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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,
liebe Vereinsmitglieder,
liebe Freunde und Interessierte an unseren Vereinen,

als krebsbetroffene oder gesichtsversehrte Menschen
nutzen wir Therapiemaoglichkeiten, Medikamente und
auch Hilfsmittel, damit es uns besser geht.

Eines dieser Hilfsmittel sind Epithesen. Das sind auf-
wendig hergestellte ,Gesichtsersatzteile”. Nach einer
groBflédchigen Gesichtsoperation ist das Gesicht eines
Menschen oft extrem entstellt, bzw. verdndert. Oft
fehlen dann groBe Teile des Gesichtes. Ursachen fUr
solche notwendigen Operationen sind sehr oft Krebs-
erkrankungen, Unfdlle, Kriegsverletzungen oder auch
angeborene Fehlbildungen.

Epithesen sind kUnstlich hergestellte Nasen, Ohren,
Augen oder andere Gesichtsteile, die den Betroffe-
nen ein moglichst ansehnliches Gesicht zurlckgeben
mochten.

Das Gesicht ist die persénliche Visitenkarte eines je-
den Menschen und drickt unmittelbar und direkt das
aus, was wir sind, mitteilen méchten und was wir fuh-
len.

Das Schwerpunktthema dieser Ausgabe unserer
wEpiface” ist die Versorgung betroffener Menschen
mit Epithesen. Hierzu haben wir vom Redaktfionsteam
einiges zusammengetragen, um euch hierUber zu
informieren und Klarheiten zu vielen Fragen dieses
Themas zu schaffen.

DarGber hinaus haben wir auch zwei Epithetik-Institu-
te gebeten, sich hier unserer Leserschaft einmal vor-
zustellen und dabei die gesamte Bandbreite ihrer
Produkte und des Leistungsspektrums aufzuzeigen.
Gerade fUr neue Patienten - die es bald werden oder
kirzlich geworden sind - mit Organverlust im Kopf-
Hals-Bereich werden diese beiden Vorstellungen be-
sonders im Fokus stehen.

Zum einen freuen wir uns dartber, das Epithesen-Insti-
tut Schneider (ZweibrUcken) hier darstellen zu dUrfen.
Mathias Schneider scheint offenbar auch in der Lite-
ratur etliche BeitrGge zu leisten.

Zum anderen gehort das ebenso renommierte
Epithesen-Studio in Marburg, geleitet von Tanja Sauer
und Elisa Todisco in Form einer GbR, dazu. Wissen und
Wirkungskreis mdchten die beiden Damen unter
Einbeziehung modernster Technik stets erweitern. Das
wird ihnen sicherlich auch gelingen.

Ein anderes Thema, das ich in diesem Vorwort
aufgreifen mochte, ist die Frage: was ist eigentlich
Selbsthilfearbeite Ist sie Gberhaupt wichtige Was habe
ich selbst davon und was mdchte und kann ich
selber einbringen?

Wir wissen ja alle, dass es mit Nachwuchs nicht nur in
der Selbsthilfearbeit hapert, sondern auch allgemein
in vielen weiteren Vereinen. Selbsthilfe braucht eh-
renamtlich Aktfive, ansonsten schlaft jede Selbsthilfe-
gruppe (SHG) in absehbarer Zeit ein bzw. verlduft
schleichend ins Nichts - also in den Tod, in die Aufl6-
sung.

Jede Altersgruppe tragt auch persdnliche, individu-
elle Neigungen in sich. Wahrend die dltere Genero-
tion eher den persdnlichen Kontakt und das persén-
liche Gesprdch bevorzugt, findet man in jingeren
Generationen oftmals die Bevorzugung des virtuellen
Kontakts. Das liegt sicherlich auch an der Entwicklung
der Social-Media-Verbundenheit und dem vertrauten
Umgang mit der notwendigen Technik. Hier unter-
scheiden sich die Generationen sehr stark.

Es ist ja so: alle, die in unseren Vereinen aktiv sind,
machen das ehrenamtlich und aus freien StGcken.
Auch wir vom Redakfionsteam arbeiten ehrenamt-
lich, weil unser Magazin Epiface fur jeden von uns
eine Herzensangelegenheit ist.

Wir sind darauf angewiesen, dass ihr uns eure Beitra-
ge schickt, eure Gedanken, eure Erfahrungen mitteilt.
Unser Magazin Epiface ist keine kommerzielle Zeitung,
sondern ein Medium von und fUr uns selbst betroffene
Menschen.

Unsere EpiFace liegt nicht nur in Apotheken oder
Arztpraxen aus, sondern auch in etlichen Kliniken, die
als Lehrkrankenhaus mit einer Universitat verbunden
sind. Doch auch an den Universitdten selbst wird sie
als InNfomaterial fUrs Personal reichlich ausgeteilt.

Wir winschen lhnen und euch viel Freude beim
Lesen unserer neuen Ausgabe der Epiface; wir win-
schen Ihnen und euch alles Gute fUr eure Gesundheit
und euer Glick

lhr und euer
Alfred Behlau

vom Redaktionsteam.

EinfUhrungsworte zur Heftausgabe ...
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Die Ziele sind Kopf-Hals-Tumore zu reduzieren, indem
kUnftig viel mehr Menschen gegen HPV geimpft wer-
den. Hierzu bedarf es der intensiven AufklGrung der
Bevolkerung, um die Impfungen freiwilig und aus
Uberzeugung zu nutzen. HPV-Impfungen sind ein an-
erkannter Schutz gegen Krebs. Die Empfehlungen der
STIKO sind: Kinder zwischen 9 und 14 Jahren zu imp-
fen. In L&ndern mit hohen Impfquoten wie Australien
oder Finnland sind deutliche RUckgdnge bei den Tu-
mor-Fallen im Schleimhautbereich zu erkennen.

Ein weiteres Ziel ist, Kopf-Hals-Tumore frGher zu ent-
decken, um deutlich schonender behandeln zu kon-
nen und weniger Folgeschdden zu erleiden. Hierzu
muUssen einerseits Menschen mehr zu den frihen
Merkmalen der Tumore wissen und andererseits mUs-
sen Arzte, vorrangig Zahn-, HNO- und Hausdrzte for
die bessere Diagnostik von Kopf-Hals-Tumoren aus-
gebildet werden.

Die Forschung muss vorangebracht werden, um eine
gute Vorsorge leisten zu kdnnen. Es fehlt an wissen-
schaftlich basierten Erkenntnissen.

Die Tumore sind zu hdufig, um als ,,selten” eingestuft
zu werden, aber doch viel zu selten, um intensiver

beforscht zu werden. Daher gibt es nur begrenzte
wirtschaftliche Interessen an einer Anderung der Situ-
ation. Um die Menschen zu schitzen ist es Aufgabe
des Staates hier zu agieren.

Begriindung

Pro Jahr erkranken derzeit ca. 14.500 Menschen neu
an einem Kopf-Hals-Mund-Tumor. Nach wie vor wird
gut die Halfte erst in einem spdten Stadium (T3/T4)
entdeckt, was massive Behandlungsschritte nach sich
zieht. Gesichtsentstellungen, Mundtrockenheit, Kau-
und Schluckstérungen, Schwierigkeiten mit der Hals-
drehung und den oberen Exfremitéten sowie massive
psychische Belastungen bleiben oft dauerhaft. Ein
RUckzug aus der Gesellschaft mit groBer Isolation und
Depressionen ist hdufiger unter Betroffenen wahrzu-
nehmen. .

Weiterhin liegt die 5-Jahres-Uberlebensquote immer
noch knapp unter 50%. Dies sollte mit verstarkter For-
schung zu frGherer und verbesserter Diagnostik, so-
wie weiteren Behandlungsmaéglichkeiten verbesser-
bar sein. Hierzu mUssen die Anstrengungen deutlich
verstarkt werden.

Vielen Dank fir lhre Unterstitzung!

Uta - Unterwegs trotz alledem
aus Koblenz

in diesem Heft ...
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Zehn Mitgliedsverbdnde der unabhdngigen Krebs-Selbst-
hilfe unter einem Dach im Haus der Krebs-Selbsthilfe —
Bundesverband

Das Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband e.V. ist die
Dachorganisation fir zehn bundesweite Verbdnde der
Krebs-Selbsthilfe. Das Selbsthilfenetzwerk  Kopf-Hals-
M.U.N.D.-Krebs e.V. zahlt auch dazu. Lesen Sie hier, was die
Aufgaben des HKSH-BV sind und wie der Verband orga-
nisiert ist.

Die Mitgliedsverb&nde des Haus der Krebs-Selbst-
hilfe — Bundesverband e.V. (HKSH-BV) decken das
Krankheitsspektrum von rund 8o Prozent der an Krebs
erkrankfen Menschen und der Menschen mit einer
erblichen Veranlagung fUr Krebserkrankungen ab.
Der Dachverband vertritt ihre Interessen und die ihrer
Angehdrigen bundesweit. Er versteht sich als Sprach-
rohr fUr Befroffene, bis hinein in die Schaltzentralen
der Gesundheits- und Sozialpolitik. Gegrindet wurde
er 2015 von neun, auf einzelne Krebserkrankungen
bezogene Selbsthilfeverbdnde mit dem Ziel, gemein-
sam und Uber die jeweiligen Krankheitsbilder hinweg,
schlagkraftig auftreten zu kédnnen. 2018 kam mit dem
Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs der zehn-
te Verband hinzu (s. auch Grafik). Bis auf den Schild-
drUsen-Bundesverband befinden sich die Geschdafts-

stellen aller Verbdnde in der Thomas-Mann-StraBe in

Bonn.

und Grundsatze der gemeinsamen Arbeit festgelegt
(s. https://www.hausderkrebsselbsthilfe.dewie-wir-ar-
beiten/leitbild/).

Ein ehrenamtlich t&tiger Vorstand fUhrt die Geschdafte
des HKSH-BV. Die Vorstandsmitglieder werden fur zwei
Jahre von der Mitgliederversammlung gewdahlt. 2023
wurde der Bundesvorstand in seinen Amtfern be-
statigt. Vorsitzende ist Hedy Kerek-Bodden. Sie kommt
aus der Frauenselbsthilfe. Karin Annetfte Dick, Vize-
Présidentin BVK, unterstUtzt als Stellvertretende Vorsit-
zende. Das Amt der Schatzmeisterin hat Sonja
Graeser von der Deutschen ILCO inne. Der Vorstand
wird von einer Geschdftsstelle in der organisatori-
schen und inhalflichen Arbeit unferstUtzt. Die
Geschdaftsstelle ist zentrale Ansprechpartnerin nach
innen und auBen. Sie Ubernimmt fUr die Mitglieds-
verbdnde Service- und Dienstleistungen im Bereich
Infrastruktur, IT und Telefonie, Datenschutz, Arbeits-
sicherheit. Sie bildet eine Schnittstelle zwischen den
Mitgliedsverbd&nden und Projektpartnern sowie Kon-
gressveranstaltern.

Das HKSH-BV engagiert sich fir Vorsorge, Frih-
erkennung, Therapie, Rehabilitation, Forschung und
soziale Sicherung. Deshalb ist es in Gremien vertreten,
wirkt in Steuerungskreisen sowie Arbeitsgruppen im
Nationalen Krebsplan und in der Nationalen Dekade

gegen Krebs mit. Das HKSH-BV ist in einer Vielzahl von

Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e.V.: Zehn Bundesverbi@nde mit mehr als 1.500 Selbsthilfegruppen

PN Arbeitskreis der Pankreatektomiertene. V. -
€D Bauchspeicheldriisenerkrankte

|
&
N

l@ﬁnct:ﬂmn Y

Q
0

»( Bundesverband Schilddriisenkrebs —
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BRCA-Netzwerke. V. —
Hilfe bei familidren Krebserkrankungen F
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Bundesverband Kehlkopf- und
Kopf-Hals-Tumoree. V.

Bundesverband Prostatakrebs
Selbsthilfee. V.

@ Deutsche Krebshilfe

WELPEN. FORSCHER ANTORMIEREN,

Das HKSH-BV und seine Mitgliedsverbdnde sind unalb-
hdangig von Interessen und finanziellen Mitteln der
Pharmaindustrie  und  anderer  Wirtschaftsunter-
nehmen des Gesundheitswesens. Das heiBt, es nimmt
von ihnen weder Aufwandsentschadigungen, Spen-
den oder Sponsoring an. Schirmherr und Haupt-
forderer ist die Deutsche Krebshilfe. In einem Leitbild
haben die Verbdnde mit dem Dachverband Werte

DeutscheILCOe. V. —
Selbsthilfe bei Darmkrebs und Stoma

Deutsche Leukdmie- &
Lymphom-Hilfee. V.

B *DLH

Frauenselbsthilfe Krebs—
Bundesverbande. V.

k MUND

o Selbsthilfe tund
(sne) by

Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebse. V.

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebse. V.

Das HKSH-BV und die Mitgliedsverbénde sind gemeinniitzig. Sie werden umfassend von der Stiftung Deutsche Krebshilfe geférdert. Dadurch sind sie
unabhanagig von Interessen und finanzielien Mitteln der Pharmaindustrie und anderer Wirtschaftsunternehmen des Gesundheitswesens.

Forschungsprojekten aktiv. Ein aktueller Schwerpunkt
der Verbandsarbeit im HKSH-BV ist es, die Erfahrungs-
kompetenz und Anliegen von Patientiinnen in klini-
sche Forschung einzubringen. Es macht sich dafir
stark, dass Patfientenvertretende einfach und praxis-
nah for ihre Aufgaben qualifiziert werden. Im Fokus
steht weiter das Thema ,,Lebensqualitdt” in Forschung
und Versorgung. Ein wichtiges Anliegen ist dem ...

... Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bonn ...




Haus der Krebs-Selbsthilfe ﬂ

HKSH-BV, die finanziellen Rahmenbedingungen for
die Krebs-Selbsthilfe zu verbessern. Mit der zuneh-
menden Digitalisierung spielen die Nutzung und der
Schutz von sensiblen Patfientendaten und Kinstliche
Intelligenz eine immer bedeutendere Rolle. FUr eine
wirksame Interessenvertretung mussen die AkfivitGten
und Organisationen gebundelt werden. Auch dafr
engagiert sich das HKSH-BV. Eine digitale Kommuni-
kationsplattform soll geschaffen werden, um Men-
schen mit selfenen Krebserkrankungen einen bundes-
weiten Austausch zu ermdéglichen. Pafientenvertre-
tung auf EU-Ebene ist ein Thema, welches das HKSH-
BV im Blick hat und durch Mitgliedsverbdnde, die dort
bereits engagiert sind, weiter begleitet. AuBerdem gilt
es, die Nachfolge zu sichern, denn 2025 stehen Neu-
wahlen des Vorstands an.

Sonja Graeser e |
A

Karin Annette Dick - Hedy Kerek-Bodden '

Die fur Offentlichkeitsarbeit Zustdndigen in den
Verbdnden tauschen sich regelmdBig aus und
profitieren von den gemeinsamen Erfahrungen. Das
wird von der Geschdftsstelle des HKSH-BV koordiniert.
Genauso wie die vier Arbeitsgruppen, die es zurzeit
gibt. In ihnen erdrtern ehrenamtlich und hauptamtlich
Tatige gemeinsam Themen, um Vorstand und Mitglie-
derversammlung Handlungsvorschldge zu machen.
Interessierte sind herzlich zur Mitarbeit in der AG
Schulungen, AG Patientenvertretung, AG Sozialrecht
und Reha, sowie AG Krebs-Selbsthilfe der Zukunft ein-
geladen. AuBerdem sucht das HKSH-BV immer wieder
Patfientenvertretende fUr Gremien und Projekte.
Denn: ,Krebs-Selbsthilfe ist immer auch Interessen-
vertretung", so Hedy Kerek-Bodden, die Vorsitzende
des HKSH-BV. Nehmen Sie gerne Kontakt mit der
Geschdaftsstelle des Dachverbands auf.

Informationen Uber die aktuelle Arbeit des HKSH-BV

Auf der Internetseite  www.hausderkrebsselbsthilfe.de wird Uber
Pressemeldungen, Stellungnahmen und Schwerpunkte der Arbeit
des HKSH-BV informiert.

So erreichen Sie den Dachverband:

Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e.V.
Thomas-Mann-StraBe 40

53111 Bonn

Telefon: 0228 33889-540

Telefax: 0228 33889-560
www.hausderkrebsselbsthilfe.de

eMail: info@hausderkrebsselbsthilfe.de
BUrozeiten der Geschdftsstelle (Kernzeiten):
Montag bis Donnerstag 10:00 Uhr - 16:00 Uhr
Freitag 10:00 Uhr - 13:00 Uhr

Iy

Bernd Crusius
Leitung der
Geschaftsstelle

Stefanie Lotz
Sachbearbeiterin und %

Assistentin der
Heike Bruland-Saal  Gegchaftsstellenleitung
Referentin

Gesundheits- und
Sozialpolitik

Carsten Michael
Technik/Versand

Dagmar Waberzeck

- SN Juliane Friedrichs
Mitarbeiterin Empfang

Wissenschaftliche
Mitarbeiterin

. Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bonn ...




A Gespdachsanfragen Betroffener

Patientengesprdche prd- und postoperativ

Vorweg sei genannt, dass ich seit 2014 selbst Trager
einer Nasenepithese bin. Zuvor wurde eine bdsartige
Raumforderung (Karzinom) diagnostiziert, die eine
operative Behandlung als die ,kdnigliche Option*
unter den Behandlungsmethoden aufzeigte. Fazit der
Situation: die duBere sichtbare Nase wurde entfernt,
zugleich die Nasenscheidewand (Sepftum), sowie
linksseitig vordere Anteile der Nasennebenhdhlen. Als
Finishing habe ich mir die epithetische Versorgung
gewunscht.

Warume Geboren im Jahrgang 1961, nicht mehr im
Berufsleben stehend, hatte ich mir weitere vier bis fUnf
teils groBe kosmetische Operationen zumuten muUs-
sen. Gerade 63 Jahre alt geworden und seit 10
Jahren nun Epithesentréger, stelle ich fest, dass die
~Epithefiker (Hersteller solcher Korperersatzstucke),
denen ich anfangs skeptisch gegenuber stand, ein-
fach tolle Handwerker sind. Ich suche heute immer
noch den selben Epithetiker auf wie vor 10 Jahren.
Das dUrfte ein klares Signal oder Hinweis sein. 2!

Nach meiner eigenen Genesung sind kaum ein oder
zwei Jahre vergangen, da bekam ich (durch TULPE
eV vermittelt) die ersten Kontaktanfragen von
weiteren Patienten. Menschen, die entweder un-
mittelbar vor ihrer Haupt-OP standen oder auch
welche, die kurz nach dhnlich oder gleicher OP in ein
groBes Loch der Frustration gefallen sind. Ein paar
wenige Mitbetroffene suchten einfach nach Tipps
zum besseren Umgang mit ihren Epithesen oder
wollten Uber psychische Problemsituationen innerhalb
ihres Lebens in der Offentlichkeit sprechen. In weite-
ren Fdllen riefen mich nahestehende Verwandte
(Kinder fUr inre Eltern, Ehepartner) an mit Fragen, wie
sie ihren Angehdrigen besser helfen kdnnten. Auch
der Anruf eines ,Betreuers" einer Uber 90-j@hrigen
Frau erreichte mich, um etwas Uber Materialien und
deren Qualitdt von Epithesen zu erfahren (Plfege,
Handhabung, Aufsetzen, Abnehmen, Reinigung etc.).

Wahnsinnig erstaunt bin ich eigentlich eher Uber die
Spannweite der Altersgruppen und Uber die Berufs-
gruppen, in denen die Betroffenen, die mit mir per-
sonlich am Telefon sprachen, arbeiten.

Die Altersunterschiede entsprechen denen, dass ich
sage, das kénnte ,,mein Sohn/Tocher" sein, bishin zu
das kénnte meine ,Mutter/Vater” sein. Oha, das
Uberrascht.

Weiterhin zur Berufsgruppe koénnte ich sagen: ,oha,
das kénnte eine typische Berufserkrankung sein, denn
mein eigener Bruder ist 2013 (als Autfolackierer) an
einem Bauchspeicheldrisen-Karzinom verstorbben. Er
war rund fonf Jahre junger als ich.

Aus der Medizin weiB man bislang, dass nicht nur
Schimmelpilze und Bakterien, sondern insbesondere
auch die HPV-Viren eine groBe Rolle bei der Ent-
stehung von Raumforderungen wie ,Krebs" spielen
kédnnen.

Doch gerade die unterschiedlichen Berufsgruppen,
die ich aus den Gesprdchen mit den Mitpatienten
heraus hoéren konnte, bringen mich zum Erstaunen,

denn: bei Berufsgruppen wie , Autolackierer, Schrei-
ner, Tischler, Motorenmechaniker”, die permanent mit
Benzinabgasen und Chemikalien in Kontakt kommen,
da habe ich schnell verstanden, dass hier viele
Giftstoffe im Umfeld existieren, die als Ausldser ihrer
(vermutlichen) Berufserkrankung gesehen werden.
Selbst die Berufsgenossenschaft hat hierzu eine Liste/
Katalog erstellt, die aufzeigt, welche Erkrankung als
+Typisch berufsbedingt* gilt und eventuell auch vor-
zeitige Rentenanspriche in Aussicht stellt.

Ziemlich Uberrascht war ich jedesmal im Gespréch,
als ich folgende Berufsbezeichnungen hérte wie:
Juristin in einem namhaften Institut, Ende 50, Mutter
zweier S6hne. Ein Polizist, der als gut trainierter Sportler
im Alter ein Nasenkarzinom erlitt. Eine Psychologin, im
MPU-Bereich arbeitend, geschatzt rund 10 Jahre jUn-
ger als ich, die vor der Ablation ihrer Nase stand. Auf
ihrem Foto wirkte sie ausgesprochen attraktiv. Viele
weitere Berufsgruppen habe ich in den Gesprdchen
herausgehort.

Bei einigen der obigen Berufsangaben schittelte ich
ein wenig mit dem Kopf. Wie kann da ein Nasenkarzi-
nom nur moglich sein?

Im Fragekatalog aller Betroffenen gab es da schon
groBe Unterschiede, die auch ,,emotional” teils deut-
lich anders gestellt wurden. Hier muss man diffe-
renzieren zwischen ,pré-" und ,postoperativ':

Die meisten Fragen ,vor OP" beinhalten Sorgen im
Umgang mit anderen Menschen (Partner, Familie,
Freunde, Beruf, etc.) danach. Weiterhin die Frage
,wie kann ich ohne Nase weiter leben“2 Kann ich
ohne Nase riechen, schmecken, Diffe wahrnehmen?
Bei den meisten Frauen kam die Frage , Epithese oder
Rekonsfruktion” bereits am Anfang der Gesprdche
auf. Die ,,Blicke der Anderen“-Frage bereitet fast allen
Erkrankten prd-OP viel groBere Sorgen als post-OP.

Bei den Genesenen (postoperativ) liegt der Tenor der
Fragen eher auf: Pflegefragen zur lokalen Wundver-
sorgung und Epithesen, Umgang mit Familie, Ver-
wandten und Freunden, psychologische Fragen zur
Handhabung und Umgang in der Offentlichkeit (bis-
hin zum Einkauf beim Discounter), sind klassische
Fragen, wie ebenso die nach dem Duschen, Urlaubs-
fluge (Druckausgleich im Flugzeug), sowie bei sport-
lichen Restmdglichkeiten. Fragen nach Hilfsmittel-
Optionen und deren Zubehér (Mittel gegen ,x", ",
oder ,z" ...) waren ebenfalls Standard.

Mein Tipp daher an neue ,,Betfroffene’:

Scheuen Sie sich nicht, Selbsthilfegruppen anzuspre-
chen und nach einem geeigneten Partner zu fragen.
Die Aktiven einer SHG fUhren solche Gesprdche nicht
zum ersten Mal | Sie haben oftmals auch reichlich
Erfahrung in der GesprdchsfUhrung und in der Ge-
dankenwelt der neuen, ,,pldtzlich betroffenen Mitpa-
tienten” in der HNO- oder der MKG-Tumorproblem-
welt ...

Artikel von
Wolf-Achim Busch

... Nordrhein-Westfalen (Duren) ...




Fehlende Ohrmuschel i

Ich bin ohne ausgebildete rechte Ohrmuschel in-
zwischen dlter geworden ...

Das Jahr 1952 war fir meine Eltern ein glUckliches
Jahr, als ich nach sehr langer Wartezeit endlich das
Licht der Welt erblickte. Ein richtiges Wunschkind for
meine Eltern, die bereits beide Mitte Vierzig waren.
Allerdings war ein ,,Wermutstropfen" zu erkennen.

lhr Sohn hatte leider keine vollstGndig ausgebildete
Ohrmuschel auf der rechten Seite, und ein Gehdr-
gang war leider auch nicht angelegt.

FOr mich als Betroffener war dies in den ersten Jahren
kein gravierendes Problem, ich wuchs allerdings sehr
behUtet und mit einer im RUckblick erkennbaren
groBen Vorsicht auf.

Vor Beginn meines Schulbesuchs im Jahr 1958 wurde
das Restohr verkleinert und nach hinten verlegt, um
eine (,Gelatine")-Epithese tragen zu kénnen. In der
damaligen Zeit eine Moglichkeit, meinen Defekt nicht
gleich erkennbar zu machen.

Ich erinnere mich noch sehr dankbar an diese Zeit, in
der mein Vater an einem Sonntagmorgen frGh
aufgestanden ist und Epithesen fUr die ndéchste
Woche geformt hat. Dass dies nicht immer zu seiner
vollsten Zufriedenheit gelang (Luft in der GieBform,
Risse im Material), beftone ich an dieser Stelle. Im
Nachhinein eine schwierige Filigran-Arbeit fUr einen
Maler und Tapezierer, was der Beruf meines Vaters
war. Umso dankbarer bin ich auch heute noch fir die
UnterstUtzung durch meine Eltern.

Ich kann auch sagen, dass wdhrend der Schulzeit der
eine oder andere Mitschiler schon recht bissige
Kommentare ,,abgelassen” hat. Ich versuchte aller-
dings, solche Situationen in den Griff zu bekommen
bzw. zu Uberspielen. Aus der heutigen Sicht kann ich
nachvollziehen, dass von Kindern manchmal unbe-
dachte Reaktionen kommen, wie ich sie erlebt habe.
Die Kinder, die mich damals ,hdnselten”, sind heute
die freundlichsten Zeitgenossen mir gegenUber.

Das Material der Epithese (s.oben) war nicht das
idealste Material, weswegen sie sich beim Herum-
toben (Schwitzen) oder beim Baden mehr oder
weniger ,aufgeldst” hat. Dieses Problem wurde mit
einer neuen Art von Epithese behoben, die ich dann
Mitte der sechziger Jahre bekam. Das Material war
viel widerstandsfahiger und robuster, Kérperschweil3
bzw. Wasser waren nicht mehr das groBe Problem.

Anfang der siebziger Jahre, die Art der Frisur damals
machte es moglich, habe ich dann keine Epithese
mehr getfragen, ich habe mein ,Handicap® durch
lGngeren Haarwuchs abgedeckt.

Keinen Bock mehr auf Epithese und die ganze do-
nach liegende Zeit mit Berufsfindung und Familien-
grindung erlebte ich und mein daran gewohntes
Umfeld mit der Tatsache, dass ich rechts keine
Ohrmuschel habe, aber trotzdem im ganz normalen
Leben integriert und angekommen bin.

... Leimen

Als Verwaltungsmitarbeiter einer Gemeindeverwal-
tung hatte ich auch nie ein Problem, mein Handicap
zu zeigen und dazu zu stehen. Das Geflhl, einge-
schrdnkt zu sein hatte ich nie. Und ehrliche Fragen
wurden von mir auch ehrlich beantwortet. Zu einem
Problem zu stehen und es nicht zu vertuschen
versuchen hat mir persdnlich immer wieder geholfen
und ich wurde akzeptiert.

Erst Mitte der neunziger Jahre wurde mir wieder deut-
lich, dass mir etwas ,,fehlt*:

Durch die Notwendigkeit einer Brille fehlte mir die
Auflage fUr den BrillenbUgel. Deshalb habe ich mir in
der Fachklinik ,Hornheide" in MUnster eine Knochen-
verankerung implantieren lassen.

Seit dem ftrage ich eine Epithese, die auf diese
Knochenverankerung bzw. den aufmontierten Steg
aufgesteckt wird. Eine fUr mich optimale Losung, zum
einen als Brillentrdger und zum anderen ist diese
Epithesenldsung auch aus d&sthetischer Sicht gut
gelungen. Dass durch die jahreszeitlich bedingte
Hautférbung die Farbgestaltung der Epithese nicht
immer ganz exakt sein kann, mdchte ich an dieser
Stelle ansprechen, ein groBes Problem erkenne ich fir
mich jedoch deswegen nicht.

Ende der Neunziger Jahre habe ich durch Zufall (ich
habe einen Bericht Uber TULPE e.V. in Stern TV
gesehen) den Kontfakt zu unserem Verein gefunden
und erkenne, dass der Austausch von Informationen
und das Mut machen sehr wichtig sind. Dadurch
folgte eine Mitgliedschaft in der Selbsthilfegruppe
TULPE eV, bei der ich bis 2022 als SchriftfGhrer und
Protokollant fungierte. Die Mitarbeit in der Vorstand-
schaft ist mir daher eine schéne Aufgabe.

Es ist wichtig, sich frotz einer Behinderung als voll-
wertiges Mitglied der Gesellschaft zu fUhlen und zu
erkennen. Dabei sein Handicap zu akzeptieren, zu
erkléren und dazu zu stehen ist for mich in der
heutigen Zeit und in meiner heutigen Situation die
natUrlichste Sache der Welt. Mir ist aber auch
bewusst, dass dies nicht von Jeder und von Jedem so
gesehen wird.

Mein Bericht beleuchtet die Situation mit Handicap
von Geburt an, es ist also kein Bericht von jemand,
der durch eine Krebserkrankung Defekte im
Gesichtsbereich erfahren musste. Dies zu betonen ist
mir wichtig.

Insofern ist das ,,mit der Behinderung umgehen” in die
Verantwortlichkeit einer jeden Einzelnen bzw. eines
jeden Einzelnen gelegt.

Artikel von
Klaus Elfner

(geboren ohne Ohrmuschel rechts)




$\ Epitheseninstitute Schneider

Sehr geehrte Damen und Herren,

wir freuen uns, dass wir von der Redaktion, Herrn Wolf-Achim Busch, gefragt
wurden, ob wir einen Beitrag fur die aktuelle Auflage der Patientenbroschire
+~Magazin der Selbsthilfevereine fir Menschen mit Kopf-, Hals-, Mundtumoren,
Gesichtsversehrte und Epithesentréger (EpiFace)”, einbringen mdchten. Gerne
kommen wir dieser Anfrage nach und freuen uns, Ihnen einen Einblick in die
Struktur und das Leistungsangebot unserer Praxis geben zu kdnnen.

Wir diirfen uns kurz vorstellen:

SWir', das ist mein Team, bestehend aus drei Arzthelferinnen, meinem Sohn Finn
Marten Schneider, in der Weiterbildung zum Anaplastologen/Epithetiker, und
ich, Mathias Hans Schneider, Anaplastologe, anerkannter Epithetiker der IASPE
und Mitglied des dbve. Nach meiner 6-jahrigen Tatigkeit als Fachbereichsleiter
fUr Anaplastologie habe ich mich im November 2000 niedergelassen und die
Epitheseninstitute Schneider gegrindet. Somit sind es nunmehr genau 30 Jahre, in denen ich mich der
Rehabilitation unserer besonders betreuungsbedurftigen Patienten/-innen widmen darf.

Unsere Standorte:

Unsere Praxis in ZweibrUcken ist fir die bestmdgliche Versorgung unserer Patfienten/-innen eingerichtet. Sie
enthdlt helle und freundliche Behandlungsrdume, ein gut ausgestattetes Laboratorium und zur maximalen
Sicherheit der Hygiene, einen Hygieneraum mit HygienestraBe zur Sterilgutaufbereitung mit Thermodesinfektor
und Sterilisator.

Die Lage unserer Dependancen ist sorgfdltig nach den Kriterien einer optimal mdglichen Patientenbetreuung
ausgewdanhlt. Alle sind verkehrstechnisch mittels Bus und Bahn gut zu erreichen. Die N&he zu unseren ca. 40
Uberweisenden Arzten und Kliniken ist uns dabei sehr wichtig. Diese haben wir Uber viele Jahre fUr die Epithetik
sensibilisiert und in der extraoralen Implantologie in unzéhligen Operatfionen und Fortbildungen geschult.
Trotzdem ist die OP-Assistenz durch meine Person bis heute hdaufig gewUnscht und wird in Absprache gerne
realisiert. Die gemeinschaftliche und enge Zusammenarbeit mit den unterschiedlichen Institutionen, sowie
unseren Partnerunternehmen der Kunstaugen -Institute Rothhaupft, Trester, Weis und Lautner-, sind fur unsere
Patienten der Garant fir eine erfolgreiche, dsthetfische und kosmetisch ansprechende Versorgung.

Aufgabenbereich/Patientenversorgung

Die Schwerpunkte unserer Behandlungen liegen in der Versorgung von Patienten mit Gesichtsdefekten, z.B.
mittels eines kUnstlichen Auges oder einer Nase bzw. einem Ohr, unter Umsténden auch Defekte,
beispielsweise ein Auge in Kombination mit einer Nase oder Stirn oder Teilen der Wange. Manchmal auch eine
Nase in Verbindung Lippe oder Nase mit Stirn oder Oberkiefer. Auch Mamillen, Teilbrust oder die ganze Brust,
sowie Trachealversorgungen, gehdren zu unseren Aufgaben.

... Rheinland-Pfalz ...




Iweibricken

Da die Versorgungen meist sehr komplex sind, ist es
immer wichtig, dass wir mit der/dem Betroffenen in
einem Erstgespréch die gewlnschte epithetische
Versorgung festlegen, um danach mit der Behand-
lung beginnen zu kédnnen.

Jahrlich behandeln wir ambulant ca. 200 Epithesen-
Patienten im Kopf- und Halsbereich, fertigen medizi-
nisch-technische Hilfsmittel wie Nasenscheidewand-
obturatoren (kUnstliche Nasenscheidewdnde), kUnst-
liche Nasenbdden (Nasenbodenobturatoren), indivi-
dueller Gehdrschutz, Druckpelotten bei Keloidnarben,
Nasenoliven (Platzhalter) usw. an.

Die bestmodglichen Ergebnisse erhalten wir durch ge-
schultes Fachpersonal, welches fortwdhrend an regi-
onalen und Uberregionalen Weiterbildungsprogram-
men feilnimmt.

Alleine in der Praxis in Zweibricken arbeiten 5 Mitar-
beiter/innen, welche sich der anspruchsvollen Aufgo-
be der Versorgung unserer Patientinnen und Patien-
ten widmen.

Versorgung mittels Epithesen

Nachdem der operative Eingriff und eventuell ange-
schlossene Therapien (Radio-/Chemotherapie) abge-
schlossen und der Defekt abgeheilt ist, wird eine
individuelle typenharmonische Silikonepithese ange-
fertigt. HierfUr wird, wie beim Zahnarzt, eine Abfor-
mung des Defektes vorgenommen, das fehlende
Organ in Wachs nachgeahmt, davon dann eine
Gussform hergestellt, in welcher die Silikonepithese
gegossen und vulkanisiert wird, und schlieBlich in dem
Defekt eingebracht und farblich individualisiert. Dabei
berUcksichtigen wir immer die Vorstellungen und
WUnsche der Patienten.

Unsere Versorgungsbetreuung kann im Vorfeld schon
bei der OP-Planung und der arztlichen Assistenz zur
Einbringung der exoralen Implantate beginnen.

Auch die jahrliche Nachsorge und die Einweisung in
die Handhabung und Pflege der Epithese gehdrt zu
unseren Leistungen.

Die Epithese

Die kUnstlichen Koérperersatzteilsticke , Epithesen”,
sind typenharmonisch geformt und jeweils dem indivi-
duellen Hautteint angepasst. Da die Epithesen hén-
disch angefertigt werden, erfordert dies einen erheb-
lichen zeitlichen Aufwand. Basismaterial fir die Pro-
thesen ist medizinisch graduiertes Silikon, welches auf
die Haut aufgesetzt wird. Wir verarbeiten deshalb Sili-
kon, weil das Material angenehm weich ist, in seinem
Hartegrad je nach Anwendung eingestellt werden
kann, sich bei mimischen Bewegungen mitbewegt,
die Koérperwdrme schnell annimmt und sich kaum als
Fremdkorper anfGhli. Bei Versorgung von Auge und
Ohr kdnnen wir uns spiegelbildlich am verbleibenden
Organ orientfieren, bei der Rekonstruktion der Nase
anhand von Bildern.

Traditionelle Befestigungsmethoden sind die Befesti-
gung mittels medizinischem Hautkleber oder an der
Brille angebrachte Epithesen. State of the art ist heute
jedoch die Befestigung mittels Magneten, welche auf
einem dafir am Knochen eingebrachten Implantat
eingedreht werden.

Die Implantatversorgung ist heute die komfortabelste
und sicherste Methode, eine Epithese zu befestigen.

Abgebildete Implantate:

Tuttlingen

k>N

Falls Sie sich mit Ihrer epithetischeny rsor\gung fur
unsere Praxis enfscheiden mochten, erwarfet  Sie
neben unserer langjahrigen fachlichen Kompé’renz
ein hohes MaB an Engagement, gepoorﬂ mit unserer
EinfUhlsamkeit fUr Inre derzeitige LebenssVonhon

Wir hoffen Ihr Interesse geweckt zu haben' und
wurden uns freuen, Sie als Pot’?pt iIn unserer Praxis

begriBen zu duirfen. ; 2
Mathias H. Schneider i
(Anaplastologe) 4 “\\
) 4
“Mathias H. Schneider

Anaplastologe
» Vorsitzender der Gesellschaft drztliche ForTblldung HNO der
Universitat des Saarlandes d.V.
» Mitglied und zertifizierter Epithetiker, Deutscher Bundesverband der
Epithetiker e.V., dbve
» Anerkannter Epithetiker der [LA.S.P.E.

» Mitglied der Interessengemeinschaft der Ocularistic e.V., IGO

Kontakte:
AmerikastraBe 32; D-66482 Zweibricken
Tel: +49 (0) 6332 208604

Fax: +49 (0) 6332 208650
eMail: info@epithetiker.de
Web: www.epithetiker.de

Praxis in DUsseldorf:

Graf-Adolf-Str. 108; D-40210 DUsseldorf
Praxis in Karlsruhe:

Herrenalber Str. 36; D-76199 Karlsruhe
Praxis in Kassel:

Friedrich- Ebert- Str. 116; D- 34119 Kassel
Praxis in K&In:

Neusser Str. 3; D- 50670 K&In

. Rheinland-Pfalz ...

Epiplating Mono und Epiplating

Implantate der Firma Medicon eG,

© Mathias H. Schneider @ privat
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i Marburger Epithetik Studio GbR

OO

Seine Entstehung, sein Werdegang, seine Ziele

In diesem Jahr feiern wir unser 20-jdhriges Bestehen
und nehmen Sie nun mit auf die Reise.

Im Jahre 1990 begann ich meine Lehre als Zahntech-
nikerin um die Grundlage meiner Weiterbildung zur
Epithetikerin zu schaffen.

Wdhrend meiner Lehrzeit knUpfte ich Kontakte zu
dem Leiter der Abt. fUr zahndrztliche Propddeutik und
Kiefer-Gesichts-Prothetik der Universitdt Marburg und
dem Chefarzt/Klinikdirektor der Fachabteilung HNO
der Universitat Marburg. Diese Kontakte ermdglichten
mir den Einsfieg in die Epithefik. Uber Hospitationen,
Kurse und Curricula z.B. der DGZPW gewann ich im-
mer weiteren Einblick in die operative Vorgehens-
weise sowie die Versorgungsmaoglichkeiten der Pafi-
enfen.

Als Mitglied der internationalen Gesellschaft fUr chirur-
gische Prothetik und Epithetik erlangte ich im Jahre
2000 meine Auszeichnung als anerkannte Epitheti-
kerin.

Am 01.04.2004 machte ich mich unter dem Firmen-
namen Marburger Epithetik Studio selbststdndig.

2012 bekam ich Verstarkung durch Elisa Fischer
(heute Todisco und Geschdaftspartnerin).

2021 begann Lukas Horvath seine Weiterbildung bei
uns, die er 2023 erfolgreich abschloss.

In den folgenden Jahren bauten wir nicht nur unser
Wissen immer weiter auf, sondern erweiterten auch

unseren Wirkungskreis. Heute versorgen wir Menschen
in ganz Deutschland und selbst Uber diese Grenzen
hinweg mit hochwertigen Epithesen.

Wir haben neben unserem Hauptstandort in Mar-
burg/Lahntal noch drei weitere Niederlassungen in:
K&In, Hamburg und Landshut.

ALLE ZUSAMMEN NICHT EINER ALLEINE!

Klinik
Arzte, Operateure, Fachpersonal

Psychologen,
Psychotherapeuten

Epithetiker
Radiologen,

Strahlentherapeuten

Krankenkasse

e Physiotherapeuten

Pflegekrafte

o Logopéden, Hérakustiker
Hilfsmittelfirmen

Selbsthilfegruppen

Kopf
Hals
M.U.N.D.
Krebs e.V.

Facebook-Gruppe ,Nasenkrebs"
facebook.com/groups/Nasenkrebs/

Wir stehen lhnen von Anfang an zur Seite

Wir bieten eine umfassende Beratung Uber die Mog-
lichkeiten einer epithetischen Versorgung, die genau
auf Sie abgestimmt ist.
. S

P

Es gibt eine Vielzahl von epithetischen Versorgungen.
Neben den bekanntesten im Gesichts- und Halsbe-
reich (Auge, Nase, Ohr oder Tracheostoma) versor-
gen wir auch Fistelsituationen, erstellen Zahnfleisch-
epithesen, Augenschalen aus Kunststoff, Kompres-
sionsschienen nach operativer Keloidentfernung,
einen individuell gefertigten Verschluss bei Nasen-

... Lahntal (Marburg, Hessen) ...

alle Foto: © Sauer & Todisco GbR @ privat



Tanja Sauer & Elisa Todisco i

septumdefekt, individuelle Obturatoren im Mundbe-
reich und vieles mehr ...
Nennen Sie uns lhr Problem, wir finden eine Losung!

1l ~

FUr die Herstellung verwenden wir zumeist Silikon, die

Halterungen/Befestigungen bestehen zum groBten
Teil aus Titan.

Noch formen wir die Defektsituation mit Silikon ab ...
Aber auch bei uns gibt es Verdnderungen ... 3D
Scannungen und 3D Druck halten Einzug in die
Epithetik. Neue Techniken kébnnen uns in vielen Berei-
chen unterstUtzen und uns neue Moglichkeiten eroff-
nen. Ein spannendes Thema, dem wir uns nicht
verschlieBen. Es ist an uns Epithetikern und Arzten,
diese Enfwicklungen fUr unsere Patienten voranzu-
freiben, um unsere Ergebnisse und damit ihre Lebens-
qualitét zu verbessern.

Wir bedanken uns fUr all das Vertrauen, die folle
Zusammenarbeit und die UnterstGtzung, die uns jeden
Tag Kraft und Freude schenkt! Danke!

Artikel von
Tanja Saver & Elisa Todisco GbR

Zertifiziertes
QM-System

Zertifikat

VQZ Bonn VQZ Bonn

.o . < Reg.Nr.:12318-3382 2
_ "o www.vqz-bonn.de ,{\w ©, Www.vgz-bonn.de ~
%, &

. \K"

7 s, B
/f'zierung w e 13485 ve

Korrespondenzadresse und Hauptsitz

Auf der Pfingstweide 5, 35094 LAHNTAL

Telefon: +49(0)6423 - 93 91 84 7 Telefax: +49(0)6423 -
9391848

eMail: info@epithetik-sauer.de

Web: www.epithetik-sauer.de

... Lahntal (Marburg, Hessen) ...

alle Fotos: © Sauer & Todisco GbR @ privat




i 36. Berliner Krelbbskongress

Vom 21.02. bis 24.02.2024 fand in Berlin der 36.
Krebskongress statt.

i - . - -__; 4. — .
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Bei diesem bundesweiten Kongress freffen sich alle 2
Jahre alle, die sich mit der Krankheit Krebs beschdf-
tigen — Arzte, Pflegekrafte, die Pharmaindustrie und
Selbsthilfeorganisationen.

Es gab zahlreiche Fachvortrdge zu den neusten medi-
zinischen Entwicklungen in der Krebstherapie. Zudem
présentierte die Pharmaindustrie inre Produkte.

In einer groBen Halle stellten sich zahlreiche Selbst-
hilfeorganisationen vor und informierten Uber ihre
Arbeit.

+ i
——

+TULPE e.V." ist seit vielen Jahren bei diesem wich-
tigen Kongress dabei und auch unser ,,Netzwerk fir
Kopf-Hals-Mundkrebs e.V." war wieder mit einem
Stand akfiv vertreten. Einen besonderen Dank dafir
an die Aktivisten unserer ,,Berliner Gruppe*.

Zum ersten Mal prasentierten wir in diesem Jahr auch
einen Informationsstand unseres Projektes UTA (Unter-
wegs frotz alledem).

Auch der ,,Bundesverband der Kehlkopf- und Kopf-
Hals- Tumore e.V." war wie immer mit einem Stand
vertreten. Mit dieser Selbsthilfeorganisation verbinden
uns nicht nur langjadhrige Parallelen und ein reger
Austausch, sondern auch viele persénliche Freund-
schaften.

Der Deutsche Krebskongress ist immer ein wichtiger
Anlass, um unsere Vereine noch mehr in der Offent-
lichkeit bekannter zu machen. Wir freuen uns Uber
das groBe Inferesse vieler Kongressteiinehmer an
unserer Arbeit.

Wie wir schon erwdhnten: seit vielen Jahren sind wir
+Tulpen® bei diesem Ereignis regelmdaBig dabei. Unser
Eindruck ist, dass sich der deutsche Krebskongress im
Laufe der Jahre im positiven Sinne verdndert hat: die
Arbeit der Krebsselbsthilfegruppen ist heute zuneh-
mend ein fester Bestandteil der Veranstaltung. Friher
standen wir eher am Rande.

Das zeigt, dass bei der Versorgung krebserkrankter
Menschen die Selbsthilfe heute mehr in den Fokus
gerUckt ist. Und das ist gut so und wichtig.

An unserem ,Tulpestand” stellten wir unser Infomate-
rial aus: z.B. unsere Flyer und die Zeitung EpiFace, die
wir gemeinsam mit dem Netzwerk Kopf-, Hals-,
Mundkrebs e.V. vierteljdhrlich verdffentlichen.
Besonderes Interesse fanden naturlich wieder unsere
Epithesen. Vereinsfreunde hatten uns inre ausrangier-
ten Exemplare zur VerfGgung gestellt. DafUr bedan-
ken wir uns ganz herzlich. Viele Kongressbesucher
nutzten die Gelegenheit, eine Epithese in die Hand zu
nehmen, zu fUhlen und sich genauer den Aufbau zu
betrachten. So konnten BerGhrungséngste abgebaut
werden und es ergab sich die Gelegenheit, ins
Gesprdch zu kommen.
: - —

QLPE ¥
an
TULPE -

Gerade bei
einem so ernsten Thema wie Krebserkrankungen sind
Musik und gemeinsamer Gesang ein verbindendes
Element.

fOr alle wieder ein schdnes Erlebnis.

Es grGBen euch herzlich

Elke Zeh und Alfred Behlau
von TULPE e.V.

... Berlin ...




Eine/r von uns i

Wie heit du2
Elke Zeh

Wie alt bist du¢
Ich bin 74 Jahre alt

Wo wohnst du?

lch wohne in Saalfeld. Das ist ein kleines Dorf und
gehort  zur Gemeinde Apenburg-Winterfeld in
Sachsen-Anhalt.

Die ndchste groBere Stadt heiBt Salzwedel. Viele
Menschen kennen diesen Ort durch den berGhmten
Baumkuchen, der hier hergestellt und in das ganze
Bundesgebiet und darUber hinaus versandt wird.
Ganz in der N&he von meinem Wohnort ist auch der
Arendsee. Das ist ein wunderschoner Natursee. Viele
Menschen kommen hierher, um Ferien zu machen.

Bist du berufstétige Musstest du nach deiner Erkran-

ich.

Sehr gern engagiere ich mich in diesem Verein.

Im Frihjahr war ich in Berlin beim Deutschen Krebs-
kongress dabei. Dort habe ich gemeinsam mit Ande-
ren aus unserem Verein unsere Selbsthilfeorganisation
am Informationsstand vertreten. Das war sehr interes-
sant.

Was winscht du dir fUr deine Zukunft?

Ich winsche mir vor allem, dass ich gesund bleibe.
Méglichst lange mdchte ich meine Selbststandigkeit
erhalten.

Auch fOr meine Familie, meine Kinder und Enkel-
kinder, winsche ich mir, dass es ihnen gut geht und
sie gesund bleiben.

Was ist dir wichtige Was mébchtest du unseren Lesern
noch sagen?

kung, bzw. deinem Unfall deinen Wunschberuf dn-
dern? Bist du verrentet?e

Friher war ich Sekretarin in der Verwaltung. Heute bin
ich Rentnerin.

Was machst du gerng Was ist dein Hobby?

Sehr gern arbeite ich im Garten. Es macht mir SpaB,
wenn ich sehe wie alles grint und bliht. Wenn das
Gemuse, was ich anpflanze, heranreift, freue ich
mich einfach dartber.

Doch well ich allerhand gesundheitliche Einschran-
kungen habe, féllt mir die Gartenarbeit, die ich so
liebe, oft auch schwer. Wie auch immer, die Bewe-
gung an der frischen Luft tut mir in jeder Hinsicht gut.

Wenn du méchtest, erzéhle uns von deiner Krankheit
oder gesundheitlichen Einschrdnkung.

Bereits in meiner Kindheit hatte ich an der linken Seite
meines Kinns einen Bereich, der einer Flechte dhnelte.
Diese Stelle war fUr mich schon damals ein Grund zur
Besorgnis.

Im Erwachsenenalter stellte sich dann heraus, dass es
ein Basaliom war. Ich wurde operiert und damit war
die Sache fUr mich eigentlich erledigt. Doch nach 8
Jahren wurde ein erneutes Rezidiv festgestellt und
musste noch groBfldchiger operiert werden. So ging
es dann weiter, bis ich schlieBlich 15 OPs hinter mir
hatte. Die Folge war, dass meine gesamte linke
Wange und der Mundwinkel entfernt werden musste.
Mit kérpereigenem Gewebe wurde der Defekt ge-
deckt.

Hierdurch habe ich erhebliche Einschrénkungen im
Bereich des Mundes beim Essen und Trinken. Auch die
psychische Belastung war und ist naturlich stark, denn
ich habe eine groBflachige Narbe im Gesicht.

FUhist du dich alleine wohler oder bist du gern unter
Gleichgesinnten (z. B. Mitglied in einer Selbsthilfe-
ruppe)?
Ich bin gerne in Gesellschaften. Ich liebe aber auch
die Ruhe - besonders an der frischen Luft im Garten.
Bei der Selbsthilfegruppe ,,Tulpe e.V." bin ich seit lan-
ger Zeit dabei. Dort habe ich Menschen getroffen,
die dhnliche Probleme und Erfahrungen haben wie

Ich winsche allen Lesern, dass es innen gut geht. Es
ist wichtig, aktiv zu bleiben.

Trefft euch mit anderen Menschen und tauscht euch
aus. Das fordert die Gesundheit.

Wir danken dir ganz herzlich fOr deine interessanten
Worte.

Das Interview fUhrte

Alfred Behlau

... Sachsen-Anhalt ...




i Vielen Dank |

Dank fOr Zuwendungen an

Spenden

keine Spenden in diesem Quartal

Zuschisse

Dank fOr Zuwendungen an
Spenden

13.03.2024 Martin Awerjanow
10.05.2024 GUnther Barg

Zuschisse

17.04.2024  Gemeinschaftsférderung 28.03.2024 KKH Kfm. Krankenkasse - Projekiférderung
VZ Verband der Ersatzkassen eV 17.04.2024 VI Verband der Ersatzkassen
SHF 2024 GKV Gemeinschaftsférderung
23.04.2024 DAK Gesundheit - Projektférderung
TULPE dankt KHMK dankt

Finanzbehorden:
Beide Verbdnde sind gemeinnutzig
anerkannt und werden gefUhrt beim:

(T.U.L.P.E. e.V.)
Finanzamt StaBfurt, 39418 StaBfurt
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Mit jeder Geldspende unterstUtzen Sie

die ehrenamtliche Tatigkeit der jeweils T
'\ gemeinnutzigen Verbdnde. FUr Kondo- (
r& KNAPPSCHAFT lenz-, Jubildums- oder Geburtstags- Techniker Krankenkasse

spenden wird nach vier Wochen eine
Auflistung erstellt.

Bis 200,- € erkennt das Finanzamt den
Einzahlungs- oder Uberweisungsab-
schnift an, wenn obige Steuernummer
vermerkt ist. Auf Wunsch und Uber
200,- € wird eine Spendenbescheini-
gung zugeschickt.
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Ein Dankeschdn an unsere Spender & Sponsoren




Impressum ﬂ

T.U.L.P.E. e.V.

adresse
T.U.LP.E. e.V.

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

Doris Frensel (vorsitzende)
Friedrich-Ludwig-Jahn-Sir. 8a
39240 Calbe

www.gesichtsversehrte.de
www.tulpe.org
www.f-u-l-p-e.de

(tele)-kontakt

phone: 039291 -76 98 65
mobile: 0157 -7473 26 55
eMail: doris.frensel@tulpe.org

soziales netzwerk
https://www.facebook.com/gesichtsversehrte

bankverbindung

Bank: Sparkasse Um

IBAN: DE68 6305 0000 0002 1727 09
BIC: SOLADESTULM

eingetragen beim

Amtsgericht Mannheim
Vereinregister-Nr.: VR 420668

Finanzamt StaBfurt
StNr: 107 / 142 / 00726

(gemeinnUtzig anerkannt)

KHMK e.V.

Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e.V.

Bundesverein

JOrg Hennigs (Vorsitzender)
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

www.kopf-hals-mund-krebs.de

phone: 0228 - 33889-285
mobile:  0152-01 71 59 08
eMail: info@kopf-hals-mund-krebs.de

App: ,Kopf-Hals-Mund-Krebs" (apple-store &
Google Play STore)

Bank: Salzlandsparkasse Calbe
IBAN: DE19 8005 5500 0201 0289 05
BIC: NOLADE21SES

Amtsgericht Bonn
Vereinregister-Nr.: VR 11484

Finanzamt Bonn-Innenstadt
StNr: 205 / 5768 / 2192

(gemeinnUtzig anerkannt)

foto-copyrights
Von uns verwendete Fotos stammen von pixabay.com oder
titania-foto.com und unterliegen der jeweiligen CCO-Lizenz

(Public Domain), sofern es nicht am betreffenden Foto durch

anderslautenden Vermerk ausdricklich gekennzeichnet ist.
TULPE eV und KHM-Krebs eV verfigen darUber hinaus Gber
hauseigene Fotografen.

redaktion, inhalt & layout
EpiFace Periodikum

Doris Frensel (Redaktion)

eMail: doris.frensel@tulpe.org

Alfred Behlau (Redaktion)
eMail: alli.behlau@web.de

Wolf-Achim Busch (Redaktion & Layout)
eMail: wolf-achim.busch@tulpe.org

Susanne Viehbacher (Redaktion)
eMail: susanne.viehbacher@kopf-hals-mund-krebs.de

Gunthard Kissinger (Redaktion)
eMail: gunthard.kissinger@kopf-hals-mund-krebs.de

| :: Impressum ;|

lektoren & beratung
Klaus Elfner (T.U.L.P.E.)
eMail: klaus.elfner@web.de

Hermann Zwerger (T.U.L.P.E.)
eMail: hermann.zwerger@web.de

Nn.N. (KHMK)
(verstorben)

Barbara Muller (kHMK)
eMail: barmue@gmx.de

betroffenentelefon khmk ev

Phone: 0228 - 33 88 33 88
eMail: betroffenenmail@kopf-hals-mund-krebs.de




fur Menschen mit Kopf-, Hals-, Mund-Tumoren,
Gesichisversehrte und Epithesentrager
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pi
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- Organisation

Doris Frensel

(Vorsitzende)
Friedrich-Ludwig-Jahn-Str. 8a
39240 Calbe

Tel: 039291 76.98.65
Mail: doris.frensel@tulpe.org

Internet

www.gesichtsversehrte.de
www.tulpe.org
www.t-u-l-p-e.de

https://www.facebook.com/Gesichtsversehrte

Bundes-Selbsthilfevereine

fur Kopf-, Hals-, Mund-Tumoren, Gesichtsversehrte
und Epithesentréager
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