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~Zeigen, wer die Menschen sind, was sie motiviert und antreibt.”

Elke Schmidt-Sawatzki, Landesvorsitzende des Paritatischen NRW, Giber die Bedeutung von Engage-

ment, Selbsthilfe und Nutzer/-innen-Orientierung.
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»«Menschen starken. Geschichten tiber
Selbstbestimmung, Engagement und
Selbsthilfe” zeigt die Perspektive von
Menschen, die sich engagieren oder

Nutzer/-innen sozialer Angebote sind.

Was ist die Intention fiir dieses Buch?
» Elke Schmidt-Sawatzki
Menschen, die sich engagieren, leisten
Grof3artiges. Fur sich selbst aber auch
fur diejenigen, die soziale Angebote
nutzen. Wir wollen zeigen, wer diese
Menschen sind, was sie motiviert und

antreibt.

Was ist das Besondere an den
Geschichten?
» Sie zeigen, wie vielfdltig bir-
gerschaftliches Engagement in
den Mitgliedsorganisationen des
Paritatischen NRW ist und welche
Gestaltungsmacht aktive Burgerinnen
und Burger entfalten. Sie machen aber
auch deutlich, wie wichtig es fuir Trager
sozialer Dienstleistungen ist, sich an
den Interessen und Bedyirfnissen ihrer

Nutzerinnen und Nutzer zu orientieren.

In welcher Rolle sieht sich da der
Paritatische NRW?
» Der Verband hat eine doppelte

Verantwortung: Wir sind zum einen

Dienstleister flir unsere Mitgliedsorga-
nisationen. Zum anderen unterstiitzen
wir diejenigen, die als Nutzerinnen und
Nutzer soziale Angebote der Trager in

Anspruch nehmen.

Worum geht es konkret beim The-
ma Nutzer/-innen-Orientierung?
» In erster Linie geht es um Selbst-
bestimmung, Teilhabe und Schutz: Die
Menschen, die Angebote von Einrich-
tungen und Diensten in Anspruch neh-
men, sollen frei wahlen, aktiv Einfluss
auf die Ausgestaltung der Ange-
bote nehmen kénnen und sich
sicher fihlen. lhre Selbstbe-
stimmungsrechte und Wirde
mussen stets gewahrt werden.
Fir uns im Paritatischen NRW
ist dies handlungsleitend in jeg-
lichen Bereichen. Denn es betrifft
alle: die Pflege ebenso wie die Offene

Kinder- und Jugendarbeit.

Welche Bedeutung haben Ehren-
amt und burgerschaftliches Engan-
gement im Verband?

» Birgerschaftliches Engagement ist
in den Mitgliedsorganisationen Keim-
zelle, Antriebsquelle und letztlich
mallgebend fiir unsere Verbandskul-

tur: Menschen, die sich engagieren



und gesellschaftliche Veranderungen
anstol3en wollen, finden im Paritatischen
ein Dach. Uber 200 000 Menschen enga-
gieren sich ehrenamtlich in den Mit-
gliedsorganisationen des Paritatischen
NRW. Und nicht zu vergessen diejeni-

gen, die in der Selbsthilfe aktiv sind.

Welche Chancen und Potenziale
birgt eine aktive Biirgerschaft?

» Siebietetjedem Menschen die Chan-
ce auf gesellschaftliche Teilhabe und per-
sonliche Entfaltung. Biirgerinnen und
Blirger, die soziale Verantwortung fir
sich und andere Gibernehmen, for-
dern auch die Qualitat der sozi-
alen Arbeit. Weil sie sich an den
Bediirfnissen der Nutzer/-innen
orientieren — oftmals ja aus der
eigenen Betroffenheit heraus, wie
zum Beispiel in der Selbsthilfe. Aber
auch die Lebenshilfen und Kitas in Eltern-

initiative sind so entstanden.

Der Paritatische NRW ist der Ver-
band fiir Selbsthilfe. Warum hat das
Thema einen so hohen Stellenwert?
» Weil Betroffene gleichzeitig Exper-
tinnen und Experten in eigener Sache
sind. Wir setzen auf die Ressourcen und
Kompetenzen dieser Menschen. Und

wir verpflichten uns, ihre Expertise bei

der Verwirklichung einer inklusi-
ven Gesellschaft aktiv einzubinden.

Und das schon seit Giber 40 Jahren.

Was kann der Paritatische NRW im
Hinblick auf eine aktive Bligerschaft
leisten?

» Wir unterstltzen birgerschaftliches
Engagement und Selbsthilfe auf unter-
schiedlichen Ebenen. Wir setzen uns
zum Beispiel stets flir die wertschatzen-
de Einbindung von ehrenamtlichem
Engagement ein und positionieren uns
gegen die Ausnutzung und Moneta-
risierung des Ehrenamts. Im Paritati-
schen NRW arbeiten Ehrenamtliche
partnerschaftlich mit den hauptbe-
ruflichen Mitarbeiterinnen und Mitar-
beitern zusammen und tGbernehmen

Verantwortung in Leitungsfunktionen.

Was verbindet Sie personlich mit

dem Begriff Engagement?

» Ich bin selbst einmal mit einer Biir-
gerinitiative, einem selbstverwalteten
Jugendzentrum, gestartet. Habe mich
dann in einem Kinderladen engagiert
und schlieBlich ein Frauenprojekt mitbe-
griindet, das sich mittlerweile zu einem
Trager mit vielfaltigen Einrichtungen ent-
wickelt hat. Darliber hinaus engagiere

ich mich heute in der Fliichtlingshilfe.




Die Kraft der eigenen Betroffenheit: Eine Frau packt an

Aynur Celikdéven bringt in Oberhausen Menschen mit Migrationshintergrund das Prinzip der

Selbsthilfe nahe. Ihr Verein Weg der Hoffnung hilft krebskranken Kindern und ihren Familien.
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sIch kann nichts mehrfiir meinen Sohn
tun, aberich kann noch fiir viele S6hne
und Tochter kampfen*, so beschreibt
Aynur Celikdoven die Motivation, die
hinterihrem groBBartigen Engagement
steht. Die 52-Jahrige mit tiirkischen
Wurzeln griindete 2001 den Verein
Weg der Hoffnung. Er unterstiitzt
Familien mit und ohne Mitgrations-
hintergrund, in denen Kinder an Krebs
erkrankt sind.

Aynur Celikdéven (rechts) ist 20 Jahre
alt, als ihre Tochter Pinar 1985 auf die
Welt kommt. Doch schon kurz nach
der Geburt erhalt die junge Mutter
eine fur Eltern entsetzliche Nachricht:
Mit dem Baby stimmt etwas nicht.
Pinar leidet an einem sehr seltenen
Leukozyten-Defekt. Auf der Welt
gibt es bis dato nur 48 erkrankte
Menschen. Entsprechend wenig ist
die Krankheit damals erforscht. Fur
Aynur Celikdéven und ihre Tochter
beginnt eine schwere Zeit. Sie reisen
fur Behandlungen in die Schweiz und
nach Frankreich, Untersuchungsergeb-
nisse werden in die USA geschickt. Es
sind vier Jahre Therapie, in denen die
Tochter oft krank ist und die Mutter
das meiste allein regelt. Ihr Mann lebt

noch in der Tirkei. Am Ende kann

eine Knochenmarkspende der Mutter
Pinar retten. Die Familie ist nun endlich
zusammen. Aynur Celikdéven und ihr
Mann denken Uber ein zweites Kind
nach, lassen sich auf genetische Risiko-
faktoren testen - keine Auffalligkeiten.
1992 wird Sohn Samed geboren. Er ist
der 52. Mensch auf der Welt mit dem
exakt gleichen Leukozyten-Defekt

wie seine Schwester.

Fiinf Jahre ist alles gut

Die Forschung ist in den ver-
gangenen sechs Jahren vor-
angekommen, die Erfahrun-

gen aus der Behandlung der
Tochter helfen den Arztinnen und
Arzten. Samed wird schon mit einem
Monat operiert, er erhalt eine Knochen-
markspende seiner Schwester. Fiinf Jah-
re lang ist alles gut, der Junge hat keine
Folgeerkrankungen.Doch dann gehtes
ihm plétzlich schlecht. Durch Zufall wird
ein Nierentumor entdeckt. Erneut geht
eine lange Leidensgeschichte los: Che-
motherapie, Operationen, Nebenwir-
kungen, ratlose Arzteteams. Im Okto-
ber 1999, zwei Jahre nach den ersten

Schmerzen, stirbt Samed.

sch habein dieserlangen Zeit in Kran-

kenhausern so viel Leid erlebt — auch



bei anderen Familien”, erzahlt Aynur
Gelikddven. ,Nach Sameds Tod hatte
ich das Gefiihl, ich muss etwas tun,
um anderen Eltern und Kindern - und
auch meiner Familie —zu helfen.” In den
Krankenhausern sieht sie, wie Selbst-
hilfevereine Betroffene unterstitzen,
ihnen zur Seite stehen. ,Doch es gab

keinen Verein von turkischstammi-

gen Menschen. Da dachte ich:

LMD ,Das kann doch nicht sein?’

Wir haben eigene Geschifte

, und Sportvereine, da muss
schen NRW
Leitfaden

lle Offnung.

doch auch so etwas moglich

sein?”, berichtet Celikdoven.
SchlieBlich wiirden besonders
sprachliche Barrieren und kulturel-
le Unterschiede im Umgang mit einer
Erkrankung oft die medizinische Ver-
sorgung und die so wichtige Friiher-
kennung behindern.,Die Unwissenheit
der Eltern lber die Krankheit und die
Therapie bringt viele Komplikatio-
nen mit sich. Deshalb miissen Eltern
aufgeklart und begleitet werden’, so

Gelikdoven.

Der schwere Start als Verein

Schon wenige Monate nach dem Tod
ihres Sohnes beginnt die Oberhause-
nerin mit den ersten Arbeiten fiir eine

Vereinsgriindung. Mit fiinf Familien,

die Aynur Celikdoven im Kranken-
haus kennengelernt hat und die der
Kampf gegen den Krebs verbindet,
mochte sie den Start wagen.,Doch es
fehlte uns an allem. Wir hatten durch
lange Berufsausfalle aufgrund der
Therapien unserer Kinder kein Geld
und wussten Uberhaupt nicht,
wie man so eine Vereinsgrin-
dung angeht”, beschreibt die
Vereinsvorsitzende die Anfangs-

schwierigkeiten.

Sie wendet sich an den Auslander-
beirat der Stadt. ,Hier bekamen wir
Informationen, was in etwa notig
ist”, erinnert sich Celikdéven. ,Doch
fir das Aufstellen einer Satzung oder
Vorstandswahlen braucht man eben
Geld” 2000 DM miisse sie zusammen-
bekommen, sagt ihr Berater. Dann
kdnne man eine Benefizveranstaltung
machen, um das Geld zu verdoppeln.
Die flinf Familien starten kleine Spen-
denaktionen, sie laden Freund/-innen
ein, sprechen auf der Arbeit dariiber
und machen so auf ihr Thema auf-
merksam. Es klappt. Die Familien

konnen ein kleines Benefizkonzert
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Menschen, die eine
Organisation griinden
wollen, erhalten Unter-
stlitzung durch den Pa-
ritatischen vor Ort, zum
Beispiel zu rechtlichen

Fragen oder bei der
Erstellung der Satzung.

Gemeinsam sind
wir starker.
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veranstalten.Verwandte und Bekann-
te verkaufen mitgebrachtes Essen. Am
Ende haben sie 5200 DM. 2001 wird
www.gesundheitsselbsthilfe.de der Verein Weg der Hoffnung mit sie-
ben Mitgliedern gegriindet. Das Biiro
- auch fir die folgenden zehn Jahre -
liegt in Aynur Celikdévens Wohnung.

Heute hat der Verein iber 150 Mitglie-

der verschiedener Nationen, darunter
viele Deutsche und Tuirken. Der Verein
finanziert sich aus Spenden und Mit-
gliedsbeitragen sowie Fordermittel der

Krankenkassen.

Uber das Erlebte sprechen
70 Selbsthilfe-
Landesverbédnde
haben sich in der Gesund-
heitsselbsthilfe NRW zusam-
mengeschlossen. 90 Prozent
von ihnen sind Mitglied im
Paritatischen NRW.

Doch die standige Auseinandersetzung
mit dem Thema Krebs, immer wieder
mit anderen Uber die Krankheit und
Uber ihre Geschichte zu sprechen,
ist auch fiir die Vereinsgriinderin zu
Beginn nicht leicht. ,Die ersten drei
Jahre waren schwer, meine innere
Wunde hat immer wieder geblutet”,
erzahlt sie. ,Doch ich habe mich mit
meiner Arbeit ein Stlick weit auch

selbst therapiert.”

Nahezu 2 000 Kinder erkranken in

Deutschland jahrlich neu an Krebs. Die
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grof3e Anzahl verschiedener Krebsfor-
men, die Unterschiede im Krankheits-
verlauf, bei der Behandlung und bei
den Heiliungschancen stellen Medizi-
ner/-innen und Betroffene vor grof3e
Herausforderungen. Hier setzt der Ver-
ein Weg der Hoffnung an. Ehrenamtli-
che Helfer/-innen sind Ansprechpart-
ner und Unterstitzung fiir die krebs-
kranken Kinder und deren Angehdrige.
Sie geben mit ihrer Erfahrung Halt,
wenn fiir die Betroffenen alles aus den
Fugen zu geraten scheint. Die Familien
sollen vor allem aus dem monotonen
Alltag der Klinik herausgeholt und die
Kinder zu einem starken Lebenswillen
ermutigt werden. An nationalen und
religidsen Feiertagen veranstaltet der
Verein grof3e Feiern im Krankenhaus.
RegelmaBig besuchen die Ehrenamt-
lichen Betroffene in der Kinderkrebs-
station der Uniklinik Essen, versuchen,
letzte Wiinsche der Kinder zu erfiillen,

organisieren Elternabende.

Gegen kulturelle Barrieren

AuBerdem helfen gemeinsame Aus-
flige oder das jahrliche Sommerfest
den Familien dabei, den Alltag etwas
zu vergessen. Beratung und Aufkla-
rung, Trost und Trauerarbeit sind zen-

trale Aufgaben des Selbsthilfevereins.


http://www.gesundheitsselbsthilfe.de

Aynur Celikdéven mdchte vor allem
Familien mit Migrationshintergrund
dabei unterstiitzen, diese Angebote
in Anspruch nehmen zu kdnnen. Vie-
le Familien wissen gar nicht, wo sie in
Deutschland Hilfe bekommen kénnen”,
so die 52-Jahrige. ,Oft ist die Sprach-
barriere ein Problem. In manchen Nati-
onen ist Krebs aber auch ein Tabuthe-
ma, Uber das man einfach nicht redet

— oder nur mit einem Arzt bespricht.”

Doch ist besonders das friihe Erken-
nen von Symptomen bei einer Krebs-
erkrankung mit ausschlaggebend
dafiir, wie gut die Uberlebenschancen
eines Kindes sind. Hier versucht der
Verein fiir das Thema zu sensibilisieren.
Problematisch sei es auch, wenn wich-
tige Therapieanweisungen sprachlich
nicht verstanden werden und das Kind

so in Gefahr gerat.

Aynur Celikdéven begleitet manche
Familien wahrend des Therapiever-
laufs sehr eng - ihr Handy ist notfalls
24 Stunden am Tag erreichbar. Sozial
schwache Familien informiert der Ver-
ein auch Uber Hilfeleistungen. ,Wenn
zum Beispiel tirkische Frauen von
ihrem Mann verlassen werden, wissen

sie oft nicht, dass sie in Deutschland

einen Anspruch auf Sozialhilfe haben®,
erklart Celikdoven. Der Verein organi-
siert auBerdem Benefizveranstaltun-
gen, etwa fir krebskranke Kinder aus
derTirkei, die in einer deutschen Klinik

behandelt werden sollen.

Stammzellspender mobilisieren
Ein weiteres Arbeitsfeld sind regel-
madBige Typisierungsaktionen
zusammen mit der Knochenmark-
spenderzentrale der Disseldorfer
Uniklinik. Sie sollen helfen, passen-

de Spender fiir Stammzelltransplan-
tationen zu finden. Aynur Celikdoven
ist daruber hinaus der Austausch zum
Thema Selbsthilfe wichtig, zum Bei-
spiel im Rahmen des Projektes,Migra-
tion und Selbsthilfeaktivierung” des
Paritatischen NRW. Das Projekt wid-
met sich der Interkulturellen Offnung
und hat das Ziel, mehr Begegnungen
zwischen Migrantinnen und Migran-

ten und der Selbsthilfe zu schaffen.

,Ich bin stolz darauf, was wir bis heute
alles geleistet haben”, restimiert Aynur
Celikdoven. ,Die Arbeit ist schwer,
denn die Schicksale der Familien gehen
einem nah. Aber wenn ich dann sehe,
wie hilfreich der Verein ist, dann weif3

ich, dass ich das Richtige getan habe.”




Menschen verbinden: Neue Impulse fiir eine starke Selbsthilfe

Die Selbsthilfe-Kontaktstellen des Paritatischen NRW beraten Interessierte zum Thema Selbsthilfe,

unterstiitzen bestehende Selbsthilfegruppen und foérdern die Griindung neuer Gruppen.

Die Selbsthilfe verbindet Menschen,
die mit gleichen Schwierigkeiten oder
mit der gleichen Krankheit kampfen.
In der Gruppe finden sie gemeinsam
Lésungen, stdrken sich gegenseitig
und profitieren von dem Erfahrungs-
austausch. Die Selbsthilfe-Kontakt-

Selbsthilfe

mobilisiert eigene

Krifte. stelle Duisburg bringt diese Men-

schen zusammen. Mitarbeiterin Anja
Hoppermann erzahlt, wie Selbsthilfe

heute gestaltet werden kann.

+Wir haben das Rezept gegen Alltags-
monster ..” Diese Uberschrift konnten
Besucher von Duisburger Apotheken
die letzten Monate im Schaufenster

lesen. Wer nach der Auflésung suchte,

fand sie im Werbeplakat daneben:,...
Reden!” Mit dieser Wanderausstellung
macht die Selbsthilfe-Kontaktstelle

In Nordrhein-Westfalen
sind circa 700 000 Men-
schen in der Selbsthilfe
aktiv. 500 000 von ihnen
im Einzugsgebiet der

Duisburg aufihre Arbeit aufmerksam
—und aufden hohen Nutzen, den der
Austausch in einer Selbsthilfegruppe
bietet. Selbsthilfe-Kontaktstellen for-

Paritatischen Kontakt-
stellen und Biiros.

dern diese wertvollen Begegnungen
und setzen sich dafiir ein, neue Selbst-

hilfebereiche zu aktivieren.

In Nordrhein-Westfalen gibt es 41
Selbsthilfe-Kontaktstellen. Allein 26
von ihnen gehdren zum Paritatischen
NRW - so wie die 2003 gegriindete
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Kontaktstelle in Duisburg. Darliber
hinaus stellt der Paritatische NRW 13
Selbsthilfe-Bliros im Land. Mit seinem
groBBen Unterstiitzungsangebot ist der
Paritatische mit Abstand der groBte
Verband der Selbsthilfe in NRW.

In Duisburg eng vernetzt

Fur viele ist der Anruf in der Selbst-

hilfe-Kontaktstelle der erste
Schritt, sich zu offnen. ,Die

meisten Anfragen erhalten
Selbsthilfe-Kc

wir per Telefon oder E-Mail, und Selbsthil

gelegentlich kommen auch

Menschen personlich in unse-

re Beratungssprechstunde’,
berichtet Anja Hoppermann, die
zusammen mit zwei Kolleginnen in der
Selbsthilfe-Kontaktstelle in Duisburg
arbeitet. Zundchst schauen die Mitar-
beiterinnen, ob das genannte Thema
flr eine Selbsthilfegruppe passt oder
vielleicht professionelle Hilfen notwen-
dig sind. Fiir diese Falle ist die Kontakt-
stelle eng in Duisburg vernetzt und ver-
mittelt an entsprechende Beratungs-
stellen. ,Bei uns laufen alle Faden von
Interessierten, Selbsthilfe-Aktiven und
Profis in Duisburg zusammen®, so Hop-
permann. Wenn es passende Selbst-
hilfegruppen gibt, vermittelt die Kon-

taktstelle Interessierte direkt dorthin.



Insgesamt sind in Duisburg knapp 200
Selbsthilfegruppen aktiv, mit denen
schatzungsweise 2000 Menschen
erreicht werden. Den grof3ten Anteil
machen chronische Erkrankungen und
Behinderungen aus. Weitere Bereiche
sind die Themen Sucht sowie psychi-
sche Erkrankungen. Und es gibt Grup-
pen der sozialen Selbsthilfe, etwa fiir
Pflege- und Adoptiveltern oder
zum Thema Hochbegabung.

,Die meisten Anfragen - rund

yntakstellen

40 Prozent — bekommen wir
zu psychischen Erkrankun-
gen wie Depression und
Angsten. Fiir diesen Bereich
gibt es bisher jedoch noch zu
wenige Selbsthilfegruppen®, erzahlt
Anja Hoppermann. Oft sei es fiir Men-
schen mit psychischen Erkrankungen
schwerer, die Initiative zu ergreifen und

eine Gruppe zu griinden.

In-Gang-Setzer als Starthilfe

Neben der Vermittlung von Interes-
sierten und der Beratung bestehen-
der Gruppen unterstiitzt die Selbsthil-
fe-Kontaktstelle Duisburg daher beson-
ders die Griindung neuer Gruppen.
Dazu nimmt die Kontaktstelle auch
an dem Projekt ,In-Gang-Setzer” des
Paritatischen NRW teil. Darin beglei-

ten ehrenamtliche Mitarbeiter/-innen
neu gegriindete oder aktive Selbst-
hilfegruppen beim Start oder spater
in schwierigen Phasen und helfen bei
der Organisation von regelmaRigen
Treffen. Seit 2009 wurden bundesweit
rund 300 In-Gang-Setzer ausgebil-
det, von denen 200 bei Neugriin-
dungen aktiv geworden sind. Uber
800 Selbsthilfegruppen haben sie
schon auf den Weg gebracht.

Erste Schritte als Gruppe

Zwei dieser In-Gang-Setzer sind Micha-
el Werner und seine Lebensgefdhrtin
Melanie Diizyol aus Duisburg. Sie sind
beide viele Jahre in der Selbsthilfe tatig,
seit sieben Jahren fiihren sie gemein-
sam eine Selbsthilfegruppe fiir Border-
line-Betroffene und deren Angehori-
ge. 2016 machten sie die Ausbildung
zum In-Gang-Setzer. Michael Werner
begleitet derzeit seine erste neue
Gruppe. Das Thema: Soziale Phobie. Es
ist wichtig, dass wir als In-Gang-Set-
zer mit dem Thema der Gruppe nicht
personlich etwas zu tun haben’, sagt
der 48-Jahrige. ,Wir geben nur Impul-

se, wie sich die Teilnehmer/-innen als

www.in-gang-setzer.de

Der Paritatische NRW
ist der Verband der
elbsthilfe und des

Blrgerengagements.

ustliyeq yiop o



http://www.in-gang-setzer.de

Gruppe am am besten finden und
wie die Treffen gut ablaufen kdnnen.”
Die Gruppen sollen so dazu befdhigt
werden, selbst organisiert zu arbeiten.
Das Engagement der In-Gang-Setzer
ist daher zeitlich immer begrenzt auf
drei bis zehn Treffen. Aulerdem hilft
es, dass die In-Gang-Setzer mit dem
Thema der Gruppe selbst nichts ver-
bindet.,So bleiben die Betroffenen die
Fachleute in eigener Sache, und die
In-Gang-Setzer laufen nicht Gefahr,
die Profi-Rolle zu ibernehmen’, erklart
Anja Hoppermann.,Das Grundprinzip
der Selbsthilfe bleibt damit bestehen.”

Wichtiger Erfahrungsaustausch
Uber 9000
Selbsthilfegruppen finden auf
www.selbsthilfenetz.de

Die bundesweit 37 am Projekt betei-

ligten Selbsthilfe-Kontaktstellen
- davon zwolf aus NRW — wahlen
mogliche In-Gang-Setzer aus und
stehen ihnen unterstitzend zur Seite.
In mehreren Wochenend-Seminaren
werden zukiinftige In-Gang-Setzer fiir
ihre Aufgabe geschult. Die Duisburger
Kontaktstelle bietet auch zum Beispiel
alle zwei Monate ein Treffen an, bei
denen sich In-Gang-Setzer uber ihre

Erfahrungen austauschen kénnen und
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Uber aktuelle Entwicklungen in den
Selbsthilfegruppen informiert werden.
In-Gang-Setzer begleiten nicht nur
neue Gruppen in der Griindungsphase,
sondern gelegentlich auch bestehen-
de Gruppen. ,Diese Gruppen suchen
vielleicht einfach neue Ideen fir ihre
Treffen. Oder es sind neue Mitglie-

der dazugestoB3en, sodass sich eine

Gruppe wieder formen muss”,
nennt In-Gang-Setzerin Mela-
nie Diizyol mdgliche Aufga-
benfelder. www.selbsth
nr

Interkulturelle Arbeit

Aktuell soll der Ansatz fiur die
Selbsthilfeaktivierung von Pfle-
genden Angehdrigen und von Men-
schen mit Migrationshintergrund noch
besser nutzbar gemacht werden. Es
werden neue Zugange zur Selbsthilfe
geschaffen, die die besonderen Bediirf-
nisse dieser Zielgruppen berlicksichti-
gen. Die Selbsthilfe-Kontaktstelle Duis-
burg hat im Bereich Migration bereits
wertvolle Erfahrungen gesammelt und
mithilfe von In-Gang-Setzern neue
Gruppen ins Leben gerufen. Soist Duis-
burg ein Modellstandort des Projektes
+Migration und Selbsthilfeaktivierung”
des Paritatischen NRW. Das Projekt hat

das Ziel, Migrantinnen und Migranten


http://www.selbsthilfenetz.de
http://www.selbsthilfeakademie-
nrw.de
http://www.selbsthilfeakademie-
nrw.de

die Idee der Selbsthilfe nahezubringen
und Wege in die Selbsthilfe zu 6ffnen.
LIn vielen Kulturen ist die Selbsthilfe
als Unterstiitzung bei Krankheiten und
Problemen noch unbekannt. Vieles
wird nur innerhalb der Familie geklart”,
beschreibt Anja Hoppermann die Hin-
tergriinde.,Mit diesem Projekt machen

wir deshalb Duisburger mit interna-

Gesundheitsbereich. Im Zuge der sozi-
alen Entwicklungen um 1968 kommt
es zu einer neuen Selbsthilfebewe-
gung, die sich gegen professionelle
Bevormundung wendet und die Eigen-
verantwortlichkeit hervorhebt. Und es
ist eine Bewegung, die viele mitzieht.
Zwischen 1970 und 2000 verdoppelt
sich die Zahl der Selbsthilfegruppenin

tionalen Wurzeln auf unsere

Deutschland. Heute gehen Schatzun- Selbsthilfegrup-

pen entstehen, weil
Menschen aus eigener
Kraft und zusammen mit

Angebote aufmerksam.” Anja  genvon bundesweit bis zu 100 000

Hoppermann (Mitte) und ihr  Selbsthilfegruppen aus, in denen

Team versuchen den Kontakt  sich 3,5 Millionen Menschen enga-

Ifeakademie- anderen ihre Lebens-

de vorrangig zu tirkischsprachi-  gieren. In der Selbsthilfe-Kontakt- situation verbessern

wollen.

gen Landsleuten herzustellen,

oft Uber die direkte Ansprache
maoglicher Interessenten, aber auch
Uber ,Turoffner” wie Mediziner/-innen,
Therapeutinnen und Therapeuten oder
Firmen, die Menschen mit Migrations-

hintergrund beschaftigen.

Selbsthilfe hat Tradition

Die Selbsthilfe-Kontaktstelle Duisburg
informiert darliber hinaus mit Broschi-
ren, Fortbildungen und Informations-
veranstaltungen und vertritt die Selbst-
hilfe in Gremien wie der Kommunalen
Gesundheitskonferenz. Selbsthilfe hat
in Deutschland eine lange Tradition.
Um die Jahrhundertwende bilden sich

erste groBe Betroffenenverbande im

stelle Duisburg gab es allein 2017
im ersten Halbjahr 14 Gruppengrin-

dungsinitiativen.

Selbsthilfe wird moderner,immer mehr
junge Menschen engagieren sich. Das
Image vom klassischen Stuhlkreis
verandert sich teilweise, und der Aus-
tausch findet auch Uber soziale Netz-
werke und gemeinsame Aktivitaten
statt.,Die Basis bleibt aber immer das
Gesprach in der Gruppe”, betont Hop-
permann. ,Und das ist auch das, was
Betroffenen meistens am besten tut.
Denn spricht man mit Menschen, die
das Gleiche fuihlen und erleben wie
man selbst, schafft das ein Verstandnis,

das man so nirgendwo anders erfahrt.”




~Wir zeigen, was Menschen mit Behinderung wirklich wollen.”

Der Lebenshilfe-Rat NRW vertritt die Interessen von Menschen mit Behinderung in vielen Berei-

chen. Der grol3e Vorteil: Wer mit dem Rat spricht, spricht direkt mit den Menschen, um die es geht.
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Vor 16 Jahren wurde der Lebenshil-
fe-Rat NRW als demokratisches Sprach-
rohr ins Leben gerufen. In ihm setzen
sich vierzehn Menschen mit Behinde-
rung fir eine bessere politische Teil-
habe ein. Gemeinsam wirken sie bei
vielen wichtigen Entscheidungen mit.
Wir sprachen mit der Ratsvorsitzenden
Vanessa Koselowski und Falk Terlinden,

Assistent im Lebenshilfe-Rat.

Warum wurde der Lebenshilfe-Rat
NRW gegriindet?
» Falk Terlinden
In der Eingliederungshilfe der Lebens-
hilfe gibt es zahlreiche Wohnstatten
und ambulante Dienste. Viele Wohn-
statten haben schon lange einen
eigenen Beirat, der die Interessen der
Bewohner/-innen vertritt. Zuneh-
mend sollte Menschen mit Behinde-
rung aber auch die politische Teil-
habe ermdglicht werden, sie sollten
aktiv mitmachen und sich einbringen
konnen. Daraufhin hat die Lebenshil-
fe in einzelnen Bundesldandern Lan-
desrate gegriindet. Heute wird der
Lebenshilfe-Rat NRW alle vier Jahre
demokratisch gewahlt. Jeder Orts-und
Kreisverein kann eine Kandidatin oder
einen Kandidaten bestimmen, und es

wird auch richtig Wahlkampf gemacht.
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Alle Menschen aus Einrichtungen der
Lebenshilfe sind dann eingeladen zu

wahlen.

Welche Aufgaben tbernimmt der
Lebenshilfe-Rat NRW?
» Vanessa Koselowski
Wir sind in vielen Bereichen im Einsatz.
Zum Beispiel sprechen wir mit Kos-
tentrdgern wie dem Landschafts-
verband Rheinland (LVR) oder
Landschaftsverband Westfa-
len-Lippe (LWL), die fiir die
Eingliederungshilfe zustan-
dig sind. Im LVR bin ich Beisit-
zerin im Inklusionsausschuss.
Es geht dort unter anderem um
Inklusion in der Schule, im Kindergar-
ten oder am Arbeitsplatz. Ich sal3 auch
schon einmal in der Jury zur Vergabe
des Inklusionspreises NRW. Damit wer-
den Projekte ausgezeichnet, die Inklu-

sion besonders fordern.

» Falk Terlinden

Der Lebenshilfe-Rat kann auf politischer
Ebene wirklich etwas bewegen, damit
es beim Thema Inklusion vorangeht. Sei-
ne Mitglieder helfen mit, dass Inklusion
nicht nur dagemacht wird, wo es nichts
kostet, sondern auch dort, wo man

Geld in die Hand nehmen muss, damit



Menschen mit Behinderung tatsachlich
am gesellschaftlichen Leben teilhaben.
Ein wichtiges Thema ist beispielsweise
der Ausbau von ,AuBlenarbeitsplat-
zen”. Dort sind Werkstattbeschaftigte
der Lebenshilfe oder anderer Trager
in Betrieben des allgemeinen Arbeits-
marktes tatig und nicht in Werkstatten

der Eingliederungshilfe.

Wie arbeiten Sie im Lebens-
hilfe-Rat?

» Vanessa Koselowski
Im Rat wahlen wir einen ers-
ten und zweiten Vorsitz sowie
eine/einen Schriftfihrer/-in.
Wir treffen uns alle drei Mona-
te. Bei den Sitzungen geht es unter
anderem um Anderungen in Gesetzen,
um die Situation in den Werkstatten
oder Ahnliches. Und wir organisieren
im Jahr eine dreitagige Tagung. Dazu
sind alle Beirdte aus den Wohnstatten
und Diensten der Lebenshilfe eingela-
den.Wir stellen dann unsere Arbeit vor,
fragen, was die Interessen der Teilneh-
mer/-innen sind und diskutieren dar-
Uber. Zum Beispiel hatten wir mal die
Themen Mobbing oder leichte Spra-
che. AuBBerdem arbeitet ein Mitglied
des Lebenshilfe-Rates NRW auch auf

Bundesebene mit.

» Falk Terlinden
Der Lebenshilfe-Rat des Bun-

desverbandes der Lebenshilfe

setzt sich aus diesen Vertreter/-innen
der Landesverbande zusammen. Sie
treffen dann auch Bundestagsabgeord-
nete. Es geht dabei um konstruktive
Auseinandersetzung, nicht nur darum,
nette Fotos zu machen. Die Mitglie-
der im Lebenshilfe-Rat tauschen sich
stéandig aus. So finden sie gemeinsame
Ideen und motivieren sich einfach, bei

Sachen am Ball zu bleiben.

Was macht der Lebenshilfe-Rat,
damit die Grundrechte von Menschen
mit Behinderungen gewahrt werden?
» Falk Terlinden
Ziel ist immer, dass nicht Uber Men-
schen mit Behinderung gesprochen
wird, sondern mit ihnen. Der Inklusi-
onsausschuss ist dazu ein wichtiges
Instrument, damit bei wichtigen Ent-
schiedungen nicht Giber die Menschen,
um die es geht, ,hinweginkludiert”
wird. Menschen mit Behinderung miis-
sen die Stimme erheben und sagen:

,Hey, wir sind nicht gefragt worden.”

» Vanessa Koselowski
Das haben wir auch auf der Demonst-

ration #TeilhabeStattAusgrenzung der
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Lebenshilfe in Disseldorf gemacht.

Weil im Bundesteilhabegesetz vieles
geplant war, was nicht gut fiir uns war.
Fur Diskussionen zu dem Bundesteilha-
begesetz bin ich auch schon mehrmals

nach Berlin gereist.

Mit welchen Anliegen wenden sich
Menschen aus Einrichtungen der
Lebenshilfe NRW an den Rat?

» Vanessa Koselowski

Barrierefreiheit ist immer ein grol3es

Thema. Wenn man in eine Bahn steigt,

und der ndchste Bahnsteig ist nicht

barrierefrei. Da kommt man mit dem

Rollstuhl nicht gut aus der Bahn her-
aus. Leider ist das gar nicht so selten.

Da sind wir auch in Ausschissen, die

darliber sprechen. Ein gro3es Anlie-

gen von vielen war auch ein neues

Aussehen fir den Schwerbehinder-

tenausweis. Wir haben es geschafft,
dass es den Ausweis nun im kleinen
Checkkarten-Format gibt. Friiher war
das ein Lappen wie die alten Fiihrer-
scheine. Da konnte jeder sehen: Der
Mensch ist behindert. Und wir spre-
chen im Rat manchmal Gber Situatio-

nen, in denen es zu Mobbing kommt.
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» Falk Terlinden

Jede Werkstatt hat ja auch ihren eige-
nen Werkstatt-Rat. Konkrete Situatio-
nen und Anfragen werden deshalb oft
direkt mit diesem Rat besprochen. Wir
nehmen uns im Lebenshilfe-Rat NRW
auch diesen Problemen an und beraten
dariliber. Aber die Aufgaben, die an uns
gestellt werden, sind oft eher zukunfts-
weisend. Wir wollen gemeinsam
Visionen entwickeln, wo es hin-

gehen kdnnte.

Wie wirkt der Rat bei Ent-
scheidungen der Lebenshilfe
NRW mit?
» Falk Terlinden
Der Lebenshilfe-Rat ist ein Landes-
ausschuss der Lebenshilfe. Es gibt
davon mehrere zu verschiedenen
Themen, zum Beispiel einen Landes-
ausschuss fiir Wohnen, Arbeiten oder
Kinder und Jugend. Dadurch, dass
der Rat ein eigener Landesausschuss
ist, hat er auch politisches Gewicht.
Das ist schon ein deutliches Zeichen.
Gemeinsam erarbeiteten die Landes-
ausschisse mit dem Landesvorstand
politische Stellungnahmen, Leitbilder
oder Konzeptionen. Bei wichtigen Ent-
scheidungen ist der Lebenshilfe-Rat

immer beteiligt.



Wie wird der Lebenshilfe-Rat NRW
in seiner Arbeit unterstutzt?
» Falk Terlinden
Es gibt zwei Assistent/-innen, Elisabeth
Marx-Koppen und mich. Wir bemiihen
uns, nur da zu sein, wenn Hilfe verlangt
wird. Bei Entscheidungen halten wir
uns komplett heraus. Da miissen wir
auch oft vor die Tur gehen. Wir stellen
die Rahmenbedingungen undind
quasi das Sekretariat. Zum Bei-
spiel habe ich hier eine Einla-
dung fir das nachste Treffen,
die lege ich Frau Koselowski
vor und sie korrigiert diese
bei Bedarf.

Was sind weitere wichtige Themen,
die zukiinftig die Arbeit des Lebenshil-
fe-Rates NRW bestimmen?

» Falk Terlinden

Derzeit ist die Lebenshilfe Koope-
rationspartner in einem Projekt der
Katholischen Hochschule NRW in
Mdnster. In dem Projekt geht es dar-
um, wie Wohnsituationen fiir Men-
schen mit Behinderung im Alter aus-
sehen konnen. Dies ist 2017 auch das
Schwerpunktthema auf der Jahresta-
gung des Lebenshilfe-Rates, sodass
wir hier guten Input aus den eigenen

Reihen sammeln konnen. In dem Pro-

jekt wird viel Wert darauf gelegt, dass
der Rat mit einbezogen wird. Ein wei-
teres zentrales Thema wird das Wahl-
recht fir Menschen mit Behinderung
sein. Bei der Landtagswahl in diesem
Jahr konnten zum ersten Mal alle
Menschen mit Behinderung wahlen
gehen. Auf Bundesebene gilt das noch

nicht. Dafir machen wir uns stark.

Was bringt lhnen persénlich die
Arbeit im Lebenshilfe-Rat?
» Vanessa Koselowski
Es ist wirklich eine Bereicherung
und schone Anerkennung.Wenn ich
dann bei der Wahl merke, da stehen
viele hinter mir, dann weil ich, irgend-
was muss ich richtig gemacht haben.
Ich war die letzten vier Jahre Vorsitzen-
de. Es ist manchmal anstrengend, die
ganzen Vorbereitungen, die Sitzungen
am Wochenende, alles ehrenamtlich.
Aberich mache das sehr gernund gehe

auch darin auf.

» Falk Terlinden

Die Mitglieder des Lebenshilfe-Rates
kdnnen wirklich stolz auf sich sein. Sie
werden immer mehr gesehen, und es
wird der Kontakt zu ihnen gesucht. Sie
sind zu einem Sprachrohr geworden,

das niemand mehr tGberhoren kann.
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Mit der eigenen Erfahrung bei gro3en Entscheidungen helfen

Rita Lawrenz engagiert sich bereits fast 30 Jahre im Arbeitskreis Down-Syndrom. Seit 2016 ist sie

auch Patientenvertreterin in der neuen Ethikkommission zur Praimplantationsdiagnostik in NRW
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1990 wird Rita Lawrenz in den Vor-
stand des Arbeitskreises Down-Syn-
drom gewahlt, heute ist sie dort
Geschaftsfihrerin. Sie ist Vorsitzende
der Deutschen Stiftung fiir Menschen
mit Down-Syndrom und arbeitet unter
anderem im Vorstand der LAG Selbst-
hilfe NRW. Ihre langjahrige Erfahrung
zahlt nun bei wichtigen Entscheidun-
gen der Ethikkommission zur Praim-

plantationsdiagnostik.

Dennis Lawrenz (links) steht auf der
Blhne vor 1 300 Zuhorern. Er erzahlt
seine Geschichte, seinen Alltag, wie er
lebt — mit Down-Syndrom. Von Nervo-
sitat keine Spur, der 32-Jahrige halt rou-
tiniert seinen Vortrag vor Medizinstu-
dent/-innen der Universitat Bochum.
Dass er einmal so dort stehen wiirde,
dass er allein mit der StraBenbahn
zur Arbeit fahren und mit Freund/-in-
nen ins Kino gehen wirde, das kann
sich seine Mutter 1985 noch nicht vor-
stellen. Damals, als ein Klinikprofessor
Rita Lawrenz (rechts) nach Dennis
Geburt die Diagnose Down-Syndrom
erklart. Der Arzt sei so sachlich und
wenig hoffnungsvoll gewesen, dass sie
fast vom Stuhl gekippt ware, erinnert
sich die 65-Jahrige. ,Machen Sie sich

mit dem Gedanken vertraut, das Kind
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koénnen Sie solange im Krankenhaus
lassen’, beendet der Arzt das Gesprach.
sIch habe mir Dennis geschnappt und
bin nach Hause*, erzahlt Rita Lawrenz.
Es beginnt eine Zeit der Ratlosigkeit.
Die zweifache Mutter - Tochter Cathrin
ist damals sechs Jahre alt — kann nicht
essen, nicht schlafen. Wie wird Dennis

sich entwickeln?

Ein Chromosom mehr

Als Dennis acht Monate altist,

versucht Rita Lawrenz einen
Schwerbehindertenausweis

fir ihn zu bekommen - ohne

Erfolg. Auf der Literaturliste, die

sie von dem Klinikprofessor mit-
bekommen hatte, sieht sie den Arbeits-
kreis Down-Syndrom. Sie spricht den
Grunder Hermann Stussel an, der sie
zum Versorgungsamt begleitet und
dort alles regelt. Rita Lawrenz wird

danach Mitglied im Arbeitskreis.

Der Verein, der seit fast 40 Jahren dem
Paritatischen NRW angehdrt, ist heute
mit Uber 2 000 Mitgliedern bundesweit
tatig. Er mochte Eltern ermutigen, ihr
Kind mit Down-Syndrom anzuneh-
men. Vorurteile sollen abgebaut und
durch gezielte Férderung die indivi-

duellen Fahigkeiten von Menschen


http://www.down-syndrom.org

mit Down-Syndrom gestarkt werden.
In Deutschland gibt es etwa 50 000
Menschen, die mit einem Chromosom
mehr auf die Welt kommen. Bei ihnen
liegt das Chromosom 21 drei- statt
zweimal vor — daher der Name Trisomie
21. ,Doch jedes Kind mit Down-Syn-
drom schreibt seine Geschichte selbst”,
ist sich Lawrenz sicher.,,Es hangt von
so vielen Erbfaktoren ab, wie
sich ein Kind entwickelt. Man
kann es nicht vorhersagen.”
Die Pranataldiagnostik st ein
wichtiges Feld in der Bera-
tungstatigkeit des Vereins.
,Ein Drittel unserer Anfragen
betreffen die vorgeburtliche Dia-
gnostik und die schweren Entschei-
dungen, die damit verbunden sind,’
berichtet Rita Lawrenz, die auch im
Vorstand der Kreisgruppe Bielefeld des
Paritatischen NRW tatig ist.

Tests vor der Geburt

Neben der nicht ungefahrlichen Frucht-
wasseruntersuchung kann heute mit
einem Bluttest (Praena-Test) ab der
12. Woche festgestellt werden, ob ein
Baby das Down-Syndrom haben kénn-
te. Der Test ist umstritten, ebenso wie
die Praimplantationsdiagnostik (PID),

die allerdings eine andere Aufgabe hat.

PID beschreibt die genetische Untersu-

chung eines durch kiinstliche Befruch-
tung (In-vitro-Fertilisation) gezeugten
Embryos. Sie erfolgt, bevor der Embryo
in die Gebarmutter einer Frau implan-
tiert wird. Die Untersuchung ist nur
ausnahmsweise erlaubt, wenn bereits
ein hohes Risiko fiir eine schwer-
wiegende Erbkrankheit oder fir

eine Tot- und Fehlgeburt besteht.

Eine unabhangige, interdisziplinare
Ethikkommission priift diese Voraus-
setzungen fiir jeden Einzelfall und kann
der Untersuchung zustimmen oder sie
ablehnen. In NRW hat die PID-Kommis-
sion 2016 ihre Arbeit aufgenommen.
Sie besteht aus vier arztlichen Mitglie-
dern der Fachrichtungen Humangene-
tik, Frauenheilkunde und Geburtshilfe,
Kinder- und Jugendmedizin sowie Psy-
chiatrie und Psychotherapie, je einem
Sachverstandigen fir Ethik und fiir

Recht sowie einer Patientenvertreterin.

Die LAG Selbsthilfe schldgt Rita Lawrenz
das Amt der Patientenvertretung vor,
und sie bewirbt sich. Der Bewerbungs-
bogen hilft der Bielefelderin dabei, sich
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mit der Aufgabe auseinanderzusetzen.
Warum will sie es machen? Wie mochte
sie sich einbringen? Durch ihre Tatig-
keiten in der Selbsthilfe kennt Lawrenz
auch viele Menschen mit anderen
Behinderungen. Dieses Wissen mochte
sie in die Kommission einbringen. ,Ich
habe ein eigenes Bild davon, was das
fur die Menschen bedeutet und weif3,
dass unabhangig von der Behinderung
jedes Leben lebenswert ist’, begriindet

sie ihre Bewerbung.

Wertfreie Beratung

Trotz ihrer eigenen personlichen

Geschichte sieht Rita Lawrenz die
Entscheidung fiir oder gegen einen
Schwangerschaftsabbruch und gegen
die Implantierung eines Embryos
nach der PID wertfrei. ,Es muss jeder

fur sich selbst entscheiden und damit

leben, ich kann nur mein Wissen weiter-

geben und Eltern bei dieser schweren

Entscheidung beraten’, erklart sie.

Die PID-Kommission hatim Jahr mehre-
re Sitzungen, in denen Antrage bespro-
chen werden. Der Arzt der Human-

genetik beschreibt meist zunachst,
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welche Mutation vorliegt. Die Eltern,
die PID beantragen, schildern im Vor-
feld, warum sie sich dazu entschieden
haben. Sie kdnnen in manchen Fallen
auch personlich eingeladen werden.
Dann diskutieren die Kommissions-
mitglieder den Fall aus medizinischer,
rechtlicher und ethischer Sicht. Dabei
werden Faktoren wie das individuel-
le Leiden, die Beeintrachtigung

der Lebensfunktion, die einge-
schrankte Lebensdauer, die

Gefahr weiterer Erkrankun-

gen und die fehlende The-

rapie bertcksichtigt. ,Kritisch

sind vor allem Behinderungen,

deren Auspragungen sehr vielfal-

tig sind. Ich kenne dann vielleicht Men-
schen mit einer solchen Behinderung,
aber es kann auch zu Symptomen kom-
men, die extrem schlimm sind. Das ist
oft sehr schwer zu entscheiden’, berich-

tet Rita Lawrenz.

Sich in die Eltern einfiihlen

Die Familien haben meist eine lan-
ge Leidensgeschichte hinter sich, die
gepragt ist vom unerfiillten Kinder-
wunsch, eventuell bereits erfahrenen
Todgeburten. Eine PID-Untersuchung
ist jedoch mit hohen Kosten verbun-

den, die die Familien selbst tragen ms-



sen.,Wir konnen uns daher sicher sein,
dass die Eltern sehr verantwortungs-
voll denken. Es ist keine leichtfertige
Entscheidung’, sagt Rita Lawrenz. ,Ich
kann mich durch meine Erfahrungen,
auch aus der Beratung von Eltern im
Arbeitskreis, gut in die Familien ein-
fuhlen Und diese Erfahrung, das Ein-
fuhlungsvermdogen, die Sicht auf das
Leben mit einer Behinderung
zahlen bei Entscheidungen der
PID-Kommission genauso wie

die Fachkenntnisse angese-

hener Professoren.

Alle gleichberechtigt

Die Patientenvertreterin fihlt sich
in der Kommission akzeptiert und kann
sich auf ihren Kollegen verlassen, Ent-
scheidungen werden immer gemein-
sam getroffen. Auch die Beauftragung
externer Gutachter ist moglich. ,Wir
koénnen uns dem Fortschritt nicht ver-
schlieBen. Aber ich pladiere fiir einen
verantwortungsvollen Umgang mit
PID. Es geht schlieBlich nicht darum,
Designer-Babys zu kreieren”, betont

Rita Lawrenz.
Seit 2004 sollen nach dem Gesetz nicht

nur im Gemeinsamen Bundesaus-

schuss, sondern auBerdem in entspre-

chenden Ausschiissen auf Landesebe-
ne Vertreter/-innen fir die Wahrneh-
mung von Interessen der Patient/-in-
nen mitentscheiden kénnen. Auch in
NRW sind Patientenvertreter/-innen in
verschiedenen Gremien tatig. Um diese
zu unterstuitzen, macht sich das Pati-
entlnnen-Netzwerk NRW (PNW), ein
Zusammenschluss von Mitgliedsorga-
nisationen des Paritatischen NRW und
weiteren Akteuren, fiir eine quali-
fizierte Patientenbeteiligung und
eine bessere Vernetzung stark. Ziel

ist es, den Austausch zu férdern und

auf gemeinsame Informationen und

Strukturen zuriickgreifen zu kdnnen.

Die Sicht auf das Leben

Rita Lawrenz, die fiir ihr Engagement
in der Selbsthilfe 2014 das Bundesver-
dienstkreuz verliehen bekommen hat,
ist nun fir finf Jahre in die Ethikkom-
mission berufen. Sie weil3, dass noch
viele schwere ethische Aufgaben auf
sie warten: ,Wir treffen Entscheidun-
gen Uber ungeborenes Leben, tuber
jemanden, den wir nicht selbst fragen
konnen. Gerade deshalb ist es aber gut,
dass wir jeden Fall in der Ethikkommis-
sion aus verschiedenen Blickwinkeln
betrachten - und nie die Sicht auf ein

Leben mit Behinderung vergessen.”
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Selbstbestimmt leben im Alter: Eine Frage der Prioritaten

Frank Hauser und Silke Nachtwey ermdglichen pflegebediirftigen Menschen ein selbstbestimmtes

Leben. Neue Wohn- und Pflegekonzepte machen dies moglich.

Ist ein Seniorenheim oder ein ambu-
lanter Pflegedienst in unserer Situation
das Beste, oder soll ich die Pflege doch
komplett selbst Gibernehmen? Ange-
horige stehen bei der Pflegebediirftig-
keit von Verwandten vor schwierigen

Fragen. Frank Hauser berdt diese Ange-

Menschen

wertschatzen. hérigen ehrenamtlich zu passenden

Hilfen und Gestaltungsmaoglichkeiten.
Seine grofite Kompetenz: die eigene

Erfahrung aus der Pflege seiner Mutter.

Das Wohnzimmer und die Kiiche sind
lichtdurchflutet, groB3flachige Fenster
bieten einen schonen Ausblick in den
Garten. Viel Griin umgibt das Haus,

hohe Kastanien sdumen den Weg.

Und nebenan tobt das wilde Leben im

e e L T Kindergarten. Hier fiihlte sich Josefine

betreut der Parititische NRW im Hauser wie in einem Hotel. Jahrelang

Bereich Pflege in drei Fachar- hatte sie mit ihrem Mann die Winter
beitskreisen: ambulante Pflege, auf Mallorca und den Sommer auf
Tagepflege sowie vollstationare dem Campingplatz verbracht. In der
Pflege und Kurzzeitpflege. Pflege-WG am Matthias-Kirchplatz in
Koln war sie in Gedanken wieder da, wo

sie sich immer so wohlgefiihlt hatte.

Anspruchsvolle Pflege zu Hause

Der Weg dorthin beginnt mit ersten
frGhen Anzeichen der Demenz. Josefi-
ne Hauser findet plotzlich nicht mehr

zum Hotel zurlick, auf dem Weg zu
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den Waschraumen des Campingplat-
zes verlauft sie sich hoffnungslos. 2004
holen ihr Sohn Frank und seine Ehe-
frau sie zu sich nach Hause. Sie pflegen
Josefine Hauser vier Jahre lang. Doch
die Sorgen um die demenzkranke Mut-
ter, die aufopfernde Pflege und die Auf-
gabe des Berufs belasten Frank Hauser

sehr. ,Sie wollen ein Muster-Ange-

horiger sein, aber Sie kdnnen Der Paritit

unterstutzt
die im Al
wohnen

wollen, bei

zung ihrer

nicht mehr*, mit diesen Wor-
ten flihrt eine Mitarbeiterin
der Tagespflege Frank Hau-
ser vor Augen, dass es so
nicht weitergehen kann.,Ich
habe sehr wenig tber Pflege
gewusst und viel falsch gemacht”,
erzahlt der 59-Jahrige. ,Aber eine Ent-
scheidung war richtig: Ich habe mir
friih Hilfen geholt.

Das Familiensystem im Blick

Dieses Wissen Uber unterstiitzende
Angebote und seine positiven Erfah-
rungen damit gibt Frank Hauser heu-
te an Angehorige pflegebediirftiger
Menschen weiter. Es ist der familien-
systemische Ansatz, der Hauser dabei
fasziniert, die individuellen Situationen
und psychologischen Prozesse, die
eine Pflegebedirftigkeit auslost. ,Es

werden Lebensperspektiven zerstort,



die Angehorigen kdnnen Schuldgefiih-
le plagen, und da ist ganz viel Trauer”,
erzahlt Hauser. Diesen Menschen hilft
er, den fir lhre Situation besten Weg
zu finden, und Zutrauen in die sozia-
len Systeme zu haben. Dabei sei vor
allem die Situation der Angehdrigen
wichtig. ,Denn sie muissen schlief3lich

viele Sachen bewiltigen. Aber sie

ische NRW sind auch diejenigen, die ihre

Menschen, pflegebediirftigen Verwand-

ten am besten kennen und

der Umset- die Qualitat der Pflege mit-

Ideen und
so alterna-

gestalten kénnen.”
nformen. Fur Frank Hauser fiihrt der Weg
damals zum Tag der offenen Tiir
einer neuen Pflege-WG. Schnell ist fiir
ihn klar, dass das Konzept fiir seine
Mutter genau das Richtige ist — und
auch fur ihn. In den vergangenen
Jahren hat Hauser, der sich beruflich
um die Finanzen von Ruhestdandlern
kiimmert, mehrere selbst verwaltete
Pflegewohngemeinschaften beraten.
In diesen Pflege-WGs sind die Bewoh-
ner/-innen Gesellschafter und werden
von ihren Angehdorigen vertreten. Ein
ambulanter Pflegedienst Gbernimmt
die Versorgung. ,Die Angehdrigen
gestalten das gesamte Drumherum®,

erklart Hauser.,Wie in jeder Wohnge-

meinschaft missen Bewohner/-innen
und Angehdrige passend ausgesucht
werden. Sonst kann eine WG auch
ganz schon auseinanderbrechen.”

Die Pflege lasst sich auf diese Weise

sehr individuell gestalten. Der Mor-

genbetrieb kann zum Beispiel auch .
Hilfe und

Unterstltzung
finden pflegende
Angehorige in
19 Kontaktbiiros
Pflegeselbsthilfe.

mal bis elf Uhr dauern, wenn die
Bewohnerinnern und Bewohner
lieber gemitlich in den Tag star-

ten mochten.

Lebensgeschichten beachten
Den Begriff ,Selbstbestimmung” fin-
det der Kolner allerdings im Bezug
auf Demenz-Wohngemeinschaften
schwierig. ,Es kann in einer WG noch
so schon sein, die Entscheidung, dass
eine Bewohnerin oder ein Bewohner
dort einzieht, ist klar fremdbestimmt”,
betont er.,Die Selbstbestimmung wird
aber durch die Angehdrigen gewahrt,
indem sie das Wissen tiber die Biografie
ihres Verwandten in den Alltag einflie-
Benlassen.” Es gehe bei der Pflege von
Demenz-Betroffenen darum, aus der
Lebensgeschichte ihr Handeln zu ver-
stehen, sich einzufiihlen und so eine

wenig storende Umgebung zu bieten.

SIS tuN 1 juSZUSI0

www.blickwechseldemenz.de




Das beginne zum Beispiel schon damit,
zu wissen, in welchen Schritten sich
jemand morgens im Bad gern fertig
. macht. Und dazu gehdért auch das Glas
www.wohnen-im-alter-nrw.de

Rotwein flir den Vater, obwohl das viel-
leicht nicht immer gesundheitlich rat-

sam ist. Viele Aggressionen lief3en sich

durch dieses Wissen im Alltag und mit
dem Freiraum, darauf eingehen zu kén-

nen, vermeiden, ist sich Hauser sicher.

Die Erfahrungen, die erund andere pfle-
gende Angehdrige machen, mochte

Frank Hauser nun in seinem Verein Ari-

adnefaden biindeln. Darin sollen Men-
schen nach ihrer Pflegephase andere

Der Parititische NRW aktive und neue pflegende Angeho-

unterstutzt Nutzer/-innen
in der Austibung ihrer
Selbstbestimmungsrechte.

rige beraten. Das grof3e Ziel ist eine
24/7-Telefonhotline von Angehori-
gen fur Angehdrige. Mit dem Parita-
tischen NRW hat Frank Hauser bereits
seit vielen Jahren Kontakt und war
Referent bei Veranstaltungen zu Pfle-
ge-WGs oder Mehrgenerationenhau-
sern. Man empfiehlt sich gegenseitig,
macht auf Angebote aufmerksam. So
konnte der Kélner auch bei Fragen zu
seinem neuen Verein auf die Beratung

des Paritatischen NRW setzen.
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Das Konzept der Pflege-WG war fiir
Hauser der richtige Weg. Inzwischen ist
er aber nicht mehr streng flir eine Form
der Pflege oder dafiir, die ambulante
Pflege der stationdren immer vorzu-
ziehen. ,Ich habe so viele tolle Men-
schen aus stationdren Einrichtungen
kennengelernt. Es kommt immer auf

die Menschen an, die dahinterstehen

und auf die Entscheidungsspiel-
raume’, sagt er.
Wahlmoglichkeiten Partizipation
Diese Entscheidungsspiel-
raume fir Mitarbeiter/-innen
und Bewohner/-innen bietet
auch das Seniorenzentrum Krefeld,
eine Mitgliedsorganisation des Parita-
tischen NRW. Die Einrichtung arbeitet
nach der Philosophie der Eden Alter-
native. Weltweit gibt es 500 Eden Hau-
ser. Sie setzen sich fiir ein wiirdevolles,
selbstbestimmtes Miteinander in der
Pflege ein und bekdmpfen so die Angs-
te betagter Menschen wie Einsamkeit,
Hilflosigkeit und Langeweile. Was das
fir den Arbeitsalltag bedeutet, schil-
dert Pflegedienstleitung Silke Nacht-
wey: ,Die Bewohner/-innen kénnen
selbst entscheiden, wie sie ihren Tag
gestalten. Und unsere Mitarbeiter/-in-

nen ermutigen wir dazu, selbststan-


http://www.wohnen-im-alter-nrw.de

dig Lésungen zu finden, um Wiinsche
zu ermoglichen. Den Tagesablauf in
ihrer Wohngruppe teilen die Mitarbei-
ter/-innen komplett selbst ein.” Diese
Maoglichkeiten der Selbstbestimmung
zeigen sich in vielen kleinen Hand-
lungen. Auch im Seniorenzentrum
Krefeld stehen Bewohner/-innen mal

erst um elf Uhr auf. Haustiere diirfen

mit einziehen, ebenso die eige-
ne personliche Zimmerein-
richtung. Neben Angeboten
ermdglichen der Pflegekrafte bilden sich
eigenstandig Handarbeits-
gruppen oder Skat-Runden,
gemeinsame Interessen ver-
binden.,Wir vermeiden eine Dau-
erberieselung’, betont Silke Nachtwey.
,Selbstbestimmung heil3t auch, sagen
zu kénnen, wenn man an Angeboten

nicht teilinehmen mochte”

Nicht streng nach Plan

Vor allem das Spontane hat in Krefeld
einen hohen Stellenwert. ,Gute Pflege
ist eine wichtige Voraussetzung fir
Lebensqualitat, aber wirklich entschei-
dend ist, dass man mal etwas spontan
machen kann’, ist sich die 53-Jahrige
sicher. Das kann zum Beispiel ein Zirkus-
auftritt mitten in der Cafeteria des Seni-

orenzentrums sein oder einfach eine

extra Tasse Kaffee, die vielleicht nicht
in den urspriinglichen Zeitplan passt.
Fur Silke Nachtwey zahlt besonders
der Weg hinaus aus der Einseitigkeit
der Pflege:,Wir nehmen uns Zeit, mehr
Ubereinander zu erfahren, Lebensge-
schichten und Personliches auszutau-
schen. Das gilt fiir Betreuungskrafte und
fur Bewohner/-innen gleichermal3en.”
So entstehen besondere Beziehun-
gen und gegenseitige Flirsorge.
.Die Bewohner/-innen mdéchten
auch etwas zuriickgeben und dafiir
bieten wir Raum’, erklart Nachtwey.
»Sie kimmern sich liebevoll um unse-
re Pflegekrafte oder geben ihr Wissen
anuns weiter.’ Die Angehoérigen werden
dabei eng eingebunden, um die Biogra-
fie und die Vorlieben der/des Pflegebe-
dirftigen genau zu kennen. Wichtig sei
aber vor allem die Bereitschaft in der
Mitarbeiterschaft, bestehende Struktu-

ren zu hinterfragen.

Und dies misse auch in der politischen
Diskussion iber Pflege passieren, meint
Frank Hauser: ,Alte Menschen diirfen
nicht als Belastung gesehen werden,
und die Kostenfrage darf nicht alles
bestimmen. Wir missen die Prioritaten
richtig setzen, dann kdnnen wir uns

gute Pflege leisten.”

Der Paritatische
entwickelt gemeinsam mit
Mitgliedsorganisationen
neue Wohn- und Betreuungs-
formen fiir eine quartiersnahe

Versorgung in NRW.




Junges Engagement: Eine Auszeit zur beruflichen Orientierung

Sie setzen sich fur andere ein und sammeln durch ihre Arbeit wertvolle Erfahrungen fir sich selbst:

junge Menschen im Freiwilligen Sozialen Jahr (FSJ) und Bundesfreiwilligendienst (BFD).
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Jedes Jahr machen in Deutschland
mehr als 13 000 Menschen ein Frei-
williges Soziales Jahr (FSJ) oder einen
Bundesfreiwilligendienst (BFD) in Mit-
gliedsorganisationen des Paritatischen
Wohlfahrtverbandes. Jaqueline Buhl
und Tim Heising sind zwei von ihnen.
Nach der Schule haben sie sich fiir ein
FSJund BFD entschieden und sind sich
einig: Fur ihre personliche und berufli-
che Entwicklung war es das Beste, was

sie machen konnten.

Als Tim Heising 2016 seinen Schulab-
schluss in der Tasche hat, ist ihm noch
nicht klar, was er beruflich mal machen
will. Wohin soll die Reise gehen? Er ist
sich nicht sicher.,Ich konnte mich ein-
fach vorher noch nicht festlegen und
uberall liefen die Bewerbungsfristen
ab’, erinnert sich der 19-Jahrige. Tim
Heising sucht deshalb etwas flr das
Ubergangsjahr. Statt nur nebenbei
zu jobben, mochte er etwas tun, das
nicht nur besser auf dem Lebenslauf
aussieht, sondern ihn auch weiterbil-
det. Als er vom Bundesfreiwilligen-
dienst erfahrt, ist fur ihn schnell klar,
dass er gern in einem Kinderheim
arbeiten mochte. ,Ich dachte mir,
dass es hier sicher nie langweilig wird

und der Tagesablauf mit den Kindern
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spannend ist’, begriindet er die Ent-
scheidung. Seine Mutter, die im sozi-
alen Bereich arbeitet, macht ihn auf
das Heilpadagogische Kinderheim in
Bensberg aufmerksam. Im September
2016 fangt er dort sein BFD an.

Selbststandig werden

Das Heilpadagogische Kinderheim
Bensberg, eine Mitgliedsorgani-
sation des Paritatischen NRW,
betreut Madchen und Jun-

gen zwischen funf und elf

Jahren, die durch Vernach-
lassigung oder Gewalt trau-
matisiert sind. Die Einrichtung

bietet den Kindern therapeutische

und heilpadagogische Unterstiitzung
und verfiigt sogar Uber eine kleine

interne Schule.

Wahrend seines einjahrigen BFD tber-
nimmt Tim Heising zusatzlich anfallen-
de Hilfstatigkeiten im Kinderheim, die
Grundversorgung der Kinder bleibt
weiterhin Aufgabe der hauptamtli-
chen Mitarbeiter/-innen. Er kiimmert
sich um alltagliche Sachen, die das
Leben mit Kindern bestimmen, wie
Wasche waschen, aufrdumen oder
Arbeiten in der Kiche. Tim Heising

begleitet die Kinder aber auch zu Ter-



minen oder beim Schulbesuch, hilft
bei den Hausaufgaben, spielt mit den
Kindern und bringt sie ins Bett. Seine
Woche hat 40 Stunden mit Friih- und
Spatdienst. ,Hier lerne ich, Verantwor-
tung zu Ubernehmen und wirklich
selbststandig zu arbeiten”, sagt Tim
Heising Uber seine Entwicklung.,Und
ich bin in dem tollen Team hier als
vollwertige Arbeitskraft akzep-
tiert” Auch der Umgang mit
traumatisierten Kindern hat

den jungen Mann gepragt.

,Esist schon zu sehen, wie sie

sich durch die Arbeit hier ent-

wickeln, und wie sie sich auch

mir gegenuiber 6ffnen.”

Vielfdltige Einsatzgebiete

In Deutschland leisten pro Jahrrund 100
000 Menschen einen Freiwilligendienst.
Das Freiwillige Soziale Jahr (FSJ) und das
Freiwillige Okologische Jahr (FOJ) kén-
nen junge Menschen zwischen 15 und
26 Jahren machen. Seit 2011 gibt es
den Bundesfreiwilligendienst (BFD), der
keine Altersbegrenzung hat. Er wurde
2011 als Reaktion auf die Aussetzung
der Wehrpflicht und des Zivildienstes
geschaffen. lhn kdnnen zum Beispiel
auch Berufstatige fir eine Auszeit und

Neuorientierung nutzen, dltere Men-

schen finden hier neue Herausforde-
rungen. Fir die Arbeit vor Ort macht es
fur die Freiwilligen aber keinen Unter-
schied, welchen Dienst sie wahlen. Sie
sind in vielen Bereichen der Gesellschaft
zu finden: Sie helfen bei der Arbeit mit
Kindern und Jugendlichen, Menschen
mit Behinderung oder alten und
kranken Menschen. Einige sind im
Umwelt- und Naturschutz aktiv,
andere im Sport, der Integration
und Kultur oder beim Zivil- und Kata-
strophenschutz. Manche gehen fiir ihr
FSJ ins Ausland. Der Freiwilligendienst
dauert zwischen sechs und 18 Monaten,
meist sind es zwolf Monate, und es wird

ein Taschengeld gezahlt.

Hilfen bei der Entscheidung

Bei den vielen Mdoglichkeiten ist es
gar nicht so leicht, die passende Ein-
satzsstelle fiir die eigenen Interessen
und Starken zu finden. Hier helfen die
Paritatischen Freiwilligendienste. Sie
sind Ansprechpartner fiir alle organisa-
torischen Fragen rund um FSJ und BFD.
Mitgliedsorganisationen, die eine Ein-
satzstelle zu besetzen haben, kdnnen

sich an die Freiwilligendienste wenden.
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http://www.lebenshilfe-nrw.de

Internationale
Jugendgemeinschafts-
dienste
www.ijgd.de

Ein Freiwilliges Soziales Jahr (FSJ)
ist flr junge Menschen zwischen
15 und 26 Jahren. Es dauert zwi-
schen sechs und 18 Monaten, in
Ausnahmen auch 24 Monate.
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Um die Vermittlung von Interessierten
und ihre Betreuung kiimmern sich in
Nordrhein-Westfalen die ijgd (Interna-
tionale Jugendgemeinschaftsdienste)
und die Lebenshilfe NRW. Uber die ijgd
hat sich auch Tim Heising im Bensber-
ger Kinderheim beworben. Er wusste
aber schon vorher, dass es diese Ein-
richtung werden soll. Bei Jaqueline
Buhl aus Dortmund war das anders,

als sie sich an die ijgd wendet.

Mit Menschen arbeiten

sch habe ein Wirtschaftsabitur ge-
macht, aber schon in der Schulzeit war
ich mit der Wahl ungliicklich’, berich-
tet die 20-Jahrige. Ein Praktikum im
Kindergarten festigt bei ihr den
Wunsch, mit Menschen zu arbei-
ten. In ihrem FSJ mdchte sie gern
eine Einrichtung fur altere Kinder
kennenlernen. Bei den ijgd kann sie
ihre Interessen eintragen, und erhalt
eine Liste mit mdglichen Einsatzstel-
len in ihrer Nahe. Daraufhin bewirbt
sie sich bei dem Dortmunder Verein
Wellenbrecher, einem Jugendhilfetra-
ger unter dem Dach des Paritatischen
NRW. Jaqueline Buhl arbeitet in ihrem
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einjahrigen FSJ in der vom Verein ange-
botenen Notschlafstelle ,die Koje” in
Lunen. Hier kdnnen Madchen und Jun-
gen libernachten, die es zu Hause oder
in einer Einrichtung nicht mehr aushal-
ten und sonst auf der Stra3e landen
wirden. Es ist ein sehr niedrigschwel-
liges Angebot, das den Jugendlichen

im Alter zwischen 14 und 18 Jahren

voribergehend Raum bietet

zum Ausruhen und Abschal- Der Parita
als einer ¢
Verbande, b
liche Qualit:
fur die Freiwi
beschl

ten. Jaqueline Buhl ist in der
Tagesbetreuung im Einsatz.
,Hier spiele ich mit den Kids
im Garten, wir lesen Buicher
und verbringen einfach eine
gute Zeit miteinander”, erzahlt
die Dortmunderin. ,Auf3erdem koche
ich, kaufe ein, kimmere mich um
die Wasche und ibernehme kleinere

Birotatigkeiten.”

Die Begegnungen mit den Jugend-
lichen beeindrucken Jaqueline Buhl:
,Einige Gesprache sind sehr tief. Dann
ist es toll, wenn Jugendliche, die sonst
viel Mist bauen, sich hier ganz anders
zeigen, und ich merke, wie sie mir ver-
trauen.” Inihrem FSJ sei Jaqueline Buhl
sensibler geworden fiir die Probleme
anderer, und sie sei sich nun bewuss-

ter, wie gut es ihr in ihrer Lebenslage


http://www.ijgd.de

geht. Um fur die vielfaltigen Anforde-
rungen in den Freiwilligendiensten gut
geristet zu sein und sich tber Erleb-
tes austauschen zu kénnen, finden
regelmafig Seminare statt. Bei einem
einjahrigen FSJ oder BFD sind es ins-
gesamt 25 Tage. Die Teilnehmer/-innen
der Seminargruppe bleiben fiir die
gesamte Zeit dieselben. AuBerdem
gibt es ein grof3es Treffen mit vier

bis fliinf Gruppen. ,Die Semi-

nare sind immer wie Urlaub”,
schwarmt Tim Heising. ,\Wir

sind eine tolle Truppe, es

haben sich schonrichtig gute
Freundschaften entwickelt. Wir

sind jaimmer fur finf Seminartage

am Stlick zusammen.”

Abwechslungsreiche Seminare

Die Inhalte der Seminare bestimmen
die Teilnehmer/-innen selbst. Themen,
die fiir ihre Arbeit wichtig sind oder
die die Freiwilligen interessieren, wer-
den in der Gruppe besprochen. Ras-
sismus, Drogen, Umweltbewusstsein,
Selbsteinschatzung und Behinderung
sind einige der Themen. ,Wir haben
zum Beispiel mal tiber Moglichkeiten
der Deeskalation geredet. Das konnte
ich im Job gut anwenden’, berichtet

Jaqueline Buhl. Dartiber hinaus geho-

ren auch Teambildung und jede Menge
Spal’ zu den Seminaren dazu. Tim Hei-
sing war mit seiner Gruppe auch mal

im Hochseilgarten.

Ein Freiwilligendienst gibt den Teilneh-
mer/-innen die Zeit, wichtige Fragen
fur sich zu klaren: Was ist mir fiir mein
Leben wichtig? Und welche Berufsaus-
bildung mochte ich machen? Dazu
hilft der Austausch mit den ande-
ren Freiwilligen bei den Seminaren,
aber vor allem auch der Kontakt zu
den Mitarbeiter/-innen in den Ein-
satzstellen. Sie haben unterschied-
liche Berufe, zu deren Ausbildung die

Freiwilligen sie befragen kénnen.

Tim Heising wird nach seinem BFD
einen anderen Weg einschlagen und
eine Ausbildung zum Veranstaltungs-
techniker machen. ,Der BFD hat mir
trotzdem fiir meine personliche Ent-
wicklung unglaublich viel gebracht.
Ich wiirde es immer wieder tun’, so
der 19-Jahrige. Jaqueline Buhl méchte
sich um einen Studienplatz fiir Soziale
Arbeit oder Padagogik bewerben. Und
auch dazu hat das FSJ ganz praktische
Vorteile: Die Zeit wird ihr mit zwei War-
tesemestern angerechnet und wertet

den Lebenslauf zusatzlich auf.
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»Ich verschenke gern meine Zeit, um anderen zu helfen.”

Alexandra Stockhausen begleitet ehrenamtlich junge Frauen auf ihrem Ausbildungsweg. Uber die

Kolner Freiwilligen Agentur fand sie eine Organisation, deren Arbeit ihr besonders gut gefallt.

= DER PARITATISCHE

NORDRHEIN-WESTFALEN

Die Kolner Freiwilligen Agentur bietet
eine moderne Plattform, um Angebot
und Nachfrage im Ehrenamt zusam-
menzubringen. Menschen, die sich
aullerhalb eines Vereins engagieren
mochten, finden hier schnell passen-
de Einsatzstellen - so wie Alexandra

Stockhausen.

Was hat Sie zum Ehrenamt motivert?

» Alexandra Stockhausen
Immer wenn ich etwas Luft hatte, zum
Beispiel zwischen zwei Jobs, habe ich
diese Zeit mit einem Ehrenamt gefiillt.
2010 fing alles damit an, dass ich
Jugendliche und junge Erwachsene bei
ihren Bewerbungen unterstutzt habe.
Ich komme aus dem kaufmdannischen
Bereich und habe lange selbst ausge-
bildet. Deshalb engagiere ich mich
gern in diesem Bereich. Es ist mir ein
inneres Anliegen, junge Menschen
auf ihrem Weg in die Berufswelt zu

begleiten.

Wie sind Sie zur Kdlner Freiwilligen
Agentur gekommen?
» 2015 war ich beruflich viel in Koln
unterwegs. Da habe ich einfach im
Internet nach,Ehrenamt KoIn“ gesucht.
So kommt man schnell zu der Freiwil-

ligen Agentur. Die Datenbank dort ist
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riesig, spontan hatten mir 50 Sachen
gefallen.Ich habe mich dann zundchst
fur ein Beratungsgesprach in der Agen-

tur angemeldet.

Wie lief die Vermittlung ab?
» Die sehr nette Beraterin, die ebenfalls
ehrenamtlich in der Agentur arbeitet,
ist mit mir die Datenbank anhand
meiner Interessen und Wiinsche
sowie meines Zeitbudgets
durchgegangen. Man kann
wirklich viel machen - mit
Kindern, dlteren Menschen,
in der Beratung, im Biiro oder
sogar im Theater. Wir haben
uns auch noch lange Uber das
ehrenamtliche Engagement meiner
Beraterin ausgetauscht, die ein Kind
im Wachkoma betreut. Das war sehr
motivierend. Am Ende des Gesprachs
bekam ich zu fiinf Einrichtungen, die
mich interessierten, alle wichtigen
Infos mit. Bei zwei Einrichtungen habe
ich dann auch angefangen, jetzt ist es

aus Zeitgrinden nur noch IN VIA.

Warum diese Einrichtung?
» IN VIA hilft Madchen und jungen
Frauen, die aufgrund einer Behinde-
rung, Lernschwierigkeit oder aus ande-

ren Griinden Unterstiitzung brauchen.


http://www.koeln-freiwillig.de

Hier hat fur mich direkt das Miteinan-
der gestimmt, auch mit den Mitarbei-
ter/-innen vor Ort. Von Anfang an war
es total unkompliziert. Und es liegt mir
am Herzen, junge Leute in die Berufe
und in das Leben zu bringen. Bildung
ist das Wichtigste fiir unsere ganze
Gesellschaft. Ich finde es immer span-
nend, wo die jungen Menschen her-
kommen, wie sie die Welt sehen.

Ich bin jedes Mal aufs Neue

froh, da ein Stiick den Weg

mitgehen zu dirfen.

m Welche Aufgaben tiberneh-
men Sie bei IN VIA?

» Ich begleite ein Projekt, bei dem
Madchen und junge Frauen eine Aus-
bildung zur Fachpraktikerin Hauswirt-
schaft machen. In der Regel bin ich
einmal in der Woche fiir ein bis zwei
Stunden da. Ich helfe hier beim Schrei-
ben der Bewerbungen oder organisie-
re Bewerbungstrainings, biete Haus-
aufgabenhilfe, unterstiitze Madchen
mit Deutschproblemen. Manche wol-
len auch nur mit mir quatschen. Auch
dafiir bin ich da.

m Was schatzen Sie an dieser Arbeit?
» Ich schatze besonders das Spontane.

Wenn ich zu den Madchen und Frau-

en komme, ist esimmer etwas
anders. Und es ist immer
schon. Denn die jungen Leu-
te konnen selbst sagen, ob sie mich
treffen mdchten. Und deshalb freuen
sie sich auch auf mich. Manchmal fan-
gen wir dann vielleicht mit Mathe an,
und am Ende machen wir etwas ganz
anderes. Das ist die Freiheit, die ich im

Ehrenamt habe.

m Was bekommen Sie durch das Ehren-
amt auch zurtick?

» Unglaublich viel. Es ist einfach die
gemeinsame Freude, wir lachen viel
zusammen. Ich habe durch die tollen
Erfahrungen in meinem Ehrenamt
sogar beruflich einen neuen Weg
eingeschlagen. Nun mache ich mich
als Psychologische Beraterin/Perso-
nal-Coach selbststdandig. Ich kann ein
Ehrenamt nur jedem empfehlen, der
vielleicht eine Stunde oder zwei in der
Woche Zeit hat. Man lduft ja immer
durch seinen getakteten Alltag, jeder
hat seinen Beruf und seine Familie.
Aber wenn man da fiir ein, zwei Stun-
den in der Woche herausgeht und mal
etwas ganz anderes macht, das tut
einem selbst auch richtig gut. Ich wer-
de mir diese Zeit immer freischaufeln,

solange es geht.

29




Bricken bauen:,Wir gehen dorthin, wo die Kinder sind.”

Der Verein Dampfross erreicht mit seinen Kunstprojekten jedes Jahr tGiber 5 000 Kinder und Ju-

gendliche und macht sich auch fiir den Austausch zwischen den Generationen stark.

Wie lassen sich Kinder und Jugendliche
direkt in ihrem Sozialraum fir Kunst
und Kultur begeistern? Und wo finden
sich viele ehrenamtliche Helfer/-innen,
die alles mit auf die Beine stellen? Der
Verein Dampfross aus Steinfurt zeigt

eindrucksvoll, wie beides gelingen

www.daro-kinderstadt.info

kann.

Wir machen die Stadt zur Bihne -

getreu diesem Leitsatz engagiert sich

die Begegnungswerkstatt Dampfross
seit 2012 zum Beispiel in Kindergarten,
Jugendgruppen und Schulen, im Offe-
nen Ganztag und im eigenen Atelier.

Was Kinder und Jugendliche von den

Angeboten annehmen und wie sie an

ein Projektthema herangehen mdoch-

ten, entscheiden sie dabei selbst.

270 Organisationen der
Kinder-, Jugend- und
Jugendkulturarbeit

haben sich dem Paritatischen
Jugendwerk angeschlossen.

»Wir sind kein Bastelclub.”

Mit einem Team aus 15 Kinstle-
rinnen und Kiinstlern entwickelt
Dampfross spannende Projekte, die
einen niedrigschwelligen Zugang
zu Kultur ermdglichen. ,In unserem
Team sind Experten der Kunsthera-
pie, Kulturpddagogik, Ergotherapie
und vieler weiterer Bereiche”, erzahlt
Elke Schmitz, zweite Vorsitzende und
selbst ausgebildete Kochin, Kulturpa-

dagogin und Kulturmanagerin. ,Das
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macht unsere Vielfalt aus. Wir sind kein
Bastelclub: Als freier Trager ist es fir
das Dampfross-Team allerdings nicht
leicht. Fur Kinder- und Jugenkulturar-
beit gibt es in Steinfurt keine kommu-
nalen Gelder, das Engagement lebt von
Projektforderungen. Um ihre Arbeit
zu sichern, einigen sich die Kinst-

ler/-innen 2015 darauf, einen Verein

zu grinden. Elke Schmitz ruft
daraufhin in der Kreisgruppe
Steinfurt des Paritdtischen
NRW an.

Das Paritatisc
fordert und
neue An

. Kinder- und
slch habe dort unsere Situ-

ation geschildert, und wur-
de gefragt, was wir schon alles
haben. Tja, wir hatten viele kreative
Ideen, aber nichts Formelles fiir eine
Vereinsgriindung®, erinnert sich die
51-Jahrige. ,Die Kreisgruppenleitung
hat uns dann beim kompletten Auf-
bau des Vereins und bei allen Fragen
sehr gut beraten. Das war einfach toll.”
Ende 2015 steht der Verein Dampfross,
der seinen Namen auch einer Idee von
Jugendlichen verdankt. Sie nennen die
Begegnungswerkstatt so, weil das Ate-
lier in einem Bahnhofgebaude liegt.
Das Angebot von Dampfross lebt von
vielen ehrenamtlichen Helferinnen
und Helfern. Und seit 2016 schafft das


http://www.daro-kinderstadt.info

Klnstlerteam mit einer besonderen
Aktion, Ehrenamtliche verschiede-
ner Generationen fir ihre Arbeit zu
begeistern. Etwa alle zwei Wochen
ladt Dampfross zu ,Offenen Genera-
tions-Werkstatten” ein.

Kunst verbindet Generationen

In den Werkstatten geben altere

Menschen ihr Wissen zu kinst-

. lerischen, handwerklichen
aschleuniger:

e Jugendwerk oder forschenden Aktivita-

unterstitzt ten an Kinder- und Jugend-

satze der liche weiter.,Und umgekehrt

ugendarbeit.

lernen auch die Grof3en von
den Kleinen”, berichtet Elke
Schmitz.,Das istimmer eine ganz
tolle Atmosphare.” Manchmal sind
es bis zu 60 Leute, auch Flichtlinge
kommen gern.,Da hért man dann vie-
le Sprachen, kann éltere und jliingere
Menschen sehen, wie sie zusammen
Kultur erleben”, so die Steinfurterin.
Auch dieses Angebot von Dampfross
lauft ohne feste Vorgaben. Die altere
Generation zeigt den Jiingeren zum
Beispiel alte Spiele, eine Frau kann gut

héakeln, eine andere nahen.

So entstehen ganz ungezwungen
gemeinsame Aktionen. Die Kinder und

Jugendlichen entscheiden selbst, wann

sie kommen und gehen und womit sie
sich beschaftigen. Seit 2016 zeichnet der
Paritatische NRW innovative Projekte
zur Gewinnung von neuen Ehrenamtli-

chen mit dem Engagementpreis aus. Im

vergangenen Jahr machte Dampfross

den mit 2 000 Euro dotierten dritten Alle zwei Jahre vergibt

der Paritatische NRW
den Engagementpreis, um Verei-
ne und Organisationen zu wiir-
digen, denen es besonders gut
gelingt, Menschen fiirs Ehrenamt
zu begeistern.

Platz. Vor allem der gelungene Aus-
tausch zwischen den Generationen

Uberzeugte die Jury.

Zugang zu neuen Projekten
Der Verein ist heute Mitglied im Pari-
tatischen NRW und im Paritatischen
Jugendwerk NRW. ,Damit haben wir
ganz neue Moglichkeiten’, erklart Elke
Schmitz.,Wirkénnen so unser kulturel-
les und soziales Netzwerk ausbauen,
von der Fachberatung des Paritati-
schen NRW profitieren und uns mit

Fordermittel- und
Stiftungsberatung
fur Mitgliedsorganisationen
des Paritatischen NRW.

anderen Organisationen austauschen.
AuBerdem haben wir Zugang zu vielen
interessanten Projekten.” Nun wiinscht
sich Elke Schmitz, dass insgesamt der

Stellenwert von Kinder- und Jugend-

kulturarbeit in Deutschland wachst:
,Im Vergleich zu anderen Lander ist
das noch ausbaufahig — vor allem was

die Finanzierung angeht.”




Die Herausforderungen des Ehrenamts in der Zukunft

Ein Gastbeitrag von Ulrike Mascher, Prasidentin des Sozialverbands VdK Deutschland.
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Warum engagieren sich so viele Men-
schen und wenden ihre freie Zeit fir
andere Menschen und fir Tatigkeiten
auf, die materiell nicht honoriert wer-
den? Auf einen Lohn oder ein Gehalt
kommt es ehrenamtlich Engagierten
offensichtlich nicht an, fiir sie zahlt
vielmehr, anderen zu helfen und die

Gesellschaft mitzugestalten.

Das sind auch die Motive vieler im Sozi-
alverband VdK ehrenamtlich tatiger
Menschen. Fur den Sozialverband VdK
ist das Ehrenamt neben der Rechtsbe-
ratung und der sozialpolitischen Inte-
ressenvertretung die dritte Saule der
Verbandsarbeit. Ohne ehrenamtlich
Tatige konnte der VdK seine Angebo-
te wie Lotsendienste, Tagesausfliige,

Geburtstags- oder Krankenbesuche

und vieles mehr kaum umsetzen.

Positive Anreize schaffen

Auch deshalb will der VdK das Ehren-
amt starken und fordert daher seit lan-
gem vom Gesetzgeber, die Forderung
des Ehrenamts als Staatsziel im Grund-
gesetz zu verankern. Dariiber hinaus
sollte der Gesetzgeber die juristischen
Bedingungen so weiterentwickeln,
dass sich eine aktive Zivilgesellschaft

besser entfalten kann und dazu aus-
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reichend positive Anreize setzen. Das
schlieB3t ein, zivilrechtliche, steuerliche
oder burokratische Hindernisse zu ver-

meiden oder abzubauen.

Freiwilligkeit sichern

Das zivilgesellschaftliche Ehrenamt
und seine Akzeptanz starkt man aber
auch, indem man sicherstellt, dass
burgerschaftliches Engagement

nicht auf Umwegen kommu-

nale Pflichtaufgaben (ber-

nimmt oder professionelle
Erwerbsarbeit zum Beispiel

in Pflegeeinrichtungen oder

bei Pflegediensten verdrangt.
Engagementin der und fiir die Zivil-

gesellschaft muss immer freiwillig sein.

Starkung des Ehrenamts meint aber
noch etwas anderes: Es meint, dass
wir Antworten finden miissen auf die
Fragen, die sich in einer adlter werden-
den Gesellschaft und in Zukunft fiir das
Ehrenamt stellen werden. Dabei sind
nicht nur der Gesetzgeber und die Poli-
tik, sondern auch die Zivilgesellschaft,
Verbande und Vereine gefordert. Bisher
kommt zum Beispiel ehrenamtlichen
Funktionstragern in Vereinen und Ver-
banden eine hohe Bedeutung zu, sie

bilden auf regionaler und {iberregio-



naler Ebene das Riickgrat der selbstor-
ganisierten Verbandsstruktur. Doch es
zeigt sich schon jetzt, dass Vereine trotz
der hohen Quote an Ehrenamtlichen
in der Bevolkerung Probleme haben,
Nachwuchs zu finden. Das kdnnte auch
daran liegen, dass junge Menschen
haufig die klassischen Vereinsstruktu-

ren als nicht flexibel genug fiir sich

empfinden.

Junges Ehrenamt starken

Was bedeuten diese Wiin-

sche und Interessen fir die
Gewinnung und langerfristi-

ge Bindung von Nachwuchs fiir

eine ehrenamtliche Funktion? Eine
Frage, die sich nicht nurVereinen stellt,
sondern auch Parteien oder Gewerk-
schaften. Bezogen auf das Ehrenamt
missen wir zunachst die Anerken-
nungskultur fur bulrgerschaftliches
Engagement bei Kindern und Jugend-
lichen starken und sie fiir den Wert von
Ehrenamtern sensibilisieren. Beson-
ders fordern sollten wir das ehrenamt-
liche demokratische Engagement von
Kindern und Jugendlichen an Schulen.
Dariiber hinaus ist es aber fiir Vereine
und Verbande wie dem Sozialverband
VdK sehr wichtig, dass sie jungen Men-

schen attraktive Angebote fiir ehren-

amtliche Tatigkeiten machen,
die zu ihren Wiinschen nach

spontaner Betatigung passen.

Neue Formen von Engagement

Aus Sicht des VdK kdnnten das Ange-
bote sein wie die Mitarbeitin Nachbar-
schaftshilfen, in Kieztreffen und Stadt-
teilzentren. Auch in der Fllichtlingshilfe
werden solche Angebote umgesetzt.
Der Sozialverband VdK bietet arenamt
interessierten jungen Menschen zum
Beispiel Betatigungen in Lotsendiens-
ten, als Inklusionsberater, als Lesepa-
ten in Kindergarten und Kitas oder als
Begleitung von Freizeitangeboten fiir
Kinder und Jugendliche mit und ohne

Behinderung.

Diese neue Form des Ehrenamts kann
den Nachwuchs begeistern, und tber
diese Begeisterung kann es langfristig
gelingen, Jiingere an Vereine und Ver-
bande zu binden und zu motivieren,
in der Zukunft dort zum Beispiel eine
Vorstandsfunktion zu tibernehmen. Wir
sollten die jingere Generation also mit
attraktiven Angeboten aktiv einbinden,
sie begleiten, fordern und ihre Inter-
essen im Blick haben. Nur dann wird
es Vereinen und Verbanden gelingen,

sich fit fur die Zukunft zu machen.
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Engagagement lohnt sich - fiir den Einzelnen und fiir die Gesellschaft

Starkes Engagement starkt die Zivilgesellschaft und das demokratische Miteinander. Damit das so bleibt,

mussen wir gute Rahmenbedingungen schaffen und die Interessen von Nutzer/-innen im Blick behalten.
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Die acht eindrucksvollen Geschichten
zeigen, welche Bedeutung Engage-
ment und Selbsthilfe in einer demo-
kratischen Gesellschaft haben. Und
wie wichtig es ist, Selbstbestimmung,
Partizipation und Schutz von Nutze-
rinnen und Nutzern sozialer Angebote
zu starken. Sie zeigen aber auch, dass
es Herausforderungen gibt, denen wir
uns gemeinsam mit Politik und Gesell-

schaft stellen mussen.

Personliche Entfaltung ermdglichen
Sich freiwillig zu engagieren bedeutet
auch, etwas fur sich selbst zu tun: mal
Uber den Tellerrand schauen, Verant-
wortung Ubernehmen, den eigenen
Erfahrungsschatz erweitern. Enga-
gierte wie Alexandra Stockhausen (S.
28), Tim Heising und Jaqueline Buhl
(S. 24) sind Beispiele dafiir.

Der Paritatische NRW sieht sich hier
als Wegbereiter und Begleiter. Wir
unterstiitzen und férdern Menschen,
die unsere Gesellschaft aktiv mitge-
stalten wollen — durch unsere fachli-
che Expertise und unser Netzwerk aus
Initiativen und Vereinen. Wir werben
dafiir, dass Potentiale ausgeschopft
und Chancen genutzt werden kénnen.

Daflir beschreiten wir immer wieder
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neue Wege, entwickeln Ideen und pro-
bieren Neues aus. In der Selbsthilfe
beispielsweise durch In-Gang-Set-
zer, wie Michael Werner und Melanie
Diizyol (S. 8). Darin werden wir auch

in Zukunft nicht mide.

Partizipation und Mitbestimmung
gewadhrleisten

Die Mitbestimmung derer, die
soziale Angebote und Dienst-
leistungen in Anspruch neh-

men, ist eine wichtige Vor-
aussetzung fir die Achtung

und Wahrung der Selbstbe-
stimmungsrechte und Wiirde

von Menschen. Der Lebenshilfe-

Rat, der die Interessen von Menschen
mit Behinderung vertritt (S. 12), ist
ein gutes Beispiel dafiir, wie Teilhabe
und Mitbestimmung ermdglicht und

gelebt werden kann.

Dafiir braucht es auch eine aufmerk-
same und achtsame Haltung der Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter in den
Einrichtungen. Vor allem dann, wenn
Menschen auf Hilfen angewiesen sind,
wie beispielsweise bei einer Pflegebe-
durftigkeit. Wie gut das in der Praxis
funktonieren kann, zeigen die beiden
Wohn- und Pflegekonzepte (S. 20).



Der Paritatische NRW unterstutzt sei-
ne Mitgliedsorganisationen dabei,
Angebote zu entwickeln, die sich an
den Bedarfen ihrer Nutzerinnen und
Nutzer orientieren. Und wir setzen uns
auf politischer Ebene ein, dafiir gute
Strukturen und Rahmenbedingungen
zu schaffen. Damit Menschen wie
Vanessa Koselowski vom Lebenshil-
fe-Rat ihre Chance auf gesell-
schaftliche Teilhabe und Mit-

gestaltung nutzen kdnnen.

Betroffene und ihre Kom-
petenzen einbinden

Rita Lawrenz, Michael Wer-

ner und Aynur Celikdéven (S.

4) haben eines gemeinsam: Sie sind

Betroffene und damit Expertinnen

und Experten in eigener Sache. Fur

die Qualitat der sozialen Arbeit sowie

des Gesundheits- und Pflegesystems

ist es von grundlegender Bedeutung,

diese Expertise noch starker einzube-

ziehen.

Damit dies gelingt, miissen wir den
Menschen zuhdren, wenn sie Uber
ihre Anliegen sprechen. So wie Elke
Schmitz vom Steinfurter Verein
Dampfross (S. 30), die den vergleichs-

weise geringen Stellenwert der Kin-

der- und Jugendkulturarbeit beklagt.
AuBerdem benétigen wir geeignete
Verfahren, die gewdhrleisten, dass
die Expertise der Betroffenen struk-
turell in die Weiterentwicklung sozi-
aler Dienstleistungen und politische
Entscheidungsprozesse einbezogen

werden.

Qualitat und Leistung der sozi-
alen Arbeit fordern

+Menschen starken. Geschichten
Uber Selbstbestimmung, Engage-
ment und Selbsthilfe” zeigt, dass
das Engagement von Einzelnen in
der Gesellschaft viel bewirken kann.
Dennoch darf es kein Ausfallblrge
fir hauptamtliche Arbeit sein. Soziale
Arbeit braucht verniinftige Rahmen-

bedingungen.

Wir, der Paritatische NRW, treten ein
fur die volle und gleichberechtigte
Teilhabe aller an der Gesellschaft. Wir
werden auch weiterhin Menschen
starken, damit sie ihre Rechte einfor-
dern kénnen. Dafiir setzen wir uns ein
gegeniiber den Verantwortlichen in
Politik, Staat und Gesellschaft.
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