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Liebe Leserinnen und Leser
der ,Harnblase"!

Auf unserer Delegiertenversammlung Ende April
standen wichtige Entscheidungen zu Satzungs-
anderungen an. Es wurde auch ein interessanter
Vorschlag eingebracht: Kinftig Gruppentreffen
als Online- oder Telefonmeeting anzubieten. Wir
arbeiten daran. Natdrlich hat die Pandemie allen
Selbsthilfeorganisationen geschadet. Vor allem
wurden vielen Gruppen die Raumlichkeiten gekin-
digt. Wir winschen allen Gruppenleiterinnen und
Gruppenleitern sowie Sprecherinnen und Spre-
chern, dass diese Situation noch 2022 wieder ge-
dreht werden kann.

Folgende weitere, interessante Themenbereiche
werden in dieser Juni-Ausgabe unserer ,Harnblase”
thematisiert:

Beim nichtmuskelinvasiven — dem haufigsten vor-
kommenden - Blasenkarzinom, besteht auch im-
mer die Gefahr einer Ubertherapie. Vielleicht kann
in den Gruppengesprachen im Austausch mitein-
ander die eine oder andere therapiereduzierende
Empfehlung gegeben werden.

Die Harnblase

Editorial | NN

Die ethische Verantwortung in der Onkologie
wachst: Was unter dem Schlagwort ,Shared decision
making” gemeint ist, setzt eine kenntnisreiche Pati-
entin oder einen Patienten voraus. Auch hier haben
wir eine beratende Funktion. Und die ILCO e. V., die
alteste Selbsthilfeorganisation, zeigt uns mit ihrem
neuen Online-Besucherdienst, welche Wege man
zur Mitgliedergewinnung gehen kann.

Was ist genomische Medizin? Ja, irgendwann wird
es auf die einzelne betroffene Krebspatientin oder
auf einen Krebspatienten eine auf die Bedirfnisse
zugeschnittene personalisierte Medizin geben.

Wann kommt endlich die elektronische Patienten-
akte? Werbt bitte dafiir in den Gruppen, dass wir
nicht zum Schlusslicht in Europa werden.

Essen und Trinken ist ebenfalls ganz wichtig: In einem
ersten Teil gibt es ein Uberblick zu sogenannten Dia-
ten. Gerade bei Blasenkrebs, etwa nach einer Zystek-
tomie, ist gesundes Essen und Trinken so notig.

Kann Selbsthilfe auch ein Integrationsverstarker
sein? Unbedingt! Auch dazu gibt es einen Artikel.

So, dann macht Euch mal ran: Es gibt viel Neues und
es gibt viel zum Weitergeben. Viel Spal3 beim Lesen.
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14. Delegiertenversammlung in Bonn

Teilnehmende auf der zweitdgigen ShB-Veranstaltung

Vom 29. bis 30. April 2022 fand die 14. Delegierten-
versammlung des ShB im Gustav-Stresemann-Ins-
titut in Bonn statt.

Von 30 Delegierten waren 20 Delegierte anwe-
send. Wir hatten uns zwar gewiinscht, dass mehr
Delegierte lhre Aufgabe wahrgenommen oder
zumindest ihr Stimmrecht auf einen Ersatzdele-
gierten iibertragen hdtten, aber dennoch war die
Delegiertenversammlung mit den anwesenden
Delegierten beschlussfahig. Neben den Delegier-
ten nahmen noch vier Mitglieder und die beiden
Mitarbeiterinnen der Geschaftsstelle teil.

Nach der BegriiRung durch den Vorsitzenden Artur
Krzyzanowski wurde Werner Schmachtenberg zum
Versammlungsleiter gewahlt. Inge Dohring fihrte
die Rednerliste. Der Versammlungsleiter stellte zu
Beginn die satzungsgemaRe Einberufung, die Be-
schlussfahigkeit und somit die ordnungsgemalie
Durchfihrung der Versammlung fest.

Der Vorstand prasentierte den Geschaftsbericht (mit
dem Bericht des Schatzmeisters) fiir das Jahr 2021,
den Haushaltsplan und die Vorhaben fiir das Jahr
2022, Inge Pothast und Manfred Kleimeyer den Re-
visionsbericht 2021. Nachdem noch einige Ruickfra-
gen beantwortet wurden, erfolgte die einstimmige
Entlastung des Vorstands und die Genehmigung des
Haushaltsplans und der Vorhaben 2022.

Interessant wurde es beim Tagesordnungspunkt
Antrage. Vor dem Hintergrund, dass bei der ver-
gangenen Delegiertenwahl — gemal derzeit gel-
tender Satzung - in sieben Bundeslandern keine
Delegierten gewahlt werden konnten, stellten
die Delegierten im letzten Jahr den Antrag auf die
Grindung einer Arbeitsgruppe. Diese sollte ein
Wahlsystem mit einer bundesweiten Delegierten-
wahl, durch welches eine demokratische Repra-
sentation aller Mitglieder erreicht wird, erarbei-
ten. So Uberarbeitete die AG — unter Hinzuziehung
eines Fachanwalts — sdmtliche ShB-Statuten
(Satzung, Wahlordnung zur Wahl der Delegierten
sowie Geschafts- und Wahlordnung der Delegier-
tenversammlung) und legte der Delegiertenver-
sammlung entsprechende Beschlussvorlagen vor.

Wesentlicher Eckpunkt des von der Arbeitsgrup-
pe erarbeiteten neuen Wahlsystems ist, dass
sich Kandidaten fir die Delegiertenwahl in Zu-
kunft bundesweit zur Wahl stellen konnen. Alle
ShB-Mitglieder konnen dann ihre Delegierten
bundesweit wahlen. (Nach den alten Statuten war
die Wahl nur innerhalb der Bundeslander moglich).
D.h. kiinftig wird die Wahl der Delegierten mit ei-
ner Bundesliste stattfinden.

Eine weitere wesentliche Anderung, die in die neu-
en Statuten eingebracht wurde, ist die Moglich-
keit, kiinftig die Delegiertenversammlungen auch
online durchfiihren zu kdénnen. Die Corona-Pan-
demie hat gezeigt, dass - falls eine Delegierten-
versammlung in Prdasenz aufgrund zwingender
Umstande nicht durchfiihrbar ist - eine Delegier-
tenversammlung als Videokonferenz zulassig sein
sollte. SchlieBlich wurde der Antrag des Vorstands
auf die Anderungen der Statuten gemiR den Be-
schlussvorlagen einstimmig angenommen.

Karl-Heinz Bsufka (SHG Gottingen, Niedersachsen)
reichte den Antrag ein, den Vorstand zu beauftra-
gen, fir die Durchfiihrung von Gruppentreffen als
neue Formen Online- und/oder Telefonmeetings zu
initiieren, sodass Betroffene und Angehdrige auch in
Flachenlandern — oder wenn die duBeren Umstande
(wie zuletzt wahrend der Pandemie) dies nicht erlau-
ben — regelmaRig und unter erleichterten Bedingun-
gen zusammenkommen konnen. Auch dieser Antrag
wurde einstimmig angenommen.

Die Harnblase



Hermann-Josef Diegmiiller (SHG Kassel, Hessen)
reichte den Antrag ein, den Vorstand zu beauf-
tragen, zur Verbesserung der Informationen fiir
hilfesuchende Vereinsmitglieder sowie von Bla-
senkrebserkrankten und deren Angehorigen rasch
auffindbare Inhalte im ShB-Internetauftritt sowie
in der Vereinszeitschrift zu den Themen Hilfsmit-
telversorgung und Pflegegrad einzubringen. Auch
dieser Antrag wurde einstimmig angenommen.

Nachdem die Delegierten noch einige Anregungen
fir die Arbeit des ShB gegeben hatten, konnten alle
den Tag bei einer spannenden und zugleich humor-
vollen Lesung von Jutta Biisscher (Autorin) im Ka-
minzimmer ausklingen lassen.

Am zweiten Tag standen die Berichte Uber das
Jahr 2021 der Funktionstrager des ShB auf dem
Programm.

Udo Walter (ShB-Regionalbeauftragter fiir Mecklen-
burg-Vorpommern) war als erster an der Reihe. Nach-
dem wegen der Corona-Pandemie im Jahr 2021 so
gut wie keine Selbsthilfearbeit in Mecklenburg-Vor-
pommern moglich war, hofft er, dass es jetzt wieder
in normalem Umfang weitergehen kann. So ist fur
2022 einiges in Planung. Die SHG-Rostock feiert ihr
10jahriges Bestehen. Fiir das Nord-Treffen, das vom
11.-13. November 2022 in Rostock geplant ist, hat
Udo Walter ein interessantes Programm mit Schwer-
punkt Blase und Niere, zusammen mit Prof. Dr. Oliver
Hakenberg, Direktor der Urologischen Klinik und Poli-
klinik, Universitatsmedizin Rostock und seinem Team
aufgestellt. Udo Walter wies noch einmal auf den Film
.Blasenkrebs — wie geht's weiter?” hin, der ebenfalls
in Zusammenarbeit mit Prof. Dr. Hakenberg gedreht
wurde. Der Film ist auf den ShB-Internetseiten unter
der Rubrik ,Broschiren, Medien” zu sehen.

Klaus Starker (ShB-Regionalbeauftragter fiir Nieder-
sachsen und Bremen) berichtete ebenfalls, dass die
Corona-Pandemie es 2021 unmaoglich machte, Grup-
pentreffen abzuhalten. Jedoch konnten die Teilneh-
mer per Telefon und per Videokonferenz Kontakt hal-
ten. Fur das Jahr 2022 hat auch er einiges geplant. Er
ist mit der Krebsgesellschaft Bremen und dem Kran-
kenhaus Westerstede in Kontakt, um den Ausbau des
Selbsthilfe-Netzwerks Niedersachsen-Bremen und
den Aufbau einer SHG Bremen voranzubringen. Wei-
ter kann er in der Klinik Bad Zwischenhain regelmaRig
auf die Selbsthilfe und den ShB hinweisen, da er hier
im 4-Wochen-Turnus Vortrage abhalten wird.

Die Harnblase
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Klaus Starker berichtete auf3erdem zum Projekt
DAILY SDM, bei dem er als Patientenvertreter be-
teiligt ist. Die Abklrzung steht fir ,Development
and Application of an International Approach for
Large-Scale Implementation of Shared Decision
Making” und bezeichnet eine gemeinsame Ent-
scheidungsfindung. Das Ziel dabei ist, einen Be-
handlungsplan zu finden, der im jeweiligen Fall
medizinisch am sinnvollsten ist und gleichzeitig am
besten zur Patientin oder zum Patienten passt, bzw.
den der Patient bzw. den sie bevorzugen. Bisher hat
Klaus Starker an zwei Terminen — Kick Off und erster
Workshop - die online stattgefunden haben, teilge-
nommen. Da das Projekt aus vielen Teilprojekten mit
verschiedenen Arbeitsgruppen und Workshops be-
steht, mussen sich die Teilnehmenden im nachsten
Schritt fur die aktive Mitarbeit an bestimmten The-
men und Workshops entscheiden. Fur die weitere
Arbeit sind auch Vorort Termine geplant.

Peter Schroder, der im ShB fir Gruppengrindun-
gen zustandig ist, berichtete kurz Uber das Jahr
2021. Leider waren wegen der Corona-Pandemie
keinerlei Auftaktveranstaltungen und damit keine
Gruppengrindungen moglich. Dies flhrte auch zu
erschwerten bzw. nicht méglichen Gruppentreffen.
Durch ausscheidende Gruppenleiterinnen und Grup-
penleiter kam es im Jahr 2021 zur Auflosung von
sieben Gruppen. Hier gilt es neue Aufbauarbeit zu
leisten. Peter Schroder ist zuversichtlich, dass ihm
das gelingen wird. Bereits am 13. April 2022 fand die
erste Auftaktveranstaltung der SHG-Bdblingen-Sin-
delfingen statt. Weitere Gruppengriindungen sind in
Coburg, Lidenscheid, Bergisch Gladbach, Berlin oder
Kaiserslautern in Planung.

Als Mann der ersten Stunde war es Peter Schro-
der ein Anliegen, den Delegierten, die den ShB evtl.
noch nicht so lange kennen, einen kurzen Uberblick
iiber den ShB von den Anfdngen bis heute zu ge-
ben. Manch ein Delegierter war dann auch sehr er-
staunt, welche betrachtliche Entwicklung der ShB
seit der Griindung im Jahr 2004 gemacht hat.

Der ShB wurde 2004 von Detlef Howing (1) gegriin-
det. Damals gab es noch keine eindeutige Trennung
zwischen der Selbsthilfegruppe Berlin und dem
ShB. Nach Irritationen im Vorstand trat der gesam-
te damalige Vorstand 2007 zurtick. Es kam am 1.
Mai 2007 in Dortmund zu einer Neugrindung des
ShB. Die letzte Mitgliederversammlung des ShB
war 2008, am 21. Mdrz 2009 fand die erste Dele-
giertenversammlung in Bad Nauheim statt.
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2009 konnte der Amtssitz des ShB von Berlin nach
Mulheim a.d.R. verlegt werden. Milheim a.d.R. des-
halb, weil Peter Schroder, der seit 2007 den Vorsitz
innehatte, hier seinen Wohnsitz hatte. Peter Schro-
der schilderte anschaulich, wie damals alle Biroar-
beiten in seinem Wohnzimmer stattfanden.

Von nun an wuchs nicht nur die Mitgliederzahl
konstant, auch die Arbeit der Vorstandsmitglieder
bekam einen immer groReren Rahmen. Die Teil-
nahme an Kongressen, Patiententagen und Mes-
sen riickten den ShB mehr und mehr in die Offent-
lichkeit. Patientenvertretungen in verschiedenen
Gremien und Projekten wurden in immer grél3e-
rem Rahmen angefragt und tibernommen.

Doch auch die eigenen Veranstaltungen wie De-
legiertenversammlung, Medizinische Fachtagung
und Gruppenleitertreffen sollten organisiert und
durchgefiihrt werden. Als besonderer Meilenstein
konnte 2009 die Stiftung Deutsche Krebshilfe als
Forderer gewonnen und 2010 die Aufnahme und
der Umzug in das Haus der Krebs-Selbsthilfe in
Bonn erreicht werden. Daher wurde der Amtssitz
des ShB ab 2013 nach Bonn verlegt.

So war es fiir den damaligen Vorstand (Peter Schro-
der - Vorsitzender, Karl-Heinz Bockelbrink (1) - 1. stv.
Vorsitzender, Dr. Manfred Petrik (t) - 2. stv. Vorsit-
zender, Alfred Marenbach - Schriftflihrer und stv.
Vorsitzender und Bernd W. Balser-Schatzmeister) an
der Zeit, eine Geschaftsstelle mit einer hauptamtli-
chen Mitarbeiterin ins Leben zu rufen. Im Oktober
2010 konnte das Biiro in der Thomas-Mann-StralRe
in Bonn bezogen und Corinna Busch als hauptamtli-
che Mitarbeiterin eingestellt werden.

Der ShB hat nicht nur sein Biiro im damaligen ,,Haus
der Krebs-Selbsthilfe”, er ist auch Mitbegriinder des
Haus der Krebs-Selbsthilfe Bundesverband e. V.
(HKSH-BV) und heute als Mitglied dessen ein fester
Bestandteil der Interessensvertretung auf Bundese-
bene. Gemeinsames Ziel der Mitgliedsverbande ist,
nachhaltig auf eine Verbesserung der Versorgung
der Patientinnen und Patienten hinzuwirken. Hierfir
nehmen sie gemeinsam national und international
Einfluss auf die Gesundheitspolitik.

Mit diesem wunderbaren Riickblick auf den ShB
und seine Geschichte konnten die Delegierten Ihre
Heimreise antreten.

Ein herzliches Dankeschdn gilt allen Delegierten und
Gasten, die an der Delegiertenversammlung teilge-
nommen haben.




ShB—Delegierte Prof. Dr,

- Glnter Leitholq (L)
mit Hermann Josef Diegmiiller

ShB—Revisoren und Delegiertea
Inge Pothast und Manfreq Kleime\/er
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Die Pandemie und Krebs

Versorgung darf nicht vernachldssigt werden

Die Task Force berat und informiert Betroffene

In Zeiten der Corona-Krise sind Menschen mit einer
Krebserkrankung besorgt, dass ihre Therapie be-
eintrachtigt werden konnte. Die Auswirkungen der
Corona-Krise kénnten zur Folge haben, dass Termi-
ne zur Krebsdiagnose aber auch Krebsbehandlun-
gen verschoben werden oder gar ausfallen.

Gefahrdet die Krise die Versorgung von
Krebspatientinnen und Krebspatienten?

Um Betroffene zu schitzen, haben sich im Marz
2021 die Stiftung Deutsche Krebshilfe, das Deut-
sche Krebsforschungszentrum (dkfz) und die
Deutsche Krebsgesellschaft zusammengeschlos-
sen und eine Task Force (Arbeitsgruppe) gebildet.
So konnen Betroffene besser denn je beraten
und mit aktuellen Informationen versorgt wer-
den. ,Trotz der sich schnell ausbreitenden CO-
VID-19-Pandemie, die das Gesundheitssystem
vor besondere Herausforderungen stellt, darf die
Versorgung unter keinen Umstanden vernachlas-
sigt werden”, sagt Gerd Nettekoven, Vorstands-
vorsitzender der Stiftung Deutsche Krebshilfe.

Corona-Krise: Friihwarnsystem entwickelt

Eine weitere SchutzmalBnahme fir Krebspatien-
tinnen und Krebspatienten in der Corona-Krise ist

das neue Frihwarnsystem. Es hilft dabei, die Ver-
sorgungslage in Deutschland regelmaRig zu priifen
und zu bewerten. Das System stellt sicher, dass
Engpasse in der Versorgung friihzeitig erkannt
werden. So kdnnen politische Entscheidungstrager
informiert werden — und schnell handeln.

Frihwarnsystem:
Welche Erkenntnisse gibt es bislang?

Wahrend der ersten Welle der Covid-19-Pandemie
war es in einigen Bereichen der onkologischen Ver-
sorgung vorlbergehend zu deutlichen Einschran-
kung gekommen: Therapien wurden verkirzt oder
verschoben, Nachsorge und Friherkennung hau-
fig ausgesetzt. Die zweite und dritte Welle der Co-
vid-19-Pandemie brachte die Kliniken in Deutsch-
land an die Belastungsgrenze. Die Versorgung von
Menschen mit schwerwiegenden Erkrankungen, wie
Krebs, war dadurch deutlich beeintrachtigt. Onkolo-
gische Eingriffe wurden verschoben, diagnostische
Untersuchungen und Nachsorge teilweise stark zu-
rickgefahren. Die Corona Task Force warnt davor,
dass ein Ansteigen der Corona-Neuinfektionen zu
bedrohlichen Situationen fir Krebspatientinnen und
Krebspatienten fiihren kann und richtet einen Appell
an die Bevolkerung: Wer sich vor Infektionen schiitzt,
schiitzt auch Krebspatientinnen und Krebspatienten
und Menschen mit anderen schweren Erkrankungen.

Symptome abklaren

Besonders besorgt ist die Task Force Uber ausge-
setzte Untersuchungen zur Krebsfriherkennung
und Abklarung. Haufig entscheiden sich Menschen
selbst gegen den Arztbesuch und schieben damit
teilweise wichtige Abklarungsuntersuchungen auf.
Jedoch gibt es viele verschiedene Krebsarten und
noch mehr Symptome, die ein Warnzeichen oder
ein Hinweis auf eine Krebserkrankung sein kénnen.

Hinweis: Nehmen Sie Symptome
ernst und scheuen Sie sich trotz der
Corona-Krise nicht davor, Ihren Arzt
aufzusuchen. Friih erkannt sind die Heilungschan-
cen bei Krebs oft deutlich hoher. Eine rechtzeitige
Diagnose und die effektive Behandlung der Kreb-
serkrankung sind fiir das Uberleben der Patientin-
nen und Patienten besonders wichtig.

Die Harnblase
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Corona-Krise: Wann ist es sinnvoll, Was konnen Betroffene tun?
die Krebstherapie zu verschieben?

Sie haben Fragen? Das INFONETZ Krebs ist fuir Sie da
— mit verstarkten Kapazitaten in der Corona-Krise.

Jede Krebspatientin und jeder Krebspatient benoti-
gen eine ganz individuelle Versorgung, auch in Zeiten
der Corona-Krise. Die Frage, ob Therapien verscho-
ben werden sollten, ist pauschal nicht zu beantwor-
ten. Denn die Verlaufe und Therapieverfahren bei
Krebs unterscheiden sich je nach Tumorart stark: ,Es
gibt bei Krebs manchmal Erkrankungssituationen, in
denen kein schnelles Handeln erforderlich ist. In an-
deren Fallen ist eine dringende Behandlung geboten,
um Heilungschancen nicht zu gefdhrden. In wieder
anderen Fdllen muss die Behandlung aufgrund ei-
ner besonderen Infektionsgefahrdung von Patien-
ten individuell angepasst werden”, sagt Professor
Dr. Michael Baumann, Vorstandsvorsitzender des
Deutschen Krebsforschungszentrums. Die Deutsche
Gesellschaft fiir Hamatologie und medizinische On-
kologie (DGHO) empfiehlt Patientinnen und Patien-
ten, eine geplante Krebstherapie nicht grundsatzlich
zu verschieben. Betroffene mit einer gut beherrsch-
baren Krebserkrankung kénnen mit ihren Arztinnen
oder Arzten dariiber sprechen, ob sich die Therapie
verschieben lasst.

©Stiftung Deutsche Krebshilfe
Brigitte Papayannakis

Post-COVID

Mogliche Folgen einer Corona-Erkrankung — wie geht es weiter?

Auch wenn die Meisten von uns in den letzten zwei
Jahren der Pandemie alles Mogliche getan haben,
um eine Corona-Erkrankung zu vermeiden: Manch-
mal erwischt es einen unverhofft und mogliche
Langzeitfolgen beeintrachtigen die Lebensqualitat.

Das Robert Koch-Institut (RKI) hat auf Basis wis-
senschaftlicher Erkenntnisse dazu hilfreiche In-
formationen veroffentlicht, die hier zusammenge-
fasst vorgestellt werden.

Wissenschaftliche Studien zeigen, so das RKI, dass
nicht nur die akuten Folgen einer SARS-CoV-2-In-
fektion, sondern auch gesundheitliche Langzeit-
folgen der Infektion ernst genommen und besser

Corona-Infektion - Mdgliche Langzeitfolgen ernst nehmen verstanden werden mussen. Nur so konnen die
von langerfristigen gesundheitlichen Folgen be-
troffenen Menschen entsprechend ihrer Beduirf-
nisse unterstutzt und das Gesundheitssystem,
aber auch die Gesellschaft als Ganzes, auf zukinf-
tige Krisen besser vorbereitet sein.

Die Harnblase
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Was ist Long-COVID bzw. Post-COVID?

Im Zusammenhang mit einer vorangegangenen
SARS-CoV-2-Infektion sind zahlreiche magliche
gesundheitliche Langzeitfolgen beobachtet wor-
den. Hierzu zahlt eine Vielfalt korperlicher, kog-
nitiver und psychischer Symptome, welche die
Funktionsfahigkeit im Alltag und Lebensqualitat
negativ beeinflussen. Die Beeintrachtigungen tre-
ten entweder bereits in der akuten Erkrankungs-
phase auf und bleiben langerfristig bestehen, oder
sie treten im Verlauf von Wochen und Monaten
nach der Infektion (wieder) auf. Dabei wird Uber
sehr unterschiedliche Symptome berichtet, die al-
lein oder auch in Kombination auftreten und von
sehr unterschiedlicher Dauer sein kdnnen.

Der Begriff ,Long-COVID" wurde zunachst in so-
zialen Medien durch Personen geprdgt, die nach
einer SARS-CoV-2-Infektion ber langanhaltende
gesundheitliche Einschrankungen berichteten.

Im Oktober 2021 wurde nach einem wissen-
schaftlich fundierten Abstimmungsprozess eine
vorlaufige klinische Falldefinition von Post-CO-
VID-19 der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
veroffentlicht. GemaR dieser Definition werden
unter dem Begriff Post-COVID-19-Zustand ge-
sundheitliche Beschwerden zusammengefasst,
die in langerem Abstand (in der Regel drei Monate)
im Anschluss an eine durchgemachte SARS-CoV-2
Infektion Uber langere Zeit fortbestehen und an-
derweitig nicht erklarbar sind. Dabei werden Sym-
ptome und gesundheitliche Einschrankungen be-
rucksichtigt, die Uber mindestens zwei Monate
anhalten oder auch wiederkehrend und in wech-
selnder Starke auftreten.

Da nach bisherigen Erkenntnissen auch milde oder
gar symptomlose Verlaufe einer SARS-CoV-2-In-
fektion mit entsprechenden Langzeitfolgen ein-
hergehen konnen und gerade zu Anfang der Pan-
demie noch kein breites Testangebot verflighar
war, bezieht sich die klinische Falldefinition der
WHO sowohl auf Personen mit Labornachweis
einer SARS-CoV-2-Infektion, als auch auf Perso-
nen, fir die eine Infektion mit dem SARS-CoV-2-
Virus aufgrund von Krankheitssymptomen oder
auch engen Kontakten zu nachweislich Infizierten
als wahrscheinlich angesehen werden kann. Die
WHO weist ausdriicklich darauf hin, dass es sich
weiterhin um eine vorlaufige Falldefinition han-

delt, die in Anpassung an neue wissenschaftli-
che Erkenntnisse fortlaufend aktualisiert werden
muss. Dartiber hinaus ist laut WHO aufgrund der
eingeschrankten Datenlage noch unklar, inwieweit
die vorgelegte Falldefinition auch auf Kinder und
Jugendliche Ubertragbar ist.

Welche Symptome haben Menschen mit
gesundheitlichen Langzeitfolgen von
Post-COVID?

Eine Liste von gesundheitlichen Symptomen und
Beschwerden, welche die Definitionskriterien des
Post-COVID-19-Zustands nach bisherigem Wis-
sensstand erflllen, wurde von der WHO hinterlegt.
Daruber hinaus wurde ein ,Core Outcome Set” fur
Post-COVID in einem internationalen Delphi-Ver-
fahren zwischen Expertinnen und Experten abge-
stimmt. Zu den in wissenschaftlichen Studien am
haufigsten beobachteten Symptomen, die einzeln
oder in Kombination auftreten konnen, gehoren
Mudigkeit, Erschopfung und eingeschrankte Be-
lastbarkeit (sog. Fatigue), Kurzatmigkeit, Konzen-
trations- und Geddchtnisprobleme (sog. ,brain
fog"), Schlafstérungen, Muskelschwache und
-schmerzen, psychische Probleme, wie z. B. de-
pressive Stimmung und Angstsymptome, sowie
Riech- und Schmeckstorungen. Die Symptome
sind mit einer Beeintrachtigung der Lebensquali-
tat und Einschrankungen der Funktionsfahigkeit
im Alltag assoziiert. Bei einem Teil der Personen
entwickelt sich infolge der SARS-CoV-2-Infektion
zudem ein Symptomkomplex, der Ahnlichkeit mit
dem chronischen Erschopfungssyndrom (Myal-
gische Enzephalomyelitis/Chronic Fatigue Syn-
drom, ME/CFS) aufweist. Die Ursachen fir CFS/
ME sind bislang ebenfalls ungeklart, Immunreak-
tionen nach Virusinfektionen spielen nach bishe-
rigen Erkenntnissen eine wichtige Rolle. Schwere
chronische Beeintrachtigungen der korperlichen
und psychischen Funktionsfahigkeit und eine
ausgepragte Verschlechterung nach leichter kor-
perlicher Belastung sind charakteristisch fir das
Krankheitsbild einer ME/CFS und haben bleibende
Behinderungen bei der Ausibung von Alltagsfunk-
tionen und Verluste an Lebensqualitat und gesell-
schaftlicher Teilhabe zu Folge. Bislang ist unklar,
wie grol der Anteil der so betroffenen Personen
nach SARS-CoV-2-Infektion ist.

Die Harnblase



Wie hdufig gesundheitliche Langzeitfolgen nach
einer COVID-19-Erkrankung auftreten, kann noch
nicht verlasslich geschatzt werden. Je nach Daten-
basis, Falldefinition und Studienmethodik (wie z. B.
der Dauer der Nachbeobachtungszeit, der Anzahl
der erfassten Symptome und Gesundheitsproble-
me oder dem Vorhandensein einer Kontrollgruppe)
kommen unterschiedliche Studien zu sehr unter-
schiedlichen Schatzungen. So zeigt eine Bestands-
aufnahme einer Studie von 23 Ubersichtsarbeiten
und 102 Originalarbeiten (veroffentlicht in Public
Health Rev, Marz 2022), dass der Anteil von Er-
wachsenen mit gesundheitlichen Langzeitfolgen
einer SARS-CoV-2-Infektion in Studien von Er-
wachsenen, die nicht wegen COVID-19 im Kranken-
haus behandelt werden mussten, stark variierte
und zwischen 7,5% und 41% lag. Bei Erwachsenen,
die wegen einer COVID-19-Erkrankung im Kran-
kenhaus behandelt werden mussten, wurden bei
37,6% gesundheitliche Langzeitfolgen berichtet.

Sind Faktoren bekannt, die die
Langzeitfolgen moglicherweise
beeinflussen?

Nach bisherigen Erkenntnissen steigt das Risiko
fur Langzeitfolgen einer SARS-CoV-2-Infektion
mit dem Schweregrad der COVID-19-Erkrankung.
Dariber hinaus scheinen eine Reihe von vorbeste-
henden Erkrankungen und Gesundheitsrisiken das
Risiko fur Langzeitfolgen von COVID-19 zu erhohen.
Beides ist sowohl fir Erwachsene als auch fir Kin-
der und Jugendliche beschrieben. Eine umfassende
medizinische Untersuchung von Erwachsenen mit
COVID-19 uber drei Zeitpunkte zeigte, dass das
Risiko fur gesundheitliche Langzeitfolgen bereits
zum Zeitpunkt der SARS-CoV-2-Infektion erheblich
variiert und besonders stark zunimmt, wenn einer
der folgenden Faktoren vorliegt: hohe Viruslast,
im Blut nachweisbare spezifische Autoantikorper,
labormedizinischer Nachweis einer friheren Infek-
tion mit dem Epstein-Barr-Virus, vorbestehender
Diabetes mellitus. Ubereinstimmend ist in vielen
Studien beobachtet worden, dass Madchen und
Frauen (insbesondere Frauen im jiingeren und mitt-
leren Erwachsenenalter) haufiger von Long-COVID/
Post-COVID betroffen sind als Jungen und Manner
dieser Altersgruppen. Unter Kindern und Jugendli-
chen scheinen die Teenager deutlich haufiger be-
troffen zu sein als jungere Kinder, wohingegen sich
bei Erwachsenen der Haufigkeitsgipfel fur bislang
bekannte Langzeitfolgen im jingeren und mittleren
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Erwachsenalter zeigt. Einige bevdlkerungsbezoge-
ne Studien zeigen, dass Angehdrige von Gesund-
heitsberufen und Menschen in sozial benachteilig-
ten Regionen besonders haufig von Langzeitfolgen
einer COVID-Erkrankung betroffen sind, was aller-
dings bislang durch das deutlich héhere Infektions-
risiko zu erklart werden scheint.

Patientenleitlinie “Post-
Ccovib/
Long-COVID*

Website der
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Neues zum nicht-muskelinvasiven
Blasenkarzinom

Beim mittleren Risiko kann es zu einer Ubertherapie kommen

Beim nichtinvasiven Blasenkarzinom besteht eine
hohe Rate der Wiederkehr (80%) . Diese hangt da-
von ab, wie es eingeschatzt wird. Besteht ein ho-
her Bosartiggeitsgrad? Ist ein Carcinoma insitu
mit diagnostiziert worden? Und wie grol3 ist der
Ursprungstumor?

Es kann also durchaus sein, dass der Urologe von
der Ublichen Behandlung abweicht (TUR-Blase)
und eine Frihzystektomie empfiehlt.

Ist es zu einer TURB gekommen, sollte bei den
Patientinnen und Patienten, bei denen ein kleiner
Tumor (kleiner als 3 cm) entdeckt wurde, der auch
nur an einer Stelle auftauchte, dann kann mit einer
Chemofrihinstallation begonnen werden. Dieses
sogenannte Low-risk-NMIBC sollte nur mit einer
TURB ohne einer Chemotherapie behandelt wer-
den. Besteht ein mittleres Risiko, wird anschlie-
Rend mit Mitomycin oder BCG fiir maximal ein Jahr
weiterbehandelt. Kommt es hier zu einer Wieder-
kehr sollte eine BCG-Therapie erfolgen. Sollte ein

Blasenkarzinom mit niedrigem Risiko chemothe-
rapeutisch vorbehandelt werden? Das nennt man
eine Chemoablation. Die bisherigen Daten spre-
chen mehr und mehr dafur.

Bei einem” high-risk” nicht-muskelinvasiven Bla-
senkarzinom ist die BCG-Installation indiziert.
Diese geht dann drei Jahre lang. Erstmal wochent-
lich fir sechs Wochen, dann wochentlich fir drei
Wochen - drei, sechs und 12 Monate nach Beginn
der Therapie. Versagt diese Therapie, was haufig
ist, konnte kinftig Pembrolizumab in Frage kom-
men. Dieses Medikament ist aber in Deutschland
noch nicht zugelassen. Und es ist immer moglich,
dass die Therapie abgebrochen werden muss und
dem Patienten eine Zystektomie empfohlen wird.

Einigen urologischen Kliniken in Deutschlandistaufge-
fallen, daR die Nachsorge des nicht-muskelinvasiven
Harnblasenkarzinoms, die immer invasiv ist (Zystos-
kopie, Bildgebung Urinzytologie), zu einer Uberthera-
pie fihren kann. Das heilt, es besteht das Risiko von
Nebenwirkungen und es ist sehr kostentreibend. Ge-
rade beim Karzinom mit einem mittleren Risiko kann
es zu einer Ubertherapie kommen. Einen Rat von
aulden zu geben ist naturgemal schwer. Auf jeden
Fall muss drei Monate nach einer TURB eine Zystos-
kopie erfolgen. Besteht ein hohes Risiko muss in den
ersten zwei Jahren alle drei Monate eine Zystoskopie
erfolgen. Im dritten und vierten Jahr alle sechs Mona-
te. Ab dem 5. Jahr einmal jahrlich. Vor allem die mitt-
lere Gruppe ist von einer Uberdiagnostik betroffen.

Besteht ein hohes Risiko fiir eine Wiederkehr des
Krebses (Cis, Befall der Lympfknoten) wird man
sich beim nicht-muskelinvasivem Harnblasen-
karzinom fur eine sogenannte Frihzystektomie
entscheiden missen. Die betroffenen Patientin-
nen und Patienten profitieren davon.

Naturlich muss dabei auch berlcksichtigt werden,

welche zusatzlichen Erkrankungen bestehen, die
das Operationsrisiko erhohen.
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Neue Projekte

Krebshilfe fordert Forschung zu ethischer Verantwortung in der Onkologie

Betroffene konnen immer besser behandelt werden

Die Stiftung Deutsche Krebshilfe will in den
nachsten Jahren ethische Aspekte der Onkolo-
gie wissenschaftlich untersuchen, definieren und
Losungskonzepte entwickeln. Dazu hat sie das
Forderprogramm ,Ethische Verantwortung in der
modernen Krebsmedizin” initiiert.

Insgesamt zehn interdisziplinare Projekte, an de-
nen Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler
aus der Medizin, den Naturwissenschaften, der
Ethik, Philosophie, Theologie und Soziologie betei-
ligt sind, werden von ihr in den kommenden drei
Jahren mit rund 3,8 Millionen Euro gefdrdert.

Die jetzt ausgewahlten Projekte konzentrieren
sich unter anderem auf eine bessere Wissensver-
mittlung, auf Therapieentscheidungen in Grenz-
fallen sowie den Einfluss 6konomischer Faktoren
auf onkologische Therapieentscheidungen.

.Die Krebsforschung und -medizin voranzubringen,
sind zentrale Anliegen der Deutschen Krebshilfe”,
sagte Gerd Nettekoven, Vorstandsvorsitzender der
Deutschen Krebshilfe, bei der Vorstellung des neu-
en Forderschwerpunktprogrammes.

Einen grol3en Teil der anvertrauten Spendengelder
investiere man in innovative und zukunftsweisende
Projekte und trage somit zu stetigen Weiterent-
wicklungen in der Krebsbekampfung bei. ,Bei allen
Fortschritten sind uns bei der Versorgung krebs-
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kranker Menschen, aber auch ethische Aspekte
enorm wichtig”, sagte er. Man wolle einen Beitrag
dazu leisten, der ethischen Verantwortung in der
modernen Krebsmedizin gerecht zu werden.

JArztinnen und Arzte haben immer auch eine
ethische Verantwortung gegenuber ihren Patien-
tinnen und Patienten,” unterstrich Wolf-Karsten
Hofmann, Direktor der Klinik fir Hamatologie und
Onkologie am Universitatsklinikum Mannheim
und Vorsitzender des Fachausschusses ,Versor-
gung” der Stiftung Deutsche Krebshilfe.

Dank enormer wissenschaftlicher Fortschritte in
den letzten Jahrzehnten konne man Betroffene
immer besser behandeln. ,Allerdings stellen diese
therapeutischen Erfolge uns Arzte auch vor eine
grofe Herausforderung. Wahrend wir friher in der
Regel keine Wahl hatten, welches Medikament
oder welche Therapie wir einsetzen, missen wir
heute abwagen: In welcher Situation ist welche
diagnostische oder therapeutische MaRnahme im
Sinne des Patienten angeraten?”

Die moderne Krebsmedizin sei oftmals sehr kosten-
intensiv, betonte Hofmann. ,Und wir bewegen uns
nicht in dkonomiefreiem Raum.” Zudem missten
Arztinnen und Arzte hiufig auch ethisch-moralisch
urteilen und ihre Patienten zum Thema ,Leben mit
Krebs” beraten. ,Dies ist keine einfache Aufgabe.”

Eine zunehmend wichtige Rolle spielen die Kommu-
nikation mit dem Patienten und die gemeinsamen
Entscheidungen. Die derzeit existierenden medi-
zinischen Aufklarungsbogen leisteten allerdings
nicht das, was sie sollten, bedauerte Jan Schild-
mann, Direktor des Instituts fir Geschichte und
Ethik der Medizin der Universitatsmedizin Halle.

Die Patientinnen und Patienten mussten die me-
dizinischen Sachverhalte tatsachlich richtig ver-
stehen konnen, um die Informationen abzuwagen
und vor dem Hintergrund eigener Werthaltungen
die fur sie richtige Entscheidung zu treffen. Oft-
mals sei das momentan jedoch nicht der Fall, sag-
te er bei der Vorstellung seines Projekts.



.Mogliche Einschrankungen der Entscheidungs-
fahigkeit sind eine Komplexitat der Informatio-
nen und Handlungsoptionen, zeitweise kognitive
Einschrankungen aufgrund von psychischen und
sozialen Belastungen, ein verminderter Bildungs-
grad oder kognitive Defizite", erlauterte der Arzt
und Medizinethiker.

Im Rahmen seines Projekts, bei dem die Onkolo-
gie, Ethik, Soziologie und das Medizinrecht mit-
einander verwoben werden, sollen die Aufkla-
rungsbogen verandert werden. Eine vereinfachte
beziehungsweise klare Sprache, Visualisierung
sowie digitale Unterstitzung in Form von Videos
sind einige Ansatze fiir eine verbesserte Vorberei-
tung auf das arztliche Aufklarungsgesprach.

Schildmann erwartet in den nachsten Jahren mehr
Wissen Uber individuelle Merkmale fiir Vulnerabi-
litat der Entscheidungsfahigkeit der Patientinnen
und Patienten sowie mehr Informationen (ber
institutionelle Barrieren. Gefunden werden sollen
auch neue Ldsungsstrategien zur Unterstitzung
der Entscheidungsfahigkeit in der Onkologie.

Der Frage, welchen Einfluss okonomische Fak-
toren auf onkologische Therapieentscheidungen
haben, wird Sara Liickmann vom Institut fiir Medi-
zinische Epidemiologie, Biometrie und Informatik
der Universitatsmedizin Halle nachgehen. Sie wol-
le im Rahmen ihres Projekts erstmals umfassen-
de Daten zur dkonomischen Beeinflussung onko-
logischer Therapieentscheidungen in Deutschland
zur Verfligung stellen, sagte sie.

Gleichzeitig wolle ihr Team Strategien und Hand-
lungsmoglichkeiten zur Minimierung dkonomischer
Einflisse auf Therapieentscheidungen in der Onko-
logie entwickeln. ,Haufig ist der erste Impuls, dass
es doch keinen Einfluss ckonomischer Faktoren auf
onkologische Therapieentscheidungen geben darf.
Esist aber so”, sagte die Versorgungsforscherin.

Beispiele seien die Einflihrung des morbiditatsori-
entierten Risikostrukturausgleichs im ambulanten
Sektor. Dieser hatte zu einem Uberproportionalen
Anstieg relevanter Diagnosen gefiihrt. Und auch
die Manipulation des Geburtsgewichtes in der
Neonatologie sei ein Ausdruck des Kostendrucks.
,Studien zeigen, dass Arztinnen und Arzte einem
wachsenden Druck ausgesetzt sind, bei patienten-
bezogenen Entscheidungen betriebswirtschaftli-
che Interessen zu bertcksichtigen®, erklarte sie.

In den kommenden drei Jahren will Lickmann Er-
klarungsansatze fir die Wirkung der Finanzie-
rungen des Gesundheitssystems auf Therapie-
entscheidungen finden. Dazu will sie qualitative
Interviews mit Arzten, Arztinnen und Studierenden
fihren, um zu analysieren, wie diese die ckonomi-
sche Beeinflussung in der Onkologie wahrnehmen.
Gleichzeitig sollen die Daten der Krankenkassen
und Krebsregister quantitativ analysiert werden.

Ob Gesprache zu Lebensende, Sterben und Tod
durch eine App unterstitzt werden kénnen, wird
Carola Seifart von der Arbeitsgruppe Ethik in der
Medizin der Universitat Marburg untersuchen. ,Ge-
rade bei Patientinnen und Patienten mit fortge-
schrittenen Tumorerkrankungen sind gemeinsame
Gesprache zur Therapiezielfindung erforderlich, die
Erwartungen hinsichtlich eines zu erzielenden Ge-
sundheitszustandes widerspiegeln”, erlduterte sie.
.Wenn Krebs nicht heilbar ist, werden andere As-
pekte fiir Lebensqualitat wichtig.”

Momentan wirden diese Therapiezielfindungsge-
sprache jedoch noch viel zu selten gefiihrt, so Sei-
fart. Ursachen seien vielfaltige Barrieren, sowohl
auf arztlicher als auch auf der Seite der Patientin-
nen und Patienten und ihren Angehdrigen. In ihrem
Projekt will Seifart deshalb untersuchen, ob durch
einen strukturierten Einsatz von interaktiven Apps
die Anzahl an Therapiezielfindungsgesprachen und
gesundheitsbezogenen Vorausplanungen (Advance
Care Planning, ACP) erhoht und die Patientenkom-
petenz bezlglich der fortgeschrittenen Krankheits-
situation verbessert werden kann.

.Therapiezielfindungsgesprache generell sind asso-
ziiert mit weniger Aufnahmen auf Intensivstationen,
hoherer Lebensqualitat in der letzten Lebensphase,
einer Starkung des Arzt-Patienten-Verhaltnisses,
einer geringeren familiaren Belastung und vermin-
derten Gesundheitskosten”, erlduterte sie.

Stefanie Houwaart, Patientenbeauftragte der Stif-
tung Deutsche Krebshilfe, begriiRte den Start der
zehn ausgewahlten Projekte. Sie seien von ,hdchs-
ter Relevanz und Brisanz” und legten den Finger in
die Wunde, sagte sie. ,Es ist gut, dass die Krebshilfe
sie mutig fordern kann.” Es dirfe nicht nur die klini-
sche und wissenschaftliche Evidenz im Mittelpunkt
stehen, sondern auch die Patientenpraferenzen und
deren moralische Anspriiche. ,Jeder muss individuell
fur sich eine gute VVersorgung finden konnen.”
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Besonderes Jubildaum
Die Deutsche ILCO e. V. feiert den 50. Geburtstag

Im Jahr 2022 feiert die ILCO den 50. Geburtstag

Das Jahr 2022 ist fur die Deutsche ILCO e. V. ein Besonde-
res: Der Verband feiert seinen 50. Geburtstag. Am 28. Januar
1972 hatten 15 Personen, die sich in der Privatwohnung des
ILCO-Griinders und Arztes Dr. Konrad Arnold in Wiesbaden
trafen, die Grindungsurkunde des Verbandes unterzeichnet.
Der Mediziner hatte wahrend eines Fortbildungsaufenthalts
an einem Krankenhaus in England dort einen ganz anderen
Umgang mit Stomapatienten als in Deutschland und den
Gedanken der Selbsthilfe kennengelernt. Zurtick in der Hei-
mat hat er sich dann mit ganzer Kraft dafiir engagiert, auch
hier eine Selbsthilfeorganisation fir Stomapatientinnen und
-patienten ins Leben zu rufen. Dies gelang ihm 1972 und der
Verband trug fortan den Namen Deutsche ILCO e. V.. Noch
heute ist die ,Dr. Konrad-Arnold-Dankesplakette” die hochs-
te Auszeichnung in der ILCO, die nur an besonders engagier-
te, ehrenamtlich Aktive verliehen wird.

In den 50 Jahren des Bestehens hat die gemeinniitzige Orga-
nisation viel erreicht: Durch die verbesserten VVersorgungsma-
terialien haben sich die Lebenssituation und die sozialen Mog-
lichkeiten vieler Betroffener stark verbessert. Das Konzept der
Selbsthilfe als wichtige Saule der deutschen Gesundheits- und
Sozialpolitik ist mittlerweile etabliert. Dank wissenschaftlicher
Forschung und Fortschritten in der Medizin sind die Pers-
pektiven von Patientinnen und Patienten, die heutzutage an
Darmkrebs erkranken oder aus anderen Griinden ein Stoma
benétigen, deutlich besser als in den ILCO-Griindungstagen.
Das Wichtigste ist aber, dass Darmkrankheiten und Krebser-
krankungen innergesellschaftlich nicht langer als absolute
Tabuthemen gelten, tiber die man nicht reden kann. Auf allen
diesen Feldern hat es die ILCO geschafft, durch eine engagier-
te Interessenpolitik fiir die Mitglieder sowie die kontinuierliche
Zusammenarbeit mit Medizinern, Berufsverbanden, der Poli-
tik, anderen Selbsthilfe-Organisationen und den Herstellern
die Situation der Betroffenen zu verbessern.
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Fur die Zukunft hat sich die ILCO noch viel vorgenommen: Fur
Stoma-Tragerinnen und -Trager ist die volle gesellschaftliche
Teilhabe ohne Diskriminierungen langst noch nicht erreicht.
Man denke nur an die Arbeitswelt oder die angespannte finan-
zielle Situation vieler chronisch kranker Menschen. Kooperati-
onen mit der Stiftung Deutsche Krebshilfe, anderen Selbst-
hilfeorganisationen, medizinischen Institutionen und anderen
Beteiligten werden immer wichtiger. Daher engagiert sich die
ILCO auf diesem Feld sehr aktiv. So haben beispielsweise der
Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs (ShB) und die ILCO im Jahr 2021
eine Kooperationsvereinbarung flir eine engere Zusammen-
arbeit abgeschlossen. Nicht erst seit Corona ist klar, dass die
ILCO auch in der digitalen Welt prasent sein muss. Daher neh-
men digitale Angebote immer breiteren Raum ein. Die Arbeit
und die Ziele gehen der ILCO auch in Zukunft nicht aus.

Der Hohepunkt des Jubilaumsjahrs werden die ILCO-Tage
vom 9. — 11. September 2022 in Verbindung mit einer Fest-
veranstaltung zum 50-jahrigen Jubilaum in Mannheim sein.
Dort treffen sich ILCO-Aktive, um gemeinsam zu feiern, aber
auch um im inhaltlichen Teil sich mit medizinischen Kom-
plikationen fiir Stomatrager, der Situation der Angehdrigen
oder den Anliegen der Jungen ILCO zu beschaftigen.

Die hochste Auszeichnung
fur Ehrenamtliche
in der ILCO



Neue Wege

Die Deutsche ILCO e. V. testet Online-Besucherdienst in NRW

Die Corona-Pandemie hat auch den traditionell person-
lichen Besucherdienst der ILCO iiber Monate blockiert.
Der Landesverband NRW nahm das zum Anlass, ein
Konzept fiir einen Online-Besucherdienst zu entwickeln
und in der Praxis zu erproben. An jedem Tag der Woche
sind Expertinnen und Experten der ILCO wahrend einer
Stunde fiir neu Betroffene via Tablet zu sprechen. Nicht
nur unter Corona-Bedingungen bietet das Konzept fiir
die Zukunft der ILCO Perspektiven.

+Wer nicht mit der Zeit geht, geht mit der Zeit"
(Friedrich Schiller)

Das Zitat von Schiller aus dem 18. Jahrhundert ist erstaun-
lich aktuell. Die neuen digitalen VVeranderungen erfordern
von uns ein hohes Mal3 an Anpassungsfahigkeit. Eine He-
rausforderung fir uns alle, ob jung oder alt. Sie erfasst alle
Lebensbereiche. Fiir Selbsthilfegruppen, wie die ILCO, stehen
bewahrte Kommunikationswege, wie der personliche Besu-
cherdienst, plotzlich nicht mehr zur Verfligung. Gewohnte
und vertraute Wege fallen weg. Umdenken ist gefragt, neue
Uberlegungen sind gefordert. Es bedeutet unser Engage-
ment neu auszurichten, Situationen neu zu bewerten und
Ressourcen neu und anders zu biindeln. Wir sind alle ge-
fordert, eine neue Richtung einzuschlagen, aufkommenden
Schwierigkeiten zu trotzen, all den neuen Herausforderun-
gen etwas Positives abzugewinnen. Mein Motto kommt mir
unweigerlich in den Sinn. Wenn ich meine lieb gewonnenen
Wege verlassen muss, sage ich mir: ,Auf zu neuen Ufern!”

Autorin Silvia Porschen auf dem Weg zu neuen Ufern

Im Januar 2021, nach fast einem Jahr Pandemieerfahrung,
Uberlegte der Landesvorstand NRW, wie mithilfe der neuen
Medien ein Besucherdienst fiir neu betroffene Patienten in
den Akutkliniken angeboten werden konnte. Wie liel3e sich
der bis dahin angebotene personliche Besucherdienst di-
rekt am Krankenbett mit der digitalen Technik umsetzen?

In der zweiten Jahreshalfte 2020 sammelten ehrenamtlich
tatige Mitarbeiter der ILCO im internen Kontakt bereits ers-
te Erfahrungen mit den digitalen Kommunikationsmitteln.
Uberrascht stellten wir fest, wie einfach es ist, moderne
Technik zu nutzen und durch sie in Kontakt zu treten.

Die Vorteile lagen auf der Hand: Sich endlich zu sehen
und auszutauschen und dazu brauchen wir nicht einmal
das gemitliche Zuhause zu verlassen — das alles abso-
lut risikofrei und coronakonform. Diese positiven Erfah-
rungen lieen erste Gedankenspiele zu. ,Wie kann ein
Online-Treffen fur Patienten in den rund 60 zertifizierten
Darmkrebszentren in NRW aussehen?” fragten sich Mar-
tina Richter und Bernd Kramer (Landesverband NRW).
Eine neue Idee nahm langsam Gestalt an.

Die Idee, einen Online-Besucherdienst anzubieten, stell-
te Martina Richter erst einmal auf einem regionalen Aus-
tauschtreffen vor. Wie sollte das in der Praxis konkret
funktionieren? Uber eine téglich einstiindige Online-Pra-
senz! Jeder Tag von Montag bis Sonntag sollte abgedeckt
werden. Dazu bedurfte es einer ordentlichen Anzahl an
Freiwilligen, die bereit waren und sind, jede Woche an ei-
nem Tag fuir eine Stunde am PC ihre Zeit zur Verfligung zu
stellen. Im Idealfall bedeutete das 14 Aktive, damit auch
Urlaubs- und Krankheitstage abgedeckt werden konnen.
Ein solches Angebot bendtige viele Schultern, die mit Mo-
tivation und Ideen die Lasten tragen wirden.

Als Martina Richter die Idee prasentierte, fanden sich auf
Anhieb viele Freiwillige. Die erste Hiirde war geschafft.
Jetzt riickte die Flyergestaltung in den Fokus. In einem
Austausch-Workshop prasentierten Martina und Bernd
die Idee, die Ansprache der Patientinnen und Patienten
in Form eines angedachten Tablets zu gestalten. Geniale
Idee fanden die Workshop-Teilnehmenden. Der Text und
das Outfit bendtigten eine kleine ,Generalliberholung”.
Zugig fand sich ein kleines Team, welches gerne mit sei-
nen Ideen unterstiitzend zur Seite stehen wollte. Ein
gemeinsames Zoom-Treffen brachte den gewdlinschten
Durchbruch. Aus dem Entwurf entstand die endgiiltige
Druckvorlage. Der Flyer wurde auf 450 Gramm schwerem
Papier gedruckt. Die Haptik, das Geflihl beim Berihren,
spielte eben fiir uns Menschen eine grol3e Rolle und sollte
berlicksichtigt werden. Wir freuten uns liber das gute Er-
gebnis in diesem Projekt und hofften sehr, dass sich die
Patientinnen und Patienten angesprochen fiihlten, wenn
sie den Tablet-Flyer in der Hand halten wiirden.
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Parallel wurde bereits der nachste Projektworkshop, den
wir ,Wir sind auch online fir Sie da” nannten, fiir Mitte Ap-
ril organisiert. Das Ergebnis des ,Tablets” wurde an diesem
Tag allen 14 Aktiven prasentiert. Der Workshop, geleitet von
Andrea Briske, versprach sehr kurzweilig zu sein. Wir waren
uns einig: Die Kranken brauchten unsere Hilfe, wir konnten
Mut machen, wir horen zu. Hilfe zur Selbsthilfe — wir sind da.

Wir starteten gut motiviert in den Tag. Viele Aufgaben
standen an. Fir jeden Wochentag bildeten wir eine Zwei-
ergruppe. Diese beiden Ehrenamtlichen sprachen sich ab,
ob sie am Anfang zu zweit die Gesprachsrunde bestreiten
oder ob sie die Stunde abwechselnd organisieren wollten.
Wichtig war und ist, dass zur angebotenen Sprechstunde
taglich jemand zur Verfliigung stehen wiirde und auch eine
Vertretung sichergestellt ware.

Im Anschluss erarbeiteten wir einen Gesprachsleitfaden fir
den Ablauf im Online-Raum. Er half uns, den Gesprachen
eine Struktur zu verleihen. Auch ein Kodex wurde verein-
bart. Wir alle sicherten Vertraulichkeit zu und hielten uns an
die Datenschutz-Grundverordnung. Bei allem Engagement
mussten gesetzliche Regeln beachtet werden.

Fir uns stand im Vordergrund: Wir wollten wieder sicht-
barer werden. Wir wollten zudem, dass das Angebot
schnell bekannt, angenommen und eines Tages lber die
Region hinaus bei der ILCO etabliert wiirde. Und vor allem:
Wir wollten die Patientinnen und Patienten endlich wieder
erreichen. Wir winschten uns sehr, dass diese unser An-
gebot zahlreich annehmen wiirden. Gute Ideen zu haben
ist eine Sache, sie auf die Bahn zu bringen und die nétige
Akzeptanz zu finden, eine andere. Wir waren bereit und
hoch motiviert den Weg zu beschreiten.

Aus den Verbanden _

Nach gut einem Jahr Erfahrung mit den digitalen Medien
hoffen wir nun, dass die Patientinnen und Patienten und
vielleicht auch ihre Familien ihre Scheu vor der Technik
verloren haben und bereit sind, ihr Smartphone, das Ta-
blet oder den Laptop wahrend des Klinikaufenthalts fir
den Erstkontakt zu nutzen. Damit die Kontaktaufnahme
erleichtert wird, haben wir den ,Flyer” mit einem QR-Code
entwickelt. Dieser flihrt die Interessenten direkt zur Be-
griBungsseite der ILCO ((7'nrw.ilco.de/Akutklinik). Dort
werden weitere Informationen angeboten, aber vor allem
ist dort der Link, der direkt zum taglich stattfindenden
Online-Besucherdienst-Angebot weiterleitet.

Die Flyer werden zusammen mit einem Anschreiben an die
entsprechenden Akutkliniken versendet. Wir bitten die Klini-
ken, den Flyer den Patientinnen und Patienten mit ein paar
aufmunternden Worten auszuhandigen. Sie sollen wissen,
dass sie mitihrem Schicksal nicht alleine stehen und den Mut
finden, das Online-Treff-Angebot wahrzunehmen.

Unterstutzt wird unser digitales Angebot durch die AOK
Rheinland/Hamburg sowie die Arbeitsgemeinschaft fir
Krebsbekampfung (ARGE Krebs).

Das digitale Zeitalter ist nicht mehr aufzuhalten. Es veran-
dert zunehmend taglich all unsere Lebensbereiche. Auch
Selbsthilfegruppen, wie die ILCO, missen sich anpassen
und neue Wege finden. Wir denken, dass dies eine erste
gute Maglichkeit darstellen kann, um mit der sich schnell
wandelnden Zeit Schritt zu halten.

[ | Leben mit Stoma - leben mit Darmkrebs

.... mir hat das Gespréch
mit Gleichbetroffenen sehr

geholfen.

T W

Fotos: privat

Online-Treff:

Montag bis Freitag

von 18:00 Uhr bis 19:00 Unhr
Samstag und Sonntag

von 10:00 Uhr bis 11:00 Uhr

Ich helfe seit vielen Jahren
Betroffenen.

Du bist nicht allein.

Besuche uns im Online-Treff.

Link zum Online-Treff: https://nrw.ilco.de/Akutklinik/

Ihre Teilnahme ist unverbindlich und kostenfrei.
Alle Teilnehmer verpflichten sich zur Wahrung der Vertraulichkeit.

Der Tablet-Flyer des digitalen Besucherdienstes
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Genomische Medizin

— zukiinftig ein innovativer Bestandteil der Versorgung von Krebspatientinnen
und Krebspatienten

Das Bundesministerium fiir Gesundheit
(BMG) fordert die Initiative zum Aufbau einer
bundesweiten Plattform fir medizinische
Genomsequenzierung

Am 1. Oktober 2021 ist die vom BMG geforderte Initiative
zum Aufbau einer bundesweiten, eigenstandigen Platt-
form zur medizinischen Genomsequenzierung genomDE
gestartet und in die nationale Strategie flir Genomme-
dizin des Ministeriums mit eingebunden. genomDE soll
innovativer Bestandteil einer zukiinftigen Versorgung in
Deutschland werden. Im Projekt wird zunachst die An-
wendung auf Seltene Erkrankungen und Tumorerkran-
kungen beschrankt. Prinzipiell soll die Genommedizin fir
eine Vielzahl weiterer Erkrankungen etabliert werden und
verspricht einen wichtigen Beitrag zur Schaffung eines
modernen Gesundheitssystems in Deutschland.

Was ist genomische Medizin?

Die Moglichkeiten der genomischen Diagnostik haben sich
in den letzten Jahren rasant weiterentwickelt. Die Analyse
spielt auch fir medizinische Versorgungskonzepte im Sin-
ne einer ,Personalisierten und individualisierten Medizin"
eine immer bedeutendere Rolle. Durchgefihrt werden Ana-
lysen von Ganzgenom, Exom (Teil des Genoms) und/oder
Panels (mehrere Gene). So nachgewiesene Veranderung im
menschlichen Erbgut konnen die Grundlage fur eine Diag-
nosestellung und weitere Behandlungsschritte sein.

Geplante erste Schritte und Perspektive der Initiative

genomDE ist eine interdisziplinare wissenschaftliche Platt-
form aus bundesweiten Exzellenz-Initiativen der Genom-
medizin und fihrender Forschungsinfrastrukturen sowie
medizinischen Netzwerken, Konsortien und Fachgesell-
schaften. Ziel ist die Sequenzierung und Datennutzung in
der Medizin voranzutreiben und dabei bereits etablierte
Strukturen in Versorgung und Forschung zusammenzufih-
ren, zu erhalten, Synergien zu nutzen und weiterzuentwi-
ckeln. Die TMF-Technologie- und Methodenplattform fir
die vernetzte medizinische Forschung e. V.. (TMF) koordi-
niert das genomDE-Verbundprojekt. Von vornherein wur-
den Patientenverbande mit ihren besonderen Anliegen und
Erfahrungswissen eingebunden. So arbeiten das Haus der
Krebs-Selbsthilfe-Bundesverband e. V. (HKSH-BV) und die
ACHSE - Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen seit
Antragstellung im Projekt mit. Insbesondere im Bereich Of-
fentlichkeitsarbeit und Kommunikation werden sie die Per-
spektive der Patientinnen und Patienten einbringen.

Versorgungsbezug — Mehrwert

Ziel von genomDE ist der verbesserte Zugang moglichst
vieler Patientinnen und Patienten zu Versorgungsstruktu-
ren, so dass genomische Diagnostik wesentlich zur Verbes-
serung der Diagnose, Therapie und Pravention zum Wohle
der Patientinnen und Patienten genutzt werden kénnen.
VVoraussetzung dafir ist die interdisziplinare Zusammenar-
beit, z.B. von Humangenetik und Pathologie sowie eine ge-
sicherte Finanzierung durch die Kostentrager. Der gesetz-
liche Rahmen wird aktuell im § 64e des SGB V abgebildet.
genomDE soll unterstiitzen, diese Vorgabe in der Praxis
umzusetzen. Durch das Verfligbarmachen der entstehen-
den genetischen und klinischer Daten kann genomDE auf
der Basis entsprechender Patienteneinwilligungen auch
nationale und internationale medizinische Versorgungsan-
strengungen und Forschung stirken. Ahnliche Strategien
sind in anderen europadischen Landern gestartet.

Die Genommedizin hat weitreichende ethische, rechtliche
und gesellschaftliche Bedeutungen, die bertcksichtigt wer-
den missen, damit Patientinnen und Patienten sicher von
den Errungenschaften profitieren konnen. Dariiber hinaus
unterliegt genomDE den hochsten Regularien bei der Beach-
tung und Einhaltung von Datenschutz und Datensicherheit.

Die Etablierung der genomischen Medizin in Deutschland
ist wichtig, vielfaltig, bedeutet Hoffnung fur jetzige und zu-
kinftige Krebspatient:innen. Wir freuen uns als Patienten-
vertretende die Entwicklung konstruktiv mitzubegleiten.

Weiterfiihrende Informationen:
www.bundesgesundheitsministerium.de/
themen/gesundheitswesen/personalisierte-
medizin/genomde-de.html
- Eine eigene Homepage ist im Aufbau

Kontakt:
Juliane Friedrichs,

Wissenschaftliche Mitarbeiterin

HKSH-BV

% friedrichs
hausderkrebsselbsthilfe.de

oder/und
% hksh-genomde@
hausderkrebsselbsthilfe.de
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Hintergrund

Die elektronische Patientenakte

Die elektronische Patientenakte (kurz: ePA) - seit
20 Jahren geplant - ist nun Realtitat. Seit Januar
2021 offiziell eingefiihrt und kann von allen ge-
setzlich Versicherten genutzt werden.

In der ePA konnen Patientinnen und Patienten
selber Dokumente einstellen. Ab dem 1. Juli 2021
wurden auch die Leistungserbringer (beispiels-
weise Arztinnen und Arzte) an die ,Telematikinf-
rastruktur” angebunden. Sie kdnnen in einem ei-
genen Ordner innerhalb der Akte ihre Dokumente
hinterlegen. Das konnten zum Beispiel Diagnosen
oder Daten zu Befunden sein. Seit Anfang 2022 ist
es den Patientinnen und Patienten moglich, gezielt
zu bestimmen, welcher Arzt welche Dokumente
anschlieBend sehen darf. Seit 2022 wurde ein dif-
ferenzierteres Berechtigungskonzept eingefiihrt.
Die Patientin oder der Patient konnen Berechti-
gungsfreigaben auf Basis von Dokumenten- bzw.
Facharztgruppen oder Vertraulichkeitsstufen ertei-
len oder Dokumente einzeln zu Einsicht freigeben.

Die Telematikinfrastruktur ist die Bezeichnung fiir
das digitale Netz, das alle Akteurinnen und Akteu-
re im Gesundheitsbereich in Deutschland mitei-
nander verbinden soll. Es umfasst alle Arztinnen
und Arzte sowie Krankenhduser, die Krankenkas-
sen und zukiinftig auch Apotheken, sowie Alten-
und Pflegeheime. Die Patientinnen und Patienten
konnen iiber Schnittstellen zum Internet darauf
zugreifen. Das ist in aller Regel mit einem Smart-
phone maglich.

Die wichtigste Entwicklung in den letzten Jahren be-
trifft die Zugriffsmoglichkeit durch die Patientinnen
und Patienten. Dabei geht es darum, das hochste
Mal3 an Sicherheit zu gewahrleisten, sodass keine
Unbefugten Zugriff auf die sensiblen Daten erhalten.

Die Versicherten missen sich als erstes die App
lhrer Kasse Uber die groRen Plattformen, den
.App Stores” von Apple oder ,Google Play” von
Google auf ihr Smartphone laden. Auf der Inter-
netseite der gematik (das mit der Umsetzung be-
traute Konsortium) findet sich dafiir eine Aufstel-
lung aller Apps der verschiedenen Krankenkassen.
AnschlieBend erfolgt eine ,Authentifizierung”
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Der Zugriff erfolgt tiber das Smartphone

(Verifizierung der Identitat) der Versicherten tiber
einen Code, der von den allermeisten Kassen per
Post versendet wird. Nach Eingabe dieses Codes
kann man die App fiir die Kommunikation mit der
Krankenkasse nutzen. Machten die Versicherten
die App offnen, miissen sie dennoch immer ein
Passwort eingeben. Das schutzt die Versicherten
bei Diebstahl oder Verlust des Smartphones.

Welche Funktionen zur Verfiigung stehen, hangt
sehr von der jeweiligen Krankenkasse ab. Einige
Krankenkassen lassen beispielsweise schon lan-
ger die Versicherten Krankmeldungen per Foto
uber die App einreichen oder stellen Bescheinigun-
gen automatisch aus. Bei anderen Kassen wird die
elektronische Patientenakte erst einmal die einzige
Funktion sein. Um sie zu nutzen, mussen sich alle
Nutzerinnen und Nutzer an dieser Stelle in einem
zweiten, strengeren Verfahren ausweisen. Dabei
soll sichergestellt werden, dass das Smartphone
auch tatsachlich im Besitz der Versicherten ist. Die
Zusendung eines Codes per Post reicht dafir nicht
aus, schlieBlich kdnnen durchaus mehrere Perso-
nen in einem Haushalt leben und auf die Post Zu-
griff haben. Es bleiben den Versicherten daher zwei
Moglichkeiten:

Sie kdnnen sich entweder personlich in einer Ge-
schaftsstelle seiner Krankenkasse vorstellen.
Nachdem ihre Identitat vor Ort nachgewiesen wur-
den, kann die ePA genutzt werden. Allerdings wird
fur den Zugriff bei diesem Verfahren anschliel3end
immer auch die neuste elektronische Gesundheits-
karte bendtigt werden, die Uber die sogenannte
NFC-Funktion verfiigt. Die meisten Versicherten
werden sich diese Karte erst einmal zusenden las-
sen mussen. Das erledigen die Krankenkassen aber
in der Regel schnell und kostenlos.



I --.ndheits- und Sozialpolitik

Der Zugriff auf Akten ist Uber die Versichertenkarte maoglich

Die zweite Alternative ist die Nutzung eines , Signatur-
dienstes”. Dabei wird die Identitat von einem externen
Dienstleister iberprift. Der erstellt fir die identifi-
zierte Person eine digitale Signatur: einen besonders
falschungssicheren Schliissel. Mit diesem Schliissel
wird anschlieBend die Identitat gegentiber der Kran-
kenkasse nachgewiesen. Der derzeit meistgenutzte
Dienstleister fir dieses Verfahren ist die Deutsche
Post. Im sogenannten Postident-Verfahren wird man
in einer Postfiliale vorstellig und weist sich mit dem
Reisepass oder Personalausweis aus. Die Post tiber-
mittelt daraufhin die verschlisselte Bestdtigung an
die Stelle, die nach der Identifizierung gefragt hat.

Da das keine grol3e Erleichterung gegeniiber dem
Gang zur Niederlassung der Krankenkasse ist, bieten
viele Dienstleister die Identifizierung online an. Auf
diese Weise kann der Vorgang in zehn bis zwanzig
Minuten von zu Hause aus abgeschlossen werden.
Wieder muss zunachst eine App Uber die groBen
Portale auf das Handy geladen werden. Dann nimmt
der Nutzer ein Video von sich und von seinem Per-
sonalausweis mit der Kamera des Smartphones auf.

Der Dienstleister Gberpriift in der Folge automatisch,
ob das Video mit dem Bild auf dem Personalausweis
Ubereinstimmt. Bei erfolgreicher Identifizierung wird
der Krankenkasse anschlieRend bestatigt, dass das
Smartphone mit der ePA tatsachlich in den Handen
des Versicherten ist.

Noch bieten nicht alle Krankenkassen die Zusammen-
arbeit mit einem externen Dienstleister an. In dem
Fall bleibt vorerst nur der Gang zur Geschdftsstelle.
Gleiches gilt auch flir alle, die ihre Personaldaten nicht
einem kommerziellen Unternehmen anvertrauen
mochten. Parallel zu der ePA werden alle Patienten-
akten aul3erdem weiterhin im alten System gefiihrt.
Die Informationen werden also in den ,Praxisverwal-
tungssystemen” der Arztinnen und Arzte, bzw. Kran-
kenhauser gespeichert. Alle Versicherten konnen da-
her in Ruhe abwarten, bis die elektronische Akte den
vollen Funktionsumfang bietet. Sollte die Patienten-
akte selber noch einige ,Kinderkrankheiten” aufwei-
sen, sind diese bis dahin hoffentlich auskuriert.

Den mutigen Pionieren bietet die Akte aber be-
reits jetzt einige Vorteile: So kdnnen zum Beispiel
bestimmte Notfalldaten, wie die Blutgruppe hin-
terlegt werden und bei Bedarf von Notfallsanita-
tern sofort ausgelesen werden. Patientinnen und
Patienten, die bei der Bewaltigung einer Krankheit
mehrere Arztinnen und Arzte zu Rate ziehen miis-
sen, profitieren davon, dass alle Beteiligten auf
die gleichen Informationen und Befunde zugreifen
konnen. Naturlich behalt die Patientin und der Pa-
tient dabei immer die Kontrolle Gber die Informatio-
nen in seiner Akte.

Christian Hobe,
Referent \ferbandsorganisation
Deutsche ILCO e. V.

» ePA fir alle gesetzlich Versicherten
als App verflgbar.

» Anbindung von Praxen und
Krankenhdusern ab Juli 2021.

» Betroffene konnen detailliert
festlegen, welcher Arzt welche

Informationen einsehen kann.

» Integration von Impfpass, Zahnarzt-
Bonusheft, Mutterpass und Kinder
Untersuchungsheft in die ePA

» Einflihrung des E-Rezeptes

» Krankenkassen stellen
Abrechnungsdaten auch in die ePA ein

» Bereitstellung von Daten fir die
Forschung moglich

» Schnittstelle fiir ,Digitale
Gesundheitsapps”

» Grenzuberschreitende EU-e-health
Services
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Was sollen wir essen und trinken?
Teil 1

Wer sich hauptsachlich vegetarisch orientiert, lebt eindeutig gestinder

In der Dezemberausgabe unserer Harnblase erschien ein Ar-
tikel unter der Uberschrift ,Die Krebszelle aushungern’, die
Empfehlung eine Ketodidt anzuwenden. Die in dem Artikel
vorgestellte These, dass eine Reduzierung von Kohlehydra-
ten in unserem Essen maglicherweise das Krebsaufkommen
eindammen konnte, ist nicht verifizierbar.

Der Arbeitskreis ,Erndhrung, Pravention und Integrative
Onkologie” der Deutschen Krebsgesellschaft nimmt dazu
eindeutig Stellung: Zum jetzigen Zeitpunkt liegen keine Hu-
manstudien vor, die belegen, das eine ketogene Diat das
Wachstum oder die Metastasierung beim Menschen verhin-
dern bzw. zuriickdrangen kann.

Ich werde in Teil Il meiner Ausfiihrungen in der Dezemberaus-
gabe darauf hinweisen, was nach Empfehlung der Deutschen
Gesellschaft fir Ernahrung sinnvoll ist und mochte den An-
lass nutzen, um einen Uberblick (iber die derzeit angesagten
alternativen Ernahrungsformen zu geben. Bis zu 18% der in
Deutschland lebenden Bevdlkerung versuchen sich bewusst
vom Trend, der eher zu Ubergewicht fiihrt, abzusetzen und
leben, was Essen und Trinken angeht einen bewusst alterna-
tiven Trend.

Ganz vorne liegt da die vegetarische und vegane Essensweise.
\legetarierinnen und Vegetarier verzehren neben pflanzlichen
Lebensmittel nur solche Produkte, die von lebenden Tieren
stammen, beispielsweise Milch, Eier und Honig. Die vegane
Erndhrung zeichnet sich dagegen dadurch aus, dass keiner-
lei vom Tier stammende Produkte verzehrt werden, auch kein
Honig. Wer sich hauptsachlich vegetarisch orientiert und dazu
Milchprodukte und Eier, reichlich Huilsenfriichte, Obst, Vollkorn-
produkte, Samen und Niisse dazu nimmt, lebt eindeutig gestin-
der: Es fiihrt zu weniger Ubergewicht, Diabetes, Bluthochdruck,
weniger erhohten Fettwerten, weniger Schlaganfallen und tat-
sachlich sind die Krebserkrankungen deutlich gemindert.

Das Gleiche gilt fiir die vegane Erndhrungsform: Sie ist auf je-
den Fall gestinder, es konnte allerdings wegen des Wegfalls
tierischer Produkte zu einem Vitaminmangel, insbesondere
der B-Vitamine, fihren. Deshalb ist bei dieser Ernahrungsform
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die Einnahme von Nahrungserganzungsmitteln erforderlich.
Eine Unterform der vegetarischen Form sind die Teilzeitvege-
tarier oder auch Flexitarier genannt. Menschen, die vorwie-
gend vegetarisch leben, selten aber Fleisch oder Fisch verzeh-
ren. Vor allem die, die ausschlieBlich vegetarisch und Fisch zu
sich nehmen, die aus Deutschland in die USA eingewander-
ten Adeventisten, machen das so, haben besonders gilins-
tige Fettstoffwerte und leben durchschnittlich sehr lange.

Die Paleo-Diat, (Steinzeiterndhrung), glaubt daran, so zu es-
sen, wie 1,8 Millionen bis 10 000 Jahre vor Christus. Sie emp-
fiehlt Fleisch, Fisch, Meeresfriichte, Eier, Knollengewachse,
Blattgemtise, Friichte und Beeren, Niisse und Honig. Meiden
sollte man Getreide, Milch, und Milchprodukte, Hilsenfriichte,
Speisedle und Salz. Das ist eine Essenform, die erstaunlicher-
weise gute Daten (Fette und Zuckerwerte, VVermeidung von
Bluthochdruck) hat, sich aber in der Bevdlkerung nicht durch-
gesetzt hat und ist eher auf eine akademische Minderheit,
weltweit beschrankt. Wegen der selektiven Auswahl ist diese
Diat jedoch nicht fiir eine dauerhafte Essweise geeignet.

Eine weitere magliche Form der Diat ist das in Mode gekom-
mene Intervallfasten: Bis zu 24-Stunden nichts essen, dann
aber ohne jegliche Beschrankung alles, was als eher unge-
sund gilt. Viel Fleisch, wenig Kohlenhydrate. Das mag sich
zum Abnehmen eignen, ist aber fiir eine dauernde Ernah-
rungsform eher ungeeignet.

Wir sind nun mal von Kindesbeinen an, daran gewéhnt drei-
mal am Tag zu essen. Die Atkins-Didt ahnelt der Ketodiat und
ist fir an Krebs Erkrankte abzulehnen, aber auch sonst nicht
fur ein dauerhaftes Essen geeignet. Die Rohkosternahrung,
eine weitere mogliche Ernahrungsform, ist eher auch ideolo-
gisch bestimmt. Es soll nichts Erhitzes gegessen werden. Das
kann auf keinen Fall empfohlen werden. Es kénnte zu einer
Nahrstoffunterversorgung (Vitamine) fiihren und Risikogrup-
pen sollten diese nicht anwenden.

Was das Trinken betrifft: Da gibt es das sogenannte
.French-Paradox”. Jeden Tag ein Glas Rotwein kann sich glins-
tig auf die Lebensdauer auswirken. French-Paradox bedeutet:
So zu essen wie die Franzosen. Viel Fleisch, Meeresfriichte,
tierische Fette und taglich Rotwein dazu, kann eine Empfeh-
lung sein. Wer taglich hingegen bis zu einem Liter Bier trinkt,
kann irgendwann ein Problem mit dem Ubergewicht bekom-
men. Aber Bier unter einem Liter ist ernahrungsphysiologisch
nicht ungesund. Wieviel soll man trinken? Am besten ist eine
Trinkmenge bis zu 1,5 Liter pro Tag. Ganz ungunstig ist das
Trinken von Stssgetranken und sollte unterbleiben. Orangen-
safte bestehen oft zu 50% aus Zucker. Auch gestiRte Tees und
Cola sind mit die Hauptgriinde fiir Ubergewicht.



Training und Bewegung bei Krebs

Gezieltes Kraft- und Ausdauertraining steigert die Lebensqualitit

Die Sicherheit und Wirksamkeit von Bewegungstherapie ist erwiesen

Eine angeleitete und individualisierte Bewegungs-
therapie reduziert Nebenwirkungen und verbes-
sert die Lebensqualitat von Krebspatientinnen
und Krebspatienten deutlich. [2, 4] Die am Cent-
rum fir Integrierte Onkologie an der Uniklinik Koln
in Zusammenarbeit mit der Deutschen Sporthoch-
schule entwickelte Onkologische Trainings- und
Bewegungstherapie® stellt eine evidenzbasierte
und wirksame Maglichkeit dar, krankheits- und
therapiebedingte Nebenwirkungen bei Krebspa-
tientinnen und Krebspatienten zu reduzieren. Die
supervidierte und personalisierte OTT® kommt
vor, wahrend sowie nach der medizinischen The-
rapie zum Einsatz und hat einen positiven Einfluss
auf krebsbedingte Nebenwirkungen und den The-
rapieverlauf. [4, 5]

Das American College for Sports Medicine hielt
2019 fest, dass die Lebensqualitat von Krebspa-
tientinnen und Krebspatienten durch eine Kombi-
nation aus moderatem Kraft- und Ausdauertrai-
ning flir zwei bis drei Einheiten pro Woche Uber
mindestens drei Monate gesteigert werden kann.
Dabei ist die Lebensqualitatssteigerung durch
ein angeleitetes Bewegungsprogramm haher, als
beim Training allein oder zu Hause. Als allgemei-
ne Empfehlung flr Krebspatientinnen und Kreb-
spatienten wird eine Kombination aus je zwei- bis

dreimal pro Woche durchgefiihrtem moderaten
Ausdauer- und Krafttraining fiur mindestens 30
Minuten bzw. in zwei Zyklen zu je 8-15 Wiederho-
lungen ausgesprochen. [2]

Eine der haufigsten Nebenwirkungen einer Kreb-
serkrankung und dessen medizinischer Therapie,
die durch Bewegungstherapie reduziert werden
kann, ist das Fatigue-Syndrom. [3] Mehr als die
Halfte aller Krebspatientinnen und Krebspati-
enten leiden vor allem nach Chemotherapie und
Bestrahlung am Fatigue-Syndrom, welches als
subjektiver Miudigkeits- und Erschopfungszu-
stand beschrieben wird, der in keiner Relation
zur erbrachten Leistung steht. Es beeinflusst die
Lebensqualitat der Krebspatientinnen und Kreb-
spatienten negativ, kann mitunter erst in der
Nachsorge auftreten und lange andauern. [6] In
einer Meta-Analyse konnte gezeigt werden, dass
sowohl Bewegungstherapie als auch psychoon-
kologische Betreuung in der Reduktion des Fati-
gue-Syndroms wahrend und nach der medizini-
schen Behandlung signifikant wirksamer sind als
Pharmazeutika. [3]

Neben der Fatigue konnen mit der OTT® viele an-
dere Nebenwirkungen reduziert bzw. vorgebeugt
werden, wie bspw. das sekundare Lymphddem,
die Polyneuropathie, Osteoporose und Arthralgi-
en. [4] Auch die Harninkontinenz kann durch ge-
zieltes SchlieBmuskeltraining positiv beeinflusst
werden. Vor allem angeleitetes Beckenbodentrai-
ning, das mind. dreimal pro Woche stattfindet,
kann die Harninkontinenz effektiver reduzieren
als unbetreutes oder kein Training. [1]

Bei der OTT® steht die Anpassung des modularen
Trainingstherapieplans an die Zielsetzung der Pa-
tientinnen und Patienten, Krebserkrankung, Ne-
benwirkungen sowie die Bewegungserfahrung im
Vordergrund. Die Patientinnen und Patienten kon-
nen selbstwirksam aktiv sein und positiv auf ihre
Lebenssituation einwirken. Daraus ergeben sich
biopsychosoziale Effekte, die zu einer Verbesse-
rung der Lebensqualitdt fiihren. [5]
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Die Evidenz zur Bewegungs- und Trainingsthera-
pie in der Onkologie wird derzeit in einer eigenen
S3-Leitlinie nach wissenschaftlichen Kriterien
zusammengefasst. Dadurch steht den Arztinnen
und Arzten zukiinftig eine systematische Hilfe
in der supportiv-medizinischen Betreuung ihrer
Krebspatientinnen und Krebspatienten zur Verfi-
gung. Der Vorantrag zur S3-Leitlinie ,Bewegungs-
therapie bei onkologischen Erkrankungen” der Ar-
beitsgemeinschaft Supportive MalRnahmen in der
Onkologie (AGSMO) wurde von der Leitlinienkom-
mission der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG)
genehmigt. Der Hauptantrag bei der DKG befindet
sich derzeit in Umsetzung. [5]

Die Wirksamkeit von Bewegungstherapie fir
Krebspatientinnen und Krebspatienten sind er- ~ Victoria Stickler, BSc BAEMA
wiesen. Nun ist es notwendig, Versorgungsli-
cken zu schlieRen, um den Betroffenen moglichst
wohnortnahe bewegungstherapeutische Ange-
bote machen zu kdnnen. Um die Leistungsfa-
higkeit und Lebensqualitat der Patientinnen und
Patienten wahrend und nach einer Krebstherapie
aufrecht zu erhalten, ist es notwendig, Physiothe-
rapeutinnen, Physiotherapeuten, Sportwissen-
schaftlerinnen, Sportwissenschaftler zu schulen
sowie Pflegepersonal, Arztinnen und Arzte, Psy-
choonkologinnen und Psychoonkologen sowie
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von Krebsbera-
tungsstellen Uber Therapiemaoglichkeiten wie die
OTT® aufzuklaren und zu informieren.

Kontakt:

Fir Therapeutinnen und Therapeuten
aus dem ambulanten/niedergelassenen Sektor:

MYAIRBAG — Training gegen Krebs GmbH

0221/ 800 108 95
ott@myairbag24.de

Fir Therapeutinnen aus dem stationaren Sektor:
OTT-Akademie der Uniklinik Koln

0221/ 478 329 93
ott@uk-koeln.de
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_ ShB intern

Trauer um Christel Battling

Geboren am
05.04.1943
Verstorben am
20.12.2021

Der ShB trauert um Christel Batt-
ling, die unerwartet und plotz-
lich verstarb. Noch im November
2021 durften wir sie als aktive
Teilnehmerin beim NRW-Treffen
in Duisburg erleben.

Wir kannten Christel Battling als

pragende Personlichkeit, deren

Engagement von Hilfsbereit-
schaft und Verantwortungsbewusstsein gepragt
war. Sie hat sich um die Entwicklung und den Fort-
bestand der SHG Bochum, die sie im Jahr 2013
mitgrindete und bis zu Ihrem Tod geleitet hat, in
groBem Malle verdient gemacht. Gemeinsame
Gesprache mit ihr waren immer anregend. Die Ide-
en, Initiativen und das Engagement ebenso immer
unermudlich. Sie wird stets ein Vorbild sein.

Der ShB ist sehr dankbar fir alles, was Christel
Battling fir die Selbsthilfearbeit geleistet hat. Der
ShB und die SHG Bochum verlieren mit Christel
Battling ein langjahriges und engagiertes Mitglied.
Sie hinterlasst eine grof3e Liicke, der ShB wird ihr
Andenken stets in Ehren halten.

Trauer um Karl-
Heinz Bockelbrink

Geboren am
1.12.1941
Verstorben am
17.2.2022

Karl-Heinz  Bockel-
brink war ein Mann
der ersten Stunde
und eine tragende
Saule des ShB. Von
20089 bis 2013 lenkte
er die Geschicke des
ShB als stellvertre-
tender Vorsitzender.

Bereits im Januar 2004 grindete er die SHG Bla-
senkrebserkrankungen Dortmund und machte
diese zu einer der erfolgreichsten und groRRten
Blasenkrebsselbsthilfegruppen Deutschlands.

Fir den ShB und die Dortmunder Gruppe leiste-
te er wertvolle Arbeit. Es gelang ihm - sowohl im
ShB als auch in seiner Gruppe - Strukturen aufzu-
bauen, zu festigen und — wo nétig - zu verandern.
Reger und offener Erfahrungsaustausch und die
Integration von neu an Blasenkrebs erkrankten
Menschen waren ihm immer sehr wichtig. Mit sei-
ner Broschire ,Leben mit Blasenkrebs — Berichte
von Betroffenen und Angehcrigen”, die 2014 er-
schien und nach wie vor beim ShB zu beziehen ist,
erreicht er - auch uber seinen Tod hinaus - viele
Betroffene. Unausldschlich in unserer Erinnerung
bleiben viele schéne Begegnungen mit Karl-Heinz
Bockelbrink. Ganz besonders gerne denken wir an
unsere ShB-Versammlungen und Gruppentreffen,
bei denen wir uns mit Karl-Heinz Bockelbrink aus-
tauschen konnten. Fir diese Begegnungen sind
wir dankbar - wir werden ihn sehr vermissen.

VVom Schriftsteller Vinzenz Erath stammt das
Trauerzitat: ,Das kostbarste Vermachtnis eines
Menschen ist die Spur, die seine Liebe in unseren
Herzen zurlckgelassen hat.”

Karl-Heinz Bockelbrink hat im Sinne dieses Zitats

ganz sicher viele schone Spuren in unseren Herzen
hinterlassen, die unausldschlich sind.

Die Harnblase



ShB intern _

ShB-Termine 2022, 2023

ShB — Seminar
vom 22. bis 23.9.22 in Koln

Das Seminar bietet Gelegenheit, aktuelle und drangende Probleme der Selbsthilfegruppenar-
beit zu thematisieren und schwerpunktmalig zu bearbeiten. Das Seminar ist in zwei Themen-
blocke unterteilt. Der erste Teil informiert tber den Selbsthilfe-Bund-Blasenkrebs e. V., seine
Strukturen, Funktionsweise und Organe sowie tber die Grundlagen zur Selbsthilfearbeit. Der
zweite Seminarteil vermittelt praxisbezogene Informationen fiir die Selbsthilfe- und die Grup-
penarbeit. Wie gehe ich mit Konflikten um? Welches Handwerkszeug kann ich mir aneignen?
Wie bekomme ich Sicherheit in unterschiedlichen Situationen? Es werden zudem die medizi-
nischen Aspekte von der Diagnose bis zur Therapie des Blasenkrebs vorgestellt. Zielgruppe:
Gruppensprecherinnen und Gruppensprecher und aktive Gruppenmitglieder im Selbsthil-
fe-Bund Blasenkrebs e. V. (ShB). Die Teilnehmerzahl ist auf 14 begrenzt.

ShB-Fachtagung fiir Gruppensprecherinnen/-sprecher
vom 14. bis 16.10.2022 in Schwerte

Die Tagung soll unsere engagierten Funktionstragerinnen und Funktionstrager in ihrem tagli-
chen Handeln unterstitzen und Ihnen die Moglichkeit geben, ihre Kenntnisse und Erfahrungen
auszutauschen. Neben Erfahrungsaustausch bietet die Veranstaltung Vortrage zu verschiede-
nen Themen, die fur die Arbeit der Gruppensprecher*innen von Interesse sind. Dies konnen z.B.
Vortrage zu psychoonkologischen, sozialrechtlichen oder die Lebensqualitat betreffende The-
men sein. Die Gruppensprecherinnen und Gruppensprecher sowie Funktionstragerinnern und
Funktionstrager des ShB erhalten eine personliche Einladung. Unterkunft-, Verpflegung- und
Reisekosten werden vom ShB tibernommen. Auch interessierte Mitglieder konnen teilnehmen.

ShB-Siid-Treffen
vom 28. bis 30.10.22 in Meersburg-Bodensee

Wie der Name schon sagt, treffen sich hier die ShB-Gruppensprecherinnen und Gruppenpre-
cher aus den sidlichen Teilen Deutschlands. Das Treffen soll in erster Linie die Maoglichkeit
bieten, Kenntnisse und Erfahrungen auszutauschen. Hinzu kommt ein interessantes Vor-
trags-Programm, das Wolfgang Wagner (ShB-Vorstandsmitglied) zusammen mit folgenden
Referentinnen und Referenten, plant:

» Dr. med. Jens Tonhauser, Kommissarischer Chefarzt, Facharzt fiir Urologie, Leiter Prost-
atakarzinom-Zentrum, Nierenkrebs-Zentrum, Uroonkologisches Zentrum, Hegau Boden-
see-Klinikum

= Prof. Dr. med. Florian Jentzmik , Chefarzt der Klinik fiir Urologie und Kinderurologie, Leiter
des Prostatakarzinomzentrums, Oberschwabenklinik Ravensburg

= Prof. Dr. phil. Joachim Weis, Professor fiir Selbsthilfeforschung mit Schwerpunkt
Krebs-Selbsthilfe, Universitatsklinikum Freiburg

Wenn Sie sich fir eine Teilnahme interessieren, jedoch nicht aus dem Siiden Deutschlands sind,
sind Sie nattirlich ebenfalls herzlich willkommen, sofern noch Platze zur Verfligung stehen. Die
Teilnehmerzahl ist auf 20 begrenzt. Unterkunft-, Verpflegung- und Reisekosten fir die Funkti-
onstrager*innen des ShB, werden vom ShB tibernommen. Auch interessierte Mitglieder kon-
nen teilnehmen.
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_ ShB intern

ShB-NRW-Treffen
vom 04. bis 05.11.22 in Bonn

Dieses Treffen wird von Klaus Schuhmacher (ShB-Regionalbeauftragter NRW) fiir die Grup-
pensprecherinnen und Gruppensprecher in NRW initiiert.

Die Gruppensprecherinnen und Gruppensprecher sollen befahigt werden, die an Harnblasen-
krebs Erkrankten besser bei der Bewaltigung ihrer Krankheit zu unterstitzen und die Lebens-
qualitat der Betroffenen zu verbessern. Auch bei diesem Treffen wird dem Erfahrungsaustausch
genug Raum gegeben werden. Die Gruppensprecherinnen und Gruppensprecher sollen im Erfah-
rungsaustausch voneinander lernen sowie ihr Netzwerk starken und ausbauen konnen.

Neben den gruppenspezifischen Themen ist ein medizinischer Schulungs- und Qualifizierungspart
zum Blasenkrebs geplant. Hierzu werden Arzte aus dem Fachbereich der Urologie als Referenten
eingeladen. Geplant ist z.B. bei Prof. Dr. med. Manuel Ritter, Universitatsklinikum Bonn und Prof. Dr.
Freerk Baumann, Onkologische Trainings- und Bewegungstherapie (OTT), Uniklinik Kln anzufragen.

Wenn Sie sich fiir eine Teilnahme interessieren, jedoch nicht aus NRW sind, sind Sie natdrlich
ebenfalls herzlich willkommen, sofern noch Platze zur Verfliigung stehen. Die Teilnehmerzahl
ist auf 20 begrenzt. Unterkunft-, Verpflegung- und Reisekosten fir die Funktionstrager*innen
des ShB, werden vom ShB tibernommen. Auch interessierte Mitglieder kénnen teilnehmen.

ShB-Nord-Treffen
vom 11. bis 13.11.22 in Rostock/ Warnemiinde

Wie der Name auch hier schon sagt, treffen sich die ShB-Gruppensprecherinnen und Grup-
pensprecher aus den ndrdlichen Teilen Deutschlands. Auch dieses Treffen soll den Teilnehmen-
den in erster Linie die Mdglichkeit bieten, Kenntnisse und Erfahrungen auszutauschen.

Daneben erwartet Sie ein interessantes Programm mit Schwerpunkt Blase und Niere, das von Udo
Walter (ShB-Regionalbeauftragter Mecklenburg-\VVorpommern) zusammen mit Prof. Dr. med. Oliver
Hakenberg, Direktor der Urologischen Klinik und Poliklinik, Universitatsmedizin Rostock und seinem
Team gestaltet wird.

Wenn Sie sich fiir eine Teilnahme interessieren, jedoch nicht aus dem Norden Deutschlands
sind, sind Sie natlrlich ebenfalls herzlich willkommen, sofern noch Platze zur Verfligung ste-
hen. Die Teilnehmerzahl ist auf 20 begrenzt. Unterkunft-, Verpflegung- und Reisekosten fiir
die Funktionstragerinnen und Funktionstrager des ShB, werden vom ShB ubernommen. Auch
interessierte Mitglieder konnen teilnehmen.

Medizinische Fachtagung und 15. Delegiertenversammlung des ShB
05. bis 07.05.2023 in Bochum

Veranstaltungsort ist: H+ Hotel Bochum, Stadionring 22, 44791 Bochum, §% info.bochum(@h-hotels.com

Unter dem Stichwort ,ShB e. . 2023" konnen Sie schon jetzt - spatestens bis zum 17.03.2023 - Zimmer reservieren.
Vorzugsweise liber die 0.g. E-Mail-Adresse. Das Einzelzimmer kostet 105,- €, das Doppelzimmer 125,- €.

Die Kosten fiir ShB-Gruppensprecherinnen und Gruppensprecher und ShB-Delegierte tibernimmt zwar der ShB,
dennoch mssen Sie lhre Zimmer bitte selbst reservieren.

Melden Sie sich einfach per Die Harnblase
. Telefon 022833 88 9 150 oder per
% E-Mail info@blasenkrebs-shb.de.




ShB intern _

Weitere Termine 2022 mit ShB-Beteiligung

Tagung der Bayerischen
Urologenvereinigung und
Osterreichischen Gesellschaft

fiir Urologie und Andrologie
19. bis 22. 05.2022 in Lindau

Die Teilnahme ist mit einem ShB-Vertreter geplant.

(%' www.uro-tagung.de

Nordkongress Urologie
08. bis 10.06. 2022 in Erfurt

Der ShB wird mit einem Stand, der durch Mitglieder
der SHG Suhl betreut wird, vertreten sein.

(' www.nordkongress2022.de

Aktionswoche Selbsthilfe 2022
Vom 03. bis 11. September 2022
Zum zweiten Mal findet die Aktionswoche Selbsthilfe statt

Der Paritatische Gesamtverband ladt alle Gruppen, Organisationen und Kontakt-

stellen der Selbsthilfe innerhalb und auBerhalb des Paritatischen ein, sich an der

Aktionswoche zu beteiligen. Unter dem Motto “Wir hilft” sollen im Rahmen der
Aktionswoche bundesweit Informationsveranstaltungen und Aktionen in der Selbsthilfe stattfinden.
Als Startsignal fur die bundesweiten Aktivitaten und um eine hohe Aufmerksamkeit in Gesellschaft,
Politik und Medien zu erreichen, wird der Gesamtverband am 1. September 2022 eine Auftaktver-
anstaltung zur Aktionswoche durchfiihren. Es wird allen an der Mitwirkung interessierten Selbsthil-
fe-Akteuren empfohlen, bereits fiir 2022 geplante Veranstaltungen in den Zeitraum der Selbsthilfe-
woche zu legen. Unterstiitzung in der Offentlichkeitsarbeit sowie die Bewerbung der Aktionswoche
erhalten sie durch den Gesamtverband.

(%' www.der-paritaetische.de

Kongress der Deutschen

Gesellschaft fiir Urologie
21. bis 24. 09.2022 in Hamburg

Der ShB wird mit einem Stand, der durch ShB-Vor-
standsmitglieder und ShB-Funktionstrager be-
treut wird, dabei sein.

(7' www.urologenportal.de
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ILCO-Tage mit Festveranstaltung
der Deutschen ILCO e. V. zum
50-jahrigen Jubildum

09. bis 11.09.2022 in Mannheim

Vom 09. bis zum 11. September feiert die ILCO in Mannheim u.a. ihr 50-jahriges Bestehen. Interessante
Workshops, informative Vortrage und eine Abendveranstaltung mit Speis und Trank sind geplant. Der
Freitagnachmittag steht ganz im Zeichen des 50-jahrigen Jubilaums und einer Festveranstaltung. Als
Kooperationspartner der ILCO wird ein ShB-Vorstandsmitglied unsere Gliickwiinsche personlich tiber-
bringen. Teilnehmen kann jeder Interessierte, ob ILCO-Mitglied oder nicht: Stomatragerinnen und Sto-
matrdger (auch nach Riickverlagerung), Darmkrebsbetroffene, Angehdriginnen und Angehdrige, Fach-
leute. Interessierte wenden sich bei Fragen bitte an Martina Jager, Leiterin der Bundesgeschaftsstelle:
0228 — 338894-50 oder per 8% Mail: martina.jaeger@ilco.de

www.ilco-50jahre.org

Deutscher Krebskongress
13. bis 16. 11.2022 in Berlin

Der ShB wird zusammen mit den Mitgliedsverbanden

des Haus der Krebs-Selbsthilfe Bundesverband e. V.

(HKSH-BV) mit einem Stand, der vom ShB-Vorstand

und ShB-Funktionstragern betreut wird, dabei sein.

Artur Krzyzanowski (ShB-Vorsitzender) und Dr. med. Edmond Schiek-Kunz (stv. ShB-Vorsitzender)
werden die Schnittstellen-Sitzung ,Leben nach und mit Harnblasenkrebs” am 13.11.2022 leiten und
sind mit dem Vortrag ,Wie die Selbsthilfe Betroffene unterstiitzen kann” beteiligt. Weitere Vortrage
innerhalb der Sitzung sind: ,Harnblasenkarzinom — was kommt nach der OP? Nachsorge, und was
konnen Betroffene, Angehdriginnen und Angehorige machen?” und ,Einfluss der Rehabilitation auf
die zukiinftige Lebensgestaltung”.

www.deutscher-krebskongress.de

10. Krebsaktionstag 2022 — Virtuell
19.11.2022

Der 10. Krebsaktionstag findet im Rahmen des 35.

Deutschen Krebskongresses - erstmals in virtueller

Form - statt. Die Teilnahme am Krebsaktionstag ist

kostenfrei. Eine Anmeldung ist nicht erforderlich.

Betroffene, Angehdrige sowie Interessierte konnen sich in Live-Vortragen tber verschiedene Krebsarten
informieren. In weiteren Veranstaltungen werden Krebserkrankungen in unterschiedlichen Lebensphasen
aus psychosozialer Sicht beleuchtet. Schnupperkurse bieten die Maglichkeit, kleine Auszeiten vom Alltag
zu nehmen. Expertinnen und Experten ermdglichen in den Sitzungen ,10 Jahre KAT/Innovationen”, ,Krebs
und Armut” und ,Covid-19 und Krebs" Einblicke in aktuelle Themenfelder. VVeranstalter sind die Deutsche
Krebsgesellschaft (DKG) und die Deutsche Krebshilfe (DKH).

www.krebsaktionstag.de
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Deutsches Krebsforschungszentrum (dkfz)
Neue Umfrage-Plattform fragdiepatienten.de

Das Deutsche Krebsforschungszentrum (dkfz) hat
gemeinsam mit Vertretenden der Frauenselbsthilfe
Krebs, dem Bundesverband Prostatakrebs-Selbsthilfe
und dem Hautkrebsnetzwerk Deutschland online die
neue Umfrage-Plattform (7' fragdiepatienten.de ent-
wickelt. Das Projekt wird vom Bundesministerium fir
Gesundheit finanziert. Wissenschaftlerinnen und Wis-
senschaftler schalten dort zu ihrem Forschungsprojekt
aus dem Bereich der Onkologie eine Meinungs-Um-
frage, an der je nach Krebspatientinnen, Krebspatien-
ten, Angehoriginnen, Angehorige oder Interessierte
anonym teilnehmen konnen. ,So haben Betroffene die
Moglichkeit, ihre personliche Perspektive anonym und
ohne groRen Aufwand aktiv in aktuelle Forschungs-
projekte zu Krebs einzubringen®, erklart Dr. Susanne
Weg-Remers, Leiterin des Krebsinformationsdiens-
tes (KID) des dkfz. Derzeit lauft beispielsweise auf
der Plattform eine Umfrage zum Thema ,Einsatz von
Kinstlicher Intelligenz in der Krebs-Friherkennung”.

Deren Arbeitsgruppe mochte wissen, unter wel-
chen Bedingungen sich Betroffene den Einsatz
von Kunstlicher Intelligenz vorstellen konnen. ,Dies
ist eine spannende Umfrage zu einem echten Zu-
kunftsthema“, so Weg-Remers. Mit der Plattform
mochte das dkfz einen Beitrag leisten, Betroffene
starker in die Krebsforschung einzubinden. Weite-
re Informationen finden Sie auf der Homepage des
Bundesverbandes sowie direkt beim dkfz.

Kontakt: Krebsinformationsdienst KID des dkfz

Dr. Susanne Weg-Remers (Ltg.)
¥ s.weg-remers@dkfz.de
Dr. Uta Meyer zum Biischenfelde (Wiss. MA)

¥ uta.meyerzumbueschenfelde@dkfz-heidelberg.de

4" www.dkfz.de

Bayerisches Zentrum fiir Krebsforschung (BZKF)

Kostenfreies Biirgertelefon

Das Bayerische Zentrum fir
Krebsforschung (BKFZ) wur-
de im November 2019 ge-
grindet. Das BKFZ verfolgt
das Ziel allen Birgerinnen
und Birgen in Bayern, unab-
hangig von ihrem Wohnort,
Zugang zu bestmaoglichen,
neusten und innovativen
Therapien zu ermoglichen.
Mit dem dortigen Zusammenschluss der sechs
bayerischen Universitatskliniken wird nicht nur die
Krebsforschung gefdrdert, sondern Betroffenen
eine flachendeckende und interdisziplinare Ver-
sorgung angeboten.

Zudem hat das BZKF als Anlaufstelle fiir alle Blrge-
rinnen und Birger das BirgerTelefonKrebs initiiert.
Dieser bayernweiter Telefonservice zum Thema
Krebs steht allen Interessierten kostenfrei zur Ver-
fligung. Unter der Telefonnummer ¢, 0800 85 100
80 konnen sich Burgerinnen und Bdrger individuell
zu allen Fragen beziglich einer Krebserkrankung
beraten lassen. Weitere Informationen finden Sie
auch hier auf der Homepage des Bundesverbandes
sowie direkt beim BZKF.

Kontakt:
Beratungszeit:
Montag bis Freitag, 8:30 bis 12:30 Uhr

AuBerhalb der Beratungszeit:
% buergertelefon(@bzkf.de

Telefon (kostenfrei):
¢, 0800 85 100 80
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Die Zukunft der Selbsthilfe unter den

Rahmenbedingungen des demografischen Wandels
Betrachtungen zum Themenheft der BAG Selbsthilfe

Zukunft der Selbsthilfe ist immer ein Thema! Gerade jetzt,
wo sich nach zwei Jahren manifester Beeintrachtigung durch
Corona abzeichnet, was von den Gruppen und Aktivitaten
noch lbrig ist. Besondere Selbsthilfeaktivitaten in Kons-
tellationen mit hohem Altersdurchschnitt sind erheblich in
Bedrangung geraten: Erst sollten wir als vulnerabler Teil der
Bevdlkerung am besten ganz zu Hause bleiben, aktuell wird
erprobt, wieviel Maske und spate Testkultur eine Selbsthil-
fegruppe ertragt, mundtot. Und dann noch der bange Blick
Richtung Jahresende: Wer gewinnt, wir oder das Virus? Zu
den Befindlichkeiten hinzu kommen Fakten: Gruppenrdu-
me sind ersatzlos abhanden gekommen; Sprecher, die sich
sehnlich Nachfolgende gewiinscht hatten, fehlt jetzt die
Kraft, noch einmal frisch anzufangen.

Nun ist die Fragestellung, die im Themenheft der BAG
Selbsthilfe die Zukunft der Selbsthilfe beschrieben wird,
deutlich vor Corona entstanden und langfristig ,unter den
Rahmenbedingungen des demografischen Wandels” ange-
legt. Fir Winfried Kosters, dem Verfasser wesentlicher Teile
des Heftes, ist das Thema Demografie nicht neu. Die Schlis-
selbegriffe ,weniger”, "alter”, ,bunter”, die das Cover des
vorliegenden Heftes zieren, stehen schon im Titel seiner frii-
herer Demografie-Betrachtungen (1). Wer halbwegs wach
durchs Leben geht, kann das auch selbst in Erfahrung brin-
gen: Wir werden dlter als friihere Generationen, wir haben
(durchschnittlich) weniger Kinder als unsere Eltern, werden
also als (Gesamt-)Bevolkerung nicht groRer und die Men-
schen, die in Deutschland leben, sind gegenuber friiheren
Dekaden vermehrt zugewandert (Stichwort: Migrationshin-
tergrund). Unsere Gesellschaft wird also bunter — will man
diesen komplexen Sachverhalt mit einem fréhlich klingenden
Begriff kennzeichnen.

All dies lasst sich mit Zahlen, Statistiken und Schaubildern
belegen und Uber Lander und Kontinente hinweg verglei-
chen. Und wenn die Betrachtung von Bevdlkerungsentwick-
lungen wissenschaftlich fundiert ist, lassen sich daraus be-
grindete politische Forderungen und Folgerungen herleiten.

Als seinen Beitrag skizziert Kdsters insgesamt acht Hand-
lungsfelder, die er aufgrund des bereits erfolgten wie
auch des absehbaren demografischen Wandels als gesell-
schaftliche Problemzonen identifiziert: Gesundheit, Pfle-
ge, Arbeit, Engagement, Familie, Migration, Wohnen und
Mobilitat. Und — wahrscheinlich, weil es die Publikation
so erfordert — schiebt er all diese Themen der Selbsthilfe
als Handlungsfelder hin. Um es am Thema Pflege (S. 21
ff.) exemplarisch zu verdeutlichen: Die Notwendigkeit zur

Inanspruchnahme pflegerischer Unterstiitzungsleistun-
gen steigt permanent; eine logische Konsequenz altern-
der Gesellschaften. Qualifizierte Leistungserbringer — die
Coronapandemie aber auch der gesamte Altenpflege-
sektor fihren das drastisch vor Augen — sind bei weitem
nicht in der erforderlichen Anzahl vorhanden. Die Folge ist
eine, besonders betroffene und derer Umfeld beangsti-
gende, teils skandaldse Unter- oder bis Nicht-Versorgung.
Zweifellos ist das ein Gegenwartsthema von hoher poli-
tischer und gesellschaftlicher Brisanz. Die zentrale The-
se: ,Selbsthilfe wird ihre Lobby- und Offentlichkeitsarbeit
starker pflegepolitisch ausrichten,” kommt da doch sehr
oberflachlich daher, wenn man weil3, dass etliche Tra-
ger der Freien Wohlfahrtspflege nicht nur als Huter der
Selbsthilfe, sondern vor allem auch als Anstellungstrager
und Veranstalter von Pflegediensten und -einrichtungen
unterwegs sind.

Recht gegenwartsblind erscheinen mir die als ,Hand-
lungsoptionen” gelisteten Anregungen an die Selbsthilfe,
wie zum Beispiel: ,Eine Rollenklarung kann helfen, ob sich
Selbsthilfe vor Ort zu einem familienahnlichen Solidarver-
band entwickelt, der Pflegeverantwortung fir langjah-
rige Mitglieder oder deren Angehdrige Ubernimmt.” Als
wadre das noch nicht genug, ,konnte geklart werden, ob
zum Beispiel die Selbsthilfe Aufgaben der Betreuung und
Begleitung alter werdender Menschen mit Behinderung
Ubernehmen, ... (S. 24). Ein Blick in die Altersstatistiken
z.B. der Krebsselbsthilfeorganisationen sollte reichen, um
die Realitatsferne solcher Viorschlage zu erkennen.
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Interessierten an Perspektiven familienahnlicher Solidar-
verbande, sei ein Gesprach mit der wahrscheinlich letzten
noch lebenden Leiterin, z.B. der kirchlichen Frauenhilfs-
gruppen, oder eines langst aufgeldsten ortlichen Pfle-
gevereins empfohlen. Auch die flehentlichen Appelle um
ehrenamtliche Unterstitzung, wie sie an den Mitteilungs-
tafeln vieler Alten- und Pflegeeinrichtungen aushangen,
zeigen den stets vorhanden Bedarf an. Respekt all jenen,
die solche Aufgaben - ehrenamtlich und auf Zeit - ber-
nehmen! Pflegeverantwortung aber wiirde jede Form von
Selbsthilfe strangulieren.

Noch eine kurze Einlassung zum Realitatspotential die-
ses Kapitels. Das Thema Migration und Selbsthilfe hat es
Wilfried Kosters aber auch anderen Experten sozusagen
angetan. Die Motive sind klar und ehrenswert: Selbsthil-
fe hatte das Potential zum Integrationsverstarker, konnte
Migranten an ein Gesundheitssystem heranfiihren, das
in vielfacher Hinsicht erklarungsbedirftig ist, und konnte
gegebenenfalls Tiren 6ffnen, die sonst unerkannt blieben.
Dies scheint wenig zu funktionieren — trotz aller vorhan-
dener Untersuchungen, Strategiepapieren und Modellpro-
jekten. Ist es aber gerechtfertigt, von einer Vernachlassi-
gung der Zielgruppe der Zugewanderten zu sprechen?

Wer in diesen Jahren Flichtlingen im Alltag dabei hilft,
in dieser Gesellschaft heimisch zu werden und auch das
Gesundheitssystem zu verstehen, stellt rasch fest, dass
das Thema Selbsthilfe aus vielerlei Griinden nachrangig
ist. Von existentieller Bedeutung ist das Bemihen um
eine transparente, verlassliche, finanzierbare medizini-
sche Versorgung in Arztpraxen und Krankenhausern. Das
ist kein leichter Weg! Es ist auch in unseren derzeitigen
Gruppen so, dass die Teilnehmerinnen und Teilnehmer
den Weg in die Selbsthilfe erst finden, wenn sie von einer
(Krebs-)Erkrankung manifest betroffen sind. Und dann ja
auch nicht massenweise!

Angesichts der Fille und der Tragweite all dieser skiz-
zierten Handlungsoptionen lande ich unwillkirlich bei der
Frage: Was machen wir eigentlich jetzt? Hat die real exis-
tierende Selbsthilfe keine liberzeugenden Handlungsfel-
der? Erfordert das Faktum, ,dass immer weniger Ehren-
amtliche da sind”, uns neu erfinden zu missen, mit dem
Ziel, erhohte Aufmerksamkeit, starkeren Zulauf, jedenfalls
aber mehr offizielle Anerkennung zu erhalten. Vielleicht
auch, um den finanziellen Aufwand zu rechtfertigten, den
die Gesetzlichen Krankenkassen aber auch etliche andere
fordernde Institutionen mit dem Etikett Selbsthilfe verse-
hen, Jahr um Jahr bereitstellen. Nattrlich spielt die finan-
zielle Ausstattung fur den organisatorischen Fortbestand
eine grundlegende Rolle: 1,15 Euro pro gesetzlich Versi-
chertem sind es im Jahr 2020 gewesen. Pro Jahr also rund
84 Millionen Euro (5.19, 64). Ein schdnes Stimmchen! Aber
gemessen an was?
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Kosters Frage lautet: ,Was muss heute getan werden, da-
mit dies auch in Zukunft im offentlichen Diskurs zur Ver-
teilung offentlicher Gelder von einer politischen Mehrheit
akzeptiert wird?" Auf das verzwirbelt formulierte Problem
gibt es eine simple Antwort: Die geforderten Organisa-
tionen sollen transparent darlegen, wofiir sie das Geld
ausgeben und worin der beabsichtigte Selbsthilfe-Nutzen
besteht. Und das nicht in Darlegungen, die selbst Insidern
langes Suchen abverlangen, sondern als Bringschuld, gut
sichtbar auf den je aktuellen Homepages, in den News-
lettern und Verbandsnachrichten. Nur so kann dem an der
Basis, in den Gruppen, durchaus verbreiteten Argwohn
begegnet werden, dass ein zu groRer Teil der jahrlichen
Budgets nicht in erster Linie der Selbsthilfe niitzt, son-
dern der Prosperitat diverser Tragerorganisationen.

Ortliche oder regionale Selbsthilfegruppen mit ihren indika-
tionsspezifischen Themen dirften eigentlich in keine ver-
zwickte Finanzlage geraten, sofern sie mit den fir sie gel-
tenden Forderrichtlinien vertraut sind. Dass man hier nach
Corona im kommunikationstechnischen Bereich nachsteu-
ern sollte, um den Erwerb von Hardware zu unterstitzen,
liegt ebenso auf der Hand wie die grol3ziigigere Regelung bei
der Aufwandserstattung fiir Menschen mit besonderem Un-
terstiitzungsbedarf (wg. Behinderungen oder Mobilitdtsein-
schrankungen im Alter). Aber das sollte sich kldren lassen?!

Und so sind es nicht so sehr demographische Faktoren, die
den Fortgang der Selbsthilfe vor Herausforderungen stel-
len. Wir alle sind langst unentrinnbar Teil dieser aus den
Fugen geratenen vormaligen Pyramide. Es gilt das Augen-
merk auf die Soziografie zu richten, um den radikalen Wan-
del nahezu samtlicher Gesellungsformen mikroskopisch zu
verstehen und zu handhaben. Das ist nicht einfach und er-
fordert Zeit. Den Expertinnen und Experten, die es gut mit
der Selbsthilfe meinen, mochte ich einen Tipp mit auf den
Weg geben: ,Ihr misst dichter ran gehen!”

(1) Kosters Winfried: Weniger, bunter, dlter. Den demogra-
fischen Wandel aktiv gestalten, 2. Auflage 2011, Minchen
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Wellnessurlaub mit Freundin

Henrietta van den Hassel, Freundin aus Kinder-
tagen (damals noch einfach Krause und nur Henni
genannt), hatte das liebevolle groRe Gliick gefun-
den in Gestalt des Juniorchefs der ortlichen grof3-
ten Baufirma.

Damit verbunden waren zunehmend auch Re-
prasentationspflichten an der Seite ihres Man-
nes. Trotzdem schaute sie immer mal bei mir rein,
wenn sie ihre Eltern (nur zwei Hauser weiter woh-
nend) besuchte. So blieben wir in Kontakt und fir
mich war sie immer Henni, auch wenn sie jetzt auf
Henrietta bestand.

Als ihr Mann vor sechs Jahren (pl6tzlich und uner-
wartet, wie es die Zeitung damals berichtete) ei-
nem Herzinfarkt erlag und der erwachsene Sohn
die Firmenleitung Gbernahm, wurde es still um
Henni. Der gepflegte Freundeskreis bestand ja aus
Geschaftspartnerinnen und -partnern, Golffreun-
dinnen und -freunden ihres Mannes. Hier brach
die "Freundschaft” sehr schnell ab.

Als Ende August die Zeit kam, in der sie friher
mit ihrem Mann fiir eine Woche in ein beriihmtes
deutsches Bad fuhr (er, um Golf zu spielen, sie um
die SPA-Abteilung des Hotels zu frequentieren)
verfiel Henni in Trbsinn, andere Menschen sag-
ten gar: sie wurde depressiv.

Bei einer unserer nunmehr haufigeren Teestunden
sprach ich Henni darauf an. Nein, allein wolle sie
nicht in dieses Bad und in das Hotel, damit seien
zu viele Erinnerungen verbunden. Andererseits
fehle ihr die Abwechslung eines gepflegten
Urlaubs zum nunmehr doch recht tberschaubaren
Haushalt ohne die friiheren Einladungen und der
damit verbundenen Aufgaben.

Ich machte daraufhin Henni den Vorschlag: ,\Wenn
wir zusammen in ein anderes Bad und zu einer an-
deren Zeit verreisten — wiirde Dir das gefallen?”

Mir war durchaus bewusst, dass so ein gemeinsa-
mer Urlaub auch eine Gefahr fiir unsere Freund-
schaft sein konnte, es bedurfte einiger Absprachen.

So wollten wir nach einigen Teestunden, langen
Gesprachen und der Festlegung einiger Eckpunkte
erstmals einen gemeinsamen Urlaub wagen.

Die Eckpunkte waren: Einzelzimmer, Anreise per
Auto, aber getrennt. Kein Zwang, alles gemein-
sam zu unternehmen. Fixpunkte waren aber das
gemeinsame Frihstiick und das Abendessen. Fir
gemeinsame Unternehmungen gab es eine rote
Geldborse, die paritatisch gefiillt wurde.

So fuhren wir, gut 1 1/2 Jahre nach dem Tod ihres
Mannes, in einen Wellness-Urlaub.

Das von uns ausgesuchte Schlosshotel in der Ei-
fel stellte sich als Glicksgriff raus. Das hauseigene
Schwimmbad, die Sauna und die SPA-Abteilung
erfillten unsere recht unterschiedlichen Wiinsche
auf angenehme Weise. Die Abendessen erfreuten
Magen und Herz.

Mittlerweile sind wir schon zum vierten Mal dort
eingekehrt, nur die getrennte Anreise haben wir
aus unseren Eckpunkten gestrichen.

So ist aus einer Kinderfreundschaft eine verlassli-
che Altersfreundschaft geworden. Obwohl wir uns
nicht jede Woche sehen, haben die gemeinsamen
Unternehmungen (z.B. Konzerte und Theater) zu-
genommen und das Telefonat am Sonntagmorgen
ist ein Fixpunkt.

In diesem Sinne - auf die Freundschaft!

Die Harnblase



Baden-Wirttemberg

SHG Blasenkrebs Bodensee
Wolfgang Wagner

¢, (0152) 317022 01

2 wagner@blasenkrebs-shb.de

SHG Heilbronn

Karl Dagenbach

¢, (07133)901 164 1

2 k.dagenbach@t-online.de

Dietmar Gerli
¢, (06264)1400
% dietmar-gerli@t-online.de

SHG Reutlingen - Tiibingen

Alexandra Plew

¢, (07127) 570715

[] (01525)40248721

% selbsthilfegruppe.blasenkrebs@gmail.com

SHG Blasenkrebs Boblingen - Sindelfingen
Monika Burkhardt

¢, (07033)32186

% monika.burkhardt1@web.de

SHG Blasenkrebs Siidbaden / Freiburg
Gaby Stiinzi

¢, (07631) 73150

] (0173)8407275

% gamave@web.de

Andrea Fromming
] (0157) 752867 27
% andrea.froemming@googlemail.com

SHG Blasenkrebs Stuttgart
Klaus Blarr

¢, (0711) 514 532

% blarris@online.de

Hannelore Deinhardt
¢, (0711)508 737 35
% hanne@deinhardt-feldenkrais.com

Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit
urologischen Krebserkrankungen und deren
Angehdrigen

Schwarzwald-Baar-Heuberg

Dieter Brammertz

¢, (07720) 4497

% info@shg-Uro-SBh.de

Bayern

SHG Allgau fiir Blasenkrebserkrankte
Margot Sammet

¢, (08370) 922620

1 (0151) 12275649

% margot_lothar_sammet@web.de

SHG Blasenkrebs Miinchen

Kurt Wagenlehner

¢, (089) 1415145

] (0151) 55233787

% kh.wagenlehner@t-online.de
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Selbsthilfegruppen Blasenkrebs

SHG Blasenkrebs / Ersatzblase Niirnberg
Helga Rottkamp

¢, (09122)8897706

% helga.rottkamp@web.de

Wolfgang Konig
] (0171) 7728765
% koenig@blasenkrebs-shb.de

Berlin

Selbsthilfe Harnblasenkrebs
Petra Howing-Kuhn
¢, (030) 744007 3

Hamburg

SHG Blasenkrebs Hamburg
Elisabeth Natschke

¢, (040) 64861894

% eh.natschke@gmx.net

Gunter Burmeister
¢, (040) 76115400
% guenter.burmeister@t-online.de

Hessen

SHG Blasenkrebs Hessen
Franz Hagenmaier

¢, (06039) 931094

% Hagenmaier@SHGBH.de

Blasenkrebs-SHG Bad Soden-Salmiinster
Detlef Wacker

[J (0170) 1808091

% Wacker@SHGBH.de

Blasenkrebs SHG Darmstadt
Werner Schmachtenberg

¢, (06155) 665 786

% Schmachtenberg@SHGBH.de

Blasenkrebs SHG Frankfurt
Dr. med. Edmond Schiek-Kunz
] (0151) 175746 18

% Schiek-Kunz@SHGBH.de

Jurgen Martin
] (0177)792 1980
¥ Martin@SHGBH.de

Blasenkrebs SHG Fulda
Detlef Wacker

] (0170) 180809 1
% Wacker@SHGBH.de

Blasenkrebs SHG GieRBen
Uwe Helm

[J (0151) 23751384
% Helm@SHGBH.de

Prof. Dr. Giinter Leithold
¢, (06403) 9686496
% Leithold@SHGBH.de

Blasenkrebs + Prostatakrebs -
Selbsthilfegruppe Heppenheim
Klaus Rickl

] (0176)802 23835

¥ Rickl@SHGBH.de

Dieter Hochstatter

¢, (06251) 780511 3

] (0157)73297194

% Hochstaetter@SHGBH.de

Blasenkrebs-SHG + Harnableitungen
Nordhessen - Kassel

Hermann Josef Diegmiiller

¢, (0561) 827063

% Diegmueller@SHGBH.de

Blasenkrebs SHG Wetterau
Franz Hagenmaier

¢, (06039) 931094

% Hagenmaier@SHGBH.de

Blasenkrebs SHG Wiesbaden
Barbel Springer

] (0151)271900 25

% Springer@SHGBH.de

Mecklenburg-Vorpommern

Blasenkrebs SHG Mecklenburgische Seenplatte
Udo Walter

¢, (038203) 649983

] (0177) 4798120

% blasenkrebs-rostock-shg@t-online.de

Dietmar Schudek
] (0172)9712592

Blasenkrebs - SHG Rostock

Udo Walter

¢, (038203) 649983

] (0177) 4798120

% blasenkrebs-rostock-shg@t-online.de

Blasenkrebs - SHG Wismar
Mario Wiemers

¢, (03841)6612757

[J (0157)580802 20

% mario.wiemers@web.de

Heike Studnitz
¢, (038294) 168 555
2 h.studnitz@web.de

Niedersachsen

SHG Blasenkrebs Hannover (in der MHH)
Christa Kley

¢, (05191) 931950

% WolfPeterKley@web.de

Erika Benneckenstein
] (0176) 430624 16
% erika.benneckenstein@t-online.de

SHG Blasenkrebs Gottingen
Karl-Heinz Bsufka

¢, (0551) 703 634

] (0151) 172 408 95

% bsufka.karl-heinz@t-online.de

SHG Blasenkrebs Liineburg

Ginter Burmeister

¢, (040) 76115400

% burmeister@blasenkrebs-shb.de

SHG Blasenkrebs Oldenburg
Klaus Starker

¢, (0441) 40579169

[J (0159) 05250395

2 klaus.starker@freeenetmail.de




Nordrhein-Westfalen

SHG Blasenkrebserkrankungen Aachen
Horst Beer

. (0241) 524343

] (0173)403 1124

¥ horst.beer@gmail.com

SHG Blasenkrebs Bielefeld
Dorothea Kohlrausch

¢, (0521) 556 189 06

% dorothea.kohlrausch@web.de

SHG Blasenkrebs Westfalica

(Bad Oeynhausen)

Klaus Schuhmacher

. (05734) 4448

% schuhmacher@blasenkrebs-shb.de

Hartmut Schafer
¢, (0571) 398 48858
% blasenkrebs-westfalica@t-online.de

SHG Blasenkrebs Bochum
Torsten Karbaum

¢, (0234) 958762 1

% torsten.karbaum@nw.aok.de

Peter Schroder
] (0172) 2652109
% schroeder@blasenkrebs-shb.de

SHG Blasenkrebs Bonn

Alfred Marenbach

¢, (02133) 45365

[] (0175) 4758986

% marenbach@blasenkrebs-shb.de

SHG Blasenkrebserkrankungen Dortmund
Eliane Denucé

. (0231) 7212254

0 0157 757 44080

¥ e.denuce@gmx.net

Inge Déring

¢, (0231) 446 106 3

] (0157)778 449 38
% dingedo@dokom.net

Jirgen Kampmann

¢, (02306) 493 37

0 (0176)363850 12

% juergen.kampmann@aol.de

Petra Kammers

¢, (0231)137483 14

(] (0157) 725294 49

% pkaemmers@googlemail.com

SHG Blasenkrebs Duisburg
Inge Pothast

¢, (0203) 594 303

% ingept@t-online.de

Wolfram Jezierski
] (0176)549959 69

SHG Blasenkrebs Diisseldorf
Carlo Coosmann

. (0211) 598 252 82

% shg@coosmann.name

] Selbsthilfegruppen Blasenkrebs

SHG Blasenkrebs Essen

Elke Anuebunwa

. (0201) 340164

[J (0173) 4307862

% elkeanuebunwa@yahoo.de

SHG Blasenkrebs Gladbeck
Rolf Kickum

¢, (02041) 34018

[J (0173)607 3039

¥ rolf.kickum@t-online.de

SHG Blasenkrebs Koln Nord

am Heilig-Geist-Krankenhaus Kéln Longerich
Alfred Marenbach

. (02133) 45365

[J (0175)4758986

% marenbach@blasenkrebs-shb.de

SHG Blasenkrebs Koln Siid

St. Hildegardis

Franz-Xaver Corneth

] (0178) 8390192

% corneth@mieterverein-koeln.de

SHG Blasenkrebs Neuss

Alfred Marenbach

¢, (02133) 45365

% marenbach@blasenkrebs-shb.de

SHG Blasenkrebs Niederrhein (Oberhausen)
Peter Schroder

[J (0172) 2652109

% schroeder@blasenkrebs-shb.de

SHG Blasenkrebs Wuppertal - Bergisches Land
Artur Krzyzanowski

¢, (02195) 7978

] (0160) 5783745

% arturkrzyzanowski@t-online.de

Rheinland-Pfalz

SHG Blasenkrebs Kaiserslautern
Walter Schitterle
¢, (06381)5785

SHG Blasenkrebs Koblenz
Irmgard Hackmanns

¢, (02607)9743273

] (0172) 7868 238

% irmgard.haeckmanns@web.de

Saarland

SHG Blasenkrebs Saarbriicken

Info iiber KISS Kontakt - und Informationsstelle
fiir Selbsthilfe im Saarland

¢, (0681)96021 30

% kontakt@selbsthilfe-saar.de

Sachsen

SHG Blasenkrebs Zwickau

Jurgen Loffler

¢, 0375) 296 455

% juergen.loeffler@blasenkrebs-shg-zwickau.de

Sachsen-Anhalt

SHG Blase Magdeburg

Ulrich Lehmann

¢, (0391)531 2477

2 Selbsthilfe-Blase-Magdeburg@t-online.de

Schleswig Holstein

SHG Blasenkrebs Flensburg
Rolf Hagen

¢, (0461) 311254

% r-hagen@online.de

Michael Becker
¢, (0461)30319
% becker.flensburg@t-onlin.de

SHG Blasenkrebs Westkiiste (Itzehoe)
Michael Hollerith

¢, (04821)892 052

% blasenkrebs_shg@m-hollerith.de

SHG Blasenkrebs Kiel
Gerhard Webers

¢, (04642)6556

% gerhardwebers@yahoo.de

SHG Blasenkrebs Liibeck
Jorg Bleul

€, (0451) 132349

% joerg.bleuss@web.de

Thiiringen

SHG Harnblasenkrebs Erfurt - Thiiringen
Wolfgang Ullmann

¢, (036201) 85057

% wsullmann@freenet.de

Elke Neuschulz
¢, (0361) 733362

SHG Harnblasentumor Gera - Thiiringen
Helmut Hahn

¢, (0365) 4201070

% selbsthilfe-blasenkrebs-gera@t-online.de

SHG Harnblasentumor Jena - Thiiringen
Monika Piehler

¢, (036601) 555 640

% blasenkrebs.jena@gmail.com

Ute Sadowski
¢, (036424) 23389

Dieter Neubert
€, (03641) 829029
% SHG-Blasenkrebs-Jena-DN@t-online.de

Selbsthilfegruppe Blasen- und Prostatakrebs
Suhl

Dieter Werner

. (03681) 700586

¥ die.werner@gmx.net

Jirgen Weisheit

¢, (03681) 761628
% juergen.weisheit@gmx.de

Die Harnblase
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Senden Sie bitte dies an:

g Selbsthilfe-Bund
(ShB) Blasenk];ebs eV.

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.
Thomas-Mann-StralRe 40
53111 Bonn

Bestellung von

Informationen Aufnahmeantrag

Anzahl Titel

ShB Flyer ,Leben mit Blasenkrebs”
_____ Flyer DIN lang - 6 Seiten

ShB Flyer ,Wie viele Blasenkrebs-
operationen gab es in welcher Klinik?”
————— Flyer DIN lang - 6 Seiten

ShB Flyer ,Ehrenamtliches
Engagement . Bei uns gibt es viele
Betatigungsfelder!”

————— Flyer DIN lang - 6 Seiten

Blasenkrebs und Selbsthilfe.
Wir Gber uns
Broschiire - 19 Seiten

Blasenkrebs - was nun?
_____ Broschiire - 51 Seiten

Blasenkrebs - was tun?
_____ Broschiire - 56 Seiten

Kleines Worterbuch
Blasenkrebs
_____ Broschiire - 49 Seiten

Vorname:
Name:

StraBe Hausnr.:
PLZ Ort:

Ort, Datum

Liebe Betroffene, liebe Angehorige,

unsere Informationsmaterialien sind kostenlos zu bestellen.
Uber eine Spende wiirden wir uns aber freuen.

Bestellung

per Post oder online: blasenkrebs-shb.de/bestellformular/

Ihre Daten werden nicht an Dritte weitergegeben und nur zum Zweck
der \Versendung genutzt. Die Daten werden danach geloscht. lhre An-
gaben werden vor dem Zugriff Dritter nach Mal3gabe des Bundesda-
tenschutzgesetzes angemessen geschiitzt.

Anzahl Titel

Harnableitungen

- Entscheidungshilfen

fur Betroffene -
————— Broschiire - 44 Seiten

Leben mit Blasenkrebs.
Erfahrungen von Betroffenen
und Angehdrigen

————— Broschtire - 98 Seiten

Zeitschrift ,Die Harnblase”
Aktuelle Ausgabe

Patientenleitlinie Blasenkrebs
Broschiire - 170 Seiten

Bestellung oder Download bei:
Stiftung Deutsche Krebshilfe
Buschstr. 32, 53113 Bonn

Telefon: 0228 7 29 90-0

E-Mail: deutsche@krebshilfe.de
Internet: www.krebshilfe.de

Unterschrift



] Selbsthilfegruppen Blasenkrebs

Gemeinsam sind orp) Selbsthife-Bund
° oo ShB
WIir Starker —_ darum: Q | ) Blasenkrebs e.V.

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. ca. 850 Mitglieder, und es miissen noch mehr werden, damit der ShB die
Interessen der Blasenkrebserkrankten und deren Angehdrige noch starker vertreten kann. Nur gemeinsam kdnnen wir die Ent-
scheidungen in der Gesundheitspolitik und bei den Gesundheitsbehdrden zugunsten von uns Patienten und unseren Angehorigen
beeinflussen. Ferner ist das Harnblasenkarzinom ein bisschen das vernachlassigte Kind der Forschung. Dies bedeutet, dass in der
Grundlagenforschung sowie in der klinischen Anwendungsforschung beim Harnblasenkarzinom nur wenig geforscht wird. Mit
einer groRen Mitgliederzahl konnen wir unseren Wunsch nach intensiverer Forschung nachdricklicher aussprechen.

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

Die nachste Ausgabe , Die Harnblase” erscheint im Dezember 2022.

Unsere Ziele

Wir wollen

» Uber die Krankheit Blasenkrebs, die Risikofaktoren und die Therapiemaglichkeiten informieren

» medizinische, psychosoziale und versorgungsrechtliche Informationen zum Thema Blasenkrebs verstandlich
aufbereiten und bereitstellen

» erreichen, dass die Friiherkennung von Blasenkrebs, insbesondere fiir Risikogruppen, erheblich verbessert wird

» bestehende Selbsthilfegruppen fordern und die Griindung neuer Gruppen untersttitzen

» die Interessen der Betroffenen biindeln und vertreten

Die Harnblase



