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Vorwort

Verehrte Leser/innen,
liebe Mitglieder und TULPE-
Freunde,

mit dem Prolog unserer heutigen
Magazin-Ausgabe irritieren  wir
sicher die Gewohnheit aller
Leserinnen und Leser. Sie hatten
sicher Doris Frensel mit ihrem Bild
im Kopfteil erwartet, die Vorsit-
zende der SHG-Vereinigung,
nicht aber den Redaktionsbe-
auftragten.

Ein rundes Jahr zurGck liegend,
né&mlich zum leftzten TULPE-Treff
in Kassel erlitt Doris Frensel zum
Ende der Veranstaltung eine
Beinverletzung, mit deren Aus-
wirkung sie noch bis heute zu
kdmpfen hat. Die Reha-MaB-
nahmen sind noch nicht abge-
schlossen.

Nach eigener Prognose wird sie
aber zum kommenden Jahres-
freffen in Kassel personlich durch
das Programm moderieren.

NatUrlich liegt es nahe, den In-
formationsfluss bei Ausfall der
Vorsitzenden Uber die Redaktion
zu forcieren, denn hier laufen
ohnehin alle Berichterstattungen
von Veranstaltungsbesuchen zu-
sammen.

Werfen wir einen Blick auf das
anstehende Meeting in Kassel. In
diesem Jahr (2018) als Neuheit
eingefUhrt ist der Programmteil
der Logopd&die. Die Wichtigkeit
und Bedeutung fur Epithesentrd-
ger - gerade im mimischen
Funktionsareal - ist erkannt, doch
findet dieses Behandlungsfeld
kaum an Anerkennung, ge-
schweige denn Anwendung!

Dieser Tafsache lege ich ein-

deutig Unwissenheit in der Bevol-
kerung bei. Betroffene Patienten
sind nicht vollstédndig informiert
und wissen damit nur unzurei-
chend, welche Moaéglichkeiten
sie zur vollstindigen Rehabili-
tation haben.

Vermutlich wissen Fachkliniken
oft gar nicht, dass sie besser auf
diese ergdnzende Notwendig-
keit der Logopddie hinweisen
sollfen, besonders dann, wenn
der Patient zum Epithesentréger
wird. (Indiz: magnetgestutzte
Implantate werden gesetzt).

Da ich ohnehin schon als ,,Vater
der Chancen durch Logopddie*
in Befroffenen-Kreisen gelte oder
bezeichnet werde, habe ich es
mir zur Direktive gemacht, mdg-
lichst oft und umfangreich darU-
ber zu publizieren.

Auch die Erndhrungsberatung
spielt eine bedeutende Rolle.
Insbesondere Krebspatienten
sollten wissen, mit welchen Kon-
sumgutern man besonders vor-
sichtig umgehen muss, damit
einem Rezidiv gar nicht erst eine
Chance eingerdumt wird.

Die Idee, einen Fachvorfrag zu
diesem Thema auf einem unse-
rer spateren Treffen zu arrangie-
ren, steht bereits allgemein im
Raum.

Neue moderne Formen der
Kommunikationsmoglichkeiten
mussen diskutiert werden, um
auch jungere Schuitzlinge unter
den Mitgliedern erreichen zu
kénnen.

Gemeint sind hier die additiven
Medienwege wie WhatsApp,
eMail-Newsletfter und die wichfi-

gen Handy-Apps der Nach-
folge-Generation spielen eine
bedeutende Rolle.

Der Generationswechsel in den
SHG's ist ohnehin ein wichtiges
Thema in der aktuellen Phase,
womit aber in der Gesamtheit
alle Selbsthilfegruppen (SHG's)
betroffen sind.

Sich neu an die BedUrfnisse der
aktuellen Schutzlingsgruppe
anzupassen und fur die Heran-
fOhrung von aktivem Nach-
wuchs zu sorgen ist eine der
groBen Herausforderungen fur
die Vorstandler ,aller SHG's" von
heute.

FOr Doris Frensel winschen wir
uns, dass in diesem Jahr kein
weiteres Missgeschick zum TULPE
-Treffen passiert und winschen
der Vorsitzenden alles nur er-
denklich Gute und baldige
(endgultige) Genesung.

Unseren Leser/innen danke ich
fOr das Interesse an unserer
heutigen Ausgabe!

Herzliche GriBe
Wolf-Achim Busch




Bad Kissingen

Bundestagung und Kongress
Ein Bericht von Alfred Behlau

Vom 28.02. bis 03.03.2018 fand die diesjahige
Bundestagung des Bundesverbandes der Kehl- §
kopfoperierten e.V. in Bad Kissingen statt. Die
Selbsthilfegruppe TULPE e.V. ist Mitglied in diesem
Verband. Als Delegierter unseres Vereines durfte
ich daher an dieser Veranstaltung teilnehmen.

Nach dem allgemeinen Anreisetag am Mittwoch,
den 28.02., wurde der Kongress am Donnerstag
morgen von Friedrich Wettlaufer, dem Prdsidenten
des Bundesverband, eréffnet.

Nach mehreren GruBworten folgte ein Vortrag
von Prof. Dr. BUnzel (SUdharz-Klinikum Nordhausen)
mit dem Thema ,,Palliative Versorgung*.

Nach der Mittagspause referierte Prof. Dr. Dietz
(Universitatsklinikum Leipzig) in seinen AusfUhrun-
gen zu der Frage: ,,\Was kann ich tun, wenn der
Krebs wiederkommte*

AnschlieBend berichtete Prof. Dr. Maurer (Klinikum
Koblenz) Uber die Fortschritte in der Therapie bds-
arfiger Tumoren im Kopf-Hals-Bereich. Ein sehr
engagierter Chor aus Thuringen schuf einen
schonen Rahmen fUr dieses Vortragsprogramm.

Am Nachmittag gab Frau Stadler dann einen
Workshop fUr kehlkopfoperierte Frauen: Herstellen
von Halsketten. Abends bestand dann in der
hauseigenen Gaststatte die Gelegenheit zum ge-

t & 34 Bundesverband der
17 : i Kehlkopfoperierten e.v.

genseitigen Kennenlernern und Gedanken-
austausch der Tagungsteilnehmer.

Der Freitag war mit verbandsinternen Beratungen
ausgefullt, wobei der Nachmittag komplett auf
die Neuwahl des Bundesvorstandes entfiel.

Neben dem Auftritt eines Unterhaltungsmusikers
hatten wir am Abend dann noch einmal die Ge- *=8
legenheit zu interessanten und guten Gesprd-
chen untereinander.
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Das neue Prasidium des Bundesverbandes der
Kehlkopfoperierten e.V. :

Herbert Helmund (Pré&sident), Karin Dick & JUrgen
Lippert (stellv. Présidenten), (1) Walter Richter & (2)
GUnter Dohmen als SchriftfGhrer, Ingeborg Kleier
als Frauenbeauftragte, Hartmut FUrch als
Schatzmeister, Helmut Schiring & Silvia Wagner als Foto: © Alfred Behlau
Revisoren 3 ;




Starkes Immunsystem ist wichtig
auch nach Operationen im Kopf-Hals-Mund-Bereich

Menschen, die sich groBeren nichtkosmetischen
Operationen im Kopf-Hals-Bereich unterziehen
mussten, unferlagen oftmals der vorausge-
gangenen Diagnose Krebs. Wdahrend solcher
Eingriffe werden zumeist Lymphknoten-Gruppen
in den naheliegenden Arealen mit entfernt.
Lumphknoten Ubernehmen aber wichtige Filter-
aufgaben im Kérper, die dann nicht mehr in
dieser Region erfUllt werden kénnen. Der Korper
ist dadurch in diesem Bereich anfdlliger gegen
Infektionskrankheiten als zuvor.

Dafur ist es umso bedeutsamer, jefzt Uber ein
stabiles und starkes Immunsystem zu verfugen.
Falls Infektionen auftreten, sind die belUfteten
Hohirdume (Nase, Mund, Rachen) bis zur Lunge
besonders haufig betroffen.
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Was sind Atemwegsinfektionen?

Man spricht grundsdtzlich von einer Infektion,
wenn Krankheitserreger wie Viren oder Bakterien
in den Koérper eindringen, sich dort vermehren
und Krankheiten verursachen.

Das Atmungssystem steht Uber die eingeatmete
Luft in st@ndiger Verbindung mit der AuBenwelt.
Mit der Luft werden Stdube, Gase, Viren und
auch Bakterien aufgenommen. Entlang der ge-
samfen Atemwege finden sich einzelne oder in
Gruppen versammelte Abwehrzellen (Beispiel:
Rachenmandeln). Werden nun diese Abwehr-
zellen zusammen mit den Ubrigen Abwehr-
mechanismen nicht mehr mit den Erregern
fertig, entsteht eine Infektion in den Atemwegen.

Die Rolle der kérpereigenen Abwehrkrdfte
Dringen Viren oder Bakterien in die Luftwege ein,
so wird das korpereigene Abwehrsystem (Im-
munsystem) in Gang gesetzt.

Immer dann, wenn das Verhdltnis von Abwehr-
mechanismen und Angreifern zugunsten der ein-
dringenden Erreger verdndert ist, kommt es zu
einer Infekfion der Atemwege. Auch eine Reihe
AuBerer Faktoren kann die Abwehrkraft schwa-
chen, so dass die eingedrungenen Krankheits-
erreger die Oberhand gewinnen.

Immuntherapie

Warum wadhilt Ihr Arzt diese Form der Therapie?
Haufig wiederholende Infekte der Luft- bzw.
Atemwege deuten auf eine Abwehrschwdéche
hin.

DafUr erhalten Sie Bestandteile abgetdteter Bak-
terien, die keine Infektion ausldsen kénnen, aber
in der Lage sind, das Immunsystem anzuregen,
sozusagen zu trainieren.

Im Vergleich mit Antibiotika

Anfibiotika hemmen Bakterien im Wachstum
oder toten sie ab, auf Viren haben sie keinen
Einfluss. Sie dienen zur Behandlung von bakteri-
ellen Infektionen. Einen Schutz vor neuen Infek-
fionen bieten sie nicht.

Deswegen ist es wichtig, die korpereigene
Abwehr (das Immunsystem) so intakt zu halten,
dass sie ihre Aufgabe vollsténdig und moglichst
alleine bewadltigen kann. Der Kérper kann sich
damit besser vor wiederkehrenden Infektionen
selbstandig schitzen.

Aufgabe eines Immuntherapeutikums

Ein Therapeutikum (Medikament) fragt dazu bei,
die kérpereigenen Abwehrkrafte zu starken. Dao-
durch kénnen die Anzahl, die Dauer und der

Schweregrad der Infekte gesenkt werden. Es hilft
auf diesem Wege den Verbrauch von Antibiotika
zu reduzieren.
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28 Tage Medikamenten-Einnahme, dann 28
Tage pausieren, gefolgt von weiteren 28 Tagen
Zufluss (= Einnahme) abgetdteter Bakterien.

Bei dieser Behandlungsform sprechen wir aller-
dings nur von der Stabilisierung gegen Viren und
bakteriellen Infektionen. Das Immunsystem des
menschlichen Koérpers ist jedoch noch wesent-
lich komplexer in der koérpereigenen Abwehr.

Addquate Medikamente zur Starkung des
Immunsystems verschreibt Thnen im Bedarfsfall
der Facharzt (meist HNO oder Pneumologe).
Gegen Krebs hilft diese Therapie allerdings nicht!

FUr Karzinom-Patienten gilt, das Thema auf jeden
Fall beim Onkologen oder Facharzt anzu-
sprechen. Hierbei geht es nicht mehr um simple
Bakterien oder Viren, die man sich einfach auf
der ,StraBe einholen” kann. Der Facharzt wird
Sie ohnehin zum Onkologen schicken.

Die onkologischen Immuntherapien laufen aller-
dings nach anderen Behandlungsmustern ab.
Auf letztere modchten wir deshalb hier nicht ein-
gehen.



www.gesichisversehrie.qe

Webseite als Netzwerk-Instrument
Anlaufadresse fur Ratsuchende eingerichtet

Die Webseite der Selbsthilfegruppe TULPE e.V.
wurde vornehmlich fUr neue, gesichfsversehrte
Menschen eingerichtet, die sich in letzter Ver-
gangenheit groBeren nichtkosmetischen Opera-
tionen unterziehen mussten. In den meisten
Fallen handelt es sich um Krebspatienten, die mit
Organverlust und gréBeren NarbenrickstGnden
ihr Leben in Zukunft meistern mussen.

Mit der Informationsseite im Internet, die unter
den Adressen :

v www. fulpe.org

v www.gesichtsversehrte.de

v www.t-u-l-p-e.de

(alle 3 Adressen fihren zum gleichen Zielort)

zu erreichen sind, kdnnen Patienten mit Fragen
zu aktuellen Behandlungsmaoglichkeiten themen-
genaue Infos erwerben und sich ,,belesen®. Ein
klarer Informationsstand bringt immerhin Erleich-
ferung fur betroffene Patienten in der pra-opera-
tiven Zeit.

Geschitzt, vertraulich, sorgend, familiér !

Die TULPE-Webseite beinhaltet mehrere Ebenen,
denn es sind ja auch unterschiedliche Informa-
tionspakete gefragt. )

Medizinische Branchen wie Arzte, Pflegestellen,
Logopdden oder Behdrden sind sicherlich eher
an duBere Allgemeininfos interessiert, weil sie
ausnahmslos mit beruflichem oder statistischem
Hintergrund abgefragt werden. Deshalb sind
solche Artikel entweder auf der Titelseite oder
auf den ersten offentlich zugdnglichen Seiten zu
finden mittels der Hauptnavigation.

DarUber hinaus gibt es zusatzlich den ,,geschutz-
ten Bereich", der sich hinter dem ,Login"
befindetf. In diesem Bereich findet man Bilder,
Fotos und geschilderte Ablaufe, die von
Mitbetroffenen selbst verfasst oder erzahlt
wurden, veroffentlicht. Als Zielgruppe der Leser
sind auch nur die ebenfalls betroffenen TULPE-
Mitglieder vorgesehen. Nur selbst Betroffene
verstehen die Worte so gut wie ihre Leidens-
genossen, die sie preisgeben.

Eine Austausch-Plattform fUr wechselseitige
Erfahrungsberichte gleichbetroffener Gesichts-
versehrter ist damit geschaffen.

Geborgenheit fihlen unter Gleichgesinnten

Es gibt Lebensmomente, in denen man sich am
liebsten zurUckziehen mochte, weill man nach
einem rdaumlichen Schutz sucht, den man nur
von der eigenen Familie mit vertrauten Perso-
nen her kennt. Singles oder Alleinlebende
kennen solche Momente sehr deutlich.

Der Logln-Bereich vermittelt dem Leser mehr das
GefGhl, in einem angenehmen Schutzraum zu
verweilen und sich dabei ,,nicht beobachtet* zu
fOhlen.

Angste und TagfrGume verarbeiten, wie sie
andere Mitpatfienten genauso erlebt haben.

»lch fUhle mich anderen versehrten Mitmen-
schen verbundener, ndher und gleich gesinnt*,
lautet die nicht thematisierte Botschaft, die das
geschufzte Segment durch die Kennwort-Ab-
frage vermitteln soll.

Ebenso wird Uber Erlebnisse berichtet, die man in
offentlichen Situationen niemals erzéhlen méch-
fe, weil sie durch peinliche Schamgefuhle be-
gleitet sind. Im geschutzten Raum fGhlt man sich
gleich entspannter und geléster.

Dialog- und Vermittler-Funktion
Schutzmechanismen im Innenverhdlinis fir die
betroffenen Mitglieder wurden bereits beschrie-
ben.

Die aktive Selbsthife kann sich allerdings nur
dann breitflachig aufstellen, wenn sie ein
Interface zum objektiven Dialog mit der Ge-
sundheitsbranche und den medizinischen Beru-
fen bereit halt. Uber diese Schnittstelle mUssen
Informationen so gefiltert und objektiv flieBen
koénnen, dass keine verzerrten Anamnese-Bilder
fur Medizin und die adjuvanten Heilberufe ent-
stehen. Diese Maltrix bietet den Healthcare
Fachpersonen einen raschen Weg zu einem
Gesamtbild fur die ganzheitlich-medizinische
Versorgung.

Ein solches gestalterisches Wunschbild fur die
Webpublikationen hat sich die TULPE-Selbsthilfe-
gruppe zur Direktive gesetzt.

Nachbarschaftliche Selbsthilfe

FUr fast jede institutionelle SHG ist der Blick zu
den Nachbarn unerlé&sslich. Wechselseitige Rai-
gebung gilt als schwesterlich, selbstverstandlich
und familiar. Dennoch klagen nahezu alle SHG's
Uber stark fallende Mitgliederquoten, insbeson-
dere fehlen die personellen Kréfte im aktiven Tell
der Vereinsgruppen - so auch bei TULPE eV.

Zugangsdaten bei TULPE erhalten

Die Zugangsdaten fur das TULPE-Loglin werden
von der Redaktion vergeben, die auch das vor-
liegende TULPE-Magazin erstellt. Unsere Anschrift
bzw. die eMail-Adressen sind im Impressum an-
gegeben. (Seite 2)

Eine formlose eMail-Anfrage genugt (an Doris
Frensel oder Wolf-Achim Busch), um die Zu-
gangsdaten zu erhalten. Wir prifen lediglich lhre
gultige Mitgliedschaft bei der TULPE-SHG, sowie
die Betroffenheit bzw. welchen Verwandischafi-
grad oder Bezug Sie zum betroffenen Mitglied
haben.

Automatisierte Antwortverfahren lehnen wir aus
Sicherheitsgrinden ab. Hier arbeitet die Men-
schenhand. Deshalb kann eine Antwort auf lhre
Anfrage schon mal ein paar Tage dauern.

Es klingt fUr uns nicht einmal ,,komisch* wenn wir
sagen, ,wir freuen uns Uber jedes befroffene,
gesichtsversehrte Mitglied, welches den Kontakt
zZU uns sucht und sogar nach den Logln-Daten
fragt.

Wir haben es als selbst Betroffene fir Sie kreiert
und geschaffen, es soll Ihnen helfen. Das ist fur
uns das Sinnbild von Selbsthilfe!



Winterschutz falsch verstanden?
Epithesentr&ger schutzen sich mit Gesichtsmaske

Die Trager eines Organ-Ersatzteils tragen im
Winter keineswegs atemerschwerende Gesichts-
Textilien, weil sie sich aufgrund des fehlenden
Korper-Ersatzsticks ein halbes Jahr ,,verstecken*
mochten, sondern weil es innen die winterliche
Kalte schmerzlich ,,abverlangt*.

Nigab und Burka sind kein Kdlteschutz !

In den muslimischen Ldndern wird die Nigab oft
als gesellschaftliches Zeichen angesehen,
welches die Frauen fragen, um keinerlei Reiz-
erscheinungen gegenuber anderen (fremden)
Ménnern zuzulassen. In den feils [Gnderregional
unterschiedlichen Kults gibt es verschiedene
Interpretationen hierzu.

Der Koran (religidse Ansicht) I&sst hier keine ,,ein-
deutige" Interpretation zu, was die Verschleie-
rung angeht. Nirgendwo gibt es eine klare Aus-
sage darUber, welche die Regeln und Deutung
fUr die breite Offentlichkeit verstandlich macht.

Moderne Textilien eines Epithesentrégers?
LandesUbliche Mode mit (lediglich) einem Kopf-
oder Gesichtsschutz durften die Ublichen Merk-
male eines Epithesentragers in winterlichen Mo-
nafen sein - auch wenn er eine Sparkasse oder
Bank betritt zur Geldabhebung vom Automao-
ten. Die allgemein bekannten ,Sturmhauben®,
die offmals von Motorradfahrern als Wind- und
Kélteschutz getragen werden, wdren nur ein
Beispiel ,,denkbarer” Kleidung. FUr Epithesen-
frager sind diese Sturmhauben aber zu kompli-
ziert beim An- und Ausziehen, daher finden sie
kaum Verwendung durch Gesichtsversehrte zum
Kalteschutz im Winter auf offener StraBe.

Ein doppelt gewickelter Schal um Hals und
Gesicht kann da schon nutzlichere Dienste er-
weisen. Ebenso pragmatisch zeigen sich auch
die HalstUcher, die ebenfalls von Zweiradfahrern
gerne unter den Helmen getragen werden.
Letztere HalstUcher bieten sogar einen Vortell,
beinhalten aber ebenso einen Nachteil:

Vorteil: man kann sie einfach, doppelt oder gar
dreifach gefalten bis unter die Augen hoch-
ziehen.

Nachteil: der Druck auf die Epithese und der
zugehodrigen Magnetstutze steigt mit jeder Zu-
safzfalte des Schals. Eine Nasen-Epithese (z.B.)
kann dadurch bei Kopfbewegung sogar abrut-
schen oder sich ganz von den Magneten ab-
I6sen und herunter fallen.

Ein weiterer Nachteil ist, dass man unfer den
Textilien schlechter atmen kann. Ein zwei- bis
dreifach geschlagenes Tuch Idsst umso weniger
Atemluft (Sauerstoff) bis in die Lunge dringen als
ein Einfachschutz.

Schmerzhafte Probleme der Epithesentréger

Ob groBe Narben, frische Wunden, Lécher durch
Organverlust oder Epithesentréager: fast alle ge-
sichtsversehrte Menschen mit Defekten im Hals-
bereich oder ,,mimischen Gesichtsareal" bekla-
gen dhnliches Empfinden, wenn das Gesicht
direkter, duBerer Winterkdlte ausgesetzt ist. Je fie-
fer die Temperaturen, desto heftiger die Auswir-
kung auf das defekte mimische Areal.

Falsch verstandene

Die Wahrnehmung solcher Empfindungen geht
vom leichten kUhlen DruckgefUhl bei ldngeren
Spaziergéngen, Uber massiver Kopfdréhnung
bei kalterer AuBentemperatur, und sogar bis zum
stechenden Schmerz (z.B. Stirnhdhle) bei exire-
men Minustemperaturen reicht die Palette der
dolenten Verstimmung.

Ungewollte Vermummung

Besonders betroffen sind Menschen mit Beein-
frichtigung der oberen Atemwege (Nase bis
Hals). Obwonhl Texfilien im Gesichtsbereich einer-
seits gegen Kdalte schutzende Wirkung haben,
bringen sie andererseits auch den ungewollten
Effekt der Vermummung mit.

Wie aber sollen sich Menschen mit Gesichts-
offnungen, ndmlich durch Organverlust oder
fehlender Gesichtsteile im mimischen Areal
(genannt: ,Epithesentréger”) an der frontalen
Kopfseite gegen Kdlte schUtzen kdnnen und
zugleich dem sicherheitspolitisch gestutzten und
crescendoartig aufkommenden Vermummungs-
verbot fair und konstruktiv entgegen zu treten?
Das sind zwei Grundhaltungen, die sich ein-
deutig beiBen!

"Hijab"

"Nigab"

Offentliche Diskussionen aufwerfen?

Sowohl die Selbsthilfegruppe TULPE eV, wie auch
betroffene Epithesentrager spielen daher mit der
Uberlegung, einmal die folgende multiperspek-
fivische Frage zur Offentlichen Diskussion zu
stellen:

» bestmoglicher Kalteschutz mittels Textilien im
mimischen Gesichtsfeld

» bestmoglicher Missbrauchschutz vor kriminel-
len Handlungen (und Trittbrettfahrern)

» bestmdglicher Schutz vor Verunsicherung und
angsterregter Starrblicke seitens Dritter

FUr einen erblindeten Menschen gibt es bereits
ein anerkannftes Merkmal als Hinweis an die
Ubrige Bevodlkerung: die gelbe Armbinde mit den
drei Punkten.

Ob nun ein Ausweis, ein Halstuch mit farbiger
Kennzeichnung bzw. Markierung, oder ein ande-
res Indiz. Ein synonymhafter Ausdruck als eindeu-
tiges Erkennungszeichen als offentliche Kund-
gebung (siehe Blindenzeichen) kdénnte vielleicht
sogar eine Erleichterung sein fUr die ohnehin
schon problematischen Kdaltesymptome eines
gesichtsversehrten Menschen.

Die Verschleierung durch Burka oder Nigab wirft
also zugleich einen seltsamen Lichtschatten auf
echte kdlteschutzbedurftige Epithesentrager.

"Burka"



Training pro Mimik

mit Freude und Motivation wiederholt werden.

Dem Patienten werden die Ubungen ausfihrlich
erldutert, sodass diese auch zu Hause wiederholt
werden kénnen. Wie lange die logopddische
Therapie andauert, hdngt individuell vom
Stérungsbild und dessen Stérungsgrad ab.

Die Gesichtsmuskulatur

Zu der Gesichtsmuskulatur z&hlen insgesamt 26
Muskeln, die als mimische Muskulatur bezeichnet
werden. Hierdurch ist der Mensch in der Lage, in
der Kommunikation Emotionen physisch auszu-
drUcken.

Jeder dieser Muskeln wird Uber den siebten Hirn-
nerv, den Nervus facialis, durch Reize aus dem
Gehirn gesteuert. Aufgrund der Symmetrie des
menschlichen Gesichts existiert fast jeder der
Gesichtsmuskeln doppelt. Grob wird die Musku-
latur in fUnf Bereiche eingeteilt: Ohrmuskulatur,
Schadeldachmuskulatur, Nasenmuskulatur,
Mundmuskulatur und Muskulatur der Lidspalte,
wobei sich die Logopd&die Uberwiegend mit den
letzten vier genannten Bereichen beschdaftigt.
Die meisten Muskeln befinden sich im Mund-
bereich, wobei zum Beispiel vier Muskeln allein for
die Bewegung der Lippen verantwortlich sind.
Um die Lippen herum verlauft der Musculus (M.)

Logopadie fur Gesichtsversehrte
von Laura Hirfz

Auch wenn die erste Assoziation mit dem Begriff
Logopd&die wahrscheinlich klassische Stérungs-
bilder, wie Lispeln oder Stotftern, sind, ist die
logopddische Therapie durch ihr breites Spek-
frum und Vielfdltigkeit auch fUr gesichtsversehrte
Menschen geeignet.

Nach der Operation wird eine ausfUhrliche
Diagnostik durchgefuhrt, eventuell auch erganzt
durch OP-Berichte oder direkte Gesprdche mit
dem behandelnden Arzt. Hierbei werden die
Nerven- und Muskelfunkfionen im Gesicht Uber-
pruft, indem die verschiedenen Bewegungen
wie zum Beispiel Augenbrauen heben oder
Mundwinkel seitlich zurUckziehen, getestet
werden.

AnschlieBend wird mit der Methode nach
Bartolome oder auch PNF (Propriozeptive
Neuromuskuldre Fazilitation) gearbeitet, um die
geschwdchte Muskulatur wieder zu (re-)akti-
vieren oder die vorhandene Muskelkraft zu
erhalten. Ebenso erweist sich das elektrische
Schallwellengeréat Novafon als sehr geeignetes
Hilfsmittel, um den Muskeltonus zu regulieren und
mogliche Schmerzen zu reduzieren.

Erg&nzend kommen verschiedene Materialien
zum Einsafz, wie zum Beispiel Spatel, Korken,
Luftballon und Strohhalme. Hierbei sind der
Phantasie von sowohl den Therapeuten als auch
den Patienten keine Grenzen gesetzt, sodass die
Bewegungen regeimdBig und auch mehrfach

Galea aponeurotica

M. apicranius, M. occipitofrontalis, M. procerus
Venter frontalis

M. corrugator supercilii

\ L. palpedrale medial

M. depressor supercilll

A
) M. levator labii superioris

M. temporoparietsiis alaeque nasi

M. nasalis
-
M. orbicularis oculi, e’
Pars paipebrals
M. levator labii

M. orbicularis oculi, superioris

Pars orbitalis

M. zygomaticus
minor

M. zygomaticus
major
__— M. depressor
sopti nasi

M. levator angull oris

M. lovator labii
superioris alaeque nasi

M. zygomaticus minor

M. levator labii supariors-

Glanduta parotidea
Corpus adiposum
buccae

M. zygomaticus major

M. levator angull oris

M. orbicularis oris, —
Pars marginalis

M. risorius —

T Duct

us parotideus

" M. buccinator

= e

T~ M. masseter

Platysma

Platysma ———
Foramen mentale

M. depressor anguli oris
M. depressor labil inferioris

M. depressor anguli oris

M. sternocieicomasioideus
Platysma

M. depressor labil inferioris

M. mentalis
Fascia cervicalis, Lamina superficialis

M. orbicularis oris, Pars labialis

orbicularis oris, wodurch die Lippen geschlossen
und gespitzt werden kédnnen. Die Oberlippe kann
durch den M. levator labii superioris angehoben
werden, die untere Lippe wird durch den M.
depressor labii inferioris heruntergezogen.



Um die Mundwinkel seitlich nach auBen ziehen
zu kdnnen, wie es beim Lacheln erforderlich ist,
werden die M. zygomatici major und minor
akfiviert. FUr die Bewegung der Mundwinkel sind
ebenso vier weitere Muskeln zustandig. FUr das
Anheben der Mundwinkel wird der M. levator
anguli oris aktiviert, fir das Absenken der M.
depressor anguli. FUr ein fréhliches Lachen ist der
sogenannte Lachmuskel, M. risorius, verant-
wortlich. Der M. buccinator hat mehrere
Funktionen, so ermdglicht er Saugen, Pusten,
Pfeifen und Spucken.

Die Augenbrauen werden durch die Akfivierung
der Muskulatur des Schddeldachs, den M.
epicranus, gehoben und die Stirn geglattet oder
gerunzelt. Die Augen kdnnen durch den M.
orbicularis oculi geoffnet und geschlossen
werden, welcher sich fast um das gesamte Auge
herum legt.

Die weiteren mimischen Muskeln kbnnen ebenso
aktiviert werden, jedoch ist deren Bewegung
von auBen kaum bis nicht sichtbar. Hierdurch
spielen alle Gesichtsmuskeln eine sehr wichtige
Rolle in der nonverbalen Kommunikation, die
durch den passenden Gesichtsausdruck erst
erméglicht wird.

von Laura Hir




Selbsthilfe-Tag Rostock

Foto: © Udo Walter

2. Rostocker Krebs-Selbsthilfe-Tag

Uniklinik Rostock informiert zum Thema Krebs

Am 05. Mai 2018 fand in Rostock der 2. Rostocker Krebs-Selbsthilfe-Tag in
der Strahlenklinik der Uniklinik statt.

Hier stellten sich die regionalen Krebs-Selbsthilfegruppen vor. Ich war
positiv Uberrascht, wie viele aktive Gruppen ihre ehrenamtliche Tatigkeit
hier prasentierten. Es gab Vortradge zu den verschiedensten Gebieten,
mit denen man als Krebspatient im Leben zu tun hat. Es kamen viele
Besucher, die sich an den Stdnden zu ihren Fragen informierten.

Ich war an diesem Tag als Musiker eingeladen, um die Veranstaltung
musikalisch zu begleiten. Zwischen den einzelnen Vortrdgen waren
jeweils 30 Minuten Pause, die ich mit meiner Musik ausfillen durfte. Ich
fand dieses Konzept fUr solch einen Selbsthilfetag von den
Organisatoren sehr gelungen. Wer von euch solche Veranstaltungen
kennt, weiB, dass es dort oft sehr ,zielorientiert" zugeht. Die Information
ist ja nun auch das eigentliche Anliegen eines solchen Tages. Doch
gerade darum wird eine musikalische Einlage bei solch einem Treffen
dankbar angenommen.

NatUrlich nutzte ich die Gelegenheit, um auch Uber unseren Verein
+Tulpe' zu informieren. Leider war mir im Vorfeld das Infomaterial unseres
Vereines ausgegangen. Doch Tulpefreunde deckten mich prompt mit
Nachschub wieder ein, so dass ich auch wieder etwas zu verteilen
hatte. Danke dafir noch einmal an Hannelore, Klaus und Wolf-Achim.

Eine Strahlenklinik ist ein Ort, an dem in der Regel Angste, Sorgen und
therapeutische Notwendigkeiten angesagt sind.

Doch an diesem Tag wurde hier auch gelacht, mitgesungen und
getanzt. Ich finde es sehr wichtig, dass wir als ,Betfroffene” uns auch
freuen und das Leben genieBen kdnnen.

Ich danke den Veranstaltern und allen beteiligten Gruppen und
Menschen fur ihren groBen, ehrenamtlichen Einsatz und freue mich
schon auf den ndchsten Rostocker Krebs-Selbsthilfe-Tag.

Fir Sie vor Ort war

Alfred Behlau

Bundes - Selbsthilfeverein
fiir Hals-, Kopf- u. Gesichtsversehrte

ob Tumor
oder Unfall
ein Leben
mit P erspektive



14. Krebspatiententag

Heidelberger Krebspatiententag
NCT lud zum Jahrestreffen ein

Am 21. April 2018 fand im NCT Heidelberg (Natfionales Centrum for
Tumorerkrankungen) der 14. Krebspatiententag statt. Arzte und
Wissenschaftler aus der klinischen Forschung informierten Befroffene,
Angehdrige und Interessenten Uber das Thema "Strategien bei Krebs".
Am Vormittag sprachen Experten Uber neue und bewdhrte Konzepte in
der Krebsbehandlung. An Stadnden der Selbsthilfegruppen, Krebs-
verbdnden und der Pharmaindustrie konnten sich die Teilnehmer eben-
falls informieren. Auch Vertreter des NCT-Beratungsdienstes und Arzte
der verschiedenen Fachbereichen standen fUr Gesprdche bereit.

Das NCT ist eine Einrichtung des Deutschen Krebsforschungszentrums
(DKFZ) der Universitatsklinik Heidelberg und der Deutschen Krebshilfe.

Der Patiententag ist inzwischen eine feste Institution in Heidelberg ge-
worden, die Teilnahme ist kostenlos. Umfassende Neuigkeiten in der
Krebsforschung, aktuellste Erkenntnisse in der Krebsmedizin wurden an-
geboten. Neuheiten in der Immuntherapie, Strahlentherapie und Diag-
nostik wurden vorgestellt. Weiterhin standen die Themen "Sport und
Erndhrung" im Fokus.

Auch fUr das leibliche Wohl war bestens vorgesorgt. Neben Brezeln,
Obst und Getrédnken gab es in der Mittagspause eine leckere Suppe, Eis
und sUBe Stuckchen.

Nach der Pause bestand die Moglichkeit, mit Experten der verschie-
denen Fachrichtungen und Vertretern der Selbsthilfe ins Gespréch zu
kommen. Acht Themenbereiche wurden angeboten:

. Brustkrebs und gyndkologische Tumoren

. Nieren-Blasen, Prostatakrelbs

. Krebs der Speiseréhre, Magen, Darm

. Kopf- Hals-Tumoren

. Leuk&mien

. Sarkome, Knochen- und Weichteiltumore
. Hautkrebs

. Beratungsdienst des NCT

ONONOPARWN —

Rickblickend sind solche Veranstaltungen enorm wichtig fur alle, die [ISISHISIIEUUIEEISIEIIe

sich mit dem Thema "Krebs" beschdaftigen, betroffen sind und sich Gber
den neuesten Stand in Medizin und Forschung informieren wollen.
Es war eine gelungene Veranstaltung.

FUr Sie berichtend dabei war
Hannelore Hornig

< } b -
' b ?
Foto: © HannBlor g ;




Selbsthilfe & Gesellschaft

Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V.

Generationenwechsel
Die Arbeitsgemeinschaft fir SHG eV diskutiert

Unter den Stichworten Generationenwechsel
und Generationenwandel werden in der
Selbsthilfe verschiedene Herausforderungen
diskutiert: Es geht um Mitgliedergewinnung, um
Nachfolger fUr Leitungsaufgaben genauso wie
um neue Mitarbeitende in Selbsthilfekontakt-
stellen oder um die Verjungung des Teams.

Debattiert werden in diesem Zusammenhang
die Schwierigkeiten vieler Selbsthilfeverbdnde
und Selbsthilfegruppen, neue Mitglieder zu
gewinnen, oder die Probleme, geeignete
Nachfolger fur Leitungsaufgaben zu finden.
Generationswechsel meint aber auch die Frage,
wie jingere Menschen fUr die Verbandsarbeit
bzw. ein Engagement in Selbsthilfegruppen
gewonnen werden, oder ob virtuelle Formen des
Austausches untereinander auch als Selbsthilfe
verstanden werden kdnnen.

In vielen Selbsthilfeorganisationen und -gruppen

hat deswegen ein Diskussionsprozess Uber das
eigene Selbstverstdndnis, die strategische Aus-
richtung und das Befreten neuer Pfade
begonnen. Auch die SelbsthilfeunterstGtzungs-
einrichtungen haben sich des Themas ange-
nommen: Auf Tagungen, in Seminaren,
Workshops und Projekten wird heftig darUber
nachgedacht, wie der Generationswechsel mit
all seinen unterschiedlichen Facetten sinnvoll
begleitet und unterstUtzt werden kann.

Dabei geht es um mehr als nur eine gelungene
Offentlichkeitsarbeit zur Akkreditierung neuer
Mitglieder. Vielmehr wird dabei immer haufiger
auch die Frage gestellt, ob und wie sich die
Selbsthilfe in Zukunft neu ausrichten kann oder
soll, um in einer sich stark wandelnden
Gesellschaft als Modell fUr solidarische
Selbstorganisation und buUrgerschaffliches
Engagement weiterhin attraktiv zu bleiben.

Die Frage einer gelingenden Gestaltung eines
Generationenwechsels in der Selbsthilfe ist nicht
nur im Sinne einer ,Personalentwicklung’
strategisch zu planen. Der Generationenwechsel
muss auch gednderte Anforderungen, Arbeits-
mittel und Inhalte berlcksichtigen und fUr die
Gestaltung der Zukunft der Selbsthilfebewegung
aufbereiten.
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Armut im Kreise Betroffener als ,,Behinderte*
Nicht nur materiell, sondern auch gesellschaftlich

Wer einmal von einer Gesichtsversehrung betrof-
fen ist, spUrt sehr schnell, dass sich im Lebens-
umfeld vieles verédndert.

Je nach Alter und familiGrem Status kann das
Schicksal multiple Auswirkungen mitbringen.
Menschen in nicht rentenf&dhigem Alter, die nach
einer OP mit bleibender Gesichtsversehrung
ihren Beruf verloren haben, werden zwangsléufig
mit finanziellen Notlagen konfrontiert. Dies
bedeutet jeweils zusatzlichen Stress fur die
ohnehin schon angegriffenen Koérper. Der
negative Stress bedeutet ,neues Futter" fUr die
Bildung spd&terer Rezidive (Metastasen).

Nach der postoperativen Rehabilitation, die oft-
mals mit einer Epithesen-Abdeckung einher
geht, werden bei vielen Epithesentradgern im
gesellschaftlichen Leben verdnderte Verhaltens-
formen ihrer Umgebung erkannt. (Besonders
betroffen sind hiervon Tr&ger von Epithesen im
Mittelfeld des Gesichtes - dem mimischen Hilfs-
mund.)

Die Zahl der gesellschaftlichen Kontakte (Freun-
de, Bekannte, efc.) kann sich reduzieren, oder
oftmals auch nur verdndern. Andere wenige ver-
andern sich sogar zum Vorteil, man ndhert sich
verbUndend weiter an. Lassen Sie als Betroffener
diese Verdnderungen zu uns passen Sie sich den
Gegebenheiten an. Die Verdnderungen sind
nicht ganz so schlimm, wie man zu Beginn als
Betroffener glaubt.

Umso wachsamer sollfe man sein, wenn es um
finanziellen Auswirkungen geht: eintretender
FrOhrenten-Status, familiGre Absicherung, wenig
Geld zum Uberleben.

FUr die gesundheitliche Rehabilitation kann in
jedem Fall gesorgt werden, sogar bis einschliel3-
lich der psychischen und physiologischen Versor-
gung (,Logopddie” - auf Rezept I), doch fur die
gesellschaftliche Rehabilitation (persénliche und
familiére Existenz, Beruf, Teilhabe am &ffentlichen
Leben, eftc. ) kédnnen nur die lokalen Verwal-
tfungen und die politischen Instanzen helfen, was
offmals fUr die Familien mit Betroffenen oder
ebenso fur alleinstehende Betfroffene ein
Desaster bedeutet.

Von der wirtschaftlichen Armut sind immer mehr
erkrankte Menschen betroffen, wobei der pro-
zentuale Anfeil an kopf-, hals- und gesichts-
versehrten Menschen seit den lefzten Jahren
erheblich angestiegen ist.

In der Berufswelt hingegen wird nicht mehr nach
ihrer urspringlichen Eignung gefragt (Lehrberuf,
Studium, Abschluss), sondern oft werden QOutfit,
Mimik, Gestik, als unpassende ,Softskills" ange-
sehen und bewertet, um die Person nicht ein-
stellen zu muUssen. Die Argumentationen der Ar-
beitgeber werden von der Job.com achsel-
zuckend hingenommen und nach abgelaufener
Zeit an die FUrsorgestelle der Sozialhilfe weiter
gereicht.

Die Lebenszeichnung der Betroffenen (samt
Familien) ist damit endgultig besiegelt ...



Randkleber und Hygiene-Mittel
individuelll fUr jeden Epithesentréger

FUr die Epithesentréger unter den Mitgliedern
der Selbsthilfegruppe (SHG) zeigen wir hier ein
nUtzliche Hilfsmittel, die auch von anderen
Gleichbetroffenen als empfehlenswert ange-
nommen werden.

Jedes der Praparate wird durch die ,Dauer-
Heilmittel-Verordnung" (muss jéhrlich 1x wieder-
holt vom Facharzt ausgestellt) von der Kranken-
kasse vollstandig erstattet. Es ist uns keine Kasse
bekannt, die die Kosten nicht Gbernimmt.

Welches Klebe- oder Reinigungsmittel fir Sie
individuell nun das beste ist, kann nur durch
eigene Erprobung festgestelll werden. Lassen
Sie sich notfalls durch Ihren Epithetiker beraten.

Es gibt starkere und weniger starke Klebeeigen-
schaften. Welcher Haftungsgrad fur Sie im
Alltag gunstig erscheint, mussen Sie selbst
ausprobieren. Manchmal ist es sinnvoll, gleich
mehrere Haftungsstarken im Hause zu haben.

Die Klebeeigenschaft verdndert sich in den
kalten Wintermonaten sogar dann, wenn man
aus warmen Rdumen kommt und in die kalten
StraBentemperaturen geht - und umgekehrt.

Haus - Infothek
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Empfehlungen

KREBSVERBAND
BADEN-WURTTEMBERG E.V.
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Mitten in Deutschland!

Behindertenverband
Calbe (Saale) e.V.
Stadtkrankenhaus

Hospitalstr. 5
D-39240 Calbe

Gegenseitiges
Geben und Nehmen
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Sprechzeiten: (mittwochs) 146:30 - 18:00 Uhr
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Haus - Infothek

Schlaf und Ruhe

wichtige Tankeinheit fUr den Kérper

Es ist extrem wichtig, genugend zu schlafen. Der
Grund dafir liegt in unserem Kopf. TagsUber
arbeitet das Gehirn auf Hochtouren, nimmt
Informationen auf und verarbeitet Sinnesein-
drGcke.

Im Schlaf erholen sich unsere Nervenzellen,
unser Geddchtnis kann Erlebnisse des Tages
sortieren.

Der Schlaf bietet unserem Koérper Erholung. Das
Immunsystem und die Organe ké&nnen regene-
rieren, der Koérper entgiftet sich, auch Wund-
heilungsprozesse finden im Schlaf statt.

Kosmetik fur Patienten in Krebstherapie
fUr M&nnerseelen ebenso von Bedeutung

Um nach einer Gesichts-OP wieder ein richtiges
Gefuhl Korper und Seele zu bekommen, sollten
sich auch Mdanner dazu durchringen, ein
Kosmetikseminar zu besuchen oder einfach
eine Behandlung im Kosmetikstudio am
eigenen Kopf genussvoll zu erleben.

Nicht nur Chemobetroffene profitieren von die-
sem Genusserlebnis, sondern jeder Patient, der
im Gesicht mit hinterbliebenen Narben operiert
wurde. Gerade in der ersten Erholungsphase
sollfe man solch ein Wellness-Erlebnis besonders
gut wahrnehmen und genielen.
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Empfehlungen

R U C C C RUHR-UNIVERSITAT
COMPREHENSIVE CANCER CENTER
St Josef-Hospital Bochum
www.krebsimleben.de

" gl
vdek:
Die Ersatzkassen‘ - o

Verband der Ersatzkassen
Askanischer Platz 1 D-10963 Berlin

Institut for
AnaMasuﬂogm
bR

Velten & Hering
Am Legefeld 22 D-39307 Genthin

. 03933-807355
0800 - 37 484 37 (kostenlos)

B info@epithesen.de

getragen von:

Thoraxklinik-Heidelberg
utsche Krebshilfe

06221 42-0
& 06221 42-2995

NATIONALES CENTRUM
FUR TUMORERKRANKUNGEN
HEIDELBERG
Im Neuenheim Feld 280
D-69120 Heidelberg

Deutsches Krebsforschungszentrum
Universititsklinikum Heidelberg

B | ontaki@dkiz.de

Informationen * Hilfen « Perspektiven [

maconet GmbH

Christoph Hambriigge (Chefredakteur)
Monkehitte 38

32699 Extertal

R, 05262 696 99 55
= 05262 696 99 56
M info@maconet.de

Kopf
Hals
M.U.N.D.
Krebs e.V.

Thomas-Mann-Str. 40  © 53111 Bonn
Tel.: 0228 / 33889280




Dank fur Zuwendungen an

Spenden

Behlau, Alfred (Bad Lauterberg)
Dehnbostel, Sylvia (Celle)

Zuschisse
GKV, Selbsthilfe, vdek Berlin

Krebsverband Baden-Wurttemberg

Haus - Infothek

Finanzbehorde:
TULPE e.V. ist gemeinnUtzig anerkannt und wird
gefUhrt beim:

Finanzamt Schwetzingen

Steuernummer 43043 / 30921

Mit jeder Geldspende unterstUtzen Sie die ehren-
amtliche Tatigkeit des Vereins. FUr Kondolenz-,
Jubilums- oder Geburtstagsspenden wird nach
vier Wochen eine Auflistung erstellt.

Bis 200,- € erkennt das Finanzamt den Einzahlungs-
oder Uberweisungsabschnitt an, wenn obige
Steuernummer vermerkt ist.

Auf Wunsch und Uber 200,- € wird eine Spenden-
bescheinigung zugesandt.

Beitrage und Spenden

Der Jahresbeitrag befragt seit
2001 mindestens 32,- €. HOhere,
freiwilige Beitrdge oder Spen-
den sind willkommen und wer-
den gerne angenommen.

Bei Eintritt in der zweiten Jahres-
halfte wird der halbe Jahres-
beitrag berechnet. Angehdrige

und Kinder kédnnen den halben
Betrag bezahlen. (Bankeinzug
erforderlich - Einzug jeweils im
Monat Februar des laufenden
Jahres.)

Eine Beitrittserkldrung wird gerne

zugesandt bzw. kann auf unse-
rer Homepage:

www.tulpe.org oder

www.gesichtsversehrte.de

in der Rubrik:

(Orga®thek / Vorlagen zum
Download) als PDF-Datei her-
unter geladen werden.

Nutzen Sie alternativ das Exem-
plar hier unten. Bitte ausschnei-
den und vollstandig ausgefullt
an TULPE eV absenden :

K K K K K K K K K K K K K K K KR KR K & &

Mitgliedsantrag / Férderbeitrag

fur Betroffene & Angehorige

Hiermit beantrage ich die Aufnahme in die Selbsthilfe-
gruppe:

Angaben zur Person :

Vor- u. Zuname:

Geburtstag:

StraBe & HsNr:

Plz, Ort:

Telefon:

eMail:

Beruf:

Ich méchte folgenden Beitrag entrichten :

L] nur Mitgliedschaft

[ ] nur Forderbeitrag [] beides

(nur Mitgliedschaft)
[] 32 € jahrlich = Mindestbeitrag fur eine Mitgliedschaft

(zusatzlicher oder alternativer Forderbeitrag)
[J15€ [J25€ []50€ []100€
[ V-jahrlich

[] ¥-jahrlich  [] jahrlich

Einzugsermdchtigung : (in jedem Fall ausfUllen!)

IBAN:

BIC:

Kontoinhaber:

Datum:

Unterschrift:

Die Einzugsermdchtigung kann jederzeit widerrufen
werden. Bei Kinder und Jugendlichen wird bis zur Voll-
jahrigkeit nur der halbe Beitrag fallig.

Ich bin
[ ] Betroffener [ ] Famiienmitglied eines Betroffenen
[ ] Mediziner / Arzt [ ] Epithetiker / Anaplastologe

und auf TULPE aufmerksam gemacht worden durch :

Ausschneiden und vollstandig ausgefuilites Formular bitte
frankiert einsenden an :

TULPE e.V.

Frau Doris Frensel
Karl-Marx-Str. 7
39240 Calbe
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