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wir pflegen
Interessenvertretung und Selbsthilfe

pflegender Angehdriger e. V.

Digitale Veranstaltung:
Austauschforum fur Pflegende Eltern

Mittwoch, 26.01.2022, 19:30 — 21:17 Uhr

- Teilnehmer*innen: 22
- Moderatorin: Lara Petzold, wir pflegen e.V.
- Protokoll: Jana Schuschke, wir pflegen e.V.

Ergebnisprotokoll
Begriilung

Alle bereits anwesenden Teilnehmer*innen wurden begriilt und iiber den Datenschutz, die
Nutzung der Technik sowie den Ablauf informiert.

Vorstellungsrunde

Wir starteten das erste Treffen im Jahr 2022 mit einer Umfrage und danach der miindlichen
Vorstellung aller Teilnehmer*innen (Name, Region und Pflegesituation).

1. Warum sind Sie heute hier? (Mehrfachauswahl) * 2. Welche Aussage trifft auf Sie zu? (Einzelne Wahl) *

17/17 (100%) haben geantwortet 17/17 {100%) haben geantwortet

Ich bin einfach neugierig (7/17) 495, Mein pflegebedirftiges Kind ist im Kindergartenalter 7) 6%
t - —

Ich suche Austausch Gber Pflegesituation (11/17) 659%  ™Mein Kind ist im Grundschulalter e

|
. . . . Mein Kind ist Teenager / Jugendlicher (8/17) 47%
Ich suche Unterstiitzer*innen, mit denen ich mich rege.. (2/17) 12% ger / Jug )
I
. . . o . ] Mein Kind ist Gber 18 Jahre (5/17) 29%
Ich will meine Geschichte in die Medien und ins Bewus... (3/17) 18% S
I

Ich habe mehrere pflegebedirftige Kinder (0/17) 0%
Ich will mich politisch engagieren, damit sich etwas &n... (3/17) 47%

Nichts von dem (117) 6%
Nichts von dem (©/17) 0% e
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3. Wie schatzen Sie lhre persanliche Belastung ein? (Einzelne wahl) * 4. Wie ist Ihre Pflegesituation? (Einzelne Wahl) *

17/17 (100%) haben geantwortet 7/17 (100%) haben geantwortet

In meiner Familie kiimmere ich mich allein um die Pfle...
]

Die Pflege wird ausschlieBlich von der Familie und Fre...

Bei mir wird die Pflege (fast) gleichmaBig zwischen de.. (G 35%  Ich habe einen Pflegedienst, der uns unterstitzt, 217
—

Bei mir Gbernehmen zusatzlich Freunde, GroBeltern etc.... Mein Kind lebt in einer Einrichtung / Wohnprojekt. 2 25

[ |
I
Irgendetwas dazwischen. Ich mache jedenfalls viel me... (4/17) 24% . o . . _
—— Ich habe eine ganz andere individuelle Situation.
|
Nichts von dem 3/17) 18%
— Michts von dem 2/17) 12%
I

Diesmal nahmen wieder einige neue Teilnehmer*innen teil und wir begriiiten auch drei
pflegende Viter in der Runde. Die Teilnehmer*innen kamen aus dem gesamten Bundesgebiet.
Die zu pflegenden Kinder waren zwischen 9 Monaten und iiber 40 Jahre alt. Die Pflege erfolgte
zumeist krankheitsbedingt, bspw. wegen Gendefekten, Epilepsie, Asperger Autismus, Down
Sysndrom, aber auch auf Grund von Beeintrichtigungen nach einem Autounfall. Unter den Eltern
waren Alleinerziehende, eine Mutter, die getrennt vom Partner lebt und sich die Pflege 50:50 teilt
sowie Viter und Miitter in Partnerschaften. Einige haben weitere Kinder, so dass auch das Thema
Geschwisterkinder wieder angesprochen wurde. Ansonsten wurden in der Vorstellungsrunde u.a.
folgende Themen genannt: Wie geht es nach der Schule weiter?, Wohnprojekte, Armut durch
Pflege, Moglichkeiten von Reha, die Notwendigkeit der Vernetzung und politischen Aktivitdten
sowie der Wunsch nach Austausch, um nicht ,,das Rad immer wieder neue erfinden zu miissen®.

3. Austausch Pflege ein Leben lang

Nach der diesmal ausfiihrlicheren Vorstellungsrunde, bei der schon einige Punkte zum Thema
Pflege ein Leben lang / Ubergang in die Volljihrigkeit angesprochen wurden, berichteten
pflegende Miitter mit erwachsenen Kindern von ihren personlichen Erfahrungen:

Dabei spielte zundchst das Thema der geeigneten Wohnform eine grofle Rolle. Passenden
Wohnraum zu finden sei extrem schwer. Wenn es nach der Schule in den Erwachsenenbereich
geht, dndern sich zudem die Personalschliissel fiir bestimmte Angebote, so dass viel
umorganisiert werden muss. Eltern wiirden aus der Not heraus selbst Wohnraum schaffen, dies sei
eine staatliche Zumutung. Die berichtende Mutter resiimierte: Wir sind alleine und unsichtbar.

Eine weitere Mutter erzdhlte, dass sie die ersten zehn Jahre gebraucht hétte, um mit der Situation
klarzukommen und alles zu organisieren (was nie aufhdrt). Sie empfiehlt, immer auf das Kind zu
schauen: Was gibt mir das Kind? Was kann es? Wo will es hin? Es lohne sich, das Kind zu
motivieren und Fihigkeiten soweit moglich zu entwickeln. Denn wenn es um Wohnplétze geht
zdhle auch: Wie selbsténdig ist das Kind? Fiir sie ist die Teilhabe am Leben im Erwachsenenalter
thres Kindes sehr wichtig. Zudem sprach sie an, dass die Kinder immer
Grundsicherungsempfinger seien. Deshalb sollten sich die Eltern fragen: Wie kann ich
vorsorgen? Es sei gut, ein Behindertentestament (zur Aufrechterhaltung des Lebensstandards) zu
erstellen.

N
~J
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Eine weitere Mutter ergdnzte Punkte, um die sich pflegende Eltern bereits kiimmern konnen,
bevor das Kind volljdhrig wird:

- Betreuung: ans zustindige Amtsgericht wenden

- Wie weiter nach der Schule?: Dariiber informieren, welche anderen Moglichkeiten als
Werkstétten es gibt. Werkstitten vorher vor Ort anschauen/rechtzeitig und Kontakt
aufnehmen (Kind nicht in Schublade stecken lassen)

- Wohnen: zeitige Auseinandersetzung mit dem Thema, da die Suche nach der passenden
Wohnform oder Schaffung von Wohnraum in Eigenregie ein paar Jahre in Anspruch
nimmt. Unter www.wohnsinn.org sind Ansprechpartner und Regionaltreffen fiir inklusive
Wohnkonzepte zu finden.

- Grundsicherung: an das zustdndige Amt vor Ort wenden, bspw. Kreisverwaltung, sobald
Kind 18 wird, Grundsicherung beantragen (wichtig: auch moglich, wenn Kind zuhause
wohnt)

- Beratung: an EUTB als kostenfreiec Anlaufstelle wenden (bspw. Unterstiitzung bei
Problemen mit Behorden) — siehe auchChatprotokoll

Es sei gut, diese Dinge in kleinen Schritten anzugehen, Resilienz zu trainieren, zu lernen, um
Hilfe zu bitten und zu fragen. Sie machte den anwesenden Eltern jiingerer Kinder Mut, das Gute
am Leben mit den Kindern nicht aus den Augen zu verlieren und zusammen zu halten.

Im anschlieBenden Austausch wurden die Themen nochmals aufgegriffen und konkretisiert.

So fragte eine Teilnehmer*in, ob jemand Wohnformen mit Student*innen kenne. Einige Eltern
kennen solche Projekte. Die Student*innen wohnen dort mit im Wohnhaus und sind hauptsédchlich
fiir die Freitzeit zustdndig. Hier wurde wieder auf Wohnsinn.org verwiesen. Dort wird zu solchen
und dhnlichen Projekten beraten. Leider gibt es derzeit wenige fertige Projekte, so dass die Eltern
derzeit meist Vorreiter sind.

Zudem wurde berichtet, dass es auch moglich sei, das Wohnen tiiber das personliches Budget
selbst zu regeln. Dazu miisse das Budget eingeworben werden und selbst verwaltet oder verwaltet
werden lassen. So kann z.B. ein erwachsenes Kind mit drei Menschen zusammen leben, die
Assistenz leisten (Pflege, Assistenz, Freizeit...). Eine Mutter ergédnzt, dass es filir sie eine
immense Entlastung bedeutet hat, als sie dies fiir ihre erwachsene Tochter so geregelt hatte (liber
das personlichem Budget: bis zu 7 Fachkrifte eingestellt).

Weil in der Vorstellungsrunde auch das Thema der Notwendigkeit des Arztewechsels bei
Volljdhrigkeit angesprochen wurde, gab eine Teilehmer*in noch den Hinweis, dass manche
Kinderérzte die dann erwachsenen Patiente*innen weiter behandeln.

4. Planung Themen Austauschforum 2022

Kurz konnten auch noch Themen gesammelt werden, die die Eltern interessieren und iiber die sie
bei den nidchsten Treffen dieses Jahr gerne sprechen wiirden, bspw.:

- Austausch dartiber, wie sich das Verhiltnis mit Geschwisterkindern entwickelt, wenn die
zu pflegenden Kinder erwachsen werden

- Besprechen neuer Regelungen bspw. in Bezug auf Assistenz im Krankenhaus (eine
alleinerziehende, nicht berufsstdtige Mutter sieht sich hier im Abseits)

)
-
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- Inputs von Fachleuten zum Thema Wohnen und personliches Budget — mit der
Moglichkeit, konkrete Fragen zu stellen (Hinweis auf Anwalt, der Wissen iiber
personliches Budget sehr gut iibermittelt)

- Thema Resilienz
o Wo konnen Eltern Auszeiten nehmen? Alleine, zusammen, mit
Geschwisterkindern?
o Wie konnen Pausen eingelegt werden?
- Eine Teilnehmer*in konnte dazu Workshop/Programm anbieten (Sommer/Herbst)

Weitere Vorschldge fiir Themen bei den ndchten Treffen konnen jederzeit an selbsthilfe@wir-
pflegen.net gesendet werden.

Abschlussrunde

Jana Schuschke von wir pflegen e.V. berichtete ganz zum Ende des Treffens kurz zum Stand der
AG Pflegende Eltern. Hier noch genauere Informationen und ein Aufruf zum Mitmachen:

Die AG hat in den letzten Monaten an einem Positionspapier gearbeitet, das die Problemlagen
pflegender Eltern erfasst und konkrete Losungsvorschldge flir die Politik beinhaltet. Es ist
geplant, das Positionspapier zeitnah zu verdffentlichen.

Begleitend zur Verdffentlichung des Positionspapiers wird es eine Kampagne geben, um
pflegende Eltern sichtbarer zu machen und das Positionspapier mit moglichst vielen
Erfahrungsberichten zu untermauern. Geplant ist, dass Eltern kurze Videos mit ihren Handys
drehen, in denen sie ihre Situation schildern und ihre Forderungen/Wiinsche an die Politik und
die Gesellschaft formulieren. Es konnen einfache, unbearbeitete Handyvideos sein von ca. 2-3
Minuten Dauer.

Wer kein Video drehen mochte, kann uns auch gerne einen Text als Erfahrungsbericht zukommen
lassen, gerne mit Bildern, ist aber kein Muss. Die Videos werden wir auf unseren Youtube-Kanal
stellen und — wie auch die schriftlichen Erfahrungsberichte — auf unserer Webseite integrieren.
Bei Veroffentlichung des Positionspapiers werden die Berichte und die Videos an die Politik und
Presse gesendet. Die Videos und einzelne Zitate aus den Erfahrungsberichten werden nach der
Veroftentlichung schrittweise auf den Social-Media-Kanédlen von wir pflegen gepostet.

Wer mitmachen mochte, kann sich hier liber weitere Details informieren: https://www.wir-
pflegen.net/aktuelles/nachrichten/104-nachrichten/558-kampagne-pflegende-eltern und bis zum
17. Februar ein kurzes Video oder einen Erfahrungsbericht in Textform an medien@wir-

pflegen.net senden.
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Einige Teilnehmer*innen kam etwas spater, andere mussten das Austauschforum frither verlassen.
Um 21:17 Uhr verabschiedeten sich die letzten Eltern. Das Team von wir pflegen e.V. freut sich
auf die Weiterfiihrung des Austauschs beim néchsten Treffen am Mittwoch, den 23.02.2022 um
19:30 Uhr und bedankt sich bei allen Teilnehmer*innen.

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.

1 /
wir pflegen
Interessenvertretung und Selbsthilfe

pflegender Angehdriger e. V.

Alt-Moabit 91 . 10559 Berlin
vorstand@wir-pflegen.net
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Anhang:

Im Folgenden wird die Diskussion im Chat gekiirzt und anonymisiert dargestellt.

19:37:09 wir pflegen e.V. an Alle:

Willkommen auch von mir. Nutzen Sie gerne wie immer auch den Chat fiir Fragen,
Anmerkungen, Idee etc. :-)

19:43:34 Von TN N an Alle:

Guten Abend zusammen, kennt sich jemand mit den Covid Testungen aus? Diese ist nicht
moglich bei meiner Tochter im N-Rachenraum., Befreiung liegt vor. Lollitest sind nicht
zubekommen. Kann auch mit den tiiblichen Testungen einfach ein Abstrich aus dem Mund
gemacht werden um ein Testergebnis zu bekommen? Gerade ist der 3 Bewohner / in der WG
positiv getestet worden. Danke schon mal im Voraus.

19:50:25 Von TN E an Alle:

die Kolumne war wunderschon. ich freue mich sehr, dass ich Thnen das mal fast
personlich sagen kann
19:50:48 Von wir pflegen e.V. an Alle:

Liebe TN N, da kenne ich mich leider nicht aus. Vielleicht konnten Sie im Testzentrum
nachfragen, ob der Abstrich im Rachen theoretisch richtige Ergebnisse liefert?

19:58:51 Von TN J am Alle:

Dankeschon, ich freue mich sehr dariiber dass unsere Geschichte, die ja auch ein bisschen
die Geschichte der hier ,,anwesenden® ist sehr viel Anklang findet. Das macht uns Mut und ist
Aufgabe zugleich.

20:14:01 Von TN B an Alle:

Sorry Ubergabe, wichtige Themen gibt es zu besprechen, ich werde gebeten das Meeting
zu beenden. Also bis nichstes Mal.
20:50:48 Von TN E an Alle:

Leider hat uns grade wieder der Intensivpflegedienst kurzfristig abgesagt. Also wieder
eine Nacht ohne Schlaf fir mich. Vielen Dank! Beeindruckende Eltern die ich heute
"kennengelernt" habe. Ich werde mich versuchen in den kommenden Jahren fiir unsere Lobby zu
engagieren. Schonen Abend
20:51:51 Von TN J an Alle:

Leider muss ich Schluss machen, ich freue mich auf das ndchste Mal!

20:54:23 Von TN S an Alle:

Auch ich muss mich verabschieden. Freue mich Sie alle kennen gelernt zu haben und
freue mich auf das néchste Mal!
20:54:32 Von wir pflegen e.V. an Alle:

Auf Wiedersehen.

20:59:12 Von TN G an Alle:

EUTB Ergidnzende unabhingige Teilhabe Beratung - iiber 500 Beratungsstellen
bundesweit
21:00:48 TN P an Alle:

Www.wohnsinn.org
21:03:02 Von TN K an Alle:

Ich muss mich verabschieden. Danke fiir den Austausch.
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21:04:44 Von TN K an Alle:

ich kenne in Stuttgart einige Wohnformen, die so funktionieren..2-3 Studierende mit
einem jungen Erwachsenen mit komplexer Behinderung- funktioniert aber nur iiber 24-h-
Assistenz und personliches Budget und sehr hohem Elterneinsatz.....

..also mit einer Eigentumswohnung etc. denn es gibt ja fiir unsere Erwachsenen keine
bedarfsgerechte Wohnung...
21:08:27 Von wir pflegen e.V. an Alle:

https://www.wir-pflegen.net/aktuelles/nachrichten/104-nachrichten/558-kampagne-
pflegende-eltern
21:11:45 Von TN E an Alle:

vielen Dank fiir den Abend, ich muss leider aussteigen, die Geschwisterkinder scharren an
der Tiir ... danke fiir die Infos. Personliches Budget interessiert mich auch
21:12:03 wir pflegen e.V. an Alle:

Auf Wiedersehen
21:12:20 Von TN E an Alle:

das einePause-Haus soll fiir die ganze Familie sein. Also auch Eltern und
Geschwisterkinder !! ;-)
21:12:56 Von wir pflegen e.V. an Alle:

Sie konnen gerne auch den Chat nutzen um Ideen zu schreiben, im Nachgang an
selbsthilfe@wir-pflegen.net
21:13:10 Von TN E an Alle:

Danke. tschiiss bis zum néchsten Mal
21:16:22 Von TN K an Alle:

ja ich konnte eine Ubergangsfrist von 3 Jahren bei meinem Kinderfacharzt fir Emma
aushandeln
21:16:53 Von wir pflegen e.V. an Alle:

Naéchstes Treffen am 23.02.2022, ab 19:30 Uhr

Weitere Veranstaltungstermine immer aktuell auf der Webseite: https:/www.wir-

pflegen.net/aktuelles/veranstaltungen
21:17:09 Von TN G an Alle:
Tschiiss und danke!!! schonen Abend
21:17:28 Von wir pflegen e.V. an Alle:
Tschiiss an alle
21:17:33 Von wir pflegen e.V. an Alle:
Danke
21:17:36 Von TN S an Alle:
Danke, das war ein sehr guter Einstieg fiir mich!
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	19:50:25 Von TN E an  Alle:
	die Kolumne war wunderschön. ich freue mich sehr, dass ich Ihnen das mal fast persönlich sagen kann
	19:50:48 Von wir pflegen e.V.  an  Alle:
	Liebe TN N, da kenne ich mich leider nicht aus. Vielleicht könnten Sie im Testzentrum nachfragen, ob der Abstrich im Rachen theoretisch richtige Ergebnisse liefert?
	19:58:51 Von TN J am Alle:
	Dankeschön, ich freue mich sehr darüber dass unsere Geschichte, die ja auch ein bisschen die Geschichte der hier „anwesenden“ ist sehr viel Anklang findet. Das macht uns Mut und ist Aufgabe zugleich.
	20:14:01 Von TN B an  Alle:
	Sorry Übergabe, wichtige Themen gibt es zu besprechen, ich werde gebeten das Meeting zu beenden. Also bis nächstes Mal.
	20:50:48 Von  TN E an  Alle:
	Leider hat uns grade wieder der Intensivpflegedienst kurzfristig abgesagt. Also wieder eine Nacht ohne Schlaf für mich. Vielen Dank! Beeindruckende Eltern die ich heute "kennengelernt" habe. Ich werde mich versuchen in den kommenden Jahren für unsere...
	20:51:51 Von  TN J an Alle:
	Leider muss ich Schluss machen, ich freue mich auf das nächste Mal!
	20:54:23 Von TN S an  Alle:
	Auch ich muss mich verabschieden. Freue mich Sie alle kennen gelernt zu haben und freue mich auf das nächste Mal!
	20:54:32 Von wir pflegen e.V.  an  Alle:
	Auf Wiedersehen.
	20:59:12 Von TN G an  Alle:
	EUTB Ergänzende unabhängige Teilhabe Beratung - über 500 Beratungsstellen bundesweit
	21:00:48 TN P an  Alle:
	www.wohnsinn.org
	21:03:02 Von TN K an  Alle:
	Ich muss mich verabschieden. Danke für den Austausch.
	21:04:44 Von TN K an  Alle:
	ich kenne in Stuttgart einige Wohnformen, die so funktionieren..2-3 Studierende mit einem jungen Erwachsenen mit komplexer Behinderung- funktioniert aber nur über 24-h-Assistenz und persönliches Budget und sehr hohem Elterneinsatz.....
	..also mit einer Eigentumswohnung etc. denn es gibt ja für unsere Erwachsenen keine bedarfsgerechte Wohnung...
	21:08:27 Von wir pflegen e.V.  an  Alle:
	https://www.wir-pflegen.net/aktuelles/nachrichten/104-nachrichten/558-kampagne-pflegende-eltern
	21:11:45 Von  TN E an  Alle:
	vielen Dank für den Abend, ich muss leider aussteigen, die Geschwisterkinder scharren an der Tür … danke für die Infos. Persönliches Budget interessiert mich auch
	21:12:03 wir pflegen e.V.  an  Alle:
	Auf Wiedersehen
	21:12:20 Von  TN E an  Alle:
	das einePause-Haus soll für die ganze Familie sein. Also auch Eltern und Geschwisterkinder !! ;-)
	21:12:56 Von wir pflegen e.V.  an  Alle:
	Sie können gerne auch den Chat nutzen um Ideen zu schreiben, im Nachgang an selbsthilfe@wir-pflegen.net
	21:13:10 Von  TN E an  Alle:
	Danke. tschüss bis zum nächsten Mal
	21:16:22 Von  TN K  an  Alle:
	ja ich konnte eine Übergangsfrist von 3 Jahren bei meinem Kinderfacharzt für Emma aushandeln
	21:16:53 Von  wir pflegen e.V.  an  Alle:
	Nächstes Treffen am 23.02.2022, ab 19:30 Uhr
	Weitere Veranstaltungstermine immer aktuell auf der Webseite: https://www.wir-pflegen.net/aktuelles/veranstaltungen
	21:17:09 Von  TN G  an  Alle:
	Tschüss und danke!!! schönen Abend
	21:17:28 Von  wir pflegen e.V.  an  Alle:
	Tschüss an alle
	21:17:33 Von  wir pflegen e.V.  an  Alle:
	Danke
	21:17:36 Von  TN S  an  Alle:
	Danke, das war ein sehr guter Einstieg für mich!

