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VORWORT

Liebe Leserin, llever Leser,
Liebe Mitglieder und Freunde unseres Vereins

Heute erhalten Sie die neuesten Nachrichten und Informationen, die
die Redaktion zusammengestellt hat.

Neue Aufgaben liegen vor uns. Fur alle Mitglieder ist das TULPE-
Treffen der ndchste Hohepunkt. Hier gibt es Neues zu erfahren, aber
viel wichtiger ist der personliche Informationsaustausch. Viele sehen
sich nur einmal im Jahr und darauf freuen sich die meisten.
Veranderungen begleiten uns permanent. Viele nutzen nicht mehr
den menschlichen Kontakt, sondern begniigen sich mit dem Internet.
Facebook, Twitter und Google machen es mdglich, aller Informatio-
nen dort zu finden. Aber reicht das aus? Mir gentgt das nicht. Ich
brauche das zwischenmenschliche Gesprach lber alle mdglichen
Themen. Die SHG gibt mir die Moéglichkeit mich mit anderen auszu-
tauschen, denn sie verstehen meine Probleme. Eine virtuelle Welt im
Web ist mir zu wenig. Ich hoffe, Ihnen/Euch geht es genauso.

Auf Kongressen mache ich immer wieder die Erfahrung, wie wichtig
die Arbeit der SHG ist, nur wird sie in der Praxis nicht immer umge-
setzt. Doch viele anstehende Patiententage in den verschiedensten
Regionen wecken meine Zuversicht, dass wir noch gebraucht wer-
den. Wir zeigen uns und bringen uns standig in Erinnerung. Viele
Menschen kennen uns, das zeigen mir die Anrufe und Mails, die ich
erhalte. Sie wollen unsere Hilfe und die bekommen sie auch. So soll
es in auch Zukunft weiter sein.

Jhre / Fure
Doris Frensel




WIR WAREN VOR ORT...

31.Deutscher Krebskongress in Berlin 19. - 22.2.2014

Voller Neugierde fuhren wir
nach Berlin. Was wird der
Kongress bringen? Schon
beim Standaufbau merkten
wir Veranderungen. Der Kon-
gressstandort wechselte vom
ICC zu den Messehallen Sud.
Neu war, dass alle SHG's in
einer Halle platziert wurden,
sehr vorteilhaft gegenuber
den Jahren zuvor.

Die Industrieausstellung war eine Etage Uber uns.

Unser Stand wurde starker vom Fachpersonal frequentiert. Es gab viele
gute Gespréache, inshesondere mit Mitarbeitern aus Beratungsstellen und
Pflege. Diese Kontakte wecken die Hoffnung, dass wir noch gebraucht wer-
den - starker als je. Bleibt nur zu winschen, dass betroffene Patienten
auch diesen Weg einschlagen.

Mitarbeiter vom Krebsjournal und Krebsmagazin geben uns die Mdglich-
keit, einen Bericht Uber

T.U.LP.E. in ihren Zeit- B L, i
schriften zu veroffentlich- " - ——
en. ' e g

Das Angebot an Vortra-
gen aller Art war, wie zu
frGheren Krebskongres-
sen, sehr umfangreich.
In einem Themenblock
hielt ein Mitglied vom BV
der Kehlkopfoperierten
zum Thema "Selbsthilfe"
ein Referat, welches von
den Anwesenden mit
grofRem Beifall gewurdigt
wurde. - - -




WIR WAREN VOR ORT...

Der Patiententag am letzten Kongresstag lud alle Berliner und Gaste zum
Informieren ein. Fur uns war er sehr erfolgreich. Es gab zukunftsorientierte
Gespréache, die vieles erhoffen lassen. Der Zuspruch an unseren Infor-
mationsbroschiren war sehr gut. Natirlich gab es auch Besucher, die sich
nur fur unsere Werbeartikel interessierten. Der Verein TULPE bleibt bei
ihnen hoffentlich in Erinnerung, wenn sie in eine Situation geraten, wo sie
unseren Rat bendtigen.

Alles in allem koénnen wir sagen, dass es sich gelohnt hat, bei diesem
Krebskongress 2014 mit einem Stand prasent gewesen zu sein.

Elke Zeh und Doris Frensel

WERTELISTE...

Wie Sie im Alltag mehr Energie und Zufriedenheit bekommen...
Erstellen Sie Ihre personliche Werteliste.

Welche Werte sind fur Sie am wichtigsten im Leben: Gesundheit-
/Fitness, Liebe, Ehrlichkeit, (finanzielle) Sicherheit, Freiheit, Erfolg,
Anerkennung, fur andere da sein, Partnerschaft, Zuverlassigkeit?

Machen Sie eine Liste mit Ihren 5 wichtigsten Werten und ordnen
diese nach Wichtigkeit. Gehen Sie diese Liste jeden Tag durch und
schauen, ob Sie nach diesen Werten leben und was Sie tun kénnen,
um diese Werte in Ihrem Alltag mehr zu leben und zu verwirklichen.

Auf diese Weise kdonnen Sie sicher sein, im Einklang mit sich und
Ihren Bedurfnissen zu leben - und das gibt lhnen Energie und Zu-
friedenheit. Meine 5 wichtigsten Werte sind:

1. Gesundheit

2. erfullte Partnerschaft

3. Freiheit/Unabhangigkeit
4. mit Begeisterung leben

5. Ehrlichkeit/Zuverlassigkeit



VEREINSARBEIT...

Bericht von der Vorstands- und Beirats-Sitzung am 18. Januar
2014 in Freiburg

Am 18.1.2014 trafen sich die Mitglieder von Vorstand und Beirat zu
einer ersten Sitzung im Jahr 2014 im Caritas - Tagungszentrum in
Freiburg.

Doris Frensel informierte Uber die Aktivitaten des letzten Jahres, um
gleichzeitig auch die im Moment bekannten Termine fur 2014 be-
kannt zu geben und die Teilnehmer an den Patiententagen fest zu le-
gen.

Dass die demographische Entwicklung auch in unserem Verein deut-
lich zu spuren ist, wurde von unserer Vorsitzenden angesprochen.
Um dieser Tatsache gegen zu wirken, ist eine noch intensivere Of-
fentlichkeitsarbeit notwendig.

Die Auswirkungen der Demographie werden uns auch in den né&ch-
sten Jahren intensiv beschéftigen, das waren sich alle Teilnehmer
der Sitzung einig.

Hannelore Hornig berichtete Uber die finanzielle Situation von
T.U.L.P.E.e.V.

Sie konnte davon berichten, dass sich 2013 die Kassenmittel wieder
erhoht haben, nachdem sich 2012 die Kassenmittel reduziert hatten.

Einen recht breiten Raum nahm in der Sitzung die Vorbereitung des
T.U.L.P.E.-Jahrestreffens 2014 ein, Vorstand und Beirat sind sich
sicher, auch 2014 wieder interessante Vortrage und Veranstaltungen
anbieten zu kdnnen.

Unsere Jubilaums-Veranstaltung 2015, 20 Jahre T.U.L.P.E. e.V. wird

in der Zeit vom 14.5.2015 bis 17.5.2015 stattfinden, ein Tagungsort
ist zum jetzigen Zeitpunkt noch nicht festgelegt.

Klaus Elfner, Schriftfihrer



AUS DER ONKOLOGIE...

Was hilft bei Fatigue?

BERLIN. Jeder zweite Krebspatient testet komplementare medizini-
sche Therapien. Bei Fatigue erwiesen sich einige Methoden als wirk-
sam. Uber die Halfte aller Krebskranken nehme eine Form kom-
plementarmedizinischer Therapie in Anspruch, berichtete Dr. Axel
Eustachi vom Kompetenzzentrum fir Komplementarmedizin und Na-
turheilkunde (KoKoNat) der TU Minchen.

Die Hintergrinde daflr seien meistens eine schlechte Lebensquali-
tat, ein fortgeschritteneres Erkrankungsstadium sowie positive Vorer-
fahrungen mit komplementaren Methoden.

Bei Nachfrage seitens der Patienten sollten Methoden eingebracht
werden, die eine gewisse Evidenzbasis hatten, erinnerte Eustachi
beim Krebskongress in Berlin. Wichtig sei, dass komplementarmedi-
zinische Therapieentscheidungen unter Bertcksichtigung der indivi-
duellen Symptome des Patienten, des Krankheitsstadiums und der
Phase der konventionellen Be-handlung gefallt werden.

Vor allem Anderen missten eine Bewegungstherapie, etwa mit Aus-
dauer- oder Krafttraining, und eine psychoonkologische Begleitung
gewabhrleistet sein.

Eustachi wies auf eine britische Studie hin, in der Daten von 20 Stu-
dien, 15 davon randomisiert und kontrolliert, analysiert wurden, um
die Wirksamkeit komplementarer und alternativer Medizin (CAM,
complementary and alternative medicine) bei Tumor-Fatigue zu
beurteilen.

Von den insgesamt 1560 Patienten, deren Daten ausgewertet wur-
den, waren 80 Prozent Frauen, da die Héalfte der Studien an Brust-
krebs-Patientinnen durchgefuhrt worden waren. Bei der Auswertung
wurde bertcksichtigt, ob die CAM-Behandlung wéhrend der konven-
tionellen Therapie stattfand, - 5 -



AUS DER ONKOLOGIE...

erst danach oder sowohl als auch.

Begleitend neben Chemo- oder Strahlentherapie erwiesen sich Hyp-
nose, Ginseng- und Guaranabehandlung als effektiv. Akkupunktur
hingegen zeigte einen deutlichen Effekt nach Beendigung der Che-
mo- oder Strahlentherapie. Zudem gab es Hinweise auf die Effek-
tivitat von Massage in dieser Therapiesituation.

Qi Gong zeigte sowohl wahrend wie auch nach der konventionellen
Therapie positive Wirkung auf Fatigue. Hinsichtlich Therapie-Kombi-
nationen konnte die Studie keine Ergebnisse liefern. Problematisch
war auch die kurze Nachbeobachtungszeit von weniger als drei Mo-
naten.

Aufgrund der vielen Moglichkeiten alternativmedizinischer Methoden,
die sich angeblich positiv auf die Fatigue auswirken sollen, misse
sich der behandelnde Arzt laut Eustachi "Halteseile schaffen”, um die
Patienten beraten zu kdnnen.

Er empfiehlt Kriterien zur Beurteilung: Ist die Methode evidenzbasiert
und damit empfehlens-wert? Ist sie zumindest mdglicherweise sinn-
voll und damit zumindest tolerabel? Auch der Kostenfaktor sei zu be-
ricksichtigen, und ob ein tatsachlich verfigbares Angebot fur den
Patienten vor Ort bestehe.

Wichtig sei es, die Kombinierbarkeit mit der laufenden onkologischen
Standardtherapie abzuklaren und mégliche Wechselwirkungen aus-
zuschlie3en, so Eustachi. So Enthalte Ginseng beispielsweise Sub-
stanzen, die mit unklarer Wirkung an Ostrogenrezeptoren andocken
konnten, und sei daher bei Ostrogenrezeptorpositivem Brustkrebs
besser zu meiden.

Aus der Arzte Zeitung online, 21.02.2014



T.U.L.P.E WAR DABEI...

Patienten-Informationstag 17.11.2013 im RUCCC
Bochum

Im Horsaalzentrum des St.Josef-Hospital in Bochum fand am
17.11.2013 ein Patienten-Informationstag unter dem Thema "Krebs
im Leben" statt.

Es gab sehr interessante Referate zu den Themen
Krebsvorsorge - welche Mal3nahmen sind sinnvoll, was wird
Ubernommen?

Krebserkrankung im Alter - sind Prognose und Therapie
anders?
Leben mit Angst und Depressionen - Hilfe zur Selbsthilfe

Es gibt jahrlich 470.000 Neuerkrankungen an Krebs, ca. 50% kénnen
geheilt werden. Daher ist es umso wichtiger zur Krebsvorsorge zu
gehen, denn eine Frilherkennung steigert die Uberlebensrate.
Tumorerkrankungen im Alter sind oft begleitet mit mehreren Begleit-
erkrankungen.

Die Krebserkrankung ist eine Krisenerfahrung. Die Angst spielt dabei
eine grofRe Rolle. Die Angst ist eine natlrliche Reaktion auf Gefahr.
Sie ist ein Begleiter bei seelischen Notsituationen. Panik ist dabei ei-
ne Steigerung der Angst. Depressionen und Verzweiflung haben vie-
le Gesichter. Wer in einer solchen Situation ist, sollte auf fachliche
Hilfe zurickgreifen. Allein ist diese besondere Lage selten zu verar-
beiten. Eine professionelle Begleitung erleichtert den Weg aus der
depressiven Phase

Doris Frensel

HINWEIS...

Das 17. TULPE — Treffen findet vom 29. Mai bis 1. Juni 2014
im Haus Immaculata in Paderborn / Westfalen statt
|



NACHRICHTEN...

Darmkrebsmonat: Neues Infoblatt zur Friherkennung

Anlasslich des Darmkrebsmonats Marz gibt der Krebsinformations-
dienst (KID) des Deutschen Krebsforschungszentrums das Infoblatt
«Wissenswertes zur Darmkrebsfriherkennung» neu heraus. Es be-
antwortet Fragen rund um die Friherkennung und ist tber die Web-
site des KID abrufbar (Link siehe unten), meldet der KID in einer
Pressemitteilung. Im Marz engagieren sich bereits zum 13. Mal Ge-
sundheitsorganisationen und Unternehmen fir die Darmkrebsvorsor-
ge. Die Kampagnen und Aktionen sollen auch Menschen zum Nach-
denken bringen, die sich bislang nicht mit dem Thema Krebsfrih-
erkennung auseinandergesetzt haben. Doch angesichts der vielen
Untersuchungsmethoden ist die Verunsicherung grof3: Muss es
gleich die Koloskopie sein oder bringen andere Untersuchungs-
verfahren, etwa die «kleine» Darmspiegelung, Stuhl- und Bluttests
oder bildgebende Verfahren genauso viel Sicherheit? Das neue In-
formationsblatt des KID stellt die verschiedenen Methoden zur Darm-
krebs-Friherkennung vor und gibt Auskunft dartber, wie sicher sie
Darmkrebs oder seine Vorstufen entdecken.

Obwohl seit 2002 die Darmspiegelung fur Versicherte ab 55 Jahren
Bestandteil des gesetzlichen Programms zur Krebsfriiherkennung ist,
nimmt gerade mal ein Funftel der Berechtigten die Untersuchung
wahr. Angst vor der unangenehmen Prozedur oder méglichen Kom-
plikationen sind mit ein Grund hierfir. Dr. Susanne Weg-Remers, die
Leiterin des KID, rat: «Menschen, die sich nicht zu einer Darm-
spiegelung durchringen kénnen, sollten bedenken: Auch ein weniger
sicheres Testverfahren ist besser, als gar nichts zu unternehmen.
Jeder sollte informiert entscheiden und die Chance nutzen, sich vor
Krebs zu schitzen.»

Bei weiteren Fragen kdnnen Interessierte kostenfrei die Telefonhot-
line des Krebsinformationsdienstes unter 0800 4 203040 (taglich
zwischen 8 und 20 Uhr) anrufen oder eine E-Mail an krebsinformat-
ionsdienst@dkfz.de schreiben.

10



FUR SIE GELESEN...

KRANKENHAUSER
Klassenunterschiede bei der Qualitat

Patienten sollten bei der Wahl des Krankenhauses fiir eine Operation
extrem kritisch sein. Zu diesem Schluss kommt eine noch unverof-
fentlichte Studie der Unternehmensberatung Boston Consulting
Group (BCG). Darin attestieren die Experten deutschen Kliniken "er-
hebliche Qualitatsunterschiede". Demnach ist die Wahrscheinlichkeit,
nach einer Huaftimplantation wegen Komplikationen noch einmal un-
ters Messer zu missen, in schlechteren Kliniken 20-mal so hoch wie
in den besten Krankenh&usern fir diese Therapie. Bei Gallenblasen-
entfernungen erhoht sich die Gefahr einer Zweitoperation im Ver-
gleich zu den Top-Hausern um das Finffache. Bei Lungenentzin-
dungen steigt das Sterberisiko auf mehr als das Doppelte. Fr ihre
neue Studie haben die BCG-Gesundheitsexperten Daten der fir je-
des Krankenhaus gesetzlich vorgeschriebenen Qualitatssicherung
ausgewertet. Die Berater empfehlen, diese Angaben patienten-
freundlich aufzubereiten und ein "bundesweites Ranking-Portal” auf-
zubauen, damit Laien Kliniken besser vergleichen kdnnen. Aul3er-
dem solle es gesetzlichen Kassen erlaubt werden, fir planbare Op-
erationen nur noch mit erfolgreichen Hausern Vertrage abzu--
schlieBen. Das Thema wird auch bei den Koalitionsverhandlungen
eine Rolle spielen. In der neuen Legislaturperiode wollen Union und
SPD die Klinikfinanzierung neu regeln. Dabei ist im Gesprach, bei
der Honorierung starker auf die Qualitat zu achten.

WEISHEIT...

Solange wir Traume haben, leben wir. Solange wir leben, geben uns
Traume Hoffnung. Solange es Hoffnung gibt, haben wir keine Angst
vor der Zukunft. Die Zukunft liegt in unseren Handen. Traumen wir
sie nicht nur, sondern erleben wir sie.

11



AUS DEM GESUNDHEITSWESEN...

Altenheim und Arzt

Mit dem Pflege-Neuausrichtungs-Gesetz (PNG) kam auch eine
Vorschrift, dass Altenheime ab 1. Januar 2014 6ffentlich daruber
informieren mussen, ob und in welcher Weise mit arztlichen und
facharztlichen Praxen zusammengearbeitet wird. Wie dies mit der
seit Jahren beschworenen Entburokratisierung im Gesundheits-
wesen zu vereinbaren ist, bleibt unklar.

Vollstationare Pflegeeinrichtungen sind ab dem 1. Januar 2014 "ver-
pflichtet, die Landesverbande der Pflegekassen unmittelbar nach ei-
ner Regelprifung dartber zu informieren, wie die arztliche, facharzt-
liche und zahnarztliche Versorgung sowie die Arzneimittelversorgung
in den Einrichtungen geregelt sind. Sie sollen insbesondere auf den
Abschluss und den Inhalt von Kooperationsvertragen oder die
Einbindung der Einrichtung in Arztenetze sowie den Abschluss von
Vereinbarungen mit Apotheken hinweisen. Ob und welche Regelun-
gen ein Pflegeheim hinsichtlich der arztlichen, facharztlichen und
zahnérztlichen Versorgung sowie der Arzneimittelversorgung getrof-
fen hat, kann ein wichtiges Auswahlkriterium bei der Suche nach ei-
ner Pflegeeinrichtung sein. Die Pflegekassen haben daher sicher zu
stellen, dass diese Informationen fir die Pflegebedtrftigen und ihre
Angehdrigen verstandlich, Gbersichtlich und vergleichbar sowohl im
Internet als auch in anderer geeigneter Form kostenfrei zur Verfligung
gestellt werden."

SPRUCH...

Spruch des Tages

"Egoismus besteht nicht darin, dass man sein Leben nach seinen
Winschen lebt, sondern darin, dass man von anderen verlangt, dass
sie so leben, wie man es winscht.”

(Oscar Wilde)

12



GEDICHT...

Marzlied

Nun, da Schnee und Eis zerflossen
Und des Angers Rasen schwillt,
Hier an roten Lindenschossen
Knospen bersten, Blatter sprossen,
Weht der Auferstehung Odem
Durch das keimende Gefild.

Veilchen an den Wiesenbachen
Losen ihrer Schale Band,
Primelngold bedeckt die Flachen;
Zarte Saatenspitzen stechen
Aus den Furchen; gelber Krokus
Schief3t aus warmem Gartensand.

Alles fuhlt erneutes Leben:
Die Phalédnen, die am Stamm
Der gekerbten Eiche kleben,

Miucken, die im Reigen schweben,
Lerchen, hoch im Atherglanze,
Tief im Thal das junge Lamm!

Seht! erweckte Bienen schwarmen
Um den frihen Mandelbaum;
Froh des Sonnenscheins, erwarmen
Sich die Greise; Kinder larmen
Spielend mit den Ostereiern
Durch den weilRbebliimten Raum.

Spriel3t, ihr Keimchen, aus den Zweigen,
Sprief3t aus Moos, das Graber deckt!
Hoher Hoffnung Bild und Zeugen,
Dal’ auch wir der Erd’ entsteigen,
Wenn des ew'gen Frihlings Odem
Uns zur Auferstehung weckt!

- Johann Gaudenz von Salis-Seewis 1762-1834, schweizer Dichter -
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TIPP'S...

Frihjahrsmudigkeit

Strecken Sie die miiden
Glieder so oft es geht in die
Sonne, auch wenn es noch
ein wenig kalt sein sollte. Es
gibt fur jede Temperatur die
richtige Kleidung.

Ein Tipp bei schlechter
Laune: Ziehen Sie sich nicht
in lhr Kdmmerchen zurick,
sondern rufen Sie eine gute
Freundin oder einen guten
Freund an. Gemeinsam
reden und lachen bringt
auch die Psyche wieder in

Schwung. Unternehmen Sie
am besten etwas im Freien!
Auch bunte Kleidung kann
die Laune heben. Abends
kann ein schénes Buch fir
Entspannung sorgen.

WARUM SAGEN WIR “BELEIDIGTE LEBERWURST ,, ?

Wie die Blutwurst war auch die Leberwurst schon in der Antike be-
kannt. Vor allem die Alten RoGmer waren begeisterte Wurstesser. In
der Antike liegt auch die Wurzel der bis heute gebrauchlichen Wort-
wendung; "beleidigte Leberwurst". Die Leber galt in der alten Me-
dizin und bis weit in die Renaissance hinein als Sitz der Geflhle.
Auch andere Ausdriicke zeugen davon: So redet ein mutiger Mensch
“frei von der Leber weg", wer sich argert, dem ist "eine Laus Uber die
Leber gelaufen". Und wer nicht aus seiner Schmollecke raus-
kommt, der hat "einen Gefuhlsstau in der Leber".

14



SPENDEN + ZUSCHUSSE

Spenden:

Institut fiir Anaplastologie Velten & Hering, Genthin Romer, Ursula
Konstanz Elfner Klaus u. Doris Leimen Willig Renate Schweinfurt
Motzkus Yvonne Berlin Rommel Arno Esslingen Dehnbostel Sylvia
Celle

WIR DANKEN HERZLICH FUR DIE FREUNDLICHE
UNTERSTUTZUNG.

TULPE e.V. ist vom Finanzamt Schwetzingen mit dem Az.: 43043
/ 30921 gemeinnutzig anerkannt. Mit jeder Geldspende unterstitzen
Sie die ehrenamtliche Tatigkeit des Vereins. Fur Kondolenz-, Jubi-
lAums- oder Geburtstagsspenden wird nach vier Wochen eine Auflis-
tung erstellt.

Bis € 200,00 erkennt das Finanzamt den Einzahlungs- oder Uber-
weisungsabschnitt an, wenn obiges Az. vermerkt ist.

Auf Wunsch und tber € 200,00 wird eine Spendenbescheinigung zu-
gesandt.

INTERNES Mitgliedsbeitrag

Der Jahresbeitrag betragt seit 2001 mindestens € 32,00. Ho6-
here freiwillige Beitrdge oder Spenden werden gerne angenom-
men.

Bei Eintritt in der zweiten Jahreshélfte wird der halbe Jahrs-
beitrag berechnet. Angehérige und Kinder kénnen den halben
Betrag bezahlen. (Bankeinzug erforderlich — jeweils im Februar).

Eine Beitrittserklarung wird gerne zugesandt, bzw. kann auf un-
serer Homepage: www.tulpe.org bzw.

www.gesichtsversehrte.de (Kontakt zu uns... ) — als Word-Datei
herunter geladen werden.
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T.U.L.P.E. e. V. - 19. Jahrgang - 1. Ausgabe Marz 2014

T.U.L.P.E.
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Das Blatt von und fur T.U.L.P.E. e. V.

Bundes-Selbsthilfeverein
fiir Hals-, Kopf- und Gesichtsversehrte
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T.U.L.P.E. e. V. - seit 1995

Bundes-Selbsthilfeverein
fiir Hals-, Kopf- und Gesichtsversehrte

T.U.L.P.E. e.V. ist gemeinniitzig anerkannt
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