Béla Buda
Selbsthilfegruppen in Ungarn

Entwicklungsgeschichte — typische Schwierigkeiten —
neue Impulse aus der Auseinandersetzung um
Patientenrechte

Selbsthilfegruppen haben sich in den letzten Jahrzehnten in nordamerikani-
schen und in einigen westeuropdischen Landern spektakuldr entwickelt, und
sie haben vielen Menschen einen Bewaéltigungsmechanismus fiir schwere
Probleme der menschlichen Existenz geboten. Die Entstehung und Vermeh-
rung von Selbsthilfegruppen ist von mehreren Sozialwissenschaftlern als eine
spezifische soziale Bewegung betrachtet worden (Katz 1993). Selbsthilfegrup-
pen zu organisieren und daran teilzunehmen, ist ein Versuch zur Problemld-
sung. Es bedeutet soziale Unterstiitzung, Eigenaktivierung, erhéhte Selbst-
wirksamkeit und Autonomie, sowie eine Mdglichkeit, sich gegeniiber Méan-
geln und Defiziten von sozialen Systemen, Institutionen und Versorgungs-
strukturen zu behaupten. Selbsthilfegruppen kompensieren Unzulénglichkei-
ten des Gesundheitswesens, der Altersfiirsorge, sozialer und kommunaler
Dienstleistungen usw., und sie wirken der von Alter, Krankheiten und Lebens-
problemen hervorgerufenen Isolierung und Marginalisierung von Menschen
entgegen. lhre Bedeutung kann auch gesellschaftstheoretisch bzw. politisch
betrachtet werden. Selbsthilfegruppen kénnen als Manifestation biirgerlichen
Selbstbewusstseins, als Féhigkeit zur Gruppen- und Gemeinschaftsbildung
oder als Bereitschaft zu kreativen Initiativen mittels Kommunikation und
zwischenmenschlichen Beziehungen angesehen werden (Katz, Bender 1990,
Katz et al. 1992).

Selbsthilfegruppen sind besonders im Gesundheitsbereich, vorwiegend unter
chronisch Kranken sowie unter anderen Betroffenen (wie z. B. Familienmit-
gliedern und Angehgrigen von Patienten, Stigmatisierten oder Devianten) ver-
breitet. Es gibt Selbsthilfegruppen, die priméar verhaltensverdndernd, sogar
therapeutisch wirken, wie z.B. die Anonymen Alkoholiker (AA) und ihre auf
andere Suchtprobleme modifizierten Formen (Mé&keld et al. 1996). Jede Art von
Selbsthilfegruppen beeinflusst den seelischen Zustand ihrer Mitglieder sehr
positiv, hilftihnen, ihre Handlungskompetenz zu erleben, und tragt viel zu ihrer
sozialen Reintegration bei (Matzat 1989-90, 1999).

Wegen ihrer positiven Auswirkungen werden Selbsthilfegruppen in vielen
Landern bewusst und gezielt geférdert, sowohl finanziell und organisatorisch,
als auch durch fachliche Anregungen und Beratung (Kickbusch, Trojan 1981,
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen 1988, Thiel 1999). Be-
sonders stark ist die Férderung in Deutschland, wo Selbsthilfegruppen als
eine Sdule der Gesundheitsversorgung, als ein eigener Ansatz zur Gesund-
heitsférderung, als eine Form biirgerschaftlichen Engagements im Gesund-
heitswesen anerkannt worden sind (Matzat 2003).
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Selbsthilfegruppen stellen ein breites Spektrum dar. Es gibt hunderte von Zie-
len, die Menschen in diese Gruppe bringen, und ebenso hunderte von Aktivi-
tatsformen, die sich dort manifestieren. Es gibt hdufige Lebensprobleme, die
nicht nur eine grolRe Zahl von Selbsthilfegruppen entstehen lassen, sondern
zu denen sich auch Verbdnde und Dachorganisationen bilden, welche die ge-
meinsamen Ziele auf der politischen und fachlichen Ebene vertreten (z. B. Di-
abetes, Krebs, Erkrankungen des Bewegungsapparates, chronische psychia-
trische Krankheiten usw.). In Deutschland ist die Selbsthilfegruppen-Bewe-
gung, wie Matzat (2003) festgestellt hat, eine regelrechte «Erfolgshranche»,
die jetztim Gesundheitswesen mit gesetzlich geregelter finanzieller Unterstiit-
zung rechnen kann.

Wo Selbsthilfegruppen seltener sind

In etlichen industriell, zivilisatorisch und demokratisch entwickelten west-
lichen Landern, besonders im Mittelmeerraum, spielen Selbsthilfegruppen je-
doch eine weitaus kleinere Rolle als in Nordeuropa oder in den angelséachsi-
schen Landern. Dies hat verschiedene Griinde. Man denke an Max Webers
Theorie vom Protestantismus als wichtigem Motiv fiir die Entwicklung des Ka-
pitalismus durch Betonung von Leistung und Eigenverantwortlichkeit fiir Er-
folg und soziale Sicherheit. Viel ist durch Traditionen erklérbar. So ist in den
slideuropdischen Landern die Bedeutung von Familie und Verwandschafts-
strukturen groBer als anderswo, und man bekommt durch diese sozialen Sys-
teme mehr Hilfe und Beistand als in hoch individualisierten Gesellschaften.
Der Katholizismus ist eher kollektivistisch, und es bilden sich Gemeinschafts-
formen, die bei Lebensproblemen starker unterstiitzen (teils durch psycholo-
gische Einfliisse des Glaubens und der Riten, teils durch persdnliche Hilfshe-
reitschaft von kirchlichen und religiésen Aktivisten).

Es ist bemerkenswert, dass Selbsthilfegruppen in den ehemaligen sozialisti-
schen Landern Ost-Europas entweder fehlen, oder sich nur zgernd und man-
gelhaft durchgesetzt haben, obwohl in diesen Ldndern die gesundheitliche
und soziale Versorgung der Bevdlkerung unzureichend war und soziale Pro-
bleme und Isolation in groBem AusmaR bestanden. Alkoholismus ist z.B. ein
grolRes Problem in den meisten osteuropdischen Landern, das zu bekdmpfen
war und dessen man durch Pravention und BehandlungsmalBnahmen nicht
Herr wurde. Man erinnere sich an Gorbatschows verzweifeltes Auftreten ge-
gen Alkohol in der Sowjetunion Ende der achtziger Jahre. Darum hat man be-
gonnen, AA-dhnliche Gemeinschaftsformen staatlich zu organisieren und zu
fordern. So entstand z. B. in Jugoslawien die sog. Club-Bewegung ehemaliger
und chronischer Alkoholiker. In dhnlicher Weise ist auch die Bedeutung der
Eigenaktivierung und der gegenseitigen Hilfe bei anderen chronischen Krank-
heiten gesehen, und mitunter sogar — wie in den achtziger Jahren im Falle von
AIDS und HIV-Infektion — als unerlaBlich anerkannt worden, aber die Entfal-
tung der Selbsthilfegruppen-Bewegung hat sich als recht langsam erwiesen.
Unter der Bedingung der Mangelwirtschaft sowie der Uberforderung von Ge-
sundheitsversicherung und Sozialdiensten héatten Selbsthilfegruppen eine
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Vorsorgungsalternative bedeuten kdnnen. In diesen Gesellschaftsformen war
aber alles zentralisiert und durch straffe Organisationen strengstens kontrol-
liert. Eigeninitiativen der Biirger waren politisch unerwiinscht. Ein grundle-
gendes Ziel des Staates war die Unterdriickung der Kirchen. Man versuchte,
den Einfluss der religiosen Mentalitdt {iberall zuriickzudrdngen; und freiwilli-
ges Engagement und Hilfshereitschaft waren meist Ausdruck von religidsen
Motiven und kirchlicher Zugehdrigkeit. Kirchliche Sozialhilfe, die in be-
schranktem Mal3e noch praktiziert worden war, galt oft als eine Manifestation
von stillem Widerstand gegen das politische System. Im Gesundheitshereich
war das sozialistische Gesundheitswesen mit der Verwirklichung von freiem
und gleichem Zugang zu einer hochentwickelten Versorgung der Bevolkerung
als Beweis fiir die Uberlegenheit des Sozialismus betrachtet worden, und die
Politik duldete es nicht, dies in Frage zu stellen. Jede Kritik und jeder Hinweis
auf Mangel in diesem Bereich waren verboten. Das gesellschaftliche Klima in
diesen Landern war also fiir Selbsthilfegruppen nicht gerade giinstig. Den-
noch haben sich in einigen Ladndern zu manchen Problembereichen Selbsthil-
fegruppen langsam durchgesetzt, besonders nach der politischen Wende,
nach dem Fall der Berliner Mauer und nach der Auflésung der Sowjetunion.
Jedoch haben sie nirgendwo den Entwicklungsstand oder die Anerkennung
erreicht, den sie in westlichen Ldndern — man kann sagen, in ihren »Heimat-
ldndern« — erreicht haben.

Das Beispiel Ungarn — ein Problemfall

Ungarn war sowohl typisch fiir die Ostblocklander, als auch eine Ausnahme.
Zentralisation und Kontrolle waren streng organisiert, nicht nur in den friithen
fiinfziger Jahren, in der Bliitezeit des Stalinismus, sondern auch spéter, nach
dem Aufstand von 1956. Das Gesundheitswesen war zuerst modern und effi-
zent, und die Versorgung der Bevdlkerung wurde tatsdchlich viel besser als
vor dem Kriege. Die Morbiditdts- und Mortalitdtsziffern verbesserten sich
schnell. Ungarn hatte die typische Altersverteilung der Nachkriegszeit, viele
Kinder und Jugendliche, iibrigens bei einem strengen Abtreibungsverbot. Al-
les war dhnlich wie in den anderen Ostblocklandern. Aber der gesellschaftli-
che und wirtschaftliche Umwandlungsprozess verlief viel tiefgreifender, riick-
sichtsloser und schneller als anderswo. Urbanisierung, Industrialisierung, S&-
kularisierung, Umwalzung der Lebensformen auf dem Lande (durch zwang-
hafte Bindung an agrarwirtschaftliche GroRbetriebe und Produktionsgemein-
schaften) usw. haben eine Reihe von gesellschaftlichen Krisensymptomen
ausgeldst, wie steile und kontinuierliche Steigerung von Selbstmordrate, Al-
koholkonsum und Kriminalitat. Alleinlebende Kranke, dltere Leute, Behinderte
usw. bekamen kaum Versorgung und Unterstiitzung. Es ist merkwiirdig, dass
es bis ungefahr Mitte der achtziger Jahre den Beruf der Sozialarbeit gar nicht
gegeben hat, offiziell deswegen, weil man daran glaubte, dass der Aufbau des
Sozialismus bald alle sozialen Probleme ldsen wiirde. Die Krisenerscheinun-
gen haben jedoch eine Art Alarm hervorgerufen, besonders dann, als die poli-
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tische Liberalisierung und das sichtbar verbesserte Lebensniveau die soziale
Probleme verschérft hatte.

Ende der siebziger Jahre hatte die Regierung einen Versuch gemacht, sich mit
diesen Problemen auseinanderzusetzen. Zuvor waren die sozialen und
menschlichen Lebensschwierigkeiten dffentlich eher verleugnet worden. In
einigen Gebieten blieb diese Politik vorherrschend. Z. B. war schon in den
siebziger Jahren klar geworden, dass Drogenmissbrauch und Drogenabhén-
gigkeit auch in Ungarn existierte (durch Inhalieren organischer Lose- und Kle-
bemitteln, durch Mohn-Tee oder durch geschmuggelte Drogen auf dem
Schwarzmarkt), aber bis 1989 durfte man dariiber in der Presse nicht berich-
ten. Ein dhnliches Tabu bestand in Bezug auf Selbstmord. Die auffallend hohe
Suizidrate (etwa von 1970 bis 1990 fiihrte Ungarn die Rangliste der WHO an)
war weltbekannt und wurde in westlichen Medien als Protesterscheinung ge-
gen das Regime oder als Zeichen extremer gesellschaftlicher Pathologie er-
wihnt. Es wurde immer schwieriger, die auf Dauer zu verleugnen. Ein grol3es
wissenschaftliches Forschungsprogramm wurde gestartet. Allerdings durfte
man nicht iiber Sozialpathologie oder abweichendes Verhalten sprechen. Der
offizielle Name der Untersuchung war: Erforschung von Storungen der gesell-
schaftlichen Anpassung. Sie zeichnete am Ende ein erschreckendes Bild von
der seelischen Gesundheit des Landes (Andorka, Buda et al. 1986), und spa-
tere Umfragen und Datensammlungen haben das sogar noch in stdrkerem
Ausmal belegt (z. B. Kopp, Skrabski 1995). Die Schlussfolgerungen haben auf
die Notwendigkeit der Verstérkung sozialer Netzwerke, der Verbesserung der
psychiatrischen Versorgung und vor allem der Gesundheitsforderung und
Pravention (besonders auf psychosozialem Gebiet) hingewiesen. Die Rolle der
Selbsthilfe wurde auch betont, neben der freiwilligen humanitdren Hilfeleis-
tung durch Aktivisten von Wohlfahrtsorganisationen.

Selbsthilfegruppen in Ungarn — eine kurze Geschichte

Bis in die achtziger Jahre gab es kaum echte Selbsthilfegruppen in Ungarn.
Gruppierungen, die der Selbsthilfe in gewisser Weise &hnelten, waren meist
organisiert von Behdrden (z. B. zur Verteilung von Hilfsmitteln und Vergiinsti-
gungen, wie im Falle von Kérperbehinderten) oder von medizinischen Institu-
tionen, die zur Versorgung bestimmter chronischer Krankheiten verpflichtet
waren. Die offiziellen Gruppierungen bekamen Biiros und finanzielle Unter-
stiitzung, manchmal gewisse Zustandigkeiten und Rechte (z.B. zur Kontakt-
aufnahme mit Betroffenen oder zur Verteilung von Parkausweisen). Die Insti-
tutionen boten R&aume fiir Gruppentreffen, Personal zur Betreuung und
manchmal auch Programme, meist fiir therapeutische oder rehabilitative Ziele
(z. B. regelmaBige medizinische Kontrollen und Nachbehandlungen, MaBnah-
men wie Riickenschule, Krankengymnastik oder »Selbstmanagement«-Tech-
niken fiir Asthmakranke oder Hypertoniker). Chronische Alkoholkranke und
ihre Angehdrigen wurden nach wie vor in Clubs organisiert, und es bildeten
sich die ersten Formen von Interessevertretung unter Kranken und Angehdri-
gen, zuerst im Bereich von dialysepflichtigen Nierenkranken und Diabetikern,
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die sich meist fiir moderne Therapien (wie z. B. Nierentransplantation), neue
Medikamente oder Messgeréte einsetzten.

In den neunziger Jahren gab es bereits Programme, die spontane, von Institu-
tionen unabhéngige Selbsthilfegruppen fordern wollten. Betroffenen wurden
Treffangebote und Aktivitditsformen vermittelt. Kirchen, Schulen, Verwal-
tungsgebaude usw. wurden dazu veranlasst, ihre Raume (und manchmal auch
Telefonleitungen oder Postversand) zur Verfiigung zu stellen. Die Erfahrungen
mit Selbsthilfegruppen waren iiberall ermutigend. Schon in den alten, formal
organisierten Gruppen entfaltete sich oft echte Gruppenarbeit, und die Mit-
glieder haben die giinstigen Wirkungen der offenen und persdnlichen Kom-
munikation (Problembesprechung, emotioneller Austausch, praktische Infor-
mation, Ratschldge usw.) selber erlebt. Durch ihre gemeinsamen Krankenge-
schichten und Lebenserfahrungen wurde ihnen ein Kontext geschaffen, wel-
cher die Verstdndigung unter ihnen erleichterte. Wie Matzat betont, regen die
Ahnlichkeiten in Lebenslaufen und Problemerleben die Identifikation unter
den Gruppenmitgliedern an, und das tragt wiederum zur Gruppenkohésion bei
(Matzat 2003). Dieser Effekt konnte in den ungarischen Selbsthilfegruppen
auch beobachtet werden. Als eine gruppendynamische Kraft erwies sich
auch das Gefiihl von Gleichheit und Gleichberechtigung. Diese wurde oft als
ein Kontrast zu institutioneller Biirokratie oder zu drztlichem Paternalismus
empfunden. Viele dieser Gruppen waren und blieben Gespréachsgruppen, an-
dere entfalteten sich auf verschiedenen Tatigkeitsebenen, wie z. B. Witwen-
gruppen, die auch in kleineren Siedlungen leicht initiiert und geférdert werden
konnten, und aus denen sich bald Freizeitaktivititen und praktische Zu-
sammenarbeit entwickelte. Fiir seltene Krankheiten oder Behinderungen ge-
griindete Selbsthilfegruppen waren ebenso fiir die direkt Betroffenen wie
auch fiir Angehdrige besonders stimulierend, denn diese Menschen fiihlten
sich friiher sehr isoliert und unverstanden.

Im Wege der Selbsthilfeentwicklung und Selbsthilfegruppenférderung stan-
den aber auch viele Schwierigkeiten, die als Folgen der politischen Infantili-
sierung und Kontrolle zu verstehen waren. Mangelnde Eigeninitiativen, Mis-
strauen und Riickzugstendenzen in Kleingruppen, Passivitdt und iibertriebene
Hilfeerwartungen erschwerten die Bildung und die Tétigkeit dieser Gruppen.
Fragen der Gruppenleitung traten zu oft in den Vordergrund, und Depressivitét
der Betroffenen war iiberall deutlich. Viele Betroffene hatten Angst und Hem-
mungen, sich Selbsthilfegruppen anzuschlieBen. Matzat erwéahnt die Bedeu-
tung der Ressourcenaktivierung in Selbsthilfegruppen (Matzat 2003). In Un-
garn gab es zu dieser Zeit unter Betroffenen zwar maglicherweise seelische
Ressourcen, aber chronisch Kranke und Behinderte verfiigten kaum tiber Te-
lefone und Transportmdglichkeiten, und viele von ihnen lebten ganz verein-
samt.

Die Passivitdt und Kontaktverweigerung waren gewiss Ausdruck von »erlern-
ter Hilflosigkeit«, die sozial gepragt worden waren, denn die kulturellen Tradi-
tionen der Vorkriegszeit hatten durchaus viele Verhaltensmuster von freiwilli-
ger gegenseitiger Hilfe und humanitdrer Verantwortlichkeit hervorgebracht.
Die traditionelle ungarische Kultur hatte zwar soziale Normen, wie Hoch-
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schétzung von Leistung und Bereitschaft zur Rivalitdt, Neigung zur Stigmati-
sierung und Abweisung von abweichenden und gestdrten Verhaltensformen.
Es gab aber auch hoch entwickelte Selbstverwaltungsstukturen nach demo-
kratischen Prinzipien in verschiedenen gesellschaftlichen Bereichen. Freiwil-
lige Kooperation war auf dem Dorf absolut {iblich, und es gab viele religidse
und humanitdre Organisationen, die den Bediirftigen Beistand leisteten. All
dies wurde unter dem kommunistischen Regime unterdriickt und zerstort,
nicht immer gezielt und bewusst, sondern oft indirekt, z. B. durch erzwungene
soziale Mobilitdt, Urbanisierung, Industrialisierung und Kollektivierung sowie
Lahmlegung von Kircheninitiativen.

Die heutige Lage

Die kurz vor der politischen Wende begonnene Selbsthilfe-Bewegung erlitt ei-
nen Schlag durch die »neue Biirokratisierung« unter den neuen, frei gewahl-
ten Regierungen. Die Lebenswelt (um einen Begriff von Habermas zu benut-
zen) blieb durchpolitisiert, die knappen Geldmittel wurden nun mittels Aus-
schreibungen und Antrége verteilt, man erfuhr aber wieder die Macht von
Seilschaften und »Filzokratie«. Ein Gesetz kniipfte die Verwendung von offent-
lichen Geldern an formalen Vereinsstatus, und folglich verwandelten sich
viele Selbsthilfegruppen in ehrenamtlich arbeitende Wohlfahrtsorganisatio-
nen. Fiihrung, Macht, Spaltungen, Meinungsverschiedenheiten, Wahlen,
Schreibtischarbeit, Steuerfragen, usw. haben oft die gemeinsamen Probleme
und die problemgerechte Kommunikation beiseite gedrangt. In vielen Fallen
ging der eigentliche Selbsthilfegruppen-Charakter verloren.

Die Entwicklung und Aktivitat von Selbsthilfegruppen haben sich fiir einige
Jahre (bis etwa zum Ende der neunziger Jahre) verlangsamt. Seitdem wird die
Lage giinstiger. Das hat viele Griinde. Der Lebensstandard hat sich verbes-
sert, die Ressourcen sind in materieller Hinsicht reicher geworden, und be-
sonders die Kommunikation ist leichter geworden. Wahrend friiher ein Tele-
fonanruf oft schwierig oder gar unméglich gewesen war, verfiigen heute auch
Betroffene iiber Mobiltelefone und Internetanschluss. Privatpersonen haben
grolRere Wohnungen oder Hauser, wohin sie andere Betroffene einladen kon-
nen. Medizinische Institutionen, Sozialdienste und Gemeindeverwaltungen
erweisen sich gegeniiber Selbsthilfegruppen eher als aufgeschlossen und
entgegenkommend.

Einen neuen Anlass zur Selbsthilfeaktivierung bietet die Krise des Gesund-
heitswesens. Nach der Wende musste sich die Politik mit der lllusion einer
freien und modernen Gesundheitsversorgung auseinandersetzen. Immer wie-
der bedrohen ZwangsmalRnahmen Krankenhduser, ambulante Zentren und
medizinische Dienstleistungen. Es gibt Mangel in der Medikamentenversor-
gung. Patientengruppen bzw. Angehdrigengruppen bilden sich heutzutage oft,
um gemeinsame Interessen zu vertreten, zu protestieren oder Lobbyaktivita-
ten und politischen Druck zu entwickeln. In vielen Bereichen sind diese Grup-
pen regelrechte Selbsthilfegruppen geworden. Zuvor gab es kaum Selbsthilfe
auf dem Gebiet der Psychiatrie, ausgenommen die oft nur formal existieren-

178
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2004, Giel3en ISSN 1616-0665, www.dag-shg.de



den Clubs von Alkoholikern und ihre Verbande. Jetzt sind chronisch psychisch
Kranke und »Psychiatrie-Erfahrene« wie auch ihre Angehdrigen zunehmend
aktiv geworden und zeigen sich auch in der Offentlichkeit. Sie fordern Moder-
nisierung und Humanisierung der psychiatrischen Versorgung. Es gibt viele
neue Initiativen. Wéhrend einige Problemgebiete hinsichtlich der Selbsthilfe
stagnieren, sieht man anderswo einen groBen Aufschwung.

Die helfenden Berufe beginnen sich fiir Selbsthilfegruppen zu interessieren,
und Arzte verhalten sich im allgemeinen der Selbsthilfe gegeniiber partner-
schaftlich und kooperativ. Der traditionelle Autoritarismus der Medizin hat
deutlich nachgelassen, Patienten und Arzte fiihlen sich aufeinander angewie-
sen, etwa in Bezug auf Gesundheitspolitik, lokale Verwaltungen oder die Kran-
kenkasse. (In Ungarn gibt es nur eine einzige groBe zentrale Krankenkasse,
die versucht, die finanziellen Beziehungen im Gesundheitswesen zu regeln,
was zur Zeit nur sehr biirokratisch und unzulénglich funktioniert.)

Die bevorstehende Aufnahme in die Européische Union, politische Umwélzun-
gen und wirtschaftliche Krisen machen zur Zeit den Ubergang zu einer regel-
rechten biirgerlichen und demokratischen Gesellschaft schwierig. So gibt es
heute weder einen politischen Willen noch eine finanzielle Basis dafiir, ein
System der Selbsthilfegruppen-Forderung, wie es in Deutschland existiert, zu
entwickeln, obwohl es notwendig und fruchtbar wére. Man muss auf spon-
tane Anregungen und psychokulturelle Einfliisse warten und Zuversicht ha-
ben, dass das Wachsen und die Verstdarkung von biirgerlichem Selbstbe-
wusstsein sowie ein hoheres Anspruchsniveau hinsichtlich der Lebensqua-
litdt auch auf dem Gebiete der Selbsthilfegruppen Fortschritte bringen wird.
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