Csato Zsuzsa

Fogyat€kkal €16 emberek Onsegité €s Gket
segitd csoportjai Magyarorszagon

Mig 1945 utdn a Vakok és Gyengénlitok Egyesiilete és a Siketek és Hal-
lassériiltek Szovetsége a szocialista rendszer gyakorlatilag dllami intézmé-
nyeiként ellattdk a specidlis 4llami feladatokat, miikodtették az iskolakat, a
bentlakisos intézményeket, munkahelyeket spectalls szolgiltatasokat nyiij-
tottak, addig a masik két (mozgéasszervi és szellemi) fogyatékkal €16 emberek
érdekvédelmi szervei a nyolcvanas évekig még papiron sem léteztek.

1981, a Fogyatékosok Eve déntd valtozast hozott a mozgaskorlatozott em-
berek életében. Ekkor végre megalakultak egyesiileteik és ezek orszdgos szo-
vetsége, a MEOSZ (a Mozgaskorlatozottak Egyesiileteinek Orszidgos Szo-
vetsége) is létrejott.

E sorban utolséként, kezdetben a halldssériiltek szovetségének szekcija-
ként, majd 1985-t61 onallo jogi személyként egyesiiletté vilt az EFOESZ (az
Ertelmi Fogyatékosok Orszagos Erdekvédelmi Szervezete) is.

Mira mindegyikiik 5-25 f6s kozponti iroddval, tagszervezetek hilézatival
rendelkezik. A tagszervezetek csak a MEOSZ esetében 6nalls jogi szemé-
lyek, bar pl. az EFOESZ alapszabalya is lehetdséget ad erre. A szocialpoli-
tikai dontésekben vald részvételen és ezek birlatan, egyem érdekvédelmen,
informdcié szolgaltatdson és tandcsaddson, ligyintézésen €s UJsagkladason til,
az EFOESZ kivételével a kiilonféle jogosultsigok megitélésében is részt
vesznek, és hatdsagi feladatokat is ellditnak. Ezek kozé tartozik pl. a ME-
OSZ-ban a lakéasatalakitasi hitel (a hivatalos neve nem ez) megitélése, vagy
a Vakok és Gyengénlatok Szovetségének, valamint a Halldssériiltek Szovet-
ségének korabbi s maig ellatott, ,allami”, intézményfenntart feladatai.

Taglétszamuk 10-60 000 f6 kozott véltozik (pontosabban harmuké 10 000
koriili, mig a MEOSZ taglétszima, valészinfileg a hatalmi feladat atvétele
miatt is, egy év alatt szinte meghiaromszorozddott, most t6bb mint 60 000
f6). A taglétszdm az elsé hirom szervezet esetében mintegy 10%-os szerve-
zettséget jelent, az érintettek szdmdardl csak becsléseink vannak. A MEOSZ
esetében ez az ardny most 20% koriili, de az utols6 év rohama nagyon meg-
hamisitja (ebben az évben mintegy 10 000 LAT-ot adtak ki.)
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1988-ban az egyesiilési torvény robbanésszerti valtozdst hozott, mivel az
egyesiiletek és alapitvanyok megalakuldsa végre valéban viszonylag egysze-
riivé, redlissa valt.

Ma, négy év elteltével mintegy 36 000 jogi személyiségii csoport létezik
(ezen beliil 27 000 egyesiilet, 8-9000 alapitvany). Mivel azonban ez egyben
az egyetlen ,nem iizleti céli” tevékenység jogi lehetSsége is, czért a paletta
meglehetésen vegyes. Hiszen ezeket a legkiilonfélébb sziikségletek hoztak
létre. Mindazok, akik 1j feladatokat kivantak onilléan f6lvallalni, azok, aki-
ket a jelenlegi szabalyozdsok lehetetlenné tettek, és ezért kevésbé szabilyo-
zott utakat kerestek, és akik dj pénzforrasok utdn kutattak, egyarant egyesii-
letté vagy alapitvinnyé alakultak. Igy keriiltek most ebbe a kategériaba a
magénszolgiltatisok és az adétorvényeket kijatszani kivan6k vagy éppen a
jovedelemmenekitok. Az eddig is meglévd (kényszertagsdgon alapuld) tiiz-
olté-, sport- és vadaszegyesiiletek is idetartoznak.

Ebbdl az 6ridsi szimbdl pusztan kériilbeliil 1-2000 tevékenykedik valéban
a szocidlis és egészségiigyi szférdban. Ha ebbdl is csak az egészségkarosodott
embereket és segitGiket emeljiik ki, Ggy ez a szdm kb. 1000 lehet. Csupin
becslések vannak, hiszen a birésagi kategorizdlds bizonytalan, €s a csoportok,
egy-egy 1j, konkrét feladatra gombaméd szaporodnak. Akadnak olyanok,
ahol egyetlen munkacsoport mégott 3—4 jogi személyiség is van, novelve a
pénzszerzési lehetSségeket, és/vagy megosztva a munkafeladatokat.

Mire is szovetkeznek ezek a csoportok?

A soksziz csoport kézott nemigen taldlunk két azonosat. Vagy a pontos cél,
vagy a tagok, avagy a pénzlehetoségek, vagy valami mds, de biztosan eltér.
Mégis jol lithaté néhany dolog. |

A csoportok zéme kislétszami. Atlagosan 5-10 aktiv ember munkacso-
portja koré max. 50-100 tag vagy érdekl6dS keriil. A partolok szdma a kiil-
f61di mintdkhoz képest elenyészd.

Més a helyzet a tobbnyire egy-egy konkrét feladatot megvaldsité alapit-
vényokban, ahol a szponzorok és a szakemberek szerepe is nagyobb. Mégis
4ltaldnos, hogy nem alakul ki bels6 munkamegosztis, még nincsen meg, kit
miért fizetnek, zomében részmunkaidds, elsésorban konyveldi statuszok van-
nak. Mir az iigyintéz6 fizetése is gond, hit még a menedzseré.

Mir ebbdl is jol 1athaté a tény: e szervezetek dontden 6nkéntes munkéra
épiilnek.

Bér a kategorizil6 felosztds mindig onkényes, és a hatdrok sem igazin
tisztazhatSk, tevékenységiik alapvetSen érdekvédd, szolgdltatd, informdciot-
tandesot adé, lelki tdmaszt nydjté és szakemberek dnérdekeit védo.

Természetesen ez a felosztds tovabb finomithatd. Igy az érdekvédelmen
beliil van dontben lobbizé, politikai vagy ,jogvéds” tevékenységii, egyéni
tandcsokat adé szervezet is, s alig van tiszta profild. Az utébbira ma még
nincs is sziikség.

A szolgaltatis lehet t6bbréti. Néhany magyar példa: napkdzi otthoni ella-
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14s, gyermekfeliigyelet, oktatds, munka, munkdra el6készités, sport, orvosi
ellatas, pszicholdgiai segitség, a széllitis megolddsa stb.

Az informicié is ezerféle lehet: pl. szakmai kérdésekrdl, szervezetekrsl
menedzserfeladatokrdl, technikai eszkozokrdl, konferencidkrol, szakem-’
perekrdl stb.

Lelki tdmaszt adhat valldsos kozosség és onsegitd csoport, de lehet ez
pszicholbgiai-szakmai tandcsadds, terdpia is.

A szakemberek vagy onmaguk érdekeinek védelmére, szakmai tudisuk
fejlesztésére, vagy a masikat segitd, 0j szolgéltatdsokat indité programokra
szovetkeznek.

Sokan kozilliik hivatalos dllami feladatot véllalnak fel, masok a jové fel-
adatait, vagy masképpen fogalmazva a Nyugat-Eurépaban mar dllamiva valt
feladatokat tilizik ki célul. Vannak, akik alternativ elldtasra torekednek (Id.
kin’ai orvoslds), masok szill6k egymast segité kozosségeit szervezik. Kiilon
vildg a sport, a maga sajitos mdédszereivel, igényeivel, az oktatis, a gyerekek
képességeinek fejlesztése, az otthoni, csalddi élet kénnyitése, a szociilis el-
latds jobbitdsa, a nyaralisok szervezése, a munkdra Gsszpontositdk, a lelki
telefonszolgélatok stb. A paletta olyan szines, ahinyféle feladat van. Alap-
vetden az oktatds-fejlesztés, a munka, az ondllé élet, a csaldd és a szabadidé
tartalmas eltéltése koré csoportosithatok.

Tagsaguk tobbnyire érintett emberekbdl, csaladtagjaikbdl, szakemberekbdl,
joérzésii segit6kbdl és mindezek keverékébdl adédik Gssze.

Vezetbik éltaldban felsébb iskoldt végeztek, gyakran rendelkeznek irdnyi-
16i tapasztalattal. Altaliban vagy érintett emberck, vagy szakemberek. PI.
egy orvos vagy gy6gypedagégus rendszeres jelenléte 6nmagiban egyfajta
vezetOszerepet elGlegez meg. A lelkipasztorok, a hagyomanyosan kézosségi
vezeld érielmiségiek is konnyen jutnak, még akaratlanul is, ilyen helyzetbe.
Pl. mert szebben, konnyebben beszélnek, t6bb gyakorlatuk van a vitakban
a tisztviselokkel valé targyaldsokban stb. A csalddi ,menedzsereck”, a valédi
csaladfok is gyakran vezetnek csoportot (nem littam példat a forditottjara).

A hagyomdnyok, a csoportélet tapasztalatainak hidnya nehézséget jelent
egy demokratikus kozdsség kialakitasdban. Igy a kis kozosségek sokkal in-
k’ébb egyiittérz6, j6l miik6dé munkacsoportok, mint az egymdsnak érzelmi
tdmaszt nyijto, egyenld tagok onsegits csoportjai. Ez utébbi funkeid is jelen
van, de t6bbnyire csokevényesen, és néhiny, a csoportban kezdddott egyéni
baratsagra korldtozédik. A lélekre nincsen id6, és a kozosségek belsé élete
kultiirdja inkdbb csak a valldsos kozosségekben és egy-egy csoport sziik mag—’
jdban, munkacsoportjaban jelent valédi erdt.

A magasabb iskolak elvégzésén tiil a vezetdk jellemzdje, hogy erds benniik
g’ko'_ziisség irdnti igény, és amint a fentickb6l mar kovetkezik, a vezetés
irdnti készség (a csoportvezetdi tapasztalatok azonban szinte kizarélag anti-
den’lokratikusak). S mégis: a csoportok vezetGi gyakran csak a legagilisabb,
s néha a legagresszivabb, de nem a legalkalmasabb emberek, s jocskdn akad
gls?pli)rton beliili probléma, sérelem mindeniitt. E tekintetben is tanuléidSket
éliink.
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A csoportok pénzforrasai

Tovébbra is az sllami forrdsok a legjelent6sebbek, akir mint kormanypélya-
zatok, akér mint 4llamilag kimenekitett alapok pélydzatai. Néhény éve még
jelentds, sot, akdr dontd szerepe volt a bankok adakozasinak. Ez a bankok
belsé probléméi, valamint az adomanyozéssal val6 visszaélések 6ridsiva duz-
zadt rémhirei, botranyai miatt ma elapadéban van. A magénvéllalkozisok
(és ez a bankokra is igaz) megprobalnak csak »~megbizhaté”, hiteles csopor-
tokat, teh4t gyakorlatilag egyes embereket tdimogatni. Azaz egy-egy csoport
presztizse, vezetd embereinek kapcsolatai, az irdntuk €érzett bizalom hatiroz-
za meg a szponzorok véleményét. (A csoportok tevékenységének valédi fel-
térképezéséhez Gridsi apparitus kellene.)

A magédnadomanyozis szintje természetesen jéval alacsonyabb a Nyugat-
Eurdpainél — persze, a toke is hidnyzik, a megfelelé adSkedvezmények és a
nonprofit torvény is.

A pénziigyi problémik oda vezetnek, hogy a csoportok vezetdi idejiik na-
gyobbik részét téltik pénzszerzéssel. Egyre nagyobb sziikség van e téren
specialistdkra is. (A kalandorok méir megjelentek.)

A csoportok legfontosabb problémai

Természetesen szinte mindannyian elsé helyre teszik a pénzhidnyt. Erthetd,
hiszen jobbara hidnyp6tlé tevékenységre villalkoznak, s attdl fogva, hogy
nem csupén beszélgetni kivannak, a tobbi bizony pénzbe, munkéba keriil.
Tovibbi nehézség a bizonytalan, nem nyilvinos, lobbizisra, belsd kapcsola-
tokra épiilé palyazati rendszer, ami szinte lehetetlenné teszi a hosszil tavi
tervezést. Az adéz4s nem segiti, az (ij ad6tervezet pedig tonkreteheti a magin
szponzoraldst.

A kormény alapjai tovabbra is elsgsorban a meglévd 4llami intézmény-
rendszert szolgaljak (Id. Népjéléti Minisztériumi belsé palydzatok stb.).

A misik alapvetd a gond a szervezés. A

Egyrészt hidnyzik a tapasztalat, masrészt a szervezés oktatisa. Igy rengeteg
a felesleges er6feszités, a hibds ,munka”, a lelkesedést kovetd, értetlen ki-
4brandulds. Pl. nem ismerik, hogyan érdemes kivalasztani egy taldlkozo he-
lyét, idGpontjat, mi kell ahhoz, hogy az emberek feloldédjanak egy csoport-
ban, hogy j6l, egyenlének és erSsnek érezzék magukat, hogyan kell gy
befejezni egy taldlkozét, hogy senki se tdvozzék iires kézzel, hogyan érdemes
a munkét megosztani stb.

Gondot jelentenek a csoportok belss életében folmeriils konfliktusok is.
Az amigy is tilterhelt emberek kozott az egyet nem érté€s, a hatalmi harc
gyakran szinte feloldhatatlan gyd'sletté valik. Az anyagi fiiggoség, a mun-
Kaviszony, a pénz jelenléte még ne 1ezebbé teszi a kordbban egyenls emberek
kozti egyiittmiikodést. Es ez még csak a jéghegy csiicsa. Csupa kiragadott
példa.

A nyilvanossighoz jutds, egy-egy szérlap megirdsa, csoporttagok tobor-
zésa, interjliadds tovibbi tanulnivaldkat jelent.
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A kilencvenes évek csoportjai részt vesznek mind a politikai életben, mind
a sajtoban, mind az oktatisban, az épitészetben, a szociilis €s egészségiigyi
szférdban, igy vezetbiknek e téren is ismeretekkel kell rendelkezniiik.

A csoportok kozotti kapesolatok

A csoportok tébbnyire 6nédlléan dolgoznak, egymas kozti kapcsolataikban az
a legfobb, hogy tudnak a tébbiek létezésérdl. Mégis, két-harom év elteltével,
természetesen igy is vannak egyiittmiikodések.

Ezek legtobbje egy-egy konkrét tevékenységre osszpontosité ad hoc mun-
kakapcsolat.

Ugyanakkor egyre-masra alakulnak szévetségek. fgy az ESZEM, az Egész-
ségkarosodottak Tandcsa, a BEROE (Belszervi Betegek és Rokkantak Egye-
siilete), a Sériilt Emberck Egyesiilete, a Linc, azaz az Egészségkarosodottak
Szervezeteinek Szovetsége, a Szocidlis Tanidcsban az Egészségkarosodottak
Szekcidja, és még sorolhatnank. A politikai tevékenység, a lobbizis, a k6zds
érdekek védelme egyarant azt kovetelné meg, hogy ebben a szfériban egyet-
len valéban k6z6s munkacsoport legyen. Véleményem szerint a helyzet egy-
szerlien nem érett meg az illandd egyiittm(ikodésre. A kis- és nagycsopor-
tokat olyan emberek hoztik létre, akik azért vallalkoztak a feladatra, mert
mdr senki masra nem bizhattdk. Rengeteg energiat Sltek abba, hogy megall-
janak a sajéat ldbukon. Igy igazén — tapasztalataik szerint tobbnyire jogosan
— csakis 6nmagukban biznak. A kolcsénds bizalmon alapuld egyiittmiikédé-
sekbdl lassan majd kialakulnak a valddi szovetségek. Akkor, amikor a cso-
portok tobbnyire létiikért kiizdenek, amikor kiélesednek az érdekellentétek,
amikor vezetdik kozott gyakori a hatalmi harc, amikor a nagyhalak megeszik
a kishalakat, de legaldbbis ennek allandé a veszélye, akkor lehet, hogy el-
keriilhetetleniil sziikséges a gyorsitds, de semmiképpen sem vezethet termé-
szetes, bizalmon alapul6 szovetségekhez.

Allami intézményekben és helyenként magankezdeményezésként is, tala-
lunk informdcics- és menedzserkozpontokat. Ilyenek a Nonprofit Kutatécso-
port, a Kurézsi szerkesztdsége, a f6varos tervezett nonprofit (szocidlis) koz-
pontja, a Humin Szolgiltaték Kamarija, a NEVI Csoporttijékoztaté Szol-
galata, és a lista szintén hosszi lenne. (Pl. az &sszes el6zdleg felsorolt szo-
veﬁsé},; és a fogyatékkal €16k nagy szovetségei mind ellatnak hasonlé felada-
tokat.

Ami fontos: barmely informdacidszolgaltato koré gyiilekezhetnek a hasonlo
céli civil szervezetek. Megismerhetik egymast, s maguk donthetnek, kivel s
hogyan kivinnak egyiittmiikodni. Igy a konferenciak, talalkozok legfonto-
sabb célja, hogy megismerjék egymast az emberek, s tudjik, mikor kihez
érdemes fordulniuk. Tandcsért, de panaszkodni is. Es dicsekedni is.

Az egyiittmiikodések érdekében ma sokat tesz, tehet a sajtd, a nyilvanossag
is. (Csak a legjelent6sebb miisorokat emlitve: Civil Kurazsi, Sorstarsak, Nap-
koézben, Polgar s ember vagyok, Kapaszkodé — Ertelmi fogyatékosok miisora;
to]':a’;bbé a Kurazsi cimf havilap, a Népszabadsig, a Vasarnapi hirek cikkei
stb.
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Nyilvan sokat segitene, ha az etnikai kisebbségek érdekében az 11l Mérton
vezetésével most indulé irodihoz vagy a NEVI-beli parjdhoz hasonl6an in-
gyenes, menedzserfunkciét betdltd szervezetek alakulnanak.

A szakemberek szerepei az érintettek csoportjaiban

Egy szakember elvileg csakis szakmai tuddsdval, ilyen irdnyii informécidival
segit egy csoportot. Teheti ezt eldaddsok, konzulticidk, tandcsadds formaja-
ban. Ehhez képest a valésig az, hogy ha a szakemberek — akér orvosok,
gyégypedagdgusok vagy pszicholégusok — folyamatosan jelen vannak a cso-
portban, akkor vezet$ szerephez jutnak a csoporton belill. Ennek a szakmai
tekintély tisztelete az alapja. Mds sz6val az értelmiséginek ,kijar6” vezetsi
szerep, az 6nallésagtdl vald félelem, a humdan szolgéltatdsban dolgozok ter-
mészetes modon paternalista munkakapcsolatai, egy széval a hagyomédnyok
feltétel nélkiili kovetése. Ehhez jérul még hozza a gyakori vezetGi tapasztalat.
Ok egyébként sokszor valdban j6 vezetdk, hiszen a szakmai tudés €s a rész-
leges kiviildllds valédi segitséget jelent. Mégis, a magyar szervezetek jelen-
legi szervezettségi fokan azt kellene hangsiilyozni, hogy az érintett emberek
maguk valésitsik meg, amit kivdnnak, s ebben a szakmai tanicsadd szerepe
legyen a szakemberé. Tegyiik hozz4, hogy ennek vannak etikai kovetkezmé-
nyei. Pl egy sziil5kb6l all6 vezetSség nem donthet, vagy inkdbb nem dont-
hetne szakmai kérdésekben, szakemberekr6l, mis szakvélemények szimba-

vétele nélkiil. (Akad erre is példa.)

Mi segitheti a csoportok életét?

1. Bar az 1988-as egyesiilési torvény valdban az egyesiilés, a civil szervez-
kedés szabadsigit jelentette, mivel azonban az érdekvédelmi szervezetek, a
humén szolgaltaték stb. gyakorlatilag egy kaptafa szerint ad6znak, azonos
konnyitéseket kapnak, ezért az érdekvédd (tobbnyire kispénzil) csoportok
ugyan kénnyen megalakulhatnak, de az 6rokds anyagi nehézségek, a bonyo-
lult kényvelés és az ezzel jiré plusz kiadisok miatt anndl nehezebben ma-
radhatnak életben. A kényvelés, az ad6zéas elGnyGsebb szabilyozisa sokat
kénnyithetne a szervezetvezetok helyzetén.

2. A csoporton beliili és a csoportok kozétti kélesdnds bizalom még alig
1étez6 folyamat.

A kozosségi életbd] hidnyzik a tapasztalat, igy aztin a csoporttagok kozott
is nehezen alakulnak ki a bizalmasabb kapcsolatok. Ehhez jon a tébb nem-
zedékbe is beivédott félelem a spionoktdl, a szélasszabadsag félévszizados
hidnyéval jar6 gyakorlatlansdg, és egy sor lelket nyomorit6 tényezd. Ezek
hatdsa csak lassan milik, hiszen az emberek védekezéshez, alarchoz, védo-
bastydkhoz szoktak, s a csoportban oly fontos kélcsénds bizalomhoz ezt most
16pésr6l 1épésre le kell bontani. Id6, faradsig, tapasztalat kell hozza.

Ugyanakkor az éppen csak 6néll6 14bra 416 kisszervezetek foggal-kérom-
mel védik nehezen szerzett 6néllésdgukat, aprd, de létfontossagi ,sajat™ ér-
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tékeiket. S igy nehezen alakulnak ki az egyiittmiikodések. Iit is tiirelem sziik-
séges, és az alkalmi munkakapcsolatokon, egymas megismerésén, a szaba-
lyok megtanuldsin keresztiil alakulhatnak ki a hosszabb-rovidebb valédi szo-
vetségek.

S most ez a folyamat is veszélyben van. A korminy, a partok érdeke
egyardnt az, hogy kis csoportok helyett egy-egy nagy szovetséggel targyal-
janak, s igy sorra Iétre is jonnek ezek. Csakhogy a politikai és a gazdasigi
kényszer még nem jelent kélcsénds bizalmat. Igy a gyorsitis ugyan kényel-
mes lehet a felsdbb szerveknek, de egy természetes folyamat megerdszako-
l4sat jelenti.

A bizalom kialakulasit az is akaddlyozza, hogy nem egyenld felek szer-
z6désérdl, egyiittmikodésérdl van sz6. Vannak kishalak, nagyhalak és balndk
is. S bizony, a kishalak tobbnyire joggal félnek.

A vezetOi autokratizmus szintén neheziti az egyesiiletek életét és az egyiitt-
miikodést is. Hidnyzik az egyiittmilikodés kultirija, etikettje, viszont annal
é1ébb az ,egy csirdaban egy dudis” hagyomanya.

A felsorolt nehézségek persze t6bbnyire nem ilyen tisztin jelentkeznek,
de sajnos a hattérben még fontos szerepet jatszanak.

Ugyanakkor vildgosan érzékelhet6: elindult a csoportokon beliili €s a cso-
portok kozti kozeledés. Az emberek érzik ennek sziikségességét.

3. Jobb szakember— csoport kapcsolatok

Mir sz6 esett réla, hogy a szakember lehet tdjékoztatd, tandcsadd, és lehet
vezet$. Mégis, a hierarchidra épiil6 egészségiigyben ennek a harmadiknak
mar a lehetdsége is olyan fenyegets, hogy megneheziti az egyenld felek
,bardtkozasat”, a baratsigos 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-
tira. S hogy ez nem keverend6 Ossze az emberi kompetencidéval. E téren
az elsé 1épések a legnehezebbek. Ha mar mindkét fél latja, milyen eldnyei
szarmazhatnak a feladatok megosztisibol, akkor kénnyebb megbeszélni a
tovibbiakat.

Az Gszinte tirgyaldsok ellen hat a betegek kiszolgaltatottsiga. A krénikus
betegeknek tébbnyire nincsen hovd menniiik — igy hogyan is szillhatndnak
vitdba azzal, akitdl életiik vagy hozzatartozojuk élete fiigg!

Ha azonban egy csoport képviseli a betegek érdekeit, ennek fellépése sze-
mélytelenebb lehet, kevésbé veszélyes egy-egy betegre nézve, s objektivebb,
jobb hangulati targyalasokhoz vezethet.

4. A nyelvtudas hidnya

A legtobb csoport oriil, ha megleli a hasonlé céli tirsakat, s a tagok ki-
cserélik tapasztalataikat, nem érzik magukat egyediil. A kezd6knél a legfon-
tosabb, hogy minél t6bb niluk tébbet megélt, tobb tapasztalattal rendelkezd
csoportot taldljanak, s tanulhassanak mésok kudarcaib6l, sikereibdl. Ugyan-
akkor éppen a tapasztaltabb kiilf6ldi tirsak megtaldlasa iitkozik a legtobb
akadalyba, elsGsorban azért, mert hidnyzik hozza a nyelvismeret.

A kispénzii, beteg emberek csoportjaiban a nyelvtanulds nagyon nehezen
megvaldsithaté feladat.

| .
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Ha mégis sikeriil megszervezni, az nem csupin a csoport presztizsét emeli,
hanem egyittal jobb kozérzetet is teremt.

5. Tébb segitd, partold tagra lenne sziikség.

A nyugat-eurépai szervezetek jelentGs részében tobb a pértolé tag, mint
az érintett. Csupin egyetlen irigylésre mélt6 példa: a dan CF (Mucoviscido-
isi) Egyesiiletnek 400 CF-es tagja van, és négyszer annyi a pértoldja. Nalunk
alig akadnak ilyenek, holott éppen itt, az 4tlagosnal rosszabb erénlétii, na-
gyobb lelki terhelésnek kitett, krénikus betegségekkel és fogyatékkal él6k
érdekvéds szervezeteiben van a leginkébb sziikség egészséges emberek
egyiittérzésére, s olykor csak a jelenlétére. Ma még a magyar partolok 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 adézés szabilyai kedvezdbbek lennének, a szféra is €letképesebb
lenne.

De nemcsak a t6kehidny és az adézis a gond. Baj van az emberek ada-
kozékedvével. Ennek a hagyomanya is hidnyzik, de cslinydn meglovagoltik
a nonprofit szféra visszaélési lehetdségeit is.

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

Ma még a kulcsemberek ,ezermesterek”. Egyszerre kell ismerniiik a me-
nedzselés, szervezés, a PR, a konyvelés, az addzas, a titkirnGi feladatok, a
jogszabilyok, a csoportdinamika és a palyazatirds szabdlyait is. ]

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

Riadisul a feladatok elvégeztetése masokkal — kis ,,cégekrdl” lévén sz6
— ardnytalanul driga, tobbnyire megfizethetetlen. Az 6nkéntes munkdra épiil
hat szinte minden. Csakhogy ez az 6nkéntes munka a pértoldk hidnydban
ismét csak ugyanannak a néhiny embernek a villit nyomja. A megoldds
csakis a kozos, nagyon olcsé, ingyenes infrastruktirik kiépitésében lenne.

7. Hidnyzik a nyilvanossag.

Mikézben vannak mar férumok a radidban, a tévében és a napilapokban
is, mindez mégis kevésnek bizonyul. Egyrészt a raszorul6 szervezOk nem is-
merik sem azt, hogy honnan, sem azt, hogy hogyan kellene segitséget kérniiik.

S akik a csoportokat keresik, ma még tbbnyire véletleniil bukkannak ra-
juk. Nincsenek benne a kéztudatban ezek az informécidk.

8. T6bb kozhasznil informacid

Egyelére sem az informéciok mennyisége, sem a mindsége, sem a hozzi-
juk vezetd utak nem elégségesek. y

Informéciés bazisok ugyan léteznek itt-ott, de esctlegesek. Altaliban egy-
egy betegség, probléma koriil csoportosulnak, az ezekre vonatkoz6 szamito-
gépes programok tibbsége laikus munka. Ennélfogva az adatok sokkal ke-
vésbé és sokkal bonyolultabban hasznélhatok.
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Mit jelent a csoport léte?

1. Aktiv részvételt jelent.

Eltglt’ ot év. Megszilletett, tjjisziiletett a civil vildg. Mivel az egészségiigy
szférdjdban nagyobb volt a sziikség, hat gyorsabb volt a folyamat, stabilabbak
voltak a csoportok. S méra ezek a szervezetek, kozosségek, ha jéval kevesebb
hatalommal, tapasztalattal is, de részt vesznek a tirsadalom életében. a je-
lentésebb politikai déntések kicsiny részében. S a részvétel formai ,egyre
béviilnek. Hirom éve még elsdsorban ,kivonultunk”. Ma kinek jutna ez elo-
sz0r, s kinek utoljara eszébe?

S ez a részvétel jelenti a demokricia megvaldsuldsit is.

2. Kozosséget jelent.

Azok, akik e csoportokban tevékenykednek, tébbnyire éppen életiik leg-
I]\l,;hetz:i‘?}) ’irobléméjéval szembenézve, nem érzik magukat tobbé egyediil.

egtalaltdk sorstarsaikat. Ez t6bb erdt ad, mi iviilalls
ot I St , mint ahogyan azt egy kiviilallo

3. Uj utakat, feladatokat, ij intézményeket jelent.

Ezek a csoportok tSbbnyire hidnyp6tlok, igy 1étik ma még az egyetlen
modell. Ma még csakis igy, primitiv médon lehet itthon djat kezdeni.

4. Erdekvédelmet jelent.

j}z t’:mber.ek ritkdn képesek sajit érdekeik védelmére. Legkevésbé az
egészségligyi és szocidlis szfériban. Igy e szervezetek, még a legrosszabbul
mulséc.iok is, valodi csoportérdekeket védenek. Teszik ezt a politikit6l az
egyéni tandcsaddsig. Més kérdés, hogy mennyire eltéré a mindség, mennyire
sok fiigg az itt dolgozék tudasitdl, személyiségétdl, s mennyi a ,baki”, a
kudarc. De végeredményben mégis egyre biztatébb az érdekvédelem. ,






