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Liebe Leserinnen und
liebe Leser der , Harnblase”!

Warum erscheint das Libecker Holstentor auf
dem Titelbild unserer Zeitschrift? Die diesjahrige
Delegiertenversammlung — satzungsgemalR mit
\lorstandswahlen — und die Medizinische Fachtagung
des ShB finden vom 12.-14. Mai 2017 in Libeck statt.
Wir berichten in der nachsten Ausgabe.

Ein Thema der Medizinischen Fachtagung haben
wir jedoch bereits flr diese Ausgabe vorgezogen.
Es werden die Ergebnisse der ,Studie zu chroni-
schen Darmfunktionsstérungen nach operativer
Entfernung der Harnblase” auf den Seiten 8-10
vorgestellt. Diese Studie wurde erst durch die be-
fragten ShB-Mitglieder vervollstandigt!

In dieser Ausgabe informieren wir des Weiteren
uber den,Bericht zum Krebsgeschehen in Deutsch-
land 2016" des Robert Koch-Instituts. Im Rah-
men der aktuellen Diskussionen, welchen Einfluss
LQuantitat” auf die ,Qualitat” von Operationen hat,
stellen wir unser Instrument zur entsprechenden
Fallzahlenanalyse bei Harnblasenkrebs vor.

Editorial _

Lebensqualitat und Erfahrungsberichte: Wir
schildern, was passieren kann, wenn im Zug alle
Toiletten defekt sind und dass Stomabeutel an
Flughafen durchaus mit Argwohn betrachtet
werden konnen. Aus Duisburg wird anschaulich
uber Diagnose und Leben mit Blasenkrebs
berichtet. Die Selbsthilfegruppe Lidenscheid
lasst uns im Interview an lhren Erfahrungen zur
Gruppengrindung teilhaben. Aus Kiel wiederum
zeigen wir ein gelungenes Beispiel regionaler
Zusammenarbeit bei der Gestaltung eines
Nachsorgepasses — vielleicht mit wachsender
bundesweiter Bedeutung.

Der Staffelstab im Redaktionsteam der ,Harnblase”
wurde zwischenzeitlich weitergereicht und jetzt liegt
die erste so verantwortete Ausgabe vor. Das gesam-
te Team bedankt sich recht herzlich bei allen Auto-
ren und Mitwirkenden dieser Ausgabe und freut sich
uber Anregungen und Informationen unserer Lese-
rinnen und Leser. Bitte senden Sie diese zukiinftig an
Bettina Lange: &% lange(@blasenkrebs-shb.de

Viel Spal3 beim Lesen wiinschen der ShB-\/orstand
und die Redaktion der ,,Harnblase”!

Die Broschiire ,Blasenkrebs — was nun?” liegt in leicht veranderter Neuauflage vor (DIN A5, 51 Seiten).
Neu im Sortiment der ShB-Publikationen ist die Broschtire ,Blasenkrebs und Selbsthilfe. Wir Gber uns.” (DIN A4, 19 Seiten)
Beide Broschiiren sind (iber die ShB Geschaftsstelle kostenlos zu beziehen. Uber eine Spende wiirden wir uns aber freuen.

- — =
N Selbsthilfe-Bund |
(ShB Hiusenicfrgbsuc.l{

BLASENKREBS
— was nun?

Gemeinsam
stirker
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,,Der miindige Patient*

.Der mundige Patient” — Ein Beispiel, wie
Gesundheitskompetenz gefordert werden kann.

Zur Krankheitsbewadltigung gehort, selbst aktiv seine Gesundung
zu unterstiitzen, dabei wissen, dass es korperliche und emotionale
Hohen und Tiefen gibt und zu lernen damit umzugehen. Wichtige
Beitrage leisten hier der Informations- und Erfahrungsaustausch
in Selbsthilfegruppen im Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.. Eine
aktuelle Ubersicht finden Sie unter:
www.blasenkrebs-shb.de/selbsthilfe

Uber einen ganz spannenden Ansatz zur Férderung der persénlichen
Gesundheitskompetenz, und zwar den einer Patientenhochschule an
Kliniken, berichten zwei ShB-Mitglieder. Interessierten Blrgerinnen
und Burgern werden dort z.B. verschiedene Seminare zu den Themen
Medizin, Pflege und Gesundheitspolitik angeboten — und — wer will
— kann sogar ein Zertifikat erwerben. Beispiele, von denen man sich
winschen kann, dass sie an maglichst vielen Kliniken angeboten — und
auch von moglichst vielen Interessierten wahrgenommen werden.

Rainer Lemke

Im Januar 2015 startete in Essen die Patienten-
hochschule am Katholischen Klinikum Essen mit

dem Zertifikatskurs ,Miindiger Patient”.

Aufgrund des sehr groBen Erfolges zogen das
Klinikkum Dortmund im Januar 2016 und die
Kreiskliniken Darmstadt-Dieburg im September

2016 mit eigenen Patientenhochschulen nach.

Das Konzept des ,Studiums” an einer Patienten-
universitat stammt aus den USA. Die erste ,Mini
Medical School” wurde 1989 gegriindet. Mittler-
weile existieren weltweit Gber 70 solcher Schulen,
uberwiegend im anglo-amerikanischen Bereich.
Die Medizinische Hochschule Hannover hat im
Herbst 2006 in Deutschland die erste deutsche
Patientenuniversitat gegrindet. Das Klinikum
Braunschweig hat mit dieser Patientenuniversitat
eine Kooperation geschlossen.

Warum ist der Besuch einer
Patientenhochschule fiir uns sinnvoll?

Als Patient oder Angehdriger kommen wir hdufig mit
dem Gesundheitswesen in Berthrung. Wir haben
aber meist nur ein geringes Wissen, was aufgrund
fehlender Informationen, falscher Quellen und einer
Uberforderung nicht weiter verwunderlich ist.

In den Patientenhochschulen erfahren wir von Experten
mehr Uber die medizinische VVersorgung und das Gesund-
heitswesen. Die Teilnehmer werden Uber ihre Rechte als
Patient aufgeklart, Uber gesundheitspolitische Themen
informiert und erhalten ein umfassendes Grundwissen
im medizinischen Bereich, denn das Mitspracherecht des
Patienten gehort zu seinen grundlegenden Rechten.

Dieses Wissen hilft uns unsere Moglichkeiten und
Chancenals ,Mindiger Patient” zu erkennen und wahr-
zunehmen. Mindige Patienten stellen die konkreteren
Fragen, kennen wichtige Anlaufstellen und konnen so
den Genesungsprozess positiv mitgestalten.

Wie funktioniert die Patientenhochschule?

Zunachst muss man sich bei der jeweiligen Patienten-
hochschule anmelden, dann erstellt man sich einen
personlichen Stundenplan und besucht die gewahlten
Vorlesungen und Kurse. Die Teilnahmen an den Ver-
anstaltungen werden auf einer Karte nachgewiesen.
Als Lernbestatigung nach der Teilnahme erfolgt eine
schriftliche Prufung, bei der man bei Bestehen das
Zertifikat ,Miindiger Patient” erhalt. Die Patienten-
hochschulen sind kostenfreie Angebote der Kilini-
ken. Sierichten sich an interessierte Birger, Patien-
ten, Patientenvertreter, aber auch an Mitarbeiter im
Gesundheits- und Sozialwesen.

Mehr Informationen zu den einzelnen Patientenhoch-
schulen sind im Internet tiber folgende Links zu erfahren:
www.gesundinessen.de/patientenhochschule
www.patientenhochschule-dortmund.de
www.gesundes-sidhessen.de/patientenhochschule
www.patienten-universitaet.de

Wir, Elke Anuebunwa und Karl-Heinz Bockelbrink,

nehmen an der Patientenhochschule in Essen bzw.

Dortmund teil und konnen sie allen Interessierten
weiterempfehlen.

Elke Anuebunwa (SHG Essen) und

Karl-Heinz Bockelbrink (SHG Dortmund)
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Moderatorenteam Bettina Lange

Wir machen Blasenkrebs zum Thema

Der ShB war zum ers-
ten Mal Gast in der
Dr. Mildred Scheel
Akademie in Koln und
hat eine kombinierte
Veranstaltung  an-
geboten. Unter dem
Motto ,Machen Sie
Blasenkrebs zum The-
ma” trafen sich zwolf
Teilnehmerlnnen zum
Basisseminar sowie
Workshop zur Presse- und Offentlichkeitsarbeit.

und Klaus Schuhmacher

Der ShB-Vorsitzende Joachim Weier informierte
einfihrend uber die Selbsthilfe. Die erste Halfte
des Seminars stand im Fokus des ShB mit seinen
Strukturen, Organen und Funktionsweisen (Mo-
deration: Bettina Lange, ShB Geschaftsstelle). Im
zweiten Teil wechselte die Moderation und das
Thema. Die Méglichkeiten der Offentlichkeitsar-
beit wurden mit Klaus Schuhmacher, Mitglied der
ShB-Fachgruppe Offentlichkeitsarbeit, diskutiert,
analysiert und in Gruppenarbeit vertieft. Hier war
Zeit, die Erfahrungen untereinander in Ruhe aus-
zutauschen. So manches ,Aha-Erlebnis” war von
allen Seiten erkennbar.

Bericht aus Teilnehmersicht

Als ,Neuling”im SHB habe ich zum ersten Mal an
einer Info-Veranstaltung teilgenommen. Nach
meiner Blasen-0P in 2014, dem Beitritt zum SHB
in 2015 und der Planung einer neuen Selbsthilfe-
gruppe im Bergischen Land in 2016 kam das Se-
minar ,Mach Blasenkrebs zum Thema" sowie der
Erfahrungsaustausch mit anderen Gruppenspre-
chern fir mich gerade zur richtigen Zeit.

Es war flir mich sehr wertvoll, denn hier habe
ich alle Informationen zur Organisation und zur
Arbeit des SHB erhalten, die fiir mich und meine
zukunftigen Aktivitaten als Gruppensprecher einer
Selbsthilfegruppe wichtig sind.

Die Harnblase
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Als abendliches Rahmenprogramm wurde das ku-
linarische Angebot in Koln genutzt. Vorstandsmit-
glied Alfred Marenbach steuerte eine Kurz-Stadt-
fihrung mit dem eindeutigen Ziel hinzu, die
kolsche Lebensart den Teilnehmerninnen naher zu
bringen. Dieses ist gelungen.

Die Fortsetzung der ShB-Seminarreihe in der Dr.
Mildred Scheel Akademie befindet sich fiir Januar
2018 in Vorbereitung.

Bettina Lange

Teilnehmerlnnen am ShB-Seminar in Koln
(Foto: Teilnehmer Hartmut Schafer)

Sehr informativ und aufschlussreich waren fir
mich die vielen Aspekte zur Offentlichkeitsarbeit.
Auch der Erfahrungsaustausch mit anderen Grup-
pensprechern aus dem gesamten Bundesgebiet
war fur mich eine groRRe Bereicherung. Auch das
Kulturelle am Abend nach einem anstrengenden
Seminartag kam nicht zu kurz.

Alles in allem eine gelungene Veranstaltung, deren
Besuch sich fiir mich mehr als gelohnt hat.

Artur Krzyzanowski
SHG Wuppertal — Bergisches Land




Delegiertenwahl 2016

2016 war ein wichtiges Jahr fir den Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. (ShB):
= ‘ Nach vier Jahren wurden die Delegierten satzungsgemal neu gewahlt.
' Die Delegierten vertreten die Mitglieder eines Bundeslandes in der
Delegiertenversammlung. Sie ist das oberste Entscheidungsgremium des
ShB.

Jedes ordentliche Mitglied ist wahlberechtigt.
Die Wahl wurde als geheime Briefwahl von der Wahlkommission
durchgefiihrt. Diese setzte sich wie folgt zusammen:

Antonia Wessels SHG Duisburg ~ Wahlleiterin
648 Briefumschlage gingen beider  Karl-Heinz Bockelbrink ~ SHG Dortmund
Wahlkommission ein ~ Dr. Manfred Petrik SHG Dortmund  Mitglied des ShB —Vorstands

Vier Monate vor dem Wahltermin wurde die Anzahl der ordentlichen und auRerordentlichen Mitglieder sowie die Anzahl
der wahlberechtigten Mitglieder pro Bundesland festgestellt:

1172 Mitglieder waren wahlberechtigt.

In elf Bundeslandern konnte eine Wahl stattfinden. In fiinf Bundeslandern bestand keine WahIimaoglichkeit, da es entweder
zu wenige Mitglieder gab oder kein Kandidat nominiert wurde.
Am Wahltermin, den 06.12.16 wurden die Stimmzettel ausgezahlt:

648 Mitglieder haben ihr Wahlrecht ausgelbt.
Dies entspricht einer Wahlbeteiligung von 55,3 %.

Die gewahlten Mitglieder wurden schriftlich befragt, ob sie die Wahl annehmen.
Das endgliltige Ergebnis der Delegiertenwahl 2016 wurde dann am 10.01.2017 von der Wahlkommission wie folgt festgestellt:

Es wurden 41 Delegierte gewahlt. Weitere 25 Kandidaten haben Stim- .

men erhalten und stehen als ,Ersatzdelegierte” auf der Reserveliste.
Baden-Wirttemberg 2

Viele der gewahlten Delegierten lbten dieses Amt bereits in der

vorigen Periode aus. Es sind auch neue Namen und Gesichter
hinzugekommen. Wir bedanken uns bei allen Gewahlten fiir — Berlin 1

Bayern 3

ihre Bereitschaft die Wahl anzunehmen und freuen uns auf die Hamburg 2
Zusammenarbeit.
Hessen 7
Die konstituierende Sitzung der Delegierten findet auf der Dele- Mecklenburg-Vorpommern 2
giertenversammlung am Samstag, den 13.05.2017 in Libeck statt. Niedersachsen 3
Unser Dank gilt auch den Mitgliedern des ShB fiir die Wahlbeteili- ~ Nordrhein-Westfalen 14
gung, der Wahlkommission fiir ihre geleistete Arbeit und den Mit- Sachsen 1
arbeiterinnen der Geschaftsstelle fir die engagierte Unterstitzung.
Schleswig-Holstein 2
Antonia Wessels (Wahlleiterin, SHG Duisburg) Thuringen 4

und Corinna Busch (Geschdftsstelle)
Die Liste der Delegierten/Ersatzdelegierten kann

von den ShB-Mitgliedern in der ShB-Geschafts-
stelle angefordert werden.
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Tolles Beispiel fiir gelungene
Selbsthilfe-Arbeit vor Ort

Die Suhler Selbsthilfegruppe wurde mit dem Selbst- |
hilfepreis 2016 des VdeK Landesvertretung Thiirin- T .
gen geehrt. :

Wir haben uns erfolgreich an der landesweiten Aus-
schreibung zur Vergabe eines Selbsthilfepreises fir
beispielgebende Initiativen in der gesundheitsbezo-
genen Selbsthilfe beteiligt. Unter den 158 Selbsthil-
fegruppen, die sich an der Ausschreibung beteiligt
haben, wurden wir, mit drei weiteren Gruppen, von

.. . . . AMERZBANK LY _
der Jury fir den Selbsthilfepreis ausgewahlt. —— q"' P
_.’._' s ff bkt mm
. . . . N Selbsthil f g et
Die Verleihung erfolgte in einer Festveranstaltung ; Tunor Bl Gy | whlm
in der thiringischen Landeshauptstadt Erfurt am L
28.11.2016. Uber diese Veranstaltung, unter der : 4 i

Schirmherrschaft der Thiringer Sozialministerin, Frau
Heike Werner, wurde im , Thiiringen Journal” des MDR
und in unserer Lokalzeitung ,,Freies Wort" berichtet. Von links nach rechts:
Wir sind stolz auf diese Auszeichnungund werdendie- ~ Der Laudator, Herr Grumprecht (langjahriger
se zum Anlass nehmen, weiter zu machen wie bisher.  politischer Sprecher der CDU Landtagsfraktion
im Thiringer Landtag), Herr Dr. Arnim Findeklee
Dieter Werner  (Leiter der VdeK -Landesvertretung Thiringen),
(SHG Blasen- und Prostatakrebs Suhi) ~ Herr Dieter Werner (Gruppensprecher
SHG Suhl) und der Vertreter der Thiiringer
Der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. Gesundheitsministerin
gratuliert zu dieser verdienten Auszeichnung!

Interesse an einer Gruppe fiir JUNGERE Betroffene?

Auch wenn der Altersdurchschnitt unserer Mitglieder recht hoch ist, werden die Jingeren vom
Blasenkrebs Betroffenen im ShB immer mehr.

Wir mochten den speziellen Themen und Bediirfnissen der jlingeren Betroffenen zukiinftig gerne
eine Maglichkeit zum gegenseitigen Austausch bieten.

Neben dem virtuellen Austausch ware naturlich die Option auf personliche Treffen gewinscht, wenn
es die raumliche Nahe erlaubt. Die Formen der Kontaktaufnahme kénnen die Interessenten wahlen
und nach ihren Wiinschen gestalten.

Interessierte Leserinnen und Leser melden sich bitte bei der ShB-Geschaftsstelle unter
0228-33889-150 oder 151 oder per E-Mail unter &% info@blasenkrebs-shb.de
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I \cdizin

Chronische Darmfunktionsstorungen nach
operativer Entfernung der Harnblase

Im Sommer und Herbst 2015 haben sich viele
ShB-Mitglieder an der Umfrage zum Thema
.Darmfunktionsstorungen nach Blasenent-
fernung und Erhalt einer Harnableitung” be-
teiligt. Berucksichtigt wurden Personen mit
einer Harnableitung aus Darmanteilen, z.B.
Neoblase, mit einem Uro-Pouch oder lle-
um-conduit (Urostoma). Die Umfrage wur-
de im Rahmen einer medizinischen Studie
durchgefuhrt, die den Zusammenhang zwi-
schen der Bildung einer Harnableitung aus
Darmelementen und den danach bei vielen
Betroffenen aufgetretenen ,Storungen der
Darmfunktion” ausgewertet hat.

Diese Studie wurde vom ShB mit initiiert
und von der Urologischen Klinik der Medizi-
nischen Hochschule Hannover durchgefiihrt.
Unser Ansprechpartner, Dr. Mario Kramer,
ist zusammen mit dem Forschungsprojekt
zwischenzeitlich an die Urologische Klinik
des Universitatsklinikums Schleswig-Hol-
stein (UKSH) Campus Liibeck, gewechselt.

Die Studie wurde Ihnen als Zwischenergeb-
nis in der Zeitschrift , Die Harnblase”im Mai
2016 vorgestellt. Sie ist inzwischen abge-
schlossen und die Ergebnisse sind endgtil-
tig ausgewertet. Fir die Wissenschaftler
entscheidend: Die wissenschaftliche Erst-
publikation in der Fachliteratur ist erfolgt.
Nun stellt Ihnen das Forschungsteam die
Ergebnisse der Studie fir den ShB vor.

Das Ergebnis zeigt, dass ca. 60% der Teilneh-
merlnnen ihre nachfolgenden Darmprobleme
auf das Operationsergebnis der Harnablei-
tung aus Darmanteilen zurtickfiihren und da-
her mit den Folgeproblemen, den Darmfunk-
tionsstorungen, unzufrieden sind.

Der ShB bedankt sich bei den rund 400 Teil-
nehmerlnnen aus dem ShB und bei der Deut-

schen ILCO e.V. Bundesverband.

Alfred Marenbach (ShB Vorstand)

Wir informierten in der Ausgabe ,Mai 2016" iiber chronische Darm-
funktionsstorungen nach operativer Entfernung der Harnblase und
berichteten Uber unsere ersten eigenen Studiendaten zu dieser The-
matik (Kramer et al. World J Urol 2015). Mittlerweile ist die Datenak-
quise und Analyse der groReren Folgestudie abgeschlossen. Diese
groBere Folgestudie wurde mit Unterstitzung des Selbsthilfe-Bund
Blasenkrebs e.V., der Rehaklinik in Bad Nauheim sowie der Deut-
schen ILCO e.V. Bundesverband (Selbsthilfevereinigung fiir Stomatra-
ger und Menschen mit Darmkrebs) durchgefiihrt. Mehr als 400 Pati-
enten beteiligten sich an dieser Befragung. Es wurde ein Fragebogen
entwickelt, der u.a. folgende Punkte abfragte: Durchfall, Verstopfung,
Stuhldrang, Gefiihl des , Reststuhls”nach Stuhlgang, Stuhlinkontinenz,
Blahungen und Einfluss dieser Umstdnde auf das alltagliche Leben.
In der Analyse wurden vor allem die Patienten (bzw. deren Fragebo-
genantworten) ausgewertet, bei denen die operative Entfernung der
Harnblase mindestens zwolf Monate zurticklag, da die Studie chroni-
sche, d.h. langfristige und langandauernde, Darmfunktionsstorungen
untersuchen sollte.

Ergebnisse

E

Ungefahr vier von zehn
(ca. 40%) Patienten
geben aktuelle Darm-
probleme an, eins von
zehn (ca. 10%) erinnerte
sich an Darmprobleme
schon vor der Operati-
on (OP) und sechs von
zehn (ca. 60%) gaben
an, irgendwann nach
der OP einmal Darm-
probleme gehabt zu
haben bzw. zu haben. Ebenfalls fast 60% Patienten flhren ihre
Darmprobleme auf die OP zurtick. Mehr als die Halfte derer, die ak-
tuelle Darmprobleme angeben, sind aktuell unzufrieden (ca. 60%).
Die am hadufigsten angegebenen Darmprobleme (Abbildung 1) sind
Blahungen, die bei jedem zweiten auftreten, gefolgt von Durchfall
bei jedem dritten und dem Gefihl des ,Reststuhls” nach Stuhlgang
bei jedem vierten. Neben dem Durchfall treten vor allem auch die
Blahungen erst im Verlauf auf, d.h. nach dem ersten Jahr. Fir das
Symptom Durchfall lie3 sich noch genauer eruieren, dass dieses
am haufigsten im 3. Jahr nach der Operation auftritt. Es konnte
weiterhin gezeigt werden, dass diejenigen, die an Durchfall leiden,
haufig auch an anderen Darmproblemen wie standigem Stuhl-
drang, Stuhlinkontinenz und Blahungen leiden.

Héufigkeit [%]
b w & v
= (=] (=]

-
=]

Durchfall

Bléhungen

Abbildung 1: Pravalenz Darmprobleme

Die Harnblase
Ausgabe Mai 2017
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nach Stuhlgang



Zudem empfinden diese Patienten eine alltagliche
Lebenseinschrankung, sind unzufriedener, geben
eine niedrigere Lebensqualitat und einen niedrigeren
Gesundheitsstatus sowie Energielevel an. Es scheint
einen Zusammenhang zwischen der Lange des aus-
geschalteten Darmsegments fiir die neue Harnablei-
tung und dem Auftreten von Durchfall zu geben (d.h.
in absteigender Reihenfolge: Pouch/Neoblase gegen-
Uber lleumconduit gegentiber Harnleiterhautfisteln).

Auch in unserer ersten Studie war Durchfall ein
prasentes Darmproblem - so waren Durchfall und
unwillkdrliche Stuhlabgange die Hauptursachen
fir die Unzufriedenheit der Patienten. Interessan-
terweise konnten wir in unserer ersten Studie kei-
nen Unterschied hinsichtlich der (Un)zufriedenheit
bei Patienten mit lleumconduit gegentiber Patien-
ten mit Neoblase feststellen.

Nach unseren Kenntnissen ist die aktuelle Studie die
bislang grol3te Studie, die chronische Darmfunkti-
onsstorungen nach operativer Entfernung der Harn-
blase untersucht. Die Ergebnisse der Studie wurden
bereits auf der diesjahrigen internationalen GU ASCO
Konferenz (Genitourinary Cancers Symposium der
American Society of Clinical Oncology) im Februar in
Orlando, Florida, prasentiert (Abbildung 2).

Aktuelle Literatur

Seit der Veroffentlichung unserer Daten im Jahr
2015 (Kramer et al. World ] Urol 2015) gibt es eine
weitere dahnliche Veroffentlichung einer deutschen
Arbeitsgruppe um Frees und Kollegen aus Mann-
heim/Mainz (Frees et al. World ] Urol 2016), die sich
ebenfalls mit Darmgewohnheiten nach operativer
Entfernung der Harnblase und anschlie3ender neu-
er Harnableitung beschaftigten.

Diese Arbeitsgruppe verglich die beiden Harnablei-
tungen MAINZ Pouch | (Verwendung von Dinn- und
Dickdarm inkl. Resektion der lleocoecalklappe) und
lleumconduit (Verwendung von Dinndarm) und
konnte zeigen, dass Patienten mit einem MAINZ
Pouch | eher eine erhohte Stuhlfrequenz, einen wei-
cheren Stuhl und Durchfall hatten als Patienten mit
einem lleumconduit, d.h. einer kirzeren Darmre-
sektion und intakter lleocoecalklappe. Das Ergebnis
passt zu unserer Datenanalyse. Auch hier scheint die
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Lange oder die Art (Dickdarm und/oder Diinndarm)
des entnommenen Darmsegmentes eine mogliche
Erklarung flr das Auftreten von Durchfall zu sein.

Take Home Message

Vor allem Durchfall scheint nach operativer Entfer-
nung der Harnblase ein prominentes und den Alltag
einschrankendes Darmproblem zu sein. Ein besseres
Verstandnis der Verdauungsvorgange nach Darm-
teilentfernung (welches notwendig ist fiir manche
Harnableitungen) kann Operationsmethoden, die an
die Operation anschlieRende Erndhrung/Medikation
und auch die Patienteninformation verbessern.

Cross-sectional evaluation of long-term bowel issues after UK
T enna radical cystectomy

Abbildung 2: Professor A. Merseburger (I.) und Dr. M. C. Hupe (r.)
vor dem Poster mit den Studienergebnissen auf dem GU ASCO 2017

Patienten, die sich einer operativen Entfernung der
Harnblase unterziehen missen, sollten vom behan-
delnden Arzt nicht nur tber die moglichen kurzfris-
tigen Komplikationen aufgeklart werden, sondern
ebenso uber die moglichen langfristigen Kompli-
kationen, wie zum Beispiel Durchfall als chronische
Darmfunktionsstorung.

Dr. med. M. C Hupe (Klinik ftir Urologie, UKSH Campus Ltibeck)

PD Dr. med. W. \Vahlensiek (Klinik fir Urologie, Bad Nauheim)

Prof. Dr. med. H. Tezval (Klinik fiir Urologie und Urologische Onkologie, MHH Hannover)

Dr. med. C A. von Klot (Klinik fiir Urologie und Urologische Onkologie, MHH Hannover)
Prof. Dr. med. M. A. Kuczyk (Klinik fiir Urologie und Urologische Onkologie, MHH Hannover)
Prof Dr. med. A. Merseburger (Klinik fiir Urologie, UKSH Campus Liibeck)

PD Dr. med. M. Kramer (Klinik fiir Urologie, UKSH Campus Liibeck)
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Bericht zum Krebsgeschehen in Deutschland:

Es geht voran — aber nur ganz langsam

Ende letzten Jahres wurde
oK der ,Bericht zum Krebsge-
schehen in Deutschland 2016
veroffentlicht. Eine umfang-
reiche, gut gegliederte und
gestaltete 270-seitige Be-
standsaufnahme, die nach
MalRgabe des Bundeskrebs-
registerdatengesetzes kinf-
tig alle finf Jahre erschei-
nen wird. Ja, das ist keine
einfache Lektire! Und auch
Statistik vom Allerfeinsten
macht niemanden gesund.

Dennoch: Der ,Bericht zum
Krebsgeschehen in Deutschland 2016” verdient
hohe Aufmerksamkeit. Ganz so, wie sich das
der verantwortliche Minister Hermann Grohe in
seinem GruBwort wiinscht: In der interessierten
Offentlichkeit, bei den Betroffenen und ihren
Angehorigen. Und man mochte hinzufligen:
Auch in deren Selbsthilfeorganisationen sowie in
Wissenschaft und Politik. SchlieBlich betrifft der
Bericht mit seinen Aussagen einen groRen Anteil
von Menschen in unserer Gesellschaft und das

mit erheblicher Konsequenz. In Deutschland leben
gegenwartig rund vier Millionen Menschen, die
schon einmal in ihrem Leben an Krebs erkrankt
sind. Jahr fir Jahr erkranken hierzulande nahezu
500 000 Menschen — Manner, Frauen und Kinder
— neu an einem Krebsleiden.

Die Diagnose Krebs bedeutet heute nicht mehr
‘automatisch’ ein Todesurteil. Die Uberlebensraten
steigen und mehr als die Halfte aller Krebspatien-
ten dirfen gar mit ihrer Heilung rechnen. Neuarti-
ge Arzneien verheil3en weitere Hoffnung auch fir
Menschen, deren Therapie bereits am Ende schien.
Fakt ist aber auch: In unserer alternden Gesell-
schaft versterben immer mehr Menschen an Krebs.
Sie haben - statistisch betrachtet - einige Jahre
langer gelebt, als ihnen das noch vor einer Genera-
tion moglich gewesen ware. Das Thema Lebens-
qualitat gewinnt weiter an Bedeutung. Leben um
jeden Preis erscheint kaum erstrebenswert. Wie
man unter den gegebenen Bedingungen mit oder
nach Krebs ein erfllltes zuversichtliches Leben
fihren kann, ist eine grundlegende Frage in unse-
rer Gesellschaft — und dartiber hinaus. Der Bericht
bietet dazu eine Fakten-Basis, die in weiteren Zu-
sammenhangen erdrtert werden muss.
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Altersstandardisierte Sterberaten je 100.000 Einwohner, Harnblasenkrebs (ICD-10 C67, D09.0, D41.4)
nach Bundesland und Geschlecht, 2012-2014. Quelle: Statistisches Bundesamt. Veroffentlichung mit

freundlicher Genehmigung des Robert Koch-Instituts.

Der ,Bericht zum Krebsgeschehen in Deutschland” ist
keine eigene Studie mit neuen Resultaten, sondern
durch das Zusammentragen von Informationen
aus verschiedenen Daten- und Informationsquel-
len entstanden. Vor allem die Fakten aus ,Krebs
in Deutschland” (derzeit in der 10. Ausgabe, 2015),
wie auch der ,Bericht” vom Robert Koch-Institut
und der Gesellschaft der epidemiologischen Krebs-
register veroffentlicht, finden sich dort. Neu ist
die Einordnung der deutschen Daten in jeweils in
EU-weite Rangfolgen. Auch ein Bundeslanderver-
gleich hinsichtlich der altersstandardisierten Ster-
beraten eroffnet teils erstaunliche regionale Unter-
schiede und legt Fragen fiir deren Griinde nahe.

Worin besteht nun der Erkenntnisgewinn speziell bei
Blasenkrebs? Er schlagt sich besonders in zwei von
acht Kapiteln nieder: In Kapitel zwei, der Epidemio-
logie, die sich mit der Verbreitung der Erkrankung in
einer Bevolkerung beschaftigt und in Kapitel vier, in
dem die Folgen der einzelnen Krebserkrankungen
in Statistiken und Schaubildern behandelt werden.
Insgesamt sind das — wie bei anderen Krebsarten
auch — nur sieben Seiten. Doch diese Seiten sollte
man auf keinen Fall aus dem Kontext herausreil3en.
Die meisten Zahlen gewinnen erst durch Vergleiche
an Aussagekraft. Und auch die Abschnitte, in denen
man spezifische Aussagen zu Blasenkrebs vergeb-
lich sucht, etwa in Kapitel sechs zur Krebsfriiherken-
nung, sind deshalb nicht ohne Belang — im Gegenteil.

Die Harnblase
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Die Verfasser der Studie formulieren im Kapitel
zur Epidemiologie drei Kernaussagen (S. 49):

(1) Die altersstandardisierte Inzidenz (das Erster-
krankungsalter) fiir Krebserkrankungen der Harn-
blase hat sich in Deutschland fiir beide Geschlechter
nach einem kontinuierlichen Anstieg tber mehr als
drei Jahrzehnte erst in den letzten Jahren stabilisiert.

(2) Die Sterblichkeit ist in Deutschland seit Anfang
beziehungsweise Mitte der 90er Jahre deutlich
rtcklaufig, bei den Mannern ist die Mortalitatsrate
(die Sterblichkeitsrate) aktuell eine der niedrigsten
in der gesamten Europaischen Union.

(3) Regionale Unterschiede in der Sterblichkeit in-
nerhalb Deutschlands zeigen sich fir beide Ge-
schlechter in ahnlicher Form: In den neuen Bun-
deslandern sowie in Bremen liegen die Sterberaten
deutlich hoher als im Siiden Deutschlands.

Dies und weitere Fakten aus dem Bericht hat man
sicherlich erst einmal als Gegebenheiten zu begrei-
fen. Zugleich drangen sich aber auch Fragen auf:
Etwa im Blick auf die Unterschiede zwischen den
einzelnen Bundeslandern. Auch krebsstatistisch
gibt es ein Nord-Sud- und ein Ost-West-Gefalle.
Welche Konsequenzen haben die in den Krebsre-
gistern erhobenen Daten aus der VVergangenheit fir
die aktive Gestaltung der Zukunft?

11
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Altersstandardisierte Neuerkrankungsraten je 100.000 Einwohner fiir Harnblasenkrebs inkl. in-situ-Karzinome (ICD-10
(67, D09.0, D41.4) Deutschland (ausgewahlte Register), nach T-Stadien und Geschlecht, 1999-2013. Quelle: Zentrum
fur Krebsregisterdaten. Veroffentlichung mit freundlicher Genehmigung des Robert Koch-Instituts.

* Informationen zur Einteilung der Blasenkrebsstadien (Ta/is, T1, T2-T4) finden Sie unter www.blasenkrebs-shb.de

Bei den Basiszahlen zu den Neuerkrankungen er-  die noch im Berufsleben stehen, sind nur noch
folgt erstmals keine Trennung mehr zwischen  relativ wenig darunter. Vielleicht finden -einige
Personen, die neu an bdsartigen Tumoren (mit der  davon Zeit, sich mit dem personlichen Risikoprofil

internationalen Kennung C67) erkrankt sind und je-  zu beschaftigten, um - wo immer mdglich -
nen, bei denen in-situ bzw. nicht-invasive Tumoren ~ zur eigenen Lebensqualitat beizutragen. Neben
(mit den Kennungen D09.0 und D41.4) diagnosti-  kritischen Bestandsaufnahmen zu Krebsrisiken am

ziert wurden. Diese Zahlweise wird seitens des ShB  Arbeitsplatz und durch Feinstaubbelastung enthalt
seit langem als geboten und angemessen erachtet.  die Studie auch dazu Fakten und Empfehlungen.
Mit gelisteten Zahl von 29.480 Neuerkrankungen  Auch aufgrund der Vielfalt der erdrterten Themen
(7.210 Frauen; 22.270 Manner) pro Jahr liegt Harn- und der aufgeworfenen Fragen, von denen viele
blasenkrebs in Deutschland an finfter Stelle - nach  noch immer ohne Aussicht auf eine befriedigende
Brustkrebs, Darm-, Prostata- und Lungenkrebs,  Antwortim Raum stehen, empfiehlt sich der Bericht
denen auch im vorliegenden Bericht eine deutlich  zur griindlichen, durchaus langerfristigen Lekture.
ausfihrlichere Darstellung zuteil wird. Um Missver-

stindnissen vorzubeugen: Es geht bei Krebssta-  Uberaus nutzerfreundlich - weil kostenlos und
tistiken gewiss nicht um ‘bessere’ Tabellenplatze.  postwendend — ist der Zugriff auf den ,Bericht

Serios ermittelte und unmissverstandliche Gro- — zum Krebsgeschehen in Deutschland” geregelt:
Renordnungen sind aber sehr wohl ein zentraler ~ Unter www.krebsdaten.de/krebsbericht konnen
Faktor bei der gesellschaftlichen und sozialpoliti- ~ sowohl die vollstandige Fassung als auch Dateien
schen Wahrnehmung einer Erkrankung und den  der einzelnen Kapitel abgerufen werden. Dabei
Bemuhungen um medizinische Fortschritte. werden weitere, in der Druckausgabe nicht

enthaltene Schaubilder, sowie eine knappe
AbschlieRend noch ein paar weitere Aspekte, zu ~ Zusammenfassung des Berichts zur Verfligung
denen der ,Bericht zum Krebsgeschehen” die Fakten  gestellt. Wer sich mit dem umfangreichen Material
liefert: An Blasenkrebs erkranken Frauen wie  auf herkommliche Art befassen mochte, kann den
Manner im Durchschnitt einige Jahre spater als  Berichtin gedruckter Fassung bei der og. Internet-
an anderen Krebserkrankungen. Wahrend das  Adresse bestellen oder postalisch unter Robert
allgemeine Erkrankungsalter zwischen dem 67 Koch-Institut, Nordufer 20, 13353 Berlin.
und 68. Lebensjahr liegt, ist es bei Menschen mit
Blasenkrebs in etwa das 72. Lebensjahr. Menschen, Klaus Schuhmacher
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Zug macht Toilettenstopp

im Bahnhof sowie

andere Losungen ein WC zu finden

Wer kennt das nicht, die Suche nach der nachsten Toilette. Ge-
rade fur Patienten, die mit den Folgen von Blasenkrebs leben, ist
dies ein Problem.

So kam es, dass ein ehrenamtlich Aktiver vom ShB auf dem Weg
zum Patientenkongress der Deutschen Krebshilfe in Bad Boll zu-
sammen mit einigen Mitreisenden ein entsprechendes Problem
hatte. Alle Toiletten im Zug waren defekt. Der Zugchef zeigte be-
herzten Einsatz und lieR den Zug kurzerhand gute fiinf Minuten
im Bahnhof zur Toilettenpause fiir die Fahrgaste stoppen. Der
ShB dankt der Deutschen Bahn fiir diese Spontanitat!

Was tun, wenn unterwegs keine Toilette
erreichbar ist? Wie konnen Sie sich wappnen?

Euro-Toilettenschiissel

Vor Uber 25 Jahren initiierte der ,Club Behinderter und Ih-
rer Freunde in Darmstadt und Umgebung e.V. (CBF)" den
Euro-WC-Schlissel. Mit diesem Schlissel bekommt man
Zugang zu Autobahn-Raststatten- und Bahnhofstoilet-
ten sowie offentlichen Toiletten in FuBgangerzonen, Mu-
seen oder Behorden vieler Stadte. Daflir muss man einen
Schwerbehindertenausweis (ab 70 %) besitzen oder einen
Nachweis vom Arzt (in unserem Fall Urologen) vorlegen. Die
Details und die Bestellinformationen sind auf der Homepa-
ge www.cbf-da.de nachlesbar oder telefonisch zu erfragen:
. 06151 812210. Bestellungen sind auch per Sammelbe-
stellung moglich: CBF-Darmstadt e.V., Pallaswiesenstr. 123
3, 64293 Darmstadt. Kosten: 20 € inkl. Versand.

Ein alternativer Anbieterist der Bundesverband Selbsthilfe
Korperbehinderter e.V. (BSK):

www.bsk-ev.org % 06294 4281-70.

Bestellungen: Altkrautheimer Str. 20, 74238 Krautheim.
Kosten: 26 € inkl. Versand.
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Stadtplan mit eingezeichneten
Behindertentoiletten

Ein Beispiel aus dem Norden Deutschlands: Die Abfallbetrie-
be Kiel bieten einen WC-Wegweiser Uber alle offentlichen
Toiletten sowie die WC’s, die der Aktion ,Nette Toilette”ange-
schlossen sind. Der WC-Wegweiser enthdlt einen Stadtplan
mit Toilettenkennzeichnung sowie die genauen Adressen
und Offnungszeiten.

Hat lhre Stadt auch so einen Service? Falls nicht, machen Sie
Ihre Stadt darauf aufmerksam. Die Redaktion ,Die Harnblase”
freut sich tUber lhren Bericht.

Aktion: ,Nette Toilette”

Die nette Toilette — Das
offentliche Ortchen in
Uber 230 Stadten und
Gemeinden

TO i lette www.die-nette-Toilette.de

Die Finanzlage vieler

m Kommunen lasst keine

Ausstattung ﬁ adaquate Pflege und die

. ) Betreibung offentlicher

© Dienette Toilette Toiletten zu. So entstand

die Idee, dabei die Gastronomie und Geschafte einzubinden.

Die Stadt zahlt der Lokalitat eine Summe, daflr bietet die-

se die Toilette kostenlos an. Die beteiligten Geschafte und

Gastromomen haben das Symbol der Aktion im Eingangs-

bereich angebracht. Piktogramme zeigen an, ob auch eine
Behindertentoilette angeboten wird.

Fir Smartphone-Nutzer: Eine App erleichtert die Suche nach
der nachsten netten Toilette:

www.app.die-nette-toilette.de

Der Link zur Online-Karte:
www.die-nette-toilette.de/wer-macht-bereits-mit.html

Bettina Lange
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John F. Kennedy International Airport, Nw York

Erfahrungen von einer Reise

In 2010 wurden bei mir
Harnblase, Harnrohre
und Prostata entfernt.
Die Ableitung des
Urins erfolgt seitdem
dber einen Stomabeu-
tel  (lleum-Conduit).

Im September 2016
haben meine Tochter,
mein Schwiegersohn und ich eine dreiwdchige Kreuz-
fahrt tiber Norwegen, Schottland, Island, Gronland, Neu-
fundland, Kanada nach New York unternommen. In New
York herrschte zu dieser Zeit Sicherheitsstufe 1, weil dort
gerade die UN-Vollversammlung tagte. Vom John F. Ken-
nedy International Airport New York erfolgte unser Riick-
flug. Beim Einchecken wurde ich in einer Kabine mit Tera-
hertzstrahlendurchleuchtet, diewegenihrer Wellenlange
auch als Submillimeterwellen bezeichnet werden. Dabei
wurden die Beamten wohl auf meinen Stomabeutel auf-
merksam und vermuteten, dass ich einen Sprengstoff-
glirtel mit Flussigsprengstoff an meinem Korper trage.
Drei Beamte winkten mich in einen separaten Bereich.
Als ich in englischer Sprache mein Handicap erklaren

wollte und auf
den Stomabeu-
tel deutete, war
die Holle los. Man
richtete Maschi-
nenpistolen  auf
mich und schrie:
Hands up! (deutsch:
Hénde hochl)” Ich
musste mich bis
auf die Unter-
hose entblof3en
und wurde einge-
hend durchsucht.

Service der Redaktion:
Englische Ubersetzung der
.Stoma-Begriffe:

Deutsch Englisch
Urostomie  urostomy
Blasenkrebs bladder cancer
Beutel bag, pouch
Klebebeutel adhesive bag
undicht leaky, not tight
Urin urine

Um solche unlieb- ILCOeV. ' 0228-33889-450
samen Vorfalle in
Zukunft zu vermeiden, habe ich mir von meinem Urolo-
gen daraufhin eine Bescheinigung in englischer Sprache
ausstellen lassen. Diese kann ich dann bei Personen-

kontrollen vorzeigen.

Walter Potthast
SHG Blasenkrebserkrankungen Dortmund

Patientenvertretung muss unabhdngiq sein!

Die Stiftung Deutsche Krebshilfe (DKH) und ihr Fach-
ausschuss |, Krebs-Selbsthilfe/Patientenbeirat”  haben
ein Positionspapier verdffentlicht, in dem sie als Vo-
raussetzung flr eine erfolgreiche patientenorien-
tierte Forschung die Bedeutung einer rechtzeitigen
Beteiligung durch neutrale und unabhangige Patien-
tenorganisationen, wie die von der DKH geforderten
Selbsthilfeorganisationen, hervorheben. ,Dabei soll die
Mitwirkung in solchen Beteiligungsprozessen transparent
und nachvollziehbar sein’, so Joachim Weier, \orsitzen-
der des Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. und Mit-
glied des Patientenbeirats. So ist beispielsweise bei der
Bestimmung patientenrelevanter Endpunkte in klini-
schen Studien und in der Forschung eine Beteiligung
sinnvoll, wenn deutlich wird, wie die Patienteninteres-
sen in die Beteiligungsprozesse eingebracht wurden.

Zur Starkung der Interessenvertretung durch unab-
hangige Patientenorganisationen sollten deshalb die
Standards fir die Patientenbeteiligung in Deutschland
und auf europaischer Ebene erweitert werden. Insbe-
sondere auf nicht-institutionalisierte Beteiligungspro-

zesse sollten die hierfir vergleichbaren Standards, wie
sie der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) anlegt,
angewendet werden. Zudem sollte es eine unabhangige
wissenschaftliche Auswertung der Wirkung von Patien-
tenbeteiligungsprozessen geben und Patientenbeteili-
gungsprozesse weder als Werbetrager noch als Preist-
reiber in Preisverhandlungen missbraucht werden.

Sie sind Schritte auf dem Weg zu einer unabhangigen
Vertretung der Interessen von Patienten im Sinne einer
hochwertigen, bezahlbaren und nutzbringenden Arznei-
mittelversorgung — und dies auf allen Ebenen der Pati-
entenbeteiligung innerhalb des Gesundheitssystems.

Sie finden den Text des Positionspapiers auf
unserer Homepage:
www.blasenkrebs-shb.de/category/gesundheitspolitik
Quelle: DKH/Patient u. Selbsthilfe

Joachim Weier (\/orstand ShB) und

Brigitte Papayannakis
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Wir weise gerne auf das ,Stoma
Worterbuch” der Deutschen ILCO hin,
103 Stoma-Begriffe werden in 18
Sprachen ibersetzt. Bezug: Deutsche



Quantit(.itf(‘).r dert Qualitiit — Das Ziel sind bessere Behandlungsergebnisse

Schon seit langerem stehen die Themen Quantitat und Qualitat in der Krebstherapie im Fokus und wurden so auch auf
dem letzten Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir Urologie (DGU) 2016 in Leipzig diskutiert. Hierbei geht es insbe-
sondere um die vielfach von Fachkreisen geforderte Mindestmengenregelung in der stationaren Versorgung, das wird
ebenso vom Netzwerk Onkologischer Spitzenzentren (CCC-Netzwerk) unterstiitzt. In dem kiirzlich vom AOK-Bundesver-
band und Wissenschaftlichen Institut der AOK (WIdO) vorgestellten Krankenhausbericht wurde ebenfalls auf die Mindest-
mengenregelung und deren Ausweitung in der stationaren \ersorgung verwiesen. Auch Quantitdt, wie beispielsweise
die Anzahl von Operationen, fordert nachhaltig Qualitat. Dies, so die AOK, belegten wissenschaftliche Untersuchungen
immer wieder: Je haufiger Eingriffe erfolgen wiirden, desto besser seien die Behandlungsergebnisse fiir die Patienten.
Fur die ShB-Fachgruppe , Fallzahlen”ist das nicht neu, sie beschaftigt sich schwerpunktmalig mit diesem Thema und stellt
die ShB-Fachzahlentabelle mit einer speziellen Orientierungshilfe fir die Krankenhauswahl zum Harnblasentumor und
erganzende Informationen zur Verfligung. Die Tabelle wird jahrlich aktualisiert. Dazu der ShB-Vorsitzende Joachim Weier:
Wir sind mitten im Thema. Vielleicht sogar derzeit eine Nase voraus, wenn man den AOK-Krankenhausbericht in Betracht zieht.”

Franz Hagenmaier (K-H. Bockelbrink, C. Hofmann, J. Weier)
dazu auch im folgenden Bericht zum aktuellen Stand:

,,Es ist mehr die Qualitat als die Quantitdt, die zGhit.”
Lucius Annaeus Seneca (4 v.-65 n. Chr,, romischer Politiker)

Dieser Spruch von Seneca, so Franz Hagenmaier, sollte jeder
Ansprechpartner einer Blasenkrebs-Selbsthilfegruppe im-
mer im Auge behalten, wenn es um die GroRenordnung der
Fallzahlen ,seiner urologischen Kliniken”im Umkreis geht und
sie entsprechend kennen und interpretieren kdnnen. So re-
cherchierte die ShB-Fallzahlengruppe, dass der Gemeinsame
Bundesauschuss (G-BA) aufgrund nicht erftillter Qualitatsda-
ten schon Kliniken bestimmte Operationen untersagt habe.

Denn - je mehr Falle die urologische Abteilung eines Kran-
kenhauses aufweise, desto erfolgreicher sei wahrschein-
lich die jeweilige Operation, Prozedur oder medizinische
Maflnahme, so das Team.

Fakt ist: Die gesetzlich verfligten und nach einheitlichen Kriteri-
enjahrlich zu erstellenden Qualitatsdaten aller deutschen Kran-

Brigitte Papayannakis und Joachim Weier (ShB Vorstand)

kenhauser werden von den Kliniken selbst erhoben und beim
Gemeinsamen Bundesauschuss (G-BA) in einer Qualitatsdaten-
bank gesammelt. Sie dienen als Basis flr Patientenportale wie
z.B. die ,Weisse Liste” und werden jahrlich in den strukturierten
Qualitatsberichten des G-BA veroffentlicht. Diese Berichte in-
formieren Uber Leistungen und Qualitat der Krankenhauser und
sind ausdrticklich fiir Betroffene und Interessierte bestimmt.

Die Fachgruppe stellt auf den ShB-Internetseiten ebenfalls
diese Informationen in einer speziellen Orientierungshilfe fiir
die Krankenhauswahl zur Verfligung. Daraus kann entnom-
men werden, in welchem Krankenhaus mit urologischer Ab-
teilung Harnblasenkrebs-Diagnosen gestellt sowie welche
und wie viele Operationen und Prozeduren dort durchgefihrt
wurden. Die Tabellenform bietet den Vorteil der schnellen und
Ubersichtlichen Darstellung. Die ShB-Fallzahlentabelle und
die ,Weisse Liste”erganzen sich. Durch die Eingabe der in der
ShB-Fallzahlentabelle verwendeten Codierungen fiir Krank-
heit/Behandlung (nur 3-4stellige Codes) wird in der ,Weissen
Liste” ein prazises Ergebnis angezeigt. Die aktuelle Tabelle
des Jahres 2015 ist unter www.blasenkrebs-shb.de tiber die
Suchfunktion ,ShB-Fallzahlentabelle” kostenfrei abrufbar.
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Diagnose und Leben mit Blasenkrebs

Bericht von Inge Pothast aus Duisburg

Im November 2010
hatte ich Blut im Urin.
Obwohl ich keiner-
lei Erfahrung hatte,
handelte es sich nach
meiner Beobachtung
um eine erhebliche
Menge. Ich bekam
Angst, musste aber
noch meinen vier Mo-
nate alten Grof3neffen
versorgen und fur die
Nacht unterbringen. Ich besprach mich mit meiner Schwe-
ster, die sich sofortins Auto setzte. Der gleichzeitig , bestellte”
Krankentransport kam trotzdem etwas friiher.

Inge Pothast

Ich hatte keinerlei Schmerzen und die Rettungssanitater
machten mir Mut, dass ich schnell wieder zuhause sei.
In der urologischen Notaufnahme (es war Sonntag und
mittlerweile ca. 22.00 Uhr) wurde eine Blasenspiegelung
vorgenommen und ein Dauerkatheter mit Spilung anlegt
— ich wurde stationdr aufgenommen. Eine Diagnose be-
kam ich nicht, so dass ich mit meinen Gedanken allein war.
In dieser Nacht war an Schlaf nicht zu denken, vielmehr
kam mir zum ersten Mal das Wort ,Krebs”in den Sinn.

Der nachste Tag war mit allerlei Untersuchungen ausge-
fillt, letztendlich wurde fir Dienstag eine TUR-B ange-
setzt. Danach wachte ich mit Dauerkatheter und Spulung
auf, die Diagnose Krebs stand nun fest.

In der Zeit November 2010 bis Juni 2012 wurden insge-
samt sieben TUR-B's durchgefiihrt. Die histologischen Be-
funde reichten von oberflachlich/nicht aggressiv bis in die
Blasenwand einwachsend/sehr aggressiv. Jetzt war der
Termin fur eine radikale Operation gekommen.

Ich hatte zwischenzeitlich viel Zeit, mich mit dem Thema
Blasenkrebs zu beschaftigen und mich Gber Therapien zu
informieren. AulBerdem hatte ich die Nachsorge und Kon-
trolluntersuchungen von der ersten Klinik in die Praxis eines
Urologen verlegt. Grund hierfiir war der rechtliche Ubergang
der Klinik von einem kirchlich gefihrten Krankenhaus in einen
privaten Klinikverbund.

Fir die Besprechung der anstehenden groRen Operation
hat sich mein Urologe sehr viel Zeit genommen und mir die
verschiedenen Moglichkeiten der Harnableitung nach der

Blasenentfernung genau erklart. Ich hatte aber auch einen
grofRen Fragenkatalog mitgebracht und den ,abgearbeitet”.
Letztlich habe ich mich fiir den Mainz-1-Pouch entschieden
(Harnableitung per Katheter (iber den Bauchnabel).

Nach Voruntersuchungen (CT, Rontgen der Lunge, Darm-
spiegelung) wurde ich Dienstag, den 10. Juli 2012 im Kran-
kenhaus aufgenommen — die Operation war fiir den nach-
sten Tag, 8.00 Uhr, terminiert. Etwa um 17.00 /17.30 Uhr
wachte ich in der Intensivstation auf — ich war verkabelt
und aus meinem Bauch hingen sechs oder sieben ablei-
tende Schlauche.. Um allen Eventualitaten vorzubeugen
hatte ich mich entschlossen, nicht nur die Blase, sondern
auch Eierstocke, Gebarmutter und Lymphknoten entfer-
nen zu lassen. Der Bauchschnitt war entsprechend grof3
und musste nachoperiert werden. Da ich zusatzlich eine
Darminfektion bekam (wohl durch die hohen Antibiotika-
Gaben), lag ich rund sieben Wochen im Krankenhaus und
konnte erst dann zur Anschlussheilbehandlung (AHB).

Funf Tage vor der Operation habe ich erstmals die Selbsthil-
fegruppe Blasenkrebs in Duisburg besucht. Dort lernte ich
Antonia Wessels kennen, die diese Operation drei Jahre fri-
her hatte durchfihren lassen missen. Wie sie in ihrer weil3en
Jeans und bunten Bluse so dastand, war sie fir mich ein Vor-
bild und ich dachte: ,Wenn Frau Wessels das schafft, dann
schaffst du das auch.” Von den anderen Mitgliedern wurde
mir fir die AHB das Haus Quellental in Bad Wildungen/Rein-
hardshausen ans Herz gelegt. Noch mit Dauerkatheter habe
ich die AHB im Haus Quellental begonnen. Die Umstellung auf
die Selbst-Katheterisierung hat dank der Anleitung durch die
Schwestern sehr gut geklappt. Mit nur zwei- oder dreimaliger
Ausnahme war der Mainz-I-Pouch auch sofort kontinent. Auf-
grund meines langen Krankenhausaufenthaltes musste ich kor-
perlich erst wieder aufgebaut werden, sodass die AHB auf vier
Wochen verlangert wurde.

Wieder zu Hause musste ich mich erst daran gewdchnen,
dass alles etwas langsamer ging, ich nicht mehr schwer he-
ben durfte und konnte. Von dem anfanglichen Rhythmus ,alle
zwei Stunden” der Selbst-Katheterisierung (im Familien- und
Freundeskreis hat sich Ubrigens der Ausdruck , pouchen” eta-
bliert) bin ich zwischenzeitlich auf alle 3,5 Stunden umgestie-
gen und komme auch mit dem nachtlichen Wecker um 3:15
Uhr einigermalen klar. In jeder Tasche, im Auto, bei meiner
Schwester sind Katheter deponiert, ohne zu ,pouchen” gehe
ich nicht aus dem Haus.
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Die erste Reise (nur ins Sauerland) habe ich gut sieben Mo-
nate nach der OP gemacht, aber schon nach einem Jahr ging
es per Auto und Fahre durch Stdschweden nach Stockholm,
sozusagen die Feuertaufe. Nur Flugreisen habe ich noch nicht
wieder unternommen. Das tagliche Leben wird nun unterbro-
chen von einigen Ruhephasen. Dann lege ich mich in meinen
Ohrensessel und schaue in meinen Garten. Nach gréReren
Stadttouren/Besichtigungen (zuletzt war ich fiir acht Tage in
Berlin) werden die Fll3e hochgelegt, unter Umstdnden auch
mal eine Stunde Schlaf eingeschoben.

Insgesamt kann ich sagen, dass sich mein Leben nicht so
komplett verandert hat, wie ich es beflirchtet hatte. Als
Grund hierfiir kann und muss ich an erster Stelle meinen
Partner/meine Familie anfiihren, die mich gestiitzt haben,
wenn ich ,unten”war. Auch die Freunde/Freundinnen, die
sich bei den Krankenhausbesuchen abgesprochen ha-
ben, die mit mir lange Telefonate gefiihrt haben, sind hier
zu nennen. Da ich von Anfang an sehr offensiv mit mei-
ner Erkrankung umgegangen bin, muss ich nur von einer
Freundin berichten, die sich ganz zurlickgezogen hat. Auch

die Selbsthilfe gibt mir immer wieder Halt und vermittelt
- auch tber die Beitrage in der Zeitschrift ,Die Harnblase” -
fir mich neue Aspekte zur Krankheit Blasenkrebs. Sicher-
lich trug und tragt auch meine positive Grundeinstellung
und der Wille ,das schaff ich”zu meiner Zufriedenheit bei.

Bei der Tagung der Gruppensprecher im Oktober 2016 in
Schwerte habe ich im Rahmen der Aufgabe , Pressearbeit” mir
folgendes notiert: Kann denn Blasenkrebs tddlich sein?

Ja, rund 50% der neu Erkrankten sterben innerhalb von zwei
Jahren, aber — im Umkehrschluss — 50% der neu Erkrankten
UBERLEBEN und das sind wir!

Und dieses UBERLEBEN ist ein Leben mit —zugegebener-
malen- Einschrankungen, aber doch in allen Fassetten
lebenswert. Ich habe mir vorgenommen, auf dem Abi-Ball
meines Grol3neffen zu tanzen, dann bin ich (ohne schuli-
sche Ehrenrunde) 81 Jahre alt.

Inge Pothast ist die zweite Gruppensprecherin
der SHG Duisburg

Weitere Selbsthilfegruppen Blasenkrebs gestartet

Hoch im Norden in Schleswig-Holstein, an der danischen
Grenze, gibt es seit November 2016 eine vierte SHG Blasen-
krebs. Die SHG Flensburg trifft sich jeden 3. Mittwoch im
Monat um 17.00 Uhr, Norderstr. 58., im Gesundheitshaus in
Flensburg. Der Gruppensprecher, Rolf Hagen, freut sich auf
rege Teilnahme und Interesse. ‘. 0461311 254

Im Dezember 2016 wurde fir die Region Reutlingen-Tiibingen
eine neue SHG Blasenkrebs gegrindet. Unterstitzt wird die
Gruppe von Dr. Hartwig Schwaibold vom Klinikum am Steinen-
berg, Reutlingen und von Prof. Dr. Arnulf Stenzl, Universitatskli-
nikum Tdbingen. Die SHG trifft sich jeden 3. Montag im Monat
um 17.00 Uhr, Rathausstr. 6., im Alten Rathaus in Reutlingen.
Rickfragen und Kontakt: Alexandra Plew, % 07127-570715

Auch in Niedersachsen tut sich was: Seit Mitte Januar hat die
Blasenkrebs Selbsthilfe an der NordseekUste in Wilhemsha-
ven ein Standbein. Die SHG Blasenkrebs Wilhelmshaven wird
sichin der Physiotherapie ,Wellness im Willebad"” GmbH, Ans-
garitstralRe 2, treffen. Nahere Informationen beim Gruppen-
sprecher, Andreas Dengler, unter ‘. 04421 7783712

Die Harnblase
Ausgabe Mai 2017

Anfang Marz fand die Auftaktveranstaltung der SHG Bla-
senkrebs Halle (Saale), Siidliches Sachsen-Anhalt, statt.
Wir bedanken uns bei Sven Weise, Geschaftsfihrer der
Sachsen-Anhaltischen Krebsgesellschaft eV. und Prof. Dr.
Florian Seseke, Chefarzt der Klinik fir Urologie am Kran-
kenhaus Martha-Maria Halle-Ddlau fir ihre Unterstiitzung.
Die Gruppe trifft sich jetzt jeden letzten Donnerstag im
Monat um 16.00 Uhr in der Sachsen-Anhaltischen Krebs-
gesellschaft eV, ParcacelsiusstraBe 23 in Halle (Saale).
Ansprechpartner ist Fred Johannes Twarde, ‘. 0345 6858828

Nach dem Redaktionsschluss dieser Ausgabe ,Die Harn-
blase” ist eine weitere Auftaktveranstaltung zur Grin-
dung der SHG Blasenkrebs Wuppertal-Bergisches Land
geplant. Sie findet am 12. April um 17.00 Uhr, Sanderstra-
Re 163, im Bildungszentrum der HELIOS Universitatskli-
nikum in Wuppertal, statt. Unterstitzt wird die Veran-
staltung durch den Oberarzt der Klinik fir Urologie und
Kinderurologie der HELIOS Universitatsklinik Wuppertal,
Dr. med. Stephan Degener, dem Facharzt fiir Urologie und
med. Tumortherapie, Helmut Gulden und Andreas Roth-
fuld von der Kontaktstelle fur Selbsthilfegruppen der Stadt
Wuppertal. Mit Artur Krzyzanowski steht auch bereits ein
Gruppensprecher bereit.

Peter Schréder, Koordinator fur Neugriindungen
von Selbsthilfegruppen im ShB




Neue Blasenkrebs SHG Liidenscheid

Interview mit dem Gruppensprecher Friedhelm Langemann und

Klinikdirektor Prof. Dr. Stefan Hautmann von der Urologischen Klinik Liidenscheid

Interview mit Friedhelm Langemann, Gruppensprecher der
Gruppe in Liidenscheid, 73 Jahre, verheiratet, TUR 2004

Die Gruppe ist im Herbst 2016 gegriindet worden.

18

Wie sind Sie zu der Gruppe gelangt?
Wie haben Sie den Kontakt zur Gruppe
hergestellt?

Durch eine Zeitungsannonce im heimischen Blatt.
Dort wurde erwahnt, dass sich eine Gruppe in der
Grindung befindet. Da bin ich dort mal hingefah-
ren und habe mir das angehort.

Darin wurde erwahnt, dass eine
Zusammenarbeit mit dem ShB in der Klinik
stattfindet?

Ja, da waren Fachleute aus dem Verband und ha-
ben uns Tipps gegeben. Einer kam aus Bonn und
einer kam aus dem Ruhrgebiet (Anmerkung der
Redaktion: Es handelte sich hierbei um Joachim
Weier, ShB Vorsitzender, und Karl-Heinz Bockel-
brink, SHG Dortmund). Sie haben uns erklart, wie
die Gruppengriindung von statten ldauft. Es war
mehr eine Information. Herr Prof. Stefan Haut-
mann war auch anwesend und ein neuer Termin
wurde verabredet.

Leider war die Resonanz sehr schwach. Zwei bis drei
Parchen, zwei bis drei Einzelpersonen, die betroffen
sind. Beim zweiten Mal war es nur noch die Half-
te. Ich schiebe es darauf, dass es nicht friih genug
bekannt gemacht worden ist. Aus unserer Haupt-
zeitung, dem ,Liidenscheider Anzeiger”, resultierten
drei ortliche Zeitungsteile, in diesen Regionen war
es nicht genannt. Das nachste Treffen soll in allen
Zeitungsregionen bekannt gemacht werden.

Was haben Sie sich liber die Pressearbeit
hinaus tberlegt, um lhre Gruppe bekannter
zu machen?

Ich habe bei meinem Urologen Prospekte und
Flyer ausgelegt, mit dem Datum des nachstens
Treffens. Der Urologe hat mir versprochen, es den
Leuten mit Blasenkrebs auszuhandigen. Ob er das
macht, kann ich nicht Uberprifen. Aber ich hoffe,
dass er Wort halt und diesen Patienten den Flyer
zukommen lasst. Das kann ich erst beim nachsten
Treffen feststellen.

Und wie sind sie dann Gruppensprecher
geworden?

Ich habe mich nicht danach gedrangt, da ich auch
noch andere Ehrenamter bekleide. Und ich mochte
im Alter nicht noch mehr Arbeit auf mich halsen.
Prof. Hautmann hat mich angeguckt und gesagt,
ich sei der Sprecher. Damit war die Sache erledigt
(Herr Langemann lacht).

Aber Ihnen ist es wichtig, dass die Gruppe
einen Sprecher hat und Sie somit anderen
weiterhelfen konnen?

Ja sicherlich. Es muss den Leuten, die auf einmal
mit der Diagnose da stehen die Gelegenheit gege-
ben werden, sich austauschen zu kdnnen bzw. sich
geborgen fiihlen, in einer Gruppe sein. Die kdnnen
mir vielleicht helfen bei der ein oder anderen Frage
oder mir Ratschlage geben.

Es ist schon, dass Sie in der Klinik direkt einen
Standort und mit Prof. Hauptmann einen Unter-
stutzer an Ihrer Seite haben. Daher werden wir jetzt
Prof. Hautmann von seiner Seite her befragen.
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Start der SHG Blasenkrebs Liidenscheid. Gruppensprecher F. Langemann (rechts), Prof. Dr. St. Hautmann (in der Mitte)

Interview mit Herrn Prof. Dr. Stefan Hautmann, Klini-

kum Liidenscheid. Klinikdirektor der Klinik fiir Urologie.

Warum haben sie eine Selbsthilfegruppe an
Ihrer Klinik ins Leben gerufen?

Im Umkreis um Lidenscheid sind sehr viele Bla-
sentumorpatienten. Weit ber 400 Patienten
werden uns jedes Jahr mit einem Blasentumor
zugewiesen. Fur diese vielen Patienten gibt es in
dieser Region wo wir sind -Sauerland/Markischer
Kreis- keinen Ansprechpartner fir die Selbsthil-
fe. Die nachste ware ca. 80 km entfernt in Dort-
mund. Was dann schon wieder ein ganz anderes
Einzugsgebiet ist. Aus diesem Grunde hatten wir
uns entschlossen als Service fiir die Patienten eine
Selbsthilfegruppe (SHG) ins Leben zu rufen.

Wie haben Sie die SHG dann aufgebaut?
Wie sind sie gestartet?

Am Anfang stand der DGU-Kongress 2015 in Ham-
burg. Dort war ein Vertreter des ShB, der nachfragte,
ob es in unserer Region eine SHG gibt. Als ich dieses
zu dem Zeitpunkt verneinte, hat er den Vorschlag ge-
macht, man konnte ja eine SHG in Lidenscheid griin-
den. So kam es letztendlich zur Griindung.

Warum ist die Klinik fir Urologie in Liden-
scheid dafir gut geeignet?

Wir sind seit etwas einem Jahr ein zertifiziertes
Blasentumorzentrum. Dadurch bedingt, weil wir
sehr viele Blasentumore operieren, auch Zystek-
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tomien und Chemotherapie durchfiihren. Alles
rund um das Blasenkarzinom wird hier aus einer
Hand gemacht. Uber die ISO-Zertifizierung nach
DIN EN ISO 9001:2008 haben wir den Titel zertifi-
ziertes Blasentumorzentrum erhalten.

Die ersten Treffen haben ja bereits statt-
gefunden. Planen sie in Zukunft bei den
Treffen dabei zu sein oder der Gruppe mit
fachlicher Beratung zur Seite zu stehen?

Die Gruppe trifft sich auf Eigeninitiative einmal im
Monat oder auch alle zwei Monate. Ich werde mei-
stens am Ende der Sitzung dazu gerufen, nachdem
sie sich im Besprechungsraum des Klinikums tref-
fen. Fast immer gibt es fachliche Fragen zu beant-
worten, nachdem die personlichen und internen
Fragen besprochen wurden. Also eine Kombinati-
on aus Selbsthilfe und fachkundlicher Nachfragen.

Das wird der Gruppe sicherlich sehr weiterhelfen.
Herrn Langemann ist ja viel daran gelegen, dass
sich die Teilnehmeranzahl der Gruppe noch ver-
groBert. Er setzt auf Werbung in der Zeitung und
verteilt Flyer an die Urologen.

Ich danke beiden Interviewpartnern fir das Ge-
sprach und wiinsche der Blasenkrebs SHG Liden-

scheid viel Erfolg.
Bettina Lange

Liebe Leserin, lieber Leser,
leben Sie in der Nahe von Liidenscheid?
Die neue Blasenkrebs SHG freut sich tiber lhre Teilnahme.

Kontakt: Friedhelm Langemann,
02354-3792




Nachsorgepass Blasenkrebs

Ubersicht und Unterstiitzung fiir Betroffene und Angehérige

Blasenkrebs gehort mit 3,3%
aller Krebserkrankungen zu
den haufigeren Tumorentita-
ten. In Deutschland erkranken
knapp 16.000 Menschen pro
Jahr an einem Harnblasenkar-
zinom. Zahlt man die nicht-in-
vasiven in situ Karzinome dazy,
sind es uber 29.000. Manner
sind deutlich haufiger betrof-
fen als Frauen, auf sie entfallen
fast drei Viertel der Neuer-
krankungen. Mehr als 100.000
Menschen leben mit einer bis
zu fnf Jahren zuriickliegenden
erstmaligen Diagnose eines
bosartigen Blasentumors.

Felix Prell

Vielfach ist der Krebs bereits in tiefere Gewebeschichten
vorgedrungen, sodass sich Betroffene einer Entfernung der
Blase unterziehen missen, um vom Tumor geheilt zu wer-
den. Ein solcher Eingriff stellt in der Regel einen tiefen Ein-
schnittin das normale Leben dar, der in der Folge eine mas-
sive Umstellung bedeutet. Von besonderer Wichtigkeit fir
die Wahrung und Wiedererlangung der Gesundheit ist, dass
Betroffene alle notwendigen Nachsorgeuntersuchungen
rechtzeitig wahrnehmen. Dabei die Ubersicht zu behalten
ist kein leichtes Unterfangen, denn das Nachsorgeschema
fur Blasenkrebspatienten ist eine komplexe Angelegenheit.

Offiziell angeratene Nachsorgeuntersuchungen sind in
den ,S3-Leitlinien zur Friherkennung, Diagnose, Thera-
pie und Nachsorge des Harnblasenkarzinoms" abgebildet.
Allerdings ist flir medizinische Laien ein recht mihseliges
Unterfangen, sich durch die 371 Seiten zu arbeiten. Natdir-
lich ist das Werk auch nicht fur diese Zielgruppe gemacht,
weshalb im Laufe dieses Jahres eine entsprechende Pati-
entenleitlinie veroffentlicht werden soll. Als kompakte Er-
ganzung stellt das PROMETHEUS-Projekt kostenlos einen
Blasenkrebs-Nachsorgepass bereit.

Den Kern dieses Passes bildet eine kompakte Ubersicht
aller notwendigen Nachsorgeuntersuchen fur die ersten
funf Jahre nach der Blasenentfernung. Hier sieht der Pa-
tient auf einen Blick, wann welche Untersuchung ansteht
und kann eintragen, was bereits ,abgearbeitet” wurde.
AuBerdem enthalten sind Verhaltenshinweise fir die Zeit
direkt nach der Operation, Platz fir personliche und me-
dizinische Angaben, im Notfall zu benachrichtigende Per-
sonen, Begleiterkankungen, regelmaldig eingenommene
Medikamente und Allergien. Zusammen mit Angaben zu

Nachbehandlungen, Laborwerten, Tumorstadium und
Harnableitung haben nicht nur Betroffene jederzeit eine
Ubersicht, der Pass leistet auch gute Dienste, wenn es n6-
tig wird, dass sich ein neuer Arzt schnell einen Uberblick
verschaffen muss, beispielsweise im Urlaub.

Der Nachsorgepass Blasenkrebs wurde im Rahmen des Pro-
metheus-Projekts mit der Klinik fir Urologie und Kinderuro-
logie am Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus
Kiel in Kooperation mit der Selbsthilfegruppe Blasenkrebs Kiel
des ShB entwickelt. Er soll ein Werkzeug sein, das es Blasen-
krebspatienten erlaubt den Uberblick (iber die eigene Situati-
on zu behalten, den eigenen Genesungsprozess im Gesprach
mit den Behandlern aktiv und bewusst zu gestalten und so die
Kontrolle (iber die eigene Gesundheit wiederzuerlangen.

Der Pass dient auch als Grundlage fir das Gesprach mit
dem Arzt, den Angehdrigen und in der Selbsthilfegruppe.
Patientlnnen und ihre Angehorigen wissen so, was ihnen
empfohlen wird, was ihnen zusteht und wo es Probleme
geben kann. So kann man sich besser austauschen, die Er-
fahrungen anderer nutzen und die eigenen Anspriiche und
Wiinsche dem Arzt gegeniliber besser formulieren.

'}

ShB-Vertreter Rainer Lemke, Klaus Starker und Gerhard ebers

Der Pass wurde an samtliche Urologen in Schleswig-Hol-
stein verschickt. Wenn Ihr Urologe im Land zwischen den
Meeren ansassig ist, hat auch er bzw. sie den BCa-Pass und
ein zugehoriges Poster erhalten. Sprechen Sie lhren Arzt
darauf an. Urologen und Hausdrzte — auch aus anderen
Teilen der Republik — konnen jederzeit beliebig viele Passe
kostenlos anfordern (siehe Kontakt am Ende des Textes).
Alle Blasenkrebs-Patientinnen und Patienten die in der Klinik
fur Urologie am Campus Kiel des UKSH operiert werden, er-
halten fortan den Blasenkrebs-Nachsorgepass. Dieser wird
vor der Entlassung von Arzt und Patient gemeinsam ausge-
fullt, d.h. die Initialinformationen werden eingetragen und be-
sprochen. Blasenkrebspatienten werden damit besser auf ihr
Leben nach der Operation vorbereitet und erhalten eine opti-
mierte Unterstiitzung in der Nachsorge.
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Mit

(grrovenieus UK @ @ lnterreg [l

Schan heute an morgen denken:

Der Blasenkrebs-Nachsorgepass
soll die Bedurfnisse betroffener
Patienten unterstitzen. Falls Sie
Anmerkungen oder Verbesse-
rungsvorschlage haben, zogern
sie nicht, die Entwickler zu kon-
taktieren. Die Vorschlage werden
gesammelt und in die nachste
Auflage des Passes integriert.

Bei Interesse und fir weitere In-
formationen wenden Sie sich bitte

die Gesundhelt fardern. an:Julia Lyhs
% de(@prometheus.care

. 0431-50024880

Mitwirkende

Klaus Starker, Dr. Alexey Aksenov, Dr. Daniar Osmonov, Almut
Kalz, M.Sc. Felix Prell, B.A. Julia Lyhs, M.A. Tanja Schweitzer,
Dipl.-Ing. Georg Bohler, Prof. Dr. Klaus-Peter Jinemann

PROMETHEUS

PROMETHEUS ist ein EU-gefdrdertes Interreg 5a-Projekt,
dessen Ziel das Patient Empowerment ist. Dabei geht es
um Unterstitzung sowie verstandliche Aufklarung und

Information. Der Patient soll Ubersicht und Kontrolle {iber
die eigene Behandlung erlangen sowie seine Optionen und
Rechte kennenlernen. Damit andert sich auch seine Po-
sition gegeniiber dem Arzt. Arzte und Patienten werden
unterstitzt auf Augenhohe und als Team zusammenzuar-
beiten. Weitere Informationen Gber Prometheus erhalten
sie auf www.prometheus.care

Quellen

= Bericht zum Krebsgeschehen in Deutschland 2016,
Robert Koch Institut, Berlin, November 2016
www.krebsdaten.de/Krebs/DE/Content/Publikationen/
Krebsgeschehen/Krebsgeschehen_download.pdf

= S3-Leitlinien zur Friherkennung, Diagnose, Therapie und
Nachsorge des Harnblasenkarzinoms, Langversion 1.1,
November 2016, AWMF-Registernummer: 032/0380L,
Deutsche Gesellschaft fir Urologie, Interdisziplinare
Arbeitsgruppe BlasenCarcinom der DKG e V.
www.leitlinienprogramm-onkologie.de/
uploads/tx_sbdownloader/
LL_Harnblasenkarzinom_Langversion_1.1.pdf

Felix Prell, M.Sc.

Project Leader Prometheus

Klinik fiir Urologie und Kinderurologie
UKSH, Campus Kiel

Beim vorgestellten Nachsorgepass Blasenkrebs handelt es sich um ein gutes Beispiel regionaler Zusammenarbeit.
Der Krebs-Nachsorgepass der Deutschen Krebshilfe ist ibergreifend fiir alle Krebsarten konzipiert. Die Redaktion.

Die Stiftung Deutsche Krebshilfe hat in Zusammenarbeit mit der Deutschen Krebsgesellschaft
auch eine Unterlage zur Krebs-Nachsorge erstellt. Darin sind zwei Hefte enthalten: ,Fiir lhre Fra-
gen. Ihr persénlicher Notizblock”und , Nachsorgepass Krebs. Behandlungsverlauf im Uberblick”.

Inhalt: Patientendaten, Der Weg durch die Behandlung, Das Gesprach mit dem Arzt, Hilfreiche
Adressen, Diagnose, Begleitmedikamente, Neoadjuvante Behandlung, Operation, Hormontherapie,
weitere Therapien, Nachsorgeuntersuchung, weiterflihrende Adressen. Bezogen werden kann die
Unterlage bei der Deutschen Krebshilfe, *. 0228 - 729900, Art.-Nr. 080 P105

von Volker Wittkamp (Autor)

Verlag Piper, 240 Seiten
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Fit im Schritt: Wissenswertes vom Urologen

»Was macht ein Urologe eigentlich genau?« — Das ist die hdufigste Frage, die Volker
Wittkamp jenseits des Krankenhausalltags zu héren bekommt. Um Berlihrungsangste mit
seinem Fachgebiet zu reduzieren und Licht in dieses Dunkel zu bringen, erklart er Mannern
(und Frauen) hier, wie sie »untenrums« funktionieren und was zu tun ist, wenn das mal
nicht der Fall sein sollte. Wittkamp macht organische Ablaufe verstandlich und berichtet
liber spannende Fallgeschichten aus seinem Berufsalltag — wie die von einem 30jahrigen
Bodybuilder, dessen Chihuahua beim Spielen die Wirstchen verwechselt hat.

Rainer Lemke

C
H.
e
Q
=)
=
ﬂ
—
&
<
(7

ISBN 978-3492060493 (Paperback), 15,00 €




I 5 desweite Ansprechpartner/innen

Baden-Wiirttemberg SHG Blasenkrebs / Ersatzblase Niirnberg ~ Blasenkrebs SHG Fulda Niedersachsen
www.blasenkrebs-nuernberg.de www.blasenkrebs-shb.de/category/fulda
SHG Heilbronn Helga Rottkamp www.Blasenkrebs-SHG-Fulda.de SHG Blasenkrebs Hannover (in der MHH)
www.blasenkrebs-shb.de/category/heilbronn L (09122)8897706 Edith Mever www.blasenkrebs-shb.de/category/hannover
Karl Dagenbach % helga rottkamp@web.de [1(0179) 4896328 Christa Kley
. (07133)901 1641 . % Meyer@SHGBH.de . (05191)931950
¥ k dagenbach@t-online.de Berlin Winfried Sowa % WolfPeterKley@web.de
Dietmar Gerli . (] (0170) 9024253 Erika Benneckenstein
., (06264) 1400 Selbsthilfe Harnblasenkrebs ¥ Sowa@SHGBH.de {1 (0176) 430624 16
¥ dietmar-gerli@t-online.de www.selbsthilfe-harnblasenkrebs.de ! % erika.benneckenstein@t-online.de
Detlef Howing Blasenkrebs SHG GieRen
Mainz Pouch Gruppe Karlsruhe . (030) 7440073 www.blasenkrebs-shb.de/category/giessen  SHG Blasenkrebs Géttingen
Hildegard Verron-Beetz (] (0178) 277132 www Blasenkrebs-SHG-Giessende www.blasenkrebs-shb.de/category/
. (0721) 689118 ¥ info@selbsthilfe-harnblasenkrebs.de Uwe Helm goettingen
(] (0151) 23751384 Reinhard Heise
SHG Blasenkrebs Karlsruhe Hamburg % Helm@SHGBH.de . (05502) 944 100
www.blasenkrebs-shb.de/category/karlsruhe . Prof. Dr. agrar. Glinter Leithold ¥ reinhard.heise@t-online.de
Rudi Schneider SHG Blasenkrebs Hamburg in Hamburg- ‘. (0641) 9937730
. (07247) 21839 Wandsbeck i Leithold @SHGBH.de SHG Blasenkrebs Liineburg
¥ schneider.rs@t-online.de wwuw.blasenkrebs-shb.de/category/hamburg- wwwi.shg-blasenkrebs-lueneburg.net
Josef Dietz wandsbek Blasenkrebs SHG Wetterau Glinter Burmeister
%, (07252)-3871 www.shg-blasenkrebs-hamburg.net www.blasenkrebs-shb.de/category/wetterau ¢, (040) 761154 00
¥ Josef_Dietz-Bretten@web.de Gisela Lemke www.Blasenkrebs-SHG-Wetterau.de % info.burmeister@shg-blasenkrebs-
‘. (040) 27808001 Franz Hagenmaier lueneburg.net
SHG Blasenkrebserkrankungen Schwibisch 5 giselalemke@gmx.de ‘. (06039) 931094
Gmiind Horst Speetzen % Hagenmaier@SHGBH.de SHG Blasenkrebs Wilhelmshaven
www.blasenkrebs-shb.de/category/ . (04152) 74399 ) ] Andreas Dengler
schwaebischgmuend % HHSHGO5@o2mail.de Blasenkrebs SHG Wiesbaden L (04421)7783712
Theo Heidenreich wwwi.blasenkrebs-shb.de/category/wiesbaden [1(0173)8076628
. (07161) 52563 SHG Blasenkrebs Hamburg in Hamburg- www.Blasenkrebs-SHG-Wiesbaden.de % andreas.dengler@online.de
% heidenreichgmbh(@t-online.de Harburg Barbel Springer
www.shg-blasenkrebs-hamburg.net (] (01520)8878250 Nordrhein-Westfalen
SHG Blasenkrebs Siidbaden / Freiburg Ginter Burmeister £ Springer@SHGBH.de
www.blasenkrebs-shb.de/category/freiburg . (040) 76115400 inel@shgbh.de SHG Blasenkrebserkrankungen Aachen
Gaby Stiinzi ¥ gburmeister@shg-blasenkrebs-hamburg net www.blasenkrebs-shb.de/category/aachen
. (07631) 73150 Mecklenburg-Vorpommern Gerhard Balzer
[1(0173)8407275 Hessen i t, (02227) 1866
% gamave@web.de Blasenkrebs-SHG Klink / Miiritz . % gerd balzer@web.de
Andrea Fromming SHG Blasenkrebs Hessen www.blasenkrebs-shb.de/category/klink Wialter Bogrnann
[] (0157) 752867 27 www.blasenkrebs-shb.de/category/hessen  Udo Walter L (0241) 172364
% andrea.froemming@googlemail.com www.shgbh.de ‘. (038203) 649983 % bogmanw(@web.de
Franz Hagenmaier [1(0177) 4798120
SHG Reutlingen - Tiibingen (] (06039) 931094 i blasenkrebs-rostock-shg@t-onlinede  SHG Blasenkrebs Westfalica
www.blasenkrebs-shb.de/category/reutiingen ™ Hagenmaier@SHGBH.de (Bad Oeynhausen)
Alexandra Plew . Blasenkrebs - SHG Pasewalk www.blasenkrebs-shb.de/category/
. (07127)570715 Blasenkrebs-SHG Bad Soden-Salmiinster ~ www.blasenkrebs-shb.de/category/pasewalk had oeynhausen
[] (01525) 40 248 721 www.blasenkrebs-shb.de/category/bad- Rita Blankenfeld Klaus Schuhmacher
i selbsthilfegruppe.blasenkrebs@gmail.com Soden-saim ‘. (03974)850254 L (05734) 4448
www.Blasenkrebs-SHG-Bad-Soden- % blankenfeld40@web.de ¥ klaus-schuhmacher@web.de
Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit Salmuensterde Doris Barnewske Hartmut Schafer
urologischen Krebserkrankungen und deren Detlef Wacker . (03973)21583 *. (057139848858
Angehdrigen Schwarzwald-Baar-Heuberg (] (0170) 180809 1 % Hartmut.Schaefer@mailbox.org
Dieter Brammertz % Wacker@SHGBH.de Blasenkrebs - SHG Rostock
. (07720)4497 Winfried Sowa www.blasenkrebs-shb.de/category/rostock  §HG Blasenkrebs Bocholt
¥ info@shg-Uro-SBh.de ‘. (06045)8612 Udo Walter www.blasenkrebs-shb.de/category/bocholt
(] (0170) 9024253 ‘. (038203) 649983 www.bocholt.forum-blasenkrebs.info
Ba\/ern % Sowa@SHGBH.de [1(0177) 4798120 Peter Schroder
% blasenkrebs-rostock-shg@t-online.de . (0208) 421511
SHG Aligdu fiir Blasenkrebserkrankte Blasenkrebs SHG Darmstadt ) [1(0172) 2652109
Margot Sammet www.blasenkrebs-shb.de/category/darmstadt Blasenkrebs - SHG Wismar % schroeder@blasenkrebs-shb.de
. (08370) 922620 www.Blasenkrebs-SHG-Darmstadt.de www.blasenkrebs-shb.de/category/wismar  Friedrich Seelbach
[] (0160) 967 14538 Werner Schmachtenberg Bernd Steffen ., (02874) 98305
% margot_lothar_sammet@web.de . (06155) 63502 ‘. (03842)860481 ¥ fseelbach@t-online.de
% Schmachtenberg@SHGBH.de Mario Wiemers
Blasenkrebs Selbsthilfegruppe Bamberg ~ HelgeMorche ‘. (03841)6612757 SHG Blasenkrebs Bochum
Margot Forster ‘. (06150) 592582 (] (0174=6940813 www.blasenkrebs-shb.de/category/bochum
. (0951) 47174 % Morche(@SHGBH.de ¥ mario.wiemers@web.de Christel Battling
% forstermargot@web.de . (0234)496 720
Blasenkrebs SHG Frankfurt Blasenkrebs - SHG Stralsund % ch-battling@t-online.de
SHG Blasenkrebs Coburg www.blasenkrebs-shb.de/category/frankfurt Udo Walter (vorlaufig) Torsten Karbaum
www.blasenkrebs-shb.de/category/coburg w . (038203) 649983 %, (0234) 9587621
Norbert Scholz FranzHagenmaier (] (0177) 4798120 , % torsten karbaum(@nw.aok.de
. (09571)708 11 ‘. (06039) 931094 % blasenkrebs-rostock-shg@t-online.de
% mail@norbert-scholz.de % Hagenmaier@SHGBH.de SHG Blasenkrebs Bonn
www.blasenkrebs-shb.de/category/bonn
SHG Blasenkrebs Miinchen Alfred Marenbach
www.blasenkrebs-shb.de/category/ . (02133)45365
muenchen (] (0175) 4758986
Kurt Wagenlehner % marenbach@blasenkrebs-shb.de

, (089) 1415145
(] (0151) 55233787
% kh.wagenlehner@t-online.de
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SHG Blasenkrebserkrankungen Dortmund
www.blasenkrebs-shb.de/category/dortmund
www.shg-blasenkrebs-do.de
Karl-Heinz Bockelbrink
%, (0231) 403676
[1(0171) 8449498
¥ info@shg-blasenkrebs-do.de
Eliane Denucé
% (0231)7212254

SHG Blasenkrebs Duisburg
www.blasenkrebs-shb.de/category/duisburg
Antonia Wessels

. (02065) 76845

¥ antonia.wessels@gmx.de

Inge Pothast

. (0203)594 303

¥ ingept@t-online.de

SHG Blasenkrebs Diisseldorf

Bundesweite Ansprechpartner/innen | Mitglied werden .

SHG Blasenkrebs Neuss
www.blasenkrebs-shb.de/category/neuss
Alfred Marenbach

£, (02133)45365

% marenbach@blasenkrebs-shb.de

SHG Blasenkrebs Niederrhein (Oberhausen)
www.oberhausen.forum-blasenkrebs.info
Hans-Peter Jellisen

. (0203) 730187

Peter Schroder

€, (0208) 421511

[1(0172) 2652109

% schroeder(@blasenkrebs-shb.de

SHG Blasenkrebs Recklinghausen
Erich Koschewa

L (02361)542294

% sozialdienst(@prosper-hospital.de

www.blasenkrebs-shb.de/category/duesseldorf SHG Blasenkrebs VVelbert

Carlo Coosmann
. (0211)598 25282
¥ carlo@coosmann.name

SHG Blasenkrebs Essen
www.blasenkrebs-shb.de/category/essen
ElkeAnuebunwa
%, (0201) 340164

[1(0173) 4307862
% elkeanuebunwa@yahoo.de

SHG Blasenkrebs Kdin Nord
am Heilig-Geist-Krankenhaus K6ln Longerich
www.blasenkrebs-shb.de/category/koelnnord
Alfred Marenbach
€. (02133) 45365

[1(0175)4758986
% marenbach@blasenkrebs-shb.de

SHG Blasenkrebs Koln Siid
St. Hildegardis
Franz-Xaver Corneth
€. (0221) 3489901
[1(0178) 8390192
% corneth@mieterverein-koeln.de

SHG Blasenkrebs Liidenscheid
Friedhelm Langemann

. (02354)3792

¥ flangemann@gmx.de

www.blasenkrebs-shb.de/category/velbert
www.velbert.forum-blasenkrebs.info

Peter Schroder

€. (0208) 421511

[1(0172) 2652109

% schroeder(@blasenkrebs-shb.de
GiselaLaab

. (02104) 2116822

¥ gg-laab@web.de

SHG Blsenkrebs Wuppertal - Bergisches Land
www.blasenkrebs-shb.de/category/wuppertal
Artur Krzyzanowski

. (02195) 7978

% arturkrzyzanowski@t-online.de

Saarland

SHG Blasenkrebs Saarland
Petra Otto

. (0681)960213-10
Geschdftsstelle des ShB

. (02288) 33889 150

Sachsen

SHG Blasenkrebs Zwickau
www.blasenkrebs-shb.de/category/zwickau
Jurgen Loffler

. (0375) 296 455

%juergen loeffler@blasenkrebs-shg-zwickau.de

Name / Vorname:

Sachsen-Anhalt

SHG Blasenkrebs Halle a.d. Saale
(Stidliches Sachsen-Anhalt)
Fred-Johannes Twarde

%, (0345)6858828

Schleswig Holstein

SHG Blasenkrebs Flensburg
www.blasenkrebs-shb.de/category/flensburg
Rolf Hagen

. (0461)311254

¥ rhagen@versanet.de

Michael Becker

. (0461)30319

% beckerflensburg@t-online.de

SHG Blasenkrebs Westkiiste (Itzehoe)
www.blasenkrebs-shb.de/category/itzehoe
Michael Hollerith

. (04821)892052

% blasenkrebs_shg@m-hollerith.de

SHG Blasenkrebs Kiel
www.blasenkrebs-shb.de/category/kiel
Gerhard Webers

. 04642-6556

% gerhardwebers(@yahoo.de

Klaus Starker

. 04342800164

¥ klaus starker@freenet.de

SHG Blasenkrebs Liibeck
www.blasenkrebs-shb.de/category/Iluebeck
Jorg Bleul?

. (0451) 132349

joerg bleuss@web.de

Thiringen

SHG Harnblasentumor Eisenach - Thiiringen
www.harnblasentumor-thueringen.de

Inka Pokrandt

. (0369) 2081146

% selbsthilfe-blasenkrebs-ea@t-online.de
Holger Ful

. (0369) 259 1115

% holgerfuss64@web.de

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

SHG Harnblasenkrebs Erfurt - Thiiringen
www.blasenkrebs-shb.de/category/erfurt
www.harnblasentumor-thueringen.de
Wolfgang Ullmann

. (036201)85057

% wsullmann@freenet.de

Elke Neuschulz

%, (0361) 733362

SHG Harnblasentumor Gera - Thiiringen
www.harnblasentumor-thueringen.de
Helmut Hahn

. (0365) 4201070

% selbsthilfe-blasenkrebs-gera@t-onlinede
Manfred Schénemann

. (0365) 7118555

% selbsthilfe-blasenkrebs-gera@t-onlinede

SHG Harnblasentumor Jena - Thiiringen
www.harnblasentumor-thueringen.de
Monika Piehler

. (036601) 555640

% shg-jena-mp@harnblasentumor-
thueringen.de

Claus Hofmann

‘. (03643) 500370

% shg-jena-ch@harnblasentumor-
thueringen.de

Selbsthilfegruppe Blasen- und
Prostatakrebs Suhl
www.blasenkrebs-shb.de/category/suhl
www.harnblasentumor-thueringen.de/
gruppen-in-thiiringen/suhl

Dieter Werner

. (03681) 700586

% die werner@gmx.net

Herbert Hofmann

. (03681) 762498

[1(0172) 7941936

% HHofmann.Suhl@kabelmail.de

Bundesweit

Online SHG Blasenkrebs
www.forum-blasenkrebs.net
Rainer Glinzel

. (02402) 7637765

¥ guenzel.r@t-online.de

Geb.-Datum:

StraRe / Nr.

PLZ / Ort:

Bundesland:

Beitrittserkldarung

Telefon:

Fax:

E-Mail:

O Ich mochte ordentliches Mitglied des ShB werden.
O Ich bin Blasenkrebspatient/in
O nach TUR* O mitNeoblase* O mitPouch* O mitUrostoma* O mit Harnleiter-Hautfistel* O Sonstiges*
O Ich mochte auBerordentliches (forderndes) Mitglied werden.
O Ich bin Angeharige/r bzw. Lebenspartner/in von

der/die Blasenkrebspatient/in ist.
O Ich bin Mitglied der Selbsthilfegruppe

Name, Vorname des/r Blasekrebspatienten/in

* freiwillige Angabe



] Mitglied werden

Gemeinsam sind

wir starker — darum:

Mitglied werden im ShB
und Mitglieder werben
fur den ShB!

Jetzt handeln!

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

Viele von Ihnen wissen es:
Der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. (ShB) ist eine bundesweit tatige Vereinigung von an Blasenkrebs erkrankten
Menschen und deren Angehdrige sowie von Selbsthilfegruppen Blasenkrebs.

Aktuell hat dieser Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. (iber 1.300 Mitglieder, und es miissen noch mehr werden, damit
der ShB die Interessen der Blasenkrebserkrankten und deren Angehorige noch starker vertreten kann. Nur gemeinsam
konnen wir die Entscheidungen in der Gesundheitspolitik und bei den Gesundheitsbehorden zugunsten von uns Patienten
und unseren Angehdrigen beeinflussen. Ferner ist das Harnblasenkarzinom ein bisschen das vernachlassigte Kind der
Forschung. Dies bedeutet, dass in der Grundlagenforschung sowie in der klinischen Anwendungsforschung beim Harn-
blasenkarzinom nur wenig geforscht wird. Mit einer groBen Mitgliederzahl konnen wir unseren Wunsch nach intensiverer
Forschung nachdrucklicher aussprechen.

Werden Sie Mitglied im Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. und werben Sie bitte weitere Mitglieder.
Die nachste Ausgabe , Die Harnblase" erscheint im November 2017.
Mitgliedsbeitrage werden nicht erhoben.

Die Mitgliedschaft beginnt mit dem Datum der Annahme
Ihres Antrags durch den Vorstand des ShB. Sie erhalten

Senden Sie bitte die ausgefiillte Beitrittserklarung an:

\o—/
Selbsthilfe-Bund
@h§ Blasenkjrrebs eV.
\

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.

Thomas-Mann-StralRe 40

53111 Bonn

Datum:

vom Vorstand des ShB eine schriftliche Bestatigung Ihrer
Mitgliedschaft. Die Satzung steht auf der Homepage
zur Verflgung und kann von der ShB-Geschaftsstelle
angefordert werden. Der Austritt ist jederzeit moglich
und erfolgt durch schriftliche Erklarung gegeniber
dem Vorstand. Ich bin dariber informiert, dass der
Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. zur Erflllung seiner
satzungsgemalen Aufgaben und unter Beachtung der
datenschutzrechtlichen Vorschriften personenbezogene
Daten mit Hilfe von Computern verarbeitet. Die Daten
werden nicht an Dritte weitergegeben.

Unterschrift:

Die Harnblase
Ausgabe Mai 2017



