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Wenn Mirchen im Michel erzihlt werden ...

... konnen Traume wahr werden

Der Verein ,,Hinde fiir Kinder” will eine Kurzzeitbetreuung fiir behinderte Madchen und Jungen schaffen

HANNA KASTENDIECK

2z Es gibt Gedanken, die denkt man
lieber nicht. Weil sie zu schmerzhaft
sind. Weil sie in das eigene Leben nicht
hineingehoren, das so angenehm in ge-
regelten Bahnen verlduft. Gedanken
wie diesen: Dass das eigene Kind nicht
gesund auf die Welt kommen kénnte,
sondern schwer krank. Schwerstbehin-
dert. Unfihig, sich zu bewegen, zu spre-
chen, zu atmen, zu lachen.

Und es gibt Traume, die getrdumt
werden, von Menschen, die ein schwer
behindertes Kind geboren haben. Triu-
me von mehr Unterstiitzung, von Ent-
lastung und einer Méglichkeit, gemein-
sam das schwere Schicksal zu schultern.

SchlieRlich gibt es Menschen wie
Steffen Schumann und seinen Mitstrei-
ter Frank Stangenberg. Menschen, die
schwerstbehinderte Kinder haben -
und einen Traum: Sie wollen einen Ort
schaffen, an dem schwerbehinderte
Kinder fiir einen kurzen Zeitraum be-
treut werden. Ein Haus, in dem auch El-
tern und Geschwister abschalten,
durchatmen und Kraft tanken kénnen.

Das klingt wie ein Mérchen. Und
deshalb passt diese Idee so gut zu dem
Benefizabend ,Mirchen im Michel®.
Ein Mirchen, in dem jeder von uns dazu
beitragen kann, dass am Ende alles gut
und ein Traum wahr wird. Ein Traum
fiir rund 10 000 Kinder und Jugendli-
che im Hamburger Einzugsgebiet, die
schwer behindert sind. Und fiir ihre Fa-
milien, Mutter, Vater und Geschwister.
Fiir sie wollen Steffen Schumann und
Frank Stangenberg den Kupferhof
Wirklichkeit werden lassen.

Noah wére ohne Rundumbetreuung
nicht einen Tag lebensfihig

So viel Zeit wie moglich verbringt
Steffen Schumann damit, fiir sein Pro-
jekt zu werben. Zeit, die er als Vater von
Noah eigentlich nicht iibrig hat. Sein
Sohn ist schwerstbehindert, muss rund
um die Uhr gepflegt werden. Der kleine
Junge wird zu Hause von der eigenen

Familie betreut. Tag und Nacht. Steffen,
42, und Tamara Schumann, 39, haben
gelernt, ihr Schicksal anzunehmen, das
eine vollig unerwartete Wendung ge-
nommen hat.

Sie waren eine Bilderbuchfamilie,
bis ihr drittes Kind auf die Welt kam. Er,
der erfolgreiche Finanzfachwirt und
sie, die engagierte Krankenschwester.
Ein Traumpaar mit Triumen, 1994 hei-
ratensie, 1997 kommt Sohn Luca auf die
Welt, zwei Jahre spiter Tochter Jule.
Sie bauen ein Haus. Sie fahren in den
Urlaub. Sie wissen: Uns geht es gut. Es
gibt keine gréfleren Sorgen. Aber einen
groflfen Wunsch: das dritte Kind. Im
Frithjahr 2005 ist Tamara schwanger.
In ihrem Bauch wichst der kleine Noah
heran. Alles scheint perfekt.

Noah kommt am 1. Dezember auf
die Welt. Er wird per Kaiserschnitt ge-
holt. ,Wir haben fest geglaubt, dass un-
ser Kind gesund ist“, sagt der Vater. No-
ah leidet an einem seltenen Gendefekt,
dem Marschall-Smith-Syndrom. 34
Fille wurden davon in den vergangenen
35 Jahren weltweit registriert. Eine
Laune der Natur, sagen die Arzte. Sie sa-
gen auch, dass Noah kaum ilter als zwei
Jahre werden wird. Der kleine Junge
hat sie eines Besseren belehrt. Er feiert
jetzt seinen fiinften Geburtstag. ,Er
wird nie sprechen kénnen®, sagt sein
Vater, ,nie laufen.” Seinen Kopf kann er
kaum auf dem Korper halten. Seine
Knochen sind zerbrechlich. Er be-
kommt keine Luft. Die Luftréhre muss
durch eine Kaniile am Hals offen gehal-
ten werden, sonst fillt sie zusammen.
Er kann nicht trinken und nicht richtig
essen, iiber eine Magensonde wird er
kiinstlich erndhrt. Nur einen leichten
Brei kann er allein schlucken. Noah wi-
re ohne Rundumbetreuung nicht einen
Tag lebensfihig. Er braucht seine El-
tern am Tag und in der Nacht.

Familie Schumann musste erst ler-
nen, das neue Familienmitglied anzu-
nehmen. ,Ich habe mich mit Hinden

und Fiiflen dagegen gewehrt®, sagt die
Mutter. Die Geschwister wurden krank,
bei Jule wurde ein Herzfehler entdeckt.
Sie musste mehrfach operiert werden.
Luca erkrankte an Morbus Crohn. ,Wir
haben nur noch funktioniert®, sagt Stef-
fen Schumann.

Und sie funktionieren immer noch.
Gemeinsam, als Paar und als Familie.
Im Gegensatz zu vielen anderen Famili-
en, die an der Herausforderung, die ein
schwerbehindertes Kind mit sich
bringt, scheitern. ,Man muss als Paar
zurlickstecken”, sagt Steffen Schu-
mann. ,Nichts mehr ist selbstverstind-
lich®, fiigt seine Frau hinzu. Eine Nacht
durchschlafen - undenkbar. Einen Tag
an die Ostsee fahren - unméglich.
Freunde besuchen - nur chne Partner.

Die Schumanns wissen, wie kostbar
eine Auszeit sein kann, und wie wichtig
sie fiir den Zusammenhalt der Familie
ist. Ein paarmal konnten sie Noah aus-
nahmsweise im Hospiz unterbringen,
obwohl er nicht lebensbedrohlich er-
krankt ist. Eine andere Maglichkeit der
Kurzzeit-Unterbringung gibt es fiir Fa-
milien mit schwerstbehinderten Kin-
dern in Hamburg nicht.

Noch nicht. Denn aus der eigenen
Erfahrung heraus und den Gespréchen
mit betroffenen Eltern haben Steffen
Schumann und Frank Stangenberg die
Idee fiir den Kupferhof entwickelt.
2008 griindeten die beiden den Férder-
verein ,Hinde fiir Kinder“. Mit dem
Kupferhof in Wohldorf, der ehemaligen
Tagungsstitte der Stadt, haben sie eine
passende Immobilie gefunden. Sie ha-
ben ein Konzept erarbeitet, das die Be-
reitstellung von zwolf Kurzzeit-Wohn-
plétzen fiir Kinder und Jugendliche mit
wesentlichen Behinderungen vorsieht
und in dem die ganze Familie im Fokus
steht.

Es gibt bislang keine Einrichtung
fiir kurzfristige Entlastung der Familien
Die Finanzierung des laufenden
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Betriebs ist durch abgeschlossene Ver-
handlungen mit der Sozialbehérde und
der Pflegekasse weitgehend gedeckt.
Auch der Kauf des Geb#udes ist so gut
wie gesichert. Fiir den Umbau, dessen
Kosten sich auf 1,7 Millionen Euro be-
laufen, sind die Initiatoren auf Spenden
angewiesen. 500 000 Euro hat die Stadt
zugesagt, die das Projekt nicht nur fi-
nanziell unterstiitzt. ,Es gibt bislang
noch keine Einrichtung, die Eltern von
schwerstbehinderten Kindern auch mal
eine kurzfristige Entlastung in der Be-
treuung erméglicht, sagt die GAL-Biir-
gerschaftsabgeordnete Christiane Bl6-
meke. ,,Das Konzept ist {iberzeugend,
und ich habe Hochachtung vor den El-
tern, die sich fiir die Verwirklichung ih-
res Projektes eingesetzt haben.”

Steffen und Tamara Schumann ha-
ben gelernt, ihr Schicksal anzunehmen.
Mehr noch, es als Aufgabe zu begreifen.
»Das Kind ist uns in die Wiege gelegt
worden, mit allem, was daran héngt®,
sagt Steffen Schumann. ,,Jetzt miissen
wir daraus etwas machen.” Wenn alles
klappt und geniigend Spenden zusam-
men kommen, kénnten bereits Ende
2011 die ersten Familien im Kurzzeit-
Zuhause begriifit werden. Damit wiirde
ein Traum wahr. Und das Mirchen, das
im Michel verkiindet wurde - es hitte
ein wahrlich gutes Ende.

Das Kind ist uns in die
Wiege gelegt worden.
Jetzt miissen wir
daraus etwas machen.
Steffen Schumann

22 Esistder Glanzpunkt der Vorweih-
nachtszeit: ,Méirchen im Michel“. Auch
in diesem Jahr ziehen die Lucia-Méad-
chen in Hamburgs gréfite und wohl
auch schonste Hauptkirche ein, der
Stern im Altarraum erinnert an den von
Bethlehem, und Lametta glitzert an der
geschmiickten riesengrofien Tanne. Die
Tiiren fiir den etwa zweistiindigen Be-
nefizabend zugunsten des Abendblatt-
Vereins ,Kinder helfen Kindern“ 6ffnen
sich am 11. Dezember. Schirmherr ist
Hamburgs Erster Biirgermeister Chris-
toph Ahlhaus.

Michel-Hauptpastor Alexander R6-
der wird wieder bekannte und beliebte
Vorleser begriiRen: Isabella Vértes-
Schiitter, Intendantin des FErnst-
Deutsch-Theaters, Schauspieler Chris-
tian Quadflieg und Eberhard Mébius,
der von Anfang an dabei ist - seit 1993,
als die ,Méarchen im Michel® aus der
Taufe gehoben wurden. Fiir einen be-
sonders festlichen Rahmen sorgt neben
den Lucia-Mé#dchen und ihrer Lichter-
konigin der berithmte Cantus-Mid-
chenchor aus Lettland. Mit den Erl6sen
des Abends wird diesmal der Verein
»Hinde fiir Kinder” unterstiitzt.

Mérchen im Michel Sa. 1112, 18 Uhr, Hauptkirche
St. Michaelis, Englische Planke 1, keine Abendkasse!
Karten zu 25 € und 20 € sowie 9 € (Kinder bis 14)
ab heute, Sa. 2711, in den Abendblatt-Ticketshops
sowie iiber die Abendblatt-Tickethotline

Tel. 040/ 30 30 98 98 (zuziiglich Versandkosten)
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Sie stehen fiir das besonders Festliche im Michel: die Lucia-Mé&dchen mit ihrer Lichterkénigin. Foto: Andreas Laible
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Im neuen Kupferhof sollen Familien Entlastung finden

~Hénde fiir Kinder e. V.”
will mit dem Umbau des
Kupferhofes in Ham-
burg-Wohldorf
schwerstbehinderten
Kindern ein Kurzzeit-
Zuhause und ihren
Familien ein paar Tage
Entlastung von der
Pflege ihres Kindes
ermoglichen. Im Ham-
burger Einzugsgebiet
gibt es etwa 10 000
Kinder und Jugend-
liche, die schwer oder
mehrfach behindert
sind. Mit der Kurzzeit-
Unterbringung wiirde

die Einrichtung eine

Versorgungsliicke

schliefen. In dem 1912
erbauten Haus sowie im
Nebengebiude sollen
nach dem Umbau auf
rund 2000 Quadrat-
metern kindgerecht
eingerichtete Zimmer
und viel Platz zum Spie-
len, Entspannen und
zur Férderung ent-
stehen. Jeder, der méch-
te, kann dazu beitragen,
dass das Projekt Wirk-
lichkeit wird, und hel-
fen: entweder mit Geld-
spenden oder der Uber-

nahme einer Paten-
schaft fiir die Ausstat-
tung eines Zimmers, fiir
Bastelmaterial oder
Musikinstrumente.
Steffen Schumann vom
Verein , Hinde fiir Kin-
der” gibt gerne weitere
Auskiinfte unter Tel.
605 40 41. Im Januar
wird er persénlich iiber
sein Projekt (www.
haendefuerkinder.de)
berichten. Spenden fiir
»Hénde fiir Kinder eV.%,
Haspa, Konto

1034 24 39 62,

BLZ 200 505 50

Jisi)

Kupferhof-Initiator Steffen Schumann, seine Frau Tamara und Luca, Jule und Noah
sind trotz aller Schwierigkeiten eine gliickliche Familie. Foto: Hinde fir Kinder
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