TYST DOD

Den som betraktar den hér familjen en helt vanlig dag, till exempel en
mandagseftermiddag i borjan av augusti 2007, en dag nédr viarmen dntligen kommit
efter en regnig sommar, ser ingenting ovanligt. De ser en pappa, en mamma, en
dotter. Mojligtvis tanker man pa att de dr ovanligt brunbréanda. Kanske man tanker
pa att han ser ut att lyssna sa eftertdanksamt pa det hon, hans hustru, har att sédga.

Just den hir dagen har de stamt tréaff pa biblioteket. Hon har forst cyklat hit med
dottern, han kommit efter nir han var klar med sitt. Nu sitter dottern i svalkan hér
inne i dessa ljusa luftiga lokaler, med horlurarna pd, och spelar ett av dessa dataspel
som far tiden att flyga ivdg. Pappa och mamma star bredvid, talar lagmalt med
varandra och med ndgra ur personalen.

I morgon kvill ska de ga pa teater.

P& torsdag blir det antagligen Liseberg.

Forra veckan tillbringade de i Turkiet, pd en badort.

Antagligen har de det nagot bittre stéllt &n de flesta.

Han har ett chefsjobb pd en av industrierna i stan, hon en anstéllning i kommunen.
De bor i en trivsamt inredd villa inte langt frdn Halmstads centrum, fem minuter fran
Slottet. De har tagit fram det ursprungliga tragolvet i vardagsrummet, klitt vaggarna
med bocker och tavlor. Det dr hon som ldser mest, han som koper tavlor. De trédffades
pa Hultsfredsfestivalen. Senaste grélet hade de om platteven, en svart
fyrtiotummare, som nu upptar en del av ena kortviaggen. Han kopte den utan att
varsko henne, visste att hon skulle vara emot. Dottern star pa pappas sida.

Han tog bilen till biblioteket fast det bara tar tio minuter att promenera hit, och han
gillar promenader. (Han och hans hustru reser till Stockholm sa ofta de hinner, for de
dlskar huvudstaden, och den guidebok han varmt rekommenderar heter
Barnvagnspromenader i Stockholm.)

Nar han for ett par timmar sedan hade st dorren efter dem, och tagit trappan upp
till overvaningen, andades han tungt.

Han orkar ingenting nu for tiden.

Han béar pd en smitta.



Men innan vi gér vidare i den hér historien maste han fa ett namn. Fér &ven om han
gdrna berdttar om det som hdnt honom for Dagens Nyheters lasare, vill han inte
framtrada under sitt riktiga namn. Han har fatt sd konstiga reaktioner. Sa vi kallar
honom Carl Magnusson.

Carl Magnusson har hepatit C.

Hepatit C dr en virusinfektion som angriper levern. I det vérsta scenariot leder
inflammationen till skrumplever eller levercancer. Fast manga blir inte sjuka alls,
trots att de bdr pa viruset; andra kidnner sig trotta och orkeslésa men vet inte vad det
ar for fel pa dem. “Jag orkade ingenting, sjonk bara ihop en dag”, som en smittad
kvinna sdger. “Man kédnner sig gammal i fortid”, sdger en annan om de svara aren
innan sjukdomen upptdcktes. Manga bér pa viruset utan att médrka ndgonting, och s
plotsligt, efter kanske ett par decennier, bryter sjukdomen ut. Hos de flesta - om den
inte behandlas - blir leverinflammationen kronisk, och kan leda till doden. Pa sa sitt
dr den en dold sjukdom. En l6msk sjukdom. Den smyger sig pa.

Vaccin finns inte. Behandlingen har kommit en bra bit pa vdgen sedan forskarna
identifierade viruset 1989 och gav sjukdomen det namn den nu bar. 1973 hade det
upptdckts, men da begrep man inte riktigt vad det var for slags virus, mer &n att det
angrep levern, sd under mdnga ar kallades sjukdomen hepatit non-A, non-B. Det var
alltsd inte hepatit A, den som turister drabbas av, och inte hepatit B, som &r den
typiska “knarkargulsoten” - och som bada gar att vaccinera sig mot - utan nagonting
annat. Det var vad Carl Magnusson fick hora, ndr man pa sjukhuset upptackt att han
hade forhojda levervarden, for flera ar sedan.

- Jag minns att dom pratade om non-A, non-B, men jag visste inte vad det var, sdger
han.

Fortfarande dr det mycket man inte vet.

Vad man vet dr att hepatit C sprids fran blod till blod. Man vet att den framfor allt
drabbar narkotikamissbrukare, genom orena sprutor. Man vet att smittan ocksa forts
vidare genom infekterat blod vid blodtransfusioner, men eftersom allt blod i Sverige
numera testas mot hepatit C ska den smittvéagen vara stangd. Sexuell spridning

forekommer. Smittade kvinnor har i enstaka fall fort smittan vidare till sitt barn vid



forlossningen. Det vet man ocksa. Vad man inte vet: hur tiotusen manniskor som
diagnostiserats som bdrare av hepatit C-viruset en gang har fatt smittan.

Det dr en fjardel av alla kdnda fall i Sverige. Det dr ett gigantiskt morkertal som
kanske inte forundrar alla inblandade - den smittade skdms och vill inte berétta eller
sa vet hon faktiskt inte eftersom det gatt sd manga ar sedan hon smittades - men det
inbjuder till spekulationer.

Carl Magnusson hor inte till den gruppen. Han vet. P4 sommarlovet innan han skulle
borja nian upptdcktes att han hade leukemi och under aret som fé6ljde fick han
cellgifter mot sjukdomen; han tillfrisknade men aterfoll, lades in pa Lunds
universitetssjukhus och sedan, efter en ny cellgiftsbehandling, da han tappade allt
haret, kom han till Huddinge sjukhus. Det var i januari 1981.

- Vad minns du?

- Allt.

Carl Magnusson genomgick en benmargstransplantation. Han var den trettonde
personen i landet som gjorde det. Hans kropp hade slutat att sjdlv producera blod sa
han fick, som han sédger, mycket blod i Huddinge.

- Jag overlevde tack vare blodtransfusionerna.

For bara ndgra ar sedan sa han at sin hustru att han ville kéra forbi Huddinge
sjukhus innan de stack soderut igen. Hon satt kvar i bilen. Han promenerade genom
de korridorer han sd ofta promenerat genom manga dar tidigare - ensam, sexton ar -
och ként en sddan lycka villa fram som han aldrig tidigare kdnt och som han senare
bara kéant en gang: nar han och hans hustru fick dottern.

Sjukvarden gav Carl Magnusson livet tillbaka.

Nar han fick veta att han hade hepatit C, smittad av orent blod, kdnde han sig inte
sjuk. Det var 1992. Det fanns behandling, men behandlingen var besvérlig, utgangen
oviss. Béttre att se tiden an. Nu nér viruset identifierats skulle forskningen snabbt ga
framat. Hans hustru testades och visade sig vara frisk. Han berdttade for de ldkare,
sjukskoterskor och sjukvardsbitraden han kom i kontakt med, han beréttade for sin
tandldkare, han berittade for sin chef. Han beréttade for sina fordldrar, for den
innersta vankretsen. Han blev forsiktig i jobbet, noga med att inte skara sig. Ibland,

sdger han, har han kant sig lite handikappad.



- Det dr aldrig roligt att sdga till ndgon att ta pa sig skyddshandskar.

Tva ganger har ldkare fragat honom hur linge han knarkat.

En av hans vdnner tog, antagligen oreflekterat, ett steg tillbaka ndr han berdttade for
henne att han hade hepatit C. Hon sa ingenting, och inte han heller.

De flesta vet ingenting om hepatit C.

P& ménga satt dr darfor hepatit C “den tysta sjukdom” Socialstyrelsen skriver om i
ett dokument som kom for tre mdnader sedan, i maj. Dér foresldr man att vissa av
dem som fatt blodtransfusion fore 1992 ska sparas, testas och vid behov erbjudas
behandling - det vill sédga personer som kan ha fatt smittat blod utan att veta om det.
Man betecknar hepatit C som “ett folkhdlsoproblem”, podngterar att det dr “en
anmalningspliktig smittsam sjukdom”. Den som smittats maste fa veta, och fa hjalp.
Den som smittats kan ocksa ha spridit smittan vidare. Drygt 40 000 kdnda
smittbdrare finns i Sverige, man raknar med 12 miljoner smittade i Europa, kanske
300 miljoner i vdrlden. (Det kan jamforas med ungefdr 4 000 hiv-smittade i Sverige, 3
miljoner i Europa, 40 miljoner i vdarlden.) De grupper som man ska forsoka hitta &r
sddana som hjdrtopererats eller behandlats for cancer som barn och sddana som
genomgatt blodbyte som nyfodda. Det &r allt som allt ungefar 23 000 personer.

Det dr vad Socialstyrelsen hoppas och vill att landstingen ska sdtta igdng med.
Remissomgang pagar.

Det har varit en besynnerligt lang vag hit.

Vid mitten av 90-talet diskuterades det har for forsta gdngen, men da avvisades
tanken pa smittsparning eftersom det ansags for bokigt att hitta alla som fatt blod
och dessutom oftrsvarligt att skramma upp sa manga eftersom ingen bra behandling
fanns att fa.

Nagra ar senare, 1999, aterkom myndigheterna i saken. Nu hade en grupp tillsatts,
bestdende av representanter for Socialstyrelsen, Smittskyddsinstitutet samt
Smittskyddsldkarforeningen, och dessa specialister tyckte, efter att ordentligt ha
utrett saken, i ett trettiodttasidigt Strategidokument, att nu fanns sa pass bra
behandling att smittspdrning borde 6vervagas. Alla som fatt blod som kunde vara
smittat av hepatit C borde spdras upp. Dessutom borde allménheten upplysas om

smittoriskerna.



Man maste ddrvid vdaga den oro som genereras mot den eventuella nytta
som behandling kan innebéra for vissa individer. Med forbattrat utfall
av kombinationsbehandling interferon/ribavirin, vilket dr
dokumenterat, 6kar anledningen att spara smittade for ett erbjuda
behandling.

Ingenting héande.

Ingen verkar veta varfor.

Johan Carlson, som satt ordférande i gruppen som tog fram strategidokumentet,

numera tillsynschef pa Socialstyrelsen, sdger att de skickade forslaget till

Socialstyrelsen men att vad som sedan hiande ddr undandrar sig hans bedémning.

Han jobbade inte dér da.

- Man dvervdgde vl vart forslag och sa nej. Man vilade vl pd hanen.

Anders Tegnell, som ansvarat for att arets forslag tagits fram, smittskyddschef pa

Socialstyrelsen, sdger sig ha forsokt ta reda pa vad som hiande med 1999 ars forslag,

men forgaves.

- Negativa beslut dokumenteras ju inte efterdt, bara beslut nir man gor nagot. Sddan

ar myndighetsstrukturen.

Fyra dr senare, i september 2003, avled tjugotvaariga Maria Andersson i Skovde. Pa
varen hade hon fatt ont i magen, i juli konstaterades att hon smittats av hepatit C.
Hon hade smittats av infekterat blod efter flera lyckade hjdrtoperationer i barn- och
ungdomen. De svdra och komplicerade operationerna hade varit sa lyckade att
hennes fall blev till en forebild inom forskningen. Hon var dntligen frisk, beskrevs av
fordldrarna som en glad och pigg tjej fram till i maj 2003.

I uppstandelsen efter Maria Anderssons dod tog diskussionen om smittsparning ny
fart. Smittskyddsldkarna pastods rannsaka sina metoder, ddvarande
smittskyddschefen pa Socialstyrelsen Peet Tiill forklarade att myndigheten pa nytt
skulle overvaga att kalla de stora riskgrupperna till testning for hepatit C.

- Det blir dyrt och svart, men fragan &r vickt pa grund av det som hande Maria
Andersson, sa han.

Eva Haglind, chefslidkare vid Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg, ansag att

riskgrupperna borde stkas upp och testas, sd snabbt som mojligt, eftersom det fanns



vard att erbjuda och eftersom detta med smittsparning inte &r sa enkelt som att
trycka pa en knapp foreslog hon och hennes kollegor Socialstyrelsen ett pilotprojekt
vid Sahlgrenska, en forsoksballong: man skulle soka upp femhundra personer som
tatt blod fore 1992, testa dem och studera resultatet. Eva Haglind beréttar i dag att de
inte ens fick ett svar fran Socialstyrelsen.

- Flera ganger skrev jag.

- Forstar du varfor?

- Jag vill inte spekulera i det.

Ocksa dessa brev, denna forsoksballong, forsvann ndgonstans i korridorerna pa
Socialstyrelsen.

Man vilade pa hanen.

For tre veckor sedan tog Carl Magnusson sin sista tablett, sista sprutan hade han
tagit sex dagar tidigare. Under sex manader har han genomgatt en behandling mot
hepatit C. Néar han ska forsoka beskriva sina reaktioner pa behandlingen namner han
forst “en oerhord trotthet”. Han har varit sjukskriven fran arbetet, har latit
grasklipparen std, har inte ens orkat tvitta bilen. Han berittar ocksa att han, som
brukar vara sa lugn, fatt vredesutbrott for saidana smasaker som att dottern sparkat
honom i magen. Han har ldrt sig att g undan nar han kidnt vreden komma.

Over hélften av dem som behandlas mot hepatit C tillfrisknar. Carl Magnusson far

sitt svar i januari.

Anders Sundelin
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