[image: image3.jpg]


[image: image4.jpg]




Betroffene helfen Betroffenen – www.lymphomhilfe.at
Elke Weichenberger, Gründerin und Obfrau der Selbsthilfegruppe Myelom Kontakt Österreich und der Lymphom-Kontaktgruppe Österreich, Salzburg

Diagnose Multiples Myelom oder Lymphom

Diese Diagnose ist für viele Patienten und deren Angehörige ein großer Schock - Krebserkrankungen führen immer zu Angst und meistens zu Verzagen bei den betroffenen Menschen. Wie bekommt man Informationen zur Erkrankung, „den besten Arzt“, „die beste Klinik“, „die beste Therapie“. Ausreichende, gezielte Aufklärung sowie richtige und relevante Informationen sind oftmals eine wichtige Unterstützung der Betroffenen auf deren - insbesondere am Beginn - unsicheren Weg. 
DGKS Elke Weichenberger, 34 Jahre alt, wurde die Diagnose Multiples Myelom im Alter von 29 Jahren gestellt: „Ihr Wegbegleiter sollte der Arzt Ihres Vertrauens sein. Aber Selbsthilfe stellt eine wichtige und notwendige Ergänzung der medizinischen Behandlung dar. Sie ist gekennzeichnet durch gegenseitige Unterstützung der Patienten und Angehörigen und sie trägt wesentlich dazu bei, Kompetenz und Eigenverantwortung zu stärken. Denn erst Wissen ermöglicht es uns, Therapieempfehlungen unserer Ärzte zu verstehen und mitzutragen. Je besser wir und unsere Angehörigen über die Erkrankung informiert sind, umso „leichter“ ist der Umgang damit möglich.“ Weichenberger ist Initiatorin und Obfrau der Selbsthilfegruppe (SHG) Myelom Kontakt Österreich.

Die Selbsthilfegruppe Myelom Kontakt Österreich

Die Selbsthilfegruppe Myelom Kontakt Österreich ist ein eingetragener, gemeinnütziger Verein und österreichweit tätig. Mitglieder sowie Helfer und Ansprechpartner sind ehrenamtlich tätig und erhalten keinerlei Zuwendungen aus Mitteln des Vereins, die Leistungen sind kostenlos und basieren ausschließlich auf freiwilligen Spenden.
„Wir veranstalten regelmäßige Patienten- und Angehörigentreffen in den Bundesländern und informieren über medizinische und soziale Aspekte im Rahmen von Seminaren und Fachvorträgen mit nationalen und internationalen Fachreferenten. Bei gemütlichen Zusammenkünften geben wir unsere oft jahrelangen Erfahrungen, die wir als Patienten gesammelt haben, weiter. Letztlich können Wissen und Erfahrungen Gleichbetroffener sowie 
gemeinsame Aktivitäten die Lebensqualität und -freude steigern“, so Elke Weichenberger. „All das ersetzt aber niemals das ausführliche Gespräch mit dem behandelnden Arzt!“

Die Selbsthilfegruppe verfügt über eine laufend aktuell gehaltene Homepage www.myelom.at, die kürzlich sogar mit dem renommierten at.-award 2004/2005 GOLD in der Sparte Gesundheit ausgezeichnet wurde. Da aber nicht alle Patienten Zugang zum Internet haben, wird eine eigene Zeitschrift herauszugeben: das MMagazin (erscheint drei Mal jährlich). Leser finden darin Beiträge von spezialisierten Ärzten, Erfahrungsberichte von Mitpatienten, Informationen über Broschüren, die man kostenlos bestellen kann, sowie nützliche Tipps. Das MMagazin wird gratis an Mitglieder, Angehörige und Freunde der Selbsthilfegruppe versendet.

Um aber noch mehr für die Betroffenen zu erreichen, arbeitet der Verein national und international mit vielen anderen Organisationen zusammen. So können noch mehr wichtige Informationen gesammelt und an die Betroffenen weitergegeben werden. 

Non-Hodgkin-Lymphome

Das Multiple Myelom ist eine Krankheit aus der Gruppe der Non-Hodgkin-Lymphome, die in der Öffentlichkeit kaum bekannt sind. Ein wichtiges Anliegen der Selbsthilfegruppe ist es daher, auf diese Krebserkrankungen aufmerksam zu machen und Informationsarbeit zu leisten. Die richtige Diagnose wird leider oftmals erst in einem späten Stadium gestellt, nachdem die Patienten bereits einen langen Leidensweg gegangen sind.
Neu gegründet: Die Lymphom-Kontaktgruppe Österreich

„Seit Kurzem bieten wir nun mit einer eigenen „Lymphom-Kontaktgruppe Österreich“ und einer eigenen Homepage www.lymphomhilfe.at auch Unterstützung für Menschen mit anderen Non-Hodgkin-Lymphom-Erkrankungen an“, erklärt Elke Weichenberger. Die Lymphom-Kontaktgruppe Österreich ist Teil der Selbsthilfegruppe Myelom Kontakt Österreich.

„Unsere Aktivitäten sind auf Menschen mit dieser immer häufiger auftretenden Erkrankung ausgerichtet. Und das Bedürfnis an Information ist groß! Beispielsweise ergaben Umfragen, dass drei Viertel aller Betroffenen mehr über ihre Erkrankung erfahren möchten…“, erläutert Gerhard Palfi, Kontaktperson der Lymphom-Kontaktgruppe. 
Die Lymphoma Coalition und der 3. Internationale Welt-Lymphomtag

„Eine weltweite Initiative, deren Zweck die Aufklärung der Öffentlichkeit über diese Krebserkrankungen darstellt, ist die „Lymphoma Coalition“. Die Coalition hofft, damit die Erkennung der Symptome weltweit zu verbessern und somit eine rechtzeitige Diagnose und Behandlung zu ermöglichen und so das Leben der Betroffenen zu erleichtern. Für weitere Informationen über Lymphome und die Lymphoma Coalition besuchen Sie die Website www.lymphomacoalition.org“, so Gerhard Palfi.
Damit Patientenrechte auch auf globaler Ebene wahrgenommen werden, haben die Mitglieder der internationalen Lymphoma Coalition die Patientenrechte in einer eigenen Charta festgeschrieben. 
Diese Patienten-Charta wird weltweit am 15. September, am Welt-Lymphomtag, der Öffentlichkeit vorgestellt werden und fordert für alle Patienten das Recht auf 

· exakte Diagnosestellung durch qualifizierte Experten

· sämtliche Informationen über ihre Erkrankung

· Möglichkeit der Teilnahme an klinischen Studien

· Zugang zu einer optimalen Behandlung 

· Informationen über die jüngsten medizinischen Fortschritte sowie laufende klinische Studien

· Einbindung in behandlungsrelevante Entscheidungsprozesse

· regelmäßige Nachsorge und genaue Überwachung (Rezidiv möglich) 

· Informationen über sämtliche verfügbaren Unterstützungsmöglichkeiten

Im Rahmen der Pressekonferenz vom 15. September machte die neu gegründete Lymphom-Selbsthilfegruppe im Rahmen der Aktion „Krebs kann jeden treffen – Wir sind die Stimme der Lymphom-PatientInnen“ auf die Rechte der Betroffenen aufmerksam und gab im Anschluß an die Pressekonferenz mit einer Aktion allen Lymphom- und Myelom-Patientinnen und -Patienten Österreichs eine laute Stimme: Vor dem Wiener Burgtheater wurden 300 Luftballons, versehen mit Informationskärtchen, in den Himmel steigen gelassen. 
Infos zum Themenkreis auch unter: www.lymphomacoalition.org
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DGKS Elke Weichenberger 
Obfrau, MM Patientin seit 2002 

Josef Mayburgerkai 54 / A-5020 Salzburg 
Tel 0043 (0) 664 / 4250161 

elke@myelom.at 
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Gerhard E. Pálfi
Lymphompatient seit 2004 

Serravagasse 16 / 1140 Wien 
Tel 0043 (0) 664 / 95 44 983 

gerhard@lymphomhilfe.at
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