PFLEGENDE ELTERN - KURZUMFRAGE

Wir Mitglieder der Arbeitsgruppe zur Erstellung eines Positionspapiers des Vereins wir pflegen e.V.
sind selbst pflegende Eltern und aktiv in Selbsthilfegruppen. Um Sie als pflegende Familien, in
euren verschiedenen Lebens- und Pflegesituationen mit euren Belangen in aller Vielfalt darstellen
zu konnen brauchen wir ihre Mithilfe. Auch Riickmeldungen von Alleinerziehenden, Adoptiv- oder
Pflegeeltern behinderter Kinder (allen Alters) sind erwiinscht.

Durch Vorgesprache mit betroffenen pflegenden Eltern und Auswertung aktueller Studien haben,
wir folgende drei Kernprobleme herausgearbeitet:

A) Belastungen pflegender Eltern / Miitter / Eltern

1. Fehlende zuverlassige Entlastung und Betreuung der Kinder mit Behinderungen
2. Zuviel Burokratie zu wenig passgenaue Beratung
3. Zu hohe finanzielle Belastung und Unsicherheit

1) Finden Sie sich in diesen drei Kernproblemen wieder?

[V]ja

|:| nein, dann nennen Sie uns bitte ihre Kernprobleme hier

1. | |

2. |
3. |

ich mochte als 4. Kernproblem folgendes ergdnzen

4. Hilfsmittelversorgung - hier oft in Widerspruchsverfahren gegangen werden und lange Verzégerung von KK

Diese drei Kernprobleme haben wir bewusst knappgehalten, damit Sie diese mit ihren eigenen
Erfahrungen als konkreten Beispielen ausfuhrlicher darstellen kénnen.

2) Was sind ihre personlichen Erfahrungen als pflegende Eltern / Mutter / Vater?

Bitte schildern Sie uns typische Probleme aus ihrem Pflegealltag, die Sie am meisten belasten.
Wenn Sie eine Idee haben, was ihnen konkret helfen konnte, erganzen Sie es bitte in der rechten

Spalte:
Beispiele fiir Probleme Losungsideen
1. |Geschwisterkind mochte mal was Besonderes machen “ Mehr Dienste fiir Entlastungsleistungen

2. |Nicht fast jedes Jahr Antrag fiir Behindertenausweis neu ” Fur Kinder sollten Ausweise gleich mind. 5 Jahre gelten |
3. |Altersvorsorge nicht geniigend beriicksichtigt |Es muss mehr in Altersvorsorge und ein Lohnausgleich gezahlEl

4,|Rezepte fur spezielle Hilfsmittel werden abgelehnt | Vom SPZ ausgestellte Rezepte sollten gleich genehmigt sein!

B) Familien- und Pflegesituation

3) Unserer Familie (Haushalt) gehoren 4 Personen an.




PFLEGENDE ELTERN - KURZUMFRAGE

Davon sind |2 Kinder unter 18, Kinder tGber 18J.

4) Das pflegebeddrftige Kind hat

100

diesen Grad der Behinderung ( GdB) ,Pflegegrad |V

diese Behinderung(en)/ Erkrankung(en): NlerenInSUffIZIenZ, Ep'lepS|e, Gendefekt

5)Das pflegebedirftige Kind ist |9 Jahre alt und lebt

zu Hause bei der Familie |:| bei alleinerziehendem Elternteil Mutter/ Vater

|:|in einer Einrichtung/Internat |:| anders

6) Wenn das Kind (teilweise) zu Hause lebt: Wir haben Unterstitzung durch
einen ambulanten Kinder (Intensiv) Pflegedienst

|:|Ja

Nein

|:|Andere Unterstutzung

C) Allgemeines:

7) Den Fragebogen fillt aus

v/ |Mutter Vater

andere Angehorige*r / welche*r

8) Ich bin
alleinerziehend ¢/ |verheiratet / in einer Partnerschaft
und
v/ |ibernehme die Pflege hauptsachlich pflege anteilig mit

u“

Wir suchen iiber diese kurze Umfrage hinaus einzelne Miitter und Vater, die sich als ,Beispiele
fiir pflegende Familien vorstellen. Mit ihren kurzen Statements (und idealerweise mit Bild)
wollen wir unsere Problematik veranschaulichen und bewirken, dass das Positionspapier unsere
Geschichten realistisch und mit Nachdruck wiedergibt.
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Wenn Sie bereit sind uns kurz zu berichten, geben Sie bitte hier ihre Kontaktdaten an und wir
melden uns bei lhnen Anfang November 2021.

¢ |ich stelle mich / Wir stellen uns zur Verfligung Gber unsere Anliegen zu berichten

mit Foto

Petra Mustermann, MusterstraRe in Musterhausen

Vor- und Nachname und Adresse:

Email Mustermann@mustern.com

Telefon [0172/81500 Mobil

Alle diese Daten werden vertraulich behandelt und ausschliefSlich anonym fiir die Sammlung fiir das
Positionspapier verwendet. Nur nach personlicher Riicksprache werden fiir Beispiele einzelne
Familien, die sich freiwillig melden, vorgestellt.

Bitte senden Sie uns die ausgefiillte Kurzumfrage bis zum 14.11.2021
per E-Mail an eltern@wir-pflegen.net zuriick.

Wir bedanken uns fir ihre Unterstitzung!

Tina Kouemo
Verena Niethammer

Pflegende Mutter/ Projektmitarbeiterinnen
Arbeitsgruppe Pflegende Eltern
wir pflegen e.V.

Anhang: Bitte erganzen Sie hier unter Angabe der Nummer der Frage lhre Antworten, falls der
Platz in dem jeweiligen Feld nicht gereicht hat:

Ich wiinsche mir mehr entlastende Dienste bzw. Dienste, wo die Entlastungsleistungen abgerechnet werden kénnen.

1 [
wir pflegen:
Interessenvertretung und Selbsthilfe

pflegender Angehdriger e. V.
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