Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland
hat sich — ausgehend von einer auf gegenseitige Hil-
fe ausgerichteten Bewegung - zu einem wichtigen
Mitgestalter sozialer und gesundheitlicher Versorgung
entwickelt. Die SHILD-Studie vermittelt auf Basis ei-
ner bundesweiten Befragung von Selbsthilfegruppen,
-organisationen und -unterstiitzungseinrichtungen so-
wie Kooperationspartnern der Selbsthilfe einen tiefen
Eindruck von diesen Entwicklungen, beschreibt Ziele
und Erfolge, aber auch Potentiale und zukiinftige Her-
ausforderungen aus Sicht der Menschen, die sich in
der Selbsthilfe engagieren.
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4.2 Neues Wissen iiber die partizipative Rolle der Selbsthilfe in
Deutschland

Rudolf Forster

Vorbemerkung: Die Einladung, die partizipative Rolle der Selbsthilfe im
Licht der SHILD-Studienergebnisse zu kommentieren, kommt meinen
aktuellen Forschungs-und Anwendungsinteressen sehr entgegen (vgl. Fors-
ter 2015). Seit einigen Jahren befasse ich mich intensiv mit der Rolle der
(8sterreichischen) Selbsthilfe in der Gesundheitsversorgung und -politik
(vgl. u.a. Forster et al. 2009, 2011) und gleichermafen mit den Moglich-
keiten und Grenzen von Biirger- und Patientenbeteiligung im Gesundheits-
system (vgl. Forster 2014; Marent & Forster 2013). Die Situation in
Deutschland zu kommentieren, ist besonders reizvoll: Deutschland gilt im
europdischen Vergleich als ,,Pionierland* der Selbsthilfebewegung und hat
auch einen bemerkenswert systematischen Anlauf zur Entwicklung von
kollektiver Partizipation genommen.

Der folgende Beitrag versteht sich als kritische Reflexion der durch das
SHILD-Projekt aufgezeigten Erfolge und Probleme partizipativer Aktiviti-
ten und insbesondere auch der Perspektiven zur Weiterentwicklung der
partizipativen Rolle der Selbsthilfe. Ich hoffe, dass bei diesem Unterfangen
die Vorteile eines Blicks von auBen nicht durch das Fehlen von , Insider*-
Wissen konterkariert werden.

Ich nehme mir die Freiheit, vorweg kurz auf definitorische und konzeptu-
elle Fragen einzugehen, die in einem so umfangreichen empirischen Pro-
jekt leicht in den Hintergrund geraten. Daran anschlieBend thematisiere ich
grundsitzlich die Potentiale und Widerspriiche einer partizipativen Rolle
von Selbsthilfezusammenschliissen. Ausgehend vom spezifischen deut-
schen Kontext und dem Forschungsstand vor der SHILD-Studie resiimiere
ich dann deren aus meiner Sicht zentralen Ergebnisse zur Partizipation, um
sie anschlieBend einer Diskussion zu unterziehen und Schlussfolgerungen
abzuleiten.
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4.2.1 Partizipation: Definitorische Eingrenzung und konzeptuelle
Grundfragen

Partizipation als ideologischer Megatrend und langsamer Praxisprozess

Partizipation ist in spitmodernen Gesellschaften zu einem ,Megatrend*
geworden (Gerhards 2001). Nach anfénglicher Skepsis entdecken Ent-
scheidungstriiger zunehmend deren Beitrag zur besseren Legitimation von
Verantwortlichen sowie zur Qualititsverbesserung von Dienstleistungen.

Im Gesundheitsbereich fordern internationale Organisationen, vor allem
die WHO, seit langem mehr Mitentscheidungsmoglichkeiten flir Biir-
ger/innen und Patientinnen und Patienten (vgl. zusammenfassend Forster
2015). Das Postulat des Empowerment, das durch den Gesundheitsforde-
rungsansatz und die Inklusionsbewegung (UN-Konvention!) starke Unter-
stiitzung erfihrt, hat der Partizipationsidee zusitzlichen Riickenwind ver-
schafft. Fiir Partizipation wird eine Reihe von Begriindungen ins Treffen
gefiihrt; grob lassen sich dabei utilitaristische, demokratische und Em-
powerment-bezogene Argumente unterscheiden (u.a. Christiaens et al.
2012, zusammenfassend Forster 2015). Wie weit diese Annahmen erfiillt
werden, ist bislang wenig erforscht (Conklin et al. 2010).

Wihrend Partizipation programmatisch Hochkonjunktur hat, erweist sich
die praktische Umsetzung hiufig als langsamer und mithsamer Prozess.
International lassen sich groBe Unterschiede im Umfang und Tempo der
Implementation beobachten, komplex verwoben mit der allgemeinen poli-
tischen Kultur und der politisch-5konomischen Konstruktion der Gesund-
heitssysteme (Christiaens et al. 2012).

Zum Verstindnis von Partizipation

Das Verstidndnis von Partizipation ist oft vage und uneinheitlich (Marent et
al. 2015). Schon frithzeitig wurde daher die Gefahr der Instrumentalisie-
rung des Konzepts fiir Alibiaktionen beschworen (Arnstein 1969; Cham-
bers 1995). Zuletzt zeichnet sich aber in der wissenschaftlichen Literatur
ein gewisser Konsens iiber die Essenz von Partizipation ab (Conklin et al.
2010). In Einklang damit wird hier von folgender Definition von Partizipa-
tion ausgegangen (Forster 2015; Marent et al. 2015): Bei Partizipation
handelt es sich um die mehr oder weniger formalisierte und gesicherte,
unmittelbare Einflussméglichkeit auf Prozesse der Meinungsbildung, Ent-
scheidungsfindung, -umsetzung und -bewertung durch jene Personen oder
Gruppierungen, die nicht qua professionellem Expertenstatus, formale
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politische oder biirokratische Legitimation oder informelle Machtpositio-
nen ohnedies eingebunden sind, und die von diesen Entscheidungen direkt
oder indirekt, faktisch oder potentiell betroffen sind.

Partizipation stellt also vor allem auf die Vertretung iiblicherweise nicht
direkt reprisentierter, sogenannter ,,schwacher Interessen” (von Winter &
Willems 2000) ab. Sie ist daher prinzipiell konflikthaltig.

In durch ,professionelle Inklusion gekennzeichneten Teilsystemen wie
dem Gesundheitssystem (Stichweh 2005) kann Partizipation auf der indi-
viduellen Ebene des einzelnen Patienten und auf kollektiver Ebene statt-
finden (Coulter 2002, 2011; Hart 2012; Marent & Forster 2013). Kollekti-
ve Partizipation betrifft Entscheidungsprozesse zur Planung, Gestaltung
und Evaluation von Gesundheitsdiensten und zur politischen Steuerung
des Gesundheitssystems (Marent & Forster 2013). Zusitzlich wird neuer-
dings die partizipative Einflussnahme von Patientinnen und Patienten bzw.
Biirgerinnen und Biirgern auf Fragen der Ausbildung, der Forschung sowie
der Technologieentwicklung/-bewertung diskutiert (Coulter 2011). Im
Folgenden geht es um kollektive Partizipation.

Kollektive Partizipation unterscheidet sich von anderen Konzepten, die
hiufig in diesem Zusammenhang genannt werden, vor allem von denen der
Interessenvertretung und Kooperation. Interessenvertretung als breiter
Begriff bezweckt die Einflussnahme auf Entscheidungen, bedient sich
dafiir aber einer Palette von Mechanismen wie zum Beispiel medialen
Drucks, von Lobbying bei Entscheidungstrigern, diverser Aktionsformen
oder eben auch partizipativer Moglichkeiten. Partizipation setzt ein gewis-
ses Mal} an Interessenbewusstsein und -artikulation voraus. Kooperation
stellt im Gegensatz zu Partizipation eher auf symmetrisch gedachte Akteu-
re ab, die ihre Handlungen zum wechselseitigen Nutzen abstimmen, ohne
in die Handlungslogik der jeweils anderen Seite zu intervenieren. Die
Grenzen zwischen Kooperation und Partizipation sind flieBend. Auch wird
Partizipation ohne ein Mindestmal3 an Kooperationsbereitschaft unter den
beteiligten Akteuren schwerlich gelingen kénnen.

Konzeptuelle Grundfragen von Partizipation

Als zentrale Frage von Partizipation wird hiufig das Ausmal an zugestan-
dener Entscheidungsmacht angesehen (vgl. die ,Partizipationsleiter von
Arnstein 1969; Wright 2010). Diese Einengung ist jiingst in die Kritik
geraten (Tritter & McCallum 2006). Diese aufgreifend schlagen Forster
(2014, 2015) und Marent et al. (2015) ein komplexeres Modell von Parti-
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zipationsprozessen vor. Von Interesse sind dabei insbesondere alternative,
iiblicherweise vernachlissigte Wissensformen, die durch die Einbeziehung
von , Laien“ in Entscheidungsprozesse einflieBen.

Auf weitere wichtige Grundfragen wiesen bereits Charles & de Maio
(1993) hin: Welche Perspektiven vertreten die Partizipierenden (idealty-
pisch: Offentlichkeits- vs. Patientenperspektive), wie werden sie ausge-
wiihlt und was implizieren unterschiedliche Auswahlverfahren (dazu Fung
2006), welche Ebenen und Themen (dazu Marent & Forster 2013) stehen
fiir Partizipation offen?

4.2.2 Kollektive Patientenbeteiligung: Zur Vertretung durch
Selbsthilfezusammenschliisse

Dem traditionellen Rollenbild von Patientinnen und Patienten als einge-
schrinkt handlungsfihig und emotional betroffen entsprechend, blieb der
Anspruch der helfenden Berufe, stellvertretend im besten Interesse ,,ihrer*
Patientenschaft zu entscheiden und zu handeln, lange Zeit unangetastet.
Dieses ,,goldene Zeitalter des Paternalismus*“ ist endgiiltig vorbei (Coulter
2002), unterminiert vom gestiegenen Bildungsniveau, gefinderten Werten
und den Mdglichkeiten der neuen Medien. Es ist mittlerweile weithin ak-
zeptiert, dass chronisch kranke und behinderte Menschen den Anspruch
stellen, ihre Interessen selbst zu vertreten und an Entscheidungen uber die
Gestaltung der sie betreffenden Versorgungs- und Unterstiitzungsleistun-
gen mitzuwirken (,,nothing about us without us®, Charlton 1998; vgl. Ab-
schnitt 1.1). Aber: Wie sind kollektive Patienteninteressen iiberhaupt orga-
nisierbar? Wer kann sie legitim, glaubwiirdig und kompetent vertreten?
Offensichtlich ist, dass Auswahlmechanismen wie Selbstselektion, gezielte
oder reprisentative Auswahlverfahren problematisch sein kdnnen (Fung
2006). Werden Patienteninteressen also nicht besser doch stellvertretend
durch professionelle und advokatorisch ausgerichtete Organisationen wie
Patientenanwaltschaften, Beratungsstellen, Verbraucherzentralen etc. re-
présentiert?

Die Antwort wurde mittlerweile empirisch gegeben: In vielen Lindern

sind in den letzten Jahrzehnten ,,Patientenorganisationen” — unter ver-
. . - - ~
schiedenen Bezeichnungen und in sehr unterschiedlicher Form™ — entstan-

! Den Begriff ,,Patientenorganisationen” verwende ich hier als umfassenden Qvoa-
begriff. Eine breit akzeptierte Typologie der darunter subsumierten Vielfalt liegt
bislang nicht vor.
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den (Wood 2000; Baggott & Forster 2008; Epstein 2008; Lofgren et al.
2011). Und vielfach wird die Vertretung der Patientenperspektive an sol-
che Organisationen delegiert (Forster 2015). Vertreter von Patientenorga-
nisationen werden thematisch vor allem dann geschitzt, wenn Nutzerex-
pertise (Erfahrungswissen) wichtig ist (z.B. bei Qualitits- und Effektivi-
tatsfragen). Deutschland oder auch die Niederlande rdumen Patientenorga-
nisationen bedeutende Vertretungsrechte ein, wihrend z.B. in GrofBbritan-
nien eine gewisse Zuriickhaltung gegentiber einer zu starken Einbindung
von Patientenorganisationen aufgrund ihrer partikularistischen Interessens-
lage besteht und eher die breitere Offentlichkeitsperspektive favorisiert
wird (Forster 2015).

Bei der Einbindung von Patientenorganisationen wird davon ausgegangen,
dass in diesen die Bereitschaft fiir Interessenvertretung und fiir intensives
Engagement ebenso wie die Kenntnis von Problemen und Anliegen gege-
ben sind, aber auch dass sie ein gewisses Ausmaf} an Unterstiitzung, Orga-
nisationsfahigkeit und Kontinuitit gewihrleisten. Um fiir die Repréisentati-
on von Patientinnen und Patienten legitimiert zu sein, miissen Patientenor-
ganisationen in der Regel gewisse Bedingungen erfiillen wie demokrati-
sche Binnenstrukturen, eine nennenswerte Mitgliederzahl, lingere Be-
standsdauer, Unabhingigkeit von Fremdinteressen (Gesundheitsberufen,
Industrie oder Politik) und entsprechende Transparenz (beispielhaft gere-
gelt in der deutschen Beteiligungsverordnung). Wenn Patientenorganisati-
onen nicht nur die spezifischen Anliegen einer bestimmten Gruppe (zu-
meist durch eine bestimmte Krankheit konstituiert), sondern allgemein
Patienteninteressen vertreten sollen, ist die Glaubwiirdigkeit einer solchen
Perspektive wichtig. Schwerlich werden Patientenorganisation statistisch
fiir alle Betroffenen représentativ sein konnen oder breit durch Wahlen
unter allen Betroffenen oder dergleichen zur Vertretung legitimiert. Martin
(2008) problematisiert die manchmal gestellten Anspriiche nach statisti-
scher Reprisentativitit und schldgt als alternatives Kriterium die Repri-
sentativitit von Erfahrungen (,.experiential representation‘) vor.

Besondere Herausforderungen fiir alle Patientenorganisationen bei Partizi-
pation sind der zeitliche und kommunikative Aufwand, die Sicherstellung
von Ressourcen zur fachlichen und organisatorischen Unterstiitzung, sowie
die Weiterentwicklung von Wissen und kommunikativer Kompetenz ihrer
Reprisentantinnen und Reprisentanten (Bovenkamp et al. 2010; Forster et
al 2011).
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Selbsthilfezusammenschliisse sind ein spezifischer Typus von Patientenor-
ganisationen. Zu ihren besonderen Charakteristika zihlen:

— Sie haben ihre Basis im wechselseitigen Erfahrungsaustausch und in
der gegenseitigen Unterstiitzung unter Gleichbetroffenen in iiber-
schaubaren Gruppen (Kelleher 2006; Schulz-Nieswandt 2015). Daraus
entsteht in besonderer Weise jenes gebiindelte Erfahrungswissen
(Borkman 1976) und jenes Interessenbewusstsein, das die Selbsthilfe
in besonderer Weise zur Interessenorganisation und damit auch fiir ei-
ne partizipative Rolle pradisponiert. Dariiber hinaus iibernehmen
Selbsthilfezusammenschliisse aber auch Beratungs- und sogar Dienst-
leistungsfunktionen (vgl. Forster et al. 2009).

— Gemeinsame Interessen der Gruppen, sowohl im Hinblick auf Unter-
stiitzung ihrer Arbeit als auch beziiglich Interessenvertretung nach au-
Ben, fithren dazu, dass sich Gruppen zu themenspezifischen Organisa-
tionen und diese wiederum zu themeniibergreifenden Verbinden zu-
sammenschlieen (Jones 2007). ,,Die Selbsthilfe* ist also ein organisa-
torisch und themenspezifisch stark differenzierter und auf verschiede-
nen Ebenen agierender Akteur.

— Die Aktivitdten der Selbsthilfe, vor allem auf der Ebene der Gruppen,
werden grofiteils durch freiwilliges, unentgeltliches Engagement der
Mitglieder getragen.

Wenn also Selbsthilfezusammenschliisse spezifische oder allgemeine Pati-
enteninteressen in partizipativen Entscheidungsprozessen einbringen, dann
haben sie eine Reihe von Widerspriichen bzw. Ambivalenzen zu bewiltigen
(Schulz-Nieswandt 2011, 2015):

— Konkurrenz zwischen Zielen: Die partizipative Interessenvertretung
und ihre besonderen Anforderungen stehen in Konkurrenz zu dem fiir
die breite Basis prioritiren Ziel der wechselseitigen Unterstiitzung.
Diese Konkurrenz betrifft Zeit, Aufmerksamkeit und Ressourcen.

— Organisationsbildung vs. Autonomie: Die Biindelung und Reflexion
von Erfahrungswissen, aber auch die Erarbeitung von Vertretungsposi-
tionen sowie die Entwicklung von Vertretungskompetenz ist realis-
tisch nur bei einer entsprechenden Organisationsstirke, also auf der
Ebene von Selbsthilfeorganisationen und —verbdnden méglich. Die
Hierarchisierung und Institutionalisierung (Danner 2012) kann zu ei-
ner Kluft zwischen Organisationsspitze und -basis fithren. Auch kann
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der Vertretungsanspruch durch Verbinde in Konflikt geraten zum Au-
tonomieanspruch der Gruppen.

— Partikuldre vs. allgemeine Interessen: Die Selbstorganisation in

Selbsthilfegruppen hat ein thematisches Partikularinteresse als An-
triebsmotor. Es ist relativ leicht, Partikularinteressen zu organisieren.
GroBere Anforderungen stellt dagegen die Vertretung allgemeiner Pa-
tienteninteressen, sie erfordert ,,Allianzbildung“. Diese kann sowohl
durch externe Anreize (Férdersysteme; Partizipationsbedingungen)
aber auch durch Ressourcenkalkiile, Wissenserweiterung und den Ge-
winn politischer Stirke angetrieben werden, sie ist aber auch durch die
Konkurrenz um Ressourcen und Einfluss zwischen den Selbsthilfeor-
ganisationen gefihrdet (Jones 2007).

—  Erfahrungswissen und ,,Professionalisierungsdruck”: Erfahrungswis-
sen muss — wenn es kompetent in partizipative Prozesse eingebracht
werden soll — aufbereitet und systematisiert werden, bedarf also einer
,professionellen* Bearbeitung. Dies wird verstirkt durch Erwartungen
anderer Stakeholder, dass Patientenvertreter/innen auch iiber die Fach-
diskurse Bescheid wissen und argumentativ darauf Bezug nehmen
kdnnen.

— Ehrenamtliche vs. Berufsarbeit: Ehrenamtliche Vertreter/innen der
Selbsthilfe agieren bei partizipativen Prozessen vielfach in Settings,
die von hoch organisierten Berufsakteuren dominiert werden. Um auch
nur annihernd gleichwertig agieren zu konnen, bedarf es entweder ei-
ner noch stirkeren ,,Selbstausbeutung” oder der Delegation dieser
Aufgaben an hauptberuflich titige Mitarbeiter/innen (Nowak 2011).

—  Vertretung durch Betroffene vs. Nicht-Betroffene: Mit den Anforde-
rungen partizipativer Aktivitéten verbunden (und korrelierend mit den
Themen Berufsarbeit und Professionalisierung) tritt das Kriterium der
Selbst-Betroffenheit als Rollenerfordernis in den Hintergrund.

4.2.3 Patientenvertretung durch Selbsthilfezusammenschliisse in
Deutschland: Kontext und Forschungsstand vor dem SHILD-
Projekt

Eine partizipative Vertretung von Patienteninteressen durch Selbsthilfe-
zusammenschliisse findet in Deutschland zwei wichtige Voraussetzungen
vor: einen relativ hohen Entwicklungsstand der organisierten Selbsthilfe
und gesicherte Moglichkeiten der Partizipation.
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Zum ersten Punkt: Die Gesundheits-Selbsthilfe kann auf eine lange Ge-
schichte zuriickblicken, in ihrer heutigen Form ist sie vor allem durch die
Entwicklungen seit den 1970er Jahren geprigt. Die Zahl/Dichte der loka-
len Selbsthilfegruppen ist hoch. Sie werden bei der Griindung und in ihren
Aktivititen durch ein verzweigtes Netz von Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen betreut. Die Organisationsbildung in Form von problemspe-
zifischen Selbsthilfeorganisationen, von problemiibergreifenden Verbin-
den sowie von Verbinden der Unterstiitzungsstellen ist hoch entwickelt.
Die verbindliche Forderung durch die sozialen Krankenversicherungen
spielt eine wesentliche Rolle bei der Absicherung der Selbsthilfeaktivititen
auf allen Ebenen. Die Selbsthilfe ist gut legitimiert und 6ffentlich aner-
kannt durch ihre Leistungen, aber auch ihre Bemiithungen um demokrati-
sche Binnenstrukturen, Qualitdtssicherung, Unabhéngigkeit und Transpa-
renz. (vgl. Abschnitt 1.1)

Zum zweiten Punkt: Patientenbeteiligung wurde in Deutschland gesund-
heitspolitisch in den letzten Jahren zunehmend anerkannt und teilweise
auch gesetzlich institutionalisiert. In den Gremien der gemeinsamen
Selbstverwaltung von sozialen Krankenkassen und Leistungsanbietern
agiert die organisierte Selbsthilfe als Patientenvertretung. Zu dieser promi-
nenten Rolle kommen zahlreiche weitere Partizipationsmdglichkeiten auf
der Makroebene (Prognos AG 2011). Die Art der Einbindung sieht meist
eine konsultative Rolle in bestehenden Gremien vor. Auf der Mesoebene
der Gesundheitseinrichtungen und der Regionen/Kommunen scheinen die
Partizipationsmoglichkeiten insgesamt weniger entwickelt und/oder auch
wenig transparent zu sein (Forster 2015).

Erstaunlicherweise sind die Erfahrungen mit der gesetzlich eingerichteten
Patientenbeteiligung bislang kaum systematisch wissenschaftlich unter-
sucht/evaluiert. Die Ergebnisse von Erfahrungsberichten, explorativen
Studien (z.B. Meinhardt et al. 2009) oder seitens der Selbsthilfe organisier-
ter Befragungen (Thiel 2014) zeigen ein ambivalentes Bild: Der mit der
gesetzlichen Vertretung verbundene Gewinn an Sichtbarkeit und Akzep-
tanz wird von Selbsthilfevertreterinnen und -vertretern als symbolischer
Erfolg, der inhaltliche Erfolg aber deutlich skeptischer eingeschatzt. Der
mit der Vertretungsrolle sich verschirfende Trend zur Professionalisierung
(Wohlfahrt 2010; Schulz-Nieswandt 2011) wird als unvermeidbare Not-
wendigkeit, aber auch als tendenzielle Entwertung von ehrenamtlichem
Engagement, Erfahrungsexpertise und Basisnihe gesehen.
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4.2.4 Partizipation in der SHILD-Studie: zentrale Ergebnisse und
Erkenntnisse

Partizipation als Thema der SHILD-Studie betrifft vor allem quantitativ
und qualitativ erhobene Zielsetzungen, Aktivitdten und Einschéitzungen
von Partizipationsmdoglichkeiten, -erfahrungen und -ergebnissen aus Sicht
der befragten Selbsthilfeakteure auf allen Ebenen, ergénzt durch in qualita-
tiven Interviews erhobene Sichtweisen von diversen Stakeholdern. Durch
den umfassenden Charakter der Studie und die Kombination von quantita-
tiven Uberblicksdaten und vertiefenden Interviewdaten wird die Thematik
wesentlich umfassender und breiter erforscht als es bisher der Fall war.
Gleichzeitig ist die Studie aber auch keine Spezialstudie zur Partizipation.
Partizipation ist eines unter vielen Themen, was den moglichen ,, Tiefgang®
der Datenerhebung und Analyse einschridnkt — etwa in Hinblick auf den
Umgang der Selbsthilfeakteure mit den oben genannten Widerspriichen
und Ambivalenzen. Am methodischen Zugang sehe ich kritisch das zu
wenig explizierte Verstdndnis von Partizipation und der Abgrenzung von
anderen Begriffen (insbesondere von Kooperation). Uberwiegend ist von
»gesundheitspolitischer Beteiligung“ die Rede (manchmal auch unbe-
stimmt von ,,Beteiligung im Gesundheitswesen); diese Beschrankung auf
das politische System beinhaltet ein (in Deutschland {ibliches) eher enges
Verstindnis und fithrt dazu, dass die Beteiligung auf der Mesoebene der
Gesundheitseinrichtungen nur unter Kooperationsperspektiven gesehen
wird. Ahnlich unbestimmt bleibt auch der Begriff der vielfach thematisier-
ten Professionalisierung der Selbsthilfe.

Aus meiner Sicht sind die zentralen Erkenntnisse der Studie in Bezug auf
Partizipation folgende:

(1) Selbsthilfe als Akteur in partizipativen Settings

Das oben skizzierte Bild eines hohen Entwicklungsstandes der Selbsthilfe
— als Voraussetzung fiir die Bereitschaft und Kapazitit fiir partizipative
Aktivititen — wird zwar grundsitzlich bestétigt, zugleich aber werden ak-
tuelle Umbriiche und Probleme sehr deutlich (und erstaunlich dhnlich von
Akteuren der Selbsthilfe einerseits und externen Stakeholdern einge-
schitzt).

Zusammensetzung der Mitglieder: zunehmende Alterung der Selbsthilfe,
Probleme der Gewinnung neuer, jiingerer Mitglieder, keine entsprechende
Reprisentation der multiethnischen Bevolkerungszusammensetzung.
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Alltéigliche Arbeit: Zuriickgehen egalitirer Strukturen, schwierige Akti-
vierbarkeit vieler Mitglieder, bei gleichzeitig erweiterten Aktivititen, ver-
bunden mit entsprechender Uberforderung des aktiven und oftmals ehren-
amtlichen Kemns. Klassische Angebote scheinen insbesondere fiir Jiingere
zu wenig attraktiv.

Erwartungen von Mitgliedern und Interessenten: Zunehmende Konsumen-
tenhaltung und steigende Service-Erwartungen (Beratungen, Dienstleis-
tungen).

Stakeholder-Erwartungen: Die Funktion der wechselseitigen Unterstiit-
zung in Gruppen wird als zentral gesehen, die auch die grofte und ge-
wiinschte Wirkung (individuelle Krankheitsbewiltigung) erzeuge; diese zu
erfiillen sei durch vermehrte Wahrnehmung anderer Funktionen wie Inte-
ressensvertretung moglicherweise geféhrdet.

Relative Stagnation der Ressourcen: Trotz eines aus Osterreichischer Sicht
hohen Foérderungsniveaus reichen die Ressourcen vielfach nicht. Deren
Vermehrung scheint mit den gestiegenen Anforderungen und Erwartungen
— nicht zuletzt auch beziiglich partizipativer Mitwirkung — nicht mitzuhal-
ten.

Heterogenitdt des Feldes (in vieler Hinsicht, hier relevant vor allem bezlg-
lich der Interessenlagen, der Ressourcenausstattung und des Grades der
Professionalisierung): Diese ist weder neu noch tiberraschend, wird aber in
der Studie sehr deutlich belegt und durch die qualitativ gebildeten Organi-
sationstypen auch sehr anschaulich konkretisiert.

Restimee: Die Implikationen der angefiihrten aktuellen Tendenzen fiir
partizipative Aktivitdten sind komplex, insgesamt aber scheinen die Vo-
raussetzungen fiir Partizipation nur partiell besser geworden, die Erwar-
tungen und Méglichkeiten aber gréBer und widerspriichlicher geworden zu
sein. Gleichzeitig bestehen hinsichtlich der partizipativen Organisations-
und Konfliktfihigkeit (Forster et al. 2011) offensichtlich grofe Unter-
schiede zwischen den einzelnen Selbsthilfe-Ebenen (Gruppen, indikations-
spezifische Organisationen, indikationsiibergreifende Verbénde, Unterstiit-
zungseinrichtungen) und auch innerhalb dieser Ebenen (so scheint z.B. der
Entwicklungsstand der indikationsiibergreifenden Landesverbande sehr
unterschiedlich zu sein, wihrend etwa die Selbsthilfeunterstiitzung
gleichmiBiger ausgebaut ist). Eine wichtige Frage ist, ob und wie sich
diese Heterogenitit in der Arbeitsteilung und Koordination bei partizipati-
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ven Aktivititen niederschligt, aber auch wie iibergreifende Interessen or-
ganisierbar sind.

(2) Partizipationsziele, -aktivitdten und diesbeziigliche Erfolge/
Wirkungen

Trotz der groBen Unterschiede bei den Kapazititen wird Partizipation ten-
denziell uniform auf allen Ebenen als Zie/ der eigenen Tétigkeit deklariert.
Das gilt uneingeschrinkt fiir die Selbsthilfeorganisationen, wo alle partizi-
pativen Items des Fragebogens eine Zustimmung von 90+% aufweisen
(zur Erinnerung: nur die Hilfte hat eine/n hauptamtliche/n Mitarbeiter/in,
nur 40% finden die zur Verfiigung stehenden Mittel insgesamt ausrei-
chend); das gilt aber sogar fiir Selbsthilfegruppen, von denen immerhin ca.
70% Institutionen veridndern und ca. 55% sich an gesundheitspolitischen
Entscheidungen beteiligen wollen (zur Erinnerung: SHG haben einen
durchschnittlichen ,,harten Kern* von 8 ehrenamtlichen Mitgliedern; deren
Aktivierbarkeit fiir ,,besondere Aufgaben* wird als ,,schwierig® bezeich-
net).

Beteiligungsaktivitiiten zeigen entsprechend nur etwa 30-40% der Selbst-
hilfeorganisationen und ungefdhr 10% der Selbsthilfegruppen. Das bedeu-
tet aber, dass ein erheblicher Teil des Selbsthilfefeldes beziiglich Partizipa-
tion mit einer erheblichen Kluft zwischen Anspruch und faktischen Hand-
lungen lebt. Diese Kluft ist bei anderen Zielen/Aktivititen viel weniger
ausgeprigt bzw. bei den ,klassischen, nach innen gerichteten Selbsthilfe-
aktivititen (Information, Erfahrungsaustausch, wechselseitige Unterstlit-
zung) zu einem groBen Teil gar nicht existent. Man kann dieses Ergebnis
auch so interpretieren, dass Partizipation unter den Zielen zwar genannt
wird, aber nicht prioritér ist bzw. dass die eigenen partizipativen Aktivité-
ten den Moglichkeiten angepasst werden.

Nicht weiter iiberraschend ist daher, dass auch das Ausmal} der wahrge-
nommenen Zielerreichung und Erfolge bei Partizipation im Vergleich zu
anderen Zielen/Aktivititen relativ gering ist, und das sowohl bei Selbsthil-
fegruppen als auch bei Selbsthilfeorganisationen: Nur ca. 15% der Grup-
pen und ca. 30% der Organisationen sehen sich erfolgreich in der Errei-
chung des Ziels ,,gesundheitspolitische Beteiligung® (wiederum koénnte
eine vertiefte Analyse wichtige Aufschliisse bringen, womit die Wahmeh-
mung von Erfolgen zusammenhingt). Allerdings zeigt sich hier eine Ten-
denz, dass auf den hoéheren Hierarchieebenen die Situation tendenziell
besser gesehen wird (Bundes-Selbsthilfeorganisationen). Und bei den
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Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen scheint insgesamt mehr Zufrieden-
heit mit den erreichten Vertretungserfolgen (die sich vor allem auf die
kommunale und regionale Ebene konzentrieren) zu bestehen. In den quali-
tativen Interviews auf Verbandsebene werden Erfolge und Wirkungen von
partizipativen Aktivitidten (v.a. im GBA und seinen Unterausschiissen)
konstatiert, wobei diese offenbar miihsam errungen werden miissen. Dazu
einige Stichworte aus den Ergebnissen: ,,fortwihrende Auseinandersetzung
notwendig®; ,,um Akzeptanz muss gerungen werden‘; ,,Strukturen sind
eingefahren®; ,Patientenvertretung ist das schwichste Glied”; ,Rechte
miissen eingemahnt werden®; ,,Argumente dringen schwer durch® etc. Die
etablierten Akteure finden jedenfalls leichter Gehor als Patientenvertre-
ter/innen. Bei so manchem Vertreter fiihre die Situation zur Resignation,
wihrend andere Sorge um eine ,,Feigenblattfunktion® duflern.

Von Stakeholderseite wird auf die Uberforderung insbesondere der Selbst-
hilfebasis durch Gremienarbeit verwiesen; aber auch gewisse Zweifel an
der Schlagkraft und der Wirksamkeit von partizipativen Aktivititen wer-
den geduflert.

(3) Wahrgenommene Partizipationsbarrieren und Wirksamkeitsein-
schrdnkungen

Hier lassen sich ,,externe®, auBerhalb der unmittelbaren eigenen Kontrolle
liegende Faktoren unterscheiden von ,.internen“, die grundsitzlich selbst
beeinflussbar sind.

Unter den externen Faktoren sind zu nennen: Die verfligbaren Beteili-
gungsmoglichkeiten werden tiberwiegend mittelméBig bis schlecht einge-
schiitzt. U.a. gibt es Bereiche, in denen Beteiligung verwehrt wird (z.B.
Qualititsberichterstattung); dort, wo sie vertreten sind, haben Patientenver-
treter/innen oft weniger Rechte als etablierte Akteure (gemeint sind v.a.
vollstdndige Stimmrechte); sie erhalten keine entsprechende Aufwandsent-
schiadigung; die fachliche und organisatorische Unterstiitzung ist unzu-
reichend. Im Vergleich zu fritheren Erhebungen werden die Beteiligungs-
mdglichkeiten auch nicht als verbessert wahrgenommen.

Als interne Faktoren werden geortet: Das Uberwiegen partikularer Grup-
pen-/Organisationsinteressen gegeniiber allgemeinen; mangelnde organisa-
torische Kapazititen, um partizipative Aufgaben und den damit verbunde-
nen hohen Aufwand an Koordination und Kommunikation zu leisten;
mangelnde personelle Kapazititen, v.a. bei einem {iberwiegend ehrenamt-
lichem Mitarbeiterstab. Das alles gilt nicht nur bei Gruppen, wo fehlende
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Qualifizierung, mangelnde Bereitschaft, Vertretungsrollen zu iibemehmen
und geringes Selbstvertrauen dazu treten und schnell zu Uberforderung
fithren, sondern auch fiir viele indikationsspezifische Selbsthilfeorganisati-
onen und auch flir manche indikationsiibergreifenden Verbande. Die quali-
tativen Organisationstypen belegen die Schwierigkeit, durch einen vorwie-
gend ehrenamtlichen Mitarbeiterstab die Anforderungen von Partizipation
zu erfiillen. Sie zeigen aber auch auf, wie problematisch mangelnde Ab-
stimmung innerhalb der eigenen Organisation und mit anderen SHO und
Verbidnden ist (traditionalistischer Typus) und dass junge oder neu organi-
sierte Gruppen/Organisationen Partizipation hinten anstellen miissen. Par-
tizipation ist also erst ab einem gewissen Entwicklungsstand der eigenen
Organisation und einem ausreichenden Vernetzungsgrad moglich.

(4) Mogliche Problemldsungen und Zukunftsperspektiven

Partizipation wird von den Selbsthilfebefragten ein weiterer Bedeutungs-
gewinn prognostiziert. Tendenziell einhellig fordern sie mehr Beteili-
gungsrechte mit Stimmrecht auf allen Ebenen (sogar ca. 40% der befragten
Gruppensprecher/innen; sie sehen dies aber vornehmlich als Aufgabe ihrer
Selbsthilfeorganisationen und Verbdnde). Dabei scheint es unterschiedli-
che Auffassungen zu geben, ob eher indikationsspezifische oder -iiber-
greifende Thematiken forciert werden sollen. Ein Wink von auflen: Ent-
scheidungsbeteiligung an Stelle von Beratungsbeteiligung wird von exter-
nen Stakeholdern an weitere Kompetenzentwicklung und das Vertreten
»~rational-analytischer* (statt ,,emotionaler*) Positionen gekntipft.

Das zieht nach einhelliger Einschétzung einen héheren Mitteleinsatz nach
sich, aber auch Qualifizierungsbedarf. Fiir einige Befragte wirft das die
Frage auf, ob bzw. wieviel Gremienarbeit durch ehrenamtliche Vertreter
iberhaupt leistbar ist.

Die Professionalisierung der Patientenvertretung werde voranschreiten und
wird von allen Befragten als unvermeidbar angesehen. Gemeint ist damit
nicht nur hohere Laienkompetenz durch vermehrte Weiterbildung hinsicht-
lich der Generierung von Erfahrungsexpertise, sondern ganz pointiert eine
Erweiterung durch fachliche und soziale Kompetenz zusitzlich zur Be-
troffenenkompetenz. Der/die ,,arbeitende” ehrenamtliche Selbsthilfeakti-
vist, wie ihn die qualitative Organisationsanalyse portritiert, wird also
nicht zuletzt durch die Partizipationsanspriiche und -angebote forciert und
tendenziell iberfordert. Viele SHO gehen offenbar schon jetzt dazu tiber,
sich von qualifizierten Profis (medizinischen, juristischen) zum Teil bera-
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ten, zum Teil sogar vertreten zu lassen. Mein Eindruck war, dass externe
Stakeholder zwar auch Professionalisierung fordern, aber deren Ambiva-
lenz deutlicher formulieren.

4.2.5 Diskussion und Schlussfolgerungen

Insgesamt wird das Wissen um Partizipation von Selbsthilfezusammen-
schliissen durch diese Studie wesentlich umfangreicher und differenzierter.
In vielem bestitigen sich die zuvor und auch in internationalen Studien zu
Tage geforderten Probleme und Dilemmata:

Trotz sehr unterschiedlicher Ausstattung halten fast alle Selbsthilfeorgani-
sationen und auch viele Selbsthilfegruppen an Partizipation als Ziel fiir
ihre eigene Arbeit fest. Dieser Uniformismus hat fast ritualistischen Cha-
rakter. Das daraus resultierende Auseinanderklaffen von Anspruch und
Wirklichkeit, verschérft durch ein Missverhidltnis von Engagement und
Erfolg und die strukturelle Asymmetrie zu den etablierten Akteuren (in
Bezug auf Rechte, Ressourcen, Netzwerke) muss auf Dauer zu Uberforde-
rung und Demoralisierung fiihren. Die unerfreuliche Konsequenz: Partizi-
pation wird zum Frustrationserlebnis oder aber zum Lippenbekenntnis.

Zugleich ist aber aus dieser Studie nicht erkennbar, dass bei den Selbsthil-
feakteuren eine entsprechende Neuausrichtung der eigenen Strategien und
ihrer Umsetzung angedacht wird — z.B. ein Riickzug vom Anspruch, wo
immer mdoglich zu partizipieren hin zu einer strategisch-selektiven, den
eigenen Prioritdten und Kapazititen angepassten Auswahl von Beteili-
gungsaktivititen, eventuell verbunden mit mehr Einflussversuchen jenseits
von Partizipation (z.B. Druck iiber Aktionen und Medien; van de Boven-
kamp et al. 2010). Vielmehr deuten die Zukunftsperspektiven (Wiin-
sche/Forderungen) der Befragten eher auf ein ,,more of the same* hin:
mehr Beteiligung; mehr Rechte; und natiirlich mehr Mittel. Aber: Selbst
wenn diese zur Verfligung gestellt wiirden: Wird das bestehende Un-
gleichgewicht von Beteiligungsmdglichkeiten und Ressourcen damit auf-
gehoben oder reduziert oder nicht eher durch héhere Erwartungen auf eine
neue Stufe gehoben? Und was sind die Implikationen von forcierter Betei-
ligung fiir die anderen Funktionen der Selbsthilfe und fiir den Anspruch
der ,,Basisanbindung® hinsichtlich der vertretenen Bediirfnisse?

Ob es in der Praxis eine klare Rollenteilung hinsichtlich partizipativer Ak-
tivitaten zwischen den verschiedenen Ebenen der Selbsthilfe gibt und wie
sie aussieht, kann ich der Studie nicht entnehmen. Mein Eindruck ist eher,
dass die unterschiedlichen Kapazititen unterschiedlich weitgehendes En-
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gagement ermédglichen (das Faktische bestimmt das Mégliche) als dass die
Kapazititen entsprechend den jeweiligen Rollen entwickelt bzw. die Res-
sourcen so verteilt werden. Das Spannungsverhiltnis zwischen Innen- und
AuBenorientierung und zwischen partikularen und allgemeinen Interessen
scheint vielfach ungel6st.

Dem empfundenen Druck oder gar dem Zwang zur Professionalisierung
wird — fast scheint es resignativ nachgegeben —, wobei das Verstindnis
von Professionalisierung méglicherweise sehr unterschiedlich ist. Tenden-
ziell gerit aber in dieser Sichtweise das Spezifikum einer Vertretung durch
Zusammenschliisse von Betroffenen — die Méglichkeit auf fundiertes,
durch Austausch validiertes und akkumuliertes (reflektiertes?) Erfah-
rungswissen von Betroffenen zuriickzugreifen (auch wenn das nicht genii-
gen mag) — scheinbar in den Hintergrund. Und wie vertréigt sich Professio-
nalisierung mit dem Ziel des Empowerments, das lange Zeit quasi als
»Zwillingskonstrukt“ zur Partizipation fungierte (Green & Tones 2010)?
Wenn ich es richtig einschétze, dann ist Empowerment in Zusammenhang
mit Partizipation im Bewusstsein der befragten Akteure (nur mehr) ein
marginales Thema. Empowerment kann aber als dynamisches Zusammen-
spiel von Entscheidungsmacht und Wissensentwicklung verstanden
(Wallerstein 2006) werden, und der Grundgedanke eines Zuwachses an
Selbstvertrauen und Kompetenz durch Vertretung der eigenen Interessen
(nicht nur bei den aktiven Vertreterinnen und Vertretern, sondern auch bei
den Vertretenen) bleibt wichtig. Polemisch kénnte man fragen: Wird Em-
powerment nur mehr als ,,emotionales* Konstrukt gesehen, das einer , rati-
onal-analytischen* Vertretung im Wege steht? Heift Professionalisierung
dann, dass die Patientenvertreter/innen so zu agieren haben wie die ande-
ren Stakeholder?

Schlussfolgerungen

Fiir mich werfen die Ergebnisse vorrangig folgenden Diskussions- und
Klarungsbedarf fiir die Selbsthilfeakteure auf:

Umfang und Inhalt der Partizipationsaktivitiiten: Wie viel der bestehenden
Partizipationsangebote kann die Selbsthilfe derzeit seriés bewiltigen?
Welche Unterstiitzung und welche Mittel wiirde sie dafiir dringend brau-
chen? Wie soll sie auf das Missverhiltnis von Partizipationsméglichkeiten
und eigenen Kapazititen reagieren? Wird eher Uberforderung und Teilha-
be ohne ausreichende Qualitit bevorzugt oder ein Riickzug aus den weni-
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ger wichtigen Beteiligungsméglichkeiten und Beschridnkung auf das Prio-
ritére?

Themenselektion: Auf welche thematischen Bereiche sollen die partizipati-
ven Anstrengungen konzentriert werden? Wo geht es um essentielle Fra-
gen, wo sind die Chancen auf Einflussnahme giinstig?

Rollenklirung: Welche ihrer Institutionen/Akteure kénnen partizipative
Aufgaben in welcher Arbeitsteilung und Vernetzung erfolgreich leisten?
Wie konnen die fiir Partizipation in Frage kommenden Hauptakteure —
Selbsthilfekontaktstellen, indikationsspezifische Bundes-/Landesverbénde
und indikationsiibergreifende Dachverbidnde auf Bundes-/Landesebene —
ihre Rollen differenzieren, aufeinander abstimmen und miteinander koope-
rieren? Wie kann der Ausgleich zwischen spezifischen und allgemeinen
Patienteninteressen gelingen? Wie kénnen die unteren Ebenen (Gruppen,
kleine Organisationen) so eingebunden werden, dass sie einen Mehrwert
von Interessenvertretung und Partizipation erkennen und einen fiir sie
leistbaren Beitrag dazu einbringen kénnen?

Personal- und Organisationsentwicklung: Die Beantwortung der obigen
Fragen hitte dann Implikationen sowohl fiir Kompetenzerwerb von Vertre-
terinnen und Vertretern als auch fiir Mafinahmen der Organisationsent-
wicklung.

Kldrung und Hinterfragen von Professionalisierung: Notwendig scheint
jedenfalls eine Bedeutungskldrung: Was ist mit Professionalisierung ge-
meint? Die Verberuflichung von Vertretungsrollen? Und/oder bestimmte
Qualifikationen und welche? Und/oder das Abgehen vom Kriterium der
Selbst-Betroffenheit? Und/oder das Heranziehen von externen Expertinnen
und Experten und wenn ja, in welcher Rolle (Beratung der Selbsthilfeak-
teure oder Ausstattung mit Vertretungsmandaten)? Was sind die Erwar-
tungen an Professionalisierung: Wozu ist sie notwendig? Wird das spezifi-
sche Asset der Selbsthilfe, das Erfahrungswissen, systematisch genug auf-
bereitet und vertreten? Wie kann fachlicher Wissenserwerb und eine besse-
re Biindelung und Systematisierung des Erfahrungswissens verbunden
werden? Wie kann verhindert werden, dass mit Professionalisierung in der
einen oder anderen Form der Bedeutungsverlust der spezifischen Res-
source Erfahrungswissen einhergeht?
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Forschungsdesiderata zum Thema Partizipation von Selbsthilfeorganisati-
onen

Die SHILD-Studie zeigt in vieler Hinsicht den kiinftigen Forschungsbedarf
auf. Sie bietet eine ausgezeichnete Grundlage fiir die Entwicklung spezifi-
scher und vertiefender Fragestellungen. In Bezug auf das Thema Partizipa-
tion sehe ich folgende Desiderata:

Zunichst wire es schade, wenn die im quantitativen und qualitativen Da-
tensatz noch moglichen vertieften Auswertungsméglichkeiten nicht noch
geniitzt wiirden. Da alle beteiligten Forschungseinrichtungen universitir
verankert sind, wire dazu eine koordinierte Einbindung in akademische
Abschlussarbeiten ein moglicher Weg.

Das anstehende (begonnene) spezifische Partizipationsprojekt der zweiten
Projektphase sollte sich nicht auf Prozesse und Ergebnisse beschrinken,
sondern auch die angesprochenen Strukturfragen und -widerspriiche weiter
erhellen. Insbesondere die Vertiefung der Frage, wie, wozu und mit wel-
chen Folgen eine Professionalisierung der Vertretungsarbeit stattfindet,
wire eine wichtige Weiterfithrung. Die Organisationstypen konnten dabei
fur die Selektion von Selbsthilfeorganisationen fiir Fallanalysen herange-
zogen werden.

Eine weitere, in der SHILD-Studie nur am Rande angesprochene brisante
Frage ist die Koexistenz und Abstimmung von indikationsspezifischen,
indikationstibergreifenden und selbsthilfe-unterstiitzenden Organisationen
auf dem ,,Partizipationsparkett”. Gelingt es der Selbsthilfe, den Spagat
zwischen allgemeinen Patientenanliegen (oder gar einer noch erweiterten
Perspektive in Richtung Offentlichkeitsperspektive) und den Interessen
spezifischer Gruppen/Organisationen zu machen?
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4.3 Kooperation von Selbsthilfegruppen mit Einrichtungen des
Gesundheitswesens: Die Ergebnisse der SHILD-Studie im
Kontext von Praxis und Forschung

Alf Trojan

4.3.1 Einleitung

Die Relevanz des Themas ,,Kooperation™ ergibt sich unmittelbar daraus,
dass Zusammenarbeit bei den Zielsetzungen der Selbsthilfe ganz oben auf
der Agenda steht: In den SHILD-Befragungen wurde , Kooperation mit
den Fachleuten verbessermn* von den Selbsthilfegruppen zu tiber 80%, von
den Selbsthilfeorganisationen sogar zu iiber 95% genannt (Abschnitt 3.1).
In fast allen Beitriigen der Ergebnisdarstellungen der SHILD-Studie (Kapi-
tel 3 des Buches) werden Daten und Uberlegungen angesprochen, die fiir
das Thema dieses Beitrags von Bedeutung sind. Sie sollen im Folgenden in
den Kontext der langfristigen Entwicklungen der Kooperation von Selbst-
hilfegruppen mit dem professionellen System gestellt werden, um am Ende
auf der Basis von erkennbaren Kontinuitdten und Diskontinuititen einige
Hinweise fiir die zukiinftige Entwicklung zu geben.

1979 formulierten Badura u.a. das Programm flir einen Forschungsver-
bund, dessen erster Titel lautete: Grundlagen einer konsumentenorientier-
ten Gesundheitspolitik. Das Forschungsprogramm entstand in Form einer
Expertise fiir das BMFT (vgl. Abschnitt 1.1). Als das Projekt gefordert
wurde, verdnderte sich der Titel in die Uberschrift ,,Laienpotential, Patien-
tenaktivierung und Gesundheitsselbsthilfe”. Unter der koordinierenden
Leitung Christian von Ferbers starteten sechs Projekte, um das breite im
Titel angesprochene Feld auszuloten.

In den Vorginger-Schriften gab es verschiedene Ausdricke fiir diesen
Bereich. Dies waren der Ausdruck ,,Laiensystem*, das amerikanische
Konzept des ,,Hidden Health-Care-System* (Levin & Idler 1981) sowie
der von Badura geprigte Ausdruck des ,,Dualen Systems der Gesundheits-
versorgung®. Zwar kommt der Ausdruck des Laiensystems noch gelegent-
lich vor, der Ausdruck des ,,Dualen Systems der Gesundheitsversorgung*
hat sich jedoch nicht dauerhaft etablieren kdnnen.

Der gemeinsame Abschlussband hatte dann einen noch anderen Titel, der
aber ebenfalls zeigt, dass es schon damals im Kern um die Kooperation
zweier Bereiche ging: ,,Gesundheitsselbsthilfe und professionelle Dienst-




