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Beruf und Politik

 Die Bundesregierung verfolgt in 
Anlehnung an die WHO das Ziel, He-
patitis B und C bis 2030 zu eliminie-
ren („BIS 2030“). Um dieses Ziel zu 
erreichen, bedarf es Strategien, die 
über bisherige Ansätze hinausgehen. 
Der Verband der Opfer des Blutskan-
dals (VOB) e. V. initiiert hierfür eine 
Kampagne, die risikogruppen- und 
sektorübergreifend Awareness für das 
Thema HCV schaffen und so mög-
lichst viele Menschen zum Testen be-
wegen soll. Was den Verband hier be-
sonders bewegt, ist vor allen Dingen 
das persönliche Schicksal seiner Mit-
glieder. 

Es war einer der größten Medizinskan-
dale Deutschlands, der das Leben un-
zähliger Menschen zerstörte: Im Rah-
men des sogenannten Blutskandals kam 
es in den 80er-/90er-Jahren durch ver-
seuchte Blutprodukte zu tausenden In-
fektionen sowohl mit HI- als auch He-
patitis C-Viren. Effiziente Verfahren der 
Viruselimination (Hitzeinaktivierung) 

waren bereits seit Mitte der 70er-Jahre 
verfügbar, kamen jedoch aus Kosten-
gründen lange nicht flächendeckend 
zum Einsatz. Die primär Leidtragenden 
waren und sind bis heute Menschen mit 
Blutungsneigung (z. B. Hämophilie oder 
von-Willebrand-Jürgens-Syndrom) und 
Personen, welche damals auf eine Blut-
transfusion angewiesen waren. Die we-
nigen Überlebenden sind zumeist koin-
fiziert und es muss darüber hinaus eine 
hohe Zahl bis heute unentdeckter HCV-
Infektionen angenommen werden. 

HCV-Neu-Infektionen vermeiden 
und Betroffene besser 
unterstützen

Der VOB ist eine 2017 im Anschluss an 
die Blutskandal-Kampagne (2016–2017) 
gegründete Initiative aus Betroffenen 
und Angehörigen, die dafür kämpfen, 
dass alle Opfer des Blutskandals Aner-
kennung in dem ihnen zugefügten Leid 
erfahren und die Unterstützung erhal-
ten, die sie zur Bewältigung ihrer Be-
einträchtigungen benötigen. Viele ha-
ben mittlerweile ein hohes Alter er-
reicht, für das sie in den meisten Fällen 
nicht ausreichend vorsorgen konnten. 
HCV-Infizierte blieben damals, anders 
als HIV-Infizierte, von der ihrerzeit not-
wendigen, schnellen finanziellen Lö-
sungsfindung durch die „Soforthilfe“ 
1994 und die Verabschiedung des HIV-
Hilfegesetzes 1995 bis heute gänzlich 
unberücksichtigt. Einige Gründe dafür 
sind fehlendes politisches Problembe-
wusstsein und Interesse sowie Unwis-
sen in Bezug auf HCV. Zentrale Forde-
rung des VOB ist eine angemessene Par-
tizipationsmöglichkeit bei relevanten 
Entscheidungsfragen sowie die Entschä-
digung der durch den Blutskandal ver-

ursachten HCV-Infektionen mit ihren 
gravierenden Folgeerkrankungen. Diese 
überwiegen oftmals sogar jene der HIV-
Infektion. Wichtig ist dem Verband aber 
auch die Aufklärung und Vermeidung 
von Neu-Infektionen.

HCV geht alle an! Hepatitis C ist 
ein Problem, das schon längst 
über die bekannten 
Risikogruppen hinausreicht

Vorurteile und Wissenslücken behindern 
auch heute noch das politische und ge-
sellschaftliche Weiterkommen im Um-
gang mit Betroffenen. Desinformiertheit 
und Fehlannahmen tragen weiterhin da-
zu bei, dass die Bundesregierung ihren 
gesteckten BIS 2030-Zielen hinterher-
hinkt (siehe www.hcv-tracker.de). Unab-
dingbar ist in diesem Zusammenhang, 
den Blick von den Risikogruppen wie 
Drogengebrauchenden oder Sexarbei-
tenden auf die allgemeine Bevölkerung 
auszuweiten. Weil politische Hilfe bis-
her ausbleibt, plant der VOB eine Kam-
pagne, um im Jahr 2024 bundesweit für 
mehr Aufklärung in Sachen HCV zu sor-
gen. Die konkreten Ziele sind: 

– mehr Menschen aus der Allgemein-
bevölkerung zum Testen zu bewe-
gen und 

– medizinisches Personal zu sensibi-
lisieren.

Großteil der Betroffenen kann 
von den Vorzügen moderner 
antiviraler Therapien nicht mehr 
profitieren

In der Behandlung von HIV und HCV 
hat sich viel getan. Unter konsequenter 
Therapie führen HIV-Infizierte ein an-
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Fakten und Perspektiven neu 
denken

Im Kampf gegen HCV liegt der Fokus immer 
noch unverrückbar auf den bekannten Risiko-
gruppen.

– Laut Studienergebnissen werden mit 
lediglich risikobasierten Teststrategien  
ca. 40% der HCV-Infektionen nicht  
aufgedeckt (1-5).

– Bekannte Übertragungswege (z. B.  
Drogengebrauch, Erhalt von Blutprodukten 
vor 1992, MSM) machen den geringsten 
Teil aller Übertragungsfälle aus (6).

– Gemäß dem RKI ist in 80 % der Fälle der 
Übertragungsweg unklar (6)! 

– Infektionen können z. B. bei Operationen 
oder durch gemeinsame Rasierernutzung 
übertragen werden.
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nähernd normales Leben und Hepatitis 
C kann binnen weniger Wochen und ne-
benwirkungsarm geheilt werden. Doch 
wie steht es um die Betroffenen des 
Blutskandals  Viele der Patienten leiden 
an den Folgen der AIDS-Langzeitinfekti-
on (sog. AIDS-Survivor-Syndrom), was 
mit körperlichen, psychischen und ko-
gnitiven Einbußen einhergeht. Auch der 
Einsatz interferonhaltiger HCV-Thera-
pien bis 2014 hat für die noch wenigen 
Überlebenden weitreichenden Einfluss 
auf ihre gesamte Lebensqualität. Viel-
fach werden bei den Patienten darüber 
hinaus als Folge der chronifizierten Le-
berentzündung, Leberzirrhosen oder Le-
berzellkarzinome diagnostiziert. „Aus 
unserer leidvollen Erfahrung wissen wir, 
was es heißt, an den Folgen von HCV zu 
erkranken. Leberzirrhose und Leberkrebs 
und andere Begleiterkrankungen fordern 
viele Todesopfer in unseren Reihen“, so 
Michael Diederich, Vorsitzender des VOB 
und selbst koinfizierter Hämophiler seit 
seinem achten Lebensjahr. Hinzu 
kommt, dass sowohl HIV als auch HCV 
nach wie vor und insbesondere im me-
dizinischen Bereich mit einem hohen 
Maß an Stigmatisierung einhergehen, 
weswegen hier ein dringender Bedarf an 
Aufklärung und politischen Handlungs-
impulsen besteht.

Risikogruppe um 
von-Willebrand-Jürgens-Syndrom: 
Potenziell betroffene 
Patientinnen in gynäkologischen 
Praxen ansprechen

Zu einer bislang nur wenig berücksich-
tigten Risikogruppe gehören um von-
Willebrand-Jürgens-Syndrom-Betroffe-
ne (vWS) mit nur leichter Blutungsnei-
gung (ca. 1 % der Bevölkerung). Frauen 
können unwissentlich chronisch mit 
HCV infiziert sein, wenn sie im Rahmen 
des Blutskandals beispielsweise eine 
kontaminierte Bluttransfusion bei der 
Geburt erhielten. Da diese Patientinnen 
oftmals nicht engmaschig medizinisch 
betreut werden und weil HCV jahrzehn-
telang asymptomatisch verlaufen kann, 
besteht die große Gefahr, die Infektion 
unwissentlich an Dritte weiterzugeben. 
Treten dann die ersten spezifischen Be-
gleiterscheinungen auf, ist die Leber 

häufig schon schwer geschädigt. Der 
VOB legt deshalb besonderes Augen-
merk auf Frauen mit vWS und sieht gro-
ßes Mitwirkungspotenzial bei den gynä-
kologischen Praxen, die die Patientin-
nen im Rahmen gynäkologischer Routi-
neuntersuchungen auf ein eventuelles 
Risiko ansprechen können. 

Ein wichtiger Beitrag zur 
Krebsprävention

Konkret sieht der VOB für 2024 unter 
dem Motto „HCV geht alle an“ Testak-
tionen und Themenevents in verschie-
denen Städten in Anlehnung an Initia-
tiven wie „Hepatitisfreies Köln“ vor. 
Was viele nicht wissen: Bereits heute 
kann man sich ab 35 Jahren kostenlos 
im Rahmen einer hausärztlichen Unter-
suchung auf HCV testen lassen. Diese 
Altersgrenze muss herabgesetzt werden, 
fordert der VOB. Mit Unterstützung von 
Aidshilfen, Ärzten (u. a. DAGNÄ), Orga-
nisationen wie JES NRW oder der Deut-
schen Leberstiftung sowie politischen 
Personen sollen Interessierte über HCV 
informiert und mittels Schnelltests auf 
Wunsch getestet werden. Ein positives 
Testergebnis wird durch einen Bluttest 
abgesichert und die Person erhält Aus-
kunft darüber, an welche Schwerpunkt-
praxen sie sich für alle weiteren Schritte 
wenden kann. Der VOB möchte in die-
sem Zuge mit den Menschen ins Ge-
spräch kommen und Ängste abbauen. 
Solch ein Vorgehen kann nicht nur ein 
gangbarer Weg in Richtung HCV-Elimi-
nierung, sondern auch eine sinnvolle 
und nachhaltige Strategie zur Krebsprä-
vention sein (5).

„Altern in Würde“ wünschen 
sich Betroffene

Langfristig will der VOB zudem an der 
Etablierung eines Kompetenznetzwerks 
mit ggf. ergänzendem lokalen Kompe-
tenzzentrum für mehrfach chronisch er-
krankte Patienten mitwirken, was für 
die Opfer des Blutskandals in besonde-
rem Maße relevant ist. Gesundheitslot-
sen sollen den Betroffenen darüber hin -
aus Orientierungshilfe in medizinischen, 
psychosozialen und bürokratischen An-
gelegenheiten bieten. „Vielleicht ist 

dann ja möglich, was sich kaum einer 
von uns auszumalen wagte: ein Altern 
in Würde“, äußert sich Diederich hoff-
nungsvoll.

Der Verband setzt auf die Mithilfe mög-
lichst vieler Engagierter und betont, 
dass die Aktionen nur mittels materiel-
len und finanziellen Sponsorings zu rea-
lisieren seien. Ein durch den VOB initi-
ierter „Runder Tisch HCV“ dient darüber 
hinaus als digitale Austauschplattform 
für alle, die sich berufen fühlen, im 
Kampf gegen die Virushepatitis Netz-
werkarbeit zu betreiben und von gegen-
seitiger Expertise zu profitieren.

Homepage des VOB e. V.:  
www.nochleben.de  
Kontakt: info@nochleben.de

Literatur
Bei der Autorin oder in der 
Online-Version des Beitrags 
unter www.frauenarzt.de

Korrespondenzadresse:
Lynn Sziklai
Ehrenamtliche Psychologin im VOB 
Angehende Psychotherapeutin,
Initiatorin der Blutskandal-Kampagne, 
Verantwortliche für die 
HCV-Kampagnenkommunikation
lynn.sziklai@nochleben.de

Lynn Sziklai



1

Beruf und Politik
Literatur

1. Sarrazin C, Zimmermann T, Berg T, Neumann 
UP, Schirmacher P, Schmidt H et al. & Deutsche 
A. I. D. S. (2018). S3-Leitlinie „Prophylaxe, Di-
agnostik und Therapie der Hepatitis-C-Virus 
(HCV)-Infektion “. Zeitschrift für Gastroentero-
logie, 56(07): 756–838

2. Hepatitis B Foundation calls for Universal 
Screening for Hepatitis B. (2018, 25. Juli). He-
patitis B Foundation. https://www.hepb.org/
news-and-events/news-2/hepatitis-b-foundati-
on-calls-for-universal-screening-for-hepati-
tis-b/

3.  Tragende Gründe zum Beschluss des Gemeinsa-
men Bundesausschusses über eine Änderung 
der Gesundheitsausschuss-Richtlinie (GU-RL): 
Einführung eines Screenings auf Hepatitis-B- 
und auf Hepatitis-C-Virus-Infektion. (2020, 20. 
November). Gemeinsamer Bundesausschuss. 
https://www.g-ba.de/downlo
ads/40–268–7078/2020–11–20_GU-RL_Scree-
ning-Hepatitis-B-und-C_TrG.pdf

4.  Wolffram I, Petroff D, Bätz O, Jedrysiak K, Kra-
mer J, Tenckhoff H et al. (2015). Prevalence of 
elevated ALT values, HBsAg, and anti-HCV in 
the primary care setting and evaluation of gui-
deline defined hepatitis risk scenarios. Journal 
of hepatology, 62(6): 1256–1264

5.  Wolffram I (2023). Ein umfassendes Screening 
auf Hepatitis B und C ist eine effektive Krebs-
prävention und die Voraussetzung für die Elimi-
nation dieser Infektionen–Daten und Anmer-
kungen zu einer Diskussion. DMW-Deutsche Me-
dizinische Wochenschrift, 148(04): 175–182

6.  Robert Koch Institut (2021). Virushepatitis C 
im Jahr 2020. Epidemiologisches Bulletin, 28, 
S. 7. https://www.rki.de/DE/Content/Infekt/
EpidBull/Archiv/2021/Ausgaben/
28_21.pdf?__blob=publicationFile
 FRAUENARZT   12/2023


	Seiten aus frz_12-23_Online-3.pdf
	frz_202312_ber_sziklai_literatur.pdf



