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Welt-Stoma-Tag 2006
Wie leben Stomatrager in
anderen Landern?

5. WELT-STOMA-TAG

7. Oktober 2006 Zusammenfassung de§ V'ortrags von Maria HaB3 bei
den ILCO-Tagen in Leipzig

Zur Vorbereitung dieses Vortrags wurde ein Fragebogen an die drei Lander Boli-
vien, Palastina und die Ukraine, geschickt. Drei Ladnder mit ganz unterschiedli-
chen Lebensbedingungen, kulturellen und 6konomischen Voraussetzungen:

Bolivien, das armste Land Stidamerikas mit einer hohen Arbeitslosigkeit, einer
groBen Armut, viel Auswanderung.

Palastina, gepragt durch den Nahostkonflikt mit urspriinglich eigentlich ganz
guten Ausgangsbedingungen, die aber erschwert werden durch Einfuhrbe-
schrédnkungen, da Transportwege gesperrt werden und Ahnlichem.

Ukraine, ein sehr groBes Land, in dem geschétzt 50 000 Stomatrager leben. Mit
einem starken Stadt-Land-Gefélle, einem politischen West-Ost-Gefélle mit sehr
verschiedenen Einstellungen, mit hoher Arbeitslosigkeit und sehr unterschiedli-
chen Einkommensverhéltnissen. Ein GroBteil hat ganz geringe Einkommen und
Renten, was sich natirlich auch auf die Stomatréger auswirkt.

Wir bedanken uns sehr herzlich bei denen, die uns mit den Informationen belie-
fert haben. Das war fiir die einzelnen Personen zum Teil sehr mihevoll, weil die
Kommunikation nur in Englisch mdglich war.

Y]
B oiivien

Allgemeine Situation

Es gibt keinerlei staatliche Unterstiitzung und es besteht auch sonst kein Interesse
daran, Stomatréger zu unterstiitzen. Selbst fiir Hilfsmittelsendungen, die kostenlos
aus anderen L&ndern geschickt werden, missen Zoll- und andere Gebihren be-
zahlt werden. Viele Stomatréger leben unerkannt in Isolation.
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Hauptprobleme der Stomatrager
Die meisten haben nicht das Geld, um regelmaBig Stomaartikel zu bezahlen. Es feh-
len in der Stomaversorgung erfahrene Arzte und Pflegekréafte.

Was ist gut geregelt?
Bolivien hat darauf nicht geantwortet, was sicher auch
eine Aussage Uber die Situation ist.

Wie beurteilen andere Menschen im Land

die Stomatréger?

Diskriminierung ist haufig, weil durch die mangelhaf-
ten oder nicht existenten Versorgungsartikel Ge-
ruchsentwicklung unvermeidlich ist. Diese Menschen
geraten in die Isolation , kénnen keinen Beruf austiben
und sind dadurch schlecht angesehen.

Kosten fiir die Operation:

Viele Menschen kénnen die Kosten fiir eine Operation
nicht aufbringen. Wenn Uberhaupt, werden viele erst
in spaten Stadien oder als Notfélle operiert. Es gibt
weder staatliche Unterstitzung noch Krankenversi-
cherungen, die diese Kosten Gbernehmen wirden.

Gut versorgt aus einer
Hilfsmittelsendung Gibt es speziell ausgebildetes Pflegepersonal?
Es gibt nur eine einzige Person, die Fachkenntnisse hat, das ist eine Pflegekraft, die
mit dem Arzt zusammenarbeitet, der ehrenamtlich fiir die Stomavereinigung tatig
ist. Der Aufbau einer Stomatherapie ist in einem groBen Krankenhaus geplant.

Woher kommen die Stomaartikel?
Bolivien ist vollig abh&ngig von Hilfs-
sendungen und diese kommen vor-
wiegend von der FOW, ,Friends of
Ostomates Worldwide“, d.h. ,Freun-
de von Stomatragern weltweit“. Das
ist eine Organisation, die es in den
USA und Kanada gibt und die sich
o speziell mit dem Sammeln und Wei-
| tersenden von Hilfsmitteln beschaf-
gt
Koénnen alle Stomatrager die
: Stomaartikel erhalten?

Schilimme Hautentziindung aufgrund Nein. Bolivien wird von der FOW im-
mangelnder Versorgungsartikel mer wieder versorgt, aber sie kann
nur einen kleinen Teil der Betroffenen damit erreichen.
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Die Stomaartikel aus den Hilfssendungen werden oft mit eigenen Versorgungshil-
fen zusammengebastelt, um sie moglichst lange haltbar zu machen. Auf dem einen
Bild sieht man z.B. wie eine schon etwas aufgeweichte Hautschutzplatte mit einem
ganz normalen Hosengdrtel und Béandern fixiert wurde, um sie noch langer tragen
zu kénnen, was natdrlich fir die Haut nicht unbedingt das Beste ist. Daneben ist
eine der wohl tblichen Versorgungen in Bolivien zu sehen, ein ganz normaler Plas-
tikbeutel, und man sieht schon, dass am oberen Rand die Haut ganz entziindet ist,
also keine sehr schoéne Situation.

. 7t Y r ;
Selbst gebastelte Glirtelverstarkung Plastiktiite als unsicherer Auffangbehélter

Gibt es einen Besucherdienst durch die Stomavereinigung?
Nein.

Ist die Stomaorganisation offiziell anerkannt?
Als Vereinigung ist sie registriert, aber von der Regierung nicht wirklich akzeptiert.

Palastina

Allgemeine Situation

Die allgemeinen Lebensumstédnde verschlimmern die gesundheitliche Situation
und die psychische Verfassung der Stomatrager. Das SchlieBen von Transportwe-
gen verursacht immer wieder Mangel an Versorgungsartikeln, obwohl sie grund-
sétzlich zur Verfligung stiinden. Vorhandene Vorréte sind daher schnell erschopft.

Hauptprobleme der Stomatréager
Es gibt hdufig gesundheitliche Probleme. Durch das Fehlen von passenden Versor-
gungsartikeln entstehen oft Entztindungen und Geschwire um das Stoma. Haut-
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schutzmittel sind nur zeitweise Uber die Stomavereinigung erhéltlich, eine Dauer-
versorgung kann nicht gewahrleistet werden. Dadurch entstehen starke
psychologische und soziale Probleme.

Was ist gut geregelt?

Pal&stina ist ein sehr kleines, jedoch auch sehr dicht besiedeltes Land. Die ca. 200
Mitglieder der Stomaorganisation werden in einer spezialisierten Klinik versorgt
und erhalten dort auch pychologische und soziale Unterstitzung durch Fachleute.
In dieser Klinik bekommen die Betroffenen zumindest einen Teil der bendtigten Sto-
maversorgungsartikel, fir die die Stomaorganisation sorgt.

Wie beurteilen andere Menschen im Land die Stomatrager?

Es herrscht eine groBe Solidaritat der gesunden Menschen gegeniiber den Betrof-
fenen. Das zeigt sich darin, dass trotz der geringen 6konomischen Mittel eine relativ
hohe Spendenbereitschaft fir die Stomaorganisation und auch viel Interesse an
deren Arbeit insgesamt da ist. Eher problematisch ist dagegen, dass die Stomatra-
ger selbst das Stoma als peinlich empfinden, sich schamen und sich absondern.

Kosten fiir die Operation:

Die meisten Operationen werden vom Staat Uber eine Krankenversicherung be-
zahlt, es ist also kein Problem flr die Betroffenen.

Gibt es speziell ausgebildetes Pflegepersonal?

Es gibt zwar keine speziell ausgebildeten Stomatherapeuten, aber es gibt sehr er-
fahrenes, &rztliches und pflegerisches Personal, das Uber die Jahre hinweg viel Er-
fahrung im Rahmen seiner Tatigkeit gewonnen hat und die Patienten gut behandelt
und versorgt.

Woher kommen die Stomaartikel?

In Paléstina werden sie von der Organisation bzw. Uiber die Krankenversicherung
ganz normal auf dem lokalen Markt eingekauft. Ergdnzend kommen auch hin und
wieder Hilfssendungen und Spenden.

Konnen alle Stomatrager die Stomaartikel (kostenlos) erhalten?

In der Regel ja, weil Gesundheitsministerium und Stomavereinigung etwa zu glei-
chen Teilen versorgen. Aber wenn die Versorgungsartikel nicht ausreichen, muss
vom Einzelnen zugekauft werden. Ob das mdglich ist, ist sehr fraglich, weil $ 2,50
pro Beutel oder Platte sicher fir viele unerschwinglich ist.

Gibt es einen Besucherdienst durch die Stomavereinigung?

In Palastina gibt es zwar einen, er ist aber nicht Besucherdienst in unserem Sinne,
nicht durch Gleichbetroffene, sondern durch ein Team von Fachleuten, die auch
Hausbesuche anbieten und Treffen organisieren. Es bestehen gute Beziehungen
von der Vereinigung zu den Kliniken und Fachkréften.

Ist die Stomaorganisation offiziell anerkannt?

Sie ist mit offiziellen Urkunden eingetragen und vom Innen-, Sozial- und Gesund-
heitsministerium anerkannt.
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Eine Stomatragerin in Palastina

Die Bilder zeigen Nada, eine junge Sto-
matrégerin, die durch einen Verkehrs-
unfall mit drei Jahren - sie ist jetzt neun
Jahre alt - eine schwere Behinderung
des Unterleibs erlitt. Es musste ein
Stoma angelegt werden und es beste-
hen noch weitere Einschrankungen.
Sie sitzt im Rollstuhl, aber sie ist sehr
stolz darauf, dass sie es schafft, zur
Schule zu gehen, auch wenn es oft
sehr mihsam fUr sie ist, besonders im
Winter, da die Wege nicht asphaltiert :
sind. Sie hilft ganz normal im Haushalt mit und bemuht sich, ihren Aufgaben auch in
der Schule gerecht zu werden.

Man sieht, dass die 6konomischen Verhaltnisse nicht gerade gut sind. Das gréBte
Problem fur sie ist aber, dass sie sich wegen dem Stoma und der Behinderung
schamt, aber sie versucht trotzdem, méglichst normal zu leben, Kontakte zu haben
und dadurch die Scham mit der Zeit zu Gberwinden.

Adressen von Stomavereinigungen weltweit
finden Sie im Anhang dieses Heftes auf den griinen Seiten!
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I
Ukraine

Allgemeine Situation:

Die ca. 50 000 in der Ukraine lebenden Stomatréager erhalten bisher keinerlei staatli-
che Unterstlitzung. Es gibt zwar ein Recht der behinderten Menschen auf ange-
messene Versorgung, aber dieses Recht bleibt ohne Folgen, weil die finanziellen
Mittel dafir nicht vorhanden sind.

Hauptprobleme der Stomatrager:

Durch Mangel an Stomaartikeln sind viele Stomatrager nicht versorgt. Die Folgen
sind Ausscheiden aus dem Beruf, Rlickzug aus dem gesellschaftlichen Leben, Ver-
lust familidrer Bindungen, hoher Alkoholkonsum und eine hohe Rate an Selbst-
morden.

Was ist gut geregelt?
Ausgehend von Lviv (Lemberg) und mit Unterstiitzung der Deutschen ILCO konnte
ein Projekt zum Aufbau von Beratungsstellen verwirklicht werden. Gleichzeitig ist
es gelungen, die Stomavereinigung ASTOM UKRAINE zu griinden. In 14 Regionen
konnten bereits Beratungsstellen aufgebaut werden, in denen Stomatrager fachlich
beraten und mit den von der Deutschen ILCO gesammelten Stomaartikeln versorgt
werden. Das Bild zeigt die Beratungsstelle in Lemberg, wo Professor Lozynskyj
= (links) und mehrere Mitarbeiter Sto-
matréger informieren. Aus der Fille
der im Bild zu sehenden Stomaarti-
kel darf man natdrlich nicht schlie-
Ben, dass diese fur alle Stomatrager
zur Verfligung stehen. Die Schauta-
fel wurde anhand der Lieferungen
der Deutschen ILCO zusammenge-
stellt und dient dazu, die unter-
schiedlichen Md&glichkeiten der Ver-
sorgung aufzuzeigen. Dabei wird vor
allen Dingen darauf hingewirkt, eine
mdglichst lange Tragezeit zu erreichen, was bei dem Mangel und den unsicheren
Verhéltnissen besonders wichtig ist.

Wie beurteilen andere Menschen im Land die Stomatréager?

Wie in Bolivien sind auch hier die Stomatrager durch die mangelhafte Versorgung
oft in die Isolation gedréangt, kénnen keinen Beruf austiben und erleben dadurch
teilweise eine Diskriminierung.
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Kosten fiir die Operation

Es gibt weder staatliche Unterstitzung noch Krankenversicherungen, die diese
Kosten Uibernehmen. Viele Menschen kdnnen die Kosten fiir eine Operation nicht
aufbringen und werden sehr spét operiert, in spaten Stadien oder als Notfélle. Teil-
weise mussen sogar die Familienangehoérigen das Essen mit in die Klinik bringen,
damit eine vernlinftige Erndhrung gewahrleistet ist.

Es ist zwar eine Grundversorgung vorhanden, aber fir diejenigen, die alleinstehend
sind oder deren Angehdrige weit weg leben, ist nach der Operation keine gute
Verpflegung gesichert.

Gibt es speziell ausgebildetes Pflegepersonal?

Erst vor einigen Jahren ist mit dem Aufbau von Stomaberatungsstellen begonnen
worden, Pflegekrifte zu schulen. Die Schulungen fiir Pflegepersonal und Arzte fin-
den in den Kliniken der 14 Regionen statt, die sich der ukrainischen Stomavereini-
gung angeschlossen haben.

Woher kommen die Stomaartikel?
In der Ukraine besteht die vollige Abhangigkeit von Hilfssendungen, die vor allem
von der Deutschen ILCO stammen. Das gibt zu groBen Bedenken Anlass, weil wir
wissen, dass es viele Menschen gibt, die nur auf Grund dieser Hilfssendungen in
der Lage sind, wieder ihrem Beruf nachzugehen, wieder Geld zu verdienen, wieder
nach drauBen zu gehen.
Ein Beispiel: Eine junge Stomatrégerin von Anfang, Mitte DreiBig, lebt seit 12 Jahren
mit einer lleostomie. Sie konnte 10 Jahre keinen Schritt aus dem Haus machen, weil
sie keine Versorgung hatte. Jetzt kann sie aufgrund der Artikel, die sie aus den Hilfs-
sendungen bekommt, wieder am gesellschaftlichen Leben teilnehmen und konnte
so auch in der Stomavereinigung aktiv werden.

(1Tt

In der Beratungsstelle in Lviv: Eine Das Bild vom Treffen von Stomatrédgern in der
Krankenschwester, selbst Stomatrédgerin Ukraine unterscheidet sich kaum von den
und daneben ein ehrenamtlich tétiger Treffen, wie sie in Deutschland stattfinden.

Betroffener, die in der Versorgung anleiten.
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Konnen alle Stomatrager die Stomaartikel (kostenlos) erhalten?

Nein. Es gibt eine kostenlose Abgabe nur in den Stomaberatungsstellen und da
wissen wir, dass rund 1500 Stomatrager von etwa 50 000 im ganzen Land in diesen
Stellen versorgt werden, das ist nur ein kleiner Teil. Etwa 50 Euro missten sonst im
Monat fir die Versorgung aufgebracht werden. Wenn der Verdienst im Durch-
schnitt 100 bis 150 Euro ist, kann man sich vorstellen, dass sich das kaum jemand
leisten kann.

Ist die Stomaorganisation offiziell anerkannt?

In der Ukraine wurden zuerst lokale Organisationen in Lviv und Kiew gegriindet. Seit
2005 wurde die ASTOM Ukraine mit 14 Regionalverbanden offiziell als Wohlfahrts-
organisation anerkannt.

Veroffentlichungen in den Massenmedien, die von der Stomavereinigung initiiert
werden, tragen dazu bei, dass weitere Betroffene von deren Existenz erfahren.
2007 will die ukrainische Stomavereinigung die Verabschiedung eines Gesetzes er-
reichen, das den Staat verpflichtet, die angemessene Versorgung von
Stomatragern in den Staatshaushalt aufzunehmen.

Nicht mehr hendtigte Stomaartikel
filr notieidende Stomatrager
in osteuropaischen Landern

Herzlichen Dank fir die Einsendung nicht mehr
bengtigter Stomaartikel, die uns laufend von Be-
troffenen, Angehdrigen, Sanitdtshausern und
Homecare-Firmen erreichen. Wir wissen die
- Mihe des Versendens und die Ubernahme der
Letzter Transport Oktober 2006 Portokosten, die diese geleistet haben, sehr zu
schatzen und danken dafir im Namen der Menschen, denen damit geholfen
werden kann.
Die Stomaartikel werden in der Bundesgeschéftsstelle sortiert und gepackt und
vorwiegend an Stomaberatungsstellen in der ukrainischen Stadt Lviv und deren
weiterer Umgebung sowie an Einzelpersonen in osteuropéischen Landern wei-
tergeleitet. Wir werden weiter Ubrig gebliebene Stomaartikel sammeln und sie in
solche Lander weiterleiten, in denen kein ausreichendes Gesundheitssystem
existiert und wo wir zuverlassige Personen kennen, die die sinnvolle Weitergabe
an wirklich Bedirftige GUbernommen haben.

Bitte schicken Sie Ihre Zusendung (bitte méglichst Ubernahme des Portos) an:
Deutsche ILCO e.V, Bundesyeschaftsstelle, Thomas-Mann-Str. 40,53111 Bonn
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