W ERFAHRUNGSBERICHT

ch kenne Leute, die freuen sich auf die

Ferien. Einige von ihnen haben sogar

Kinder! Allerdings hat keiner von denen

ein schwerbehindertes Kind von dem
Kaliber unseres Sohnes Willi. Mir lduft es
immer wieder bei dem Gedanken an zwolf
Wochen Schulferien im Jahr, die es zu tiber-
leben gilt, kalt den Riicken herunter.

Willis Kindergarten hatte damals im
Sommer nur drei Wochen geschlossen —
gefiihlt brauchte ich jeweils etwa bis Weih-
nachten, um mich davon zu erholen ...
Aber man wichst ja in vieles hinein und ir-
gendwie habe ich in Willis erstem Schuljahr
bis jetzt alle Ferien tiberstanden. Allerdings
nur durch ein recht aufwendig zu organisie-
rendes System aus Kurzeitpflege und in die
Ferienzeit gelegte Kur- und SPZ-Aufent-
halte und natiirlich viele anstrengende Wo-
chen mit Willi zu Hause, in denen man sich
rund um die Uhr um ihn kitmmern muss.

Jeden Sommer versuchen wir, gegen bes-
seres Wissen, mit Willi und unserer Tochter
Olivia zu verreisen. Wir haben schon eine
ganze Reihe verschiedener Ferien-Varian-
ten versucht, wobei Camping mit Zelt oder
VW-Bus (zugegeben, ein irrer Versuch) so-
wie Ferienhduser mittlerweile komplett
ausscheiden. Sich in fremden, nicht-Willi-
sicheren Umgebungen mit unserem Sohn

HILFE FERIENI ...

Die Autorin Birte Muller teilt hier mit allen Lesern
ihre zwei grof3en Neu-Entdeckungen des Jahres:
eine ausbruchsichere Schlafmaéglichkeit fir Willi im
Urlaub und sogar auch noch einen Ort, an den Sie

dafiir fahren kdnnen!

aufzuhalten, ist so extrem anstrengend, dass
es keinen Sinn macht, dafiir auch noch Geld
zu bezahlen. Ungesicherte Schrianke, Her-
de, Tiiren, Fenster, technische Gerite auf
Greithohe, nicht ausreichend eingezdunte
Girten und vor allem: keine ausbruchsiche-
re Schlafmoglichkeit fiir Willi und daneben
noch selber einkaufen, putzen und kochen?
Unmoglich!

Hotels kommen natiirlich bei unserem
Larmpegel auch nicht in Frage. Urlaube
in Familienanlagen (die mein Mann ver-
abscheut) mit angebotener Kinderbetreu-
ung brachten auch keine Erholung, da Willi
dort in der Regel letztlich doch nicht wirk-
lich betreut werden konnte. Das war jedes
Mal ein sehr verletzendes Erlebnis, das wir
ungern wiederholen mochten. Letztendlich
kauften wir ein Wohnmobil, in dem wir vor
eine Schlafkoje ein Schiebegitter einbauten,
ahnlich wie in Willis Pflegebett zu Hause.
Damit ist wenigstens eines unserer ganz
massiven Urlaubsprobleme gelost: Willi
bleibt zufrieden im Bett!

Mit dem Wohnmobil fahren wir nun
drei Wochen im Sommer nach Polen, wo
es noch einsame Plitze gibt, an denen wir
Willi einfach auf den Wiesen laufen lassen
konnen, ohne andere Leute zu stéren oder
Angst haben zu miissen, dass er gleich ei-
nen Grill umwirft oder vor ein Auto springt.
Wenn wir genug Wildnis hatten, fahren wir
in einen der vielen Badeorte, wo es vor Ka-
russellen, Go-Kart-Verleihern und Bille-
badern, Waffel- und Eisliden nur so wim-
melt, sodass wir auch dort mit den Kindern
durch den Tag kommen. Mit dem Willi-
hinterher-Rennen wechseln wir uns ab, so
hat der andere Zeit, etwas mit Olivia zu ma-
chen oder auch mal einen Kaffee zu trinken
oder auf die Toilette zu gehen.

Erholung ist das natiirlich nicht und in
den letzten Jahren standen wir vielfach an
dem Punkt, dass wir am liebsten die Reise
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abgebrochen hitten. Aber weil die Aussicht,
mit Willi eigentlich keinen Urlaub machen
zu konnen, so traurig gewesen wire und da
man die Ferien ja auch zu Hause irgendwie
herumbringen MUSS, taten wir es nicht.

Ich weif3, dass diese Beschreibung hart
klingt. Und ich weifl auch, dass niemand
das horen will. Wenn eine Familie aus dem
Urlaub kommt, hat diese zu antworten, dass
es toll gewesen sei. Man darf vielleicht tiber
das Wetter schimpfen, aber dass DIE Ferien
die schlimmste Zeit im Jahr sind, wer kann
das schon begreifen, wenn er es nicht sel-
ber erlebt hat? Natiirlich bedeutet das al-
les nicht, dass wir gar keine Freude mit un-
seren Kindern auf den Reisen haben oder
dass wir Willi deswegen weniger lieben, nur
ist es eben so furchtbar anstrengend, fiir
uns UND fir Willi, der es ja schon in ge-
wohnten Umgebungen schwer hat, sich zu-
rechtzufinden und so zu verhalten, wie es
seine Umwelt von ihm erwartet. Fremde
Umgebungen und das Fehlen seiner hausli-
chen Rituale sind ja auch fiir ihn kein Spaf3.

Vor einigen Jahren las ich einmal in ei-
ner Ausgaben von Leben mit Down-Syn-
drom von Silke Baumgarten, die in ihrem
Hof ,,Herdade do Castanheiro® in Portugal
Urlaub fir Familien mit behinderten und
nicht behinderten Kindern anbot, wo die-
se taglich finf Stunden durch die erfahrene
Reittherapeutin betreut wurden. Wie gerne
wire ich dort hingereist! Leider war es nicht
denkbar, mit Willi einen Flug oder eine so
lange Autofahrt zu machen.

Letztes Jahr erfuhr ich zu meiner Freude,
dass Silke Baumgarten mit ihrem Pferdehof
nach Friedrichskoog an der Nordsee umge-
zogen sei und dort auf dem neuen ,Tjarks-
hof“ nun Ferien nach demselben Konzept
anbietet.

Ich rief sie an, beschrieb unsere Heraus-
forderungen mit Willi und erfuhr, dass bei
ihr jedes Kind willkommen sei. Das war ein



schones Gefiihl: Wo immer ich in den letz-
ten Jahren nachgefragt hatte, ob Willi die
Kinderbetreuung besuchen konnte, hatte
ich maximal zégerliche und eingeschréankte
Zusagen bekommen. Hier plétzlich bekam
ich nicht nur das Gefiihl, dass mein Sohn
bei guter Fithrung geduldet wird, sondern
dass seine Anwesenheit sogar erwiinscht
ist!

Ich machte mich also daran, das Schlaf-
problem mit Willi zu I6sen, denn ein Thera-
piebett gibt es in den Ferienwohnungen auf
dem Tjarkshof bis jetzt leider noch nicht.

Ich beantragte bei der Kasse ein mobiles
Reisepflegebett (die es von den Firmen Savi
und Kaiserbetten gibt, ihr Preis liegt leider
jeweils um die 2000 €). Der Antrag wur-
de natiirlich abgelehnt, einen Verleih gibt
es ebenfalls nicht und so forschte ich wei-
ter bei Facebook und im Rehakids-Forum.
Ich stellte fest, dass wir wahrlich nicht die
Einzigen mit dem Problem sind, niemals
mit ihrem Kind woanders eine Nacht ver-
bringen zu kénnen, weil das Kind sofort das
Bett verlésst.

Der entscheidende Tipp kam von einer
anderen Mutter eines ganz besonders be-
sonderen Kindes mit Down-Syndrom, die
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sich eine ,,Fixdecke® hatte nahen lassen, die
oben wie ein Schlafsack ist und unten aber
in einem Spannbetttuch endet, das tiber die
Matratze gezogen wird und darunter noch
mit einem Gurt befestigt werden kann.
Schon o6fter hatte ich aus der Schweiz diesen
Tipp bekommen, denn mit einer solchen
»Zevidecke® schlafen viele Schweizer Babys
- sie dient als Schlafsack und Herausfall-
Schutz und bietet den Babys gleichzeitig et-
was Begrenzung und Geborgenheit. All das
brauchen wir fir Willi auch, allerdings in
Grofle 122 ... Ich fand die Schweizer Inter-
netseite ,,Fixternli“, wo Marléne Sutter Son-
deranfertigungen fir behinderte Kinder
anbietet. Fiir umgerechnet 130 € néhte sie
uns nach genauer Absprache die Wunsch-
decke fur Willi. Der Reifdverschluss befin-
det sich am Riicken, sodass Willi sich nicht
selber aus dem Teil befreien kann, und vor-
ne nihte sie fiir uns noch eine Revisionsoff-

nung ein (mit einem gesicherten ReifSver-
schluss), da ich Willi nachts wickeln muss.

Dann meldete ich uns fiir den folgenden
Mai fiir eine Woche auf dem Tjarkshof an.
Ich muss zugeben, dass ich etwas aufgeregt
war. Meine Sorge war dabei nicht, ob es mit
Willi und dem Reiten klappen konnte, son-
dern ich fragte mich, ob er wohl die Decke
akzeptieren wiirde.

Mein Mann war fir das Experiment
»Tjarkshof“ nicht zu haben, aber mein Bru-
der hatte Lust, den Urlaub mit Willi, Olivia
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und mir zu wagen. Und so reisten wir An-
fang Mai nach Friedrichskoog zu Silke und
es war einfach nur schon! Die ersten zwei
Néchte musste ich mich mit zu Willi ins
ungewohnte Bett legen, damit er einschla-
fen konnte. Ab der dritten Nacht kroch er
Abends schon selber frohlich in sein Schlaf-
sack-Laken, das wir liebevoll ,,Morphde-
cke® tauften, weil Willi darin die lustigsten
Formen annehmen kann. Er kann sich da-
rin hinsetzen, bequem auf den Riicken und
Bauch drehen und in alle erdenklichen und
nicht erdenklichen Richtungen des Bettes
schlafen. Gut, er kann auch kopfiber dar-
in aus dem Bett hingen, was aber nur ein
einziges Mal passiert ist, am ersten Abend.
Das Reiten und die Betreuung der Kin-
der tagsiiber klappten wunderbar. Wil-
li fahlte sich vom ersten Moment an wohl.
Es war eher meine fiinfjahrige Tochter Oli-
via, die morgens Mama-Trennungsschmerz

hatte. Aber die Betreuer schafften es immer,
sie liebevoll von mir zu l6sen.

Wir reisten am Samstag an und ich
traf am Sonntagabend Silke auf ein kurzes
Ubergabe-Gesprich. Alles Weitere regelte
Silke mit ihrem Team dann in den Betreu-
ungszeiten ganz selbststindig und die An-
wesenheit der Eltern war nicht notwendig,
sogar gar nicht erwiinscht.

In der Woche, in der wir dort waren, wa-
ren fiinf Kinder in der Betreuung, davon
drei behinderte Kinder und zwei Geschwis-
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terkinder, alle im Alter zwischen fiinf und
13 Jahren. Je nach Zusammensetzung der
Kinder hat Silke ein grofieres oder kleine-
res Team dabei, zu dritt waren sie immer,
ofter aber auch zu viert. Sie gingen mit den
Kindern auf die Toilette und wickelten sie,
aflen gemeinsam zu Mittag und ansonsten
standen natiirlich die Pferde und Esel im
Mittelpunkt: Diese wurden von den Wei-
den geholt, gefiittert, gestriegelt, es wurden
Pferdedpfel aufgesammelt und natiirlich ge-
ritten. Willi fiihlte sich wohl, er lief nicht
weg, nahm immer wieder teil am Gesche-
hen oder safl beobachtend dabei, wenn er
nicht gerade mit der grofien und unendlich
gutmitigen Hiindin Kadelinha kuschelte
oder Katzen jagte ... Und Olivia fiihlte sich
in der Woche wie eine echte Prinzessin!
Vor der Abreise hatte ich mich gefragt,
was ich denn anfangen wiirde mit fiinf
Stunden Freizeit taglich, falls es mit den

Leben mit Down-Syndrom Nr. 77 | Sept. 2014 79



Kindern in der Betreuung klappt. Ich bin so
etwas nicht gewohnt! Ich nahm zum ersten
Mal seit Jahren zwei Biicher mit in den Ur-
laub, Hakelsachen, Laufschuhe und sogar
meinen Laptop mit dem irren Vorhaben zu
arbeiten, falls ich die viele Freizeit nicht er-
tragen wiirde. Den Computer habe ich zum
Gliick nicht angefasst, stattdessen habe ich
etwas getan, wovon ich schon dachte, ich
hitte es verlernt: ndmlich ganz oft einfach
nichts! Ein kleines Wunder, ein Luxus! Mein
Bruder und ich gingen Joggen oder Rad-
fahren, maximal kochten wir etwas, dann
machten wir Mittagsschlaf (') und sonst
saf ich einfach herum oder las maximal et-
was in einem Buch.

Dazu hatten wir wunderbares Wetter, die
Rapsfelder leuchteten so gelb, wie es gel-
ber nicht sein kann, und hinterm Deich war

wieder ein Deich und darauf Schafe und da-
hinter auch wieder Schafe und Weite und
sonst nichts! Herrlich.

Wenn die Kinder um 14.30 Uhr zu uns
zuriickkamen, waren sie in bester Laune.
Olivia spielte mit einem der anderen Mid-
chen und Willi holte sich eine Auszeit mit
Musikhoren oder seinem TippToy. Das
fithrte dazu, dass sogar die Nachmittage fiir
unsere Verhiltnisse richtig entspannt waren.
Ich denke, das lag daran, dass die Kinder
nicht einfach fiinf Stunden ,aufbewahrt®
worden waren, sondern sich mit ihnen wirk-
lich zugewandt beschéftigt wurde.

Eine zusitzliche enorme Erleichterung er-
gab sich daraus, dass unsere Terrassennach-
barn ja ebenfalls alles Familien mit behin-
derten Kindern waren, und so kam es, dass
Willi begeistert Leanders zerfetzten Tipp-
Toy-Biicher durchforstete, wihrend wiede-
rum Leander (iibrigens ein Kollege von ei-
nem Nachbarplaneten von Willi) mit Willis
gepolstertem MP3-Spieler unterm Arm zu
Blasmusik begliickt iiber den Hof marschier-
te. Thre beiden Schwestern spielten gemein-
sam daneben und fiir beide schien es das
Normalste der Welt zu sein, dass die grofien
Briider Windeln tragen, Stofftiere aufs Dach
schleudern, in die Wohnungen der anderen
wandern und dabei durchgingig komische
Geridusche machen ...

Natiirlich muss man nicht gleich mit je-
dem befreundet sein, weil er ein Kind mit
Down-Syndrom hat, aber ich personlich fin-
de - es hilft. Und wenn dann die Leute auch
noch richtig nett sind, dann fithle ich mich
rundum wohl! Und so passierte es, dass wir
manchmal am Nachmittag alle zusammen in
der Sonne safen und echte Gespriche fiihr-
ten — ohne Rechtfertigungen, Erkldrungen
und Entschuldigungen, in denen man sofort
zum Kern der Sache kam, ndmlich unsere
ungewohnlich grofle Belastung durch un-
sere Kinder und diese ungewo6hnliche gro-
3e Liebe zu unseren Kindern. Auch dass das
Gesprich alle paar Minuten unterbrochen
werden musste, waren wir alle gew6éhnt und
redeten dann weiter, als sei nichts gewesen.
Wir 6ffneten auch mal eine Flasche Sekt da-
rauf, wie schon Urlaub sein kann. Nur am
Abend saflen wir nie lange zusammen, denn
Schlaf war uns allen heilig!

Ich muss zugeben, dass ich kurz gezogert
habe, ob ich diesen Bericht schreiben soll-
te. Noch hat sich der Tjarkshof nicht her-
umgesprochen und besonders auflerhalb
der Ferien gibt es immer freie Termine.
Fiir Gruppen ist es ebenfalls ein toller Ort.
Es gibt auch eine grof3e Scheune, die ,Ten-
ne an die alle Wohnungen angrenzen, die
fiir die Kinder zum Spielen bei schlechtem
Wetter eingerichtet ist. Aber da der Hof si-
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cher iiber kurz oder lang kein Geheimtipp
bleiben wird und wir ja als Community zu-
sammenhalten miissen: Der Tjarkshof in
Friedrichskoog ist toll und Silke Baumgar-
ten ist toll und schon deswegen muss man
es weitersagen. Sie tragt ganz allein das un-
ternehmerische Risiko durch den Kauf des
Hofes und ich hoffe fiir sie, dass sie bald so
gut ausgelastet sein werden, dass der Hof
bestehen bleiben und sich weiterentwickeln
kann. Die nichste Anschaffung dort wird
iibrigens ein Lifter sein, um geladhmten Kin-
dern einfacher auf die Pferde zu helfen.

Eine goldene Nase verdient Silke Baum-
garten sich ganz sicher nicht (fir die Be-
treuung beider Kinder zusammen haben
wir in der Woche 500 € bezahlt, was iibri-
gens auch tiber Verhinderungspflege oder
die zusatzlichen Betreuungsleistungen mit
der Pflegekasse abgerechnet werden kann!).

Ich habe Silke gefragt, welche personli-
che Beziehung sie zu Menschen mit Behin-
derung hat. Ich vermutete ein behindertes
Geschwisterkind oder Ahnliches, denn es
ist ja schon eine Ausnahme, dass jemand
ein Angebot ganz explizit fiir Familien be-
hinderter Kinder macht. Doch Silke zuckte
nur die Schultern und wunderte sich tiber
meine Frage. Sie macht das eben einfach
gerne und ganz selbstverstindlich, diese
Arbeit mit geistig behinderten Kindern und
Erwachsenen. Und sie macht es, weil sie ge-
merkt hat, dass es Familien gibt, die so ein
Angebot dringend brauchen, Familien wie
die meine. Ein echter Gutmensch und dabei
komplett bodenstindig! DANKE!

Noch ist der Tjarkshof etwas im Auf-
bau. Die Ferienwohnungen sind nicht lu-
xurids (und bis jetzt ist leider auch noch
keine schwellenfrei), aber wenn jemand so
viel Herzblut einbringt, dann fillt es mir
leicht, den Milchtopf, der vielleicht in der
Kiiche fehlt, eben selbst zu kaufen und dort
zu belassen. Ich kann mir vorstellen, dass
der eine oder andere Gast mit handwerkli-
chem Geschick sich auf dem Hof einbrin-
gen konnte, fordern tut Silke das aber de-
finitiv nicht.

Bald wird ein Stall fiir Ziegen gebaut,
die noch auf dem Hof einziehen sollen, das
ist dann ein Grund mebhr fiir uns, mit Wil-
li schnell wieder hinzufahren, und ich den-
ke, mein Mann traut sich dann auch! Vor-
her werden wir aber im Sommer wieder mit
unserem Wohnmobil nach Polen reisen, in
der Hoffnung, dass es dieses Jahr wieder ein
Stiickchen besser klappt als letztes Jahr ...



