1 /
wir pflegen
Interessenvertretung und Selbsthilfe

pflegender Angehdriger e. V.

Digitale Veranstaltung:
Austauschforum fur Pflegende Eltern

27.10.2021, 19:30 — 21:30 Uhr

- Teilnehmer*innen: 12
- Moderatorin: Jana Schuschke, wir pflegen e.V.
- Input: Verena Niethammer, wir pflegen e.V.

Ergebnisprotokoll

Begriillung

Alle Teilnehmer*innen sowie die Referent*in wurden begriifit und {iber den Veranstaltungsablauf
informiert.

Vorstellungsrunde

Zu Beginn wurde eine Umfrage zur Motivation und Pflegesituation durchgefiirt (Ergebnisse siche
Grafiken). Einige Teilnehmer*innen kannten sich bereits — von vorherigen Austauschforen, aus
den sozialeln Medien oder iiber andere Wege. Andere waren neu in der Gruppe. Somit erfolgte
nach der Umfrage eine kurze miindliche Vorstellung aller Teilnehmer*innen.

Bei diesem Treffen waren wieder Menschen aus dem gesamten Bundesgebiet und mit
unterschiedlichen Pflege- und Lebenssituationen dabei. Diesmal diskutierte auch ein pflegender
Vater mit. Einige Teilnehmer*innen gaben an, selbst keine pflegebediirftigen Kinder zu haben.
Sie waren beruflich mit dem Thema befasst und hatten Erfahrung mit hduslicher Pflege von
anderen Angehorigen.

Die Motivation fiir die Teilnahme war grof3tenteils Vernetzung und politisch etwas verdndern zu
wollen. Gleichzeitig nannten die Teilnehmer*innen in der Vorstellungrunde bereits ihre aktuellen,
individuellen Themen, wie bspw.
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Wohnprojekte, Teilhabe,

Alleinerziehende,

Tagesforderstitte,

Eingliederungshilfe

und

Grundsicherung Auseinandersetzungen mit Jobcenter und Arbeitsamt, Auswirkungen von
Corona, starke Erschopfung, Miidigkeit, wenig Selbstfiirsorge, ...

1. Warum sind Sie heute hier? (Mehrfachauswahl) *

7/7 (100%) haben geantwortet

Ich bin einfach neugierig
—

Ich suche Austausch tber Pflegesituation

Ich suche Unterstltzer*innen, mit denen ich mich regelma...
—

Ich will meine Geschichte in die Medien und ins Bewusstse...

Ich will mich politisch engagieren, damit sich etwas dndert

Nichts von dem

)
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3. Wie schétzen Sie Ihre personliche Belastung ein? (Einzelne Wahl) *

7/7 (100%) haben geantwortet

In meiner Familie kimmere ich mich (fast) allein um die Pf...

Bei uns wird die Pflege (fast) gleichmaBig zwischen den Pa...

Bei uns Ubernehmen zusétzlich Freunde, GroBeltern etc. ein...  (0/

Irgendetwas dazwischen. Ich mache jedenfalls viel mehr.

Nichts von dem

[\
3

2. Welche Aussage trifft auf Sie zu? (Einzelne Wahl) *

7/7 (100%) haben geantwortet

Unser pflegebedurftiges Kind ist im Kindergartenalter
Unser Kind ist im Grundschulalter
——

Unser Kind ist Teenager / Jugendlicher
—

Unser Kind ist tiber 18 Jahre
———

Ich habe mehrere pflegebedirftige Kinder

Nichts von dem
——

4. Wie ist lhre Pflegesituation? (Einzelne Wahl) *

7/7 (100%) haben geantwortet

Die Pflege wird ausschlieBlich von der Familie und Freund..

Wir haben einen Pflegedienst, der uns unterstitzt.

Unser Kind lebt in einer Einrichtung / Wohnprojekt.

Wir haben eine ganz andere individuelle Situation.

Nichts von dem

Zum letzten Treffen im September waren keine Fragen offen. Feedback gab es zur gelungenen
Zusammenfassung der Pflegestammtische zur Bundestagswahl sowie Hinweise zur Verbesserung der
Umfrage (bspw. bzgl. Alleinerziehender).

Kurzinput von Jana Schuschke, wir pflegen e.V.

Frau Jana Schuschke gab einen kurzen iiberblickartigen Riickblick auf die Veranstaltung Fachtag
und Mitgliederversammlung von wir pflegen e.V. Diese fand am 15. und 16. Oktober in
Osnabriick — und digital — und statt. Das Thema pflegende Eltern war erfreulicherweise bei der
Veranstaltung sehr préasent vertreten: Durch Situationsschilderungen pflegender Eltern, Inputs von
Innitiativgriinderinnen, die Vorstellung des Projektes ,,Positionen pflegender Eltern® sowie
vielfaltiger Diskussionen. Mehrere pflegende Eltern waren vor Ort bzw. digital anwesend und

haben sich eingebracht.
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4.

Input von Verena Niethammer, wir pflegen e.V.

Verena Niethammer stellte das Projekt ,,Positionen pflegener Eltern® vor. Derzeit arbeiten acht
pflegende Miitter und Viter dazu in einer Arbeitsgrpupe zusammen. Ziel ist die Erstellung eines
Positionspapiers. Dazu wurde eine Umfrage entwickelt, um eine Erhebung zu machen. Dies stellt
keine neue Forschung oder Statisitk dar. Es geht um die Vernetzung mit pflegenden Eltern in
Deutschland und die Darstellung der Vielfalt aller Lebenssituaitonen. Pflege wird dabei so
gefasst, dass es nicht nur korperliche Pflege ist, sondern auch sorgen, kiimmern und Teilhabe. Der
Text des Positionspapiers wird im Winter erarbeitet - mit Einbezug der Umfrageergebnisse und
aktueller Studien wie z.B. Pflegereport. Das Positionspapier soll im Februar 2022 verdffentlicht
und weitldufig verteilt werden.

Pflegende Eltern sollen mit dem Positionspapier aus der Unsichtbarkeit geholt werden (politisch
werden sie bspw. weder im Bereich Familie noch im Bereich Pflege mitgedacht). Neben der
Darstellung der Situationen und Forderungen sollen vorallem Ldsungsvorschldge erarbeitet
werden

e Die Teilnehmer*innen sind aufgerufen, die Kurzumfrage bis zum 14.11.2021 zu
beantworten und in ihren regionalen Netzwerken zu streuen.

Nach dem Input meldeten sich einige Teilnehmer*innen mit Fragen und auch
Unterstiitzungsangeboten bei dem Projekt, bspw. die Ubernahme spezieller Rechercheaufgaben.

Diskussion und Austausch

Auf die Anregung einer Teilnehmerin hin, einzubeziehen, in welchem Alter die pflegenden Eltern
sind, entwickelte sich eine Diskussion tiber (Alters-)Armut durch Pflege.

Mehrere Teilnehmer*innen berichteten, dass sie trotz guter beruflicher Qualifikation aufgrund der
Pflege Hartz 4 beziechen miissen. Dies stellt sie vor erhebliche und unzumutbare
Herausforderungen. Bspw. heben sich viele Leistungen auf, wenn das gepflegte Kind
Grundsicherung  erhilt.  Kindergeld, Unterhalt oder Einkommen(siiberschuss) der
Geschisterkinder (bspw. aus Ferienjob oder FSJ) werden auf das Einkommen angerechnet.

Zudem stellt sich die Frage nach dem Anspruch auf ALG 1 bzw. 2: Teilnehmer*innen haben
keinen Anspruch, weil sie nicht vermittelbar sind oder miissen dem Arbeitsmarkt eine
Mindestanzahl an Stunden zur Verfiigung zu stehen (welches neben der Pflege nicht leistbar ist).

Es wurde diskutiert, dass diese und viele weitere Beispiele zeigen, dass Frauen nicht in
Altersarmut und Hartz 4 fallen diirfen. Besonders fiir pflegende Eltern ist es schwer, in das
System zuriickzukommen - trotz guter Ausbildung. Als Griinde dafiir wurden genannt, dass
Ganztagsbetreuung kaum moglich und Forderpldtze kaum vorhanden seien bzw. es lange
Wartelisten gébe. Betroffen Eltern horen oft: ,,Das kann doch nicht sein“. Aus disen
Feststellungen resultiert aber noch keine Verbesserung. Eine bessere Lobby ist notwendig.

e Das Positionspapier muss beinhalten, was Hatz 4 fiir pflegende Eltern bedeutet.

Verena Niethammer stellt dazu auch fest, dass das Problembewusstsein fehlt. Die Biographien,
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die geschildert wurden, konnen gerne Beispiel im Positionspapier sein.

AnschlieBend erfolgte ein Austausch iiber die konkrete Lebens- und Pflegesituation einer
alleinerziechenden Mutter aus dem Forum. Sie sieht sich aus dem System gefallen und fordert eine
verpflichtende  Einzelfallbegutachtung in  jedem  Jobcenter. Diese miisse den
Sachbearbeiter*innen, Flexibilitidt geben, um individuell zu entscheiden.

Die anderen Teilnehmer*innen #uBerten Beistand und gaben ihre Erfahrungen, u.a. mit Amtern,
weiter. Dabei wurde das Thema Pflegegrad und MDK diskutiert: Die Pflegegrade passen nicht
auf Kinder und fithren somit hidufig zu Fehleinschdtzungen. Wichtig sei es deshalb besonders
auch fiir pflegende Eltern, die schlimmstmdgliche Situation bei der Begutachtung darzustellen.
Berichte des Sozialpédriatrischen Zentrums (SPZ) oder von Arzten mit Aufzihlung der
Einschrankungen der Kinder und Belastungen der Eltern konnen bei der Beantragung des
(richtigen) Pflegegrades hilfreich sein. Um eine langfristige Anpassung der Richtlinien des MDK
(als auch bspw. des Pflegebudgets) an die Bediirfnisse von gepflegten Kindern anzupassen, wurde
diskutiert, Fachleute (bspw. Arzte oder Gutachter) mit ins Boot zu holen.

Auch iiber psychologische Unterstiitzung, z.B. Krisenintervention, Pro Bono Beratung bei
Familienberatungsstelle wurde gesprochen. Gerade alleinerziechende Miitter bediirfen
Unterstiitzung aufgrund der Erschopfung. Auf der Seite www.pflegen-und-leben.de gibt es
kostenlose und anonyme Onlinebreratung fiir pflegende Angehorige.

Mehrfach wurde darauf verwiesen, dass Unterstiitzung (bspw. auch bei Behdrdenbesuchen) und
Austausch vor Ort sehr hilfreich sein kdnnen.

e Die Teilnehmer*innen des digitalen Austauschforums von wir pflegen e.V. konnen sich in
einer E-Mail-Liste zur Unterstiitzung vernetzen. Die Einverstindniserkldrung zur
Datenweitergabe wird diesem Protokoll angehéngt.

Weitere Ungleichheiten (gepflegte Kinder/ andere Pflegepersonen) wurden genannt. So bspw.
teure Ferienprogramme; fehlende Teilhabe, weil Assistenz nicht bezahltbar ist. Die
Gesetzesidnderung, welche die Finanzierung der Begleitung von Menschen mit Behinderungen im
Krankenhaus durch vertraute Bezugspersonen regelt, tritt erst im Friihjahr in Kraft. Somit konnen
hierzu noch keine Erfahrungen ausgetauscht werden. Fiir Reha-Aufenthalte wird es
wahrscheinlich nicht gelten.

e Es wurde angemerkt, dass Biirokratie und Widerspriiche zusétzlich Kréfte rauben und die
Auswirkungen von Pflege auf die Rente mit ins Positionspapier aufgenommen werden
sollte.

Abschlussrunde

Die Veranstaltung endete um 21:05 Uhr. Das nichste Treffen wird angekiindigt auf den
17.11.2021 um 19:30 Uhr. Voraussichtlich wird dann das Thema inklusve Schulen im
Vordergrund stehen.

Fiir den Austausch bedankt sich das Team von wir pflegen e.V. bei den Teilnehmerinnen.
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Wihrend des Treffens entstand mit Zustimmung der Teilnehmer*innen dieses anonymisierte Foto.

P.S. Zur Internetseite ,,Pflegende Eltern des Verein wir pflegen e.V. geht es hier.
P.P.S. Alle Informationen zur Kurzumfrage finden Sie hier.

Anhang:

Im Folgenden wird die Diskussion im Chat gekiirzt und anonymisiert dargestellt. Da es diesmal
eine relativ kleine Rund war, war die direkte Beteiligung grofer als die Chatbeteiligung.

Von TN B an alle: 08:54 PM: Im Land Brandenburg ist es auch so: Ferien- und Hortbetreuung
nur liber die Verhinderungspflege, Unterstiitzung im Alltag daher nicht finanzierbar

Von TN B an alle: 08:59 PM: Gilt das auch fiir Reha-Aufenthalte?

Von TN H an alle: 09:02 PM: Reha Aufenthalte sollten nur 28 Tage sein— dann wird das
Pflegegeld nicht gekiirzt, einen Tag entlassen und neu aufnehmen—- abkléren mit der Klinik

Von TN B an alle: 09:02 PM: @TN H: wir verldngern allerdings meist, so dass wir immer iiber
28 Tage kommen.

Ja, ich werde mit der Klinik sprechen. Danke

Von TN H an alle: 09:03 PM lieber dann 2x Jahr
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