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Liebe Leserin, lieber Leser,

bei Ihnen ist Blasenkrebs im fortgeschrittenen Stadium diagnos-
tiziert worden. Ihre Harnblase soll entfernt, neue Moglichkeiten
fur die Speicherung und Ableitung des Urins mussen geschaffen
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Hat lhr Arzt mit Ihnen tber Moglichkeiten gesprochen, die
Harnblase zu erhalten? Wenn nicht, fragen Sie bitte im
nachsten Gesprach nach. Ist eine blasenerhaltende Lo-
sung bei Ihrer Diagnose ausgeschlossen, werden die Bla-
senentfernung und die Konstruktion einer neuen Harnab-
leitung nun zum bestimmenden Thema. lhr Arzt wird mit
lhnen besprechen, auf welche verschiedenen Weisen eine
neue Harnableitung gebildet werden kann und welche da-
von flr Sie infrage kommen konnte.

Es geht jetzt darum, selbst mitzuentscheiden, welche Er-
satz-Harnableitung am besten zu Ihnen passt. Zu einem
so entscheidenden Gesprach empfehlen wir, eine Person
lhres Vertrauens mitzunehmen und bei Unsicherheit tiber
den einzuschlagenden Weg eine zweite facharztliche Mei-
nung einzuholen.

Sie werden viele Fragen haben. Fragen zur Behandlung, zu
Chancen und Risiken, zum Leben mit dem Blasenersatz ...
Und Sie werden Entscheidungen treffen missen.

Unser Ziel ist es, Sie mit profunden und verstandlichen
Informationen zum Thema ,Harnableitungen — Entschei-
dungshilfen fiir Betroffene” zu versorgen, so dass Sie in
der Lage sind, gemeinsam mit Ihrem Arzt und Ihren Ange-
harigen die anstehenden Entscheidungen zu treffen und
den flr Sie passenden Weg zu beschreiten. Die in der Bro-
schire enthaltenen Erfahrungsberichte von betroffenen
Frauen und Mannern mit verschiedenen Ersatz-Harnab-



leitungen konnen Ihnen dabei ebenfalls helfen. Sie zeigen
auf, wie es auf unterschiedliche Weise gelingt, sein Leben
auch nach dieser Veranderung lebenswert zu gestalten.

Wie wichtig es ist, in lhrer Situation unkompliziert Hil-
fe zu bekommen, wissen wir aus eigener Erfahrung. Der
Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. ist die Vereinigung von
Betroffenen und deren Angeharigen, die es sich zur Auf-
gabe gemacht hat, Uber die Erkennung und Behandlung
von Harnblasenkrebs sowie die damit zusammenhangen-
den Herausforderungen aufzuklaren. Wir stehen Ihnen zur
Seite mit Informationen, vermitteln den Kontakt zu einer
Selbsthilfegruppe in lhrer Nahe oder einem personlichen
Gesprachspartner. Zudem bieten wir Ihnen Unterstltzung
bei der Krankenhauswahl und bei der spateren Lebensge-
staltung.

Wir hoffen, dass Ihnen diese Broschiire eine nitzliche Hilfe
ist und wiinschen Ihnen alles Gute bei der Bewaltigung Ih-
rer Erkrankung.

Der Vorstand des Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.

Bonn, im Juli 2018
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Harnblasenkrebs ist keine seltene Krankheit. In Deutschland wird
sie jahrlich bei knapp 30.000 Menschen neu diagnostiziert. Man-
ner sind dabei fast dreimal so haufig betroffen wie Frauen (2012:
21.800 Manner, 7.100 Frauen). Das Durchschnittsalter der Er-
krankung liegt fir Manner bei 71, fir Frauen bei 74 Jahren (Robert
Koch-Institut. Krebs in Deutschland 2011/2012).

Damit ist diese Tumorerkrankung der Harnblase nach
Krebserkrankungen von Prostata, Darm und Lunge die
vierthaufigste Krebserkrankung des Mannes und steht an
achter Stelle der Krebserkrankungen bei Frauen.

Problematisch ist, dass der Blasenkrebs zunachst keine
oder nur wenige Symptome verursacht und daher haufig
erst spat festgestellt wird. So liegt in einem von drei bis
vier neuen Fdllen bereits ein fortgeschrittenes Stadium
der Krankheit mit Invasion der Muskelschicht oder gar
Bildung von Metastasen vor. Das bedeutet in der Regel,
dass die Blase entfernt werden muss — eine MalRnahme,
die einen radikalen Einschnitt im Leben eines Patienten
darstellt.

Umso wichtiger ist es, gut informiert zu sein. Unerlasslich
ist dafiir einerseits eine gute Kommunikation zwischen
Arzt und Patient und andererseits ein ausfihrliches Auf-
klarungsgesprach Uber die Krankheit selbst sowie die ge-
plante Behandlung mit den moglichen Alternativen der
Harnableitungen. Ist der Krebs noch auf die Muskelwand
der Blase beschrankt (T2), kann auch tber die Option eines
blasenerhaltenden Vorgehens gesprochen werden. Even-
tuell ist eine Kombination aus Chemotherapie und Be-
strahlung moglich (Radio-/Chemotherapie).

Zielist, dass Sie als Patient die Erkrankung und die Thera-
piemadglichkeiten mit ihren Konsequenzen verstehen und
so aktiv an den Entscheidungen flr Ihre weitere Behand-
lung teilnehmen.




Das Arztgesprach

Was konnen Sie tun, damit das Arztgesprach maglichst

e gewinnbringend verlauft?

Bereiten Sie sich auf das Gesprach vor

Es ist nur allzu verstandlich, wenn Sie im Arztgesprach
unter grof3er Anspannung stehen. Sich mit der eigenen
Erkrankung zu befassen, bedeutet absoluten Stress. Inso-
fern ist es hilfreich, bereits vor dem Gesprach diejenigen
Fragen und Gedanken zu notieren, die Sie mit Ihrem Arzt
besprechen wollen. So vergessen Sie in der Aufregung des
Augenblicks nichts. Eine Hilfe fur Ihre Fragen finden Sie
auf den Seiten 8 — 9 in dieser Broschre.

Weiterhin ist es sinnvall, sich vorab in das Thema einzu-
lesen, um dem Arztgesprach folgen zu kénnen, die Infor-
mationen besser zu verstehen und die flr Sie wichtigen
Fragen zu stellen. Ratgeber und Fachliteratur gibt es einige
(siehe unter ,Adressen und Lektiretipps”). Allerdings soll-
ten Sie bei Veroffentlichungen besonders im Internet stets
auf die Vertrauenswirdigkeit des Herausgebers achten.
Oft kann es Missverstandnisse geben und immer muss
lhre personliche Situation berlcksichtigt werden. Daher
ersetzt nichts die personliche arztliche Beratung.

Machen Sie sich wahrend des Gesprachs Notizen
Maglicherweise erhalten Sie im Laufe des Gesprachs so
viele Informationen, dass Sie damit tiberfordert sind. Bitten
Sie Ihren Arzt, Ihnen die wichtigsten Informationen (etwa
zu den Behandlungsformen oder weiterfiihrende Adressen)
schriftlich zu geben. Machen Sie sich auch selbst Notizen zu
allem, was Ihnen wichtig erscheint. Sie haben das Recht,
eine Kopie des Arztbriefes zu erhalten.

Fordern Sie Gesprachszeit ein

Nicht selten haben Arzte nur wenig Zeit — sie betreuen
in der Regel viele Patientinnen und Patienten. Dennoch
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sollten Sie darauf bestehen, dass Ihr Arzt sich genugend
Zeit fur lhre Aufklarung nimmt. Haufig ist mindestens ein
zweiter Gesprdchstermin erforderlich — dann madglichst
auch gemeinsam mit einer Person Ihres Vertrauens.

Eine zweite Person gibt mehr Sicherheit, vermutlich ist
sie gefasster als Sie und kann konzentrierter zuhoren und
nachfragen — was gerade fir die Nachbereitung des Ge-
sprachs wichtig ist.

Fragen Sie nach

Wenn Sie etwas nicht verstanden haben, fragen Sie nach.
Insbesondere dann, wenn lhr Arzt sich in der medizini-
schen Fachsprache verliert oder bei Ihnen einen Kenntnis-
stand voraussetzt, den Sie nicht haben. Hilfreich kann es
auch sein, sich medizinische Details mit Hilfe von Bildern
erklaren zu lassen. Grundlegend fiir Ihre Entscheidungs-
findung und Genesung ist es, dass Sie den medizinischen
Sachverhalt der notwendigen Behandlung verstehen.

Ein Glossar mit urologischen Fachbegriffen enthalt die
JPatientenleitlinie Blasenkrebs’, die kostenlos unter
www.krebshilfe.de bestellt werden kann. Zudem bietet
das ,Kleine Worterbuch” vomn ShB eine Ubersicht:
www.blasenkrebs-shb.de (Rubrik Medizinisches).

Erkundigen Sie sich nach Alternativen

Es gibt verschiedene Arten von Blasenersatz. Mit Riick-
sicht auf den Fortschritt Ihrer Erkrankung, Ihren allgemei-
nen Gesundheitszustand und lhre personlichen Vorstel-
lungen wird Ihr Arzt Ihnen sagen, welche er in Ihrem Fall
fur sinnvoll und praktikabel halt. Im Rahmen des Aufkla-
rungsgesprachs sollten Sie dann |hre Wiinsche beschreiben
und herausfinden, ob und wie sich diese mit den medizini-
schen Notwendigkeiten ,unter einen Hut bringen” lassen.
Vor- und Nachteile jeder Art der Harnableitung sollten
deshalb im Vorgesprach ausfiihrlich angesprochen werden.
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Gut zu wissen: Die
Broschtire ,Ratgeber
flir Patientenrech-
te” informiert u. a.
ausfihrlich Gber die

Rechte beim Aufkla-
rungsgesprach. Die
Bezugsmoglichkeiten
entnehmen Sie bitte
dem Adressenver-
zeichnis am Ende
dieser Broschlire.




Fragen an den Arzt

Hier finden Sie beispielhaft einige Fragen, die Ihnen fir das
Gesprach mit hrem Arzt erste Anhaltspunkte sein kdnnen.

... vor Beginn der Therapie
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Wie lautet die Diagnose? Wie sicher ist sie?

Welche Behandlungsmaglichkeiten gibt es?

Welche empfehlen Sie mir? Warum?

Kann der Krebs damit vollstandig entfernt werden?
Wie viel Zeit habe ich, eine Behandlungsentscheidung
zu treffen?

Welche Risiken und maglichen Nebenwirkungen sind
bei dieser Therapie bekannt?

Wie hoch sind die Erfolgsaussichten?

Gibt es Alternativen zu der vorgeschlagenen Therapie?
Welche Auswirkungen wird die Behandlung auf mein
Leben haben (Arbeit, Alltag, Freizeit)?

Wen muss ich benachrichtigen?

Was kann ich jetzt tun/muss ich nun beachten?

? ... vor der Entfernung der Blase (,Zystektomie”)

o
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Sind alle Moglichkeiten zum Blasenerhalt gepriift und
ausgeschlossen worden?

Welche Art von Harnableitung soll ich erhalten und
warum?

Gibt es Operationsalternativen?

Wie wird sich die neue Harnableitung auf meine ge-
wohnten Aktivitaten auswirken?

Was muss ich bis zur Operation beachten?

Wer flihrt mit mir das Aufklarungsgesprach vor der
Operation?

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.

0000O0 o

o

Welche Komplikationen waren denkbar?

Welche Auswirkungen hat die Operation auf meine
Korperfunktionen?

Hat die Operation Auswirkungen auf mein zukiinftiges
Sexualleben?

Kann ich nach der Operation inkontinent sein oder
werden?

Wie wird es mir nach der Operation gehen?

Wie lange muss ich im Krankenhaus bleiben?

Ist eine Anschlussheilbehandlung vorgesehen?

Ist nach der Operation noch eine weitere Behand-
lung notwendig? Wenn ja, welche?

Was muss ich zur langfristigen Nachsorge beachten?

... nach Implantation der neuen Harnableitung

Muss ich mich schonen? Wie lange?

Wie kann ich selbst den Heilungsprozess aktiv unter-
stitzen?

Sollte ich meine Ernahrung umstellen?

Worauf muss ich im Alltag achten (nach der Operation
und spater)?

Wer zeigt mir, wie ich mit meiner neuen Harnablei-
tung umgehen muss? Wer hilft mir bei Problemen?
Worauf sollte ich achten bei der Auswahl der Reha-
Klinik?

Gibt es in der Nahe Selbsthilfegruppen, die mich mit
eigenen Erfahrungen unterstitzen konnen?

Wer ist fiir die Hilfsmittelversorgung zustandig?
Wer bezahlt diese?

Welche Moglichkeiten der Harnableitung gibt es?
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Welche Moglichkeiten der Harnableitung gibt es?

Sie sind an muskelinvasivem Blasenkrebs erkrankt. Die unter Zu unterscheiden ist zwischen trockenen (kontinenten) und nassen
bestimmten Voraussetzungen zu diskutierende Moglichkeit des (inkontinenten) Harnableitungen. Wie funktionieren diese ver-
Blasenerhalts wurde im ersten Arztgesprach einvernehmlich schiedenen Harnableitungen genau, welche Vor- und Nachteile

ausgeschlossen. bringen sie mit sich, welche Herausforderungen stellen sie?

Die grol3e Frage: fur
welche Moglichkeit
entscheide ich mich?

Deshalb wird eine Entfernung der Blase, des umliegenden
Gewebes und moglicherweise benachbarter Organe erfor-
derlich. In der Fachsprache spricht man von einer radikalen
Zystektomie. Anschliel3end stellt sich die Frage, wie nach
dem Eingriff der Harn, den Ihre Nieren fortlaufend produ-
zieren, ausgeschieden werden kann.

Verschiedene Moglichkeiten der Harnableitung kommen
in Frage. Hierbei sind mehrere Faktoren zu berlcksichti-
gen — wie etwa der Fortschritt |hrer Erkrankung, Ihre
allgemeine korperliche und geistige Verfassung und lhre
Lebenssituation. Ihr Arzt wird Ihnen die Harnableitungen
vorstellen und gemeinsam mit Ihnen Uberlegen, welche
Art der Harnableitung in Ihrem Fall die sinnvollste ist.
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Bei der kontinenten Form wird der Urin innerhalb des Kor-
pers in einem Reservoir (auch Pouch, englisch fiir Beutel)
gesammelt und Uber die Harnrohre oder einen anderen
Blasenausgang entleert. Kontinent bedeutet trocken.

Bei der inkontinenten Form wird der Urin auBerhalb des
Korpers aufgefangen. Dazu wird er Gber ein umfunktio-
niertes Stiick Darm durch die Bauchwand an die Korper-
oberflache geleitet (Conduit, englisch fiir Leitung), wo er
in einen auf die Haut geklebten Sammelbeutel flie3t. Da
aus dem Stoma, der kunstlich angelegten Harnausleitung,
permanent Urin tropfelt, spricht man von der inkontinen-
ten, also nassen Harnableitung.

Gemeinsam ist diesen Formen der Harnableitung, dass sie
teils oder ganz aus korpereigenen Darmanteilen (Dinn-
darm oder Dickdarm) geformt werden. Einzig die Harnlei-
ter-Haut-Fistel kommt ohne Darmteile aus. Sie wird aus
dem Harnleiter gebildet.
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Welche Moglichkeiten der Harnableitung gibt es?

Kontinente Harnableitungen

Kontinente Harnableitungen kommen tendenziell fur jin-
gere, korperbewusste, korperlich aktive Patienten in Be-
tracht, beidenen der Krebs nicht zu weit fortgeschrittenist.
Die Speicherfunktion entspricht im Idealfall der Speicher-
funktion der urspriinglichen Harnblase. Das Reservoir kann
entweder an die urspringliche Harnrohre angeschlossen
werden (Neoblase) oder muss tber den Bauchnabel mit
einem Katheter entleert werden (Pouch). Da ein Stlck
Darm fiir den Bau der Neoblase bzw. des Pouches beno-
tigt wird, darf keine Darmerkrankung vorliegen.

Neoblase (,orthotoper Harnblasenersatz”)

Bei dieser Methode wird nach der Entfernung der ur-
springlichen Blase eine neue Blase — die Neablase — aus
einem 40 bis 60 cm langen Sttick Dinndarm geformt. Sie
wird an den Ort der alten Blase gesetzt und mit den ver-
bliebenen Organen, also den Harnleitern und der Harn-
rohre, verbunden. So kann der Harn von der Niere bis zur
Harnrohre einen nahezu natdrlichen Weg nehmen.

© Holger Vanselow / dzq

Ersatzblase (Neoblase)
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HERAUSFORDERUNGEN

Da die Neoblase sich nicht wie die urspriingliche Blase zusammenziehen
kann, muss der Patient die Neoblase durch Druck aus dem oder auf den
Bauch oder aber durch Entspannung entleeren. Bei manchen Personen
ist eine Katheterisierung notwendig, um den Urin abzuleiten. Bei Frauen
kommt diese Komplikation haufiger vor. Die Entleerung der Neoblase
dauert moglicherweise langer und sollte im Sitzen erfolgen. Das Kathete-
risieren erfordert ein gewisses Mal3 an Fingerfertigkeit und Sehstarke. Mit
Unterstlitzung von Physiotherapeuten und intensivem Training lasst sich
aber erlernen, wie der Schlielmuskel ohne die Informationen der urspring-
lichen Blase hinsichtlich Fiillung und Druck seine Arbeit zuverldssig ver-
richten kann. Die urologischen Rehakliniken bieten ein spezielles Training
flir Neoblasen-Operierte an.

GUT ZU WISSEN

Diese Form der Harnableitung kommt der Speicher- und Entleerungsform
der urspriinglichen Harnblase am nachsten. Der Eingriff ist sehr aufwan-
dig und oft kann erst wahrend der Operation entschieden werden, ob
der Anschluss der Neoblase an den BlasenschlieBmuskel gelingt und die
Harnrohre als natirlicher Harnausgang erhalten werden kann. Vorsorglich
wird vor der Operation eine geeignete Stelle fir ein Stoma auf der Bauch-
decke des Patienten gesucht und aufgemalt. Der eventuell notwendige
Stomaausgang sollte mit Hilfe des Patienten besprochen und richtig po-
sitioniert werden. Die meisten Patienten erreichen nach einer gewissen
,Ubungsphase” tagsiiber eine vollstandige Kontinenz, nachts indes tritt
bei einigen Betroffenen Harninkontinenz auf. Betroffenen wird geraten,
sich nachts den Wecker in bestimmten Abstanden zu stellen und die
Neoblase zu entleeren. Anfanglich ist dies alle zwei bis drei Stunden not-
wendig. Eine zusatzliche Absicherung mit VVorlagen ist sinnvoll. Patientin-
nen sollten bedenken, dass es bei Frauen haufiger zu Schwierigkeiten bei
der Entleerung der Ersatzblase kommt. Deswegen mussen sie sich zum
Wasserlassen manchmal oder sogar lebenslang katheterisieren (Hyper-
kontinenz). VViele Kliniken verzichten aus diesem Grund grundsatzlich auf die
Anlage einer Neoblase bei Frauen.
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Pouch

(.katheterisierbar Pouch’, ,heterotoper Harnblasenersatz")
Wenn neben der Harnblase auch die Harnrohre von Krebs
befallen ist oder der SchlieBmuskel nicht mehr funktio-
niert, kann der naturliche Abfluss des Urins nicht erhalten
bleiben. Das Reservoir wird dann (iber eine Offnung in der
unteren Bauchwand oder im Bauchnabel mit Hilfe eines
Katheters entleert (Stoma). Der Ausgang hat einen Riick-
flussschutz, sodass der Urin nicht unkontrolliert austre-
ten kann. Um den Harn abzulassen, muss der Patient alle
drei bis vier Stunden einen Katheter tiber das Stoma / den
Bauchnabel einfiihren.

Pouch

HERAUSFORDERUNGEN

Wie bei der Neoblase, so ist auch beim Pouch auf eine regelmalige Ent-
leerung zu achten. Man sollte daher immer gentigend Katheter mit sich
fihren und die Toiletten im offentlichen Raum kennen. Den Katheter Giber
das Stoma einzufihren, setzt eine gewisse Fingerfertigkeit ebenso voraus
wie eine gute Sehkraft — und Geduld. Diese korperlichen VVoraussetzungen
sollten insbesondere im Hinblick auf das Alterwerden beriicksichtigt werden.
Allerdings kann dann gegebenenfalls auch ein Dauerkatheter gelegt werden.
Der Ventilmechanismus ist wasserdicht. Bisweilen aber kann er Schwie-
rigkeiten verursachen. Schliel3t er nicht richtig, lauft Urin unkontrolliert aus.
Verengt sich der SchlieBmechanismus durch Narbenbildung, erschwert
das die Einflihrung des Katheters. Daraus kénnen Schmerzen folgen oder
eine nur unvollstandige Entleerung des Pouches. Eventuell ist dann eine
operative Nachbehandlung des Stomas erforderlich. In der Regel aber ver-
richtet die sogenannte Bauchnabelblase ihre Arbeit zuverlassig, bis zu 93
von 100 Erkrankten sind tagstiber und nachts trocken.

Eine weitere Komplikation sind Harnsteine, die sich im Pouch bilden konnen.
Etwa 15 von 100 Patienten sind davon betroffen. Neben dem normalen
Entleeren mittels Katheterisieren sollte der Pouch in bestimmten Abstan-
den zusatzlich gespllt werden, damit sich der Schleim, der sich standig
bildet, Iost und ausgespult wird.

Mit dem Euroschltissel erhalten Sie kostenlosen Zugang zu tausenden von
Behindertentoiletten in Deutschland und Europa (etwa Autobahn- und
Bahnhofstoiletten, aber auch 6ffentliche Toiletten in FuRgangerzonen,
Museen oder Behdrden), was die Katheterisierung ungemein erleichtert.
Er ist bei Nachweis der Beeintrachtigung zum Selbstkostenpreis erhalt-
lich. (Informationen und Bezugsmoglichkeit unter http:/cbf-da.de oder
www.bsk-ev.org)



Welche Moglichkeiten der Harnableitung gibt es?

Inkontinente Harnableitungen

Die Handhabung der inkontinenten Harnableitungen stellt den
Betroffenen vor weniger (korperliche) Herausforderungen als der
Umgang mit den kontinenten Harnableitungen. Sie sind daher auch
eine gute Losung flr altere oder kdrperlich weniger fitte Menschen.

Urostoma (,lleum-Conduit”)

Fir das Urostoma wird ein kleines Stiick Diinndarm (lleum)
bendtigt. Auf der einen Seite nimmt es die Harnleiter auf,
die andere Seite des Darms wird mit der Bauchwand ver-
naht. Dieses ist erforderlich, weil ein direktes Ausleiten der
Harnleiter aus der Haut in der Regel zu narbigen Veren-
gungen fihrt. So entsteht ein Stoma, das ein wenig uber
die Bauchdecke hinausragt. Der Urin flieBt kontinuier-
lich von den beiden Harnleitern Uber das ausgeschaltete
Darmsegment und das Stoma nach aul3en ab. Aufgefan-
gen wird er durch einen auf der Bauchdecke aufgeklebten
Beutel. Die Handhabung des Beutelsystems lasst sich
mithilfe eigens ausgebildeter Stomatherapeuten und in
der Rehabilitationskur gut erlernen.

© Holger Vanselow / azq

Conduit
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HERAUSFORDERUNGEN

Da der Urin bestandig abflieBen kann und der Sdure-Base-Haushalt des
Karpers kaum beeintrdchtigt wird, ist diese Form der Harnableitung sehr
nierenschonend. Der Patient muss weder auf die regelmaRige Blasenent-
leerung achten noch mit Kathetern hantieren. Allerdings kann es anfangs
zu Verengungen an der Stelle kommen, wo die Harnleiter in den Darm-
abschnitt eingenaht wurden, oder zu Infektionen der Harnwege. Daraus
konnen Schmerzen und Nierenbeckenentziindungen resultieren. Spatere
Komplikationen betreffen das Stoma oder Veranderungen im oberen
Harntrakt, etwa jeder vierte Patient ist davon betroffen.

Auch wenn das Kérperbild durch den kiinstlichen Ausgang mit Beutel
deutlich starker verandert ist als bei den anderen Formen der Harnableitung,
konnen Betroffene nahezu alle Unternehmungen ihres bisherigen Lebens
fortfihren.

GUT ZU WISSEN

Das Urostoma ist eine praktikable und zuverlassige Form der Harnablei-
tung, die trotz der Beutelversorgung nachweislich zu einer hohen Lebens-
qualitat beitragt.

Es gibt eine Vielzahl an Stomabeuteln und Zubehdr verschiedener Herstel-
ler, die nach den eigenen Bedirfnissen ausgesucht werden konnen (Material,
Beschaffenheit, Hautvertraglichkeit etc.). AuBerdem gibt es spezielle Sport-,
Unterwdsche- und Bademode fiir Stomabeutel-Patienten (siehe Hinweis
unter ,Adressen und Lektliretipps”).
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Welche Moglichkeiten der Harnableitung gibt es?

Harnleiter'Haut' FISte| (,,U rEterOkUtaneOStomie“) Die verschiedenen Harnableitungen im \Iergleich

Mdchte sich der Patient (zum Beispiel wegen umfang-
reicher Vorerkrankungen) einen Darmeingriff ersparen,

empfiehlt sich als einfachste Form der Harnableitung die Die unten stehende Tabelle zeigt noch einmal anschaulich die
Harnleiter-Haut-Fistel. Hierbei werden die beiden Harnlei- einzelnen Harnableitungen mit ihren Vor- und Nachteilen im Ver-
ter in die Bauchdecke eingenaht, ohne eine Verlangerung gleich. Da die Enddarm-Blase kaum mehr zum Einsatz kommt,
aus Darm zu verwenden. Entweder werden die Harnleiter wurde sie hier nicht behandelt.

zusammengefuhrt oder separat befestigt, einer links, einer
rechts. Entsprechend wird der Urin in einem oder zwei

Stomabeuteln gesammelt. g E et £ Bitte drehen!
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Entscheidungsfindung

Maoglicherweise haben Sie die Wahl und missen entscheiden, mit
welcher kinstlichen Harnableitung Sie zukiinftig leben mochten.
Aber wie ist die richtige Entscheidung zu treffen?

Wie andere zu einer Entscheidung gelangt sind

Vier Patienten berichten, wie sie bei ihrer Entscheidungsfindung vorgegangen
sind, nach welchen Kriterien sie ihre Entscheidung gefallt haben und wie sie
ruckblickend ihre Entscheidung beurteilen.

Patient mit Neoblase

Alter: 50 Jahre
Zeitpunkt der OP: 45 Jahre

.Die groBte Schwierigkeit war mein junges Alter. Die anderen Pati-
enten hatten ganz andere Probleme, Themen und Bedirfnisse als
ich. Ich stehe noch voll im Beruf und bin Familienvater”

Haben Sie vor dem Eingriff ausreichend Informationen bekommen?
Als der Befund feststand, nahm sich mein Arzt viel Zeit fir die Auf-
klarung. Er hat mit meiner Frau und mir intensive Gesprache geflhrt,
Schaubilder und Broschtiren gezeigt. Mir wurden die verschiedenen
Maglichkeiten aufgezeigt und Methoden erklart.

Aufgrund meines allgemein guten gesundheitlichen Zustands und
meines jungen Alters empfahl er mir eine Neoblase. \Von der Technik
her wiirde ich das gut verpacken kdnnen, hie3 es. Ein Stoma mit ei-
nem Beutel wollte ich auf keinen Fall.

Wie haben Sie die Entscheidung getroffen?

Infolge der Aufklarungsgesprache mit dem Arzt und Gesprachen mit
meiner Frau habe ich mich fir die Neoblase entschieden. Es gab fir
mich keine Alternative. Die Aufklarung war gut, Fur und Wider wurden
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mit meiner Frau und mir ausfihrlich besprochen. Allerdings war
auch etwas Eile geboten, weil meine Nieren schon in Mitleidenschaft
gezogen worden waren.

Haben sich die Informationen als richtig erwiesen?

Bei mir hat alles etwas langer gedauert als vorher erwartet, aber das
lag an einer nicht vorhersehbaren Komplikation.

Man braucht in jedem Fall seine Zeit, um mit der Ersatzblase um-
zugehen zu lernen. Vor allem die anfangliche Inkontinenz — fast ein
halbes Jahr hatte ich damit zu tun, was mir vorher allerdings auch
vorhergesagt worden war — empfand ich als starke Belastung. Heute
bin ich trocken.

Sind Sie riickblickend mit Ihrer Entscheidung zufrieden?

Mit der Neoblase lebt man, und zwar nicht schlecht. Ich gehe schwim-
men, ich gehe in die Sauna, ich fahre Fahrrad.

Allerdings bleibt der gelegentliche Harnverlust ein Thema. Der SchlieR-
muskel und der Beckenboden wollen trainiert werden. Tagsuber ist
das Uberhaupt kein Problem, nur wenn ich schwer hebe, muss ich
aufpassen. Nachts stelle ich mir den Wecker, dass ich alle zwei bis
drei Stunden aufstehe. Manchmal bleibe ich aber liegen und bin
morgens trotzdem trocken. Manchmal nasse ich mich ein, schon nach
einer Stunde Schlaf — unabhangig davon, ob ich am Abend viel ge-
trunken oder schon um 18 Uhr das letzte Getrank zu mir genommen
habe. Ich glaube, das passiert dann, wenn ich besonders tief schlafe.
Aber ich sehe fiir mich keine Moglichkeit, das komplett zu unterbinden.

Haben Sie Tipps fiir Menschen, die jetzt in lhrer

damaligen Situation stecken?

Nicht ungeduldig werden! Nicht sich selbst unter Druck setzen! Es
gibt sich alles. Und vor allem: zuversichtlich sein. Mit einer Neoblase
kann man all das machen, was man auch vorher gemacht hat.
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Patientin mit Neoblase
Alter: 65 Jahre
Zeitpunkt der OP: 62 Jahre

.Nach den Strapazen, die ich hinter mir habe, ist jeder Tag ein Ge-
schenk — auch wenn der Tag einer Neoblasen-Patientin mit vielen
Aufgaben gespickt ist. Ich konzentriere mich auf das, was jetzt pas-
siert, und vertraue der Medizin."

Haben Sie vor dem Eingriff ausreichend Informationen bekommen?
Ja. Aber ich habe mich fiir die Informationen nicht interessiert.
Zwischen der Diagnose und dem Eingriff hatte ich wegen der Che-
motherapie viel Zeit, etwa ein halbes Jahr. In der Zeit habe ich mich
bewusst nicht mit der Krankheit und Formen des Blasenersatzes
beschaftigt, in meinem Kopf war eine totale Blockade. Zudem war
ich die ganze Zeit Uber schlapp und mude. Ich habe nichts gelesen,
und wenn, dann Kataloge mit Perlcken.

Wie haben Sie die Entscheidung getroffen?

Ich habe die Entscheidung den Arzten iiberlassen, in die ich vollstes
Vertrauen hatte. Gleichwohl habe ich zum Ausdruck gebracht, dass
ich keinen Beutel haben mochte. Und als mir die Neoblase erklart
wurde und es hiel3, dass ich danach noch einen Badeanzug tragen,
Fahrrad fahren, Sportaktivitaten austiben kénnte, war ich sofort ein-
verstanden.

Haben sich die Informationen als richtig erwiesen?
Ja. Voll und ganz. Es gab keine bosen Uberraschungen. Ich habe alle
meine Informationen aus den Gesprachen mit den Arzten gezogen.

Sind Sie riickblickend mit Ihrer Entscheidung zufrieden?
Zwar ist die Neoblase meinem Korper fremd und kennt ihre Funktion
nicht, aber ich betrachte sie als Freundin. Ich habe mich mit ihr ab-

gefunden. Ich machte das Leben mit ihr schaffen, daher habe ich nie
aufgegeben. Fir eine Neoblase muss man flinke, geschickte Hande,
gute Augen und eine groRRe Portion Mut haben — denn wir Frauen
mussen uns oft selbst katheterisieren. Insofern ist eine Neoblase
schon ein Wagnis. Wichtig ist ein stabiles Selbstvertrauen.

Haben Sie Tipps fiir Menschen, die jetzt in lhrer

damaligen Situation stecken?

Machen Sie die Entscheidung davon abhdngig, wie fit Sie sind.
Suchen Sie sich einen Arzt, eine Klinik, der Sie vertrauen.

Nehmen Sie die Hilfe von Psychologen an.

Und nutzen Sie die vielen Angebote fiir Krebspatienten, die die Kran-
kenkassen bereithalten: spezielle Krebssportarten, Ernahrungskurse,
Entspannungskurse ... Die Kurse helfen gegen Bluthochdruck, Stress
und Apathie; sie machen gelassen.

Patient mit Urostoma
Alter: 70 Jahre
Zeitpunkt der OP: 70 Jahre

.Beim ersten Termin mit dem Psychoonkologen habe ich geweint.
Danach ging es graduell besser.

Haben Sie vor dem Eingriff ausreichend Informationen bekommen?
Ich bin seit vielen Jahren mit dem Thema befasst, bereits 2011 wur-
de bei mir Blasenkrebs diagnostiziert. 2017 wurde die Entfernung
der Blase unumganglich. Ich hatte davor schon viele Arztgesprache
geflhrt und sprach nun erneut mit meinem Arzt. Aul3erdem bin ich
schon lange in einer Selbsthilfegruppe, daher hatte ich alle notwen-
digen Informationen zum Blasenersatz an der Hand.



Wie haben Sie die Entscheidung getroffen?

Ich bin dem Ratschlag des Chefarztes gefolgt, der sagte, das Urosto-
ma sei fiir mich die beste Losung.

Eine Neoblase kam fiir mich allein deshalb nicht in Betracht, weil ich
mir dann nachts alle zwei bis drei Stunden den Wecker hatte stellen
mussen. Jetzt kann ich durchschlafen, ich habe ein Depot, und da
lauft alles hinein. Wenn ich morgens aufstehe, leere ich den Bett-
beutel — und fertig.

Haben sich die Informationen als richtig erwiesen?

Die Informationen, die ich damals bekam, decken sich mit dem, was
ich heute erlebe. Die Aufklarung stimmte.

Worauf mich aber niemand vorbereiten konnte, war der Anblick des
Urinbeutels, der nun an mir hangt. Der machte mich zunachst fertig.
Bis heute verstecke ich ihn vor meiner Frau, obwohl sie sagt, der
Beutel mache ihr nichts aus.

Sind Sie riickblickend mit Ihrer Entscheidung zufrieden?

Ich wiirde immer das Urostoma empfehlen, allein deshalb, weil man
nachts liegenbleiben kann und weil man sich nicht selbst katheteri-
sieren muss.

Der Umgang mit den Beuteln ist erlernbar. In der Theorie wusste ich
nach der OP zwar alles, die Umsetzung jedoch war schwierig — je
nach Typ werden die Beutel auf ganz unterschiedliche Weise posi-
tioniert und mussen korrekt fixiert werden. Daflr gibt es aber spe-
zielle Stomatherapeuten, die einem die selbststandige \lersorgung
beibringen.

Haben Sie Tipps fiir Menschen, die jetzt in lhrer

damaligen Situation stecken?

Mit meiner ersten Stomatherapeutin im Krankenhaus hatte ich kein
Gliick, sie leitete mich nur mangelhaft an. Wieder zuhause kam ich
mit dem Wechseln der Beutel nicht zurecht. Verzweifelt fuhr ich mit
meinem Urinbeutel, den ich in einem Einkaufsbeutel versteckte, zu

meinem Urologen — der schlug die Hande tiberm Kopf zusammen.
Die Praxis schickte mir daraufhin eine gute Therapeutin nach Hause,
seither klappt es. Bleiben Sie dran!

Patientin mit Pouch
Alter: 72 Jahre
Zeitpunkt der OP: 64 Jahre

.Dank dem Pouch habe ich alle Freiheiten, die ich auch davor hatte”

Haben Sie vor dem Eingriff ausreichend Informationen bekommen?
Fir mich kam die Diagnose vollig unerwartet. Nur durch Zufall war
der Blasenkrebs bei mir im Zusammenhang mit einem gynakologi-
schen Eingriff entdeckt worden. Ich war wie vor den Kopf geschlagen.
Informationen bekam ich zunéchst durch die Arzte und durch Rat-
geber der Deutschen Krebshilfe, die im Krankenhaus auslagen. Als
ich wieder zuhause war, haben meine Familie und ich auf3erdem im
Internet und auf dem Buchmarkt recherchiert.

Wie haben Sie die Entscheidung getroffen?

Die Arzte haben mir den Mainz Pouch | sehr empfohlen. Auf diese
Empfehlung, die auf einer eingehenden Diagnose beruhte, habe ich
mich verlassen. Zumal ich Angst vor einem Leben mit Urinbeutel
hatte. So war ich schnell bereit, es mit der Bauchnabelblase zu ver-
suchen. Ich bin gut organisiert, eine Voraussetzung fiir diese Harn-
ableitung. Deshalb sagte ich mir: Das schaffe ich.



Entscheidungsfindung
Haben sich die Informationen als richtig erwiesen? Haben Sie Tipps fiir Menschen, die jetzt in lhrer
Nach der OP hatte ich mit den wohl tblichen Problemen und Be- damaligen Situation stecken?
schwerden zu kampfen. Es gab keine Komplikationen, keine bosen Ich wirde dazu raten, eine Zweitmeinung einzuholen und mit Be-
Uberraschungen. Der Arzt sagte mir, ich kénne entlassen werden, troffenen zu sprechen. Erkundigen Sie sich bei einer Selbsthilfegruppe,
sobald ich mit dem Selbstkatheterisieren klar kame. Weil mir das wo Sie jemanden finden, der vor ahnlichen Problemen stand. Das
aber auch nach vier Wochen nicht so recht gelang, wurde ich schliel3- nimmt einem die Angste. AuRerdem bietet die ,Patientenleitlinie
lich mit einem Dauerkatheter entlassen und fuhr mit dem weiter in Blasenkrebs” wertvolle Informationen.

die Reha. Dort habe ich es dann erlernt. Zu dem Zeitpunkt war ich
naturlich auch karperlich schon wieder fitter. In der Reha haben sie
mir sehr, sehr geholfen. Die Zeit dort empfand ich als ungeheuer po-
sitiv, auch die Gesprache mit den anderen Patienten taten gut.

Ich katheterisiere nun sechs- bis siebenmal in 24 Stunden. Nachts
stehe ich einmal auf. Die ersten zwei, drei Jahre habe ich mir den
Wecker gestellt, inzwischen wache ich von alleine auf und gehe dann
zur Toilette. Es ist schon vorgekommen, dass der Pouch nicht gehal-
ten hat, aber das ist bei mir nur ganz extrem selten der Fall.

Das Katheterisieren klappt sehr gut, meist brauche ich zehn Minuten. Zum Weiterlesen:
Nur wenn ich unter Druck stehe, etwa weil jemand von drauf3en an Patientenleitlinie &
die Tur klopft, tue ich mich schwer — es bedarf einer ruhigen Hand Erfahrungsberichte

und inneren Entspanntheit, den Katheter einzufiihren.

Sind Sie riickblickend mit Ihrer Entscheidung zufrieden?

Jetzt, wo alles reibungslos funktioniert, ist mein Leben so ange-
nehm, wie ich das nach der Diagnose nie zu hoffen gewagt hatte.
Es lebt sich gut.

Fur mich ist es ein Glucksfall, dass ich mich fur die Bauchnabelblase
entschieden habe. Ich kann fast alles machen: gehe walken, fahre
Rad, spiele mit den Enkelkindern ... Die Einschrankungen, die ich
habe, setze ich mir eigentlich selbst. Zum Beispiel vermeide ich Reisen
ins Ausland, weil ich immer denke, ich muss mich verstandigen kon- Patientenieitinke
nen, sollte mal etwas sein.

RS Bereie TEE
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Entscheidungsfindung

Grundsitzliche Uberlegungen

Aus den hier geschilderten Erfahrungen lassen sich einige Hinweise
fur Ihre eigene Entscheidungsfindung ableiten.

Adressen und
Lektiretipps finden
Sie am Ende dieser
Broschiire.

Und nicht zuletzt:
\erlassen Sie sich
auf die Einschatzung
Ihres Arztes.

Informieren Sie sich moglichst umfassend zu den

verschiedenen Harnableitungsverfahren:

o durch Gesprache mit Arzten und Therapeuten,

o durch die Lektlre von Ratgebern (Broschiren, Flyer,
Webseiten etc.) und Erfahrungsberichten (Internet, ShB),

o beiSelbsthilfegruppen und anderen Betroffenen.

Beachten Sie Ihren allgemeinen Gesundheitszustand:

o Wie weit fortgeschritten ist Ihre Krankheit?

o Sind Sie durch Ihr Alter eingeschrankt (Alterszittern,
Sehschwache, Vergesslichkeit etc.)?

o Wie steht es um lhre Fingerfertigkeit?

o Sind Sie von weiteren Erkrankungen betroffen (Nieren-
insuffizienz, Leberfunktionsstorung, entziindliche Darm-
erkrankungen etc.)?

o Wie schatzen Sie Ihr kdrperliches und geistiges Befin-
den ein?

Diskutieren Sie die Implikationen der

verschiedenen Harnableitungen:

o Welche Harnableitung passt zu Ihrem Lebensstil am
ehesten?

© Hatten Sie ein (asthetisches) Problem mit einem Urin-
beutel?

o Sind Sie in der Lage und willens, sich gegebenenfalls
selbst zu katheterisieren?

o Konnen Sie sich vorstellen, nachts einmal oder ofter
aufzustehen, um lhre Neoblase bzw. Ihren Pouch zu
entleeren?
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Leben mit der neuen Harnableitung

Fir welche Form der Harnableitung Sie sich auch entscheiden —
die Operation stellt einen tiefgreifenden Einschnitt in Ihrem Le-
ben dar. Die Narben missen verheilen, Sie missen sich an lhre
neue Blase, Ihren Pouch, Ihre Fistel und / oder Ihr Stoma gewdhnen,
den Umgang damit erlernen und moglicherweise so manche Ge-
wohnheit umstellen. Auch mit einigen (anfanglichen) Schwierig-
keiten mussen Sie vermutlich zurechtkommen.

Bis Patienten mit ihrer neuen Harnableitung zurechtkom-
men, vergehen — je nach Art der Harnableitung, Gesund-
heitszustand und Mitarbeit des Patienten — Wochen bis
Monate. Sie sind aber nicht allein.

Die ersten Tage nach dem Eingriff verbringt der Patient in
der Regel auf der Intensivstation. Ziel ist ihn zu stabilisieren,
ihn langsam zu mobilisieren und die neue Harnableitung
zu pflegen. Anfangliche Probleme, etwa postoperative
Schmerzen oder Verstopfung, werden behandelt.

Gleich nach der Verlegung auf die Station beginnen Pflege-
spezialisten damit, Sie im Umgang mit der neuen Harnab-
leitung anzuleiten. Diese Ubungen werden in der spezia-
lisierten Anschlussheilbehandlung, die moglichst zeitnah
erfolgen sollte, intensiv fortgesetzt. Nach deren Abschluss
sind Sie in der Lage, mit Ihrer Harnableitung zuhause alleine
zurechtzukommen.

In der ersten Zeit zuhause hilft Ihnen die von der Kranken-
kasse genehmigte Versorgungsfirma mit Beratung und
weiterer Anleitung.
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Wie geht es nach dem
Krankenhaus weiter?




Leben mit der neuen Harnableitung

Anschlussheilbehandlung (Rehabilitation)

Mit der Rehabilitation (lateinisch ,Wiederherstellung”), kurz: Reha,
werden eine Reihe von MalRnahmen bezeichnet, die dazu dienen,
den Patienten nach dem Krankenhausaufenthalt korperlich, see-
lisch und geistig flr die Bewaltigung seines Alltags in Familie, Be-
ruf und Gesellschaft wieder fit zu machen.

Die Reha: ein angepass-
tes Programm fir Sie!

LW
-
| a

Bei der Antragstellung, am besten noch im Krankhaus,
und der Auswahl der Reha-Klinik hilft der soziale Dienst
des Krankenhauses. Die meisten urologischen Kliniken ver-
weisen Sie direkt an die passende Klinik fir die Anschluss-
heilbehandlung (AHB) und geben Ihnen Tipps. Denn wichtig
bei der Entscheidung fir eine Reha-Klinik ist, dass sie auf die
Rehabilitation urologischer Krebserkrankungen spezialisiert
ist (siehe hierzu unter ,Adressen und Lektiretipps”).

In der Reha-Klinik stellen Fachleute aus verschiedensten
Gebieten wie der medizinischen Behandlung, der Kranken-
pflege, der Psychologie, der Ernahrungsberatung und der
Physiotherapie ein angepasstes Programm zusammen.
Dies dient dazu, Ihre kdrperliche Genesung und Kraftigung

:

s’

I

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.

' ? &
©Photographee.ed/Fotolia *

wiederherzustellen. Dazu erhalten Sie Tipps zu einer be-
wussten Ernahrung und dem richtigen Trinkverhalten, ler-
nen beispielsweise die progressive Muskelentspannung
kennen, kdnnen an Gesprachsrunden teilnehmen, sich mit
anderen Betroffenen austauschen und werden mit Infor-
mationen zu Leistungen der Pflege- und Krankenkassen
versorgt. Wichtig ist auch die Moglichkeit, sich wahrend
des circa dreiwdchigen Aufenthalts in der Reha-Klinik von
den Strapazen der Krankheit zu erholen — in der Regel fin-
det die Reha stationdr statt.

Im Vordergrund aber steht nattrlich, das Leben und den
Umgang mit der kinstlichen Harnableitung zu erlernen
und eine eventuelle Harninkontinenz zu behandeln. Daftr
stehen speziell ausgebildete Physiotherapeuten bereit.
Diese bringen Ihnen beispielsweise bei, wie Sie sich selbst
katheterisieren. Sie leiten Sie zu einem Kontinenztrai-
ning (Beckenbodentraining bzw. BlasenschlieBmuskel-
training) als Eigenlibungsprogramm an und zeigen lhnen
Entspannungstechniken, mit denen Sie lhren SchlieR3-
muskel besser ersplren und steuern lernen. Bei Bedarf
kommen weitere MalRnahmen zum Einsatz, etwa Medi-
kamente oder Reizstrom.
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Auch das Kontinenz-
training gehort dazu




Leben mit der neuen Harnableitung

Psychoonkologische
Betreuung ist wichtig

Die Reha-Klinik ist auch der richtige Ort, die Handhabung
des Stomas zu erlernen. Die Stomatherapeuten, eine ei-
gens geschulte Berufsgruppe, sind hierfir zustandig. Sie
zeigen Ihnen, wie der Beutel geleert wird, wie das Stoma
auf unterschiedliche Weise positioniert und korrekt fixiert
werden kann, was beim Wechsel zu beachten ist, wie
Hautreizungen behandelt werden, wo Sie sich mit Hilfs-
mitteln versorgen konnen usw. Ferner wird Ihnen von der
Reha-Klinik eine psychoonkologische Betreuung angebo-
ten, die Sie auch wahrnehmen sollten. Selbst wenn die
innerliche Hirde vielleicht groB ist, hier kdnnen Sie offen
sprechen. Gesprache mit einem ,externen” Menschen, der
nicht aus Ihrem Umfeld stammt und kein Angehariger ist,
konnen sehr hilfreich sein. Die Diagnose ,Blasenkrebs” ist
flr jeden schwierig zu verarbeiten. Die psychoonkologischen
Profis bieten lhnen Unterstiitzung und begleiten Ihre
nachsten Schritte. Moglichkeiten, die psychologische Be-
treuung nach der Anschlussheilbehandlung fortzusetzen,
gibt es. Fragen Sie |hren Arzt danach.
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Lebensqualitat — das Leben ,danach”

Die Lebensqualitat ist durch die kunstliche Harnableitung nicht
zwangslaufig beeintrachtigt, aber doch oft eine andere. Es kann
bisweilen zu Komplikationen kommen, die haufigsten werden im
Folgenden genannt.

Darmfunktionsstorungen

Ein Thema, das fast alle Patienten betrifft, sind Darmfunktions-
storungen. Schliel3lich wurde fir die Konstruktion des Urostomas,
der Neoblase und/oder des Pouches ein Stlick Darm aus dem
Verdauungstrakt ausgeschaltet, das nun fir seine eigentliche
Aufgabe nicht mehr zur Verfligung steht. Verdauungsstorungen
konnen haufig die Folge sein.

Diarrhoe (Durchfall)

Einige Patienten leiden zunachst unter Durchfall. Ursach-
lich hierfir ist bei Neoblase und Pouch die Ausschaltung
grolRerer Dinndarmabschnitte aus dem Verdauungstrakt.
Die korpereigenen Gallensauren, die wegen des verkirzten
Dinndarms in den Dickdarm gelangen konnen, sorgen fir
einen verstarkten Wassereinstrom und damit sehr flissi-
gen Stuhl. In der Regel |asst sich diesen Durchfallen leicht
durch Medikamente beikommen, die die Gallensauren
binden oder die Darmtatigkeit beruhigen. Ebenso kann es
hilfreich sein, darauf zu achten, leichtverdauliche Fette zu
essen.

\erstopfung

Auch Verstopfungen sind nach der Operation nicht selten.
Durch eine entsprechende Kost (leicht verdaulich, nicht
blahend, fettarm) und ausreichende Fliissigkeitszufuhr
(Trinkmenge von mindestens zwei Litern) bekommt man
diese meist schnell in den Griff. Gegebenenfalls schaffen
Abfiihrmittel Erleichterung.
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Funktionelle Storungen
(bei kontinenten Harnableitungen)

Vitaminmangel

Infolge der Ausschaltung von Darmsegmenten, in denen
das Vitamin B 12 aufgenommen wird, kann der Patient
unter einem Mangel an Vitamin B 12 leiden. Das Vitamin
ist wichtig fur die Zellteilung, die Blutbildung und die Funk-
tion des Nervensystems. Messbar wird das erst drei Jahre
nach der Operation, denn so lange reichen die im Kdrper
langfristig gespeicherten Reserven aus. Stellt Ihr Arzt mit-
tels eines Blutbildes oder Urintests dann einen Vitamin-
mangel fest, kann das Vitamin durch monatliche Spritzen
dem Korper zugefiihrt werden.

Ubersauerung

Da der Dinndarm andere Aufgaben als die Blase erftllt
und daher nicht mit einer Schutzschicht wie der Blasen-
schleimhaut ausgestattet ist, konnen saure Abbaupro-
dukte aus dem Urin wieder zurtck in die Blutbahn gelangen.
Hierdurch kann es zu einer Uberséuerung des Blutes kom-
men, die gegebenenfalls medikamentds ausgeglichen
werden muss. Eine regelmaRige Uberpriifung der Blutgase
bzw. des Saure-Base-Haushaltes ist fir Patienten mit
Neoblase oder Pouch daher erforderlich. Grundsatzlich ist
eine gute Nierenfunktion Voraussetzung fir die Anlage ei-
ner kontinenten Harnableitung (Neoblase und Pouch), der
Kreatininwert sollte nicht tber 1,3 mg/dl liegen.

Schleimbildung

AuBerdem produziert der Diinndarm natlrlicherweise
Schleim, der die Ersatzblase oder den Pouch verstopfen
kann. Insbesondere in den Monaten nach der Operationist
die Schleimproduktion ausgepragt. Aus diesem Grund sollte
der Patient viel trinken, um die Ersatzblase gut durchzu-
spulen. Spezielle Medikamente, z. B. ACC = Acetylzystein,

sowie Naturprodukte wie Safte, z. B. Preiselbeersaft, Cran-
berrysaft etc., helfen dabei, die Schleimproduktion zu ver-
ringern bzw. den Schleim zu verflissigen. Bewahrt haben
sich zudem spezielle Teemischungen, die in der Reha tag-
lich getrunken werden, auch spater zuhause, z.B. Gala-
matee. Genauso wichtig ist eine regelmaRige Entleerung.
Ein Pouch muss gegebenenfalls vom Patienten tber den
Katheter in regelmalRigen Abstanden gespllt werden. Im
Allgemeinen bildet sich die Schleimproduktion mit der Zeit
zurtick.

Inkontinenz und Hyperkontinenz

Unmittelbar nach der Operation besteht bei fast allen Tra-
gern einer Neoblase (Manner) eine vollstandige Inkonti-
nenz. Diese bessert sich schon haufig innerhalb der ersten
Tage. Der groBte Sprung in Richtung Kontinenz erfolgt in
der Anschlussheilbehandlung. Hier wird durch gezielte
Ubungen die Funktion des BlasenschlieBmuskelsystems
wieder in Gang gesetzt. Auch nach deren Abschluss be-
steht bei einer gewissen Anzahl Patienten weiterhin eine
unterschiedlich stark ausgepragte Inkontinenz. Daher
ist eine dauerhafte Fortsetzung des Kontinenztrainings
(SchlieBmuskeltrainings) erforderlich.

Trotz vollstandiger Kontinenz am Tage ist eine nachtliche
Inkontinenz haufig. Um dem vorzubeugen und damit die
Ersatzblase nicht Uberdehnt wird, sollte sie auch nachts
regelmaBig entleert werden (Wecker stellen). Ferner emp-
fiehlt es sich, nachts Vorlagen zu verwenden. Kondomuri-
nale sind nur in begriindeten Ausnahmefallen sinnvoll.

Im Gegensatz dazu tritt vor allem bei Frauen haufig eine so-
genannte Hyperkontinenz auf, das heil3t, dass die Neabla-
se nicht oder nur unvollstandig entleert werden kann. Die
Ursache hierflr ist bislang nicht eindeutig geklart. Um dem
beizukommen, kann ein regelmaRiger Selbstkatheteris-



Veranderte Sexualitat

mus erforderlich sein. Einige Operateure legen nur bei
solchen Frauen eine Neoblase an, die im Vorfeld schon er-
lernt haben, sich selbst zu katheterisieren. Dabei geht es
darum, die Scheu davor schon im Voraus abzulegen.

Beim Pouch ist die Inkontinenz-Problematik geringer.
Dennoch kann es auch hier zu einer Undichtigkeit des Ver-
schlussmechanismus kommen, die dann zu einem sehr
unangenehmen Verlust von Urin Uber den Bauchnabel
fihrt. Dem kann nur durch eine recht aufwandige nach-
tragliche Revisionsoperation abgeholfen werden.

Ebenfalls revisionsbedtirftig ist die narbige Verengung des
Stomas.

Manner

\Jon der Ausbreitung des Tumors und der Operationstech-
nik hangt ab, ob die Fahigkeit zur Erektion erhalten bleibt.
Es muss aber damit gerechnet werden, dass Nerven und
Blutgefal3e, die die Gliedsteife ermdglichen, verletzt werden.
AuBerdem gehen der Samenerguss und die Zeugungsfa-
higkeit verloren. Soweit moglich, wird die Operation ner-
venschonend durchgefihrt. Dadurch kannen Teile der Ner-
ven erhalten werden, welche den BlasenschlieBmuskel
und die sexuelle Funktion bedienen. Spater konnen Medi-
kamente und medizinische Hilfsmittel helfen, eine Erekti-
on aufzubauen und sexuell aktiv zu sein.

Frauen

Abhangig von der Ausbreitung des Tumors, werden bei
der radikalen Zystektomie meist die Harnblase, die Gebar-
mutter, die Eierstocke und Eileiter sowie ein Teil der Schei-
denwand entnommen. Dies flihrt unter anderem oftmals
zu einem verminderten sexuellen Interesse. Sinnvoll ist

hier, dass die Urologen zusammen mit den Gyndkologen
die Operationsstrategie besprechen. Manche urologische
Kliniken haben eine uro-gyndkologische Fachabteilung.
Bei schonenden Operationen ist der Geschlechtsverkehr
in der Regel weiterhin moglich, auch wenn die Anatomie
der Geschlechtsorgane durch die Operation verandert ist.

Alle Formen der operativen Harnableitung (vor allem beim
Pouch) gehen mit einem leicht erhohten Steinbildungsrisi-
ko einher. Bei den regelmaRigen Kontrolluntersuchungen
konnen die Steine frihzeitig erkannt und mit dem StoR-
wellenzertrimmerungsverfahren oder auch endoskopisch
einfach und schnell entfernt werden. Vorbeugend sollte
der Patient auf eine ausreichende Flissigkeitszufuhr achten
(2 bis 2,5 Liter taglich).

Selbstverstandlich muss nach einer Erkrankung an
muskelinvasivem Blasenkrebs eine lebenslange Tumor-
nachsorge vorgenommen werden. Wie oft Sie Ihren Uro-
logen dazu aufsuchen sollten, richtet sich nach dem zu-
grundeliegenden Krankheitsbild und Ihrer speziellen Form
der Harnableitung.

Die Klinik fir Urologie und Kinderurologie am Universi-
tatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Kiel, hat in Ko-
operation mit der Selbsthilfegruppe Blasenkrebs Kiel des
ShB einen ,Nachsorgepass Blasenkrebs” entwickelt, der
kostenfrei als Broschlre bestellt oder als PDF im Internet
heruntergeladen werden kann. Des Weiteren gibt es den
Nachsorgepass der Deutschen Krebshilfe und Deutschen
Krebsgesellschaft, der tbergreifend fir alle Krebsarten
konzipiert ist (siehe ,Adressen und Lektiretipps”). Ein

Harnsteine

Nachsorge



Leben mit der neuen Harnableitung

Nachsorgepass hilft Betroffenen, den Uberblick iiber die
eigene Situation zu behalten, und dient als Grundlage fir
das Gesprach mit dem Arzt.

AuBRerdem sollte regelmaRig eine Blutwert- (Nierenwerte,
Elektrolyte, Blutgase) und Ultraschallkontrolle erfolgen.
Ultraschalluntersuchungen des oberen Harntraktes und
der Nieren sind notwendig, um auszuschlieRen, dass Ab-
flussstorungen vorliegen oder Harnsteine aufgetreten sind.

SchlieRlich empfiehlt es sich, per Ultraschall- oder Rontgen-
untersuchung regelmaRig zu Uberpriifen, ob die Entleerung
von Ersatzblase bzw. Bauchnabelblase gut funktioniert.

Diese regelmaligen Arztbesuche lassen sich tbrigens gut
dazu nutzen, mit Ihrem Arztim Gesprach zu bleiben, Fragen
loszuwerden und gegebenenfalls Probleme anzusprechen.

Eine gute Ubersicht iiber den zeitlichen
Rhythmus der verschiedenen
Nachsorgeuntersuchungen bietet die
Patientenleitlinie Blasenkrebs.
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Was kann der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V. fiir Sie tun?

Fir Sie ist es wichtig, nach der Diagnose Blasenkrebs zu wissen,
worum es geht. Damit Sie die notwendigen Therapien mit Ihrem
Arzt besprechen, deren Auswirkungen erkennen und hoffentlich
wieder zu guter Lebensqualitat zurtickfinden konnen.

Hierbei konnen Erfahrungen Betroffener genutzt werden, die der
ShB sowohl als bundesweit agierende Selbsthilfeorganisation als
auch in einer der ortlichen Selbsthilfegruppen gerne zur Verfligung

stellt.

Was wollen wir?

Der ShB mdochte dazu beitragen, dass Betroffene ihre
Krankheit besser verstehen und bewaltigen konnen. Nach
dem Motto ,Gemeinsam starker” vertritt der gemein-
nltzige Verein die Interessen der Erkrankten und ihrer
Angehorigen, damit vorhandene Licken und Defizite in
der medizinischen und psychosozialen Versorgung ge-
schlossen werden. Lebensqualitat fiir Betroffene wieder
zu erlangen, zu schaffen und zu erhalten ist ein weiteres
wichtiges Anliegen. Der ShB informiert aus Betroffenen-
sicht und mochte der Erkrankung ,ein Gesicht” geben. Es
ist wichtig, Sie fur Arztgesprdche zu stdrken, um mit dem
Arzt in einen Dialog treten zu kénnen. Der Patient kann
Partner bei der Therapieentscheidung werden.

Wir sind fiir Sie da!

Die ShB-Selbsthilfegruppen nehmen gerne lhre Fragen
auf und sind fur Sie da. Andere Betroffene tauschen sich
mit Ihnen Uber ihre vielseitigen Erfahrungen aus. Dies be-
ginnt mit Erstinformationen, geht ber den Erfahrungs-
austausch wahrend und nach der Therapie weiter und
schlieBt die Unterstitzung der Gemeinschaft ebenso Be-
troffener mit ein. Falls sich keine Gruppe in lhrer Nahe be-
findet, konnen geeignete Ansprechpartner tber den ShB
vermittelt werden.

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.

Weitere Informationen
im Internet
www.blasenkrebs-shb.de




Was kann der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V. flir Sie tun?

Wir im Internet — Unsere Mitgliederzeitschrift

Der ShB informiert natdrlich nicht nur im personlichen
Austausch, sondern auch im Internet. Auf der Homepage
www.blasenkrebs-shb.deinformiertdie Bundesorganisa-
tion sehr ausfihrlich tber die Krankheit Blasenkrebs.
Aktuelle Informationen erhalten Sie Uber Facebook:
www.facebook.com/SelbsthilfeBundBlasenkrebs/
AuBerdem ist der ShB Herausgeber der Zeitschrift ,Die
Harnblase” Diese erhalten alle Mitglieder zweimal jahrlich
bequem nach Hause, sie ist aber auch online abrufbar. Die
Zeitschrift beinhaltet Informationen zu Themen aus den
Bereichen Medizin sowie Lebensqualitat und berichtet Giber
Aktivitaten der Selbsthilfegruppen. Auch wenn Sie vielleicht
schon einige Jahre mit der Krankheit leben, stof3en Sie hier
immer wieder auf wissenswerte Neuigkeiten.

Was ist uns sonst noch wichtig?

Bislang gibt es keine gesetzlich geregelte Friiherkennung
bei Blasenkrebs und die Krankheit an sich zahlt nicht zu
den bekanntesten — obwohl es keine seltene Krebser-
krankung ist. Daher ist es dem ShB ein Anliegen, dass je-
der weif3, dass Blut im Urin ein Symptom flr Blasenkrebs
sein kann und welche Risikofaktoren es gibt. Rauchen ist
der Hauptrisikofaktor bei Blasenkrebs!

Gemeinsam stark!

Die Mitglieder machen den ShB lebendig. Wer mag, kann
sich aktiv einbringen. Beteiligung bringt Interessen und
Erfahrungen voran, Ideen helfen anderen Betroffenen: sei
es bei Aktivitdten in der Gruppe, bei der Griindung neuer
Selbsthilfegruppen oder bei der Vertretung von Betroffenen
in wichtigen gesundheitspolitischen Themen.

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.

Adressen und Lektiiretipps

Weiterlesen zum Thema Blasenkrebs

www.blasenkrebs-shb.de

Im Internetauftritt des Selbsthilfe-Bundes Blasenkrebs
e. V. finden Sie nicht nur sorgfaltig recherchierte Informa-
tionen zum Thema, sondern konnen auch kostenlos in der
Zeitschrift ,Die Harnblase” schmdkern und auf das Ver-
zeichnis der regionalen Selbsthilfegruppen zugreifen.

www.blasenkrebs-shb.de/Fallzahlen-Harnblasentumor/
Der ShB bietet mit seiner ,ShB-Fallzahlentabelle” einen
besonderen Service. Die Tabelle bildet detailliert ab, wie
viele den Blasenkrebs betreffende Operationen alle deut-
schen Kliniken mit urologischen Fachabteilungen jahrlich
durchfiihren, was wiederum Riickschlisse auf deren Er-
fahrung zulasst. Dazu wurden die Diagnosecodes und Ope-
rationsschltssel der Kliniken ausgewertet, die in der ,Wei-
Ren Liste" veroffentlicht werden. Die Excel-Tabelle bietet
Sortierfunktionen nach Bundeslandern.

Die Harnblase

Unsere Mitgliederzeitschrift ,Die Harnblase” informiert
zweimal jahrlich ausfihrlich und faktenreich Uber neue
Therapien und Erkenntnisse bei der Blasenkrebs-
Erkrankung.

Blasenkrebs. Eine Leitlinie fiir Patientinnen und Patienten
Grundlage dieses Ratgebers ist die fachliche S3-Leitlinie
.Harnblasenkarzinom” Die Patientenleitlinie stellt eine
unverzichtbare Lekture fir alle Betroffenen dar, sie bietet
fachlich gesicherte, dabei verstandliche Informationen zum
Thema auf neuestem Stand, dazu viele Tipps und Adressen.
Kostenloser Bezug Uber die Stiftung Deutsche Krebshilfe:
www.krebshilfe.de oder Telefon 02 28. 7299 00

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.




Adressen und Lekturetipps

Weiterlesen zum Thema Nachsorge

Krebsnachsorge zeigt Dir den Weg, gehen musst Du ihn
selbst. Rehabilitations-Leistungen und Rehabilitations-
Einrichtungen.

Die Broschire umfasst: Anspruchsvoraussetzungen, An-
tragsverfahren, wesentliche Inhalte der Krebs-Rehabili-
tation, eine deutschlandweite Ubersicht der Vertrags-Re-
hakliniken und Kontaktadressen. Herausgeber ist die
Arbeitsgemeinschaft fir Krebsbekampfung NW. Sie kann
bestellt oder heruntergeladen werden:
www.argekrebsnw.de

Nachsorgepass Blasenkrebs

Der Nachsorgepass (Herausgeber Klinik fir Urologie und
Kinderurologie Universitatsklinikum Schleswig-Holstein
und SHG Blasenkrebs Kiel), mit dem Sie den Uberblick
uber lhre Untersuchungs- und Arzttermine behalten und
Ihre persdnlichen Daten und Werte praktisch vereint ha-
ben, kann bestellt oder im Internet heruntergeladen wer-
den unter: www.prometheus.care/bca.html

Krebsnachsorge. Ihre personlichen Unterlagen

Dieser fiir alle Krebsarten konzipierte Nachsorgepass (He-
rausgeber DKH und DKG) umfasst zwei Hefte: ,Fir hre
Fragen. Ihr personlicher Notizblock” und ,Nachsorgepass
Krebs. Behandlungsverlauf und Uberblick". Der Nachsor-
gepass kann bestellt werden: www.krebshilfe.de

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.

Rechtliches & Praktisches

Informiert und selbstbestimmt.

Ratgeber fur Patientenrechte.

Die Broschiire informiert tber die Informations- und
Aufklarungspflichten bei der Behandlung sowie tber die
Rechte, die Sie als Krankenversicherter haben.

Bezug: www.bundesregierung.de

Bestellung per E-Mail: publikationen @ bundesregierung.de
und Telefon: 030. 182 72 27 21

www.stoma-welt.de
.Das Selbsthilfeportal fur Stomatrager”: Die Internetseite
versammelt allerlei Wissenswertes rund um das Leben
mit Stoma und bietet die Moglichkeit des Austauschs in
einem eigenen Blog.

EURO-WC-Schltssel

Hier konnen Sie den EURO-WC-Schlissel anfordern, mit
dem Sie kostenlosen Zugang zu tausenden von Behinder-
tentoiletten in Deutschland und Europa erhalten.
www.cbf-da.de/de/angebote/shop/euro-wc-schluessel
www.bsk-ev.org

Weitere ShB-Broschiiren

Blasenkrebs — Was nun? | Broschiire, 51S.

Kleines Worterbuch — Blasenkrebs | Broschiire, 49 S.
Leben mit Blasenkrebs — Erfahrungen von
Betroffenen und Angehdrigen | Broschiire, 98 S.

0000
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Blasenkrebs und Selbsthilfe. Wir {iber uns | Broschiire, 19 S.



Ihre personlichen Notizen Der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.

O

Der ShB st der bundesweite Zusammenschluss von Einzel-
personen und Selbsthilfegruppen, die sich in ehrenamtli-
cher Arbeit um an Blasenkrebs erkrankte Menschen und
deren Angeharige kimmern.

Er wurde 2004 in Berlin gegriindet und hat seinen Sitz
in Bonn. Schrittweise entwickelte sich der gemeinnttzi-
ge Verein zu dem bundesweit aktiven Verband, der heute
fester Bestandteil der Krebs-Selbsthilfe in Deutschland
ist. Derzeit zahlt er rund 1500 Mitglieder und hat tber 60
Selbsthilfegruppen (Stand Juli 2018). Der Verein vertritt
ehrenamtlich die Interessen der Betroffenen und deren
Angeharigen in gesundheitspolitischen Gremien. Der ShB
steht unter der Schirmherrschaft der Stiftung Deutsche
Krebshilfe, ist Mitglied im Haus der Krebs-Selbsthilfe —
Bundesverband e. V. und in der BAG SELBSTHILFE.
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MITGLIED WERDEN

Wir sind gerne fiir Sie da!

Wir wollen die Interessen der Betroffenen
biindeln und vertreten. Gemeinsam starker!

. : _H_ilfe
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Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. (ShB)

Geschaftsstelle

Thomas-Mann-Strale 40

53111 Bonn

Telefon 02 28 33889-150/151

E-Mail info @ blasenkrebs-shb.de

Internet  www.blasenkrebs-shb.de

Facebook www.facebook.com/SelbsthilfeBundBlasenkrebs/




