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M. Hagspiel, Wien

Bericht einer Patient*innenvertreterin

Wie Martina Hagspiel das
Gesundheitssystem verandern will

Nachdem sie 2010 an Brustkrebs erkrankt war, wurde es Martina Hagspiel zum

Anliegen, das Thema Krebs auf ihre eigene, unkonventionelle Weise anzusprechen.

Mit der Patient*innenorganisation ,InfluCancer® und der digitalen Plattform

L~Kurvenkratzer” enttabuisiert sie den Lebensumstand Krebs mit mehr als einer Prise

Humor. Durch jahrelanges Community-Building strebt Martina Hagspiel zudem die

Systemrelevanz der neuen Berufsgruppe der Patient*innenvertretung an.

M artinas Geschichte beginnt, wie so
viele gute Geschichten, mit ungewoll-
ter Verdnderung: Anno 2010 im steirischen
Graz, nachdem sie in ihrem Betrieb als
Versicherungsmaklerin regelmif3ig mit
Kund*innen iiber Berufsunfihigkeit ge-
tratscht hatte, war sie in die Mittagspause
gegangen und erst lebensverdndernde ein-
einhalb Jahre spater zuriickgekehrt. Was
war passiert? Brustkrebs. Das war passiert.

Erst nach der Behandlung ist Martina in
einer Selbsthilfegruppe der Frauenkrebs-
hilfe gelandet. Statt des erwarteten kollek-
tiven Jammerns traf sie einen Haufen wun-
dervoller Menschen, die auf einer ozean-
tiefen Ebene verstanden, wie es ihr wéih-
rend ihrer Zeit als Krebspatientin erging:
diesen Nebel, der sie auch noch im ersten
Jahr nach der Chemotherapie umgab und
sie stindig vergessen lie3, was sie zu wel-
chem Zeitpunkt wo und wieso zu tun hat-
te. Oder die anhaltende, alles verschlin-
gende Miidigkeit, die sie auch nach der
Krebstherapie regelmaf3ig ins Bett beorder-
te ... All das konnten nur Menschen verste-
hen, die dasselbe durchgemacht hatten.
Die angenehme Uberraschung, dass Selbst-
hilfegruppen tatsichlich helfen, bewog
Martina dazu, sich bei der Frauenkrebshil-
fe zu engagieren.

Im Zuge dessen kam nach und nach die
Erkenntnis, dass es genauso viele Heran-
gehensweisen an eine Krebserkrankung
und Bewdéltigungsstrategien gibt wie
Patient*innen. So reifte langsam eine Idee
in Martina heran. Eine Idee, die sich mitt-
lerweile unter den Namen ,,Kurvenkratzer
und ,,InfluCancer* als Schmetterlinge ent-
puppt hat.
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Gute Ideen reifen am ldngsten

Die Riickkehr an den Schreibtisch im
Jahre 2013 fiihlte sich fiir Martina nicht
mehr authentisch an. Die Konfrontation
mit der Endlichkeit hatte einiges bewirkt.
Wenn, dann schon mit wehenden Fahnen
den Loffel abgeben - so die Einstellung.
Versicherungsmaklerin als Lebenszweck
klang wie das Fegefeuer selbst. So warf sie
das metaphorische Handtuch und holte ein
neues aus der Wische: Im Rahmen der
Ausbildung zum systemischen Coach for-
mulierte Martina vier Visionen, die ihr
weiteres Berufsleben bestimmen sollten.

Wir glauben an die heilsame
Kraft der Kommunikation.

Das Thema Krebs wollte sie als Spreche-
rin auf ihre eigene Art angehen und ein
Magazin griinden, das selbiges tut. AufSer-
dem wollte sie eine Patient*innen-
organisation und eine Agentur aufbauen,
um ,,Public & Patient Involvement and En-
gagement“ in der Grundversorgung zum
Standard zu machen. Threr Ansicht nach
werden die Interessen von Patient*innen,
besonders in Osterreich, bis dato nur un-
zureichend  vertreten. Patientenex-
pert*innen haben aufgrund ihres gesetzli-
chen Laienstatus keinen Zugang zu Ent-
wicklung und Forschung. Deswegen haben
sie in der Regel auch keine Moglichkeit, bei
gesundheitspolitischen Runden oder spe-

zifischen Fachtagungen Platz zu nehmen.

Egal wie du iiber Krebs sprichst
- Hauptsache du tust es

Durch eine lebensspendende Innovati-
onsforderung der Stadt Wien wird der
Grundstein fiir die Entwicklung des On-
line-Magazins und der Agentur ,Kurven-
kratzer“ gelegt. Der Lebenszweck ist klar:
Es sollen all jene zu Wort kommen, die vom
Lebensumstand Krebs betroffen sind - ein
digitaler Erfahrungsschatz quasi. Und
zwar frech, bunt und unverbliimt.

Zielgruppe sind nicht nur Patient*innen,
sondern auch Angehorige und Zugehérige,
medizinische Dienstleister und Hilfsorga-
nisationen. Die Einstellung der ,Kurven-
kratzer“ beschreibt Martina wie folgt:

,Wir treten an, um der Sprachlosigkeit,
die so oft mit der Diagnose Krebs einher-
geht, liebevoll in den Allerwertesten zu
treten. Denn wir glauben an die heilsame
Kraft der Kommunikation. Gerade dann,
wenn’s schwierig wird. Wir moéchten jenen,
die Krebs als Lebensumstand erleben, eine
Komfortzone sein, auch wenn wir das Wort
nicht mogen. Krebs geht uns alle etwas an.
Gemeinsam wollen wir Tabus brechen und
die Herangehensweise an die Krankheit
Krebs erklarbar machen. Dariiber hinaus
lieben wir das Leben und wollen mit unse-
ren Beitrdgen eine positive Grundhaltung
dem Leben gegeniiber unterstiitzen.“

Die vorgelebte Positivitdt und Affinitat
zum tabulosen Humor sind es, was , Kur-
venkratzer“ abhebt. Martina ist iiberzeugt,
dass sich insbesondere die schwierigen
Themen und die damit einhergehende Tra-
gik iiber das universelle Hilfsmittel Humor
besser besprechen und verarbeiten lassen.
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Das Gesundheitssystem braucht
Patient Advocates

Mit der Berufsbeschreibung Mutmache-
rin kann Martina nicht viel anfangen, sie
sieht sich viel mehr als Patient*innen-
vertreterin. Auch Patient Advocates oder
Experts genannt, strebt diese neuartige
Berufsgruppe an, die Interessen von
Patient*innen zu starken und besser sicht-
bar zu machen. In den Dialoggruppen von
JKurvenkratzer“ und ,,InfluCancer“ sind es
eben die von Krebspatient*innen. Wie das
passieren soll? Durch mehr Transparenz
und Patient*innenorientierung sowie eine
Sensibilisierung dazu, Aspekte der Lebens-
qualitit in die medizinische Behandlung
einzubeziehen.

Die als Verein funktionierende Patient*-
innenorganisation ,InfluCancer* wurde
genau zu diesem Zweck gegriindet und
fahrt voller Elan Tandem mit dem Online-
Medium , Kurvenkratzer“. Beide sind sie
Antworten auf ein vorherrschendes Prob-
lem: das Aufbrechen des Tabus rund um
das Thema Krebs. Auch das Nichtvorhan-
densein einer professionellen Patient*in-
nenvertretung in der DACH-Region wird
oft zur Sprache gemacht. Die Gesetzgeber
konnen in Deutschland, Osterreich und der
Schweiz aufgrund aktueller Gesetzestexte,
nicht zwischen Laienpatient*innen und
professionellen Patient*innen unterschei-
den. Bislang haben Patient Advocates in
gesundheitspolitischen Gremien keinen
Platz. Deshalb arbeitet ,InfluCancer“ bei
der ,,Allianz“ aus onkologischen Patient*in-

Das InfluCancer-Team rund um Martina Hagspiel

nenorganisationen mit, um Patient Advo-
cacy in Osterreich zu etablieren und gege-
benenfalls die nétigen Gesetzestexte zu
dndern.

Inzwischen ist aber auch ,InfluCancer
Deutschland“ in Griindung, um der vor-
handenen digitalen Community iiber die
Landesgrenzen hinaus zu folgen. Ein Sys-
temwandel und Relevanz im Gesundheits-
sektor sind das grofRe Ziel - sowohl in Os-
terreich als auch in Deutschland und der
Schweiz. Dabei stellt sich die Frage: Was
wiére notig, damit Patient*innenbeteiligung
in Forschung und Entwicklung iiberhaupt
moglich ist? Die mogliche Antwort: ein von
der ,Allianz“ konzipierter Uni-Lehrgang,
der eine objektive Ausbildung als Grundla-
ge fiir das Berufsbild Patient Advocate an-
bieten soll.

LInfluCancer” und die assoziierten Pa-
tient Advocates bemiihen sich aufserdem,
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Krebspatient*innen im Angesicht ihrer
Krankheit miindiger zu machen. Damit
dies passiert, miissen Patient*innen infor-
miert sein, aktives Interesse an einem mog-
lichst guten Gesundheitsmanagement zei-
gen und ermutigt werden, damit unge-
hemmt Fragen gestellt werden kdnnen.
Das ungeniert-informierte ,Piesacken”
durch miindige Patient*innen verlangt
nach sachlich sicheren Arzt*innen.
»Shared decision making® ist hier das
Schliisselwort — um im medizinischen Ge-
spriach gemeinsam bewusste Therapieent-
scheidungen treffen zu konnen.

Was nicht ungesagt bleiben darf: ,,Kur-
venkratzer“ und ,InfluCancer” bestehen
im Kern aus kleinen Teams, die das Zent-
rum einer beachtlichen Community aus
onkologischen Patient*innenstimmen bil-
den. Damit diese Community zusammen-
kommt, findet jahrlich der InfluCancer-
Kongress statt. Im digitalen Rahmen ver-
netzen sich Krebsblogger*innen, qualifi-
zierte Patient*innenstimmen, Vertreter*in-
nen von Patientenorganisationen, Patient
Advocates sowie Aktivist*innen und wer-
den im Umgang mit aktuellen Kommuni-
kationsinstrumenten, wie z.B. Social Me-
dia, gefordert.

Wer mehr Krebsweisheiten lesen moch-
te, kann dies auf www.influCancer.com
tun. |

Autorin:

Martina Hagspiel

CEO Kurvenkratzer GmbH
E-Mail: martina@kurvenkratzer.at

BUCHTIPP

endlich. iiber Trauer reden

Trauer ist nach wie vor ein Tabuthema. Die Autorinnen Carolin Kraft und Susann Briickner machen
damit Schluss, ebenso wie mit gesellschaftlichen Normen, wie sich Trauernde fihlen und verhal-
ten sollen. In ihrem Buch ,endlich. Gber trauer reden® reflektieren die beiden u.a. liber die Kdrper-
lichkeit von Trauer und den ersten Sex nach einem Todesfall, den Umgang mit verstandnislosen

Arbeitskolleg*innen und Freund*innen und wie man auch bei Verlusten von Babys und Kindern
oder Suizid von geliebten Menschen Kraft zum Weiterleben finden kann. SchlieRlich formulieren
die Autorinnen sieben Forderungen fir Trauer in einer modernen Gesellschaft. Ein zartes und

zugleich starkes Buch uber die Kraft der Verletzlichkeit — und wer lieber zuhort als liest, findet im
frei zuganglichen Podcast der Autorinnen ,endlich. Wir reden tiber den Tod“ zahlreiche spannende

Gesprache zum Thema.

C. Kraft, S. Briickner: endlich. iiber trauer reden

Miinchen: Goldmann Verlag, 2022. 236 Seiten, gebunden. 17,95 Euro. ISBN 978-3-442-31633-5
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