I1l.1.  Wer erhalt Zugang zur Partizipation? Reflexionen
zur Accessibility und zur Gestaltung partizipativer
Praktiken von Gesundheitsinstitutionen

Christina Ziick

Eher durch Zufall bin ich in den Patient:innenbeirat des Charité Comprehensive Cancer
Center hineingeraten, fir den ich mit diesem Beitrag die Patient:innenperspektive ein-
nehmen méchte. In der Offentlichkeit trete ich in der Regel als bildende Kiinstlerin auf.
Ich arbeite mit Fotografie und Video unter anderem im Bereich der kiinstlerischen For-
schung. Aktuell interessieren mich die Felder Medizin und alternative Gesundheitsprak-
tiken. Daneben bin ich Kunstwissenschaftlerin, Autorin und arbeite mit einer Selbsthil-
fegruppe (Leben nach Krebs! e. V.) und einem Kulturarbeiter:innenkollektiv (Sickness Af-
finity Group) daran, andere Betroffene zu unterstiitzen und Awareness fiir strukturelle
Missstinde zu schaffen. Dabei bewege in mich zwischen unterschiedlichen Handlungs-
feldern und Denkstilen: zum einen der selbstorganisierten kiinstlerischen Praxis, die
versucht, die inhirente Gewalt und die Widerspriiche der Gesellschaftsordnung aufzu-
zeigen und neue Formen des Zusammenlebens zu entwickeln; zum anderen des vereins-
rechtlich und institutionell verankerten Aktivismus, der sich den Methoden und Spra-
chen der Institutionen anpasst, um im Inneren Verinderungen herbeizufithren. Gemif
dem Stufenmodell der Partizipation (Wright et al., 2010) stellt Letzteres nur eine Vorstu-
fe der Partizipation an institutionellen Prozessen dar, da den organisierten Patient:in-
nen Mitbestimmung und Entscheidungsmacht weitgehend vorenthalten werden. Die
selbstorganisierte kiinstlerische Arbeit geht tiber die Partizipation hinaus und wird we-
gen ihrer Unabhingigkeit nicht mehr als solche eingeordnet, in ihr bricht sich der starke
Whunsch nach Teilhabe an gesellschaftlichen Gestaltungsprozessen Bahn. Zwei Beispie-
le dieser unterschiedlichen Akteursgruppen, die sich kaum fiir einander interessieren,
mochte ich hier vorstellen.

2021 wurde der Patient:innenbeirat des Charité Comprehensive Cancer Center (CCCC)
gegriindet, »um die Erfahrungen und Bediirfnisse von Krebspatient:innen und ihren
Angehorigen besser zu verstehen und in unsere Forschungsvorschlige einzubeziehen«
(Charité, 2021) und um die Patient:innenpartizipation in der Krebsforschung, Thera-
pie und Betreuung zu implementieren. Uber die bestehende Email-Verteilerliste ging
eine Ausschreibung an Leiter:innen von Selbsthilfeorganisationen mit der Einladung,
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sich fir die Wahl als Vertreter:in zu bewerben. Neun Vereinsmitglieder aus den »ver-
schiedenen Entititen« — diesen Begriff las ich in einer Email, was fiir mich sehr bizarr
klang — wurden vom erweiterten Lenkungsausschuss des CCCC ausgewihlt. Einzelne
der gewihlten Vertreter:innen sind oder waren beruflich im Gesundheitswesen titig,
andere leiten Patient:innenorganisationen und Netzwerke — sowie eine urspriinglich
von Patient:innen initiierte Biobank (PATH — »Patient’s Tumor Bank of Hope«), in
der gespendete Brustkrebs-Gewebeproben archiviert und medizinisch Forschenden
zur Verfigung gestellt werden. Das CCCC plant momentan den Aufbau eines Natio-
nalen Centrums fiir Tumorerkrankungen (NCT) fiir klinisch-translationale Forschung, bei
dem Patient:innen grundsitzlich als Forschungspartner:innen mit einbezogen werden
sollen. Dafiir ist am NCT Heidelberg bereits die »Patienten-Experten-Akademie fiir
Tumorerkrankungen« (PEAK) gegriindet worden, um die Teilnehmer:innen zu schulen
und an die Bedingungen und Regeln wissenschaftlicher Forschung anzupassen — und
nebenbei auch an die Normen unternehmerischen Handelns. Auf der Website ist unter
»PEAK, Modul HF2/Leitung, Aufbau & Entwicklung von Patienten-Strukturen« zu
lesen:

»Ahnlich wie »Start-Ups« beginnen Patienten-Strukturen [..] durch motivierte Griin-
der, mit einer Vision/Mission und sie leben durch engagierte Mit-Macher und Nach-
folger. [...] Patienten-Organisationen sind »kleine Unternehmen« fiir deren Griindung,
Leitung, Aufbau und Entwicklung man Wissen und idealerweise Erfahrungen anderer
braucht. Obz.B. strategische Planung, Umsetzung einer Kommunikationsstrategie, Re-
krutierung von Freiwilligen, Hilfsangebote fiir Patienten, Nutzung digitaler Tools oder
Durchfiihrung effizienter Meetings: Es gibt viele »Wissens- und Erfahrungsbereiche«
die notwendig sind, um die »Kapazitaten«von Patienten-Organisationen auf- und aus-
zubauen.« (PEAK, 2023)

Um Mitglied im Patient:innenbeirat zu werden, stehen fiir mich als Betroffene ein paar
Hiirden bereit: Ich muss einer Selbsthilfeorganisation beitreten oder eine griinden,
mich durch dauerhafte Zuverlissigkeit, Verfugbarkeit und Verantwortungsiibernahme
fir den Vorstand qualifizieren und mich von den Vereinsmitgliedern wihlen lassen; ich
muss einiges an Lebenszeit in die von Biirokratie durchzogene Vereinsarbeit stecken,
finanziell so gut situiert sein, dass ich iiberhaupt ehrenamtlich arbeiten kann und die
passende fiir den Posten als Patient:innenvertreterin noch zu besetzende Krebsenti-
tit haben. Wenn ich nicht allzu negativ auffalle, wird mir angeboten, mich weiter zu
entwickeln, professionell zu wachsen und eine Schulung zu absolvieren, die mein undif-
ferenziertes Erfahrungswissen und meine Sprache an die von jahrelang ausgebildeten
und festangestellten Krebsforscher:innen angleicht. Im jihrlichen NCT-PX-Summit
kann ich gemeinsam mit anderen »Patienten-Experten« weiter »lernen, kooperieren,
verindern« (PEAK, 2023), so dass ich schlielich qualifiziert genug bin, gegen ein kleines
Honorar am Studiendesign im Bottleneck der translationalen Pipeline mitzuarbeiten.
Krank darf'ich als Patientin dabei nicht werden.

Willkommen im nichst tieferen Hollenkreis des medizinisch-industriellen Komple-
xes, wiirde ich jetzt zu Freund:innen aus dem Kunst-Kontext sagen und wir witrden ver-
mutlich alle vor Entsetzen lachen.
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Der Verein »Leben nach Krebs! eV., Interessenvertretung und Selbsthilfe fiir Krebs-
iberlebende im erwerbsfihigen Alter« mochte »Krebsiiberlebenden einen guten Um-
gang mit den Folgen ihrer Erkrankung und dadurch eine hohe Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben erméglichen. Auf dem Weg zu diesem Ziel méchte der Verein die breite Of-
fentlichkeit fiir die Bediirfnisse Krebsiiberlebender sensibilisieren und durch den Aus-
tausch mit Professionellen (Arzten, Psychologen und Sozialarbeitern) zum Ausbau von
Unterstiltzungsangeboten beitragen. Im Rahmen von Kongressen und Podiumsdiskus-
sionen, Pressearbeit und durch einen Blog gibt der Verein den Betroffenen eine Stimme,
die die Herausforderungen nach bzw. mit der Krebserkrankung beschreiben« (Weifile-
der & Schreiber, 2016). Viele meiner Vereinskolleg:innen leiden unter den Spatfolgen der
Krebstherapie, daher ist es ein zentrales Anliegen des Vereins, Fatigue und chronische
Erschopfung sichtbar zu machen und einen guten Umgang damit einzuiiben. Fatigue
ist eine Spitfolge des Tumorgeschehens, der Chemotherapie oder der Bestrahlung — ein
Zustand, der mit einer an Leistung orientierten Arbeitsgesellschaft unvereinbar ist. Er-
krankte sind nicht mehr in der Lage, 8 Stunden am Tag zu arbeiten und geeignete, flexi-
ble Teilzeit-Arbeitsstellen finden sich sehr selten. Viele junge Leute, die sich keinen Ren-
tenanspruch erarbeiten konnten und fiir die Systeme wie die Erwerbsminderungsrente
nicht greifen, fallen nach einer Krebserkrankung dauerhaft in die Grundsicherung oder
ins Biirgergeld, also in eine Zukunft in Armut. Das zentrale Organisationsprinzip unse-
rer Gesellschaft ist die Arbeit; die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben und an sozialer
Interaktion findet vorrangig in der Arbeitswelt statt. Durch die Arbeit entwickeln sich
der Selbstwert und die Identitit eines Individuums, auch der gesellschaftliche Status
richtet sich an Arbeit und Beruf aus (Honneth, 2023). Wer sein Leben um dieses Leitbild
herum gestaltet hat und durch Krankheit herausfillt, steht vor einem Abgrund. Ein Le-
ben (Ausrufezeichen) nach der Erkrankung gibt es nur mit Erwerbsfihigkeit und so be-
kommt sie im Namen meiner Selbsthilfegruppe ihre bedrohlich-dringliche Bedeutung
zugewiesen. Wie auch bei der Bezeichnung Reha, die nicht »Retreat« oder »Eine Aus-
zeit nehmen und Kraft tanken« heifdt, sondern »Reha-MafSnahme zur Wiederherstel-
lung oder zum Erhalt der Erwerbsfihigkeit«, ist das zentrale Motiv die unerlissliche
Leistungsfihigkeit. Krankheit definiert sich auf diese Weise nicht iiber das Bediirfnis
nach pflegenden und heilenden Behandlungen, sondern tiber die Unfihigkeit, Arbeits-
leistung zu erbringen, was einen grundlegenden und gnadenlosen Ableismus offenbart.
Leben nach Krebs! e.V. entwickelte in Zusammenarbeit mit der Berliner Bildungseinrich-
tung KOBRA die erfolgreiche Workshopreihe »Zuriick ins Arbeitsleben nach Krebs«, und
beteiligt sich aktuell gemeinsam mit der Deutschen Krebsgesellschaft und der Universi-
tit Bonn an der von der Rentenversicherung geférderten CARES-Studie (Cancer Rehabi-
litation Support by Cancer Counseling Centers), bei der Peer-to-Peer-Schulungsformate
fiir Berufslots:innen in der ambulanten Krebsberatung entwickelt werden, um Neu-Be-
troffene bei der Riickkehr in die Erwerbstitigkeit zu begleiten.

Wie bei den meisten an der neoliberalen Ordnung orientierten Mafinahmen wird
viel ehrenamtliche Arbeit in die Konzeption von Schulungen und Coachings und Finanz-
mittel in festangestellte Berater:innen oder Psychoonkolog:innen investiert, um die Er-
krankten an unabinderlich erscheinende Bedingungen anzupassen, zu aktivieren und
zu empowern, anstatt sich auf die machtvolle Dynamik der Schwiche einzustellen und
der Schwiche den Raum zu geben, den sie benétigt. Sie ist eine wesentliche Ressource

VAl


https://doi.org/10.14361/9783839469262-011
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

212

Ethik der Partizipation

fiir ein anderes Wissen und eine Neuausrichtung des bisherigen Lebens. Eine unange-
tastete Zeit, in der erkrankte Menschen kérperlich und mental zur Ruhe kommen, in der
allmihlich Genesung entstehen oder auch ausbleiben kann, birgt jedoch auf individuel-
ler und institutioneller Seite die schwerwiegende Angst in sich, dass das Nichtstun und
die bedrohliche Faulheit sich langfristig ausbreiten oder sich in eine Depression wan-
deln. So wichst wihrend der Zeit einer Erkrankung der Arbeitsaufwand, um vielfilti-
ge biirokratische Hiirden zu iberwinden und um fir die sich auftiirmenden Probleme
Beratungsangebote wahrzunehmen. Die Ruhe, die fiir eine Genesung notwendig wire,
kann auf diese Weise nie zustandekommen. Die Missstinde im Gesundheitssystem, un-
ter denen Patient:innen besonders leiden, entstehen durch Probleme in der Verwaltung,
der Organisation und der Verteilung von Finanzmitteln. Letztere Art von Losungsansit-
zen, namlich Patient:innen zu Schulungs- und Beratungs-Kund:innen zu machen, ver-
schieben die Verantwortung auf das erkrankte Individuum und verschleiern die struk-
turellen Ursachen. Dass sich die gesamtgesellschaftliche Erschépfung gegenwirtig aus-
breitet, dass sich Sackgassen, Bottlenecks und Stillstinde akkumulieren, lisst sich iiber-
all beobachten.

Partizipieren bedeutet sehrviel arbeiten. Sich gut auszuruhen transformiert sich un-
terdessen zur Selbstfirsorgearbeit und zum Zeitmanagement. Mit einer chronischen
Krankheit einen Verein zu leiten, sich permanent zu vernetzen, Offentlichkeitsarbeit zu
machen, Teamtreffen zu koordinieren und gleichzeitig Mitglied des CCCC-Patient:in-
nenbeirats zu sein, ist anstrengend und qualvoll. Die Vorstandsmitglieder von Leben
nach Krebs! e.V. haben die Losung entwickelt, Trio-Teams zu bilden: drei Personen iiber-
nehmen gemeinsam die Aufgaben einer Person, so dass eine oder zwei von ihnen auch
mal krankheitsbedingt ausfallen kénnen. Eine weniger »leistungsfihige« oder »belast-
bare« Person kann so Zugang (access) zu einem speziellen Amt oder Posten bekommen.
Fiir das Amt des CCCC-Patient:innenbeirats griindete sich ein Trio-Team, fiir das mich
meine Kolleginnen angefragt haben. Gemeinsam teilen Claudia Mohr, Sabine Schreiber
und ich uns die damit verbundene Arbeit. Von Anfang an war es schwierig, den Koordi-
nator:innen des Beirats zu kommunizieren, dass wir drei Personen auf dem Posten von
einer sind. Das Verstindnis fiir den krankheitsbedingten access need war limitiert, in
den Regularien war das nicht vorgesehen. Zwei von uns gelten nun offiziell als Stellver-
treterinnen unserer ersten Vorsitzenden Sabine Schreiber. Die Anwesenheit oder Video-
Zuschaltung einer zusitzlichen Person neben den neun gewihlten Mitgliedern in den
Beiratstreffen wurde nicht erlaubt, obwohl es hilfreich fiir unsere Teamarbeit wire, zu
mehreren dabei zu sein. Zwei oder drei Perspektiven unter Brain Fog bekommen viel-
leicht ein umfassenderes Bild als nur ein foggy Hirn. Auf den CCCC-Sektempfingen, die
die Erfolge des NCT-Antrags feiern, darf nur ein Teammitglied von uns Hippchen essen
und Kontakte pflegen. Der gesundheitsférdernde und behindertenpolitische Fortschritt
konnte leider nicht translational implementiert werden.

Wie kann Schwiche und bleierne Erschépfung, Schmerz, Lihmung, Blutarmut,
Langsambkeit, Depression, Trauer, Infektion, Raumforderung und Entziindung an den
Gesundheitsinstitutionen partizipieren? Missen sich diese Zustinde auflosen und die
Menschen, die sie erfahren, passgenau gemacht werden, um dem unabwendbaren,
schablonenhaft narzisstischen Ideal einer Machbarkeitsgesellschaft oder den Bedarfen
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des wirtschaftlichen Wachstums zu entsprechen? Wo bleibt der vom Bundesministeri-
um fir Bildung und Forschung geférderte Exzellenzcluster »Das Wissen der Schwiche«?

Unabhingig von Institutionen und Vereinsregularien hat sich im Umfeld der bilden-
den Kunst eine andere Wissens- und Partizipationskultur entwickelt, deren Akteur:in-
nen sich selbst ermichtigen, Theorie lesen, Institutions- und Systemkritik betreiben, in-
formelle Netzwerke bilden und experimentelle Handlungsmodelle erproben. Die Coro-
na-Krise trug dazu bei, dass in der Kunst eine gesundheitspolitische Stromung erstark-
te — ein »Care & Health Turn« —, bei dem sich Kiinstler:innen und Aktivist:innen gegen
normierende institutionelle Politiken des Ausschlusses wenden. Ihre Wurzeln liegen in
den Disability Studies, im Feminismus, im Antirassismus, in der crip und queer theo-
ry. Der intersektionale Ansatz betrachtet Krankheit, Klimakrise und Gesellschaft als eng
verflochten und fordert von allen Individuen, gesellschaftlichen Gruppen und Institu-
tionen radikale Fiirsorge fiir alle Menschen ein. Kiinstler:innen schliefen sich in nicht-
hierarchischen Kollektiven zusammen, recherchieren und teilen ihr Wissen, sie verdf-
fentlichen Zines oder veranstalten Workshops; sie bevorzugen die visuelle Asthetik von
Zeichnungen, Comics und Memes, die sie auf Instagram und Facebook in international
vernetzten Communities teilen.

Gemeinsam mit dem Kollektiv Sickness Affinity Group (SAG) arbeite ich an Zines,
beispielsweise iiber Diskriminierung an Universititen, halte Vortrige in geisteswis-
senschaftlich-akademischen oder kiinstlerischen Zusammenhingen und entwickle
Konzepte fir Performances. Sickness Affinity Group (Krankheitsbezugsgruppe) be-
schreibt sich selbst als »eine Gruppe von Kulturarbeiter:innen und Aktivist:innen, die
zu Krankheit/Behinderung arbeiten und/oder von Krankheit/Behinderung betroffen
sind. Sickness Affinity Group funktioniert als unterstiitzende Gruppe, die den wett-
bewerbsorientierten und behinderten-feindlichen Arbeitsbedingungen in der Kunst
entgegenwirken will. In SAG teilen Gruppenmitglieder Erfahrungen und Informatio-
nen, wobei fir uns Wohlbefinden und die Zugangsbediirfnisse der Teilnehmer:innen
besonders wichtig sind.« (Sickness Affinity Group, 2023) Ein Sickness Affinity Group
nahestehendes Kollektiv, die Feministische Gesundheitsrecherchegruppe (FGRG) von
Julia Bonn und Inga Zimprich, »beschiftigt sich mit Krankheit als einer individuell
erlebbaren wie auch gesellschaftlich teilbaren Erfahrung von Verletzlichkeit, in der
es uns temporidr (oder chronisch) nicht moglich ist, gesellschaftlichen Normen und
Erwartungen zu entsprechen. Wir verstehen Krankheit als Ausgangsmoment fiir politi-
sches Handeln, als eine Ressource, die uns einen besonderen Blick auf gesellschaftliche
Ausschliisse und internalisierte Regierungstechniken gewihrt.« (Zimprich, 2018)

In einem Interview fir die Ausstellung »Yoyi! Care, Repair, Heal« im Gropius-Bau
Berlin (Bonn & Zimprich, 2023) beschreibt Julia Bonn, die mit FGRG ein Recherchepro-
jekt zu den Anfingen der Gesundheitsbewegung in den 8oer Jahren durchfiihrte, wie
durch die Vernetzung vieler selbstorganisierter Riume und Initiativen in Kunst und Ak-
tivismus gegenwirtig das Aufkeimen einer neuen Gesundheitsbewegung zu beobach-
ten ist. Inga Zimprich figt hinzu: »...alle diese Riume fiillen Leerstellen, fiir die das Ge-
sundheitssystem keine Angebote gibt oder finanziert, und manchmal denke ich, mit die-
sen ganzen Hypes und neuen Themen und woke topics, dass es manchmal gut ist, sich
nicht an der Politik abzuarbeiten und Forderungen zu stellen, sondern neue Realititen
zu schaffen. Bis zu der Stelle, wo man sagt: so stelle ich mir Gesundheitsversorgung vor
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und mit weniger gebe ich mich nicht zufrieden. Und manchmal denke ich, dass wir in
diesem selbstorganisierten Bereich, der so hart durch schwere Erfahrungen gewonnen
wird, dass wir da das Wissen haben und da das Wissen geschaffen wird, um zuriickzu-
schauen auf diese normierende Gesellschaft wie wir sie kennen und zu sagen: Das geht
sonicht mehr. Das schidigt unsere Gesundheit. Da wiirde ich gerne Kraft hingeben, und
auch Hoffnung.« (Bonn & Zimprich, 2023)

Die im Kontext der Kunst entstehenden Praktiken steuern darauf hin, Gesellschaft
und ihre Institutionen neu zu denken, neue Spielregeln einzufithren und an die Bediirf-
nisse von Menschen in Notlagen, in Schwichepositionen, mit Erkrankungen und Behin-
derungen anzupassen. Die Kiinstler:in Johanna Hedva schreibt in ihrem viel zitierten
Essay »Get well soon« (2020): »Jetzt kénnte ein guter Zeitpunkt sein, unsere Vorstellung
davon, wie eine Revolution aussehen kénnte, zu iiberdenken. Vielleicht sind es keine wii-
tenden, leistungsfihigen Korper, die als Demonstrationszug durch die Strafen ziehen.
Vielleicht sieht es eher wie ein Stillstehen der Welt aus, weil alle Kérper erschopft sind —
Care muss Prioritit bekommen, bevor es zu spit ist.« (Hedva, 2020)

Werden sich die Gesundheitsinstitutionen fiir von aufien kommende Partizipations-
und Verinderungsbegehren 6ffnen? Wie bei Forderantrigen und Vermittlungskonzep-
ten von Kulturinstitutionen und Museen ist Partizipation bei Forschungsantrigen im
Bereich Medizin und Gesundheit ein biirokratischer Standard geworden, der mit ver-
schiedenen voraussehbaren Formaten ausgefiillt wird. Nora Sternfeld, die als Kuratorin,
Kunstwissenschaftlerin und Kunstvermittlerin tiber Partizipation forscht, nimmt eine
radikaldemokratische Perspektive auf die Vermittlungsprogramme in der Kunst ein. Ih-
re theoretischen Vorschlige lassen sich auf das Feld der Medizin tibertragen, wo nicht
die Reprisentation des Wissens und das Sichtbare, sondern der Umgang mit unseren
Korpern auf dem Spiel steht. Partizipation darf nicht als bloRRes »Mitmachen« begrif-
fen werden, »sondern als eine Form der Teilhabe, die die Bedingungen des Teilnehmens
selbst ins Spiel bringt.« (Sternfeld, 2014) Bei den vorherrschenden Formen der Partizi-
pation handelt es sich nicht um eine emanzipatorische, sondern um eine hegemoniale
Strategie der Institutionen, die Antonio Gramsci »Transformismus« (Becker, F., Candei-
as, M., Niggemann, J. & Steckner, A., 2013) genannt hat: Durch Bildungsprozesse und In-
klusionsbewegungen von den Rindern her werden die Machtverhiltnisse immer wieder
neu stabilisiert. Hegemonial bleibt der Einfluss der Gesundheitsinstitutionen, die Pati-
ent:innen in ihre vorgegebenen Systeme einbinden und ihnen vorab festgelegte Rollen
innerhalb ihrer Forschungsprojekte zuteilen, bei denen keine Moglichkeiten zur Neuge-
staltung und zum Umdenken bestehen. In dem aktuellen Forschungsprojekt beispiels-
weise, bei dem ich als Patientin mitwirke, sollen Fragebogen angekreuzt und Beratungs-
formate bewertet werden. Emanzipatorisch wiren partizipative Projekte, die den Pati-
ent:innen die aktive Gestaltung des institutionellen Umgangs mitihren Erkrankungen in
die Hand giben. »... warum sollte iiberhaupt irgendjemand Lust haben, bei einem Spiel
mitzuspielen, das ginzlich andere erfunden haben?« fragt Sternfeld. Nur wenn Stake-
holder weitreichende Entscheidungen treffen und die Spielregeln erkennen, selbst ge-
stalten und dndern kénnen, kann von Partizipation gesprochen werden, ansonsten »pas-
siert nimlich das, was tatsichlich durch Partizipation geschehen ist in den letzten zwan-
zig Jahren, nimlich, dass entdemokratisiert wird.« (Sternfeld, 2016)
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