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Vorwort

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

heute halten Sie die Ausgabe Nr. 117 der EpiFace in
der Hand. Aus redaktionellen Grinden etwas spdater
als gewohnt.

Bewdhrt hat sich die Vorstellung von Betroffenen vom
Netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs und T.U.L.P.E. unter
der Rubrik ,,Eine(r) von uns". Unser Wunsch ist es, dass
mit dieser Reihe Betroffene zur Selbsthilfe finden.
Beide Verbdnde haben ihre Jahrestreffen durch-
gefuhrt. In dieser Ausgabe kdnnen Sie Ndheres dazu
erfahren.

Das Netfzwerk bietet regelmdBig Supervisionen in
einer Videokonferenz an. Dies kann eine sehr wert-
volle Hilfe sein bei der Bewdltigung von Problemen,
die in der Vereinsarbeit entstehen koénnen. Einige
Teilnehmer haben dazu kurz ihre Erfahrungen auf-
geschrieben. Wenn Ihr/Sie an einer solchen Ge-
sprachsrunde teilnehmen mochtet, meldet euch in
der Geschdftsstelle des KHMK e.V. in Bonn an. Von
dort wird alles koordiniert.

Gespréache sind extrem wichtig fur uns, besonders im
Freundes- und Familienkreis. Daraus ergibt sich oft ein
GefUhl, nicht allein mit seinen Problemen zu sein. Dies
passiert auch bei den Jahrestreffen. Man trifft Freun-
de, unterhdlt sich mit ihnen und lacht gemeinsam.
Die Seele bekommt viel positive Energie zugefUhrt.
Das Projekt UTA ,Unterwegs trotz alledem" war den
ganzen Juni in Schleswig-Holstein unterwegs. Die
Vorbereitung hat viel Kraft gekostet fOr das
Organisationsteam. Uber das Ergebnis werden wir in
der ndchsten Ausgabe berichten.

Was erwartet sie noch in dieser Ausgabe?

Heilkrauter — Gesundheit am Wegesrand

Das Netzwerk stellt die neue APP vor.

Die APP kann sich jeder kostenlos auf sein Handy
laden. Zur alten Version gibt es viele Anderungen.
Mehr erfahren sie in dem Artikel. Es lohnt sich auf
jeden Fall, diese APP herunterzuladen.

lch winsche allen eine schdne Sommerzeit.

lhre/Eure
Doris Frensel

EinfOhrungsworte zur Heftausgabe ...
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ﬁ Jahrestagung 2025 - KHMK e.V.

Jahrestagung Kopf-Hals-MUND-Krebs e.V. in
Ludwigshafen - 01.-04. Mai 2025

“Was fUr eine herzliche Aufnahme in eine offene
Gemeinschaft!" - zwei ,Neulinge" berichten:

Mit einer Menge Fragen im Gepdck und einem etwas
unsicheren Gefuhl, was uns erwarten wird, haben wir
uns am Donnerstag auf den Weg gemacht.

Noch auf dem Parkplatz entstand sofort das erste
Gesprach mit einer Teilnehmerin - ,wir sind hier alle
per Du" - das Eis war gebrochen!

Die Vorstellungsrunde am Abend hat uns eindrucks-
voll gezeigt - dies ist eine herzliche Gemeinschaft, die
allen den Raum gibt, sich mitzuteilen, ohne dabei
Druck aufzubauen.

Und endlich kann man den sehr hilfreichen Mails,
Kurznachrichten und Telefonaten eine konkrefe
Person zuordnen und sich fur die Akut-Hilfe bedanken.

Der Freitagvormittag war sehr informativ. Mit den
Podiums-Themen wurden drei wichtige Aspekte an-
gesprochen, die uns alle beschdaffigen, wie die
Kommunikation zwischen Arzt und Patient, das Thema
Bewegung als Medizin, sowie soziodkonomische
Folgen der Krebserkrankung.

Wir konnten unsere konkreten Fragen stellen und
wertvolle Tipps und Anregungen mitnehmen fir die
eigene Situation oder fUr die Arbeit in der Selbsthilfe
vor Ort.

Der Freitagnachmittag bot mit einem perfekt
organisierten Ausflug nach Heidelberg eine weitere
Gelegenheit mit noch mehr Teilnehmern zu
,nefzwerken*.

Bei Uber 30 Grad wdhrend der StadtfUhrung wurde
das Suchen nach einem Schattenpldtzchen dann
schon fast zum kleinen ,,Sportprogramm?* :-).

Anstrengend mochten wir auch die Mitglieder-
versammlung am Samstag beschreiben, die aller-
dings ein schwieriges Thema auf die Agenda sefzen
musste. FOr uns Neulinge fehlte etwas die Vorge-
schichte, auch zu der Problematik, dass die Férder-
gelder der deutschen Krebshilfe nicht mehr zur Verf-
gung stehen.

Trotz der unterschiedlichen Meinungen verlief die
Diskussion immer mit Respekt fir den Anderen.
Ergebnis: die Arbeitsgruppe zur Sondierung eines
moglichen Zusammengehens mit dem BVK (Bundes-
verband Kehlkopf- und Kopf-Hals-Tumore e.V.) wird
weitergefUhrt.

Samstagabend konnten wir uns bei einem Konzert
von Alfred & Ingetraud alle wieder gemeinsam
entspannen.

Nach kurzer Abschlussrunde und Erinnerungsfoto hiel3
es am Sonnfagvormittag wieder Abschied nehmen,
diesmal mit vielen positiven Eindrocken und
Informationen im Gepdck.

Aber vor allem mit der Gewissheit, dass die vielen
netten Menschen, die wir kennenlernen durften, uns
auch weiterhin zur Seite stehen.

Wir freuen uns schon jefzt auf ein zahlreiches
Wiedersehen im ndéchsten Jahr und dann sind wir
nicht mehr die Neulinge :-)

Bericht von
Sonja Mallach und Ginter Tiltmann

alle Fotos: © Kristin Klinger-Gode
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Das Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.- Krebs e.V.
hat eine neue Selbsthilfe-App entwickelt und damit
einen digitalen Treffpunkt geschaffen. Die App ist fOr
alle, die sich zu Erfahrungen und Fragen rund um
Kopf-Hals-Mund-Krebs informieren und austauschen
wollen. Neben der Présentation von Beitrdgen und
Informationsmaterial steht vor allem die individuelle
Vernetzung und der Erfahrungsaustausch im Chat-
Bereich im Vordergrund. Gerade auch Befroffene,
die nach oder wé&hrend der Tumor-Behandlung unter
Problemen beim Sprechen leiden, mdchten wir so
einen Austausch in einem geschUtfzten Bereich er-
moglichen.

Konzipiert und entwickelt wurde die App im Rahmen
des Modellprojektes ,Digitale Teilhabe stérken:
Modellprojekt fur barrierefreie Apps in der Selbsthilfe*
des Paritétischen Gesamtverbandes, geférdert durch
die Aktion Mensch Stiftung und der vmapit GmbH als
Technologiepartner.

Das bietet die App v.a.:

v Uberblick Uber aktive Selbsthilfe-
gruppen und regionale Ansprech-
personen bundesweit

v Infos Uber Neuigkeiten, Termine
und Veranstaltungen

v Chat-Funktfion for Austausch in
einem geschUtzten Bereich

v Erfahrungsberichte & Material

v Praktische Tipps

v Infos Uber die Erkrankung

Hinweise zur Nutzung der App:

v Auf der Startseite oben gibt es
unter dem Reiter ,,Uber diese App"
eine EinfOhrung zu den Inhalten
der App.

v Uber die grinen Kacheln
kommst Du zu den verschiedenen
Seiten der App.

Auf der Startseite unten gelangst
Du mit nur einem Klick zu den
weiteren Online-Plattformen des
Selbsthilfenetzwerkes:

% Website, < Facebook, oder

“ YouTube
Auch koénnt ihr die App teilen und andere Menschen
auf unsere App aufmerksam machen.

Bei den Push-Einstellungen kannst
Du Dir aussuchen, Uber welche
Themen Du per Push-Nachricht
informiert werden mdchtest.

Setze oder entferne dazu die Hak-
chen.

Schau auch immer mal wieder in
die Push-Einstellungen, da unser
Angebot standig gedndert bzw.
erweitert wird.

Uber das ,,Burger Icon" oben links
kommst Du jederzeit ins Haupt-
menU der App, mit der Ubersicht
Uber alle Inhalte und Funktionen.
So z.B. auch zur Chat-Funktion.

Die Chat-Funktion erméglicht den
Austausch unter Befroffenen und
Zugehdrigen in einem geschitz-
ten Raum. Um den Chat nutzen zu
kénnen, musst Du Dir ein Benutzer-
profil anlegen.

Als registrierter Nutfzer kannst Du
die Chat-Kandle entdecken und
Dich dazu enfscheiden, einem
oder mehreren Kandlen beizutre-
ten (auf das Plus klicken, danach
auf Kanal beitreten und mit dem
Klick auf das Plus-Zeichen hinter
dem Kanal beitreten).

Hier werden nach und nach wei-
tere Chat-Kandle eingerichtet. Bit-
te meldet euch bei mir, wenn lhr
Interesse an einer weiten Gruppe

habt (kontakt@kopf-hals-mund-krebs.de).
u.a. zu den Themen: ,,Wie fritt man

| - a einem Kanal bei und wie verldsst

man ihn wieder2" | Wie schaltet man die Benachrich-
tigungen ein und ause” ,Wo erhdlt man eine PIN fUr
Chat-Rdume, die geschitzt sind2"

Einfach App herunterladen und ausprobieren!

Wir winschen allen mit der neuen App viel SpaB
sowie einen regen und interessanten Austausch!

In der Chat-Hilfe oben rechts fin-
dest Du eine genaue Anleitung

Artikel von
Susanne Viehbacher

alle Fotos: © Archiv @ khmk ev




g Gesundheit am Wegesrand

HeilkrGuterwissen erobert den Alltag

Die Geschichte der Kréuter ist so alt wie die
Geschichte der Menschheit, denn der Mensch
bedient sich dieser Pflanzen jeher. Im Namen von
Pflanzen wurden Kriege gefUhrt und Lander erobert
und selbst heute sind wir fUr die Herstellung
zahlreicher moderner Arzneimittel auf exotische
Pflanzen angewiesen. Unsere heimischen Heil-
pflanzen und Bdume bieten eine Uberraschende
Vielfalt an Méglichkeiten. Ich mdchte einige Vorteile
von Wildkrautern nennen. Als vertraute ,,Unkrduter"
wachsen sie vor unserer HaustUr, im Garten, auf der
Wiese oder auch im Wald und sind fast das ganze
Jahr Ober verfogbar und kdénnen wild gesammelt
werden —damit also kostenlos und verfugbar.

Sie bereichern die Vielfalt in der Kiche und punkten
durch ihren Gehalt an N&hr- und Vitalstoffen.
Wildkr&uter sind regional und saisonal und eigentlich
immer bio. Aber mein Motto: ,,Schau hin, aber schau
genau hin!"

und zu guter Letzt: Beim Sammeln bewegst du dich in
der Natur und kannst dich beim Sammeln gut erden.
Das sind doch reichlich Grinde, die sich lohnen

Foto: © Prof John French @ pixabay.com

oder?
Was macht Wildkrauter so gesund?
Wildkrauter sind wahre Superfoods und werden oft
unterschatzt. Jeder Kérper ist anders und braucht
seine individuelle Kost. Daher mochte ich kurz
aufzeigen, was Wildkrauter im Allgemeinen so gesund
macht.
Vitamin A wird fUr einen intakten Magen-
. . . . I Darm-Trakt, gesunde Haut, Knochen,
Pro Vitamin A Grunes Gemuse und Wildkrauter Stoffwechsel. Schilddrise und ein
kompetentes Immunsystem bendtigt.
) Léwenzahn und Brennnessel enthalten ca. 5 Magnesium in Wildkrautern ist bioverfGgbar
Magnesium x mehr Magnesium als Brokkoli oder Spinat  und wird im Magen-Darm-Trakt leicht
=bis zu 100 mg pro 100 g aufgenommen.
Giersch, Léwenzahn & Co. enthalten —_— :
Vitamin C 200-500 % mehr Vitamin C als eine Orange. Lunrctje;r;\%s?(glsf%r%dkﬁoBrl]u’rblldung, SISHMTEEEs
Bis zu 350 mg pro 100 g
Alles Grine, Wildkr@uter eignen sich durch  nicht sehr bioverfGgbar, zusammen mit
Eisen ihren hohen Eisengehalt zur Deckung des einer kleinen Mahlzeit und Proteinen wird

Bedarfs, bis zu 8 mg Eisen pro 100 g die Bioverfugbarkeit deutlich verbessert

Unsere Darmbakterien erndhren sich von
Ein StGngel Ldwenzahn enthdlt das 3-fache  Ballaststoffen —in unserer heutigen
an Ballaststoffen wie ein Sténgel Feldsalat Ern&hrung bekommen wir hdufig zu wenig
davon.

Die enthaltenen Schleimstoffe und Bitterstoffe regen die Produktion von Magensdure,
Verdauungssaften und Galle an und binden damit Giftstoffe, die der Koérper ausscheiden
will. Sie sind auch sehr gute Antioxidantien, senkt erfahrungsgemdéB auch den
Cholesterinspiegel.

Aufgrund der enthaltenen Inhaltsstoffe sind  Neben wilden Krdutern sind die Frichte der
Immunstérkend Wildkrduter ein einfacher, effektiver Booster Natur wie Beeren, aber auch Pilze oftmals
fUr dein Immunsystem am besten fUr eine gesunde Immunabwehr

Ballaststoffe

Schleim- und Bitterstoffe

... Halle / S. ...




Heilkruter &

Welche Wildkrduter kann man essen?

In der Tabelle sind einige essbare Wildkrauter, ihre  Die meisten WildkrGuter sind wissenschaftlich unter-
Anwendung und wo sie vorkommen zusammen- suchtf, es wurden tolle gesundheitliche Vorteile nach-
gestellt- essbar sind die jungen Blatter, Triebe und gewiesen - so ist die Brennnessel ein natUrliches
BlUten. Diurefikum und senkt den Blutzuckerspiegel bei Typ 2

Diabetes, und ist ein nattrliches Tonikum fUr die Leber.

lpfanze

Schafgarbe (Achillea millefolium) Verdauungsorgane und Frauenleiden wdachst auf Wiesen und an Wegrdndern
Beifuss (Artemisia vulgaris) beruhigend, durchblutungsférdernd wdachst unscheinbar an Wegesrdndern

wichtiges Hustenmittel / gute Féhigkeiten  wdachst unauffdllig auf Wiesen und an

Spitzwegerich (Plantago lanceolata) bei der Wundheilung Wegesréndemn

lindert juckende Hautprobleme und regt

den Stoffwechsel an Ly fefiizhe vele o

Ehrenpreis (Veronica officinalis)

. . bringt wérmende Sonnenstrahlen in Wegrdnder, lichte Gebusche, B&schun-
Johanniskraut (Hypericum perforatum) depressive GemUter gen und auf Schuttplatzen
. . hilft zur Entgifftung und Entschlackung im  sehr ausdauernd und anspruchslos,
Brennessel (Urtica dioical Frohjahr wdchst fast Uberall, wo man sie I&sst

wertvolle Bereicherung fUr die Hausapo-  klein und unauffdllig Uberall in naturbe-
theke und die Kiche lassenen Garten und in freier Natur

hilft auf Grund seiner Bitterstoffe zur
Entgiftung und Entschlackung

Gundermann (Glechoma hederaceaq)

Léwenzahn (Taraxacum officinale) wdachst auf Wiesen und an Wegrdndern

Gdansefingerkraut (Potentilla anserina)  entzindungshemmend, krampflésend wdchst auf Wiesen und an Wegréndemn

blutstillend, reguliert den Blutdruck, férdert wdchst dinn und unscheinbar an

Hirfentéschel (Capsella bursa-pastoris) die Verdauung und heilt Ekzeme Wegrdndern

Fazit - Wildkrauter sind gesund, lecker und Uberall verfugbar

Wildkréuter sind absolutes Superfood! Sie
sind fast Uberall verfugbar, kosten nichfs,
sind unheimlich gesund und lassen sich
vielseitig in der KUche einsetzen.

Fotos: © Dr. Cornelia Deimer @ privat

Jeden Tag eine Hand voll Wildkrduter ist
eine gesunde Ergénzung im Alltag und fur
deine Gesundheit ein groBes Plus.

Vor allem zur Deckung des Nd&hrstoff-
bedarfs, fur Entgiftung und Darmgesund-
heit sind sie wichtig.

Artikel von

Dr. Cornelia Deimer
Phytologin aus Halle/s.

... Halle / S. ...




ﬁ Supervision: |a,

nein, nutzlos?e

Sie helfen anderen Betroffenen von Kopf-Hals-Mund-
Krebs? ... dann kénnte Supervision lhnen eine sinnvolle
Unterstitzung sein!

Die groBe Chance Ihrer Selbsthilfegruppe ist die
eigene Befroffenheit. Sie wissen selbst, wie es sich
anfohlt eine Diagnose zu bekommen, mit den
Therapien und den Einschrdnkungen zurecht zu
kommen... so kdnnen Sie andere Betroffene sehr gut
unterstitzen.

Und zugleich ist die eigene Betroffenheit auch ein
erhebliches Risiko fur Sie selbst, denn es ist schwieriger
auf Distanz zu bleiben, um nicht zu sehr selbst mit
hineingezogen zu werden.

Supervision bietet einen Reflexionsraum, um Uber
diese und andere Herausforderung fur lhre Arbeit im
Selbsthilfenetzwerk nachzudenken, sich mit anderen
Helfenden aus dem Netzwerk auszutauschen, neue
Ideen und Mdoglichkeiten zu entdecken, um mit den
Herausforderungen umzugehen.

Supervision ist keine Psychotherapie! Vielmehr ist sie
ein Beratungsformat, das Menschen in helfenden
Berufen und helfenden Ehren&dmtern bei Ihrer Tatigkeit
unterstitzt, damit sie diesen Dienst gut tun kdénnen:
mit einer guten Qualitdt fir die anderen und einer
hohen Zufriedenheit fUr sich selbst.

Vielleicht haben Sie bereits eine Supervision, die Sie
unterstUtzt. Vielleicht gibt es bei Ihnen vor Ort ein
solches Angebot nicht. Daher darf ich lhnen - im
Auftrag Ihres Vorstandes - eine Gruppensupervision
per Videokonferenz anbieten, zu der alle aus dem
Netzwerk eingeladen sind, die sich fUr andere
engagieren, wie z.B. in der Gruppenleitung, in der
Telefonberatung, in Reha-Klinken...

Die ndchsten Termine sind: Di., 29. Juli und Di., 21.
Oktober, jeweils 18-20 Uhr.

Ich wirde mich freuen, Sie bei einer der ndchsten
Supervisionen begriBen zu dirfen.

Klaus Bilstein
Supervisor ... www.perspektiv-vielfalt.de

Zum Artikel ,,Online-Supervision*
von

Ingetraud Bonte-Hieronymus

An der Online-Supervision mit Herrn Bilstein habe ich
inzwischen zweimal teilgenommen. Bei beiden Termi-
nen hatte ich kein eigenes Problem mitgebracht.
Trotzdem konnte ich sehr profitieren, denn die
angesprochenen Themen der anderen Teilnehmer
»~Umgang mit Vielrednern in der Gruppe" und ,,Wie
schaffe ich es, mich nicht selbst zu Uberfordern”
waren auch fOr mich interessant. Ich konnte auch mit
meinen eigenen Erfahrungen in diesen Bereichen die
anderen Teilnehmer unterstutzen.

FOr mich lebt die Online-Supervision aus dem Aus-
tausch mit den anderen Teilnehmern heraus.

Uber Online-Supervision
von

Gisa Briesemeister
Tja, was soll ich sagen. Es ist schon sehr gut, wenn

Mann/Frau jemanden hat, der einen an die Hand
nimmt. Ein kleiner Leitfaden zur eigenen Sichtweise,
um vielleicht auch mal eine andere Perspektive
einzunehmen und sich dadurch evitl. anders zu ver-
halten.

Ich bemUh mich und falle frotzdem ab und zu in alte
Muster. Also: niemals aufgeben

Supervision?
Einfach mal driber gucken (lassen)

Super! Vision (oder Mission?)

Erfahrungen von

Barbara Muller

Im Februar 2018 Ubernahm ich die Berliner Selbst-
hilfegruppe ,,Krebs im Mundbereich/Hals", frisch ope-
riert, mit Radialis-
lappen geflickt;
meine sehr enga-
gierte Vorgdngerin
und Gruppengrinde-
rin Traudel Manthey
war einen Tag vor
meiner OP gestorben.

Das Angebot der Berliner
Krebsgesellschaft, an einer
Supervision teilzunehmen,
nahmich gern an. Alle 3
Monate, wenn du Zeit hast,
lautete das Angebot.

Es ist dokumentiert, dass
ich in dieser ersten Sitzung
sagte:

Meine Vorgdngerin hat die
Gruppe vor 15 Jahren auf-
gebaut, mit beharrlichem Ein-
satz geleitet und mir sehr groBe
Schuhe hinterlassen. Ich weil nicht,
ob ich es schaffe, sie auszufillen -
ob ich es Uberhaupt schaffe, damit
zu laufen.

Dokumentiert ist auch, dass ich in
den letzten Sitzungen immer wieder

sid s
e P

groBen
Gruppe thema-

Beim ersten Mal erfuhr ich,
dass Traudel immer wieder
Uber (zu) groBe Belastung als Gruppenleiterin geklagt
hatte. Allerdings hatten wir ihr in unserer Selbsthilfe-
gruppe Ofter unsere Hilfe angeboten - und den
Eindruck gewonnen, sie wolle alles allein machen, die
Selbsthilfegruppe war seit 15 Jahren ihr ,Baby*, das
sie nicht gern aus der Hand geben wollte.

Foto: © thruthseeker08 @ pixabay.com



mal drUber gucken (lassen)...

Ich erinnere mich, dass ich schon in dieser 1. Sitzung
berichtet habe:

Ich habe nicht geschafft, den Terminplan fUr die
Veranstalfung XY rechizeitig aufzustellen; nach
eflichen Anfragen meiner Gruppenmitglieder auf
dem AB gab es plotzlich die Nachricht: Wir haben uns
selbst organisiert und den Plan aufgestellt. Du
brauchst dich nicht darum zu kimmern, Barbara...

Diese Erfahrung habe ich in der 1.Sitzung und in vielen
folgenden anderen Teilnehmenden mitgeteilt: Man
muss nicht immer alles allein machen (wollen),
Teamarbeit und flache Hierarchien erleichtern die
Arbeit.

Inzwischen bin ich seit 7 Jahren aktiv dabei und weil
den Wert von Supervision einzuschatzen. .
Das Angebot der BKG, 4xim Jahr
zwanglos an einem Treffen der..—=
Gruppenleiterinnen st

p—

. mit einer Psychologin
teilzunehmen, ist eine Bereiche-
rung, auch wenn ich meist nur 2-3

Termine wahrnehmen kann.

ich den Austausch mit ande-
ren. So habe ich z.B. nach der
Erfahrung des 1. Todesfalles
in meiner Gruppe, Uber
den wir aber gemeinsam zu
reden nicht geschafft hat-
fen, und meiner Enftdu-
schung Uber das beharr-

liche Schweigen, ange-
fragt: Wie lauft das in an-
deren Gruppen?¢ Wie geht
ihr damit um?2 Wie schafft
man es, mit solchen
Tabu-Themen umzu-
gehen?e

Ein Ergebnis solcher Fragen war, dass unser Selbsthilfe-
netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs ein Seminar anbot mit
dem Titel: Trauer, Sterben und Tod. Es war offen auch fur
andere Selbsthilfegruppen. Dreimal war ich dabei, als
im Kloster Volkenroda unter der Leitung einer Trauer-
begleiterin und unter Mitwirkung von Palliativ@rzten
unser Umgang mit Leiden, Sterben, Traver reflektiert

wurde, aber auch Mdaglichkeiten gezeigt wurden,
positiv damit umzugehen. Es flossen ab und zu Trdnen
(die am Ende ,beerdigt" wurden) - aber es wurde
auch viel gelacht wahrend dieser Tage im Kloster.
Das dokumentieren viele Fotos und Videos dieser
speziellen Fortbildung und Supervision.

Mein Fazit:

Supervision? Ja, sie ist hilfreich:

DrUber gucken mit anderen, von anderen drUber
gucken lassen... Reflektieren. DarUber reden. Sich
austauschen. Mit professioneller Begleitung und unter
Anleitung erfahrener Psychologen...

WorUber: )

Uber die eigene Arbeit. Uber die Belastung, die sie mit
sich bringt. Uber das GefOhl (und die Tatsache) der
Uberlastung: Ich geb ihnen den Finger und sie
nehmen die ganze Hand, lauten oft die Klagen. Uber
die eigenen Anspriche (hoch) und die Angste (nicht
zu genugen). Uber die Kommunikation in der Gruppe.
Uber schwierige (neue) oder dominante Gruppen-
mitglieder. Wie geht man um mit Neulingen?2 Wie mit
den LangzeitUberlebenden, die sich Uber gemein-
same Kaffeerunden freuen, aber vielleicht nicht
immer mit neuen Leidensgeschichten konfrontiert sein
wollene Uber die eigene Abgrenzung gegenuiber
anderen und inrem Leiden, vor allem als mitfGhlender
Mensch. Wo hort die Empathie auf und wo beginnt
die Selbstaufopferung, die im ,,burn out" endet?
Selbsthilfe ist super — vor allem, wenn man Uber den
eigenen Tellerand guckt/gucken und dartber
sprechen kann. Eine neutrale, professionelle Leitung
kann helfen, den Blick zu weiten.

Darum: Ja zur Supervision. Auch sie ist super!

Foto: © shabbysgd @ pixabay.com



I~ Jahrestreffen TULPE 2025

Soeben aus Leipzig zurickgekehrt vom diesjahrigen
Treffen vom 19.06.-22.06.2025 sind die Eindricke noch
frisch und lebhaft und ich selbst fUhle mich gestarkt
durch den Austausch mit Gleichgesinnten.

Zum vierten Mal seit meinem Vereinsbeitritt in 2022
erhielt ich die Einladung zur Tagung und Mitglieder-
versammlung von T.U.L.P.E. e.V., dem Bundes- Selbst-
hilfeverein fUr Hals-, Kopf- und Gesichtsversehrte. Der
Vorstand hatte Leipzig als Tagungsort ausgewdhlt
und wie immer ergdnzte ich den Aufenthalt um ein
paar Urlaubstage, so dass sich die Anreise aus
Coesfeld in Westfalen lohnte.

Bereits am Leipziger Hauptbahnhof wurde ich von
den Musikkldngen eines Fligels empfangen. Anldss-
lich des Bach-Festes war eine offene BUhne einge-
richtet worden und der gerade locker in Bade-
latschen und mit Sonnenhut spielende Pianist
musizierfe recht fachkundig. Opfisch wurde die
BegruBung durch vielfarbige Statuen von Johann
Sebastian Bach fortgesetzt, dem Denkmal des groBen
Meisters vor der Thomaskirche nachgebildet.

Neben dem jahrlichen Bach-Fest fand zeitgleich die
Judische Woche in Leipzig statt, was zu einem hohen
Besucheraufkommen in der Stadt und einer Fllle an
Veranstaltungen fUhrte. Schon frth machte ich mich
auf den Weg dahin, wobei meine Klebeepithese
morgens immer etwas Vorbereitungszeit erfordert —im
Urlaub genauso wie zuhause.

So hatte ich schon einige schéne Erlebnisse genos-
sen, als am Fronleichnamstag nach und nach die
Mitglieder und Freunde von T.U.LP.E. zum zenfral
gelegenen Hotel Michaelis in die Paul-Gruner-StraBe
anreisten und man sich mit lautem HALLO begriBte.
Schon zum ersten Abendessen prdsentierte uns das
Restaurant Michaelis seine hervorragende Kiche u.a.
mit Fleisch vom Iberico Schwein und auch an den
Folgetagen waren die Mahlzeiten Héhepunkte im
Tagesablauf. Dabei lernten wir (oder manche von
uns) neue Begriffe aus der Kichensprache kennen
wie zum Beispiel ,,Grapefruitperlen” oder ,Kapern-
apfel”.

Das Hotel war ausgebucht, die Terrasse voll besetzt
und unser erster abendlicher Austausch schloss sich
gleich im kUhlen Salon 1 an.

Am Freitag nach dem FrihstUck startete der Fach-
und Vortragstag. Dazu konnten wir als inferessierten
Zuhdrer einen gesichtsversehrten Gast aus Coftbus
begriBen, der auf einer anderweifigen Veranstaltung
von T.U.L.P.E. davon erfahren hatte.

Zundchst wurden wir von Ines Petzold umfangreich
Uber die bundesweit eingefUhrte elekironische Pati-
enfenakte (ePA) informiert. Gesetzliche Kranken-
kassen haben den Arztpraxen, Apotheken und
Krankenhdusern vielfaltige Dokumentationspflichten
auferlegt und die Informationen kénnen - nur mit
EinverstGndnis des Patienten - zwischen Arzten und
den weiteren Beteiligten ausgetauscht werden. Die
Handhabung ist neu und Erfahrungen muUssen noch
gesammelt werden.

Grundlage von Ines' Vortrag war eine Ausarbeitung
der AOK, die den Anwesenden zugeleitet werden
kann. Da die urspringlich angefragte Referentin
verhindert war, Ubernahm Ines Petzold souverén den

... Leipzig ...

Vortrag, wofUr sich die Zuhdrer bei ihr mit langanhal-
tendem Applaus bedankten.

Danach folgte der Vortrag des Herrn Dr. Bbhme vom
Kopf-Hals-Tumor-Zentrum des Klinikkums St. Georg in
Leipzig. Das Thema ,,Nasenrekonstruktion” bearbei-
tete Herr Dr. Bbhme anhand der Unferpunkte:
Anatomie der Nase — Prinzipien Rekonstruktion — Para-
medianer Stirlappen/ Prozessdauer 1 Jahr — Prinzi-
pien der Rekonstruktion gréBerer Defekte: TraggerUst,
AuBere Schicht, innere Schicht - Epithetische
Versorgung.

Sein Fazit lautete, dass ein Wiederaufbau oft moglich
ist, aber nicht immer die opfisch beste Ldsung
darstellt. Auf Fragen wie Hautspende von Fremden
und Gesichtstransplantation  oder  Ohrenaufbau
durch eigene gezichtete Kérperzellen ging Herr Dr.
Bo6hme ein.

Sodann stellte uns Herr Dr. Funke vom Schmerz-
zentrum des Klinikums St. Georg in Leipzig seine
Erkenntnisse zur ,,Schmerztherapie® vor. Er definierte
»chmerz" als unangenehmes Sinnes- und GefOhls-
erlebnis. Uber eine Vielzahl von Stichworten wie: Ich
habe RUcken, weiBte Bescheid (Horst Schidmmer) —
akuter Schmerz und chronischer Schmerz -
Schmerztherapie - Selbstmedikation -  Mythos
Morphin/ Giftschrank — Psychische Abhdangigkeit vs.
Physische Gewdhnung - Entstehung chronischer
Schmerzen (der Mensch gewodhnt sich nichtl) -
Schmerzgeddéchtnis — psychische Schmerzverstarker:
RUckzug, Vermeidung, Schonung, depressive
Verstimmung - Therapie chronischer Schmerzen -
Schmerz und Verhalten - akuter vs. chronischer
Schmerz — Fango tut gut, Krankengymnastik hilft —
gelangte Dr. Funke zum Behandlungsziel, das da
lautet: den lastigen Schmerz in den Griff kriegen,
denn Schmerzen sind auch unser Schutz furs Leben.

Die Voritrdge der beiden medizinischen Referenten
wurden mit groBem Interesse und breiter Zustimmung
aufgenommen. Beide Vortragenden erhielten fir
ihren ehrenamtlichen Einsatz ein kleines Présent vom
Verein, bei dem die Zugabe von Hannelore Hornig
besondere Erwdhnung verdient.

Hannelore hat in Corona-Zeiten ihr Interesse an Hand-
und Hakelarbeiten entdeckt und sich im letzten Jahr
dem Hd&keln von BlUten und Blumen zugewandt. FOr
jeden Referenten und fUr jedes Vereinsmitglied hatte

Foto: © Doris Frensel @ tulpe-archiv



INn Leipzig A

sie eine langstielige rote Tulpe gefertigt, die von allen
voller Bewunderung entfgegengenommen wurde.

Nach Abschluss des fachlichen Teils konnte man sich
ganz nach Belieben noch die Beine verfreten bei
einer Runde Richtung Stadfzentrum, bevor die
Gastronomie erneut mit ihren KochkUnsten verfUhrte.
Ein besonderes Dankeschdén galt dem Koch und den
Mitarbeitern des Kichenteams dafir, dass sie fUr
unsere Mitglieder mit Kau- und Schluckbeschwerden
geeignete Speisen zubereitet hatten.

Im weiteren Verlauf schloss sich ein frohlicher und
vertrauensvoller Austausch unter den T.U.L.P.E.-Freun-
den an - das HerzstUck der Selbsthilfe, wenn Betroffe-
ne sich auf Augenhdhe ermutfigen und gegenseitig
unterstUtzen.

Am Samstag wurde offenbar, dass in der angrenzen-
den Party-Location eine Hochzeitsfeier stattfinden
sollte. Fix nutzten wir die Gelegenheit, vor dem bereits
geschmuckten Festplatz unser Gruppenfoto ,,mit
Tulpe* aufnehmen zu lassen.

Danach fand die jdhrliche Mitgliederversammlung
statt, durch die uns unsere Vorsitzende Doris Frensel
routiniert fUhrte. Verstorbene waren nicht zu beklagen
und die Punkte Tatigkeitsbericht, Kassenbericht und -
profung sowie Entlastung des Vorstandes konnten
ohne Beanstandungen abgearbeitet werden. Uber
mogliche kinftige Ver&dnderungen bei KHM-Netzwerk
wurde informiert und Uber den Rahmen des

Jahrestreffens 2026 diskutiert.

... Leipzig ...

FUr den Nachmittag hatte die in Leipzig beheimatete
Ines eine Stadtrundfahrt mit Méglichkeit zum an-
schlieBenden Rundgang organisiert. So lieBen wir uns
bei bestem Weftter zundchst die duBeren Areale der
Stadt bis hin zum Volkerschlachtdenkmal zeigen. Das
Zenfrum um Thomaskirche und Nikolaikirche wurde
vom StadtfUhrer zu FuB erkldrt und vor dem Steigen-
berger Hotel mit seinen prominenten (FuBball-)
Gasten, die in schicken Autos heranbrausten, horten
wir ihm gerne eine Weile zu.

Der Tag und die Warme hatten so ermudet, dass wir
auf das folle Gitarrenspiel unseres Alfred Behlau
dieses Mal verzichten mussten.

Am Sonntag waren noch einmal Leckeres vom Frih-
stGcksbuffet und dann das groBe Abschiednehmen
bis zum Treffen 2026 angesagt. Vielleicht wieder in
Leipzig - sicher wieder eine Kraftquelle im manchmall
beschwerlichen Allfag von gesichtsversehrten Men-
schen.

Daher: Macht's gut Leute und bleibt gesund bis
ndchstes Jahr.

Bericht von
Christel Domnick

Fotos: © Doris Frensel @ tulpe-archiv



ﬁ HNO Jahresveranstaltung

Thomas, Gisela und ich haben vom 29.05. bis
31.05.2025 bei der 96. Jahresversammlung der HNO-
Arzte in Frankfurt unsere Arbeit an einem Stand
unseres Netzwerkes Kopf-Hals-Mund-Krebs vorgestellt.
Schon bei der Hinfahrt hatte ich eigentlich kein so
gutes Gefihl.
,Oh, die rennen an uns vorbei und I&dcheln mude*,
hab ich beflrchtet.
Falsch'!
NatUrlich standen sie nicht Schlange vor unserem
Tisch, auf dem wir ziemlich viel Material ausgelegt
hatten. Aber es wurde schon einiges mitgenommen.
Ein Chefarzt hat uns dann Uberrascht und uns
dringend gebeten, in Dresden eine SHG zu grinden.
Interessierte Patienten hat er schon.
Peng, grossartig, nattrlich machen wir das |
Jahreshauptversammlung 2025 Hanau war die néchste Adresse, die starkes Interesse
- zeigte.
HNO Arz‘te Freitag war der Burner:
Kiel, 2x Frankfurt, Nordhausen, Marburg, GieBen, St.
Wendel ...
kg Eswarrichtig aufregend.
Hz Undsie waren alle wirklich aufgeschlossen.

M.L

A&
Kehlkopflose,

Moperierte,
und Kehlkopfirebs-
e, Halsatmer

Ich male mir Artikel in Zeitungen aus, Interviews im TV,
und und und ...

{enbetreuung,
:‘:W‘WM

- Wir sind ein ganz wunderbares Netzwerk und haben
viele Mitglieder, die eine Menge Empathie und
Wissen weitergeben kdnnen an die, die sich mit ihrer
Erkrankung alleingelassen fUhlen.

Vor allem Empathie ist das A und O.

e . &5 Die Selbsthifegruppen treffen sich meist alle 4
Sy " Wochen und es wdachst ziemlich schnell ein Gemein-
schaftsgefuhl, das unbezahlbar ist.

Man tauscht sich aus, gibt Tipps zu Mundfrockenheit,
guten Logopd@den und Physiotherapeuten.

+Welchen Ort fUr eine Reha soll ich aussuchen?g*
Krankenkassen, Schwerbehindertenausweise, Sozial-
dienstleistungen, all das wird besprochen.

Allerdings auch der Ubliche Allfagskram st haufig
Thema, das gehért ja dazu.

Fotos: © Gisa Briesemeister @ privat

Ach ich freu mich einfach, dass wir dabei waren. Und
wir werden wachsen. Mit jeder neuen Gruppe die
dann positive Energie weitertragen.

Wir muUssen in den Osten und in den Suden der
Republik, damit die vielen weiBen Flecken auf unserer
SHG-Landkarte kleiner werden und noch viele rote
Punkte entstehen.

Lasst Euch umarmen und umarmt einander.
Es tut gut.

Herzliche Grusse

Gisa Briesemeister

auch for Betroffene und

Selbsthilfegruppen

... Frankfurt ...




Eine(r) von uns A

Wie hei3t du und wie alt bist du?
Ich bin Klaus Schwarz und 73 Jahre alt.

Wo wohnst du?
Im AuBenbereich der Stadt Cottbus am Waldrand. Im
nahen Spreewald haben wir ein Wochenendhaus,
welches ich selbst gebaut habe und das der
Entspannung und Ruhe dient

B

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

Die Krankheit kam im Rentenalfer. FrGher war ich
Agrotechniker (Bauer mit technischer Ausrichtung).
Nach meinem Studium war ich Befriebsdirektor im
drittgroBten Kombinat der DDR. Nach der Wende
habe ich die Firma bis 2005 zur Abwicklung weiter-
gefthrt. Danach ging ich an die Brandenburgische
Technische Universitdt Cottbus und wurde Projeki-
manager fUr Wissenschaftstransfer, was mir sehr viel
SpaB machte und wo ich heute noch in Projekten
arbeite. Das lenkt mich auch von meinen Krankheits-
problemen ab. Man weiB, man wird noch gebraucht
und das ist wichtig und motiviert.

Was machst du gern? Was ist dein Hobby?

Ich mache gemn Sport, ich bin im Fitnessstudio und
halte mich so fit. Ich liebe die Natur. Vor 30 Jahren
habe ich einen Landschaftspflegeverband gegrin-
det und bin nach wie vor dessen Vorsitzender. In der
Stadt Cofttbus arbeite ich auch ehrenamtilich seit 10
Jahren im Naturschutzbeirat mit. Wer mehr wissen
mochte: www.abnachdraussen.net

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

Mit 6 Jahren hatte ich schon einmal Krebs: Knochen-
krebs. Damals musste man mir einen Zeigefinger
abnehmen. Im Jahr 2021 bekam ich Mandelkrebs mit
schweren gesundheitlichen Folgen. War in der Runde
der Selbsthilfegruppe in Ludwigshafen bei vier Man-
delkrebspatienten der einzige mit PEG, Tracheostoma
und Schluckstérung. Da suche ich jetzt Hintergrinde.
Mit der gesundheitlichen Betreuung in meiner Heimat-
stadt gab es Probleme. Kompetente fachliche Hilfe
fand ich dann im Kdélner Dysphagiezentrum und bei
der Selbsthilfegruppe.

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

gruppe)?

Gleichgesinnte sind lebensnotwendig und so sind for
mich meine groBe Familie, Freunde und unser Dackel,
der mir viel SpaB macht, wichtig. Wichtige Kontakte
zum Austausch zur Problembesprechung und zum
Dazulernen habe ich in der Selbsthifegruppe des
Netzwerkes Kopf-, Hals-, Mundkrebs in Bonn gefun-
den, der ich im Mai 2024 beigetreten bin. Die neue
App erleichtert uns hier den Austausch enorm, denn
wenn man sprachliche Probleme hat, geht viel Gber
WhatsApp. Aber auch meine vielen Cofttbuser Thera-
peuten machen einen tollen Job und helfen mir mit
viel Herz. Danke dafUr.

Was wiinscht du dir fir deine Zukunft?

Frieden und dass mehr Nachhaltigkeit und Vernunft
einfreten! Ich winsche mir, dass meine Familie ge-
sund bleibt und méchte anderen betroffenen Men-
schen helfen und bringe mich gerne in die Nefzwerk-
arbeit ein. Man bendtigt da immer Ziele und die
liegen bei mir in der weiteren Verbesserung meiner
Einschrankungen, wobei ich mich gern mit Betroffe-
nen austausche.

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

Bitte gebt nicht auf, wenn ihr eine schlimme Krankheit
habt. Es ist wichtig, Uber den eigenen Tellerrand zu
schauen, da man nur so neue Impulse bekommt. Nur
wenn man kampft, kann man auch gewinnen.
Andere Menschen kénnen sich gern bei Fragen an
mich wenden. Erreichbar bin ich Uber die Redakfion
dieser Zeitung bzw. Uber unsere App.

)

Wir danken dir ganz herzlich fUr deine interessanten
Worte.

Das Interview fUhrte

Alfred Behlau

... Cofttbus ...

alle Fotos: © Klaus Schwarz @ privat
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Dank fur Zuwendungen an Dank fur Zuwendungen an

Spenden Spenden

04.2025 Hotel Engelhorn, Leimen 04.2025 |. Bonte-Hieronymus, A. Czarnota,
St. Kellerbauer (UTA)
05.2025 R. Kutschki, F. Heinschke, I. B&nte-Hieronymus,
A. Czarnota, B. Crusius (UTA),
H. Theobald (UTA)
06.2025 M. Kirchner, Betterplace (UTA),
M. Wagner Geburtstag (UTA)

Zuschisse Zuschisse

04.2025 GKV (Gesetzliche Krankenversicherung) 05.2025 DKH
Gemeinschaftsférderung GKV
TULPE dankt KHMK dankt
Finanzbehorden:

Beide Verbdnde sind gemeinnutzig
anerkannt und werden gefUhrt beim:
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(KHMK e.V.) m
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A@ @ Steuermnummer: 205/5768/2192 e e
o ‘I- 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 Doutsche =
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200,- € wird eine Spendenbescheini-
gung zugeschickt.

Ein Dankeschdn an unsere Spender & Sponsoren
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