Selbsthilfeverein der
Kehlkopfoperierten

Berlin und Umland,
Landesverband-Berlin e.V.

Gemeinniitziger Verein, eingetragen beim Amtsgericht
Charlottenburg unter VR 26113B



Inhalt

Geleitworte 5
Vorwort 7
1. Krebs im Halsbereich

Formen, Ursachen, Besonderheiten 8
2. Medizinische Hilfe

2.1. Diagnose 10
2.2. Therapien und ihre Folgen 12
2.2.1. Chirurgische Therapien (Operation) 14
2.2.2. Radiotherapie (Bestrahlung) 17
2.2.3. Medikamentose Therapien 20
2.2.4. Palliative Therapie 21
2.3. Nach der Therapie 22
2.3.1. HNO-Arzt 22
2.3.2. Stimm- und Sprachtherapie - Logopidie 23
2.3.3. Hilfsmittel 24
2.3.4. Krankenkassen 25
2.3.5. AHB-Mafinahme 25
3. Hilfe durch unseren Verein

3.1. Beratung im Krankenhaus und zu Hause 26
3.2. Hilfe im gesundheitlichen Bereich 28
3.3. Unterstiitzung im sozialen Bereich 29




3.4. Unsere Veranstaltungen - raus aus der Einsamkeit 31

3.5. Unsere Medien 34
3.6. Einflussnahme auf zentrale Entscheidungen 35
3.3. Der Bundesverband 36
3.4. Unser Verein 37
Impressum 40




Geleitworte

Bosartige Erkrankungen gehoren mit den damit verbundenen Angsten
um das eigene Leben und den die Patienten einschrinkenden Behandlungs-
mafinahmen zu den groflen Herausforderungen eines Lebens. Dabei ist die
menschliche Betreuung wihrend dieser Erkrankung fiir den Betroffenen
von entscheidender Bedeutung. Dies ist eine Herausforderung fiir jeden
Arzt und den Angehorigen. An dieser Stelle haben Selbsthilfegruppen eine
entscheidende Bedeutung. Sie sind in der Lage, mit einem Patienten auf Au-
genhohe zu sprechen, sie sprechen in vielen Fillen die Sprache der Patienten
und kénnen die mit der Erkrankung verbundenen Angste als Betroffene
nachvollziehen.

Die vorliegende Broschiire des Selbsthilfevereins gibt in einer einfachen
Sprache einen Uberblick iiber die bosartigen Erkrankungen des Halses. Sie
spiegelt dabei die positiven Erfahrungen, die wir in der Betreuung der Be-
troffenen durch den Selbsthilfeverein erfahren haben, wider.

PD Dr. med. Rainer O. Seidl

Leiter des Kopf-Hals-Tumorzentrum im BG Unfallkrankenhaus Berlin

Als niedergelassene HNO-Kollegen sind wir zumeist diejenigen, die den
Patienten wenn nicht sofort mit der konkreten so doch mit der ersten Ah-
nung der Diagnose Krebs konfrontieren.

Neben der notwendigen Zeit, die jeder einzelne Patient braucht, um diese
Diagnose als sein Schicksal anzunehmen, benétigt er vor allen Dingen Auf-
klarung. Aufklirung dariiber, wie er unter den verschiedenen Therapiemog-
lichkeiten seinen personlichen optimalen Weg findet, an dessen Ziel sein
ganz individuelles lebenswertes Weiterleben steht.

In dieser Broschiire findet der Betroffene alle Begleiter erwihnt, die ihm auf
diesem Weg zur Seite stehen und bekommt erste wichtige Informationen



tiber alle Belange seiner Krankheit. Als Ratgeber kann sie den Patienten und
deren Angehorigen aus der anfinglichen Unwissenheit und vermeintlichen
Hoffnungslosigkeit helfen, sowohl Ansprechpartner als auch Anregungen
fur die richtigen Entscheidungen zu finden.

HNO Praxis
Dr. med. Kerstin Zeise/Dr. med. Kathleen Chaoui

Berlin

Eine umfassende Darstellung, die jedoch kurz, iibersichtlich und allge-
meinverstindlich ist - das ist eine schwierige Aufgabe. Den Autoren ist es
gelungen. Dafiir herzlichen Dank. Nach der medizinischen Behandlung ist
die Wiederherstellung der Kommunikationsfahigkeit ein Schwerpunkt der
Rehabilitation.

In der Therapie werden die Moglichkeiten, Ziele und der Weg gemeinsam
zwischen dem Therapeuten und der Patientin/dem Patienten besprochen.
Die Therapeuten kénnen den Patienten den Weg durch den dunklen Wald
zeigen - gehen miissen die Patienten ihn selbst. Das bedeutet, die eigenen
Fihigkeiten und die Grenzen der Moglichkeiten selbst zu erkennen sowie
das Beste aus der Situation herauszuholen. Die Therapeuten werden Thnen

dabei helfen.

Christoph Neumann +
Dipl. Sprechwissenschaftler.

Berlin und Buckow



Vorwort

Liebe Patienten, liebe Interessierte,

Sie interessieren sich fiir die Thematik ,Tumore im Halsbereich®, entwe-
der weil Thnen der Arzt diese Diagnose mitgeteilt hat oder diese Diagnose
im Bereich der Angehorigen oder Freunde festgestellt wurde oder Sie sich
interessehalber mit dieser Problematik beschiftigen wollen. Tumore kon-
nen gutartiger aber auch bosartiger Natur sein. Wir behandeln in dieser
Broschiire die bosartigen Tumore, d.h. den Krebs. Bereits das Wort ,,Tumor*®
16st Angste aus, denn dahinter steht die Sorge um das Leben. Wenn der
Krebs aber im Hals sitzt, dann denken Sie wahrscheinlich auch an Ihre
Stimme, die aus dem Kehlkopf kommt sowie das Schluckvermdgen, denn
die Speiserdhre befindet sich ja auch in diesem Gebiet. Aber bei der weite-
ren Beschiftigung mit der Problematik kommen wegen anderer méglicher
Folgen eventuell zusitzliche Angste oder Sorgen hoch.

Wir wollen Thnen mit dieser Broschiire helfen, unnétige Angste und Sorgen
zu verhindern, indem wir Thnen die méglichen Therapien und Folgen ehr-
lich erldutern. Insbesondere diese Krebsart hat, rechtzeitig erkannt, gute
Chancen fir die endgiiltige Beseitigung des Krebses und damit eine dauer-
hafte Heilung. Natiirlich gebietet es die Ehrlichkeit, nicht zu verschweigen,
dass es abhingig vom Krebsfortschritt einen erheblichen Umfang negativer
Auswirkungen gibt, dass es aber auch viele positive Moglichkeiten gibt,
die nicht auf den ersten Blick erkennbar sind. Wir wollen Thnen aber auch
mitteilen, dass Sie vielfiltige Hilfe, insbesondere durch unseren Verein, er-
halten konnen.

Diese Broschiire soll kein medizinisches Fachbuch sein und die individu-
elle Beratung durch den jeweiligen HNO-Arzt, oder unsere individuelle
Beratung oder soziale Beratung durch kompetente Fachkrifte nicht erset-
zen. Wir wollen aber auch dazu beitragen, dass falsche Vorstellungen tiber
die Therapieauswirkungen beseitigt werden. Selbstverstindlich sind die
Aussagen zu medizinischen Dingen von medizinischen Fachkriften gepriift
und bestitigt. Wir haben auch versucht, medizinische Fremdworter weitest-
gehend zu vermeiden. Bei Fremdwortern, die jedoch jeweils eine erhebliche
deutsche Begriffserklirung erfordern wiirden, haben wir den Begriff einmal
erliutert und dann den medizinischen Begriff weiter verwendet.

Unser Verein hat sich die Aufgabe gestellt, den betroffenen Menschen

und ihren Angehérigen so komplex und wirksam wie moglich zu helfen.



1. Krebs im Halsbereich

Formen, Ursachen, Besonderheiten

Die meisten bosartigen Tumore, d.h. Krebsarten, im Halsbereich sind
die Plattenepithelkarzinome. Der Name leitet sich davon ab, dass das
Tumorwachstum vom Epithel, d.h. von der Oberfliche des Gewebes aus-
geht. Thr Anteil an den bdsartigen Halstumoren liegt gemafl den einschli-
gigen Fachberichten bei weit iiber 90%), so dass die anderen Krebsarten hier
vernachlissigt werden konnen.

Aufgrund dieses hohen Anteils meinen wir nachfolgend das
Plattenepithelkarzinom, wenn wir von einem Tumor oder Krebs sprechen.
Das Plattenepithelkarzinom wichst in der Regel nicht sehr rasant und bildet
im Anfangsstadium (< ca. 2cm), abhingig von seinem Entstehungsort, relativ
wenig Metastasen (Absiedelung von Tumorzellen in andere Korperbereiche).

Der Krebs fiithrt unbehandelt oder zu spat behandelt unwiderruf-

lich zum Tod. Es gibt bei diesen bdsartigen Tumoren keine Wun-
der, bei denen sie von selbst zuriickgehen, also spontan heilen.

Entscheidend fir die Therapieauswirkungen und die voraussichtliche

Uberlebenszeit (Prognose) sind neben der grundsitzlichen Charakteristik

der Tumorart auch die Fritherkennung (siehe auch Punkt 2.1. und 2.2))

sowie die gewebebedingten Moglichkeiten fiir das Tumorwachstum und

die Bildung von Metastasen. Wir konzentrieren uns nachfolgend auf zwei

Hauptregionen:

a) Der Bereich des Kehlkopfes, Larynx genannt, mit den Unterbereichen
nach der Lage zu den Stimmbindern (Glottis): supraglottischer, glotti-
scher und subglottischer Raum,

b) der Bereich hinter dem Kehlkopf, auch Hypopharynx genannt, d.h. der
Rachen vom oberen Kehlkopfrand bis zur Speiserchre.

Der Kehlkopfist wie eine Weiche bei der Eisenbahn. Die eine Richtung fiihrt
durch den Kehlkopf zur Lunge und dient dem Atmen und dem Sprechen.
Die andere Richtung fithrt am Kehlkopf vorbei durch den Hypopharynx
zur Speiserdhre und dient dem Schlucken. Die Weichenstellung erfolgt vor
allem durch den Kehlkopfdeckel (die Epiglottis).
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Das Innere des Kehlkopfes (Larynx) enthilt relativ wenig Lymph- und
Blutbahnen, z.B. sind auf den Stimmlippen keine Lymphbahnen vorhan-
den. Deshalb kann bei diesem Entstehungsort der Krebs nicht so schnell in
die Blut- oder Lymphbahn gelangen. Bosartige Tumore an diesem Ort kon-
nen deshalb oft durch das Symptom Heiserkeit frithzeitig erkannt werden.

Das Gebiet des Hypopharynx ist dagegen in viel stirkerem Mafl mit Blut-
und Lymphbahnen durchsetzt. Der Krebs, der hier entsteht, kann deshalb
schneller in die Blut- oder Lymphbahn gelangen und Metastasen erzeugen.
Er macht sich insbesondere durch Schluckbeschwerden, Kratzen im Hals
oder auch verdickte Lymphknoten bemerkbar. Letzteres ist aber schon ein
relativ spates Stadium. Hiufig werden diese Symptome erst in einem fort-
geschrittenen Tumorstadium erkannt.

Am spitesten wird eine bosartige Geschwulst unterhalb der Stimmbinder,
d.h. der subglottische Kehlkopfbereich, erkannt, da sie erst sehr spit
Beschwerden verursacht.

Die Ursachen fiir die Halstumore sind insbesondere negative Einfliisse von
aulen. Den grofiten Anteil haben daran der Alkohol und das Rauchen.
Dadurch wird oft das Gewebe weitflichig vorgeschidigt und ist damit be-
sonders anfillig fir die Krebsentstehung. Obwohl diese Ursachen auch heute
noch den eindeutigen Schwerpunkt darstel-
len, gewinnen nach neueren Erkenntnissen
auch Viren, hiufiges Sodbrennen, gifti-
ge Staube im Berufsleben als Ursachen an
Bedeutung.

Larynx-Karzinom (weiliche Struktur)

im Endoskop



2. Medizinische Hilfe

2.1. Diagnose

Am Anfang der medizinischen Diagnose steht fast immer die eigene Be-
obachtung, denn diese ist der Ausldser fiir das jeweils effektivste medizi-
nische Diagnoseverfahren. Dafiir gilt der Grundsatz:

Je frither Sie unnormale Erscheinungen von einem Arzt abkliren lassen,
um so grofler sind die Heilungschancen und um so geringer sind die

Auswirkungen, falls es sich um einen bosartigen Tumor handeln sollte.

Besondere Alarmzeichen sind: erschwertes Schlucken und Klofigefithl im
Hals, verdickte Lymphknoten, Verinderungen in der Stimme wie z.B. Raus-
perzwang, Heiserkeit, Atembeschwerden.

Das sind allerdings nur einige Beispiele fiir unnormale Situationen, denn
es gibt eine grofle Vielfalt an moglichen Symptomen. Es ist teilweise sehr
schwierig, Tumore im Halsbereich zu erkennen und ihre Ausdehnung ein-
deutig zu bestimmen. Das hingt mit den anatomischen Besonderheiten
im Halsbereich zusammen. Lassen Sie deshalb bitte die Beschwerden im
Halsbereich durch einen HNO-Facharzt griindlich und endgtltig abkla-
ren und scheuen Sie sich auch nicht davor, eine Zweit- oder Drittmeinung
einzuholen.

Die einfachsten medizinischen Verfahren sind die Abtastung (Palpation)
und die Endoskopie. Die Abtastung erlaubt es einem erfahrenen HNO-Arzt
Lymphknotenverinderungen und Schwellungen festzustellen. Bei der En-
doskopie schaut sich der Arzt mittels einer abgewinkelten Lichtlupe auf
einem Monitor den Rachenbereich und den Kehlkopf an. Diese Verfahren
sind in jeder guten HNO-Praxis moglich. Diese einfache Endoskopie kann
jedoch nicht Tumore feststellen, die sich im Halsgewebe oder unterhalb des
Kehlkopfes befinden und die noch keine Auswirkungen auf die sichtbaren
Strukturen im Rachen oder Kehlkopf zeigen. Auch die Tumorausdeh-



nung in das Gewebe hinein ist damit nicht feststellbar. Deshalb sollte Thr
HNO-Arzt grundsitzlich immer eine bildgebende Diagnose veranlassen.

Zu den derzeit von den gesetzlichen Krankenkassen bezahlten Verfahren
(stationdr und ambulant) gehdren: Ultraschall (Sonografie), CT (Compu-
tertomografie), MRT (Magnetresonanztomografie), PET-CT (Positronen-
emissionstomografie).

Mit der Sonografie, einer vollig unbelastenden Methode, lassen sich vor
allem Verinderungen im Halsweichteilgewebe, z.B. Lymphknotenverinde-
rungen, abkliren.

Die MRT ist eine Methode ohne Strahlenbelastung, die jedoch einen
bestimmten Personenkreis, z.B. Personen mit Herzschrittmachern, aus-
schliefit. Sie ist besonders geeignet fiir Verinderungen in den Weichteilen
mit deren raumlicher Ausdehnung.

Die CT ist derzeit das gebrauchlichste Verfahren und mit einer Strahlen-
belastung verbunden. Sie erlaubt, sowohl Verinderungen der Weichteile als
auch der Knorpel- und Knochenteile sowie de- Rw;_\. -

ren raumliche Ausdehnung besser zu erkennen. ¢ ; .

Alle drei bisher genannten Methoden koénnen
auch ambulant durchgefithrt werden. Sie er-
lauben jedoch nur die Feststellung der anato-
mischen Verinderung einschliefllich der Tumor-
ausdehnung. Ein erfahrener Arzt kann daraus
bereits erste Schlussfolgerungen hinsichtlich des
Tumorcharakters des verinderten Gewebes zie-

hen. Eine endgliltige Bestdtigung hat er noch
nicht.

Erheblich bessere Ergebnisse hinsichtlich der Unter-
schei-
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dung ob bosartiger Tumor oder nicht und anderer wichtiger diag-nostischer
Aussagen bietet die bildgebende Diagnosemethode ,,Positronenemissionsto-
mografie mit CT® kurz PET-CT genannt Dabei wird die spezifische Eigen-
schaft des malignen (bdsartigen) Tumors ausgenutzt, dass er einen erhdhten
Glukosebedarf hat. Mit Hilfe spezieller Verfahrenstechniken wird das sicht-
bar gemacht und durch die kombinierte und gleichzeitig durchgefiihrte
Computertomografie sehr exakt und genau dargestellt. Seit dem Jahr 2017
ist dieses diagnostische Verfahren auch fiir ausgewihlte Anwendungen bei
Kopf-Hals-Tumoren zugelassen (s. a. Punkt 3.6.). Dazu gehoren der unbe-
kannte Primdrtumor, die Neck-Dissection (Entfernung von Lymphknoten-
metastasen) und die Rezidivgefahr bei Larynxtumoren.

Auch die modernste Bildgebung kann jedoch Tumorgewebe unterhalb
1 mm nicht erkennen.

Bevor {iber eine Therapie entschieden wird, erfolgt die endgiiltige Bestim-
mung des Tumorcharakters und seines Stadiums (Staging). Dazu wird eine
Gewebeprobe (Biopsie) entnommen und auf Krebs untersucht (Histologie).

Das Ergebnis der Histologie und der Diagnoseverfahren wird in einer
TxNxMx Klassifizierung dargestellt. Das T steht fiir die Tumorgrofle mit
den Stadien x=0-4, der Buchstabe N steht fiir den Befall der Lymphknoten
mit einer Einteilung von x=0-3, der Buchstabe M steht fiir das Vorhanden-
sein von Metastasen mit einer Einteilung von x=0-1 (0=keine Metastase,
1=Fernmetastasen). Es gibt weitere Kennzeichnungen, deren Erklirung aber
hier zu weit fithren wiirden. Thr Arzt wird Thnen das gerne erldutern.

2.2. Therapien und ihre Folgen

Fiir die Behandlung der Halstumore werden derzeit die chirurgische
Therapie (Operation), die Radiotherapie (Bestrahlung) und die medika-
mentdse Therapie (Chemotherapie) angewendet, auch in Kombinationen,
wobei die Chirurgie in Deutschland den weitaus grofiten Anteil hat.
Eine Heilung (kurative Therapie) ist mit der medikamentosen Therapie
allein derzeit nicht moglich.

Immer steht dabei im Mittelpunkt, den Tumor méglichst vollstindig zu ent-
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fernen, dabei jedoch das gesunde Gewebe zu schonen und die Auswirkungen
auf die Lebensqualitit des Patienten so gering wie moglich zu halten. Keine
der zuvor genannten Therapien ist jedoch folgenlos und scheinbar scho-
nende Therapien konnen besonders grofSe und funktionelle gesundheitliche
Auswirkungen hervorrufen.

Die Thnen vom HNO-Arzt vorgeschlagene Therapie ist insbesondere bei
den Halstumoren immer sehr individuell und auch abhingig von den

Bedenken Sie:
Das letzte Wort bei der Therapie haben jedoch immer Sie als Pa-

tient. Deshalb ist es von groBter Wichtigkeit, dass Sie sich vorher
sehr detailliert iiber die Therapiedurchfiihrung und —folgen infor-
mieren, denn Sie miissen die Folgen tragen.

Moglichkeiten und Erfahrungen der jeweiligen Klinik mit den einzelnen
Therapien.

Die Therapiefolgen wachsen, je mehr Zeit bis zur Therapiedurchfithrung
verstreicht. Dabei konnen auch gravierend verschlechternde Spriinge auftre-
ten, d.h. die Notwendigkeit, weitere zusitzlich notwendige und folgenreiche
Therapien durchfithren zu missen. Die Therapien lassen sich in der Regel
nicht mit einigen kurzen Hinweisen erldutern. Vor allem die Entscheidung
zwischen Operation und Bestrahlung muss sehr griindlich tiberlegt werden,
denn die scheinbar harmlose und bequeme Bestrahlung kann zu schweren

Obwohl das Plattenepithelkarzinom in der Regel relativ langsam wichst,
sollten Sie sich auch bewusst sein: Je langer Sie mit der Therapie war-

ten, um so schlechter sind die Heilungsaussichten und um so gravie-
render sind die Folgen. Es gibt bei Halstumoren keine Moglichkeit,
durch Abwarten den Krebs zu iiberlisten oder die Folgen zu reduzieren.

Auswirkungen fiihren, die das Lebensniveau stark verschlechtern. Geben
Sie sich also mit kurzen Erlduterungen nicht zufrieden.

Sie machen sich lebenslang bittere Vorwiirfe, wenn Sie feststellen miissen:
»Ja, hitte ich das gewusst, ich hitte mich anders entschieden®.
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Wir wollen und kénnen in dieser Broschiire die einzelnen Therapien nicht
ausfihrlich beschreiben. Die Erliuterung der angebotenen oder alternativ
moglichen Therapien kann nur mittels eines klirenden Gespriches durch
den Arzt erfolgen. Wir wollen aber Anregungen zum gezielten Nachfragen
geben und selbstverstindlich auch mit unserer Beratung helfen.

Auch zu den Folgen der einzelnen Therapien geben wir hier nur kurze
Hinweise, die zum Nachdenken und Fragen anregen sollen. Das ist darin
begriindet, dass die Folgen immer individuell zu sehen sind und dement-
sprechend in einem vertraulichen Gesprich erldutert werden miissen.

2.2.1. Chirurgische Therapien (Operation)
Allgemein

Die Chirurgie folgt dem Grundprinzip: Ist das vom Tumor befallene
Gewebe weg, kann dort kein Krebs mehr wachsen. Dabei bleibt das
gesunde Gewebe in der Tumorumgebung vollig erhalten. Schidigende
Auswirkungen auf das umliegende Gewebe wie bei der Bestrahlung
gibt es nicht und schidigende Auswirkungen auf den gesamten Korper,
wie sie bei der medikamentosen Therapie entstehen, gibt es ebenfalls
nicht. Der Chirurg kann das befallene Gewebe visuell beurteilen und
dariiber hinaus noch wihrend der Operation Gewebe vom Rand des
Eingriffs auf verbliebene Krebszellen priifen zu lassen (sogen. operativer
Schnellschnitt).

Voraussetzung fiir eine Operation ist allerdings, dass der Tumor noch opera-
bel oder die Therapie aufgrund des Metastasenumfangs noch zu vertreten ist.
Teilentfernung

Bei kleineren, lokal begrenzten und tiber den Mund (oral bzw. transoral)
zuginglichen, Tumoren im Halsbereich steht die Nutzung des Lasers im
Vordergrund. Es ist eine kleine Operation, die zwar unter Narkose durch-
gefiihrt werden muss aber den Patienten nur gering belastet. Dabei werden
die kleinen, vom Krebs befallenen Teile, z.B. Teile des Stimmbandes, heraus
geschnitten bzw. durch den Laser zerstort. Der Kehlkopf bleibt jedoch als
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Ganzes erhalten. Ein Loch im Hals (Luftréhrenschnitt bzw. Tracheostoma),
welches z.B. bei einer Schwellung des Kehlkopfes die Atmung sichert, ist
zwar in etlichen Fillen erforderlich, jedoch meistens nur zeitweise.

Kleine Tumore, die sich im Halsgewebe befinden und oral nicht erreich-
bar sind, kénnen natiirlich auch mit dem Skalpell unter Narkose herausge-
schnitten werden.

Wenn Lage und Ausdehnung des Halstumors eine einfache chirurgische
Therapie, insbesondere die transorale Laserung, nicht mehr gestatten, der
Arzt jedoch die Chance sieht, den Kehlkopf im wesentlichen zu erhalten,
dann wird er Thnen eine groflere chirurgische Variante vorschlagen. Das
kann z.B. die Entfernung des vom Krebs befallenen Kehlkopfdeckels sein.
In diesem Fall ist die chirurgische Therapie in der Regel mit der Anlage
eines Tracheostomas (Atemloch im Hals) verbunden, welches meist auch
tiber mehrere Wochen und sogar Monate ertragen werden muss.

Bei einer umfangreichen Teilentfernung miissen jedoch die Vorteile
und Nachteile zusammen mit dem Betroffenen sehr griindlich gegen-
einander abgewogen werden, denn solch eine Teilentfernung kann zu
einer erheblichen Verschlechterung der Lebensqualitit fithren.

Es ist moglich, dass Sie dauerhafte grofle Probleme mit dem Schlucken
bekommen, so dass letztendlich eine normale Nahrungsaufnahme kaum
noch durchfiithrbar ist. Es ist aber auch méglich, dass Thre Stimme so leise
und schlecht wird, dass Sie kaum noch von anderen Menschen verstanden
werden. Es kann auch sein, dass beides passiert.

In solchen Fillen miissen Sie sehr sorgfiltig priifen, ob eine Totalentfernung
Thnen mehr Lebensqualitit ermdglicht.

Totalentfernung (Laryngektomie)

Eine Laryngektomie wird empfohlen, wenn eine Teilentfernung nicht
mehr vertretbar ist und die Lebensqualitit im Vordergrund steht. Bei die-
ser Therapie wird der Kehlkopf komplett entfernt. Der Rest der Luftrohre
wird mit dem Loch am Hals (Tracheostoma) fest verbunden. Der Speiseweg
bzw. die Schluckstrale (Teile des Hypopharynx) wird aus dem verbliebenen
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Schematische Darstellung des Schluck- und Atmungsbereichs

mit Kehlkopf ohne Kehlkopf, laryngektomiert
als Regler zwischen Speiseaufnahme Schluckstralle und Atmung sind gestrennt
und Luftholen

Gewebe, ggfs. mit Gewebetransplantation, neu gebildet (Neopharynx).

Die wichtigsten Folgen der Laryngektomie sind:

1.

Als Folge der Laryngektomie gehen die Stimmbinder endgiiltig verloren,
so dass zukiinftig eine Sprache mit der angeborenen natiirlichen Stimme
nicht mehr moglich ist. Allerdings haben Sie nicht Ihre Sprache verlo-
ren, sondern diese ist aufgrund der fehlenden Stimmbinder nicht mehr
horbar. Damit Thre Sprache wieder horbar ist, kann eine korpereigene
Ersatzstimme gebildet werden. Wir erldutern diese Moglichkeit detaillier-
ter unter Punkt 2.3.2.

. Da der Kehlkopf nicht mehr vorhanden ist, benétigen Sie einen Zugang fiir

die Atmung, denn diese ist nunmehr durch Mund und Nase nicht mehr
moglich. Dieser Atemzugang ist das sog. Tracheostoma. Die Folgen aus
dem dauerhaften Tracheostoma sind durch eine entsprechende Hygiene
und spezielle Filter ausgleichbar. Wir erlautern diese Moglichkeiten unter
Pkt. 2.3.3. Durch die fehlende Nasenatmung verringert sich auch das
Riechvermogen.

Eine frithzeitige Therapie hat auch deshalb besondere Bedeutung, weil da-

mit erginzende Therapien wie Bestrahlung und medikamentdse Therapie

meistens vermieden werden konnen. Das bedeutet, dass der Korper ne-
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ben den Auswirkungen aus dem fehlenden Kehlkopf nicht noch mit zu-
sitzlichen Auswirkungen aus den erginzenden Therapien (Radio- und
Chemotherapie/RCT) belastet wird.

Die oben angefﬁhrten Auswirkungen sind bei frijhzeitiger Thera-
pie mit den genannten Moglichkeiten weitgehend ausgleichbar, so

dass damit eine gute Lebensqualitat wieder erreichbar ist. Aller-
dings ist dafiir auch lhr Engagement erforderlich.

Die Laryngektomie ist vom Charakter her eine sehr komplizierte Operation,
da sich in diesem Bereich sehr viele wichtige Nerven, Gefifle usw. befinden.
Es bedarf somit einer Klinik und eines Chirurgen, die grof§e Erfahrungen
und Kenntnisse von dieser Therapie besitzen, damit die Folgen auf das
objektiv unumgingliche Mafl beschrinkt bleiben. Diese Operation ist je-
doch vom Charakter her nicht lebensbedrohlich. Die Aufenthaltsdauer im
Krankenhaus betrigt ab der Operation in der Regel 10 - 14 Tage.

2.2.2. Radiotherapie (Bestrahlung)

Bei der Radiotherapie, die wie die Chirurgie eine dauerhafte Heilung vom
Halstumor erméglicht, besteht das Grundprinzip darin, den Tumor im
Gewebe abzutdten, jedoch das Gewebe zu erhalten. Die Radiotherapie stort
bzw. zerstért den Reparaturmechanismus bei besonders schnell wachsen-
den Zellen, d.h. den Tumoren. Dadurch erleidet dieses Gewebe nach einer
gewissen Zeit den Zelltod, d. h. das Tumorgewebe stirbt ab. Auflerdem wird
die Gewebeversorung verschlechtert (Devaskularisation). Die Wirkung der
Strahlen steigt mit der Gesamteinheit (Gray bzw. Gy) an, wobei auswirkungs-
bedingt die obere Grenze bei 80 Gy liegt. Fiir die Radiotherapie werden
moderne Gerite eingesetzt, die eine variable Dosierung der Radiotherapie
zulassen.

Das alles erscheint zunichst vorteilhafter als eine chirurgische Therapie.
Bei der Betrachtung der nachfolgenden Gesundheitssituation insbesondere
der lingerfristigen Auswirkungen wendet sich jedoch das Blatt.
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Das erste Problem betrifft die sichere Wirkung.

Es besteht keine Sicherheit dafiir, dass alle Tumorzellen von den Strahlen
zum Zelltod gebracht werden. Die Wahrscheinlichkeit fiir diesen Zelltod
hingt von vielen Faktoren ab, u. a. dem Strahlengesamtvolumen, der
Tumorgréfle aber auch den individuellen Gewebeeigenschaften der
Patienten. Jede Tumorstammzelle, die nicht den Zelltod erleidet, wichst
wieder, d.h. es entsteht erneut Krebsgewebe - ein Rezidiv.

Das zweite Problem betrifft die diagnostische Genauigkeit. Wie oben er-
wahnt, wird ein Tumorgewebe kleiner als 1 mm auch von der modernsten
Bildgebung nicht erkannt. Um die Sicherheit der Radiotherapie zu er-
hohen, wird deshalb das bildhaft nachgewiesene Tumorgebiet um einen
Sicherheitsrand ausgedehnt, d.h. auch gesundes Gewebe wird bestrahlt.
Das dritte grofle Problem betrifft die Auswirkungen. Auch das gesunde
Gewebe im Bereich des Halses (Rachen, Kehlkopf, Speiserdhre) hat schnell
wachsende Zellen und wird deshalb ebenfalls von der Radiotherapie in
differenziertem Mafl geschidigt. Das von der Radiotherapie betroffene
Gewebe muss aber auch nach der Radiotherapie wichtige Aufgaben, insbe-
sondere das Schlucken, realisieren.

Es gibt kurzfristige und langfristige Auswirkungen. Die kurzfristigen

Auswirkungen verschwinden in der Regel wieder und bestehen insbesonde-

re aus Rétungen bis zu Verbrennungen.

Die langfristigen Auswirkungen bilden sich in der Regel nicht zuriick. Thr

Sortiment ist sehr umfangreich, so dass wir es hier nicht vollstindig dar-

stellen kénnen. Zu den langfristigen Auswirkungen gehdren u.a.

1. Die Speicheldriisen werden stark beschadigt oder sogar vollig zerstort,
so dass der Speichel die Nahrung nicht mehr gleitfihig machen und
auch die Zihne nicht mehr schiitzen kann. Die Folgen sind ernsthaf-

Beachten Sie bitte sehr griindlich: Mit der TumorgréoRe
- sinkt die Wahrscheinlichkeit, dass die Bestrahlung den Tumor
vollstandig entfernen kann,

- wachsen aber die langfristigen schweren Auswirkungen,
- wachst die Wahrscheinlichkeit, dass der Krebs zuriick kommt und
nicht mehr heilbar ist
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te Schluckprobleme und
Zahnverlust.

2. Die Geschmacksnerven
werden beschiadigt oder zer-
stort.

3. Nach mehreren Jahren
kann es zur dauerhaften
Verengung der Speiserdhre
kommen. Das fiihrt eben-
falls zu Schluckproblemen.

4. Die Adern und
Riickenmarksgewebe  kon-

o Bestrahlung eines Patienten in der Charité Campus Virchow 2002
nen geschidigt werden.

5. Aus einer Bestrahlung resultiert auch die Moglichkeit von Zweittumoren
in einer bedeutsamen Grofle und Zeitdauer.

6. Bestrahltes Gewebe ist nur mit groffen Komplikationen oder gar nicht
mehr operierbar.

Bedeutsam 1st auch, dass ein einmal sehr stark bestrahltes Gebiet in der

Regel nicht wieder bestrahlt werden kann.

Mit den Fortschritten in der Bestrahlungstechnik lassen sich zwar die

Folgen abhingig von dem jeweiligen Tumorbefund verringern aber auch

in ndchster Zukunft nicht ganz vermeiden, da das bestrahlte Gebiet auch

wichtige Funktionen wie beispielsweise das Schlucken zu erfillen hat (s.0.).

Die Radiotherapie kann aus nachfolgenden Griinden erfolgen:
1. Sie ist als Alternative zur Operation, in der Regel zusammen mit einer
medikamentdsen Therapie, durchfithrbar.

Da die Bestrahlung trotz aller Fortschritte und modernen Geréte ins-
besondere langfristige und héufig grole und nicht reparable Folgen
hat, empfehlen wir lhnen, diese Therapie und vor allem ihre Folgen

mit ihrem niedergelassenen HNO-Arzt oder einem Onkologen sehr
sorgféltig zu besprechen, bevor sie sich dazu entscheiden. Natiirlich
stehen auch die Patientenbetreuer unseres Vereins mit den Erfah-
rungen von anderen Patienten dafiir zur Verfiigung.
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2. Sie wird nach einer Operation dringend empfohlen, wenn das Risiko
besteht, dass mit der Operation nicht alle Tumorzellen beseitigt wurden
und/oder Lymphknoten bereits von Krebs befallen sind.

Das Gesamtvolumen der Bestrahlung ist auswirkungsbedingt nach oben
begrenzt und muss individuell sehr sorgfiltig festgelegt werden. Es wird
in Gray (Gy) gemessen. Das Gesamtvolumen liegt bei der Bestrahlung
als Alternative zur Operation meistens zwischen 70 und 80 Gy, bei einer
Nachbestrahlung zur Operation hiufig weniger.

2.2.3. Medikamentose Therapie

Zu den medikamentdsen Therapien gehdren diverse Therapien, die in der
Wirkungsweise unterschiedlich sind. Davon werden bei Halstumoren bis-
her die klassische Chemotherapie und die Antikodrpertherapie eingesetzt,
da nur fir diese Therapien wirksame Mittel entwickelt wurden. Ziel dieser
Therapie ist es, Tumorzellen im Koérper zu zerstdren, oder zu verringern
bzw. ithr Wachstum zu hemmen.

Die medikamentdse Therapie belastet den gesamten Korper erheblich.
Trotz aller Fortschritte hat diese Therapie derzeit als alleinige kurative
Therapie keine Bedeutung.

Die medikamentdse Therapie wird deshalb eingesetzt, um unterstiitzend
bzw. verstirkend bei der Strahlentherapie zu wirken. Allerdings verstirken
sich damit auch deren Nebenwirkungen erheblich. Unterstiitzend wird sie
insbesondere genutzt beim Verdacht, dass Tumorzellen vom Entstehungsort
tber die Blutbahn oder die Lymphbahnen in den Kérper gelangt sind, wo
sie chirurgisch nicht mehr zu beseitigen sind oder wenn eine Bestrahlung
bzw. eine Operation nicht mehr moglich ist.

Die medikamentdse Therapien erfolgt in mehreren Schritten (Zyklen) und
beansprucht eine Zeit von mind. 4 Wochen, in der Regel noch mehr.

a) Chemotherapie

Die klassische Chemotherapie, als die bereits seit mehreren Jahren be-
kannte Therapie, arbeitet vor allem mit Zytostatika (Zellgifte) und
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schidigt die Tumorzellen, so dass diese absterben. Die Zytostatika
(u.a.Platinverbindungen, Taxane) werden in der Regel iiber die Vene verab-
reicht (,,Port®,

Obwohl die Mittel so entwickelt wurden, dass sie vorrangig auf die Zellen
der jeweiligen Tumorart wirken, ist die schidliche Wirkung auf die gesunden
Zellen nicht zu vermeiden. Es treten Nebenwirkungen bzw. Schidigungen
auf wie Ubelkeit, Erbrechen, Haarausfall, Entziindungen der inneren
Organe, Schidigung der Blutsubstanzen usw. Da diese Nebenwirkungen
abhingig sind von dem eingesetzten Mittel, kann nur der Arzt konkrete
Auskunft iiber die Art und Stirke der Nebenwirkungen geben.

b) Antikdrpertherapie

Eine Wirkrichtung der Antikorpertherapie besteht bei Halstumoren darin,
die Zellausbreitung, d.h. die Tumorausbreitung zu verhindern oder zu ver-
ringern. Dazu nutzt man duflere Bindungsstellen der Zellen, sogenannte
Rezeptoren, die von Bedeutung fiir die Ausbreitung bestimmter Zellen, in
diesem Falle der Tumorzellen, sind. Es ist eine noch sehr junge Therapie.
Auch diese Therapie ist nicht ohne Nebenwirkungen.

Diese Antikorpertherapie kann auch in Verbindung mit der klassischen
Chemotherapie eingesetzt werden.

Eine weitere Wirkungsrichtung ist die Stimulierung der korpereigenen
Immunabwehr.

2.2.4. Palliative Therapie

Wenn der Tumor sich zu weit ausgedehnt hat oder bei seiner Riickkehr eine
Operation oder Bestrahlung nicht mehr moéglich sind, dann verbleibt nur
noch die medikament6se Therapie als palliative Therapie. Diese vermag
den Krebs nur noch hinaus zu zdgern, aber nicht mehr zu heilen. Die Zeit
bis zum Lebensende ist allerdings individuell unterschiedlich.
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2.3. Nach der Therapie
2.3.1. HNO-Arzt
Nach der Therapie ist auf jeden Fall eine langfristige Kontrolle durch ei-

nen HNO-Facharzt erforderlich. Das gilt sowohl fiir die Operation als
auch die Bestrahlung. Diese langfristige Kontrolle dient vor allem dazu,
sowohl gutartige als auch bosartige Gewebeverinderungen moglichst friih-
zeitig zu erkennen. Es gibt keine 100%ige Sicherheit dafiir, dass mit der
durchgefithrten Therapie, egal ob Chirurgie oder Radiotherapie, der Krebs
vollig besiegt ist. Auch wenn eine nur kleine Laserung erfolgte, ist eine
Krebsriickkehr (Rezidiv) moglich.

Beachten Sie bitte, dass die Therapiemdglichkeiten bei einem Rezidiv, ab-
hingig von der bereits durchgefithrten Therapie, meistens verringert sind.
Eine zu spite Erkennung des Rezidivs kann bedeuten, dass der Tumor nicht
mehr heilbar ist.

Achten Sie deshalb sehr sorgféltig in den ersten Jahren nach der

Therapie auf Gewebeveridnderungen oder Verdickungen am Hals
oder sonstige unnormale Erscheinungen im Halsbereich.

Die meisten Kliniken bieten Thnen eine Nachsorge fiir mehrere Jahre,
in der Regel 5 Jahre, an. Allerdings verindern sich die Kontrollabstinde
von anfangs Y4 Jahr auf 1 Jahr. Dabei wird gepriift, ob sich unnormale
Verinderungen, evtl. sogar eine Krebsriickkehr, zeigen. Diese sollten Sie in
Ihrem eigenen Interesse unbedingt wahrnehmen.

In einer Kontrollfrist von Y2 oder 1 Jahr kann bereits ein betrichtliches
Tumorwachstum bei einem Rezidiv passieren. Deshalb ist auch eine zeit-
lich kiirzere Kontrollfrist bei einem niedergelassenen HNO-Arzt Ihres
Vertrauens sehr sinnvoll. Wenn bei Thnen eine Totalentfernung durch-
gefithrt wurde oder bei einer Teilentfernung ein Tracheostoma angelegt
werden musste, dann bendtigen Sie Hilfsmittel, fiir deren Bewilligung ein
HNO-Facharzt (s. Pkt. 2.3.3.) erforderlich ist.

In jedem Fall sollten Sie allerdings darauf achten, dass Thr niedergelasse-
ner HNO-Facharzt Erfahrungen und Kenntnisse mit kehlkopfoperierten
Patienten hat.
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Provox® XtraFlow™ HME, Blom-Singer® Stimmprothese ADVANTAGE
Atos medical

2.3.2. Stimm- und Sprachtherapie — L ogopédie
Wenn die Stimmbinder durch die Therapie beeinflusst oder vollig besei-

tigt wurden (wie bei der Laryngektomie), ist eine logopddische Therapie
erforderlich. Auch bei einer Bestrahlung kann sich die Stimme verschlech-
tern. Bei einer chirurgischen Teilentfernung, welche die Stimmbinder be-
eintrichtigt, muss die Stimmbildung mit den Resten des Kehlkopfes bzw.
der Stimmbinder so entwickelt werden, dass die Aussprache mit diesem
Stimmrest gut verstindlich ist. Die Ehrlichkeit gebietet die Aussage, dass
in den meisten Fillen nicht die frithere Sprechqualitit erreichbar ist. Es
ist moglich, dass die verbleibende Stimme sehr heiser klingt und sehr leise
ist. Diese Auswirkungen sollten deshalb vor der Operation mit dem Arzt
detailliert abgeklirt werden.

Bei einer Totalentfernung der Stimmbinder ist die Fihigkeit zu Sprechen,
z.B. Deutsch oder Englisch, in vollem Umfang erhalten geblieben.
Aufgrund der fehlenden Stimmbinder ist jedoch die Sprache nicht mehr
horbar. Deshalb ist eine komplett neue Ersatzstimme erforderlich. Fiir die-
se Ersatzstimme gibt es zwei Moglichkeiten:

a) die Ersatzstimme mit dem eigenen Korper

b) die Ersatzstimme mit einem Gerit.

Zu a)

Diese Ersatzstimme mit dem eigenen Kérper erfolgt mittels der Speiserdhre,
durch die ein Rilpston (auch Ructuston genannt) gebildet werden kann.
Dafiir werden kleine, flexible Gewebeteile genutzt, die sich im Ubergang
von der Speiserdhre zum Rachen befinden. Das ist bei den meisten
Patienten grundsitzlich moglich. Diese Ersatzstimme ist so individuell wie
Thr Fingerabdruck und erlaubt einen zwar etwas eingeengten aber noch gut
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verstindlichen und menschlich klingenden Frequenzbereich.

Die klassische Methode bei der Speiserdhrenstimme erfolgt mittels einer
bestimmten Atem- und Schlucktechnik, die beim Logopiden erlernt wird,
intensiver Therapie bedarf und auch Thr Engagement erfordert.

Bei einer weiteren Moglichkeit wird operativ, meist gleich bei der
Primiroperation, ein Stimmventil eingesetzt, was den Luftstrom aus der
Lunge in die Speiserdhre leitet. Diese Variante ist leichter erlernbar, erfor-
dert aber auch das Verschliefen des Tracheostomas mit dem Finger oder
einem speziellen Ventil bzw. Filter sowie eine umfangreichere Hygiene
aufgrund der notwendigen periodischen Reinigung des Stimmventils. Das
Stimmventil bzw. -prothese hat ferner eine begrenzte, jedoch patientenindi-
viduelle Lebensdauer. Sie muss danach ersetzt werden, was allerdings relativ
einfach ambulant und ohne Narkose erfolgt.

Zu b)

Bei der Ersatzstimme mit einem Gerit wird von diesem ein
Schwingungsgerdusch erzeugt, welches tiber das Halsgewebe in den Mund
ubertragen wird. Diese Variante ist in ithrer Anwendung stark zuriick gegan-
gen.

Die Stimmrehabilitation wird von einem niedergelassenen Logopaden oder
Sprachtherapeuten durchgefiithrt. Aus Vereinfachungsgriinden werden beide
nachfolgend nur als Logopide bezeichnet.

2.3.3. Hilfsmittel (s. a. Pkt. 3.2.)

Wenn Sie ein Tracheostoma besitzen, dann ist das zunichst ein offener

Zugang zur Luftrohre, zu den Bronchien und zur Lunge. Dieser Zugang
muss sauber gehalten und geschiitzt werden. In jeder Luftrohre entsteht als
Schutzmechanismus ein Sekret, welches bei den kehlkopflosen Patienten
aus dem Tracheostoma heraus kommt. Die Sekretentfernung erfolgt durch
eine einfach zu lernende zusitzliche Hygiene. Das gilt gleichermaflen fiir
die Reinigung des Stimmventils bzw. -prothese. Zum Schutz der Luftréhre
dienen spezielle Filter. In der Klinik erhalten Sie bereits einige Materialien
als Erstausstattung. Danach werden fast alle Hilfsmittel nur gegen ein drzt-
liches Rezept (nur von einem HNO-Arzt) jedoch nicht von der Apotheke
sondern nur von speziellen Hilfsmittelfirmen geliefert. Wichtig ist, dass Sie
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die erforderlichen Hilfsmittel kurzfristig und in guter Qualitit erhalten.

2.3.4. Krankenkassen (s. a. Pkte. 3.2. und 3.3.)
Thre Krankenkasse hat fiir Sie bereits die Ersttherapie bezahlt. Sie ist je-

doch auch verpflichtet, alle therapeutischen Maffnahmen und Hilfsmittel
zu finanzieren, die fir die Wiederherstellung oder/und Aufrechterhaltung
Ihrer Gesundheit erforderlich sind. Dazu gehoren insbesondere die vom
Arzt fur notwendig erachteten physiotherapeutischen Mafinahmen, die
Sprachtherapie sowie die Hilfsmittel.

Obwohl diese Pflicht besteht gibt es bei der Erstattung abhingig von der
jeweiligen Krankenkasse ggfs. Probleme. Dann sind Kontakte mit Threm
Arzt oder uns sinnvoll.

Die Lieferung der Hilfsmittel wurde bei den Betroffenen der gesetzlichen
Krankenkassen in die Variante der Pauschalversorgung tiberfithrt. Das be-
deutet, dass der HNO-Facharzt fiir einen kassenindividuellen Zeitraum ein
Globalrezept ausstellt, und die Deckung ihres Bedarfes durch den jeweili-
gen Hilfsmittellieferanten erfolgt.

2.3.5. AHB-MaBnahme (s. a. Pkt. 3.2.)

Dahinter verbirgt sich eine Anschlussheilbehandlung in einer dafiir spezia-
lisierten Klinik. Diese Anschlussheilbehandlung hat die Aufgabe, die durch
die Therapie entstandenen gesundheitlichen Probleme zu mindern oder zu
beseitigen. Bei Patienten, die ihren Kehlkopf verloren haben, gehort dazu
zwingend eine intensive logopidische Therapie. Die AHB-Mafinahme ih-
nelt einer Reha-Mafinahme weist jedoch dazu Unterschiede auf.

So wird eine AHB-Mafinahme nicht durch die Krankenkasse sondern die
Deutsche Rentenversicherung finanziert. Auflerdem unterscheidet sich das
therapeutische Spektrum. Fiir den Antritt einer AHB-Maflnahme gibt es
ein Zeitlimit.

Wir raten Thnen sehr, die AHB-Mafinahme zu nutzen, da in diesen Kliniken
sehr erfahrenes Personal arbeitet und Thnen gut helfen kann. Das betrifft
besonders die Logopadie, die dort sehr intensiv geleistet wird und viel wirk-
samer ist, als bei einer ambulanten Durchfithrung ohne AHB-Mafinahme.
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3. Hilfe durch unseren Verein
3.1. Beratung im Krankenhaus und zu Hause

Wenn Sie die Diagnose ,bosartiger Tumor im Halsbereich® erfahren ha-
ben, dann stiirzt wahrscheinlich eine Flut von Sorgen und Angsten auf Sie
ein. Zu diesem Zeitpunkt wollen wir bereits helfen, damit Thnen unnéotige
Angste genommen werden und Sie ein reales Bild von den Therapieaus-
wirkungen erhalten. Wir wollen Thnen aber auch eine Hilfe sein bei allen
Problemen, die vor und nach der Therapie auf Sie zukommen und das
nicht nur kurz nach der Therapie, sondern solange Sie es wiinschen. Diese
Broschiire kann Thnen erste Informationen geben. Eine ausfithrliche Infor-
mation, insbesondere zu Thren individuellen Fragen, kann sie jedoch nicht
geben. Dafiir ist ein vertrauliches Gesprich notwendig.

Unser Selbsthilfeverein hat deshalb Patientenberater ausgewihlt sowie ein-
gesetzt, die selbst Betroffene sind und somit viele Probleme selbst erlebt
oder durch die Beratung bei anderen Betroffenen erfahren haben. Diese
Patientenberater wissen sehr gut, welche Gefiihle Sie beschiftigen und wel-
che Angste, Sorgen sowie Probleme Sie bedriicken. Natiirlich kénnen wir
Thre Angste, Sorgen und Probleme nicht vollig beseitigen, doch wir kénnen
diese meistens reduzieren.

Dafiir sind allerdings auch Kenntnisse unserer Patientenberater auf medizi-
nischem, sozialem und hilfsmittelseitigem Gebiet erforderlich.

Deshalb werden die Patientenberater auch auf diesen Gebieten speziell
geschult. Das geschieht durch personliche Kontakte mit HNO-Arzten,
unsere themenbezogenen Vereinsveranstaltungen (siche Punkt 3.4.) mit
erfahrenen Fachleuten, Seminaren des Bundesverbandes sowie eigene
Informationen iiber Literatur und das Internet. Bei den Hilfsmitteln haben
die Patientenberater durch Schulungen bei den grofiten Hilfsmittelfirmen
entsprechende Kenntnisse und Zertifikate erworben. Wir wissen somit recht
gut, was fiir den jeweiligen Betroffenen in Frage kommen kann.

Nattirlich kann unser Selbsthilfeverein nicht alle Fragen beantworten und

Probleme 16sen. Aus diesem Grund haben wir auch die erforderlichen
Beziehungen zu den diesbeziiglichen Institutionen aufgebaut.
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Unsere Beratung ist stets sehr personlich und individuell, d.h. bei diesem
Gesprich sind nur Sie, moglichst mit Thren engsten Angehorigen oder
Freunden, gemeinsam mit unserem Patientenberater anwesend. Es ist flr
uns selbstverstindlich bzw. absolut zwingend, dass diese Gespriche kon-
sequent vertraulichen Charakter haben. Fiir unsere Beratung haben sol-
che Dinge wie Nationalitit, Rasse, Religion, sozialer Status usw. keine
Bedeutung. Wir haben nur das Ziel, von Krebs betroffenen Patienten zu
helfen. Im Gegensatz zum medizinischen Personal, welches oft in seiner
Zeit sehr begrenzt ist, gibt es bei unseren Patientenberatern eine solche
Begrenzung nicht. Unsere Patientenberater nehmen sich die Zeit, die erfor-
derlich ist, um in ruhiger, sachlicher und vertrauensvoller Atmosphire alle
Thre Fragen zu beantworten.

Wir wollen Thnen die wichtigsten Informationen rund um die Problematik
slumore im Halsbereich® geben. Dazu gehdren auch Informationen zu
Sachverhalten, die Thnen wahrscheinlich noch nicht bekannt sind, die
aber fiir das Verstindnis der Therapien und deren Auswirkungen von
grofler Wichtigkeit sind. Allerdings werden wir Thnen nicht wie in einem
Medikamentzettel alle moglichen Folgen aufzihlen, obwohl diese vielleicht
unter 1000 Fillen nur einmal auftreten. Wir wollen aber auch nichts be-
schonigen. Das wire absolut unehrlich und ist mit unseren Zielen und
Aufgaben unvereinbar.

Obwohl die Patientenberater durch viele Mafinahmen auch medizinisch
gut geschult sind, mischen sie sich nicht in die drztlichen Angelegenheiten
ein, d.h. wir sind absolut neutral. Diese Herangehensweise hat ein gutes
Vertrauen unseres Selbsthilfevereins zur Klinikleitung in nahezu allen
Krankenhiusern aufgebaut, die schwerpunktmiflig Therapien von bosarti-
gen Halstumoren durchfiihren.

In dem Gesprich vor der Therapie stehen naturgemif die Folgen der Thnen
angebotenen Therapien im Vordergrund. Der Inhalt dieses Gesprichs
enthilt je nach Wunsch die allgemeinverstindliche Erlauterung des
Therapieablaufes, die Auswirkungen auf das tigliche Leben wie Essen,
Trinken, Korperhygiene, personliche Hobbys etc., aus der Therapie resul-
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tierende zusitzliche Erfordernisse und die Auswirkungen auf die Stimme
und Sprache, sofern die Stimmbinder durch die Therapie betroffen sind.
Sie kénnen uns alle Fragen oder Probleme benennen, die Sie in diesem
Zusammenhang bewegen.

In einem Gesprich nach der Therapie, sofern gewlnscht, erliutern wir
Thnen ganz praktische Erfordernisse, die auf Sie zukommen. Das betrifft
den Ablauf der ggfs. notwendigen Hygiene Thres Tracheostomas, Hinweise
zu Logopiden, Arzten etc. (siche dazu auch unsere Hinweise in Punkt. 3.2.).
Durch unsere eigenen Erfahrungen und der anderer Betroffener kennen wir
auch Anwendungen und Kniffe, die Sie weder bei einem Arzt noch bei einer
Hilfsmittelfirma erfahren.

Aufgrund der Fiille der Informationen, die teilweise notwendig sind, ist
es normal, wenn einige Details von Thnen wieder vergessen werden oder
Ihnen nicht sofort alle Fragen einfallen. Deshalb stehen Ihnen unsere
Patientenberater jederzeit zur Verfligung, d.h. Sie kdnnen sich jederzeit bei
Thnen melden. Wir finden dann eine Losung, wie wir Ihnen schnell und
kompetent helfen kénnen.

Sofern Sie in der Klinik nicht bereits iiber unser Beratungsange-
bot informiert werden, wenden Sie sich bitte vertrauensvoll an die

dortigen Arzte oder verantwortlichen Schwestern mit der Bitte um
die Kontaktherstellung zu unserem Verein. Sie kénnen uns iiber
die Kontaktadressen in dieser Broschiire direkt erreichen.

3.2. Hilfe im gesundheitlichen Bereich

Sie haben bereits erfahren, dass Sie nach der ersten Therapie einen nieder-
gelassenen HNO-Arzt benotigen. Auch niedergelassene HNO-Arzte haben
sich oft spezialisiert, wobei die Spezialisierungsrichtung meistens nicht die
Patienten sind, bei denen maligne Halstumore auftreten oder die eine dies-
beziigliche Therapie erhalten haben. Wir bauen ein Netzwerk niedergelas-
sener HNO-Arzte auf, die diese Erfahrungen haben bzw. bereit sind, mit
uns zusammenzuatbeiten und kénnen Thnen somit bei Bedarf helfen.
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Fiir die Logopidie trifft analog das Gleiche wie fiir die HNO-Arzte zu. Nur
relativ wenige Logopiden haben umfassende Erfahrungen und Kenntnisse
in der Therapie kehlkopfoperierter Patienten. Auch bei den Logopiden bau-
en wir ein Netzwerk auf.

Sie haben unter Punkt 2.3.3. bereits gelesen, dass Sie in etlichen Fillen
Hilfsmittel fiir eine gesonderte, zusitzliche Hygiene Thres Tracheostomas
sowie des oberen Teils der Luftrohre benoétigen. Grole Hilfsmittelfirmen
haben Hilfsmittel in guter Qualitit, haben gute Beratungskrifte und liefern
schnell und zuverldssig. Wir arbeiten mit groflen Hilfsmittelfirmen gut zu-
sammen, achten aber konsequent auf unsere strikte Neutralitit.

Natirlich wird jede Hilfsmittelfirma auf Ihre Produkte schworen. Unsere
Patientenbetreuer konnen recht gut die angebotenen Produkte bewerten.

Auch bei den AHB-Kliniken, die Thnen zugewiesen werden (eine einge-
schrinkte Wahlmoglichkeit besteht) gibt es Licht und Schatten. Auf der
Grundlage der Erfahrungen unserer Mitglieder sowie der Informationen
unseres Bundesverbandes konnen wir gute Empfehlungen fir diese Kli-
niken geben.

Zusammen mit dem Bundesverband sowie der Deutschen Rentenversiche-
rung arbeiten wir ferner daran, dass die fiir uns zutreffenden AHB-Kliniken
auch die notwendigen Anforderungen erfiillen.

3.3. Unterstiitzung im sozialen Bereich

Aus den Folgen der Therapie konnen etliche soziale Probleme auf Sie zu-
kommen. Das reicht evtl. von dem Schwerbehindertenausweis, iiber das
Berufsleben, Kuren bis hin zur Wohnung. Wir wollen Ihnen helfen, dass Sie
mit diesen Problemen nicht allein gelassen werden. Wir haben deshalb ei-
nen Sozialbeauftragten in unserem Verein eingesetzt, der auf diesem Gebiet
titig ist und dementsprechend auch geschult wird. Wir haben aber auch
die Kontakte zu einigen Institutionen aufgebaut, die fiir diese Probleme
zustindig sind.

Abhingig von dem Ausmafd und Schwere der therapeutischen Auswirkungen
wird der Grad der Behinderung festgelegt. Dafiir gibt es gesetzlich fest-
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gelegte, bundeseinheitliche Richtlinien. Bei einer Laryngektomie betrigt
dieser Grad fiir die ersten 5 Jahre (sog. Heilungsbewihrung) 100%. Nach
diesen 5 Jahren wird der Grad der Behinderung entsprechend den verblie-
benen Funktionseinschrinkungen und unter Berlicksichtigung weiterer
Erkrankungen neu festgelegt. Gleichzeitig erfolgt ggfs. eine Festlegung von
Merkzeichen, die zusitzlich zum Behinderungsgrad spezielle Behinderungen
ausdriicken und bestimmte Rechte sichern. Abhingig vom Grad der
Behinderung und der Art des Merkzeichens kénnen Sie finanzielle Vorteile
erhalten. Als rechtlichen und duflerlichen Nachweis Ihrer Behinderung er-
halten Sie einen Schwerbehindertenausweis.

Dasist ein komplizierter Prozess, dervom HNO-Arzt bis zum Versorgungsamt
fihrt. Obwohl es bundeseinheitliche Regelungen gibt, miissen wir sehr
grofle Unterschiede in der Handhabung in den einzelnen Bundeslindern
feststellen. Wir haben uns hier sachkundig gemacht und stehen auch mit
guten HNO-Arzten in Verbindung, damit Ihnen zustehende Rechte nicht
verweigert werden.

Nach der Therapie steht in vielen Fillen die Frage: Weiterer Einsatz im
Arbeitsleben oder Berentung? Diese Frage wird meistens in Abstimmung
zwischen der Agentur fiir Arbeit und der Rentenversicherung entschieden.
Auf diese Entscheidung hat unser Verein natiirlich keinen Einfluss. Aus un-
serem eigenen Leben aber auch dem unserer Mitglieder kennen wir jedoch
sehr wohl die Arbeitsbedingungen, unter denen ein Berufsleben weiterhin
moglich ist.

Der Komplex der sozialen Gesetze und Richtlinien ist allerdings so grof,
dass es uns unmoglich ist, alles zu kennen und auch hinsichtlich aktueller
Verinderungen zu verfolgen. Dafiir gibt es in den Stadtbezirken Bereiche,
die mit diesbeztiglich erfahrenen Mitarbeitern besetzt sind. Es handelt sich
dabei um Bereiche und deren Mitarbeiter, die eine individuelle Betreuung
durchfiihren, solange Sie es mdchten und somit um keine sterile Behorde.
Leider ist es dem Krankenhauspersonal nicht erlaubt, Thre persénlichen
Daten an diese Bereiche weiterzugeben. Das hat dazu gefiihrt, dass den
Krankenhiusern die Existenz dieser Einrichtung meistens unbekannt ist.
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Deshalb haben wir als Verein mit den Nachsorgebereichen der Bezirksimter
eine datenrechtlich gesicherte Regelung geschaffen, damit Sie bei Wunsch
in den Genuss dieser individuellen sozialen Hilfe kommen. Fragen Sie uns
danach.

Leider kommt es immer wieder vor, dass die IThnen zustehenden Rechte bzw.
Maoglichkeiten, nicht vollstindig oder gar nicht gewihrt werden. Wir kon-
nen Thnen von seiten unseres Vereins allein oder mit Unterstiitzung unseres
Bundesverbandes auch dabei Hilfe leisten. Allerdings konnen wir Behorden,
Krankenkassen usw. nicht zur Realisierung Threr Rechte zwingen. Das ist
nur Uber entsprechend spezialisierte Rechtsanwilte und Gerichte moglich.
Wir kénnen Thnen im Medizinrecht versierte Rechtsanwilte nennen.

3.4. Unsere Veranstaltungen - raus aus der Einsamkeit

Abhingig von den Auswirkungen der Therapie aber auch dem sozialen
Status besteht die Gefahr, dass die Betroffenen den Kontakt zu anderen
Menschen scheuen, sich zuriickziehen und ein Leben in Einsamkeit
mit all seinen Folgen fiihren. Das muss nicht sein! Deshalb wollen wir
auch in dieser Richtung helfen.

Diesem Ziel dienen auch unsere offenen Vereinsveranstaltungen, die nicht

an eine Mitgliedschaft in unserem Verein gebunden sind.
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Das bedeutet, daff jeder, der Interesse an dieser Veranstaltung hat, auch
teilnehmen kann.

Bei diesen offenen Vereinsveranstaltungen besteht die Moglichkeit, bei
Kaffee, alkoholfreien Getrinken und etwas Gebick den sozialen Kontakt
und den Erfahrungsaustausch zu pflegen. Es gibt weder fur unsere
Mitglieder einen Teilnahmezwang noch eine Aussperrung Betroffener, die
nicht Mitglied in unserem Verein sind. Jeder, der an einem solchen Treffen
Interesse hat, kann gern ohne formelle Anmeldung kommen.

Unsere Erfahrung besagt jedoch, dass eine Begrenzung dieser Treffen auf
das reine Gesprich untereinander fiir viele Betroffene und Interessierte auf
Dauer uninteressant wird. Auflerdem wollen wir natiirlich auch interessante
Informationen rund um die Krankheit vermitteln.

Jéhrliche
Mitglieder- |
versammlung

Wir wihlen deshalb fiir jedes Treffen ein Leitthema aus, zu dem wir einen
sehr fachkompetenten Referenten einladen. Unsere Referenten kommen
aus den unterschiedlichsten Gebieten. Es sind Chef- oder Oberirzte von
HNO-Bereichen grofler Kliniken, niedergelassene HNO-Arzte, Arzte aus
dem Bereich der Strahlentherapie, der Chemotherapie und der Diagnose,
erfahrene Logopiden, verantwortliche Vertreter grofer Hilfsmittelfirmen,
Fachleute von Krankenkassen usw.

Diese Verfahrensweise wird von den Teilnehmern gern angenommen und
hat sich bewihrt. Allerdings erlaubt diese Verfahrensweise keine festen
Termine in der Jahresplanung und auch keine festen Orte, denn ein Chef-
oder Oberarzt einer Klinik wird wegen der erforderlichen Bereitschaft seine
Klinik nicht fir lingere Zeit verlassen. Wir miissen uns deshalb bei diesen
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Veranstaltungen beziiglich Termin und Ort jeweils nach den Referenten
richten. Sie konnen die konkreten Informationen tiber diese Vereins-
veranstaltungen aus unserer Website oder bei den Kontaktadressen in dieser
Broschiire erfragen. Die Vereinsmitglieder erhalten eine konkrete schriftli-
che Einladung.

In unregelmifligen Abstinden fithren wir eine groflere Veranstaltung, z.B.
ein Symposium, zu einem interessanten Leitthema durch. Teilnehmer dieser
Veranstaltungen, die unter der fachlichen Leitung des HNO-Bereiches einer
groflen Klinik steht, sind natiirlich unsere Mitglieder sowie HNO-Arzte,
Logopdden und andere Interessenten. Auf diese Weise wollen wir auch das
komplexe Interesse fiir Halstumore erhéhen.-

Damit die sportliche Betitigung nicht zu kurz kommt, ist ein gemein-
sames Schwimmen unter Anleitung eines speziell dafiir ausgebildeten
Schwimmbeauftragten (Information s. Kontakte) moglich. Diese Termine
miissen mit dem Schwimmbeauftragten abgestimmt werden.

Unseren Vereinsmitgliedern bieten wir zusitzliche Veranstaltungen an.
An diesen vereinsinternen Treffen koénnen die Mitglieder und eine Be-
gleitperson ihrer Wahl kostenfrei teilnehmen. Dazu gehdren vor allem das
Tagesseminar, das Sommerfest und die
Weihnachtsfeier.

Das Tagesseminar wird ebenfalls in nicht
genau definierten Abstinden, in der
Regel jedoch in der Sommerzeit, durch-
geftihrt. Auch dieses Tagesseminar steht
unter einem Leitthema, wozu dann
mehrere Vortrige von entsprechenden
Fachleuten gehalten werden. Nach die-

Weihnachts

sen Vortrigen und einem gemeinsamen
Mittagessen erfolgt ein gemiitliches
Beisammensein, z.B. im Rahmen einer Schiffstour mit einem Kaffeegedeck.
Dieses Tagesseminar ist inkl. An- und Abreise fir die Mitglieder und die
Begleitperson durch zum grofiten Teil kostenfrei (ausgenommen spezielle per-
sonliche Wiinsche).
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Am Ende des Jahres findet die Weihnachtsfeier statt, die ausschlieflich
als gemiitliches Beisammensein bei Kaffee und Kuchen sowie einem klei-
nen Imbiss durchgefiithrt wird. Die dabei angebotenen gastronomischen
Leistungen sind fiir die Mitglieder und die jeweilige Begleitperson analog
zum Tagesseminar kostenfrei..

Das Vereinsrecht erfordert auch, dass jahrlich eine Mitgliederversammlung
durchgefithrt wird. Diese Mitgliederversammlung lauft ohne Fachvortrige

ab und bietet die Moglichkeit des gemiitlichen Beisammenseins nach dem
offiziellen Teil.

3.5. Unsere Medien

Um auch in der Offentlichkeit ausreichend prisent zu sein aber auch um
vorbeugend (priventiv) zu wirken, haben wir mehrere Medienprodukte er-
arbeitet bzw. aufgebaut.

Fiir eine erste und kurze Information tiber unsere Arbeit existiert der Flyer.
Gleichzeitig konnen Sie daraus alle wichtigen Kontaktinformationen entneh-
men. Diesen Flyer und nihere Auskiinfte
zu unserer Arbeit finden Sie in allen
Kliniken, die Therapien zu Halstumoren
durchfiihren, bei niedergelassenen HNO-

Arzten und Logopiden, die mit uns

b o 9_- zusammen arbeiten aber auch in den
e y—coorecberaichen e Gesundbeiaame
e i der Stadtbezirke von Berlin.

e natiene DaTeramng e lem

o KaNEOpMioas: e KanRopijescanighs: 5ad 4 . . .
ool oone o e Auf unserer Website erhalten Sie viele
R e e i e e Informationen Uber unsere Arbeit, ins-
e L e, = - i

kPR S S o v e e = besondere jedoch tber unsere geplanten
besandars nach et Opaalins Hife natwssdsg. AT . .o . S
i = und bereits durchgefithrten Aktivititen.

4 SN FTSCEN AUTRIGIGEN T e

ebsite des Selbsthilfevereins (Stand 12.12.12)

s Natiirlich sind auch die Kontaktadressen
enthalten, so dass Sie Details konkreter
nachfragen konnen. Mit unser neu gestalteten Website konnen Sie selbst
Fragen duflern und eigene Kommentare zu Artikeln einstellen
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www.kehlkopflose-berlin.de

www.kehlkopfoperierte-berlin.de

Wir haben zu wichtigen Themen Broschiiren erstellt, damit Sie die wichtig-
sten Informationen zu den Schwerpunktproblemen sorgfiltig ausgewahlt
und sehr konzentriert erhalten. Diese Broschiiren wurden gemeinsam mit
sehr kompetenten HNO-Fachirzten, Psychoonkologinnen, Logopiden und
sozialem Fachpersonal erarbeitet.

Das sind die vorliegende Vereinsbroschiire sowie die Broschiiren zu den
Themen:

- Schluckstdrungen - Dysphagie nach Therapien von Kopf-Halstumoren

- Psychoonkologische und soziale Hilfe bei Kopf-Hals-Tumoren.

Fir alle Betroffenen und Interessierten, die

nicht nur lesen wollen, haben wir ein sehr in-

teressantes Video als DVD ,Hilfe fiir Patienten
mit Halstumoren® erstellt, in dem Interviews mit
Betroffenen aber auch einer versierten Logopadin
zu den Komplexen - Symptome und Diagnose,
Tumortherapie, Nach der Tumortherapie und zum
Thema Leben, Familie und Freunde - gefithrt werden.
Sie kdnnen sich in diesem Video die Sie interessierenden

Themen separat anschauen. et

nach

rerte™ 9_
AkopOP e

o
ﬂ\i:“:esuemand»”

S0)
evere!
Absth ods
:t\\u and U

Ein wichtiges Medienprodukt ist auch die Zeitschrift un-
seres Bundesverbandes ,,Sprachrohr®. Siehe dazu Pkt. 3.7.

3.6. EinfluBnahme auf zentrale Entscheidungen

Unser Verein will nicht nur Hilfe leisten bei der gerechten Inanspruchnahme
der bestehenden Regelungen, sondern auch Einfluss nehmen, dass Gesetze
und Regelungen zum groflen Nachteil Betroffener erst gar nicht entstehen.
Dort, wo es fiir uns moglich und erfolgversprechend ist, tun wir das auch.
Ein Vereinsmitglied hat sich bereits sehr frihzeitig intensiv mit der
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modernen  Diagnosemethode  Positronenemissionstomografie ~ mit
Computertomografie (PET/CT) beschiftigt (s. a. Pkt. 2.1.). Er wurde des-
halb bereits im Jahr 2007 in die AG ,Positronenemissionstomografie®
des Gemeinsamen Bundesausschusses delegiert. Der Gemeinsame
Bundesausschuss (G-BA) ist das Organ der Krankenkasssen, Krankenhiuser
und Kassenirzte, in dem tiber die generelle Anerkennung und Bezahlung
einer medizinischen Leistung oder eine Medikamentes durch die
Gesetzlichen Krankenkassen entschieden wird. Im Jahr 2017 gelang es
dieser AG, eine positive Entscheidung des G-BA herbei zufithren, dass
die PET-CT fiir bestimmte Indikationen bei Kopf-Hals-Tumoren von den
gesetzlichen Krankenkassenauch im ambulanten Bereich bezahlt werden

muss.
Uber den Kontakt mit oder

\ die  Mitgliedschaft in  anderen

s A, Institutionen nehmen wir Einfluss auf

s 2 . . . .

s = Gemeinsamer Entscheidungen, gegen die wir allein

LTIV icht wirk 11 hen k&

" Bundesausschuss nicht wirkungsvoll angehen konnen,

s.a. Punkt 3.7.

3.7. Unser Bundesverband

Wir sind Mitglied im Bundesverband der Kehlkopfoperierten eV., der
uns einerseits Hilfe und Unterstiitzung insbesondere bei der fachlichen
Schulung, bei der Gestaltung von Seminaren bietet und andererseits Einfluss
auf die Vorbereitung zentraler Entscheidungen nimmt, um Nachteile fiir
die Patienten moglichst auszuschliefen. So kimpft er z.B. um die ko-
stenlose Zahnbehandlung nach einer Bestrahlung oder die Anerkennung
einer Krebsbehandlung in entsprechenden Fillen als Berufskrankheit.
Der Bundesverband hat dabei mit der Deutschen Krebshilfe, der BAG
Selbsthilfe u.a. Institutionen sehr wichtige und einflufreiche Mitkdmpfer.
Ein wichtiges Medienprodukt unseres Bundesverbandes ist die viertel-
jahtlich erscheinende Zeitschrift ,,Sprachrohr®. Diese Zeitschrift enthilt
Informationen iiber die Aufgaben und die Arbeit des Bundesverbandes mit
seinen Landesverbinden und ortlichen Organisationen sowie interessan-
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te fachliche Beitrige rund um das Thema ,Tumorerkrankungen im Kopf-
Halsbereich®.
Die Vereinsmitglieder erhalten diese

www.kehlkopfoperiert-

Zeitschrift kostenlos. Einige Exemplare
befinden sich zur Ansicht auch in den H R
Kliniken, Arztpraxen und Institutionen,
die unsere Flyer und Vereinsbroschiiren
erhalten.

4. Unser Verein

Wir haben uns 2004 mit 8 Personen als
kleine Selbsthilfegruppe gegriindet und
uns im Jahr 2006 in einen rechtsfihigen
Verein umgewandelt. Unser Verein ist in-
zwischen stark gewachsen und hat jetzt
mehr als das Zehnfache der urspriing-
lichen Mitgliederzahl erreicht. Obwohl
natiirlich jeder Betroffene einer zuviel

. . . Unser Thema ab Seite 12
1st, freuen wir uns, dass unsere Arbeit so

j Neuer Trend
gut anerkannt wird. - Teiloperation

Um die Moglichkeiten der Hilfe fiir die
Betroffenen, insbesondere tiber unsere

Vereinsarbeit, noch besser und wirk-
samer auszubauen sowie durchzusetzen, haben wir auch vereinsrechtlich
(nach Bestitigung durch unseren Bundesverband und Eintragung beim
Amtsgericht) den Status eines Landesverbandes angenommen, so dass unser
Vereinsname nun lautet:

Selbsthilfeverein der Kehlkopfoperierten Berlin und Umland,
Landesverband-Berlin e.V.

Wir sind fir alle Betroffenen und Interessierte offen, die unsere Hilfe brau-
chen oder/und mithelfen wollen.
Wir lassen es allerdings nicht zu, dass unser Verein fiir Interessen genutzt
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wird, die mit der Hilfe fiir Betroffene nicht iibereinstimmen, z.B. kommer-
zielle, religidse oder parteiliche Interessen. Der Status Landesverband-Berlin
ist lediglich aus strukturellen Gegebenheiten und Erfordernissen entstan-
den. Er hat somit auch nur strukturelle Bedeutung und bedeutet keine
territoriale Einschrinkung der Mitgliedschaft.

Uber unsere Ziele, Aufgaben und Arbeit haben wir auf den vorangegan-

Das bedeutet, dass jeder Betroffene Mitglied werden kann, egal
ob er lediglich bestrahlt (ggfs. plus Chemotherapie) wurde, eine
Teiloperation erhielt oder den Kehlkopf ganz verloren hat. Aber

auch Angehorige oder Freunde des Betroffenen, sowie andere Inter-
essenten konnen Mitglied werden ohne dass sich Thre Rechte und
Pflichten von denen der Betroffenen unterscheiden.

genen Seiten berichtet. Unsere Vereinsarbeit dient umfassend sowohl dem
Wohl der von malignen (bdsartigen) Halstumoren betroffenen Menschen
aber auch der Vorbeugung, damit schwere Auswirkungen verhindert werden
koénnen. Dafiir helfen sich unsere Mitglieder untereinander, sie helfen aber
auch Menschen, die nicht Mitglied unseres Vereins sind. Wir sind als aner-
kannter gemeinniitziger Verein z.B. weder eine Partei oder eine Gewerkschaft
und haben deshalb keinerlei derartige Zwinge. Als rechtlich anerkannter
gemeinniitziger Verein sind wir natiirlich an die gesetzlichen Regelungen
der Bundesrepublik, insbesondere zur Gemeinniitzigkeit, gebunden. Das
bedeutet auch, dass wir unabhingig von kommerziellen Interessen, insbe-
sondere Pharmafirmen sein missen, und dafl wir einer Offenlegungs- und
Priifungspflicht unserer Finanzen vor allem durch das Finanzamt unterlie-
gen.

Die gute Arbeit des Vereins kostet allerdings auch Geld, so dass wir um ei-
nen Mitgliedsbeitrag nicht herum kommen. Wir haben diesen so gering wie
moglich festgelegt und mit 20 €/Jahr seit der Griindung im Jahr 2004 stabil
gehalten. Fiir finanziell sehr schwache Mitglieder haben wir natiirlich auch
diesbeziigliche Hilfen verfligbar.

Allerdings decken die Mitgliedsbeitrige bei kaum einem gemeinniitzi-
gen Verein, auch bei uns nicht, den notwendigen Finanzbedarf. Wir sind
deshalb auf die offentlich rechtlichen Zuwendungen, insbesondere der
Krankenkassen und auf Spenden angewiesen. Die Verwendung der erhal-
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tenen Finanzen miissen wir, wie oben erwihnt, genauestens nachweisen,
so dass eine mif§brauchliche Verwendung oder kriminelle Machenschaften
ausgeschlossen sind.

Wenn Sie Mitglied werden mochten, dann brauchen Sie lediglich das
beiliegende Formular auszufiillen und dem Vorsitzenden oder einem
Vorstandsmitglied zuzusenden (siehe Kontaktinformationen). Uber die
Aufnahme als Mitglied erhalten Sie eine Bestitigung zusammen mit der
Satzung unseres Vereins und Thren Mitgliedsausweis. Thre personlichen
Daten unterliegen dem Datenschutzgesetz der Bundesrepublik Deutschland
und werden absolut vertraulich behandelt. Ein Miflbrauch ist vollig ausge-
schlossen.
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Bundesverband der Kehlkopfoperierten e. V.

Gemelnniitziger Verein
Bundesgeschiftsstelle: Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn
Tel.: 02 28 / 3 38 89-300 Fax: 02 28/ 3 38 89-310

-Aufnahmeantrag-

{bitte deutlich schreiben, zutreffendes ankreuzen)

Hiermit beantrage Ich ab den .................ccscuc....... die Aufnahme in den / die
Selbsthilfeverein der Kehlkopfoperierten Berlin u. Umland, LV-Berlin e.V.

Landesverband TP
Senden Sie bitte den Antrag an : Dr. oec. Jens-Uwe Kukla

Str Marchwitzastr. 02 piz. 12681 o4Berlin

Tel.: 030-5440998 E-Malil ™

O als kehlkopfoperlertes Mitglied O als férdemdes Mitglied O als Ehepartner
Name ..... . .. Vorname

SHrasse .iuiuiceeseeesenrressesrenns Plz. Ort..

Tol: covsinsesssmmrrnnssmnsnnnes E-Mall .ooeriiiiiiiieisrenrisssiissnsnemsseiiecnssssessrssssassanssessnsssnsnssanens
Geburtsdatum ........ Setesrrssr s anean + KFaNKENKASSE ..oeersresnsessesnsressesssntsainmassnresssssessnssse ssasessaesnonas
Operationsort und Klinlk

Anmerkung: Die Beantwortung der lizinischen und den Beruf betreffenden Fragen ist freiwillig

Operationsdatum: ........oovvvvnreeeenennn, Operations- und Behandlungsmethode (zutreffendes bitte ankreuzen)

Totalentfernung O Teilentfernung O Laserbehandlung O Bestrahlung O Chemotheraple O

Ersatzstimme (zutreffendes bitte ank

u

Oesophagus O stimmprothese O elektronische Sprechhilfe O Pseudofiiistern O kelne Ersatzstimme O

Beruf geiibt

........ Beruf jetzt

-

Der Mindestbetrag betrigt monatiich 2"€ das sind halbjihrlich 1
Zutreffendes bitte unterstreichen
Der Betrag wird iiberwiesen O Der Betrag soll von meinem Konto abgebucht werden O

Bankinstitut: ..

BLZ: o..iiiiirnnrnnsssrnescsnnnnnnecesneens KOnto NP2 i ennessssssssesssnns
(Weist mein Konto die erforderliche Deckung nicht auf, besteht seitens der Bank keine Pflicht zur Einlésung)

Ort, Datum

Unterschrift
Der Bundesverb n‘ der Kehlwopfog selzt sie davon In Kenntnis, dass zur Vereinfachung der Mitgliederverwaltung die Angaben der
Mitglieder unter g des Bundesdat 2es gespeichert werden, Es folgt keinerlel Weitergabe an Dritte, ein Missbrauch ist

Ausgeschiossen






Kontakte:

Dr. oec. Jens-Uwe Kukla Michael Ley
Marchwitzastralde 2 Wikingerufer 6

12681 Berlin 10555 Berlin
030/5440998 030/250 49 219

info-port@kehlkopfoperierte-berlin.de
www.kehlkopfoperierte-berlin.de

lhre helfende Gemeinschaft wenn ...

@ Sie durch eine Operation lhren
Kehlkopf vollstiandig oder teilweise
verloren haben,

@ lhr Kehlkopf durch eine
Strahlentherapie beeinflul3t wurde,

® Sie Partner eines Betroffenen sind,

® Sie Betroffenen helfen mochten.

p Mitglied im Bundesverband
L der Kehlkopfoperierten e.V.



