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v Intro

Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser,
liebe Freunde und Forderer der Selbsthilfe,

wir berichten in dieser Ausgabe Uber die AkfivitGten von
T.U.L.P.E. e.V und dem Netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krels
e.V.. Alle Veranstaltungen konnten ohne groBere Ein-
schrdnkungen durchgefUhrt werden. Von der Logo-
pddin Anja Aurich lesen Sie einen Beitrag zu Schluck-
problemen bei Kopf-Hals-Tumoren. Weiter berichten wir
von folgenden Veranstaltungen:

v DEGRO 2022 in Stuttgart

v German Cancer Survivors Week

v Der Kontakt zur Reha-Klinik in Plau am See
v HNO-Kongress in Hannover

v Bundestreffen des Netzwerkes in Saarburg

Einen Bericht zum Jahrestreffen von T.U.L.P.E. e.V. in
MUnchen erscheint in  der ndchsten Ausgabe.
Ich bin sehr froh, dass wir Mitglieder beider Vereine
gefunden haben, die Artikel zu relevanten Themen
schreiben werden. So wird das Magazin noch
lebendiger, da jeder einen eigenen Stil hat zu schreiben.

In letzter Zeit beschdftigte ich mich sehr viel mit dem
Thema ,,Achtsamkeit. Wie achtsam gehen wir mit uns
und den Mitmenschen um?¢ Wie zufrieden sind wir mit
unserem Leben?

Eine achtsame Betrachtung kann vieles zu Tage
bringen. Wir machen vieles aus Routine und Gewohn-
heit. Dabei kbnnen wir das dndermn. Vielleicht finden sich
neue Hobbys, wie ein Instrument spielen. In der Gemein-
schaft geht das am besten. Ein Schnupperkurs zeigt, ob
die Entscheidung richtig ist. Ich kenne in der Selbsthilfe
viele, die nach der Erkrankung ihre innere Ausgeglichen-
heit und Ruhe in der Musik oder beim Tanzen gefunden
haben.

Achtsamkeit ist jedoch noch mehr. Die aufmerksame
Beobachtung unserer Umwelt betrachten wir oft als
selbstverst@ndlich. Jedoch beim bewussten Schauen
entdecken wir vielleicht etwas Interessantes. Ein Blick in
die Wolken lasst der Phantasie freien Lauf. Wir erkennen
Gebilde, die sich schnell wieder verflichtigen. Es
entwickelt sich eine Ruhe in uns, wenn wir in den Himmel
schauen. Den gleichen Effekt habe ich auch am Meer
erfahren. Die Wellen schlagen ans Ufer immer und
immer wieder. Mit den Wellen gehen auch die Gedan-
ken auf die Reise.

Achtsam sollten  wir im Umgang mit unseren
Mitmenschen sein. Mit unseren Kommentaren sollten wir
vorsichtig umgehen. Spontane impulsive Antworten
konnen falsch und verletzlich sein. Ein behutsames
Umgehen miteinander kann viel Entt&uschung ersparen.

Genauso geht es mit den Vorurteilen, sie sind schnell
gefdllt und entsprechen nicht immer der Wahrheit.

In diesem Sinne wolnsche ich allen Lesern einen
achtsamen Umgang mit uns und der Umwelt.

lhre / Eure
Doris Frensel

o
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Z Schluckstdrungen bel

Artikel von

Anja Aurich

Essen dient in der heutigen Zeit schon lange nicht mehr
nur der Sattigung unseres HungergefUhls. Es ist weitaus
mehr als das. Zwischen der Nahrungsaufnahme und der
Seele des Menschen bestehen zahlreiche Wechsel-
wirkungen.

Gern erinnern wir uns an den frisch gebackenen
Pflaumenkuchen unserer Eltern oder GroBeltern, an den
Duft leckerer Hausmannskost oder kulinarischen
GenUssen in fernen Landen. Wir freffen uns im
Restaurant, essen in Gemeinschaft und teilen gern
Gaumen- wie auch andere Freuden; und manchmal
essen wir auch aus Frust oder Liebeskummer. Der eine
belohnt sich mit einem leckeren StUck Schwarzwdlder
Kirschtorte nebst dem dazugehdrigen Cappuccino fir
eine erbrachte Leistung, der andere l&sst den Stress
vergangener Stunden in eine Tafel Schokolade flieBen
und schmilzt in eben dieser geradeso dahin.

»,Essen hdlt Leib und Seele zusammen*“

Doch was, wenn dieser eigentlich so selbstversténdliche
Vorgang der Nahrungsaufnahme durch eine Erkrankung
gestort, erschwert oder gar gdnzlich unmoglich ge-
macht wirde

Ursachen fUr Schluckstérungen

Die Grunderkrankungen, die eine Schluckstérung (auch
als Dysphagie bezeichnet) hervorrufen koénnen, sind
AuBerst vielgestaltig.

Diese kdnnen beispielsweise sein:

“ Schluckstérungen nach Operationen, wie z.B. nach Tumor-
operationen im HNO- oder Mund-Kiefer-Gesichtsbereich, aber
auch an der Halswirbelséule oder der Schilddrise

» Schluckstérungen nach Chemo- oder Strahlentherapie

o2
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» Neurologische Schluckstérungen, z.B. nach Schlaganfall, Him-
blutung, im Rahmen progredienter Erkrankungen wie Morbus
Parkinson oder Parkinsonsyndrome, Amyotrophe Lateral-
sklerose, Multiple Sklerose etc.

Kindliche Schluckstérungen (= Padysphagie), z.B. bei Frihgebo-
renen, bei Kindern mit Missbildungssyndromen und dement-
sprechenden geistigen und/oder kérperlichen Behinderungen,
bei FUtterstérungen und Interaktionsstérungen zwischen Eltern
und Kind etc.

Schluckstérungen im Alter (=Presbyphagie), z.B. bei Menschen
mit Demenz oder strukturellen Verénderungen aufgrund des
hohen Lebensalters

Psychogene Schluckstérungen untferschiedlichen Alters, z.B.
Angst vor dem Schlucken verschiedener Nahrungskonsistenzen
(Phagophobie)
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Der weitaus groBte Anteil strukturell bedingter Dyspha-
gien entfdllt auf die Patientengruppe mit onkologischen
Kopf-Hals-Erkrankungen (etwa 40 %).

Die Schluckproblematik kann durch die verdnderten
Strukturen nach der chirurgischen Tumorresektion (z.B.
durch die Entfernung von Muskeln, Knorpel- oder
Knochengewebe) entstehen. Zusdtzlich sollten mog-
licherweise auftretende  Sekunddarfolgen des chirur-
gischen Eingriffs mit in Betracht gezogen werden (bei-
spielsweise  Lymphabfluss-Stérungen,  Schwellungen,
Odeme, Vernarbungen, Verhd&rtungen, Hirnnerven-
|Gsionen oder Schmerzen; Folgen, welche sich wiederum
auf die Nahrungsaufnahme und den Schluckvorgang
auswirken kdnnen).

Auch nach primdrer oder postoperativer Bestrahlung
und/oder Chemotherapie kommt es héufig zu Schluck-
stérungen.

Abhdngig davon, welcher konkrete Bereich vom Tumor
betroffen ist und welche medizinischen Eingriffe und
MaBnahmen zur Behandlung dessen notig sind, kénnen
verschiedene Probleme bei der Nahrungsaufnahme,
aber auch beim Sprechen entstehen. Diese kdnnen
einfreten, mUssen es jedoch nicht, da die Auswirkungen
einer OP, einer Chemo- oder Strahlentherapie so
individuell ausfallen kdnnen wie ein jeder von uns
individuell und einzigartig ist. Im Folgenden mochte ich
einen kleinen Uberblick dariber geben.

Folgen fUr das Schlucken nach onkologischen MaBnah-
men in der Mundhdhle

(harter Gaumen, Mundboden, Zungenkodrper, Wange,
Alveolarkamm, etc.)

Mogliche Eingriffe:
> nach Hemiglossektomie (teilweise Entfernung der Zunge)

Y

nach Mundbodenresektionen
> bei Substanzdefekten

> bei narbigem Gewebe

> nach einer Lappenplastik

Mé&gliche Folgen:
X Eingeschrankte Kieferéffnung (Kieferklemme)

X Eingeschrénkte Zungenmobilitét

X Eingeschrdnkte Sensibilitdt von Lippen, Zunge und Rachen

— dadurch Schwierigkeiten bei der Aufnahme, der Zerkleinerung
und dem Transport des Speisebreies (Bolus), aber auch
Schmeckstérungen

X Entstehung unphysiologischer Furchen und Gruben in der
Mundhohle (mégliche Ansammlung von Essensresten)

X Kaustérungen (durch fehlende Z&hne oder gestérte
Okklusion der Z&hne)

X Artikulationsstérungen

Folgen fUr das Schlucken nach onkologischen MaBnah-
men im Oropharynx

(Tonsillen, Gaumenbdgen, weicher Gaumen, Rachen-
hinterwand, Zungengrund)

Wo Logopddie helfen kann ...
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Mogliche Eingriffe:
> Tumortonsillektomie (Entfernung der Gaumenmandeln)

> Resektion des weichen Gaumens
> Resektion der Gaumenbdgen
> Resektion der Rachenseitenwdnde oder -hinterwand

Mogliche Folgen:
X eingeschrdnkfe Beweglichkeit im Rachen

X eingeschrdnkte Sensibilitat durch beeinfréchtigte Schluckreflex-
tfriggerung

X eingeschrdnkfe oder gestérte Gaumensegelhebung (— dadurch
RUckfluss von Getréinken oder Speisebrei in die Nase)

X Schluckstérung (mit dem Risiko h&ufigen ,,Verschluckens” und der
Aspiration von Bolusanteilen in die Luftréhre)

X Mundtrockenheit

X Stimmstérung (Rhinophonia aperta, offenes Né&seln)

Folgen fUr das Schlucken nach onkologischen MaBnah-

men im Hypopharynx (Kehlkopfrachen/ Schlundrachen)

Mdogliche Eingriffe:
> endolaryngeale Hypopharynxteilresektionen (Teilentfernung von

Tumor- und Rachengewebe mittels Laryngoskop (Endoskop))
> |aterale Pharyngotomie (operative seitliche Eréffnung des Rachens)

Mogliche Folgen:
X eingeschrdnkfe Beweglichkeit im unteren Rachenbereich

X Enge in der Speiserdhre durch Schwellungen und Narben

— dadurch RUckstau von Speichel/ Speisebrei und Ubertritt in die
Luftréhre

X Stimmstérungen (,,Wet-Voice" durch Bolusreste im Rachen)

Folgen fUr das Schlucken nach onkologischen MaBnah-
men im Kehlkopf
(Kehldeckel, Taschenfalten, Stimmlippen)

Mogliche Eingriffe:
> Stimmlippenentfernungen

> Kehlkopfteilresektionen
> Komplette Kehlkopfentfernung

Mogliche Folgen:
X eingeschrdnkfe laryngeale Sensibilitat (im Bereich der Stimmlippen)

— dadurch mégliche ,stille” Aspirationen durch die Luftréhre in die
Lunge

X eingeschrdnkfe Schutzmechanismen (z. B. Entfernung des Kehl-
deckels, der normalerweise die Luftréhre bei jedem Schluckvorgang
verschlieBt; ungenigender Stimmlippenverschluss beim Schlucken)

X Stimmstérung (mit Heiserkeit) bis hin zu vélliger Stimmlosigkeit
(Aphonie)

X ungenUgender HustenstoB (um fehlgeleitete Bolusreste abhusten
zu kénnen)

X Luftnot (durch postoperative Schwellungen)

Therapeutische Ansétze und Méglichkeiten

Das oberste Ziel nach dem chirurgischen Eingriff und der
Entfernung des Tumors ist es, die Mobilitét und Sensibilitat
aller am Sprech-, Kau- und Schluckvorgang beteiligten
und noch erhaltenen Strukfuren bestmdéglich und so weit
wie moglich wiederherzustellen. Préaventiv wird empfoh-
len, dass bestimmte unterstltzende Schlucktechniken
und Kraftigungsibungen fUr den orofazialen Bereich
bereits vor der geplanten OP mit einem Logopdden
eingeUbt und ftrainiert werden, damit der Betroffene
dann, wenn es notfig wird, genau darauf zurickgreifen
kann.

Allgemein werden in der logopddischen Therapie
kausale, kompensatorische als auch adaptive Therapie-
ansdtze unterschieden, die je nach individueller Diag-

nose auf den Patienten abgestimmt werden.

Mégliche Therapieziele und Behandlungsinhalte
kénnen sein:

[ Verbesserung der Beweglichkeit von Kiefer, Lippen und Zunge durch
mundmotorische Koordinations- und Kraffigungstbungen/ Spatel-
Ubungen/ Ubungen mit dem Therabite/ Ubungen mit dem Ora-
Light-Loffel o. &.

[ Verbesserung der kaumotorischen Fahigkeiten durch Hilfsmittel,
z.B. Kausdckchen oder Kauschlauch

[ Verbesserung der infraoralen Sensibilitat mittels Novafontherapie,
Massagen, Kalte-und Wdarmereize, taktile Reize, olfaktorische und
gustatorische Reize (Riechen und Schmecken liegen sehr nah
beieinander)

[ Verbesserung und Starkung der Haltung und des allgemeinen
Muskeltonus (dieser Ubertrégt sich auf Zwerchfell, Stimmfunktion,
Atmung und HustenstoB) mittels Kérperarbeit

[ Kraftigung der Nackenmuskulatur (auch hier Ubertrégt sich die
Muskelkraft auf Kehlkopf und Zunge) durch aktive und passive
Ubungen

[ Verbesserung des velopharyngealen Abschlusses (Gaumensegel)
und damit zur Verminderung des nasalen RUckflusses mittels be-
stimmter motorischer Ubungen, AnsaugUbungen oder auch infra-
oraler Massagen

[ EinUben von Haltungsdnderungen des Kopfes (zum besseren Trans-
port des Nahrungsbreies innerhallb der Mundhéhle und der Speise-
réhre)

[d Verbesserung der laryngealen Schutzmechanismen durch krafti-
gende StimmuUbungen und Stimmtraining (Férderung des Stimm-
lippenschlusses)

1 Ubungen zur Wahmehmung und Vertiefung der Atmung

[ EinUben von Schlucktechniken zur guten Koordination von Atmung
und Schlucken

1 ArfikulationsUbungen (zur Verbesserung der Versténdlichkeit, aber
auch zur Férderung der Zungenbeweglichkeit und -koordination,
welche fUr den Kau- und Schluckvorgang wesentlich ist)

Wo Logopddie helfen kann ...



2 Schluckstérungen

1 Mundpflege unter Beachtung der aktuellen postoperativen Situa-
tion (mdgliche EntzUndungen, Borken, Schmerzen etfc.)

1 Erarbeitung von - auf den aktuellen Zustand und die BedUrfnisse
des Betroffenen — angepassten Kost- bzw. Speiseplénen (z. B. mit
oder ohne Andickungsmittel, hochkalorische Kost, eiweifreiche
Kost, séiurearme Kost)

1 Ausprobieren verschiedener Speisen nach erfolgter Schluck-
diagnostik

1 Empfehlung von Hausmitteln oder in Apotheken erhdltlichen Préapa-
raten gegen Hustenreiz, gegen Stomatitis oder bei Mundtrocken-
heit

1 psychosoziale Beratung zu allen Belangen, die im Rahmen der
Erkrankung und deren Behandlung aufireten

Da Atmung, Koérper, Nahrungsaufnahme, Stimme und
Stimmung, der gesamte seelische, geistige und
korperliche Zustand eines Menschen eine Einheit bilden
und in gegenseitigen Wechselbeziehungen, aber auch
in  Beziehung zu seiner Umwelt stehen, fUhren
Dysbalancen in einem der Bereiche unweigerlich frUher
oder spdter zu Problemen, die weniger gravierend die
Lebensqualitét eines Menschen beeintréchtigen, je eher
sich dieser unterstGtzende und therapeutische Hilfe
sucht.

Eine ganzheitliche Betfrachtung und Behandlung des
Betroffenen sollte fernab vom Schema F erfolgen. Ein
jeder von uns hat zu ganz unterschiedlichen Zeiten ganz
unterschiedliche BedUrfnisse. Dies fritt umso mehr in den
Vordergrund, wenn eine ernsthafte Erkrankung das
Leben aus den Fugen reiBt und den Befroffenen aus
seinem Gleichgewicht bringt.

Nur ein Wort, eine Diagnose, Krebs, hat von einem auf
den anderen Tag alles verédndert. Alles bisher Gelebte,
alle Vorstellungen, Winsche und Trdume zerplatzen wie
eine Seifenblase. Es folgen Untersuchungen, moglicher-
weise eine OP und belastende Therapien. Auch Angste
werden zum tdaglichen Begleiter gehoéren. Genau
deshalb ist es wichtig, sich bereits zu Beginn, nach
Bekanntwerden der Diagnose, professionelle Hilfe zu
suchen.

Das oberste Gebot sollfe immer sein, die Lebensqualitat
zU jedem Zeitpunkt der Behandlung zu erhalten und
bestenfalls zu erhdhen.

Meine Frage lautet daher: Was ist Ihnen in diesem
Augenblick am allerwichtigsten? Und genau da fangen
wir an.

Jetzt.

Leitlebens Lebenszeit

Wo weilt die Zeit, wo ist sie zu Hause

Sie lauft immer weiter

Macht niemals Pause

Sie lebt nicht im Himmel, hat keinen Raum

Sie ist nicht zu finden

Nicht im Schlaf, nicht im Traum
Sie ist nicht oben

Und auch nicht unten

Wird mal als schnell,

Mal als langsam empfunden

Ist nicht drauBen und nicht drinnen
Man spUrt sie wie Sand zwischen den Fingern zerrinnen
Die Zeit ist es, die teilt

Wenn sie den Tag von der Nacht befreit

Wenn sie die Liebe vom Liebenden tfrennt

Und Leiden schafft, wo neues Feuer brennt

Wo Einsamkeit ganz einsam bleibt

Ein Gedanke sich am anderen reibt

Da scheint sie zu stehen,

Die Standuhrzeit

Scheint nicht zu vergehen

Ist zu allem bereit

Wenn TUren sich schlieBen

Kann Neues enfstehen

Dies ist dann mit der Zeit zu sehen

Du kannst versuchen, in die Ferne zu schweifen

Um ihre Unendlichkeit zu begreifen

Kannst einfach zusehen

Kannst einfach ruhen

Die Zeit vergeht, auch ohne dein Tun

Die Zeit ist ein Wunder

Es steht zwischen den Zeilen
Zeitlos, endlos

Vermag sie zu heilen

Die Zeit, sie rUckt die Stunden
Stetig nach oben

Und ungesehen wird das Heute
Ins Morgen verschoben

Der Zeit gelingt es,

Im Langen kurz zu weilen

Oder im Schnellzug fast unsichtbar
Nach vorne fortzueilen

Beim Wachsen und Reifen
Entwickeln, Gedeih’'n

Wirst du die Zeit begreifen

Sie ist dein Tun und dein Sein
Mit jeder Ver&nderung wirst du ein Teil dieser Zeit
Sie zeigt dir Wege

Du zeigst ihr, was von Dir bleibt

Mit jedem Schritt wird sie dich stets umgeben
Sie ist, was sie ist

Die Zeit ist dein Leben

Anja Aurich

Bild: © Alessandra Ale @ pixabay
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DEGRO 2022 - Stuttgart 5{

Der 28. Kongress der ,Deutschen Gesellschaft fir
RadioOnkologie e.V." fand statt vom 26. bis 28. 05. 2022
im Internationalen Congress Center (ICS) Stuttgart. Das
diesjahrige Motto: ,,Radioonkologie - Prézise, Personali-
siert  und Individudlisiert. Das Selbsthilfenetzwerk
M.U.N.D. war auf der DEGRO zum ersten Mal mit einem
Stand vertreten, der von Susanne Viehbacher (SHG

Karlsrune) und Gabriele Traube (Stuttgart) betreut
wurde.
Freitag, 27.05. konnten wir in der Arbeitsgruppe

‘Palliative Strahlentherapie und Palliativmedizin® unter
der Leitung von Frau Dr. med. Steffi Pigorsch, MUnchen,
Moglichkeiten aufzeigen, wie die Selbsthilfe sich in die
Betreuung betroffener Patienten einbringen kénnte.
Samstag 28.05. prdsentierten wir im Rahmen des
Programms fUr Patientenvertreter ‘Empowerment und
Beteiigung von Patienten in der Strahlentherapie:
Aufgaben in Versorgung und Forschung (Vorsitz Prof. Dr.
Joachim Weis, Freiburg)’, den Beitrag unseres
Netzwerkes unter dem Titel: Patient*innen mit Kopf-Hals-
Mund-Tumoren in der Strahlentherapie: Welche
UnterstUtzung bendtigen die Betroffenen? (Présentation
PowerPoint).

Mit Kongressprdsidentin Frau Prof. Dr. Anca-L. Grosu
(Freiburg) und Kongressprdsident Herrn Prof. Dr. med.
Daniel Zips (Charite, Berlin) erorterten wir im RUckblick
Zufriedenheit und zukUnftige Moglichkeiten im Hinblick
auf die diesjdhrige und zukUnftige Kongressbeteiligung:
Das Informationsmaterial fand relativ wenig Interes-
senten, die Frequenz am Stand war niedrig, bei den
anderen beiden Selbsthilfegruppen ebenfalls. Hier wdre
eine andere Standortwahl im Kongressgebdude sinnvoll.

Selbsthilfegruppen sollten stérker in das wissenschaftliche
Programm eingebunden werden und nicht nur im
Rahmen als Patientenvertretung auftreten. Die Arzte und
Arztinnen, die Kontakt zu uns aufnahmen, waren sehr
interessiert an einer UnterstGtzung der Patienten durch
das M.U.N.D.-Netzwerk.

Die DEGRO 2023 (22.06.-24.06.23) findet im Kongress
Palais in Kassel statt. Motto: ,Radioonkologie - Innovativ.
Effizient. Menschlich."

Artikel von
Susanne Viehbacher und
Gabriele Traube

Foto: © Gabiele Traube @ privates Handy
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L’ German Cancer Survivors Week

Vom 30. Mai bis zum 2. Juni fand wieder die German
Cancer Survivors Week staft. Sie stand in diesem Jahr
unter dem Motto ,,Niemand ist alleine krank*.

Zum ersten Mal nach der Corona-Pause konnte die
Auftaktveranstaltung in Berlin  wieder mit einer
Présenzveranstaltung starten. Die Veranstaltung fand auf
dem EUREF-Campus im Wasserturm statt. Zu Beginn gab
es zwei Online-Vortrdge mit den Themen ,Psycho-
logische UnterstUtzungsangebote fUr die Angehdrigen
von Menschen mit Krebs" und ,, Angehdrige — die dritte
Kraft bei medizinischen Entscheidungen'. Gerne
nahmen wir die Einladung an, danach an einem World
Café zum Thema Angehorige in  der Selbsthilfe
teilzunehmen.

Am ersten Tisch ging es um die besonderen Probleme
von Menschen mit Migrationshintergrund in der
Krankheitsbewadltigung. Im Mittelpunkt standen hier vor
allem Sprachprobleme. So wurde diskutiert, dass es bei
der Ubermittlung einer Krebsdiagnose oft zu groBen
Problemen kommt, wenn etwa die Kinder einer Erkrank-
ten zur Ubersetzung herangezogen werden. Man kann
sich vorstellen, wie schwierig diese Situation ist. Das Kind
erfahrt gerade selbst, dass die Mutter eine lebensbe-
drohliche Krankheit hat. Anstatt nun Hilfe zu bekommen,
soll es diese Diagnose an die Mutter weitergeben. Ande-
re Beispiele gab es, bei denen z.B. das Reinigungs-
personal um eine Ubersetzung gebeten wurde.

Der zweite Tisch fragte nach WuUnschen, die die
Erkrankten an Angehdrige haben. Hier ging es vor allem
darum, dass die Patienten sich winschen, ganz ,,nor-
mal" behandelt zu werden. Die Probleme durch die
Krankheit sollfen aber auch nicht ,fotgeschwiegen,
sondern offen angesprochen werden. Nur so |dsst sich
ein sinnvoller Umgang damit erreichen.

Der dritte Tisch beschdftigte sich  damit,
BedUrfnisse Angehdrige haben. Ein groBes Thema hierbei
war es, dass Angehodrige Probleme haben, well sie
plodtzlich alle Entscheidungen allein treffen mUssen. Auch
die sonst gelebte Arbeitsteilung innerhallb der Familie ist
nicht mehr moglich. Viele Angehdérige kommen damit
an den Rand ihrer Leistungsfahigkeit. Ein weiteres groBes
Problem ist es, dass die psychischen Probleme des er-
krankten Angehérigen aufgefangen werden missen.
Dazu wirde man sich psychologische UnterstGtzung
winschen. Uberwiegend nahmen hier Patientenvertre-
terlnnen teil. Parallel dazu wurde das Thema in einer
Podiumsdiskussion beleuchtet. Teilnehmerinnen waren
eine Pflegeexpertin, eine Psychoonkologin und eine
Betroffene. AnschlieBend wurden die Ergebnisse aus
dem World Café dem Auditorium prasentiert.

Nach dem Abschluss der Présenzveranstaltung konnten
noch Expertinnen in zwei Online-Runden zu den Themen

welche

»Krebs und Schulden" und ,Krebs und Pflege" befragt
werden. Im abschlieBenden inoffiziellen Teil der Veran-
staltung fand ein reger Austausch unter den anwesen-
den Patientenvertretern statt.

Die Veranstaltungen an den Folgetagen fanden
ausschlieBlich online statt. FUr den Dienstag hatte die
Krebsgesellschaft Nordrhein-Westfalen e.V. den Vortrag
»Niemand ist alleine krank" mit der Psychologin und
Psychoonkologin Melina Morawietz organisiert. Hier ging
es darum, die Sprachlosigkeit, die die Diagnose ,,Krebs"
haufig auslost, zu besiegen. Es gab Tipps fUr Gesprdche
mit Angehodrigen und Freunden und fUr den Umgang
miteinander und Hinweise auf weitere Hilfsangebote. Am
Mittwoch gab es eine Veranstaltung der Thiringischen
Krebsgesellschaft e.V., die den Fokus auf junge Erwach-
sene mit Krebs legte. Neben einem Dialoggesprdch mit
einer Betroffenen und Vortrdgen mit den Themen
~Warum Langzeitnachsorge nach Tumortherapie im
jungen Erwachsenenalterg* und , Komplementdrmedizin
mit Fokus auf junge Erwachsene' gab es auch hier
wieder die Moglichkeit, Expertinnen zu befragen. Die
Themen waren hier ,,\Wo finde ich UnterstUtzung? Wo
kann ich mich mit Betroffenen austauschen' und ,Wo
kann ich mich Uber komplementdre Medizin informie-
reng Was ist hilfreich und was sollte ich meiden?*

Am Donnerstag richteten die Hamburger Krebsgesell-
schaft e.V. und die Schleswig-Holsteinische Krebsgesell-
schaft e.V. die Abschlussveranstaltung mit dem Thema
»UnterstUtzungsangebote fUr Erkrankte, An- und Zugeho-
rige" aus. Es gab einen Vortrag mit dem Thema ,,Auch
Angehorige brauchen UnterstUtzung", der in die Ange-
horigen-Forschung einfGhrte. Danach wurden drei Pro-
jekte vorgestellt: ,,Avatar — Augen, Ohren und Stimme fUr
krebsbetroffene Kinder in der Schule", ,Zusammen
gegen den Wind" , ein Filmbeitrag zum Thema Krebs und
Bewegung, und ,,Die Angehdrigen-Wohnung in LUbeck"
vorgestellt.

Den Abschluss der Veranstaltung bildete eine Lesung der
betroffenen Sandra Polli aus ihrem Buch ,rumgeKREBSt".
Aufzeichnungen der meisten Veranstaltungen werden
demndchst unter folgendem Link zu finden
https://www.deutsche-krebsstiftung.de/projects/
german-cancer-survivors-week-2022/

sein:
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Online-Veranstaltung - drei Tage




Von der Idee zum Projekt ...

Bereits 2019 entstand die Idee, das Selbsthilfenetzwerk
Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V. mit seinen Gruppen regel-
mdaBig in Reha-Klinikken vorzustellen. Durch die Teilnahme
am Start Social Wettbewerb erhielten wir fachkundige
UnterstUtzung bei der Entwicklung des Projekits.

In der Folge konnten wir einige Mitglieder fUr die
Entwicklung des Projekts gewinnen. In mehreren Semi-
naren und Arbeitsgruppen wurde ein Leitfaden fUr Veran-
staltungen in den Klinikken entwickelt. Es wurden drei
Kliniken fUr die ersten Veranstaltungen ausgewdhlt.

Im FrOhjahr 2021 nahmen wir Kontakt zur Klinik SiloermUhle
in Plau am See auf. Am 30.8.2021 fand ein erstes Treffen
zwischen Mitarbeitern der Klinik und Verfretern des
Selbsthilfenetzwerks statt. Wir lernten die Klinik kennen
und konnten unsere Ideen fUr eine Veranstaltung mit
Patienten vorstellen. Am Ende des Treffens vereinbarten
wir Termine fUr die ersten ZusammenkUnfte mit Beftrof-
fenen.

Am 20.10.2021 fand dann unsere erste Veranstaltung fir
Patienten in der Klinik staft. Es kamen ca. 10 Patienten.
Nach unserem Impulsvortrag entstanden noch mehrere
Gesprdche in kleinen Gruppen. Es zeigte sich, dass die
Patienten einen hohen Informations- und Redebedarf
hatten.

Bei unserem zweiten Termin am 10.11.2021 waren wieder

ca. 10 Patienten anwesend. Diesmal duBerten sie nach
unserem Kurzvortrag den Wunsch, sich in einer Runde
zusammen zu setzen und Uber die Probleme der Einzel-
nen zu sprechen. Es entwickelte sich ein lebhaftes
Gesprdch. Leider mussten wir die Runde abbrechen, well
der Raum fUr die ndchste Veranstaltung gebraucht
wurde.

Nach beiden Terminen duBerten einige Teilnehmer den
Wunsch, nach ihrer Anschlussheiloehandlung in die
Selbsthilfegruppen in Berlin, Hamburg und Rostock zu
kommen.
Weitere geplante Termine mussten der
steigenden Corona-Zahlen leider ausfallen.

Seit April konnten wir die Veranstaltungsreihe fortsetzen.
Inzwischen finden die Treffen in einem kleineren Raum
statt, der auch im Anschluss nicht gebraucht wird.
Deshalb konnten die anschlieBenden Gesprdchsrunden

ausgedehnt werden. Insgesamt sind wir jetzt mit den

wegen

Befroffenen ca. 2 Stunden zusammen. Die RUckmel-
dungen sowohl des Klinikpersonals als auch von den
Betroffenen selbst zeigen, dass unsere Veranstaltungen
fUr die Betroffenen hilfreich sind.
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R Jahrestreffen KHMK e.V. 2022

Vom 19. bis 22. Mai 2022 fand das Bundestreffen des
Netzwerks Kopf-Hals-Mund-Krebs in Saarburg statt.

Neben der obligatorischen Mitgliederversammlung bot
das Treffen einen Mix aus Fachvorfrdgen und Runden
Tischen zu sozialrechtlichen und psychologischen Aspek-
ten, der auch genUgend Plafz zum Netzwerken lieB.
Die lokale Begleitung erfolgte durch die Saarburger
Selbsthilfegruppe, die durch ihre herzliche Betreuung vor
und wdhrend der Tagung kein Anliegen offen liess.
Neben der Mitgliederversammlung mit u. a. der Neuwahl
eines aufgrund des Aufgabenzuwachses erweiterten
Vorstands war der erste Tag von Fachvortrédgen gepragt.

Mit Dr. Peter Schafer vom Mutterhaus Trier konnte ein
sehr erfahrener Mediziner und Operateur gewonnen
werden. Er referierte am Freitag Uber die leitlinien-
gerechte OP in der Mundhodhle mit Rekonstruktionen
sowie Uber den Umgang mit Metastasierungen.

Die Hohepunkte am Samstag waren der ,,Runde Tisch
Sozialrecht* und der ,Runde Tisch Psychologische
Hilfen*".

In diesen Formaten konnten sich die Teilnehmer*innen
mit Vertretern der AOK, Rentenversicherung, Arbeits-
verwaltung, dem Sozialverband VdK sowie aus der
Psychoonkologie, der Deutschen Krebsgesellschaft, dem
Krankenhaus Sozialdienst, der Telefonseelsorge und nicht
zuletzt mit Forschern aus der Studie ,Reduct" aus-
tauschen. Dieser Veranstaltungstell war als Streaming
Angebot auch fUr externe Interessierte zugdnglich.

In der Auswertung am Sonntag hielten die Teilnehmer*-
innen eine konstruktiv-kritische RUckschau auf die Veran-
staltung und warfen einen Blick auf die anstehenden
Themen und Aufgaben. Grundlage dafUr waren 5 Poster
mit potenziellen zukUnftigen Arbeitsschwerpunkten, zu
denen die Teilnehmer im Laufe der Tagung Kommen-
tierungen und Priorisierungen erarbeitet hatten.

Es zeigte sich insbesondere bei den Runden-Tisch-
Diskussionen, dass trotz intensiver Informationsarbeit die
Aufgabenwahrnehmung der Selbsthilfegruppen im Kopf-
Hals-Mund-Krebs-Bereich vor Ort noch lange nicht allen
im einschlégigen Sozialbereich tatigen Organisationen
bekannt ist. Diese Veranstaltung konnte gewiss einen
Beitrag dazu leisten, das zu dndern.
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INn Saarburg ﬂ

Nicht immer kann eine Person ihre Krankheit alleine
bewdltigen, dann ist es umso angenehmer, wenn es
einen Verein gibt, hier in meinem Fall ,,KOPF-HALS-
M.UN.D.-Krebs eV.", der sich um mich kUmmert. Dieser
Verein bietet vielen Menschen, egal in welchem Alter,
UnterstUtzung und Hilfe an; und so war's bei
Dadurch erhielt ich als Neuling die Mbglichkeit, an der
Krebs-Jahrestagung im Mai in Saarburg teilzunehmen.
Voller Neugier, denn die Tagesordnung versprach meh-
rere Highlights und eine breite Themenpalette, darunter
einen Fachvortrag ,Leitliniengerechte OP in der Mund-
hohle mit Rekonstruktionen und inren Folgen" meldeten
wir unsere Teilnahme beim Vorsitzenden Herrn Gunthard
Kissinger an. Bei diesem Telefonat mit Herrn Kissinger
spUrte ich sofort, dass nicht nur auf Krebsleiden
eingegangen wird, sondern dass alle Krebserkrankten
mit ihren Sorgen und Angsten sehr ernst genommen
werden.

Dann war es endlich soweit, voller Wissbegier und Vor-
freude ging es dann am 19. Mai 2022 los. So gegen 16.00
Uhr betraten wir das Hotel ,,SAAR Galerie" und wurden
sehr herzlich begriBt, es war von Anfang an eine sehr
angenehme Atmosphdre.

Nach einer fantastischen Eréffnung durch den Vorsit-
zenden erhielten wir eine komplette Infomappe, hier
sahen wir die Bandbreite dieser Tagung, mit Akfionstag
zu den Themen ,SOZIALRECHT und PSYCHOLOGISCHE
HILFEN", natUrlich mit kulturellen Hohepunkten und an-
schlieBenden gemuUtlichen Beisammensein.

Es ist doch so simpel wie effektiv, wer gemeinsam fréh-
liche Stunden verbringt, hat im Vergleich zu humorlosen
Geselligkeitsmuffeln ein geringeres Risiko frUher Allfags-
aktivitaten nicht mehr bewdltigen zu kénnen.

Sehr aufgeregt konnten wir am 1. Tag der AusfUhrung
Herrn Dr. med. Schdfer zu dem Fachvortrag lauschen.
Unsere Vorstellungen wurden weit Ubertroffen, der
Fachvortrag erdffnete mir neue Moglichkeiten bei
meinem exirem umfangreichen Mundhohlenkrebs. Das
war wirklich der absolute Hammer. Der krébnende Ab-
schluss dieses Tages bildete eine ,FUhrung durch die
GlockengieBerei*.

Am Tag 2 erlebten wir folgendes: ,,Runder Tisch SOZIAL-
RECHT" und ,Runder Tisch PSYCHOLOGISCHE HILFEN*;
und hier ging es so richtig zur Sache. Es waren Vertreter
der Krankenkasse, des Sozialdienstes des Krankenhauses,
Rentenversicherung, Arbeitsverwaltung und des Sozial-
verbandes anwesend und stellten sich unseren Fragen.
Im Anschluss daran konnten wir mit diesen Vertretern
nach dem 4-Augen-Prinzip unsere ganz speziellen Sor-
gen und Probleme kommunizieren. Am Nachmittag
folgte dann ,Runder Tisch Nr. 2 - psychologische Hilfen*:
Gaste der Onkologie, der Krebsgesellschaft, der Telefon-

mir.

seelsorge und Virtuelle Hilfen gingen auf unsere Fragen,
Sorgen und Probleme ein. Sehr informativ ging es in den
Nischengespréchen zu. Eine Schifffahrt mit Abend-essen
war das absolute Highlight fUr alle Teilnehmer.

Der letzte Tag stand unter dem Thema ,,Auswertung und
Feedback". Hier gab unser Vorsitzender uns das eine
oder andere mit auf den Weg. AbschlieBend mochte
ich explizit darauf hinweisen, dass wir beide sehr viele
positive Aspekte von dieser Jahrestagung erleben
en, die wir glicklich mit nach Hause nehmen.

Betroffene
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93. HNO-Kongress Hannover

Foto: © Ingetraud Bénte-Hieronymus @ privates Handy

Die Einladung, beim HNO-Kongress in Hannover einen
Infostand zu beftreiben und einen Vortrag Uber die
Selbsthilfe fir Menschen mit Krebs im Kopf-Hals-Mund-

bereich zu halten, nahmen wir gerne an. INTERFACE -
Obwohl die Stadnde der Selbsthilfevereinigungen ein FOKUS MENSCH
wenig abgelegen aufgestellt waren, konnten wir einige

te G “che foh Alte Kontakt g heft IM ZEITALTER DER
gute Gesprdche fUhren. Alte Kontakte wurden verfie TECHNISIERTEN
und auch einige neue Kontakte konnten geknUpft MEDIZIN
werden.

Wir nutzten auch die Moglichkeit, an den wissenschaft-
lichen Veranstaltungen teilzunehmen. Besonders interes-
sant war dabei das Interaktive Expertenkolloquium
Interdisziplindres Tumorboard mit Falldemonstrationen
von Kopf-Hals-Tumoren.

HNO | HANNOVER

93. JAHRESVERSAMMLUNG 2022

Leider blieben die Selbsthilfevertreter in der Veran-
staltung ,, Arzte und Selbsthilfe gemeinsam fUr Patienten”
weitgehend unter sich. Es stellt sich die Frage, ob das
mangelnde Interesse auch am ungUnstigen Zeitpunkt
der Veranstaltung ganz am Ende des Kongresses
gelegen hat.

Deutsche Gesellschatt fiir Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde,
Kopf- und Hals-Chirurgie e. V., Bonn

Mittwoch, 25. Mai bis Samstag, 28. Mai 2022,
Deutsche Messe Hannover, Convention Center

PRASIDENT:
Prof.Dr. med. Dr. med. dent. Hars

EHRENPRASIDENT:
orof. . med., Dr. med. h.c. mult. Wolf J. Mann, Mainz
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Regionale Selbsthilfegruppen

Bundesland

Baden-Wirttemberg

Bayern

Berlin

Brandenburg

Bremen

Hamburg

Hessen
Mecklenburg-Vorpommern
Niedersachsen

Nordrhein-Westfalen

Rheinland-Pfalz

Saarland

Sachsen
Sachsen-Anhalt
Schleswig-Holstein

Thiringen

Ort / Region

SHG Karlsruhe
SHG Heidelberg
Stuttgart
Hemsbach

Ulm

Leimen

SHG MUnchen

Sichtbar e.V.
SHG Rostock
SHG Oldenburg
SHG Hagen /
Ennepe-Ruhr-Kreis
SHG Bonn

SHG KéIn

SHG Bielefeld
Duren
DuUsseldorf
Kaiserslautern

SHG Koblenz

SHG Trier-Saarburg

SHG Leipzig

Calbe

Aktive Ansprechpartner in der Selbsthilfe

Name

Holger Franke
Wolfgang Oberhausen
Gabriele Traube

Doris Seberkste
Hannelore Hornig
Klaus Elfner

Christina Trommler

Barbara MUller

Frank Denecke

Tessa Wolf
info@sichtbar-frankfurt.de
Ute Kalinowski

Claudia Liphardt
Bernward Kirchner

Gisa Briesemeister-Schilling
Dirk Rohde

Christoph B6hm
Wolf-Achim Busch
Adeline Gruhlke

Thomas MdUller

Ingrid Lakotta

Joérg Hennigs

Ines Petzold

Doris Frensel

Telefon / eMail

01575 544 41 10
06202 63589
0176 842322 44
0175 688 58 63
0731 39 96 61 68
06224 7 61 88
0160 99 63 5510

0157 72857410

0170 3259538
0177 743 67 63
0172 675 46 08
0176 628407 45
0157 37 654327
bernici@web.de
0170 3259530
0178 777 10 21
0162 77596 58
0175 52292 36
0179 61717 83
fo-m-asseur@freenet.de
0261 7 63 51

01573 56137 29

0152 53135778

0157 747326 55




i Vielen Dank !

Dank fOr Zuwendungen an

01.22 Hotel Engelhorn
03.22 Kley, Silvia
04.22 Todter, Petra

Dank fOr Zuwendungen an

03.22 S. Viehbacher, J. Merkel
04.22 Sparkasse Trier
05.22 Amazon Europe, J. Reiners, P. Diehl, U. Phillipps

06.22 Schildknecht, Susi
/werger, Hemann

GKYV Selbsthilfe

06.22 T.7leymer

03.22 Lotto Totto

05.22 Deutsche Krebshilfe, GKV
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spenden wird nach vier Wochen eine
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schnitt an, wenn obige Steuernummer
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