Wissenschaft

MEDIZIN

Die Vergessenen

Mehr als tausend Bluter starben in den vergangenen drei Jahrzehnten in Deutschland
an Aids, weil sie verseuchte Blutpraparate bekommen hatten. Bis heute haben
die Opfer keine Lobby. Und nur wenige sprechen offentlich iiber den Medizinskandal.

Friihrentner Bemeleit: ,Ich bin einfach nicht gestorben®

lassen, weil sie Bilder produzieren,
die in das Gedéchtnis einer Nation
flieBen. Bei Contergan war es so. Vor
mebhr als 50 Jahren kamen Sauglinge mit
verstiimmelten Armen und Beinen zur
Welt. Thre Miitter hatten wahrend der
Schwangerschaft das Schlafmittel mit
dem Wirkstoff Thalidomid eingenommen.
Und dann gibt es Skandale, die in Ver-
gessenheit geraten — weil das Leid der
Opfer unsichtbar ist. Und weil die Opfer
mehr Angst als Mitgefiihl auslosen.
Andreas Bemeleit, 51, ist so ein Opfer.
Er gehort zu jenen etwa 1500 Blutern, die
sich in den achtziger Jahren iiber ver-

Es gibt Skandale, die Spuren hinter-

DMITRIJ LELTSCHUK / DER SPIEGEL

seuchte Blutprodukte mit dem Aids-Virus
ansteckten. Er war damals Informatik-
student, er fiihlte sich fit und stark, aber
die Arzte prognostizierten ihm, er werde
nur noch wenige Jahre am Leben bleiben.
Deshalb schmiss Bemeleit die Uni und
radelte durch Neuseeland.

Acht Jahre lang surfte er durchs pralle
Leben — ,,ich bin einfach nicht gestorben®,
sagt Bemeleit. Er machte sein Diplom als
Informatikbetriebswirt, arbeitete bei ei-
ner Versicherung, bis die Krankheit ihre
ersten Signale setzte. Er bekam eine Lun-
gentuberkulose, er magerte ab, wurde
manisch-depressiv. 1997 wurde er Friih-
rentner. Mit 35 Jahren.

Bemeleit lebt in Wentorf bei Hamburg,
mit seinen diinnen Beinen bewegt er sich
wie ein Greis. In den Gelenken schmerzt
die Arthrose, er hat Beschwerden beim
Schlucken, Magen und Darm rebellieren,
Zellen seiner Hirnrinde sind angegriffen.

Dass der hagere Mann mit dem kurz-
geschnittenen Bart noch lebt, verdankt
er den Fortschritten der Aids-Therapie.
Ein Medikamenten-Cocktail stabilisiert
sein Immunsystem. ,Labormafig bin ich
derzeit super eingestellt”, sagt er.

Andreas Bemeleit hat vor vier Jahren
mit seiner Frau ,Robin Blood“ gegriin-
det — ein Netzwerk fiir infizierte Bluter.
Wenn er sich gut fiihlt, gibt er sich kdmp-
ferisch. Dann schreibt er Reden fiir die
Hauptversammlung der Bayer AG iiber
sein Schicksal und das seiner Leidens-
gefihrten. Aber oft ist er frustriert, weil
die meisten Infizierten krank, ermattet,
hoffnungslos sind — so wie er selbst, wenn
er sich schlecht fiihlt. ,,Es ist so schwer,
Mitstreiter zu finden®, sagt er.

Bemeleit vermisst Verbiindete im
Kampf gegen die Verantwortungslosig-
keit von Pharmaherstellern, Arzten und
Aufsichtsbehorden, gegen die Ignoranz
von Politikern und Biirokraten. 420 HIV-
infizierte Bluter leben noch, viele sehr
zuriickgezogen. Sie warten auf eine
Entschuldigung. Und sie erwarten mehr
Unterstiitzung von der Arzneimittelbran-
che, die noch immer blendend an ihnen
verdient.

Denn ohne die Hilfe aus den Pharma-
labors birgt das Leben eines jeden Bluters
hohe Risiken, eine Verletzung kann tod-
lich enden. Bei der Erbkrankheit Hamo-
philie A gerinnt das Blut sehr langsam
oder gar nicht. Wie ein Segen erschien
deshalb die Behandlung mit Gerinnungs-
faktoren, die aus dem Blutplasma meh-
rerer hundert Spender gewonnen wurden.

Anfang der achtziger Jahre kannten
Firmen und Arzte jedoch bereits die Ge-
fahr des Wunderstoffs mit dem Namen
Faktor VIII. Sie wussten, dass manche
Chargen auch HI-Viren enthielten sowie
Hepatitis-C-Viren. Trotzdem verkauften
und verschrieben sie Faktor VIII weiter,
selbst als die ersten Patienten unter
scheinbar mysteriosen Umstidnden star-
ben. 1983 berichtete der SPIEGEL erst-

122

DER SPIEGEL 43/2013




mals dariiber, dass das Mittel, das Blutern

zu einem normalen Leben verhelfen soll-
te, den Tod bringen kann.
- Auch als die Machenschaften der Phar-
- mahersteller lingst enttarnt waren, muss-
' ten die Opfer noch jahrelang um Entscha-
' digung streiten. Denn ihre Lobby war
- klein — kaum jemand wollte sich damals
neben Menschen stellen, die mit der tod-
bringenden ,,Lustseuche” infiziert waren.

Eine richtige Lobby, breite Unterstiit-
zung aus der Gesellschaft haben die Uber-
lebenden bis heute nicht. Deshalb setzen
sie einige Hoffnung in einen 9o-miniitigen
Spielfilm, den das ZDF am kom-
menden Montag ausstrahlt. ,,Blut-
geld“ erzahlt das Schicksal dreier
hamopbhiler Briider; nur einer von
ihnen lebt noch. Das Drehbuch
beruht auf einer wahren Familien-
geschichte (SPIEGEL 32/2009).

Der Psychiater Jirgen Moller-
Nehring und der ehemalige
Verwaltungsangestellte Karsten
Schliiter*, beide 53 Jahre alt, bei-
de aus Liibeck, haben den Fern-
sehfilm bereits gesehen. Moller-
Nehring kommt in der anschlie-
Benden Dokumentation zu Wort.
Der Spielfilm, sagen sie, arbeite
das groRe Vertrauen der Patien-
ten zu ihren Arzten besonders gut
heraus — ein Vertrauen, so weifl
man heute, das einige Mediziner
fiir ihr eigenes Gewinnstreben
ausnutzten. :

Moller-Nehring und Schliiter
waren seit Mitte der siebziger Jah-
re bei dem Bonner Hdamatologen
Hans-Hermann Brackmann in
Behandlung. Dieser meinte, dass
sich Bluter hohe Dosen Faktor
VIII spritzen sollten. Das Bonner
Hiamophiliezentrum setzte mit ei-
nem Bluter-Patienten bis zu zehn
Millionen Mark pro Jahr um.

Die beiden Freunde sitzen am
Esstisch in Schliiters Wohnung,
vor ihnen steht selbstgebackener
Apfelkuchen. Sie reden iiber den
Aids-Tod des Sidngers Freddy
Mercury. ,,Ich dachte damals, der
" hat echt viel Geld. Und den konn-
te keiner retten. Wer soll dann mir hel-
fen?“, erinnert sich Schliiter, ein grofer,
schmaler Mann mit Brille. Neben ihm
nickt Méller-Nehring gedankenverloren:
,Sein Tod war eine vertane Chance. Er
hitte fiir uns alle ein Multiplikator sein
kénnen.“

Moller-Nehring erfubr im Herbst 1986,
dass er HIV-positiv ist. Er hatte gerade
sein Physikum bestanden, als der Anruf
aus der Praxis Brackmann kam. ,,Ich hor-
te nur das Wort positiv, kein Hilfsangebot,
kein warmes Wort, nichts. Das war es.”
Die Seuche sei eine ,schicksalhafte Na-

-

* Name von der Redaktion gedndert.

turkatastrophe®, hatte sich Brackmann in
der Vergangenheit verteidigt.

Als Méller-Nehring der Arztin, in de-
ren Praxis er wihrend des Studiums ar-
beitete, von dem Befund erzahlte, bekam
sie einen hysterischen Anfall. Aus Angst
um den Ruf ihrer Praxis kiindigte sie Mol-
ler-Nehring fristlos. Daraufhin arbeitete
er viele Jahre als Segellehrer. Heute ist
er Psychiater, in Teilzeit. Mehr ldsst seine
Gesundheit nicht zu.

Karsten Schliiters Eltern wussten kurz
nach seiner Geburt, dass ihr Sohn Bluter
ist. Er hatte iiberall blaue Flecken, wie

Bluter Méller-Nehring: Alle sechs Monate ein Lebensbeweis

sein Onkel. Aus Angst vor den Reaktio-
nen der Nachbarn in dem kleinen Dorf
in Norddeutschland schirfte ihm seine
Mutter ein, mit niemandem tber seine
Krankheit zu reden. Noch in der Berufs-
fachschule wurde er in der Pause aus Vor-
sicht eingeschlossen. Schliiters Onkel ist
1985 an Aids gestorben, sein Neffe 1989,
im Alter von 18 Jahren.

Bis heute wissen weder Karsten Schlii-
ters Mutter noch seine Schwester, dass
er ebenfalls infiziert ist. ,,Sie haben nie ge-
fragt“, sagt er. Seine Kollegen in der Stadt-
verwaltung lieB er im Glauben, dass er an
Arthrose leide. Wenn sie Aids-Witze rissen,
lachte er mit. Er ist heute Frithrentner.

Im Gegensatz zu Schliter bekennt
sich Méller-Nehring zu seiner Erkran-
kung. Er geht in Schulen, versucht, das
Stigma seiner Erkrankung zu bekampfen.
Schliiter und Moller-Nehring bekommen
den Hochstsatz der Entschéddigungsrente:
1534 Euro. Alle sechs Monate miissen sie
der Deutschen Ausgleichsbank einen Le-
bensbeweis schicken.

Jeden Tag nehmen die beiden Ménner
eine Handvoll Tabletten, Aids-Mittel, Le-
bermedikamente. Wie alle Himophilen
haben sie Gelenkprobleme, beide haben
schon kiinstliche Kniegelenke. ,,Aber fin-
den Sie mal eine Klinik, die Sie
operiert, wenn Sie sagen, dass Sie
positiv sind“, sagt Schliiter, ,,oder
eine Reha-Klinik: Wenn die schon
HIV horen, ist da Ende.“

HIV. Aids. ,,Das waren Tabu-
Worte bei uns“, erinnert sich Ju-
lia Geif3. Sie war zehn Jahre alt,
als ihr Vater starb. Sie wusste,
dass er Bluter war. Sie sah zu,
wenn er sich am Schreibtisch die
Spritzen mit Faktor VIII setzte.

Julia Geil ist eines von mehr
als 200 Kindern infizierter Bluter,
und damit auch ein Opfer. Die
30-Jdhrige sitzt an einem Holz-
tisch eines Berliner Restaurants.
Sie hat lange schwarze Haare,
spricht leise, die Wut ist groB,
aber sie bricht nicht laut aus ihr
heraus. ,,Bayer und die anderen
Firmen hatten doch den groBen
Vorteil, dass ihre verseuchten
Blutprodukte ausgerechnet Aids
verursachten®, sagt sie. ,Nie-
mand wollte mit dieser Krankheit
der Siinde in Verbindung ge-
bracht werden.“

Thr Vater hatte frither bei Daim-
ler-Benz gearbeitet, er war ein ru-
higer Mann. Nur einmal regte er
sich fiirchterlich auf. Er hatte sich
an der Brotmaschine geschnitten,
schrubbte und putzte wie beses-
sen, bis kein Blut mehr zu sehen
war. Julia wunderte sich, als trotz-
dem am nichsten Tag eine neue
Brotmaschine auf dem Kiichen-
regal stand. Und sie wunderte
sich noch mebhr, als ihr starker Vater von
Tag zu Tag schwicher wurde und keine
Nihe mehr zulieB. Es hief}, er habe eine
Leberzirrhose.

Vor 20 Jahren starb Julia Geifl’ Vater, er
wurde 56 Jahre alt. Zu seiner Beerdigung
kam das ganze Wohnviertel, aber woran
der abgemagerte Mann gelitten hatte,
wussten selbst die engsten Freunde nicht.

Als Julia Geif3 18 Jahre alt wurde, sagte
ihr Vormund, dass sie jetzt eine Rente
bekomme: 511,29 Euro jeden Monat, bis
zu ihrem 25. Lebensjahr. Erst jetzt begriff
sie, woran ihr Vater wirklich gestorben
war. ,,Ich empfand die Situation als v6l-
lig absurd“, sagt sie. , Einerseits war das
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Geld total eklig, es kam von den Pharma-
firmen, die mir meinen Vater genommen
hatten. Andererseits gab mir das Geld
die Freiheit, in eine eigene Wohnung zu
ziehen.“

Julia Geif begann ein Studium an der
Kunsthochschule Kassel, spezialisiert auf
Fotografie und Animationsfilm. Es gab
nun Phasen, da schimte sie sich, dass sie
das Geld itberhaupt angenommen hatte —
sie sah es als ,,Ablasshandel fiir ein Leben
ohne Vater“. Sie wurde wiitend.

Vor vier Jahren las sie den Beitrag iiber
die drei infizierten Briider im SPIEGEL.
Sie beschloss, sich auf Spurensuche zu be-
geben und herauszufinden, wie die ande-
ren Kinder der Aids-Bluter den Verlust
verarbeitet haben. Um das Schweigen zu
brechen, will sie nun als Abschluss ihres
Kamera- und Regiestudiums einen 45-mi-
niitigen Dokumentationsfilm iiber den Me-
dizinskandal drehen. Arbeitstitel: ,,Shut
up Money“.

Julia Geifl hat auf ihrer Suche nach
anderen Kindern verstorbener Bluter
eine junge Psychologin getroffen, die das
Thema Aids seit dem Tod ihres Vaters
vor 14 Jahren selbst mit ihrer Mutter und
mit ihrem Bruder kaum besprochen hat
und auch sonst nur mit ganz vertrauten
Menschen. Julia Geil lernte einen 24-jah-
rigen Medizinstudenten kennen, der vom
Aids-Tod seines Vaters erfuhr, als die
Entschidigungszahlungen fiir diesen ,,tot-
geschwiegenen Wahnsinn“ auf seinem
Konto eingingen.

Und sie nahm die Geschichte eines
31-jahrigen Juristen auf, dessen Vater,
ein Pastor, stets offen mit der schweren
Erkrankung umgegangen war. Die Beer-
digung war ein Abschiedsfest, wie es sich
sein Vater gewiinscht hatte. Er erzahlt
jedem, der es wissen will, ganz offen,
woran der Vater gestorben ist.

Fiir Julia GeiB ist es wichtig, dem Skan-
dal Namen und Gesichter zu geben. Als
Filmemacherin kennt sie die Macht der
Bilder.

In Deutschland fehlen bisher die Ge-
schichten der Opfer, aber es fehlen auch
Entschuldigungen der Téter. Dass es, an-
ders als in Frankreich, keine Strafprozes-
se gab, lag auch an der Strategie der Deut-
schen Hamophiliegesellschaft. Sie hatte
nach der Aufdeckung der Infektionen ei-
nen Anwalt beauftragt, der schon in der
Contergan-Affire mit der Pharmaindu-
strie einen Kompromiss ausgehandelt hat-
te. Viele Bluter versprachen sich von dem
Vermittler eine schnelle Einigung. Sie
wollten keine offentliche Diskussion iiber
ihre Krankheit. Sie wollten eine rasche
Losung, weil sie glaubten, nicht mehr lan-
ge zu leben.

Heraus kam eine fiir die Pharmaindu-
strie preiswerte Losung: 1995 wurde die
,,Stiftung Humanitére Hilfe fiir durch Blut-
produkte HIV-infizierte Personen® ge-
griindet. 46,4 Millionen Euro zahlte die

Industrie ein, 51,1 Millionen Euro der
Bund, 25,6 Millionen Euro die Linder.
Als Entschidigung erhielt jeder Infizierte
das Doppelte seines Jahreseinkommens —
man ging davon aus, dass die Betroffenen
nur noch wenige Jahre leben wiirden. Je-
der Aids-Erkrankte sollte dariiber hinaus
1534 Euro Rente im Monat bekommen,
hinterbliebene Ehefrauen fiinf Jahre lang
ein Drittel davon. Jede Halbwaise wurde
mit 511,29 Euro unterstiitzt.

Ein Untersuchungsausschuss des Deut-
schen Bundestags stellte 1994 fest, dass
der Einsatz der unsicheren Blutprodukte
Lunvertretbar gewesen sei. Die Pripa-
rate hitten nicht mehr verkauft werden
diirfen, zumal es zu dem Zeitpunkt schon
sichere, hitzesterile Produkte gab. Auch
das Bundesgesundheitsamt und die Bun-
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Hinterbliebene Geif
,Ablasshandel fiir ein Leben ohne Vater*

desgesundheitsminister Heiner Geifler,
Rita Siissmuth und Horst Seehofer hatten
zu spit reagiert. Der SPIEGEL hitte gern
mit ihnen iber ihre Rolle in der Bluter-
Affdre gesprochen, aber sie reagierten
nicht oder verwiesen auf Terminschwie-
rigkeiten.

Dabei sind noch viele Fragen unbeant-
wortet. Und diese ganz besonders: War-
um gibt es fiir die Hepatitis-Opfer keine
Entschadigungsregelung? Seit Ende der
neunziger Jahre ‘ist bekannt, dass rund
4000 Bluter unter der chronischen Leber-
entziindung leiden, weil etliche der Blut-
produkte auch mit Hepatitis-C-Viren
(HCV) verseucht waren. Mindestens tau-
send von ihnen diirften inzwischen an Le-
berzirrhose oder Leberkrebs gestorben
sein.

Fiir Klagen vor Gericht sei es zu spit,
bedauern Juristen, und die Politik hat die

Causa zu den Akten gelegt. Das Bundes-
gesundheitsministerium vertritt die Auf-
fassung, bei der HCV-Infektion handle es
sich ,,um tragische, aber unvermeidbare
Ereignisse®. Man habe sich zwar wieder-
holt um eine humanitdre Losung mit
der Pharmaindustrie und den Léndern
bemiiht, sei aber erfolglos geblieben,
heiflt es.

Als eine Delegation der Hamophilie-
gesellschaft im September dem Gesund-
heitsminister Daniel Bahr eine Protest-
note mit 5000 Unterschriften vorlegen
wollte, verweigerte der FDP-Mann die
Annahme.

Mit seinem Netzwerk Robin Blood
kdmpft Andreas Bemeleit deshalb nicht
nur fiir Aids-Opfer, sondern auch fiir die
Hepatitis-C-Kranken — und er hofft auf
die Kraft der Fernsehbilder. So wie sie
bei Contergan schon einmal gewirkt
haben. 3

Vor fiinf Jahren hat Bemeleit iiber eine
Partnervermittlung im Internet seine heu-
tige Frau kennengelernt. Cornelia Michel,
52, ist Contergan-geschidigt. Sie kann
schlecht horen, ihre Gesichtsmuskeln sind
teilweise gelahmt.

Cornelia Michel erinnert sich noch, wie
ihr und vielen anderen vor sechs Jahren
der ZDF-Film iiber die bewegende Ge-
schichte eines Contergan-geschéddigten
Kindes ,,neuen Mut machte®. Mit einem
Mal trauten sich die Betroffenen mit jhren
verstiimmelten GliedmaRen auf die Stra-
Re, um fiir angemessene Renten zu de-
monstrieren. Sie protestierten am Bran-
denburger Tor. In diesem Jahr beschloss
der Bundestag, den Contergan-Opfern
weitere 120 Millionen Euro pro Jahr zur
Verfiigung zu stellen.

Auf diese Aufmerksamkeit setzen auch
die infizierten Bluter. Kurz bevor Anfang
2011 das Kapital der Bluter-Stiftung auf-
gezehrt war, sammelte das Gesundheits-
ministerium in stiller Diplomatie Geld
ein, um die Renten der Aids-Opfer weiter
zahlen zu kénnen. Spitestens 2017 wird
die Kasse wieder leer sein.

Wer die Pharmaindustrie auf ihre Ver-
antwortung im Bluter-Skandal anspricht,
erhilt die Auskunft, dass sie den Opfern
jahrlich zwei Millionen Euro zukommen
lasst — natiirlich auf freiwilliger Basis.
Die Summe ist relativ: Die teuren Medi-
kamente fiir die Bluter, die wegen der
verseuchten Arzneimittel an Aids oder
Hepatitis leiden, spiilen ihnen ein Mehr- -
faches in die Kasse.

Auch Andreas Bemeleit ist ein guter
Kunde. Infolge seiner Aids-Erkrankung
hat er viel Muskelmasse verloren, wes-
halb es hiufig zu schweren Blutungen
kommt. An manchen Tagen muss er sich
deshalb grofe Mengen von Faktor VIII
spritzen, das heute gentechnisch herge-
stellt wird. ,,Da gehen®, sagt er, ,,am Tag
schon mal 5000 Euro drauf.“

Upo LupwiG, ANTJE WINDMANN
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