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Eben diesen Moment richtig machen

Bettina Salis

Petra* infizierte sich wahrend ihrer Ausbildung zur Hebamme mit Hepatits C. Ob sie

sich bei der Arbeit ansteckte oder anderswo, ist ungewiss. Sie vertraute dem Hebammenforum
an, wie es ist, mit dieser Krankheit zu leben - als Frau, als Mutter und als Hebamme.

Sie ruft an in der Redaktion. Sie wolle reden.
Uber sich und ihre Krankheit. Fine Berufs-
krankheit. Hochstwahrscheinlich. Hepatitis
C. Wir verabreden uns.

Jetzt sitzt sie mir gegeniiber. In einem son-
nendurchfluteten Café irgendwo in Deutsch-
land. Ich blicke in das Gesicht einer strahlen-
den Frau. Lebensfroh sieht sie aus, gesund
und gelassen. Das erstaunt mich nicht, denn

* Der Name ist geiindert — ebenso sind einige Gegebenheiten
aus dem Leben von Petra verfremdet, um ihre Anonymitit zu

wahren.

ich habe sie hier und da schon mal gesehen
—bei Hebammenveranstaltungen. Ich kenne
sie nur so. Wenn ich sie anschaue, erstaunt
eher, dass sie krank sein soll. Sehr krank.

Der Befund

Petra hatte bereits ein Kind, als sie die Aus-
bildung zur Hebamme begann. Damals war
sie laut amtsirztlicher Untersuchung noch
gesund. Das Hepatitis-C-Virus wurde bei der
letzten Untersuchung, bevor sie zum Examen
zugelassen wurde, entdecke. Bis auf die Exa-

e

mensgeburt hatte sie alles in der Tasche. Pe-
tra war damals mit ithrem zweiten Kind im
neunten Monat schwanger.

Dass sie ihr Examen bekam, hat Petra ihrer
Hebammenlehrerin zu verdanken, denn ein
Vertreter des Regierungsprisidiums wollte
ihr nur eine eingeschrinkte Zulassung ertei-
len. »So’'n Quatsch, wetterte die Lehrerin,
»ein halbes Examen gibt es nicht«, und ging
fiir ihre Schiilerin auf die Barrikaden.

Weifd sie denn, woher sie die Krankheit
hat?, will ich wissen. Nein, sie weif$ es nicht.
Hat sie denn gar nicht nachgeforsche? Alle
Akten der drei Ausbildungsjahre durchfors-
tet? Nein, hat sie nicht. »Mir war damals gar
nicht bewusst, welche Folgen diese Diagnose
haben wird. Fiir mich galt echer: Okay, ich
bin jetzt Hepatitis-C-positiv und gleichzeitig
bin ich schwanger und hab mein Examen.
Alles andere hab ich einfach weggepackt.«

Als Frischexaminierte fiihlte sich Petra
noch gesund. Die Krankheit war noch nicht
ausgebrochen. Bislang war sie nur positiv.
»Ich hab mir angehért, was die Fachleute
dazu sagen. Das ging von »Du wirst nichste
Woche sterben.« bis »Du kannst damit 100
Jahre alt werden... Ich habe mich dann fiir
die 100-Jahre-Fassung entschieden. Ich hab
die Krankheit einfach auf die Seite gestellt.«

Die erste Stelle im Kreifisaal
Petra war jung, Leben wuchs in ihrem Bauch.
Es gab keinerlei Anzeichen, dass etwas nicht
stimmt. Nur einen Laborwert. Abstrakt. »Ich
war voller Tatendrang, sagt sie, »und wollte
nur Hebamme sein.«

Petra suchte und fand Arbeit als Hebam-
me. Die Krankheit stand ihr nicht im Weg.
Die Klinikleitung wusste Bescheid**.

** Eine Krankheit oder Behinderung muss beim Einstellungs-
gesprich nicht erwihnt werden. Den Betriebsarzt kann man
bei der Einstellungsuntersuchung von der Erkrankung in
Kenntnis setzen, er unterliegt der Schweigepflicht. Ob der
Betroffene arbeiten darf, entscheidet der Betriebsarzt.
Quelle: http://hepatitis-c-online.de/was_ist_hepatitis-c.php
(Zugriff 21.4.2010)



Auf meine Frage, ob sie denn keine Ge-
fihrdung fiir die Frauen gewesen sei, re-
agiert Petra das erste Mal etwas unwirsch:
»Jemanden anstecken? Ja, wenn ich ihm
mein Blut injizierel« Und dann etwas mo-
derater: »Okay, solange du mit Handschu-
hen arbeitest und aufpasst und dich nicht
piekst beim Blutabnehmen, kann nichts
passieren.«

Dann zeigt sich ein Grinsen auf ihrem
Gesicht: »Der Spaf§ ist eigentlich umge-
dreht. Wir sind viel eher gefihrdet, als dass
wir jemanden gefihrden konnen. Es gibt
ganz andere Krankheiten wie Herpes oder
Hepatitis B, die iiber Tropfcheninfektion
iibertragen werden. Aber die Hepatitis C
iibertrigt sich tatsichlich nur Blut iiber
Blut. Deswegen kénnen Hepatitis-C-Frauen
auch stillen und es gibt keine Indikation zur
Sectio.«

Irgendwann drang das Ausmaf der Krank-
heit in Petras Bewusstsein und ein Lebensziel
von ihr wurde, ihre Kinder groff zu bekom-
men. Mittlerweile sind ihr beide iiber den
Kopf gewachsen. Und das ist gut so. Denn
jetzt fithlt sich Petra nicht mehr gesund. Die
Krankheit ist prisent. Auch wenn ich sie ihr
nicht ansehe. Die 100-Jahre-Leben-Variante
ist iiberholt. Petra weif} nicht, wie lange es
noch geht mit ihr. Das hingt auch von még-
lichen neuen Therapien ab.

Die Angst

Nach drei Jahren Arbeit im Krankenhaus ging
die Beziehung kaputt, Petra zog um und such-
te eine neue Stelle. Mit dem Stress meldeten
sich die ersten Symptome der Krankheit - die
Petra zunichst nicht zuordnen konnte: »Ich
habe gemerke, dass ich angestrengt bin, wuss-
te aber nicht genau, warum. Damals begann
so eine Miidigkeit — man sagt, das ist so eine
Leberschwere.« Bald wurde ihr klar, dass das
Symptome der Krankheit sind. »Jetzt bekam
ich das erste Mal Angst und fragte mich: Wie
wird es jetzt weitergehen? Wie wird es sich
entwickeln mit meinem Leben?«

Das Stigma

Zunichst einmal entwickelte es sich nicht so
gut — beruflich. Petra bewarb sich in einem
konfessionellen Haus. Was sie dort erlebte,
macht sie heute noch wiitend — mehr als zehn
Jahre spiter: Sie bekam den Job nicht. Ohne
eine wirkliche Begriindung. Und spiirte doch

genau: Es ist ihre Infektion. Und keiner mag
es ihr ins Gesicht sagen. Der Chef sagte zu
ihr am Telefon: »Wenn ich Thre Bewerbung
so sche, Ihre Kompetenzen, was Sie so mit-
bringen, dann will ich Sie unbedingt haben.«
Dann sagt er ab. Schriftlich. »Am schlimms-
ten fand ich, dass der nicht einmal mit mir
sprechen wollte.«

Solche und dhnliche Geschichten kennt
Petra auch von anderen betroffenen Kolle-
ginnen: In einem Internetchat beschwerte
sich eine Hebamme, eine Kollegin ihres
Teams habe Hepatitis C: »Das ist ja furcht-
bar. Wie kann man denn damit arbeiten?«
»Ich wollte keine Hep-C-Hebamme haben.«
Oder auch: »Das ist ja eine Unverschimtheit,
ich muss mit der in die Frithstiickspausel«
Das bringt Petra auf die Palme.

Auch erzihlt sie mir die Geschichte einer
etwas unbequemen Kollegin, ich nenne sie
mal Sabine, die gerne gegen den Strich ge-
biirstet hat bei der Arbeit. Deren Hepatits-
C-Erkrankung war zwar der Chefin, nicht
jedoch den Kolleginnen bekannt. Als es wie-
der mal knirschte, drohte die Chefin, sie
werde Sabine bei der nichsten Dienstbespre-
chung vor versammelter Mannschaft outen.
Eine Sauerei, findet Petra. Sie fiihlt sich als
Hebamme mit Hepatitis C stigmatisiert.

Das ist auch ein Grund, weshalb sie nicht
offen tiber ihre Krankheit spricht und ledig-
lich ihre Arbeitgeber iiber ihre Krankheit
informiert hat. Petra kennt aber auch Ge-
schichten von Kolleginnen, die die Krank-
heit ganz verschwiegen — auch gegeniiber
dem personalirztlichen Dienst. Einfach um
sich diesen Arger zu ersparen. Da die Leber-
werte bei Hepatitis C nur sporadisch hoch
sind und in der Regel durch ein Blutbild He-
patitis C nicht erkannt wird, kann man es
darauf ankommen lassen.

Und wenn sie einen Wunsch hitte? »Ich
wiinsche mir, dass jede Hebamme in
Deutschland eine Sekunde den Mut hat da-
riiber nachzudenken: Was wiirde mit mir
geschehen, wenn ich eine vergleichbare
Krankheit hitte, die ich vielleicht an andere
weitergeben kann? Nur einen Moment lang.
Um zu spiiren, was dabei passiert in einem.
Wie man sich fiihlt. Wie ausgeliefert. Man
kann die Situation nicht verindern. Es geht
nicht.«

Dann schiebt sie nach: »Ich bin ja noch ich
selber. Ich bin ja da. Ich habe die gleichen
Bediirfnisse, und ich kann dieselben Sachen
machen.«

Thema

Hepatitis C

Die Hepatitis C ist eine Infektionskrankheit.
Sie wird durch das Hepatits-C-Virus (HCV)
verursacht. Die Ubertragung erfolgt parente-
ral iber Blut. Schatzungsweise 2 bis 3 Pro-
zent der Weltbevdlkerung sind infiziert,

in Deutschland etwa 1 Prozent.

Ungefahr 70 bis 80 Prozent der Erkrankun-
gen nehmen einen chronischen Verlauf.
Dabei kann es zu schweren Leberschaden
wie Leberzirrhose und Leberzellkarzinom
kommen.

Die Standardbehandlung besteht derzeit aus
einer kombinierten Therapie mit Interferon
und dem Virostatikum Ribavirin tiber 24 bis
48, selten 72 Wochen. Ziel der Behandlung
ist, dass sechs Monate nach dem Therapie-
ende weiterhin kein Virus mehr nachweisbar
ist (HCV-RNA negativ). Ist dieser Punkt er-
reicht, gelten Patienten als geheilt. Spatere
Rickfalle sind sehr selten. Abhdngig vom
Genotyp des Virus besteht mit dieser Thera-
pie eine Chance von etwa 50 bis 80 Prozent,
das Virus dauerhaft zu eliminieren.

Bei der Hepatitis-C-Behandlung ist mit
zahlreichen Nebenwirkungen zu rechnen,
die unterschiedlich stark ausgepragt sind,
darunter grippale Symptome, Midigkeit,
leichter Haarausfall, Fehlfunktionen der
Schilddriise, Depressionen und Angstzu-
stande. "2

Ausfiihrliche Informationen zu Hepatitis C
gibt es unter http://hepatitis-c-online.de/
was_ist_hepatitis-c.ph.

1 http://hepatitis-c-online.de/was_ist_hepati-
tis-c.php; Zugriff 22.4.2010
2 www.wikipedia.de, Zugriff 22.4.2010

Die Symptome

Nach der unerfreulichen Erfahrung mit der
Bewerbung entschied Petra sich fiir die Frei-
beruflichkeit. Die Praxis lief gut. Nur ge-
sundheitlich wurde es zusehends beschwer-
licher. Es gab Phasen, in denen ging es ihr
gut, dann wieder meldete sich die Krank-
heit.

»Wie duflerte sich die Krankheit bei dir, als
sie ausbrach?«, frage ich. Petra holt tief Luft.
Atmet aus. »Jetzt wird’s fies«, sagt sie. Und
legt los: »Das Schlimmste ist die Schwere.
Eine unglaubliche Schwere. Wenn du schon
mal einen Kater gehabt hast ... Da fiihlt man
sich ja richtig beschissen ... Es fiihlt sich an
wie eine Grippe: schwach, geridert und
kraftlos und auch schlecht gelaunt. Das ist
eine klassische Lebersymptomatik. Dazu
kommt oftmals Ubelkeit. Das sind die ersten
Zeichen. Das zieht sich eine ganze Weile hin.
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Und man ist wirklich immer so miide, dass
man auf der Stelle einschlafen kénnte. Das

ist sehr unangenehm.«

Dann kamen Muskel- und Gelenkschmer-
zen, jede Bewegung war unangenehm und
tat weh. Wie Rheuma. Als das bei Petra auf-
trat, wusste man noch nicht, dass das Begleit-
erscheinungen der Krankheitsind. Mit deren
Fortschreiten schreitet auch der Wissens-
stand {iber Hepatits C (und Hepoatitis allge-
mein) voran. Neue Therapien werden entwi-
ckelt. Und die braucht Petra. Denn der Ver-
lauf ihrer Infektion ist ungiinstig.

Die Therapie und die Folgen

Petra entschloss sich zur Therapie: »Vor etwa
zehn Jahren habe ich die erste Interferon-The-
rapie gemacht. Erfolglos. Mit schweren Neben-
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wirkungen. Und im vergangenen Jahr die
nichste. Weil klar war, dass ich etwas tun
muss.« Ihre Leberwerte waren konstant hoch,
eher ungewshnlich fiir die Krankheit und kein
gutes Zeichen. »Dann habe ich mich noch mal
aufgerafft und es ein halbes Jahr durchgezogen
— und es war wieder erfolglos.«

Wias ihr die Therapie gebracht hat? Kreis-
runden Haarausfall. Nicht nur, dass es ihr
unter der Therapie einfach beschissen ging
— die Folgen waren jetzt allgemein sichtbar.

Als Petra das erzihl, fillt mir wieder ein, dass
ich sie geschen hatte in der Zeit. Mir war ihr
Stoppelhaarschnitt aufgefallen und ich dachte
damals: Ganz schén mutig, aber steht ihr.

Ich frage Petra, wie es war, wenn sie auf
ihre Frisur angesprochen wurde. »Wenn ich
ganz mutig war, dann habe ich gesagt: Ich
hab ’ne Interferontherapie hinter mir. Oder

wenn mich jemand gefragt hat: »Hast du
Krebs?¢, habe ich geantwortet: »Nein, ich hab
eine Lebererkrankung und hatte eine Inter-
ferontherapie, das ist so etwas Ahnliches wie
eine Chemotherapie, aber auf eine andere Art
und Weise.«

Als die Haare ausgingen, safl sie beim
Hautarzt. Da es sehr heif§ war, nahm sie die
Miitze ab, die sie trug. Um ihren Kopf hin-
gen nur noch lange Fetzen. »Das war schlimm,
wie mich die Leute da angeguckt haben. Da-
nach habe ich beschlossen: Ab damit! Jetzt
steh ich dazu, egal was kommt. Das kann
jederzeit wieder passieren. Aber jetzt habe ich
keine Angst mehr davor.«

Ein viel gréfieres Problem der Therapie war,
dass sie sich kaum in der Lage fiihlte zu arbei-
ten — als Freiberuflerin. Es gab finanzielle
Engpisse. Und auch den Frauen bleibt nicht
verborgen, dass die Hebamme irgendwie an-
ders war. Die Therapie wirkt auch auf die
Psyche. »Ich hatte eine echte Soziophobie,
gesteht Petra, »ich wollte niemanden sehen.«

Und dann: »Jetzt, ein Jahr nach der The-
rapie fiihle ich mich so, dass ich sagen kann:
Ja, jetzt habe ich mich wieder. Wobei ich so
richtig ein posttraumatisches Belastungssyn-

drom ausgebildet habe.«

Die Prognose

Zwei erfolglose Hammer-Therapien. Und
wie ist die Prognose jetzt? »Im ungiinstigsten
Fall wird es keine Medikamente geben oder
noch einmal eine Therapie, die schlecht aus-
geht. Und ich sterbe, sagt sie ganz niichtern.
»Nichstes Jahr oder in zehn Jahren?« In
Wahrheit kommt meine Frage viel unbehol-
fener — das kann ich nur nicht aufschreiben.
»Das ist schwer zu sagen. Niemand weif3, wie
schnell es voranschreitet. Ich befiirchte, ich
habe nicht mehr so viel Zeit.« Klingt sach-
lich. »Und ansonsten bin ich mir nicht klar,
ob ich eine Lebertransplantation will. Ob
nicht eine gesunde Leber jemand haben soll-
te, der ...« Beginnt zu weinen. Denn eine
neue Leber wiirde ihr kein neues Leben
schenken, sondern nur Aufschub geben. Die
Krankheit bliebe.

»Du verabschiedest dich jetzt vom Le-
ben? Ist das jetzt dein Thema, wo wir hier
sitzen?« Ich wundere mich, wie klar ich
bin. Petra hilft mir, mit ihrer Offenheit:
»Gerade im Moment ja.« Lacht leise durch
die Trinen.



Empfehlungen fiir infiziertes

Personal

Aus arbeitsmedizinischer Sicht gibt es

keine Bedenken, HBV- oder HCV-infizierte

Mitarbeiterinnen im Gesundheitsdienst ein-

zusetzen, es sei denn, die Gesundheit l&sst

es nicht zu.'

Empfehlungen fir infiziertes Personal hat

die Deutsche Vereinigung zur Bekampfung

von Viruskrankheiten herausgegeben.

Dazu gehdren unter anderem

= kontinuierliche arbeitsmedizinische
Betreuung,

= Einhalten besonderer Hygienemafinah-
men, wie zum Beispiel Tragen doppelter
Handschuhe, Gebrauch von Schutzklei-
dung, Verwendung adaquater Gefafle
fur die Entsorgung infektiosen Materials,
Meldung jeder Verletzung mit Infektions-
risiko an die zustandige Stelle
(Betriebsarzt/-arztin),

= schnelles Umsetzen neuer Erkenntnisse
zur Reduzierung des Infektionsrisikos.?

1 Mitteilung der Reha-Koordinationsstelle der
BGW, Frau Hartmann, vom 25.4.2010, ange-
fragt fiir das Hebammenforum von Telse Die-
beritz

2 Selmair H, Manns MP: Virushepatitis als
Berufskrankheit - ein Leitfaden zur Begut-
achtung. 3. erweiterte Auflage,
ecomed-medizin 2007 (S. 94 ff.); das ganze
Buch gibt es als pdf im Internet, suchen tber
www.books.google.de, dann den Titel des
Buches eingeben.

Das besondere Leben

Petra hat das Sterben zu ihrem Thema ge-
macht. Auch fiir die Arbeit. Sie hat sich dar-
auf spezialisiert, Frauen nach Spitabbriichen
zu betreuen.

Und Petra hat durch die Krankheit eine
neue Einstellung zum Leben gewonnen. »Ich
finde einfach nicht, dass ich ein schweres Le-
ben habe. Eigentlich ist es ganz leicht — mal
abgeschen davon, wenn ich gerade eine The-
rapie mache.« Sie fiihlt sich bereichert und
ist dankbar, fiir jede Begegnung. Sie genieft
es im Hier und Jetzt, findet Halt im Buddhis-
mus und bei einer Psychotherapeutin. Thr
gibt die Vorstellung Kraft, dass alles seinen
Sinn hat. »Ohne die Krankheit wire ich heu-
te nicht so wie ich bin. Ich habe viel iiber
mich gelernt und hitte mich vielleicht nie so
entwickelt und koénnte vielleicht nicht so
grofiziigig sein zu anderen. Ich hitte viel-
leicht nie verstanden, dass es auch eine Stir-
ke ist, emotional zu sein. Wire nicht so mu-
tig, wie ich manchmal bin.«

Zum Schluss sagt sie noch: »Es gibt keine
Gewissheit, dass es ein Morgen gibt. Es gibt
eine Idee, wie es morgen vielleicht sein kénn-
te. Aber eigentlich gibt es jetzt nur den Mo-
ment. Es gibt dich und mich, wie wir hier
sitzen und dariiber reden ... Und daraus
kann man ganz viel Kraft schépfen, eben
diesen Moment richtig zu machen.«

Nachsatz

Fast ein Jahr nach diesem Gesprich bekom-
me ich einen Brief von Petra. Sie schreibt:
»Ich habe inzwischen ein kleines Wunder
erlebt. Meine Leberwerte sind seit zwei Mo-
naten fast normal. Meine Arzte erkliren sich
das durch die psychotherapeutische Beglei-
tung. Inzwischen stelle ich mir vor, Grof3-
mutter zu sein, und sehe mich selbst im Gar-
ten sitzen und mit meinen Enkeln in spe
herumtollen. Das Leben ist schén!«

Bettina Salis, Redaktion Hebammenforum.
Kontakt: info@bettina-salis.de
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