Egyuttmiikodésben a sulyosan halmozottan fogyatékos emberekért

12 éve néhany mikodd civil szervezet az orszag keleti féltekén
(Szabolcs-Szatmar-Bereg  Megyében) elhatarozta, hogy Iétrehoz egy
ernydszervezetet, melyhez akkor 12 tagszervezet csatlakozott. A szervezetek
tagjai

- tébbséglikben a sulyos, halmozottan fogyatékos hozzatartozojat
otthon gondozza,

- 3 szervezet szocialis és / vagy gyermekvédelmi torvény ala tartozé
szolgaltatasokat is biztosit (korai fejlesztés, fejlesztd iskola,
tamogatd szolgalat, nappali ellatas,

- 2 szervezet Tamogatott Lakhatast is biztosit.

A leghatranyosabb célcsoportot képviseljuk, akik sajat érdekeiket nem tudjak
képviselni, valamint a hozzatartozok érdekérvényesitése is gyenge.
Jelképunknek a Vadludakat valasztotttuk.

Szervezetink legfébb feladata:
- érdekképviselet,
- tanacsadas,
- szul6i férumok szervezése,
- szakmai napok rendezése,
- felmérés / kutatas végzése a célcsoport kdrében — az igények,
szlUkségletek pontosabb megismerése érdekében.

A szakmai munkat és a koordinaciét onkéntesek bevonasaval végezzuk, egy-egy
feladathoz szakért6ket is felkérink.

Mi ernyOszervezet vagyunk, az elmult évben NEA palyazati tamogatassal
rekreacidés csaladi tabort szerveztunk tagsagunk korében harom székhelyen
(Gonc, Tokaj, Balatonmariafiirdd). Utébbi tabor az ETA Szévetséggel kdzds
finanszirozasban valosult meg.

A tagszervezetekkel igyekszink minél szélesebb korben egylttmikddni. Ez
hogyan valésul meg?
- rendezvényeket szervezunk, eléadasokat tartunk,
- fontos a k6z6s érdekképviselet, ezért a véleményeket megvitatjuk, az
allasfoglalasokat egyeztetjuk,
- a palyazatok szakmai tartalmat igyekszunk 6sszehangolni annak
érdekében hogy projektjeink kiegészitsék, erésitsék egymast.

Készitettiink egy tanulmanyt, melynek cime “Helyzetkép és igényfelmérés a
HSOESZ tagszervezeteihez kapcsolédé csaladok korében”, melyben a
halmozottan sérultek és csaladjuk mindennapi nehézségeit, szukseégleteit
vizsgaltuk meg. (A tanulmany honlapunkon olvashaté: www.hsoesz.hu)

A tanulmany fébb megallapitasai:

- beszikult személyes kapcsolatrendszer,

- szul6k mentalis és fizikai terheltsége nagy, mivel a nap 24 érajaban
“szolgalnak”,

- a szolgaltatasokhoz val6é hozzaférés rendkivul nehéz, vagy lehetetlen (mint
pl. egészségugyi és nappali ellatas, oktatas, rehabilitacios szolgaltatas,
segédeszkozok stb., minél kisebb, minél tavolabb van egy telepulés, az
elérhetéség egyre nehezebb és rosszabb),



http://www.hsoesz.hu

- tudas és informacio hiany (, Hogyan tovabb?” — a kulonb6z6 életszakaszok
krizisei, tamogatasi, ellatasi formak),

- anyagi problémak, nehézségek (gyakori az egyszulés csalad, magas
ellatasi és rezsikoltségek),

- jovébeli lakhatas kérdése, aggodas, tanacstalansag — “Mi lesz vellk, ha
megoregszunk?”

A célcsoport érdekében elengedhetetlen, hogy az er6forrasokat a lehetd
legjobban hasznaljuk, melynek leghatékonyabb mddja a széleskori és
O0sszehangolt egyuttmikodés.

Ezért is fontos a minél szélesebb korl Osszefogas! Folyamatosan keressik a
kapcsolddasi pontokat, kihasznalunk minden lehetéséget. Minél tdbben hallatjuk
hangunkat, annal er6sebb! Bizzunk benne, hogy “Hallé Fllekre” is talal!

A munkank, a fogyatékos emberek segitése, képviselete, a k6zos feladat hozott
dssze, és talaltunk “egymasra” Agival. Azért, hogy még hangsulyosabban tudjuk
killdetésiinket ellatni, a két szervezet (ETA Szévetség, HSOESZ)
egyuttmikodési megallapodast kotott (2019. november 29.-én).
Egyuttmikodésunk célja:

- aszakmai munka 6sszehangolasa,

- az erbforrasok jobb kihasznalasa,

- acélcsoport érdekében végzett lobbi tevékenyseég erbsitése!

E célok megvaldsitasa érdekében SHF munkacsoportot hoztunk létre, melynek
feladata, hogy koordinalja a két szervezet k6zos munkajat a SHF emberek és
csaladjuk érdekében.

Evente két alkalommal Tematikus Napo(ka)t szerveziink, amelynek célja, a
célcsoport informaltsaganak javitdsa. Ezeket személyes jelenléttel és online
tartottuk, de hibrid megoldasra is volt példa. A Tematikus Napok fébb témai a
kovetkezdk voltak:
e személyi asszisztencia a fogyatékos emberek 06nallo életvitelének
biztositasara,
aktualis kutatasok bemutatasa,
a Covid-19 jarvany hatasa a halmozottan sérult embereket neveld
csaladokra, valamint a szolgaltatadsokra, megoldasok keresése,
a vasuti kozlekedést hasznalé utasok jogai az Eurdpai Unidban,
mozgassérllt emberek hazai tapasztalatai a vasuti kdzlekedés
igénybevétele kapcsan — érintettek tapasztalatai,
e tamogatott lakhatas kialakitasa magas tamogatasi szukségletli emberek
részére — tapasztalatok bemutatasa.
tajekoztatas természetbeni és pénzbeli ellatasokrol.

Jelenleg folyamatban van egy kérdbives felmérés “A fogyatékos gyermek
iskolan tuli lehetésége a szocialis ellatasban és a foglalkoztatas
tekintetében”. Elkészultével ez is felkerll honlapunkra.

A korabban készitett felmérés tanusaga szerint a célcsoportunk kérében nagy az
informacidhiany. Ezért dontottink egy akadalymentes, Informaciés honlap
létrehozasarol — specialisan az SHF személyt gondozé csaladok és a veluk
foglalkoz6 szakemberek részére. Egyiittm{ikodé partnereink az ETA Szévetség
mellett SHF személyekkel foglalkozo civil szervezetek és szakemberek. Terveink
szerint a kdvetkez6 év els6é negyedévében mar mikodni fog.



Mik a legnagyobb kihivasok szamunkra?

Els6 helyre a rezsi arak kérdését teszem. Rendkivil nehéz helyzetbe kerllnek
mind a csaladok, mind azok a civil szervezetek, akik intézményeket mikddtetnek.
A nagyon magas energiaarakat kifizetni nem tudjak. Kézdsen (ETA - CEHalozat -
HSOESZ) mar tébb beadvanyt irtunk az illetékes Miniszter Urnak, kérve az
egyeztetést az érintettekkel. Reméljuk, erre mar rovid hataridén belul sor kerul!

Ezen tulmenden siurgetd az egészségugyi és a nappali ellatas, a rehabilitacio, az
oktatas, a fejlesztés kérdése, akadalymentesités - és még hosszan sorolhatnam!
Van dolgunk, nem is kevés!

Kdszdndm a megtiszteld figyelmet!
Boldog Sziiletésnapot ETA!



