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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,
liebe Mitglieder und Freunde unseres Vereins,

heute halten Sie die neueste Ausgabe von EpiFace in
den Ha&nden. Vielleicht ist Ihnen eine Anderung im
Titelbild sofort aufgefallene Die Vereinsbroschire wird
nun von zwei Verbdnden gemeinsam herausgegeben.

T.U.L.P.E. e.V. ist von Beginn an beim Selbsthilfenetzwerk
Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V. als Vereinsmitglied dabei. Wir
arbeiten sehr eng zusammen, da wir im Grundsatz die
Interessen aller Betroffenen mit einem Kopf-Hals-Mund-
Tumor verfreten. T.U.L.P.E: veriritt noch zus&tzlich die
gesichtsversehrten Menschen, die einen Gesichtsdefekt
durch einen Unfall bzw. seit der Geburt haben. Die
Problematiken der Betroffenen sind in beiden Verbdn-
den ziemlich gleich.

Wir berichteten von Beginn an Uber die Akfivitaten des
Netzwerkes und stellten einige Selbsthilfegruppen vor.

Der Beschluss, dass T.U.L.P.E. bei der Berichterstattung
nun mit dem Netzwerk kooperiert, ist eine logische
Folge. Hier kdnnen Synergien genutzt werden. Wir
versprechen uns damit auch ein gréBeres Spektrum bei
der Veroffentlichung von Fachbeitr&dgen. Sie als Leser
werden davon profitieren.
Herr Gunthard Kissinger, Vorsitzender des Netzwerkes
Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V., stellt in seinem Vorwort das
Netzwerk vor.
Des Weiteren berichten wir Uber Akfivitdten in beiden
Vereinen, wie

* Patiententag in Rostock

*  DOSAK Tagung in MUnster

* Seminar ,Sterben, Tod und Trauer in der

Selbsthilfegruppe" in Volkenroda

Herr Frank Denecke, Leiter des Selbsthilfe-Kompetenz-
zentrums Bremen, hat zum Thema ,,Psychoonkologie*
einen Fachbeitrag geschrieben.

Leider wurde auf Grund von Corona der Thuringer
Krebskongress kurzfristig abgesagt. Hier waren wir beim
Patientenforum vor Ort gewesen.

Bei der Patienteninformationsveranstaltung des Kopf-
Hals-Tumorzentrums Dresden war ich vor Ort. Es wurden
Vortriige zum Thema ,,Kopf-Hals-Tumore - Eine inter-
disziplindre Herausforderung" angeboten. Mehr davon
lesen Sie in diesem Heft.

Das Jahr neigt sich zu Ende. Ich hoffe, Sie sind bisher gut
durch diese schweren Zeiten gekommen. Mein Wunsch
an alle Leser:

BLEIBEN ODER WERDEN SIE GESUND!

FOr das neue Jahr hoffe ich, dass alle Prdsenz-
veranstaltungen stattfinden kdénnen. Ein persénliches
Gesprach ist fUr jeden besser als ZOOM-Konferenzen.
Diese sind zwar ein guter Ersatz, da viele Fachvortrige
mittlerweile darUber laufen, aber einen persénlichen
Austausch ersetzen sie nicht.

Der Weihnachtsstern

Von Osten strahlt ein Stern herein
mit wunderbarem hellem Schein,
es naht, es naht ein himmlisch Lichf,
das sich in tausend Strahlen bricht!

Ihr Sternlein auf dem dunklen Blau,
die all inr schmUckt des Himmels Bau,
zieht euch zurUck vor diesem Schein,
ihr werdet alle winzig klein!

Verdunkelt, Sonnenlicht und Mond,
die ihr so stolz am Himmel thront.

Es nahet heilig leuchtend fern

vom Osten her der Weihnachtsstern.
(Franz von Pocci 1807-1876)

Ihre/Eure
Doris Frensel

Foto: © Doris Frensel @ tulpe-archiv
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J¢ Gunthard Kissinger - Vorwort
i

Ein Vorwort, nach dem Vorwort ...
,TULPE eV freut sich iber die Errungenschaft*

Ja, wir ,,TULPELANER* freuen uns Uber die kinftige Zusammenarbeit mit
dem Kopf-Hals-MUND-Netzwerk und sind insbesondere darUber erfreut,
Gunthard Kissinger ,,an Bord" zu haben. (Einfogung der Redaktion)

Liebe Leserinnen und Leser,

auch ich freue mich, Ihnen/Euch zur Einstimmung, eini-
ge Satze schreiben zu dirfen. Ich, Gunthard Kissinger,
bin der derzeitige Vorsitzende des Selbsthilfenetzwerkes
Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e.V. (KHMK e.V.)

Vielleicht zundchst eine Erklérung warum M.U.N.D. so
sonderbar geschrieben wird. Eine Folie aus den
Vortrdgen, die ich in der lefzten Zeit in Greifswald beim
Oftorhinlaryngologentag, beim Zahndrztetag und der
DOSAK in MUnster und auch bei der EUREGIO in
Aachen eingesetzt habe:

ELBSTHILFE bei Kopf Hals M.U.N.D. Kr. Vv
MITMACHEN
Um Gleichbetroffenen und deren Angehérigen zu helfen
UNTERSTUTZEN
Sie uns als Mitglied, Spender oder Ratgeber
NETZWERKEN
Damit schnellstmdglich an vielen Orten geholfen wird
DEUTSCHLANDWEIT
prdsent zu sein, ist unser Ziel

Noch ein weiterer Satz aus den Vortrdgen. Zu Anfang
sage ich oft Max Giesinger singt ,,Einer von 80 Millionen
und Gunthard Kissinger spricht als ,,Einer von 14.000".

Die 14.000 stehen fUr die Anzahl der Kopf-Hals-Tumor e ro ene
Patienten, wie sie derzeit Jahr fUr Jahr durch das
Robert-Koch-Institut erfasst werden.

L X ) -
Wir wollen schauen, dass wir, als Vereine TULPE e.V. und fure’nander

KHMK e.V., kinftig noch enger zusammenrUcken und - =
werden Uber unsere AktivitGten, unsere Erfahrungen, Und mlt9lnander

Ziele und Hoffnungen fUr und mit den Betroffenen an

Kopf-Hals-Mund-Krebs hier berichten. Vielleicht wéchst far mehr

die Leserschaft und die Vielfalt der Themen.

Wichtig wird, dass Sie/lhr -liebe Leser- RUckmeldungen L b I.t "t
gebt, wie und was wir evil. dndern, anpassen oder e ensqua ’ a
verstdrken muUssen. Unser Interesse gilt den Betroffenen,
aber auch den medizinischen-, pflegerischen- und
therapeutischen Fachkréften, mit denen wir auf unse-
ren Krankheits- und Genesungswegen zu fun haben.
Gemeinsam machen wir uns auf den Weg zu mehr
Lebensqualitat. Ich freue mich, dabei zu sein, und
mochte abschlieBend auf unseren Leitsatz, der auch als
Postkarte verteilt und verschickt werden kann,
hinweisen.

Kopf
Hals
Herzliche GriBe r
Gunthard Kissinger Krebs e.V.

| ... GruBworte vom Netzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e.V. ... |




Kopf-Hals-Tumorzentrum Dresden

Universitatsklinikum < .

Carl Gustav Carus
DIE DRESDNER

Das Kopf-Hals-Tumorzentrum des Universitatsklinikum
Carl Gustav Carus Dresden lud am 11.11.2021 interes-
sierte und betroffene BUrger zu einer Informatfions-
veranstaltung zum Thema ,Kopf-Hals-Tumore - Eine
interdisziplinére Herausforderung" ein.

Ich war als Vertreter der Selbsthilfe mit einem Stand vor
Ort dabei. Ich legte Informationsmaterial von T.U.L.P.E.
e.V. und dem Netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V. aus.

Willkommen am Kopf-Hals-Tumorzentrum

Patiententag am 11.11.2021

| N

Leiter: Prof. Dr. med. Dr. h.c. T. Zahnert
Univ.-Prof. Dr. med. Dr. med. dent. G. Lauer

NATIONALES CENTRUM FUR
TUMORERKRANKUNGEN DRESDEN
UNIVERSITATS KREBSCENTRUM UCC

Deutsches Krebsforschungsentrum
Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Oresden
Medizinische Fakultat Carl Gustay Carus, TU Dresden
Hetmbholtz-Zentrum Dresden-Rossendorf

In ihrer Einladung schrieben Prof. Dr. Zahnert (HNO) und
Prof. Dr. Lauver (MKG):

,Die Diagnose eines bdsartigen Kopf-Hals-Tumors
kommt meist unerwartet und stellt Betroffene und ihre
Angehdrigen vor eine groBe Herausforderung. Eine sol-
che Tumorerkrankung Idsst sich nur durch hochspeziali-
sierte Diagnostfik und individuelle Therapieangebote
erfolgreich behandeln. Im Kopf-Hals-Tumorzentrum am
NCT/UCC werden Patienten mit Tumoren im Kopf-Hals-
Bereich von einer Expertengruppe verschiedenster
Fachrichtungen betreut.

Im Rahmen unserer Patientenveranstaltung mdchten
wir ihnen das Kopf-Hals-Tumorzentrum vorstellen und
ihnen einen interdisziplindren Uberblick Uber die
Diagnostik und Therapiemd&glichkeiten présentieren.
Weiterhin m&chten wir ihnen die Gelegenheit geben,
sich mit den jeweiligen Referenten sowie anderen
Betroffenen auszutauschen.*

Im Vortrag der HNO wurde Uber Diagnostik und
Behandlungsmbglichkeiten gesprochen. Je schneller
eine Diagnose zum Tumor gestellt wird, desto hoher sind
die Heilungschancen. Hier sind die HNO-Praxen gefragt.

Im Vortrag der MKG ging es vorrangig um die Konzepte
der Rekonstruktion. Wichtige Aspekte sind dabei die
Funktionsherstellung von Sprache, kauen, essen usw..
Mittels plastischen Operationen soll die Asthetik des
Gesichtes verbessert werden, damit der befroffene
Patient wieder an Lebensqualitdt gewinnt.

In einem Online-Vortrag der Radioonkologie wurde der
Einsafz von Photonen und Protonen bei der Strahlen-
therapie erortert.

In einem weiteren Vortrag wurde die systemische
Therapie bei Kopf-Hals-Tumoren behandelt. Dabei
wurden u.a. die Vor- und Nachtteile einer Immun- und
Antikorpertherapie aufgezeigt.

Zum Schluss wurde noch Uber die logopddische
Rehabilitation gesprochen.

Auf Grund der momentanen Corona-Lage wurde diese
Veranstaltung auch per Live-Stream Ubertragen.

Ich konnte mit einigen Teilnehmern sprechen, um sie
auf die Selbsthilfe aufmerksam zu machen. Ich verband
diese Gesprdche mit der Hoffnung, dass auch in
Dresden eine Selbsthilfegruppe aktiv werden kénnte.

Prof. Dr. Zahnert bekundete sein Interesse daran, eine
SHG zu bilden. Er wird uns dabei unterstUtzen. Die
ndchste Zeit wird zeigen, wie das Vorhaben umgesetzt
werden kann.

FUr 2022 ist eine Folgeveranstaltung vorgesehen, wo die
Selbsthilfe mehr im Fokus steht.

Artikel
Doris Frensel

Vorsitzende

D Doris Frensel @ tulpe-archiv

| ... Patienteninformationsveranstaltung (11.11.2021) ... |



J¢ Psychoonkologie wdhrend

Psychoonkologie - ein groBes Wort
,mit welcher Bedeutung ?*

Anmerkung der Redaktion: ,,So die Einleitung des Authors Frank Denecke,
der selbst sowohl befroffener Patient ist, danach die Ausbildung zum

Psychoonkologen absolvierte". Lesen Sie seinen Artikel ...

In dieser Ausgabe von EpiFace mdchten wir uns etwas
ndher mit der onkologischen Fachdisziplin beschdfti-
gen. Dazu werden wir dieses Thema aus verschiedenen
Blickwinkeln befrachten, und eventuell auch einige
gewagte Thesen aufstellen. Machen Sie sich selber ein
Bild, finden Sie lhre eigene Sichtweise auf die Fach-
disziplin, nutzen Sie die Erkenntnisse in lhrer Arbeit mit
onkologischen Patienten oder selbst als onkologischer
Patient.

Um das Wort ,,Psychoonkologie* zu verstehen, schauen
wir erst einmal wie es beschrieben wird.

Wikipedia schreibt:

Psychoonkologie (aus Psychologie und Onkologie) be-
zeichnet die psychologische Befreuung von Krebs-
patienten. Eine weitere Bezeichnung ist Psychosoziale
Onkologie. Die Psychoonkologie ist damit eine inter-
disziplinGre Form der Psychotherapie beziehungsweise
der klinischen Psychologie, die sich mit den psychi-
schen, sozialen und sozialrechtlichen Bedingungen,
Folgen und Begleiterscheinungen einer Krebserkran-
kung befasst.

Der Krebsinformationsdienst (dkfz ) schreibt:
Die UnterstUtzung durch psychoonkologische Fachkraf-
te konzentriert sich auf folgende Gruppen:

qa) Patientinnen und Patienten

Sie erhalten Beratung, Befreuung und gegebenenfalls
Behandlung in Akutkliniken, Rehabilitationseinrichtun-
gen, psychosozialen Beratungsstellen und in psycho-
therapeutischen Praxen. Im Vordergrund steht dabei
die UnterstUtzung bei der Krankheitsverarbeitung. Die
Hilfe kann - je nach Bedarf — vom einmaligen Gesprdch
bis hin zu einer regelmdaBigen UnterstUtzung reichen.

kénnen viele Angebote der Unterstitzung ebenfalls in
Anspruch nehmen - auch sie mussen Belastungen ver-
kraften und bewdltigen.

c) Arztinnen und Arzte, beruflich Pflegende
Psychoonkologische Fortbildungen oder Gesprdchstrai-
nings kdnnen helfen zu verstehen, was Krebsbetroffene
bewegt und welche Aspekte in der Kommunikation
wichtig sind. RegelmdBige "Supervision”, die Auseinan-
dersetzung mit Belastungen im Berufsalltag unter pro-
fessioneller Anleitung, kann dozu beitragen, diese
besser zu bewdltigen.

Neben der doch allgemein gehaltenen Beschreibung
in Wikipedia, zeigt die Beschreibung des dkfz deutlich
wie vielschichtig diese Disziplin doch ist, und dass nicht
nur onkologische Pafienten, sondern auch Angehdrige
und Beschdftigte in der Medizin Zielgruppe dieser
Fachrichtung sind. Der Grundstock dieser Fachrichtung
bezieht sich schon auf eine Zeit in den 70er Jahren, wo
man begonnen hat, Zusammenhdnge zwischen Per-
sonlichkeitsstrukfuren von Menschen und deren damit

verbundenem Risiko an Krebs zu erkranken, untersucht
hat. Auch heutzutage gibt es Thesen, die die Aussage
freffen, dass neben den wissenschaftlich bewiesenen
Risiken, auch psychische Ursachen eine Krebserkran-
kung hervorrufen kénnen.

Jedoch méchten wir uns hier nicht mit der Ursachen-
forschung von Krebserkrankungen befassen, sondern
Innen diese so wichtige Fachdisziplin ndher bringen.

Durch die in den letzten 10/15 Jahren immer wichtiger
werdende psychosoziale Betreuung von Patienten,
gerade mit den Auswirkungen im onkologischen
Bereich, hat sich die Psychoonkologie als eine
etablierte Fachrichtung in der Medizin entwickelt, und
zeugt fur einen hohen Qualitétsstandard in den Kliniken
wo sie angebotfen wird.

Den Beschreibungen zufolge ist es also unerldsslich,
dieses Fachangebot seinen Patienten zur Verflgung zu
stellen, was die meisten Kliniken, speziell auch die
Tumorzentren heute wirklich anbieten.

Doch wie sieht die Wahrheit im Umgang mit der
Psychoonkologie in den Kliniken aus:

Die folgenden Zeilen zeigen zum GroBteil meine
eigenen Erfahrungen aus meinem Klinikallfag im
Umgang mit Patienten, sowie die Arbeit innerhallb der
Selbsthilfe mit Patienten, Angehodrigen und der Zusam-
menarbeit mit Medizinern und dem Pflegepersonal.

Zu Beginn mochte ich klar stellen, bei aller Kritik die ich
vielleicht in den Raum stelle, dass ich diese Fachdisziplin
fUr ein Muss halte und das Sie noch wesentlich inten-
siver zum Tragen kommen musste.

In der Regel ist die ,,Psychoonkologie" in einer Klinik im
Psychologischen Dienst angesiedelt und wird meistens
durch Diplom-Psychologen durchgefuhrt. Ob die
Anordnung beim Psychologischen Dienst, und die
DurchfUhrung der Beratung durch Diplom-Psychologen
oder Psychotherapeuten von den Kliniken gewUnscht
ist (so zumindest immer die Stellenausschreibungen)
oder ob es mit den Abrechnungen zu tun hat, lassen wir
einmal dahin gestellt. Die Erfahrung in der Arbeit mit
Patienten zeigt &fters die Verneinung, wenn man ihnen
das Angebot macht, einmal mit dem Psychologischen
Dienst zu sprechen. Zu meinem Bedauern ist das Thema
Psychologie, psychologische Betreuung in der Klinik fOr
viele Patienten immer noch ein rotes Tuch. Off kommen
bei dem Angebot diese UnterstGfzung in Anspruch zu
nehmen Aussagen wie: Ich brauche keinen Psycho-
logen, ich bin doch nicht verrUckt.

Wenn wir uns diese Reakfionen, die viele Pafienten
auBern, zu Gemute ziehen kann man sich die Frage
stellen, ob der Fachbereich in der Psychologie richtig
angesiedelt ist. Damit mdchte ich keinster Weise die
Psychologie in eine Ecke dréngen wo Sie nicht hin
gehdrt, denn auch unsere Psychologen und Psycho-
therapeuten in der Klinik verrichten eine hervorragende

| ... Psychoonkologie beiKrebs ... |




der Krebstherapie ...
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und wichtige Arbeit.

Trotfzdem mdchte ich eine Behauptung aufstellen, und
zwar dass die meisten Patienten psychologisch nicht so
belastet sind, dass sie einen Psychologen bendtigen.

Die Diagnose ,Krebs" ist immer ein schwerer Einschnitt
ins Leben, und stellt einen vor scheinbar unlésbare Auf-
gaben. Bei meiner eigenen Diagnose (Kehlkopfkrebs)
war mir von Anfang an klar, dass bei mir die Aussicht
auf Heilung, sowie der Verlauf der Therapie im
Vordergrund stand, kurz gesagt: ,Wie lebe ich mit
dieser Diagnose weiter"!

Hier machen wir jetzt mal einen kleinen Schnitt und
schwenken auf die klinische Ebene:

Aus der klinischen Sicht sehe ich einen ,Stellenschlussel"
in den Krankenhd&usern, der es -meiner Meinung nach-
unmoglich macht, eine verninftige Psychoonkolo-
gische Betreuung zu leisten. Wenn von der Klinik auf
Wunsch des Patienten ein psychoonkologisches Konsil
angemeldet wird, kommt es im Schnitt wdhrend durch-

Fotos: © Frank Denecke @ privat " ¢

schnittlichen Aufenthaltes von 14 Tagen, vielleicht zu 2-4
Gesprdchen von schatzungsweise 15-30 Minuten. Ob in
dieser verfugbaren Zeit eine adé&quate psycho-
onkologische Betreuung geleistet werden kann,
Uberlasse ich einmal lhren Gedanken. Davon abge-
sehen kann, auf Grund des Therapeutenmangels
ambulant, im Anschluss des Klinikaufenthaltes keine
weitere Begleitung gewdhrleistet sein.

Personliches Fazit:

Aus meiner Sicht ist die Psychoonkologie eine Fach-
disziplin, die den onkologischen Patienten durch die
Therapie begleitet, ihn zeigt, dass man trotz einer so
schweren Erkrankung auch weiterhin ein lebenswertes

und gluckliches Leben fUhren kann und wie man mit
den Einschrdnkungen im Zusammenhang mit der
Erkrankung zurecht kommt.

Hier entscheidet das Zusammenspiel zwischen allen
Disziplinen, wo auch bei Belastung Psychotherapeuten
eine wesentliche und wichtige Rolle einnehmen. Was
ich damit zum Ausdruck bringen méchte ist, dass es
sehr wichtig ist, den Patienten zu Uberzeugen: die
entsprechend angebotene Unterstitzung zu nutzen.

Es zeigt sich aber im Klinikalltag auch, wie wichtig es ist,
diese Art der Versorgung in den Kliniken noch zu infen-
sivieren und besser zu machen. Und dabei ist es wichtig
einen Ansafz zu finden, Stellen zu schaffen, die auch
von den Krankenkassen finanziert werden, und es so for
die Klinik inferessant macht diese Stellen auch zu
schaffen.

Im Sinne der Selbsthilfe winsche ich Ihnen, dass Sie es
schaffen lhre Mediziner davon zu Uberzeugen sie als
Selbsthilfe in diese Arbeit mit einzubeziehen. Sie sind als
selbst Betroffener ein gutes Beispiel den Patienten den

Foto: © Frank Denecke * wéahrend einer Visite

Mut zuzusprechen, wie es nur ein Betroffener kann.
Bleiben Sie gesund |

Frank Denecke
Betroffener und Psychoonkologe
HNO im Diako-Krankenhaus Bremen

| ... Psychoonkologie beiKrebs ... |




J¢ Global denken
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Kampagne ,Make Sense“
,Patiententag in der HNO-/MKG-Klinik Uni Rostock*

Im Rahmen der Awareness Week Kopf-Hals-Tumoren findet an vielen
Kliniken jeweils im September eine AufklGrungskampagne zu Kopf-Hals-
Tumoren statt. Ich berichte vom Patiententag in Rostock ..

L

Bereits seit 2012 initiiert die European Head and Neck
Society (EHNS) mit Sitz in Belgien die sogenannte Kam-
pagne Make Sense (www.makesensecampaign.eu).
Jedes Jahr in der dritten Septemberwoche mdchte die
makesencecampaign die Bevdlkerung fur die Erkrankung
Kopf-Hals-Krebs sensibilisieren und aufzeigen, wie
wichtfig eine frUhe Diagnose ist. Zudem mochte die
Kampagne die Situation und die BeduUrfnisse von
KrebsUberlebenden thematisieren und die Behand-
lungsergebnisse von Patienten mdglichst verbessern.
Dies erfolgt z.B. durch AufklGrung Uber Risikofaktoren,
Aufkl@rung Uber Krankheitszeichen und Symptome,
Férderung von FrUherkennung und Ermutigung zu
frGheren Arztbesuchen sowie Férderung von Diagnosen
und Uberweisungen an den Facharzt.

Konkret vor Ort finden im Rahmen der Kampagne
inzwischen weltweit Informationsveranstaltungen,
Patiententage, Konferenzen und Podiumsdiskussionen
statt. So auch in Rostock, in diesem Jahr bereits zum 9.
Mal.

Vom 22. bis 24. September 2021 lud die lokale Selbst-
hilfegruppe fir Krebs im Mund-, Kiefer-, Gesichfs- und
Halsbereich gemeinsam mit den Kollegen und Kolle-
ginnen der Selbsthilfekontakistelle Rostock sowie dem
Kopf-Hals-Tumorzentrum der Universitatsklinik Rostock
zum Erfahrungsaustausch sowie zur Teilnahme am 9.
Patiententag im Kopf-Hals-Tumorzentrum nach Rostock
ein.

»Auch aus Steinen, die einem in den Weg gelegt wer-

den, kann man etwas Schénes bauen® stand ganz
vorne auf der Einladung. Und so haben es die
Rostocker gemacht: Uber die Jahre hat sich ein lokales
Netzwerk aus onkologischen Selbsthilfegruppen, Selbst-
hilfekontaktstelle und UniversitGtsmedizin etabliert, wel-
ches miteinander als Team aus den Steinen, die vor
allem Kopf-Hals-Mund-Tumorbetroffenen in den Weg
gelegt werden, etwas Schoénes baut: eine Gemein-
schaft auf Augenhdhe, die sich unterstUtzt und durch
regelmdBigen Erfahrungsaustausch sowie gezielte
Fachinformation die Lebensqualitdt von Betroffenen
stabilisiert und — im besten Falle — erhdht. Ganz offiziell
wurde das Onkologische Selbsthilfezentrum Rostock im
September 2020 gegrindet.

Doch zurick zum Erfahrungsaustausch in 2021: Bereits
der Auftakt der Veranstaltung am Abend des 22.
September zeigte den Charakter dieses Netzwerkes. 15
betroffene Kopf-Hals-Mund-Tumorpatienten aus den
Selbsthilfegruppen fir Kopf-Hals-Mund-Krebs aus Berlin
und Rostock sowie der Selbsthilfegruppe TULPE e.V.
saBen gemeinsam mit Prof. Dr. Dr. Bernhard Frerich,
Klinikdirektor der Klinik und Poliklinik fir Mund-, Kiefer-
und Plastische Gesichtschirurgie der Universitatsklinik
Rostock und Dr. Jan Liese, Oberarzt der Mund-, Kiefer-,
Gesichtschirurgie der Universitatsklinik Rostock unge-
zwungen in einem Rostocker Lokal und verbrachten
einen lockeren Abend. Der Professor wurde kurzfristig
von einer Teilnehmerin aus Berlin fUr ein Mitglied der
Selbsthilfegruppe gehalten und gefragt ,,wie lange bist
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lokal handeln! &t

S

Du denn schon in der Selbsthilfegruppe?2", was Prof.
Frerichs, wie er mir spdter mit einem sfillen L&cheln
erz@hlte, als Kompliment auffasste. ,Wir haben in den
letzten Jahren viel von und Gber die Selbsthilfe gelernt.”
sagte er mir beim Gesprach.

Bei gemeinsamer Hafenrundfahrt am Vormittag des 23.
September ging der informelle Erfahrungsaustausch
zwischen Betroffenen und Arzten weiter. Diesmal war
staft Prof. Frerichs die Sportwissenschaftlerin Dr. Sabine
Felser mit dabei. Sie hat in Kooperation mit der
Selbsthilfegruppe fUr Krebs im Mund-, Kiefer-, Gesichts-
und Halsbereich in Rostock ein eigens fir diese
Patientengruppe zugeschnittenes Ubungshandbuch
erstellt. Unter dem Titel ,,Ubungshandbuch fir Patienten
mit Mund-, Kiefer-, Gesichts- und Halstumoren® ist es bei
Amazon bestellbar.

Am Nachmittag ging es dann gemeinsam zum Uni-
versitatsklinikum Rostock. Dort gab es nach BegriBung
und EinfUhrung von Prof. Frerich im Rahmen des 9.
Patiententags des Kopf-Hals-Tumorzentrums Podiums-
gespréche zu den Themen Rehabilitation nach
Tumortherapie im Kopf-Hals-Bereich und Haut- und
Schleimhautpflege wdhrend und nach der Tumor-
therapie. Aufgrund der Beschr@nkungen wegen der
COVID-19-Pandemie waren nur 45 Personen im Horsaal
erlaubt. Die waren aber auch da, interessiert, neugierig
und selbstbewusst wurde gefragf, hinterfragt und
Erfahrung miteinander geteilt.

Alles in allem fOr mich persénlich als ,,Neuling" im
Bereich der onkologischen Selbsthilfe im Allgemeinen
und der Kopf-Hals-Mund-Tumorerkrankung im Speziellen
eine tolle Erfahrung. Zu sehen und zu erleben, wie
locker und gleichzeitig ernsthaft sowie fachlich fundiert
hier Betroffene, Arzte und Therapeuten miteinander
sprechen, sich austauschen und sich gegenseitig
informieren hat mich sehr inspiriert und bereichert.
Sowonhl persénlich als auch fur meine weitere Arbeit als
Netzwerkmanagerin des Selbsthilfenetzwerks Kopf-Hals-
M.U.N.D.-Krebs e.V.

Ein Dank an dieser Stelle an die Kolleginnen und
Kollegen in Rostock! Im ndchsten Jahr wird das Selbst-
hilfenetzwerk seine Jahrestagung dort abhalten. Prof.
Frerich und Dr. Liese freuen sich nach eigenen Ango-
ben schon sehr und sind neugierig, Selbsthilfeaktive aus
dem Rest der Republik kennen lernen und von ihnen
lernen zu kdnnen.

Artikel

Pia Schievink

seit Juli 2020 hauptangestellte Netzwerkmanagerin beim
Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-M.U.N.D.-Krebs e.V.

Fotos: © Ute Kalinowski, Rostock
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¥ DOSAK - Tagung

bsthilfe akt PEe 52 Jahrestagung der DOSAK n Minster 13.-16.11.2021
vV T.U.L V. e 2
. 2

Im Herbst 1995 wurde unsere SHG

zunachst bestehend aus Betroffenen, Arzten

heute z&hlen auch Angehérige zu unseren

Eindriicke von Doris Frensel:

Der Vorstand des Selbsthilfenetzwerks Kopf-Hals-Mund-
Krebs e.V. sowie die Vorsitzende von T.U.L.P.E. eV.
wurden zur 52. Jahrestagung der DOSAK (Deutsch-
Osterreichisch-Schweizerischer Arbeitskreis for Tumoren
des Kiefer-Gesichtsbereichs) eingeladen. Mit einem
Stand konnten wir Informationsmaterial von beiden
Vereinen anbieten.

Im wissenschaftlichen Teil bekamen am 13.11.21 Doris
Frensel und Gunthard Kissinger die Moglichkeit, beide
Vereine vorzustellen. In PowerPoint Pr&sentationen
wurde unter dem Titel ,Darstellung der Probleme im
taglichen Leben aus Sicht eines Tumorpatienten' auf
die Wichtigkeit der Selbsthilfe hingewiesen. Selbsthilfe
tut den Betroffenen gut —ist ein Fazit aus beiden Prasen-
tationen. Dabei wurde auf die besondere Stellung der
Arzte hingewiesen, denn diese soliten die Patienten
darauf aufmerksam machen, dass es die Selbsthilfe
gibt.

Wie wichtig die Selbsthilfe ist, zeigten in der anschlies-
senden Pause die Gesprdche mit den Arzten.

Am ndchsten Tag hatten wir die Méglichkeit zusammen
mit dem Landesverband der Kehlkopfoperierten, der
Deutschen Fanconi-An&dmie-Hilfe e.V. und dem Vor-
stand der DOSAK Uber eine mégliche Zusammenarbeit
zu sprechen. Die DOSAK wird weiterhin die Arbeit des
Netzwerkes unterstitzen, da es denen sehr wichtig ist,
dass den betroffenen Patienten von Gleichbetroffenen
geholfen wird.

AnschlieBend besprachen wir mit der Fanconi Gruppe,
wie eine Zusammenarbeit in der Zukunft méglich ist.
Diesen Verein werden wir in der ndchsten Ausgabe von
EpiFace ndher vorstellen.

Am 15.11.21 gab es im Programm eine Session Selbst-
hilfe. Hier konnte Herr Kissinger nochmals auf die Arbeit
des Netzwerkes eingehen.

An den vielfaltigen Vortrdgen konnten wir teilinehmen.
Es gab sehr viel Interessantes, was wir mit nach Hause
nehmen konnten fUr die eigene Vereinsarbeit. Nun
sollen noch zwei weitere Teilnehmer zu Wort kommen,
die ihre EindrUcke in Worte fassten.

gegriindet,
und Epithetikern;

Mitgliedern

Foto: © Doris Frensel @ tulpe-archiv

Eindricke von Ingetraud Bonte-Hieronymus:
Vom 13. bis zum 15. November nahm der gesamte

Vorstand des Selbsthilfenetzwerks Kopf-Hals-Mund-Krels
e.V. an der 52. Jahrestagung der DOSAK teil. An der
Tagung nahmen drei Arztegruppen teil: Zahnérzte,
junge Arzte und DOSAK-Mitglieder.

Ich war erfreut, dass es sowohl bei den Zahnd&rzten als
auch bei den DOSAK-Mitgliedern eigene Sitzungen zum
Thema Selbsthilfe gab.

DarUber hinaus hatten wir Gelegenheit, mit dem
Vorstand der DOSAK und Vertretern anderer Selbsthilfe-
organisationen Uber eine zukinftige Zusammenarbeit
ZU sprechen.

Besonders interessant war fir mich hierbei der Kontakt
zur Deutschen Fanconi-Andmie-Hilfe e.V.. Da die Pra-
disposition fur Karzinome der Mundschleimhaut in dieser
Gruppe um das 700fache erhdht ist, haben die Mitglie-
der ein Screening der Mundschleimhaut entwickelt, das
die Patienten selbst durchfUhren kénnen. Diese Metho-
de kénnte auch fUr unsere Mitglieder ein guter Weg
werden. Umgekehrt konnten die Fanconi-Kranken von
unseren Erfahrungen mit Tumoren der Mundschleim-
haut profitieren.

Es gab auch einige Gesprdche an unserem Infostand,
ein weiteres Zeichen daflr, dass wir immer stérker
wahrgenommen werden. Die Teinahme an einigen
Fachvortrégen rundete die Tage ab.

Eindricke von Susanne Viehbacher:

Sehr gerne nahm ich die Méglichkeit wahr, gemeinsam
mit den Vorstandsmitgliedern vom Selbsthilfenetzwerk
Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V., an der 52. Jahrestagung
DOSAK in MiUnster teilzunehmen. Am Samstag begann
um 9 Uhr die DOSAK mit dem Zahnérztetag in Koopera-
fion mit der Zahn&rztekammer Westfalen-Lippe. Unser
gemeinsamer Info-Stand vom Selbsthilfenetzwerk Kopf-
Hals-Mund-Krebs e.V. und TULPE e.V. war schnell aufge-
baut und so hatten wir Zeit den sehr interessanten
Vortrdgen wie z.B. medikamentdse Behandlung mit
Antibiotika (die anscheinend von Zahndrzten noch im-
mer zu oft und zu lange durchgefuhrt wird) oder zum
Thema ,Vorlduferl@sionen — was bedeuten Sie, was
muUssen wir tun2" anzuhéren. Entgegen meinen Be-
frchtungen waren diese Vortrdge auch fur Betroffene,
die sich schon o&fters mit den Themen beschdaftigt
hatten, sehr gut verst@ndlich. Der Vortrag ,Darstellung
der Probleme im td&glichen Leben aus Sicht eines
Tumorpatienten” wurde Uberraschenderweise vorver-
legt. Doris Frensel stellte die Probleme von Patienten mit
einer Gesichtsversehrung vor. Auch der Talisman von
TULPE e.V., ein selbstgemachter Teddybdr, war bei dem
Vortrag dabei und wurde den Tagungsteiinehmern
sowie die Geschichte der ,Teddybdren-Erzeugerin®
présentiert. Des Weiteren erlGuterte Doris Frensel die
Versorgung der Betroffenen mit einer Epithese und die
Arbeit von TULPE e.V..

Gunthard Kissinger berichtete dann Uber die vielfal-
tigen Schwierigkeiten und eingeschrdnkte Lebensqua-
litédt der Menschen mit Kopf-Hals-Mund-Tumoren. Hier ist
die Arbeit des Selbsthilfenetzwerkes Kopf-Hals-Mund-
Krebs e.V., eine Initiative von Krebspatienten in
Deutschland, fur viele Betroffene und Angehérige eine
sehr wichtige UnterstUtzung. Gunthard Kissinger stellte
dem Fachpublikum von Zahndérzten die verschiedenen
Informationsmoglichkeiten wie Videovortrédge, Flyer,
Internetseite, App, Postkarten usw. vor. Durch die Vor-
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in MUnster .

verlegung der Beitr&ge von Doris Frensel und Gunthard
Kissinger folgte im Anschluss direkt die Kaffeepause mit
Méglichkeit die Industrieausstellung zu besuchen. Viele
Zahndrzte kamen so direkt an den Informationsstand
von TULPE e.V. und Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V. und
deckten sich mit Informationsmaterial ein und be-
dankften sich fur die gelungene Vorstellung aus
Patientensicht. Ich denke, dass viele dieser Zahndérzte
bisher wenig Kontakt zu Selbsthilfegruppen hatten und
daher sehr dankbar waren, auch mal diese Sichtweise
genavuer zu betrachten.

Am Sonntag traf sich bei der Jahrestagung DOSAK das
»,Junge Forum DGMKG" (Deutsche Gesellschaft Mund-
Kiefer-Gesichtschirurgie). Das Junge Forum versteht sich
als Interessensvertretung von Weiterbildungsassistenten
im Fach Mund-, Kiefer- und Gesichtschirurgie und Fach-
arzten in Weiterbildung zur Fachbezeichnung ,Plas-
fische Operationen*. Also ein eher ,jungeres Publikum*
lauschte den wieder sehr interessanten Tagungs-
punkten.

Um 14 Uhr konnte dann in einem Austauschgesprdch
mit Vorstandsmitgliedern der DOSAK, Selbsthilfe-
netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V., TULPE e.V., BVK
sowie Deutsche Fanconi-Andmie Hilfe e.V. erértert
werden, wie eine gufe Zusammenarbeit gestaltet
werden koénnte. Arzte und Kliniken sowie auch die
Patienten wirden sehr davon profitieren. Auf der einen
Seite wirde durch die Weitergabe der Selbsthilfe-
Adressen (Aushang Plakat, Ausgabe Flyer usw.) die Pati-
enten viel schneller von dieser Méglichkeit erfahren und
auf der anderen Seite ist vielfaltig bekannt, dass sich
durch die Arbeit der Selbsthife das Arzt-Patienten-
Verhdlinis oft positiv verdndert und die Compliance ver-
bessert. Auch fUr die Zertifizierung von Kopf-Hals-Tumor-
zentfren und fUr Studien ist eine Zusammenarbeit mit der
Selbsthilfe unbedingt notwendig. Bei Arzte-Tagungen/
Veranstaltungen sollten Selbsthilfe-Vertreterinnen nach
Maoglichkeit immer beteiligt werden. Viel zu schnell war
dieses, meiner Meinung nach, offene und ehrliche Ge-
sprdch aus Zeitgrinden beendet. Diese guten Vorsdize
von Seiten der Arzte kénnten im Klinikalltag schnell
wieder verloren gehen. Daher sollten wir uns immer wie-
der in Erinnerung rufen und eine gute Zusammenarbeit
einfordern.

Am Montag war das wissenschaftiche Programm an
der Tagesordnung. Hier waren die Tagungsteilnehmer
oft schon erfahrene Mund-Kiefer-Chirurgen, teils auch
Klinikleiter, sowie einige Teilnehmer des ,Jungen
Forums". Gleich am Morgen gab es innerhalb des
wissenschaftlichen Programms den Tagungspunkt
»Selbsthilfe. Gunthard Kissinger stellte die Selbsthilfe
allgemein und den Nutzen und Ziele der Selbsthilfe vor.
Von Seiten der Arzte wurde die Frage nach einer
Zusammenarbeit von BVK und Kopf-Hals-Mund-Krelbs
e.V. gestellt.

Im Anschluss prdsentierte die Deutsche Fanconi-
Andmie-Hilfe e.V. ihre Studie ,,Mundkrebsvorsorge bei
Patient*innen mit Fanconi-Andmie*. Die Fanconi-
Andmie ist eine sehr seltene genetische Erkrankung mit
einer Stérung der DNA-Reparafur und mit hoher
Pradisposition fUr Schleimhautkrebs. Sichtbare Ldsionen
sind bei FA-Patient*innen sehr haufig, nicht jede muss
mittels chirurgischer Biopsie abgeklart werden. Ein

nichtinvasive BUrstenbiopsie jeder sichtbaren L&sion
hingegen ist problemlos moglich und dringend
erforderlich. Des Weiteren wurde darauf hingewiesen,
dass bei jUngeren Betroffenen mit Mundhdhlenkrebs
auch an eine mégliche noch unentdeckte Fanconi-
Andmie zu denken sei.

Um die Mittagszeit tfraten wir alle dann die Heimreise
an. Aus Zeit- und Kostengrinden konnten wir so das
wissenschaftliche Programm am Dienstagvormittag
nicht mehr mitverfolgen.

Die DOSAK Jahrestagung war fir uns alle eine sehr
intferessante Veranstaltung, die uns als Vorstand auch
endlich mal wieder die Moglichkeit zum persdnlichen
Austausch in Présenz bot. Bleibt abzuwarten, inwieweit
die Beifrdge vom Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-
Krebs e.V. und TULPE e.V. Wirkung zeigen und es Ver-
besserungen in der Zusammenarbeit gibt. Getfreu der
Redewendung ,Steter Tropfen hohlt den Stein” sollten
wir meiner Meinung nach dranbleiben und bei der
Arzteschaft immer wieder auf uns aufmerksam
machen.

Auch mit dem Verein Deutsche Fanconi-Andmie-Hilfe
e.V. solliten wir aufgrund unserer Uberschneidungen und
der interessanten Studie zur Mundkrebsvorsorge Kontakt
halten. Anfang n&chsten Jahres wird zur Selbstkompe-
tenz ein Video zum Thema: ,,Wie fOhrt man eine Mund-
inspektion selbst durche" verdffentlicht. Dieses Video
wird man uns zur Verfigung stellen.

Wir sollten bei sehr jungen Befroffenen (bis ca. 30 Jahre)
auch immer an eine eventuelle Fanconi-Andmie den-
ken und die Betroffenen darauf aufmerksam machen.

Y

Foto: © Doris Frensel @ tulpe-archiv
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J¢ Seminar im Kloster Volkenroda

— -

In Gedichtsform von Barbara Miller

,Meine Eindricke*

Vom 22.-25.11.2021 fand im Kloster Volkenroda (Thiringen) ein Seminar zum

Thema ,,Sterben, Tod und Trauer in der SHG" statt. Wie gehe ich mit Trauer
um¢ Trauerbegleitung? Patientenverfigung oder Vorsorgevollmachte

Auf der Reise

Im fraurigen Monat November wars
die Tage wurden friber

der Wind riss von den B&umen das
Laub

da fuhr er nach Deutschland
hinUber

Der Dichter Heinrich Heine wars
er reist noch ohne Covid-Sars
er reist mit leichtem Gepdack
die Zensur erfUllt inren Zweck

Schadliche Gedanken

weist sie in Schranken

BUcher werden konfisziert
weshalb er keine mit sich fUhrt

Wir reisen ins Kloster

die Meinung ist frei

dem Virus ist das einerlei

statt 7 aus Berlin sind wir nur noch 3
(4 in Quarantdne oder krank
leichte Verldufe. Gott sei Dank)

Heine erlebt noch die Freiheitsluft
Revolution!!! 7 lange Jahre
Matratzengruft

geléhmt. Erldsende Totenbahre

Das Thema heut ist fraurig und ernst
Ich winsch uns gutes Gelingen

Ich hoffe, unser Tod ist noch fernst
(Drum soll'n nur mit Maske wir
singen)

Die Meinung in Deutschland ist so
frei

man kann Sars-Covid negieren,
denken und sagen, es seien
vollig harmlose Viren

Man kann heut auf die Regierung
schimpfen

sich entscheiden: impfen? Nicht
impfen?

Der Fortschritt ist nicht aufzuhalten
doch wir selbst sind schnell am
Erkalten

Ich winsche mir daher gute
Gedanken

Gespréache, die wérmen, ohne
Schranken

Statt Isolation und Einsamkeit
Méoéglichst viel Gemeinsamkeit

Am Ende mocht’ ich sagen: Es war

Ein hilfreiches, schdnes Seminar

Beginn
Thema: Sterbebegleitung

Tod kann man nicht Uben

auch nicht lernen

das macht den Umgang mit ihm
schwer

Unser Tod steht in den Sternen
unerwartet kommt er oft daher

Er macht Angst. Wir wissen

nicht, was uns noch blUht

Kinder trifft er stets verfroht

Wir fUrchten Schmerz und Sterben,
Vermissen

dennoch kdnnen wir ihm nicht
entgehen

Ob wir wollen oder nicht

wir mussen ihm entgegensehen
Ein Seminar dazu im Licht

Des ernsten Themas hatten
wir uns vorgenommen

im Kloster Volkenroda
angekommen

warf es Schatten

Was wir erwarten

war die Frage

Unsicher verharrten

wir: Auf Zetteln Problem und Klage

Wir lernten Rituale kennen
Verlust und Trauer zu benennen
In Gruppen, aber auch privat
wer Religion als Heimat hat

Tut er sich leichter als der Atheiste
Herr von der Hardt als engagierter
Christ

legt seinen Standpunkt dar

Als Kinderarzt, der fUr Patienten
brannte

Materialisten zeigt er klar

die Kante

Mit Frau Rogge packen wir
Trauerkoffer

voll mit TGchern Fotos Kerzen
Keine Pflicht - ein offer

Sind die Dinge. Gehn zu Herzen

Erschdpft am Ende k&nnen wir
lachen

Menschen, die fodesmutig Witze
machen

Ironische Spruche aller Art
Oft komisch das Leben, wenn auch
hart

Palliativ izin 1
Das Ehepaar BUntzel:

Info Uber Palliativmedizin

Er Chef-, sie Oberdarztin

Team mit viel Erfahrung und
persdnlicher Betroffenheit (seit 25
Jahren chronisch krankes Kind mit
eingeschrénkter Lebenserwartung)
Wir lernen:

Palliativ behandelt wird ein Patient
mit chronischer Krebserkrankung.
Befund Fernmetastase(n) fOhrt meist
zur Einordnung als Palliativpatient.
Er kann trotzdem noch lange leben,
kein Todesurteil.

Palliativstation ist keine
Sterbestation.

Ziel ist: Entlassung nach Hause (oder
im schlimmsten Fall ins Hospiz),
vorher Verbesserung der
Lebensqualitat bei ganzheitlichem
Ansatz (palliative, nicht kurative
Behandlung, da die Krankheit nicht
zu kurieren/heilen ist).

Als Beispiel wurde ein
Palliativpatient vorgestellt, der nach
Entlassung noch Jahrzehnte gelebt
hat.

Wir lernen: wichtiger als eine
Patientenverflgung ist eine
schriftliche Vorsorgevollmacht. Die
bevollm&chtigte Vertrauensperson
handelt anstelle des nicht mehr
geschaftsféhigen Patienten im
konkreten Fall, hat Aufenthalts-
bestimmungsrecht, Gesundheits-
sorge etc. Ubertragen bekommen.

Eine 2. Vertrauensperson benennen
fUr den Fall, dass die erste ausfallt!
Patientenverfigung alle 2 Jahre
UberprUfen/aktualisieren/bestati-
gen! Am besten mit (Haus-) Arzt
besprechen.

Konkrete Situationen benennen, in
der MaBnahmen abgelehnt
werden.

Maoglichst mit Zeitfenster:

Im Sterben liegend z.B.
Lebenserhaltende MaBnahmen
konkret mit Zeitrahmen ablehnen;
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Trauer, Tod und Sterben &

KUnstliche Ern&hrung, Beatmung
(z.B. nicht Uber 6 Wochen hinaus im
Fall von Covid), Dialyse, Organ-
ersatz, Wiederbelebung etc.

Zum Schluss:

Menschen in der Wartezone zum
Tod - Wie stirbt man an KHMK-
Tumoren? Sehr informative und
offene Sequenz - nichts fUr Feig-
linge.

Eazit

Am Ende bin ich des Lobes voll

Ich finde: Das Seminar war toll
Gute Gruppe, Gesprdche offen
Das lasst uns fUr die Zukunft hoffen
Wir sehen uns bestimmt alle wieder
Und singen dann - maskenfrei ! -
Lieder

Referenten engagiert und flexibel
Ernstes Programm, gar nicht Gbel
Wichtige Infos fUr unsren Belang
Beim Thema war uns zuerst etwas
bang

Die Angst verlor sich von Stunde zu
Stunde

Am Ende wars fast infime Runde

Jedoch mit starkem Tobak am
Schluss

Die Frage, ob es so enden muss
Ein Aufruf, das Leben jetzt zu
genieBen:

Sorgt vorl Lasst euch heut nicht
verdrieBen!

Alfreds Stimme und Gitarre

L&ste abends manche Starre
TagsUber schmackhaftes Essen
Der Koch hat uns nicht vergessen

Gunthard hat alles geplant und
geleitet

Reflektiert unsern Blick geweitet
Covid war mehrmals schneller und
weiter

Das passiert auch dem besten
Leiter

Wunderbares Klosterambiente
Junge Aktive und solche in Rente
Beeindruckend auch die
Architektur

In bunter herbstlicher Natur

Altes Fachwerk, Beton, Glas und
Stahl

Solche Anlage gibts nicht noch mall
Ein schdnes Bassin in neuer Mitte

Ein Ort der Ruhe nach alter Sitte

Eigentlich ein Feuerwehrteich
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Statt Entengritze und Fréschelaich
Flach gefUllt mit Kieselstein
Vieler Fassaden Widerschein

Ein Folgeseminar ware gut

lch hétte dazu sicher Mut

lch werde bestimmt nochmals
herkommen

Gehore aber nicht zu den Frommen

Gedicht von
Barbara Miller
Kopf-Hals-MUND-Krebs eV

© Doris Frensel @ tulpe-archiv



i Vielen Dank!

Dank fur Zuwendungen an

Todter, Petra |

Zuschisse

GKYV, Selbsthilfe, vdek Berlin

Beitrage und Spenden

fenden Jahres.)
Der Jahresbeitrag betréagt seit 2001
mindestens 32,- €. Hohere, freiwilige
Beifrdge oder Spenden sind will-
kommen und werden gerne ange-
nommen.

www.tulpe.org oder
Bei Einfritt in der zweiten Jahres- —WWW V]
halfte wird der halbe Jahresbeitrag )
berechnet. Angehdrige und Kinder  in der Rubrik:

jeweils im Monat Februar des lau-

Eine BeitrittserklGrung zur Mitglied-
schaft wird gerne zugesandt bzw.
kann auf unserer Homepage:

Finanzbehorde:

TULPE e.V. ist gemeinnUtzig anerkannt und wird gefUhrt
beim:

Finanzamt StaBfurt, 39418 StaBfurt

Steuernummer 107/142/00726

Mit jeder Geldspende unterstUtzen Sie die ehren-
amtliche Tatigkeit des Vereins. FUr Kondolenz-,
Jubildums- oder Geburtstagsspenden wird nach vier
Wochen eine Auflistung erstellt.

Bis 200,- € erkennt das Finanzamt den Einzahlungs- oder
Uberweisungsabschnitt an, wenn obige Steuernummer
vermerkt ist.

Auf Wunsch und Uber 200,- € wird eine Spenden-
bescheinigung zugesandt.

den werden.

Nutzen Sie alternativ das Exemplar,
welches Sie in dieser Ausgabe auf
der ndchsten Seite abgedruckt
finden. Bitte ausschneiden und
vollstandig ausgefUllt an TULPE eV
senden. (Adresse am Ende des
Formulars angegeben).

FOr eine Pafenschaft (ohne Mit-

kénnen den halben Betrag bezah-
len. (Bankeinzug erforderlich, Einzug

(Orga®thek / Vorlagen zum Down-
load) als PDF-Datei herunter gela-

gliedschaft) benutzen Sie bitte
eines der zutreffenden Formulare.

Vielen Dank

<

Spitzenverband

Dachverband

©

Cikac

KNAPPSCHAFT

vdek

Buch-Empfehlung

Frank Denecke

Fertig habe ichnoch

lange nicht

SHG Kehlkopfoperierte Bremen eV
Gropelinger Heerstr. 406-408
28239 Bremen

Tel.: 0421 -6102 6710
Fox: 0421 - 6102 6719

y
A www.kehlkopfoperiert-bremen.de

~ ISBN: 978-3-7469-4319-0
www.iredition.de

| ... Ein Dankeschdn an unsere Spender und Sponsoren ... |
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Mitgliedsantrag / Forderbeitrag

fur Betroffene & Angehorige

Hiermit beanfrage ich die Aufnahme in die Selbsthilfe-
gruppe:

Angaben zur Person :

Vor- u. Zuname:

Geburtstag:

StraBe & HsNr:

Plz, Ort:

Telefon:

eMail:

Beruf:

Ich mo6chte folgenden Beitrag entrichten :
O nur Foérderbeitrag O nur Mitgliedschaft

(Mitgliedschaft)
O 32 € jdhrlich = Mindestbeitrag fur eine Mitgliedschaft

O beides

(zusaitzlicher oder alternativer) Forderbeitrag :
O 15€ [0 25€ O 50€ 0O 100€

O Vejahrlich 0O 'Y%-jahrlich O jahrlich
Einzugsermdchtigung : (in jedem Fall ausfullen!)
IBAN:

BIC:

Kontoinhaber:

Die Einzugsermdchtigung kann jederzeit widerrufen
werden. Bei Kindern und Jugendlichen wird bis zur Voll-
j@hrigkeit nur der halbe Beitrag fallig.

Ich bin
O Betroffener O Familienmitglied eines Betroffenen

O Mediziner / Arzt O Epithetiker / Anaplastologe

und auf TULPE aufmerksam gemacht worden durch :

(z.B. Internet, Wartezimmer-Zeitschrift, Gesprédch mit Arzt,
Bekanntenkreis, andere Betroffene, Presse, etc.)

Beitrdige und Spenden

Der Jahresbeitrag betragt seit 2001 mindestens 32,- €.
Héhere, freiwillige Beitrdge oder Spenden sind willkkom-
men und werden gerne angenommen.

Bei Eintritt in der zweiten Jahreshdlfte wird der halbe
Jahresbeitrag berechnet. Angehdrige und Kinder
kdbnnen den halben Betrag bezahlen. (Bankeinzug
erforderlich - Einzug jeweils im Monat Februar des
laufenden Jahres.)

Eine Beitrittserkl@rung wird gerne zugesandt bzw. kann
auf unserer Homepage:

www.tulpe.org oder
www.gesichtsversehrte.de

in der Rubrik:

(Orga°thek / Vorlagen zum Download) als PDF-Datei
herunter geladen werden. Nutzen Sie alternativ das
hiesige Formular.

Freiwillige Angaben

Art der Erkrankung :
(z.B.: Augenkrebs, Nasenkrebs, Kiefer-/Wangenkrebs)

Epithesentrager :

O jo 0O bald O nein 0O Rekonstrukfion
Behandlungsmethode :

O Operation 0O Bestrahlung

O Chemotherapie [ Sonstige
imJohrgang: ___ ______

Klinik / Behandlungsort :
(Name, Ort, ggf. Abteilung)

Krankenkasse :
(Name, Ort)

Versicherungsform :

O gesetfzlich O 'privcﬁ O priv. Zusatzversich.

Datenschutz-Behandlung :
Die Selbsthilfegruppe TULPE eV setzt Sie davon in Kennt-

nis, dass zur Vereinfachung der Mitgliederverwaltung
die Angaben der Mitglieder unter Beachtung des Bun-
desdatenschutzgesetzes (BDSG) gespeichert werden.
Es folgt keinerlei Weitergabe an Dritte, ein Missbrauch ist
somit ausgeschlossen.

Datum:

Unterschrift:

Ausschneiden und vollstdndig ausgefulltes Formular
bitte frankiert einsenden an :

TULPE e.V.

Frau Doris Frensel
Karl-Marx-Str. 7
39240 Calbe

| ... Mitglied werden oder Forderbeitrag leisten? ...
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Doris Frensel
Vorsitzende
Karl-Marx-Str. 7
39240 Calbe

R, 039291 - 76 98 65
0157 - 74 73 26 55

Bl doris.frensel (@) tulpe.org

Foto: © ddalki3003 @ pixabay

Internet
www.gesichtsversehrte.de
www.tulpe.or
www.t-u-l-p-e.de

https://www.facebook.com/Gesichtsversehrte

Bundes-Selbsthilfeverein

fur Hals-, Kopf-, Gesichtsversehrte und Epithesentrdager

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

Gunthard Kissinger
Vorsitzender
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

R, 0228 - 33889-285
8 01520- 17159 08

B gunthard.kissinger (@)
kopf-hals-mund-krebs.de

Internet
www.kopf-hals-mund-krebs.de

Handy-App: ,KHM-Krebs”
(kostenlos im App-Store bei
Google & Apple)

Blumenfoto: © Martin & Meyer GbR @ www.nelliflower.de
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