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»Das ist wirklich so,
als hatten wir was verbrochen«

Eine qualitative Untersuchung des Unrechtserlebens
und der Bewiltigungsversuche Hepatitis-C-infizierter
Frauen nach Anti-D-Immunprophylaxe

Aylin Kurucelik & J6rg Frommer

Einfiihrung

Ende der 1970er Jahre sind Rhesus-negative Frauen in der DDR nach einer
Entbindung, einer Schwangerschaftsunterbrechung oder einem Abort
durch die Gabe von Anti-D-Immunglobulin-Priparaten mit dem He-
patitis-C-Virus infiziert worden. Der vonseiten der politischen Fithrung
ausgeiibte Druck zur Planerfillung und das fehlende Wissen tiber das zu
dem Zeitpunkt neuartige Virus hatten zur Folge, dass die Ampullen trotz
Kenntnis tiber die Verunreinigung verabreicht wurden. Die Geheimhal-
tung dieses Medizinskandals, die fehlende Aufklirung iber die Erkrankung
sowie die mithsame Anerkennung von gesundheitlichen Folgeschiden
fithrten zu einem Vertrauensverlust der Betroffenen in das Gesundheits-
system, der sich auch heute noch durch eine kritische, verschlossene und
misstrauische Grundhaltung ihren Behandlern! gegeniiber dufiert, die den
Zugang zu diesen Patientinnen fiir eine angemessene medizinische Versor-
gung erschwert.

Das Teilprojekt »Psychosomatische Langzeitfolgeschiden von Hepati-
tis-C-kontaminierter Anti-D-Prophylaxe « beschiftigt sich mit den als Un-
recht empfundenen Erfahrungen sowie mit den auf diese zuriickgefithrten
Verinderungen im Lebensverlauf der Frauen. Ziel ist, mithilfe qualitativer
Analysen eine Typologie zu entwickeln, die die Bewaltigungsversuche der
Betroffenen beschreibt. Diese kann helfen, komplexe Denk- und Hand-
lungsmuster weitgehend zu verstehen und zu erklaren, um Unterstiitzungs-

1 Zur besseren Lesbarkeit und zur Vermeidung einer Uberbetonung der Geschlechterbina-
ritat wird das Maskulinum verwendet, das sich - wenn nicht anders ausgewiesen - auf
alle Geschlechter bezieht.
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und Beratungsangebote sowie psychotherapeutische Behandlungsmoglich-
keiten an die Bediirfnisse dieser Betroffenengruppe anzupassen. Dies ist
insofern wichtig, weil bei den Betroffenen nicht ausschliefflich ein soma-
tischer Schaden infolge der Infektion mit dem Hepatitis-C-Virus vorliegt,
sondern ebenfalls psychosoziale Folgeschiden, die auf das widerfahrene
Unrecht zuriickgefiihrt werden und die das Leben der Frauen nach wie vor
pragen.

Der vorliegende Beitrag beginnt zunichst mit dem historischen Hinter-
grund, der die Ereignisse der Jahre 1978/1979 im Zusammenhang mit der
verseuchten Anti-D-Prophylaxe in der DDR beschreibt und die Entwick-
lungen bis zur Gegenwart in komprimierter Form darlegt. Anschliefend
erfolgt die Einbettung des hier vorgestellten Teilprojektes in die qualitative
Psychotherapieforschung sowie eine Einfiihrung in gegenstandsrelevante
theoretische Konzepte. Der Hauptteil des Beitrages beschiftigt sich mit
der Relevanz und Zielsetzung der Untersuchung, der Methodik sowie den
bereits vorliegenden Ergebnissen der noch andauernden Analysen. Der
Beitrag schliefft mit einem kurzen Ausblick, der die Bedeutsamkeit der Er-
gebnisse fiir zukiinftige Untersuchungen und fiir die klinische Praxis zu-
sammenfasst.

Die kontaminierte Anti-D-immunprophylaxe
in der DDR 1978/1979

Die Anti-D-Prophylaxe wurde in der DDR Anfang der 1970er Jahre ein-
gefiihrt. Verabreicht wird sie auch heute noch Rhesus-negativen Miittern
als Injektion, um einer Unvertraglichkeitsreaktion nach einer Schwanger-
schaft mit Rhesus-positivem Kind vorzubeugen. Fiir die Herstellung wird
humanes Blutplasma benotigt, das lediglich von sensibilisierten Spendern
mit entsprechenden Bluteigenschaften gewonnen werden kann. Die Pro-
duktion und Bereitstellung des Impfstoffes fiir das gesamte Staatsgebiet der
DDR erfolgte seit der Einfithrung durch das Bezirksinstitut fiir Blutspende
und Transfusionswesen Halle (Saale), dessen irztliche Leitung zu dieser
Zeit Dr. Wolfgang Schubert unterstand. Im Frithjahr 1978 erhielt dieser
die Information, dass mehrere Spender, deren Blutplasma bereits zu zwei
Anti-D-Immunglobulin-Chargen verarbeitet worden war, an einer akuten
Virushepatitis erkranke waren. Er lief§ die Chargen umgehend sperren und
versandte mehrere Proben der Spenderplasmen, der verunreinigten Injek-
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tionslosung sowie weiteres fraktioniertes Material, das von Hepatitis-B-Pa-
tienten stammte, an unterschiedliche Institute in der DDR, mit der Bitte,
diese auf das HBs-Antigen, dem Nachweis auf das Hepatitis-B-Virus, zu
testen. Die angewandten Verfahren ergaben bei den Spenderplasmen und
der Injektionslésung der gesperrten Chargen keinen Hinweis auf das He-
patitis-B-Virus; die fraktionierte Losung hingegen wurde positiv getestet,
womit Dr. Schuberts Annahme, das von ihm angewandte Fraktionierungs-
verfahren wire hepatitissicher, eindeutig widerlegt war. Mit seinem Vor-
gehen vernachlissigte er auflerdem die Méglichkeit, dass die Spender an
einer anderen Form der Virushepatitis litten. Ende der 1970er Jahre war
bereits bekannt, dass aufler dem Hepatitis-A- und -B-Virus weitere Erreger
existieren, die eine akute Leberentziindung hervorrufen kénnen. Da diese
jedoch noch nicht isoliert und untersucht worden waren, sprach man zur
damaligen Zeit von Non-A-non-B-Hepatitiden (Steger et al., 2017).

Dr. Schubert wandte sich nach Erhalt der Testergebnisse an das Staat-
liche Kontrollinstitut fiir Seren und Impfstoffe und erklirte, dass er keinen
Einwand gegen die Verwendung der Chargen sah. Auflerdem wies er darauf
hin, dass das Ausgangsmaterial rar sei und die Anti-D-Prophylaxe in der
DDR unterbrochen werden wiirde, falls der Mangel nicht durch Importe
aus dem Ausland ausgeglichen werden konne. Diese Bedenken dufierte
er in einem Schreiben ebenfalls dem Gesundheitsministerium gegeniiber
(ebd.).

Die Antwort des Direktors des Kontrollinstituts war eindeutig: Er
lehnte die Verwendung des Materials fiir die weitere Produktion des Anti-
D-Immunglobulin aufgrund des nicht auszuschlieenden Hepatitis-Risi-
kos ab. Gleichzeitig schloss er einen Import von Blutplasma aus dem Aus-
land sowie eine Unterbrechung der Anti-D-Prophylaxe in der DDR aus;
Dr. Schubert war als alleiniger Produzent dafiir verantwortlich, das Arznei-
mittel in der erforderlichen Menge und Qualitit zur Verfiigung zu stellen.

So entschied er sich, den Inhalt der gesperrten Chargen mit Blutplas-
men nicht erkrankter Spender zu mischen und zu einer neuen Charge um-
zuarbeiten. Diese reichte er schlieflich zur Prifung beim Staatlichen Kon-
trollinstitut fir Seren und Impfstoffe ein, das sie zur Auslieferung an die
Kliniken der DDR freigab (ebd.).

Die Ampullen dieser und weiterer Chargen, fiir deren Herstellung Plas-
men erkrankter Spender verwendet worden waren, wurden ab September
1978 an Rhesus-negative Frauen, die ein Kind entbunden hatten, einen
Schwangerschaftsabbruch vornehmen lieSen oder einen Abort erlitten, ver-
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abreicht. Ab Dezember 1978 hiuften sich Meldungen tiber junge Frauen
mit Symptomen einer Hepatitis, die zuvor eine Anti-D-Prophylaxe erhalten
hatten. Im Januar 1979 wurde ein Teil der verunreinigten Chargen aus den
Krankenhidusern zuriickgezogen und an den Produktionsbetrieb zuriickge-
schickt. Da jedoch die Waschfliissigkeit dieser zur Erhéhung der Ausbeute
nachfolgenden Chargen zugefiihrt wurde, traten ab Miarz 1979 weitere Er-
krankungen auf. Insgesamt kamen 6.773 verunreinigte Ampullen zum Ein-
satz; nicht nur die Empfangerinnen der Anti-D-Prophylaxe, sondern auch
Kinder und Kontaktpersonen der Frauen wurden infolge mit dem damals
noch unbekannten Hepatitis-C-Virus infiziert (Mesecke, 2015).

Das Gesundheitsministerium wies nach Bekanntwerden mehrerer
Krankheitsfille die Bezirksirzte dazu an, alle Kliniken, in denen eine Anti-
D-Prophylaxe durchgefiithrt wurde, mit der Meldung der Daten der be-
troffenen Frauen an die Kreishygieneinspektionen zu beauftragen. Diese
sollten arztlich betreut und bei Auftreten hepatitisihnlicher Symptome in
Infektionskliniken eingewiesen werden.

Der Aufenthalt im Krankenhaus stellte fiir viele Frauen einen tiefen Ein-
schnitt in ihr Leben dar, weil sie von ihren Sauglingen getrennt und bis zu
vier Monate ohne Kontakt zu ihren Familien auf Isolierstationen festgehal-
ten wurden. Zudem erfolgte weder eine ausfithrliche und einheitliche Auf-
klirung, noch eine adiquate Behandlung der Betroffenen, da zu der Zeit
noch keine Therapie fiir diese neuartige Virushepatitis existierte. Oftmals
wurden in kurzen Abstinden teils schmerzhafte Leberpunktionen durch-
gefiihre, die nicht ausschlieflich der Untersuchung der Patientinnen, son-
dern vielmehr der Erforschung des Erregers dienten (Steger et al., 2017).

Wihrenddessen fand unter Ausschluss der Offentlichkeit ein Strafpro-
zess gegen Dr. Schubert und den Leiter der Technischen Kontrollorgani-
sation des Bezirksinstitutes fiir Blutspende und Transfusionswesen Halle
(Saale) statt, deren Strafen schlussendlich abgemildert und auf Bewihrung
ausgesetzt wurden (Steger et al., 2017).

Entgegen der Annahme des damaligen Gesundheitsministers, die He-
patitis wiirde nach sechs Monaten vollstindig ausheilen, kam es in vielen
Fillen zur Chronifizierung der Entziindung, wobei die Erkrankung nicht
lediglich auf die Leber beschrinke blieb. Eine Hepatitis-C-Infektion kann
simtliche Organsysteme betreffen, sodass sogenannte extrahepatische Ma-
nifestationen wie beispielsweise Gelenkbeschwerden, Konzentrationsstd-
rungen, das Fatigue-Syndrom oder psychische Erkrankungen in Erschei-
nung treten (Steger et al,, 2017).
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Noch in der DDR wurden die Betroffenen als Impfschadenfille an-
erkannt und erhielten Entschidigungsleistungen und Lohnausgleichszah-
lungen. Nach dem Zerfall des SED-Regimes regelte das Bundesseuchen-
gesetz in Verbindung mit dem Bundesversorgungsgesetz die Zahlungen
von Leistungen an die Anti-D-Geschidigten, die jedoch deutlich niedriger
ausfielen. Nach jahrelangen Protesten der Frauen, die sich inzwischen zu
mehreren Betroffenenverbinden zusammengeschlossen hatten, wurde im
Jahr 2000 das Anti-D-Hilfegesetz erlassen, das den Geschadigten sowie
infizierten Kontaktpersonen Einmalzahlungen und monatliche Renten
gewihrt, deren Erhalt an den Grad der Schidigungsfolgen gekniipft ist.
Dieser orientiert sich grundsitzlich an der Viruslast in der Leber, sodass
Folgeschiden, die weitere Organe betreffen sowie psychische Erkrankun-
gen, nur bedingt anerkannt werden (Mesecke, 2015).

Bis heute leiden die Betroffenen an zahlreichen gesundheitlichen Ein-
schrinkungen infolge dieser Arzneimittelstraftat, der sie unverschuldet
zum Opfer gefallen sind. Dabei stellt nicht nur ihr schlechter Gesundheits-
zustand eine enorme psychische Belastung fiir die Frauen dar, sondern auch
der vergebliche Kampf um politische und gesellschaftliche Anerkennung,
der seit nun mehr als vier Jahrzehnten immer noch kein Ende zu nehmen
scheint.

Einbettung des Teilprojektes
in die qualitative Psychotherapieforschung

Seit Beginn der wissenschaftlichen Ara der Psychotherapieforschung
Anfang der S50er Jahre des vergangenen Jahrhunderts hat sich der Gegen-
standsbereich zu einem differenzierten und komplexen Feld weiterentwi-
ckelt, dessen zentrales Anliegen nicht ausschlieflich die Erforschung der
Effekte und Wirksamkeit von Psychotherapie ist, sondern ebenfalls der
Wirkweisen psychotherapeutischer Behandlungen (Hautzinger, 2007).
Letzteres wird insbesondere in Verlaufs- und Prozessuntersuchungen ge-
nauer betrachtet, die auf Datenerhebungs- und Auswertungsmethoden
der qualitativen Sozialforschung zuriickgreifen. Diese haben in den letz-
ten Jahrzehnten innerhalb des Forschungsfeldes der Psychotherapie einen
wichtigen Stellenwert erlangt, da sie eine genaue Beschreibung sozialer In-
teraktionen sowie die Rekonstruktion latenter Sinninhalte des subjektiven
Erlebens erméglichen (Frommer & Rennie, 2006).
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Den Gegenstand qualitativer Psychotherapiestudien im deutschsprachi-
gen Raum bilden unter anderem das psychotherapeutische Erstgesprich,
der Verlauf von Psychotherapien, die Patient-Therapeut-Beziechung, Co-
ping-Strategien und subjektive Theorien bzw. subjektive Krankheitstheo-
rien von schwer somatisch erkrankten Patienten (z.B. Frommer, 1996;
Faller & Jelitte, 2010; Kohler, 2013). Insbesondere die beiden letztgenann-
ten Konzepte gelten als bedeutende Schwerpunkte dieses Forschungs-
zweiges, die wegen ihrer thematischen Nihe gemeinsames Ziel zahlreicher
Untersuchungen geworden sind (z. B. Bittner, 2005). Aufgrund ihrer Rele-
vanz fiir das hier vorgestellte Teilprojeke soll im Folgenden niher auf diese
eingegangen werden.

Bewaltigungsforschung

Die Wurzeln der Bewiltigungsforschung finden sich in der Stressfor-
schung, die insbesondere von Selye (1953) sowie Lazarus und Folkman
(1984) geprigt wurde und sich mit den Reaktionen des Korpers auf innere
und duflere Stressreize sowie mit den Methoden der Stressbewiltigung
beschaftigt. Erginzt worden sind diese Ansitze durch die Lebensereignis-
forschung, welche die Untersuchung des Auftretens und Bewiltigens be-
sonderer Ereignisse und Belastungen im Laufe des Lebens zum Ziel hat.
Hierbei werden, anders als in der Stressforschung, ebenfalls individuelle
Formen des Umganges mit Verinderungen und auch die Eigenschaften
der betroffenen Personen und ihre Lebensumstinde mitberiicksichtigt
(Filipp & Aymanns, 2018).

Innerhalb der Bewiltigungsforschung iiberwiegen Untersuchungen
zum Umgang mit schwerwiegenden Erkrankungen, sodass in der Litera-
tur zahlreiche Strategien der Krankheitsverarbeitung beschrieben werden
(z.B. Pfeffer, 2010). Der Begriff Bewiltigung beschrinke sich jedoch nicht
nur auf den Umgang mit Krankheit oder Tod, sondern umfasst simtliche
Handlungen und Bemithungen, mit belastenden Situationen, kritischen
Ereignissen, aber auch Entwicklungsaufgaben zurechtzukommen (Mack,
2020). Zu diesen zihlen beispielsweise die Trennung vom Partner, Verlust
nahestechender Angehorige, zunehmende finanzielle Einschrinkungen,
aber auch der Erwerb eines Abschlusses, Heirat oder ein Berufswechsel,
d.h. alle moglichen Umstinde, die einer Anpassung an Verinderungen be-
diirfen.
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Bewiltigungsbemithungen erfordern eine Reorganisation des Passungs-
geftiges zwischen der Person und ihrer Umwelt. Diese kann einen positiven
oder auch negativen Ausgang nehmen. Eine gelungene Bewiltigung setzt
voraus, die aufkommenden negativen Affekte kontrollieren zu lernen und
sich vor einer emotionalen Uberflutung zu schiitzen. Um mit der als belas-
tend erlebten Situation zurechtzukommen, muss das Geschehene verstan-
den und angenommen werden. Konstruktiv tiberwundene Krisen konnen
zur Erweiterung des Handlungsspielraumes beitragen und das personliche
Wachstum vorantreiben. Eine misslungene Bewiiltigung hingcgen kann zur
Chronifizierung der Belastungsreaktion fithren, die die Ausbildung dys-
funktionaler und verzerrter Einschitzungen der Umwelt und des eigenen
Selbst begiinstigen. Nicht selten wird die Flucht in maladaptive Formen
der Lebensbewiltigung gesucht (z. B. selbstschidigendes Verhalten), die
mit depressiver Zurtickgezogenheit, erlebter Hilf- und Hoffnungslosigkeit
und einer verkiirzten Lebenserwartung einhergehen. Insbesondere kriti-
sche Lebensereignisse, welche die Widerstandsfihigkeit Betroffener tiber-
fordern und ihnen die Grenzen ihrer Bewaltigungskompetenzen aufzeigen,
konnen diese in eine Abwirtsspirale der Verzweiflung stofien, die von einer
zunchmenden emotionalen Destabilitit begleitet wird (Filipp & Aymanns,
2018).

Konzeptualisierung der Termini »Subjektive Theorie«
und »Subjektive Krankheitstheorie«

Der Begriff » Subjektive Theorie« beschreibt ein von Groeben und Scheele
(1982) entwickeltes Konzept, welches die Grundannahme vertritt, dass
Menschen in der Auseinandersetzung mit sich selbst und ihrer Umwelt
Hypothesen und Erklarungsmuster entwickeln, die ihr Handeln beeinflus-
sen (Flick, 1998). Es beruht auf Kellys Zhe psychology of personal constructs
(1955), der den Menschen als Wissenschaftler versteht (man the scientist),
da dieser aus dem Bediirfnis heraus, seine Umwelt erklirbar zu machen,
nach (Selbst-)Erkenntnis strebt. Subjektive Theorien sind nach Groeben
und Scheele definiert als » ein Aggregat (aktualisierbarer) Kognitionen der
Selbst- und Weltsicht mit zumindest impliziter Argumentationsstrukeur,
die eine (zumindest partielle) Explikation bzw. Rekonstruktion dieses Ag-
gregats in Parallelitit zur Strukeur wissenschaftlicher Theorien erlaubt«
(1982, S. 16). Die Verwendung der Bezeichnung »Theorie« deutet hier-
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bei auf die Verkniipfung der Hypothesen zu komplexen argumentativen
Verbindungen hin, die dhnlich wie objektive Theorien Schlussverfahren
ermoglichen. Die Analogie der Strukturmerkmale impliziert jedoch niche,
dass Subjektive Theorien mit wissenschaftlichen Theorien gleichzusetzen
sind: Der Subjektivititsaspekt verdeutlicht, dass erstere nicht denselben
Grad an Explizitheit, Prazision und Systematik aufweisen konnen wie letz-
tere (Groeben & Scheele, 2010).

Subjektive Krankheitstheorien kénnen als eine Weiterentwicklung des
Konzeptes der subjektiven Theorie aufgefasst werden, die Vorstellungen
von Patienten zu den Ursachen der Erkrankung, dem Krankheitsbild, dem
Erkrankungs- und Behandlungsverlauf sowie den Folgen beinhalten. Sie
sind nicht zwangslaufig zeitlich stabil und realititsangemessen, da sie von
der emotionalen Befindlichkeit des Erkrankten und der jeweiligen Situa-
tion beeinflusst werden konnen. Oft sind sie implizit, d. h., dem Patienten
selbst nicht bewusst und miissen zunichst vom behandelnden Arzt erfragt
werden, um Auswirkungen auf die medizinische Behandlung abschitzen
zu konnen. Subjektive Krankheitstheorien beeinflussen nachweislich das
emotionale Befinden sowie die Mitarbeit des Erkrankten wihrend des The-
rapieverlaufes. Somit tragen sie mafigeblich zur Krankheitsbewiltigung
und einer giinstigen Prognose bei (Faller & Lang, 2016).

Zielsetzungen des Teilprojektes

Untersuchungen, die sich bisher mit der Anti-D-Kohorte beschiftigten,
beschriankten sich hauptsichlich auf somatische Schidigungen, die infolge
der Infektion mit dem Hepatitis-C-Virus auftraten (z.B. Weissenborn et
al., 2004; Wiese et al., 2005). Dabei galt das Forschungsinteresse insbeson-
dere den Langzeitauswirkungen des Erregers auf die Leber (z.B. Wiese et
al., 2014). Wenig beachtet wurde hingegen die von den Betroffenen hiufig
berichtete psychische Belastung aufgrund des ihnen widerfahrenen Schick-
sals, das mit weitreichenderen Folgen einherging als bisher angenommen.
Eine erste wissenschaftliche Untersuchung aus medizinhistorischer Sicht
erfolgte durch Steger und Kollegen (2017), die in ihrer Arbeit die Ereig-
nisse der Jahre 1978/79 prizise rekonstruierten und die Folgen fiir die Be-
troffenen analysierten.

Das hier vorgestellte Teilprojekt konzentriert sich auf das subjektive
Erleben der Frauen, indem es die psychosozialen Langzeitfolgen anhand
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von Betroffeneninterviews untersucht. Das primire Ziel besteht darin, die
sowohl zu DDR-Zeiten als auch gegenwirtig als Unrecht empfundenen
Erfahrungen aus dem Interviewmaterial herauszuarbeiten. Des Weiteren
sollen die subjektiven Theorien der betroffenen Frauen, die sie im Laufe
der Jahre insbesondere zur Erklirung von Verinderungen in ihrem Lebens-
verlauf entwickelt haben, eruiert werden. Diese konnen Aufschluss iiber
Einstellungen, Motive, Ziele und Handlungen geben, die sich im Bewil-
tigungsverhalten widerspiegeln. Auf dieser Grundlage wird schlieflich die
Charakterisierung von Bewiltigungstypen moglich, die die Versuche der
Betroffenen, das widerfahrene Unrecht zu verarbeiten, aufzeigen. Diese
Typen sollen dazu dienen, die besonderen Bediirfnisse der Frauen in zu-
kiinftigen Beratungs- und Therapicangeboten zu berticksichtigen.

Methoden der Datenerhebung und Auswertung

Zur Erreichung der im vorangegangenen Abschnitt formulierten Pro-
jektziele wurde ein Vorgehen im Sinne der qualitativen Forschungslogik
gewihlt. Diese ist fiir die Untersuchung von neuen, noch unbekannten
Gegenstandsbereichen eher geboten, da ihre Methoden eine groflere Of-
fenheit und die Beriicksichtigung subjektiver Sichtweisen erlauben (Kuck-
artz et al., 2008), sodass eine umfassendere Betrachtung und dichtere Be-
schreibung sozialer Wirklichkeiten méglich werden (Flick et al., 2005).

Die Datenerhebung erfolgte im Stil der Grounded-Theory-Methodolo-
gie (Strauss & Corbin, 2010). Um moglichst viele Betroffene der relevan-
ten Zielgruppe zu erreichen, sind Beratungsstellen, Kliniken fiir Hepato-
logie, Leberzentren und Vereinigungen der Zielgruppe kontaktiert und
um Verbreitung des Studienaufrufes gebeten worden. Zusitzlich wurde
das Schneeballprinzip angewandt. Dabei ist nach dem Prinzip des theo-
retischen Samplings vorgegangen worden, d. h. noch wihrend der Daten-
erhebung erfolgte die Verschriftlichung der bereits vorliegenden Interviews
nach den Transkriptionsregeln von Dresing und Pehl (2018) sowie die
erste genaue Betrachtung des Datenmaterials. Die ersten Eindriicke und
Ideen zu den Interviews sowie besondere Merkmale der bereits befragten
Personen wurden in Form von Memos festgehalten, um auf dieser Grund-
lage moglichst Kontrastfille in die Untersuchung einzuschlieen. Auf diese
Weise konnten insgesamt 16 Betroffene der relevanten Zielgruppe fur die
Studie gewonnen werden.
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Nach erfolgter Kontaktaufnahme erhielten die Interessierten simtliche
Studieninformationen auf dem Postweg. Sofern die Einwilligungserkldrun-
gen zur Studienteilnahme und zu den Datenschutzbestimmungen vorlagen,
wurde ein Interviewtermin vereinbart. Die halbstrukturierten Leitfadenin-
terviews fanden entweder in der hauslichen Umgebung der Interviewpart-
nerinnen oder in den Riumlichkeiten einer Betroffenenvereinigung statt.
Vor Beginn der Interviews wurde der Ablauf besprochen und ein zeitlicher
Rahmen von ungefihr einer Stunde vorgegeben. Die Betroffenen wurden
gebeten, ihre Erzihlung mit der Gabe der verseuchten Spritze zu beginnen
und von allen wichtigsten Ereignissen zu DDR-Zeiten sowie nach der po-
litischen Wende bis zur Gegenwart im Zusammenhang mit dem erlebten
Unrecht zu berichten. Dabei sind immanente Fragen zwischendurch und
exmanente Fragen zum Schluss gestellt worden. Nach Beendigung der In-
terviews erfolgte die miindliche Erhebung der soziodemografischen Daten.

Fiir die gegenwirtig noch laufende Auswertung des Datenmaterials wird
die Grounded-Theory-Methodologie (Strauss & Corbin, 2010) um mindes-
tens zwei weitere Methoden erginzt. Die Qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring (2022) wird angewandt, um die als Unrecht empfundenen Erfah-
rungen zu untersuchen. Diese stellt ein theoriegeleitetes, systematisches Ver-
fahren dar, das dazu dient, grofle Materialmengen zu bearbeiten, indem die
wesentlichen Inhalte auf ein iiberschaubares Maf§ reduziert werden (ebd.).
Fiir die hier beschriebene Untersuchung ist die zusammenfassende Form
mit induktiver Kategorienbildung gewihlt worden, die es erlaubt, Katego-
rien direkt aus dem Material heraus zu entwickeln. Diese werden in vorab
festgelegte zeitliche Dimensionen (Zeitpunkt der Gabe der verseuchten
Spritze, Entwicklungen bis zum Zerfall der DDR, Entwicklungen bis heute)
eingeordnet, um Unterschiede in den Erfahrungen in den jeweiligen Zeit-
abschnitten festhalten zu kénnen. Die Idealtypenbildung (Gerhardt, 2009)
stellt die zweite Erginzung dar und soll zur Charakeerisierung der Bewalti-
gungsversuche der Betroffenen eingesetzt werden. Sie geht auf Max Webers
Konzept des idealtypischen Verstehens (Weber, 1988) zuriick und dient der
Konstruktion von Typen, die zwar durch gedankliche Ubertreibung entste-
hen, sich aber auf reale Phainomene bezichen, die in der Empirie vorzufin-
den sind. Jeder Typus besteht aus einer Kombination von Merkmalen, die
gesteigert beschrieben werden, um Unterschiede zwischen den Typen und
zur Realitdt hervorzuheben. In dem hier vorgestellten Teilprojeke soll dieses
Vorgehen dazu dienen, den Umgang der betroffenen Frauen mit dem erleb-
ten Unrecht zu rekonstruieren.
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Erste Untersuchungsergebnisse

Die im Folgenden vorgestellten Teilergebnisse stammen aus der ersten Aus-
wertung des Datenmaterials mittels der Qualitativen Inhaltsanalyse (May-
ring, 2022). Sie beinhalten Ausziige aus den Interviews, die Einblicke in
das Erleben der Betroffenen gewihren und aufzeigen sollen, an welchen Er-
fahrungen sie auch 45 Jahre nach dem erlittenen Unrecht besonders leiden.

Unzureichende Aufklarung

Bereits im Dezember 1978 war dem behandelnden medizinischen Personal
sowie dem Gesundheitsministerium bekannt, dass das gehdufte Auftreten
einer Virushepatitis bei jungen Frauen mit der zuvor erfolgten Gabe einer
Anti-D-Immunprophylaxe in Zusammenhang stehen musste. Um das An-
sehen des politischen Systems sowie des Vorzeige-Gesundheitswesens zu
schiitzen, wurde dieser Arzneimittelskandal nicht nur vor der Offent-
lichkeit geheim gehalten, sondern auch vor den Betroffenen, die folglich
nicht dariiber aufgeklirt worden sind, wie es zu der Behandlung mit ver-
unreinigten Blutprodukten kam. Die Arzte wurden vonseiten des Gesund-
heitsministeriums dazu angehalten, nur vage, teilweise widerspriichliche
Informationen an ihre Patientinnen weiterzugeben, die sich deswegen mit
Spekulationen zufriedengeben mussten:

»Da ist nie dartiber gesprochen worden. Wenn ich mich so zuriickerinnere,
hief§ es [...] das Produkt ist aus dem Ausland gekommen und war infiziert.
Irgendwie so. Solche mehr oder weniger Geriichte waren da im Umlauf.
Also, dass es ein Import ist und [...] dass es vorkommen kann« (AD-06,

Absatz 19).

Obwohl der Erreger erst ein Jahrzehnt spiter isoliert und beschrieben
werden konnte, war bereits beim Ausbruch der Epidemie bekannt, dass die
Non-A-non-B-Hepatitiden teils aggressiver waren und cher dazu neigten,
einen chronischen Verlauf zu nehmen. Trotz dessen wurde den Betroffe-
nen gegeniiber, die in Infektionskliniken aufgenommen worden waren,
nicht erwihnt, dass sie mit Folgen der Erkrankung rechnen mussten. Sie
durften die Stationen verlassen, sobald ihre Transaminasewerte wieder im
Normbereich waren und sie somit als genesen galten: »Ja, sie haben gesagt,
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Sie sind als geheilt entlassen. Also wir sind als geheilt entlassen« (AD-04,
Absatz 56).

Frauen, die ebenfalls eine verseuchte Anti-D-Prophylaxe erhalten
hatten, aber keine schwerwiegenden Erkrankungssymptome zeigten,
wurden in der Regel nicht in Infektionskliniken eingewiesen. Dennoch
mussten sie regelmidfig zu Blutkontrollen erscheinen und sie erhielten
mindestens einmal eine Gammaglobulin-Losung, ohne iiber den Grund
aufgeklirt zu werden: »Und die haben mich nicht aufgeklart, die haben
mir gar nichts gesagt. Die haben mir, wie gesagt, Blut entnommen, haben
mir dieses Gammaglobulin nochmal gegeben und ja. Und ich habe nicht
gewusst, was los ist« (AD-07, Absatz 9).

Bis heute wird vermutet, dass schitzungsweise 2.000 der mehr als
6.700 betroffenen Frauen immer noch nicht bekannt ist, dass sic Opfer
dieser Arzneimittelstraftat geworden sind. Jahrelang litten sie an Symp-
tomen, deren Ursachen nicht gefunden werden konnten. Haufig erfuhren
sie erst nach der politischen Wende durch Zufall, dass sie sich in der che-
maligen DDR mit dem Hepatitis-C-Virus angesteckt hatten. Die Tatsache,
aufgrund einer medizinischen Behandlung mit einem aggressiven Erreger
infiziert worden zu sein, l6ste in den Betroffenen verschiedene Emotionen
aus, unter anderem auch Wut, die insbesondere aufgrund der fehlenden
Aufklirung tiber die Hintergriinde verspiirt wurde:

»Es kam eine unheimliche Wut auf. Eine Wut auf, weil mich erstens mal
kein Mensch da informiert hat. Ich fihlte mich eigentlich, wenn ich das ehr-
lich sagen soll, zweimal betrogen. Einmal, indem ich in diesen Kreis derer
gehort habe, die diese Spritze bekommen MUSSTEN, weil kein Geld dafir
vorhanden war, und dann das zweite Mal, dass mich keiner informiert hat«
(AD-09, Absatz 16).

Beweislast

Obwohl betroffene Frauen zweifelsfrei nachweisen konnen, dass sie zum
Kreis der Anti-D-Geschidigten gehoren und wichtige Fortschritte in der
Erforschung des Hepatitis-C-Virus und dessen Folgeerscheinungen erzielt
worden sind, werden sie fortlaufend dazu aufgefordert, zu belegen, dass
sich ihr schlechter Gesundheitszustand auf die unverschuldete Infizierung
mit dem besagten Erreger zurtickfithren lisst: »Du musst tiberall eigent-
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lich beweisen, dass dir Unrecht passiert ist, nicht anders herum. Du musst
beweisen« (AD-07, Absatz 21). Da der Bezug von gesetzlichen Hilfe-
leistungen an den Grad der Schidigungsfolgen (GdS) gekniipft ist, schen
sich die Frauen gezwungen, medizinische Untersuchungen durchfithren
zu lassen: »Mit dieser Leberbiopsie, die habe ich erst 1997 machen lassen.
Aber das war dann eben auch, weil sie mir dann Druck ausgetibt hatten
und gesagt haben, Na ja, und Sie miissen das irgendwie nachweisen«
(AD-07, Absatz 57). Doch auch das Vorlegen zahlreicher medizinischer
Befunde wird als nicht ausreichend erlebt, um ihr Leiden glaubhaft zu
machen: »Aber immer wieder Gutachten, Gutachten, Gutachten und sie
glauben dir nicht« (AD-03, Absatz 89). So klagen die Betroffenen darii-
ber, dass das Beweisen-Miissen von Folgeschiden einen enormen Kraftauf-
wand erfordert: »Aber diese ganzen Begutachtungsgeschichten und dieses
Nachweisen, dass die ganzen Beschwerden, die man hat, daher rithren, das
hat immer mehr Kraft gekostet« (AD-06, Absatz 99).

Fehlende Anerkennung

Trotz jahrzehntelanger Bemithungen der Anti-D-Geschidigten, die Ge-
sellschaft und politische Fihrung auf das ihnen widerfahrene Unrecht
aufmerksam zu machen, beschiftigt sie auch heute noch die von ihnen
hiufig kritisierte fehlende Anerkennung ihrer Betroffenheit. Auch mehr
als 30 Jahre nach der politischen Wende erhielten die Frauen lediglich den
Status eines Impfschadens zuerkannt, nicht aber Opfer einer Arzneimittel-
straftat geworden zu sein: »Es wurde ja immer als Impfschaden behandelt
das Ganze, obwohl das eine vorsitzliche Straftat war, die man uns ja ange-
tan hat« (AD-01, Absatz 163).

Ihre gesundheitlichen Einschrinkungen infolge der Infektion wurden
oftmals durch seit Beginn der 1990er Jahre angewandte Behandlungen mit
Interferonen zur Eliminierung des Erregers in der Leber verstarkt. Die zum
damaligen Zeitpunkt noch in der Entwicklung befindlichen Therapien
16sten bei vielen Frauen schwere Nebenwirkungen aus, die von 6ffentlichen
Stellen jedoch nicht als Folgeschiden anerkannt werden: »Ja und die Inter-
ferontherapie, die hat dann mir sozusagen den korperlichen Rest gegeben.
Und das ist auch nie anerkannt worden, da wird immer driiber gelichelt«
(AD-06, Absatz 109).

Als besonders ungerecht empfinden die Betroffenen, als genesen be-
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zeichnet zu werden, wenn die Nachweisbarkeit des Erregers nach einer
Therapie zur Viruselimination nicht mehr méglich ist: »Und die Un-
gerechtigkeit ist halt, dass nach einer erfolgreichen Therapie dann die
Schreiben kommen und sagen, So, Sie sind jetzt kerngesund« (AD-08,
Absatz 22). Sie beklagen, dass das Virus aufgrund mangelnder Behand-
lungsalternativen tiber mehrere Jahrzehnte schwere irreversible Schiden an
verschiedenen Organen verursacht hat, sodass sie auch nach einem posi-
tiven Therapicausgang weiterhin an Folgeschiden leiden: »Und da habe
ich jetzt versucht, [...] den Leuten zu erkliren, dass wohl meine Leber jetzt
keinen Schaden mehr nehmen kann durch dieses Virus, aber dass ich durch
eine vierzigjahrige chronische Krankheit auf gar keinen Fall gesund bin!«
(AD-02, Absatz 45).

Die Gabe einer einzigen Spritze setzte einen fortschreitenden Leidens-
prozess in Gang, der vom Grof3teil der betroffenen Frauen auch gegenwir-
tig noch als eine enorme psychische Belastung empfunden wird, jedoch aus
ihrer Sicht kaum Beachtung findet: »Mit dieser Spritze, die man damals
bekommen hatte, ist praktisch diese psychische Belastung gleich mit dabei
gewesen. Das gehorte praktisch dazu, aber das hat fiir die Amter gar niches
zu sagen« (AD-09, Absatz 32).

Die anhand von Beispielzitaten niher beschriebenen subjektiven Er-
fahrungen veranschaulichen, dass eine nun mehrere Jahrzehnte in der
Vergangenheit liegende medizinische Fehlbehandlung auch heute noch
gravierende Folgen fuir die Betroffenen hat. Fur viele bedeutete dieser tiefe
Einschnitt ein Leben mit starken korperlichen, aber auch psychischen und
psychosozialen Einschrinkungen, die bis in die Gegenwart anhalten. Um
diese niher zu spezifizieren und den Umgang der Betroffenen mit den
weitgreifenden Langzeitfolgen zu charakterisieren, werden weitere Aus-
wertungsstrategien angewandt, die an die bisherige Analyse ankniipfen.

Ausblick

Auch nach mehr als vier Jahrzehnten und unermidlichen Aufarbeitungs-
bemithungen der Betroffenen beschiftigt diese das ihnen widerfahrene
Unrecht noch immer sehr. Bereits vor der politischen Wende erfolgten
medizinische Untersuchungen an den Betroffenen, die zunichst der Iso-
lierung und Beschreibung des zu dem Zeitpunkt noch unbekannten Virus
dienten (Wiese, 1988). Der Verlauf der Infektion mit dem Hepatitis-C-Vi-
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rus war dabei von besonderem Interesse, da deutliche Unterschiede zu Er-
krankungen aufgrund des Hepatitis-A bzw. B-Virus erkennbar waren. Die
psychische Belastung der Frauen nach unverschuldeter Infektion mit dem
Erreger sowie ihre Bemithungen, ihr Schicksal zu bewiltigen, wurden dabei
kaum beachtet. Die exemplarischen Interviewausziige im vorangegangenen
Abschnitt verdeutlichen jedoch ausdriicklich, dass die Betroffenen gegen-
wirtig an psychosozialen Folgen dieses Medizinskandals leiden und sich
fortlaufend von Unrecht betroffen fithlen. Die Auswirkungen beschrin-
ken sich demzufolge nicht ausschliefllich auf die kérperliche Gesundheit,
sondern betreffen ebenfalls ihr Erleben und Verhalten, das soziale Gefuige,
Familienbezichungen sowie ihr Arbeitsleben. So ist es wichtig, dass insbe-
sondere in psychotherapeutischen Settings der bestehende psychosoziale
Schaden Beriicksichtigung findet. Fiir zukiinftige Forschungsvorhaben ist
demnach denkbar, auch Angehérige der Betroffenen in die Untersuchun-
gen einzuschlieflen.
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