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Vorwort

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

heute halten Sie die Sommerausgabe unseres Vereins-
Magazins in der Hand.

Wir berichten von der Teilnahme an den Bundes-
versammlungen, wo wir als TULPE-SHG Mitglied sind. So
erfahren Sie von den Eindricken aus Heidelberg, wo
der BV der Kehlkopfoperierten tagte und aus Ober-
hausen, wo das Netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs seine
Versammlung abhielf. Lesen Sie die Berichfe auf den
folgenden Seiten.

Schmerzlich ist es fur alle, wenn ein Mitglied verstirbt. So
mussten wir Abschied von Wolfgang Henseler nehmen.
Er war noch nicht lange dabei, aber er wollte sich von
Anfang an in den Verein einbringen. So war er fur die
Revision zustdndig. Leider konnte er dieses Amt nicht
mehr ausfUhren. Jeder Optimismus, dass er den Krebs
besiegen kann, wurde mit jedem Rezidiv geringer. Zum
Schluss hatte er keine Kraft mehr. Ein Patientenbetreuer
hat es in dieser Situation besonders schwer. Er begleitet
den Patienten bis zum Tod, er leidet mit den Ange-
horigen. Die eigene Ohnmacht des Nicht-Helfen-
Kénnens wird einem bewusst. Auch die Erkenntnis, dass
kdnnte ich jetfzt sein, zeigt, wie stark wir uns jeden Tag
mit der eigenen Krebserkrankung auseinandersetzen
mussen. Da helfen dann Gesprdche mit Freunden und
Angehdrigen.

Jeder hat das schon erlebt, die eigene Ungeduld. Ob
es im privaten Bereich ist oder im &ffentlichen Leben. In
der Apotheke staut es sich, da jemand eine Beratung zu
jedem Medikament bekommt. Ehe ein anderer Mitar-
beiter den Stau entschdrft, kann es schon mal pas-
sieren, dass man ungeduldig wird, da man gerade
keine Zeit hat. Man vergisst dabei, dass man selbst
vielleicht mal eine Beratung bendtigt und hinter einem
Leute warten muUssen. Ich ertappe mich manchmal
dabei, dass ich denke, das hast du deinem Gegenuber
doch schon dreimal erzdhlt. Es ist dann schwer seine
Emotionen zu unterdricken. Eigentlich mochte ich
sagen, das habe ich doch schon gesagt. Doch dann
hole ich fief Luft und rufe mich zu mehr Ruhe auf. Ich
erzdhle es dann ein viertes Mal. Mein Gegeniber dankt
es mit einem Ldcheln. Ich winsche mir noch mehr
Gelassenheit in jeder Situation. Das ist schwierig und
verlangt sehr viel Selbstbeherrschung und Selbstdisziplin.
Die Kunst jeden Menschen zu nehmen wie er ist,
verlangt sehr viel eigene Ruhe. Wir haben alle unsere
Fehler und kleine Macken. Doch mit Toleranz und
Akzeptanz funktioniert das Miteinander wesentlich
einfacher.

Mittlerweile gibt es in der Erwachsenenbildung viele
Kurse, wo ich lernen kann, mit der eigenen Unzufrieden-
heit und Unruhe umzugehen.

FUr mich ist das Singen ein Venfil, um zur inneren Ruhe zu
kommen. Ich habe die Erfahrung gemacht, dass ich
nicht gribeln kann, wenn ich Musik mache. Das Singen
entspannt mich. Und der Nebeneffekt eines Chores ist,
dass ich viele Menschen kennenlerne, die mich so
nehmen wie ich bin. Das Aussehen ist da vollkommen
ohne Belang.

Ich denke, die Erfahrung macht jeder, der sich dazu
durchgerungen hat, sein Hobby mit anderen zu teilen.
Dabei steht das Hobby im Mittelpunkt und nicht die
eigene Erkrankung, ob sichtbar oder nicht.

Es gibt noch sehr viel zu tun in der Selbsthilfe. Ich
wlnsche mir, dass noch mehr Betroffene den Mut
haben, andere Betroffene mitzureiBen. Daraus bildet
sich dann irgendwann eine Gruppe von Krebsbetrof-
fenen, die sich untereinander helfen und unterstitzen.
Sie geben ihre Erfahrungen weiter.

In naher oder ferner Zukunft wird es dann fl&dchen-
deckend Selbsthilfegruppen fur Patienten mit Kopf-Hals-
Mund-Krebs geben. Daran arbeiten wir zusammen mit
der Dachorganisation, dem ,Netzwerk Kopf-Hals-Mund-
Krebs". Wir wissen, wie wichtig es ist, ein gut funktio-
nierendes Beratungssystem zu haben. Eine Beratung
durch einen Selbstbetroffenen ist authentisch. Er weif,
wovon er spricht. Wir begegnen uns auf Augenhohe.

Ich winsche allen Lesern eine schdne Sommerzeit, Zeit
zum Enfspannen und um Energie zu tanken.

lhre /Eure
Doris Frensel
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Entspannt bleiben bei Muskelschmerzen
Bewegung - Muskelschmerzen triiben den SpaB am Sport

Langsam starten. Da macht man endlich einmal Sport - schon tut alles weh.
»Wenn wir uns sportlich belasten und dabei ungewohnte Bewegungen machen,
reagiert der Kérper darauf*, sagt Dr. Stefan Preis, Leitender Arzt am Klinikum

Koln.

Meist fUhlen sich die Muskeln dann
muUde, der ganze Korper wie gerd-
dert an. Der Facharzt fUr Ortho-
pddie, Sportmedizin und Chiro-
therapie rat allen Sport-Novizen, es
langsam angehen zu lassen. ,Bei
den ersten Trainingseinheiten sollte
man es nicht Ubertreiben." Wichtig
ist vielmehr, regelmdaBig zu trainie-
ren. So passt sich der Koérper am
besten an die Belastung an.

Aufwdrmen statt dehnen

Zum Aufwdrmen locker auf der
Stelle traben oder die Arme kreisen
lassen. DehnUbungen sind nicht for
jeden gleich gut geeignetf. ,Da-
durch nimmt man die Spannung
aus den Muskeln", sagt Sportwissen-
schaftlerin Carolin Heilmann aus
MUnchen. Beim Tennis oder Bad-
minfon etwa sei das kontrapro-
duktiv. Nach dem Sport rat sie nur
dann zum Dehnen, wenn die Mus-
kulatur nicht zu stark GbermUdet ist.
Facharzt Preis empfiehlt das Deh-
nen generell nur bei stark verkUrzten

Muskeln und festem Bindegewebe.

Mineralstoffe ersetzen

Untrainierte Muskeln kdnnen schnell
krampfen. Gerade im Sommer,
wenn man beim Training viel
schwitzt, werden Mineralstoffe und
Elekfrolyte ausgeschieden. Regel-
maBig etwas zu trinken fullt die for
die Muskeln wichtigen Speicher
wieder auf. Am besten dafir geeig-
net sind magnesiumreiches Mineral-
wasser und Apfelschorle. Auch eine
Banane zwischendurch fGhrt wert-
volle N&hrstoffe zu. Isotonische Ge-
frinke und sperzielle eiweilreiche
Nahrungsergdnzung fur Breiten-
sportler halten unsere Experten fur
UberflUssig.

Beschwerden lindern

Warmepflaster oder Salben mit ent-
zUndungshemmenden Inhaltsstof-
fen kdnnen leichte Muskelschmer-
zen nach dem Sport lindern. Bei
starken Schmerzen, tastbaren Del-
len oder H&dmatomen im Bereich

der Weichteile zum Arzt gehen. Die
Symptome kdénnen auf einen Mus-
kelfaserriss hinweisen.

Den Stoffwechsel anregen

Bei ungewohnter intensiver Belas-
tung entstehen kleine Risse in der
beanspruchten Muskulatur. Diese
Mini-Verletzungen d&uBern sich als
Muskelkater - ein Signal, die Inten-
sitdt des Trainings zu reduzieren.
,Sanfte Bewegung fut jefzt gut®,
sagt Sportmediziner Preis. , AuBer-
dem hilft es, den Stoffwechsel zu
akfivieren, um die Heilung zu for-
dern”. Viele Menschen empfinden
Wd&rme und Sauna als angenehm,
andere bevorzugen Kdélteanwen-
dungen oder heiB-kalte Wechsel-
duschen. Auch leichtes Dehnen
vertreibt den Muskelkater, indem es
die Muskelspannung herabsetzt.

Artikel von
Ute Essig
Apotheken-Umschau, 01. Mai 2019
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\ Wolfgang Henseler

*16.11.1967 ¥ 30.04.2019

Gefunden und vereint mit der Selbsthilfe, Trost
und Kraft nicht nur erhalten, sondern viel mehr
noch an Andere gespendet.

Als die Regenbogenbricke nahte, endete der
lange harte Kampf um die Gesundheit. ,Ich sah
den hellen Lichterfraum vor mir, der niemals
enden wird. Man nennt ihn Erlésung.”

Nach der Zeit des Abschieds und der fiefen
Trauer bleibt die Erinnerung, die unsterblich ist.

Zurick zu bleiben und geduldig weiter warten
zu muUssen auf diese lichterfUllte Reise ist das,
was uns als Hinterbliebene in Trauer versetzt.

Unser stilles Gedenken ist das Zeichen des
letzten AbschiedsgruBes an Wolfgang Henseler.



Mykosen

Die neuen Problem-Pilze

Forscher wollen die Therapie schwerer Pilz-Infektionen verbessern. Doch neue

Patienten-Info i

Pilzarten und die nachlassende Arzneiwirkung bereiten ihnnen Sorgen.

Geht es um Pilzerkrankungen, den-
ken die meisten an FuB- oder
Nagelpilz, wenn Uberhaupt.

,Viele Menschen haben Pilze als
Krankheitserreger nicht auf dem
Schirm", sagt Professor Oliver
Cornely, Infekfiologe am Uniklinikum
KéIn. Doch wdhrend FuB- oder
Nagelpilz zwar lastig, aber meist
ungefdhrlich ist, kdnnen Infektionen
der inneren Organe lebensbe-
drohliche Folgen haben.

Schwacher Mensch, starker Pilz
Arzte nennen Pilzinfektionen auch
Mykosen. Ein gesunder Mensch ist
meist dagegen gewappnet, erklart
Cornely: ,,Der Mensch hat ein mehr-
stfufiges Abwehrsystem, das auch
Pilzinfektionen verhindert.” Etwa
durch den Schimmelpilz Aspergillus
fumigatus.

Er kommt fast Uberall auf der Welt
vor, sprieBt im Bad oder auf dem
Kompost. Seine Sporen, klein wie
Blutkdrperchen, kdnnen mit dem
Atem in die Lunge gelangen. Nor-
malerweise werden sie von Ab-
wehrzellen in Schach gehalten. Hat
die Abwehr jedoch eine LUcke,
kann sich der Pilz festsetzen. Sogar
Gehirn, Leber, Nieren oder Darm
kénnen betroffen sein. ,,Das sind
wenige, aber eben oft lebensbe-
drohliche Félle", sagt Cornely.
Besonders anfdllig sind Menschen
mit schwacher Immunabwehr, Frih-
geborene oder sehr alte Menschen.
Auch Krebspatienten oder Trans-
plantierte, die Medikamente zur
Unterdrickung des Immunsystems
einnehmen mussen.

Die Behandlung solcher soge-
nannten invasiven Mykosen ist an-
spruchsvoll. Arzte aus unterschied-
lichen Disziplinen mUssen zusammen
arbeiten - vom Radiologen, der hilft,
einen Befall der Lunge zu erkennen,
bis zum Chirurgen, der in manchen
Fallen den Pilz operativ entfernt.
Etwa 13.000 Fdlle gibt es jahrlich,
schatzen die Experten.

Problematische Verwandischaft

Weil nicht jedes Krankenhaus Gber
ausreichend Erfahrung in der Thera-
pie verfGgt, wurde an der Kdélner
Universitatsklinik ein Exzellenz-

zentrum fUr Pilzerkrankungen einge-
richtet. Es berdt Arzte in ganz
Deutschland, zum Beispiel zu den
Arzneimitteln. ,Pilzmedikamente
greifen gezielt Pilzzellen an, kénnen
aber auch die sehr dhnlichen
menschlichen Zellen schadigen.
Deshalb haben diese Medikamente
haufig Nebenwirkungen®, erlGutert
Cornely.

Dass Mykosen oft Patienten treffen,
die ohnehin geschwdcht sind,
macht die Medikatfion nicht ein-
facher. Cornely hat Arzneien mit-
entwickelt, die bei gefdhrdeten
Krebspatienten verhindern sollen,
dass diese zusatzlich auch noch
eine Pilzinfektfion bekommen.

Doch zu den bekannten Pilzarten
kommen auch neue, die dem
Menschen gefdhrlich werden
kénnen. Candida auris zum Beispiel.
Vor acht Jahren wurde er in Japan
entdeckt - als scheinbar harmloser
Erreger von OhrenentzUndungen.
Spéater tauchte der Hefepilz jedoch
in mehreren Landern fast gleichzei-
fig auf - als Ausldser von Blutvergif-
fungen und Wundinfektionen.

Medikamente wirken nicht mehr
,Dieser Pilz ist der erste, der offen-
bar von Mensch zu Mensch Uber-
fragen werden kann", sagt Profes-
sor Oliver Kurzai, Leiter des Natfiono-
len Referenzzentrums fUr invasive
Pilzinfektionen. Dazu kommt, dass
diese Art selbst dort Uberlebt, wo
Pilze sonst wenig Chancen hdatten:
auf kihlen Oberflachen. Ahnlich
wie ein Bakterium kann Candida
auris offenbar Uber eine Schmier-
infektion weitergegeben werden.
FOr Hygienevorschriften im Kranken-
haus hat das Konsequenzen: ,,Dass
man bei ansteckenden Erregern
Hande oder Oberfldchen verstarkt
desinfiziert, wei man lange. Dass
das auch wegen Pilzen notwendig
ist, ist dagegen etwas Neues", sagt
Kurzai, der an der Universitat Wirz-
burg zu Medizinischer Mikrobiologie
und Mykologie forscht.

Langfristig kdnnte eine weitere Ent-
wicklung zum Problem werden, die
man bisher ebenfalls eher von Bak-
terien kennt: Pilze werden gegen
gdngige Wirkstoffe resistent. Die Fol-

ge: Medikamente helfen nicht
mehr. Betroffen sind derzeit vor
allem sogenannte Azole, bisher das
wichtigste Mittel gegen Pilze. Seit
den 70er Jahren werden diese in
groBen Mengen in der Landwirt-
schaft eingesetzt, um Pilze aus
Weinreben, Apfelb&dumen oder
Weizen zu eliminieren.

Neue Wege fir die Landwirte

In der Medizin sind die Azole eine
von nur drei Klassen von Pilzmitteln,
den sogenannten Antimykotika.
.Wenn davon eine wegfdllt, dann
hat man ein ernstes Problem”, sagtf
auch der Kélner Experte Cornely.
Die Vermutung liegt nahe, dass die
industrielle Landwirtschaft diese Ent-
wicklung férdern kénnte. Doch die
eingesefzten Azole schitzen eben
auch einen GroBteil der Ackerfrich-
fe - und damit die Bauern vor Ernte-
ausfallen. ,Ein Verzicht wie bei den
Antibiotfika in der Tierzucht ist des-
halb nicht ohne Weiteres moglich®,
sagt Kurzai. Pflanzenforscher, Tier-
mediziner und Mykologen aus Halle,
Leipzig und Jena wollen nun unter-
suchen, ob in der o&kologischen
Landwirtschaft weniger resistente
Pilze vorkommen. InfectControll
heiBt das Projekt, das vom Bundes-
forschungsministerium gefoérdert
wird.

Bislang sind resistente Pilze in
Deutschland die Ausnahme. Ex-
perten gehen von etwa drei Pro-
zent resistenter Erreger aus. Doch
das Thema wird ernst genommen,
sagt Kurzai, der ebenfalls an der
Studie mitarbeitet: ,,Die Hoffnung ist,
dass wir bald noch genauer wissen,
was man tun muss, damit der Anteil
auch so gering bleibt*. Aus den
Niederlanden gibt es bereits Hin-
weise, dass dort mittlerweile ein
Drittel aller sch&dlichen Pilze Resis-
fenzen gebildet hat.

Artikel von

Julia Rudorf
Apotheken - Umschau
01. Mai 2019
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Bundesverband der Kehlkopfoperierten - Heidelberg
Jahrestagung mit Delegiertenversammlung 14.-16.03.2019

Als Mitglied des BV der Kehlkopfoperierten vertrat ich TULPE eV bei der
diesjahrigen Jahrestagung in Heidelberg.

Am Versammlungstag wurden wir
vom Pré&sidenten Herbert Hellmund
begriBt. Nach einem musikalischen
Zwischenblock der Gruppe Damen-
besuch erfolgten GruBworte der
Stadt Heidelberg, dem Vorstands-
vorsitzenden der Deutschen Krebs-
hilfe, Gerd Netftekoven, des Krebs-
informationsdienstes (KID) Heidel-
berg, Dr. Philippe Federspil von der
HNO Uniklinik Heidelberg und vom
Vorsitzenden des Landesverband
der Kehlkopfoperierten Baden-
Wirttemberg Karl-Heinz StrauB.
Jeder der Redner gab zum Aus-
druck, wie wichtig die Arbeit des
Bundesverbandes bei der Betreu-
ung der Patienten ist.

Ein musikalisches Zwischenspiel be-

R Lonin it

endete den formellen Teil der Ver-
anstaltung.

Der erste Vortrag von Dr. Birgit Hiller
vom Krebsinformationsdienst (KID)
Heidelberg behandelte das Thema
,Digitale Medien und die Zukunft
der Selbsthilfe*.

Eine reine virtuelle Selbsthilfe wird es
nicht geben. Die heutige Selbsthilfe
bendtigt sowohl Online-Angebote
als auch persénliche Angebote.
66% der User schauen einmal im
Monat nach medizinischen Fragen
im Internet.

Welche Angebote im Internet gibt
es? Es gibt viele Foren und Chats,
aber nicht alle sind gut. Es sollte
darauf geachtet werden, dass
diese moderiert werden

Facebook ist eine Plattfform zum

Herbert Hellmund (Prdsident)

Austausch von Informationen. Auf
YouTube gibt es mittlerweile sehr
viele Informationen zum Thema
Krebs. Der Suchende findet jede
Menge Beitrége und Videos dazu.
Viele Gruppen nutzen zum Gedan-
kenaustausch WhatsApp. Twitter
wird eher von der Politik genutzt
und Instagram ist heute noch gene-
rationsverbunden. Es gibt also viele
Maoglichkeiten, um miteinander zu
kommunizieren.

Google gibt viele Informationen,
denen man jedoch nicht immer
vertrauen sollte. Ein Gesprdch mit
dem Arzt sollte dann fur AufklGrung
sorgen.

Voll im Trend stehen Apps. Eine App
zur Tabletteneinnahme erinnert,

wann ich welche Tabletten einneh-
men muss und eine andere App
zum Sport speichert alle Daten ab.
Dabei sollfe der Nutzer sehr vorsich-
fig sein mit seinen Daten. Die Apps
haben meist ein Datenschutzpro-
blem.

Informationen zu medizinischen Fra-
gen bietet das Nationale Gesund-
heitsportal.

Die virtuellen Gruppen wachsen
immer mehr. Es besteht die Gefahr,
dass bei den Engagierten Frust er-
zeugt wird. Einzelne engagieren
sich stark und viele nutzen dies.

Im nachfolgenden Vortrag befasste
sich Peter Dicks von der Uniklinik
Aachen mit dem Thema ,Logo-
pddische Versorgung nach Kehl-
kopfoperationen - Notwendig-

keiten und Evidenz".

Die Befroffenen haben nach der
OP zumeist Stimm-, Schluck- und
Riechprobleme. Die meisten Pati-
enten haben vom Patientenbe-
freuer vor der OP von der Selbsthilfe
erfahren, jedoch selten vorher
einen Logopdden. Die logopd-
dische Betreuung sollte optimaler-
weise vor und nach der OP er-
folgen. Der Logopdde muss eine
psychoonkologische Ausbildung
haben. Ein Verzeichnis von qua-
lifizierten Logopdden ware win-
schenswert. Das wurde auch dem
Patienten helfen, da nicht alle
Logopdden den selben Qualitats-
standard aufweisen kénnen.

17

Gerd Nettekoven (DKH)

Der Logopdde ist fur den Kehlkopf-
operierten sehr wichtig, damit der
Patient wieder sprechen und
schlucken lernt.

Am Nachmittag erfolgte dann im
verbandsinternen Teil die Delegier-
tenversammlung.

Artikel von
Doris Frensel
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Jahrestagung des SH-Netzwerkes ,,Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V.*

in Oberhausen (16.-19.05.2019)

Das Netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V. lud alle Mitglieder des Verbandes zu

seiner Jahrestagung nach Oberhausen vom 16. bis 19.Mai ein. Der erste Tag war
der Anreise vorbehalten. Am Freitag gab es verschiedene Vorfrdge und die

Versammlung.

Zund&chst sprach Dr. Park von der
HNO des Universitatsklinikums der
Ruhr-Universitdt Bochum zum
Thema , Therapieoptionen bei Kopf-

PD Dr.Jonas Park
Foto: © Doris Frensel @ tulpe-archiv

Hals-Tumoren - interdisziplindre
Zusammenarbeit in einem Kopf-
Hals-Tumorzentrums aus Sicht des
HNO-Arztes".

Bei den mdannlichen Krebspatienten
steht der Kopf-Hals-Tumor an zwei-
ter Stelle. Bei 90% dieser Krebser-
krankung handelt es sich um Plat-
tenepithelkarzinome. Die Haupt-
ursachen dieser Krebsart sind das
Rauchen und der Alkoholkonsum.
Seit neuestem gehort der HPV-Virus
mit zu den Ursachen. Die Krebser-
krankung mit dem HPV-Virus betrifft
am hdaufigsten jungere Menschen.
Wie |auft die Behandlung ab? Bei
einem Verdacht konsultiert der
Patient zuerst seinen Hausarzt,
Zahnarzt oder HNO-Arzt. Sollte sich
eine unklare Situation herausstellen,
kommen die Patienten mittels Uber-
weisung an eine HNO-Klinik. Dort er-
folgt eine genaue Diagnostik mittels
arztlicher Untersuchung und Bildge-
bung. Dies sind in der Regel Ultra-
schall, CT und MRT. Liegen diese
Ergebnisse vor, wird eine Gewebe-
probe genommen. Diese erfolgt
unter Narkose mit einem starren
Endoskop. Liegen alle Befunde vor,
erfolgt die Vorstellung dieses Falles
bei der interdisziplindren Tumor-
konferenz. Dabei beraten die HNO-
und MKG-Arzte zusammen mit den
Strahlentherapeuten, den Onkolo-
gen, den Pathologen, den Radiolo-
gen, der Psychoonkologie und der
Pflege Uber die optimale Behand-
lung des Patienten. Die Therapie
erfolgt chirurgisch und radiologisch
und medikamentds. Kombibehand-
lungen sind auch maoglich. Wenn
alles gut verheilt ist, erfolgt eine

Rekonstruktion mit dem Ziel, die
Funktfionalitat wiederherzustellen.

Im zweiten Vortrag sprach Dr. RGhI
vom Fachklinikum Hornheide/MUns-
ter zum Thema ,Therapieoptionen
bei Kopf-Hals-Tumoren - interdiszi-

Dr. Axel RUhI
Foto: © Doris Frensel @ tulpe-archiv

plindre Zusammenarbeit in einem
Kopf-Hals-Tumorzentrum aus Sicht
des MKG-Arztes”.

Das Tumorzentrum in der Fachklinik
Hornheide bildet ein Team aus
MKG-Chirurgen, HNO-Arzten, einer
Oralchirurgin, einer Abteilungs-
sekretdrin sowie Epithetiker. Die
Tumorkonferenz findet in der Regel
ohne Patienten statt. Uber die
Behandlung der Tumorpatienten
beraten gemeinsam die MKG- und
HNO-Arzte, die Onkologie, Radio-
logie, Pathologie und die Strahlen-
therapie. In Einzelfdllen werden
noch andere Kollegen dazu gezo-
gen. Moderne Narkoseverfahren
machen eine OP noch bis ins hohe
Alter méglich.

Alle Behandlungsmethoden sollen
zu einer postoperativen Lebens-
qualitat fOhren. Der Patient erfdhrt
von Anfang an eine gute darztliche
Aufklarung. Postoperativ werden
Tumorpatienten sowohl von Psycho-
onkologen, wie zugleich vom Sozial-
dienst, der Logopddie, Physiothera-
pie und der Ergotherapie parallel
befreut.

Gabriele Blettner
Foto: © Doris Frensel @ tulpe-archiv

Ein weiterer Vorfrag befasste sich
mit dem Thema ,,Psychoonkolo-
gische UnterstUtzung im Beratungs-
gesprdch - Moglichkeiten und
Grenzen". Dazu konnte als Referen-
fin Frau Gabriele Bleftner, Psycho-
onkologin im Infonefz Krebs der
DKH, gewonnen werden. Folgende
Motive kdnnen zu einem Beratungs-
gesprdch fuhren:

*  Wunsch auf Unabhd&ngigkeit

° Wunsch nach Informationen

° Wunsch nach bester Behand-
lung

*  Wunsch nach Entscheidung
durch unabhdngige Dritte

. Wunsch nach einem
Gesprdchspartner

Dabei werden aufkommende Fro-
gen beantwortet, wie zum Beispiel:

*  Welche Behandlung sollich
nehmen?

*  Was steht im Befund?@

*  Woist die geeignete Klinik?

Dabei sollen nach Méglichkeit be-
stehende Zweifel ausgerdumt wer-
den.

Die Trauerphasen bei der Diagnose
einer lebensbedrohlichen Erkran-
kung zeigt sich zundchst in Schock
und das Nicht-Wahrhaben-Wollen.
Es baut sich eine Angst auf vor dem
verdnderten Leben und dem Ster-
ben. Bei jedem Gesprdch sollten
die Warum-Fragen vermieden wer-
den, da es darauf keine Antworten
gibt. Partnerschaft, Familie und
Freunde bilden eine wichtfige Res-
source, um mit der Diagnose Krebs
leben zu lernen.

Im Vortrag von Herrn Kissinger vom
Vorstand des Netzwerkes wurde das

Gunthard Kissinger
Foto: © Doris Frensel @ fulpe-archiv

Thema ,Patientenbetreuung und
Gruppenbildung" behandelt. Wich-
fig ist es, dass bei der Erstbehand-
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lung bei der Entlassung aus dem Krankenhaus darauf
hingewiesen wird, dass es eine Selbsthilfegruppe gibft.
Das Kopf-Hals-Tumorzentrum muss bei der Zertifizierung
nachweisen, dass mit einer oder mehreren Selbsthilfe-
gruppen zusammengearbeitet wird. Das Arzteteam,
die Pflegekrafte und Psychoonkologen sowie der
Sozialdienst sind wuUnschenswerte Partner, die die
Arbeit der Selbsthilfe unterstitzen kdnnen. Aber ohne
Patienten vor Ort wird es sehr schwer, Gruppen zu
bilden.

Am Nachmittag wurde dann die Mitgliederversamm-
lung durchgefihrt.

Der Samstag war ein Aktionstag unter dem Motto
»Auswirkungen von Kopf-Hals-Mund-Krebs auf die
Betroffenen”. Diese Veranstaltung war 6ffentlich. Die
breite Offentlichkeit der Region wurde auf diese
Veranstaltung mit einer Werbeaktion hingewiesen.

Zundchst gab es zwei Referate. Frau Walfer vom
Bundesverband der Kehlkopfoperierten sprach Gber
die Rechte von Patienten mit Mund- und Rachenkrebs

Stefanie Walter
Foto: © Doris Frensel @ tulpe-archiv

zum Schwerbehindertenrecht. Jeder Patient hat bei
planbaren schwerwiegenden Eingriffen das Recht auf
eine Zweitmeinung. Des Weiteren darf dem Patienten
die Akteneinsicht oder Aktenherausgabe nicht ver-
weigert werden. Im weiteren Verlauf erfuhren wir
einiges zum Krankentransport und zur Befreiung der
GEZ-GebuUhren. Eine rege Diskussion zeigte, wie
wichtig das Thema fur alle Betroffenen ist.

Beim zweiten Referat sprach Frau Langengeld von der
Katholischen Krebsberatungsstelle
Oberhausen Uber die Krebsbero-
tung vor Ort. In ihrer Beratungs-
stelle bekommt sie UnterstUtzung
von anderen Therapeuten wie So-
zialarbeitern und Ern&hrungs-
beratern. Die Psychoonkologie
wird immer wichtiger. Es wird Hilfe-
stellung bei der Gestaltung des
Lebens mit neuen Lebensinhalten
gegeben. FUr viele Patienten setzt

Birgit Langengeld
Foto: © Doris Frensel @
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sie zur Krankheitsbewdaltigung einen Therapiehund ein.

Am Nachmittag wurden 3 Workshops in zwei Durch-
gdngen angeboten. So hatte jeder die Mdglichkeit,
an zwei Themen teilzunehmen:
1. Erndhrung frotz starker Kau- und Schluckpro-
bleme
2. Begleitende Therapien nach der Erstbehand-
lung: Was ist moglich? Was steht uns zu? Wie
sefze ich es durch?
3. Raus aus der Isolafion: Teilhabe am gesell-
schaftlichen Leben trotz Kopf-Hals-Mund-
Krebs
FOr mich war der Workshop 3 der interessanteste. In
einer sehr lockeren Runde wurde Uber dieses Thema
gesprochen. Ich erfuhr, welchen Weg einige gegan-
gen sind, um wieder am gesellschaftlichen Leben
teilhaben zu kdnnen. Diese Wege waren individuell
sehr unterschiedlich. Dabei spielte bei fast allen das
soziale und familidre Umfeld eine sehr wichtige Rolle.
Ohne RUckhalt in der Familie, bei Freunden oder
Partnern, wdre Vieles nicht méglich gewesen. Dies
nimmt einen hohen Stellenwert bei der Krankheits-
bewdltigung ein. Um wieder in der Offentlichkeit aktiv
zu werden, bedarf es einer eigenen Selbstsicherheit.
Diese Erfahrung kénnen wir dann an andere Betrof-
fene weitergeben.
Bevor sonntags der Heimweg in den Fokus trat, frafen
wir uns alle, um ein kurzes ResUmee der vergangenen
Tage zu halten. Es waren sich alle einig, dass das
Zusammengehorigkeitsgefuhl gewachsen ist. Die
angebotenen Referate waren sehr vielfaltig und
fanden gute Resonanz. Fazit: Das Netzwerk ist auf
einem guten Weg weiter zu wachsen.

Artikel von
Doris Frensel

Werner Kubitza
Foto: © Doris Frensel @ tuloe-archiv
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1 Selbsthilfe aktiv

15. Heidelberger Krebs-Patiententag (06.04.2019)
TULPE besucht NTC Heidelberg - mit Infostand verireten

Wie in jedem Jahr fand am Samstag, den 6. April 2019 der 15. KrebsPatienten-
tag am NCT Heidelberg statt. Unter der Uberschrift "Strategien gegen Krebs"
waren betroffene Patienten, deren Angehdrige und Interessierte vom NCT zum
Patiententag eingeladen.

Ein ausfUhrliches und umfangrei-
ches Informationsangebot Uber die
vielfaltigen Krebserkrankungen wur-
de prdasentiert. Neueste Enfwicklun-
gen in der Krebsmedizin werden
von Medizinern und Wissenschaft-
lern er&rtert.

Im Mittelpunkt der Therapien steht
immer der Patient. Arzte wollen den
Krebs besser verstehen, erkennen,
zielgerichtet behandeln und wirk-
sam vorbeugen. Mit einer detail-
lierten Diagnostik kdnnen Therapi-
en immer besser an den Patienten
angepasst werden. Den Abschluss
der Vormittags-Vortrége bildete der
Vortrag des Pflegedienstes "WIR
MACHEN SIE STARK-Patientengrup-
penschulung zu Therapieneben-
wirkungen*.

In der anschlieBenden Mifttags-
pause konnten sich die Besucher
starken, miteinander ins Gespréch
kommen und die InfostGnde der
Pharmaindustrie, der Selbsthilfe und
der Krebsinformationsdienste besu-
chen.

Am Nachmittag fand wieder ein
Expertenforum statt, Mediziner und
Aktfive der Selbsthilfe halten kurze
Vortrége: aktuelle Fakten zum Fach-
gebiet. Mit zahlreichen Spezialisten
konnten die Patienten Uber ihre
Erkrankung reden. Wie auch im
Vorjahr standen 8 Themenbereiche
im Mittelpunkt der Foren.

Es war wieder ein wichtiger und
informativer Tag fur Krebspatienten
und deren Angehdrigen.

Foto: © Hannelore Hornig @ tulpe-archiv

Artikel von
Hannelore Hornig
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Selbsthilfe definiert ... |

Was ist Epithetik?

Was ist eine Epithese?

In Lexika sucht man eine Erkl&rung dieser Begriffe meist vergebens. Nur in ein-
schlégigen FachbUchern werden sie manchmal erkldrt. Epithetik ist von dem
griechischen Wort Epitheton abgeleitet und bedeutet in etwa:

Das Hinzugefugte.

Wer also durch verschiedene Umstdnde Schaden an
seinem Kérperbild erlitten hat, kann durch die Epithe-
tik Hilfe erlangen.

Epithetiker oder Anaplastologen sind speziell ausge-
bildete Techniker(innen), die in dieser spezifischen
Fachdisziplin arbeiten.

Die von ihnen hergestellten Hilfsmittel nennt man
Epithesen. Dieses sind individuell modellierte Korper-
teilersatzstGcke aus unterschiedlichen Werkstoffen. Sie
dienen vor allem zur Bedeckung und zum Ausgleich
bei Kopf- und Halsdefekten, aber auch zur Anwen-
dung in funktioneller Hinsicht, dhnlich einer Prothese.

Heute wird vielfach das so genannte Medical Silikon
verwendet. Das ist ein weiches, anschmiegsames
Material, welches kdrperwarm wird. Die meisten
Epithesen sind absolut alltagstauglich. Die Tragerlnnen
kénnen hiermit ihrer normalen Beschdaftigung nach-
gehen (mit Epithese ist zum z.B. das Duschen ebenso
moglich wie eine sportliche Betatigung).

Epithetisch versorgt ist es Befroffenen mdglich, sich
zwischen anderen Menschen zu bewegen, ohne stdn-
dig alle Blicke auf sich zu ziehen. Die Epithese gleicht
den Defekt maximal aus. lhre Trdger mdchten sie in
der Regel nicht mehr missen.

So vermag die Epithetik den Leidensdruck der Betrof-
fenen entscheidend zu mindern.

Die Bedeutung des Gesichtes

Wenn das Gesicht auch nur einen relativ kleinen Teil
unserer Kérperoberfldche ausmacht, ist doch gerade
dieser Bereich fUr den Menschen von besonderer
Bedeutung.

Bis auf die Haut, die den gesamten Kérper umspannt,
befinden sich alle Sinnesorgane im Gesicht. Hier
nehmen wir unsere Umwelt wahr. Gleichzeitig nutzen
wir das Gesicht als Ausdrucks- und Kommunikations-
mittel.

Der erste Eindruck, den Menschen von einander
gewinnen, wird in der Regel vom Gesicht gepragt.
Begegnen wir einer Person zum ersten Mal, registrieren
wir ihr Gesicht nach sachlichen Aspekten wie Alter
oder Geschlecht. Ebenso wichtig fur uns als Betrach-
ter sind jedoch auch ganz persénliche Erfahrungen:
Wir befrachten die individuellen Besonderheiten und
Eigenarten des Gesichtes unseres GegenUbers und
ziehen Parallelen zur Persdnlichkeit dhnlich aussehen-
der Personen, die uns bekannt sind.

Welch entscheidende Rolle das Gesicht im Zusam-
menleben der Menschen spielt, verdeutlichen Rede-
wendungen unserer Sprache (z.B. das Gesicht wah-
ren, bzw. verlieren).

Das Gesicht ist das markanteste Merkmal unserer
Individualitdt und die wichtigste Ausdrucksfladche

unserer Personlichkeit, denn in ihm manifestieren sich
die inneren ZustGnde und Vorgdnge eines Menschen.

Was ist eigentlich Gesichtsversehrung?

Als Folge einer Gewalteinwirkung (z.B. Unfall, Brand-
verletzung) oder Krankheit (z.B. Tumor) kann es zu
massiven Verdnderungen im Gesichts-, Hals- und
Kopfbereich kommen. Auch angeborene, sogenann-
te Nichtanlagen oder Fehlbildungen kénnen Ursache
fUr ein Aussehen sein, welches erheblich von jeder
Norm abweicht. In solchen Fallen spricht man von
Gesichtsversehrung.

FUr die Betroffenen hat dieses in der Regel weit
reichende Folgen:

X Funkfionale Stérungen kdnnen zu Problemen beim
Sehen, Riechen, Trinken, Essen und Afmen, sowie in
der Mimik und der Bewegung fUhren.

X Durch die ZUge, die Mimik unseres Gesichtes stehen
wir in stdndigem Kontakt mit unseren Mitmenschen.
Dieses ,in Beziehung treten” mit Anderen wird enorm
erschwert, wenn jemand seine Empfindungen und
sein persdnliches Wesen nicht mehr oder nur
eingeschrénkt ausdricken kann.

X Auch die Asthetik eines Gesichtes spielt eine ent-
scheidende Rolle fUr unsere zwischenmenschlichen
Beziehungen.

» Das Gesicht ist die Visitenkarte eines Menschen.

» Kann jemand seine Empfindungen und sein ganz
persénliches Wesen nicht mehr durch seine Gesichts-
zUge ausdricken oder kommt es fur ihn durch die
Form seines Gesichtes zu korperlichen und/oder seeli-
schen Beeintrdchtigungen, ist er gesichtsversehrt.

Gesichtsversehrung hat nichts zu tun mit Begriffen wie
Hdasslichkeif oder Schénheit. Solche Beschreibungen
stehen fUr individuelle Empfindungen, die von Mensch
zu Mensch anders interpretiert werden.

Artikel aus
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/U Besuch bel Mutter

Einzigartiges Flair beim Treffen in Oberhausen
Doris Frensel stellte eine Fotoserie zusammen

Auf den Seiten 8 und 9 lesen Sie den Bericht Uber die Versammlung vom 16. bis
zum 19. Mai 2019. Hier bekommen Sie nun Einblick zur Stimmung und Atmos-

phdre wahrend der verlaufenden Tage in Oberhausen.
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Adeline Gruhlke & Ingefraud Bonte-Hieronymus
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Zuschisse

i Dankeschon |

Dank fur Zuwendungen an

22.02.2019 Gogg, Peter & Gisela

24.03.2019 Gebruder Engelhorn (Hotel)

09.04.2019 AOK Sachsen-Anhalt (Projekt)
02.05.2019 Dalldorf, Margrit

20.05.2019 Kondolenzspende (Prof. Dr. Dr. M. Klein)

GKYV, Selbsthilfe, vdek Berlin

Krebsverband Baden-Wurttemberg

Finanzbehorde:

TULPE e.V. ist gemeinnutzig anerkannt und wird gefUhrt
beim:

Finanzamt StaBfurt, 39418 StaBfurt

Stevuernummer 107/142/00726

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

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

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

Beitradge und Spenden

Der Jahresbeitrag betragt seit 2001
mindestens 32,- €. Hohere, freiwillige
Beitrdge oder Spenden sind will-
kommen und werden gerne ange-
nommen.

jeweils im Monat Februar des lau-
fenden Jahres.)

Eine BeitriftserklGrung zur Mitglied-
schaff wird gerne zugesandt bzw.
kann auf unserer Homepage:

den werden.

Nutzen Sie alternativ das Exemplar,
welches Sie in dieser Ausgabe auf
der nd&chsten Seite abgedruckt
finden. Bitte ausschneiden und
vollsténdig ausgefUllit an TULPE eV

www.tulpe.org oder senden. (Adresse am Ende des
Bei Eintritt in der zweiten Jahres- www.gesichtsversehrte.de Formulars angegeben).
halfte wird der halbe Jahresbeitrag ) o )
in der Rubrik: FUr eine Patenschaft (ohne Mit-

berechnet. Angehdrige und Kinder
kénnen den halben Betrag bezah-
len. (Bankeinzug erforderlich, Einzug

Werden Sie EpiFace-Pate bei TULPE eV

Helfen Sie mit einer Spende oder Patenschaft der gemeinnitzigen
Selbsthilfegruppe TULPE eV, den Besuch an universitGren Events,
Vorlesungen und aufkl@renden Veranstaltungen zum Thema Krebs im Kopf-,
Hals- und Mundbereich als Sponsor, den jeweiligen Mitgliedern, die als
Multiplikatoren der Hilfsgruppe arbeiten, den Informationsveranstaltungen
beizuwohnen. Reise- und Ubernachtungskosten kénnen von Frihrentnern

nicht immer selbst aufgebracht werden!

Ihre Spende dazu ist gerne gesehen und steuerlich absetzbar :

Empfanger: TULPE eV

Bank: Sparkasse Ulm

IBAN: DE68 6305 0000 0002 1727 09
BIC: SOLADESTULM
Verwendungszweck: EpiFace-Patenschaft (Infoheft)

Die aktive Gruppe des , TULPE-Infoheftes" bedankt sich sehr herzlich bei
Ihnen und hofft, dass wir Ihnen mit unseren BeitrGdgen ein wenig zur
Aufkldrung und zum versténdnisvollen Allfagsleben weiterhelfen konnten.
Bitte legen Sie den Uberweisungsbeleg den Steuerunterlagen bei. DANKE !

(Orga®thek / Vorlagen zum Down-
load) als PDF-Datei herunter gela-

gliedschaft) benutzen Sie bitte
eines der zutreffenden Formulare.

3
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».! SHG - Mitgliedschaft

Mitgliedsantrag / Forderbeitrag

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 mé6chte folgenden Beitrag entrichten :

[0 nur Férderbeitrag O nur Mitgliedschaft [0 beides

(Mitgliedschaft)
O 32 € jahrlich = Mindestbeitrag fir eine Mitgliedschaft

(zusatzlicher oder alternativer) Forderbeitrag :
0O 15€ 0O 25€ 0O 50€ O 100¢€
O VYe-jghrlich O Y%-jéhrich O jahrlich

Einzugsermdchtigung : (in jedem Fall ausftllen!)
IBAN:

BIC:

Kontoinhaber:

Die Einzugsermdchtigung kann jederzeit widerrufen
werden. Bei Kindern und Jugendlichen wird bis zur Voll-
j@hrigkeit nur der halbe Beitrag fdallig.

Ich bin
0 Betroffener O Familienmitglied eines Betroffenen

O Mediziner / Arzt O Epithetiker / Anaplastologe

und auf TULPE aufmerksam gemacht worden durch :

(z.B. Internetf, Wartezimmer-Zeitschrift, Gesprdch mit Arzt,
Bekanntenkreis, andere Betroffene, Presse, etc.)

Beitrdge und Spenden

Der Jahresbeitrag betragt seit 2001 mindestens 32,- €.
Héhere, freiwilige Beitrdge oder Spenden sind willkom-
men und werden gerne angenommen.

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

Eine Beitrittserkldrung wird gerne zugesandt bzw. kann
auf unserer Homepage:

WWW, Tulp.e.org oder

in der Rubrik:

(Orga°thek / Vorlagen zum Download) als PDF-Datei
herunter geladen werden. Nutzen Sie alternativ das
hiesige Formular.

Freiwilige Angaben

Art der Erkrankung :
(z.B.: Augenkrebs, Nasenkrebs, Kiefer-/Wangenkrebs)

Epithesentrager :

O jo O bald O nein O Rekonstruktion

Behandlungsmethode :

O Operation O Bestrahlung
O Chemotherapie O Sonstige
im Jahrgang: _ _ __ ___ __

Klinik / Behandlungsort :
(Name, Ort, ggf. Abteilung)

Krankenkasse :
(Name, Ort)

Versicherungsform :

O gesetzlich O privat O priv. Zusatzversich.

Die Selbsthilfegruppe TULPE eV setzt Sie davon in Kennt-
nis, dass zur Vereinfachung der Mitgliederverwaltung
die Angaben der Mitglieder unter Beachtung des Bun-
desdatenschutzgesetzes (BDSG) gespeichert werden.
Es folgt keinerlei Weitergabe an Dritte, ein Missbrauch ist
somit ausgeschlossen.

Datum:

Unterschrift:

Ausschneiden und vollstandig ausgefulltes Formular
bitte frankiert einsenden an :

TULPE e.V.

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