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Motto:

» 0k van mi csoddlatos, de az embernél nincs csodalatosabb”
(Szophoklész)

Bevezetés

A fenti idézetet tovabb gondolva, ha valoban az EMBER a legnagyobb csoda a
Foldon, akkor Ot csak mindségi élete miilhatja feliil.

Mi, fogyatékossaggal €16k kiillonosen helytallonak tartjuk ezt a gondolatot.

A Biblidban az 4ll, hogy Isten eldtt mindannyian egyenléek vagyunk. Sokan nem is
gondoljak, hogy milyen nehéz azoknak az élete, akik valamiben eltérnek a nagy atlagtol.
Ha az ember egészségesen sziiletik, akkor soha nem teszi fel a nagy kérdést: ,,Miért
pont én?”’

Ha viszont betegen, sulyos fejlddési rendellenességgel jon a vilagra, szamtalanszor
felteszi folyton folyvast, de vélaszra soha nem taldl. En is mar megkérdeztem
magamtol: ,,Miért én?”, de ugyanigy, mint barki mas eléttem, nem kaptam ra kielégito
magyarazatot.

Talan tal unalmas lenne a vilag, ha mindenki egyforma lenne. Talan.

Nem lehet mindenki okos, szép, ligyes ¢€s igy tovabb. De ennek ellenére, bar nem
lehetiink ugyanolyanok, de valahol mégis egyformak vagyunk, hisz mindannyian
embernek sziilettiink.

Sajnos sokan nem értenek ezzel egyet. FelsObbrendiieknek tartjadk magukat, vagy
egyszerlien nem veszik emberszdmba azokat, akik masabbak, mint 6k. Ez a jelenség
megfigyelhetd a mai magyar tarsadalomban is.

Az emberek élesen figyelik egymasnak minden mozdulatat, és mint akik parviadalt
vivnak, azt vizsgdljak, hol taladlhatnak meztelen feliiletet ellenfeleik testén.” (Lukianosz)

)

Tapasztalataim szerint hazankban sajnos sok esetben elofordul a diszkriminacio.
Behunyhatjuk a szemiinket, homokba dughatjuk a fejiinket, de attol nem fog
megvaltozni semmi. Nehezen fogadjak el az emberek a massagot.

(1) Pais Istvan: Antik bolcsek, gondolatok, aforizmak; szerz6i kiadas, Budapest, 1986., 14. o.



Palyazatomban — mint testi fogyatékossdaggal sziiletett személy — kozel tizennyolc
év tapasztalatait szeretném osszegezni, azt a célt tiizve ki magam elé, hogy az
onhibdjukon kiviil testi hidanyossdaggal élo sorstarsaim helyzetén probdljak a
magam modjan javitani.

L. fejezet

A sztoma, mint testi fogyatékossag, az ILCO mozgalom kialakulasa

Palyamunkam e fejezetében szeretném bemutatni a sztomat, mint a testi fogyatékossag
egyik fajtajat, valamint a megsegitésiinkre létrehozott mozgalom fejlddési szakaszait.

1.1. A sztoma, mint testi fogyatékossag

Sulyos fejlddési rendellenességgel sziilettem, ezért nem mondhatom magam teljesen
»atlagosnak”. Sztomas vagyok, de ugyanakkor ember is. Sokan azt sem tudjak, mit
jelent a sztobma ¢€s milyen egylittélni vele. Sokszor a tudatlansag miatt alakul ki ellene
egyfajta sztereotipia a tarsadalomban. Pedig, ha tudndk pontosan, hogy mi a sztéma,
szerintem jobban elfogadndk az ezzel jar6 massagot és igy a ,,mi helyzetiink” is sokkal
konnyebb lenne.

A SZTOMA gorog eredetli szo, szajadékot jelent. Ez egy nyilas a hasfalon, amin
keresztiil iirtil a bélsar vagy a vizelet, annak megfelelden, hogy az illetdnek
kolosztdmaja,(1) urosztdémdja(2) vagy ileosztomaja(3) (1. szdmu kép) van. Ezek egy
hermetikusan zarodo tartalyba (2. szamu kép) folynak, amelyet megteltekor le kell
cserélni ¢€s ki kell dobni.

1. szamu kép 2. szamu kép

A vilagon hozzavetdlegesen 6 millio ember €l és dolgozik sztdmaval. Hazankban egyre
tobben vélnak azza, jelenleg megkozelitdleg 16 000 a sztomaviselok szama.



Ezzel meg kell tanulni egyiitt élni, mivel a sztdbma szerintem nem egy betegség, hanem
egy allapot. Az ember nehezen tudja elfogadni magét olyannak, amilyen. Ebben
segitenek a bardtok, a csalad és természetesen a sorstarsak, akik szintén hasonld
cipdben jarnak.

(1) Kolosztéma: vastagbél sztdbma, mely a leggyakoribb sztoma fajta.

(2) Urosztoma: a vesék altal kivalasztott vizelet természetes Uton torténd kiiiritése valamilyen okbol
akadalyozott, ezért a vizeletvezetd rendszeren kell sztomat késziteni.

(3) Ileosztoma: vékonybél sztoma, melyet altalaban a jobb hasfélen helyeznek el, a vékonybél utolsd
kanyarulatabol képezve.

1.2. Az ILCO(1) mozgalom kialakuldsa

Hazankban 1980-ban Kaposvarott alakult meg az elsd ILCO
Klub. Ennek szervezdje a képen lathaté Horvath Gyula bacsi, aki
ma a Magyar ILCO Szovetség (MISZ) elndke. A magyar ILCO
mozgalom elinditdsdban ¢és elterjedésében  eléviilhetetlen
.
. [ S

¢rdemeket szerzett. Sok mindent koszonhetiink neki. Egyre tobb
klub alakul az orszagban. Ma mar kozel 50-et szdmolunk.
Ezeknek a kluboknak a célja, hogy segitsenek a
sztomaviseloknek problémaik megoldasaban.

A Magyar ILCO Klubok Orszagos Szovetsége 1983. szeptember 29-én alakult meg
Kecskeméten. Ez egy alulrdl épitkezd, onsegitd, nonprofit jellegli, neutralis, orszagos
szervezOdés, amelynek szervezeteiben a bélkivezetéssel ¢l6 emberek, koztik

gyermekek, fiatalok személyre sz0lo lelki és fizikai utdgondozasa és rehabilitalasa
folyik.

Mar 1980-ban beindult a magan orvos-tovabbképzés Svédorszagban. Hamarosan
ugyanis kideriilt, hogy hazank 20 évvel van elmaradva a Nyugattol a colorectal(2)
miitéti megoldasok terén. A szdvetségnek — nemzetk6zi kapcsolatai révén — sikertilt
kiképeznie egy 0Osszesen 6 kivald sebészbdl allo gardat. Ettdél kezdve hazankban
rohamos fejlédésnek indult a colorectal sebészet. [gy keriiltek be a magyar
orvos-tovabbképzés tananyagaba a modern miitéti technika, a fejlett sztomaterapia, a
vildgszinvonalll rehabilitdcios metdodusok €s a modern gyogyaszati segédeszkozok
ismeretei. A magantovabbképzésen résztvevd orvosok megtanitottdk asszisztencidjukat
a sziikséges ismeretekre. Ok lettek az elsé sztomaterapias névérek.



Nézziik tovabb a Magyar ILCO Szdvetség torténetének legfontosabb allomasait:

- 1987-ben kiildtek ki Bécsbe egy tapasztalt szakasszisztenst 2 hdnapos
tovabbképzésre. O lett az elsé nemzetkozi diplomaval rendelkezd magyar
sztomaterapeuta.

- 1985-ben teljes jogu tagja lettiink a Nemzetkozi Stomas Szovetségnek.(3)

- 1990-ben a MISZ jogi személy lett.

- 1998 januar 1-jét6l kezdddden kiemelt kozeérdeki jogallasu lett a MISZ.

- Hazéankban jelenleg 244 sztomdas aktivista, 91 sztomaterapidsnévér és az Orvosi
Tanacsado Testiilet 82 orvosa munkalkodik azon, hogy Nekiink sztomasoknak
jobb legyen az ¢életmindségiink.

(1) ILCO: ileostoma, colostoma (vékonybél, vastagbél szajadék) szavakbol kialakitott mozaikszo
(2) Colorectal: a vastagb¢l egy szakaszanak ,,végbél” funkcioként hasfalra torténd kivarrasa sztomaként
(3) Nemzetkozi Stomas Szovetség [International Ostomy Association] 1.O.A.

Az elmult 20 évben sokat fejlddtiink. Nagyon sokat segitett
Nekiink, magyar sztdmasoknak ebben a né¢hai Maria Siegl-ler, aki
rengeteget kilincselt, utazott az érdekiinkben. A papak, kiralyok,
koztarsasagi elnokok fogadtak Ot. Segitsége 1992-ig szinte az
egyetlen lehetéség volt szdmunkra, hogy vilagszinvonali
gyogyaszati segédeszkozokhoz juthassunk.

A mar régebb oOta sztomaval €16 sorstarsak segitséget nyQjtanak minden egyes Uj
ostomids (1) egyén szdmara. A sztomas ndvérek segitséget adnak a sztéma
ellatasahoz, a sziikséges segédeszk6zOk hasznalatdhoz. Ahhoz, hogy ezt az ember
normalisan elsajatitsa, akar 3 évre is sziiksége lehet. Ezért nagyon fontos a
kapcsolattartas a ndvérekkel, az orvosokkal €s a hasonld problémaékkal kiiszkdodokkel.

A sztdbmasok érdekeinek nemzetkozi szintli Osszehangoldsa érdekében az 1.0.A.
1993-ban kidolgozta a sztdmasok jogainak gylijteményet. Az ENSZ Egészségiigyi
Vilagszervezete (WHO), amelynek a Nemzetkozi Szovetségilink is tagja, pedig gy
dont6tt, hogy 1993. oktober 2-atél minden harmadik év oktober elején Sztomas
Viladgnapot kell tartani az egész vilagon, azonos iddpontban. Hazankban ennek
megszervezésére nagy figyelmet forditottak. Eletkoromb6l adédéan — a fiatal
sztomasokat képviselve — részt vehettem 1999-ben a III. vilagnapon, Siofokon és
2002-ben Matrahazan tartott IV. Sztémads talalkozon.

Ez utébbi mottdja a ,,Yes we can!”, ,Igen, meg tudjuk tenni!” volt.



A Nemzetk6zi Sztomas Szovetség dontott igy, arra utalva, hogy ha a sztomas idében
megfeleld szakorvoshoz keriil €s a tarsadalom biztositja szdmara a sziikséges
feltételeket, akkor szinte ugyantigy megtehet barmit és ugyanigy élhet, mint egy nem
sztomas ember. Ezen gondolat jegyében valasztottam palydzatom jeligéjévé az emlitett
mottot. A sorstarsaimmal torténd beszélgetések alapjan ez érzékletesen fejezi ki
valamennyiiink tarsadalommal szembeni elvarasait.

A Magyar ILCO Ujsag segitségével megtudhatunk mindent arrdl, hogy milyen
elorelépések torténtek a helyzetiink jobbitdsa érdekében, illetve minden érdekes
informacidt kdzolnek benne.

Nyaron a fiatalok szamara egy hetes rehabilitacios tabort szerveznek minden évben.
Eddig mar kétszer volt, remélem ezutan is lesz ra keret. En utdna mindig optimistdbban
lattam a vilagot, mint eldtte. A kozérzetem sokkal jobb lesz, 0j ismeretségeket kotok,
nagyon jol érzem ott magam. Sziikség van erre, hogy az ember egy Kkicsit
kikapcsolodhasson egy olyan szuper tarsasagban, ami nincs még egy a vilagon.

(1) Ostomia: minden sztomafajta gylijtoneve

IL fejezet

Szolidaritds, mobilitas és esélyegyenlioség a fiatal sztomdsok szamadra

Ebben a fejezetben a fiatal sztomasok szemszogébdl vizsgalom — az 1. fejezetben
emlitett vilagtalalkozok, taborok tapasztalatai ¢és a sztomdsokkal foglalkozo
szakirodalom alapjan — a tdrsadalomban elfoglalt helyzetiinket és lehetdségeinket.

2.1. A tarsadalmi szolidaritas

Emile Durkheim szerint ,,a tarsadalmi szolidaritas teljes egészében erkélcsi jelenség,
mely onmagéban nem figyelhetd meg pontosan, féleg pedig nem mérhetd (1) ezért egy
lathatd szimboluman, a jogon 4t célszerli tanulmanyozni. Ezen gondolat jegyében én
tarsadalmi  helyzetiinkre, egyéni- ¢&s tarsas kapcsolatrendszeriinkre vonatkozd
gondolataim megfogalmazéasakor a kapcsolodo jogszabalyi hattérre is szeretnék utalni.
Benniinket sztdmasokat, mint specialis ,,betegcsoportot” nem lehet egyiittesen egyetlen
tarsadalmi kategoriaba besorolni. A sztomas allapot ,,nem ismeri a szociologia
fogalomrendszerét” az elit csalddoktol a deprivalt helyzetli csaladokig terjedd 12
statuszcsoport (2) barmelyikében eléfordulhat, a kiilonb6z6 tarsadalmi helyzet pedig
jelentdsen befolyasolhatja a fiatal sztdmas beilleszkedését a tdrsadalomba.

(1) Emile Durkheim: A tarsadalmi munkamegosztasrol; Osiris Kiado, Budapest, 2001., 79. o.
(2) Andorka Rudolf: Bevezetés a szociologiaba; Osiris Kiadd, Budapest, 2000., 182. o.



2.1.1. A sztomas beteg és a csalad

Ha valaki sztomas lesz ¢és a miitét utdn hazamegy, akkor nagyon megvaltozik az élete,
barmely statuszcsoportba is tartozik. Az események lelki feldolgozasa szempontjabdl a
fogyatékos ember szamara is a legjobb hely a csalad, akinek mindig mellette kell allnia
¢s teljes mértékben tamogatnia. Ha az ember még gyerek, sokkal konnyebben dolgoz
fel mindent. Csecsemd korom o6ta vagyok ileosztomds, de soha nem éreztem, hogy
kimaradtam volna valamibdl. Ha az ember sziiletésétdl kezdve nem tapasztalta meg
milyen érzés tokéletesen egészségesnek lenni, akkor talan nem érzi annak akkora
hianyat sem. A sziildknek nem szabad éreztetniiik, hogy ,,beteg” gyermeket nevelnek.
Ugyanugy kell szeretni, mint egy egészségeset. Bar hajlamosak tGlsdgosan félteni a
picit. Pedig az sem jo, ha a sz€Itdl is dvjak. A lehetd legjobb megoldas az, ha a sziilok
vigyazé tekintete mindig a gyermeken van, de a maximalis segitségnyljtas mellett
hagyniuk kell az ¢ individualitasat kibontakozni. Meg kell adniuk neki a tarsadalomba
valo normalis beilleszkedésének lehetOségét. A sztomas egyén szocializacioja
szempontjabol is donto életszakasz a gyermekkor, melynek soran
tapasztalataim szerint is a csaladnak van a legnagyobb szerepe.

2.2. A fogyatékossag, mint emberi jogi kérdés

Minél nagyobbak lesznek a gyerekek, anndl jobban ki vannak téve — sajnos még ma is
tapasztalhatban — a tarsadalom elGitéleteinek. (1) A nagy kozonség altalaban
eloitéleteket taplal a fogyatékos emberekkel szemben, aminek a Iényege abban
fogalmazhat6 meg, hogy nem tartja ezen embereket alkalmasnak a szokasos emberi
tevékenységekre, az oromoket nyljto €letre. (2)

A sztdmas emberek tobbségeénél a bélmozgasokat sajnos sokszor lehet hallani. Ez nem
egy kellemes dolog, fdleg idegen tarsasagban nem az. Ehhez nem mindenki gy
viszonyul, ahogy kéne. Emiatt engem mar ért diszkriminéci6. Egy gydgytornasznd 13
éves koromban— problémam elézetes megbeszélése ellenére — megaldzd modon
kidobott az altala egyéni vallalkozdsban vezetett Calanetics tanfolyamrol pusztan azért,
mert sztomam van, ezaltal a bélmozgasokat jobban lehetett hallani. O azt feltételezte,
hogy emiatt a tobbiek elhagyjak a tanfolyamot ¢és ezért kevesebb lesz a bevétele. Ha
pedig pont egy betegekkel is foglalkozo gydgytorndsz — aki rdadasul tanitja is a
szakmajat — egy ilyen nagyfokt diszkriminacidt kovet el, akkor mit varhat el az ember
masoktol? Az eset megtorténtekor igy gondoltam, hogy nem sok jot. A torténteket
ujsagban is megjelentettiik, ennek hatdsara az egyik TV csatorna is foglalkozott az
tiggyel. A nyilvadnossagra hozott esetr6l tudomast szerezve, a megyei foiligyész
helyettese hivatalbol megallapitotta, hogy emberi jogaim szabad érvényesiilése nem
valosult meg, ¢s ennek alapjan az Alkotmany 70/A. §-ban szabalyozott barmely
megkiilonboztetés tilalmanak megsértése is fenndllt. A megyei foiigyészhelyettes
felhivasara kért csak bocsanatot a gyogytornasz. En akkor megbocsatottam neki, hatha



mas, jobb ember valik majd beldle a torténtek utan. ..

Az ¢én esetem is igazolja, hogy a fogyatékossaggal ¢l6 emberek helyzetének
megkozelitése a szocialis €s a rehabilitacidés szempontokon foliil egyre jobban emberi
jogi kérdéss¢ valik. Az utébbi 40 évben fogalmazddott meg az a gondolat, hogy a
fogyatékos embereket ugyanazon jogok illetk meg, mint ¢ép tarsaikat. Ehhez
hozzajarult, hogy az ENSZ 1948. december 10-én elfogadta az Emberi Jogok
Egyetemes Nyilatkozatat. Az 1.O.A. 1993-ban kidolgozta a sztomasok jogainak
gyljteményét, a Sztdmasok Jogainak Chartdjat. Ugyanebben az évbe az ENSZ
kozgylilése elfogadta a Fogyatékossaggal €16 emberek esélyegyenlOségének szabalyai
c. dokumentumot, kozismert nevén a Standard Rules- t.

Az elditéletet a kovetkezOképpen hatdrozzuk meg: ellenséges vagy negativ attitiid
valamilyen csoporttal szemben — olyan attitid, amely téves vagy nem teljes
informaciokbol szarmazo altalanositdsokon alapul.

A hazai esélyegyenldséghez vezetd Ut mérfoldkdve volt az 1998-as év, ekkor a
Parlament egyhangulag elfogadta a fogyatékos személyek jogairdl €s esélyegyenldségiik
biztositasarol szolo 1998. évi XXVI. torvényt (es€lyegyenldségi torvény). Reméljiik,
hogy a pozitiv diszkrimindci6 nem csupan a jogszabalyok megalkotasakor, hanem
azok végrehajtasa soran is megvalosul.

Az esélyegyenldségi torvényben meghatarozott célok elérése ¢érdekében az
Orszaggyllés a 100/1999. (XII.10.) OGY hatarozataban elfogadta az Orszagos
Fogyatékosiigyi Programot. A Program — az ENSZ ¢és az Eurdpai Unios eldirasok
figyelembe vételével — eldsegiti a tarsadalom tagjainak, szervezeteinek ¢és az allami
szerveknek azt a szemléletvaltasat, amellyel a fogyatékos emberek teljes tarsadalmi
egyenrangisaga biztosithatd. Természetesen ez a folyamat tobbrétli €s hosszabb
1d6tavu feladatrendszer megvalositasaval lehetséges. Magyarorszag Nemzeti Fejlesztési
Terve (2004 — 2006) a ,,Tarsadalmi kirekesztés elleni kiizdelem a munkaerd piacra
torténd belépés segitségével” c. részben rogziti, hogy a fogyatékkal €16k szamara mind
az oktatdsban, mind a munkaerd-piaci és szocidlis szolgaltatdsok hozzaférhetdsége
tekintetében biztositani kell az egyenldséget. Remélhetdleg az ennek érdekében hozott
intézkedések anyagi vonzatanak megteremtése Osszhangban lesz a nemzetgazdasag
mindenkori lehetdségeivel, méghozza olyan mindségben, hogy a sziikséges pénziigyi
forrasok minden fogyatékos ellatasdhoz rendelkezésre alljanak.

(1) Elliot Aronson: A tarsas 1ény; Kozgazdasagi és Jogi Konyvkiadé Budapest, 1995., 234. o.
(2) Dr. Chikan Csaba: Esélyegyenldség, fogyatékossag; 2001.; Internet: www.igm.hw/ilco



2.3. Mobilitas és esélyegyenliség

Tarsadalmi mobilitdsnak nevezziikk azt a jelenséget amikor az egyén vagy a csalad
tarsadalmi helyzete megvaltozik, ilyenkor altaldban a tdrsadalmi hierarchidban torténd
folfelé vagy lefelé mozgasra gondolunk. (1)

A fiatal sztdbmas személy szocializicigjaban — a 2.1.1. alfejezetben emlitett sziildi
csaldd tarsadalmi helyzete mellett — a miiveltség megszerzése jelenti a legnagyobb
szerepet, mert ez hatdrozza meg legerdsebben a statuszmobilitast. (2)

A tarsadalmi egyenldtlenségek egyik fajtajanak tekintjiik azt a tényt, hogy a kiilonb6z6
tarsadalmi helyzeti csaladok gyermekeinek eltéré esélyiik van arra, hogy kedvezdbb
tarsadalmi pozicioba keriiljenek, vagyis kiilonbozdek a tarsadalmi mobilitasi esélyeik.

)

Az egyenldtlenségeknek szdmos dimenzidja lehet, ezek koziil az egyik az egészségi
allapot. A sztomas allapot sok esetben mas testi €s lelki fogyatékossaggal is parosul.

(1) Andorka Rudolf: Bevezetés a szociologiaba; Osiris Kiado; Budapest, 2000. 220. o.
(2) Andorka Rudolf: Bevezetés a szociologiaba; Osiris Kiado; Budapest, 2000. 221. o.
(3) Andorka Rudolf: Bevezetés a szociologiaba; Osiris Kiado; Budapest, 2000. 238. o.

En jelen esetben a ,,csak sztémdval rendelkezé” fiatalok tirsadalmi poziciokba
valo bejutdsi egyenlotlenségeit, esélyegyenlotlenségét vizsgalom, amelyek kicsivel
kedvezobbek, mint a sztoma mellett még mas fogyatékossaggal is rendelkezok
esetében.

Az esélyegyenldtlenségi torvény III. fejezete alapjan az esélyegyenlosités célteriiletei:
Egészségiigy; Oktatas, képzés; Foglalkoztatas; Lakohely; Kultura, sport.

A fenti célteriiletek koré szeretném gondolataimat csoportositani.

2.3.1. A sztomas fiatalok és az egészségiigy

A fogyatékos emberek egészségiigyi ellatasa sordn — 0sszhangban az egészségligyrol
szolo 1997. ¢évi CLIV. torvénnyel — torekedni kell a tarsadalmi beilleszkedés
elosegitésére. A fiatal sztomdsok esetében ennek egyik legfontosabb részteriilete a
sziikséges segédeszkozokkel torténd ellatas.

A fiatalok vagy sziiletésiiktol kezdve sztomdasok, vagy pedig tizenévesen egy sulyos
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betegség aldozatava valtak, ami miatt a sztdéma volt az egyetlen kit az életben
maraddsra.

Nagyon nagy baj szamunkra az, hogy megvontak a gyermekektdl is az igény szerinti
eszkozellatast. Ez az Osszes sztomds szamara egyformdn rossz hatdssal van. Sajnos
Magyarorszagon a létfontossagi segédeszk6zok nem allnak kell6 mennyiségben
rendelkezésiinkre. A rehabilitalhatosagunk elég alacsony szinten van. Hazankban napi
1,3 székiiritést tesz lehetdve az ellatottsdg, mig mashol 3 szekiiritésre all rendelkezésre
bélsartartd. A sziilok emiatt eléggé elkeseredettek, mondvan, hogyan tudjdk rdvenni a
gyermeket arra, hogy napi 1,3-szer székeljen?

Az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar lényegesen korszeriitlenebb és kevesebb
eszkozoket engedélyez szamukra, mint példdul Csehorszagban és Szlovakidban. Mi
magyar sztomasok is szeretnénk olyan jO6 mindségli és megfeleld mennyiségi
eszkozoket, mint mas orszadgokban ¢l sorstarsaink. Kellenek a megfeleld eszkozok,
hogy bekapcsolodhassunk a tarsadalomba, mindségi ¢életet ¢€lhessiink, iskolaba
jarhassunk, dolgozni mehessiink. Szeretnénk egyenrangu, nem kirekesztett tagjai lenni
hazdnknak. (1) Ha nincs elegendd tartdly draga pénzért kell megvenni. Ha rossz
mindségli ez az eszkoz a kellemetlen szag atdiffundal rajta. Ez kellemetleniil érinti az
embereket. Foleg, ha az alaplap levalik és a ,zacsko” tartalma kifolyik. Ez egy
katasztrofaval egyenértéki a szamunkra.

fgy hogyan varhatjak el téliink, hogy teljes életet éljiink? Kivancsi vagyok, ha egy
egeszseges embernek megszabnak, hogy hanyszor mehet el az illemhelyre naponta, mit
sz6lna hozza?

Itt nem az az elsd, hogy az orszagnak mennyi pénz koltséget jelentene ez évente, hanem
az, hogy megkapjuk az esélyt az egyenl0ségre, hogy normalis €életet €lhessiink.

A kicsik, akik csusznak-masznak, naponta még tobb segédeszkozt hasznalnak.

Sziikséglik van nekik is megfeleld mennyiségre, hogy be tudjanak illeszkedni a
tarsadalomba ¢€s ne hatrannyal kezdjék el a nagybetlis ELET-et.

(1)Horvéth Gyula: Magyar ILCO Ujsag; IV. Stomas Vilagnapi kiilonkiadés, 2002. oktober 4-6 1.

2.3.1. A sztomas fiatalok részvétele az oktatasban, képzésben

Tarsaimmal torténd beszélgetések alapjan azt a kovetkeztetést vontam le, hogy legtobb
esetben az els6 megprobaltatasok az iskolaban érhetik a fiatal sztomast.

A kicsik sokkal okosabbak, mint ahogy azt mi gondolnank. Rogton észreveszik, ha
valami nincs rendben. Ha a sok ,,miért”-re nem kapnak valaszt, ellenségesen kezdenek
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viselkedni a kis beteggel szemben. Kikdzosithetik, ami a tovabbi fejlddését hatranyosan
befolyasolhatja. Ezaltal megromolhat az Onbecsiilése, visszahlizodova, maganyossa
valhat. Egész hatralévd életében tartani fog az emberektdl. Kisebbségi problémakkal
kiizdhet majd, mert nem tudja elfogadni magat olyannak, amilyen. Ugy érezheti, hogy
elrontott €letéért a sztoma a hibas. Pedig az egész csak hozzaallas kérdése. Szerintem a
legcélszertibb a sziildknek bemenni az iskolaba és ott a tandrokkal megbeszélni a
dolgot, majd pedig elmondani az osztalytarsaknak a helyzetet. Ha tudjak a tényeket,
nem hogy nem fogjak kikdzositeni a sztomas gyermeket, hanem még véddszarnyaik ala
is veszik. Ez mind a két fél szaméra hasznossa valik, ugyanis ha mar kicsi koraban
megtanulja elfogadni a massagot, konnyebben tud majd beilleszkedni a tarsadalomba.
Toleransabba valik mindenkivel szemben, ezaltal konfliktushelyzeteket kertilhet el.
Sokkal értékesebb ember valik majd beldle. Ezt a folyamatot jol segiti a kozoktatasrol
sz616 1993. évi LXXIX. torvény, amely mar eldirja a fogyatékossaggal €16 gyermekek
szamdra is a képzési kotelezettséget, lehetdveé téve a fogyatékos gyermekek ép tarsaik
kozotti integralt oktatasat. A torvény alapjan jott létre a Fogyatékos Gyermekek,
Tanuldk Felzarkoztatasaeért Orszagos Kozalapitvany, mely palyazati aton tovabbi
tamogatast tud nyujtani az alap- és kozépfoku oktatashoz. A felsGoktatasban torténd
részvételiinket, tanulményainak folytatdsdhoz sziikséges esélyegyenldséget biztositd
feltételeket pedig a 29/2002. (V.17.) OM rendelet teremti meg.

A mai magyar tarsadalomra is jellemzd, hogy a 18 éves korban nagykoruva, tehat jogi
értelemben felndtté valt fiatalok koziil egyre kevesebben kezdik meg a keresé munkat,
ezéltal egyre tobben szorulnak rd a sziildk anyagi tamogatdsara, tehat
gazdasagi-tarsadalmi értelemben gyermekstatuszban maradnak. (1) Rénk fiatal
sztomasokra ez az Aaltalanosithatd jelenség még fokozottabban igaz, mint az ¢ép
fiatalokra, sok esetben a sziiléi hazrol torténd levaléds, onallosulas nem is mehet végbe.
Ugyanakkor az elért iskolai végzettség, képzettség szinvonala egyre nagyobb hatdssal
van a foglalkozasi életpalyara.

(1) Andorka Rudolf: Bevezetés a szocioldgiaba; Osiris Kiado, Budapest, 2000., 307. o.

2.3.3. A felnotté valo fiatal sztomasok foglalkoztatasi esélyei

Mikor kicsi voltam, mindig azt hittem, hogy ha majd nagyobb leszek, akkor minden
egyszerlibb lesz. Nagyot tévedtem. A felndtteknek sem konnyebb az életiik. S6t! A
sztomas dolgozoknak meg plane nem az. Ha egy sztomas elmult 18 éves, akkor
fogyatekossagi jaradékot fog kapni. Ennek oOsszege attol fiigg, hogy mennyire
szazalékoljak le. Igy csak 4 6raban dolgozhat. Manapsag pedig nagyon nehéz munkat
talalni. Raadasul fizikai munkat legtobbiink nem végezhet. Az elditéletek miatt nem igen
alkalmaznak betegeket. Pedig, ha egy betegség miatt hatranyos helyzeti €s egy
egeszseges ugyanazzal a képesitéssel jelentkezik egy bizonyos helyre, akkor a beteget
kellene eldonyben részesiteni. Sajnos ez ndlunk pont forditva miikddik. ,,Azonos
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adottsagoknal két okbol sem 6k kapjak a munkat. Az egyik, hogy gyakran betegek, a
masik (ez pénzbe keriil és szadmitani is nehezebb rijuk), hogy nem munkanélkiili
segélyt, hanem rokkantjaradékot, nyugdijat kapnak — igy nem az utcdra keriilnek —
gondolja a munkaado. S ezzel egy ¢életre kitaszitotta valhatnak. (1) Ezért sok esetben
munkanélkiilivé valhat az ember nagyon hamar. Féleg, ha az egészségiigyi allapotabodl
kifolyolag nem volt megteremtve a kell§ feltétel a szakmai tovabbtanuldshoz. Pedig az
igen fontos. Sok egészséges ember, miutan sztdmaviselove valik, mar nem tud minden
esetben visszamenni régi munkahelyére, csak nagyon keveset alkalmaznak koziiliik
ujbol.

(1) Csaté Zsuzsa: Fogyatékkal ¢l6 emberek csoportjai; Szocialis munka és egészségiligy; Tanulmanyok;
Szocialis Munkasok Magyarorszagi Egyesiilete; Budapest, 1994. 182. o.

2.3.4. A fiatal sztomas és a lakohely

Esetiinkben a sziil6i haz adta lehetOségeknek, a csaladi lakhatdsi formdnak van
kiemelkedd szerepe. Specidlis allapotunkbdl adddoan nem sziikséges szakositott
szocidlis otthoni elhelyezésiink. Az ©6nallo lakashoz jutas esélyeit a csaldd anyagi
helyzete hatarozza meg. A szegényebb csaladok esetén kiemelkedd jelentdsege van
annak, hogy milyen munkahelyi lehetdségeket sikeriilt elérmi a fiatal sztdmasnak. Az
onallé lakashoz jutas esélyét jelentheti a szocidlis bérlakas épitési program keretében
torténd tamogatas.

2.3.5. Kulturdalis és sportolasi lehetoségeink

A tarsadalmi normak, értékek megismerése, a helyes viselkedési szabalyok kialakitasa
érdekében fontos, hogy mi is részt vehesslink a kulturdlis, sport €s mas kozosségi
rendezvényeken. Mi sztomasok jobb helyzetben vagyunk e tekintetben, mint a
kerekesszekes fogyatékosok, mert a létesitmények akadalymentesitése még sok 1dot
vesz igénybe.

Jo példaval szolgalt Zalaegerszeg MJV polgarmesteri hivatala, amikor lehetévé tette,
hogy velem egyiitt 4 fogyatékos eljusson Manchesterbe a ZTE-MU bajnokok ligaja
mérkdzésre.

A kulturalis és tarsadalmi rendezvényeken ép iskolatarsainkkal egylitt részt tudunk
venni. Specidlis sportolasi lehetdségeink — a verseny- és ¢€lsport tekintetében —
orszagos szinten biztositottak.
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2.4. Hazassagi mobilitas

Néha az az érzésem, hogy sokan azt hiszik, hogy ha sztomas emberrel érintkeznek,
akkor Ok is ugymond ,,megfert6zOdhetnek”, elkaphatjak ezt a problémat. Egyesek Ugy
viselkednek veliink szemben, mint valami lepradsokkal. Nem tudjadk hogyan
viszonyuljanak hozzank. FErtetleniil 4llnak a dolog el6tt, gusztustalannak tartjak ezt az
egészet ¢s konnyebb a szdmukra elkeriilni nagy ivben minket, minthogy megkérdezni,
hogy mi is ez valdjaban.

fgy sok frissen miitétt sztobmason, aki még sajat magat sem tudja teljesen elfogadni, egy
ilyen negativ tapasztalat utdn még jobban eluralkodik a kisebbségi €rzés, mint eddig
barmikor. Ezek utan elég nehéz baratokat és tarsat talalni. Természetesen a sztomas
ember is képes a parkapcsolatra és a csalddalapitasra. Szerencsére sok tolerans ember
van a vildgon, akiknek nem a kiilsé, hanem a belsé szamit. Ha a sztomas testi
adottsagai megengedik, akkor kihordhat egy kisbabat. Ha a sztomas allapotot okoz6
betegség nem familiaris akkor egészséges kisgyerek fog a vilagra jonni.

Tapasztalataim szerint tObb esetben is eléfordult, hogy sztomas nd, illetve férfi ép
emberrel kotott hdzassagot. Az ilyen esetben lehetséges, hogy a hazassagkotéssel egy
sztomas atléphet egy masik tarsadalmi helyzetbe, ez ugyanugy miikodhet, mint az
egészségeseknél.

A nagy jelentdségli kornyezeti feltételeken kiviil az adott fogyatékossdgbol adddo
hatranyos helyzetet természetesen nagymértekben befolyasoljak a sztomas fiatal
orokolt, vagy szerzett belsd tulajdonsdgai, képességei, személyiségjegyei. Vannak,
amelyek sulyosbitanak a fogyatékossadg kovetkezményein (befelé fordulds, szerény
szellemi képességek), masok pedig (pl.: jO szellemi adottsagok, nyitottsdg, kitartas)
pozitivan befolyasoljak a szocializacié folyamatat és a mobilitasi es¢lyegyenlOségeket.
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Osszegzett kivetkeztetések

A fiatal sztoémas emberek tarsadalmi helyzetét, mobilitasi lehetdségét csak a mai magyar
tarsadalom koriilményei kozott, azokkal szerves dsszefiiggésben lehet vizsgalni.

Minket, sztdmasokat nem sajnalni kell, hanem engedni beilleszkedni a magunk modjan
a tarsadalomba, mert Mi is a tarsadalom szerves részét képezziik. Ugyanannyit érilink,
mint egy egészséges ember. Ezt a ,,betegséget” nem mi vettiik, de megtanultunk egytitt
¢lni vele. Ha mi el tudjuk fogadni magunkat olyannak, amilyenek vagyunk, akkor masok
1s fogadjanak el minket ugy, ahogy vagyunk, mert mi is elfogadjuk Oket olyannak,
amilyenek. A helyes szocializaciés folyamathoz meg kell teremteni a tarsadalmi
feltételeket. Ugy érzékelem, hogy a 90-es évek elejétél — a meglévd problémak ellenére
— jelentds fejlodés tapasztalhatd a jogalkotas teriiletén. Természetesen az elvek annyit
érnek, amennyi megvalosul beldliik a gyakorlatban. En sz6 szerint a bérémon éreztem
a segédeszkozokkel torténd ellatds szinvonaldnak emelkedését, és szomortusaggal tolt
el, ha azt tapasztalom, hogy csokkenteni akarjak a sziikséges eszkdzok mennyiségét.

e rers

hatarozza meg, hogy milyen a csaladjuk tarsadalmi helyzete; mennyire
elérhetoek a szolgaltatasok, segédeszkozok; mennyire képesek finanszirozni a
hatranyos helyzetbol adodo tobbletkiadasokat.

Remélem, hogy Hazank Eurdpai Unios csatlakozdsanak kovetkeztében — legalabb is
hosszabb tavon — olyan orszagban, olyan Eurdpaban ¢lhetiink, ahol megtesznek
minden emberileg ¢és anyagilag lehetséges erdfeszitést annak érdekében, hogy a
fogyatékossaggal ¢élok mobilitasi lehetdségei, és esélyegyenldsége kozelitsen az
egeészséges emberekehez.

Ugy érzem, hogy specidlis sziikségleteinkbél adodé érdekeink érvényesiilése
érdekében sokat tesznek a sztomds betegeket ellatdé orvosok, sztomaterapias ndvérek.
Jelentds szerepet jatszik fejlodésiink eldsegitése €rdekében alakult érdekcsoport, a
Magyar ILCO Szovetség. A fogyatekos emberek Onsegitd csoportjainak tevékenysége
felbecsiilhetetlen tarsadalmi szolgaltatast jelent ahhoz, hogy minél hatékonyabban be
tudjunk illeszkedni a tarsadalomba, és annak hasznos tagjai lehessiink.

Mi, sztomas fiatalok nem csak dlmodni akarjuk az életiinket, hanem élni ag
dlmainkat. De ehhez az kell, hogy a tdarsadalom elfogadjon minket olyannak,
amilyenek vagyunk. Bdr tudom, hogy soha nem lesz teljes esélyegyenloség a
vilagon, de a massdgot tolerdlni kell, mert mindannyian embernek sziilettiink.
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