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Seit 15 Jahren lebe ich mit Morbus Crohn. Bauchkrdmpfe und anhaltende Durchfalle
bestimmten von da an mein Leben. Ich war stets auf der Suche nach einer Toilette. Zu
wissen, dass sich keine Toilette in meiner unmittelbaren N&he befand, bereitete mir so
grolRes Unbehagen, dass ich fast alle sozialen Kontakte abbrach. Die Krankheit hatte mich
soweit im Griff, dass ich mich kaum mehr aus meinen sicheren vier Wanden traute. Ein ganz
normaler Einkauf wurde so zu einer Belastungsprobe. Vom ersten Anzeichen der Krankheit
bis zur Diagnosefindung war es ein langer und beschwerlicher Weg. Immer wieder wurden
meine Symptome fehldiagnostiziert. Ein gro3er Teil meines Lebens spielte sich nur noch in
Arztpraxen und Spitdlern ab. Meine Beschwerden wurden als ,nervéser Magen“ oder
Magen-Darm Infekt oder gelegentlich als Magersucht abgetan. Wertvolle Zeit (mehr als drei
Jahre) verstrich, bis meine Behandlung beginnen konnte. Nach meiner letzten Operation im
Jahr 2005, bei der ich einen Seitenausgang erhielt, habe ich mich dazu entschlossen aktiv
bei der Osterreichischen Morbus Crohn und Colitis ulcerosa Vereinigung (OMCCV)
mitzuarbeiten. Ich wollte mich nicht mehr langer zu Hause einsperren und meine Erkrankung
als Schicksal hinnehmen. Bald erkannte ich, dass das Treffen mit Gleichgesinnten und der
gegenseitige Austausch mich bekraftigten, verantwortungsvoll mit meinem Leiden
umzugehen.

Als Leiter der OMCCV Zweigstelle Salzburg, sehe ich es als meine Pflicht durch meine
Arbeit, das Verstandnis der Offentlichkeit fur die Anliegen und Probleme der Erkrankten zu
wecken und zu férdern. Mit Hilfe zur Selbsthilfe versuchen wir CED Patienten zu mehr
Lebensqualitat zu verhelfen. Betroffene brauchen nicht nur professionelle Hilfe von Arzten,
sondern suchen auch immer wieder das Gesprach mit anderen Erkrankten, um die eigene
Krankheit zu akzeptieren, soziale, berufliche, und familiare Probleme bewaéltigen zu kénnen.

Wir arbeiten eng mit der europaischen Organisation fur Morbus Crohn und Colitis Ulcerosa
(EFCCA-European Federation of Crohn’s and ulcerative Colitis Associations) zusammen.
Ziel dieser Organisation ist es, die Awareness fiir diese Erkrankungen in der Offentlichkeit zu
steigern, die europaweiten Partnerorganisationen zu unterstiitzen, sowie die Forschung auf
dem Gebiet CED zu fordern. Angestrebt wird auch die Grindung neuer
Patientenorganisationen in L&andern, in denen der Krankheit bis dato noch zu wenig
Aufmerksamkeit gewidmet wird. Auch Patienten selbst und deren Angehérige werden von
der EFCCA unterstitzt, um deren Lebens- und Behandlungsqualitdit maRgeblich zu
verbessern. In regelméafigen Treffen der Partnerorganisationen besteht fir die Betroffenen
die Moglichkeit, Kontakt mit CED Patienten aus ganz Europa aufzunehmen und Erfahrungen
auszutauschen.



Die OMCCV unterstiitzt weiters die Initiative ,Crohn Friendly Places", eine Aktion, deren Ziel
es ist, Betroffenen die Sorge zu nehmen, nicht rechtzeitig eine Toilette aufsuchen zu kénnen.
Alle Partnerunternehmen der Initiative sind mit einem Sticker gekennzeichnet. Dieser
signalisiert Betroffenen, dass Sie hier ohne Kaufzwang oder sonstige Hindernisse eine
Toilette benutzen durfen. In Salzburg haben wir das Projekt bereits sehr erfolgreich
umgesetzt. Zahlreiche Gastronomiebetriebe und Geschéftslokale unterstiitzen uns. Daher
wollen wir versuchen, diese hilfreiche Initiative auch in den restlichen Bundeslandern so
erfolgreich einzufihren wie in Salzburg. Denn fir uns Betroffene sind leicht verfigbare
Toiletten das Wichtigste. Trotzdem wird diese einfache Forderung nach wie vor nicht erflllt.
Zwar wurde bisher bereits gute Arbeit geleistet, dennoch wiinschen wir uns noch mehr
Verstandnis und Toleranz far CED Patienten.

Zusatzlich setzen wir uns sehr stark dafur ein, dass in Salzburg eine eigene CED-Ambulanz
mit ausreichend medizinischem Personal sowie Raumlichkeiten fir den stationdren
Aufenthalt entsteht. Fir CED-Patienten ist es unter Umstanden kritisch, sollten Sie mit
anderen Patienten in einem Zimmer liegen, die eine Magen-Darm-Infektion oder andere
Infektionen haben. Dieses Anliegen ist im Land Salzburg seit 2007 bereits deponiert.

Weiters mochte ich an die Arbeitgeber appellieren. Mein Arbeitgeber seit 1994, die Firma
Miele in Salzburg, hat die Nachricht meiner Erkrankung sehr verstandnisvoll aufgenommen
und lhr Motto ,Verlasslichkeit fur viele Jahre* auch in meinem speziellen Fall angewendet.
Ich erfahre durch meine Krankheit an meinem Arbeitsplatz keinerlei Einschrénkungen.
Etwaige Krankenstandstage oder langere Krankenhausaufenthalte werden voll und ganz
akzeptiert. Auch meine Kollegen begegnen mir verstandnisvoll, ich fiihle mich keinen Tag
ausgegrenzt.

Dies ist aber nicht in allen Firmen der Fall, viele Betroffene verlieren aufgrund ihrer
Erkrankung ihren Arbeitsplatz. Gezielte Aufklarung und mehr Verstandnis in der
Offentlichkeit sollen helfen, die Erkrankung zu enttabuisieren und Betroffene dabei zu
unterstitzen ein Stick mehr Lebensqualitat zu gewinnen. Ich winsche mir, dass sich noch
viele Betriebe diesem Beispiel anschlieen und, wie Miele, zu einem ,Crohn Friendly Place”
werden.

AbschlieBend mdchte ich noch den Arzt-Patienten-Tag am 08. Oktober 2010 ab 13:00 Uhr in
der Miele Galerie, Mielestrasse 1, 5071 Wals ankindigen. Es ist wichtig ein vertrauensvolles
Verhaltnis zu dem behandelnden Arzt aufzubauen, um offen Uber dieses, fir viele Patienten
unangenehme, Thema zu sprechen. Nur wer ehrlich und ausfuhrlich mit seinem Arzt tGber die
Erkrankung spricht, kann eine optimale Behandlung erfahren.



