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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,
liebe Mitglieder und Freunde unserer Vereine,

das Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V.:

10 Jahre miteinander stark !

In Deutschland leben sch&tzungsweise 80.000 Menschen
mit Kopf-Hals-Mund-Tumoren. Jdhrlich kommen etwa
14.000 Neuerkrankungen hinzu, was eine groBe Nach-
frage nach Unferstitzung und Informationen zur Folge
hat. Betfroffene stehen off vor wichtigen Entscheidungen
Uber Behandlungen wie Bestrahlungen und sehen sich
mit dauerhaften Nebenwirkungen konfrontiert, die ihre
Lebensqualitdt nachhaltig beeintréchtigen. Hier setzt
das Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs an, um
eine Begleitung in diesen Lebensphasen zu bieten.

2016 wurde das Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-
Krebs e.V. mit UnterstGtzung von Fachleuten und engo-
gierten Betroffenen gegrindet, die die Notwendigkeit
sahen, von Kopf-Hals-Mund-Tumoren betroffene Men-
schen miteinander zu vernetzen, zu beraten, ihnen eine
Stimme zu geben und ihre Interessen zu vertreten.

Seit seiner GrUndung engagiert sich das Selbsthilfe-
netzwerk in der Aufkl@rung zu Erkrankungsrisiken, insbe-
sondere HPV-induzierte, bei der Patientenbeteiligung in
der Erforschung von Kopf-Hals-Mund-Tumoren und bei
der Entwicklung und Aktualisierung von Leitlinien in
diesem Bereich.

Seine Kernaufgabe sieht das Selbsthilfenetzwerk aber
darin, eine Plattform fir den Austausch von Informao-
fionen zu bieten, um die Lebensqualitdt von Patienten
zu verbessern, das Bewusstsein fur Kopf-Hals-Mund-
Krebserkrankungen auch in der Offentlichkeit zu schar-
fen und so zu einem besseren Verst&dndnis und Umgang
mit diesen Erkrankungen zu kommen.

Webinare und Vortrédge zu spezifischen Themen wie
Nachsorge und psychosoziale UnterstUtzung, der Aus-
tausch personlicher Erfahrungen Uber Plaftformen wie
YouTube, das Betroffenen-Telefon und eine eigens fur
das Selbsthilfenetzwerk entwickelte App mit Chatbe-
reich fUr Patienten mit therapiebedingten Sprechpro-
blemen sind essenzielle Angebote fUr unsere Mitglieder
und Menschen, die unsere Arbeit unterstitzen.

In den 10 Jahren seines Bestehens hat der Verein viele
Initiativen ins Leben gerufen, um die Selbsthilfegruppen
des Netzwerkes, aber auch die Selbsthilfe insgesamt zu

stérken und in den Fokus von Gesellschaft und (Gesund-
heits)-Politik zu rOcken. Durch die UnterstUtzung von
Forschungsprojekten trégt der Verein aktiv zur Verbes-
serung der Behandlungsmaoglichkeiten und der Versor-
gung betroffener Patienten bei.

Ein zentfraler Aspekt ist die Forderung der Gemeinschaft
von Menschen mit Kopf-Hals-Mund-Krebs-Diagnosen.
Unser Jahrestreffen, Informationsveranstaltungen und
Workshops bieten die Maoglichkeit von Erfahrungs-
austauch und gegenseitiger UnterstUtzung. Ein starkes
Netzwerk bringt Patienten und Fachkréfte aus dem
Gesundheitsbereich  zusammen, um gemeinsam  zu
lernen, wie Lebensqualitat und Sozialkontakte von Men-
schen verbessert werden kdénnen; Menschen, die mit
dauerhaften Nebenwirkungen ihrer Behandlung leben
muUssen, wie z.B. Problemen bei der Nahrungsaufnahme.

Das Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs wird auch
in den kommenden Jahren eine zentrale Rolle in der
Selbsthilfe fUr Patienten mit Kopf-Hals-Mundkrebs-Tumo-
ren spielen. Wir wollen die Forschung weiter voran-
treiben, fUr die HPV-Impfung plédieren und den Aus-
tausch zwischen Betroffenen und Experten weiter inten-
sivieren.

Insgesamt hat sich das Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-
Mund-Krebs als ein wichtiges Forum etabliert, das nicht
nur Informationen bereitstellt, sondern auch Hoffnung
und UnterstUtzung fUr Betroffene und ihre Angehérigen
bietet. Durch die UnterstUtzung unserer Mitglieder wird
das Bewusstsein fUr Krebserkrankungen im Bereich der
Nase, des Mundes und des Rachens wesentlich gestarkt.

Vorwort von
Jorg Hennigs

Selbsthilfe findet crescendo-
artige Bedeutung bei
Neu-Patienten

EinfOhrungsworte zur Heftausgabe ...
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g Dysphagie bei Kopf-Hals-Tumoren

Was Betroffene und Angehdrige wissen sollten - und wie
Logopddie unterstiitzen kann

Schluckstérungen  (Dysphagien) kdnnen aus vielen
unterschiedlichen Grinden enfstehen. Eine haufige
Ursache im Erwachsenenalter sind Erkrankungen im
Kopf-Hals-Bereich, insbesondere Tumore der Mundhdhle,
des Rachens oder des Kehlkopfs. Sowohl der Tumor
selbst als auch die notwendige onkologische Behand-
lung kénnen eine Dysphagie verursachen.

Kopf-Hals-Tumoren werden — abhdngig von Art, Lage
und Stadium - meist multimodal behandelt. Zum Einsatz
kommen Operationen, Strahlentherapie und hdaufig
auch Chemotherapie oder Immuntherapien, oft in
Kombination. Diese Behandlungen sind medizinisch
notwendig und haufig lebensrettend. Gleichzeitig
kédnnen sie Strukturen beeintréchtigen, die for das
Kauen, Schlucken, Sprechen und den Speichelfluss
enfscheidend sind. Schluckstérungen gehdren daher zu
den haufigen behandlungsbedingten Nebenwirkungen.
Wichtig vorweg: Die Ausprédgung einer Dysphagie bei
Kopf-Hals-Tumor ist sehr unterschiedlich.

Ob, wann und in welchem AusmaB Beschwerden aufireten,

héngt unter anderem ab von:

» Tumorart, -gréBe und -lage

» bei Operation: Art und Umfang des operativen
Eingriffs

» bei Radiotherapie: Bestrahlungsdosis und -feld (Ziel ist eine
maglichst wirksame Tumorkontrolle bei gleichzeitig maxi-
maler Schonung der schluckrelevanten Strukturen)

» Kombination mit Chemotherapie

» Vorerkrankungen und Allgemeinzustand, auch:
Zahnstatus/Mundgesundheit

> Alter und Belastbarkeit

» frihzeitiger Beratung und funktioneller Begleitung
(z. B. Logopddie)

Auch bei dhnlicher medizinischer Ausgangslage kénnen

individuelle Verlaufe stark variieren.

Welche behandlungsbedingten Auswirkungen kénnen aufire-
ten?

Onkologische Therapien wirken gezielt gegen Tumor-
gewebe, betreffen jedoch zwangslaufig auch gesundes
Gewebe. Funktionelle Folgen kdnnen wdahrend der
Behandlung, kurz danach oder erst Monate bis Jahre
spater auftreten. Sie kénnen sich im Verlauf verdndern,
abschwéchen oder auch verzégert zunehmen.

Mégliche therapiebedingte Folgen (mit Bezug zum Schlucken)

Schleimhautentziindung (Mukositis)

“ bedingt durch Strahlen- und/oder Chemotherapie

< Schmerzen, Brennen, offene Stellen im Mund- und
Rachenraum

< begUnstigt Bakterien- und Pilzbesiedelung

= das Schlucken kann stark schmerzhaft oder zeitweise
kaum bis gar nicht mdglich sein (-> Risiko: Mangel-
erndhrung).

= das reduzierte Schlucken kann wiederum Funktions-
verluste begUnstigen.

Mundtrockenheit (Xerostomie)
< bedingt durch Schadigung der SpeicheldrUsen und der
Schleimhdute in Mund und Rachen, durch Bestrahlung

und/oder operative Eingriffe

% Speichel fehlt als wichtiges ,,Gleitmittel"

= Nahrungsreste verbleiben hdufig im Mund, das
Schlucken insbesondere fester Speisen wird anstren-
gender, teils auch schmerzhaft.

-» Besonders feste und/oder krimelige Speisen
wrutschen” nicht gut runter

- Die Mundtrockenheit beeintréchtigt zusatzlich das
Sprechen, das Geschmacksempfinden sowie die
Mundgesundheit (Speichel wirkt antibakteriell, antiviral
und reminerdlisiert die Z&hne).

Muskulére Verdnderungen und Koordinationsstérungen

» bedingt durch

= operative Eingriffe (Gewebeverlust, operations-
bedingte Narbenzige mit Auswirkungen auf die umlie-
gende Muskulatur)

= bestrahlungsbedingte Gewebeschdden und Neuro-
pathien (Nervenschddigungen)

» eingeschrdnkte Beweglichkeit und Kraft der schluck-
relevanten Muskulatur, Schluckbewegungen kdnnen
oft nur unvollstdndig ausgefGhrt werden

» haufig: Trismus (eingeschrénkte Kieferéffnung)

= Das Kauen und Schlucken kann erschwert bzw. stark ein-
geschrdnkt sein.

= Nahrungs- oder FlUssigkeitsreste verbleiben h&ufig im Mund-,
Rachen- oder Kehlkopfraum.

= Bei unzureichendem Schutz der Atemwege besteht ein er-
hdhtes Aspirationsrisiko (Eindringen von Nahrung oder FlUssig-
keit in die Atemwege), dies kann wiederum Folgekomplika-
tionen wie Lungenentzindungen hervorrufen.

Gewebeverhdrtung (Fibrosierung)

X haufige Nebenwirkung einer Strahlentherapie

X entwickelt sich zumeist schleichend, kann Monate
oder Jahre nach Abschluss der Therapie auftreten

= Die zunehmende Fibrosierung fUhrt zu Steifheit und einge-
schranktem Bewegungsumfang des Schluckapparats. Sie
kann nicht rockgdngig gemacht werden.

Sensibilitétsverdnderung

% bedingt durch Gewebeschdden, Fibrosierung, Neuropa-
thien (Nervenschadigung)

% eingeschrankte Wahrehmung im Mund- und Rachenraum

= Reste von Nahrung und Flissigkeit im Mundraum/Rachen/
Kehlkopf werden schlechter gespUrt.

= Aspirationsereignisse kdnnen unbemerkt bleiben (,stille
Aspiration”).

Geschmacksverdnderung (Dysgeusie/Ageusie)

» bedingt durch operative Eingriffe, Bestrahlungstherapie
(Verlust von Geschmacksknopsen, Nervenschddigung),
Chemotherapie

- Die ver@nderte/aufgehobene Geschmackswahrnehmung
kann zu Appetitlosigkeit fOhren. Die reduzierte Nahrungs-
aufnahme wiederum bedingt Folgekomplikationen, wie z.B.
Mangelern&hrung oder einen Gewichtsverlust.

Lymph6dem

X bedingt durch operative Eingriffe (Lymphknotenentfernung),
Bestrahlungstherapie

X verursacht Lymphstau/FlUssigkeitsansammlungen im um-
liegenden Gewebe

= Es kommt zu einem SchweregefUhl, Spannungszustnden/
Schmerzen und Bewegungseinschrdnkungen. Das verur-
sacht Unwohlsein und kann die Schluckfunktion beein-
fréchtigen.




App-begleitende Behandlung £

= Auch kénnen Lymphddeme die Abwehrmechanismen im
betroffenen Bereich herabsetzen und Entzindungsprozesse
begUnstigen.

= Nicht behandelte Lymph&deme fihren zu EiweiBablagerun-
gen und im weiteren zu Fibrosen (s.0.) im betroffenen Gebiet

Nicht alle diese Folgen freten bei jeder Person auf.
Manche bilden sich (teilweise) zurick, andere bleiben
bestehen oder zeigen sich erst mit zeitlicher Verzdge-
rung.

Die genannten Symptome kénnen erhebliches Unwohl-
sein verursachen und die Lebensqualitat deutlich beein-
fréchtigen.

Sie kédnnen dazu fGhren, dass Befroffene nicht mehr
ausreichend essen und trinken (k&dnnen) - aufgrund von
Appetitlosigkeit, starken Schmerzen oder funktionellen
Einschrdnkungen. Weitere Folgen sind dann Mangel-
erndhrung, Gewichtsverlust,  Kraftverlust, reduzierter
Allgemeinzustand, verlangsamte  Wundheilung und
erhdhte Infektanfdlligkeit, sowie hdufig sozialer RUckzug
und eingeschrdnkte Teilnahme am &ffentlichen Leben.
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Auch kann die Nahrungs- und Flssigkeitsaufnahme mit
Risiken wie schwerem Verschlucken und daraus ent-
stehenden (wiederkehrenden) Lungenentzindungen
verbunden sein.

Was kann Logopddie leisten?

Logopddie begleitet Menschen mit Kopf-Hals-Tumoren
vor, wahrend und nach der onkologischen Behandlung.
Ziel ist Schlucksicherheit, Funkfionserhalt und Lebens-
qualitét — immer angepasst an den akfuellen Gesund-
heitszustand und die individuelle Symptomatik.

Vor Beginn der Behandlung

* Erfassung des Ausgangszustands

* Aufkl@rung Uber mégliche funktionelle Verdnderun-
gen

* EinUben préventiver Schluck- und Beweglichkeits-
Ubungen

¢ Ziel: Funktionsverlusten maglichst vorbeugen

Wédhrend der Behandlung

* Berafung zu geeigneten Konsistenzen von Nahrung und
FlUssigkeit, Strategien fUr eine mdglichst sichere/schmerzfreie
Nahrungsaufnahme, Sicherstellung einer ausreichenden Er-
n&hrung, Entlastung und Umgang mit den Einschrénkungen

¢ enge Zusammenarbeit mit dem medizinischen Behandlungs-
team

Nach Abschluss der (medizinischen) Behandlung

* konfinuierliche UnterstUtzung bei langfristigen oder sp&t auf-
tretenden Folgen

+ nach Mdglichkeit: Wiederherstellung der Schluckfunktion

durch funktfionelle/manuelle
Ubungsbehandlung

+ sofern erforderlich/méglich:
Erarbeitung von Kompensati-
onsstrategien beim Schlucken

¢ konfinuierliche Reduktion von
Aspirationsrisiken, Sicherstel-
lung einer ausreichenden Er-
ndhrung, Schmerzmanage-
ment

Account erstellen )

Logopddie kann Beschwer-
den nicht immer vollsténdig
beheben, frégt aber haufig
entscheidend dazu bei, Ver-
schlechterungen zu vermei-
den, die schluckbezogene
Sicherheit zu erhdhen, das
Schlucken angenehmer und
schmerzfreier zu gestalten,
eine ausreichende Erndhrung

T
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sicherzustellen und angemessen mit den Sympfomen
umzugehen.

Anmelden >

Startseite ®phagifit

Hallo Beispielpatient*in. Hier findest du
deine taglichen Ubungen.

Tagliche Ubungen

!‘:-JT'—

Fortschritt 33%

Ernahrungsempfehlungen
2 Empfehlungen

Infos tiber Dysphagie

Fortschritt Wissen Profil
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g Dysphagie bei Kopf-Hals-Tumoren

Fazit: Wann ist logopddische Unterstitzung besonders wichtig?

» Wenn das Schlucken schmerzhaft oder anstrengend wird

<« Wenn Nahrung oder FlUssigkeit ,,stecken bleibt"

% Bei haufigem Husten oder R&uspern nach dem Schlucken

% Beireduzierter Hustenkraft

< Beiungewolltem Gewichtsverlust

%+ Bei ausgepragter Mundtrockenheit

< Wenn Essen zunehmend vermieden wird

< Wenn das Sprechen undeutlich oder anstrengend ist

% Wenn die Stimme nicht mehr leistungsf@hig ist oder stark ein-
geschrénkt

< Auch ohne akute Beschwerden — zur Pr&vention und Funk-
tionserhaltung

< Wichtig: Auch Monate oder Jahre nach Abschluss der
Krebstherapie kann Logopddie sinnvoll sein, insbesondere
bei neu auftretenden oder zunehmenden Beschwerden.

App .phagifit* - digitale Behandlungsunterstiitzung

Um den Umgang mit einer Dysphagie zu erleichtern und
die Behandlung zu unterstitzen, wurde die App phagifit
entwickelt.

phagifit wird therapiebegleitend als Ergédnzung zur logo-
pddischen Présenzbehandlung eingesetzt. Therapeut*in
und Patient*in nutzen die App gemeinsam.

< Tagliche Ubungen

| Korperhaltung:
Beckenschaukel

Restituierende
MaBnahmen

Zungenspitzenhe
bung

Restituierende
MaBnahmen

Zungenkraftigun
g: Schnalzen

Restituierende
MaBnahmen

Zungenkrstiqung:

Dehnung
Halsmuskulatur

A

echa

Was sind die Funktionen von phagifit?

Ubungsvideos

Die Therapeutin schaltet jeweils nach den Prdsenz-
sitzungen individuell geeignete Ubungsvideos fir den
Patienten frei. Anhand dieser Ubungsvideos kann der
Patient zuhause, in der Zeit zwischen den logopddischen
Behandlungseinheiten, die Ubungen durchfihren und
erhdlt durch die Videoanleitung mehr Sicherheit und
Unterstitzung. Die Ubungsvideos umfassen funktionelle
MuskelUbungen, Schlucktechniken und Haltungsverdn-
derungen.

Erinnerungsfunktion
Wenn gewinscht, kann der Patient sich automatisch per
Push-Meldung an das tagliche Uben erinnern lassen

Digtetische Empfehlungen

AuBerdem kann die Therapeutin individuell geeignete
Empfehlungen zur Konsistenzanpassung von Nahrung
und FlUssigkeiten freischalten, welche dem Patienten
dann in der App Ubermittelt werden. So kann er bzw.
seine Angehdrigen die aktuell glltigen Empfehlungen
jederzeit einsehen.

Hintergrundinformationen

AuBerdem sind in der App Informationsartikel zum
Umgang mit der Dysphagie im Alltag enthalten, z.B. zu
den Themen Mundgesundheit, Andicken von FlUssig-
keiten, Schluckregeln etc.

Schluckwecker

Zuletzt gibt es noch die Funktion ,Schluckwecker". Dieser
stellt eine digitale Erinnerungshilfe dar fir Menschen, die
Schwierigkeiten mit dem Speichelmanagement haben,
insbesondere im Rahmen einer Hypersalivation (Uber-
produkfion von Speichel).

Samtliche Inhalte der App phagifit sind auf Deutsch
sowie auf TUrkisch verfugbar.

Ich (Nora Eiermann, Autorin dieses Artikels & Grinderin
von phagifit) bin selbst Sprachtherapeutin. Die Idee zur
Entwicklung der App phagifit ist aus meiner téglichen
Arbeit heraus entstanden. H&ufig habe ich beobachtet,
wie allein gelassen viele Betroffene sich zwischen den
wochentlichen Prasenzeinheiten fUhlen, und wie schwer
das eigenstandige Uben oft fallt. Ohne therapeutische
Anleitung weiB man zuhause oft nicht mehr, wie genau
die Ubungen durchgefUhrt werden sollen, und st
unsicher, etwas falsch zu machen.

alle Fotos, Logos & Abbildungen: © Nora Dorothea Eiermann @ Bocanova UG
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Anleitungsbeispiele aus der phagifit-App

Infos Uiber Dysphagie ‘®chogifit
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Wie wird eine Dysphagie behandelt?

Behandlungsmoglichkeiten & Adaptive
MaRRnahmen
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Tipps zur Nahrungs- und
Flussigkeitsaufnahme bei Dysphagie
Alltagstipps
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Home Fortschritt Wissen Profil

Digitale Technologien halten immer mehr Einzug in unser
Leben, und so lag es nahe, die Dysphagietherapie
durch eine enfsprechende App mit anschaulichen,
praxisnahen Ubungsvideos zu erweitern.

Wichtig ist mir zu betonen, dass phagifit die reguldre
therapeutische Behandlung keinesfalls ersetzen, sondern
ergdnzen soll. Daher kann phagifit nur
therapiebegleitend und gemeinsam von Therapeut*in
und Patient*in genutzt werden - so ist garantiert, dass
nur die Ubungsinhalte freigeschaltet werden, welche zur
individuellen Symptomatik sowie zum aktuellen Stand
der Therapie passen.

phagifit wurde entwickelt in Kooperation mit dem Kélner
Dysphagiezentrum, einer etablierten Therapie- und
Fortbildungseinrichtung for Menschen mit
Schluckstérungen sowie behandelnde Fachpersonen.
Durch  die  Zusammenarbeit mit dem  Kdlner
Dysphagiezentrum ist die fachliche Qualitédt und
Aktualitat der Inhalte der App phagifit garantiert.

Das Kélner Dysphagiezentfrum zudem ist akfiver
UnterstUtzer des Selbsthilfenetzwerks Kopf-Hals-M.U.N.D.-
Krebs e.V.

Samtliche Informationen zur App phagifit finden sich
unter https://www.phagifit.de.

Wenn Sie Interesse haben, die App phagifit im Rahmen
lhrer Dysphagiebehandlung zu nufzen, sprechen Sie
gerne lhre behandelnde Praxis darauf an.

Artikel von
Nora Dorothea Eiermann

stetige Hilfe
fUr daheim

alle Fotos, Logos & Abbildungen: © Nora Dorothea Eiermann @ Bocanova UG




+ Deutscher Krebskongress

Manchmal birgt eine scheinbar ausweglose Situation
doch einen Perspektivwandel und neue Mdglichkeiten
in sich. So kam es, dass ich bei meiner Diagnose von
Mandelkrebs im Januar 2024 ja gar keine Ahnung hatte,
dass es nicht nur eine ernst zu nehmende Krankheit sein
wurde, sondern auch das KnUpfen neuer Verbindungen
und Erkunden ganz neuer Dinge bedeuten wirde. Etwa
zwei Jahre spdter, nun mit einer Leipziger Selbst-
hilfegruppe verbunden, wurde mir Uber Ines Petzold und
den TULPE-Verein die Mbglichkeit gegeben, den Deut-
schen Krebskongress zu besuchen und in die Welt dieses
gréBten deutschen Kongresses zum Thema einzu-
tauchen. Es hieB, ich k&dnne etwas mit untferstifzen und
natUrlich so viel neues Wissen wie moglich mithehmen
und zurGckiragen. Da konnte ich nicht nein sagen!

Also machte ich mich auf den Weg nach Berlin vom 18.
zum 21. Februar 2026, wo just in diesen Tagen auch die
Berlinale stattfand. Doch mich zog's eher in den City
Cube zum DKK 2026.

F o =
37.DEyTe
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Beim ersten Eintreten in die Hohle des Léwen war ich
Uberwdltigt allein von der Fllle der méglichen Veran-
staltungen (s. obiges Beispiel)! FUr Wissenschaftler/innen
sicherlich ein Schlaraffenland. Halle A war die soge-
nannte ,,Kommunikationshalle*, wo Vertreter von Selbst-
hilfegruppen, der Deutfschen Krebshilfe und weiterer
Vereine ihre Stdnde hatten. Dort war aber auch Raum
fUr Fotoausstellungen und ein groBes Poster mit gezeich-
neten Visuals rund um das Thema Krebs aus Betroffenen-
perspektive. Auf dieser Fidche fand ich mich ein und
lernte so auch andere Betroffene und Mitglieder des
Kopf-Hals-Mund-Selbsthilfenetzwerks aus ganz Deutsch-
land kennen. Beeindruckend und berbhrend waren die
Gesprache und Begegnungen, an denen ich im Verlauf
dieser Kongresstage und gemeinsamer Abende fteil-
haben sollte. Uberaus offen und liebenswirdig empfand
ich alle Mithelfenden an den Stdnden des Netzwerks.
Kristin Klinger-Gode, die auch spdter einen Vortrag hielt,
ist einfach Gold! Besonderer Knaller auch for mich an
unseren Standen: Das Smoothie-Bike von UTA, an dem
Bettina Busse aus der Leipziger Selbsthilfegruppe zur Initi-
afive informierte, geduldig Gesprdche fUhrte und willige
Smoothie-Trinker strampeln lieB. Unterdessen unterstitzte
ich Alfred Behlau und Ines Petzold am TULPE-Stand und

... Berlin ...

hielt hier wacker die Stellung. Auch das eine Mal, als ich
allein aus dem Nichts etwas Uber Epithesen sagen muss-
te, weil interessierte Standbesucher natlrlich vorbei-
kommen, wenn die Experten gerade verplant sind. Puh!
Gut und lehrreich war es insgesamt und die Besucher
und Besucherinnen waren alle sehr interessiert und mit-
teilsam.

——
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GlUcklicherweise hatte ich auch Zugang zum wissen-
schafflichen Programm. Ich gebe es zu, ein bisschen
fOhlte ich mich schon wie ein Maulwurfl Denn zwar war
ich keine Medizinerin oder Biologin, aber auch als
Sprachwissenschaftlerin und Lehrerin war ich wild ent-
schlossen, mir alles anzuschauen und zu verstehen. Mein
persénliches Programm war voller moglicher Veran-
staltungen: alles zu Kopf-Hals-Mund hatte ich mir mar-
kiert, alles zum Thema Psychoonkologie, alles zur Selbst-
hilfe und alles zum Stichwort ,,Survivorship®. Was konnte
schon schiefgehen? Die Mission konnte losgehen!

Viele der Vortrdge beeindruckten mich wirklich sehr, was
die aktuellen medizinischen Méglichkeiten angeht, die
neuen technischen Entwicklungen, die wachsende Nut-
zung von kunstlicher Intelligenz, insbesondere der Einsatz
der Kl in Chirurgie und in der molekularen Diagnostik. Ich
saB nicht selten mit groBen Augen da. Weiter wurde zu
verschiedenen Langzeitfolgen von Krebstherapien refe-
riert, ein sehr wichtiges Thema, das Uberraschend wenig
Beachtung findet bei der Aufklérung der Patienten oder
im Bewusstsein behandelnder Arzte, die teilweise diffu-
sen Symptomen gegenuberstehen und diese oft nicht in
Zusammenhang mit einer frOheren, langer zurGck-
liegenden Krebsbehandlung bringen kénnen.

Eine weitere interessante Sitzung wurde zu Prahabilitation
und Rehabilitation im Rahmen der Behandlung von
Kopf-Hals-Tumoren gehalten, wo es nach den wissen-
schaftlichen Vortrdgen auch einen Vortrag der Selbst-
hilfe von Roger Kutschki gab. Wahrend Rehabilitation als
Begriff allgemein bekannt ist, versteht man unter Pr&-
habilitation die gezielte kdrperliche und mentale Vorbe-
reitung von Patienten und Patientinnen auf eine schwe-
re Krebsbehandlung oder OP. Ein faszinierender Aspekt
der Behandlung, dem sicherlich noch mehr Aufmerk-
samkeit geschenkt werden darf.

alle Fotos: © Archiv @ KHMK eV & TULPE eV
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Ein kurzes Zwischenfazit: Was mir bei allen technischen
Errungenschaften, KI und immer genauer werdenden
diagnostischen Verfahren und chirurgischen Techniken
auffiel, war Folgendes: Krebspatienten werden immer
noch haupts&chlich ingenieurhaft betrachtet, wie Autos,
deren Teile kaputt gegangen sind, die man zerlegen,
reparieren und wieder zusammensetzen kann. Doch der
Mensch als Ganzes in seiner biopsychosozialen
Komplexitdt  wird auch im Jahr 2026 kaum
wahrgenommen. Besonders Krebs ist aber eine
komplexe Erkrankung, die man nicht mit einem
gebrochenen Bein vergleichen kann (wenn auch dieses
schon schlimm genug ist), deren Behandlung meines
Erachtens ebenso vielfdltige Ebenen mit einschlieBen
sollte.

Da waren die Vortrdge zur Psychoonkologie und
Survivorship  eine  Wohltat. Besonders Anke Pregler
Uberzeugte mit einem sehr klaren Vortrag zur Frage, was
wir eigentlich fir eine gute Versorgung fUr Survivors
(Uberlebende) brauchen - und das aus Sicht der
Survivors. Mit Nachdruck plédierte sie unter anderem fUr
ein besseres Management des Ubergangs von der
Behandlung in  den sogenannten Allfag der
Krebspatienten, ein Aspekt, der sonst kaum Beachtung
findet. Sobald drztliche Behandlung, AHB und Reha
beendet sind, fallen Krebspatienten oft in ein Loch oder
spuren die (kérperlichen und psychischen) Folgen wie
etwa Fatigue oft erst Monate danach. Der Aufbau eines
Netfzwerks aus verschiedenen Versorgungsangeboten
und Selbsthilfe ist da unerl@sslich. Je besser ein Patient
oder eine Patientin an diese Versorgungsangebote
angebunden ist und diese navigieren kann, umso besser
fr den Langzeitverlauf. Eigentlich einleuchtend und
selbstverstandlich, doch noch lange nicht gé&ngige
Praxis in Zeiten, in denen Shared Decision Making (df.
gemeinsame Enfscheidungsfindung) noch eher eine
Seltenheit ist.

Dies bringt mich schlieBlich zu den bereichernden
Vortrdgen der Selbsthilfe. Wolfgang Oberhausen hielt
einen eindrUcklichen Vortrag zum Thema psychische
Gesundheit und Krebs. Ingetraud Bdnte-Hieronymus
stellte eine Bestandsaufnahme zum Thema Armut und
Krebs unter den Mitgliedern des Selbsthilfenetzwerks
Kopf-Hals-Mund vor. SchlieBlich betrachtete Kristin
Klinger-Gode fur uns den Nutzen von Aufklérung zur
besseren  Bewdltigung bei  Kopf-Hals-Mund-Krebs.
Liebend gern hétte ich an weiteren Vortrdgen
teilgenommen, doch leider entschied sich die Planung
des Kongresses, die Vortrége der Selbsthilfe teilweise im
gleichen Zeitslot anzuberaumen, wie auch zu Zeiten, in
denen viele teilnehmende Arzte und Wissenschaftler
schon abgereist waren. Ich freue mich aber Uber die
sehr interessierten Pflegekréfte und Arzte, die an den
Selbsthilfevortradgen teiinahmen und rege RUckfragen
stellten.

SchlieBlich, am Samstag, den 21. Februar, um 15:30 Uhr
war es so weit: Die Kongressprésidentin Prof. Dr. Anke
Reinacher-Schick gab die finale Abschlussveranstaltung
und stellte stolz die Zahlen vor. Nahezu 1.000 Menschen
referierten zu allen modglichen Themen rund um Krebs.
Der Kongress wurde von 12.500 Teiinehmenden besucht.

Es war also im wahrsten Sinne des Wortes eine Mega-
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Veranstaltung. Eine grdBere Plattform, um  wissen-
schaffliche Ergebnisse, laufende Arbeiten und neue
Entwicklungen der Pharmazie vorzustellen, wirde man
sich kaum wunschen. Auch die Selbsthilfevereine wie
TULPE e.V. konnten sich so Sichtbarkeit verschaffen und
inre Netzwerke erweitern.

Zahlen, Daten & Fakten: Allgemein

* Anzahl Referierende:

* Anzahl Vorsitzende:

* Anzahl wiss. Sitzungen insgesamt:
* Anzahl Tracks:

+ Anzahl Workshops:

+ Anzahl Tellnehmende:

DarUber hinaus hatte auch das 6ffentliche Publikum am
Samstag die Moglichkeit, die Selbsthilfesténde zu
besuchen und dort ihre manchmal inferessierten,
manchmal unerwarteten Fragen zu stellen. Nachdem
wir am frGhen Abend alle Sachen eingepackt hatten,
das Smoothie-Bike seinen Dienst getan und auf den
Abtransport wartete, verlieBen auch wir den City Cube
Berlin und machten uns auf den Weg nach Hause, wo
immer das in Deutschland war. ErfUllt von EindrGcken
und Fieberfrdumen, was wir alles fUr Betroffene
verdndern kénnten, lieB ich mich auf meinen ICE-Sessel
sinken und schlief alsbald ein. Die Zukunft kommt und wir
bestimmen mit.

Ganz herzlich méchte ich mich beim TULPE e.V.
bedanken fUr die finanzielle UnterstUtzung, die es mir und
anderen ermdglicht hat, am Deutschen Krebskongress
2026 teilzunehmen.

Artikel von
Juliane Béttger

Selbsthilfenetzwerk
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Wissens-Quiz

Testen Sie Ihr Wissen iiber Kopf-Hals-Mund-
Krebs: Nehmen Sie eine Karte ab, um die
Antwort zu entdecken.

K. Klinger-God
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ﬁ Jahrestagung KHMK in Bonn

Vom 07. bis 10. Mai 2026 fand in Bonn die Jahrestagung
des Selbsthilfenetzwerks Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V. staft.
Mitglieder, Angehdrige, medizinische Fachreferenten
sowie engagierte UnterstUtzerinnen und UnterstUtzer
kamen zusammen, um sich auszutauschen, aktuelle
Entwicklungen zu diskutieren und gemeinsam auf zehn
Jahre erfolgreiche Selbsthilfearbeit zurGckzublicken.

Bereits am Donnerstag begann die Veranstaltung mit
einer Vorstellungsrunde und einem ersten Kennenlernen.
In angenehmer Atmosphére entstand schnell ein
intensiver Austausch zwischen langjdhrigen Mitgliedern
und neuen Teiinehmenden. Besonders spUrbar war die
Offenheit innerhalb der Gemeinschaft — ein zentraler
Bestandteil der Selbsthilfe, der vielen Befroffenen Mut
und Orientierung gibt.

Der Freitag stand im Zeichen fachlicher Impulse. Zwei
medizinische Vortrdge bildeten den Schwerpunkt des
Tages. Prof. Dr. med. Steffen Emmert (UniversitGtsmedizin
Rostock) referierte Uber innovative Ansatze in der
Behandlung von Kopf-Hals-Tumoren und stellte unter
anderem die Moglichkeiten der Kaltplasmatherapie vor.
Ergénzend wurde die praktische Anwendung durch
einen Vertreter der CINOGY GmbH erldutert, wodurch
sowohl  wissenschaftliche Hintergrinde als auch
technische Perspektiven verstdndlich vermittelt wurden.
Die anschlieBende Podiumsdiskussion bot Gelegenheit,
Fragen aus Patientensicht direkt mit den Experten zu
diskutieren.

Im zweiten Impulsvortirag wurden Fragestellungen zum
Einsafz kUnstlicher Intelligenz in der Medizin beleuchtet.
Dabei wurde insbesondere thematisiert, wie moderne
Technologien d&rztliche Entscheidungen unterstUtzen
kédnnen, ohne die menschliche Beziehung zwischen
Patienten und Therapeut zu ersetzen.

Neben den medizinischen Themen nahm auch der
Austausch untereinander einen wichtigen Raum ein.
Workshops und Gespré&chsrunden ermdglichten es den
Teilnehmenden, persénliche Erfahrungen zu feilen,
prakfische Hilfestellungen weiterzugeben und neue
Perspektiven zu gewinnen. Die Kombination aus
fachlichem Wissen und gelebter Erfahrung machte den
besonderen Charakter der Tagung aus.

Ein zentraler Programmpunkt am Samstag war die
Mitgliederversammlung mit tfurnusmdBigen Neuwahlen.
Jérg Hennigs wurde einstimmig zum Vorsitzenden
gewdhlt. In einer bewegenden Rede stellfe er den
zukUnftigen Kurs des Vereins vor und betfonte die
Bedeutung von Zusammenhalt, Weiterentwicklung und
einer starken Stimme fUr Betroffene. Die Ubrigen
Vorstandsmitglieder wurden ohne Gegenstimmen in
ihren Amtern bestatigt. Eine personelle Verdnderung
gab es nach zehn Jahren engagierter Tatigkeit: Dennis
Zink Ubernimmt kUnftig das Amt des Beisitzers und folgt
damit auf Wolfgang Oberhausen, dem fir sein
langjdhriges Engagement groBer Dank ausgesprochen
wurde.

Ein weiterer Hohepunkt der Tagung war die Feier zum

zehnjdhrigen Bestehen des Netzwerks. Gemeinsam mit
Vertreterinnen und Vertretern der Deufschen Krebshilfe
sowie mit dem Schirmherrn Tobias Hans wurde dieses
besondere Jubildum gewdUrdigt. Die feierliche Atmos-
phére wurde durch eine musikalische Untermalung von
Geige und Bass getragen, die dem Abend einen beson-
ders wuirdigen und zugleich emotionalen Rahmen
verlieh. RUckblicke auf die vergangenen Jahre machten
deutlich, wieviel durch ehrenamtliches Engagement,
gegenseitige UnterstUtzung und gemeinsame Visionen
erreicht werden konnte.

Zukunftsweisend wurde zudem die Intensivierung neuer
Partnerschaffen vorgestellt. Besonders hervorgehoben
wurde die geplante engere Zusammenarbeit sowie die
schrittweise ZusammenfUhrung mit dem Verband der
Kehlkopflosen. Ziel ist es, Krafte zu bUndeln, Synergien zu
nutzen und Befroffene bundesweit noch stérker zu
vernetzen sowie gemeinsam Interessen zu verfreten.

Der lefzte Veranstaltungstag stand im Zeichen des Blicks
nach vorn. In einem Workshop wurden zahlreiche Ideen
gesammelt, wie die Arbeit des Netfzwerks weiter-
entwickelt und neue Betroffene noch besser erreicht
werden koénnen. Die abschlieBende Gesprachsrunde
bot Raum fUr persdnliche Reflexionen, Feedback und
einen intensiven Austausch. Viele wertvolle Impulse
enfstanden, die Motivation und Zuversicht fir die
kommende Vereinsarbeit mitgeben.

Die Tagung in Bonn wurde von allen Teiinehmenden als
ausgesprochen gelungen wahrgenommen. Sie vereinte
medizinische Information, emotionale UnterstGtzung und
persdnliche Begegnung auf besondere Weise. Viele
Gesprédche machten deutlich, wie wertvoll gegen-
seitiges Verstdndnis, Empathie und praktische Hilfe im
Alltag mit einer schweren Erkrankung sind.

Zusammenfassend 1asst sich festhalten: Die Jahres-
tagung 2026 hat erneut gezeigf, dass das Selbsthilfe-
netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V. weit mehr ist als
eine organisatorische Struktur. Es ist ein Ort der Begeg-
nung, des Zuhdrens und des gemeinsamen Stark-Seins.
Die positive Stimmung, die hohe fachliche Qualitat der
Beitrdge und die spurbare Gemeinschaft machten diese
Tage zu einem nachhaltigen Erlebnis.

Die Teinehmenden kehrten mit neuen Impulsen, ge-
strktem Vertrauen und groBer Motivation in ihre
Regionen zurUck. Mit Blick auf die Zukunft bleibt das
gemeinsame Ziel klar: Betroffene unterstitzen, Wissen
teilen und Hoffnung weitergeben.

Artikel von
Dennis Zink
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Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mynd-Krebs e.V. prasentiert
sich bei der Jahrestagung des DOSAK in Binz

Vom 14. bis 17. Juni 2025 fand in Binz die Jahrestagung
des Deutsch-Osterreichisch-Schweizerischen Arbeitskrei-
ses fUr Tumoren im Kiefer- und Gesichtsbereich (DOSAK)
statt. Das Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V.
erhielf die Gelegenheit, sich mit einem Infostand und
einem Vortrag zu prdsentieren.

Der Infostand bot den Teilinehmerinnen und Teilnehmern
die Moglichkeit, sich umfassend Uber die Arbeit des
Netzwerks zu informieren und mehr Uber seine Arbeit zu
erfahren, Fragen zu UnferstUfzungsmdglichkeiten for
Betroffene zu stellen und sich Uber die Bedeutung von
Selbsthilfe im Bereich der Tumoren im Kiefer- und
Gesichtsbereich auszutauschen. Ziel war es, die Zusam-
menarbeit zwischen medizinischem Fachpersonal und
Selbsthilfe zu férdern und das Bewusstsein fur die BedUrf-
nisse der Betroffenen zu starken.

Der Vortrag widmete sich der Lebensqualitat bei Lang-
zeitUberlebenden mit Kopf-Hals-Krebs. Betroffene be-
richteten Uber Herausforderungen im Alltag und zeigten
Wege auf, wie durch gezielte MaBnahmen die Lebens-
qualitat verbessert werden kann. Dabei wurde deutlich,
wie wichtig kontinuierliche Unterstitzung, Austausch und
Aufklérung sind, um Betroffenen ein madglichst gutes
Leben nach der Behandlung zu ermdglichen.

Die Veranstaltung war eine wertvolle Gelegenheit fur
das Selbsthilfenetzwerk, sich zu vernetzen, Erfahrungen
auszutauschen und auf die BedUrfnisse der Betroffenen

Was ist Glick?

Es liegt nun schon einige Jahre zurick, dass mir der Krebs
fast das Leben genommen hétte. Ich hatte damals
Pech, bzw. Unglick, denn die Art meines Tumors war
sehr selten und ausgerechnet mich hatte es erwischt.
Seit den ganzen Heilungsprozeduren bin ich schwer
behindert, kann viele Dinge, die fUr mich vor meiner
Erkrankung selbstverstandlich waren, nicht mehr oder
nicht mehr so erfolgreich tun.

Doch ich hatte auch Glick: Viele Menschen, die von
dieser Krebsart betroffen werden, Uberleben ihre
Erkrankung nicht. Ich hingegen lebe und es geht mir trotz
meiner gesundheitlichen Einschr&nkungen recht gut.

Ausgerechnet ich habe diesen Krebs bekommen -
Pech. Ausgerechnet ich durfte weiterleben - Glick.

Insbesondere von Krebspatienten wurde und werde ich
oft gefragt, was ich persénlich getan habe, um ,den
Krebs zu besiegen”. Irgendwie scheint man davon
auszugehen, dass ich hierfUr wohl eine Strategie verfolgt
haben muUsse.

Ich werde bei dieser Frage meistens recht ratlos, denn
ich habe nichts getan. Weder habe ich mich besonders
gesund erndhrt, noch habe ich das Rauchen aufge-
geben. Ich habe mich weder durch exotische Medika-
mente noch durch eine gravierende Anderung meines
Lebenswandels selbst kuriert. Nein —ich habe einfach nur
Gluck gehabit.

Doch ich werde bei der oben genannten Frage auch

aufmerksam zu machen. Das Nefzwerk bleibt engagiert,
um die Lebenssituation von Kopf-Hals-Krebs-Patienten
langfristig zu verbessern und die Bedeutung von Selbst-
hilfe in diesem Bereich zu starken.

Ingetraud Bénte-Hieronymus

noch aus einem anderen Grund ratlos: ,Den Krebs
besiegen" - meiner Meinung nach ein anmaBender
Ausdruck. Er beinhaltet, dass wir uns selbst heilen
kédnnen, wenn wir uns nur recht bemthen. Umgekehrt
beinhaltet dieses Wort ebenso, dass wir den ,Kampf*
gegen den Krebs verlieren, wenn wir uns nicht richtig
bemUhen.

Warum féllt es uns so schwer zu begreifen, dass wir nicht
auf alle Dinge Einfluss haben, dass wir nicht in der Lage
sind, alle Situationen des Lebens mit enfsprechendem
Einsatz zu meistern? Manchmal haben wir lediglich Pech
oder auch Gluck.

Ich weiB: Was ich hier schreibe, klingt fatalistisch,
schicksalsergeben. Doch ganz so hilflos sind wir den
Schlégen des Lebens nicht ausgeliefert, denn eines
kédnnen wir frofz allem tun, auch wenn unsere
Lebenssituation noch so schlimm sein mag: Wir kdnnen
die kleinen, glicklichen Momente in unserem Leben
suchen und wahrmehmen und aus ihnen Kraft und
Hoffnung schdpfen, auch wenn es vielleicht nur das
kurze, herzliche L&cheln eines Menschen ist, der an uns
vorUber geht, oder das Gezwitscher eines Vogels.
Vielleicht ist das Gluck.

lch winsche Ihnen viel Gluck,
Geschichte von

Alfred Behlau

Das Gliick im Leben héngt von den guten Gedanken ab, die
man hat. (von Marc Aurel)

... Historie ...
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J2 Selbsthilfe in Reha-Kliniken

Von 253 Mitpatient*innen beteiligten sich 179 an einer
Kurzbefragung in der Cecilien-Klinik in Bad Lippspringe.

Seit 2019 erhielt das Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-
Krebs e.V. Férdermittel von der Deutschen Rentenver-
sicherung und der DAK, um das Projekt ,,Vorstellung der
Selbsthilfe in Rehakliniken" voranzubringen. Der urspring-
lich geplante Forderzeitraum von 3 Jahren wurde auf-
grund der Corona-Einschrénkungen um 2 Jahre ver-
l&ngert. Seit 2024 1&uft das Projekt durch Mitfinanzierung
der Kliniken und Mitteln aus dem Gesamthaushalt des
Selbsthilfenetzwerkes weiter.

Die Idee, in Rehakliniken zu gehen, wurde urspringlich
fUr einen Beitrag fUr den jahrlich stattfindenden ,start
social-Wettbewerb" entwickelt. Wir sind davon Uberzeugt,
dass es wichtig ist, relativ frGh, hier im Rahmen der
Anschluss-Heilbehandlung und Reha, Selbsthilfe vorzu-
stellen, um Patienten auf die Maoglichkeiten der
UnterstUtzung und die Chance hinzuweisen, sich aktiv
einzubringen. Die bisherigen Erfahrungen, direkt im
Rahmen der Akutbehandlung in der Klinik anzusetzen,
waren eher maBig, was das Inferesse der betroffenen
Menschen und ihrer Angehdérigen anging. Das Thema
Selbsthilfe wurde in diesem Stadium kaum wahr-
genommen oder gewunscht.

In der Cecilien-Klinik in Bad Lippspringe sind wir moglichst
alle drei Wochen vor Ort und stellen vor, was im
Netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs gemacht wird und wie
man sich selbst einbringen kann:
Von der Beratung und Begleitung des Patienten direkt
Uber die patientengerechten Informationen, erstellt vom
Nefzwerk z.B. auf YouTube, Uber die Méglichkeiten an
Gruppen feilzunehmen, Gruppen zu grinden, an
Forschungs- und Leitlinienprojekten mitzuarbeiten oder
auch, um einfach die Gemeinschaft mit Gleich-
betroffenen zu genieBen. Die Teinehmenden und
Aktiven bestimmen selbst, was und wie sie sich ein-
bringen.
In den letzten 12 Treffen in Bad Lippspringe wurden die
Anwesenden am Ende der Vorstellung gebeten, einen
kleinen Fragebogen auszuflllen und damit uns eine
RUckmeldung zu geben. Von den 253 Teiinehmenden
gaben 179 einen ausgefillten Bogen zurick.
In der Abfrage, die eine Momentaufnahme darstellf,
ging es um die RUckmeldung
X ob die aktuelle Veranstaltung hilfreich fir die Befrof-
fenen war
X ob man Erfahrung mit Selbsthilfe hatte
X ob man motiviert ist, mehr vom Selbsthilfenetzwerk
Kopf-Hals-Mund-Krebs zu erfahren

Die Ergebnisse zeigen, wie wichtig unsere Einsatze in den
Kliniken sind:

v 68 Menschen fanden die Vorstellung sehr hilfreich

v 83 Menschen fanden die Vorstellung hilfreich

v 26 Menschen fanden die Vorstellung etwas hilfreich

v 2 Menschen fanden die Vorstellung gar nicht hilfreich

Im weiteren Teil wurde nach den Erfahrungen mit
Selbsthilfe gefragt: direkt selbst erlebt oder auch Uber
Verwandte, Bekannte etc. erfahren?

> 26 Menschen haben Erfahrungen

> 153 Menschen haben keine Erfahrungen

... Bad Lippspringe ...

Die lefzte Frage ging darum mitzuteilen, ob man weitere
Informationen zum Selbsthilfenetzwerk einholen wird, sich
sogar beteiigen mdchte oder doch eher nichts mehr
dazu wissen will.

% 114 sind motfiviert weiter zu schauen

% 57 wollen sich nicht weiter zum Thema informieren

% 4 sagten ja und nein - also unentschlossen

Die Uberwiegend positiven RUckmeldungen wurden
auch noch zum Teil mit persénlichen, positiven Freitexten
unterstUtzt. Die Auswertung der Fragebdgen zeigt
regelmdaBig, wie hilfreich und férderlich unser Angebot in
den Kliniken erlebt wird. Wenn wir mehr ehrenamtlich
Vortragende finden, kénnen wir hoffentlich nach und
nach alle Kliniken (derzeit 18), in die Menschen mit Kopf-
Hals-Mund-Krebs vorrangig gesendet werden, betreuen.
Was ist mit Dir, liebe Leserin/lieber Leser?

Artikel von
Gunthard Kissinger

Die Veranstaltung war fur mich....
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Eine(r) von uns A

Wie heifit du?
Ich heiBe Juliane Bottger

Wie alt bist du?
Ilch werde im Mai 2026 43 Jahre alt

Wo wohnst du?
Ich wohne im schénen Leipzig.

Bist du berufstatig? Musstest du nach deiner Erkrankung,
bzw. deinem Unfall deinen Wunschberuf dndern? Bist du
verrentet?

Ich bin als Lehrerin tatig, doch musste ich natirlich ein
paar Monate aussetzen. Seit meiner RUckkehr, die schon
recht bald erfolgte, Uberlege ich aber, wie ich mein
Arbeitsleben in  Zukunft stressGrmer und positiver
gestalten kann. Das ist ein ,Work in progress".

Was machst du gern? Was ist dein Hobby?

Ich mache alles gern, was die Sinne anregt: Kochen,
essen, Musik hdéren oder in Konzerte gehen, singen (Ich
brauche dringend wieder einen Chorl), spazieren gehen
und wandern, tanzen, insbesondere (hoffentlich bald
wieder) Tango Argentino. AuBerdem bin ich sehr
neugierig und habe eine Forschernatur; daher lese ich
gern, um mich weiterzubilden.

Wenn du mochtest, erzdhle uns von deiner Krankheit
oder gesundheitlichen Einschrankung.

Zuerst kam 2023 ein Jahr voller gesundheitlicher
Beschwerden und dann eine Enge im Hals, die nicht
wegging, dazu Halsschmerzen. SchlieBlich ging ich im
Januar 2024 zur Arztin, zum HNO und dann Uniklinik, wo
ich schon bald die Diagnose Mandelkrebs bekam und
natirlich geschockt war. Anfang Februar folgte dann
die OP, glicklicherweise wurden keine Bestrahlung oder
Chemotherapie angesetzt. Ich konzentrierte mich dann
ganz auf die Heilung. Reho- folgte. Gesundheitlich geht
es mir heute gut. Doch Narben habe ich schon
davongetragen, wenn sie auch blasser werden. Die
erinnern mich jeden Tag daran, wie kostbar, aber auch
verletzlich unser Leben ist und dass ich mich selbst um
mich kUmmern muss. Nun gehe ich ins Fitnessstudio, in
die Sauna, befreibe hin und wieder Kaltbaden und
versuche so gut wie moglich an meiner inneren
Einstellung zu arbeiten. Natirlich sind gute Beziehungen
sehr wichtig. Und: was mir zunéchst die Arzte durch die
OP und die Nachsorge schenkten, mache ich nun zu
meiner weiteren Aufgabe, die Heilung. Dabei finde ich
aber auch UnterstUtzung durch das Selbsthilfenetzwerk!

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

Ich bin nach ca. 1 Jahr zu einer Selbsthilfegruppe ge-
stoBen und nehme seitdem regelmdBig an Treffen fteil,
die mich immer wieder inspirieren. Zund&chst war ich
skeptisch, ob man dort eventuell zu sehr konfrontiert
werden wurde. Doch ich ahnte auch, dass es nach einer
Krebserfahrung bestimmte Menschen braucht, die
dieses Thema nicht scheuen. Und genau diese durfte ich
durch die Selbsthilfe kennenlernen: mutig, erfahren,
empathisch, humorvoll und ein bisschen ,mit allen

Wassern gewaschen*.

Was winscht du dir fir deine Zukunft?

Ich winsche mir vor allem, dass diese Erfahrung mich
weiterbringt, mich lehrt, meinen Koérper und Geist zu
achten und zu lieben und dass ich alles anpacken und
schaffen kann, damit ich nicht nur fOr mich selbst,
sondern auch fUr meine Mitmenschen da sein kann.

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

Ich glaube, dass Krebs immer eine Art Weckruf ist und
dass Medizin zwar ein guter Startpunkt fir die Heilung ist,
dass wir uns aber immer selbst auf die Suche begeben,
selbst in die Handlung gehen mussen im Streben nach
unserer Gesundheit. Frei nach Erich Fromm also: Wohl
dem, der Symptome hat!

Wir danken dir ganz herzlich fUr deine interessanten
Worte.

Das Interview fUhrte
Alfred Behlau

... Leipzig ...
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