Vorwort

Von den in den Jahren bis 1981 regelmiiBig behandelten Blutern ist etwa jeder
Zweite HIV-infiziert. Diese Tragodie der HIV-Infektion kam zu einem Zeitpunkt,
als die Hauptbedrohung der Himophilen, niimlich Tod durch lebensbedrohliche
Blutungen oder Schmerzen durch Blutungen in Muskulatur und Gelenke mit nach-
folgender Verkriippelung, als gebannt angesehen wurde. Die mittlere Lebenser-
wartung der Bluter, die in den 40er Jahren noch bei 15 Jahren lag, in den 60er
Jahren bei 40 Jahren, hatte sich durch die Verfiigbarkeit und Verwendung von
Gerinnungsfaktorkonzentraten, die Faktor VIII und IX enthielten, in den 70er Jah-
ren praktisch normalisiert. Der Vorteil dieser Therapie war fiir die Patienten so
iiberwiltigend, daB das Risiko der Erkrankung durch Hepatitiden und ihre Folgen
so lange in Kauf genommen wurde, bis dieses durch andere MaBnahmen weitge-
hend reduziert werden konnte. Die Moglichkeit der Behandlung von akuten Blu-
tungen sowie die Verhinderung von Blutungen, die zu schweren Gelenk-
verinderungen fiihrten, erlaubten eine vollstindige berufliche wie soziale Integra-
tion.

Der zeitliche Ablauf der Epidemie von HIV bei Blutern wurde und wird von vielen
Beteiligten unterschiedlich gesehen und dargelegt. Es sind dies

— Patienten
— behandelnde Arzte
— Hersteller von Plasmaprodukten
— Organisationen, die Blut und Blutprodukte vertreiben
— staatliche Institutionen:
Bundesministerium fiir Gesundheit
Bundesgesundheitsamt
Aufsichtsbehérden der Linder
- Krankenversicherungen als Kostentrager
— Versicherungen der pharmazeutischen Industrie
— Medien: Presse, Rundfunk und Fernsehen

Von nahezu allen Beteiligten existieren zum Teil sehr umfangreiche Chronologien
und Darstellungen, groBtenteils geschrieben aus heutiger Sicht mit dem jetzt ver-
fiigbaren Wissen. Stellungnahmen von Himophiliebehandlern in den Medien wa-
ren bisher selten, auBer einem Leserbrief, der sinnverstellend verkiirzt wurde, aber
dennoch die damalige Auseinandersetzung: ,,Immunisierung oder Infektion™ do-
kumentierte. Trotz unklarer Sachlage iiber die Wertung der HIV-Infektion und der
Wirksamkeit der Virusinaktivierungsverfahren wurde ab 1984 schon die —im nach-
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tidses Agens fiir AIDS in Betracht kam. Er selbst duBerte damals Zweifel daran,
daB dieses von ihm entdeckte Lymphadenopathie-Virus (LLAV) allein fiir den Zu-
sammenbruch des Immunsystems verantwortlich sei.

Da zu diesem Zeitpunkt weltweit nur sehr wenige Hiimophile erkrankt waren, be-
gann Prof. Landbeck eine Erhebung der Todesursachenstatistik bei Hiimophilen.
Die ersten Ergebnisse wurden auf dem 14. Himophilie-Symposion im Oktober
1983 vorgestellt und nachfolgend jiihrlich aktualisiert. Zusiitzlich zu diesen jihrli-
chen Erhebungen und Umfrageergebnissen wurden die aktuellen epidemiologischen
wie medizinischen Fragen zur HIV-Infektion bei Himophilie vorgetragen. Bei
Durchsicht dieser Beitriige 1iBt sich meines Erachtens ein objektives Bild iiber den
jeweiligen Stand des Wissens in den Jahren 1983 bis heute erkennen.

Leider war es aus Platzgriinden nicht moglich, alle zu diesem Thema gehaltenen
Vortriige zusammenzufassen. Die Rundtischgespriiche 1 und 3, die in den Sympo-
sien einen besonderen Schwerpunkt darstellten, sind vollstindig abgedruckt, die
Vortriige der Himophilie-Symposien wurden auf die Hauptreferate und einige Pri-
sentationen mit besonderen Fragestellungen, Methoden und Ergebnissen beschrinkt.
Da sich auch hier eine gewisse subjektive Auswahl nicht vermeiden lieB, sind die
Inhaltsverzeichnisse jedoch vollstindig aufgefiihrt. Das Verzeichnis der Teilneh-
mer an den Rundtischgesprichen und Hamburger Hamophilie-Symposien in den
Jahren 1983-1993 belegt das hohe Interesse der Himophiliebehandler an diesen
Veranstaltungen und damit an der Weiterentwicklung des Kenntnisstandes.

AbschlieBend mochte ich jedoch auf einen Aspekt hinweisen, der seit Jahren die
Diskussion iiber die Betreuung von HIV-Infizierten iiberschattet, namlich die Dif-
ferenzierung in unschuldig Betroffene und damit implizierend schuldig Infizierte.
Der recht einleuchtende Terminus des ,,unschuldigen” Empfidngers von Blut- und
Blutprodukten fiihrt jedoch zu der ungliicklichen Umkehr des Begriffes bei allen
anderen HIV-Infizierten. Jeder HIV-Infizierte, gleich welchen Infektionsweges,
bedarf jedoch der Solidaritit unserer Gesellschaft. Gerade die iiberschaubare Grup-
pe von tragischerweise infizierten Blutern hat viel und relativ friihzeitig zu neuen
Erkenntnissen beziiglich der Epidemiologie und des Krankheitsverlaufs beigetra-
gen. Noch nie in der Geschichte der Medizin wurden iiber eine Erkrankung in so
kurzer Zeit so viele neue wissenschaftliche Erkenntnisse gewonnen.

Laienhaft konnte man meinen, daB3 mit der Vielzahl dieser neuen Erkenntnisse das
Problem der HIV-Infektion immer kleiner geworden wire. Um den Philosophen
Jiirgen MittelstraB aus Konstanz zu zitieren, ist jedoch genau das Gegenteil einge-
treten.

»Das Wissen ist eine Kugel, die im All des Nichtwissens schwimmt und stindig
grofler wird. Mit ihrem Wachsen vergrofert sich ihre Oberfldche, und mit dieser
vermehren sich auch ihre Beriihrungspunkte mit dem Nichtwissen. Dieses Bild lif3t
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