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ﬁ INtro

Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

liebe Vereinsmitglieder,

liebe Freunde und Interessierte an
unseren Vereinen,

Reha oder nicht Reha?2 Das ist in der aktuellen
EpiFace genauso eine Frage wie -

Helfe ich mir allein selbst? Oder suche ich den Kon-
takt zu gleichbetroffenen Menschen, z.B. in der
Selbsthilfe?

FUr beide Fragen gibt es naturlich keine allgemein-
gultigen Antworten und die Entscheidung eine Reha
und/oder eine Selbsthilfegruppe zu besuchen, ist stets
eine sehr persdnliche. So wie die Erfahrungen, die
man dabei machen kann.

Dieses FUr und Wider spiegelt sich auch in den
Artikeln zum Leitthema Reha und zur Selbsthilfe. Die
Betrage in dieser Ausgabe solltet Ihr Euch auf jeden
Fall alle durchlesen, wollt Inr erhellende Informationen
bekommen von der Beanfragung einer Reha und
den ersten Schritten in die Selbsthilfe, bis zum
kritischen oder euphorischen Erfahrungsbericht.

Eines verbindet alle Beitrage: ,Selbsthilfe” - im besten
Sinne des Wortes. Besonders spannend das Reha-
Projekt der KHMK, bei dem schon einige Kliniken
mitmachen und unserem Selbsthilfenetzwerk ein
Podium geben, das uns einen direkten Zugang zu
Kopf-Hals-Mund-Krebs-Patientinnen und Patienten
ermdglicht. Und das an einem Ort und zu einem
Leitfpunkt, an dem sich Menschen mit unseren
speziellen Krebsdiagnosen am hdufigsten mit den
Folgen ihrer Operation und den Nebenwirkungen der
Nachfolgetherapien konfrontiert sehen.

Die Zusammenarbeit mit den Rehakliniken und die
regelmaBige Présenz  von  gleichbetroffenen
Menschen, kann diesen Patientinnen und Patienten
helfen, mit groBerer Zuversicht die Therapieangebote
in der Reha anzunehmen und vielleicht auch
positiver auf die Zeit danach zu blicken. FOr uns in der
Selbsthilfe Engagierte, ist es eine gute Gelegenheit
diese Menschen dort abzuholen wo sie gerade
stehen und ihnen die Selbsthilfe als Mdglichkeit
vorzustellen, um Hilfe von Gleichbetroffenen zu
erhalten oder auch zu geben, wenn die Reha

vorUber ist.

Wie das funktionieren kann, zeigen z.B. die Artikel
Uber die Zusammenarbeit zwischen der SHG Leipzig
und der Reha-Klinik Schmannewitz und unser
Engagement in der Cecilien-Klinik Bad Lippspringe.
Ziel ist es, auf Dauer alle 19 Kliniken, die es fur Kopf-
Hals-Mund-Krebs-Betroffene gibt, fUr dieses Reha-
Projekt zu gewinnen und Menschen in den vor Ort
tétigen Selbsthilfegruppen dafir zu begeistern und
sich einzubringen.

Ohne engagierte Mitglieder in den Selbsthilfegrup-
pen des Nefzwerkes wdre es schwer, so eine ldee
umzusetzen und mit Leben zu erfillen. Und so
mochte ich an dieser Stelle all diesen Menschen
danke sagen und natirlich auch denen, die wieder
einmal viel Zeit und Gehirnschmalz eingesetzt haben,
um diese Ausgabe der EpiFace zu realisieren.

Mit herzlichem Gruf3
Jorg Hennigs

EinfOhrungsworte zur Heftausgabe ...
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Verehrte EpiFace-Leser,

in der kommenden Sommerausgabe mdchten wir die Arbeit der Epithetiker
vorstellen. Deshalb sind wir bereits jefzt schon auf der Suche nach Patienten,
die einmal Erfahrung bei der Herstellung bzw. beim Erhalt eines Kérperersaiz-
stUcks (Epithese) hatten.

Gleichzeitig suchen wir Epithetik-Institute, die bereit sind, Uber sich selbst und
ihr Berufsbild fUr unsere Betroffenen und EpiFace-Lesertinnen hier zu veroffent-
lichen.

FUr Hilflsangebote melden Sie sich bitte bei der Redaktion EpiFace (siehe
Impressum) oder im BUro der Geschdafisstelle Kopf-Hals-MUND-Krebs €.V. in Bonn.

redaktion@tulpe.org Vi Dol i Unnauss |

in diesem Heft ...




ﬁ EinfUhrung in das

Univ.-Prof. Dr. med. Annerose Keilmann, Bad
Rappenau

Leistungen zur medizinischen Rehabilitation werden
erbracht, wenn Behinderungen oder chronische Er-
krankungen vorliegen. Sie dienen insbesondere dazu,
Einschrénkungen der Erwerbsfdhigkeit und Pflegebe-
durftigkeit zu vermeiden, zu Uberwinden, zu mindern
oder eine Verschlimmerung zu verhindern. So steht es
im Sozialgesetzbuch IX (https://www.gesetze-im-inter-
net.de/sgb_9 2018/inhalts_bersicht.html). Ziel der Re-
habilitation ist, den vorzeitigen Bezug von laufenden
Sozialleistungen zu verhUten oder laufende Sozial-
leistungen zu mindern. Aber natirlich erleben viele
Rehabilitandinnen und Rehabilitanden, dass man
durch eine Rehabilitation in kurzer Zeit groBe Fort-
schritte erreicht, nicht nur im Hinblick auf die
allgemeine Kondition, Fitness und Ausdauer, sondern
auch seine speziellen Ziele erreicht, z.B. besser
schlucken und besser sprechen lernt und besser mit
Beeinfréchtigungen zurechtkommt, physisch  und
psychisch.

Viele verbinden mit Rehabilitation die Vorstellung,
dass insgesamt stark Beeintrachtigte durch die Reho-
bilitation wieder fit und mobil werden (Vgl. Abb. 1).

o o A E

Menschen mit Kopf-Hals-Tumorerkrankungen kdénnen
meist gut laufen, sind aber frotzdem schwer beein-
fréchtigt, z.B. durch Schluckstérungen, Stimm- und
Sprechstérungen. Wenn diese Funkfionsstérungen
voraussichtlich  Uber die Akutbehandlung hinaus
bestehen, kann eine Rehabilitation helfen.

Wenn jemand an Krebs erkrankt und im Krankenhaus
behandelt wird, also etwa operiert werden muss, eine
Bestrahlung, eine Radiochemotherapie oder eine
Immuntherapie erhdlt, dann wird vom Behand-
lungsteam hdufig der Kontakt zum Sozialdienst
hergestellt, der dann mit dem Patienten oder der
Pafientin  zusammen eine  Anschlussrehabilitation
(AHB) beantragt. Der Sozialdienst tragt gewdhnlich
auch die ndtigen medizinischen Informationen
zusammen, sodass es fUr den Pafienten oder die
Pafientin nicht viel MUhe bereitet. FOr eine AHB
muUssen Fristen eingehalten werden, nach Operao-
fionen muss die AHB schon spdtestens zwei Wochen
nach der Entlassung angetreten werden. Aufgrund
der starken Beanspruchung durch die Tumor-
behandlung ist diese Frist nach systemischen

Tumortherapien (also Bestrahlung, Chemotherapie,
Immuntherapie) auf sechs Wochen verléngert. Der
Patient oder die Patientin soll sich nach der Radio-
chemotherapie zundchst erholen kénnen, bevor er
die Rehabilitation anfritt. FOr eine Rehabilitation ist
namlich noétig, dass der Patfient oder die Patientin
rehaféhig ist. Der Patient oder die Patientin muUssen
sich aktiv einbringen, damit die Rehabilitation Erfolg
hat. Die zweite und jede weitere Rehabilitation
beanfragen Versicherte selbst und bendtigen dazu
einen Bericht ihres behandelnden Arztes oder ihrer
Arztin.

Wenn jemand durch eine andere Erkrankung oder
einen Unfall FunktionseinbuBen erleidet, die l&nger
anhalten, kann ebenfalls eine Rehabilitation bean-
fragt werden. Wichtig ist dabei, dass Akfivitdten und
Teilhabe beeintrdchtigt sind, dem Betroffenen oder
der Befroffenen bestimmte Tdatigkeiten nicht mehr
maoglich sind und er dadurch ausgeschlossen ist. Weil
er nicht mehr normal essen kann, ist es ihm unmaoglich
mit der Familie ein Restaurant zu besuchen. Weil die
Aussprache so undeutlich ist, getraut sich die
Patientin auf keine Familienfeier mehr oder kann sie
ihre Tatigkeit als Verk&uferin nicht mehr austben. Bei
solchen Einschrénkungen haben Befroffene ein
Anrecht auf eine medizinische Rehabilitation, wenn
man sich dadurch eine Verbesserung der Funkfion
versprechen kann. Bei zu starken Beeintrdchtigungen
ist jedoch noch keine Rehabilitation mdoglich. Bei
einer onkologischen oder medizinischen Reha-
bilitation muss der Patient oder die Patientin sich
selbst versorgen kdénnen, die Strecken in der Klinik
selbststéndig bewdltigen und an einer Reihe von
Therapien am Tag teilnehmen ké&nnen. Dann kann
man eine Rehabilitation beantragen.

Die Behandlungen werden in der Regel vollstationdr
Uber eine Dauer von 3, maximal 4 Wochen durch-
gefthrt. Dieser Rahmen erlaubt die hochfrequente
Diagnostik und Therapie durch interdisziplindre Teams,
die sich in regelmdBigen Besprechungen auszu-
tauschen.

Je Ursache der Beschwerden und je nach versiche-
rungstechnischen Voraussetzungen sind verschiede-
ne Kostentréger zusténdig. Man kann aber nicht so
viel falsch machen. Wenn der erste Kostentrager, bei
dem man den Antrag stellt, nicht zustandig ist, muss
dieser den Anfrag innerhalb von 2 Wochen an den
vermutlich wirklich zust&ndigen weiterleiten.

Die Kosten der Rehabilitation Ubernehmen untfer an-
derem die gesetzlichen Krankenkassen, die Bundes-
agentur fur Arbeit, die gesefzlichen Unfallversiche-
rungen (u.a. Berufsgenossenschaften), die gesetz-
lichen Rentenversicherungen, Arbeitsgemeinschaft
fOr Krebsbek&dmpfung (in Nordrhein-Westfalen) und
weitere Trager.

Bei Befroffenen mit bdsartigen Erkrankungen Uber-
nimmt die Kosten am hdaufigsten die Deutsche
Rentenversicherung. Dabei ist es eine sozialrechtliche
Besonderheit, dass die Rentenversicherung die Reho-
bilitation auch bei Rentner*innen und Angehdrigen
von Rentnern Ubernimmt. Direkt nach der Akutbe-

... Bad Rappenau ...




Thema ,,Reha” ﬂ

handlung wird haufig eine Anschluss-Rehabilitation
(AHB) bewilligt, im ersten Behandlungsjahr eine onko-
logische Rehabilitation. Bei Berufstdtigen Gbernimmt
die Deutsche Rentenversicherung auch im zweiten
Behandlungsjahr eine onkologische Rehabilitation.

Wenn Tumorerkrankte die entsprechenden versiche-
rungsrechtlichen Voraussetzungen nicht erfillen oder
bei Erkrankten im Rentenalter die Erkrankung schon
Uber ein Jahr zurGckliegt, fallt die Rehabilitation in die
Leistungspflicht der Krankenkassen.

Die gesetzlichen Unfallversicherungen (u.a. Berufsge-
nossenschaften) Ubernehmen die Kosten der Reha-
bilitation bei Berufskrankheiten, z.B. Kehlkopfkrebs
nach Asbestexposition oder Nasenkrebs bei Schrei-
nern, und bei Berufs- und Wegeunfdallen.

Bei anderen Erkrankungen oder privaten Unfdallen fallt
die Rehabilitation in die Leistungspflicht der Kranken-
kassen.

Im Rahmen der Antragstellung kann man angeben,
in welche Klinikk man mochte, es besteht ein Wunsch-
und Wahlrecht, natirlich muss die Klinik vom Behand-
lungsspektrum her passen.

Nach der Genehmigung durch den Kostentréger er-
folgt die Terminvereinbarung mit der Klinik.

Im Rahmen der arztlichen Aufnahmeuntersuchung zur
Reha werden die Krankheitsgeschichte und koérper-
liche Befunde erhoben. Aus den Einschr&dnkungen
werden dann zusammen Reha-Ziele formuliert.

Zum Therapiekonzept einer phoniatrischen Reha-
bilitation bei Funkfionsstérungen im Kopf-Hals-Bereich
gehoren die tagliche logopdadische Gruppentherapie

—

(Abb. 2) und die mehrfach wochentliche logopd-
dische Einzeltherapie. Ein- oder zweimal wdchentlich
finden darztliche Visitengespréche statt. Zur Verbes-
serung von Kondition, Fitness und Ausdauer nehmen
die Patient*innen in ihrer Therapiegruppe auch am
Koordinationstraining, an der medizinischen Trainings-

therapie und am Medical Nordic Walking feil.
Bewegungseinschrénkungen der Schulter, z.B. durch
L&hmungen des N. accessorius, und Beeintrdchti-
gungen durch Narben werden in der Einzelergo-
therapie in den Fokus genommen, Schmerzen und

Bewegungseinschrdnkung individuell vonseiten der
Physiotherapie behandelt. Die meisten Betroffenen
erhalten wegen cervikofacialer Lymphddeme manu-
elle Lymphdrainage, bei manchen werden auch
Kompressionsmasken angepasst. Als Enfspannungs-
verfahren wird progressive Muskelrelaxation nach
Jacobson geUbt. Die Mehrzahl der Behandelten ent-
scheidet sich auch dafir, das Angebot psycho-
logischer Einzelgespréche in Anspruch zu nehmen.
Psychologinnen fUhren auch moderierte Gesprdchs-
runden zum Thema Krankheitsverarbeitung durch. Fur
die meisten ist der Austausch mit anderen Befrof-
fenen eine wertvolle Erfahrung. In der Sozialberatung
wird je nach personlicher Situation u.a. die berufliche
Wiedereingliederung geplant, Uber Mdglichkeiten der
Berentung gesprochen, zur Antragstellung bzgl. der
Anerkennung eines Grades der Behinderung beraten
oder die hdusliche Versorgung organisiert. Zur
Schleimhautpflege dienen Inhalationen Uber Nase
und Mund oder Tracheostoma mit Salzlésung sowie
MundspUlungen mit Salbei-, Schwarz- und Ringel-
blumentee. Ergdnzt werden die Einzel- und Gruppen-
therapien durch d&rzfliche Vortrdge zur Ursache,
TherapiemodalitGten und typischen Therapiefolgen
und deren Behandlungsmdglichkeiten bei Kopf-Hals-
Tumorerkrankungen. Im Rahmen der Rehabilitation
stellt sich auch die Selbsthilfe vor (Abb. 3).

Die Abschlussuntersuchung ein oder zwei Tage vor
Abreise beginnt mit einer abschlieBenden Befragung,
arztliche und logopddische Befunderhebung werden
wiederholt und Vorschldge zur weiteren Behandlung
im Arztbrief formuliert. Die meisten Behandelten sind
mit den in der Rehabilitation erreichten Ziele sehr
zufrieden. Viele bleiben mit anderen Rehabilitan-
dinnen und Rehabilitanden in Kontakt, oft auch im
Rahmen der Selbsthilfe.

Artikel
Prof. Dr. Annerose Keilmann

... Bad Rappenau ...
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ﬁ Cecllien-Klinik Bad Lippspringe

Vorstellung der Selbsthilfe und des Netzwerkes
Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e.V. in der Cecilien-Klinik
Bad Lippspringe

Seit Mitte 2022 sind wir regelmd&Big in Bad Lippspringe
zur Vorstellung der Selbsthilfe fir Menschen mit
Tumoren im Kopf-Hals-Mund-Bereich.

Ausgehend von den Uberlegungen, dass viele Befrof-
fene im Rahmen der Akutbehandlung nicht wirklich
interessiert bzw. nicht aufnahmefdhig fir das Thema
Selbsthilfe sind, haben wir vom Selbsthilfenetzwerk mit
UnterstUtzung der DRV (Deutschen Rentfenversiche-
rung) und der DAK - Gesundheit das sogenannte
+Reha-Projekt* aufgelegt. Der Plan ist, in den 19
Rehakliniken, die es fUr unsere Betroffenheit gibt,
regelmdBig die Selbsthilfe von Befroffenen zu Befrof-
fenen vorzustellen.

Die Besonderheit in Bad Lippspringe war, dass es
schon ein dhnliches Angebot vom Landesverband
der Kehlkopfoperierten NRW seit mehreren Jahren
gab. Wir versuchten ein gemeinsames Konzept fur die
Betroffenen zu schaffen. Dies war schwierig, da von
Seiten des BVK die Referenten haufig wechselten und
wir es auch kaum schafften, die Termine gemeinsam
vorzubereiten und abzusprechen. Fir die Gesprdche
stellte sich heraus, dass von Kehlkopfoperierten zu
Kehlkopfoperierten oft andere Schwerpunkte von
Bedeutung waren als die Themen der Betroffenen mit
Rachen-, Zungen- oder Nasentumoren. Daher waren
wir auf dem Weg, nur eine kurze gemeinsame
EinfGhrung zum Thema Selbsthilfe zu geben und dann
die Gruppe zu teilen. Seit Sommer 2023 ist die Betei-
ligung von Seiten des LV BVK NRW leider beendet
worden, da sich keine Akfiven aus dem ndheren
Umfeld finden konnten, die die Gesprdche regel-
mdaBig fuhren wollten.

Als Problem stellte sich der ungUnstig gelegene Ge-
sprachstermin dar: ca. alle 4 — 5 Wochen dienstags
um 12:30 Uhr bis maximal 14:00 Uhr. Es zeigte sich,
dass sich immer wieder ab 13:30 Uhr viele Rehabi-
litanden aufmachen mussten, um zu weiteren An-
wendungen zu wechseln. Dies schaffte Unruhe und
Zeitdruck, der ein ruhiges Gesprach kaum zulieB.

Seit Herbst 2023 haben wir Anderungen vorgenom-
men. Der Termin ist alle drei Wochen (so kommen
immer alle Rehabilitanden zu der Méglichkeif, einmal
dabei zu sein): Donnerstags ab 15:00 Uhr bis 16:00 Uhr
und wer dann mdchte, kann bei Kaffee und Keksen
im Raum der Stille zu einem Nachgesprdch dabei

sein. Dies erweist sich als sehr gute Losung.

Sehr hilfreich fUr uns ist die groBe Zuverldssigkeit von
Seiten der Klinik. Der Termin ist bekannt, der Raum frei,
die Logopdadinnen sind gesprdchsbereit.
RegelmdBige Austauschgespréche mit den Logopd-
dinnen und dem Chefarzt zeigen, dass die gemein-
same Entwicklung sehr gut ist.

Unsere ndchsten Ziele sind evil. eine Selbsthilfegruppe
an der Klink zu etablieren und auf alle Fdlle

Menschen zu finden, die die regelmdBige Vorstellung
vom Netzwerk sowie der Selbsthilfe Ubernehmen und
die im né&heren Umfeld wohnen. Derzeit reisen wir von
Hannover und Koblenz fUr diese zwei Stunden an, was
auf Dauer einen zu groBen Aufwand bedeutet.

!

I

Dr. med. Jan Hinnerk Stange

Wir hoffen, mit dem Patiententag am 03.02.2024 in
der Klinik ein Stick weiter zu kommen. Hierzu sind
Einladungen an ehemalige Rehabilitanden der Klinik
aus den letzten 4 Jahren, wohnhaft in einem Umkreis

von 50 km, versendet worden.
Artikel

Gunthard Kissinger

... Bad Lippspringe ...
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SHG Leipzig - Reha Schmannewiiz ﬁ

Unsere Selbsthilfegruppe Kopf/Hals/Mund/Krebs Leip-
zig besteht seit ca. 3 Jahren. Nach Zeiten des ,Sich
Findens" bildete sich nun eine kleine Stammgruppe,
um die herum sich Aufgaben finden und verteilen
kédnnen. Neben Standortbetreuung, kleineren Vortra-
gen, Weiterbildung und Projektbetreuung wurden wir
letztes Jahr auf unserer Netzwerk - Jahresversamm-
lung auf das Reha-Projekt aufmerksam. Nach erster
Uberlegung, welche Reha-Einrichtung in unserer
Region in Frage k&me, bot sich die Reha-Klinik
Schmannewitz  an. Dort liegt im Fachbereich
Onkologie der Kopf-Hals-Mund-Bereich im Fokus.

Der Kontakt zur Klinik wurde durch unser zentrales
Netzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e.V. in Bonn her-
gestellt. Ein erstes Kennenlernen fand im August 2023
statt. Neben der kaufmdénnischen Leitung der Klinik
war auch der Chefarzt des onkologischen Bereiches,
eine Assistenzarztin und eine Logopddin anwesend.
FUr den Termin reiste Pia Schievink aus unserem
Zentralnetzwerk an und saB mit mir dem Gremium
gegenUber. Das Interesse auf beiden Seiten war sehr
groB und so wurden wir uns recht schnell Gber eine
zukUnftige Zusammenarbeit einig.

Was sind nun unsere Ziele und Absichten?

Wir méchten gern Uber das Rehaprojekt mit Befrof-
fenen ins Gesprach kommen.

Wir méchten den in der Rehaeinrichtung befindlichen
Pafienten unsere Erfahrungen als selbst Befroffene
schildern. Durch das selbst Erlebte wollen wir von den
unterschiedlichen Phasen der Erkrankung, der Be-
handlung und den weiteren Umgang mit Ein-
schrankungen erzdhlen sowie Fragen der Patienten
aus unserer Sicht und unserer Erfahrung beantworten.

Wir moéchten Mut machen, zuhdéren und auch auf
unser Netzwerk hinweisen, Uber welches ein groBerer
Informationsweg zur VerfUgung steht.

Mir ist in den Gesprachen immer wichtig darauf hinzu-
weisen, dass wir keine Arzte, Berater oder Therapeu-
fen sind. Wir kdnnen ,nur* von unserem Erlebten
erz&hlen, wie wir damit umgegangen sind und was
uns unterstGtzt hat. Jeder Krankheits- sowie Heilungs-
verlauf ist sehr individuell und kann nur von Fach-
personal passend bewertet als auch behandelt
werden.

Was ist bis jetzt geschehen?

Wir haben zu dritt, aus unserer regionalen Selbst-
hilfegruppe, dieses Projekt angenommen. Seit Sep-
tember finden alle 3 Wochen ca. Tstindige Termine
vor Orf in Schmannewitz statt. Die Zahl der Anwe-
senden schwankt zwischen 5 und 11 Patienten. Nach
einigen Versuchen, zu zweit vor Ort zu sein, haben wir
uns dann doch fUr ein Einzelengagement ent-
schieden. Die Resonanz ist sehr gut, von den
Patienten als auch vom Klinikpersonal, die auch for
2024 an einer WeiterfGhrung des Rehaprojektes inte-
ressiert sind.

Sobald man von seinem Erlebten erz&hli, 6ffnen sich
die ,TUren" der Teilnehmer. Auch wenn es nur ein
Spalt ist oder ein Blick durchs SchlUsselloch der

Moglichkeiten, so kann es den Patienten vielleicht
helfen bzw. beim Genesen unterstitzen. Annehmen,
Zuversicht, Optimismus sollen die Wegbegleiter fUr die
weitere Zeit sein. Wir werden oft gefragt, wie lange es
dauvert, bis der Speichel wiederkommt, der Ge-
schmack, die Magensonde vorhanden sein muss, die
Narben verheilen, man richtig sprechen, schlucken
kann, die Z&hne oder Prothesen richtig sitzen und und
und... Wir kdnnen darauf nicht immer eine passende
Antwort geben. So weh es uns auch tut und auch
unser selbst Erlebtes wieder gegenwartig wird. Aber,
wir stehen dafur, dass es weiter geht. Auch kleine
Schritte bewegen.

Ich winsche mir und uns als Gruppe, dass wir weiter
gut zusammenhalten, optimistisch denken und auch
gemeinsam das Projekt weiter gestalten.

Artikel

Torsten Lange
04.01.2024

... Schmannewitz ...
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Pafiententag ﬂ

Patiententag in der Cecilien-Klinik Bad Lippspringe
am 03.02.2024

Anlésslich des Weltkrebstages 2024 am 03. Februar
hat die Reha-Klinik in Bad Lippspringe ihre Kopf-Hals-
Mund-Krebs-Patienten der letzten 4 Jahre, aus dem
ndheren Umland (Einzugsbereich ca. 50 km), zum
Patienten-Tag eingeladen.

Passenderweise ist das Motto des Weltkrebstages
»Versorgungslicken schlieBen" gewesen. Hier kdnnen
und mussen auch wir auf einen bestehenden Not-
stand fUr Kopf-Hals-Mund-Krebs-Patienten in  der
Nachsorge hinweisen. Etwas schade ist es, dass
natUrlich am ehesten dort, wo es gut Iauft, ein solches
Thema angesprochen wird und nicht dort, wo die
LGcken wirklich sind.

Circa 50 Befroffene und Angehdrige kamen zu dem
kurzweiligen Informationsprogramm. Ergdnzt um eine
l&dngere Pausenzeit zum Kaffee frinken, Gesprdche
fUhren und sich an den vier InfostGnden zu Selbsthilfe
und Beratung zu informieren.

Neben der guten Méglichkeit, wieder einmal mit den
Therapeuten der Klinik und der Selbsthilfe ins Ge-
spréch zu kommen, wurde auch das Ziel vorgestellt:
Selbsthilfe fir Menschen mit Kehlkopfkrebs und Kopf-
Hals-Mund-Tumoren in den Klinik-RGumen anzubieten.
Wir hoffen, auch kinftig Unterstitzung aus dem Nah-
bereich fUr unsere 3-wochentlichen Patienten-Ge-
sprdche zu bekommen. Erste Interessent*innen sind
gefunden worden.

Die Mischung aus Gesprdchen und Vortrdgen kam
bei den Betroffenen und ihren Begleitenden gut an
und es herrschte nach den Vortrédgen reges Treiben
untereinander. Fragen tauchten auf, die gut durch
die jeweilligen Fachkréffe beantwortet werden
konnten. So ging es viel um Themen der Erndhrung
und das spezielle Thema Mundtrockenheit; aber
auch darum, was man bei einer Reha-Ablehnung tun
kann oder wo man UnterstUtzung fUr die Einglie-
derung ins Arbeitsleben finden kann, usw..

Letztlich eine rundum gelungene Veranstaltung, von
der wir hoffen, dass sie jahrlich wiederholt werden
kann und den anderen Rehakliniken als gutes Beispiel
dient.

Artikel
Gunthard Kissinger

... Bad Lippspringe ...

alle Fotos: © Gunthard Kissinger @ khmk-archiv



isRehoinSchénhogen

Meine Reha-Erfahrungen

2001 bekam ich die Diagnose Mikrozystisches Haut-
adnexkarzinom. Nach mehreren Operationen (Entfer-
nung der Nase und Teilen des Oberkiefers) wurde ich
nach 4 Monaten stationdren Aufenthaltes in der
Uniklinik Magdeburg entlassen.

Ich bekam eine AHB (AnschluBheiloehandlung) und
sollfe mich von den koérperlichen Anstrengungen und
psychischen Belastungen erholen. Mit einem groBen
Verband im Gesicht (die Nasenepithese konnte ich
noch nicht fragen) war es schon eine groBe Heraus-
forderung, an den Aktivitaten in der Klinik teilzuneh-
men. Aber ich stieB auf sehr viel VerstGndnis und
EinfGhlungsvermdgen von Seiten des Personals und
auch der Mitpatienten. Die erste Reha konnte ich in
einer Klinik an der Ostsee verbringen, jefzt mit Nasen-
epithese, was fur mich wesentlich angenehmer war.
Nach einer weiteren Krebserkrankung mit Chemo-
therapie und Bestrahlung wurde mir wieder eine Reha
empfohlen. Ich habe sie gerne und dankbar ange-
nommen.

Eine Reha soll ja den Menschen wieder fit machen for
das Arbeitsleben. Wegen meiner Einschrdnkungen
konnte ich meinen Beruf als Kinderkrankenschwester
nicht mehr austben.

Ich habe versucht, mir neue Lebensziele zu stellen
und  selbstbestimmt  mit  meiner  Erkrankung
umzugehen. Gerne denke ich an meine Reha-
Aufenthalte in Schéonhagen an der Ostsee zurUck.

Der Wechsel von korperlichen AkfivitGten (Spazier-
géngen am Strand) und Entspannung, aber auch
Vortrdge, Gesprdche mit Arzten, Psychologen und
Mitpatienten taten gut. Es entwickelten sich Freund-
schafften. Eine hiervon hat bis heute Bestand.

Wohin fUhrte mich der Weg nach Uberstandener Er-
krankung und Reha? FUr mich war es wichtig, meinen
Lebensmut und meine Lebensfreude zu erhalten. Ich
empfinde eine groBe Dankbarkeit fUr alles, was im
medizinischen und epithetischen Bereich maglich ist.
Ich m&chte offen sein fur Neues, alles machen, was
mir am Herzen liegt, mich meinen Angsten stellen,
meine Selbstflrsorge verbessern, zufrieden durch
mein Leben gehen, ErfUllung spuren.

FUr viele Ziele meines Weges wurden in der Reha
Impulse gesefzt, besonders auch durch die Gespra-
che mit den Psychologen.

Wenn ich mal wieder Waffeln backe und der wunder-
bare Duft durchs Haus zieht, denke ich automatisch
an meine Reha in Schénhagen. Dort gab es jeden
Mittwoch diese Kostlichkeit: frische Waffeln  mit
Kirschen und Sahne - so lecker!

Dieses ist auch eine meiner sehr guten Erinnerungen
an meine Rehaaufenthalte.

Reha - das bedeutet fir mich: nicht nur fit machen
fUr die Arbeit, sondern ebenso wichtig: fit machen
fUr's Leben.

Artikel

Karin Pohland
(Mitglied bei Tulpe eV)

Foto: © Wolf-Achim.Busch@tulpe-archiv
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Eine(r) von uns ﬂ

Wer bist du?
Mein Name ist Heike Rommel, bin 646 Jahre alt und in
Berlin wohnhaft.

Bist du berufstatig? Musstest du nach deiner Erkran-
kung, bzw. deinem Unfall deinen Wunschberuf dn-
dern? Bist du verrentet?

Ich bin nicht mehr berufstatig.

Es I&uft seit Januar 2021 eine Klage wegen einer EM-
Rente (Erwerbsminderungsrente), also eine Renfe
wegen meiner Schwerbehinderung. Ich war Sach-
bearbeiterin im &ffentlichen Dienst. Mit  Stellung
meiner Diagnose habe ich einen Antrag auf Erwerbs-
minderungsrente gestellt, der abgelehnt wurde. Nun-
mehr befinde ich mich im Berufungsverfahren und
nach mehr als 4 Jahren ist immer noch nicht wirklich
ein Ende in Sicht.

Was machst du gern? Was ist dein Hobby?

Ich gehe gern ins Kino oder Theater und besuche
gern Konzerte. AuBerdem reise ich sehr gern, mache
Fahrradtouren und gehe wandern.

Wenn du mochtest, erzahle uns von deiner Krankheit
oder gesundheitlichen Einschrdnkung.

Im August 2019 erhielt ich die Diagnose Platten-
epithelkarzinom am Zungenrand und im Mundboden.
Ich hatte seit 2012 Leukoplakie und war halbjdhrlich
zu Kontrollen und es wurden 5x Gewebeproben ent-
nommen. Ab November 2018 gab es Spannungs-
gefUhle und Verdnderungen, die diverse Arzte ver-
schiedener Fachrichtungen hauptséchlich mit Ver-
narbungen von den bisherigen Biopsien erklarten.
Dadurch gab es eine monatelange Verzogerung bei
der Diagnose (August 2019).

Im September 2019 wurde ich dann in der Uniklinik in
Aachen operiert. Mir wurde ein Transplantat aus
meinem Unterarm in die Zunge gesetzt. Im Oktober
ging ich dann zur AHB (AnschluBheiloehandlung)
nach Bad Salzungen.

Anfangs hatte ich Bewegungseinschrénkungen im
linken Arm. Das war sehr belastend.

Jetzt habe ich Einschrdnkungen beim Essen - aller-
dings nur, wenn ich Salat esse.

Zudem leide ich unter Depressionen.

Fihist du dich alleine wohler oder bist du gern unter
Gleichgesinnten (z. B. Mitglied in einer Selbsthilfe-
gruppe)?

Ich mdchte mich in der Selbsthifegruppe gern
mitteilen und auch meine Erfahrungen weitergeben.

Ich fUhle mich manchmal einsam. Deshalb bin ich
gerne unter Gleichgesinnten, die mich zu 99 %
verstehen, aber auch gern mit Familie und Freunden
zusammen. In  Einzelgesprdchen oder kleinen
Gruppen klappt die Kommunikation sehr gut. In
gréBeren Gruppen habe ich offmals Hemmungen.

Im Juni 2023 habe ich mich aktiv.am Projekt ,,UTA -
Unterwegs Trotz Alledem® in Mecklenburg-Vorpom-
mern beteiligt. Dabei gab es viele Gespréche und
Erfahrungsaustausch  mit  Betfroffenen und Ange-

horigen sowie gemeinsame sportliche Aktivitaten.
(Anmerkung der Redaktion: das Projekt Uta ist eine
Aktion des Selbsthilfenetzwerkes in verschiedenen
Bundesidndern, um unsere Anliegen deutlicher zu
machen).

Was wiinscht du dir fir deine Zukunft?

lch mdéchte gern ,LangzeitUberlebende” werden,
das heiBt, dass ich die ersten 5 Jahre nach der
Krebsbehandlung Uberleben mdchte. Ich mochte
gern weniger Angst vor einem Rezidiv haben mussen.
Ich méchte gern lebensfroher werden und meine
Depressionen mehr in den Griff bekommen. Ich hoffe
auf mehr Verstdndnis fUr meine Situation in meinem
Umfeld (auBerhalb der Selbsthilfegruppe).

Was ist dir wichtig? Was mochtest du unseren Lesern
noch sagen?

Bei Krebspatienten wie mir, die keine Bestrahlung und
keine Chemotherapie hatten, finde ich die drztliche
Krebsnachsorge verbesserungswirdig.

Ich selbst fUhle mich in meinem eigenen Umfeld als
Krebspatient zu wenig verstanden. Ich finde es sehr
wichtig, dass man als Krebspatient sein soziales Um-
feld (z.B. die Angehdrigen, die Arbeitskollegen) mit
einbezieht und diese sich auch einbeziehen lassen.

Wir danken dir ganz herzlich fUr deine interessanten
Worte.

Das Interview fUhrte
Alfred Behlau

Wenn Sie Kontakt zu Heike Rommel suchen, schreiben
Sie bitte an unsere Redaktion. Wir werden lhre Nach-
richt dann umgehend an sie weiterleiten.

Foto: © Heike Rommel @ privat



ﬁ Bad Rappenau

& Bonn

In regelmdBigen Abstédnden werden von den
Selbsthilfegruppen Karlsrune und Heidelberg, im
Stimmheilzentrum Bad Rappenau, in der Ndhe von
Heilbronn, vor Reha-Teilnehmern Vortrdge gehalten.
Eine Message ist Bewegung, nochmals Bewegung,
Bewegung als Medizin, neben unseren Themen
Selbsthilfe und Selbsthilfegruppen.

Es werden jeweils die entsprechenden Selbsthilfe-
gruppen vorgestellt. Man erarbeitet gemeinsam mit
den Reha-Teilnehmern, was es fir Beweggrinde und
Vorteile gibt, eine SHG aufzusuchen. Natirlich wird
auch das Bundesnetzwerk erwdhnt. Mit der Man-
power auf der Geschdftsstelle. Mit dem eigenen
youtube-Kanal. Auf UTA (Unterwegs trotz alledem)
wird auch eingegangen. Die bundesweite Vernet-
zung, bei Anfragen, wird hervorgehoben. Die eine
oder andere gewinnbringende Veranstaltung, beson-
ders unsere alljdhrliche Mitgliederversammlung, wird
in den Vordergrund gestellt. Was nicht fehlen darf
sind auch "“Werkzeuge”, die die Teilinehmer mit nach
Hause nehmen kénnen, hinsichtlich Motivation, Zuver-
sicht, Hoffnung, usw.. Zitate wie "Wer kadmpft kann
verlieren, wer nicht k&mpfft hat schon verloren” sollen
unter anderem die Willenskraft starken.

Zwei Parabeln werden gerne herangezogen, um auf-
zuzeigen, dass sich Anstrengung und kdmpfen lohnt,
bzw. dass sich die Mitglieder einer SHG untereinander
viel Kraft geben kénnen.

Bei der ersten Parabel geht es darum, dass drei
Frésche in eine groBe Schussel mit flussiger Sahne
fallen. Der erste, der Optimist von den Dreien sagt
sich, es ist schon immer gut gegangen, gleich holt
mich jemand hier raus. Irrtum, er ertrinkt. Der zweite,
der Pessimist gibt gleich auf und ertrinkt ebenfalls. Der
dritte, der Zuversichtliche, f&dngt an zu paddeln und
nach und nach wird aus der Sahne Butter und Uber
den Butterberg kann er nach drauBen hupfen. Auch
wenn die eigene Situation aussichtslos scheint: nicht
aufgeben.

Bei der zweiten Parabel geht es um die Mammut-
b&ume, die ja bekannilich bis zu 1.500 Jahre alt wer-
den kénnen. Selbige verzahnen sich mit ihren Wurzeln
untereinander und geben sich so gegenseitig Half.
Ein Sinnbild fUr die Selbsthilfegruppen. Gemeinsam
sind wir stark. Eingangs, nach der Vorstellung stelle ich
gerne die Frage: Wer war vermutlich die erste Selbst-
hilfegruppe in der Geschichte?2 - Die Bremer Stadt-
musikanten! Bereits im Jahr 1819 von den Brudern
Grimm erwdhnt. Lektion (WIKIPEDIA). Das uns Zusam-
menhalt, Freundschaft und Entschlossenheit dabei
helfen kénnen, unsere Ziele zu erreichen und ein
erfUlltes Leben zu fUhren.

Hilfreich fUr die Reha-Teilnehmer ist auch zu erfahren,
was fur Ressourcen Mitpatienten haben, um “Tdler”
zu durchschreiten. Dabei kann z.B. ein Gluckstage-
buch helfen. Zum einen sollte man kurz die téglichen
positiven “Begegnungen” vermerken und war es nur
das freundliche Ldacheln der Verkauferin. Es sollte
jedem von uns klar sei, was man alles im Leben schon
bewdltigt hat. Vor allem die Dinge, die man uns nicht

zugetraut hat.
Artikel

Wolfgang Oberhausen

Selbsthilfegruppe, eine wichtige Erfahrung!!

14. Oktober 2017: Wir beziehen eine neue Wohnung.
30. Oktober, nach 6 Wochen Anfibiotika bleiben die
Schluckbeschwerden, die Hausdrztin empfiehlt einen
Besuch beim HNO.

10. November 2017, HNO Untersuchung, Diagnose
Zungenbodenkrebs, OP dringend empfohlen. 6. De-
zember 2017 Uniklinik Bonn (UKB), 12 Std. Operation,
u.a. halbe Zunge entfernt. Schlucken nicht maoglich,
PEG gesetzt, seitdem kUnstliche Erndhrung. Kommu-
nikation anschlieBend nur noch per Gestik oder
schrifflich, Tracheostoma gesetfzt. Personal sehr
hilfsbereit, aber beschrdnkt auf medizinische Fragen.
17. Januar 2018 Entlassung, wenig spdter AnschluB-
Reha beantragt, Bestdtigung Reha findet statt in Bad
Ems im Mai 2018. Die Hilfe von auBen ist fokussiert auf
die Physiotherapie und die Logopddie, die Sprache
ist undeutlich, aber kehrt langsam dank intensivem
Training wieder zurick. Die alle 6 Monate statt-
findenden Kontrolluntersuchungen in der UKB funk-
tionieren, beinhalten aber nur medizinische Fragen.

Der Zufall bringt mich in die Selbsthilfegruppe (SHG)
nach Bonn. Es st der Beginn eines neuen
Lebensabschnitts, auch der Lebensqualitét. Warum ist
das so¢ Jeder Betroffene fallt nach einer solchen
Diagnose und Behandlung in ein tiefes Loch. So ging
es mir. NatUrlich haben meine Frau, meine Freunde
mir beigestanden und jegliche moralische Unfer-
stUtzung gegeben. Und seitens der UKB, der
Logopddie und der Physiotherapie wurde mir
inhaltliche medizinische Unterstitzung gegeben und
auch manch medizinischer Rat. Aber es ist ein
gewaltiger Unterschied zwischen einer medizinischen
und einer psychischen UnterstUtzung. Warum?
Innerhalb der Selbsthilfegruppe herrscht ein groBes
Wissen und Erfahrungen um die physikalischen und
die psychischen Belastungen. Wir haben Fragen,
suchen Antworten, die ein Mediziner nicht
beantworten kann, innerhalb der SHG in Bonn, die
sich alle 4 Wochen frifft, werden alle Erfahrungen,
Erfolge, auch die Misserfolge  kommuniziert,
ausgetauschtl UND neue wichtige Freundschaften
geschlossen. Wir wissen um uns und unsere Probleme,
GefUhle, unser Selbstverstandnis und kdnnen diese
Gedanken, Hinweise, Empfehlungen feilen, Uber-
nehmen. Ich habe dank der geteilten Erfahrungen
die Hoffnung nicht aufgegeben, irgendwann wieder
normal essen zu kénnen UND ich habe auch gelernt,
dass auch meine Erfahrungen einen Beitrag liefern
kédnnen. Ein Grund dafur, alle 3 Wochen nach Bad
Ems zu fahren und den dortigen Reha-Patienten den
Wert der Selbsthilfe darzustellen und einzuladen,
daran in deren regionalem Bereich sich mit
einzubringen und auch zu partizipieren.

Artikel
Lutz Mahnke

... Bad Rappenau & Bonn ...




Warum keine Reha gewollt? A

Reha - Daverruhe - nicht jedermanns Sache

Seit 2015 bin ich Mitglied in der SHG TULPE eV und
heute geht es um das Thema ,Reha”. Moglicherwei-
se gehdre ich eher zu den Ausnahmen, die die Reha-
zeit nicht ganz freiwillig als Erholungszeit anerkennen
(kdnnen).

Im Verlauf meines Lebens - bin geboren im Jahrgang
1961 - gab es bereits mehrere gesundheitsbedingte
Situationen, zu denen mir eine Kur bzw. Reha verord-
net wurde. Als Patient habe ich nie nach einer Kur
oder Reha gefragt und wirde dies vermutlich auch
niemals tun.

In den spdaten 80er Jahren gab es mal eine Situation,
in der ich eine 3-wodchige RehamaBnahme nach
einem Unfall mit RGckenleiden angetreten habe. Drei
Horrorwochen, wie es sich fUr mich herausstellte.
TagsUber etwas schwimmen, mal zur Physiotherapie,
mal zur Entspannungstbung nach Jacobson Art. Da-
zwischen ewig lange Pausen, die Abende verfielen in
ein Nichts. Nur meine Gedanken kreisten bis zur volli-
gen Erschdpfung in den Nachtschlaf. Samstag und
Sonntag sollten der persénlichen Ruhe dienen, was
mir die Sache eher erschwerte und letztlich noch
mehr zu meinem psychischen Unbehagen beitrug.
Ich war froh, als diese drei nicht enden wollende Wo-
chen fUr mich endgultig vorbei waren. Gegen den
Dauerschmerz im RUcken hatte es kaum geholfen.
Erst die Monate danach, also bereits zurick im Allfag
angekommen, half die Zeit dann zu einer Linderung.

Eine weitere Erfahrung durch eine Operation im HUft-
bereich, bei der mir bereits zuvor eine Reha-MaBnah-
me als Notwendigkeit prophezeit wurde, konntfe ich
durch eine ambulante Therapie abwenden. Das war
auch gut sol

Ich hatte die Moglichkeit, taglich zu einem qualifi-
zierten Krankenhaus mit professionellen Trainingsgerd-
ten und hervorragender darztlicher Betreuung - dazu
alles in meinem Heimatort - hinzufahren, jedoch die
Abende und Wochenenden daheim zu verbringen.
Da die TrainingsUbungen, die zeitliche Menge der An-
wendungen, sowie auch die Ubungsintensitat perma-
nent und streng unter arztlicher Aufsicht standen, sah
ich die ambulante Teiinahme als die beste Kompro-
missldsung an, der ich mich aufgrund der ,,Notwen-
digkeit der gesundheitlichen Nachsorge" einlassen
wollte.

Es gab noch weitere Situationen, nach denen mir je-
weils eine Kur oder Raha empfohlen wurde. Einmal
noch wdhrend meiner aktiven Zeit im Berufsleben,
eine weitere Reha, als ich schon im Ruhestand war.
Beide MaBnahmen konnte ich -geschickt argumen-
tiert- ablehnen. Und ich war letztlich froh, dass es ge-
klappt hat.

Nicht jeder Mensch wird diese Entscheidungen nach-
vollziehen kénnen, denn wir sind alle Individuen -
jeder einzelne Mensch!

Zur ErklGrung und zum besseren Verst@ndnis fUr jeden
Leser sollte ich vielleicht noch folgende, persdnliche
Eigenschaften bekannt geben, wobei diese schon

eher aus ,dem Nahk&stchen”, also intime Informatio-
nen sind:

Ich bin kein religiéser Mensch, meine Religion ist die
Astrologie. Das Sternzeichen ,,Zwilinge" ist mir zuge-
ordnet, dazu der Aszendent Lowe, als Deszendent
der Wassermann. Wem sagt das nun etwas?

In jungen Jahren des Berufslebens habe ich mehrfach
Urlaubsanspruch verfallen lassen, wenn ein soziales
Projekt im Vordergrund stand und ich meine Présenz
dazu als erforderlich sah.

In Junggesellenjahren habe ich nie langer als 3-5
Tage Urlaub an einem fremden Ort verbracht, weil es
mir einfach zu langwellig, einténig und einsam vor-
kam, ohne Arbeitsinsfrumente wie Laptop, PC oder
Handy zu sein.

Erst durch meine Ehefrau habe ich - nach 20 Jahren
des Zusammenseins - gelernt, einen 14-tagigen Urlaub
mitsamt Ehepartnerin, Hund und Fahrrédern auszuhal-
ten. Dazu bendtige ich nicht einmal ein Handy mekhr.

Im normalen Alltag jedoch vergeht bei mir kein Tag,
an dem nicht irgendwelche aktiven Vorhaben auf
dem Kalender stehen. Und seien es auch Tierschutz-
Aufgaben. Mein Zukunftsblick: ,Wenn meine Frau im
kommenden Jahr in Rente gegangen ist, mdchten
wir gemeinsam im Tierheim Aufgaben Ubernehmen.*
Seit rund 15 Jahren bin ich bereits im Vorstand zu-
gunsten der Tiere akfiv. Erst kUrzlich haben wir einen
Wohnungswechsel vorgenommen und sind in die
Ndhe des Tierheims gezogen. Nun freuen wir uns
schon auf die aktive Zeit dort als Rentner ...

Findet man mich einmal bewegungsstill in einer Ecke
sitzend, heiBt das nicht, dass ich véllig passiv dahin
vegetiere. Die Gedanken im Kopf brausen stetig wei-
ter. Meine Frau bezeichnet mich daher gerne als
wHans Dampf in allen Gassen ...".

Reha-MaBnahmen nach Unfdllen oder OP's zeigen
mir rational sicherlich eine Notwendigkeit auf, die ich
auch gut verstehe. Doch nach Abwd&gung der Zeit-
dauer in der Reha-Klinik, der ,,stillen Zeit" vor Ort, ohne
Ausweichmoglichkeit (restliche Tagesfreizeit daheim,
im Tierheim oder im BUro zu verbringen), ergibt sich fur
mich ein vollig neues Bild, welches mein Privatleben
immerhin stark beeinfréchtigt. Und genau das ist mein
Problem ...

Lange Urlaube -insbesondere alleine- zu verbringen,
war in meinem frOheren Leben, bevor ich meine Frau
kennenlernte, noch nie mein Ding. Hier sind mir meine
Frau, aber genauso meine HUndin Gina eine sehr
groBe Hilfe, denn sie schaffen es beide, dass ich
wdhrend der Urlaubstage tatsachlich zu meiner
winneren Ruhe" kehren kann. Sie schaffen es durch
ihre bloBe Anwesenheit, nur durch ihr ,Dasein®!
Irgendwie Ubertragen die beiden auf meine Person
eine Art ,magische Kraft", welche nur durch ihre
Présenz verursacht wird. - Jedoch mit posifiver Aus-
wirkung auf meine innere (Un-Jruhe und begin-
stigend auf meine kinftige Kraft.

Artikel von
Wolf-Achim Busch

... Wenn Reha-Ruhe zum Stress wird ...
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