Digitale Veranstaltung:

Austauschforum fiir Pflegende Eltern

24.02.2021, 20:00 — 22:15 Uhr

Teilnehmer*innen: 11
Moderatorin: Katrin Jahns, Projektentwicklerin digitale Selbsthilfe wir pflegen e.V.

Referentin: Ursula Hofmann, Vorstand Riickenwind e. V.
Input: Sebastian Fischer, Vorstand Verband wir pflegen e. V.
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Ergebnisprotokoll

1. Begriilung

2. Vorstellungsrunde

Um pflegende Eltern sichtbar zu machen, schauten wir uns gemeinsam in der der Runde
an, wer letztes Mal (am 27.01.2021) und wer dieses Mal (am 24.02.2021) anwesend war.
Einige Umfrageergebnisse vom 24.02.2021 finden Sie im Folgenden:

1. Warum sind Sie heute hier? (Mehrfachauswahl)

Ich bin einfach neugierig (0/3) 0%
Ich suche Austausch dber Pflegesituation (3/3) 100%
Ich 5E|c|'_'|e Unterstitzer*innen, mit denen ich mich regelméBig (2/3) 67%
persanlich beraten & austauschen kann
Ich will me?ne G.esch.ichte in die Medien und ins Bewusstsein [1/3) 33%
der Offentlichkeit bringen
——
lch will mich pelitisch engagieren, damit sich etwas dndert (2/3) 67%
Michts von dem (0/3) 0%
3, Wie schiitzen Sie lhre persénliche Belastung ein?
In meiner Farmilie kiimmere ich mich (Fast) allein um die Pflege 0 0%
Bei uns wird die Pflege (fast) gleichmilig swischen den (1) 33%

Partner*innen aufgetesit.
s |

Bei uns Gbernehmen zusitzhch Freunde, GroGeltern ete. einen Teill

der Pflege.

Irgendetwas dazwischen. lch mache jedenfalls viel mehr.

10%

(2) 67%

2. Welche Aussage trifft auf Sie zu?

Unser pflegebedirftiges Kind ist im Kindergartenalter

=]

Unser Kind ist im Grundschulalter 2) 6T
Unser Kind ist Teenager / Jugendlicher 0%
Unser Kind ist Gber 18 Jahre 33%
——

Ich habe mehrere pflegebedirftige Kinder 0%
4. Wie ist lhre Pflegesituation?

Die Eflegewird ausschlieBlich von der Familie und Freunden (3) 100%
geleistet.

Wir haben einen Pflegedienst, der uns unterstitzt, (0) 0%
Unser Kind lebt in einer Einrichtung / Wohnprojekt. (0) 0%
Wir haben eine ganz andere individuelle Situation, (0] 0%

Vor allem Austausch iiber die Pflegesituation, gegenseitige Unterstiitzung sowie Bewusst-
sein fiir die eigene Situation in der Offentlichkeit schaffen und politisches Engagement
sind den teilnehmenden pflegenden Eltern besonders wichtig. Diese Wiinsche zeigen sich
sowohl bei den Elternteilen mit Kindern im Grundschul-, Teenager- und im Erwachsenen-
alter. Die Pflegesituation gestaltet sich ganz individuell — allein, gemeinsam in der Part-
nerschaft und manchmal auch mit Hilfe eines Pflegedienstes oder in Verbindung mit einer

Einrichtung / einem Wohnprojekt

wir pflegen e.V. / Pflegende Eltern

2/6

Protokoll Treffen am 24.02.2021



3. Input von Frau Hofmann, Initiative Riickenwind e. V. Esslingen

Riickenwind e. V. Esslingen ist ein regional tdtiger Verein, der pflegende Eltern behin-
derter Kinder im Raum Esslingen stirken will. Weitere Informationen finden Sie unter:
http://rueckenwind-es.de/

Hauptziele des Vereins sind:
o klassische Selbsthilfe anbieten

* Vernetzung
» Eltern moglichst friih aufmerksam machen (z. B. iiber Kinderérzte, SPZs)

o Fokus auf Miitter

= 7. B. Organisation von Pflegeauszeiten und Miitterauszeiten

o Betroffene gut informieren

= Familien miissen mehr wissen, als Behorden
= Finanzierung von Tagungen und Kongressen zur Weiterbildung

o Politische Verdnderung und Verbesserungen erreichen

= Sichtbarkeit pflegender Eltern stirken
= Probleme vor Ort
= Keine Kurzzeit fiir Kinder und Jugendliche
» Keine flichendeckenden Ferienangebote -> Forderungen werden
im Kreisrat gehort
* Schiilerhort, Nachmittagsbetreuung -> Erfolg, hat sich verbessert

o Pressearbeit und Petitionen

Der Verein ist Mitglied im Landes- und Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbe-
hinderte. Nach dem Input von Frau Hofmann entwickelte sich ein Austausch hierzu. Die
wesentlichen Ergebnisse werden wie folgt zusammengefasst:

a)

b)

Eine ganz wichtige Erfahrung ist: Austausch fordert Selbstbewusstsein!
Miitter in der Gruppe, die von Anfang an dabei sind, haben sich verdndert und
konnten ihr Selbstbewusstsein starken. Offen dariiber sprechen, dass das Kind
von einer Behinderung betroffen ist, gibt Selbstsicherheit!

Das Angebot von Hilfe und Beratung ist in ehrenamtlicher Arbeit regional
begrenzt umsetzbar! Fiir Eltern, die nicht in der Region oder im Land wohnen,
wird auf die ergidnzende unabhingige Teilhabeberatung EUTB (www.teilhabebe-
ratung.de) oder auf die Broschiiren des Bundesverbands fiir Koérper- und
Mehrfachbehinderte BVKM (www.bvkm.de) verwiesen (online auffindbar)

= 7z B.,Mein Kind ist behindert* https://bvkm.de/ratgeber/mein-kind-ist-

behindert-diese-hilfen-gibt-es-in-mehreren-sprachen/ oder

=  Behindertentestament® https://bvkm.de/?s=behindertentestament
Auch bei der Lebenshilfe, Landratsamt oder Bezirksamt, den Pflegestiitz-
punkten, Pflegekassen, die ,,frithen Hilfen“ in Aachen sollte nach Hilfen ge-
fragt werden. In Bernau hilft auch der Verein "Eltern helfen Eltern'. KoKoBe
ist bekannt fiir gute Info. Diese Beratungsstelle fiir Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung gibt es aber nicht tiberall.
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¢) Gute Vernetzung vor Ort ist wichtig! Um auf die Initiativen aufmerksam zu
machen, kénnen z. B. SPZs und Kinder(Arzte) angesprochen werden. Personli-
che Ansprache und Beziehungsarbeit sind dabei sehr wichtig, um ein regionales
Multiplikatoren-Netzwerk aufzubauen. Auch Karten mit einem Spruch, der neu-
gierig macht, konnen z. B. in Restaurants etc. ausgelegt werden. Von Vorteil ist
auch, dass viele Eltern via soziale Medien mehr und mehr Erfahrung haben.

d) Die Erwartung, dass professionelle Strukturen hauptamtliche Experten auf
ihrem Gebiet sind, wird leider nicht erfiillt! SPZs (Sozialpéddiatrische Zentren
sind Einrichtungen der ambulanten Krankenversorgung, die auf Kinder und Ju-
gendliche spezialisiert sind) und MZEB (Medizinisches Zentrum fiir Erwachsene
mit geistiger Behinderung) sind oft nicht multiprofessionell aufgestellt. Die pfle-
genden Eltern stellen die Forderung, dass z. B. jedes SPZ verpflichtet ist, vor
Ort eine niedrigschwellige Sozialberatung anzubieten bzw. an regionale Ange-
bote zu verweisen, ggf. auch iiber Hebammen. Eine Anlaufstelle mit umfassen-
der Beratung (z. B. iiber Case Manager) wire wiinschenswert und notwendig.
Realitit ist, dass es Unterschiede zwischen einzelnen Léndern gibt und qualita-
tive Beratung nicht immer gewdhrleistet wird. Toll wére, wenn eine bereits er-
fahrene Person, Neulinge an die Hand nimmt, so dass diese von der erfahrenen
Person lernen kann (Peer-to-Peer). Eine weitere Forderung ist, dass fiir pfle-
gende Eltern notwendige Informationen (bereits bei Eintritt eines Pflegefalls) ge-
biindelt an einem zentralen Ort / Netzwerk zur Verfligung gestellt werden.

e) Assistenz, Personliches Budget und Inklusion sind Themen, die hintenanste-
hen! Auch wenn beispielsweise bei erwachsenden Kindern das eigene Leben le-
ben wichtig ist und das Leben stattfinden muss, ist der Bereich Personliche
Assistenz noch immer sehr schwierig. Es ist fiir die Eltern schwierig, als Arbeit-
geber zuverlédssige Assistenten zu finden. Gefiihlt versorgen pflegende Eltern oft-
mals ein ,,Baby* ein Leben lang. Inklusion ist oft nur ein Begriff, ein Modewort,
wobei es hier Unterschiede zwischen jungen Erwachsenen, die selbststédndig sind
oder denen die eine umfangreiche Behinderung haben, gibt. Einige Eltern brin-
gen sich im Inklusionsbeirat ein. Das personliche Budget gibt es bundesweit, ist
aber in jedem Bundesland und je nach Kostentrdger anders geregelt.

f) Die Gesellschaft ist gefordert! Werkstitten und Forderstitten miissen sich da-
rauf einstellen, dass immer mehr Menschen mit hohem Pflegebedarf geboren
werden. Die Gesellschaft muss sich also liberlegen, wie mochten wir mit diesen
Kindern leben?

4. Input Herr Fischer, Bundesverband wir pflegen e.V.

In dem Treffen vom 27.01.2021 erhielten die pflegenden Eltern die Mdglichkeit, ihre An-
liegen in die Gestaltung das Positionspapier des Bundesverbands wir pflegen e. V. einzu-
bringen. Diese Moglichkeit haben einige pflegende Eltern auch genutzt. Einige
Forderungen haben sich dabei iiberschnitten und wurden daher nicht noch einmal explizit
im Kapitel der pflegenden Eltern aufgenommen.
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Das Positionspapier wurde den Teilnehmenden vorab (noch mit Vertraulichkeitsvermerk)
tibermittelt. In dem Positionspapier wurden keine landerspezifischen Forderungen einge-
bunden, da das Positionspapier fiir die Bundestagswahl gefertigt wurde. Teile aus dem Po-
sitionspapier konnen aber auch lokalpolitisch verwendet werden. Die Riickmeldung der
Teilnehmenden ist, dass das Positionspapier insgesamt gelungen ist, doch einige Teilneh-
menden hitten sich ,,ein Kind und Pflege auch auf der Titelseite* gewlinscht.

Nach dem Input von Sebastian Fischer entwickelte sich nochmals ein Gespriach dazu, wie
der Bundesverband wir pflegen e. V. als Stimme pflegender Angehoriger die pflegenden
Eltern {iber das Einbinden von Forderungen im Positionspapier hinaus unterstiitzen kann.
Dabei betont Herr Fischer, dass der Verein als Interessenvertretung und Selbsthilfeorgani-
sation stets nur den Rahmen fiir Eigeninitiative und Selbstmanagement bieten kann, um
Probleme zu identifizieren, Losungsmoglichkeiten auszutauschen, Bewéltigungsstrategien
zu erschlieBen und Offentlichkeit herzustellen. Unterstiitzungsméglichkeiten werden
gesehen in:

a) Der Erhohung der Sichtbarkeit von pflegenden Eltern z. B. im Positionspapier
und auf der Internetseite von wir pflegen e. V., indem z. B. die unterschiedlichen
Initiativen sichtbar gemacht werden oder Fotos mit pflegenden Kindern (und nicht
nur pflegende ,,Altere) auf der Internetseite gezeigt werden. Fiir Bilder mit ech-
ten Pflegesituationen mit Rechten zur Verdffentlichung ist der Verein dankbar.

b) Um Sichtbarkeit pflegender Angehoriger vor Ort und damit die Einflussnahme vor
Ort zu erhohen sowie Forderungsmoglichkeiten zu generieren, ist es vorteilhaft,
auch auf der Landesebene einen Ansprechpartner zu haben. In den Bundesldandern
Thiiringen, Berlin und Nordrhein-Westphalen konnten bereits Landesvereine ge-
griindet werden. Der Bundesverband wir pflegen unterstiitzt bei der Entwicklung
von Landesvereinen und ortlichen Initiativen und Griindung realer Selbsthil-
fegruppen.

¢) Im Rahmen der digitalen Selbsthilfe konnen sich pflegende Eltern in der mobilen
Selbsthilfe APP ,,in.kontakt* austauschen. Im Wissensbereich der APP www.in-
kontakt.online kann mit Hilfe einer selbstorganisierten Arbeitsgruppe hilfreiche
Informationen fiir pflegende Eltern zusammen getragen werden. Weiter wird der
Verein zukiinftig digitale Veranstaltungen bspw. auch zu iibergreifenden Themen
organisieren, an denen die pflegenden Eltern teilnehmen kénnen. Das digitale
Austauschforum fiir pflegende Eltern kann fiir den Austausch genutzt werden.

1. Gibt es Interesse (Mehrfachauswahl)

eine selbstorganisierte Arbeitsgruppe zu grinden 20%
S

an Sichtbarkeit auf der Webseite von wir pflegen e.V. 60%

an Austausch in der App in.kontakt 20%

=——— ]

am Austausch in einer digitalen Selbsthilfegruppe 80% Ergebnis zur Umfrage zu dem
Interesse der pflegenden Eltern

eigene Ideen 20%

B
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5. Abschlussrunde

Das nichste Treffen wird angekiindigt auf den 24.03.2021 voraussichtlich um 20 Uhr.
Fiir die rege Teilnahme und den Austausch dankt das Moderationsteam von wir pflegen
den Teilnehmenden und Referent*innen Frau Hofmann und Herrn Fischer.
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