Csatd Zsuzsa

Fogyatékkal €l6 emberek 6nsegitd és Oket
segitd csoportjai Magyarorszagon

Mig 1945 utan a Vakok és Gyengénlaték Egyesiilete és a Siketek és Hal-
lassériiltek Szovetsége a szocialista rendszer gyakorlatilag allami intézmé-
nyeiként ellattdk a specialis allami feladatokat, miikddtették az iskolakat, a
bentlakasos intézményeket, munkahelyeket, specialis szolgaltatasokat nyuj-
tottak, addig a masik két (mozgéasszervi és szellemi) fogyatékkal él16 emberek
érdekvédelmi szervei a nyolcvanas évekig még papiron sem léteztek.

1981, a Fogyatékosok Eve dont6 valtozast hozott a mozgéskorlatozott em-
berek életében. Ekkor végre megalakultak egyesiileteik és ezek orszagos sz6-
vetsége, a MEOSZ (a Mozgaskorlatozottak Egyesileteinek Orszagos Szo-
vetsége) is létrejott.

E sorban utolsoként, kezdetben a hallasseriiltek szovetsegének szekcioja-
ként, majd 1985-t6l onallo jogi szemelyként egyesiilette valt az EFOESZ (az
Ertelmi Fogyatékosok Orszégos Erdekvédelmi Szervezete) is.

Mara mindegyikik 5-25 f6s kdzponti irodaval, tagszervezetek hal6zataval
rendelkezik. A tagszervezetek csak a MEOSZ eseteben onallo jogi szemé-
lyek, bar pl. az EFOESZ alapszabalya is lehetéséget ad erre. A szocialpoli-
tikai dontésekben val6 részvételen és ezek biralatan, egyéni érdekvédelmen,
informacio szolgaltatason és tanacsadason, tigyintézésen és ujsagkiadason tdl,
az EFOESZ kivételével a kilonféle jogosultsdgok megitélésében is részt
vesznek, és hatdsagi feladatokat is ellatnak. Ezek kozé tartozik pl. a ME-
OSZ-ban a lakésatalakitasi hitel (a hivatalos neve nem ez) megitélése, vagy
a Vakok és Gyengénlatok Szdvetségének, valamint a Hallassérlltek Szovet-
ségenek kordbbi s maig ellatott, ,,allami”, intézményfenntarté feladatai.

Taglétszamuk 10-60 000 f6 kozott valtozik (pontosabban harmuké 10 000
korali, mig a MEOSZ taglétszdma, valdszinlileg a hatalmi feladat atvétele
miatt is, egy év alatt szinte megharomszorozddott, most tébb mint 60 000
f6). A taglétszam az els6 harom szervezet esetében mintegy 10%-0s szerve-
zettséget jelent, az érintettek szamarol csak becsléseink vannak. A MEOSZ
esetében ez az arany most 20% korli, de az utolsé év rohama nagyon meg-
hamisitja (ebben az évben mintegy 10 000 LAT-ot adtak ki.)
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1988-ban az egyesilési torvény robbanasszer(i valtozast hozott, mivel az
egyestletek és alapitvanyok megalakuldsa végre valdban viszonylag egysze-
rivé, realissa valt.

Ma, négy év elteltével mintegy 36 000 jogi személyiségl csoport létezik
(ezen belul 27 000 egyesiilet, 8-9000 alapitvany). Mivel azonban ez egyben
az egyetlen ,,nem Uzleti célu” tevékenység jogi lehetdsége is, ezért a paletta
meglehetfsen vegyes. Hiszen ezeket a legkildnfélébb sziikségletek hoztak
létre. Mindazok, akik U feladatokat kivantak énalléan folvallalni, azok, aki-
ket a jelenlegi szabalyozasok lehetetlenné tettek, és ezért kevéshé szabalyo-
zott utakat kerestek, és akik (j pénzforrdsok utan kutattak, egyarant egyesu-
letté vagy alapitvannya alakultak. igy keriltek most ebbe a kategériaba a
maganszolgaltatdsok és az adotorvenyeket Kijatszani kivandk vagy éppen a
jovedelemmenekiték. Az eddig is meglévé (kényszertagsadgon alapuld) tliz-
olt6-, sport- és vadaszegyesiletek is idetartoznak.

Ebbd6l az oriasi szambdl pusztan korulbelll 1-2000 tevékenykedik valoban
a szocialis és egészségligyi szféraban. Ha ebbdl is csak az egészségkarosodott
embereket és segit6iket emeljuk ki, Ugy ez a szam kb. 1000 lehet. Csupan
becslések vannak, hiszen a birdsagi kategorizalas bizonytalan, és a csoportok,
egy-egy Uj, konkrét feladatra gombamdd szaporodnak. Akadnak olyanok,
ahol egyetlen munkacsoport mogétt 3-4 jogi személyiség is van, névelve a
pénzszerzési lehetBségeket, és/vagy megosztva a munkafeladatokat.

Mire is szOvetkeznek ezek a csoportok?

A sokszéz csoport kdzott nemigen talalunk két azonosat. Vagy a pontos cél,
vagy a tagok, avagy a pénzlehet6ségek, vagy valami mas, de biztosan eltér.
Megis jol lathatdé néhany dolog.

A csoportok zome Kislétszamd. Atlagosan 5-10 aktiv ember munkacso-
portja koré max. 50-100 tag vagy érdekl6dd keril. A partoldk szdma a kiil-
foldi mintdkhoz képest elenyészd.

Mas a helyzet a tobbnyire egy-egy konkrét feladatot megvaldsité alapit-
vanyokban, ahol a szponzorok és a szakemberek szerepe is nagyobb. Mégis
altalanos, hogy nem alakul ki bels§ munkamegosztas, még nincsen meg, kit
miért fizetnek, z6mében részmunkaidés, elsésorban konyvel6i statuszok van-
nak. Mar az ugyintéz6 fizetése is gond, hat még a menedzseré.

Mar ebbdl is jol lathatd a tény: e szervezetek dont6en dnkéntes munkara
épllnek.

Bér a kategorizal6 felosztds mindig onkényes, és a hatarok sem igazéan
tisztazhatok, tevékenységuk alapvetden érdekvédd, szolgéltatd, informéacioi-
tanacsot add, lelki tamaszt nyujté és szakemberek énérdekeit véde.

Természetesen ez a felosztds tovabb finomithatd. igy az érdekvédelmen
belil van doéntéen lobbizd, politikai vagy ,,jogvéd6” tevékenységl, egyéni
tanacsokat add szervezet is, s alig van tiszta profild. Az utébbira ma még
nincs is szikség.

A szolgéltatas lehet tobbrétli. Nehany magyar példa: napkozi otthoni ella-
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tas, gyermekfeligyelet, oktatds, munka, munkéra el6készités, sport, orvosi
ellatas, pszichologiai segitség, a széllitds megoldasa stb.

Az informécié is ezerféle lehet: pl. szakmai kérdésekrdl, szervezetekrol,
menedzserfeladatokrol, technikai eszkozokrél, konferenciakrél, szakem-
berekrdl stb.

Lelki tdmaszt adhat vallasos kozdsség és Onsegité csoport, de lehet ez
pszicholégiai-szakmai tanacsadas, terapia is.

A szakemberek vagy 6nmaguk érdekeinek védelmére, szakmai tudasuk
fejlesztésére, vagy a masikat segit6, Uj szolgaltatasokat indit6 programokra
szovetkeznek.

Sokan kozilik hivatalos allami feladatot vallalnak fel, masok a jové fel-
adatait, vagy masképpen fogalmazva a Nyugat-Eurépaban mar allamiva valt
feladatokat tlzik ki célul. Vannak, akik alternativ ellatasra torekednek (ld.
kinai orvoslas), masok sziil6k egymast segité kozosségeit szervezik. Kilon
vilag a sport, a maga sajatos modszereivel, igényeivel, az oktatas, a gyerekek
képességeinek fejlesztése, az otthoni, csaladi élet kdnnyitése, a szocialis el-
latas jobbitasa, a nyaraldsok szervezése, a munkara dsszpontositok, a lelki
telefonszolgalatok sth. A paletta olyan szines, ahanyféle feladat van. Alap-
vetOen az oktatas-fejlesztés, a munka, az 6nallé élet, a csalad és a szabadid6
tartalmas elt6ltése koré csoportosithatok.

Tagsaguk tdbbnyire érintett emberekbél, csaladtagjaikbol, szakemberekbdl,
j6érzésl segit6kbol és mindezek keverékébdl adodik dssze.

Vezet6ik altalaban felsébb iskolat vegeztek, gyakran rendelkeznek iranyi-
toi tapasztalattal. Altalaban vagy érintett emberek, vagy szakemberek. PI.
egy orvos vagy gydgypedagogus rendszeres jelenléte dnmagaban egyfajta
vezetOszerepet el6legez meg. A lelkipasztorok, a hagyomanyosan kozosségi
vezet6 értelmiségiek is kénnyen jutnak, még akaratlanul is, ilyen helyzetbe.
Pl. mert szebben, kdnnyebben beszélnek, tobb gyakorlatuk van a vitakban,
a tisztviseldkkel val6 targyalasokban stb. A csaladi ,,menedzserek”, a valodi
csaladfék is gyakran vezetnek csoportot (nem lattam példat a forditottjara).

A hagyomanyok, a csoportélet tapasztalatainak hianya nehézséget jelent
egy demokratikus koézdsseg kialakitasaban. igy a kis kdzdsségek sokkal in-
kébb egyuttérzd, jol mikodé munkacsoportok, mint az egymasnak érzelmi
tamaszt nyujto, egyenld tagok 6nsegitd csoportjai. Ez utdbbi funkcio is jelen
van, de tébbnyire cstkevényesen, és néhany, a csoportban kezdddott egyéni
baratsagra korlatozodik. A lélekre nincsen id6, és a kozdsseégek belsd élete,
kultdraja inkabb csak a vallasos kdzosségekben és egy-egy csoport sz(ik mag-
jaban, munkacsoportjaban jelent valodi erét.

A magasabb iskolak elvégzésén tll a vezetdk jellemzdje, hogy erds benniik
a kozosség iranti igény, és amint a fentiekb6l mar kovetkezik, a vezetés
irdnti készség (a csoportvezetdi tapasztalatok azonban szinte kizarélag anti-
demokratikusak). S mégis: a csoportok vezetdi gyakran csak a legagilisabb,
s néha a legagresszivabb, de nem a legalkalmasabb emberek, s jocskan akad
csoporton bellli probléma, sérelem mindenditt. E tekintetben is tanul6id6ket
éliink.
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A csoportok pénzforrasai

Tovébbra is az allami forrasok a legjelent6sebbek, akar mint kormanypalya-
zatok, akér mint allamilag kimenekitett alapok palyazatai. Néhany éve még
jelentds, s6t, akar dontd szerepe volt a bankok adakozasanak. Ez a bankok
belsé problémai, valamint az adoméanyozéassal valo visszaélések oOridsiva duz-
zadt rémbhirei, botranyai miatt ma elapadéban van. A maganvallalkozésok
(és ez a bankokra is igaz) megprobalnak csak ,,megbizhaté”, hiteles csopor-
tokat, tehat gyakorlatilag egyes embereket tamogatni. Azaz egy-egy csoport
presztizse, vezet6 embereinek kapcsolatai, az irantuk érzett bizalom hataroz-
za meg a szponzorok véleményet. (A csoportok tevekenysegének valddi fel-
térképezéséhez oriasi apparatus kellene.)

A maganadomanyozas szintje természetesen joval alacsonyabb a Nyugat-
Eurdpaindl - persze, a téke is hidnyzik, a megfelelé6 adékedvezmények és a
nonprofit torvény is.

A pénziigyi problémak oda vezetnek, hogy a csoportok vezet6i idejiuk na-
gyobbik részét toltik pénzszerzessel. Egyre nagyobb szilkség van e téren
specialistakra is. (A kalandorok mar megjelentek.)

A csoportok legfontosabb problémai

Természetesen szinte mindannyian elsé helyre teszik a pénzhianyt. Erthetd,
hiszen jobbara hianypétld tevékenységre vallalkoznak, s attél fogva, hogy
nem csupan beszélgetni kivannak, a tobbi bizony pénzbe, munkéba kerl.
Tovabbi nehézség a bizonytalan, nem nyilvanos, lobbizasra, belsé kapcsola-
tokra épul6é palyazati rendszer, ami szinte lehetetlenné teszi a hosszu tavu
tervezést. Az ad6zas nem segiti, az Uj adotervezet pedig tdnkreteheti a magan
szponzoralast.

A korméany alapjai tovabbra is elssorban a meglévd allami intézmény-
rendszert szolgaljak (Id. Népjoléti Minisztériumi bels6é palyazatok stb.).

A masik alapvet6 a gond a szervezeés.

Egyrészt hianyzik a tapasztalat, masrészt a szervezés oktatasa. igy rengeteg
a felesleges er6feszités, a hibas ,,munka”, a lelkesedést kdvetd, érteden Kki-
abrandulas. Pl. nem ismerik, hogyan érdemes kivalasztani egy talalkozé he-
lyét, idépontjat, mi kell ahhoz, hogy az emberek feloldddjanak egy csoport-
ban, hogy jol, egyenlének és erésnek érezzék magukat, hogyan kell ugy
befejezni egy talalkozdt, hogy senki se tdvozzék ires kézzel, hogyan érdemes
a munkat megosztani stb.

Gondot jelentenek a csoportok belsd életében folmerilé konfliktusok is.
Az amlgy is talterhelt emberek kdzott az egyet nem értés, a hatalmi harc
gyakran szinte feloldhatatlan gyd’életté valik. Az anyagi fligg6ség, a mun-
kaviszony, a pénz jelenléte még nt iezebbé teszi a korabban egyenl6 emberek
kozti egylttmiikodést. Es ez még csak a jéghegy csucsa. Csupa kiragadott
példa.

A nyilvanossaghoz jutas, egy-egy szorolap megirasa, csoporttagok tobor-
zasa, interjladas tovabbi tanulnivaldkat jelent.
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A Kilencvenes évek csoportjai részt vesznek mind a politikai életben, mind
a sajtéban, mind az oktatashan, az épitészetben, a szocidlis és egészséglgyi
szféraban, igy vezetSiknek e téren is ismeretekkel kell rendelkeznilk.

A csoportok kozotti kapcsolatok

A csoportok tébbnyire dnalléan dolgoznak, egymas kozti kapcsolataikban az
a legf6bb, hogy tudnak a tobbiek létezésérél. Mégis, két-harom év elteltével,
természetesen igy is vannak egyuttmikodések.

Ezek legtobbje egy-egy konkrét tevekenységre dsszpontosité ad hoc mun-
kakapcsolat.

Ugyanakkor egyre-masra alakulnak szvetségek. igy az ESZEM, az Egész-
ségkarosodottak Tanacsa, a BEROE (Belszervi Betegek és Rokkantak Egye-
slilete), a Sériilt Emberek Egyesilete, a Lanc, azaz az Egészségkarosodottak
Szervezeteinek Szdvetsége, a Szocialis Tanacsban az Egészségkarosodottak
Szekcidja, és még sorolhatnank. A politikai tevékenység, a lobbizas, a kdzos
érdekek védelme egyarant azt kdvetelné meg, hogy ebben a szféraban egyet-
len val6ban kdzos munkacsoport legyen. Véleményem szerint a helyzet egy-
szer(ien nem érett meg az alland6 egyuttmikddésre. A kis- és nagycsopor-
tokat olyan emberek hoztdk létre, akik azért vallalkoztak a feladatra, mert
mar senki méasra nem bizhattdk. Rengeteg energiat Oltek abba, hogy megéll-
janak a sajat labukon. igy igazan - tapasztalataik szerint tobbnyire jogosan
- csakis 6nmagukban biznak. A kdlcsonds bizalmon alapulé egylttmdkdde-
sekbdl lassan majd kialakulnak a valddi szovetségek. Akkor, amikor a cso-
portok tobbnyire létlikért kiizdenek, amikor kiélesednek az érdekellentétek,
amikor vezet6ik kozott gyakori a hatalmi harc, amikor a nagyhalak megeszik
a kishalakat, de legalabbis ennek alland6 a veszélye, akkor lehet, hogy el-
keruilhetetleniil szilkséges a gyorsitas, de semmiképpen sem vezethet termé-
szetes, bizalmon alapuld szovetségekhez.

Allami intézményekben és helyenként magankezdeményezésként is, tala-
lunk informacids- és menedzserkdzpontokat. Ilyenek a Nonprofit Kutatocso-
port, a Kurazsi szerkesztésége, a févaros tervezett nonprofit (szocialis) koz-
pontja, a Human Szolgaltatok Kamaraja, a NEVI Csoporttajékoztatd Szol-
galata, és a lista szintén hosszu lenne. (Pl. az 6sszes el6z6leg felsorolt sz6-
vetség és a fogyatékkal él6k nagy szdvetségei mind ellatnak hasonlé felada-
tokat.)

Ami fontos: barmely informécidszolgaltatd koré gylilekezhetnek a hasonlo
célu civil szervezetek. Megismerhetik egymast, s maguk donthetnek, kivel s
hogyan kivannak egyuttm(kodni. igy a konferenciak, talalkozék legfonto-
sabb célja, hogy megismerjék egymast az emberek, s tudjak, mikor kihez
érdemes fordulniuk. Tanacsért, de panaszkodni is. Es dicsekedni is.

Az egyuttm(ikodések érdekében ma sokat tesz, tehet a sajto, a nyilvanossag
is. (Csak a legjelent6sebb misorokat emlitve: Civil Kurazsi, Sorstarsak, Nap-
kozben, Polgarsembervagyok Kapaszkod6 - Ertelmi fogyatékosok mdisora;
tovabba a Kurazsi cimd havilap, a Népszabadsag, a Vasarnapi hirek cikkei
sth.)
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Nyilvan sokat segitene, ha az etnikai kisebbségek érdekében az 111 Mérton
vezetéseével most indul6 iroddhoz vagy a NEVI-beli péarjahoz hasonléan in-
gyenes, menedzserfunkciét betoltd szervezetek alakulnénak.

A szakemberek szerepei az érintettek csoportjaiban

Egy szakember elvileg csakis szakmai tudasaval, ilyen iranyl informécidival
segit egy csoportot. Teheti ezt el6adasok, konzultaciok, tanacsadas formaja-
ban. Ehhez képest a valdsdg az, hogy ha a szakemberek - akér orvosok,
gyogypedagdgusok vagy pszichologusok - folyamatosan jelen vannak a cso-
portban, akkor vezet6 szerephez jutnak a csoporton beliil. Ennek a szakmai
tekintély tisztelete az alapja. Mas szdval az értelmiséginek ,,kijaré” vezet6i
szerep, az 0nallésagtol valo félelem, a huméan szolgaltatdsban dolgozok ter-
mészetes modon paternalista munkakapcsolatai, egy szoval a hagyomanyok
feltétel nélkiili kovetése. Ehhez jarul még hozza a gyakori vezet6i tapasztalat.
Ok egyébkeént sokszor val6ban jo vezetdk, hiszen a szakmai tudas és a rész-
leges kivilallas valodi segitséget jelent. Mégis, a magyar szervezetek jelen-
legi szervezettségi fokan azt kellene hangsulyozni, hogy az érintett emberek
maguk valdsitsak meg, amit kivannak, s ebben a szakmai tanacsado szerepe
legyen a szakemberé. Tegyuk hozza, hogy ennek vannak etikai kdvetkezmé-
nyei. Pl. egy szil6kbél allo vezet6ség nem donthet, vagy inkdbb nem dont-
hetne szakmai kérdésekben, szakemberekrdl, mas szakvélemények szamba-
vétele nélkil. (Akad erre is példa.)

Mi segitheti a csoportok életét?

1. Bar az 1988-as egyesulési torvény valdban az egyesulés, a civil szervez-
kedés szabadsagat jelentette, mivel azonban az érdekvédelmi szervezetek, a
humén szolgaltatok stb. gyakorlatilag egy kaptafa szerint ad6znak, azonos
konnyitéseket kapnak, ezért az érdekvéd6 (t6bbnyire kispenz(i) csoportok
ugyan kénnyen megalakulhatnak, de az 6rokos anyagi nehézségek, a bonyo-
lult kényvelés és az ezzel jard plusz kiadasok miatt annal nehezebben ma-
radhatnak életben. A konyvelés, az ad6zas elénydsebb szabalyozasa sokat
kdnnyithetne a szervezetvezet6k helyzetén.

2. A csoporton belili és a csoportok kdzétti kélesonds bizalom még alig
létezd folyamat.

A kozosségi élethdl hianyzik a tapasztalat, igy aztan a csoporttagok kozott
is nehezen alakulnak ki a bizalmasabb kapcsolatok. Ehhez jon a tébb nem-
zedékbe is beivodott félelem a spionoktdl, a szélasszabadsag félévszazados
hianyaval jaré gyakorlatlansag, és egy sor lelket nyomoritd tényez6. Ezek
hatésa csak lassan malik, hiszen az emberek védekezéshez, alarchoz, véds-
bastyakhoz szoktak, s a csoportban oly fontos kdlcsonds bizalomhoz ezt most
Iépésrdl 1épésre le kell bontani. 1d6, faradséag, tapasztalat kell hozza.

Ugyanakkor az éppen csak 6nalld labra allé kisszervezetek foggal-kdrém-
mel védik nehezen szerzett 6nallésagukat, apro, de létfontossagu ,,sajat” ér-
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tékeiket. S igy nehezen alakulnak ki az egyuttmiikodések. Itt is tlrelem sziik-
séges, és az alkalmi munkakapcsolatokon, egymas megismerésén, a szaba-
lyok megtanulasan keresztiil alakulhatnak ki a hosszabb-révidebb valodi szo-
vetségek.

S most ez a folyamat is veszélyben van. A korméany, a partok érdeke
egyarant az, hogy kis csoportok helyett egy-egy nagy szovetséggel targyal-
janak, s igy sorra létre is jonnek ezek. Csakhogy a politikai és a gazdasagi
kényszer még nem jelent kdlcsonds bizalmat. igy a gyorsitads ugyan kényel-
mes lehet a fels6bb szerveknek, de egy természetes folyamat megerdszako-
lasat jelenti.

A bizalom Kkialakulasat az is akadalyozza, hogy nem egyenl6 felek szer-
z6désérél, egylttmiikodésérél van szd. Vannak kishalak, nagyhalak és balnak
is. S bizony, a kishalak tobbnyire joggal félnek.

A vezet6i autokratizmus szintén neheziti az egyesuletek életét és az egytt-
mkodeést is. Hidnyzik az egyuttm(ikddés kultdraja, etikettje, viszont annal
él6bb az ,.egy csardaban egy dudas” hagyomanya.

A felsorolt nehézségek persze tébbnyire nem ilyen tisztan jelentkeznek,
de sajnos a hattérben még fontos szerepet jatszanak.

Ugyanakkor viladgosan érzékelhetd: elindult a csoportokon belili és a cso-
portok kozti kozeledés. Az emberek érzik ennek sziikségességeét.

3. Jobb szakember- csoport kapcsolatok

Mar sz6 esett rdla, hogy a szakember lehet tajékoztato, tandcsadd, és lehet
vezet6. Mégis, a hierarchiara éplld egeszségugyben ennek a harmadiknak
mar a lehet6sége is olyan fenyeget6, hogy megneheziti az egyenlé felek
nbaratkozasat”, a baratsdgos munkakapcsolatokat. A jobb kapcsolatokhoz
szilkség lenne arra, hogy a szakemberek jobban ismerjék ezeket a csoporto-
kat, tudjak, mi az, amit felvallalhatnak, hol van a szakmai kompetencia ha-
tara. S hogy ez nem keverend§ 6ssze az emberi kompetenciaéval. E téren
az els6 lépések a legnehezebbek. Ha mar mindkét fél latja, milyen elényei
szdrmazhatnak a feladatok megosztasabol, akkor kénnyebb megbeszélni a
tovéabbiakat.

Az 6szinte targyaldsok ellen hat a betegek Kiszolgaltatottsaga. A krénikus
betegeknek tébbnyire nincsen hova mennilk - igy hogyan is szallhatnanak
vitdba azzal, akitdl életlik vagy hozzatartozojuk élete fligg!

Ha azonban egy csoport képviseli a betegek érdekeit, ennek fellépése sze-
mélytelenebb lehet, kevéshé veszélyes egy-egy betegre nézve, s objektivebb,
jobb hangulat( targyaladsokhoz vezethet.

4. A nyelvtudas hianya

A legtdbb csoport oriil, ha megleli a hasonld célu tarsakat, s a tagok ki-
cserélik tapasztalataikat, nem érzik magukat egyediil. A kezd6knél a legfon-
tosabb, hogy minél tébb naluk tébbet megélt, tobb tapasztalattal rendelkezd
csoportot taldljanak, s tanulhassanak masok kudarcaibol, sikereib6l. Ugyan-
akkor éppen a tapasztaltabb kulfoldi tarsak megtalalasa Utkozik a legtobb
akadalyba, els6sorban azért, mert hianyzik hozzé a nyelvismeret.

A Kkispénz(, beteg emberek csoportjaiban a nyelvtanulds nagyon nehezen
megvalosithato feladat.
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Ha mégis sikerill megszervezni, az nem csupan a csoport presztizsét emeli,
hanem egyuttal jobb kozérzetet is teremt.

5. Tobb segitd, partol6 tagra lenne szlikség.

A nyugat-eurdpai szervezetek jelentds részében tobb a partol6d tag, mint
az érintett. Csupan egyetlen irigylésre mélté példa: a dan CF (Mucoviscido-
isi) Egyesuletnek 400 CF-es tagja van, és négyszer annyi a partoldja. Nalunk
alig akadnak ilyenek, holott éppen itt, az atlagosnal rosszabb erénlétd, na-
gyobb lelki terhelésnek Kkitett, kronikus betegseégekkel és fogyatékkal él6k
érdekvéd6 szervezeteiben van a leginkabb sziikség egészséges emberek
egyuttérzésére, s olykor csak a jelenlétére. Ma még a magyar partoldk ro-
konok vagy szakemberek.

6. Persze, tobb pénz is kellene!

Itt is az unalomig ismételhetjiik: most itt kevés a pénz, pontosabban nincs
is. Ha az ado6zéas szabalyai kedvez6bbek lennének, a szféra is életképesebb
lenne.

De nemcsak a t6kehiany és az ad6zas a gond. Baj van az emberek ada-
kozoOkedvével. Ennek a hagyomanya is hianyzik, de csunyan meglovagoltak
a nonprofit szféra visszaélési lehetdségeit is.

7. Jobb, olcsobb, de még inkdbb ingyenes infrastruktira kellene.

Ma meg a kulcsemberek ,,ezermesterek”. Egyszerre kell ismerniiik a me-
nedzselés, szervezés, a PR, a konyvelés, az addzas, a titkarn6i feladatok, a
jogszabalyok, a csoportdinamika és a palyazatiras szabdlyait is.

Ez persze azt is jelenti, hogy igazan egyik téren sem lehetnek profik, s
tobb energiat, faradsagot jelent a dolgok intézése.

Raadasul a feladatok elvégeztetése méasokkal - kis ,,cégekr6l” lévén szd
- aranytalanul draga, tobbnyire megfizethetetlen. Az 6nkéntes munkéara épil
hat szinte minden. Csakhogy ez az 6nkéntes munka a partolok hidnyaban
ismét csak ugyanannak a néhany embernek a vallat nyomja. A megoldas
csakis a kozos, nagyon olcso, ingyenes infrastruktirak kiépitésében lenne.

7. Hianyzik a nyilvanossag.

Mikdzben vannak mér forumok a radiéban, a tévében és a napilapokban
is, mindez mégis kevésnek bizonyul. Egyrészt a raszorulé szervez6k nem is-
merik sem azt, hogy honnan, sem azt, hogy hogyan kellene segitséget kérniiik.

S akik a csoportokat keresik, ma még tébbnyire véletlentl bukkannak ra-
juk. Nincsenek benne a koztudatban ezek az informaciok.

8. Tobb kdzhasznu informécio

Egyel6re sem az informaciék mennyisége, sem a minésége, sem a hozza-
juk vezet6 utak nem elégségesek. i

Informécids bazisok ugyan léteznek itt-ott, de esetlegesek. Altalaban egy-
egy betegség, probléma koril csoportosulnak, az ezekre vonatkoz6 szamito-
gépes programok tobbsége laikus munka. Ennélfogva az adatok sokkal ke-
véshé és sokkal bonyolultabban hasznélhatok.
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Mit jelent a csoport léte?

1. Aktiv részvételt jelent.

Eltelt 6t év. Megsziletett, Ujjaszuletett a civil vilag. Mivel az egészsegigy
szférajaban nagyobb volt a sziikség, hat gyorsabb volt a folyamat, stabilabbak
voltak a csoportok. S mara ezek a szervezetek, kdzosségek, ha joval kevesebb
hatalommal, tapasztalattal is, de részt vesznek a tarsadalom életében, a je-
lent6sebb politikai dontések kicsiny részében. S a részvétel formai egyre
béviulnek. Harom éve még elsésorban ,.kivonultunk”. Ma kinek jutna ez el6-
szor, s kinek utoljara eszébe?

S ez a részvétel jelenti a demokréacia megvaldsulasat is.

2. Kbzosséget jelent.

Azok, akik e csoportokban tevékenykednek, tobbnyire éppen életiik leg-
nehezebb problémajaval szembenézve, nem érzik magukat tébbé egyedil.
Megtalaltak sorstarsaikat. Ez tdbb er6t ad, mint ahogyan azt egy kivulallo
valaha is elképzelheti.

3. Uj utakat, feladatokat, Uj intézmeényeket jelent.

Ezek a csoportok t6bbnyire hianypdtlok, igy létik ma még az egyetlen
modell. Ma még csakis igy, primitiv médon lehet itthon Gjat kezdeni.

4. Erdekvédelmet jelent.

Az emberek ritkdn képesek sajat érdekeik védelmére. Legkevéshé az
egészségligyi és szocialis szféraban. igy e szervezetek, még a legrosszabbul
m(kddék is, valodi csoportérdekeket védenek. Teszik ezt a politikéatol az
egyéni tanacsadasig. Mas kérdés, hogy mennyire eltérd a min6ség, mennyire
sok fligg az itt dolgozok tudasatdl, személyiségétél, s mennyi a ,baki”, a
kudarc. De végeredményben mégis egyre biztatobb az érdekvédelem.



