Jana Schuschke

Raus aus der Unsichtbarkeit

Von Selbsthilfe zur Interessenvertretung am Beispiel
pflegender Eltern im Bundesverband wir pflegen e.V.

Zusammenfassung

Mit diesem Artikel zeigt der Bundesverband wir pflegen e.V. am Beispiel der Gruppe
der pflegenden Eltern, wie Selbsthilfe- und Interessenvertretung Hand in Hand zur
Entwicklung besserer Unterstiitzungsstrukturen beitragen kénnen.

Einleitung

Wie kam es dazu, dass im Friihjahr 2022 ein Positionspapier mit pflegepolitischen
Handlungsempfehlungen pflegender Eltern veréffentlicht wurde und damit ein
Schritt zur Erfillung des Wunsches vieler pflegender Eltern getan wurde, eine
Stimme zu bekommen?

Dieser Artikel zeigt die Entstehungsgeschichte des Papiers auf: Von ersten Stim-
men auf der Suche nach Austausch und Unterstiitzung, iiber Offentlichkeitsarbeit
zur Vernetzung der pflegenden Angehdérigen im Selbsthilfekontext und die resul-
tierende Initiative, in gemeinsamer Arbeit die Anliegen von iiber 100 pflegenden
Eltern in pflegepolitische Forderungen zu fassen und der neu gewdhlten Bundes-
regierung vorzulegen.

Unsichtbare Pflege ein Leben lang

Der Verein wir pflegen - Interessenvertretung und Selbsthilfe pflegender Angehdériger
e.V. wurde 2008 gegriindet und durch ehrenamtliches Engagement zu einem Bundes-
verband mit derzeit vier angeschlossenen Landesvereinen weiterentwickelt.

Bei wir pflegen e.V. engagieren sich pflegende Angehérige und Menschen, die sich
beruflich, ehrenamtlich, wissenschaftlich oder auch politisch mit Pflege befassen
oder befassten. Der Verein méchte pflegenden Angehérigen bundesweit in den
Ldndern und in den Kommunen zu einer starken Stimme und mehr Rechten ver-
helfen und die Unterstiitzung in der hduslichen Pflege stdrken, wo iiber 80 Prozent
aller Pflege geleistet wird.
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Das seit 2020 vom GKV-Spitzenverband geférderte Projekt ,Selbsthilfe und
Interessenvertretung pflegender Angehdériger in Deutschland” hat im Rahmen der
Selbsthilfeférderung zusdtzlich die Ziele, in den Bundesldndern und regional neue
Selbsthilfestrukturen zu erschlieBen, die traditionelle Selbsthilfe mit neuen digita-
len Initiativen zu ergdnzen, Austausch zu ermdglichen und pflegende Angehérige
davon zu tiberzeugen, den Dialog zum Wohle ihrer persénlichen Lebenssituation
zu suchen. Damit unterstitzt das Projekt, Wege aus sozialer Isolation aufzuzeigen
und die emotionalen, psychischen und kdrperlichen Einwirkungen und Erfahrungen
der Pflegetdtigkeit durch den Peer-Bezug hervorzuheben und zu lindern.

Dabei sollen nicht zuletzt die Handlungskompetenz und Selbstmanagementfdhig-
keit (NAKOS 2017: 10) pflegender Angehériger gestdrkt werden, sodass sie sich im
Rahmen der hdufig engen verfiigharen Ressourcen mit Unterstiitzung der fiinf haupt-
amtlichen Mitarbeitenden des Projektteams in Berlin sowie Expert*innen im Verein
fir die eigene Situation einsetzen. Wie diese Ziele erreicht werden kdnnen, wird im
Folgenden exemplarisch am Beispiel der Gruppe der pflegenden Eltern dargestellt.

Die besonderen Bedarfe und Herausforderungen pflegender Eltern unterscheiden
sich grundlegend von denen anderer pflegender Angehériger (bspw. der Senioren-
pflege). Doch obwohl iiber 213.000 Kinder und Jugendliche bis einschlieBlich 15
Jahren pflegebediirftig sind, tauchen ihre pflegenden Familienangeharigen (vor
allem Eltern) im Pflegesystem sowie in 6ffentlichen und pflegepolitischen Diskursen
bisher kaum auf.

Aufgrund fehlender Unterstiitzung ist die familigre Situation bei Behinderung eines
Kindes oft besonders angespannt. Nicht selten sind pflegende Eltern alleinerziehend
und miissen die Pflege und Betreuung ihres Kindes weitgehend alleine leisten. Die
Pflegesituation trifft die Familien hdufig in der Phase des finanziellen und beruf-
lichen Existenzaufbaus und dauert nicht selten ein Leben lang an. Viele pflegende
Eltern berichten, dass sie vor einem sozialen, finanziellen und emotionalen Abgrund
stehen und dringend mehr Anerkennung und Unterstiitzung benétigen.

Der Bundesverband hat seit 2020 die Belange dieser Gruppe pflegender Angehariger
in der Entwicklung der Selbsthilfestrukturen verstdrkt aufgegriffen. Er setzte sich
zum Ziel, insbesondere iiber neue digitale Initiativen den Austausch zwischen pfle-
genden Eltern bundesweit zu fordern, Briicken zwischen bestehenden Organisa-
tionen und Initiativen zu bauen und Interessen zu biindeln.

Zeitgleich zur verstdrkten inhaltlichen Beschaftigung mit dem Thema entstanden
iber einen Aufruf zur Suche nach Protagonist*innen fiir eine Fernsehdokumentation
iber die Social-Media-Kandle des Vereins neue Kontakte zu pflegenden Eltern
bundesweit. Sie konnten sich auf Initiative und Einladung vom Bundesverband bei
einem ersten digitalen Austausch miteinander vernetzen.
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Vernetzung pflegender Eltern im Selbsthilfekontext

Als Antwort auf die Meldungen aus allen Regionen wurde ein neues Forum fiir
die Vernetzung pflegender Eltern im Verein wir pflegen geschaffen. Das Konzept
»Digitales Austauschforum pflegender Eltern” schaffte ein offenes Format fiir
pflegende Eltern und andere an der Thematik Interessierte aus allen Teilen Deutsch-
lands, unabhdngig von regionalen Grenzen oder Vereinszugeharigkeit.

Unterstiitzt von dem hauptamtlichen Projektteam (mit Forderung des GKV-Spitzen-
verbands) wurden zundchst Strukturen fiir diese digitalen Treffen geschaffen: von
E-Mail-Einladungen iiber eine Software zur Vereinsverwaltung, Werbung auf der
Vereinsinternetseite und tiber die sozialen Medienkandle des Bundesverbands
(hauptsdchlich Facebook und Twitter), Giber den Anmeldeprozess/Linkversand, der
Gestaltung eines Muster-Ablaufplans bis hin zur Nachbereitung der Veranstaltung
durch Bereitstellung eines Ergebnisprotokolls. Bei allen Schritten wurde der Daten-
schutz beachtet und entsprechende Informationsdokumente fiir die Teilnehmenden
erstellt.

Am ersten digitalen Austauschforum fiir pflegende Eltern im Januar 2021 nahmen
21 Menschen teil und ein wir pflegen e.V.-Mitglied stellte ihr Engagement in einem
bundesweiten Elternverein fiir intensivpflegebediirftige Kinder vor. Uber Umfragen
wurden Bedarfe der Teilnehmenden ermittelt, wobei Austausch, Vernetzung und
das politische Engagement fiir Verdnderungen der Situation die vordergriindigen
Motivationen zur Teilnahme an dem Treffen waren.

Themen fiir die Termine der ndchsten Monate wurden gemeinsam mit den Teil-
nehmenden geplant. Mehrere Eltern stellten bei weiteren Treffen ihre eigenen, oft
kommunalen oder regionalen Initiativen und Projekte vor und ermutigten mit ihren
Erfahrungsberichten andere Eltern, ebenfalls aktiv zu werden.

Zu speziellen Themen, wie inklusive Schulen oder persdnliches Budget werden regel-
mdBig externe Referent*innen fiir Impulsreferate angefragt. Viele Themen kénnen
jedoch auch mit dem Expertenwissen der hdufig gut ausgebildeten Teilnehmenden
abgedeckt werden. Jedem Impulsvortrag folgt ein moderierter Austausch, der sich
bei sehr vielen Veranstaltungen unabhdngig vom konkreten Thema mit der gene-
rellen Problematik der Unsichtbarkeit, fehlenden Unterstiitzung und notwendigen
Vernetzung beschdftigt, damit Verdnderungen erreicht werden kdnnen.

Mittlerweile finden die digitalen Treffen in der Regel an jedem ersten Mittwoch im
Monat statt. Dabei sind Eltern, die von Anfang an dabei waren, als auch immer wie-
der neue Interessierte. Die Pflegesituationen der Teilnehmenden sind sehr unter-
schiedlich (Alter der Kinder, Erkrankung/Behinderung, Pflegegrad, Familienstand,
Unterstiitzungsleistungen usw.). Trotzdem entsteht tiber das Teilen der Erfahrungen
das Gefiihl, nicht allein zu sein und Gber die Vernetzungsmaglichkeit ein Bewusstsein
der Selbstwirksamkeit. Eine Teilnehmerin schickte folgendes Feedback per E-Mail:
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,Und, vor allen Dingen: GroBen Dank, dass Ihr diesen Kreis der Angehérigen von
Kindern / Jungen Menschen zusammenbringt! Das war eine der energiebringendsten
und informativsten Videokonferenzen seit Langem. Und die Organisator*innen
haben das wirklich klasse vorbereitet und uns durch die zwei Stunden gefiihrt.
Respekt, Applaus, Dank.”

Um zwischen den monatlichen Treffen in Kontakt zu bleiben und die Méglichkeit
zu haben, Informationen und Termine auszutauschen, wurde eine E-Mail-Liste fiir
pflegende Eltern eingerichtet. In dieser befinden sich die Adressen pflegender
Eltern, die durch eine unterschriebene Einverstindniserkldrung der Teilnahme an
der E-Mail-Liste und Weitergabe ihrer Daten zu diesem Zweck zugestimmt haben.
Die Liste wird laufend aktualisiert. Uber das digitale Austauschforum fiir pflegende
Eltern und die E-Mail-Liste entstanden zudem dauerhafte personliche Kontakte und
Vernetzungen zwischen den Teilnehmenden. So ist beispielsweise eine Mutter aus
Brandenburg, die erst seit relativ kurzer Zeit pflegende Mutter ist und sich aktiv fiir
die Selbsthilfe und die Interessenvertretung in ihrer Region einsetzen méchte, mit
der Mutter eines erwachsenen Kindes aus Baden-Wiirttemberg mit viel Erfahrung
in beiden Bereichen regelmdBig in Kontakt. Beide wurden Mitglied bei wir pflegen
e.V. - die Vereinsmitgliedschaft stellt aber ausdriicklich keine Voraussetzung fiir
die Nutzung der geschaffenen Angebote fiir pflegende Eltern dar. Viele pflegende
Eltern fiihlen sich auch ohne Mitgliedschaft zugehérig.

Der digitale Austausch war gerade in der Zeit der pandemiebedingten Kontakt-
reduzierungen und auch aufgrund der Situation der pflegenden Eltern - bundesweit
Betroffene, oft finanziell belastet und wenig Zeit fiir Fahrten zu Treffen, fehlende
Maglichkeiten der Betreuung wéhrend realer Treffen unter anderem - die einzige
realistische MaBnahme zur Entwicklung der Vernetzung. Doch 2021 bot sich zum
ersten Mal auch die Méglichkeit eines Austausches vor Ort: beim hybriden Fach-
tag und Mitgliedertreffen des Vereins in Osnabriick.

Im Oktober 2021 kamen pflegende Eltern zu einem vom BKK-Dachverband finan-
zierten zweitdgigen 6ffentlichen Fachtag und Angeharigentreffen zusammen. Im
Fachtag ,Mit uns nicht iiber uns: Forderungen an die kommunale Pflegepolitik” und
beim offenen Mitgliedertreffen mit Workshops und Situationsberichten kamen sie
als Impulsinputgeber*innen, Kommentator*innen und als Expert*innen in eigener
Sache zu Wort. Weiterer Austausch war zudem bei den gemeinsamen Mahlzeiten
und dem Abendprogramm wdhrend der Veranstaltung vorprogrammiert.

Pflegende Eltern, die nicht anreisen konnte, hatten die Méglichkeit, beim Fachtag
und dem Workshop am ndchsten Tag digital teilzunehmen. Damit wurden auch die
Méglichkeiten einer hybriden Veranstaltung in der Selbsthilfe erstmalig erprobt.

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2022/23, GieBen 2023 16



Sichtbarkeit pflegender Eltern erhéhen

Die dringlichen Anliegen pflegender Eltern beim digitalen Austauschforum, vor Ort
in Osnabriick und bei allen Anfragen, die die Mitarbeitenden in Berlin erreichen,
richten sich sehr hdufig darauf, wie die Situation pflegender Eltern in der Offentlich-
keit und der Pflegepolitik prdsenter gestaltet werden kann und eine verbesserte
Wahrnehmung, Anerkennung und Unterstiitzung erreicht werden kdnnen.

Als kleiner Schritt fir mehr Sichtbarkeit der Gruppe pflegender Eltern im Verein
wurde dafiir eine eigene Seite ,Pflegende Eltern” auf der Internetprdsenz ein-
gerichtet. Hier kdnnen sich Eltern und Interessierte iiber die Aktivitdten im Verein,
von pflegenden Eltern gegriindete Organisationen und Initiativen aus dem ent-
standenen Netzwerk sowie weiterfiihrende Seiten informieren. Auch auf den Social-
Media-Kandlen des Vereins (bisher Twitter und Facebook, perspektivisch Insta-
gram) werden pflegende Eltern sichtbarer, da hier begleitend zu den angebotenen
Veranstaltungen regelmadBig gepostet - und auch Inhalte in den Netzwerken der
pflegenden Eltern geteilt werden.

Zudem ist es fiir die Betroffenen sehr wichtig, dass sie sich und ihre spezielle Pflege-
situation auch in der Bildsprache des Vereins wiederfinden. Mehrfach kritisierten
Eltern, dass in Publikationen zum Thema pflegende Angehérige (bspw. von Minis-
terien, Kassen, Beratungseinrichtungen) fast ausschlieBlich Pflegesituationen aus
der Seniorenpflege bildhaft dargestellt werden und pflegende Eltern damit unbe-
ricksichtigt bleiben. Seit 2021 werden Bilder pflegender Eltern mit ihren Kindern
deshalb als Ergebnis des Austausches in den digitalen Veranstaltungen in Broschii-
ren und Flyern des Vereins sowie auf der Startseite der Internetprdsenz dargestellt.

Ihre Positionen und Forderungen wurden im Februar 2021 in ein Positionspapier
zur Bundestagswahl 2021 ,Endlich Mut zur Pflegewende” gebiindelt aufgenommen
- auf einer A4-Seite zum Thema ,Gezielte Unterstiitzung fiir pflegende Eltern von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Pflegebedarf” mit konkreten
Lésungsvorschldagen.

Vernetzung und Interessenvertretung mit weiteren
(Selbsthilfe-)Initiativen

Durch den stdrkeren Einbezug von und Austausch mit pflegenden Eltern wurde
schnell deutlich, dass es nicht ausreicht, der Gruppe pflegender Eltern gelegent-
liche Absdtze in den Positionspapieren mit Handlungsempfehlungen des Vereins
zu widmen.

Deshalb wurde auf Wunsch der Betroffenen eine Arbeitsgruppe ins Leben
gerufen mit dem Ziel, ein Positionspapier eigens fiir die Forderungen pflegender
Eltern zu erarbeiten. Darin werden die speziellen Situationen und Problemlagen
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strukturiert gegliedert deutlich gemacht und Handlungsempfehlungen fiir die Poli-
tik veroffentlicht.

Zwischen September 2021 und Januar 2022 fanden vier digitale Arbeitstreffen
der Arbeitsgruppe (AG) Positionen pflegender Eltern statt. In der Arbeitsgruppe
arbeiteten sechs pflegende Miitter mit, von denen zwei als Hauptverfasserinnen
des Papiers leitend verantwortlich waren. Die mitarbeitenden Eltern sind zusdtz-
lich selbst in teilweise bundesweiten Netzwerken, Elterninitiativen und Selbsthilfe-
gruppen als Griinder*innen oder Vorstdnde aktiv.

Durch diese enge Zusammenarbeit und eine Umfrage unter pflegenden Eltern, an
der sich von Oktober bis November 2021 nahezu 100 Familien aus ganz Deutsch-
land beteiligten, wurde eine weite Beteiligung der betroffenen Familien bei der
Erstellung des Positionspapiers erreicht. Die Dringlichkeit der Verdnderungen wird
durch die Unterstiitzung von 23 Organisationen, welche mit Logo auf der letzten
Seite abgebildet werden, unterstrichen.

,Mit den Handlungsempfehlungen des Positionspapiers appellieren pflegende
Familien und ihre Verbdnde fiir einen Paradigmenwechsel in der Unterstiitzung
pflegender Eltern und empfehlen sich als wichtige Akteure im Pflegedialog. Pfle-
gende Eltern treten mit dem Papier aus der Unsichtbarkeit und geben der neuen
Regierungskoalition das Papier zur Orientierung und als konkreten Auftrag mit.”
(wir pflegen e.V. 2022)

,,Fiir uns und unsere Kinder”

Die Veroffentlichung des Positionspapiers mit Handlungsempfehlungen zur Ver-
besserung der Situation pflegender Eltern fand im April 2022 statt und wurde allen
pflege- und familienpolitischen Stellen und allen Pflegegremien in Berlin und in
Ldnder- und Kommunalausschiissen zugesandt.

Da die Problemlagen von Familien mit einem behinderten und/oder erkrankten
Kind sehr vielfdltig sind (wie der folgende Auszug aus dem Inhaltsverzeichnis zeigt),
wurde zudem aus dem iiber 20-seitigen Positionspapier eine Kurzform erstellt, die
politische und 6ffentliche Akteure und Entscheidungstrdger konzentriert adres-
siert. Beide Versionen sind auf der Internetseite des Vereins prdsentiert sodass eine
Detailinformation zu einzelnen Themen jederzeit moglich ist.

Eine gezielte Kampagne pflegender Eltern begleitet die Veréffentlichung der Hand-
lungsempfehlungen. Ziel der Kampagne ist es, die Situation pflegender Eltern in die
Offentlichkeit zu tragen und das Positionspapier mit méglichst vielen Erfahrungs-
berichten zu untermauern.
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Dazu haben pflegende Eltern kurze Handyvideos gedreht, in denen sie ihre Situation
schildern sowie ihre Forderungen und Wiinsche an die Politik und die Gesellschaft
formulieren. Die kurzen, unbearbeiteten Handyvideos mit einer Dauer von rund
zwei bis drei Minuten wurden im Rahmen der Kampagne auf den Youtube-Kanal
gestellt und - wie auch schriftliche Erfahrungsberichte der Eltern - auf der Web-
seite integriert. Mit Veroffentlichung des Positionspapiers wurden die Berichte und
die Videos an die Politik und Presse gesendet. Die Videos und einzelne Zitate aus
den Erfahrungsberichten wurden nach der Veréffentlichung schrittweise auf den
Social-Media-Kandlen gepostet, um eine hohe Aufmerksamkeit fiir die Forderun-
gen der pflegenden Eltern zu erreichen.

Weiterfiihrende Aktivitdten und Ausblick

Nach Redaktionsschluss konnten in Zusammenarbeit mit dem geschaffenen Netz-
werk aus Vereinen, Initiativen und einzelnen engagierten pflegenden Eltern weitere
Entwicklungen angestoBen werden. So wurde ein zusdtzliches digitales Austausch-
format speziell fiir Eltern von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen konzipiert
und umgesetzt. Eine engagierte Mutter fiihrt dieses mit Unterstiitzung vom Verein
seit November 2022 durch. Damit werden die eingangs genannten Ziele der Hand-
lungskompetenz und Selbstmanagementfahigkeiten verfolgt. Zudem wurde die
Arbeitsgruppe, die sich damit beschdftigt, pflegende Eltern und ihre Forderungen
weiterhin aufzuzeigen, in Kooperation mit weiteren Vereinen und Initiativen aus der
Selbsthilfe fortgefiihrt. Seit Mai 2022 treffen sich zwélf pflegende Eltern alle zwei
Monate im Arbeitskreis pflegende Eltern. Die Anbindung an den Bundesvorstand
von wir pflegen e.V. entsteht durch die Mitwirkung von Mitgliedern des Vorstandes
und seiner Fachkommission Pflegepolitik in dem Kreis. Die Arbeitskreismitglieder
schdtzen die Maglichkeit des Austausches, der Zusammenarbeit und vor allem der
Beteiligung an (zumeist digitalen) Gesprdchen mit Politiker*innen auf Bundes-
und Landesebene. Daraus ergab sich auch die Notwendigkeit, das oben genannte
Positionspapier weiter zu bearbeiten. Die ,L6sungsansdtze pflegender Eltern” mit
kurzen und konkreten Handlungsempfehlungen konnten im April 2023 innerhalb
einer Kampagne zum Film ,Wir kdmpfen fir dich! - Wenn Eltern ihre Kinder pfle-
gen” erneut an alle politischen Ebenen versendet werden. Im digitalen Experten-
gesprdch zum Film sowie bereits angefragten separaten Gesprdchen mit Politiker*in-
nen stellen pflegende Eltern ihre Lebensrealitdt und die notwendigen Schritte fir
Verbesserungen dar. Seit Februar 2023 kénnen sie sich zudem in der vom Verein
wir pflegen e.V. neu aufgelegten, datenschutzkonformen App in.kontakt rund um
die Uhr vernetzen, austauschen und informieren. Es ist angedacht, dass pflegende
Eltern in der App mit Unterstiitzung aus dem Verein eigene digitale Gruppen zu The-
men, die sie beschdftigen, griinden. Aktuell wird die Fortsetzung des Arbeitskreises
pflegende Eltern mit Blick auf die Bundestagswahl 2025 geplant. Das , Digitale Aus-
tauschforum fiir pflegende Eltern” wird kontinuierlich weiterentwickelt, sodass den
Bedarfen sowohl nach Austausch als auch Information in immer gréBeren digitalen
Gruppen noch besser Rechnung getragen werden kann.
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Resiimee

Durch das aktive Engagement vieler betroffener Eltern konnten im Bundesverband
wir pflegen e.V. trotz Pandemie innerhalb kurzer Zeit neue nachhaltige Selbsthilfe-
strukturen fir die Gruppe der pflegenden Eltern geschaffen und gefestigt werden.

Ihre Anliegen wurden unter dem bundesweiten Dach des Vereins gebiindelt, die
Unabhdngigkeit und Selbstdndigkeit der kommunalen, regionalen und bundes-
weiten Elterninitiativen dadurch weiter gestdrkt und den Eltern damit eine drin-
gend bendtigte Stimme und ein Gesicht sowie weitere Maglichkeit zum Austausch
gegeben.

Bei allen Aktivitdten der pflegenden Eltern zeigt sich die enge Verkniipfung zwischen
Selbsthilfe und Interessenvertretung. Denn aus dem ,Digitalen Austauschforum
pflegender Eltern” entwickelte sich eine digitale Giberregionale Selbsthilfegruppe,
neue Vernetzungen, Arbeitsgruppen und schlieBlich Handlungsempfehlungen an
die Politik.

Dies ist um so bemerkenswerter, als dass pflegende Angehérige meist wenig zeit-
liche Ressourcen fiir Selbsthilfegruppen oder gar dariiberhinausgehendes poli-
tisches Engagement haben. Pflegende Eltern in ihrer speziellen Situation sehen
allerdings nicht zuletzt im Austausch iiber Probleme und Missstdnde, die seit vielen
Jahrzehnten bekannt sind, einen enormen Handlungsbedarf und einige schaffen
es, unterstiitzt vom Bundesverband, aktiv zu werden und ihre Interessen stellver-
tretend fiir alle pflegenden Eltern einzubringen.
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