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,Die Welt tragt rot”
Welthamophilietag am 17. April

PRESSEMITTEILUNG

Hamburg, 12. April 2016

75 Prozent der weltweit an einer Gerinnungsstorung Erkrankten haben keinen Zugang zu medizini-
scher Behandlung. , Treatment for all“ lautet daher die Devise des diesjahrigen Welthamophilietags,
der am 17. April rund um den Globus begangen wird, um auf die Erbkrankheit Hamophilie (Bluter-
krankheit) und andere Gerinnungserkrankungen aufmerksam zu machen. Weltweit wollen Menschen
an diesem Wochenende ein Zeichen setzen, indem sie rote Kleidung tragen.

Die Jugendvertretung der Deutschen Hamophiliegesellschaft zur Bekampfung von Blutungskrankhei-
ten e.V. (DHG) organisiert zum Welthamophilietag Aktionsstande in Hamburg, Dresden und Langen-
feld (siehe unten). Die jungen Bluter — selbstverstandlich in rot gekleidet — informieren dort Gber die
Krankheit und sammeln Unterschriften fiir ,, Treatment for all”.

Besucher sind eingeladen, sich als Geste der Verbundenheit ebenfalls rot zu kleiden. Die Jugendver-
treter rufen dazu auf, sich mit roten T-Shirts, Mitzen, Nagellack, Krawatten etc. zu fotografieren und
die Aufnahmen am Wochenende vom 16.04. bis 17.04. unter den Hashtags #worldhemophilia-
day2016, #blutverbindetalle und #treatmentforall auf der DHG-Facebook-Seite zu teilen.
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Dariber hinaus mochte die DHG den Welthamophilietag auch dazu nutzen, auf die Opfer des so ge-
nannten Blutskandals aufmerksam zu machen, die in den 70er und 80er Jahren durch verunreinigte,
nicht virusinaktivierte Gerinnungspraparate mit HIV und/oder Hepatitis C-Viren (HCV) infiziert worden
sind.

Die HIV-infizierten Bluter erhalten seit 1995 von der ,,Stiftung Humanitare Hilfe fiir durch Blutprodukte
HIV-infizierte Personen” monatliche Zahlungen. Allerdings werden die Mittel der Stiftung im Jahr 2017
aufgebraucht sein. Viele der rund 550 noch verbliebenen Betroffenen leben derzeit in groRer Angst,
durch eine Einstellung der Zahlungen ihre materielle Lebensgrundlage zu verlieren. Daher fordert die
DHG den Bund sowie die beteiligten Pharmafirmen nachdriicklich dazu auf, die Fortfiihrung der Stif-
tung sicherzustellen.

Im Gegensatz zu den HIV-infizierten haben die HCV-infizierten Himophilen — trotz identischer Infekti-
onsursache — bislang keinerlei Entschadigung erhalten. Und das, obwohl durch HCV verursachte Leber-
schdaden wie Leberzirrhose und Leberkrebs mittlerweile die Haupttodesursachen bei Blutern sind. Daher
dringt die DHG darauf, dass auch fiir die HCV-infizierten Himophilen eine humanitare Entschadigungs-
regelung gefunden wird.

Hintergrund:

Bei der Himophilie handelt es sich um eine X-chromosomale Erbkrankheit. Menschen, die an der Blu-
terkrankheit leiden, fehlt ein Eiweil im Blut, das fur die Gerinnung notwendig ist. Bis in die 50er Jahre
galt fir diese Patienten auch in Deutschland: ,Verkriippeln, Verarmen und Verbluten”, denn unbehan-
delt kommt es zu lebensbedrohlichen Blutungen oder zu schwersten Schaden am Bewegungsapparat.
Die betroffenen Patienten sind deshalb auf eine lebenslange Gabe des fehlenden Gerinnungsfaktors
angewiesen.

Dieser Faktor konnte bis in die 90er Jahre ausschlieRlich aus menschlichem Blut bzw. Plasmaspenden
gewonnen werden (seit 1993 stehen in Deutschland auch gentechnisch hergestellte Praparate zur Ver-
fligung). Bis 1985 wurden hierbei zu 90 Prozent Spenden verwendet, die in den USA zum grof3en Teil
von bezahlten Spendern aus epidemiologisch bedenklichen Regionen (so genannten ,hot spots”) ge-
sammelt worden waren. Dadurch bestand die Gefahr, dass mit dem Blut oder Plasma auch Viren, wie
zum Beispiel das Hepatitis C- und das HI-Virus, mit ,gespendet” wurden. Bereits seit Ende der 70er Jah-
re bestand allerdings die Moglichkeit, Gerinnungsfaktoren mit Warme oder dem Zusatz von chemischen
Verbindungen zu behandeln, um noch vorhandene Viren abzut6ten (Virusinaktivierung).

Jedoch sind die erforderlichen SicherheitsmaBnahmen bis Mitte der 80er Jahre straflich und wider bes-
seren Wissens von Seiten der Pharmazeutischen Industrie und des damaligen Bundesgesundheitsamtes
vernachldssigt worden, mit der Folge, dass sich Tausende von Blutern mit Hepatitis C-, Hepatitis B- und

HI-Viren infiziert haben.

Weitere Informationen zum Thema HCV-Entschéidigung finden Sie auf der Homepage der DHG unter
www.dhg.de/informationen/hiv-und-hcv/hcv/hcv-entschaedigung.



