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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

liebe Vereinsmitglieder,

liebe Freunde und Interessierte an
unseren Vereinen,

jetzt, wo ich dieses Vorwort schreibe, ist es Herbst. Es
regnet sacht und es ist drauBen stockdunkel. Es ist die
Jahreszeit, in der manche Menschen fraurig und
miBgestimmt werden.

Doch der Herbst hat auch seine schénen Seiten: Wer
die Natur liebt, kann sich Uber die Farben der Blatter
an den B&dumen freuen oder auch an Spaziergdngen
im leichten Nieselregen. Ja, im Leben kommt es im-
mer auf die Sichtweise an.

Herbst und Winter sind auch Zeiten der Besinnlichkeit.
Wir Menschen brauchen die Mdéglichkeit und den
Freiraum, um uns zu erinnern, zurGckzubesinnen und
vielleicht auch die vielen Eindricke des Sommers und
des Frihlings Revue passieren zu lassen.

Wir prasentieren lhnen und Euch nun eine neue Aus-
gabe unserer EpiFace. Das Redaktionsteam hat sich
wieder sehr bemUht, interessante Beitréige zusam-
menzustellen.

Wir wollen in unserer EpiFace Themen aufgreifen, die
uns, als gesichtsversehrte oder von Kopf-, Hals- oder
Mundkrebs betroffene Menschen, alle angehen.
Darum freuen wir uns immer Uber Beitrége, die wir
von unseren Lesern erhalten und Uber RUckmel-
dungen. Dadurch wird unsere Zeitung lebendig und
interessant.

Selbsthilfe lebt ja vom Mitmachen. Erfunden haben
das bekanntlich die ,,Bremer Stadtmusikanten®. Sie
waren wohl die erste Selbsthilfegruppe der Welt. So
handhaben wir es auch: jeder nimmt, was er braucht
und gibt, was er hat. So haben wir gemeinsam schon
sehr viel erreicht. Darum freut sich das Redak-
tionsteam von EpiFace Uber Ihre Anregungen, Ideen
und Beitrage.

Die vorliegende Ausgabe behandelt nun primér das
Allgemeinthema der Nahrungsaufnahme, sowie die
damit oftmals verbundenen Probleme der Kau- und
Schluckschwierigkeiten. Susanne Viehbacher berich-
tet in optimistischer Weise Uber ,,Genussmomente”,
die man trotz aller Schwierigkeiten bei der Nahrungs-
aufnahme wahrnehmen und erleben kann.

Bei der Nahrungsaufnahme -sprich: beim Essen- zahlt

die Gemeinsamkeit natirlich als gleichwertige Rolle
wie beim Sport, Wandern oder nur in gemutlicher
Geselligkeit.

20 Jahre Existenz einer Selbsthilfegruppe, da kann
man einfach nur gratulieren. Das ist nicht alltaglich
und muss besonders beglickwinscht werden. Barba-
ra MUller beschreibt uns die Historie der SHG Berlin.

Mitarbeit in einer Selbsthilfegruppe oder -organisation
ist ja nicht nur Arbeit, sondern macht vor allem SpaB,
bringt neue Eindricke und auch Freunde. Der per-
sonliche, konstruktive und positive Austausch von
Menschen, welche die gleichen Probleme haben, ist
durch nichfts zu ersetzen.

Wer kdnnte denn besser verstehen, wie es mir geht,
mir gute Tipps fir meine persdnlichen Schwierigkeiten
geben, wenn es nicht jene Menschen sind, die
gleiche oder d&hnliche Probleme von sich selber
kennen?

Sicher - arztliche und gesundheitliche Therapien
ersefzt das nicht, doch es kann ungeheuer hilfreich
sein, wenn man sich mit anderen betroffenen
Menschen austauscht. Das weiB ich aus eigener
Erfahrung.

Liebe Leserin und lieber Leser,

ich  wlUnsche I|hnen eine schdne Herbst- und
Adventszeit. GenieBen Sie die schdonen Momente des
Lebens mit allem, was Ihnen Freude macht — einer
Tasse Tee oder Gluhwein, einem schénen Spazier-
gang oder einfach nur beim Blick aus dem Fenster.

Im Namen des Redaktionsteams winsche ich Ihnen
viel Freude beim Lesen unserer neuen Ausgabe der
EpiFace.

Ihr / Euer
Alfred Behlau

EinfUhrungsworte zur Heftausgabe ...




Inhalt & Anzeigen E

Inhalt

X Prolog & Inhalt
02 Vorwort Alfred Behlau (TULPE)
03 Inhalt & Anzeigen (Kurz-Infos)

> Eigenberichte
04 Reparaturproblem geldst
05 Eine(r) von uns ...
“ Hoppenlng§ Foto: © Wolf-Achim Busch @ iulpe-archiv
06 OKK - von S. Viehbacher
07 Wandertag - gemeinsam unterwegs
< Nahrungsaufnahme

08-09 Genussmomente trotz Schluckprobleme
10 Probleme bei Nahrungsaufnahme

* SHG Berlin
11-13 20 Jahre SHG Berlin (B. MUller)
> Vielen Dank & Impressum
14 Dank fur Zuwendungen
15 Impressum

Kougtlhon i dety wichilon Auﬂg_abw

Verehrie EpiFace-Leser,

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

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

FUr Hilfsangebote melden Sie sich bitte bei der Redaktion EpiFace (siehe
Impressum) oder im BUro der Geschdffsstelle Kopf-Hals-MUND-Krebs e.V., in Bonn.

redaktion@tulpe.org Vi Dotk e Unrass |

in diesem Heft ...




ﬁ Reparaturproblem gelost

Es geht hier um Schwierigkeiten bei der Bewilligung
von Prothesen im Reparaturfall durch die Kranken-
kasse nach einer Krebserkrankung.

Ich heiBe Adeline Gruhlke, wohne in WeiBenthurm
und leite die Selbsthilfegruppe fiOr Kopf-, Hals-,
Mundkrebs in meiner lokalen Region.

2004 und 2007 erkrankte ich jeweils an einem
Plattenepithelkarzinom der Wange. Es folgten Be-
strahlungen, mehrere Operatfionen und 2007 kam
noch die Chemotherapie hinzu. 2015 hatften sich
dadurch dann meine Zdhne verabschiedet. Ein
neues Gebiss musste her, doch die Krankenkasse
lehnte erst mal die Finanzierung ab. Mein Mund-
Kiefer-Chirurg argumentierte dann mit dem SGB, §28,
Absatz 2, wonach mein Gebiss von der Kasse bezahlt
werden musse. Die Krankenkasse schickte mich da-
raufhin zu einem Gutachter. Dieser schrieb, dass ich
aufgrund meiner Mundtumorerkrankung ein Anrecht
auf Implantate hétte. In mehreren OP’s wurde mein
Kiefer wieder aufgebaut, es wurden Implantate ge-
sefzt und ich bekam meine Prothese. Auch wenn
richtiges Kauen fUr mich noch immer schwierig war -
leichte Kost ging und ich hatte Z&hne im Mund.

Und dann passierte es: Bei der unteren Prothese
brachen die Schrauben und es mussten neue ein-
gesefzt werden. Leider hatte sich der Kiefer verandert
und der Druck auf die Prothese war zu groB. Der
Zahnarzt meinte, dass diese Prothese nicht mehr ans
Halten zu bekommen sei. In einer Zahnklinik holte ich
mir eine Zweitmeinung ein. Dort kam man zum glei-
chen Ergebnis wie mein Zahnarzt es hatte.

Nun wurde ein Heil- und Kostenplan bei der Kranken-
kasse eingereicht. Daraufhin erhielt ich eine Zusage
Uber 540 € Zuschuss. Die Summe des Heil- und Kosten-
plans belief sich jedoch auf 6.131 €. Die Differenz
hatte ich selbst zahlen mUssen, doch es war fir mich
nicht méglich, solch eine Summe zu finanzieren.

Die Krankenkasse begrindete den geringen Zuschuss
folgendermaBen:

»Eine Uber die zuerkannte Ausnahmeindikation nach
§28 Abs. 2 Satz 9 SGB V hinausgehende Wieder-
herstellung ist als FolgemaBnahme nicht Gegenstand
der Leistungspflicht der gesetzlichen Krankenkassen.*

Aufgrund dessen suchte ich Rat beim VdK in Neu-
wied, wo ich seit 20 Jahren Mitglied bin. Von dort aus
wurde Widerspruch gegen die Entscheidung der
Krankenkasse eingelegt. Die Krankenkasse lehnte den
Widerspruch wieder mit der gleichen Begrindung ab.

Der VdK riet mir, eine Klage gegen meine Kranken-
kasse anzustrengen. Dieses wurde aber erst gehen,
wenn die ausfUhrliche Begrindung der Krankenkasse
fUr die Ablehnung meines Widerspruchs eingefroffen
wdre. So vergingen wieder einige Monafte.

SchlieBlich kam im Dezember 2021 dann von der
Krankenkasse ein Schreiben, in welchem mir mitgeteilt
wurde, dass meinem Widerspruch nicht stattgegeben
werden koénne. Es war wieder die gleiche Begrin-
dung wie am Anfang.

Dann ging die Sache an die VdK-Rechtsschutzstelle in
Koblenz. Von dort erhielt ich die Empfehlung meine
Klage zurGckzunehmen. Da ich hiermit jedoch nicht
einverstanden war, weil ich meinte, dass die Erldu-
terungen von meinem Problem abwichen, teilte ich
der Rechtsschutzstelle noch einmal den genauen
Sachverhalt mit.

Im April 2022 wurde dann vom VdK aus die Klage
beim Sozialgericht eingereicht.

Im November 2022 bekam ich dann Post von der
Krankenkasse: Das Sozialgericht hatte um eine gut-
achterliche Stellungnahme gebeten. Der Gutachter
prakfizierte jedoch in Limburg. Es war mir aus
gesundheitlichen Grinden jedoch nicht maoglich,
allein dorthin zu kommen. Also ging ich zu meiner
Neurologin, die hierGber einen Bericht schrieb. Das
Sozialgericht und auch die Krankenkasse bestanden
jedoch darauf, dass ich persénlich beim Gutachter
erscheinen musse.

Ich bat einen Bekannten vom Netzwerk ,,Kopf- Hals-
Mund- Krebs e.V." um Hilfe und dieser fuhr im Mdarz
2023 dann gemeinsam mit mir zu dem Gutachter.

In seinem Gutachten schreibt dieser, dass bei mir
auch weiterhin aufgrund meiner Krebserkrankung
eine Ausnahmeindikation vorliegt und mein Zahn-
ersatz voll von der Krankenkasse bezahlt werden
nmuss.

So kannich nun, wenn mir dann die schriftliche Bestd-
tigung der Krankenkasse Uber die KostenUbernahme
vorliegt, die Wiederherstellung meiner Prothese end-
lich in Angriff nehmen.

Wer dhnliche Probleme zur Finanzierung von Zahn-
ersatz hat und Fragen an mich hat, kann sich gern mit
mir Uber folgende eMail-Adresse in Verbindung set-
zen: selbsthilfemarl@web.de

lhre

Adeline Gruhlke

Dr. med. dent. Markus B. Keiner (li.) bei einem Aufkldrungs-
gesprach mit Adeline Gruhlke (re.) in der Kirchberg-Klinik in
Andernach

... Kirchberg-Klinik Andernach ...




Eine(r) von uns

Die Selbsthilfegruppe Heidelberg (SHG HD) wurde im
Jahre 2014 von den Herren Andreas Holcher und
Wolfgang Oberhausen, in Verbindung mit dem
Selbsthilfebiro Heidelberg, gegrindet. Die Bezeich-
nung ist KHT HD, Kopf-Hals-Tumore Heidelberg. Ab
dem zweiten Treffen leitete ich, Wolfgang Ober-
hausen, die Gruppe alleine. Seit etwa drei Jahren ist
Frau Marion Fuchs stellvertretende Leiterin. Eine riesige
Bereicherung fUr die Gruppe, aber auch fir Anfragen
weit auBerhalb unseres Einzugsbereiches, da sie drei-
mal operiert wurde und danach darauf gedrangt
hatte, dass sie nach der dritten OP Strahlen- u,
Chemotherapie bekommt und somit viel Erfahrung
weitergeben kann. Sie, eine absolute Powerfrau, hat
sich immer wieder zurUck ins Leben gekdmpft und ist
heute Vertriebsleiterin bei einem Schweizer Unter-
nehmen fur medizinische Produkte.

Die Treffen finden unregelmdBig statt. Man frifft sich
abwechselnd im Fernsehraum der Kopfklinik, im
Schlossgarten Schwetzingen, oder in unterschied-
lichen LokalitGten. Dieses Jahr haben wir erstmals,
nach neun Jahren, Fordergelder beantragt und auch
bewiligt bekommen. Unter anderem stellt uns die

Sparkasse  Heidelberg immer  wieder  Eintritts-
gutscheine fUr den Schlossgarten Schwetzingen zur
Verfigung.

Im Jahre 2016, also zwei Jahre nach der Grindung
der SHG HD formierte sich in Bonn das Bundesnetz-
werk Kopf-Hals-M.U.N.D-Krebs, das alle SHG's in unse-
rem Bereich vereinen mdchte und als groBe Aufgabe
neue SHG's auf den Weg bringen méchte. Im
Rahmen dieses Vorhabens hatte ich erstmals Kontakt
mit  Werner Kubitza, unserem damaligen 1.
Vorsitzenden, und Marianne Linnek, die gufe Seele
des neu ins Leben gerufenen Bundesnetzwerkes. Es
waren tolle Begegnungen und intensive Gesprdache.
Ilch war auch eine Periode in der Vorstandschaft, um
nach léngerer Abstinenz nun wieder in der Vorstand-
schaft zu sein und das mit viel Freude, Neugier und
Tatendrang.

Bei mir selbst wurde im Jahre 2012 ein Plattenepithel-
karzinom der Zunge diagnostiziert.

Am aktuellsten ist die Tatsache, dass ich ein- bis zwei-
mal im Monat auf die Station ,,MKG" - Mund-Kiefer-
Gesichtschirurgie in Heidelberg gehe und mich als
Gesprachspartner bei den Patienten anbiete.

Aktuell, nach der Corona-Krise, gibt der Leiter der
MKG, Prof. Dr.Dr.Dr.-hc JUrgen Hoffmann, mir wieder
die Gelegenheit, nun wieder regelmdBig vor der
Arzteschaft die SHG zu pr&sentieren und auch Fragen
zu beantworten.

Ein groBer Erfolg ist die Mdglichkeit, in der REHA-Klinik
Bad Rappenau, im Stimmheilzentrum, einmal im
Monat, vor den Reha-Teilnehmern, zu referieren. Der
Ansprechpartner fUr uns ist die Leiterin des Stimmheil-
zentrums, Frau Prof. Dr. Annerose Keilmann, die jedem
Vortrag beiwohnt und immer wieder in den Vortrag
eingebunden wird.

Ein neues Projekt, das am 23.09.2023 seinen vor-
ladufigen Abschluss fand, mit einer gemeinsamen

Infoveranstaltung unserer SHG und dem OTT Therapie-
zentrum Heidelberg. Zielgruppe waren Arzte, Betrof-
fene und deren Angehodrige mit der Intention,
Patienten, wenn moglich, vor einer OP kérperlich fit zu
machen, oder um spdtestens nach einer OP gestarkt
in die weitere Behandlung zu gehen.

Als Referenfin konnten wir u.a. Steffi Fugger aus
Ketsch, mit dem Thema Cranio mandibuldrer Dysfunk-
tion gewinnen, die sich seit 23 Jahren diesem Thema
verschrieben hat.

Verantwortlich zeichnet hier der Sportwissenschaftler
Jan Haselhorst in Verbindung mit onko aktiv. Im Thera-
piezentrum OTT ist im Tagesgeschaft ein Stockwerk
nur fUr Tumorpatienten reserviert.

ZU meiner Person:

Wolfgang Oberhausen, 64 Jahre jung, verheiratet, 2
erwachsene Téchter

seit 18 Monaten gefrennt lebend
w.oberhausen@t-online,de

Bundeswehr: 8 Jahre

Studium; 4 Jahre

Selbststandig: 29 Jahre

Erwerbsminderungsrente: 11 Jahre

Seit kurzem wieder aktiv, auf Honorarbasis, im Bereich
von:

- Beratung

- Schulung

- Vortrage

- sonstige Dienstleistungen

- meine folle Hundedame ,Lilli* als Herzensbrecher
und Seelentréster auf Samtpfoten

Selbstvorstellung von
Wolfgang Oberhausen

... Wolfgang Oberhausen ...

Foto: © Doris Frensel @ tulpe.org




Offener Krebskongress 2023

== Unterstiis

Am 21. Okfober 2023 fand die 10. Offene
Krebskonferenz (OKK) unter dem Motto ,Gemeinsam
stark fUrs Leben!" in der Liederhalle in Stuttgart staftt.
Die OKK ist eine gemeinsame Veranstaltung der
Deutschen Krebshilfe, der Deutschen Krebsgesell-
schaff und des Hauses der Krebs-Selbsthilfe Bundes-
verband e.V. und stand unter der Schirmherrschaft
von Herrn Manne Lucha, Minister fUr Soziales, Gesund-
heit und Integration in Baden-Wurttemberg. Der
Ausrichter war in diesem Jahr der Krebsverband
Baden-WUrttemberg mit UnterstUtzung durch den
Onkologischen Schwerpunkt Stuttgart.

Die Offene Krebskonferenz findet jedes Jahr in einer
anderen Stadt kostenfrei und ohne Voranmeldung
statt. Geboten wurden zahlreiche, sehr interessante
Vortrdge und Diskussionen zu den verschiedenen
haufigsten Krebsarten, zu Nebenwirkungen und Fol-
gen einer Krebserkrankung, zu Lebensqualitdt nach
einer Krebserkrankung, zu klinischen Forschungen,
Uber Moglichkeiten der Patientenbeteiligung und
vielen weiteren Themen statt. Einige Vortrdge konn-
ten auch online mitverfolgt werden. Desweiteren gab
es zahlreiche Mitmachangebote wie Humor als
Ressource, Akupressur, Yoga usw. Abgerundet wurde
das vielféltige Programm durch Informationssténde
der Selbsthilfegruppen und verschiedenen Institutio-
nen. Auf Wunsch gab es zusatzlich das Angebot einer
persdnlichen Beratung durch das Infonetz Krebs, das
Haus der Krebs-Selbsthilfe oder der Deutschen
Rentenversicherung in einem separaten Raum in
Anspruch zu nehmen.

Unserem Wunsch entsprechend hatten der Bundes-

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

thetzwerk
lund-Krebg

Foto: © Thomas Zeymer @ khmk.de

und das Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs
e.V. ihre Informationssténde nebeneinander. So
konnten wir gegenseitig auf verfUgbares Informations-
material verweisen und bei Bedarf Fragen gemein-
sam beantworten. Zwischendurch hatten wir Zeit
immer mal wieder ins Gesprdch zu kommen und
neue Ideen fur eine Zusammenarbeit zu entwickeln.
Leider waren die Besucher*lnnen an diesem Tag, trotz
des umfangreichen und tollen Programms, sehr Gber-
schaubar. Gerne wdren wir mit weiteren Betroffenen
und Angehdrigen ins Gespréch gekommen.

FUr Sie vor Ort waren

Susanne Viehbacher

(Selbsthilfenetzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V.)

und

Claus Liebig

(Bundesverband Kehlkopf- und Kopf-Hals-Tumore e. V.)

.. Stuttgart ...




Gemeinsam unterwegs mif ...

Uta - Unterwegs frotz alledem bot eine erste, von der
Landeszahndrztekammer RLP  anerkannte  Fortbil-
dungsveranstaltung fUr Arzte von Seiten des Selbst-
hilfenetzwerkes Kopf-Hals-Mund-Krebs e.V. an.

Unter dem Titel ,Gemeinsam unterwegs mit Zahnérzten"
luden wir for den 21.10.2023 Zahndrzte der Region
Koblenz/Neuwied ein, mit uns Betroffenen und inte-
ressierten Menschen aus der Region gemeinsam zu
wandern, zu essen und Vortrdge zur Friherkennung
und Bewdltigung von Kopf-Hals-Mund-Krebs zu héren.

Wir bedeutet in diesem Fall eine interessante und, wie
wir glauben, zukunftstréchtige Gemeinschaft: der
Turnverein RUbenach 1900, die Ev. Kirchengemeinde
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Urmitz-MUhlheim und die Krebsgesellschaft Rhein-
landpfalz. Der Turnverein plante und gestaltete die 11
km lange Wanderung Uber den Streuobstwiesenweg
bei MUhlheim-Karlich. Wichtig war, dass es zwei
verkirzte Startmdglichkeiten gab. Weniger Zeit und
eine kurzere Strecke sollfen zusdtzlich Menschen
bewegen teilzunehmen.

In der Kirchengemeinde gab es den Raum zum Essen
und fUr die anschlieBenden Vortrdge. DarGber hinaus
war es moglich, dass wir Infostédnde zum Netzwerk, zu
Uta, der Krebsgesellschaft RLP und zum Bundes-
verband der Kehlkopfoperierten ermdéglichen konn-
ten. Erfreulicherweise war auch Nutricia mit den
Angeboten zu Trinknahrung dabei. Zusatzlich hatten
sie einen Scheck Uber 3000,- € Spende fur unser Uta-

Projekt mitgebracht. Wir stehen seit Jahren im engen
Austausch und es ist erfreulich, dass die Einnahmen
aus der Mitarbeitertombola, etwas aufgefullt von der
Firmenleitung von Danone, fUr unsere Arbeit zur
VerfOgung gestellt wird.

Die Vortrdge von Dr. Phillip Becker vom Bundeswehr-
zentralkrankenhaus Koblenz zur FrOherkennung von
Tumoren an der Mundschleimhaut, von der Psycho-
onkologin Frau Kourabas zur moglichen Begleitung
durch die Krebsgesellschaft RLP und von Gunthard
Kissinger zur BewdltigungsunterstUtzung durch die
Selbsthilfe wurden sehr interessiert aufgenommen und
im Nachgang folgten Gespréche am Tisch zu ver-
schiedenen Aspekten.

Frilherkennung de
i K’tﬁ.!lm!.lg des Mlm\'mM\\cnx.uznurw und
Potenziell maligne orale Lasionen e

Trotz des Schreckens, mit Informationen konfrontiert zu
sein, mit denen man so nicht rechnete, kam gerade

von Seiten der Turnvereinsmitglieder die RUck-
meldung, dass es sehr interessant und aufschlussreich
war. Der Verein ist ohnehin auf dem Weg, sich an
.Bewegen gegen Krebs" zu beteiligen, und diese
Veranstaltung bildet einen weiteren Impuls zu sehen,
dass man auf dem richtigen Weg ist.

Auch die anwesenden Zahndrzte gaben sehr positive
RUckmeldungen, da sie speziell die Zeit der Wan-
derung nutzten, um mit uns Betroffenen intensiver im
Gespréch zu sein. lhnen wurde klar, wie wichtig die
gute Zusammenarbeit zwischen ihnen und den
Kliniken sein muss, um frGhzeitiger die Tumore zu
erkennen.

Eine gelungene Veranstaltung, die gut an andere
Orte zu Ubertragen ist. Schon jetzt liegen Anfragen
aus Greifswald und dem Sudharz vor. Ebenfalls
werden wir 2024 im Mai in Bad Lippspringe und in
Hamburg wdhrend des Projektmonats Veran-
staltungen folgen lassen.

Uber die tolle Erfahrung freut sich
Gunthard Kissinger

... Koblenz / Neuwied ...

alle Fotos: © Gunthard Kissinger @ uta-projekt




ﬁ Genussmomente trotz

Besuch der Veranstaltung ,,Genussmomente” am
15.06.2023 im Kesselhaus in Karlsruhe — ein kulino-
rischer Abend fur Menschen mit Schluckbeschwerden

Im April 2023 erhielt die Selbsthilfegruppe in Karlsruhe
von Frau Prof. Dr. Duchac eine Einladung zu einem
Essen fUr Menschen mit Schluckstérungen. Als Profes-
sorin fUr Logopddie an der SRH Hochschule fir Ge-
sundheit GmbH in Karlsruhe kennt sie die Problematik,
dass Menschen mit einer Schluckstérung von normao-
len und alltéglichen AktivitGten, wie z.B. einem
Restaurantbesuch, sehr oft ausgeschlossen sind. So
kam ihr die Idee ein Essen fUr diesen Personenkreis
und ihre Angehorige zu organisieren, damit diese
endlich einmal wieder einen Abend in einer WohlfUhl-
atmosphdre und in Geselligkeit voller Genussmomen-
te verbringen kdénnen.

Speisen
Normalkost

Leicht Zu Kauen

Weich & Mundgerecht

Zerkleinert &
 Durchfeuchtet

Stark chldlﬁsslgl 3 . Stark Dickfliissig

So vermerkte ich z.B., dass bei Speisen und Gefrdnken
fr Menschen mit einem Kopf-Hals-Tumor auch auf
Gewdlrze und Sdure geachtet werden muss.

Vor der Veranstaltung erhielten die Teilnehmer*innen
einen Fragebogen mit unterschiedlichen Fragen zur
Schluckproblematik von Studierenden der SRH Hoch-
schule, die diese Veranstaltung begleiten und aus-
werten.

Leider waren an diesem Abend einige aus unserer
Selbsthilfegruppe verhindert und so gingen wir zu dritt
voller Vorfreude gemeinsam in das Restaurant
»Kesselhaus" in Karlsruhe.

Bereits zu Beginn waren wir von der besonderen
Atmosphdre dieses Gebdudes, das aus dem Jahre

Leicht Dickfliissig

Diinnfliissig

Getranke/Fliissigkeiten

Weitere Informationen siehe:

htips://iddsi.org/IDDSI/media/images/Translations/IDDSI TestingMethods V2 German Final 22Jun2020.pdf

Zur Information — In Deutschland leben ca. 8 Millionen
Menschen mit einer Schluckproblematik. Neben den
Turmorerkrankungen sind Schluckstérungen auch Fol-
ge von neurologischen Krankheiten (z.B. Schlaganfall,
Morbus Parkinson oder Multipler Sklerose), Muskel-
erkrankungen (ALS) oder auch der Alterungsprozesse.

Bei der Anmeldung fUr diese Veranstaltung hatten wir
bereits die Mdglichkeit, nach dem Modell der Inter-
natfional Dysphagie Diet Standardisation Initiative
(IDDSI) die gewunschte Konsistenzen der Speisen und
Getrdnke sowie weitere zu beachtende Details fUr
diesen Abend anzugeben.

... Karlsruhe ...

1910 stammt und mit viel Liebe zum Detail restauriert
wurde, Uberwdltigt. Ein besonderer Mix aus alter
stigerechter Industrie-Architektur und modernem
Interieur verleint dem Restaurant einen auBerge-
wohnlichen Charme. Nach einer kurzen Begrissung
durch Frau Prof. Dr. Duchac und Herrn Lenz von der
BKK Pfalz starteten wir mit einem Aperitif, je nach
Wunsch mit oder ohne Alkohol. Es enfstanden schon
zu Beginn dieser Veranstaltung nette Gesprache
unter den Teilnehmenden sowie auch den Studen-
tinnen der SRH Hochschule und Herrn Lenz von der
BKK Pfalz, der groBen Interesse an diesem Thema
signalisierte.



Schluckbeschwerden ﬁ

Das MenU wurde mit einem kleinen GruB aus der
KUche er6ffnet. Es folgte ,,Erdbeer-Paprika Gazpacho
mit Basilikumeis und Zitronen-Ricottaespuma und
Rucolapesto”. Hier wollte der Chef de Cuisine alle
Geschmacksnerven ansprechen, jedoch war diese
Komposition fir mich sowie auch einigen anderen
Teiinehmenden um einiges zu scharf. In der Menu-
Folge ging es nun weiter mit ,Garnelen-Chorizo
Krokette mit cremiger Polenta, Ratatouille und
Parmesanschaum®. Als Hauptgericht wurde ,,Kalbs-
blankeft mit Nussbutter-Espuma und R&stzwiebel-
pUree" serviert und zum Schluss folgte als Dessert
»Passionsfrucht Pana Cotta mit Mangoragout und
Malibu-Sabayone”. Alle MenU-Gange waren wunder-
schon angerichtet und schmeckten auBergewdhn-
lich. Die purierten Speisen wurden zwar ebenfalls
appetitlich serviert, jedoch ging das besonders

ansprechende Aussehen dabei verloren.

Einige Komponenten der Speisen I6sten unter-
schiedliche Reize aus. So kratzte bei mir persdnlich
der Parmesanschaum im Hals und l&ste so leider
einen starken Hustenreiz aus. Dies ist aber von Person
zu Person sehr unterschiedlich und man sollte einfach
immer experimentierfreudig sein und immer mal
wieder neue Speisen versuchen.

So ging ein Abend mit vielen neuen Eindricken und
guten Gesprdchen viel zu schnell zu Ende.

Ich hoffe sehr, dass nach dieser Veranstaltung noch
weitere Akfionen folgen. Vielleicht fihrt dies dann zu

einer Verbesserung der Lebensqualitdt von Men-
schen mit Schluckbeschwerden. Sei es z.B. in einer
Kennzeichnung der Speisen nach IDDSI in den
Restaurants, einem besseren Angebot von Speisen
oder oder oder ...

Vier Wochen nach der Veranstaltung erhalten wir alle
nochmals einen Fragebogen. Auf die Auswertung der
Veranstaltung bin ich schon sehr gespannt.

Zu guter Letzt mdchten wir uns bei Frau Prof. Dr.
Duchac und den Studentinnen der SRH Hochschule
fUr die Idee und die Organisation, bei der BKK Pfalz fUr
die finanzielle Unterstitzung und beim Team des
Kesselhauses fUr die DurchfUhrung und das Angebot
der Speisen und Getrdnke in untferschiedlichen
Konsistenzstufen recht herzlich bedanken.

Einen guten Appetit winscht
Susanne Viehbacher

... Karlsruhe ...

alle Fotos: © Susanne Viehbacher @ khmk-archiv




¥ Probleme bei Nahrungsaufnahme

Nach Verlust von Mund und angrenzenden Weich-
teilen konnte ich mich wdhrend der Rekonstruktion
des Mundes nur Uber Sonde (Schlauch durch die
Nase) erndhren.

Als ich dann das erste Mal wieder feste Nahrung zu
mir nehmen konnte, fiel mir diese buchstéblich aus
dem Mund. Da keine Muskulatur im fransplantierten
Gewebe vorhanden war, konnte ich den Mund nicht
schlieBen. Ich musste eine neue Esstechnik finden.
Das Essen ziehe ich mit den Z&hnen von der Gabel,
FlUssigkeiten schlUrfe ich. Dabei unterstitze ich mit der
linken Hand das Kinn beim Kauen, bzw. beim
Schlucken. Beim Essen mit Messer und Gabel ist das
etwas hinderlich, da Nahrung oder Speichel aus dem
Mund flieBt und ich das nicht spUre. Auch muss ich
stdndig den Mund abwischen, ich bendtige daher
vermehrt Servietten, bzw. benutze ich Kichentucher.

Trinken war anfangs ebenfalls schwierig. Es gelang mir
dann mit einem Trinkhalm, den ich mit der Zunge an
den Gaumen dricke und so saugen kann. Aus Glas
oder Tasse gelingt mir es mit Unterstitzung der Hand,
um das Glas/Tasse an die Unterlippe zu drUcken.
Ausschlaggebend beim Trinken ist auch die Form des
GefdaBes. Hilfreich sind Gefé&Be mit nach auBen

gebogenem Rand, dickwandige oder nach innen
gewolbte Glaser sind schwierig. Inzwischen gibt es
keine Plastikrohrchen mehr, d.h. Glas- oder Papier-
rohrchen. Aus Glasrdhrchen gelingt Trinken gar nicht,

Papierrdhrchen durchfeuchten schnell, so dass ich
das Rdéhrchen umdrehe oder ein neues benutzen
muss.

Aber auch mit diesen ,Essproblemen” scheue ich
mich nicht, in ein Lokal zu gehen, ich bitte dann um
weitere Papierservietten oder nehme mir Kichen-
tGcher mit.

Da inzwischen das Gewebe schlaffer geworden ist,
|Guft mir beim Kochen und bei Arbeiten, wo der Kopf
nach unten geneigt ist, unkontrolliert Speichel aus
dem Mund. Ich muss daher immer ein Taschentuch
oder eine Serviette zum Abtupfen parat haben.
Manchmal machen mich Fremde darauf aufmerk-
sam, was dann noch etwas peinlich ist.

Artikel von
Hannelore Hornig

Foto: © Hannelore Hornig@tulpe-archiv
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Vor kurzem fand ich einen handgeschriebenen Zettel
meiner Vorgdngerin Traudel Manthey, Grinderin der
Selbsthilfegruppe ,Krebs im Mundbereich - Hals
(Zunge, Kiefer)", aus dem Jahr 2015. Darauf erinnert
sie an die Grundung der SHG am 27.1.2003 und stellt
12 Jahre spdater fest, dass auBer ihr selbst kein
Grindungsmitglied mehr dabei ist: ,weggeblieben,
verstorben, Arbeitsaufnahme”.

Es gibt also die Selbsthilfegruppe seit 20 Jahren.

2004 war ich zum ersten Mal an Krebs im Mund
erkrankt. Aber ich kam gar nicht auf die Idee, nach
einer Selbsthilfegruppe zu suchen. Das war vollig
auBerhalb meines Horizonts. 18 Monate nach der OP
fing ich wieder an zu arbeiten. Mit der Krankheit und
ihren Folgen fUhlte ich mich ziemlich alleingelassen.

9 Jahre spdter, im Herbst 2013 wurde erneut ein
Plattenepithelkarzinom entdeckt und operativ ent-
fernt, diesmal mit Radialislappentransplantation; kei-
ne Bestrahlung. Doch von dieser groBen OP erholfe
ich mich nur langsam, und ich hatte ein Loch im Hals,
ein Tracheostoma, das sich auch nach 3 Monaten
nicht schloss. FUr das sich bei der Nachsorge die
Operateure Uberhaupt nicht zu interessieren schie-
nen ...

Anlésslich des Deutschen Krebskongresses im Februar
2014 in Berlin gab Traudel Manthey im abendlichen
Fernsehen ein Interview an ihrem SHG-Stand. Eine
Freundin hatte es gesehen und fragte mich: ,Hast du
Interesse an einer Selbsthilfegruppe Krebs im Mund-
bereich? Eine Frau auf dem Krebskongress hat dafir
Werbung gemacht in der Berliner Abendschau, sehr
temperamentvoll; ich habe Telefonnummer und Ter-
min nofiert."

Und ich sagte, etwas herablassend: ,,Naja, kann ich
ja mal hingehen und mir das anschauen.” So landete
ich in der Selbsthilfegruppe.

Ich war nicht die einzige Neue im Stuhlkreis. Andere
interessierfe Personen kamen auch. Ich guckte mit
meinem Tracheostoma in die Runde und sah: Die
meisten hatte eine kleine Narbe vorn am Hals. Eher
unauffdllig. Und ich kam wieder, denn ich hatte nun
ein Motiv. Ich wollte rauskriegen: Was muss ich tun,
damit das Loch sich schlieBte Was mache ich falsch,
dass es nicht zuheilte

Ich merkte, dass es noch andere Probleme gab, die
in der SHG besprochen wurden: Mundtrockenheit,
Strahlenfolgen, Kau- und Schluckstérungen, Lymph-
drainage, Logopddie, Reha, PatientenverfGgung,
Schwerbehindertenausweis etc.

Die Treffen waren sehr sachbezogen, manchmal
gab es ein Thema oder einen fachlichen Vortrag. Mir
erschienen die ZusammenkUnfte aber relativ
unpersdnlich: Auch nach einem Jahr wusste ich die
Namen der anderen nicht. Das dnderte sich etwas
nach einem gemeinsamen Tagesausflug in  die
Gdarten der Welt.

Im  Stuhlkreis im Gruppenraum der Berliner Krebs-
gesellschaft fanden wir eine Kiste Wasser vor, auf

... Berlin ...

jedem Stuhl einen Becher, eine Serviette und alle 2
oder 3 Monate das ,Sprachrohr”, Magazin des
Bundesverbands der Kehlkopfoperierten, dessen
Mitglied Traudel war.

Zum ersten Mal Kaffee und Kuchen bei einem Treffen
gab es in einem Jahr, als der Termin auf meinen
Geburtstag fiel. Ab und zu gab es nun Kaffee und
Kuchen, wenn jemand Geburtstag gehabt hatte. So
wurden die Treffen allméhlich etwas gemutlicher und
personlicher. Und auch die jahrlichen Ausflige, auf
die wir uns freuten, frugen dazu bei, dass wir uns
ndher kamen und sich zwischen einigen Mitgliedern
engere und freundschaftliche Beziehungen ent-
wickelten.

Heute werden in der WhatsApp-Gruppe die Geburts-
tage, wenn sie bekannt sind, mit Gesundheits- und
GluckwUnschen, mit kleinen Gedichten und Fotos
gefeiert. Und auch schnelle Verabredungen oder
Erinnerungen an Termine werden gesimst und
gemailt.

Die Corona-Pandemie fUhrte 2019 dazu, dass person-
liche ZusammenkuUnfte lange Zeit unterblieben, statt-
dessen aber Online-Treffen und digitale Kontakte
stattfanden und ausgebaut wurden. Die Sehnsucht
nach Présenz-Veranstaltungen wurde so am Leben
gehalten ...

Aus den Zehnjdhrigen, also denen, die seit 2013 dabei
sind, ist so etwas wie ein harter Kern der SHG
entstanden. Darum herum gruppieren sich Neue, die
bleiben und den Kern erweitern, sich so schnell
integrieren, dass man den Eindruck hat, sie seien
schon immer dabei gewesen; Neue, die nur ein- oder
zweimal kommen und dann wieder wegbleiben;
Neue, die die Gruppe als eine Art Service-
unternehmen betrachten und nur Kontakt aufneh-
men, wenn sie Rat und Hilfe brauchen, oder auch
alte Mitglieder, die der Gruppe verbunden bleiben,
aber sich nur ab und zu beteiligen.

Vielleicht ist es gerade dieses Gemisch an unfer-
schiedlichem Interesse und Einsatz, das die Gruppe
stabil am Leben erhdlt und wachsen 1&sst. Jedes
Mitglied kann so sein, wie es méchte.

Leider hat das Wegbleiben ab und zu auch sehr
fraurige Grinde und beschrdnkt sich nicht nur auf die
Gruppentreffen: Einige Mitglieder haben wir auf diese
Weise schon verloren. Auch das muss die Gruppe
bewadltigen und lernen, mit Tod und Trauer umzu-
gehen.

2017 gehdrte Traudel Manthey zu den Grindungs-
mitgliedern des bundesweiten Netzwerks ,,Kopf-Hals-
MUND-Krebs eV*. Aber es gelang ihr kaum, uns zu
vermitteln, wozu dieses Netzwerk gut sein sollte. Wir
waren doch schon Mitglied im Bundesverband der
Kehlkopfoperierten — wozu brauchten wir einen
weiteren Verband?

Zu den ersten Bundestreffen des Netzwerks wurden
auBer Traudel noch ein paar weitere Gruppen-
mitglieder eingeladen. Auch diese Reisen schweiBten
uns zusammen; wir verbrachten nicht nur einen ge-
meinsamen Nachmittag im Monat, sondern mehrere
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Tage und zwei Zugfahrten miteinander. Inzwischen
weifl ich langst aus Erfahrung, wozu ein solches
Netzwerk gut ist.

Im Februar 2018 verstarb Traudel im Alfer von 76
Jahren - einen Tag spater musste ich mich meiner 4.
groBen Tumor-OP unterziehen. Ich war gerUhrt, als im
Laufe meines Klinik-Aufenthalts fast die ganze Gruppe

Und zum Schluss mdchte ich die Mitglieder der
Berliner SHG zu Wort kommen lassen. Eine Umfrage
(,\Warum kommst du in die Selbsthifegruppe?2”)
ergab folgende Antworten:

Ich komme in die SHG, weil ...
- ich nicht schief angeschaut werde, auch wenn ich
schief ausschaue!

zu Besuch kam. Einige nutzten auch die Gelegenheit,
mit ihnren Operateuren oder dem Pflegepersonal, die
sie kannten, Uber vergangene Zeiten zu sprechen ...

Seit 2018 leite ich die Gruppe, die Traudel 2003 mit
groBem Einsatz gegrindet und stédndigem Engao-
gement aufgebaut und am Leben erhalten hat.
Anfangs hatte ich Angst, in inre FuBstapfen zu freten:
Sie hat mir groBe Schuhe hinterlassen. Ich schaffe
heute die Arbeit nur, weil viele aus der Gruppe
mithelfen und ich eine sehr tichtige Stellvertreterin
habe. Im Team gibt es mehrere Schultern, die die
Arbeit mittragen, so z.B. das Reha-Projekt in Plau am
See.

Und inzwischen habe ich erfahren, wozu dass
Netzwerk Kopf-Hals-Mund-Krebs gut ist: bundesweit
Kontakte zwischen Betroffenen und speziell zwischen
Gleichbetroffenen zu vermitteln.
Nasenkrebsbetroffene (sehr selten) kénnen nun mit
ortlich weit entfernten Nasenkrebsbetroffenen spre-
chen, schreiben, telefonieren, skypen, um Erfah-
rungen auszutauschen oder bei  schwierigen
Krankheitsverldufen und Entscheidungen Hilfe zu
haben (HUftknochen als Kieferknochenersatze OP
oder Besfrahlung?).

Und die 14-tGdgigen Online-Treffen der Gruppen-
leiferinnen und am Netfzwerk Interessierfen fragen
intensiv. zu regem Austausch und persénlicher
Vernetzung bei. Wenn ich heute das Gefuhl habe,
die Selbsthilfegruppe sei eine Art von Ersatzfamilie - sie
leistet, was die eigene Familie nicht leisten kann oder
will - so &hneln die j@hrlichen Netzwerkireffen (und
neverdings die Uberregionalen Seminare und
Workshops, an denen viele teilnehmen, z.B. zu Trauer,
Tod und Sterben oder zum Reha-Projekt) den
ZusammenkUnften einer GroBfamilie.

... Berlin ...

- ich mit Gleichgesinnten Erfahrung, Kraft und Hoff-
nung tfeilen méchte und ich in 9 Jahre viele tolle
Menschen kennengelernt habe

- ich mich nach schwerer Zeit inzwischen stark genug
fUhle, Uber meine Krankheit zu reden, und die Sorgen
von anderen anhdren kann

- ich mich sehr wohlfUhle in dieser Gemeinschaft

- mir die Gemeinschaft der Gruppe gut fut und Kraft
sowie Opfimismus gibt

- ich mich austauschen und anderen Tipps geben
oder auch Tipps fur mich selbst annehmen kann

- ich Infos Uber Therapiemdglichkeiten und Verbes-
serung des Gesundheitszustands erhalte und mich mit
ahnlich Erkrankten austauschen kann

- es hier lebendig ist

- man erlebt, dass es ein Leben nach Krebs und

manchmal auch mit Krebs gibt

- man so unterschiedliche Geschichten erfdahrt

- man hier nicht verdringen oder vergessen muss,
sondern unbefangen Uber die eigenen Erfahrungen
mit der Krankheit und den Nachwirkungen sprechen
kann

alle Fotos: © Archiv @ khmk eV
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- man Informationen und Anregungen bekommt

- ich hier lauter tolle Menschen freffe, die &hnliche
Erfahrungen haben wie ich selbst

- ich sein kann, wie ich bin, und keiner fragt

- ich Freunde gefunden habe, die ich ohne meinen
Krebs nie gefunden hatte

- die Gruppe eine 2. Familie fOr mich ist

- ich Gleichgesinnte hier finde

- man nix erkl@ren muss

- gefteiltes Leid halbes Leid ist

- ich mich hier in der Gruppe nicht mehr so allein fGhle
mit meiner Krankheit. Hier kann ich alles erz&hlen und
es wird verstanden. Wir sifzen alle im gleichen Boof.
Ich finde es sehr schdn, dass es solche SHG gibt.

- ich Hilfe, Kontakte und Austausch mit Gleichbefrof-
fenen suche

- Uber Schwierigkeiten im Allfag reden mochte

- erfahre, dass ich mit der Krankheit nicht alleine bin

- gemeinsam nach Losungen suchen mdchte zur Be-
wdltigung des Alltags

- hoffe, dass wir uns gegenseitig Mut machen und
einander praktische Tipps geben

- ich hier auf ahnlich befroffene Personen stoe

- ich mich verstanden fGhle mit meinen Sorgen und
Angsten, die ich meiner Familie und speziell meinen
Kindern nicht mitteilen kann/mdchte: Die haben ihr
eigenes Leben

- ich Hilfe und Tipps erhalten habe und auch geben
kann

- ich zusatzliche Informationen zum Krankheitsbild, zu
Behandlungen und zur Nachsorge bekomme

- ich auf Gleichgesinnte treffe, die verstehen, dass es
ein Auf und Ab im koérperlichen und seelischen
Befinden gibt, und man nichts groB begrinden muss

- ich mein Umfeld/meinen Bekanntenkreis erweitern
mochte

- ich mit netten Menschen Erfahrungen im Umgang
mit der Krankheit austauschen méchte

- aber auch nette Kontakte, Gesprdche, Erlebnisse
jenseits der Krankheit suche und erfahre

- mein Mann sagt: Nun muss doch mal Schluss sein mit
dem Krebs. Aber das ist nie zu Ende. Der Krebs ist
immer da, mit den Einschr&dnkungen und Angsten, er
ist nicht nur in der Erinnerung stets prasent. Das
verstehen meist nur die Menschen in der Gruppe

- ich so viel UnterstUtzung und Zuwendung in der
Gruppe erfahren habe, dass ich etwas davon zurick-
geben méchte

Es gibt vielfaltige Grinde. Die Liste erhebt keinen
Anspruch auf Vollsténdigkeit.

Und so sind wir Berlinerinnen dankbar fUr die lefzten
20 Jahre des gemeinsamen Unferwegsseins in der
Selbsthilfe, genieBen das aktuelle Miteinander und
freuen uns gemeinsam auf die Zukunft!

Artikel von

Barbara Miller
SHG Berlin

... Berlin ...
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