Sztomas élet, és ami mogotte van

Statisztikai adatok szerint Magyarorszagon mintes@00 sztomas személy él.
De kik is ezek a személyek? Hogyan valik (valhatlaki sztdmassa? Milyen
koralmények kodzott élnek, dolgoznak? Milyen gondlaitafoglalkoztatjakoket?
Van-e megoldas az életkoriilményeik javitasara? Esg rsorolhatnank a
kérdéseket, de tudjuk-e egyaltalan a kozelétlaszt?

E sorok ir6ja 10 éve sztomas. Az eltel§ idlatt ,szerzett” tapasztalataimat
szeretném megosztani. dek elnézést kérek mindazoktol, akik viszolyognak
attdl, hogy a dolgokat nevikdn nevezzenek, sajmds esetben nem tudok
eltekinteni a naturista megnevezé$ekA teljesség igénye nélkil, kiragadva
egy-egy altalam fontosnak vélt (gondolt) téméat,retzeém bemutatni a honi
sztdbmas tarsadalom gondjait, érintve a magyar eggsgyben tapasztalt
allapotokat is. Véleményemet lehet elfogadni, deetevele vitatkozni. Ha
beszéllink rola, taldn az egész tarsadalom javatgaank.

Amir 6l nem illik beszélni

A vékony, vastag és végbélrakot, mint betegségaj m sztomas allapotot, a
tarsadalom egészséges tagjai altalaban nem isntexila téma az emberi lét
olyan szegmenseét érinti, amlirnagyon visszafogottan beszélink, magyarul
hallgatunk. Nincsenek olyan szavaink a mindennagonkhogy mindenki altal
elfogadhatdéan tudjuk hasznalni. Az emberek szenmsgkjea székledt, a
végbélbl, nem tudunk illetve nem illik beszélni. Ha nendimk réla nyiltan
beszélni, nincs felvildgositds, nem varhatoéradépés a betegség
megismerésében, elfogadasaban, niegskében. Szakitsunk a hagyomannyal,
prébaljuk meg, beszéljunk réla.

Hol kezdédnek a gondok?

Egészen kicsi csecsékorban. A kisbabahoz beszél az Edesanyja: ,mit
csinaltal Te kis csibész, bekakiltal? Fujj de bidégy!” —mondja a gondoskodo
szub a gyermekéenek. Nem gondol arra, hogy szavaivainggkében ellilteti a
téma szemérmét. A gyermek tdbbszor hallja, adetbes korholasnak fogja fel
Edesanyja szavait, mintegy beleivédik az eszédmekakilast linként kezeli.

Az élete ké8bbi szakaszdban szikséges rosszként fogadja detezékitését.
Nem beszél réla, szemérmesen hallgat az egésaicsajganis ez az a téma:
amirdl nem illik beszélni. Es nem fog beszélni réla egésaddig, amig nem
torténik meg a ba.



A késibbiekben -iskolas korban, kamaszkorban- sem véltazihelyzet.
,Vihogva” gunyosan, sokszor tragar médon beszééklst Uritéséil. Fel sem
merul benne, hogy léte egyik legfontosabb kérddsajatelizalja”. Az élethez
hozzatartozik az étkezés, és hozzatartozik a sajakak Uritése is. Mig az
étkezésl j6 érzéssel beszélink, de a széklet Uritésénadblégmajarol
mélységesen hallgatunk.

A magyarorszagi lakaskortilmények nem kedveznekegbeg megékéseben.

A WC, a lakas legkisebb helysége. Bluszkék vagyumdt, dogy a lakasban
killon van a WC, illetve a fuitgzoba. Allaspontom szerint kivanatosabb lenne,
ha a lakas olyan dupla komforttal rendelkezne, alzatgyik komforton belil a
WC, a fiirdskad, és az ahitott bidé egy légtérben helyezkddikye elérhed, a
minden székletlrités utani megfélédteled tisztalkodas.

Lakasépités (feltjitas) soran Uj WC csészét vasdkolNem mindegy, hogy
milyet. Miért fontos ez? Azért, hogy meg tudjuk néa székletiinket. (no nem
azért, hogy gyonyorkédjunk benne) Olyan WC csédadt vasarolni és
beszerelni, ahol a ,végeredmény” (no tessék niacsegfelad sz6) nem esik
bele akadalytalanul atibelzaré vizbe (pottyantés WC), hanem fent marad a
parkanyon. Miért fontos ez? Azért mert a széklktgdlbol, szinéll, a lathato
vérnyomokbol lehet kdvetkeztetni az egyén egésza@potara. Igen, meg kell
nézni, termeészetes latvanyként kell megélni, ezgeészseges kivancsisag” egy
késbbi veégzetes tragédia mefdeése lehet.

Etkezés, mint a megdizés tényeéije

Azt, hogy mit egyunk és mennyit, nem részletezniiszen erél a témarol
szamtalan értekezés, konyv olvashatd. Csak anngifjbaljunk meg
egészségesen, valtozatosan étkezni. Az étkezésimitbed befolyasolja
(befolyasolhatja) a kébbi daganatké@mést a bélrendszeren.

Szirés fontossaga

A betegség megé&tésében segit az dden elvégzett sgés. Mint mar
emlitettem az emberek szemérmesek, 6nmaguktél nemmek, ellenben ha
berendelikéket, -6leg ha fenyegetve vannak- és észérvekkel mengy van
hajlanddésag a #irésen megjelenni. Ha pontosdérd szol a berendelés,
kovetkezésképpen nem kell varakozni, elfogadjak laatyy érdemes alavetni
magukat egy kis kellemetlenségnek. Azonban netégileja siirés sok pénzbe
kerll, és a tarsadalom épp a péiaAil legrosszabbul.



Biztosan van tobb §rési technika is, én kéttismerek.

Az egyik a széklet vér tesztje. A székldtbgy ,kis kanallal” mintat kell venni,
és elemzésre leadni egy egészsegugyi intézménybsddszer éinye, hogy a
szirésre jelentkezett személy sajat maga végzi ottkonilmények kozott a
mintavételt, kvazi nem kell szégyenkezni senkitedem.

A masik altalam ismert médszer: a colonoszkopidatbiesgalas. Ezt jarobeteg
rendelés keretén belil korhazi kérilmeények k6zétgaik, Ujabban, ha a beteg
kéri altatasban (kabitasban). Ebben az esetbenegyaisor kellemetlenséget
tapasztal a beteg. A vizsgéalatra fel kell készuéniyvizsgéalat €itt bizonyos
idéovel nem ehet a beteg, adott esetben bedntést isakap bélrendszer
tisztitasdhoz gyogyszer (béltisztitd) bevételeelsetséges. Bbbieken kivil le
kell vetkdzni (deréktdl lefelé meztelenre) az egészségligymsiyzet ditt, és a
beteg utat enged a végbelén keresztil a bélreredszeizsgalasahoz. Egy
hosszu o$ végén elhelyezett kis kamerat vezetnek végig eebdszeren, és
monitoron végig kovethéta kamera Utja és az a kép amit a kamera lat. A
kamera dlrehaladasatisitett leved bevitelével seqiti az orvosi személyzet. Az
a leve@, ami bement, annak ki is kell jonnie, kdvetkezm&nyntenziv
bélhangok formajdban fog tavozni. Ez a vizsgalatéth személy egészséges
szemeérmét nagymértékben zavarhatja. (igaz, al@asit! nem tud)

Teendik a miitét elott

Ha vizsgalatot védgrorvos daganatot vél felfedezni a bélrendszereamsaan
ellerdrzé vizsgalatot koveten kertlhet sor az adott esetben életthemnittétre.
Minden daganat mas, az elhelyezkedése, nagysabe, ladakja kilonbod
Minden eset mas @tészitést kovetel az operalé orvostol. Sajat tapkbol
mondom, a mitét ebtti sugarkezelés csokkenti (csokkentheti) a daganat
nagysagat, de ugyanakkor nagy terhelést jelent tegbszervezetéreA
megfelefen ebkészitett és tajékoztatott beteg nagyobb eséliggl neki a
sikeres nitétnek, a gyogyulasnak.

A tajékoztatas fontossaga

Az orvos részéll nehéz feladat elmondani a betegnek, hogy mi aamitét
k6zben és hogyan lesz utana. Adott esetben -higjmmados elkészulet- nitét
kozben torténhet olyan esemény is, ami megvaltoatiat az eltervezetteket. Az
elfogadott Eurdpai Betegjogi Charta biztositja segaészére azokat a jogokat,
ami Ot megilleti a gyogykezelése soran. Tizennégyntipan vannak
osszefoglalva a betegek jogai, és a harmas pordzrint kimondja;Minden
szemeélynek joga van az egészségugyi helyzetérikondanformaciokhoz vald
hozzaféréshez, csaklugy, mint a betegellatas meagiséez, a technoldgiali,
illetve tudoméanyos ujitasokkal egyetemben”



Tehéat az orvos nem hallgathat el a betgdt elemmit semOszintén el kell
mondania, mi var a betegre, fel kell késziteni teppet arra, hogy sztébma
kialakitasat koveéten gydkeresen meg fog valtozni az élete, az éddvit

Miitét utan, a gyogyulas dtjan

Motto: »A mai napod a hatraléy életed elg napja.
Prébald ugy megélni, hogy mélto légy a tdbbire is.”

A beteg felébred az operéaciét kosen az altatasbol. Débbenten észleli, hogy
szamtalan &g idegen anyag l6g a testén. Akkor még nem tudjgy mem ez az
igazi gondja.

Par nap elteltével elkezdheti az étkezést, ha angy@s bélmikddése rendben
van, megindul a széklete is. Es ekkor talalkozikteltalan legnagyobb
traumajaval. Szekletét nem az eddigi természetgbélaitjan végzi, hanem a
hasfalra kivezetett bél segitségével, a sztomaéesktil.

A sztobma nem rendelkezik zardizommal, a széklet eded akaratatol
fuggetlendl, barmikor, barhol megindulh@&efolyasolni csak kébb, a sajat
tapasztalatai, és bizonyos technikak (irrigalasytareulasa utan tudja. De addig
nagyon sok megalazo helyzetet atélhet.

A sztoma korali Brfellletre ragasztott Un. sztomazsakba torténikzéklst
uritése. Azirtartalma véges, é&bb-utdbb cserélni szikséges. Arfellletrdl
tortérd levétel, a sztoma kornyékének tisztitasa, apoltaag] az 0j sztomazsak
felhelyezése tlrelmet, gyakorlatot, precizitastutast, és a cseréhez megfélel
koérilményeket igényel.

Hala a segédeszkozgyartdknak jo dsiégi sztdmazsakok allnak rendelkezésre.
A bérre jol ragadnak, a széklet sulya alatt altalabam valnak le. De nincs
olyan sztémavisél személy, akivel nem fordult volnadela széklettel teli
levalasos ,baleset”. Na, ezt a megalazottsagi érea kivanom senkinek!!!!

Es még meg kell emliteni azt, hogy a spontan, nefolyasolhato idben
tortérs ,szellentés” milyen kellemetlen tud lenni, nem Z&dge az ,illatokrél”.

A csalad, a baratok, a kedves isésk sem minden esetben fogadjak el az
Jllatozd” személyt, de teljes lehet a megalazatsazése, a munkahelyen,
kozlekedeési eszkdzon, kozosségi helyeken, szinhamaziban stb.



Segédeszkoz ellatas

Magyarorszagon szamtalan segédeszk6z van forgatgrkbphatd. Szerencsés
a helyzetink, van magyarorszagi gyartas is. A vidl@tasara nincs ralatdsom,
nem tudom 6sszehasonlitani, hogy a Magyarorszagphat6 és hasznalatos
segédeszkdzok technikai szinvonala hol all a vg&fnikai szinvonalatél. Sajat
tapasztalatb6l mondom, a kaphaté segédeszkdzoksége jO, a célnak
megfeleb, altalaban kel figyelem és gyakorlat mellett megbizhatdak.
Megfeleb j6 minésédi és darabszamu segédeszkdzok hianydban a sztomasok
élete teljesen ellehetetlenilne, a tarsadalom &gsiett tagjaiva valnanak.
Aggodalomra ad okot, hogy minden évben megvaltakigénybe vehét
tamogatott termékek kore, a felhasznalhaté tamegétszege. Tudom, ez
szoros dsszefiiggésben van az orszag gazdasagiegreyggis mondomjo
lenne -hosszu tavon, kormanyzo politikai _parttol figgetlenil is-
biztonsagban, megnyugtatd allapotban tudni _a seqgésiekdz ellatas
helyzetét, j[\bjét.

Betegségcsoportok ismertsége, elismertsége

Amikor arrél beszélink, hogy az emberek mennyireneilsk az egyes
betegségcsoportokat, -a teljesség igénye nélkiggainunk kell azt, hogy:

Az adott betegség mennyire van reflektorfényben

A tarsadalom mennyire ismeri el betegségnek

Milyen széles réteget érint

Férfiak vagy ik vannak tébbségben

Az érintett személyek kozott van-e olyaréleh a médidban ismert
személy (szinész, (jsagird, celeb stb.) aki nyilfalvdllalja (ta) a
betegségét
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Mit értiink az elébbieken?

Vannak felkapott és kevésbé ismert betegségcsdpoftanédia felebssege
oriasi. Ha egy betegséirsok cikk, riport jelenik meg, a tarsadalom széles
rétegei, talalkoznak vele. Ha egy betegségcsopattitabszor érintkezink,
akaratlanul részesei lesziink a problémanak.

Az emberek altaldban kidsjeleksl itélkeznek. Mas a megitélése egy
pirospozsgas magas vérnyomasban szeénvmetegnek, mint egy lathatéan
csontjara sovanyodott rakosnak. Mig aibbli személlyel szivesen parolaznak,
az utdbbival kerllik a személyes kontaktust.



Vannak un, népbetegségek: a mar emlitett magayo@as, sziv €s érrendszeri
betegségek, cukorbetegség, stb. Az érintettek széldege mellett a
hozzéatartozék is sokan vannak. Sokan szembesllregk mint nap a

betegséggel, foglalkoznak vele, az emberek altal&raerik a betegséguket.

Azok a betegségcsoportok vannak reflektorfenyb&ik egy vagy tébb hires
embert tudnak maguk kozoétt. Elég arra gondolni,yhagmellrakos hdlgyek
szamtalan olyan személyt tudnak a soraikban, akikertek, a politikaban,
muveszetekben, médiaban maradandot alkottak.

Mit jelent az ismertséq?

Ha egy ismert személy teljes mellszélességgel bdadhdott betegség mellé,
odafigyel a tarsadalom. Az élgyondolat az, hogy: ,jé” XYZ... is beteg. A
masodik gondolat a sajnalaté, a harmadik mar teteté. Az edbbi felsorolas
igaz a hétk6znapi emberre is, de a két személyrisége nem ugyanaz. Mig a
.celeb” esetében az ismertség milliés nagysagutkthdapi ember esetében
csak a rokonsagra (esetleg a munkatarsakra) kpoddita Ismert személyt
utanozni, kovetni divat, azonosulni vele sok enréseéél elfogadott, immaron
koteled. Ha azt latjuk, hogy egy ismert személy egy beitggsellett kill,
bevallja érintettségét, tAmogatokat szerez a bétegegitélesére, a tarsadalmi
elismertség felé. Elég gondolni, a mellrakdd manchidi sétajara. Eér évre
tobben vannak azon a sétan, ahol a& stsban mvészek, politikus feleségek,
ismert tv-s szemelyiségek haladnak, és utanukritsava az gy érdekében
halad a kovét ,tomeg”.

Miért irtam le az elébbieket?

Még nem lattam egyetlenegy olyan ismert személy, seem tudok olyan
emberél, aki kiallt volna a nagy nyilvanossag elé azhalgy bejelenti:

,Ide figyeljenek emberek! En XYZ.... Vékony, vastahélrakos beteg vagyok,
megoperaltak. Az életemet megmentették az orvasokaa aron, hogy sztbmas
lettem. Itt vagyok, igaz, megvaltozott az életeméldk.”

Biztos vagyok benne, ha lenne egy ilyen vallalkkedui 6nkéntes, aki kiallna
a széles nyilvanossag elé&lebzna sok, eddig ,bujkalé” sztomast.



Miért lenne erre szilkséq?

Statisztikai adatok igazoljak, hogy évente hazankB@00 Uj bélrendszeri
daganatos személyt diagnosztizadlnak. SajnoséleBliente 5000 személy
meghal. Ez a szadm Oriasi. Ha tarsadalom jobban rigimeezt a
betegségcsoportot, tudnad segiteni az U(jonnan dsatjpalt betegeket a
gyogyulas utjan.

Becsilt szamok mutatjak, Magyarorszagon mintegy0Q5¥tomas szemely él.
Sztomasok érdekvédelmét ellatd Magyar lico Szogetaglétszama 3000-4000
f6 kozott van. Kérdem, hol van az a kb. 12000 sztosz&snély? Miért nem

jelentkezik valamelyik lico Klubba? Miért nem kerresrstarsai tarsasagat?

Szoktak mondani: egységben a®.drla a sztdmas személyek nem hallatjak
k6zdsen a hangukat, ha nem allnak ki a tarsadalgjaitelé, ha nem mondjak el
egydttt a k6zds gondjaikat, ha nem adnak javaslatokaoblémaik megoldasara,
képletesen szlOlva ,nem Utik a vasat’”, minden maaadégiben. Azok a
betegszervezetek, akik nyiltan felvéllaljdk tevéjlsggiket, érnek el
eredményeket. A tarsadalom megismeri és elfogadjallapotukat. Mindezt
azért, mert j0 kommunikacioval sikertlt tajékoztasntarsadalom tagjait, az
egészseégigyi dolgozodkat, és a dontéshozokat aakrad] a megoldasra varé
feladataikrol. Sajnos sok esetben hiaba az elfagadayagiak hianyban a
legjobb szandéku javaslatok sem tudnak megvalasdiggis allitom, hogy egy
ismert személy, hatalmanal, ismertségénél fogvaskat lehet az adott tgy
érdekében.

Erdekvédelmi szervezet

Mint mar emlitettem a sztdbmasok érdekvédelmi szarivagyar llco Szévetség
(tovabbiakban: MISZ). 1983-ban alakult szervezepdsxari székhellyel. 37
helyi, terlleti szervezet segitségével végzi érddkimi munkajat.
Mukodésehez allami tamogatasban —erdekvédelmi sizesepgepest- csekély
mértékben részesiul. Egyik bevételi forrAsa a szagm@vedelemado
felajanlasok 1 %-a. Ez a bevétel mas hasonloansrddaiegeket tomodit
betegszervezetekhez viszonyitva csekély. Az embesek ismerik a szervezet
tevekenységet, kovetkezésképpen nem is ajanljalagdel %-ukat a tovabbi
biztonsagos fikodeés érdekében. Ha a MISZ taglétszam életkor&gaipik,
megallapithatd az eléregedettség. Ez egy 6€$ar mert azt jelenti, hogy az
érintettek életkora & tulélési esélyek megnovekedtek. Masrélsmnssz, mert
az idbsebb nemzedék kevésbé mobilizalhato, életkorukmpde kevésbé tudnak
részt venni a MISZ életében. Ez vonatkozik a MI®Zebségére is. A magam
részéél évek oOta kezdeményezem a fiatalitast, de csak sFrsdmények
eléréséfl szamolhatok be. Vizsgalandé —ezt is kezdeméngeztér harom



éve- hogy j6-e a sztomas tarsadalomnak, hogy a MEEKhelye Kaposvaron
van. Magyarorszag Budapest centrikus, talan tébbdem elintézhét egy
budapesti ismeretséggel.

Kommunikacio

Mint mar emlitettem, a sztomas lét elemeit nem egnis kommunikalni.
Nincsenek megfelélszavaink hozza. Lehet, hogy tévedek, de ugy tudhagy

az elmult 6t évben kétttv interji, és orszagos napilapban egy-két riport
foglakozott a sztbmasok gondjaival. Ez édeskevés.isEa nem megfelél
ismertségnek koszonlietA kdzelmultban lehéség volt a radidban ingyen
reklam keretében tobbszori bemutatkozasra, de ZMEn élt a lehéséggel.

A helyi klubok nem rendelkeznek a mai kor kovetaly@el az internetes
elérhebséggel, pedig a vilaghalé segitségével rengeteg infprmacio
megismerésére van leiség. Sajnos nem tudjuk kiaknazni a kommunikacioban
rejlé6 bemutatkozasi, ismeret atadasi illetve szerzégideégeket.

Budapest, 2011. m4jus 5.

Fentieket lejegyeztdNémeth Karoly




