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Vedr. konklusionerne fra den engelske undersggelseskommission Infected Blood Inquiry

Den 20. maji ar blev den endelige rapport fra den engelske undersagelseskommission Infected Blood
Inquiry offentliggjort. Kommissionen har kortlagt drsagerne til overfgrsel af smitte med HIV og hepatitis
C via blod og blodprodukter til patienter behandlet i det britiske sundhedsvaesen, NHS, fra 1970’erne
tiL1990’erne.

Den daveaerende engelske premierminister Rishi Sunak fremsatte samme dag en offentlig undskyldning
i Underhuset: “Today’s report shows a decades-long moral failure at the heart of our national life,” ...
“At every level, the people and institutions in which we place our trust failed in the most harrowing and
devastating way.” Rishi Sunak offentliggjorde samtidig regeringens beslutning om at ivaerkseette
udbetaling af betydelige erstatningsbelgb til ofrene.

Danmarks Blgderforening gnsker med neervaerende henvendelse at henlede Folketingets
Sundhedsudvalg’s opmeerksomhed pa denne rapport, som med sin overveeldende dokumentation og
grundighed kaster nyt lys og en ny forstaelse over den tragedie, der — ogsa i Danmark — ramte
mennesker med bladersygdom og deres neere for snart mere end 40 ar siden.

Den engelske undersggelse slar nemlig i sin rapport fast, at de nationale sundhedsmyndigheder fra
1975 blev advaret om risiko for NANB/hepatitis C smitte og den sundhedsmaessige trussel fra
kommercielle blodprodukter, og at HIV katastrofen blandt blederne kunne have veeret undgaet, hvis
myndighederne rettidigt havde reageret og handlet pa de internationale advarsler.

Tragedien udspillede sig pa lidt forskellig made i en raekke vestlige lande, men de svigt, der udredes i
den engelske undersggelse, kan i vidt omfang genfindes i heendelser og forlab i Danmark, hvor ogsa
danske blgderpatienter i samme tidsperiode blev smittet med hepatitis C og HIV gennem deres
blgdermedicin, som dengang blev produceret pa baggrund af blodplasma.

Konklusioner fra Infected Blood Inquiry

Den engelske undersggelseskommission Infected Blood Inquiry blev iveerksat i juni 2018 p& opdrag fra
den engelske regering. Formalet har veeret at udrede baggrunden for det, der er blevet kaldt den
stgrste skandale, der nogensinde har ramt det britiske sundhedsveesen. Omkring 26.800 mennesker
blev smittet med hepatitis C gennem blodtransfusioner. Mellem 2.400 og 5.000 engelske
blgderpatienter blev smittet med hepatitis C, heraf blev 1.250 ogsa smittet med HIV, heraf 380 bgrn.
Som tilfeeldet ogsa er i Danmark, er tre fierdedele af de HIV-smittede blgdere siden dgde.
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Inquiry kommissionens rapport rummer en lang raekke konklusioner som er vidtreekkende i deres
betydning:

- atdetibegyndelsen af 1970'erne var fastsldet og velkendt i leegefaglige miljger savel som af
myndigheder, at et sygdomsfremkaldende hepatitisvirus forskelligt fra hepatitis B var
overfgrbart ved donorblod. Dette virus blev navngivet hepatitis non A non B (NANBH - senere
kaldet hepatitis C)

- atvidensgrundlaget om den betydelige smitterisiko og farlighed af NANBH ved behandling med
blodprodukter var fuldt etableret og velkendt af haemofilileeger sdvel som myndigheder senest i
anden halvdel af 1970'erne, herunder at en stor andel af de behandlede patienter ville udvikle
livstruende leversygdom inden for 10-20 ar

- atderblev advaretigen ogigen (bl.a. WHO) om den betydelige risiko ved anvendelse af
kommercielle blodprodukter fremstillet ud fra betalte donorer i USA og andre lande

- atdenneviden burde have medfert vaesentlige forholdsregler og eendringer i behandlingen af
bladerpatienter (langt mere restriktiv anvendelse, reservering af batches til enkeltpatienter
etc.)

- atder burde veere indhentet informeret samtykke med oplysning om den betydelige risiko for
langsigtet alvorlig leversygdom ved behandling med faktorpraeparater

- atmyndighederne burde have sikret hurtig skalering af national forsyning med blodprodukter
baseret pa frivillig bloddonation

- atder burde have veeret indfart virusinaktivering af blodprodukter pé et tidligere tidspunkt og at
metoderne hertil var udviklet i slutningen af 1970’erne

- at safremt man havde handlet pa den viden, der var tilgaengelig og velkendt i 1970'erne, ville
ikke blot antallet af hepatitis C smittede blgdere have vaeret mindre, men HIV smitte og AIDS
ville ogsé veere blevet forebygget

- trods kneesat medicinsk etik blev denne viden ignoreret og behandlingsstrategier blev ikke
tilpasset efter den, uagtet at denne viden blev delt i internationale tidsskrifter (f.eks. The
Lancet) og ved internationale konferencer og symposier. Tvaertom tillod de
behandlingsansvarlige leeger sig pa patienternes vegne at betragte risikoen for "acceptabel”
uden at overveje alternative tilgange eller inddrage patienterne i denne vurdering

- atmyndighederne i artier har fraskrevet sig ansvar pa et falskt grundlag.

Den danske blgdersag

| Danmark blev 91 danske blgderpatienter smittet med HIV inden indferelse af donorscreening og
virusinaktiverede produkter i efteraret 1985. 177 bladerpatienter, herunder alle undtagen én af de HIV-
smittede bladere, blev smittet med hepatitis C. En del af de smittede var bgrn, da smitten blev
konstateret. Alle smittetilfaelde kan tilskrives behandling med faktorprodukter i forbindelse med
behandling pa danske sygehuse.

Danmarks Blgderforening lagde i 1987 sag an mod Nordisk Gentofte, Statens Seruminstitut,
Sundhedsstyrelsen og Indenrigsministeriet om anvendelse af ikke-screenet donorblod efter 1. januar
1986. Gennem retssagen forsagte foreningen at lgfte bevisbyrden, men havde pé ingen made
ressourcer eller adgang til kilder i det omfang, som den engelske undersggelseskommission har haft.
Retssagen karte indtil 1995, hvor foreningen tabte sagen i @stre Landsret.

De HIV-smittede blgdere fik i arene 1989-95 udbetalt i alt 750.000 kr. i form af en godtgerelse. Med en
tilkendegivelse fra et enigt Folketing blev deri 1995 ved lov oprettet en blgdererstatningsfond, som
siden har kunnet give stgtte til de HIV-smittede bladere og i mindre omfang til efterladte segtefeeller og
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barn. 22 bladere lever fortsat med HIV og modtager en manedlig ydelse fra fonden pa 2.200 kr. Fonden
kan stgtte med individuelle tilskud ved seerlige behov og har forelabigt faet forleenget bevilling til 2030.
Fonden har ikke midler til at indeksregulere stgttebelgb.

Foreningen forsggte i 1994-96 at skabe lydhgrhed for det faktum, at hepatitis C smitten blandt blgdere
havde rod i samme forhold som HIV-smitten, og at der var stadig flere som blev alvorligt syge med
lever cirrose som falge af dette. Foreningen henstillede derfor til, at ogsa de hepatitis smittede blgdere
skulle tildeles en godtgarelse og have adgang til seerlige stattetilbud. Foreningens andragende om en
godtgarelse blev afvisti 1997 af Sundhedsministeriet med henvisning til, at hepatitis C virus fgrst blev
isolereti 1989.

Manglende anerkendelse af ansvar for smitte med hepatitis C

Det fremgar klart af den engelske rapport, at myndighedernes argumentation ift. hepatitis C ikke har
veeret holdbar: Allerede i 1970’erne stod det klart, at det, der dengang blev kaldt hepatitis non-A non-B
matte skyldes et saerskilt virus, og at langtidsvirkningen af smitte med dette ville vaere alvorlig og
livstruende. Rapporten slar fast, at smitte med hepatitis C kunne vaere undgaet eller risikoen veere
blevet steerkt reduceret senest fra midt 1970’erne. Det er skeebnens ironi, at en del af denne viden blev
tilvejebragt gennem (risikable) leverbiopsier pa bladerpatienter.

En del af de danske bladere er dade af leversvigt som fglge af smitte med hepatitis C gennem deres
blgdermedicin. Nogle har mattet levertransplanteres og langt de fleste smittede matte gennemga et
antal langvarige behandlinger (6-9 maneder pr. behandling) med interferon, altid med alvorlige
bivirkninger og for omkring halvdelen uden resultat. Fra 2014 blev det muligt at fjerne denne
virusinfektion med nye antivirale midler i behandlinger af 12 ugers varighed. Deres leversygdom skal
dog fortsat falges for tegn pa udvikling af lever cancer som senfalge af hepatitissmitten.

Den engelske undersggelse slar i sin rapport fast, at de nationale sundhedsmyndigheder fra 1975 blev
advaret af WHO og senere Europaraddet om den sundhedsmeessige trussel fra kommercielle
blodprodukter og opfordret til at sikre en national selvforsyning baseret pa frivillige, ubetalte
bloddonationer og en fraktioneringskapacitet tilstraekkelig til at magde behovet for f.eks. blgdermedicin.
At denne viden ogsa har veeret de danske myndigheder bekendt fremgar blandt andet af og
Sundhedsstyrelsens egen redeggrelse om organisering af behandling af heemofili fra 1978 og af
Indenrigsministeriets betaenkning om indsamling af blod fra 1980.

Derfor er det skammeligt, at sundhedsministeriet i 1997 mente sig ansvarsfri med henvisning til, at
hepatitis C virus fgrst blev isoleret i 1989. De danske myndigheder brugte séledes et pseudoargument
for at fraskrive sig enhver form for medansvar for over 177 tilfaelde af hepatitis C smitte blandt danske
blgdere, i @vrigt med henvisning til de danske haemofilieksperter, som ikke havde ageret pd samme
advarsler fra WHO m.fl.

HIV katastrofen kunne veere undgaet

Den engelske rapport slar fast, at HIV katastrofen blandt blederne kunne have veeret undgaet, hvis
myndighederne rettidigt havde reageret og handlet pa de internationale advarsler om risiko for
NANB/hepatitis C smitte.

Der kunne, konkluderer rapporten, have veeret prioriteret national blodforsyning baseret pa frivillige
donorer og indfgrt virusinaktivering af blodprodukter pa et tidligere tidspunkt, metoderne hertil var
udviklet i slutningen af 1970’erne.
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Samme kritik kan med rette rettes mod de danske sundhedsmyndigheder. Trods dokumentation om
smitterisiko og henvendelser fra laeger og Danmarks Blgderforening var Sundhedsstyrelsen og den
daveerende indenrigsminister i flere maneder afvisende over for at tilbyde danske blgdere
varmebehandlet faktormedicin, dvs. medicin uden risiko for smitteoverfgrsel. Forst da sagen kom i
mediernes sggelys, skete der noget.

Systematisk tilsideseettelse af patientsikkerheden er et gennemgéende fund i den engelske
undersagelse, som giver flere eksempler her pa. Et af de grelleste eksempler er beskrivelsen af,
hvordan der pa den engelske Treloar kostskole blev gennemfgrt forskningsprojekter, som
blederbgrnene blev indrulleret i - uden informeret samtykke.

Som det var tilfeeldet i Storbritannien, blev danske patienter og foraeldre heller ikke informeret om
risiko ved behandlingen eller risikoen blev bevidst nedtonet. Det star i dag klart, at dette méa have
veeret mod bedre vidende. Da de farste bladerpatienter blev syge af AIDS i 1982 var der heller ikke i
Danmark leegefaglige eksperter, der tog smitterisikoen alvorligt. Lav incidens blev forvekslet med lav
risiko.

En del danske blgderpatienter deltogi arene op mod 1985 i undersggelser, hvis formal neeppe har
veeret formidlet eller i hvert fald forstaet. Danske blgderpatienter blev saledes indrulleret i
undersggelser savel i Kebenhavn som i Aarhus, som reelt handlede om AIDS, uden pa nogen made at
veere blevet korrekt og fyldestgerende informeret om dette. Da det blev muligt at teste for virus, blev
testen afprgvet blandt blgdere og deres kaerester uden at informere deltagerne om fund af smitte. Der
var tilfeelde af partnersmitte, som med stor sandsynlighed kunne veere undgaet.

Den danske stat har aldrig anerkendt eller pataget sig ansvaret for, at danske bladere blev smittet
gennem behandling de modtog pa offentlige sygehuse i Danmark. Det danske folketing udtrykte i 1995
en “beklagelse” og bevilgede en erstatningsfond for de blgdere, der var blevet smittet med HIV, som
trods navnet aldrig har kunnet yde erstatning, men alene stgtte til det smittede blgdere, og i mindre
grad deres pararende.

Generelt er gruppen af overlevende hiv-smittede bladere i dag svaekket. Gruppen bliver stadig eeldre,
og de mange ar med bade bladersygdom, HIV og hepatitis C har sat sine spor, bade fysisk og psykisk.
Hverken Blgdererstatningsfonden eller Danmarks Blgderforening har i dag ressourcer til at yde den
handholdte statteindsats, som flere af de stgtteberettigede har brug for.

Blegdersagen er stadig en stor advarselstrekant

Den engelske undersggelse afdaekker ubegribelige fejl og svigt, utilgivelig lang reaktionstid og taven,
samt uetiske handlinger og udeladelser i kalvandet pa de farste fejl. Beklageligvis med ganske sldende
paralleller til sager og forlgb i Danmark. Kommissionen finder ikke, at der kan placeres personansvar,
men peger i stedet pa talrige systemfejl, hvor patientsikkerheden konsekvent og gentagne gange blev
tilsidesat savel af myndigheder som af de behandlende laeger.

Lighederne med den danske blgdersag er sldende. Myndighedernes og leegernes reaktion pa, at
bladere i 1982 var fundet syge med AIDS var utilgiveligt langsom. Der blev sat lighedstegn mellem lav
incidens og lav risiko, og hensynet til patientsikkerheden fortaber sig i systemet. | lyset af nyere sager
som sagen om benamputationer og senest kreeftsagen fra Region Midtjylland rejser det spargsmal om,
hvordan man i det danske sundhedsveesen i dag sikrer, at lav incidens ikke forveksles med lav risiko og
at patientsikkerheden altid szettes fgrst. Saledes er Bladersagen stadig en stor advarselstrekant i
dansk medicinal- og samfundshistorie.
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De danske sundhedsmyndigheder afviste i 1997 spgrgsmalet om erstatning til de patienter, der var
blevet smittet med Hepatitis C gennem blodprodukter eller blodtransfusioner. Afvisningen skete med
henvisning til udtalelser fra danske eksperter. Men havde man anerkendt og lagt internationale
anbefalinger til grund, havde udtalelsen veeret en anden. Det understreger vigtigheden af, at man —i
seerdeleshed pa sjeeldneomradet, hvor patienterne er fa og de danske eksperter er endnu feerre - altid
inddrager internationale standarder og anbefalinger i vejledning og behandling af sjeeldne sygdomme,
som fx bledersygdomme.

Sammenfatning og opfordring

Den engelske undersggelseskommission Infected Blood Inquiry konkluderer utvetydigt, at der allerede
i 1970'erne var sa meget viden om overfgrsel af vira via blod, at man burde have strammet op og taget
forholdsregler. Havde man gjort det, s kunne smitte med hepatitis C veere minimeret og smitte med
HIV kunne veere undgaet.

De konklusioner har selvsagt vakt stor opsigt internt i Danmarks Blgderforening. Men det star samtidig
ogsa klart, at rapporten river op i et gammelt sar. For rigtig mange bladerfamilier var alt det der skete i
1980’erne og de efterfalgende afslgringer dybt traumatisk og har efterladt stor sorg og bitterhed. For
mange er det fortsat sveert at blive mindet om de opslidende ar, hvor danske myndigheder fgrst sad pa
haenderne og siden gjorde alt for at skjule og fraskrive sig ethvert medansvar for den tragedie og uret,
der ramte gruppen. Nogle ansker fortsat en regelret undskyldning, andre vil helst leve s3 stille videre
som muligt i et forsgg pa at tackle den skeebne, de matte beere, og det stigma, der fulgte med.

Gennem retssagen forsggte foreningen dengang at lgfte bevisbyrden, men havde hverken ressourcer
eller kildemateriale, og kunne derfor slet ikke afdeekke, hvad den engelske Blood Inquiry kommission
har form3aet.

Sagen er dog langt fra glemt og stadig aktuel, ogsa af principiel karakter. Som patientforening har
Danmarks Blgderforening ikke ressourcer til selv at lafte sagen. Derfor opfordrer vi Sundhedsudvalget
til at gore sig bekendt med Inquiry rapportens sammenfatning og anbefalinger, der reekker ud over
blgdersagen som sadan.

Vivil - i lyset af lyset af den engelske undersggelse — opfordre til, at den danske stat anerkender og
patager sig ansvaret for, at ogsa danske patienter blev smittet med hepatitis C gennem behandling i
det danske sundhedsvaesen, heriblandt 177 bladere. Vi ved nu, at de danske blgderes kravom
erstatning for smitte med hepatitis C uretmeessigt blev afvisti 1997, og det bgr man i dag fra politisk og
myndigheds side anerkende og godtgare.

Vi vil ogsa opfordre til, at man fra politisk side sikrer, at den gruppe af bladerpatienter, der ogsa blev
smittet med HIV, fortsat modtager livslang statte, som de har krav pa og behov for. Som rammerne er i
dag, er det ikke muligt for Bladererstatningsfonden at leve op til lovens intention. Der er derfor behov
for at sikre, at de lovgivningsmeessige rammer og gkonomiske midler er til stede for at kunne yde
proportional og tidssvarende stgtte til de hiv-smittede blgdere efter den danske blgdersag.

Som forening star vi til radighed og vil gerne bidrage.
Med venlig hilsen

For Danmarks Blgderforening
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