Interview

Aus Dankbarkeit mein Wissen

weitergeben

Interview mit Franz Hagenmaier, Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V. (ShB)

=» Wie sind Sie mit der Diagnose Blasen-
krebs damals fertig geworden?

€ Die Diagnose hatte mich 2004 wie ein
Schlag auf den Kopf getroffen. Ein hefti-
ges Gefuhl. Aber noch schlimmer war es,
als ich zwei Jahre spater nach einer sehr
strapaziésen und schmerzvollen Thera-
pie erfuhr, dass sich ein Rezidiv gebildet
hatte. Das war bedrohlich. Es zeigte mir,
dass mein Korper die Heilung nicht mehr
im Griff hatte. Und wieder stand ich vor
der Frage: ,Was nun?” Das bedeutete,
alle Risiken und Nebenwirkungen der
verschiedenen Therapiemadglichkeiten
erneut auszuloten. Bis dahin war ich tber
die Krankheit nur mafRig orientiert. Aber
jetzt wollte ich alles wissen und arbeitete
mich ein.

Und wieder stand ich vor der
Frage: ,Was nun?“

=» Was hat Ihnen Halt gegeben?

€ Die Gesprache in der Familie und mit

Freunden. Es gab damals noch keine Bla-
senkrebs Selbsthilfegruppe in Hessen,
obwohl jedes Jahr ca. 28.000 Menschen
in Deutschland an Blasenkrebs erkranken.
Was mir auch geholfen hat, war die Tat-
sache, dass meine Firma zur gleichen Zeit
verkauft wurde. So konnte ich mich mit
55 Jahren voll um die Krankheit bzw. um
meine Gesundheit kimmern.

=» Was hat sich durch die Erkrankung und
Therapie in Ihrem Leben verdndert?

€ Die Blickrichtung. Ich bin dem Kérper
gegenlber wachsamer geworden, gehe
vorsichtiger mit ihm um und kimmere
mich mehr um die Gesundheit. Mich hat
die Tatsache bewegt, dass Rauchen als
Risikofaktor Nr. 1 fir den Blasenkrebs gilt.
Das wusste ich nicht. Schadstoffe, vor
allem Nitrosamine, setzen sich in der Bla-
senwand ab und kénnen nicht abgebaut
werden.

Ich hatte das Gliuck, dass das Rezidiv mit
der neuen Hyperthermie-Chemotherapie
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in Giel3en behandelt wurde. Seitdem

bin ich beschwerdefrei. Aus Dankbarkeit
wollte ich die Erfahrungen aus meiner
eigenen Erkrankung und Behandlung an
Betroffene, Patienten und Interessierte
weitergeben. Dadurch hat sich ein neuer
Schwerpunkt in meinem Leben heraus-
gebildet.

=» Wie kamen Sie dazu, eine Selbsthilfe-
gruppe zu griinden?

€ Der behandelnde Arzt in GieRRen regte
die Bildung einer Gruppe an. Er machte
mich bekannt mit einem anderen Pati-
enten, Winfried Sowa, der eine dhnli-
che Geschichte erlebt hatte. Gemeinsam
machten wir uns daran, eine Internet-
seite aufzubauen. 2008 griindeten wir
die ,Selbsthilfegruppe Blasenkrebs in
Hessen”, die Mitglied im ShB wurde. Wir
wollten dazu beitragen, dass die neue
Behandlungsmethode bekannter wird
und Maglichkeiten der Friherkennung
und Bewadltigung von Blasenkrebs auf-
zeigen. Auf unserer Internetseite haben

wir die wichtigsten Nachrichten und Links
zum Thema gebindelt. Die Gruppenarbeit
begann dann per E-Mail und im Online-
Forum mit Patienten ber Hessen hinaus.
Aus diesen virtuellen Kontakten haben
wir Interessierte zu regionalen Treffen
eingeladen. So entstanden die ersten
Blasenkrebs Selbsthilfegruppen 2011 in
Darmstadt, Frankfurt und Bad Nauheim.
Bis heute haben sich vier weitere gebil-
det. Es hangt immer davon ab, ob sich
Betroffene als Ansprechpartner/innen
finden. Gegenwartig suchen wir jeman-
den fir Kassel.

Ich bin der Ansprechpartner
fiir die Gruppen in Frank-
furt und Bad Nauheim. Dazu
kommen Einzelgesprdche
mit Betroffenen und/oder de-
ren Angehdrigen.

=» Welche Rolle spielt die Selbsthilfe-
gruppe heute in lhrem Leben?

€ Ich bin der Ansprechpartner fiir die
Gruppen in Frankfurt und Bad Nauheim.
Dazu kommen Einzelgesprache mit Be-
troffenen und/ oder deren Angehorigen.
Ich bin zustandig fur die gesamte Infra-
struktur. Das beansprucht sehr viel Zeit.
Was mich motiviert, ist immer am Puls
der Zeit zu sein, indem ich mich tber die
neusten Erfahrungen und Therapien infor-
miere und dieses Wissen dann auch wei-
tergebe. Angeregt von der Vorlage eines
,Kollegen” in Thiringen habe ich einen
Uberblick tiber die Fallzahlen der Blasen-
krebs-Operationen in hessischen Kliniken
und Einrichtungen organisiert. Das riesige
Datenmaterial wurde dann von einer Fir-
ma maschinell ausgewertet. Diese Arbeit
wurde mit dem Forderpreis fir Selbsthil-
fegruppen der Marion und Bernd Wege-
ner Stiftung gewd(rdigt. Sie fuhrte auch zu
einer bundesweiten Erhebung des ShB.
Das Thema Quantitat (Anzahl Behand-
lungsfalle) und Qualitat der Behandlung
ist gegenwdrtig eine ganz entscheidende
Diskussion im Gesundheitswesen.

In unseren Selbsthilfegruppen geht es vor
allem um direkte Information. Der soziale
Aspekt stand bisher nicht im Vordergrund

der Teilnehmer aber durch die vielen
Gesprache konnten wir uns gemein-
sam helfen, die Lebensqualitat wieder zu
steigern. Ich wirde gerne zur Entlastung
ein/e Ansprechpartner/in fur Frankfurt
und Bad Nauheim finden, um mehr Zeit
fur andere Aufgaben zu haben.

=» Wie sieht es mit der Unterstitzung
durch Arzte und Krankenhéuser aus? Wel-
che Erfahrungen haben Sie gemacht?

€ Wir haben in allen Gruppen sehr gute
Erfahrungen gemacht. Die Arzte in den
Krankenhdusern sehen die Bedeutung der
Selbsthilfegruppen und unterstitzen de-
ren Arbeit durch Vortrage. In den meisten
Gruppen sind engagierte Arzte ehrenamt-
lich bei den Treffen dabei. Im Universi-
tatsklinikum Frankfurt a.M. gibt es sogar
eine Kooperationsvereinbarung mit der
Blasenkrebs-Selbsthilfegruppe. Darin un-
tersttzt das Universitatszentrum fur Tu-
morerkrankungen die Arbeit der Gruppe
auf vielfaltige Weise mit Referenten, Ver-
anstaltungen, Gruppenrdumen, Offentlich-
keitsarbeit, Teilnahme an Qualitatszirkeln
etc.. Zudem wurden wir bei allen Grup-
pengrindungen auch durch die értlichen
Selbsthilfe-Kontaktstellen unterstutzt.

=» Wie ist das Verhéltnis zum Landesver-
band (LV)? Muss jedes Mitglied der Grup-
pe auch Mitglied im LV sein? Was tut der

LV fur die Gruppen?

€ Einen LV gibt es in diesem Sinne nicht,
aber den bundesweit organisierten ShB.
Fur die einzelnen Bundeslander sind
Landesbeauftragte zustandig. Ich bin der
Landesbeauftragte fur Hessen. Es werden
keine Mitgliedsbeitrage erhoben. Der ShB
versorgt seine Mitglieder kostenlos mit
der Verbandszeitschrift ,Die Harnblase”
und aktuellen Informationen.

=» Was halten Sie vom Kontakt der
Gruppen untereinander?

€ Durch die Zusammenarbeit mit dem
ShB ist es uns moglich, aktuelle Termine
und Berichte Uber Veranstaltungen der

Selbsthilfegruppen auf dessen Internet-
seiten zu veroffentlichen. Alle Gruppen in
Hessen nutzen diese Moglichkeit. So sind
wir Uber das Internet hessen- und bun-
desweit vernetzt. Die Ansprechpartner
der verschiedenen Gruppen treffen sich in
Hessen zum personlichen Erfahrungsaus-
tausch. Durch den Kontakt der Gruppen-
leiter untereinander entstehen Einladun-
gen zu gemeinsamen Veranstaltungen,
z.B. organisiert die Selbsthilfegruppe in
Fulda gerade den Besuch in einem Reha-
Zentrum. Daran konnen sich dann auch
die Mitglieder der anderen Selbsthilfe-
gruppen anschlief3en.

Durch die Teilnahme an den jahrlichen
Selbsthilfetagen im Wetteraukreis und
in Frankfurt sind wir auch mit anderen
Selbsthilfegruppen verbunden.

In unseren Selbsthilfegruppen sind Be-
troffene, Angehorige und Interessierte
herzlich willkommen.

In unseren Selbsthilfegrup-
pen sind Betroffene, Ange-
hérige und Interessierte
herzlich willkommen.

Dieses Interview fihrte Helga Bluhm,
freie Mitarbeiterin der Selbsthilfezeitung
fur die Wetterau.

Kontakt:

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.
Landesbeauftragter fir Hessen
Franz Hagenmaier

Tel: (06039) 931094

E-Mail: Hagenmaier@shgbh.de
Internet: www.blasenkrebs-shb.de

Franz Hagenmaier (Foto: privat)
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