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Tumore und Erkrankungen

der
Bauchspeicheldrise

Die Ursula Zyschka &
Katharina Stang Stiftung

Wie Betroffene selbst zu Stifterinnen werden — ein Erfahrungsbericht

von Katharina Stang

Was sind Zweck, Ursache und Entwicklung der Ursula
Zyschka & Katharina Stang Stiftung? Da die Stiftung auf den
Grundwerten und dem Zweck von TEB e.V. basiert, mdchte
ich zuerst ein paar Worte zu TEB e.V. sagen.

Im Februar 2006 habe ich, Katharina Stang, die Selbst-
hilfeorganisation TEB e.V.,, «Tumore und Erkrankungen der
Bauchspeicheldriise» mit Sitz in Ludwigsburg gegriindet

und leite bis heute diese Organisation als 1.Vorsitzende.Vor-

ausgegangen war bereits im Jahr 1999 die Griindung einer
Selbsthilfegruppe fur Bauchspeicheldriisenerkrankungen.
Mehr als 350 Mitglieder mit zunehmender Tendenz
haben sich seit Start im Frihjahr 2006 TEB e.V. angeschlos-
sen. Ins Leben gerufen wurden 6 Regionalgruppen in
Baden-Wrttemberg, 2 Regionalgruppen in Franken, 14 Ko-
operationen mit Kliniken, Expertentelefon, fest implemen-

12 B Werte stiften

tierte Sprechzeiten in verschiedenen Kliniken, erndhrungs-
wissenschaftlicher Fachausschuss, und last but not least, ein
hoch kompetenter arztlicher Beirat.

Leider ist Bauchspeicheldrusenkrebs aber immer noch
eine der schwersten Krankheiten mit heute noch geringer
Aussicht auf Heilung. Ich selbst erkrankte 1998 an Nekroti-
sierender Pankreatitis. Dabei wurde mir die Bauchspeichel-
druse fast vollstandig entfernt. Da ich dringend Rat und Hilfe
brauchte, suchte ich Menschen oder Institutionen, die mir
ihre Hilfe anbieten konnten und die Erfahrung im Umgang
mit dieser schweren und schwer einzuschatzenden Krank-
heit hatten. Ein zum damaligen Zeitpunkt erfolgloses Unter-
fangen. Arzte waren teilweise tberfordert, hilflos und hatten
auch nur selten Kontakt mit Betroffenen in ihren Praxen.
Fakt war, dass ich ganz alleine dastand mit meiner Krank-



heit.Was tun bei diesen Aussichten? Leider kann auch die
Forschung bis heute noch keine Préparate oder MalBnahmen
zur Gesundung von Erkrankten mit Bauchspeicheldrisen-
krebs anbieten, die eine garantierte Heilung versprechen.
Deshalb sind die Auswirkung dieser Krankheit auf die Dauer
der Lebenszeit und Lebensqualitat dramatisch.

Nach Griindung einer Selbsthilfegruppe im Jahr 1999
konnten wir uns bei Bauchspeicheldrisenerkrankungen ge-
genseitig noch mit Rat unterstitzen.Aber die hohen Anfor-
derungen zur Unterstitzung von Betroffenen, die Bauch-
speicheldriisenkrebs haben, erforderten eine entspre-
chende Neuausrichtung.

Meine Vision war nun, in der Beratung das grof3e Umfeld
im medizinischen Randbereich, Bauchspeicheldriise und
Nachbarorgane, abzudecken. Um die Betroffenen bestmog-
lich bei ihrer Suche nach arztlicher Versorgung unterstiitzen
zu konnen, nahm ich Kontakt zu Kliniken auf. Das Funda-
ment zur Grindung von TEB e.V.im Jahr 2006 war gelegt.

Bereits innerhalb des 1. Jahres ist es mir gelungen, eine
auBergewdhnliche Selbsthilfestruktur aufzubauen.Wir bieten
ein Beratungszentrum im medizinischen Randbereich flr
Bauchspeicheldrutsenerkrankte, implementiert sind ein kom-
petenter arztlicher Beirat sowie ein medizinischer und ernéh-
rungswissenschaftlicher Sachverstand. Diese Struktur sieht
vorrangig ihren Zweck darin, Betroffene und deren Angeho-
rige aufzufangen und ihnen kompetente Ansprechpartner
zur Seite zu stellen.Téglich ca. zehn Betroffene aus allen Lan-
desteilen der Bundesrepublik suchen Rat und Unterstutzung.

Die ganze Organisation, die sich aus ihren Anfédngen als
reine SHG bis heute in weit verzweigte Bereiche entwickelt
hat, kostet Geld.TEB e.V. finanziert sich grof3ten Teils aus
Mitgliedsbeitragen, Spenden sowie Pauschal- und Projektfor-
derungen nach § 20 SGB V. Leider verfligen wir nicht tiber
fest zugesicherte, kontinuierliche Einnahmen. Deshalb ist
die finanzielle Ausstattung immer sehr volatil, d.h., wir wis-
sen am Anfang eines Jahres nicht, wie sich der Geldzufluss
im Laufe des Jahres auswirkt.

Der finanzielle Umstand, aber vor allem die Sorge um die
Betreuung von Betroffenen mit Tumorerkrankungen, insbe-
sondere mit Bauchspeicheldrisenkrebs, die sich durch die
Erkrankung bereits in einer Palliativsituation befinden, sol-
len durch die Stiftung gefordert werden.

Dabei sollen MaBnahmen gefordert werden wie:

Betreuung der Betroffenen

Personliche Unterstitzung

Begleitung der Angehérigen

Palliativstationen in Kliniken, die sich auf besondere

Weise fur Patienten einsetzen.

Durch meine ehrenamtliche Téatigkeit als Gruppenleiterin
und Vorsitzende von TEB e.V. habe ich bei unseren Grup-

Portraits

pentreffen Frau Ursula Zyschka kennengelernt. Sie war an
Bauchspeicheldriisenkrebs erkrankt. Frau Zyschka kam in
die Gruppe, um Rat und Hilfe zu suchen. Immer mehr ver-
traute sie sich mir an, zusétzlich zu dem arztlichen Beistand
in der Familie.Wahrend der Zeit ihrer Krankheit, in der ich
sie begleiten durfte, entwickelte sich eine vertrauensvolle
Partnerschaft bis hin zu unserer Freundschaft. Sie suchte
meinen personlichen Rat.

Voraussetzung fur die Grindung
einer Stiftung ist ein Stifter.

Leider musste sie erleben, dass es gerade bei dieser
Krankheit noch keine garantierte Heilung gibt, und dass der
Umgang mit Menschen in einer Palliativsituation unwurdig
ist. Bei unseren vertrauensvollen Gespréchen fasste sie
meine Gedanken auf und leitete als Stifterin alles in die
Wege, damit die Stiftung gegriindet werden konnte.

Wir haben uns innerhalb den Regeln des heutigen Ge-
sundheitssystems fiir den Geschéftszweck: ,,Hilfe durch Un-
terstiitzung von Tumorpatienten in Not“ verstandigt. Leider
verstarb Frau Ursula Zyschka, bevor die Stiftungsgriindung
rechtlich ihren Abschluss fand. Der Rechtsakt der Griindung
konnte dann auf Wunsch von Frau Ursula Zyschka durch
ihren Ehemann, Herrn Martin Zyschka vollendet werden.

In meiner Arbeit und fiir mich personlich ziehe ich Kraft
und Ausdauer aus den Gesprachen und Begegnungen mit
Menschen, die mir wahrend meiner Arbeit begegnen. Eine
Befriedigung meines personlichen Engagements erhalte ich,
wenn sich erkrankte Menschen freuen Uber ein nettes Wort,
eine nette Gestik oder ein Lacheln. Denn am Ende eines Le-
bens zdhlen Werte wie Menschlichkeit, Zuwendung, Liebe,
Begegnungen, Freundschaften und Erlebtes. ¢
P> www.pankreas-palliativ-stiftung.de, www.teb-selbsthilfegruppe.de

Auf Veranstaltungen — wie hier in Schwabisch-Hall — werden die
Besucher ausfuhrlich Gber das Thema Tumore und Erkrankungen
der Bauchspeicheldrise informiert.
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