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Liebe Leserinnen und Leser der
Harnblase.

Sie erhalten heute die neugestaltete Ausgabe der
Harnblase. Wir haben unsere Mitgliederzeitschrift
komplett iiberarbeitet, und das ist auch der Grund
fiir die verspitete Auslieferung. Die nichste Ausga-
be kommt wieder piinktlich im November 2014.

,,Die Harnblase* richtet sich in erster Linie an Be-
troffene und deren Angehorige. Wir wollen deshalb
zukiinftig mehr Themen aus dem Bereich Lebens-
qualitdt behandeln, medizinische Informationen
moglichst allgemeinverstdndlich darstellen und mehr
iber die Aktivititen unserer Selbsthilfegruppen
berichten. Neben den redaktionellen Anderungen
wurde auch die Optik etwas iiberarbeitet, um ,.Die
Harnblase* lesefreundlicher zu gestalten. Unser Ziel
ist es, noch mehr auf Thre Interessen einzugehen, und
wir sind dabei auf Thre Unterstiitzung angewiesen.
Dieser Ausgabe ist deshalb ein kleiner Fragebogen
beigefiigt, den sie auch anonym beantworten koén-
nen. Wir sind gespannt auf Thre Riickmeldungen! Sie
konnen uns auch gern Leserbriefe zur Verdffentli-
chung in der nidchsten Ausgabe schreiben.

In den letzten Jahren sind zahlreiche neue Selbst-
hilfegruppen Blasenkrebs entstanden, weitere sind

Editorial [ GG

in Vorbereitung. Dariiber wollen wir berichten. Die
Selbsthilfearbeit lebt von Personen, die sich ehren-
amtlich engagieren. Wer sind die Gruppensprecher/
innen, welche Erfahrungen haben sie gemacht, was
unterscheidet bzw. verbindet die einzelnen Gruppen?
Daraus soll eine Serie entstehen, in dieser Ausgabe
starten wir mit Peter Schroder und der Selbsthilfe-
gruppe Bocholt.

Medizinisches Schwerpunktthema bildet der Arti-
kel ,, Epidemiologie, Risikofaktoren, Prdvention und
Friiherkennung des Harnblasenkarzinoms* von un-
serem Medizinischen Beirat, Herrn Prof. Dr. med.
Axel Heidenreich. Wir berichten aulerdem iiber die
Delegiertenversammlung und die Aktivitdten des
ShB beim Deutschen Krebskongress.

Das neue Buch des ShB ,,Leben mit Blasenkrebs*®,
in dem Angehdrigen und Betroffene iiber ihre Er-
fahrungen berichten, haben wir inzwischen an alle
Mitglieder verschickt. In dieser Ausgabe finden sie
ebenfalls personliche Erfahrungsberichte. Das Re-
daktionsteam bedankt sich bei allen Autoren und
freut sich iiber Anregungen und viele Informationen
aus den Selbsthilfegruppen.

Viel Spal beim Lesen wiinscht der
ShB-Vorstand!

L
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Delegiertenversammlung des
Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. (ShB)

in Bonn

|

i Fﬂﬁ.

Die Delegiertenversammlung fand dieses Jahr vom
28. bis 29.03.2014 im Gustav-Stresemann-Institut in
Bonn statt. Am 28.03. wurde auch die regelmifige
Vorstandssitzung von 10 bis 11:30 Uhr durchgefiihrt.
Parallel hat sich auch die Fachgruppe ,, Internet* ge-
troffen. Den Bericht finden Sie im Anschluss.

Joachim Weier (Vorsitzender) eroffnete die Dele-
giertenversammlung und schlug als Versammlungs-
leiter Dr. Manfred Petrik vor. Der Vorschlag wurde
einstimmig angenommen. Die Versammlung wurde
dann offiziell erdffnet. Dr. Manfred Petrik stellte die
Beschlussfiahigkeit der Delegiertenversammlung fest.

Im Rahmen der Prisentation des Vorstandes wurden
die einzelnen Tagungspunkte abgearbeitet. Schwer-
punkt bildeten die Berichte des Vorstandes zum Ge-
schiftsjahr 2013 und der Bericht des Schatzmeisters
fiir das Geschiftsjahr 2013 mit der anschlieenden
Aussprache mit den Delegierten.

Im Anschluss an die Aussprache haben die Reviso-
ren ihren Bericht abgegeben und festgestellt, dass die
Geschiftsfithrung ordnungsgemil ausgefiihrt wur-
de. Die Revisoren empfahlen den Delegierten, dem
Vorstand Entlastung zu erteilen.

i‘ i__'r
k

Der Antrag wurde mit einer Gegenstimme angenom-
men. Im Anschluss wurden die Antrége des Vorstan-
des zu Anderungen in folgenden Vereinsordnungen

1. Satzung des ShB

2. Finanzordnung

3. Wahlordnung zur Wahl der Delegierten
4. Selbstverpflichtung

behandelt, ausfiihrlich diskutiert und von den Dele-
gierten mehrheitlich angenommen. Da die Diskus-
sion bis 19 Uhr dauerte und noch nicht alle Punkte
der Tagesordnung erledigt waren, wurde nach dem
Abendessen bis 21 Uhr weiterdiskutiert und abge-
schlossen.

Der Abend klang dann in der Hausbar aus. Die Dele-
gierten und mit angereiste Mitglieder des ShB pfleg-
ten hier den Gedankenaustausch. Am Samstag war ein
Ausflug zum Haus der Geschichte in Bonn vorgesehen,
der von vielen Teilnehmern angenommen wurde.

Besonderer Dank gilt Frau Corinna Busch fiir die
hervorragende Organisation. Der Vorstand wiinscht
allen Teilnehmern, dass sie gesund nach Hause ge-

kommen sind.

Giinter Burmeister
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Fachgruppe Internet

Die Fachgruppe Internet nutzte die Gelegenheit der
Delegiertenversammlung — und um Reisekosten zu
sparen — vor und nach den offiziellen Programm-
punkten zu einem personlichen Treffen. Franz Ha-
genmaier, der die Fachgruppe leitet, diskutierte mit
sechs Ansprechpartnern von Selbsthilfegruppen aus
dem gesamten Bundesgebiet, die bereits Erfahrun-
gen im aktiven Umgang mit dem ShB-Internetauf-
tritt haben, mit Corinna Busch und dem zusténdigen
Vorstandsmitglied, Dr. Manfred Petrik, tiber die zu-
kiinftige, gemeinsame Weiterentwicklung des Inter-
netauftritts www.blasenkrebs-shb.de.

Die Fachgruppe wird vorhandene Inhalte kontrollie-
ren, erginzen, aktualisieren, neue Inhalte von Auto-
ren abfordern, den Internetauftritt weiterentwickeln,
neue Ansprechpartner der Gruppen fiir Berichte der

ShB intern |G

Selbsthilfegruppen anfangs unterstiitzen und damit
die Internetseite fiir Betroffene und Angehorige
durch Informations- und Erfahrungsaustausch zur
Bewiltigung der Krankheit interessant und lebendig
halten. Die Berichte aus den Selbsthilfegruppen sol-
len auBerdem zur Griindung von neuen Selbsthilfe-
gruppen animieren.

Neben einer Aufgabenverteilung wurde dem Vor-
stand ein Vorschlag unterbreitet, welche Kollegen
fiir welche einzelne Internetseiten des gesamten
Auftritts verantwortlich zeichnen sollten. Die Fach-
gruppe wird iiber das Content-Management-System
des Internetauftritts virtuell weiter zusammenarbei-
ten, bis sie sich in Schwerte vor dem Treffen der An-
sprechpartner/innen der SHG am 22. Oktober wieder
personlich trifft.

Franz Hagenmaier
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Deutscher Krebskongress
e (DKK) in Berlin

- Erfahrungsaustausch auf Rekordniveau

Der Deutsche Krebskongress (DKK) ist der groB3-
te und wichtigste deutschsprachige Kongress zum
Thema Krebsdiagnostik und Krebstherapie. Vom
19. bis 22. Februar 2014 trafen sich mehr als 10.000
Experten aus Medizin, Politik, Industrie und Ge-
sundheitswesen in Berlin, um sich tiber Innovatio-
nen zu informieren und sich fachiibergreifend iiber
Krebsdiagnose und Krebstherapien, aber auch iiber
die politischen Rahmenbedingungen fiir das Ge-
sundheitswesen der Zukunft auszutauschen. Die
Teilnehmerzahl erreichte damit ein Rekordniveau in
der Geschichte des Kongresses.

Im Rahmen des DKK wurde am 22. Februar auch
der Krebsaktionstag, ein Forum fiir Patienten, An-
gehorige und Interessenten, ausgerichtet, zum dem
weitere 2.200 Teilnehmer begriifit wurden.

Zwei starke Partner im Kampf
gegen den Krebs

Seit 2012 arbeiten
die Deutsche Krebs-
gesellschaft und die

Deutsche Krebs-
hilfe im Rahmen
einer  Kooperation
verstarkt zusam-

men. Beide Organi-
sationen haben das
Ziel der Krebsbe-
kdmpfung und den
DKK 2014 deshalb
erstmals gemeinsam
ausgerichtet. Die gebiindelte Kompetenz der beiden
Organisationen ermdoglicht es, den alle zwei Jahre statt-
findenden Kongress thematisch und organisatorisch
weiterzuentwickeln.

(v. 1) Pleitgen, Hallek, Schmiegel

Neubeim DKK 2014 war erst mal eine klare Trennung
des wissenschaftlichen Bereichs (Kongress) und des
Industriebereichs (Forum): und zwar finanziell, rium-
lich, organisatorisch und thematisch. Diese Tren-
nung entspricht zum einen den Regelungen der Deut-
schen Krebshilfe zur Zusammenarbeit mit Pharma-
und anderen Wirtschaftsunternehmen im Gesund-
heitswesen. Zumanderen werden auch die Grundsitze
der Transparenz, die bei der Deutschen Krebsgesell-
schaft festgeschrieben sind, eindeutig umgesetzt.

In seinem GrufBwort zur Kongresserdffnung skiz-
zierte Prof. Dr. Wolff Schmiegel, Priasident der Deut-
schen Krebsgesellschaft, die enormen Herausforde-
rungen, vor denen die Krebsmedizin steht: ,, Die Zah!
der Krebsneuerkrankungen pro Jahr diirfte in den
ndchsten zehn Jahren um 30 Prozent auf weltweit 20
Millionen ansteigen.” Dies geht einher mit enormen
volkswirtschaftlichen Kosten, allein in der EU ein
dreistelliger Milliardenbetrag pro Jahr.

Die Harnblase 19/2014
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Die Deutsche Krebsgesellschaft e.V. (DKG) ist eine Nachfolgeorganisation des bereits 1900 gegriindeten
~,comité fir Krebssammelforschung“ mit 16 Landeskrebsgesellschaften, tber 7.100 Krebsexperten aus allen
Fachgebieten sowie 34 Fordermitgliedern. Sie ist die grofte wissenschaftlich-onkologische Fachgesellschaft im
deutschsprachigen Raum und engagiert sich fir die Krebsversorgung auf Basis von evidenzbasierter Medizin,
Interdisziplinaritat und konsequenten Qualitatsstandards.

Die Deutsche Krebshilfe e.V. (DKH) wurde 1974 von Dr. Mildred Scheel mit dem Ziel gegriindet, Krebskrankheiten
in all ihren Erscheinungsformen zu bekadmpfen. Unter dem Motto ,Helfen. Forschen. Informieren.“ fordert die
DKH Projekte zur Verbesserung der Pravention, Friherkennung, Diagnose, Therapie und der medizinischen
Nachsorge. Die Deutsche Krebshilfe ist der wichtigste private Geldgeber auf dem Gebiet der Krebsforschung in
Deutschland und Férderer der Krebs-Selbsthilfe.

Intelligente Konzepte on und Finanzierung von Innovationen und zuneh-

in der Onkologie mende Individualisierung von Therapieentscheidun-

gen nach einer molekular-genetischen Diagnostik.

So lautete das Motto des DKK 2014. ,, Die Onkologie — »All das ist komplex und erfordert ,intelligente Kon-
gehdrt zu den medizinischen Fachgebieten, die sich ~ zepte in der Onkologie (iKON)", so Professor Hallek.

derzeit am schnellsten und spannendsten entwickeln. .
Es gibt vielversprechende Erfolge in der Behandlung Stagnation der Erkrankungszahlen

von Krebs, auch wenn wir das Ziel einer dauerhaften in Deutschland - Hal_'lflgkelt Yon
Heilung bei allen Krebserkrankungen noch nicht Krebse_rkrankungen S_md Zu eéinem
erreicht haben”, sagte Kongressprésident Professor gewisse MaBe beeinflussbar

Dr. Michael Hallek, Direktor der Klinik I fiir
Innere Medizin an der Universitdt zu Koln, auf der
Auftaktpressekonferenz. ,, Dieses Ziel motiviert zu

Dr. Klaus Kraywinkel vom Zentrum fiir Krebsregis-
terdaten im Robert Koch-Institut Berlin hat in sei-
nem Vortrag , Aktuelle epidemiologische Daten zu
Krebs in Deutschland “ auf einige positive Entwick-
lungen hingewiesen: ,, Nach aktuellen, noch vorldufi-
gen Auswertungen von Daten der epidemiologischen
Krebsregister bis zum Jahr 2011 verstdirkt sich der
Eindruck, dass sich fiir die vergangenen drei bis vier
Jahre eher eine Stagnation der Erkrankungszahlen
abzeichnet. Dieser Trend zeigt sich trotz der weite-

Innovationsgeist und zur Zusammenarbeit.”

ren Zunahme des Anteils dlterer Menschen in un-
serer Bevéilkerung.” Insbesondere beim Darmkrebs
ist sogar ein Riickgang der Neuerkrankungen zu be-
obachten. Andererseits miisse man bei den schwer
behandelbaren Tumoren der Leber und Bauchspei-
cheldriise weiterhin eher von steigenden Zahlen aus-
gehen. Die Daten zeigen aber, dass die Haufigkeit
von Krebserkrankungen zu einem gewissen Malie
beeinflussbar ist. ,,Méglich ist dies unter anderem
Prof. Dr. Michael Hallek durch Bewegung, gesunde Erndhrung, Prdvention
bestimmter Infektionen und fiir einige Krebsarten
auch durch Diagnose und Behandlung von Krebs-
vorstufen.” Wichtigster beeinflussbarer Risikofaktor
ist der Tabakkonsum, der etwa 15 Prozent der Krebs-
félle in Deutschland verursacht.

Das Kongressprogramm konzentrierte sich deshalb
auf drei wesentliche Herausforderungen, mit denen
sich die Krebsmedizin derzeit beschiftigt: verstirkte
Forderung von Interdisziplinaritit, zligige Integrati-

Die Harnblase 19/2014
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Im Mittelpunkt der Patient

,Angesichts seiner potenziell lebensbedrohlichen
Erkrankung méchte jeder Krebspatient vor allem ei-
nes: die individuell auf ihn abgestimmte, bestmdgli-
che medizinische Versorgung. Die mafigeschneiderte
Behandlung ist daher das vorrangige Ziel moderner
Krebsmedizin®, sagte Dr. Fritz Pleitgen, Prisident
der Deutschen Krebshilfe, auf der Auftaktpressekon-
ferenz des DKK. ,, Zu einer individualisierten Krebs-
therapie gehort aber auch der menschliche Aspekt.
Der Patient soll nicht nur medizinisch im Mittelpunkt
stehen, auch seine individuellen seelischen Bediirf-
nisse und eine vertrauensvolle Beziehung zwischen
ihm und dem Arzt spielen eine wichtige Rolle fiir den
Behandlungserfolg.”

Auch die Seele leidet mit — Deutsche
Krebshilfe und Deutsche Krebsge-
sellschaft fordern flachendeckende

psychoonkologische Versorgung

Etwa ein Drittel der Betroffenen, die die Diagnose
Krebs erhalten haben, leiden so sehr unter der Er-
krankung, dass sie psychologische Hilfe bendtigen.
Es werden aber bundesweit noch nicht alle Patien-
ten addquat und nach gleichen Qualitdtsstandards
versorgt. Betroffene, die unter Depressionen leiden,
brauchen dringend Unterstiitzung. Sozialer Riick-
zug, Schlafstérungen, Angste oder andere psychi-

sche Storungen sind ebenfalls Hinweise darauf, dass
psychoonkologische Hilfe notwendig sein konnte.
Ideal wire eine enge Zusammenarbeit eines Versor-
gungsteams: Arzte, Psychologen, Pflegende, Sozial-
arbeiter, Seelsorger und Physiotherapeuten. Selbst-
hilfegruppen konnen diese Arbeit sinnvoll ergdnzen,
dennihre Hilfe beruht auf personlicher Betroffenheit.

Krebserkrankungen betreffen aber nicht nur Pati-
enten, sondern auch Partner, Familie und Freunde,
die sich ebenfalls Sorgen machen und verunsichert
sind. In einer Studie der Klinik fiir Allgemeine Me-
dizin und Psychosomatik am Universitdtsklinikum
Heidelberg wurden neben Belastungen deshalb auch
die krankheitsbezogene Kommunikation zwischen
den Paaren untersucht. Ergebnis: Angehorige leiden
umso mehr unter Angsten, je weniger der Patient
von sich preisgibt. Eine offene Kommunikation iiber
die Erkrankung tut vor allem dem Angehdrigen gut.

Sport unterstitzt Krebstherapie

Im Rahmen von Studien der Deutschen Sporthoch-
schule Koln und der Uniklinik K&ln im Centrum
fir Integrierte Onkologie CIO Kodln/Bonn haben
Wissenschaftler festgestellt, dass sich intensive Aus-
dauerbelastung bei Krebspatienten positiv auf die
korpereigene Tumorabwehr auswirkt. Nach ersten
Erkenntnissen verfiigt das menschliche Immunsys-
tem iiber Abwehrzellen, die in der Lage sind, Tu-
morzellen zu erkennen und abzutdten. Die Untersu-
chungen deuten darauf hin, dass leistungsféhigere
Krebspatienten besser geriistet sind fiir den Kampf
gegen das Wiederauftreten ihrer Erkrankung. Die
Deutsche Krebshilfe unterstiitzt deshalb zurzeit mit
rund 1,4 Millionen Euro verschiedene Studien, die
dazu beitragen sollen, die Auswirkung korperlicher
Aktivitét auf verschiedenen Krebsarten zu belegen.

Die Harnblase 19/2014
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(v.L.n.r) V. Mewes, J. Weier, R. Lemke, P. Schroder

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs Qualitditssicherung® mit einem Beitrag zum Thema
auf dem DKK ,, Leitlinienentwicklung: Pflicht oder Chance der Selbst-

hilfe”, und Alfred Marenbach gab am Krebsaktionstag
Der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs (ShB) war auf  im Ra}}men der Veranstaltung ,, Urologische Tumoren*
dem DKK 2014 mit einem Infostand und einem  e€inen Uberblick zum Thema Harnblasenkrebs.
kleinen Team priasent. Neben der Information iiber

aktuelle Themen diente der Kongress auch der Kon- ~ Zainer Lembke

taktpﬂege. Vorstz.mdsmltgheder des ShB ware.n au-  —— ee—
Berdem in verschiedene Veranstaltungen des wissen- (g
schaftlichen Programms eingebunden. m

Joachim Weier moderierte z. B. eine Veranstaltung zum
Thema ,,Selbsthilfe-Kiimmerer in Rehabilitationsklini-
ken — Briickenbauer fiir eine Beteiligung an der Selbst-
hilfearbeit am Heimatort*, an der auch das Mitglied des
medizinischen Beirats, Dr. Stefan Buntrock, teilnahm. l
Dr. Manfred Petrik beteiligte sich an der Veran-

1 7 hei F ; d (v.l.n.r)) J. Weier, Dr. M. Petrik im Gesprach mit
staltung ,, Zusammenarbeit  von orschern un Dr. Klaus Kraywinkel, Leiter des Zentrums fiir
Selbsthilfe in Forschung, Strukturentwicklung und  Krebsregisterdaten am Robert Koch-Institut Berlin
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Leitlinienentwicklung:
Pflicht oder Chance der Selbsthilfe

Dr. Manfred Petrik

Ein Beitrag auf dem 31. Deutschen Krebskongress
2014 vom 19. bis 22.2.2014 in Berlin, Veranstaltung
am 22. Februar zum Oberthema ,,Zusammenarbeit
von Forschern und Selbsthilfe in Forschung, Struk-
turentwicklung und Qualititssicherung®. Die bei-
den anderen Themen zu diesem Oberthema waren
wStrittige Themen zwischen Patientenvertretern
und Medizinern in Leitlinien-, Zertifizierungskom-
missionen und Gemeinsamem Bundesausschuss*
und ,,Wie kommen wir gemeinsam weiter? Eine
Programmentwicklung am Beispiel der AG
PRIO**. Zu jedem Thema referierte jeweils ein
Vertreter der medizinisch-fachlichen Seite und
der Selbsthilfe. Bei dem o.g. Beitrag waren dies
Dr. Markus Follmann, Leitlinienprogramm On-
kologie, Deutsche Krebsgesellschaft e.V., der iiber
das System der Entwicklung onkologischer Leit-
linien berichtete, und der Autor dieses Beitrags.

Pflicht oder Chance der Selbsthilfe?

Das Oberthema und der Titel dieses Beitrags sind
ein positives Zeichen dafiir, dass die Selbsthilfe seit
geraumer Zeit als Partner akzeptiert wird. Sie wird
auch von den Krankenkassen im GKV** finanzi-
ell gefordert, die Krebsselbsthilfe auflerdem von

der Deutschen Krebshilfe. Dariiber hinaus werden
Krebs-Selbsthilfe-Organisationen bereits an der Ent-
wicklung neuer bzw. der Aktualisierung bestehender
Leitlinien beteiligt. Ein uns nahe liegendes Beispiel
sind die medizinische und die zugehorige Patienten-
leitlinie zum Prostatakarzinom, an denen der Bun-
desverband Prostatakrebs e.V. (BPS) intensiv mitge-
arbeitet hat. Eine gute Entwicklung — zweifellos.

Bei fliichtiger Betrachtung kann man also sagen:
Wenn die Moglichkeit besteht, ist es eine Pflicht fiir
eine Selbsthilfeorganisation, die fiir ,,ihre* Mitglie-
der eintritt, an einer Leitlinienentwicklung mitzuar-
beiten, denn damit eréffnet sich auch die Chance, Pa-
tientenbelange mit einzubringen. Das ist richtig, aber
welche Voraussetzungen miissen erfiillt sein, damit
das auch gelingt?

Verschiedene Erfahrungsbereiche
treffen aufeinander

Die Pflicht, diese Chance zu nutzen, kann auch eine
grofle Biirde sein. Wir Patientenvertreter sind im
Team der Leitlinienbearbeiter eine Minderheit. Die
weitaus grofere Gruppe besteht aus den ,,Profis
der verschiedenen Fachgebiete der Medizin, die
zur Entwicklung einer Leitlinie bendtigt wer-
den. Sie sind Experten auf ihrem Gebiet. (Das
heiflit aber natiirlich nicht, dass es da nicht auch
verschiedene Meinungen zu einem Thema gibt.)

Wir Patientenvertreter bringen dagegen unsere per-
sonlichen Erfahrungen mit der Krankheit und das
gesammelte Erfahrungswissen unserer Organisation
mit. Es erstreckt sich iiber alle Phasen der Krankheit
und alle beteiligten Fachbereiche von der ersten Dia-
gnose iiber die Therapiestadien bis zum Tod. Wir sind
abernichtals Patienten dabei, sondernals Beauftragte.
Das heifit in einem Leitlinienprojekt treffen sehr
unterschiedliche Sichtweisen, Strukturen und In-
teressen aufeinander. Die Beteiligten miissen erst
einmal lernen, miteinander zu sprechen und sich
zu verstehen. Damit ist nicht die Aneignung der

*AG PRIO: Arbeitsgemeinschaft Pravention und integrative Onkologie
**GKYV: Spitzenverband der Gesetzlichen Krankenkassen
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Fachsprache gemeint, die selbstversténdlich bis zu ei-
nem gewissen Grad zu lernen ist, sondern der respekt-
volle Umgang miteinander in der Absicht, gemeinsam
ein gutes Ergebnis zu erreichen. Dabei kann es nicht das
Ziel und die Aufgabe der Patientenvertreter sein, sich
Anerkennung auf ,, Augenhdhe verschaffen zu wollen,
indem sie sich bei rein medizinischen Fragestellungen
als ,, Laienmediziner* gebdrden. Das kann nur schief-
gehen. Wir miissen den hohen Stellenwert anerkennen,
den die ,,evidenzbasierte Medizin (EBM)* zu Recht
in der Methodik der Erarbeitung von Leitlinien hat.
Aber es gibt auch Bereiche einer Krankheit und ihrer
Therapien, in denen solche Ergebnisse noch nicht vor-
liegen oder schwierig zu erhalten sind. Dass sich die
Selbsthilfe nichtzuletztumsolche Bereiche zu kiimmern
hat, weil es hier Defizite bzw. Liicken im System gibt,
deren Behebung eine deutlich verbesserte Situation fiir
Betroffene bedeuten wiirde, entspricht ihrem Grundge-
danken. Wir als Patientenvertreter stellen dann Fragen
an die Fachleute aus der Medizin, die nicht evidenzba-
siert beantwortet werden konnen, weil es noch keine
oder nicht hinreichend bewertete Studien gibt. Sollen
wir uns damit zufriedengeben oder sind wir aufgefor-
dert, weiter auf eine Bearbeitung zu dringen und von
den Fachleuten zu erwarten, dass auch sie sich ernsthaft
an der Suche nach Losungsmdoglichkeiten beteiligen? —
Wenn wir den Auftrag ernst nehmen, den wir von un-
seren Mitgliedern erhalten haben, ist die Antwort klar:
Wir sind gefordert. Nicht nur als Beispiel dient die ak-
tuelle Situation der Fritherkennung des Blasenkrebses.

Fruherkennung des
Harnblasenkarzinoms (HBK)

Aus Sicht des Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. und
seiner Mitglieder ist die Situation der Friiherkennung
des HBK auflerordentlich unbefriedigend: Unbefriedi-
gend deshalb, weil in der Primérdiagnose in ca. 30 Pro-
zent der Félle bereits ein invasives Stadium festgestellt
wird, obwohl nach allgemeinem Konsens die Frithform
des HBK weit iiberwiegend oberflachlich ist. In nicht
wenigen Féllen wird also der Blasenkrebs erst spit er-
kannt.

Im Zuge der Bearbeitung der neuen S3-Leitlinie hat die
Expertengruppe kiirzlich nach einer Literaturauswer-
tung berichtet, dass sie keinen der vorhandenen Urin-
marker fiir Reihenuntersuchungen zur Fritherkennung
des HBK empfehlen konne.
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Bisher gibt es keine erkennbare Strategie, diese vor al-
lem fiir die Betroffenen, aber auch aus Kostengriinden
ungute Situation zu verbessern. Wir sind jedoch tiber-
zeugt, dass bei entsprechendem Bemiithen Mafinahmen
und Methoden zur Verbesserung der Situation gefun-
den werden kénnen.

Voraussetzung dazu wire allerdings eine Untersuchung/
Analyse der Griinde fiir die vielen spéten Diagnosen.
Nach unserer Erfahrung ist das Problem vielschichtig
und umfasst das ganze Spektrum der Moglichkeiten
vom Bekanntheitsgrad des HBK in der Offentlichkeit
angefangen iiber das individuelle Verhalten von Men-
schen bei Verdnderungen, die sie an sich beobachten,
bis hin zu den Untersuchungsmethoden und verordne-
ten Ersttherapien. Wenn diese Griinde systematisch ge-
klirt werden, ist die Chance nach unserer Uberzeugung
grof3, daraus eine Strategie zur Verbesserung der Frii-
herkennung zu entwickeln. An einer Fragebogenaktion
wiirde sich der ShB natiirlich beteiligen.

Wenn es gelingt, auch fiir solche Probleme zu einer ge-
meinsamen Losung zu kommen, kann gesagt werden:
Leitlinienentwicklung — Pflicht und Chance fiir Selbst-
hilfe und Medizin.

Aktuelle Erganzung

Unsere Stellungnahme wurde der Arbeitsgruppe
ubermittelt, die sich unter anderem mit der Friiher-
kennung und den Methoden zum frithen Nachweis
des Blasenkrebses befasst. Zu dieser Gruppe gehort
auch der Autor dieses Beitrags. Insgesamt ist der
ShB mit zwei Mitgliedern des Vorstands an der Er-
arbeitung der neuen Leitlinie beteiligt. Wir werden
berichten, wie es weitergeht.

Dr. Manfred Petrik
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Leben mit Blasenkrebs —

Erfahrungen von Betroffenen und Angehorigen

=\ Selbsthilfe-Bund
@9 Blasenkrebs e W

Leben mit
Blasenirebs

T Y o B

So lautet der Titel eines ganz besonderen Buchpro-
jektes des Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. mit 24
Erfahrungsberichten von Betroffenen und Angehori-
gen, die sehr offen iiber die Krankheit und die ganz
personliche Situation berichteten. Das Buch konnte
Dank finanzieller Unterstiitzung durch die DAK rea-
lisiert werden und wurde allen Mitgliedern des ShB
im Mai zur Verfiigung gestellt.

Auch an dieser Stelle noch einmal herzlichen Dank
allen, die sich an diesem Projekt beteiligt haben.
Uber Riickmeldungen wiirden wir uns sehr freuen
und diese gern in der nidchsten Ausgabe der Harnbla-
se veroffentlichen.

Epldemlologle Risikofaktoren, Pravention
und Fruherkennung des Harnblasenkarzinoms

Prof. Dr. med. Axel Heidenreich,
Mitglied im medizinischen Beirat des ShB

Prof. Dr. med. Axel Heidenreich
Euregionales, interdisziplinires Harnblasenkarzinomzentrum
der Klinik fiir Urologie, Universititsklinikum RWTH Aachen

Allgemeines

Das Harnblasenkarzinom ist der hdufigste solide Tumor des Harntrak-
tes, der die Organe Niere, Harnleiter und Harnblase einschliefit. Entspre-
chend der Statistik des Robert-Koch-Instituts sind in den Jahren 2002
und 2004 18.800 bzw. 21.410 Ménner und 7.100 bzw. 7.380 Frauen an ei-
nem Harnblasenkarzinom erkrankt. Gegeniiber 1980 hat sich damit die
Zahl der Neuerkrankungen bei beiden Geschlechtern mehr als verdop-
pelt. Frauen sind somit um den Faktor 2-3 seltener betroffen als Ménner,
was im Wesentlichen an der geringeren Rate des Nikotingenusses liegt.
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Das Harnblasenkarzinom zeigt eine strenge Abhén-
gigkeit vom Alter: Betrdgt die Erkrankungshéufig-
keit 0,2 Falle pro 100.000 Einwohner bei den 20-Jdh-
rigen, steigt diese bei den iiber 80-Jahrigen auf {iber
200 Neuerkrankungen pro 100.000 Einwohner an.
Der Altersgipfel zum Zeitpunkt der Neudiagnose
liegt um das 60. bis 65. Lebensjahr. Bei Patienten mit
einer beruflichen Exposition gegeniiber bestimmten
Umweltgiften (siche unten) liegt der Erkrankungs-
gipfel bei einem Alter von 45 bis 50 Jahren.

Risikofaktoren

Das Rauchen stellt den grofiten Risikofaktor dar und
fiihrt zu einem 6-fach erhohten Erkrankungsrisiko
gegeniiber Nichtrauchern. Die Exposition gegeniiber
Umweltgiften bei bestimmten Berufen (Lack- und
Lederindustrie, Friseur, Reinigungskrifte) stellten
weitere Risikofaktoren dar. Die berufliche Tatigkeit
der Patienten mit einem neu diagnostizierten Harn-
blasenkarzinom muss deshalb exakt erfasst werden,
da die Erkrankung bei den genannten Berufen als
Berufserkrankung von den Berufsgenossenschaften
anerkannt wird. Ebenso zeigt sich ein erhohtes Er-
krankungsrisiko bei einer chemotherapeutischen The-
rapie mit Cyclophosphamid sowie einem langjéhrigen
Gebrauch des Schmerzmittels Phenacetin (9-fach
erhohtes Risiko). Weitere Risikofaktoren stellen Be-
strahlungstherapien der Organe des kleinen Beckens
(Prostata, Enddarm, Gebarmutter) mit einem ca. 1,5-
bis 2-fach erhohten Risiko sowie chronische Infektio-
nen bei Dauerkathetertragern, Blasensteinen etc. dar.

Feingewebliche Klassifikation
der Blasenkarzinome

Uber 90 Prozent der Harnblasenkarzinome sind so ge-
nannte typische Urothelkarzinome, d. h., sie gehen aus
der Schleimhaut der Harnblase hervor, ohne dass lo-
kale Begleiterkrankungen vorliegen. Ca. 5 Prozent der
Tumoren sind Plattenepithelkarzinome, die praktisch
immer mit langjahrigen, wiederholt auftretenden In-
fektionen oder chronischen Entziindungen durch Bla-
sensteine oder Dauerkatheter einhergehen. Adenokarz-
inome und andere feingewebliche Subtypen treten nur
in ca. 1 Prozent aller Harnblasenkarzinome auf.
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Symptome

Der sichtbare oder mikroskopische Nachweis von
Blut im Urin ohne begleitende Schmerzen stellt das
haufigste Symptom eines Blasenkarzinoms dar. Der
sichtbare Blutnachweis (Makrohdmaturie) ist bei ca.
20 Prozent, der mikroskopische Blutnachweis bei
25 bis 30 Prozent der Patienten das Leitsymptom.
Triigerisch dabei ist, dass der sichtbare nicht kon-
tinuierlich vorhanden ist, sondern dass sich akute
Episoden mit langen Episoden der Symptomfreiheit
abwechseln konnen, die den Patienten und den un-
erfahrenen Arzt in falscher Sicherheit wiegen. Es
gilt deshalb in der Urologie das Leitmotiv, dass der
schmerzlose Blutnachweis im Urin so lange als tu-
morverdichtig gilt, bis das Gegenteil bewiesen ist.
Beschwerden beim Wasserlassen wie Schmerzen,
plotzlicher und haufiger Harndrang, héufiges Was-
serlassen in kurzen Intervallen kénnen andere unspe-
zifische Symptome darstellen, die einer weiteren
Abkldrung bis hin zur Blasenspiegelung bediirfen.

Diagnosestellung
Urinanalyse

Die so genannte Urinzytologie, d. h. die mikroskopi-
sche Betrachtung von Zellen der Harnblasenschleim-
haut im Spontanurin oder einem durch Blasenspiege-
lung gewonnenen Urin, gehort zur Standarddiagnostik
und kann erste Hinweise auf das Vorliegen eines Bla-
senkarzinoms geben. Voraussetzung ist, dass die
Untersuchung von einem erfahrenen Urologen oder
Pathologen durchgefiihrt wird. Liegen aggressive
Harnblasenkarzinome vor, hat die Urinzytologie eine
Treffsicherheit von ca. 90 Prozent, bei giinstig diffe-
renzierten Harnblasenkarzinomen liegt diese nur bei
ca. 20 bis 30 Prozent. Neben der Urinzytologie stehen
verschiedene kommerzielle Markersysteme zur Ver-
fligung, die Tumorzellen durch monoklonale Antikor-
per tumorassoziierte Antigene immunhistochemisch
oder immunzytologisch in einer Urinprobe sichtbar
machen sollen. Zielsetzung dieser Markersysteme
ist eine Verbesserung der Fritherkennung eines Bla-
senkarzinoms und der Verzicht auf kontrollierende
Blasenspiegelungen nach erfolgter Entfernung des
Blasentumors (siche Seite 14). Die derzeit verfiigbaren
Testsysteme erkennen das Blasentumor-assoziierte
Antigen, NMP22 und bestimmte Chromosomenano-
malien mittels Fluoreszenz in-situ Hybridisierung.
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Die Markersysteme zeigen gegeniiber der Zytologie
eine Uberlegenheit bei gut differenzierten Tumoren
und eine deutlich geringere Treffsicherheit bei gering
differenzierten, aggressiven Karzinomen. Entziindli-
che und infektiose Erkrankungen des Harntraktes so-
wie Nierensteine, einliegende Katheter fiihren zu falsch
positiven Werten. Aufgrund der geringen Treffsicher-
heit haben sich die Systeme im klinischen Alltag nicht
als Diagnosemittel durchsetzen kénnen und werden
auch von den aktuellen Leitlinien nicht empfohlen.

Harnblasenspiegelung
und Ersttherapie

Die Diagnose eines Blasenkarzinoms wird durch
eine Blasenspiegelung und eine nachfolgende endos-
kopische Abtragung des Tumors in Narkose gestellt.
In Zentren wird die Operation durch eine so genann-
te photodynamische Diagnostik nach prdoperativer
Fingabe eines Farbstoffes (Hexaminoldvulinsiure)
in die Harnblase optimiert. Der Farbstoff wird in die
Tumorzellen aufgenommen und kann durch ein Licht
bestimmter Wellenldnge als fluoreszierender Farbstoff
sichtbar gemacht werden (Abb. 1). Dadurch heben sich
auch kleinste tumordse Raumforderungen von der
nicht fluoreszierenden Umgebung ab, kénnen besser
erkannt und dadurch komplett operativ entfernt wer-
den. Innerhalb der ersten sechs Stunden nach Entfer-
nung des Blasentumors sollte eine Chemotherapie mit
Mitomycin in der Blase erfolgen (Friihinstillation),
um die Gefahr eines Rezidivs deutlich abzusenken.

Darstellung eines zystoskopischen Befundes in der Weililicht-
und der PDD-Zystoskopie

Abbildung 1:
Darstellung eines Carcinoma-in-situ in Weifllicht- (links)
und Hexvixzystoskopie

Feingewebliche Untersuchung

Nach der Entfernung des Blasentumors sollte dieser
durch einen spezialisierten Pathologen nach den gén-
gigen Leitlinien analysiert werden. Im Idealfall werden
die Befunde in einer interdisziplindren Konferenz, wie
an unserem Zentrum, den Urologen, Onkologen und
Strahlentherapeuten demonstriert, um die individuell
beste weitergehende Therapie festzulegen. Basierend
auf dem feingeweblichen Befund, weisen ca. 75-80%
der Patienten zum Zeitpunkt der Diagnose ein auf
die oberflichlichen Wandschichten der Harnblase be-
schrianktes (nicht muskelinvasives) Blasenkarzinom
auf. Ein Viertel der Patienten zeigt ein in Muskulatur
oder dariiber hinaus wachsendes Blasenkarzinom.
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Meine onkologische Nachsorge

Die Vorgeschichte: Udo Walter, 56 Jahre alt, hatte im September 2012 eine radikale Zystektomie mit
Ileum-Konduit Anlage pT4a , N0, M0, G3. Im Oktober 2012 war er zur Anschlussheilbehandlung in der
KMG Kilinik Plau — Silbermiihle und im Januar 2014 zur Festigungskur in der Miiritz Klinik Klink.

Als onkologische Nachsorgeleistungen gelten so ge-
nannte Nach- und Festigungskuren bei Krebserkran-
kungen. Sie zéhlen zur medizinischen Rehabilitation
und miissen beim Rentenversicherungstriger beantragt
werden. Informationen erteilen die Beratungsstellen
der Rentenversicherungstriger vor Ort oder im Inter-
net unter:
habe meine Festigungskur in der Miiritz Klinik Klink,
Fachklinik fir Rehabilitation und Pravention, mit den
Fachbereichen Orthopadie, Kardiologie, Rheumatolo-
gie, Urologie, Transplantation und Dialyse, absolviert.
http:/www.mueritz-klinik.de/urologie.html.

www.deutsche-rentenversicherung.de. Ich

Die Miiritz Klinik Klink liegt im Herzen der Meck-
lenburger Seenplatte direkt am grofiten Binnensee
Deutschlands, umgeben von dichten Buchen- und
Kiefernwaldern. Einen Katzensprung ist es bis zum
Nachbarsee, dem Kolpinsee. Direkt gegeniiber befin-
det sich der Miiritz Nationalpark mit seinen zahlrei-
chen vom Aussterben bedrohten Tier- und Pflanzenar-
ten. Die sehr gute Wasserqualitét der Miiritz und der
Luft sprechen fiir eine intakte Natur.

Nach einem sehr freundlichen Empfang durch die
Mitarbeiterinnen der Rezeption konnte ich mein Zim-
mer beziehen, das wie alle Zimmer barrierefrei ge-
staltet ist. Kaum im Zimmer angekommen, das wie
viele Zimmer iiber einen Blick zur Miiritz verfiigt,
gab es leckeres Mittagessen. Das Mittagessen ist sehr
abwechslungsreich, jeden Tag stehen drei Gerich-
te zur Auswahl, die entsprechend der Empfehlung
des Deutschen Instituts fiir Erndhrungsforschung
Potsdam-Rehbriicke (DIfE) zubereitet werden. Zum
Friihstiick und zum Abendessen wird ein leckeres,
abwechslungsreiches Buffet aufgebaut, an dem sich
jeder Patient selbst bedienen kann. Fiir Patienten mit
Handicap (Gehhilfen, Rollatoren etc.) stehen die Da-
men und Herren vom Service zur Unterstiitzung be-
reit. An die kurze Mittagspause schloss sich die Visite
bei meinem mich hier behandelnden Urologen an. Ge-
meinsam vereinbarten wir meine Rehaziele. Es wur-
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den mir die entsprechenden Behandlungsmafinahmen
ausfiihrlich erléutert. Eine Reihe von Einweisungen in
den verschiedenen Bereichen der Klinik, die fiir uns
Patienten relevant sind, folgte. Nach dem Abendessen
war ich froh, in meinem Zimmer zu sein und die vie-
len neuen Eindriicke verdauen zu kénnen.

An den folgenden Tagen wechselten sich die ver-
schiedensten Behandlungen, wie zum Beispiel die
Medizinische Trainingstherapie an Gerdten (MTT)
oder kurz im Patientensprachgebrauch auch Muckibu-
de genannt, die physikalische Therapie in Form von
klassischer Massage, Fango-Packungen oder medi-
zinischen Béddern, mit der Ergotherapie, der Ernéh-
rungsberatung und der psychologischen Therapie mit
Einzelgesprachen ab. In verschiedenen medizinischen
Seminaren erlduterten unsere Fachérzte die einzelnen
Erkrankungen. Die Seminare waren sehr informativ
und lehrreich, da sie leicht verstandlich dargeboten
wurden. Wir Patienten hatten genug Gelegenheit, in
den Seminaren Fragen zu stellen, die sofort von den
Referenten beantwortet wurden. Nicht nur Anwendun-
gen und Seminare standen auf dem Programm, auch fiir
Abwechslung in der therapiefreien Zeit wurde gesorgt.
Neben der Moglichkeit, den Wellness-Bereich mit Sau-
na, Schwimmbhalle und Wérmebecken zu nutzen, gab
es Angebote zu Tischtennis, Badminton, Volleyball,
Bogenschiefien und Radfahren.

Auch die Kultur kam nicht zu kurz. RegelméBige Ki-
noabende, Konzerte oder Lichtbildervortrége tiber die
Schonheiten der Umgebung und der Natur gehorten
ebenso zu den Angeboten wie der Auftritt einer Line
Dance Formation. Rundum ein volles Programm, das
zur Erreichung der Therapieziele beitrdgt. Was wire
die Fachklinik fiir Rehabilitation und Préavention ohne
die vielen ,,guten Geister®, die im Hintergrund wir-
ken und durch ihre unermiidliche Arbeit zu unserem
Wohlbefinden beitragen. Durch das sehr gute Zusam-
menspiel aller Beschiftigten konnte ich meine Thera-
pieziele erreichen und sehr viel Neues lernen.



Meine Begegnung mit der
Zeitschrift ,,Die Harnblase*

Heinz-Georg Steinke aus Bad Frankenhausen

Nach meinem Schicksalsjahr 2011 mit drei Opera-
tionen TUR, Nachresektion und Prostata-OP in 33
Tagen im Eichfeldklinikum in Reifenstein und sofor-
tiger Anschlussheilbehandlung in der Onkologischen
Klinik in Tabarz im Thiiringer Wald befinde ich mich
in stdndiger vierteljahrlicher Nachsorge bei meinem
Urologen. Zwischenzeitlich habe ich zwei weitere
Nachsorgekuren in Tabarz verbringen diirfen.

Mitte Januar 2014 war wieder einmal ein Nachsor-
getermin bei meinem Urologen fillig. Vierteljahr-
lich erfolgen im Wechsel Blut- und Urinlaborunter-
suchungen mit Sonographie von Blase, Leber und
Nieren, im nichsten Quartal eine Blasenspiegelung.
Bisher ist nach Aussage meines Urologen alles im
,,griinen Bereich”. Allerdings sagt er mir immer, das
Harnblasenkarzinom sei zwar recht harmlos, aber es
kommt gern wieder. Wir miissen dranbleiben.

Im Wartezimmer kam mir erstmalig die Zeitschrift
,,Die Harnblase” in die Hdnde. Beim Durchblittern
der Zeitschrift erregte der Beitrag ,,Das Harnbla-
senkarzinom® mein Interesse. Darin besonders die

photodynamische Diagnostik. Diese Diagnostik war
mir bisher unbekannt. Ich bin auch nie darauf hinge-
wiesen worden. Als ich meinen Urologen bei der So-
nographie daraufhin ansprach, meinte er, das gebe es
und kénne man machen, wére aber bei mir nicht nétig.

Bisher habe ich mich auf der sicheren Seite gefiihlt.
Ich bin nicht unbedingt verunsichert, doch aber sehr
nachdenklich geworden. Ein Senken der Fehlerquote
von bis zu 20 Prozent ist doch schon sehr erheblich.
Ich werde mich nun noch ein wenig griindlicher mit
meiner Blase und dieser photodynamischen Diag-
nostik befassen, vor allem aber erkunden, wo und
unter welchen Voraussetzungen diese moglich ist.

Beim weiteren Studium der Zeitschrift hat mich der
Beitrag ,,Urologische Wasserfdille” von Franz Pol-
king sehr amiisiert, habe ich doch meine Krankenge-
schichte in einem Biichlein ,,Zwischen Himmel und
Holle oder Blase und Prostata“ (siche Seite 21) eben-
falls auf humorvolle Art und Weise fiir mich aufge-
arbeitet. Nach meinen Erfahrungen mit Betroffenen
schitze ich Franz Polking als einen starken Mann
ein, der nur nach vorne schaut. Solche Beitrdge ma-
chen Betroffenen Mut. Das wollte ich mit meinem
Biichlein auch erreichen. Deshalb war meiner ersten
Buchlesung wihrend meiner Anschlusskur 2013 in
Tabarz auf Anraten der Klinikleitung eventuell auch
ein guter Erfolg beschieden.

Abschlieend mochte ich ausdriicken: Die Zeitschrift
,,Die Harnblase* hat mir viel gegeben. Inzwischen habe
ich meinen Mitgliedsantrag an den Selbsthilfe-Bund
Blasenkrebs e.V. abgeschickt.

Heinz-Georg Steinke
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Neue Selbsthilfegruppen (SHG)
Blasenkrebs in 2014 gestartet

Bochum, Hamburg-Harburg und Kiel

Die SHG Bochum wurde Ende Januar 2014 gegriin-
det. Vorangegangen waren zwei Auftaktveranstal-
tungen mit Peter Schroder (Fachgruppe Neugriin-
dungen des ShB) in der Augusta-Klinik in Bochum.
Gruppensprecherin ist Frau Battling, die durch die
Zeitung von der Info-Veranstaltung erfahren hat. Sie
hat ihre Blase noch und fand es sehr interessant, von
den unterschiedlichen Harnableitungen zu erfahren.
Von Beruf —Frau Battling war Krankenhaus-Sozial-
arbeiterin — ist sie fiir diese Aufgabe prédestiniert.
Frau Battling hat sich deshalb spontan dazu berei-
terklért, sich als Gruppensprecherin zu engagieren.

Beim ersten Gruppentreffen hatte Frau Battling 28
Teilnehmer/innen. Im Schnitt sind es immer iiber 20
Teilnehmer/innen. Die Selbsthilfegruppe ist fiir sie zu
einer interessanten Aufgabe geworden. Es ist ihr wich-
tig, das Interesse der Teilnehmer/innen wachzuhalten.

Die Gruppentreffen finden jeden 4. Dienstag im
Monat von 16 bis 17.30 Uhr in den Rdumlichkeiten
der Augusta-Klinik in Bochum, Institutsgebiude,
1.Stock, Seminarraum 2, statt. Das Krankenhaus un-
terstiitzt die SHG auch durch Vortriige der Arzte. So
ist demnéchst ein Vortrag liber die Behandlung von
Harninkontinenz geplant.

Ansprechpartnerin:

Christel Battling

& (0234) 496 720

E-Mail: ch-battling@t-online.de

Am 11. Februar 2014 um 18 Uhr fand die Auftakt-
veranstaltung zur Griindung einer neuen SHG in der
Asklepios-Klinik in Hamburg-Harburg statt. Nach
einem Vortrag von Prof. Dr. med. Thorsten Bach zum
Thema Harnblasenkrebs informierte Gisela Lemke,
in Vertretung von Giinter Burmeister, der den Kon-
takt zur Klinik aufgebaut hat, die anwesenden elf
Teilnehmer/innen {iber die Arbeit einer Selbsthilfe-
gruppe. Die SHG trifft sich jeden 2. Dienstag im Mo-
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nat von 17 bis 19 Uhr in der Asklepios-Klinik Har-
burg, Eilendorfer Pferdeweg 52, 21075 Hambur
Haus 3, EG, Raum 3.0.

Ansprechpartner:
Giinter Burmeister
Z (040) 761 15 400
E-Mail: guenter.burmeister@t-online.de

Nach der Auftaktveranstaltung am 5. Mérz 2014 im
Rahmen des UKSH Gesundheitsforums im CIT-
TI-Park in Kiel (siche Bericht auf Seite 18 + 19) fand
am 11. April das erste Gruppentreffen der SHG Kiel
statt. 18 Personen hatten sich bei der Auftaktveran-
staltung in eine Interessenliste eingetragen, zum ers-
ten Gruppentreffen sind dann aber leider doch nur
vier Personen gekommen. Ein Grund dafiir war der
ungiinstige Termin an einem Freitag. Es besteht aber
ein grofles Interesse an einer SHG in Kiel, und der
Regeltermin wurde deshalb auf Mittwoch verlegt.
Die vier Mitglieder wollen sich aulerdem dafiir ein-
setzen, dass die erste SHG Blasenkrebs in Schles-
wig-Holstein ein Erfolg wird.

Gisela Lemke (Landesbeauftragte des ShB fiir Ham-
burg und Schleswig-Holstein) hatte sich schon um
die Rdumlichkeiten gekiimmert und wird die Gruppe
bei den nichsten Treffen begleiten und unterstiitzen.
Die Treffen finden immer am 2. Mittwoch im Mo-
nat von 16 bis 18 Uhr bei der KIBIS Kiel, Kontakt,
Information, Beratung im Selbsthilfebereich in den
Gruppenrdumen in der Lerchenstr. 22 (Vorderhaus),
24103 Kiel, statt.

Vorliufige Ansprechpartnerin:
Gisela Lemke

& (040) 278 080 02

E-Mail: giselalemke@gmx.de




Die Selbsthilfegruppen des
Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. —

Personliche Hilfe vor Ort

Inzwischen gibt es in Deutschland 42 Selbsthil-
fegruppen Blasenkrebs. Wer sind die Menschen,
die sich dafiir besonders engagieren? Wie sind die
Gruppen entstanden? Welche Besonderheiten zeich-
nen sie aus? Dies soll in einer Serie in den néchsten
Ausgaben unserer Mitgliederzeitschrift behandelt
werden. Angeboten hat es sich, mit Peter Schroder
zu beginnen, der die Selbsthilfegruppe Bocholt leitet
und beim Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. (ShB)
auch fiir die Neugriindungen von Selbsthilfegruppen
als Koordinator zusténdig ist. Das Gespréch der Re-
daktion mit Peter Schroder fand am 5. Mérz anléss-
lich der Auftaktveranstaltung zur Griindung einer

Selbsthilfegruppe Blasenkrebs in Kiel statt.

Peter Schroder

Peter Schroder, Miilheim an der
Ruhr, 66 Jahre, verheiratet, zwei
erwachsene Kinder, war 22 Jahre
als Bezirksschornsteinfegermeis-
ter tdtig. Bei der Berufsgenossen-
schaft der Bauwirtschaft hat er
einen Antrag zur Anerkennung als
Berufskrankheit gestellt, der auch
bewilligt wurde.

JAm Juni 1999 wurde bei mir Blasenkrebs festgestellt. Ich

habe eine Neoblase erhalten und war mit anschlieflender
Chemotherapie 70 Wochen krankgeschrieben. Gemeinsam
mit einem Bekannten, der auch Blasenkrebs hatte und eine
Neoblase bekam, haben wir im Internet recherchiert und sind
auf die Gruppe Bocholt gestofien. Der Besuch der Gruppe hat
uns beiden sehr gut getan, und wir haben auch in Einzelge-
sprichen viel Unterstiitzung bekommen. Besonders gehol-
fen hat mir, dass ich iiber Inkontinenz und andere Probleme
sehr offen sprechen konnte. 2002 habe ich dann die Gruppe
in Bocholt als Gruppensprecher iibernommen. Von Mai 2007
bis September 2011 war ich aufferdem Vorsitzender des ShB
und bin jetzt fiir Neugriindungen von Selbsthilfegruppen in
Deutschland zustindig.*

Das Thema Berufskrankheit und welche Probleme bei der An-
erkennung entstehen kénnen, wird in der ndchsten Ausgabe in
einem gesonderten Artikel behandelt. Wer kann etwas dazu
beitragen und/oder hat eigene Erfahrung gemacht? Die Redak-
tion freut sich {iber Ihre Beitrage: lemke@blasenkrebs-shb.de

Neue Selbsthilfegruppen
Blasenkrebs im Aufbau
Ein Interview mit Peter Schroder

Ein Ziel des Vorstands ist es, den Aufbau neu-
er Selbsthilfegruppen zu unterstiitzten. Wie bist
du dabei vorgegangen? ,,Im Jahr 2013 ging es los.
Da haben wir uns zundchst angesehen, wo noch wei-
pe Flichen auf der Landkarte sind. Zum Beispiel im
Saarland, in Bremen und Schleswig-Holstein. Wir
haben aber festgestellt, dass wir uns zerreifsen, wenn
wir gleichzeitig iiberall starten. Es hat keinen Zweck,
wenn wir in Bremen eine Gruppe aufmachen und eine
in Flensburg, denn die liegen zu weit auseinander. Bes-
ser ist es, gezielt vorzugehen. Wenn die Gruppen néiher
dran sind, konnen sie sich auch untereinander besser
austauschen. Deshalb ist eine Selbsthilfegruppe in Kiel
und eine in Flensburg in Vorbereitung bzw. geplant.”

Was konntest du inzwischen erreichen? ,, Im Som-
mer 2013 war ich an der Ostsee im Urlaub und habe
das zum Anlass genommen, einen Termin in Kiel
abzustimmen. Zusammen mit Gisela Lemke, die als
Landesbeauftragte fiir Hamburg und Schleswig-Hol-
stein zustdndig ist, haben wir Prof. Dr. Klaus-Peter
Jiinemann, Direktor der Klinik fiir Urologie und
Kinderurologie, in Kiel besucht, der uns dann seine
Unterstiitzung zugesagt hat. Es hat dann noch etwas
gedauert, aber am 5. Mdrz 2014 wurde im Rahmen
des ,Gesundheitsforums im CITTI-Park Kiel', das
vom Universitdtsklinikum Schleswig-Holstein aus-
gerichtet wird, das Thema ,Fokus Harnblasenkrebs
— Neue Selbsthilfegruppe’, behandelt. Die Veranstal-
tung war mit iiber 40 Teilnehmern sehr gut besucht
und nach dem Vortrag von Oberarzt Dr. Moritz Hart-
mann konnte ich den Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs
e.V. und die wichtige Arbeit der Selbsthilfegruppen
vorstellen. Gisela Lemke hatte bereits Gruppenrdu-
me bei KIBIS in Kiel organisiert. Es haben sich 18
Teilnehmer in die Interessenliste eingetragen, und
somit konnte die neue Gruppe am 11. April starten.”
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,,In Flensburg hatte ich auch schon Kontakt zu Prof’ R.
Tillmann Loch, Chefarzt der Urologischen Klinik am Di-
akonissenkrankenhaus Flensburg, und nach Kiel soll dort
die 2. Gruppe in Schleswig-Holstein aufgebaut werden."

Hast du noch weitere Kontakte zu Kliniken? ,,In Kon-
takt bin ich zurzeit mit acht Kliniken. In Bochum und Kiel
sind Gruppengriindungen mit Unterstiitzung der Klini-
ken gestartet bzw. in Vorbereitung. Aufler Flensburg
habe ich noch eine Anfrage aus Montabaur bekommen
und priife auferdem, ob in Diisseldorf auch etwas zu
machen ist. In Géttingen haben wir etwas Spezielles vor:
Im Mai findet die Auftaktveranstaltung zur Griindung
einer Selbsthilfegruppe im Uniklinikum Géttingen statt.
Herr Heise, der dort eine Tinnitus-Gruppe leitet, ist auch
an Blasenkrebs erkrankt und hat sich bereit erklirt,
auch die Selbsthilfegruppe Blasenkrebs aufzubauen. Au-
Perdem gibt es in Géttingen noch zwei weitere Kliniken.
Dort wollen wir Gruppentreffen organisieren, ohne dass
eine weitere Selbsthilfegruppe gegriindet werden muss."

Was motiviert dich bei deiner Arbeit? ,, Am meisten
Spafs macht, dass man Kontakt aufnimmt zu den Kli-
nikdrzten und sie i.d.R. jederzeit bereit sind, einen Termin
mit mir abzustimmen. Dabei habe ich festgestellt, dass die
Arzte teilweise gar nicht wissen, dass es den ShB gibt, uns
bei unserer Arbeit aber gern unterstiitzen. Ich habe des-
halb auch immer Broschiiren und Flyer vom ShB dabei.”

Was sind die grofiten Probleme bei der Neugriindung
von Selbsthilfegruppen? ,, Am besten kommt man an in-
teressierte Teilnehmer tiber die Kliniken, die ihre Blasen-
krebspatienten direkt auf die Griindung einer Selbsthil-
Jfegruppe und Unterstiitzung durch den Selbsthilfe-Bund
Blasenkrebs e.V. ansprechen. Das Hauptproblem besteht
dann aber darin, Leute zu finden, die so eine Gruppe als
Gruppensprecher leiten.”

Die Selbsthilfegruppe Blasenkrebs
Bocholt stellt sich vor

Die Selbsthilfegruppe Blasenkrebs Bocholt wurde be-
reits im Juni 1994 als ,,Selbsthilfegruppe fiir Tréger einer
Ersatz-Blase Bocholt (STEBB) eV gegriindet und wird
in diesem Jahr 20 Jahre alt. Sie ist damit die &lteste Grup-
pe im Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.

Wo und wie oft trifft sich die Gruppe? ,, Die Gruppe trifft
sich alle zwei Monate immer im ungeraden Monat in der
Familienbildungsstdtte Bocholt (FABI). Wir zahlen im Jahr
15 € als Spende und konnen die Riume kostenlos nutzen.*

Die Harnblase 19/2014

Wie setzt sich die Gruppe zusammen? ,, Zu den Tref-
fen kommen regelmdfig immer so 10 bis 12 Leute. Die
meisten haben eine Neoblase, aber auch ein Mainz
Pouch ist dabei. Weil die Ehepartner beim Bundesver-
band ebenfalls Mitglieder sind, kommen wir insgesamt
auf 32 Leute. Die Ehepartner kommen zwar nicht immer
mit, aber wenn wir etwas als Gruppe unternehmen, sind
wir fast immer komplett. Unser Problem
ist, dass wir leider kaum neue Teilnehmer
bekommen. Wir haben nicht das Problem,
unsere Gruppe bekannt zu machen, denn
unsere Mitglieder sprechen ihren Haus-
arzt oder Urologen an. Das Problem ist
dabei, dass wir aus der Klinik kaum neue
Patienten bekommen, obwohl unser Flyer

und Unterlagen vom ShB dort ausliegen.
Wir miissen das Thema deshalb am besten
mit dem Chefarzt direkt besprechen.*

Wie sehen eure Treffen aus? ,, Zu unseren
Veranstaltungen laden wir z. B. Mitarbeiter
von Krankenkassen, Arzte, medizinisches
Personal etc. als Referenten ein. Die FABI
hat uns z. B. einen Referenten gestellt, der
bei uns einen Vortrag zum Thema Patien-
tenverfiigung gehalten hat. Ganz aktuell
haben wir einen Mitarbeiter von einer
Hilfsmittelfirma eingeladen, die spezielle
Artikel fiir Blasenkrebs-Erkrankte, wie z.
B. Katheter, anbietet. Alles, was den Be-
darf bei Blasenkrebs abdeckt, auch die
Versorgung von Urostoma. Zu bestimmten
Themen trennen wir die Gruppe aber auch, um mit den
Mcdinnern beispielsweise spezielle Mcnnerprobleme zu be-
sprechen. Das machen wir ein- bis zweimal im Jahr. Fiir
unsere Aktivitéiten haben wir eine eigene Kasse, in die alle
Mitglieder einzahlen. In der Weihnachtszeit gehen wir z.
B. gemeinsam essen, wir haben eine Fahrt mit einem Rad-
dampfer gemacht, einen Zoo in Holland besucht, waren in
einem Café friihstiicken oder einfach nur mal gemeinsam
Kaffee trinken. Das Interesse ist da, sich mit Gleichgesinn-
ten zu treffen.”

Welche Unterstiitzung wiinscht ihr euch vom ShB? ,, Es
gibt ja bereits eine finanzielle Forderung fiir die Gruppe.
Wir bekommen z. B. Flyer und Roll-up-Banner oder auch
Biiroartikel vom ShB finanziert. Wiinschen wiirde ich mir
ein Fortbildungsangebot fiir die Gruppensprecher.”

Vielen Dank fiir das Gespriich und viel Erfolg
bei deiner Selbsthilfearbeit!

Gisela und Rainer Lemke

(earshlad@nkarFineEm
il
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Erfolgreich im Internet -

Online-Auftritt des Krebsinformationsdienstes feiert 15. Geburtstag

5
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wiwww krebsinformationsdienst.de
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Am 30. Mérz 1999 ging der erste Internetauftritt vom Kreb-
sinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszent-
rums online: www.krebsinformationsdienst.de.

Das Angebot bestand anfénglich aus etwa 160 Einzel-
seiten, inzwischen konnen sich Besucher auf iiber 600
Themen- und 200 Nachrichtenseiten informieren. Auf
der Seite sind jetzt auch ausfiihrliche Informationen
zum Thema Blasenkrebs (Blasenkrebs — ein Uberblick
fiir Betroffene und Interessierte) zu finden, an denen
der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs eV. mitgearbeitet hat:
http:/www.krebsinformationsdienst.de./tumorarten/
harnblasenkrebs/index.php

Vorldufer des Internetangebotes war eine telefonische
Beratung von Patienten und Angehorigen durch den
Krebsinformationsdienst seit 1986. Mit dem rasan-
ten Wachstum des Internets wurde es Mitte der 90er
Jahre moglich, mit einem eigenen Internetauftritt im-
mer grolere Anteile der Bevdlkerung zu erreichen.
Besuchten im Jahr 1999 etwa 5.000 Nutzer pro Monat
den Internetauftritt, so waren es 2013 bereits durch-
schnittlich 257.000!

Ein wichtiges Ziel des Internetangebotes vom Kreb-
sinformationsdienst ist es, Betroffenen den Dialog-
mit ihren behandelnden Arzten zu erleichtern und so
einen Beitrag zu einer Patientenversorgung nach aktu-
ellem Wissensstand zu leisten. Neben den Antworten

auf Fragen zur Behandlung einzelner Tumorarten oder
zu Untersuchungsmethoden geht es bis heute auch um das
Leben mit der Krankheit Krebs. Zu finden sind auflerdem
Hinweise auf kostenlose Broschiiren zum Thema Krebs
sowie Adressen von Krebsberatungsstellen, Selbsthilfe-
gruppen und vielen weiteren Anlaufstellen. In den ver-
gangenen 15 Jahren hat sich viel getan: Im Oktober 2001
wurde der E-Mail-Service des Krebsinformationsdiens-
tes eingerichtet. Seither konnen Interessierte individuelle
und vertrauliche Anfragen nicht nur am Telefon, sondern
auch per E-Mail an den Krebsinformationsdienst richten,
und seit dem 1. Méarz 2012 ist der Krebsinformations-
dienst auch mit einer eigenen Seite bei Facebook am Start:
https://www.facebook.com/krebsinformationsdienst.

Aktualisiertes Angebot vom
Krebs-Informationsdienst
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Der Krebs-Informationsdienest (KID) am Deutschen
Krebsforschungszentrum Heidelberg (DKFZ) hat die
Informationen zum Thema Harnblasenkrebs komplett
iiberarbeitet und Mitte Februar 2014 auf:
http:/www.krebsinformationsdienst.de/tumorarten/
harnblasenkrebs/index.php veréffentlicht.

Ausfiihrliche Informationen sind nach Rubriken geord-
net: Haufigkeit/ Risiko/ Symptome; Untersuchungen bei
Verdacht; Behandlung — nichtmuskelinvasive Tumoren;
Behandlung — muskelinvasive Tumoren; Leben mit
Krebs; Adressen/ Links/ Quellen.

Fragen werden beantwortet unter:
2 (0800) 420 3040
E-Mail: krebsinformationsdienst (@dkfz.de

Die Harnblase



Diagnose KREBS ...was mir jetzt
hilft - Komplementdiire Therapien

sinnvoll nutzen

Eine Rezension von Alfred Marenbach

Diagnase
. was mir jetzt hilft

Viele Krebspatienten/innen fragen auch in der
Selbsthilfe, was sie neben der schulmedizini-
schen Behandlung ihrer Erkrankung zusitz-
lich machen kénnen, um die Erkrankung zu
besiegen oder aufgetretene Beschwerden zu
lindern. Das bezieht sich auch besonders auf
die Nebenwirkungen der Chemotherapie. Da-
bei geht es um die unterstiitzende zusétzliche
Behandlung mit immunstimulierenden Mit-
teln oder Heilpflanzen. Das Ganze fillt unter
das Spezialfach ,, Komplementirmedizin®.
Die Autorin, Frau Dr. Hiibner, eine bekann-
te Expertin in der Krebsmedizin, ist auf dem
Gebiet der Komplementérmedizin besonders
fachkundig.

In ihrem zweiten Buch, stellt sie neben aktu-
ellen schulmedizinischen Behandlungsmog-
lichkeiten viele Wirkstoffe und Methoden vor,
die unterstiitzend und ergédnzend eingesetzt
werden konnen. Sie weist auf Neben- und
Wechselwirkungen hin und bezieht eindeutig
Stellung: Was ist zur Ergédnzung der Behand-
lung sinnvoll? Was kénnen Sie ausprobieren?
Von was sollten Sie die Finger lassen? In ei-
nem eigenen Abschnitt erfahren Sie, was Sie
nach dem neuestem Stand der Forschung vor-
beugend oder therapiebegleitend speziell bei
Threr Krebserkrankung tun konnen, welche
Behandlungsmoglichkeiten die Medizin ins-
gesamt anbietet. Ganzheitliche Therapiekon-
zepte stehen ganz bewusst im Vordergrund
dieses Ratgebers, der im Auftrag der Deut-
schen Krebsgesellschaft und unter Mitarbeit
weiterer namhafter Experten erarbeitet wur-
de.

Das Buch ist mit seinen zahlreichen farbigen
Bilddarstellungen auflergewohnlich gut ge-
staltet. Ich habe mich nach dem ersten Durch-
blattern schon darin festgelesen und empfehle
es allen Krebsbetroffenen und Angehorigen
sowie allen interessierten Personen sehr.

Dr. med. Jutta Hiibner:
Diagnose KREBS... was mir jetzt hilft -
Komplementiire Therapien sinnvoll nutzen

Mit Geleitworten von Prof. Werner Hohen-
berger, Deutsche Krebsgesellschaft. Dr.
Rolf-Ulrich Schlenker, BARMER GEK —
2011, 198 Seiten, zahlreiche vierfarb. Abb.,
kartoniert. Das Buch ist schon 2011 im

Schattauer Verlag unter der ISBN-Nr. 978-
3-7945-2830-1 erschienen und kostet 24,99
€. Es ist auch als eBook PDF erhéltlich unter
978-3-7945-6658-7

Zwischen Himmel und Holle,
oder Blase und Prostata

Eine Rezension von Alfred Marenbach
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Der Autor, Heinz-Georg Steinke, Jahrgang
1942, hat sich nach Handwerkslehre und Stu-
dium in verantwortliche Ingenieursstellun-
gen im Bauwesen hochgearbeitet. Begleitet
hat ihn als Hobby sein ganzes Leben lang der
Sport im Bereich des Marathonlaufs. Dieser
hat ithn geprdgt und gestdhlt. Aus diesem
Blickwinkel betrachtet er auch seine urolo-
gischen Erkrankungen, Prostatakrebs und
Blasenkrebs, die er gerne sportlich zu be-
waltigen sucht. Dass er dabei als Sieger her-
vorgeht, beschreibt er anschaulich in seinem
Biichlein.

Die Schilderungen mit Riickblicken auf sein
Leben, mit der Unterstiitzung der geliebten
Ehefrau und der Familienangehorigen, der
Blick auf die drztlichen und klinischen Be-
handlungen und Rehabilitationen sowie die
Schilderungen der Genesungsurlaube, sind
herzerfrischend und ehrlich.

Manche Situationen und Notfallbehandlun-
gen sind jedoch aus Betroffenensicht und
Sicht der modernen Medizin gewdhnungs-
bediirftig. Ich empfehle dieses Biichlein al-
len Betroffenen und Zweiflern, die mit ihrer
Erkrankung hadern, als Aufmunterung fiir
ihren Genesungsweg. Es bringt ihnen eine
neue Sicht auf den Umgang mit der Erkran-
kung. Das sportliche Motto heilit ,, Siegen®.
Danke an den Autor!

Thr Alfred Marenbach

Privatdruck: zu beziehen bei
Heinz-Georg Steinke

Am Teichfeld 46

06567 Bad Frankenhausen
Preis: 8 €

Mensch bleiben im Krankenhaus.
Zwischen Alltag und
Ausnahmesituation

Ein Krankenhaus ist ein Mikrokosmos, in
dem sich die ganze Bandbreite menschli-
chen Lebens zeigt. Doch es ist weder eine

Verschiedenes | EGTGEGIB

Reparaturwerkstatt noch ein Hotel, sondern
eine Einrichtung mit eigenem moralischen
Leben. Wie fiihlt es sich an, in einem Kran-
kenhaus zu arbeiten? Was bedeutet es, wenn
man dort als Patient ist? Wie steht es um
die Menschen in einem Krankenhaus? Was
macht das Krankenhaus aus ihnen? Diesen
und weiteren Fragen geht Dr. Clemens Se-
dmak in seinem Buch ,, Mensch bleiben im
Krankenhaus‘ nach.

Das Krankenhaus ist der Ort groBer Hoff-
nungen und unangenehmer Wabhrheiten,
doch auch hier gibt es zwischen all den in-
dividuellen Situationen eine Struktur, die
geprégt ist von Abldufen. Was ist eigentlich
Gesundheit? Jedes Nachdenken dariiber ist
auch ein Nachdenken iiber ein ernsthaftes
Leben, das auch von Sorge um sich selbst,
von Anspriichen und Zielen gepragt ist. Ge-
sundheit und das ,,Ja zu sich selbst” sind
untrennbar miteinander verkniipft. In die-
sem Buch werden Anhaltspunkte einer Ethik
im Krankenhausalltag zusammengetra-
gen — insbesondere auch fiir die Institution
mit ihren ethischen Herausforderungen als
,,menschlichem Krankenhaus*.
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Miensch bleiben
m Erankenhaus
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Uber den Autor

Dr. Clemens Sedmak, geboren 1971 in Bad
Ischl, Oberosterreich, studierte Theologie,
Philosophie, Christliche Philosophie und So-
zialwissenschaften in Innsbruck, Linz, New
York und an der ETH Ziirich (Dr. phil., Dr.
theol., Dr. phil. fac. theol.). Er ist Leiter des
Zentrums fiir Ethik und Armutsforschung
der Universitdt Salzburg, Prisident der Salz-
burg Ethik Initiative und lehrt Sozialethik
am King‘s College London. Autor zahlrei-
cher Biicher, bei Styriabooks erschien der
Band , Gegliicktes Leben. Eine Ethik fiir
meine Kinder*.

Dr. Clemens Sedmak

Mensch bleiben im Krankenhaus
Zwischen Alltag und Ausnahmesituation
2013, 176 Seiten

Hardcover mit Schutzumschlag

Styria premium

ISBN 978-3-222-13399-2

Preis: 19,99 €



Baden-Wiirttemberg

SHG Mainz Pouch Gruppe Karlsruhe
Hildegard Verron-Beetz

@ (0721) 689 118
verron-beetz@t-onlline.de

SHG Blasenkrebs Karlsruhe
Rudi Schneider

@ (07247) 218 39
schneider.rs@t-online.de
Josef Dietz

@ (07252)38 71

Josef Dietz-Betten@web.de

DRK Selbsthilfegruppe Blasenkrebs
Schwibisch Gmiind

Josef Saxa

@ (07171) 844 20

SHG Blasenkrebs Siidbaden (Breisgau)
Gaby Stiinzi

@ (07631) 731 50

gamave@web.de

Bayern

SHG Allgiu f. Blasenkrebserkrankte
Margot Sammet

@ (08370) 922 620

@ (0160) 967 145 38

margot_lothar sammet@web.de

SHG Blasenkrebs Erlangen
Gerhard Miiller

@ (09131) 281 40
Mueller.bubenreuth@web.de

SHG Blasenkrebs Miinchen
Kurt Wagenlehner

@ (089) 141 514 5

@ (0151) 552 337 87
kh.wagenlehner@t-online.de

SHG Blasenkrebs/Ersatzblase Niirnberg
Helga Rottkamp

@ (09122) 889 770 6
helga@rottkamp.web.de

Berlin

SHG Blasenkrebs Berlin in der.
Selbsthilfe-Harnblasenkrebs eV
www.selbsthilfe-harnblasenkrebs.de
Detlef Howing

@ (030) 744 007 3

@ (0178)277 713 2
info@selbsthilfe-harnblasenkrebs.de

Hamburg

SHG Blasenkrebs Hamburg
Gisela Lemke

@ (040) 278 080 02
giselalemke@gmx.de
www.shg-blasenkrebs-hamburg.net
Horst Speetzen

@ (04152) 743 99
horst.speetzen@freenet.de

I Bundesweite Ansprechpartner/innen

SHG Blasenkrebs Hamburg — Harburg
Giinter Burmeister

@ (040) 761 154 00
Guenter.burmeister@t-online.de

Hessen

SHG Blasenkrebs Wetterau
www.Blasenkrebs-SHG.de/Wetterau
Winfried Sowa

@ (06045) 86 12

@ (0170) 902 425 3

sowa@shgbh.de

SHG Blasenkrebs Bad Soden-Salmiinster
Alfred Goltz

@& (06663) 960 911

goltz@shgbh.de

Winfried Sowa

@ (06045) 86 12

@ (0170) 902 425 3

sowa@shgbh.de

SHG Blasenkrebs Darmstadt
www.Blasenkrebs-SHG.de/Darmstadt
Werner Schmachtenberg

@ (06155) 635 02
Werner.Schmachtenberg@web.de

Blasenkrebs-SHG Frankfurt
www.Blasenkrebs-SHG.de/Frankfurt
Franz Hagenmaier

@& (06039) 931 094

@ (0171) 7255900
Hagenmaier@SHGBH.de

SHG Blasenkrebs Fulda
Edith Meyer

@ (0179) 489 632 8
Meyer@SHGBH.de
Winfried Sowa

@ (06045) 86 12

@ (0170) 902 425 3
sowa@shgbh.de

SHG Blasenkrebs Gielien
www.Blasenkrebs-SHG.de/Giessen
Uwe Helm

@ (0641) 494 766

@ (0151) 237 513 84
Helm@SHGBH.de

Prof. Glinter Leithold

@& (06403) 9686496
Guenter.leithold@gmx.net

Blasenkrebs SHG Hessen
www.SHGBH.de

Franz Hagenmaier

@ (06039) 931 094

@ (0171) 7255900
Hagenmaier@SHGBH.de

Mecklenburg-Vorpommern

Blasenkrebs SHG Rostock

Udo Walter

@& (038203) 649 983

@ (0177)479 8120
blasenkrebs-rostock-shg@t-online.de

Blasenkrebs SHG Klink/Miiritz
Udo Walter

@& (038203) 649 983

@& (0177) 479 812 0
blasenkrebs-rostock-shg@t-online.de

Niedersachsen

SHG Blasenkrebs Hannover

In der Medizinischen Hochschule MHH
Giinter Hasselmann

@ (05131) 456 976

g.ham@t-online.de

Erika Benneckenstein

@& (0176) 43062416
Erika.benneckenstein@t-online.de

SHG Blasenkrebs Liineburg
www.shg-blasenkrebs-lueneburg.net
Giinter Burmeister

@& (040) 761 154 00
Guenter.burmeister@t-online.de

Nordrhein-Westfalen

SHG Blasenkrebserkrankungen Aachen
Gerhard Balzer

gerd.balzer@web.de

& (02227) 18 66

Walter Bogman

& (0241) 172 364

bogmanw@web.de

SHG Blasenkrebs Bocholt
www.shg-blasenkrebs-bocholt.de
Peter Schroder

@& (0208) 621 960 41

Peter Schroder

@& (0172) 2652109
peter.schroeder48@gmx.de

SHG Blasenkrebs Bochum
Christel Battling

@ (0234) 496720
ch-battling@tonline.de

SHG Blasenkrebs Bonn

Alfred Marenbach

@ (02133) 453 65

@ (0175)475 898 6
marenbach@blasenkrebs-shb.de
marenbach.bonn@blasenkrebs-rhld.de
Christian Frommhold

@ (0228) 9250340
chris.bn@frommbhol.de

SHG Blasenkrebserkrankungen Dortmund
Karl-Heinz Bockelbrink

@& (0231) 403 676

@ (0171) 844 949 8
www.shg-blasenkrebs-do.de

SHG Blasenkrebs Duisburg
Antonia Wessels

@& (02065) 768 45
antonia.wessels@gmx.de

Die Harnblase
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SHG Harnblasenkrebs Essen
Elke Anuebunwa

Z (0201) 340 164

@ (0173) 430 786 2
elkeanuebunwa@yahoo.de
Hans Stephan

& (0201) 264 134
hans.stephan@gmx.net

SHG Blasenkrebs Kéln-Nord
Heilig Geist KH Koéln-Longerich
Alfred Marenbach

@ (02133) 453 65

@ (0175) 475 898 6
marenbach@blasenkrebs-shb.de

SHG Blasenkrebs Koln-Siid
Franz-Xaver Corneth

& (0221) 348990 1

@ (0178) 839 019 2
corneth@rheinauhafen-koeln.de

SHG Blasenkrebs Niederrhein
Oberhausen

Hans-Peter Jelissen

@ (0203) 730 187

Peter Schroder

@ (0208) 421 511

& (0172) 2652109
peter.schroederd8@gmx.de

SHG Blasenkrebs/Cystektomie Recklinghausen
Franz Polking
@ (02361) 456 79

SHG Nieren- und Harnblasen-Krebs
Rhein-Kreis Neuss

Manfred Papenheim

@ (02131) 541 242
manfredpapenheim@web.de

Alfred Marenbach

@ (02133) 453 65

@ (0175) 475 898 6
amarenbach@web.de

Blasenkrebs SHG Velbert
Wolfgang Schméiing

@ (02051) 81091
wolfgang@familie-schmaeing.de
Peter Schroder

& (0208) 421 511

@ (0172) 2652109
peter.schroeder48@gmx.de

Name/ Vorname:

Geb.-Datum:

Beitrittserklarung

PLZ/ Ort:

Bundesland:

nach TUR*

* freiwillige Angabe

Sachsen

SHG Blasenkrebs Zwickau
Jirgen Loffler

@ (0375) 296 455
jue@loez.de

Schleswig-Holstein

SHG Blasenkrebs Kiel
Gisela Lemke (vorldufig)
@ (040) 278 080 02
giselalemke@gmx.de

Thiiringen

SHG Harnblasentumor Eisenach

Inka Pokrandt

@ (036920) 811 46
Selbsthilfe-blasenkrebs-ea@t-online.de
Holger Ful3

@ (036295) 911 15
HolgerFuss64@web.de

SHG Harnblasentumor Gera

Manfred Schénemann

@ (0365) 711 855 5

Helmut Hahn, Gera

@ (0365)420 1070
selbsthilfe-blasenkrebs-gera@t-online.de

SHG Harnblasentumor — Jena

Claus Hofmann, Weimar

@& (03643) 500 370

@ (0176) 510 364 21

Ute Sadowski, Kahla

@ (036423) 233 89

Bernhard Ludwig, Rudolstadt

@ (03672) 352 750

Dieter Neubert, Jena

@ (03641) 829 029
selbsthilfe-blasenkrebs-jena@t-online.de
www.harnblasentumor-thueringen.de

SHG Blasenkrebs Suhl

Dieter Werner

@ (03681) 700 586
Die.werner@gmx.de

Herbert Hofmann

7 (03681) 762 498

@ (0172) 794 193 6
HHofmann.Suhl@kabelmail.de

Ja, ich werde Mitglied im Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.
Hiermit beantrage ich meine Mitgliedschaft im Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.

Telefon:

Fax:

E-Mail:

Ich mochte ordentliches Mitglied des ShB werden.
Ich bin Blasenkrebspatient/in
mit Neoblase*
Ich mochte ordentliches Mitglied werden

Ich mochte auBerordentliches (férderndes) Mitglied werden.
Ich bin Angehorige/r bzw. Lebenspartner/in von

der/die Blasenkrebspatient/in ist.

Ich bin Mitglied der Selbsthilfegruppe

mit Pouch* mit Urostoma*

Bundesweit: Online-Forum
Online SHG Blasenkrebs
www.forum-blasenkrebs.net
Eckhard Petersmann

@ (02331) 463 547
info@pit-germany.de

Sollten Sie in Ihrer Region keine
Blasenkrebs-SHG finden und/
oder an Threm Ort selbst eine
SHG Griinden wollen, dann
fragen Sie bitte in unserem ShB-
Biiro in Bonn nach.

ShB-Biiro Bonn
Thomas Mann-Straf3e40
53111 Bonn

Kontakt:

Z (0228) 338 891 50
info@blasenkrebs-shb.de
www.blasenkrebs-shb.de

Vorstande:

Joachim Weier
(Vorsitzender)
Weier@blasenkrebs-shb.de

Dr. Manfred Petrik
(stv. Vorsitzender)
Petrik@blasenkrebs-shb.de

Gilinter Burmeister
(stv. Vorsitzender)
Burmeister@blasenkrebs-shb.de

Alfred Marenbach
(Schriftfiihrer)
Marenbach@blasenkrebs-shb.de

Vinzenz Mewis
(Schatzmeister)
Mewis@blasenkrebs-shb.de

mit Harnleiter-Hautfistel*

Name, Vorname des/r Blasekrebspatienten/in

Sonstiges*



I iitglied werden

Gemeinsam sind v e

wir starker — darum:

: WA
Mitglied werden im ShB - I
und Mitglieder werben A\ ol O
fiir den ShB! - )

Jetzt handeln! ] ! | )

Liebe Leserin, lieber Leser,
sehr geehrte Damen und Herren,

viele von Thnen wissen es:
Der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. (ShB) ist eine bundesweit titige Vereinigung von an Blasenkrebs erkrank-
ten Menschen und deren Angehorige sowie von Selbsthilfegruppen Blasenkrebs.

Aktuell hat dieser Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. iiber 800 Mitglieder, und das miissen noch mehr werden,
damit der ShB die Interessen der Blasenkrebserkrankten und deren Angehorige noch starker vertreten kann. Nur
gemeinsam kdnnen wir die Entscheidungen in der Gesundheitspolitik und bei den Gesundheitsbehorden zugunsten
von uns Patienten und unseren Angehorigen beeinflussen. Ferner ist das Harnblasenkarzinom ein bisschen das
vernachldssigte Kind der Forschung. Dies bedeutet, dass in der Grundlagenforschung sowie in der klinischen An-
wendungsforschung beim Harnblasenkarzinom nur wenig geforscht wird. Mit einer grolen Mitgliederzahl kénnen
wir unseren Wunsch nach intensiverer Forschung nachdriicklicher aussprechen.

Werden Sie Mitglied im Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. und werben Sie bitte weitere Mitglieder.

Senden Sie bitte die ausgefiillte Beitrittserklirung an: Mitgliedsbeitriige werden nicht erhoben.
Die Mitgliedschaft beginnt mit dem Datum der
Annahme Thres Antrages durch den Vorstand des ShB.

= S el b Sth il/‘e_ B Uun d Sie erhalten vom Vorstand des ShB eine schriftliche
ShB . Bestétigung Threr Mitgliedschaft mit der giiltigen
ey B las en kr eb s é. I/. Satzung. Der Austritt ist jederzeit moglich und erfolgt

durch schriftliche Erklarung gegeniiber dem Vorstand.

“wmwmllnlm !

Ich bin dariiber informiert, dass der Selbsthilfe-Bund
Blasenkrebs e.V. zur Erfiillung seiner satzungsgema-
Ben Aufgaben und unter Beachtung der datenschutz-
rechtlichen Vorschriften personenbezogene Daten mit
Hilfe von Computern verarbeitet. Die Daten werden
nicht an Dritte weitergegeben.

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.

Thomas-Mann-Stral3e 40

53111 Bonn

Datum: Unterschrift:

Die Harnblase
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