltstage von
Gastkindern und Familien
jahrlich inkl. aller Kosten
fur Gebsude, Personal etc.
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Euro pro Gastkind und Tag
tragen Eingliederungs-
hilfe und Pflegekasse. So
entsteht jeden Tag eine
Finanzierungslucke in
Hoéhe von 200 Euro pro

60

Euro pro Jahr kostet
eine Mitgliedschaft im
Forderverein. Damit wird
z. B. einer Familie die
Mitaufnahme ermdéglicht,
die sich das selbst nicht
leisten kdnnte

+Ich wollte etwas zurtick-
geben und Gutes tun:
Andrea Jaap kam als
Ehrenamtliche zum Verein
+Hande fur Kinder", ist
heute fur das Fundraising
zustandig

Elternzimmer erinnern eher an ein
Hotel als an eine Pflegeeinrichtung.
Es gibt einen Ess-Saal, einen Win-
tergarten, zahlreiche Therapie- und
Aufenthaltsriume. An den Winden:
Bunte Handabdriicke von Kindern,
die zu Gast im Neuen Kupferhof wa-
ren. ,,Viele Familien sind Wieder-
holungstiter®, erzihlt Andrea Jaap.
Vor allem zu Ferienzeiten sei die
Einrichtung komplett ausgebucht.
Urlaub. Seit der Geburt von

. Helena gab es den fiir Familie Quig-

ley nicht mehr. ,Wir haben vieles
ausprobiert, sind dann aber vollig
erschopft nach Hause gekommen',
erzahlt die Mutter, wihrend Hele-
na gerade im Wintergarten mit den
anderen Kindern zusammen Weih-
nachtslieder singt. Dass etwas mit
ihr nicht stimmt, hatten sie zwar
schon lange bemerkt, doch die
Diagnose ,,BCEuB" hat die Familie
erstim letzten Jahr bekommen. Was
sich hinter dem Namen verbirgt,
ist noch sehr unerforscht. Erst vor
zwei Jahren war dieser Gendefekt
iiberhaupt entdeckt worden. Dass
der Kinderarzt die Familie so lange
versucht hatte zu beruhigen, kann
Mira Quigley ihm darum auch gar
nicht zum Vorwurf machen.

Bis zur Diagnose sei es eine ver-
dammt harte Zeit gewesen. Helena
hinkte nicht nur der Entwicklung
hinterher. Viel schlimmer war die
stindige Unruhe. Neue Situationen
waren fiir das Midchen die Hélle.
Es schrie viel, schlief keine Nacht
durch. ,Nach zwei Jahren ging
nichts mehr*, erinnert sich Mira
Quigley. ,Wir waren beide mor-
gens vollig im Eimer.” Die Krippe
war zumindest fiir die Mutter eine
kurze Erholungsphase. ,,Da haben
wir aber erst recht angefangen, uns
Sorgen zu machen.” Helena inte-
grierte sich kaum, fing an, hin und
her zu wackeln, hielt sich die Ohren
zu, zeigte stark autistische Verhal-
tensziige.

Heute hat die Familie zwar eine
Diagnose, allerdings bringt sie das
im Alltag zurzeit auch nicht viel wei-
ter. ,Es gibt ja kaum Vergleiche®, sagt
Mira Quigley. ,Wie ein Leben mit
Helena aussehen wird, weifl man
nicht.“ Auch heute noch seien die
Tage extrem zermiirbend. ,,Helena
kann sich nicht allein beschiftigen, -
ist oft sehr wiitend. Jede kleinste
Kleinigkeit ist ein Reiz zu viel, bringt
sie aus der Fassung”, sagt die Mut-
ter. Als Helena kurz darauf aus dem
Wintergarten kommt, guckt sie neu-
gierig, sagt etwas schiichtern Hallo.
»Ich bin vollig iiberrascht, wie gut
sie sich hier integrieren kann. Sie hat
ein wahnsinnig gutes Gespiir, dass
man sie annimmt, wie sie ist.“ Au-
Berdem gehore sie im Neuen Kup-
ferhof ja sogar zu den fitteren Kin-
dern. ,,Das nimmt ihr den Druck.”
Mira Quigley ist sichtlich erleichtert.
,»Ich bin hier im Moment ziemlich
arbeitslos. Darauf hatte ich gehofft.

Ubers Internet habe sie von der
Einrichtung erfahren, hatte sich das
Haus ‘auch schon mal angeschaut,
als Helena knapp drei Jahre alt war.
»Damals dachten wir aber noch, wir
witrden das alles allein hinkriegen’,
sagt Mira Quigley riickblickend. Fiir
eine Woche hat sie sich jetzt einge-
mietet, ist schon nach vier Tagen
sicher: ,,Hier ist Helena gut aufge-
hoben, wenn wir mal wieder eine
Woche Kraft tanken miissen. Es ist
gut, das es so eine Einrichtung iber-
haupt gibt!“
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