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Liebe Leserinnen und Leser, £ w
N

Unser Mitglied Ernst Breitsch, der fir
die Erstellung des TULPE-Info ver-
antwortlich war, ist verstorben.
Einen Nachruf finden Sie in dieser
BroschUre. Daher erscheint diese
Ausgabe erst im Juli.

Wie viel Hilfsbereitschaft unter den
Menschen ist, konnte ich erst kUrz-
lich spuUren.

Wdahrend unseres Treffens in Kassel
erlitt ich einen Unfall. Ich musste ins
Krankenhaus und operiert werden.
lch habe so viel Hilfe und Anteil-
nahme verspUrt. Das ist nicht
selbstverstandlich. Freunde halfen
mir auf die Beine und begleiteten
mich in die Notaufnahme und
gaben mir seelischen Beistand.
Nachdem feststand, dass ich in
Kassel bleiben muss, wurde mein
Zimmer gerdumt und alle Tagungs-
sachen ins Auto gepackt. Am
Abend besuchte mich eine Dele-
gation und brachte meine persdn-
lichen Sachen. Vom Tagungshaus
bekam ich das Angebot, dass
meine Wdasche gewaschen wird,
da ich auf einen lGdngeren Aufent-
halt nicht eingerichtet war.

Das alles gab mir sehr viel Zuver-
sicht fUr die OP. Ich danke allen for
die unkomplizierte Hilfe.

lch wUnsche allen Lesern eine
unfallfreie und schéne Sommerzeit!

Inhre / Eure
Doris Frensel




Vorstandssitzung

Bericht von Klaus Elfner

Am 11. Februar 2017 trafen sich die
Mitglieder des Vorstandes und des
Beirates zur ersten Sitzung im Jahr
2017 in Leimen.

Doris Frensel informierte Uber die
Aktivitdten im abgelaufenen Jahr
2016 und dankt allen, die daran
mitgewirkt haben.

Gleichzeitig feilt sie auch die im
Moment bekannten Termine fOr
2017 mit, und Teilnehmer fUr die
kommenden Patiententagen wer-
den -soweit zu Beginn des Jahres
schon maoglich- bereits festgelegt.

Sie stellt insbesondere nochmals
den Kontakt zu ,Sichtbar e V." in
Frankfurt heraus, aus dem eine
recht interessante Zusammenarbeit
entstehen kdnnte.

Hannelore Hornig informierte Uber
die Kassensituation unseres Vereins.
Sie betonte die Liquiditat und
sprach von einer geregelten Mittel-
verwendung im Laufe des Jahres
2016.

Die Vorstands- und Beiratsmit-
glieder haben sich auch nochmals
mit dem diesjadhrigen T.U.L.P.E.-
Treffen im CVJM-Heim in Kassel
Wilhelmshdhe vom 25. bis 28. Mai
2017 beschaftigt und die Rahmen-
bedingungen festgelegt.

Im weiteren Verlauf der Sitzung
werden die Sitzungsteilnehmer
Uber den Sachstand beim Neftz-
werk ,,Kopf-Hals-M.U.N.D. - Krebs"
informiert, wo unsere Vorsitzende
Doris Frensel involviert ist.

Aktuelles aus dem Vorstand

Die Frage des Beitritts zu diesem
Netzwerk wird eine Angelegenheit
der ndchsten Mitgliederversamm-
lung sein.

Es wird von allen Teilnehmern der
Sitzung festgestellt, dass in Zukunft
eine intensivere Zusammenarbeit
bzw. auch die Frage von Fusionen
mit anderen Gruppen unumgdng-
lich ist, insbesondere vor dem Hin-
tergrund der sinkenden Mitglieder-
zahlen.

Unsere Vorsitzende weist auch auf
die neue Homepage unseres
Vereins hin, die von unserem Mit-
glied Wolf-Achim Busch ganz neu
konzipiert worden ist, die aber im
Grunde nicht mehr mit unserer
alten Homepage zu vergleichen
sei.

Daneben wurden die Teilnehmer
von verschiedenen AkfivitGten aus
den Reihen unserer Mitglieder
informiert.

Klaus Elfner
(Schriftfhrer)



20. T-U-L-P-E Treffen (2017)
CVJM-Tagungshaus in Kassel

In der Zeit vom 25. Mai bis 28. Mai
2017 fand in Kassel, im CVJM-
Tagungshaus, unser diesjahriges 20.
T-U-L-P-E-Treffen statt, in das auch
die jahrlich notwendige Jahres-
hauptversammlung integriert war

Am Donnerstag, dem Anreisetag
aller Teilnehmer, trafen wir uns
nach dem gemeinsamen Abend-
essen zu einem gemutlichen Bei-
sammensein und zu einem Gedan-
kenaustausch im Aufenthaltsraum
des Tagungshauses.

Am Freitag, dem Seminartag, er-
hielten wir sehr ausfUhrliche und in-
teressante Informationen Uber
»Neues in der Pflege".

Herr Daniel Veith von der IKK-
classic informierte die Teilnehmer
sehr anschaulich als Pflegeberater
Uber neue Trends in der Pflege.
Hauptinformationsquelle war na-
turlich das Pflegestarkungsgesetz
vom 1.1.2016, das zum 1.1.2017 in
Kraft getreten ist und einige ver-
anderte Aspekte im Bereich der
Pflege beinhaltet.

Jahres-Treffen auf Bundesebene

Der zweite Vortrag am Nachmittag
wurde von Frau Dr. Heidrun Meye
vom Klinikum in Kassel gehalten
und hatte zum Inhalt ,Informa-
tionen zur Strahlentherapie bei
Kopf-Hals-Tumoren*.

Frau Dr. Meye erlduterte sehr an-
schaulich und bezogen auf aktu-
elle Falle aus ihrer Tatigkeit die
neuen und verdnderten Moglich-
keiten in der Strahlentherapie.

Beiden Vortragenden galt der
Dank der interessierten Mitglieder
mit einem Anerkennungsgeschenk
unseres Vereins.

Der Samstag stand ganz im Zei-
chen der fUr unseren Verein jahrlich
notwendigen Hauptversammlung.

Doris Frensel als Vorsitzende be-
gruBte die anwesenden Teilnehmer
zu dieser Versammlung.

Zu Beginn der Sitzung erinnert sie
an zwei Todesfdlle, ndmlich an
Frau Elsbeth Reber und an Frau
Maria Theresia Langsch.

Elsbeth Reber starb im Mai 2016,
kurz nach unserem Treffen in BN,
wdahrend Frau Langsch im Januar
dieses Jahres verstorben ist.

Die Sitzungsteilnehmer haben sich
zu Ehren der beiden Verstorbenen
von ihren Sitzen zu einer Schweige-
minute erhoben.

Der Tatigkeitsbericht for 2016
wurde von Doris Frensel erldutert.
Im Rahmen ihres Vortrages geht sie
auf die verschiedenen AkfivitGten
im Laufe 2016 nochmals kurz ein.



(Fortsetzung ...)

Der Kassenbericht 2016 wurde von
Hannelore Hornig erlautert. Sie
spricht von einem regelgemdaBen
Entwicklungsstand bei den Finan-
zen, wobei sich unser Kassenbe-
stand zum Ende 2016 geringfUgig
reduziert habe.

Was die Mitgliederzahl unseres
Vereins betrifft spricht sie von einer
deutlich spuUrbaren Reduzierung
der sich in Selbsthilfegruppen orga-
nisierenden ,,Betroffenen®.

Der Bericht der KassenprUfer Alfred
Behlau und Hans Martin Bauer
zeugte von einer einwandfreien
KassenfUhrung unserer Kassiererin.
Es gab keinerlei Beanstandungen,
die KassenprUfer bedankten sich
bei Hannelore Hornig fUr die gute
Arbeit.

Dem entsprechend wurde die
Kassiererin von der Jahreshaupt-
versammlung -mit eigener Enthal-
tungsstimme- einheitlich entlastet.
Auch dem Vorstand wurde ein-
stimmig Entlastung erteilt.

Doris Frensel informiert Gber das
Netzwerk ,,Kopf-Hals-Mundkrebs
e.V.":

Wir sind als Verein zu diesem
Netzwerk gestoBen, weil wir einen
problemgleichen Hintergrund bei
der Arbeit unseres Vereins haben.
Ohne Mitglied zu sein, arbeitet
unsere Vorsitzende Doris Frensel in
diesem Netzwerk mit. FUr sie erhebt
sich die Frage, ob wir uns als Verein
diesem Netzwerk als Mitglied an-
schlieBen.

Nach weiteren internen Informa-
tionen und einer grundlegenden

Hauptversammlung 2017

Diskussion Uber den Sinn und
Iweck unserer Mitgliedschaft
kommt es zu einer Abstimmung mit
mehrheitlich zusprechenden Er-
gebnis.

Es wird von Doris Frensel nochmals
betont, dass sich fur unseren Verein
in der Arbeit nichts dndert, durch
diese Mitgliedschaft werden wir
auch nicht eingeschrankt.

Der neue Webauftritt von TULPE
e.V. wurde von Doris Frensel auch
thematisiert.

Er wurde von unserem Mitglied
Wolf Achim Busch ganz neu konzi-
piert und ist gegenUber der alten
Homepage in einem vallig ande-
ren Gewand.

Im Verlauf der Diskussion Uber die
Gestaltung der neuen Homepage
wurden auch einige Verdnde-
rungsvorschldge gemacht, deren
Umsetzung von Doris Frensel mit
Wolf Achim Busch angesprochen
wird.

Das ndchste TULPE-Treffen 2018
wird erneut im CVJM-Tagungshaus
Kassel sein. Allerdings nicht an
Christi-Himmelfahrt, sondern an
Fronleichnam.




(Fortsetzung ...)

Nach der Abwicklung der Sitzungs-
punkte schloss unsere 1. Vorsitzen-
de die Jahreshauptversammlung.

Am Nachmittag stand eine FUh-
rung im Park Wilhelmshdhe auf
dem Programm. Diese Veranstal-
tung stand leider unter keinem
guten Stern.

Bei der FUhrung durch den Park
stUrzte unsere Vorsitzende Doris
Frensel so schwer, dass sie mit
einem Bruch des Schienenbein-
kopfes in die orthopddische Klinik
in Kassel eingeliefert werden muss-
te. Inzwischen operiert und wieder
in der Heimat wUnschen wir alle
Doris Frensel eine komplette Gene-
sung.

Alles Gute, liebe Doris!

Beeindruckt von diesem dramati-
schen Zwischenfall waren die letfz-
ten Stunden im CVJM-Heim in
Kassel gepragt.

Am Sonntag machten sich alle
Teilnehmer auf die Heimreise.

Klaus Elfner
(SchriftfUhrer)

CVJIM Tagungshaus - Kassel

Merken Sie sich jetzt schon den
Folgetermin 31.05. - 03.06.2018 vor.
Wir sind wieder in Kassel:

CVJM Tagungshaus Kassel
Hugo-PreuB-Str. 40a
34131 Kassel - Bad Wilhelmshéhe

Auch wenn sich der traditionelle
Zeitpunkt verschiebt, auch an Fron-
leichnam gilt: ,,Schonwetter-Ga-
rantfie*!

-
-




Ernst Breitsch ist gestorben

Nach langer schwerer Krankheit ist
unser langjahriges Mitglied Ernst
Breitsch am 5.6.2017 verstorben.
Ernst war seit 1998 Mitglied von TULPE
e.V., dem Verein fUr gesichtsver-
sehrte Menschen. Damit ist er einer
der dienstdltesten Mitglieder unseres
Verbandes.

Trotz seiner starken Einschrénkungen,
er konnte auf Grund von Tumorer-
krankungen nicht sprechen, brachte
er den Verein voran. Er engagierte
sich von Anfang an. Er leitete auch
eine Ortsgruppe im Ortenaukreis.
Seine Verdienste fUr TULPE e.V. lassen
sich nicht alle aufzdhlen. Er war
jahrelang im Vorstand als stellvertre-
tender Vorsitzender aktiv. Des Wei-
teren betreute er redaktionell die
Vereinsbroschure. Dazu recher-
chierte er im Internet nach medi-
zinischen Beitradgen. Er fand immer
aktuelle Beitrge zur Onkologie und
interessante Beitrdge der Kopf-
Gesichts-Hals-Chirurgie.

Sein Steckenpferd war der Com-
puter mit den Medien im sozialen
Netzwerk. Da war schnell klar, dass
er unseren Verein auf Facebook dar-
stellen wird. Das hat er sehr gern
gemacht.

FOr Neuerungen war Ernst immer zu
begeistern. Er diskutierte mit dem
Vorstand und vertrat seine Ansicht.
Seine Meinung war dem Vorstand
immer wichtig. Er Uberlegte beson-
nen und trug zu mancher Debatte
bei, die letztendlich immer zu frucht-
bringenden Ergebnissen kam.

Seine Liebe zum Fotografieren kam
auch dem Verein zu Gute. Er mach-

Trauer um stellv. Vorsitzenden

te unzahlige Bilder bei allen Veran-
staltungen. Auch hielt er Stimmun-
gen fest und erstaunte so Man-
chen mit seinen Schnappschussen

Ernst reiste sehr viel und gern, nicht
nur privat. Er vertrat auf vielen Kon-
gressen unseren Verein. Als Stand-
betreuer machte er auf die Arbeit
von TULPE e.V. aufmerksam. Mit der
Kommunikation gab es kaum
Schwierigkeiten, da er immer sei-
nen Sprachcomputer dabei hatte.

Ernst war fur viele ein menschliches
Vorbild. Er strahlte immer so viel
Optimismus aus. Das Ubertrug sich
auf Andere. Er zeigte, wie lebens-
wert das Leben trotz Behinderung
sein kann. Er hatte eine Art, seine
Lebensbejahung nach auBen zu
zeigen. Ich hatte immer den Ein-
druck, dass Traurigkeit bei ihm
keinen Platz hatte.

Er sprUhte meist vor Energie. Seine
ehrenamtliche Tatigkeit beschrank-
te sich nicht nur auf TULPE e.V.,,
sondern er gab seine Erfahrungen
im Bundesverband der Kehlkopf-
operierten als Betroffener weiter. Er
verfasste dort mehrere Artikel for
das ,Sprachrohr* und zeigte den
Lesern, was das Leben einem noch



Trauer um stellv. Vorsitzenden

Einen groBen Halt fand Ernst immer
bei seiner Frau Regine. Mit ihr er-
klomm er so manchen Berg. |hr gilt
in dieser schweren Zeit unser Trost.

FOr mich war und ist Ernst ein
Vorbild. Er zeigte mir in den
wenigen Jahren die wir uns
kennen, wie viel das Leben jeden
Tag uns bietet. Ich schopfte Kraft
daraus, was er jeden Tag geleistet

alles bieten kann. hat. Seine innere Stdrke Ubertrug
sich auf mich.

Wen wundert es da, dass er schnell Ich glaube, die Worte, die ich in

zum Mitinitiator des Netzwerkes einem Film hérte, kénnten von ihm

Kopf-Hals-Mund-Krebs wurde. sein:

Leider konnte er nicht mehr er- Weint nicht um mich, denn ich bin

leben, dass aus einer anfénglichen nicht gegangen. Weint nicht um

Idee nun Wirklichkeit geworden ist. mich, denn ich habe gelebt. Weint

lch bin Uberzeugt, dass er sich do- nicht um mich, denn ich habe

riber freuen wirde. Er wollte seine geliebt. Weint nicht um mich, denn

Meinung dabei einbringen, aber ich wurde geliebt.

seine Kraft reichte dazu in letzter Ernst wir werden dich vermissen.

Zeit nicht mehr aus.
Wir werden dich immer in Erinne-

— rung behalten mit all deiner Aus-
& e strahlung. Du hast immer ge-
k&mpft, aber der Krebs war starker.

Wir werden deine ldeale fort-
setzen, das sind wir dir schuldig.

Doris Frensel
(Vorsitzende TULPE e.V.)




Kopf-Hals-Tumore

Ursachen und Risikofaktoren

Die Entstehung bdsartiger Tumoren
im Kopf-Halsbereich wird von
verschiedenen Faktoren begUnstigt.
Dazu gehdren das Rauchen, regel-
maBiger hoher Alkoholkonsum, virale
Infektionen (humanes Papillomvirus,
HPV), der berufliche Umgang mit
bestimmten Schadstoffen (Asbest,
chrom- und nickelhaltige Farben
und Lacke, polyzyklische aroma-
tische Kohlenwasserstoffe), Eine
wesentlich geringere Rolle spielen
weitere Faktoren, wie UV- und
radioaktive Strahlung, schlechte
Mundhygiene, ein schwer ge-
schwdchtes Immunsystem (zum
Beispiel nach Organ- oder Knochen-
marktransplantation) und chro-
nische Verletzungen der Schleim-
haut.

Rauchen und Alkohol

Der wichtigste Risikofaktor fUr Krebs
im Kopf-Halsbereich ist das Rau-
chen, wobei fur Kehlkopfkrebs eher
der Tabak- und fUr den Bereich
Mundhdhle/Rachen eher der Alko-
holkonsum (Uberwiegend in Kombi-
nation) zu nennen sind. Vier von funf
Patienten mit einem bdsartigen
Tumor der Mundhdhle rauchen.
Raucher erkranken an Krebs der
Mundhdhle und des Rachens je
nach Zigarettenmenge bis zu sechs-
mal hadufiger als Nichtraucher.
Alkohol verstarkt die negativen Wir-
kungen des Rauchens zusatzlich.
Eine Kombination von Rauchen und
regelmdaBigem Alkoholkonsum in
groBerer Menge ist also besonders
gefdhrlich.

Viren: Anteil HPV-bedingter Tumoren
nimmt zu

Tumoren im Nasen- und Rachen-
bereich werden in vielen Fdllen,
genau wie der Gebdhrmutter-
halskrebs, mit dem humanen Papil-
lom-Virus in Verbindung gebracht.
Dieses Virus (wie auch mehrere an-
dere Viren) 16st das Karzinom nicht
aus, ist aber ein wichtiger Kofaktor.
Aktuell ist eine steigende Haufigkeit
von Rachenkrebs bei zunehmend
jUngeren Patienten zu beobach-ten.
Hintergrund ist die weltweit zu-
nehmende Infektionsrate mit dem
humanen Papilloma Virus Typ 16
(HPV 16), der mit den steigenden
Neuerkrankungsraten (insbe-
sondere USA) in Zusammenhang
gebracht wird. Auch in Deutsch-
land werden zunehmende Neuer-
krankungsraten insbesondere bei
Rachenkrebbs wahrgenommen.

Krebsvorstufen: Leukoplakie

Bosartige Tumoren im Kopf-Hals-
bereich entstehen oftmals auf dem
Boden von Krebsvorstufen, so ge-
nannten Prdkanzerosen. Hierzu zahlt
die Leukoplakie, auch ,WeiBschwie-
lenkrankheit” genannt. Bei dieser
Erkrankung kommt es in der Schleim-
haut -bevorzugt in Mundhdhle,
Rachen und Kehlkopf- zur Bildung
weiBlicher, nicht abwischbarer Bezir-
ke. Sie entstehen durch eine krank-
hafte Verdickung der duBersten
Schleimhautschicht und neigen do-
zu, in bdsartige Tumoren Uberzuge-
hen. Diese Vorstufe ist fur einen HNO-

Arzt leicht zu erkennen.
Quelle: www krebsgesellschaft.de



Rezepte bei Physiotherapie
Verbesserung fur Patienten

Seit Beginn des Jahres kann der Arzt
fOr einige Diagnosen, etwa chro-
nische Erkrankungen wie multiple
Sklerose oder Parkinson, langfristig
Physiotherapie verordnen — ohne
Antrag bei der Kasse. Allerdings
mussen die Patienten alle drei
Monate zur Kontrolle zum Arzt.

Ab voraussichtlich 1. Oktober wird
zudem die Anschlussversorgung
nach dem Krankenhausaufenthalt
verbessert. Die Klinik kann ein Rezept
fUr die ersten sieben Tage nach der
Entlassung ausstellen, sodass der
Patient seine Behandlung direkt
fortsetzt und Zeit hat, bis er ein
Rezept von einem niedergelassenen

Arzt bekommt.
Quelle: Apotheken-Umschau 1.Juni 2017

Tumorzerstorende Zelltypen
Forscher identifizierten zerstorende
Zelltypen

Die tumorzerstorenden Zellen des
Immunsystems zu identifizieren und
damit von den tumorférdernden zu
unterscheiden — das ist jetzt erstmails
Wissenschaftlern gelungen, berich-
tet die Friedrich-Alexander-Univer-
sitét Elangen-NUrnberg (FAU).

Einer Arbeitsgruppe um Prof. Dr. Falk
Nimmerjahn ist es gelungen, die
Zelltypen zu identifizieren, Uber die
tumorspezifische Antikorper in der
Lage sind, Haut- und Lungen-
metastasen des malignen Mela-
noms zu zerstdren. So konnte das
Forscherteam zeigen, dass unter-
schiedliche Arten von im Tumor vor-

Gesundheit

kommenden Fresszellen fUr die
therapeutische Aktivitdt von Anti-
korpern essenziell sind. Da Unter-
gruppen dieser Immunzellen das
Tumorwachstum fdérdern kénnen,
zeigt diese Studie erstmalig Moglich-
keiten auf, ausgewdhlt die tumor-
fordernden, nicht aber die tumor-
zerstérenden Immunzellen zu entfer-
nen.

Quelle: Befund Krebs, Ausgabe 2/2017

Logopadie mit Epithese
Vorteilhaft fir jeden Patient

Durch die Auflage einer Epithese im
Gesicht, was wiederum mit Klebe-
stellen und Erstarrung bestimmter
Muskelgruppen verbunden ist, ver-
lieren die betroffenen Muskeln in
dieser Gesichtsregion an Kraft. Der
Vorgang ist vergleichbar mit einem
Gipsarm, den man fur 6-8 Wochen
fragen muss - die Muskeln erschlaf-
fen, wie man sehr schnell bemerkt.

Logopdden helfen, die betroffenen
Gesichtsmuskeln bei Epithesentrd-
gern wieder zu reanimieren, Ge-
sichtsz0ge zu erhalten und die durch
epithetisch-bedingter Silikonauflage
erschlafffen Muskelgruppen durch
stetiges Training zur Mitarbeit aufzu-
fordern.

FUr Epithesentrdger empfehlen wir
daher: Ein permanentes Training
mithilfe eines Logopdden ist unum-
gdnglich und dringend anzuraten!



Die Blicke der Anderen
aus “LiebigstraBe” (Uni Leipzig)

Der erste Eindruck von einem Men-
schen ist meist das Gesicht: Zwi-
schen Stirn und Kinn entfscheiden
Linien, Bogen, Schattierungen Uber
Sympathie und Attraktivitat.
~Menschen, denen durch eine
Krebserkrankung, durch einen Unfall
oder durch eine angeborene Fehl-
bildung das Gesicht entstellt wurde,
leiden sehr”, so Doris Frensel, Vorsit-
zende des Bundes-Selbsthilfevereins
Tulpe. Die 53-Jahrige weil3, wovon
sie spricht. Sie selbst z&hlt zu den Be-
troffenen. Sie wurde mit einer
schweren Fehlbildung der linken Ge-
sichtshdalfte geboren. Nach
zahlreichen Operationen ist Funk-
tionalitat erreicht worden. Die Fehl-
bildung ist aber immer noch sicht-
bar, dazu kommen groBBe Narben,
die nicht zu verdecken sind.

Jlch kenne die Angst, in die Offent-
lichkeit zu gehen", erzdahlt Doris
Frensel. ,Das Erschrecken in den
Augen der Anderen, wenn man nur
beim Bdcker steht. Die haushohen
Probleme, eine Arbeit zu bekom-
men. Von Partherschaften ganz zu
schweigen. Man kann aber lernen,
mit den Blicken und dem ZurUck-
schrecken umzugehen®. Sie rat Be-
troffenen, mit einem Spaziergang
um den heimatlichen Hduserblock
anzufangen. Dabei werde man
auch bittere Erfahrungen machen.
Man kdnne aber nicht den Rest des
Lebens in den eigenen vier Wanden
verbringen, ohne wunderlich zu wer-
den. Deshalb rate sie, nicht aufzu-
geben, um sich langsam, Stuck for
StUck an die Blicke der Anderen zu

Leben & Soziales

gewdhnen.

Mit ihren Erfahrungen steht Doris
Frensel mit den etwa 70 Mitgliedern
von Tulpe e.V. adllen Gesichtsver-
sehrten in Deutschland zur Seite. In
Leipzig und Halle hat der Verein
keine Mitglieder, Mecklenburg-Vor-
pommern ist ein einziger weiBer
Fleck — ,,die Angst, sich zu zeigen,
geht offenbar mit der Scheu einher,
sich einer Gruppe von Menschen
anzuschlieBen®, so die studierte Wirt-
schaftsingenieurin. ,Dabei infor-
mieren wir nicht nur, wo und wie es
die unterschiedlichsten Hilfsange-
bote gibt, sondern vermitteln auch
Gesprache zwischen Gleichbetrof-
fenen. Diese Kontakte sind vielfach
sehr hilfreich: Die Gleichbetroffe-
nen erkennen sehr schnell, dass sie
sich voreinander nicht schdmen
mussen. Die Gesprdche werden
geldster, das Lachen kehrt zurGck.
Auch werden nutzliche Erfahrun-
gen ausgetauscht. Schade, dass
viele Betroffene glauben, das Inter-
net mit seinen Informationen rei-
che." Tulpe — dieser Name leitet sich
Ubrigens aus Anfangsbuchstaben
des selbstgewdhlten Leitspruches
ab: Ob Tumor oder Unfall ein Leben
mit Perspektive und Epithese.

» ...




(Fortsetzung ...)

Die Schwierigkeiten, als Gesichts-
versehrte eine Arbeitsstelle zu finden,
kennt sie zur Genuge. ,,Jeder von
uns weiB, dass er vielleicht nicht
gerade in oOffentlichkeitswirksamen
Bereichen arbeiten sollte. Aber die
Arbeitgeber scheinen generell ein
Problem zu haben, Menschen ein-
zustellen, die nicht hibsch und
gesund aussehen.” Dabei scheinen
es, ihrer Erfahrung nach, Mdanner
etwas leichter zu haben als Frauen,
einen Job zu bekommen.

Uber 18 000 Menschen erkranken
jahrlich an Tumoren im Kopf-Hals-
bereich. ,Allein diese Zahl des
Robert-Koch-Instituts verdeutlicht,
wie viele Patienten schwer betrof-
fen sind", sagt Doris Frensel. ,,Zum
Nutzen der Patienten gibt es heute
sehr fortgeschrittene Operations-
techniken. Zudem arbeiten der
HNO-Operateur und der plastische
Chirurg Hand in Hand, sodass die
optischen Folgen der Operation
nicht mehr so drastisch sind, wie
noch vor Jahren. Und: Es gibt heute
sehr gute Epithesen, mit denen -
vom Auge Uber Nase und Ohr bis zur
Wange - ein Koérperdefekt ausge-

glichen werden kann.*
Uwe Niemann (LiebigstraBe aktuell,
Ausgabe 13/2016)

Nachsorge

Was kann sie leisten, was nicht?

Bei vielen Tumorarten sind Fachleute
in den letzten Jahren von einer
intensivierten Nachsorge abgerUckt.
Sie verzichten heute oft auf umfang-
reiche und streng festgelegte Unter-
suchungen in ganz festen Zeitab-
standen.

Leben & Soziales

Arzte orientieren sich heute eher an
der Lebensqualitdt Betroffener, und
sie machen den Umfang von Unter-
suchungen zum Beispiel von der
Wahrscheinlichkeit fUr einen RUckfall
sowie dem tatsdchlichen Gesund-
heitszustand abhdngig. Bei einigen
Krebsarten gibt es dagegen nach
wie vor ausgefeilte und strukturierte
Nachsorgepldne.

Diese Unterschiede ergeben sich
nicht zuletzt aus der Frage, welche
Konsequenzen es hdafte, wenn ein
Ruckfall festgestellt wird. Gibt es
Behandlungsm&glichkeiten, die
umso wirksamer sind, je frOher sie
eingesetzt werden¢ Oder kdnnte bei
einem RUckfall auch ganz individuell
entschieden werden, wie es weiter-
gehte

Gleich zu Beginn der Nachsorge soll-
ten sich Krebspatienten deshalb von
ihren behandelnden Arzten das For
und Wider eines fur sie individuell zu-
sammengestellfen Nachsorge-
programms erldutern lassen.

Was kdnnen sich Krebspatienten von
Nachsorgeangeboten erwarten,
welchen Nutzen bringen sie2 Was
kann ein festes Nachsorgepro-
gramm nicht leisten?

Lebensqualitat verbessern:
Langzeitfolgen erkennen und behandeln
Nachsorgetermine haben ein be-
sonders wichtiges Ziel: Sie dienen
dazu, Langzeitfolgen einer Krebs-
erkrankung oder ihrer Behandlung
frGh zu erkennen und zu behandeln.
Solche Nachwirkungen schranken
die Lebensqualitdt mancher Patien-



(Fortsetzung ...)

ten stark ein. Daher ist es wichtig, sie
rechtzeitig und mdoglichst umfassend
zu behandeln. Bei Bedarf stellen
Arzte in der Nachsorge Kontakt zu
anderen Fachleuten her, wie etwa
Physiotherapeuten oder Ernédhrungs-
beratern. Sie verordnen gege-
benenfalls auch Rehabilitations-
maBnahmen. DarUber hinaus
erfahren Befroffene wdhrend der
Arzttermine, was sie selbst tun
kdbnnen, um Beschwerden zu lindern
und ihre Lebensqualitdt zu verbes-
sern.

FUr den einen oder anderen ist eine
Krebserkrankung auch ein Anlass,
Gewohnheiten zu hinterfragen,
etwa Rauchen oder die bisherige
Erndhrung. Wer sich zu Fragen des
Lebensstils gerne beraten lassen
wurde, sollte sich nicht scheuen, sich
im Rahmen der Nachsorge an die
Arzte zu wenden.

Psychische Belastungen anspre-
chenl Arzte unterstitzen in der
Nachsorge bei der Krankheits-
bewdltigung. Falls notwendig, ver-
mitteln sie weitere Ansprechpartner.
Wer sich UnterstUOtzung bei der
Krankheitsverarbeitung wunscht,
kann dies ebenfalls in der Nach-
sorge ansprechen. Ein Beispiel: FUr
viele Betroffene bleibt die Angst vor
einem moglichen Ruckfall oder dem
Fortschreiten der Erkrankung lange
Zeit bestimmend — und diese Angst
belastet Befroffene gerade dann
besonders stark, wenn ein Nach-
sorgetermin ansteht.

Der Arzt, der die Nachsorge koor-
diniert, ist deshalb auch hier ein
wichtiger Ansprechpartner. Er kann
zu psychotherapeutisch arbeitende

Leben & Soziales

Psychoonkologen Uberweisen, und
Adressen von psychosozialen Krebs-
beratungsstellen oder Selbsthilfe-

gruppen nennen.
Quelle: www.krebsinformationsdienst.de

Sport zugunsten Stoffwechsel
Krebspatienten profitieren

Ahnlich wie bei Diabetikern, profitie-
ren Krebspatienten durch leichte bis
ertragliche Sportarten und von der
Bewegung, die den Stoffwechsel
beguUnstigend anregt.

Es ist nicht der groBe Marathon ge-
fragt, sondern eher die leichten,
aber kontinuierlichen Bewegungen
mit maBiger Anstrengung!

In Bezug auf Sport und Bewegung
mochten wir auf die Empfehlung
des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums (dkfz.) hinweisen, die auf
ihren Infoseiten im Internet ausfGhr-
lich auf die positiven Folgen des
Sports zugunsten des Stoffwechsels
eingehen und damit zur Vorbeu-
gung weiterer Erkrankungen und
Lellmutationen aufkl@ren.

Das dkfz. ist im Internet aufrufbar

unter der Webadresse:
www.krebsinformationsdienst.de/leben/
alltag/sport-nach-krebs.php

Es gibt sicherlich viele Sportarten, die
lhnen als krebsbetroffene Person
SpaB bereiten wirden. Auch eine
ausgewogene Erndhrung gehort
ergdnzend zur Erhaltung der Vita-
litdt. Sowohl |hr Geist, als auch Ihr
Kérper profitieren nachhaltig davon.
Probieren Sie’'s doch mal aus ...


http://www.krebsinformationsdienst.de
http://www.krebsinformationsdienst.de

Herzlichen Dank an

Zuschusse:

GKV Versicherung
Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe

Finanzbehorde:

TULPE e.V. ist gemeinnUtzig aner-
kannt und wird gefUhrt beim:
Finanzamt Schwetzingen
Steuernummer 43043 / 30921

Mit jeder Geldspende unterstUtzen
Sie die ehrenamtliche Tatigkeit des
Vereins. FOr Kondolenz-, JubilGums-
oder Geburtstagsspenden wird
nach vier Wochen eine Auflistung
erstellt.

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

Auf Wunsch und Uber 200,- € wird
eine Spendenbescheinigung zuge-
sandt.

Spenden & Zuschusse

Spenden:

Internes
Beitrage & Spenden

Der Jahresbeitrag betragt seit 2001
mindestens € 32,00. Hbhere frei-
willige Beitrdge oder Spenden
werden gerne angenommen.

Bei Eintritt in der zweiten Jahreshdlfte
wird der halbe Jahresbeitrag
berechnet. Angehdrige und Kinder
kbnnen den halben Betrag bezah-
len. (Bankeinzug erforderlich -
Einzug jeweils im Februar des laufen-
den Jahres).

Eine Beitrittserklrung wird gerne
zugesandt, bzw. kann auf unserer
Homepage: www.tulpe.org bzw.
www.gesichtsversehrte.de
(Orga°thek/Download...) — als pdf-
Datei herunter geladen werden.



Bundes-Selbsthilfeverein
fUr Hals-, Kopf-, Gesichtsversehrte
und Epithesentrager

Internet
www.gesichtsversehrte.de
www.tulpe.org
www.t-U-l-p-e.de

www.facebook.com/selbsthilfevereine




