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Ez a kiadvany a Sziletéshaz Egyesulet
Akaddlymentes? Fogyatékkal éI6 n6k a sziilészeti elldtorendszerben
(vdranddsgondozds, szlilés, anyasdg) cim( szakmai
napjanak tapasztalatait foglalja 6ssze, melyet 2014. szeptember 5-én
tartottak Budapesten, az ELTE Barczi Gusztav

Gydgypedagdgiai Karan (http.//www.barczi.elte.huy).

A SZAKMAI NAPROL FELVETEL
IS KESZULT, MELYET AZ EGYESULET HONLAPJAN TEKINTHET MEG:

http/www.szuleteshazhu/video-akadalymentes-fogyatekkal-elo-nok-a-szuleszeti-ellatorendszerben/

A KORABBI SZAKMAI NAPOKROL KESZULT VIDEOKAT,
OSSZEFOGLALOKAT MEGTALALJA HONLAPUNKON:

http://www.szuleteshaz.hu/category/projektek/hatranyos-helyzet-nok-a-szuleszeti-ellatasban/


http://www.barczi.elte.hu
http://www.szuleteshaz.hu/video-akadalymentes-fogyatekkal-elo-nok-a-szuleszeti-ellatorendszerben/
http://www.szuleteshaz.hu/category/projektek/hatranyos-helyzet-nok-a-szuleszeti-ellatasban/

Hatranyos Helyzet — NOk a sziilészeti ellatasban

A sziilészeti ellatas jelenlegi formdjaban a nék tobbsége kiszolgaltatott helyzetben van. A ki-
|6nb6z6 hatranyos helyzetl csoportokhoz tartozé néket azonban a rendszerbdl fakadd negativ
hatasok halmozottan érinthetik, amelyet gyenge érdekképviseleti lehet&ségeik tovabb sulyosbit-
hatnak.

A Sziletéshaz Egyesulet Hdtrdnyos Helyzet — N6k a sziilészeti elldtdsban cim( projektjének kere-
tében megvaldsuld szakmai napok soran alapveté célunk, hogy feltérképezziik a hatranyos hely-
zetli nék egyes csoportjainak specialis helyzetét a sziilészeti ellatasban, és az adott csoportokkal
dolgozé szakemberek, a fenntartdk és az érintettek bevondasaval az ellaté rendszer javitasanak
lehetdségeit feltarjuk.

A PROJEKT TEMATIKAJA:

« Tudnak-e sziilni a magyar n6k? Csaszarmetszés és kovetkezd sziilés szakmai és betegjogi
szempontokbdl (2013. november 29.)

- Ertsiik meg egymast! Roma nék a sziilészeti elldtérendszerben (2014. januér 31))

- Elfeledett sziilés — Sziilés és anyasdg a reprodukcids diskurzusban (2014. aprilis 29.)

« Tavol Budapesttdl - Varandésgondozas és sziilés a vidéki teleptléseken (2014. jalius 11.)

- Fogyatékkal él6 nok a sziilészeti ellatorendszerben - Varandésgondozas, sziilés, anyasag

(2014. szeptember 05.)

A projekt a Norvég Civil Tamogatasi Alap finanszirozasaval jott létre.



Akadalymentes?
Fogyatékkal él6 ndk a szilészeti ellatasban

A fogyatékkal él6 n6k milyen tipusu kihivasokkal, nehézségekkel szembesiilnek a varandos-
sag, a sziilés és a sziilés utani idészakban? Milyen az egészségiigyi intézményekkel valo talal-
kozas? Mennyire felkésziilt a hazai egészségiigyi rendszer a fogyatékkal él6 nok ellatasara?
Hogyan javithato a sziilészeti ellatas, hogy a fogyatékkal élok specialis igényeit is figyelembe
tudja venni? Hogyan tudnak segiteni a tarsszakmak és a civilek? Melyek a legsiirget6bb ten-
nivalék? Mit tudnak 6nmagukért tenni a nok?

A szakmai nap célja nem volt kevesebb, mint ,valamennyi emberi jog és alapveté szabadsdg teljes és
egyenlé gyakorldsdnak elémozditdsa, védelme és biztositdsa valamennyi fogyatékossdggal él6 személy
szdmdra, és a vellik sziiletett méltdsdg tiszteletben tartdsdnak elémozditdsa™, kiilonos tekintettel a
szlilés koruli jogokra: az egyenlé hozzdférésre a szabad, biztonsdgos, tudomdnyos tényeken alapulé,
az emberi méltésdgot tiszteletben tartd, személykdzpontu sziilészeti elldtdshoz. Mindezt azzal igye-
keztlink elérni, hogy 6szinte parbeszéden keresztil feltartuk a jelenlegi helyzetet elsésorban a nék
szemszogébdl.

A mostani beszélgetésben - leginkabb a rendelkezésre all6 id6 szikdssége miatt — a fogyatékkal
éléknek csak bizonyos csoportjait érintettlk, az értelmi fogyatékkal él6k helyzetének attekintése
példaul kimaradt a nap tematikdjabél. Reményeink szerint a mai rendezvény megalapozza a tovabbi
egyUttmukodés igényét és lehetéségét, ahol kibdvithetjiik majd az érintettek korét.

! A Fogyatékkal él6k jogairél sz616 ENSZ Egyezmény, 1. Cikk



Program

10:00 - 11:30 Kerekasztal beszélgetés

BESZELGETOPARTNEREK:

Dora KriszTiNA, Fogyatékos Emberek Szervezeteinek Tanacsa (FESZT)

Dusniczki CsiLLA, De Jure Alapitvany

DR. PERLUSZ ANDREA, gydgypedagdgus, féiskolai tanar, ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagodgiai Kar

DR. ToLNAY LAJos, szulész-n8gydgydsz

DR. ToLNAYNE CsaTTos MARTA, (Vakok Allami Intézete, Vakok Elemi Rehabilitaciés Csoportja
(VERCS)

Moderator: SANDOR ERzs|, Ujsagird

12:00 - 13:30 Mdhelymunkdk

MUihelymunka I.
,Gyere, és mondd el, Te mit gondolsz! Az anyak hangja”

Moderator: Mecsne FuLLaiTAR ILDiko (HARKE) Es VERess KATALIN

Mdhelymunka Il.

,Naranddssag, szillés, anyasag a szakemberek szemszdgébd
Moderator: pr. PeErLusz ANDREA (ELTE BGGYK) £s DRr. JAmBor ANDREA, PH.D (FESZT)
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A szakmai nap partnerszervezetei

De Jure Alapitvany www.drahu.org.hu
ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Kar www.barczi.elte.hu

Fogyatékos Emberek Szervezeteinek Tanacsa (FESZT) Fogyatékos Emberek
Szervezeteinek Tandcsa (FESZT) www.efoesz.hu/index.php?m=text&id=104

Hallassériiltek Rehabilitaciojaért Kiizdék Egyestilete (HARKE)
www.harke.hu/page.php?item=1

Vakok Allami Intézete, Vakok Elemi Rehabilitaciés Csoportja (VERCS)
www.vakokintezete.hu/vercs.html

Tovabbi tamogatdk
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Bevezetés

Az Egyesiilet azzal a feltételezéssel inditotta a mostani eseménnyel zarul6 projektjét, hogy az adott
szempontok szerint hatranyos helyzet(inek tekintett nék és az un. tobbségi tarsadalomhoz tartozé
tarsaik hasonlé problémakkal szembeslilnek a sziilészeti ellatas soran, legfeljebb a probléma mérté-
ke kiilonbozik: a hatranyos helyzetl csoportokat a rendszerszint(i hidnyossagok fokozottan érintik.
A projekt vége felé kozeledve egyre kevesebbet beszéltiink hatranyos helyzetl nék csoportjairdl, és
egyre tobbet n6krdl, akiknek kiilénb6z6 természetl igényeik és sziikségleteik vannak.

A n6k részérdél eddig minden szakmai napon megfogalmazddott, hogy a sziilészeti elldtasban
tapasztalhato problémak nagy része az attitddel kapcsolatos, és hogy a n6k tapasztalata szerint az
utolso években visszalépés érzékelhetd a nék sziilés korili lehetdségeit és jogait illetéen.

A fogyatékkal é16 nékrél sz616 szakmai napra készilve kaptuk az alabbi nyilt levelet. Az édesanya
neve elhallgatasat kérte arra hivatkozva, hogy a jelenlegi kortilmények kozott blintetésre szamithat
az, aki nyiltan kritizélja a fennall6 rendszert. Ez a levél nyitotta, és szolgdlt fonaldul a kerekasztal-be-
szélgetésnek.

Itt is teljes terjedelmében, valtoztatas nélkul kozoljuk.



Tisztelt Szakemberek, kedves Sziilés korul tevékenyked6k!

Ugy gondoljuk, hogy az 1984-ben Balint Sandor nevével fémjelzett sziilészeti humanizalasban az
utobbi években visszaesés tapasztalhatd, mely a fogyatékkal é16 néket kiiléndsen sujtja. Ahol ugyan-
is a n6k természetes igényeinek, értem itt a nem fogyatékos néket, egyre kevesebb a hely, ott a
fogyatékos nék specidlis tobbletigényeinek még sokkal kevesebb.

Konkrétan az aladbbi problémakat fogalmazzuk meg, melyek nem fogyatékos nétérsainkat is sujtjak,
bennilinket azonban fokozottabban, ugyanis allapotunkbdl kifolydlag kiszolgaltatottabbak vagyunk,
nehezebben jutunk informacidkhoz, nehezebben érvényesitjik érdekeinket.

1. Az id6 hidnya
A sziilész orvosi ellatasban nincs id6 a betegre, még akkor sem elég ez sokszor, ha fizetett orvossal
rendelkezik a sziil6 né. Nincs id6 a beszélgetésre, bvebb tajékoztatasra, kimerité magyarazatokra,
specialis igények megbeszélésére - és ha ez meg is torténik, az orvosok gyakran elfelejtik a megbe-
szélteket.

Megoldas: biztositsunk joval tobb idét és figyelmet minden sziilé nének, a fogyatékos néknek pedig
még tobb id6re van szlikséguik!

2. Banasmad
Tapasztalat, hogy a fogyatékos nék gyakran keriilnek az ellatérendszerben megaldzé helyzetekbe, ez
kilénosen igaz, ha nincs valasztott orvosuk, szlilészndjuk, tovabba ha a valasztott orvos épp szabad-
sagon van/nincs bent az adott vizsgalatkor, szlléskor az intézményben. De valasztott orvos esetén is
addédhatnak ilyen helyzetek. Ez az allitas szintén minden nére vonatkozik, egy fogyatékost azonban
allapotabdl kifolyélag még sulyosabban érint.

Megoldas: banjon mindenki tisztelettel a fogyatékos ndével is, és segitse 6t ugy, hogy meghallgatja
igényeit, kérdéseket tesz fel neki, ha nem tudja, hogy egy bizonyos helyzetben hogy tud segiteni.

3. Negativ attitdd a gyermekvallalassal kapcsolatban, kilonos tekintettel arra,
ha az adott fogyatékossag 6roklédési lehetdsége fennall

Sok szakember viseltetik el6itélettel a fogyatékos magzatok irdnt, de nem minden fogyatékossaggal
szemben egyforma az elGitélet. Az elbitéletesség gyakran attdl is fligg, mit gondol az orvos az adott
oroklédo betegséggel rendelkezd személyrdl: életre vald-e, miben igényel segitséget az életben,
szimpatikus-e neki az adott személy.

Megoldas: annak tudatositasa a szakemberek koz6tt, hogy minden élet érték! A fogyatékos ember
értékes! Legyen barmely fogyatékossaga. Attol, hogy valaki nem tudja megkétni a sajat cipbjét, még
lehet j6 szakember, sziil6, legfeljebb tépdzéras cipét hord.

4. A csaszarmetszések magas, kulondsen magas aranya

Gyakran az orvosok indokolatlanul alkalmaznak csaszarmetszést egyes fogyatékossagok megléte
esetén: pl. mozgassériltek, latassériiltek esetén ez tipikus. A szabad vajudasi és kitolasi testhelyzet
megvalasztasa indokolatlanna tenne sok csdaszarmetszést. Sajnos azonban még a legbababaratabb
kérhazakban is hajlamosak az orvosok az anydkat a hatukra fektetni kiilondsen a kitolasi szakban
indokkal vagy indok nélkiil.



Megoldas: nék informacidkkal valé ellatasa, szllésfelkészités kifejezetten a fogyatékos né szamadra,
szabad szllési testhelyzet megvalasztasa a kitolasi szakban is! Arra biztatni a fogyatékos n6éket, hogy
a szulés teljes id6tartama alatt 6k valasszak meg szabadon testhelyzetuket!

5. Tobb személy jelenlétének megteremtése a kérhazi sziilésnél

Még a legliberalisabb kérhazban is legfeljebb két kilsés személy jelenléte megengedett, azonban
apas szlilés esetén, ha a par mindkét tagja fogyatékos, nem feltétlen elegendé egy dula jelenléte,
indokolt lehet két seqitd jelenléte is a par tagjain kivil. fogyatékos apuka és anyuka esetében Egy
kllsés seqitd szinte elengedhetetlen minden kérhazban, azonban ha a par igényli, két személy jelen-
|étét is sziikséges volna megengedni!

Megoldas: tobb személy vehessen részt a fogyatékos né sziilésénél, amennyiben az apuka is fogya-
tékos.

Tudjuk, hogy az orvosok és névérek helyzete sem konny(, van kérhdz, ahol 40 kismamadra jut két
csecsem®s névér, de olykor nem kell tobb kis empatianal, rugalmassagnal, odaforduldsnal, és sok
probléma megoldédik, megoldddna.

Az id¢, a tisztelet, az egyenrangusag olyan értékek, melyek nem fliggnek pénztdl, kizarélag az em-
bert6él magatdl, teremtsiik meg sok szép sziilés és sziiletés lehetdségét a fogyatékos nék szamara is!

Reméljiik, sok fogyatékos n6 élhet meg a késébbiekben pozitiv élményeket a szllészeti ellatas

kapcsan, j6 munkat és sikereket kivanunk ehhez!

Udvozlettel,

egy tobbgyermekes fogyatékos anyuka és bardtai



Altalanos problémak a szulészeti elldtasban

Melyek tehat azok az altalanos problémak, sziikségletek és igények, amelyek minden, a szllészeti
elldtasba kerll6 nét érintenek? Hogyan jelennek meg ezek a fogyatékkal él6 n6k esetében?

Az emberi méltdsag és a dontéshozdi autondmia kérdése

Ki és hogyan rendelkezik a n6 testét érint6 kérdésekben? Egyenjogu szerepl6-e a nd a sziilészeti
ellatas soran?

A szilészeti ellatas kapcsan egyre nagyobb hangsulyt kap a n6knek az emberi méltdsagot tisztelet-
ben tartdé banasmddhoz valé alapveté emberi joga. A nék a varanddssag és a sziilés bizonyos szem-
pontbdl kiemelt és érzékeny id6szakaban kiilondsen is jogosultak a védelemre. Nemrég az Egész-
ségugyi Vilagszervezet is allasfoglalasban siirgette a hatdrozottabb, szervezettebb és hatékonyabb
fellépést a tiszteletteljes sziilészeti ellatas megteremtéséért:

www.szuleteshaz.hu/sajtokozlemeny-4/

A valasztas szabadsaga, az 6nrendelkezési jog figyelmen kiviil hagyasa mogott mélyebb, az at-
titidhoz kapcsolodé okok huzédnak meg: a paciens alarendelt szerepe a szakszemélyzettel (és az
intézménnyel) szemben, vagy a kilonb6z8ség elutasitasa, a massag elfogadasanak a rendkiviil ala-
csony foka a tarsadalom egészében, tématdl fliggetlendl.

Nincs markdns kiilonbség a fogyatékkal él6 és egészséges ndtarsaik kozott abban a tekintetben,
hogy még ha a sziilési jogok biztositottak is, jogérvényesitésre a néknek csak nagyon korlatozottan
van lehetéséglik. Sajnos a ndk jogsérelem esetén nem folyamodnak jogorvoslatért, legtébb esetben
semmilyen médon nem jeleznek vissza az ellatérendszernek a jogsértésrél, rossz gyakorlatrél, ne-
gativ tapasztalatrol. Ennek legtdbbszor az alacsony jogtudatossag, a blintetéstél, a megalaztatastol
valo félelem, illetve az az oka, hogy a legkevésbé sem hisznek abban, hogy igazukat elismerik. Ahogy
abban sem, hogy ezzel hozza tudnak jarulni a valtozashoz, az ellatas szinvonalanak javuldsahoz.

Nem tudomanyos alapokon allé gyakorlat

A hazai dominans szulészeti gyakorlat nem koveti a legujabb, tudomanyos alapokon allé ajanlasokat.
A szakma a természetes sziiléskisérésre a mai napig ,alternativ”, vagyis a tobbségitél eltéré modszer-
ként tekint. Az uralkodé gyakorlat szdmos karos eleme egyszer(ien rossz szokasként marad fenn.

A fogyatékkal é16 nék elldtasdban is szdmos ilyen szokasos gyakorlat, rutin felfedezheté. A csaszar-
metszések aranya a fogyatékkal é16 nék korében kiugréan magas, a csaszarmetszés az 6 esetiikben
szinte automatikus. A szakmai oldalon a jelenség mogoétt hasonld okok allnak, mint az altalanosan
magas csaszarmetszési aranyok mogott: a megfelel6 ismeret és gyakorlat hidnya, a nem tdmogaté
szakmai kornyezet, félelem a rossz kimenetel( sziilésektél és azok jogi kdvetkezményeitdl, sokszor
pedig az egyszerlség, a kényelem.

A fogyatékkal é16 néket fokozottan hatranyosan érinti, hogy legtobb helyen korladtozzak az ellatas
alatt jelen Iévd személyek szamat. A szuilé nének sokszor valasztania kell, hogy a parja, a szamara
érzelmi biztonsagot nyujté sorstarsi segité né, vagy adott esetben jelnyelvi tolmacs legyen-e jelen a
szulésnél.
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Informaciéhiany

A fogyatékkal él6 nék, hasonldan mas nétarsaikhoz, szobeszéd alapjan tdjékozoédnak, nincs szer-
vezett és hitelesitett informacié forrasuk, ahova a szllészeti ellatassal kapcsolatban fordulhatnak.
Ahhoz a szakemberhez mennek, ,akirél azt hallottak, hogy kedves a fogyatékosokkal”. A nyitott
hozzaallas megbecsiilendd, azonban nem biztositék a megfeleld szinvonalu ellatasra.

A varanddssag, sziilés, gyermekagy tekintetében a fogyatékkal él6 és nem fogyatékos nék egy-
arant tajékozatlanok. Kevés hiteles informaciéforras all rendelkezésiikre arrél, hogy egészségi alla-
potuknak megfeleléen milyen lehet&ségeik vannak a sziilés terén. Ugyanugy az orvosra és nétarsaik
beszamoloira vannak utalva abban is, hogy az adott intézmény milyen iranyelveket és szabalyokat
kovet pl. a szllésinditas, csaszarmetszés, sziiléskisérés témadira vonatkozéan. A kérhazak szilészeti
mutatoi nem elérhetdk, a nék donté tobbsége nem tudja, hogy egy adott intézményben milyen
ellatasra szamithat.

A bizalmi légkor hidanya a szulés alatt

Az 3ltalanos félelem, szorongas és kiszolgaltatottsag mellett, melyet a legtobb nd atél a sziilés koz-
ben, a fogyatékos nék sokszor mély dnbizalomhidnyban szenvednek: ,vajon meg tudom-e csinalni,
alkalmas vagyok-e a sziilésre?” A sziilésnél jelen [évé személyek ezért rendkivil fontos szerepet tolte-
nek be, és segithetik az anyat abban, hogy biztonsagban érezze magat.

Magyarorszagon a sziilések nagyon kis szazaléka zajlik olyan bizalmi Iégkdrben, amelyre a nének
sziiksége van ahhoz, hogy a lehet6 legkevesebb komplikaciéval hozhassa vilagra gyermekét. Ez pe-
dig nem pénz, hanem szemlélet, sokszor joindulat kérdése.



A fogyatékkal él6 n6k specialis problémai

Negativ hozzaallas a gyermekvallalassal kapcsolatban

A fogyatékkal él6 nék esetében attitlidbeli problémak jelennek meg a gyermekvallalassal kapcsola-
tos elditéletek esetében: kiilondsen akkor, ha a fogyatékossag 6roklédhet, a sziilék szamos esetben
elditéletet és megaldazé banasmaodot tapasztalnak mind a szakemberek, mind a szélesebb tarsada-
lom részérél. A szakemberek nem tartjak tiszteletben a sziil6k dontését, hanem sajat véleményiiket
helyezik el6térbe. A hozzaallasuk és viselkedésiik leginkabb attél fligg, mit gondolnak az adott be-
tegségrol, milyen személyes tapasztalatai vannak a fogyatékkal él6krél, esetleg milyen vildgnézetet
vallanak. Az er@s el@itéletek és a tamogatas hidnya miatt kevesebb fogyatékkal é16 vallal gyermeket,
mint amennyien valéban szeretnének.

A szakemberek elégtelen képzése

Az ellatas rendkiviil felkésziletlen a fogyatékkal él6k ellatasara. A sziilészeti ellatasban részt vevé
szakemberek képzésének nem része a fogyatékkal él6k ellatasdhoz sziikséges érzékenység, elméleti
tudas és gyakorlat megszerzése. Nincs kidolgozva kdvetendd protokoll a fogyatékkal él6k ellatasara.
A legtobb szakember a praxis alatt szerzi meg elsé tapasztalatait, és alakitja ki a maga mddszereit.
Széles korben elérhetd tovabbképzések, férumok gyakorlatilag nincsenek.

Mivel a sziilészeti ellatorendszerbe a védén6kon keresztiil érkeznek a nék, és az ellatast a védoénd
koordindlja, az 6 informalasuk, képzésiik és tdmogatasuk kiemelkedéen fontos lenne.

A tovabbképzések szervezésénél azonban szem el6tt kell tartani az ésszeri alkalmazkodas elvét?:
sokkal hatékonyabb jelnyelvi tolmacsot biztositani a hallassérilt anya szamara, mint jelelni tanitani a
szllészorvosokat.

A megfelelé orvosi és gydgyaszati eszkdzok hianya
A korhazak elvileg akadalymentesitettek, de a gyakorlatban az akadalymentesités sokszor szerve-
zetlen: 6rakba telik kerekesszéket keriteni, vagy nincsenek olyan hordagyak, amelyek nagyobb sulyu
mozgassérult szallitasara, mozgatasara alkalmasak lennének. A n6gydgyaszati vizsgaldszéket sem
ugy tervezték, hogy mozgaskorlatozott né is akadalytalanul hasznalni tudja.

A szakember sokszor nem tudja, hogy fogyatékkal él6 né érkezik rendelésre, ezért a legjobb szan-
dék ellenére sem mindig képes felkésziilten fogadni a pacienst. Latassériilt né esetén pl. sziikséges,
hogy széban szélitsdk rendelésre a beteget, ne a kijelzén, hallassériilt n6 esetén éppen forditva.

2 Az ,ésszerii alkalmazkodas” az elengedhetetlen és megfelel6 médositasokat és valtoztatasokat jelenti, amelyek
nem jelentenek aranytalan és indokolatlan terhet, és adott esetben sziikségesek, hogy biztositsak a fogyatékossag-
gal él6 személy alapvetd emberi jogainak és szabadsagainak a mindenkit megilletd, egyenlé mérték( élvezetét és
gyakorlasat (ENSZ Egyezmény, 2. Cikk)
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Javaslatok

Rendszerszintl feladatok

* Megfelelé mennyiségli és minéségu id6 biztositasa az ellatasra
¢ A szakemberek kompetencidinak és kapacitasainak ésszer( felhaszndlasa, atszervezése
e Tovabbképzések kidolgozasa, specialis kompetencidkat igazolé mindsitési rendszer kidolgozasa

o Erzékenyitd képzések szervezése, kiilonos tekintettel a fogyatékkal él6k gyermekvallalassal
kapcsolatos jogaira®

e A képzésbe be kell vonni azokat, akik mar rendelkeznek tapasztalattal ezen a tertleten.
A felhalmozott tuddst hasznalni kell

¢ Szakmai protokollok kidolgozasa
e Nagyobb mértékben tamogatni az egyetemes tervezés elve* alapjan készult eszk6zok hasznalatat

e Akadalymentes ellatast biztositd intézmények kialakitasa orszagszerte, és ehhez kapcsolodé
szervezett és hitelesitett informacios kdzpont létrehozasa

e Az orvosi dokumentacidban jelezni kell, ha a személy valamilyen fogyatékkal él!

¢ Annak biztositasa, hogy az ellatas soran annyi személy jelen lehessen, amennyit a né igényel

3 ENSZ Egyezmény, 23. cikk: Az otthon és a csalad tiszteletben tartasa
1. A részes dllamok minden sziikséges és hatékony intézkedést megtesznek a fogyatékossaggal él6 személyekkel
szembeni hatranyos megkiilonboztetés megsziintetéséért a hazassag, a csalad, a szlil6i szerep és a rokoni kapcsola-
tok terén, méasokkal azonos alapon, az aldbbiak biztositasa céljabol:

b) a fogyatékossaggal él6 személyek joganak elismerése, hogy szabadon és felelésségteljesen donthessenek gyer-
mekeik szamat és korkllonbségét illetéen, hogy hozzaféréssel birjanak az életkornak megfelel informacidkhoz, a
reproduktiv és csaladtervezési oktatds elismerést nyerjen, valamint, hogy biztositsak szamukra e jogok gyakorlasat
lehetdvé tevé eszkdzoket;

¢) a fogyatékossaggal él6 személyek, beleértve a gyermekeket is, termékenységének masokkal azonos alapon térténé
fenntartasa.

2. A részes dllamok megfeleld segitséget nyujtanak a fogyatékossaggal él6 személyek szdmara gyermeknevelési
feladataik teljesitéséhez.

4. A gyermek, vagy egyik, vagy mindkét szll6 fogyatékossaga alapjan a gyermeket szileitdl elvalasztani minden
esetben tilos.

4 ,Egyetemes tervezés”-en a termékek, a kdrnyezet, a programok és szolgaltatasok oly médon torténd tervezését
értjiik, hogy azok minden ember szamara a leheté legnagyobb mértékben hozzaférhetéek legyenek: adaptélas, vagy
specidlis tervezés szlikségessége nélkil. Az egyetemes tervezés nem zarhatja ki a fogyatékossaggal é16 személyek
csoportjai szamara sziikséges tdmogato-segitd eszkozok és technoldgidk indokolt esetben torténd hasznalatat.
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Sorstarssegiték népszerusitése

A sorstars segitok jelenlétének pozitiv hatasai kevéssé ismertek a szakma el6tt, pedig szamos prob-
I[émara jelenthetnek megoldast a tulterhelt, forrashianyos egészségligy szamara. Segithetik a n6t az
informacidszerzésben, az érzelmi biztonsag fenntartasa pedig bizonyitott médon, kozvetlendil jarul
az anyai elégedettséghez az ellatassal kapcsolatban, és a jo sziilési kimenetelhez.

Szamos nemzetkdzi j6 gyakorlat [étezik a sorstars segité (peer-to-peer) modell alkalmazasara speci-
alis helyzeti nék esetében.

A sorstarssegiték a né szamara a leghitelesebb és leghatékonyabb segitséget jelenthetik a képessé
tevés szemsz0gébdl nézve. A nék igénylik a sorstarsakkal vald kozosséget: a személyes példa meg-
osztasat, a sorstarsi segitok jelenlétét a nehéz élethelyzetekben.

Sajnos a rendszer a sorstars segitéket nagyon nehezen fogadja be, félreérti tdmogaté szerepiiket,
és elutasitja jelenlétliket arra hivatkozva, hogy nem szakemberek.

Itt hivnank fel a figyelmet arra, hogy Magyarorszag az elsék kdzott irta ald az ENSZ Egyezményt,
amely szintén kiemeli a sorstarsi segitségnyujtas jelentéségét, és meghatarozza azokat a szemponto-
kat, amelyeket a tamogatd programok tervezésénél figyelembe kell venni.®

Informacidhoz valé hozzaférés javitasa
A sziilésre val6 személyes felkésziilés, informacidszerzés a fogyatékkal é16 anydk esetében azt is ma-
gaban kell, hogy foglalja, hogy mennyire van felkészilve az adott intézmény.

Sziikség van szervezett informdcios bazisok kialakitasara, és az akadalymentes informacids kiadva-
nyok tdmogatésara.

Tamogaté szolgaltatasok és szervezetek fejlesztése

Hatékonynak bizonyulnak a segité halézatok (pl. www.vgyke.com/hir/elindult-a-vgyke-mentor-szulo-
halozata, Latassérult vagy latassériltként gyermeket neveld mentorsziilék halézata), ezek mikodte-
tése azonban anyagi és human eréforrast igényel, amit rendkiviil nehéz eléteremteni.

> ENSZ Egyezmény, 26. Cikk: Habilitaci6 és rehabilitacio
1. A részes adllamok megtesznek minden hatékony és sziikséges intézkedést - ideértve a sorstdrsi segitségnyujtdst is -
annak érdekében, hogy a fogyatékossaggal é16 személyek szdmdra az élet minden teriiletén biztositott legyen
a legteljesebb fliggetlenség, a fizikai, mentalis, szocidlis és szakmai képességek, valamint a teljes befogadas és részvé-
tel elérése és megtartasa.

Az e célt szolgalo habilitacids és rehabilitacids programok

a) a lehet6 legkorabbi szakaszban kezdédnek, és az egyéni igények és képességek multidiszciplinéris értékelésén
alapulnak;

b) tdmogatjik a kozosségben valé részvételt és az abba val6 befogadast, dnkéntes alapon mikddnek, és a fogyaté-
kossaggal é16 személyek lakohelyéhez - a vidéki régidkat is beleértve - a leheté legkdzelebb vannak.

2. A részes dllamok tdmogatjak a habilitacios és rehabilitacids szolgaltatdsokban dolgozé szakérték és személyzet
képzésének és tovabbképzésének fejlesztését.

3. Arészes dllamok tdmogatjak a habilitadcidhoz és rehabilitaciéhoz kapcsolédd, a fogyatékossaggal él6 személyek
szamara tervezett tamogatd-seqitd eszkdzok és technologidk elérhetéségét, ismeretét és hasznalatat.
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A mar mikodd tamogatd és érdekképviseleti szervezetek tevékenységét 6sszhangba kell hozni. A
fogyatékkal él6k szakmai és politikai érdekérvényesitd ereje alacsony, ezért ahhoz, hogy az egyéb-
ként is heterogén sziikségleteknek és igényeknek érvényt tudjunk szerezni, sziikséges a kiegyenlitett
képviselet és a konszenzusra torekvés.

Kozosségfejlesztés

A személyes példa ereje a legnagyobb” Toinavne Csattos MARTA

A legtobbet egymasért maguk a nék tehetnek. A helyi szinten, alulrél szervez6d6 kiskdzosségek
(anyaklubok, halézatok) biztonsagos teret adhatnak a csalddoknak, hogy taladlkozzanak és egymas a
mindennapok feladatainak megoldasaban tdamogassak. A néket leginkdbb az segitheti, hogy tapasz-
talt anyakkal taldlkoznak. Ez 6nbizalmat ad, és sok praktikus tuddst. A varatlan helyzetek kezelésében
is ezek a kozosségek tudnak hatékony segitséget nyujtani.

Visszajelzés érkezett arrdl is, hogy a segité szandéku kezdeményezések nehezen talaljak meg az
érintett néket: nehéz egy eseményre mozgdsitani 6ket, nehéz visszajelzést szerezni t6liik. Alacsony a
bizalom a nem fogyatékos nétarsak felé, pedig minden tamogatast fontos lenne elfogadni. Ehhez is
arra lenne sziikség, hogy helyi szinten erds kbzosségek szervezédjenek, ahol a személyes kapcsolato-
kon keresztil a fogyatékkal él6 nék konnyebben elérhetévé valjanak.

A lathatdsag novelése

~Mindenkit arra bdtoritok, hogy kommunikdiljon, j6jjon el6, mutassa meg az életét.” Leona

A fogyatékossag vallalasanak, a lathatdsag novelésének sziikségessége és hatékony médjai a beszél-
getés visszatér6 eleme volt. A szemléletvaltasért — legyen sz6 az egészségligyi rendszerrdl vagy a szé-
lesebb tarsadalomrol — maguk a fogyatékkal él6 nék tudnak a legtobbet tenni azzal, hogy vildgosan
és hatdrozottan megfogalmazzak sziikségleteiket és igényeiket, illetve megosztjak tapasztalataikat.

A stigmatizaciétol és kirekesztéstdl vald félelem miatt sokan titkoljak fogyatékossagukat, ha van ra
maodjuk.

A nem ismerésbdl fakado félelem, és a félelem sziilte rossz reakcidk ellen az egyik legjobb gydgy-
irt természetesen a sokszinliség elfogadasat, a befogadd tarsadalmat erésit6 intézményi strukturak
jelenthetnék, ahol a kora gyermekkortél kezdve mindannyian személyes tapasztalatot szerezhetnénk
arrél, hogy hogyan lehet egyditt élni.

Emellett a nék hangjanak a megerdsitése sziikséges. A legtobbet maguk az érintett nék tudnak
tenni azzal, hogy els6kézbél adnak informaciét magukrol, torténeteikrdl, kiizdelmeikrél, sikereikrél,
szukségleteikrdl, igényeikrdl.

A személyes torténeteket az online térben is lathatéva kell tenni, pl. blogok inditasaval (pl. http:/
sikerul.com/), tarsadalmi kampany szervezésével.

Rendkiviil fontos az érintettek helyes szocidlis viselkedését 6sztondzni. Fejleszteni kell a készsége-
inket, hogy egyszerten és vildigosan megfogalmazzuk mit és hogyan szeretnénk, hogyan tudnak
nekilink segiteni. Segitséget kell biztositani az érintetteknek, hogy megtanuljak feldolgozni a sérel-
meket, a megalaztatast, amelyet nap, mint nap atélnek.

Az 6nmagunkért vald kiallas, itt és most, ahogyan képesek vagyunk r3, az elsé, és talan legfonto-
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sabb lépés a valtozas felé. Erésitsiik meg magunkat, legylink batrak, és ne tantorodjunk el, ha nem
érlink el azonnal eredményt. Ebbdl a szempontbdl teljesen lényegtelen, hogy fogyatékkal élék
vagyunk vagy sem.

Uzeneteinka Fogyatekossaggaleloszemélyekjogairdl
sz0l6 Egyezmény alapjan

A fogyatékkal él6 személy a sokszin( tarsadalom szabad és egyenjogu tagja:

egyszeri és megismételhetetlen. Egy kézulink.

3. Cikk: Az Egyezmény Alapelvei

a) velesziiletett méltésag, az egyéni autondmia tisztelete, beleértve a sajat dontés meghozataldnak
szabadsagat és a személyek fliggetlenségét;

b) a hatranyos megkulonboztetéstdl vald mentesség;

c) teljes és hatékony tarsadalmi részvétel és befogadas;

d) a fogyatékossaggal él6 személyek kiilonb6zdségének tisztelete és elfogadasuk az emberi sokszi-
nlség, valamint az emberiség részeként;

A fogyatékossag nem a fogyatékkal él6k maganligye: az érintett személy
fogyatékossaga,akornyezet,ésatarsadalomviselkedéseegytitthatarozzameg.

A fogyatékossag valtozé fogalom: a fogyatékossaggal é16 személyek és az attitlidbeli, illetve a kor-
nyezeti akadalyok kolcsonhatasanak kovetkezménye, amely gatolja a fogyatékkal él6ket a tarsada-
lomban valé teljes és hatékony, masokkal azonos alapon torténd részvételben. (Preambulum, €)

Afogyatékossagnemafogyatékkalélékmaganiigye:afogyatékkalélékjogainakéslehe-
t6ségeinekbiztositasabizonyitottanjohatassalvanatarsadalomegészénekjollétére.

A fogyatékossaggal él6 személyek emberi jogaik és alapvetd szabadsagaik teljes korl gyakorlasanak,
és a fogyatékossaggal él6 személyek teljes kord részvételének eldmozditdsa nemcsak a tarsadalom-
hoz valé tartozasuk érzését erdsiti, hanem a tarsadalom emberi, szocialis és gazdasagi fejlédésében,
tovabba a szegénység felszamolasaban jelentds elérehaladast eredményez. (Preambulum, m)

Semmit rélunk nélkultnk!

A fogyatékossaggal él6 személyeket tevékenyen be kell vonni a programokkal és politikdval kapcso-
latos dontéshozatali folyamatokba, kiilondsen az ket kdzvetlenil érinték vonatkozasaban.
(Preambulum, o)
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Gyakorlati tanacsok szakembereknek

Ha nem tudja, mik az Onhéz fordul6, fogyatékkal é16 nd képességbeli hatérai, ha nem tudja, hogyan
segitsen, a legjobb és legegyszer(ibb megoldas, ha tiszteletteljes médon megkérdezi az érintettet.

Ha latassérilt né érkezik Onhéz:

e Mutatkozzon be. Ne érintse meg a n6t, anélkil, hogy ne kérné el6tte az engedélyét.

e Kindlja Ul6hellyel, vezesse a székhez, ne hagyja, hogy a terem kozepén alljon.

¢ Ha bottal érkezik, ne vegye el téle.

¢ Ne gondolja automatikusan, hogy egyaltalan nem Iat.

* Megszokott médon, hangfekvésben és hangerdvel beszéljen.

¢ Minden irdsos anyagot olvasson fel neki. Ha a n6 alairasara van sziikség, vezesse a kezét
a megfelel6 helyre.

® K6szonjon el, mielétt tdvozik a terembdl.

Ha hallassériilt né érkezik Onhéz:

» Kérdezze meg, hogy igényel-e jeltolmécsot. Kérdezze meg, hogy a kommunikécié milyen formajat
részesiti a n6 elényben.

¢ Ha jeltolmacs, vagy csaladtag érkezik a nével, beszélgetés kdzben a ndre, és a kisérdjére nézzen.

* MielStt beszélni kezd, gy6z6djon meg réla, hogy a né figyel Onre. Ha nincsenek szemkontaktusban,
finoman érintse meg a karjan.

¢ Ne kiabaljon, de artikuladljon természetellenes mddon, de beszéljen vildagosan, érthetéen. Beszéd
kdzben nézzen a nére. Ne takarja el a szajat.

¢ Ne hasznaljon bonyolult, 6sszetett mondatokat és fogalmakat. Fogalmazzon vildgosan, lehet8ség
szerint képi nyelvet hasznalva.

Ha mozgaskorlatozott né érkezik Onhoz:

¢ A n6hoz beszéljen, ne a kiséréjéhez.

* Ne feltételezze, hogy a mozgdskorlatozott né értelmileg is akadalyozott.

* Ha lehetséges, foglaljon helyet Ugy, hogy szemmagassagba kertiljon a nével.

¢ A n6 hozzajarulasa nélkil ne vegye el a mozgast segitd eszkozt, illetve gondoskodjon arrél, hogy a
né visszakapja, mielétt On tavozik.

* Ha kerekesszékkel érkezik, ne tdmaszkodjon r4, és ne fogja meg a kerekesszéket a né engedélye
nélkul.

¢ Ha a n6 mozgatasa sziikséges, kérdezze meg a nétél, hogy milyen korlatokkal képes mozogni, és
hogy hogyan tudnak neki segiteni.

Ha beszédben akadalyozott n6 érkezik Onhoz:

¢ Ha a n6 beszéde lassu vagy nehezen érthetd, ne feltételezze, hogy a né tanulasi vagy értelmezési
nehézségekkel kiizd.

* Ha nem érti, amit a né mond, nyugodtan kérdezzen vissza, ne tegyen ugy, mintha értené az el-
hangzottakat.
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e Tegyen fel eldontendé kérdéseket, amelyekre igennel vagy nemmel valaszolhat.
¢ Hagyjon neki annyi id6t, amennyi sziikséges ahhoz, hogy elmondhassa a problémajat. Legyen
turelemmel.

(A szakmai nap tapasztalatait és az alabbi kiadvanyt felhasznalva: http://en.hesperian.org/hhg/A_He-
alth_Handbook_for_Women_with_Disabilities:To_the_health_worker)
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Ajanlott irodalom

Fogyatékos Személyek Esélyegyenléségéért Kozhasznu Nonprofit Kft. képzései szakemberek szamara

www.fszk.hu

De Jure Alapitvany kiadvanyai
www.drahu.org.hu/oldalak/kiadvanyaink.htm!

Fogyatékos emberek az egészséguigyben

www.meosz.hu/doc/mbe_kiadvany.pdf

Dr. Kdlman Zsoéfia: Aki dimdban is Idtja a fényt... (Anyasdg - akaddlymentesités nélkil)
Tanulmdny fogyatékos nék gyermekvdllaldsdrdl, De Jure Alapitvany, Jogot Joggal 1V, 2010.

Tolnayné Csattos Marta: A csecsem8gondozds specidlis technikdi : tdjékoztatd kiadvdny Idtdssértilt
szlil6k, nagysziil6k, rokonok, ismerés6k, bardtok és az 6ket segité szakemberek szamdra,
Vakok Allami Intézete, 2011.

A fogyatékos anyakat nem tdmogatja a tarsadalom

www.szulok.babafalva.hu/a-fogyatekos-anyakat-nem-tamogatja-a-tarsadalom

Redshaw M, Malouf R, Gao H and Gray R: Women with disability: the experience of maternity care during
pregnancy, labour and birth and the postnatal period. BMC Pregnancy and Childbirth 2013, 13:174
www.biomedcentral.com/1471-2393/13/174

A Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl sz6l6 Egyezmény, és az ahhoz kapcsol6do
Fakultativ Jegyz6konyyv, 2007.
www.net.jogtar.hu/jr/gen/hjegy_doc.cgi?docid=A0700092.TV

A Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl sz6l6 Egyezmény
(Konnyen-értheté modszerrel késziilt kiadvany)

www.un.org/disabilities/documents/natl/hungary-ez.pdf

2nd Manifesto on the Rights of Women and Girls with Disabilities in the EU

www.womenlobby.org/news/ewl-news/article/european-disability-forum?lang=en

A Health Handbook for Women with Disabilities
www.en.hesperian.org/hhg/A_Health_Handbook_for_Women_with_Disabilities

Giving Birth

www.sexualityanddisability.org/reproduction/giving-birth.aspx
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Panasztételi lehet6ségek

Az intézmények akkor tudnak javitani az ellatas min6ségén, a néi jogvédd, érdekképviseleti szer-
vezetek pedig akkor tudnak a nék segitségére lenni, ha az esetleges panaszoknak hivatalos nyoma
van. Elégtelen ellatas vagy nem megfelelé banasmdd esetén sajnos a nék nagy része még kirivo
esetekben sem tesz panaszt, nem fordul jogorvoslathoz. Ennek egyik oka, hogy a n6k nem ismerik a
panasztétel lehetséges formait, és nem tudjak, hova fordulhatnak segitségért.

A panasztételi lehet6ségekrél az Egyesiiletiink honlapjan tajékozédhatnak:

www.szuleteshaz.hu/informacios-anyag-a-valasztas-joga-a-tiedde-ismered-e-a-lehetosegeidet/

Segitséget kérhetnek az Egyesiilet jogsegélyszolgalatatol,

www.szuleteshaz.hu/projektek/jogsegelyszolgalat/

vagy a terlletileg illetékes betegjogi képvisel6tol!
www.obdk.hu/jogvedelmi-kepviselok-elerhetosegei.html|

A (kormanyzati) Orszagos Betegjogi, Ellatottjogi, Gyermekjogi és
Dokumentacios Kozpont panaszoldala:

www.obdk.hu/panaszlada.html
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Onkéntesek jelentkezését az alabbi cimen varjuk:
info@szuleteshaz.hu

Kérjuk, tamogassa Egyestuletliinket addja 1%-aval!
Addszam: 18242416-1-42

Adomaényokat az aldbbi szamlaszdmon fogadunk:
Sziiletéshaz Kozhasznu Egyesiilet
CIB Bank: 10700567-65588927-51100005
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