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Er Danmark blevet en skamlgs kalling?

Det er en betragtelig del af befolkningen der har faet diagnosen hepatitis C, og endnu flere der har
denne sygdom uden at vide det, for nyligt har der vaeret mistanke om, at patienter pa OUH
(Odense Universitetshospital) endnu engang kan vaere smittet via det danske sundhedssystem.
Denne sygdom vedrgrer hele Danmarks befolkning, hvordan vi menneskeligt og moralsk lader
politikerne handterer sygdommen, for konsekvensen ved at staten siger nej til at behandle
patienter ma ogsa veere et direkte angreb pa grundlaaggende menneskerettigheder og vores ret til
at have et liv, og til at have del i den velfeerd som vi har betalt skat til indtil sygdommen indtraf og
for dem der stadig kan arbejde og betale skat, og som vores foraeldre f@gr os og vores familier i
generationer har gjort det. Som det ofte er skrevet har en del hepatitispatienter faet sygdommeni
det danske sundhedsvaesen, andre af arsager der ikke kan kortlaegges, de teeller tilsammen
omkring halvdelen af patientgruppen, den anden halvdel skgnnes at vaere stofmisbrugere. Der er
allerede skrevet meget om selve sygdommen — til gengaeld fortaeller historien ikke meget om
hvordan hepatitispatienter kuldsejler socialt og gkonomisk.

Staten tvinger dig til at udvikle en kritisk sygdom helt til graensen hvor skrumpelever eller
leverkraeft indtraeffer, en dgdelig sygdom, og jeg sp@rger jer politikere og resten af danskerne,
hvem der i vores land bliver naegtet behandling for en kritisk og dgdbringende sygdom safremt der
findes behandling? Jeg vil tillade mig helt stilfeerdigt at kalde det forskelsbehandling af vaerste
skuffe. Dette sp@grgsmal skal ikke holdes op imod, at der i det danske sundhedssystem findes
uendelig mange sager om utilstraekkelig og forkert behandling pa baggrund af manglende
kompetencer og fatale besparelser.

Ydermere ser du dig dagligt i pressen overhalet af andre udefrakommende, mennesker der frygter
for deres liv, mennesker der er pa flugt og som en del af vores forpligtende konventioner har ret til
Danmarks beskyttelse for ikke at blive sldet ihjel (Ja altsa lige med undtagelse af dem der traenger
allermest, nemlig kvoteflygtningene som nu er til diskussion). Jeg skal ikke forsvare handteringen
af alle store politiske dagsordener i Danmark med dette indlaeg, jeg forsgger kun at papege, at
begrebet menneskerettigheder i den offentlige debat synes at vaere ikke eksisterende i alle andre
forhold, end flygtningedebatten savel som for kriminelle af anden etnisk herkomst. Imens sattes
hepatitispatienter af den selvsamme stat pa dgdsgangen for en forbrydelse de ikke har begaet —
det er dog et paradoks, vil jeg mene.

Det er ikke sa sjeeldent at mennesker fra hele verden, med alle taenkelige EU regelsaet kan ggre
krav pa noget i Danmark: Nar der teendes for nyhederne i radio og pa TV kan vi naermest fylde hele
nyhedssendefladen. Rettigheder der er demokratisk vedtaget i EU med den danske stats accept,
deltagelse og forstaelse, og sa er det overladt til danskerne at medfinansiere udgifterne via vores
feelles skattesystem, det har skam mange konsekvenser, ikke mindst nar danskerne selv mangler
job og ikke kan fa behandling, samt for de unge der nu far en dramatisk nedseettelse af SU. Det kan
siges uden at fornaerme nogen, at hepatitispatienter er og har vaeret underlagt at betale til vores
velfaerdsstat pa lige fod med andre, det star helt klart — men det indebaerer ikke, at vi ogsa har
rettigheder i det danske sundhedssystem. Pointen her er, at det kan godt vaere du er direktgr eller
politiker i dag, men i morgen er du maske hepatitispatient.



Sygdommen kaldes den stille dgd, og med god grund. Du mister overskuddet til dit liv, det gaelder
partnere, venner, familie, arbejde — alt, sygdommen skelner ikke til noget som helst, og du bliver
derfor ofte meget ensom. Der er en invaliderende treethed der giver dig stress fordi du ikke
magter selv de daglige pligter. Nogle har formentlig en fleksjob i processen pa vej til at blive mere
syg, og vejen til at fa det er ofte meget nedveerdigende, graenseoverskridende, og

med inkompetent sagsbehandling der far harene til at rejse sig pa armene. Far du fleksjobbet, sa
prgv at vaere bevidst om at du i sygeforlgbet herfra kun kan arbejde feerre og feerre timer

jo leengere sygdommen udvikles, og derfor er det eneste hepatitispatienter kan planleegge i livet,
at miste indtaegt ar for ar, det kan jo have den konsekvens at du ma skille dig af med alt hvad du
ejer, dette gelder maske isaer for de patienter der er enlige forsgrgere. Det er en forbistret
sygdom nar der ikke er andre voksne der kan traede til i det daglige, og der ikke heller er nogen der
kan understgtte dig skonomisk. Sidste flekslgnsreform bekendtgjorde jo at det er din pligt bade, at
finansiere andre fleksjobbere, ved at reducere i bruttoindkomsten, men ogsa at du skal give afkald
pa pensionsopsparingen der nu kun kan opspares pa de arbejdende timer — sa da Mette
Frederiksen bekendtgjorde, at vi aldrig havde set mage til reformering af
overfgrselsindkomstomradet, ja s& var det ingen overdrivelse. Nar du pa et tidspunkt har yderligere
funktionstab, nar du udvikler stress, depression og angst, eller tilstadende komplikationer af fysiske
falgesygdomme fordi din lever jo bliver mere og mere syg, sa bliver du nagtet fartidspension — for
alle behandlingsmetoder er jo ikke udtemt, og se det er rigtigt, for der er kun én behandling, og det
er jo den, staten ikke vil betale for.... er det humant? det er jo et ellers elsket og yndet ord som vi
danskere godt kan lide at forbinde os selv med? Faktisk vil jeg mene at vi har tradition for, bade pa
egne og andres vegne er vaere humaniteere ud over en hver graense. | min optik er der til gengeeld
intet sympatisk eller humant ved at tvinge folk til at udvikle en kritisk sygdom i et tidsperspektiv
over 20-30 ar, altsa en stor del af hele livet, det er uden enhver tvivl et meget stort offer at bringe
for at veere dansk statsborger. | den periode er din familie og is&r dine bgrn gidsler med dig og
sygdommen, dette galder ikke kun for pargrende til kraeeftpatienter, de har bare en organisation der
har rad til landsdeekkende oplysning af borgerne pa TV-

Du kan som hepatitispatient muligvis have en forsikring fra tidligere eller nuvarende
pensionsselskab der, hvis du skulle vaere sa uheldig at miste arbejdsevnen med 2/3 (og det ger du
sandsynligvis far eller siden), kan give dig skonomisk kompensation, men ofte er sadan en
forsikring tilknyttet den klausul at der skal tilkendes invalidepension eller fgrtidspension fra
kommunen. Efter sidste reform er det vidst indlysende at det ikke lzengere heller er en oplagt
mulighed, det kan understottes af udsendelsen “syge danskere i sengepraktik”, vist pa TV d.
06.09.16. — jeg kalder det yderligere fattigdom. Du kan heller ikke fa tegnet ulykkesforsikring i
visse pensionsselskaber, og det selvom en ulykke kan vere noget helt andet end noget der er
relateret til din nedsatte arbejdsevne. Skulle du fa en arbejdsskade, ja sa vil spgrgsmalet om
erstatning tage udgangspunkt i din indtegt mht. fastseettelse af méngrad og tabt arbejdsevne, det er
en helt anden erstatning end du ville have faet hvis du havde faet behandling for din hepatitis ¢, og
var pa arbejdsmarkedet pa ordineere vilkar. Sa har det yderligere den gkonomiske konsekvens af din
gvrige privatgkonomi; Hvilke renter du kan forhandle dig til i dit pengeinstitut, muligheden for
optagelse af lan etc. etc. - sa du bliver ramt hele vejen rundt, og det hele farer til mere fattigdom.

Til Socialdemokratiets arskongres 2016 sagde Mette Frederiksen; Socialdemokratiet keemper for
retferdighed, og for alle dem der ikke fylder i den politiske debat — Virkelig?



Pernille Rosenkrantz — Teil kom ved samme lejlighed med et rgrende indslag om bgrns rettigheder
til sorglgshed — Virkelig?

Hepatitispatienter fylder ingenting i den politiske debat, og vi har barn der ikke lever i sorglgshed
men til gengeeld i uvished med konsekvensen af deres foraldres sygdom, den gkonomiske
usikkerhed de meerker, treetheden der ikke kan omfavne det liv dine bgrn skulle have haft. Gruppen
af hepatitispatienter er bade stigmatiseret og marginaliseret i det danske samfund, sa jeg vil mene at
det skulle tilgodese kriterierne for ikke fortsat at fortie denne skamplet pa dansk sundheds- og
socialpolitik

Det er tragisk at patentrettigheder og handelsaftaler har haft den direkte effekt at vi i Danmark ikke
kan fa behandling fordi den danske stat har besluttet at den er for dyr, spgrgsmalet er bare om det er
rimeligt? Det er selvfglgelig nemt at kaste aben videre til medicinalindustrien, men hvem har gjort
det lovmaessigt muligt for dem? Er det ikke de selvsamme politikere der i deres iver efter at folket
skulle stemme for patentrettigheder og frihandelsaftaler har glemt at sikre sig lige ngjagtig over for
gradigheden og udvidelse af markedskrafternes styring af samfundet, og som nu fejagtigt, undslar
sig ved ikke at tage ansvar for dem det rammer?

Nogle patienter vil have muligheden for at rejse uden for EU landene til E@S, og for langt mindre
belgb end hvad behandlingen koster i Danmark (det er stadig mange penge) at kabe kopimedicin,
men det kraever planlaegning, skonomi, og mod, noget mange slet ikke har ressourcer til. Medicinen
kan bestilles over internettet fra tredjepartsland, det er desvarre heller ikke en mulighed med
mindre man udover denne sygdom, ogsa ma sluge, at fa preedikatet kriminel”.

Yderligere skal man i det offentlige rum laese og hgre respektlgst talen ned til patienter med denne
forfeerdelige sygdom — laeser man flere artikler (dagbladet Information), og her er der specifikt tale
om artiklen “Det burde ikke vere nedvendigt, at man selv skal skaffe sin medicin” s er det hurtigt
opdaget hvor utroligt arrogant selv fagpersoner der burde kunne holde en professionel tone udtaler
sig., og Sundhedsminister Sophie Lghde fra Venstre, der ikke kan svare pa de stillede spgrgsmal i
artiklen fordi hun er pa ferie, ikke svarede pa dem siden, og i gvrigt har den holdning der kommer
til udtryk i nyhederne, at ingen bliver forskelsbehandlet i det danske sundhedssystem — ens for alle
parter er, den helt generelle holdning til, og manglende forstaelse for hvor darligt hepatitis ¢
patienter har det. Leegerne pa infektionsmedicinske afdelinger anerkender traetheden hos
hepatitispatienter ud fra en naturvidenskabelig forstaelse, de anerkender ikke patienters udsagn
om hvor traet, tret er, og derfor far den diskussion let et praeg af ”Jeg alene vide” og nar jeg siger
du ikke kan vaere mere traet, sa kan du ikke vaere mere treet — overbaerende arrogant, (her kan jeg
dokumentere min erfaring fra Hillergd hospital). | skal bare vide, at jo mere i fornedrer dette oprab,
jo starre marginalisering. At vaere tvunget til at leve med sin sygdom i stilhed, for ikke hele tiden at
skulle bryde med folks forestillinger og hele tiden skulle angribe fordomme der gror blandt
danskere, der tror at hepatitis ¢ er synonymt med en misbrugersygdom, eller et selvskabt problem
ved at have et bizart sexliv, og derfor ikke heller har den forngdne respekt og omtale, som andre
store forkromede organisationer kan italesatte for politikerne, som eksempelvis, kreeftens
bekaeempelse og dansk flygtningehjaelp. Det er sa trist at vaere vidne til en sygdom der bliver
behandlet som ligegyldig og bliver tiet ihjel fordi det ikke kan treekke politiske stemmer nok. Her er
der ingen skelnen imellem rad og bla blok — der er INGEN politisk stemme der vil tale vores sag.

Det ville jo veare skant at ga til menneskerettighedsdomstolene med et sagsanleeg mod den danske
stat, jeg forestiller mig, at hvis hepatitispatienter kunne fa ret i, at staten stjaler deres liv, fastholder



dem i at udvikle kritisk sygdom, og have meddelagtighed i at disse mennesker ogsa mister deres
evne til at opretholde/udvikle sociale netveerk, for tab af deres veaerdighed, deres tab af fysisk
formaen og endvidere udhuler deres gkonomi og treekker dem igennem en gkonomisk deroute — sa
kunne det teenkes at der var mange hepatitispatienter i Europa der ville kreeve deres ret, og da
priserne pa medicin formentlig er tilsvarende hgje i EU, sa ville det sla bunden ud af budgettet over
hele linjen. Sa sandsynligheden for at det vil fare til et medhold — det ma vidst anses for at veere det
rene utopi — jeg har endnu til gode at made en advokat der tror det har sin gang pa jord — Hvilken
politisk bekvemmelighed. Men sa kan man jo tage en tudekiks og en kop kaffe, mens man harer
Joakim B. Olsen fra Liberal Alliance i den bedste sendetid - gar mennesker pa overfarselsindkomst
lidt fattigere, sa forstar de nok budskabet og tager et arbejde til alles feelles bedste. Man kunne
endda i tankerne spgrge Lars Lakke, safremt han far flertal til at gennemfgre 2025 planen med de
omdiskuterede skattelettelser, om det sa ogsa vil vare tidspunktet for, at Danmark bliver sa
velhavende, at alle patienter har lige rettigheder i det danske sundhedssystem? Ved Folketingets
abningstale, harte vi, at Lars Lokke gjorde et stort nummer ud af, at fortelle borgerne, at i Danmark
ma systemet ikke komme far patienterne, hvilken han.

For nyligt var der en udsendelse om den dyre sygehusmedicin i Danmark, to grupper af patienter
var medvirkende, én hepatitis patient og en gruppe af for tidligt fadte barn, hvis medicin var steget
med 4000 procent, jeg traster mig dog ved at Margrethe Vestagers opfordring til at politianmelde
det italienske medicinalfirma kunne give hende det ngdvendige redskab, sa hun kunne tage fat i
sagen, for jeg skal love for, at det dagen efter gav genlyd pa alle medierne — behgver jeg at nevne,
at hverken Margrethe Vestager eller pressen dagen efter, ikke med ét ord naevnte
hepatitispatienterne, eller hvor mange tusinde gange vores medicin er steget efter overtagelsen af
patentrettighederne til det amerikanske medicinalfirma Gilead.

Det er vilkarene med hepatitispatienter, larmende tavshed fra politikerne, manglende lyst til at sgge
svar og konfrontere politikerne fra Tv stationerne og debatprogrammerne. | stedet er det en
undergrundsdiskussion mellem de smittede om hvorvidt det, at man selv er skyld i at have faet
sygdommen eller er blevet smittet pa anden vis, blevet samtaleemnet. Mere nedvardigende kan det
vidst ikke blive.

Den rgde trad i det her indlaeg er tvang og fastholdelse i sygdom og med fattigdom til falge over
mange ar, at tvinge mennesker til at afgive ret til bestemmelse over eget liv, derfor synes jeg ogsa
dette berettiger til en folkelig og politisk debat, det bliver jo iser speendende nar den nye
immunbehandling til kreeftpatienter skal diskuteres, for den koster det samme som behandlingen til
hepatitispatienter — til gengeld er det allerede noget journalisterne laver indleeg om pa
nyhedskanalerne.

Partier er optaget af at danskerne har en meget stor andel i ansvaret om at tage vare pa eget liv og
ikke ligge staten til last uden grund, endnu et paradoks i denne sag om hepatitispatienter. For hvor
mange kan tro det en gratis omgang at have folk pa overfarselsindkomst over en arraekke, have dem
tilknyttet infektionsmedicinske afdelinger, og behandling af falgesygdomme pa andre afdelinger,
udgifter til socialforvaltninger, henvisninger til psykologer og psykiatrikere? Det ma samlet set
koste langt mere end at behandle sygdommen. Lever transplantationer i yderste konsekvens, endnu
en udgift for Danmark, og maske det endelige dedssted for patienten.

Tilbud om behandling kan tage sa mange ar, at du maske snarere er tettere pa at aftreede pa
arbejdsmarkedet end, at vende tilbage dertil, du kan vare sa langt henne i dit liv, at der er



beslutninger der ikke leengere kan traffes, og valg du ikke leengere har, fordi tiden er passeret. Efter
maske et langt liv med denne sygdom, skal du sa overskue pensionskontoen der er uden
neevneveerdig opsparing som betyder at du kan fortsaette dit pensionsliv som fattig, og hvis du kan
indtreede pa arbejdsmarkedet igen, kan du sa slas med det faktum, at du fik frataget retten til din A-
kasse, og matte fa en uendelig meget darligere udgave af dine rettigheder, skal optjene retten til A-
kassen pa ny, endvidere ikke har haft mulighed for opkvalificering af uddannelse, og maske har en
alder der ikke laengere er attraktiv pa arbejdsmarkedet.

Sa far jeg krummer teeer over udlendingedebatten, eller noget som helst andet, sa krummer jeg taeer
over hvor fuldstendig ignorant danske politikere forholder sig til at syge mennesker, arbejdslase,
darlig infrastruktur, darligt og mangelfuldt sundhedsvaesen, klima, skoler og &ldrepleje ma betale
for jeres EU fantasier, og hvor lidt i ser jeres egen befolkning lide under forsgget pa at tilfredsstille
EU's forestilling om hvor godt det gar i Danmark. Sa kan vi jo til gengeeld glaede os over naste ars
finanslov, hvor Inger Stgjberg, og Seren Pind afsetter tocifrede milliardbelgb til bekeempelse af
parallelsamfund og hjeelp til bekeempelse af social kontrol blandt kvinder med anden etnisk
baggrund, samtidig med at man haver de nye nationale leverfibrosetal, det er vedtaget, at det i
Danmark skal hedde 10+ kPa og behandling vil nu tidligst blive eksekveret i F3. Jeg faler mig
steerkt provokeret som patient og som “etnisk dansk”.

Som jeg tidligere har beskrevet, bliver det desvarre efterhanden tydeligt at jo mere vi bliver
pressede pa gkonomien for alle de aftaler og forpligtelser vi har indgaet med EU og ikke mindst den
frie arbejdsbeveagelighed der dumper lgnningerne og bevirker at flere danskere ikke kan fa job og
skal pa overfarselsindkomst, og hermed flere der skal forsarges, jo mere rykkes grenserne for
moral og etik i det hele taget. Dette handler i hgj grad om hepatitis C, men tendensen er tydelig, og
det er her danskerne ma have en aktie i hvordan moralbegreberne, etikken og retssikkerheden lider
overlast i Danmark i disse ar.

Jeg gnsker at | vil fortelle mig hvorfor jeg som dansker, skatteyder, og hepatitispatient skal ties
ihjel af politikerne og fornedres hos infektionsmedicinske laeger, vaere uden indflydelse pa mit liv,
og fattiggares uden skyggen af en chance for at @ndre pa tingenes tilstand, og samtidig udelukkes
fra at have lige og ret og adgang til det danske sundhedsvasen.

Hvis det amerikanske valg som det sidste skal veere et pejlemaerke til danske politikere, sa vil det
maske vere hensigtsmaessigt, at | forstar hvor alvorlig situationen er ude blandt de helt almindelige

danskere. Afslutningsvis vil jeg gerne skrive dette gamle men stadig anvendelige ordsprog til jer
politikere; Hovmod kan en skenne dag sta til fald.

Med venlig hilsen
Ann-Jette Risegaard
Mgllegarden 27
3230 Greested

Enlig forsarger, godkendt til fleksjob, fattiggjort, stigmatiseret og marginaliseret hepatitispatient.



