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Forord

I antologin bidrar minniskor frin hela Sverige med berittelser om
sitt liv med hepatit C, ett virus som nir det uppticktes var obotligt
och kunde leda till levercancer f6ljt av en for tidig déd. Diagnosen
var inte enbart allvarlig utan dven skambelagd, eftersom den var
forknippad med drogmissbruk. Forskare kunde 1989 identifiera vi-
ruset, och de belénades 2020 med Nobelpriset i medicin. Deras ar-
bete ledde fram till en botande behandling utan biverkningar, varpa
hepatit C-smittade kunde friskforklaras.

Projekt Antologi ir ett tredrigt projekt som Lokalféreningen he-
patit C i Vistra Gotaland drivit under dren 2018-2021. Vi vill rikta
ett stort tack till Arvsfonden, som gett oss mojlighet att formedla
vira upplevelser i tryck.

Projektledaren Louise Sjobick har under de tre dren arbetat med
intervjuer och redigerat materialet. Med varsamhet har hon hanterat
minnesbilder som vickts till liv. Det kan handla om svéra upplevel-
ser som kriver lyhordhet och respeke, likvil som goda solskenshis-
torier.

Lena Olsson

Lokalféreningen hepatit C



Projekt Antologi

Att f3 diagnosen hepatit C stressar kropp och sjil. Det tar kraft att
bemistra ridslan for att bli svért sjuk, oron f6r att smitta andra, lik-
som kinslan av att kiinna sig smutsig och oren. Syftet med projektet
var att framstilla en antologi baserad pd sjilvbiografiska texter skriv-
na av personer med hepatit C, men dven deras anhériga. Istillet for
att lisa om sig sjilv i journalanteckningar var tanken att ett sjilvbio-
grafiskt skrivande skulle lyfta fram den smittades egna upplevelser i
ljuset; att £3 skriva om sig sjilv sdg vi som forlésande, ett terapeutiske
verktyg for 6kad livskvalité.

Det finns forskning som visar att nir minniskor berittar eller
skriver ner sin historia fir det mitbar konsekvens i form av bittre
halsa! Att fa gora sin rost hord minskar kinslan av utanforskap som
ménga med hepatit C kan uppleva. Projektet vill dven ge inblick i
hur olika minniskor kan uppleva ett smittsamt virus.

Styrelsen
Lokalféreningen hepatit C



Tack fran projektledaren

Jag har haft formanen att vara projektledare f6r projeke Antologi.
Det har varit tre roliga och lirorika &r med savil skratt som allvar
och sorg. Alla har en historia att beritta. En del deltagare har skrivit
sin berittelse sjilv, andra har blivit intervjuade. Jag vill dérfér tacka
alla som medverkat och gjort antologin mgjlig. Alla ni som delat
med er av erfarenheter, som har vridit och vint pa era liv, plockat
fram béde svdra liksom soliga minnen ur gémslena, blottlagt ert inre
och som skrattat gott eller gritit stilla nir minnesbilderna tringt sig
pa. Ni ska ha ett sirskilt stort tack for att ni stillde upp och gjorde
den hir boken moijlig!

Jag vill ocksd rikta ett stort tack till Pia Svanqvist, G6teborgsregi-
onens sociala ekonomi, som haft rollen som bollplank och handle-
dare. Tack ocksi till Gunnel Andersson for eminent och noggrann
skotsel av projektets bokforing och ekonomi. Tack dven Anders
Karlsson som med sin omsorgsfulla penna korrekturlist texterna.
Dessutom vill jag tacka fotografen Roshbin Emanuelsson f6r fina
foton.
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Dirtill vill jag tacka alla andra som gjort det majligt att ro projektet
i hamn: Ann Westermark for ett par fantastiske roliga skrivkurser,
Birgitta Backlund som bjod p sig sjilv och med siker hand lirde
oss skriva synopsis, Nikos Fetsis pA Oppna Kanalen som gjort ett
par reklamfilmer samt Annika Engstrom for en rolig mélerikurs.

Nir Covid-19 slog till och stingde ner delar av samhillet revide-
rade vi var planering. Istillet for att samlas i stora grupper startade vi
en podcast och hann med att gora tre intervjuer innan den méjlig-
heten avstannade. Vi vill dirfér ocksé tacka Martin Lindeskog som
viglett i poddmakandet, Jim Jonsson f6r en jingel samt Mediabyran
daglig verksamhet for studio och redigering.

Jag vill ocks3 rikta ett sirskilt tack till er som pé olika sitt bidragit
till projektet, men som inte lingre finns bland oss.

Louise Sjobick
Projektledare och redaktor for antologin
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Tio snabbfakta om hepatit C

* Hepatit C orsakas av ett virus som sprids via blod. Smittimnet
overfors nir smittsamt blod kommer in i en annan persons blodba-
na. Numer sker det nistan uteslutande via orena injektionssprutor.
Forr var blodtransfusion och blodprodukter en smittkilla, men efter
1992, testas allt blod frén blodgivare f6r hepatit C.

* Hepatit C viruset fick sitt namn efter att det amerikanska biotech-
foretaget Chiron isolerat viruset i en schimpans 1988.

* Hepatit C sdgs initialt inte ge nigra symptom. Men manga kinner
sig stundtals trotta, har en tyngdkinsla éver levern och kan ha
forhéjda leverenzymvirden.

* Hepatit C ger en kronisk infektion med risk f6r att i framtiden
utveckla levercirrhos.

* Hepatit C liker ut av sig sjilvt, vilket sker hos ungefir 30 procent.
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* Hepatit C ska inte blandas ihop med hepatit A, som smittar via
fororenat avloppsvatten, ger akut gulsot, men livslingt skydd mot
dtersmitta.

* Hepatit C ska inte blandas ihop med hepatit B, som smittar ge-
nom bide blod och slemhinnor, och som ger akut gulsot och livs-
langt skydd mot &tersmitta.

* Hepatit C ger som utlike inte skydd mot dtersmitta.
* Hepatit C kan ge forhojt ALAT och ASAT.

* Hepatit C behandlades fram till 2014-15 med interferon och ri-
bavirin. Numer finns andra likemedel som gor att behandlingen i4r
kort och si gott som biverkningsfri.

13



Lisa

Alska dig sjalv har fatt en helt annan innebord

Jag idr nojd dver att jag inte ir i aktive missbruk. Tidigare levde jag
ett destruktivt liv, men sedan 2009 ir jag fast anstilld som stiderska,
trinar pd gym och gr ofta till Anonyma narkomaner. Det 4r vildigt
skont att vara i en kontext med likasinnade dir jag inte blir domd
for att jag knarkat utan bekriftad for den jag ir.

Under flera &r levde jag ett dubbelliv. Jag tinkte en sak, men gjor-
de ndgot helt annat. Det tog oerhért mycket av min energi i an-
sprak. Jag hade svért att sluta roka hasch och jag helgpundade.

Jag bérjade sniffa tinner och roka hasch pa hogstadiet och under
flera ar hingde jag med kompisar i Femman. Jag letade efter ett
sammanhang, och eftersom jag inte kinde tillhorighet med friska
ungdomar sokte jag mig till de som tog droger.

Jag kommer egentligen frin ett tryggt och ombonat hem. Min
pappa var arbetsnarkoman och nistan aldrig hemma. Nir vi sigs
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t stormigt hav.




brakade vi jittemycket om regler. Med min mamma kom jag bittre
overens. Idag forstar jag att de ville mig och min bror vil, men att
de inte forméddde bittre.

Nir jag var 22 ar fick jag en ligenhet. Eftersom jag hade ett jobb
var jag med i facket och dd fick man ta etct LO-1&n pd 20 000 kr for
att kopa mobler och bohag. Men jag och mina kompisar képte tjack
istillet. Vi &kte hem till en kille som satte den f6rsta sprutan pa mig.
Jag fastnade i ligenheten i sex dygn. Till slut fick jag svdra halluci-
nationer. Jag sov en natt och stack sedan till andra kompisar dir jag
fortsatte ndgra dygn till.

Jag fick diagnosen hepatit C i bérjan pa 1990-talet. Efter tva &r
pa ett behandlingshem skulle jag under utslussningen praktisera pa
ett sjukhus som vérdbitride. Ett blodprov visade att jag hade hepatit
C. Jag visste att det var en blodsmitta som jag fitt genom missbruk.
Men jag blev ind4 forvinad eftersom jag varit vildigt forsiktig med
verktygen och pd sin hojd delat sprutor med andra tre ginger. Dess-
utom hade jag om jag varit osiker kokat kanylen. Efter diagnosen
fortringde jag att jag var smittad och fortsatte att punda, men inte i
lika stor utstrickning som tidigare.

Nir jag tittar igenom mina gamla journaler frin Ostra sjukhu-
set ser jag att de forst enbart tog antikroppstest pd mig, men inte
HCV-RNA. Mina ALAT-virden var héga och dirf6r beslutade de
att gora en biopsi. Den visade enligt journalanteckningen att jag
hade "kronisk persisterande hepatit.”, vilket jag antar betyder leve-
rinflammation. Diremot hade jag ingen cirrhos. Likaren ville inda
att jag skulle genomgd behandlingen, men det blev aldrig aktuell
eftersom jag fortsatte att knarka.
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I september 1992 ir mitt ALAT pd 3,3, vilket var vildigt hogt.
Enligt journalen har jag fortfarande antikroppar mot hepatit C, vil-
ket fir dem att misstinka att viruset ir orsaken, eventuellt ocksi
drogmissbruk. Si sminingom gir leverenzymvirdet ner och blir
inom ett ar helt normalt. Nir jag p& hosten 1994 gick till infek-
tionskliniken igen tog de bide ett antikroppstest och ett som dok-
torn kallade for “det lite dyrare testet” — ect HCV/RNA.

Provsvaret visade att jag fortfarande hade antikroppar mot hepa-
tit C, medan virusnivn var pé noll. Det innebar att jag inte lingre
hade hepatit C utan hade like ut viruset pd egen hand. Jag blev sjilv-
klart glad, men frigade mig ocksd hur linge jag gitt omkring och
varit virusfri? Det hir var forsta gdngen de tog ett virusprov sedan
jag blev inskriven tre ar tidigare.

Jag har bakom mig tv4 livshindelser som starke priglat mig. Ar
1993 var jag tillsammans med en kille som blev misshandlad till
déds av tre berusade tondrskillar pid moppe. Han dog inte direke
utan lyckades ta sig hem och ligga sig i singen. Jag var inlagd pa
behandlingshem och forsokte ringa honom i flera dagar. Nir jag vil
fick permis &kte jag direkt hem till honom. Ligenheten var alldeles
tyst och innanfor dérren lag driver med post. Han ldg i singen och
sdg ut att sova. Nir jag forsokte kyssa honom var han helt kall. Han
hade détt fyra dagar tidigare i somnen av en spricke mjilte.

Drygt tio dr senare lade jag av att knarka. Jag var tillsammans
med en engelsman som inte riktigt ville slippa taget om drogerna.
Vi gjorde slut och han flyttade tillbaka till London. Vi fortsatte att
ha kontakt och jag var 6ver och hilsade pd nigra ginger. Men han
fortsatte med drogerna och levde dir som hemlos. Eftersom han
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angett mig som nirmast anhorig kom polisen hem till mig en dag
och berittade att han begdtt sjilvmord alternativt en 6verdos. Det
tog mig hért.

Jag hade ett dterfall 1997. Eftersom infektionskliniken ”slippte
mig” nir jag blev virusfri gick jag till en virdcentral for att kolla
mina levervirden. Mina levervirden var normala, vilket likaren tol-
kade som att jag inte hade tecken pi hepatit C. Aret dirpa gjorde
infektionskliniken samma bedémning, ett normalt leverenzymprov
var detsamma som en utlikt hepatit C.

Jag madde aldrig déligt av hepatiten, inte ens nir jag hade for-
hajda levervirden. Det trikiga var att jag sdsom friskf6rklarad inte
fick gd pd odontologen lingre. Folktandvérden hade skickat mig dit
eftersom tandlikaren varit ridd for att bli smittad. P4 odontologen
behévde jag enbart betalade vanlig patientavgift, dessutom fanns
didr en tandlikare som var bra mot tandlikarskrick.

Ensamheten ir en stor bov. Efter att jag slutat ta amfetamin ar
2000 hade jag inga rena vinner. Jag hade trakigt och visste inte vad
jag ville gora med mitt liv. Jag pluggade, men hade svart att kon-
centrera mig. Jag hade besvirligt att finna mig tillritta i den andra
virlden.

En dag for sju 4r sedan tog jag mig ett dterfall och pundade i tre
veckor ihop med en kille jag hade lirt kinna pd krogen. Jag vet att
man inte ska dricka nir man tillfrisknar, dirfor satt jag bara med
vid bordet med en lisk i handen. Nir de andra bérjade prata om
amfetamin vicktes suget till liv. Men aterfallet var inte alls roligt,
och efterat fick jag bara &ngest.
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P4 grund av reumatism iter jag immundimpande likemedel som
paverkar levern, dirfor kollar jag mina levervirden regelbundet pa
virdcentralen. Ar 2014 skulle jag gora en operation. D4 var ind3
rodlistningen i mina journaler kvar, trots att jag var utlike. Likaren
ville for sikerhets skull ta ett nyct HCV/RNA eftersom, som han sa:
”de var inte s bra pi att diagnosticera hepatit C forr”. Men som tur
var visade blodprovet att hepatiten fortfarande var utlike.

Jag ir tacksam for 12-stegsprogrammet. Alska dig sjilv kan ses
som floskler, men orden fir en helt annan innebord nir man gir
i NA. Den kirlek och totala tillit som man kinner nir man gir i
programmet ir sd himla skon. Ingen démer en oavsett vad man in
gjort tidigare i livet.
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Anne

Jag sjalvldkee

Jag dr vildigt stolt 6ver att jag har varit drogfri i tretton ar, mycket
tack vare att jag ir aktiv i ett 12-stegsprogram. Innan covid-19 dkte
jag varannan vecka till anstalten Sagsjon f6r att inspirera andra till
ett drogfritt liv. Dessutom ir jag sponsor, det vill siga mentor, t sex
sponsier.

Det stér i mina journaler frin 1996 att jag hade hepatit C. Men
sjilv fick jag inte provsvaret forrin lingt senare. Kanske 2002 eller
2004. Att det blev struligt och att jag inte minns exakt artal beror pa
att jag var aktiv drogmissbrukare och hade noll koll pa livet.

Nir jag var 12-13 &r borjade jag &ka raggarrundan pd Avenyn och
dricka mellanél. En kvill nir jag var 16 ér triffade jag en spinnande
kille som bodde pa ett pojkhem. Han bjéd mig pé ett glas vatten
spetsat med amfetamin. Till att bérja med kriktes jag, sedan tog
drogen 6verhanden och jag kunde inte sluta prata. Jag tjatade son-
der de andra och fick till slut dka till akuten eftersom jag inte hade
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nigon saliv kvar. Sedan den dagen var det jag och amfetaminet. Jag
blev fast direkt och tinkte att den hir drogen ir avsedd f6r mig.
Forst trettio r senare slutade jag definitivt och gick 12-stegspro-
grammet.

Jag gjorde flera uppehall. Efter att jag 19 ar gammal fick mitt f6r-
sta barn holl jag upp i tio &r. Nir jag hade lagt pd mig ndgra extra ki-
lon gick jag med i viktviktarna. Men dir fick vi stilla oss upp infér
de andra deltagarna och f3 berom ifall vi gtt ner i vike eller tvircom
skimmas om vi misslyckats. Efter att jag en helg itit mycket pizza
och gitt upp tvi kilo bestimde jag mig for att fuska och képte en
kapsel amfetamin. Jag skulle bara ta lite grann fér att g ner de dir
tvi kilona, men det ena ledde till det andra och nio manader senare
bérjade jag injicera amfetamin igen.

Nir jag 1989 kom jag tillbaka till missbrukslivet hade allt blivit
annorlunda. Polisen plockade in en for minsta grej eftersom eget
bruk hade kriminaliserats. De anvinde plasthandskar av ridsla for
HIV och hepatit C. Man blev behandlad som avskride. De kunde
friga nir de kontrollerade mina klider om jag hade ngot vasst att
sticka sig pa. Jag brukade f3 dem att skratta nir jag svarade: "Bara
min vassa tunga’.

Ar 1976 hade jag legat inlagd p3 infektionskliniken for hepatit
B. Da var jag riktigt illa ddran, med gula 6gon och magont. Nir
jag fick hepatit C mirkte jag diremot ingenting. Diagnosen fick
jag 1996 i samband med att jag sokte akut for blodforgiftning.
Innan de gav mig penicillindropp tog de ett hepatit C-prov pa mig,
men eftersom jag avvek dirifrin innan provsvaret kom fick jag inte
beskedet forrin flera &r senare d jag &terigen fick blodforgiftning.

2%
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- Jag har tillsaipmans med tre andra

kvinnor startat
en forening som heter

Kvinnokraft i Goteborg.




I kvartarna forekom mycket myter om hepatit C. Till exempel
pastods att man mdste koka kanylerna linge for att fi bort viruset.
Men nir jag provade, fick hettan plasten frdn fattningen att smilta
ner till en svart klump, och kvar i kastrullen fanns bara nélen. Efter-
som det florerade sd minga olika bud ringde jag smittskyddet och
fragade rent ut hur hepatit C smittar. De svarade att viruset smittar
genom blod. D4 blev jag mycket férsiktig med sprutorna och jag
avstod hellre ifall jag inte hade ndgra egna kanyler. Ibland &kte jag
till Norge och kopte kartonger med sprutor och kanyler pé apoteket
som jag silde eller gav jag bort. P4 sd sitt smittade jag i alla fall ingen
annan, hoppas jag.

Ar 2002 eller 2004 berittade en entusiastisk likare pi infek-
tionskliniken att jag hade likt ut hepatit C. Glad i hdgen gick jag ut
frin kliniken for att direkt g& och spruta i mig amfetamin. Glidje
hade ingen effekt pd mitt liv. Férst nir jag tre ar senare lade ner
drogerna blev jag orolig att jag blivit dtersmittad.

Annu nervosare blev jag efter att jag triffade en kille som hade
hepatit C. Jag ringde aterigen Smittskyddet och de sa att det var
jittesvért att bli smittad genom sex. Men jag kinde mig 4nda osiker.
Han behandlade mig dessutom illa och nir jag gjorde slut tinkte jag
att det vore hojden av otur om han hade infekterat mig med hepatit
C.

En dag stétte jag ihop med en gammal kompis och hon frigade
om jag ville hinga med pi ett 12-stegsprogram. Forst gapskrattade
jag eftersom jag trodde att programmet enbart var till f6r de som
inte kunde skaffa pengar till knark. Men hon tjatade pa mig och
till slut hingde jag med henne dit. Det har jag aldrig dngrat. Aven
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om jag forst kiinde ett stort motstdnd och tyckte att de anvinde ett
konstigt sprék blev jag kvar. Jag gjorde alla méjliga fel i brjan som
att avbryta nir ndgon talade. Nir jag fick en sponsor tog hon bild-
ligt talat mig i handen och ledde mig genom de tolv stegen. Hon
stillde ocksa krav pd mig nir jag blev spelberoende. Jag flydde in i
spelandet for att bli trétt och slippa tinka.

Ett minne jag fir dras med ir att mina armar 4r fulla med érr efter
kanyler. For mig forsvann helt klart tjusningen med drogerna nir
jag aldrig kunde i "svar”, dirfor att mina armar var sénderstuckna.
Numer nir jag ska limna blodprov pé sjukhuset krivs specialistské-
terskor med gott handlag for att fa ut blod frén mig.

I maj 2016 gick jag till virdcentralen for att kolla om jag hade fitt
tillbaka hepatit C-viruset. Manga i min omgivning hade tjatat pa
mig att ta den nya behandlingen, den som inte hade nigra biverk-
ningar. Av doktorn fick jag veta att viruset fortfarande var utlike.
Den hir gingen blev jag betydligt gladare.

Fér varje &r som gér blir det allt viktigare hur jag tar hand om mig.
Vila, sémn och riktig kost 4r mina motton. Jag dter &t LCHF-héllet,
men inte s§ mycket fett. Om viderleken tilldter, cyklar jag. Jag har
tillsammans med tre andra kvinnor startat en férening som heter
Kvinnokraft i Goteborg med omnejd. Milgruppen ir kvinnor som
behdver gemenskap och stdd for att forindra sin livsstil och vér vi-
sion 4r att starta ett motivationsboende.
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Charlott

Det har tagit tid att hitta mig sjalv.

Ar 1979 var jag som 18-aring med om en svir trafikolycka och lig i
respirator i tre veckor. Forsta tiden efter olyckan genomgick jag flera
operationer och fick sannolikt hepatit C nir de gav mig blod. Jag
ddrog mig dven skador som till slut ledde till att jag fick bestdende
men. Jag drabbades tvéfaldigt av sjukhusvistelsen, men di visste jag
dnnu inte att jag ocks hade fitt hepatit C.

Ar 2007 — nistan trettio ir senare — hingde jag med en orolig
vininna till en konsmottagning. Eftersom jag foljde med som
sillskap tinkte jag att de lika girna kunde testa mig ocksd. Tre
veckor senare fick jag ett brev hem i brevlidan dir det stod att jag
hade hepatit C. Jag visste ingenting om viruset annat 4n att det var
en sjukdom som knarkare brukade f& — och jag hade aldrig tagit
droger.
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Jag har sparat ett brev frén min likare pa ortopeden. Jag skrev till
honom och berittade att jag hade fitt hepatit C och att jag miss-
tinkte att jag blev smittad efter bilolyckan. Han skrev ett snillt brev
tillbaka dir han forklarade att jag hade ritt till ersittning via forsik-
ringsbolaget.

Efter trafikolyckan blev jag destruktiv. Jag midde diligt utan att
visa utdt hur jag egentligen kinde. Jag festade mycket och f6rsokee
med alkoholens hjilp déva en stark dngest. Nir jag fick diagnosen
hepatit C villde alla minnen frin trafikolyckan och sjukhusvistelsen
upp igen. Jag blev chockad och ledsen och ville ha ndgon att prata
med. Vid ett besok pé infektionskliniken berittade jag for en skoter-
ska att jag midde déligt, men hon avfirdade mig bara med att siga:
"Tinkt p&d dem som har HIV. Hepatit C 4r vil ingenting.”

S& sméningom fick jag gora den nya behandlingen mot hepatit
C och idag ir jag virusfri. Jag hade levercirros i det tredje stadiet
forut, men efter behandlingen har mina virden blivit mycket bittre.
Nu gir till sjukhuset tvd ginger per &r for att kontrollera min lever,
mjilte och galla.

Jag lever ett stillsamt liv och gér endast saker som jag mar bra av.
Jag festar inte, gir pa kurser i positivt tinkande och jobbar mycket
med mig sjilv. Jag omger mig bara med minniskor som fir mig att
md bra. Jag strivar efter kvalitet snarare 4n kvantitet. Sommartid
vistas jag i min kolonistuga som ligger nira en sjo. Jag trinar for att
bevara min rérlighet och under sommaren simmar jag 200 meter,
tre gdnger om dagen i sjon.
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Birgitta Andersson Backlund

Skrivandet gjorde mig hel

Jag fick min diagnos ritt sent i livet, och dd kom den som en chock.
I tondren hade jag haft kanylsot, hepatit B, diremot fanns inte he-
patit C p& min tid som narkoman.

Bakom mig hade jag en rorig tillvaro med droger, kriminalitet
och prostitution. P4 1950-talet drack jag alkohol och pd 60-talet
borjade jag knapra preludin och ritalina. En kvill stack en ildre tjej
en heroinspruta i min arm och sa: du ir f6dd till narkoman. Hon
hade fel, dven om det tog ménga ir innan jag kom pd andra tankar.
Sammanfattningsvis satt jag 16 &r pa kdken f6r bland annat narko-
tikabrott och bedrigeri och jag fddde tvd av mina tre barn innanfér
murarna.

Vilken resa jag har gjort. Jag har gitt frin botten till toppen ett
par gnger, tack vare att jag triffat ritt minniskor vid rite tillfille.
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Med hyjilp av en snill plit pd Kronobergshiktet slutade jag att knar-
ka i mitten pd 70-talet. Hon kom in i min cell efter ett av mina
sjalvmordsforsok och sa: "Horru Blondie, jag ska hjilpa dig om du
vill”. Nir jag sedan muckade upplit hon sin studentlya till mig och
framover fick jag bo hos hennes férildrar i Norrland. De blev som
min familj. Jag fick ldra mig att prata rent och slippa kikjargongen
med alla svordomar. De lirde mig att ita ordentligt och att inte slaf-
sa i mig maten. En kvill slingde de alla mina horklider i soptunnan.
Sedan ordnade en snill pastor in mig pd journalistutbildningen pa
Kalix folkhégskola. Jag verkade ha litt for att lira mig saker och gick
till min f6rvining ut som kursetta.

Nir jag var 34 ar fick jag fast jobb som informationsredaktsr pa
en statlig myndighet. Ingen pa min nya arbetsplats kiinde till min
kriminella bakgrund eller ens misstinkte att jag suttit i fingelse. Jag
talade ett virdat sprik och hade ett respektabelt bordsskick. Vid den
hir tiden triffade jag min nuvarande man, som di var chef for ett
stort foretag med flera hundra anstillda, och tillsamman fick vi en
dotter.

Jag fick min diagnos i bérjan pa 1990-talet efter ett vanligt 13-
karbesok. D4 var jag mitt uppe i karridren och hade en tjinst som
avdelningsdirektor pa ett statligt verk. Jag levde ett vilordnat svens-
sonliv och vi bodde i ett av Stockholms finare omréden. Nir diag-
nosen damp ner i mitt knd forstod jag att mitt forflutna holl pa att
komma i kapp mig.

Det mirkliga var att min doktor berittade f6r min man, men inte
for mig, att jag hade hepatit C. Doktorn bad honom att gd hem och
leverera den trikiga nyheten pé ett skonsamt sitt. Det var konstigt
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att en likare kunde bryta sekretessen, men han var nira bekant med
min man och kinde vil att det var bittre att det var en nirstdende
4n han sjilv som levererade dédsdomen.

En dédsdom, det var si media beskrev hepatit C pa den tiden. Jag
googlade forstds runt pd nitet och blev dinnu mer illa till mods. Min
man blev ocksi vildigt skirrad, eftersom han var 6vertygad om att
han snart skulle bli inkeman, men jag kunde bara kallt konstatera
att jag formodligen i den stunden mdste ha haft hepatit C i minst 20
ar och utan att kinna mig ett dugg sjuk. Det verkade inte heller vara
en littsmittad sjukdom eftersom inte min man hade fitt viruset.

Jag levde dubbelliv i minga 4r, samtidigt madde jag daligt av att
inte kunna beritta for jobbarkompisarna om mitt gamla liv. Vissa
nitter hade jag mardrdmmar om att jag snart skulle bli avslgjad. Det
var som att gi omkring med en tidsinstilld bomb, p& grund av att
jag fick diagnosen hepatit C holl min nya vilordnade fasad pé att
krackelera.

Omstindigheterna tvingade mig att beritta for doktorn om mitt
svunna liv. Min man kinde givetvis till mitt forflutna, men det gjor-
de inte min likare. Nir vi sigs nista ging chockade jag honom rejilt
med att beritta om mina &r med droger, kriminalitet och prostitu-
tion.

Jag ljog linge. Men det var forst nir jag hade skrivit min forsta
bok, den sjilvbiografiska Blondie, som jag blev hel som minniska.
Min gamla mamma hade sagt till mig att jag borde skriva ner mina
minnen och fi dem ur mig. Ingen behovde heller lisa det jag skrev.
Jag tog orden till mig och borjade skriva. Sedan visade jag upp mina
texter for min vin Birgitta Stenberg, som jag lirt kiinna pa 60-talet
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nir vi bdda knarkade. Hon gillade det jag skrev och limnade 6ver
min text till sitt férlag f6r bedomning. De nappade och ville ge ut
min bok.

Boken slog ner som en bomb 2010. Jag hade gett ut den under
mitt flicknamn eftersom jag ville vara anonym, men det gick &t sko-
gen direkt. Nir boken blev omskriven i tidningar med bild och allt
och jag blev inbjuden till olika TV-soffor, si blev det uppenbart
vem som hade skrivit Blondie. Och d& var jag tvungen att avsloja
sanningen for mina gamla arbetskamrater.

Jimsides med forfattarskapet jobbade jag som konsult med eget
foretag. Parallellt med att jag var smibarnsmamma jobbade jag for
mycket och stillde hdga krav p& mig sjilv att allt skulle vara perfekt.
Till slut gick jag in i viggen. Jag blev uppkopt av en reklambyra dir
jag jobbade i tre &r innan jag silde min del.

S& sminingom képte jag en tobaksaffir, fastnade i totospel och
blev charmad av en storspelare som lyckades lura mig pa flera miljo-
ner. Jag fick silja allt jag dgde och hade och dterga till journalistiken.
Ett tag hade jag en stidfirma, jag var dven personlig assistent, nir jag
fyllde 69 ér gick jag i pension.

Pa 1990-talet tog min doktor upp frigan om behandling. Men
di sa jag nej till interferon eftersom jag inte ville utsitta mig for
biverkningarna. Sedan fértringde jag under minga ar att jag hade
hepatit C. Forst nirmare trettio ar senare nir den nya medicinen
kom, blev det aktuellt for min del. Ar 2018 genomgick jag en kur
pa tre manader utan att kiinna en enda biverkning. D4 var min lever
nagot anstringd, men efter behandlingen atergick mina levervirden
till det normala. Jag gir numer regelbundet pd hilsokontroller och
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mina leverenzymvirden ir alltid bra, si jag kiinner mig lugn pa den
punkten.

Jag ir inte stolt dver mitt gamla liv, men jag idr forhoppningsvis
en god forebild; sdvil som att ta sig ur missbruk, som att skriva sin
livshistoria och att viga vara irlig. Det ir vildigt roligt att min forsta
bok fortfarande siljer, fast den 4r 6ver tio dr gammal. Jag fortsat-
te péd forfattarbanan och har idag skrivit tre bécker till. Forra dret
kom min senaste bok Fingslande kiirlek, en fiktiv berittelse baserat
pa mina erfarenheter frén Hinseberg. Jag har ocksd medverkat i 16
antologier.

Skrivandet 4r min terapi, mitt livselixir.
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Bosse

Jag mér bra av att hjalpa andra

Jag har en beroendesjukdom som talar om f6r mig att jag ir virde-
16s. Den hanterar jag genom att regelbundet g pA NA-méten, da
blir jag helad f6r stunden. Annars ir jag en uttrikad fattigpensionir
som saknar ett jobb. Tyvirr kan jag inte arbeta f6r d4 minskar bo-
stadstilligget.

Min mamma fick en hjirntumér och dog nir jag var 12 &r. Det
gick fort, ena stunden hade hon migrin, i nista var hon déd. Jag
forstdr nu att det var da allt bérjade. Hon var en driven kvinna och
skulle ha sett till att jag dtminstone hade avslutat gymnasiet. Aret
efter att hon dog flyttade jag med farsan till det nybyggda Lins-
mansgirden. Dir fick han ithop det med en 22-4rig sekreterare frin
sitt jobb, som hade varit slojdansos i Turkiet och som visade sig vara
narkoman. Sjilv dévade jag sorgen med att bérja sniffa, roka hasch
och slutligen ta amfetamin.
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Hiir dir jag 13 dr och har precis tagit konfirmationen.

Ar 1969 fick jag kanylsot forsta gingen. Jag var 17 ir gammal och
hade redan knarkat i nigra ir nir jag hingde med ndgra kompisar till
en narkotikapoliklinik for att ta prover. Jag hade héga levervirden,
men var inte gul i huden.

Ett tag ldg jag och mina kompisar inlagda pa epidemisjukhuset
tillsammans. Efterdt gick vi direkt ut och képte tjack. Som ung var
jag storst, bist och vackrast. Jag forstod inte att jag skapade min
egen underging.

Jag knarkade i 40 &r och gjorde sammanlagt 18 vindor pé kaken.
Nir jag pd 1980-talet satt pd Hirlandafingelset fick jag diagnosen
hepatit C. Jag visste inte vad det var for nigot, och brydde mig
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knappt inte heller. I alla fall inte forrin jag trottnade pa att knarka
2004. Jag ledsnade inte egentligen, men knarket hade blivit en si-
dan vana att jag knappt kiinde av det. Till slut kunde jag inte ens g
ner till ICA f6r att handla mat utan att ta en sil.

Jag var bostadslos i 25 ar. Allt jag dgde och hade bar jag omkring
pa i en viska. Jag slet ut ménga viskor genom &ren. Ibland sov jag i
en bil, vilket gick an p& sommaren. Men vintertid nir det idr 15 gra-
der kallt 4r det 4r ingen hojdare att hilla virmen med ett stearinljus.

Nir jag slutade knarka fick jag en ligenhet genom Altbo. Forst
fick jag en tvda, sedan flyttade de mig till en etta. D4 blev jag lite sur
pd dem eftersom det kiindes som ett nerkdp. Men jag ir glad att ha
en dorr att stinga om mig. Och numera bor jag granne med en polis
som jagade mig i 25 4r. Idag 4r vi si goda kompisar att jag kan ringa
honom nir som helst p& dygnet.

Jag har gitt i Anonyma Narkomaner och gjort 12-stegsprogram-
met sedan 2005. Att vara irlig dr det svaraste med drogfriheten.
Oiirligheten 4r som skoskav. Har man levt i fantasivirldar s linge
som jag gjort dr det svirt att komma ut i verkligheten, men man blir
inte drlig 6ver en natt utan det tar tid att vinja sig.

Nir jag slutade knarka fick jag jobb hos en frivilligorganisation
och upptickte att jag gillade att arbeta. Men da var det s& dags, ef-
tersom jag snart gick i pension. Jag fick smak pa att jobba ett drygt
halvér innan jag blev pensionir.

Jag var 23 ar nir jag fick en dotter. Forr brukade jag ringa henne
varje gang jag satt pa kiken. Men hon vixte upp med en styvfar som
blev som hennes riktiga far. Jag kan irligt siga att jag saknar kontak-
ten med henne och mina tre barnbarn.

Det bista jag gjort i hela mitt liv var att g& en 40-veckors kurs
och utbilda mig till alkohol- och drogterapeut, dven om jag aldrig
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har jobbat som terapeut lirde jag mig mycket om mig sjilv. Det var
en kurs i sjilvkinnedom. Jag insdg att ju bittre jag kinner mig sjily,
desto mer kan jag hjilpa andra.

Jag har alltid haft bra levervirden, trots allt knarkande. Men ni-
gon interferonbehandling blev jag inte erbjuden. En likare pa infek-
tion sa till mig att den var virre dn den virsta avtindningen. Han
kunde inte ha uttrycke sig klarare.

Fér ndgra dr sedan gjorde jag istillet den nya behandlingen. P4 en
vecka minskade mina virus-nivder frin 400 miljoner dill noll. Det
var som en vacker vdrvinterdag: ju mindre virus, desto klarare blev
himlen.

Anonyma Narkomaner har hjilpt mig och manga andra att f3
en positiv livssyn, och fitt mig att inse att jag mar bra av att hjilpa
andra. Innan Coronan organiserade jag for deras rikning varje &r
skidresor till fjillen. Jag gor mitt bista for att halla igdng fysiken och
spelar badminton minst en gdng i veckan med nigra gamla kompi-
sar.

Jag saknar egentligen ingenting. Det enda jag lingtar efter ir att
kunna dricka en 8l dd och d&. Men, jag vet jag &t vilket hall det bar-
kar och att det inte skulle dréja linge innan jag bérjade missbruka
igen och dirfér avstar jag hellre. Den hir beroendesjukdomen som
jag har gir nimligen aldrig 6ver.

Nu jobbar jag ideellt med att sprida information om Fondakuten
—som Vigen Ut har startat. De erbjuder hjilp till att séka fondme-
del for sddant som socialen inte bidrar till. Nir man har varit ned-
gingen och linge i ett missbruk, inte har ngon utbildning att falla
tillbaka pa och ska bérja leva ett nyktert liv finns ménga hél att fylla.
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Samantha

Jag lever i nuet och ténker inte pa framtiden

Jag har svirt att prata om hepatit C eller beritta om min levercirros.
Blir tungsint av bara tanken pa att jag inte ir fulle frisk.

Jag blev akut sjuk i maj 1990 och hamnade pa infektionsklini-
ken. Avféringen var vit, 6gonen gula och jag hade kldda 6ver hela
kroppen. Mina ALAT och ASAT var skyhoga och lig pd 39 respek-
tive 21. Jag lag inlagd i en vecka for utredning. Lustigt nog tog de
hepatitprov som kom tillbaka negativt. De trodde 4dnd3 till slut att
jag hade hepatit non A non B. Nigon nirmare forklaring vad det
innebar fick jag inte.

Sedan tinkte jag inte s& mycket pd saken forrin 1997 nir min ex-
man fick diagnosen hepatit C. Mina barns far hade i tondren miss-
brukat droger, men det var langt innan vi blev ett par. Under vira &r
tillsammans var han, sa vitt jag vet, drogfri. I efterhand vet jag inte
om han smittade mig eller om det var tvirtom.
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Samma 4r blev jag kallad till infektionskliniken f6r en ny provtag-
ning, men medan min exman pabérjade den pligsamma behand-
lingen med interferon avstod jag. Jag nojde mig med att gd pa regel-
bundna kontroller.

Ar 2001 borjade jag fi irrbildning i levern. Infektionslikaren
ville dterigen att jag ocksd skulle paborja interferonbehandlingen.
Men nej, tack, eftersom jag hade sett hur min exman led i ett helt
&r innan han var firdigbehandlad ville jag absolut inte utsitta mig
for samma plidga. Det var dessutom oklart hur manga som klarade
behandlingen och blev virusfria. For att slippa hora likarens tjat
slutade jag g till infektion. Jag héll mig undan och végade inte g&
dit igen pa ett bra tag.

Nir jag 2009 hade triffat en ny man minns jag sd vil hur vi satt
och it makaroner med smér till kvillsmat. Dagen dirpa kinde jag
mig helkass och misstinkte att jag holl pd ate bli forkyld. Efter att ha
gétt en hastig promenad i skogen runt huset satte jag mig pd trap-
pen och sig ner pd mina fotter som hade blivit ovanligt svullna. Jag
forstod att ndgot var fel, men visste inte vad.

Min dotter kérde in mig till akuten. Jag lades in for ascites, vitska
i buken. De férde in en slang i magen och tappade mig pa fyra liter
gulaktig vitska som sig ut som urin. Jag hade ocksd fatt varicer,
dderbrick i matstrupen som blodde. De gjorde en gastroskopi och
stoppade blédningen genom att sitta gummiband runt varicerna.
Nir jag efterdt l&g i halvdvala kom tv4 likare in och stillde sig bred-
vid singen. Jag horde hur de pratade om att jag hade levercirros och
att de funderade pd en eventuell levertransplantation. Det kom som
en chock for mig.
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Jag blev kvar pa sjukhuset i tre dygn. Nir jag kiinde mig piggare
och behévde avkoppling frin mina rumsgrannar gick jag ut i dag-
rummet och tittade pd TV. Jag lag i soffan med en filt 6ver mig nir
ett par skoterskor kom in i rummet och ryggade till och sa: Hir fir
du inte ligga”. Det var underforstdce dirfor att jag hade en smittsam
sjukdom. Jag kinde mig fruktansvirt ledsen nir jag lommade till-
baka till min sing.

Samma r hittade jag Lokalféreningen hepatit C i Goteborg. For-
eningen var som en skink frin ovan. Det kiindes jittebra att fi prata
med andra som hade hepatit C. Fér mig var samtalen lika mycket en
befrielse som vilsignelse. Nir jag kunde vara mig sjilv bland likasin-
nade blev det som att jag levde upp igen, utanfor foreningen smag
jag hellre 4n sa som det var.

I vardagen kindes det skamligt att prata om viruset. Det kunde
missforstds och vicka ridsla. Min forra man sa till mig att man inte
behovde prata vitt och brett om viruset. Jag l6d hans rid till punke
och pricka. Men att smyga var oerhért energikrivande, ibland blev
jag sd trote att jag fick gd hem och ligga mig mitt pd dagen.

I december 2010 skulle jag fira jul med min nya man. Jag vakna-
de tva dagar fore julafton med svdra smirtor i nedre delen av ryggen,
ovanfor njurarna. Smirtorna pdminde om kraftiga forlossningsvir-
kar och jag stod pa alla fyra i singen och skrek nir det krampade
som virst. Vi dkte forst till primirvardsakuten, men dir blev sko-
terskan hysterisk nir hon fick veta att jag hade hepatit C. P4 Sahl-
grenskas akut blev jag bittre bemétt. De lade in mig och gav mig
morfin, nir smirtan férsvann forklarade en likare att jag haft ett
skov av levercirrosen.
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- Jag lever i nuet och

i

hramtiden.




Jag vet inte varfér det hinde. Eller vad jag ska gora for att det
inte ska intriffa igen. Nir jag aret ddrpa vaknade mitt i natten med
samma kraftiga virkar dver njurarna tog jag en varm dusch istillet
for att aka till akuten, efter ett par dagar med intensiva virkar gick
smartan Over.

Jag har haft svart att jobba. Hilsan har fitt g fore. Samtidigt har
det varit psykiskt anstringande att inte kunna prata om hepatiten
med omgivningen. Mina barn vet om det, men inte mina vininnor.

I februari 2015 hinde ndgot Gverraskande. Tanken var att jag
skulle pdborja den nya behandlingen mot hepatit C, men nir de tog
ett hepatit C-prov pd mig var viruset borta. Hur linge eller varfor
jag sjilvlike visste varken jag eller min likare. Jag hade levt lika hil-
sosamt som tidigare. Inte heller hade jag tagit nagra likemedel, utan
anvint homeopatiska preparat om jag kint mig sjuk.

Lika plotsligt som viruset férsvann, lika ovintat kom det tillbaka.
Atta minader senare hade jag dterigen hepatit C, vilket kiindes jit-
tetrikigt. Min likare stod precis som forra gingen lika frigande som
jag till det intriffade, nir jag fortsittningsvis hade kvar viruset blev
det dter tal om en behandling.

I samrdd med infektionslikarna bestimdes att jag skulle behand-
las bade for levercirros och hepatit C. Det lit forst vildigt bra, men
visade sig bli en katastrof. Biverkningarna av de tvd likemedlen, en
bl& och en rosa tablett, blev alldeles for starka. Jag blev fruktansvirt
illaméende och kunde inte ens dricka vatten.

Pa den fjirde dagen avbrot jag behandlingen. Istillet fick jag s&
smaningom ett annat likemedel, den hir gingen ett som enbart var
verksamt mot hepatit C, medan cirrosen fick vinta.
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I januari 2017, efter tre manaders behandling, hade jag inte ling-
re hepatit C. Levercirrosen finns kvar, men jag har inte haft nigra
varicer pd linge.

Varfor just jag fick cirrosen vet jag inte. Jag hade genotyp 2, om
det kunde spelat in. Tack vare féreningen vet jag att det idr langt
ifrdn alla som fir drrvivnad i levern av hepatit C..

P4 grund av cirrosen gér jag tvd ganger per ar pa ultraljud. Min
leverfunktion ir f6r det mesta normal, nir jag var pa likarkontroll
sist lugnade min likare mig. Hon sa:

- Du vet, om du fir en liten tumér i levern gar man bara ner med
en slang genom halsen och sprutar in cellgifter lokalt i cancern, di
skrumpnar den ihop och forsvinner bort.

Jag lever i nuet och tinker inte pa framtiden. Hir och nu mér jag
bra. Jag forsoker leva ett hilsosamt liv, roker inte och dricker métt-
fullt med alkohol. Varje dag gér jag yoga och gér en promenad. Mitt
liv 4r lugnt och behagligt.
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Diana

Fran morker till ljus

Jag idr sjukskriven for utbrindhet sedan min dldsta dotter dog av sitt
missbruk. Linge satt jag instingd i ett morke hal, men idag har jag
tagit plats i ljuset — och jag kiinner mig panyttfodd.

Ibland tinker jag pid min barndom och varfor allt gick snett.
Mina forildrar kom frin olika socialgrupper. Jag dr uppvuxen pa
soder i Stockholm med en arbetarklasspappa som var svetsare och
blev alkis, och med en mamma som var bankchef och kom frin
socialgrupp 1. Bdda arbetade jimt, pappa ldg borta i veckorna pa
jobb, medan mamma nistan aldrig heller var hemma. Nir jag och
min syster var smd tog barnflickor hand om oss, men vi fick ocksé
klara oss ritt mycket sjilva.

Jag var en naiv och bldogd 12-aring som borjade knarka 1969. Férst
var det hasch och 6l, senare amfetamin och nigon ging heroin.
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Dumt nog trodde jag att det gick att sluta med drogerna nir som
helst. Jag inbillade mig att det var jag som bestimde Gver missbruket
och inte tvirtom.

Jag knarkade nir jag fodde en son 1976. Tre ar senare fick jag
hepatit B och héll nistan pa att do. Jag sig ut som en 90-arig gum-
ma med gult ansikte och torr hud, d& var jag s svag att jag knappt
orkade bira ett par ostfrallor i en pdse. Nir jag blev inlagd pd infek-
tionskliniken fick min son ligga bredvid mig i en egen spjilsing. De
gav honom gammaglobin for att jag inte skulle smitta honom.

Nir jag ett par veckor senare blev utskriven drsjde det inte linge
innan barnavirdsnimnden kom och tog honom ifrin mig. Hans
pappa, som sjilv knarkade, hade ringt och gjort en orosanmalan.
Det virsta var att de hade med sig tvé civilklidda poliser som bojade
mig, medan min son skrek hjirtskirande. Idag har jag storre forstd-
else for deras agerande, men det tog manga 4r innan jag forlit dem.

Efter sju ar pa barnhem och fosterhem fick jag tillbaka honom. Un-
der de hir dren tillit de mig att dd och d4 hilsa pd honom, alltid un-
der uppsikt av personal, eftersom de var ridda att jag skulle rymma
med honom. Jag klidde mig alltid snyggt och propert for att hilla
skenet uppe och inte visa att jag var patind. Idag ser jag mitt ageran-
de som patetiskt och att det maste ha synts att jag hade ett paklistrat
leende. Sanningen var att jag i sjilva verket missbrukade droger tills
jag fyllde 42 ar. I nistan trettio ar — frén 1969 tills 1997 — héll jag
pa med droger.

Diagnosen hepatit C fick jag pad 1980-talet nir jag hirjade som

mest. Jag har stora minnesluckor och minns inte ett mer exake artal.
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Det jag ind3 kommer ihdg ir att en likare tittade i mina handflator
for att se om de var rodflammiga p& grund av leverproblem.

Det var ett helvete att ta sig ur missbruket. Tva ginger var jag pa be-
handlingshem, bida gingerna aterfll jag i missbruk efterit. Forsta
behandlingshemmet var verkligen flummigt och pdminde mer om
en sekt. Vi hade lektioner dir vi liste ur Deepak Chopras bocker el-
ler hade bullfight dir vi i timtal satt och stirrade in i varandras 6gon.
Brét man mot regler kunde man fi skala potatis i ett dygn som
straff. Trots att manga hade hepatit C och leverproblem serverades
vi en stor tallrik full med vitamintabletter varje morgon till frukost.

Det andra behandlingshemmet var till f6r oss som var sirskilt
djivliga och jobbiga, men dir férbereddes jag bittre pa den vintan-
de verkligheten. Vi fick lira oss att inte dricka alkohol nir vi kom ut
utan ndja oss med Coca cola. Jag klarade ind4 inte av livet ddrute
nir jag blev utskriven.

Med édlderns ritt drog jag s sminingom #nda ner pd takten och de
sista dren innan jag helt lade av drack jag alkohol och missbrukade
droger enbart pd helgerna. Men till slut fattade dven jag galoppen
och att jag inte kunde lura mig sjilv lingre, sirskilt som varje aterfall
gav mig en enorm ngest efterdt.

Nir jag blev gravid med min andra dotter 1997 bestimde jag mig
for att nu fick det vara nog, hidanefter ville jag leva drogfritt — inget
mer knark skulle in i mitt hem. Fér att vart blivande barn skulle
slippa viixa upp med missbrukande f6rildrar lade bade jag och min
man helt av med drogerna.
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Nir jag slutade med knark blev jag plstsligt ridd f6r att barnet skul-
le smittas av hepatit C, men likarna pd infektion lugnade mig pa
den punkten. Risken var liten f6r mor-barn-smitta. Och det visade
sig att jag inte hade behdvt oroa mig, flickan foddes vilskapt och
utan virus.

Jag kiinde aldrig av viruset, men en ging blev jag felbehandlad av en
likare pa ett sjukhus som inte forstod att en person med hepatit C
inte ska ita leverskadliga likemedel. Jag hade sokt akut for magvirk
och likaren, som utan att gora en nirmare undersskning trodde
att jag hade magsdr, skrev ut ett likemedel som fick mina levervir-
den att stiga skyhogt. P4 en méanad gick jag ner 14 kilo i vikt och
fick borja ita flytande niringstillskott. Hans vérdslgshet ledde till
att min gallblasa héll pa att spricka. Jag kunde ha détt, men kom
undan med en bortopererad gallblasa.

Tidigare hade likaren pd infektionskliniken avritt mig frin att
ta interferonbehandlingen, nir det kom nya mediciner tackade jag
dock ja till behandlingen och pibérjade den i februari 2019 — da
hade jag troligen haft hepatit C i 40-50 ar. Min lever var i ritt bra
skick, medan min bukspottkdrtel hade blivit skadad av allt miss-
bruk.

Under behandlingen madde jag inte bra, det kiindes som att hjir-
nan blev dimmig nir medicinerna drev ut hepatiten ur kroppen.

Men jag dr tacksam for att jag ir fri frin viruset och idag kiinner mig
bade piggare och klarare i huvudet.

till Ljus.



Eva

En stor portion envishet har hjalpt mig genom hela livet

— Du har inte AIDS, men du har hepatit C.

Jag fick mitt livs chock nir jag 30 &r gammal lg inlagd pé sjuk-
hus for njurbickeninflammation. Efter att en skdterska tagit en ling
rad blodprover pd mig kom infektionslikaren in i sjuksalen och le-
vererade vad jag forst antog var en dodsdom. D4 visste jag ingenting
om hepatit C, utan trodde att jag snart skulle dé.

Sedan tinkte jag: Jaha, hepatit C ocksa.

Jag dr fodd med ryggmirgsbrick och har en missbildning pa rygg-
mirgen som gor mig delvis rullstolsburen. Redan tvd dagar gam-
mal gjorde jag min forsta operation. Sedan dess har jag genomgdtt
vildigt ménga operationer. Nir min infektionslikare och jag gick i
genom min sjukvardsjournal visade det sig att jag fitt blod vid en
operation 1972 vid en urostomi. Eftersom jag smittats via sjukvar-
den fick jag ett skadestdnd pd 50 000 kronor.
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Nir jag flyttade till Oland fick jag en ny infektionslikare. Han var
minst lika kunnig och noggrann som den jag haft tidigare. Han
tyckte inte att jag skulle gora interferonbehandling mot hepatit C
utan vinta tills det kom bittre mediciner. Jag hade den mer svér-
behandlade genotypen, dirfor var det bist att vinta. Ett annat skil
till varfor jag skulle avvakta med behandlingen var att kvinnor mer
sillan 4n min fick f6ljdsjukdomar av hepatit C.

Jag har ménga ginger blivit trétt pd media som ofta snedvrider bild-
en av hepatit C. De flesta har sikert ldst att hepatit C ir en dodlig
sjukdom. Ibland kan man lisa att kindisen den och den har hepatit
C —é&tfolje av "en dodlig sjukdom”. Visst, tinker jag varje ging, men
jag har aldrig kint av viruset eller haft typiska symptom. Och d4 ska
man veta att hepatit C legat latent i min kropp 1 46 ar.

Jag arbetade under flera dr som kontorist och direfter som konsulent
for Studieforbundet Vuxenskolan och dess ungdomsorganisation Vi
Unga. Mina arbetsuppgifter blev alltmer avancerade och till sist blev
jag en slags spindel i nitet, som min chef brukade siga. Ar 2003
borjade jag plugga pa folkhégskola och utbildade mig till journalist.
Tva dr senare gjorde jag praktik pa en tidning som senare anstillde
mig. Jag blev kvar i elva ar. Tyvirr kunde jag inte jobba sd mycket
som jag ville de tre sista &ren pé grund av att jag fick bukbrick och
tarmvred och fick opereras flera ginger.

Man kan siga att min uppvixt och en stor portion envishet har

hjilpt mig genom hela livet. Min mamma uppfostrade mig i en
anda av att allt gdr och inget 4r oméjligt. Min funktionsvariation
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skulle inte hindra mig frin att gora det jag ville. Envisheten har jag
anvint for att hantera ryggmirgsbracket.

Hepatit C har aldrig gett mig nigra problem annat 4n smd forind-
ringar pa levern. Enkelt uttrycke har jag haft virre saker att oroa mig
for, sdsom bukbricken och tarmvreden. Jag har aldrig tinke sirskilt
mycket pd viruset. Det har inte férutom en géng stillt till problem
for mig. Jag lig inlagd pd sjukhus for bakterien Clostridium,
en magikomma virre dn maginfluensa. Vissa sjukskoterskor
behandlade mig som om jag var spetilsk. Det mirktes att de inte
visste mycket om vare sig hepatit C eller om Clostridium och hur
den bakterien sprids.

Annars ir det vil mest jag sjilv som stillt till problem. Som till
exempel vid operationer nir hela operationsrummet méste saneras
efterat.

Jag har alltid varit 6ppen med att jag haft hepatit C. Hela slikten har
kint tll det, likasd mina arbetskamrater. Ndgon ging har det hint
att ytligt bekanta har tagit for givet att man maste ha varit drogmiss-
brukare for att ha drabbats av hepatit C.

I mars 2018 pédbdrjade jag den nya behandlingen mot hepatit C.
Den gick bra 4nda tills jag efter tvA ménader insjuknade i blodfér-
giftning och holl pa att d6. En njursten hade fastnat i héger njure.
Jag &kte in med ambulans till sjukhuset och hamnade pd intensiven.
Forst blev jag ridd att behandlingen skulle gd i stopet, men som tur
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var fick jag med mig tabletterna och kunde fortsitta med medicine-
ringen, trots allt. Det var vildigt viktigt att man tog en tablett vid
samma tidpunke varje dag, och trots att jag varken fick ita eller dricka
forsta tiden pd sjukhuset, gjorde man ett undantag for behandlingen
mot hepatit C.

Men jag hade inte behovt vara orolig, det visade sig att jag svarade
bra pd behandlingen och att virusnivén sjonk rejilt. I juli blev jag
friskforklarad och fick papper pé att jag inte lingre bar pd hepatit C.
Det var lite av en antiklimax for mig, att jag blev fri frin nigot som
jag aldrig kint av, knappt ens tinkt pa.
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Maria

Som att vinna en miljard pa lotto

Det ir onsdag och jag ir i skolan och ska precis gi in pé en fore-
lasning nir likaren frén vérdcentralen ringer. Han siger "du har en
aktiv hepatit C infektion”, jag férstod ingenting,.

Jag har jimt varit vildigt utdtrikead, spelat tennis och utévat oli-
ka idrotter. Jag har alltid sett mig som en vildigt frisk person utan
fysiska problem. Nigra &r tidigare hade jag efter en tuff separation
flyttat dill en liten sméstad i sddra Sverige. Jag ville fokusera pa mig
sjilv och mitt mdende och gora saker som gjorde mig gott. Samma
&r fann jag min stora kirlek och vi flyttade ihop. Tillsammans levde
vi i en kirleksfull och sund relation och livet fungerade bra med
studier, arbete, trining och familj.

Min fru hade sedan tidigare tvd barn och vi hade pratat om att even-
tuellt skaffa ett gemensamt barn som jag skulle bira. Vi dr alltsd tva
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kvinnor som lever tillsammans, vilket innebir att vi har férménen
att vilja vem av oss som ska bira barnet. Jag tvekade forst, eftersom
jag var ridd for forlossningen, men nir énskan om ett biologiskt
barn tog 6verhanden bestimde vi oss for att starta en inseminations-
process.

Alle gick vildigt smidigt med provtagningar, samtal och kontakt
med landstinget och till slut hamnade vi i en k6. Samtidigt var jag
stressad ver min alder. Jag var 35 &r nir processen startade och for
var dag som gick blev jag knappast yngre. Min biologiska klocka
tickade snabbt och hagt.

Nir dntligen alla papper och undersskningar var avklarade skulle vi
for att f3 starta inseminationen enbart skicka in ett sista papper pa
blodgrupp och lite andra provsvar. Det ir di lyckan vinder och allt
vinds upp och ner.

Under telefonsamtalet den dir onsdagen snurrade tankarna. Hur
kunde jag ha missat att jag hade hepatit C? Och framfor allt hur
kunde sjukvarden ha missat det? Paniken stegrades och jag bérjade
storgrata i telefonen. Jag pratade osammanhingande om planerna
pa insemination och stillde en massa frigor, men han svarade bara
lugnt: ” kontakta infektionsmottagningen, dir fir du hjilp.”

Efter samtalet stod jag bara och grit. Jag var jittearg pa virden som
inte tagit dessa prover sex minader tidigare, arg pd mig sjilv som
inte forstdtt att jag hade en sjukdom och arg for att hepatit C ens
existerade. Till slut dterstod frigan hur hade jag blivit smittad?
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Jag ringde f6rst min fru, sedan min mamma och slutligen min bista
vin. Alla tre tog det vildigt bra, de tréstade mig och lyssnade pa
mitt outtrottliga tjatade om ” hur kunde virden missat detta, varfor
just jag, och varfor just nu?”

Det var en vildigt stressande tid. Efter kontakt med infektionsklini-
ken fick jag snabb en tid hos en likare och sjukskéterska. Bdda tva
utstrilande lugn och trygghet frin forsta stund. Eftersom jag stod
i ko dill insemination gick allt snabb med att gora en fibroscan och
att utreda vilken genotyp jag hade. De forsokte dven ta reda pa hur
jag blivit smittad. Fem 4r tidigare hade jag varit pa en hilsounder-
s6kning och tagit ett hepatit C prov som varit negativt. Det innebar
att jag ndgon ging mellan 2011 till 2016 hade blivit smittad. Tyvirr
har jag aldrig hittat nigot svar pa var smittan kom ifran.

Jag var ganska frisk i min infektion, dirfor var jag dnnu inte aktuell
for behandlingen. Fér att f3 tillgdng till de nya medicinerna krivdes
en svér leversjukdom, vilket jag alltsd inte hade. Jag var helt enkelt
inte tillrickligt sjuk for att fa gora behandlingen.

Med min likare hade jag flera telefonsamtal och brevvixlingar. Han
menade att jag indd skulle fi géra inseminationen eftersom hepati-
ten inte paverkade graviditeten negativt. Men tyvirr fick jag inte std
kvar i kén lingre, just pd grund av viruset. Detta kindes si vemodigt

och ledsamt att bade jag och min fru blev deppiga.

Nista gang vi triffar min likaren siger han att vi borde se 6ver andra
alternativ att skaffa barn, eftersom det kunde ta tid innan det blev
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- Det blev ett barn till, men
det fick min fru bira.




min tur att fi gora behandling, bli friskférklarad och slutligen kun-
na pabdrja inseminationsprocessen. Jag och min fru hade bestimt
oss for att inte ge upp utan se pa de mojligheter som fanns. Vi fick
kontakt med en man som var donator inom landstinget och han var
villig att stilla upp for oss privat, trots min sjukdomsbild.

Sagt och gjort. Jag blev med barn med donatorn och nio manader
senare f6ds vir son, en frisk och kry kille pi 3300 gram. Det var den
lyckligaste dagen i mitt liv.

Julen 2016 ir jag, min fru och vir son pa infektionskliniken. Férst
far vi det underbara beskedet att han inte var smittad av hepatit C.
Sedan pratar vi lite om behandlingen. Min likare hade linge sagt att
alla snart oavsett genotyp skulle 3 tillging till behandlingen i Sve-
rige, men att det inte var riktigt klart 4n vilken av medicinerna som

skulle ges och vilka grupper som skulle bli erbjudna behandlingen.

Det fanns tydligen tvd kriterier f6r att fa behandlingen, antingen pa
grund av fysisk ohilsa eller psykologiska skil. Jag frigade om han
trodde jag kunde fi behandling pd grund av medicinska skil, men
han skakade bara pa huvudet, "nej, du ir alldeles for frisk.”

Sedan frigade han om vi hade tinke skaffa fler barn. Jag svarade
att det fick vinta ett tag eftersom vir son bara var sex-sju manader
och att jag fortfarande kinde av mina extra graviditetskilon. Min
kropp var dnnu inte sitt vanliga jag.

Doktorn forklarar fér oss att om vi ville skaffa fler barn och ildern
pd mamman, det vill siga jag, gjorde att det bridskade, kunde han
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besluta om en behandling av psykologiska skil. Jag och min fru
tittade snabbt pa varandra och svarade i kor, ”vi har helt klart tinkt
skaffa ett barn till och att jag ska bira dven detta barn.

Det blir knipptyst i tvi till tre sekunder, mitt hjirta slér fort och
tiden stannade liksom upp i det lilla rummet. Sedan siger likaren
med bestimd och ganska hog rost att ” eftersom planen ir att du ska
bli gravid igen s sitter jag upp dig pa vintelistan!”

Det kindes som jag vann en miljard pa lotto. Den kvillen firade
vi med riktigt god mat hemma!

Jag startar min behandling viren 2017 och den flyter p& smirtfrict
i tre minader. Runt julen 2018 ir jag friskférklarad och har inte
lingre ndgon hepatit C kvar i kroppen. Det blev ett barn till, men
det fick min fru bira.
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Karin

Jag vill inte gora behandlingen mot hepatit C. Jag ir vildigt ridd
om min hilsa och vigar inte ita likemedel pa grund av eventuella
biverkningar. Anda sedan jag fick veta att jag hade hepatit C har jag
gjort mitt yttersta for att leva ett friskt och hilsosamt liv.

Jag blev troligen smittad p& 1970-talet, exake dag och tid vet jag
ddremot inte. Jag och mina kompisar bérjade knarka nir vi blev
arbetslosa. P4 dagarna drack vi 6l eller sép oss fulla pd 96-procentig
sprit. Sedan kom hasch in i bilden och slutligen ocksd amfetamin.
Vi kom allihop frin trygga hem, men hade trikigt och svart att fa
dagarna att g& med ndgot meningsfullt. Fér mig var det en social
grej att ta droger, eftersom jag inte ville vara ensam gjorde jag som
mina kompisar.

Fran bérjan svalde jag ner det dckliga pulvret med vatten, efter
att ndgra kompisar borjade injicera gjorde jag ocksd det. Till slut
missbrukade jag allt jag kom over, fick jag inte tag i amfetamin blev
det morfin eller heroin.

Jag var inte arbetslds linge, men satt diremot fast i missbruket.
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Efter att jag fick jobb som stiderska pd sjukhusets infektionsmot-
tagning tog jag med mig rena sprutor och kanyler hem. Jag blev
extra forsiktig efter att ha sett en patient, en ung tjej i min &lder, bli
inlagd for hepatit B efter att hon hade delat pd en dricka med en
smittad kille.

Jag slarvade en enda ging och delade kanyl med en kille som
jag inte kinde sirskilt vil. Nir jag ndgra veckor senare fick samma
symptom som tjejen forstod jag att jag ocksd fitt hepatit B, men jag
dkte aldrig in till infektionsmottagningen utan behandlade mig sjilv
hemma.

Ar 1983 lade jag av att knarka. Jag blev ridd for att fortsitta efter
att jag fick en fingelsedom pa en ménad for att jag tagit med mig
amfetamin in till en kille som satt pa anstalt. Jag hade gjort det en
ging tidigare och da hade det gétt bra, men den hir géngen torskade
jag och blev domd till en manad pa Hinseberg. Jag 6verklagade och
fick en ménad pa Batshagens 6ppna anstalt istillet.

Jag holl missbruket hemligt f6r mina forildrar. Nir jag démdes
till fingelse erkinde jag allt f6r min mamma. Tillsammans bestimde
vi oss for att pappa inte skulle fi veta nigot om varken missbruk el-
ler fingelsestraff. Mamma var ridd att han skulle doma mig alldeles
for hirt. Morfar hade varit alkoholist och mormor hade hirdat ut.
Mamma var tillknippt om sin barndom och férmedlade samma sak
till mig.

Jag avtjinade mitt straff och tog samtidigt farvil av missbruksli-
vet. Det var skrimmande att hamna i fingelse och jag bestimde mig
for att hidanefter fick det vara nog. P4 ett sitt var jag n6jd med att
samhillet hade satt en grins: hit men inte lingre!
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Jag utbildade mig till underskéterska, sedan jobbade jag 30 ar
inom psykiatrin och hemsjukvérden.

Nir jag blev med barn 1992 och médravérdscentralen tog hepatit
C-prov visade det sig att jag var smittad. Jag fick en chock, trots min
bakgrund i missbrukarkretsar och 30 ar inom virden hade jag aldrig
hort talas om detta virus forut.

Frin min mamma hade jag drvt skuld och skam. Nu tillkom ett
ytterligare skil till att vara olycklig: hepatit C. Jag vet inte om jag
blev smittad genom blodtransfusion eller missbruk, som 15-ring
hade jag fitt ulcerds kolit och hade genom dren fitt otaliga blod-
transfusioner.

Jag blev livridd for att barnet skulle bli smittat och dé. Mycket
riktigt fick min son forst hepatit C. Det mirkliga var att sd linge
jag ammade hade han antikroppar mot viruset, men sedan f6rsvann
antikropparna. Det méste ha berott pa att han hans lilla kropp for-
maddde att sjilvlika viruset.

Efter ett tag ringde en likare frin infektionskliniken och péstod
att jag méste gora behandlingen. Han ville forst gora en biopsi pa
min lever, sedan skulle jag borja ta interferon. Jag frigade hur jag
forvintades mé och fick till svar att det kunde kiinnas som en vanlig
influensa. Men eftersom behandlingen skulle vara i ett dr tackade
jag nej. Han blev sur och hinvisade mig till virdcentralen i fortsitt-
ningen.

Jag brydde mig inte om att soka vard mer, istillet har jag skott
min hilsa sjilv. Jag dricker vildigt sillan alkohol och iter allt utom
kott. Det kinns som om sjilen mar bra av den vegetariska maten.

Jag héller igéng fysiskt och forutom mitt vanliga jobb ir jag bade
gympa och yogalirare inom friskvirden. Dessutom ir jag utbildad
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craniosacral terapeut och tar emot patienter fér behandling.

Jag vet inte ens om jag har kvar hepatiten. Ndgra ginger har jag
ddrfor bestille tid till infektionskliniken, men sedan har jag ngrat
mig och avbokat. Jag inbillar mig att min lever mér bra 4nda. Oav-
sett hepatiten trivs jag med livet som det 4r. Vi bor pd landet och jag
har tva histar i ett stall ndra vart hus. Jag brukar siga att jag numer
gér pa horses, men inte horse (heroin) eller amfetamin.
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Gunilla

|dentitet frisk

Min identitet ir frisk. Jag har aldrig varit hypokondriskt lagd eller
kint efter om jag ir sjuk utan alltid matt prima och knappt ens varit
forkyld. Jag har sprungit flera maratonlopp runt om i virlden och
inte ens diagnosen hepatit C har dndrat min fasta évertygelse om att
jag mér bra.

Férmodligen blev jag smittad 1983 i Frankrike. Jag var gravid i
vecka 24 nir jag &kte ivig och tigluffade med en vininna. Ombord
pa firjan frin de brittiska kanaldarna till Frankrike gick vattnet. Nir
vi kom iland i Bretagne lyckades min vininna ordna bilskjuts till
nirmaste sjukhus som lig i den lilla semesterorten Saint-Malou.
Vi kom fram till sjukhuset pa kvillen, men dir fanns ingen likare
forrin dagen dirpd. Ingen kunde heller prata engelska och dirfor
tog det tid att forklara att jag holl pa act f8 missfall. Efter mycket
gestikulerande och ménga halvfranska ord lades jag in pa en obser-
vationsavdelning och i vintan pd att likaren skulle kliva pa sitt pass
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nista morgon gav de mig smirtstillande mot virkarna.

Jag forstod redan pa biten att det gétt illa. Jag kiinde mig som en
dilig kvinna som inte kunde fa barn. I huvudet malde tankarna om
att min blivande man borde vilja en annan kvinna, en som kunde
f& barn. Nir likaren kom var mycket riktigt fostret dott. Han gjorde
ett vaginalt kejsarsnitt pd mig, vilket var ett vanligt ingrepp i Frank-
rike pa den tiden eftersom fransyskorna inte ville ha operationsirr
pd magen. I samband med kejsarsnittet fick jag blodtransfusion.
Det ir enda gingen jag fitt blod och sannolikt var det nedsmittat
med hepatit C.

Alla pa sjukhuset var vildigt snilla och omtinksamma. Min kom-
pis hade inte lyckats hitta nigonstans att bo utan fick sova hos li-
karen, som var gift med en svenska. Sjukhuset skrev till och med in
mig som madam, trots att jag inte skulle gifta mig forrin ett halvir
senare. I Sverige hade det inte spelat ndgon roll, men i det katolska
Frankrike uppfattades det som en synd att vara gravid utan att vara
gift. Forsta dagen kom det @ven in en fransktalande prist i mitt rum,
som nickade snillt och vinligt och gjorde korstecken.

Jag lag inlagd i fem eller sex dagar innan jag kunde flyga hem med
hjilp av SOS Copenhagen. Den forsta trikiga efterrikningen var att
delar av fostret satt kvar. Trots att jag hade gjort ultraljud tre ginger
i Frankrike missade likaren att fi ut hela fostret. Jag fick feber och
tvingades dka till sjukhuset i Sverige for skrapning och direfter en
antibiotikakur. Men jag var ung och dterhimtade mig snabbt.

Jag gifte mig till hosten och ndgra dr senare var vi forildrar ill tva
barn. Nir en kompis till mig fick en flicka som behévde blod 1987
funderade jag pa att bli blodgivare, precis som min man, men blod-

givningscentralen upptickte att jag hade déliga blodvirden och bad
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mig aterkomma en annan ging. Idag inser jag att det var en vildig
tur att de avvisade mig dir och da, eftersom sjukvérden inte letade
efter hepatit C-virus i blodet férrin efter 1991-92.

I borjan pa 2000-talet gjorde jag ett nytt f6rsok att bli blodgivare.
Inte heller den hir gingen blev resultatet det forvintade, istillet for
ett godkinnande fick jag ett brev dir blodgivningscentralen upp-
manade mig att ringa till en likare. Jag ringde upp och fick veta
att jag hade hepatit C. Vi pratade i telefon tvd génger. Efter forsta
samtalet slingde jag mig p& datorn och googlade pd hepatit C, en
sjukdom som jag bara hade vaga kunskaper om frin mitt jobb inom
vérden. Efter nista samtal med likaren forstod jag att jag maste ha
blivit smittad i Frankrike tjugo 4r tidigare. P4 internet hade jag list
att det kunde ta just tjugo ar att utveckla skrumplever, men likaren
lugnade mig med att det bara var spekulationer — allt som rorde
hepatit C var vildigt nytt. Likaren nimnde dven att jag kunde soka
skadestind i Frankrike, men det verkade alldeles f6r jobbigt rent
byrdkratiskt och det blev dirfor aldrig aktuellt for min del.

Hepatit C-diagnosen chockade mig. Utan att éverdriva var det
den storsta dverraskningen jag ndgonsin upplevt. Jag var inte alls
forberedd pa detta virus. Hir kommer man och ska vara duktig,
tinkte jag, och s fir man veta att man ir sjuk.

Det tog tid att landa i diagnosen. Jag var kirnfrisk, men hade indd
en dodlig sjukdom som i en obestimd framtid kunde ge skrumple-
ver och méjligen ocks3 levercancer. Aven om jag midde bra var det
nervpafrestande att inte veta sikert ifall min lever skulle skrumpna
eller inte. Och trots att min forsta kiinsla var att viruset miste bort
frin min kropp avridde likaren mig frin att gora behandlingen ef-
tersom det skulle komma bittre mediciner lingre fram.
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- Livet som plitsligt hade
vint tio dr tidigare kom pd
rdtt kol igen.




Mina barn hade tack och lov inte blivit smittade, inte heller min
man som diremot fick upphora med blodgivningen. Jag sjilv fick
byta tandlikare. I ménga &r hade jag haft samma tandlikare, men
nir jag berittade att jag hade hepatit C blev hon sa ridd att hon
inte ville ha mig kvar som patient. Jag tvingades ringa runt till olika
tandlikare och hittade snart en annan som inte var frimmande for
patienter med hepatit C.

En dag nir jag satt pa spdrvagnen och liste Metro fick jag syn pa
en annons om en patientférening for hepatit C i Stockholm. Jag
ringde dit, men nir kvinnan f6rskte 6vertyga mig om att jag mdste
gora behandlingen, blev jag jittestressad eftersom det kiindes nistan
som hon jobbade for ett likemedelféretag. D3 lyssnade jag hellre pa
min likare som tyckte att jag kunde vinta med behandlingen.

Desto roligare var det att prata med féreningen i Géteborg dit jag
ringde samma dag. Efter ett lingt och filosofiskt samtal med ord-
foranden kinde jag mig lugn inombords. Jag beslét mig for att g
med i féreningen samma ar. Och det har jag aldrig &ngrat eftersom
dir fanns en friare instillning till likemedel. Vi diskuterade hur man
kunde m3 bra utan likemedel, vilket stimde mer 6verens med min
livsfilosofi. Hir fanns heller ingen sjukdomsfixering utan maélsitt-
ningen var att ma sd bra som majligt. Vi hittade pd méinga roliga
saker tillsammans som berikade mitt liv. Och inte minst skrattade vi
vildigt mycket tillsammans.

Jag kinde aldrig av hepatiten, diremot péverkades jag psykiskt
av vetskapen om att viruset fanns i min kropp. Trots att mina lever-
virden alltid var bra slippte aldrig den dir gnagande oroskinslan
att skrumplever eller levercancer vintade runt hornet. Jag pabérjade
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dirfor behandlingen med interferon och ribavirin 2010. Varje dag
tog jag ett piller och en ging i veckan en spruta. Efter varje spruta
fick jag en ldttare feber, kldda och anemi och jag kunde inte fortsitta
springa maraton.

Jag arbetade nistan alla veckor som behandlingen varade, var
bara sjukskriven den sista veckan, trots att jag hade genotyp 1 och
dirmed borde vara svirbehandlad behovde jag inte gi 48 veckor
som annars var brukligt for min genotyp.

Behandlingen lyckades och jag blev frisk frin hepatit C. Livet
som plotsligt hade vint tio &r tidigare kom pi rite kol igen. Men
dren med hepatit C hade inte varit forgives. Jag hade fitt mojlig-
heten att méta minniskor som jag annars aldrig skulle ha triffat.
Och inte minst fick jag insyn i likemedelsindustrins cyniska roll i
kontakten med patientféreningar.
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John

Jag har alltid levt halsosamt

Jag jobbade som lirare i Tanzania i tv omgéngar. Nir jag kom hem
till Sverige andra gingen fick jag gora en si kallad tropikundersok-
ning, vilken innebar att de testade mig for en ling rad sjukdomar,
inklusive olika virussjukdomar. Jag blev 6verraskad nir det visade

sig att jag hade hepatit C.

Jag har aldrig knarkat. Diremot riknade jag ut att jag maste ha blivit
smittad ndgon ging mellan 1990 och 1995. Efter mitt forsta jobb
i Tanzania 1988-90 togs prover och d& tycks jag inte haft hepatit
C, utan jag blev troligen smittad under den andra jobbomgingen.
Dock ingick eventuellt inte Hepatit C i provtagningen 1990.

Jag har tva teorier kring min smitta. Antingen kom den ifrin en
tidigare sambo, som i sin ungdom hade missbrukat amfetamin och
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ddragit sig hepatit C. Ett annat alternativ ir att jag smittades nir
jag fick gammaglobulin mot hepatit A. Den andra sprutan fick jag i
Sverige och de andra i Tanzania.

Jag dr f6dd i USA av férildrar med svenska anor. Min mamma
foddes i USA, medan mina morférildrar utvandrade frin Sverige
i borjan pd 1900-talet. Min pappa var fodd i Sverige och efter en
genomgéngen ingenjorsutbildning i Bords tog han 1927 baten frin
Goteborg till New York. Kanske triffades mina forildrar pd ndgon
av de tva svensk-amerikanska klubbarna som di fanns i virt omrade
— Vikingarna eller Swedish-American association?

Nir jag var 18 ar flyttade jag till Sverige. Efter att jag och min familj
varit pd besok tvd ar tidigare och triffat slike och vinner beslot jag
mig for att prova mina vingar. Jag hade fitt ett trevligt intryck av
landet, plus att jag hade blivit kir i en svensk flicka. jag lingtade
efter att i se “vem jag sjilv var” och ordnade i hemlighet en en-
kelbiljett till Goteborg. Mycket i USA var inte bra pd den tiden,
till exempel Vietnamkriget. Men jag studerade pa college och fick
automatiskt uppskov frén kriget, och behsvde dirfor inte oroa mig
for ate bli inkallad till militirgdnst.

Jag slog mig ner i Géteborg och studerade fysik och matematik samt
tog dven lirarexamen. Efter att ha rest runt i Sverige hamnade jag i
Hilsingland, dir triffade jag en eldig tjej som trodde att vart forhal-
lande skulle forbittras om vi gifte oss. Det blev inte bittre och dir-
for skilde vi oss efter ett ar. DA triffade jag en ny kvinna och vi képte
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nagra hektar mark uppe i Norrland och borjade odla biodynamiska
gronsaker i stor omfattning. Det var roliga, men jobbiga tio ar.
Sedan intriffade Tjernobyl och vi bestimde oss for att flytta &t-
minstone tillfilligt frin Sverige. Vi ordnade varsitt lirarjobb i norra
Tanzania pd grinsen till Uganda. Innan vi dtervinde for en andra
jobbomgéng gled jag och min fru ifrin varandra. Jag triffade min
tredje fru i Tanzania.

Efter att jag fick diagnosen hepatit C 1995 blev jag kallad «ill infek-
tionskliniken. Jag hade inga symptom, men var dnd4, enligt likaren,
tydligt smittad, dven om det enda kliniska mittet var en aningen
forhsjt ALAT-virde. Aven om jag inte kiinde mig sjuk, upplevde jag
mig som smutsig eftersom det var en sjukdom som mest drabbade
sprutnarkomaner. Efter ett ultraljud fick jag beskedet att min lever
var vildigt fin.

Likaren foreslog interferonbehandling, men jag hade list pa om bi-
verkningarna, och avbojde. Férutom litt f6rhéjda levervirden hade
jag inga andra symptom, och tog dirfor litt pd sjukdomen. Det var
heller inget storre tryck frin likarnas sida, utan de lit mig vara ifred.
Aren gick och jag bara fortsatte att leva mitt liv.

I min journal fanns varningsmarkering om att jag hade en smittsam
sjukdom. Det kiindes jobbigt att behova beritta att jag hade hepatit
C varje ging jag triffade en ny likare eller tandlikare, 4ven om jag
inte smittades genom missbruk vet jag hur folk tinker.
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- Vi ordnade varsitt lirarjobb i norra
Tanzania pd grinsen till Uganda.




Ar 2018 fick jag hora talas om den nya behandlingen, som inte
hade lika allvarliga biverkningar som den gamla med interferon och
ribavirin. Jag bokade tid pé infektion och bad dem ta ett virusprov.
Tidigare hade jag enbart gjort ett antikroppstest, nu ville jag under-
soka om jag fortfarande bar pd viruset genom att ta ett HCV/RNA.
Tyvirr hade inte viruset likt ut av sig sjilvt utan provet visade att jag
fortfarande var smittad. Nir jag blev erbjuden den nya behandling-
en tackade jag efter en stunds tvekan ja.

Hésten 2019 kom jag igdng. I vanliga fall tar jag inga mediciner.
Nu tog jag en tablett varje dag i tolv veckor. Redan efter fyra veckor
hade antalet virus gitt ner frin 190 000 till noll utan att jag hade
fate nigra biverkningar. Aven efter tolv veckor var viruset opavis-
bart” och jag riknades som botad.

Jag har alltid levt hilsosamt och helst dtit biodynamiske eller
KRAV-odlad mat. Under en stor del av mitt liv har jag varit vege-
tarian, men numera ir jag helt vegan. Innan Coronan gjorde mig
till en riskgrupp pa grund av min alder gick jag bade pa danskurs i
bugg och deltog i sjériddningen, i &r blev det mest tridgirdsodling.
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Lasse

Jag har varit drogfri i fyra ar

Efter att jag var bostadslds i manga dr bor jag numer i egen ligenhet.
Runt mig finns minga nira och kira och tillsammans med min sir-
bo har jag sex barn och 17 barnbarn.

Jag fick min diagnos 1978 nir jag satt pa kdken for narkotika-
innehav. D4 hette viruset hepatit non A non B. Men det verkade
inte vara ndgon stérre fara med mig och de enda formaningar jag
fick av sjukskoterskan var att ta det lugn med alkoholen och inte
dela sprutor med andra interner.

Min barndom var kirleksfull, men med mérka inslag. Jag gillade
mina f6rildrar, sirskilt min pappa, men han hade traumatiska min-
nen frin Polen under andra virldskriget, som satt som djupa sér i
hans inre. Han var 20 ar gammal nir han kom hit efter krigsslutet.
Tva ginger berittade han for mig om sin ungdom, bigge géngerna
var han helt borta i sinnet medan tdrarna rann nerfér kinderna.
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Jag kinde mig inte direkt annorlunda nir jag var liten, men jag
hade definitivt en annan bakgrund 4n mina lekkamrater. Till pa ko-
pet blev mina forildrar periodare, ibland var deras fyllor mest roliga
men for det mesta grilade de med varandra. Jag lig ménga nitter i
singen och grit mig till somns.

Som barn hatade jag brinnvin och ogillade starkt nir nigon blev
full. Sjilv borjade jag roka hasch nir jag var 14 &r. P4 helgerna i
bérjan pd 1970-talet satt jag och mina kompisar och spelade kort
och rékte hasch. Vi var hippies, hade langt har och lyssnade pa Deep
Purple och Led Zeppelin. Nigra gdnger dkte vi pd Roskildefestivalen
och lingst vigen besokte vi Christiania.

Jag kom 1 kontakt med amfetamin genom min brorsas kompis
som varit i San Fransisco. Ar 1972 tog jag jungfrusilen och blev
fast direkt. Nistan omgdende fick jag kanylsot, alltsd hepatit B. Di-
remot ville jag inte géra som mina kompisar och ligga in mig pa
infektionskliniken. Istillet behandlade jag mig sjilv genom att ta
dubbla dosen amfetamin. Det gula i 6gonen férsvann i alla fall efter
tio dagar.

Nir jag satt pd kiken svarvade jag mina egna kanyler i verkstan.
Jag gjorde dem antingen i missing eller i stil. De blev ritt snygga
om jag fir skryta. Kanylerna sélde jag till de andra internerna for
100 kronor styck, pa s sitt lydde vi sjukskdterskans rdd att inte
smitta varandra.

Totalt blev det 17 &r i fingelse. Straffen var inte bara av ondo. De
gav mig tillfille att vila frin det hektiska pundarlivet utanfér murar-
na. Nir jag var ute sysslade jag mest med egendomsbrott for att fa
ihop pengar till droger. Villor var min specialitet, men jag var alltid
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ensam nir jag var kriminell — tyckte alltid det var jobbigt att ha med
mig andra nir jag gjorde inbrott.

Jag gjorde flera allvarliga forsok att komma bort frin drogerna.
Mellan 1979 och 1986 var jag bade gift och drogfri. Jag rokee vis-
serligen hasch, men jag tog inget amfetamin. Vi fick tva soner till-
sammans, men efter sex r hade vi vixt vi ifrin varandra och vi gick
skilda vigar. Hon blev kvar med barnen, jag dtervinde till droglivet.

Jag dr egentligen far till ett tredje barn ocksd, en dotter som ir
fodd i Chile 1973 och som jag aldrig triffat. Jag stack till sjoss nir
jag var 17 ar och hamnade pé styckegodsfartyg som lig en vecka i
varje hamn f6r lastning och lossning. P4 en bar i hamnkvarteren 1
Valparaiso triffade jag en ung kvinna som jag var ihop med under
de tre ménaderna vi lastade och lossade i olika chilenska hamnar.
Hon var dévstum och jag kunde ingen spanska, men vi fick en bra
kontake @nda. Sista gingen vi triffades sa hon att vi aldrig mer skulle
ses, men att hon bar pd ett barn i sin mage.

Efter separationen frin pojkarnas mamma var jag hemlés i tio ar.
Jag sov i killarskrubbar, outhyrda kontor eller vindsskrubbar. Alltid
bara dir det fanns virme och rinnande vatten. Jag kiinde mig fri p&
ndgot sitt. Samtidigt var livet ritt inrutat; varje dag méste jag skaffa
pengar till droger och en sovplats for kvillen. Jag har alltid haft stor
tillit till mig sjilv, men jag lade mig bdde hungrig och knarksugen
mdnga kvillar.

Nir jag satt inne 1992 fick jag veta att min hepatit C var utlike.
Jag blev jitteférvanad. Jag blev ocksa lite stolt eftersom jag inte kin-
de nigon annan som hade likt ut sitt virus. Nir jag ett ar senare
muckade lyckades jag strula till det och bli atersmittad, vilket upp-
ticktes 1994 niir jag dterigen satt i fingelse.
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- Bit for bit upptiicker jag glidjen i
vardagliga saker.




Jag mirkte aldrig att jag hade hepatit C. S3 linge jag pundade
oroade jag mig aldrig f6r hur min lever madde. Nir jag triffade min
nuvarande sirbo 2001 hade hon ocksé hepatit C, men ingen av oss
tinkte pa smittrisken eftersom hon pundade ocksa.

Mellan 2010-2016 drack jag handsprit plus att jag tog amfeta-
min. Innan dess hade jag varit noga med att skéta min kropp, it
alltid grotfrukost och drack mycket vatten for vitskebalansens skull,
men under de hir sex dren blev jag blandmissbrukare.

Till slut trottnade min tjej och stack. Samma ar dog min hund,
medan en nira vin var déende i cancer. Till riga pd allt slingde kro-
nofogden ut mig och mina grejer pd gatan, allt kindes s& hopplost
att jag vara nira att ta livet av mig.

Bostadslds och pank ville jag inget hellre in komma loss ur ekorr-
hjulet jag satt fast i pd grund av mitt drogberoende, men dagens
samhille ger ingen hjilp annat 4n till kriminella. Det enda jag kun-
de komma pd var att bli tagen av polisen. Jag brot mig dirfor in i ett
par villor och ség till att torska.

P4 hiktet lag jag i fosterstillning och grit. Jag hade forlorat allt.
Jag var 61 ar gammal och hade ingenting kvar i livet — allt var borta.
Det enda som lag framfér mig var ett fingelsestraff.

Tanken pa barnen gav mig kraft, att vi hade en fin kontakt trots
allt var det enda som gjorde att jag inte hingde mig. Nir gratattack-
erna upphérde sig jag mig sjilv i spegeln och sa: Du ska aldrig mer
ta droger! Jag bad dirfér frivirden om hjilp mot mitt beroende.

Jag domdes dill ett ars fingelse och 16 manaders kontraktsvard.
Virden innebar att jag gick ett 12-stegsprogram. Forst var det
skrimmande att vinda ut och in pa sig sjilv, och dessutom i grupp.

98

Men jag hade bestimt mig, nu skulle jag lira mig att vara irlig.

Nir jag borjade peta pa de mest mma punkterna kom snart be-
l6ningen. Min tjej kom tillbaka till mig. Mina barn tog emot mig
med Oppna armar. Jobbiga relationer likte. Jag fick skuldsanering
och lyckades betala av alla mina knarkskulder.

Jag lyckades komma ur mitt amfetaminmissbruk mycket tack
vare 12-stegsprogrammet. Idag vigar jag se “filmen om mitt liv”
lite lingre. Skulle jag f3 aterfall tror jag att dngesten skulle ta dod
pa mig.

Eftersom jag hade hepatit C foreslog en av behandlingsassisten-
terna att jag borde kolla med infektionskliniken om jag fick gora
den nya behandlingen. P4 sjukhuset gjorde jag en fibroscan som
visade att jag hade en ritt langt gingen levercirros. Jag fick en kom-
binationsbehandling med Epclusa och ribavirin, som bade tog bort
viruset och hejdade drrvivnaden i levern.

Bit f6r bit uppticker jag glidjen i vardagliga enkla saker som att
betala rikningar varje manad och sitta in kvitton i en pirm. Hem-
ma njuter jag av ensamheten. Jag har lirt mig att tycka om nir tillva-
ron bromsas ner. Jag tycker att jag tar vara p4 livet dven om jag ligger
hemma i soffan och liser en bok en hel dag.

99



Lena

Min sambo Roland

Med kronisk hepatit C som foljeslagare

Det var i mars 1996 du kom hem och sa att du hade nigot att be-
ritta. Jag horde pa din rost att det var ndgot speciellt. Vi slog oss ner
vid koksbordet. Du sa: jag har hepatit C.

Dina férhéjda levervirden, som uppticktes vid en rutinunder-
sokning pé virdcentralen, berodde pd hepatit C, ett virus som in-
fekterar levern. Infektionen ir kronisk, enligt likaren, och 4n finns
inget botemedel, men forskningen pd omridet var omfattande.
Eventuellt kunde du ha smittat mig.

Denna marsdag var inledningen till en resa med hopp om veten-
skapliga framsteg. Vi férdjupade oss i informationen du hade fitt
fran kliniken. Det var naturligt att bide du och jag behovde landa i
det besked du fatt.
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En friga som envist pockade pd svar var hur du hade blivit smittad?

LUGN var maningen som dominerade bide dina och mina
tankar. Tillsammans skulle vi klara detta. Det viktiga var nu att ta
reda pd fakta om sjukdomen och lira sig s& mycket som méjligt om
den. Vilken betydelse skulle smittan f for vr vardag? Hur skulle vi
pa bista sitt forhélla oss? Vilka skulle informeras. Din arbetsplats
och arbetsgivare blev det sjilvklara svaret, dven nigra vinner samt
nirmsta slikten. Du valde att vara 6ppen.

Du var noga med att informera din arbetsplats och ség till att ha
en toalett reserverad for dig. Hepatit C-viruset blev en vardag, men
ibland kunde tankarna pd virusets allvarligaste f6ljder sla till. Ditt
sjdlvklara sitt att hantera och leva med viruset var en trygghet for
mig. Du tyckte inte att du kiinde dig sirskilt délig, men kunde bli
lite trote ibland. Jag testades negativt for det dystra viruset. Det var
ind3 en trost att en av oss drabbats, inte bida.

Tyvirr har inte alla i din situation kint sig redo att informera
om sin Hepatit C. Viruset var skam- och skuldbelagt eftersom det
forknippades med missbruk. Men du hade troligen blivit smittad
vid en blodtransfusion som genomforts innan hepatit C -tester blev
obligatoriska fér blodgivare 1992.

Du fick ditt besked ett halvir efter att du hade himtat dig frin
en livshotande infektion dir utgdngen inte varit sjilvklar — tack vare
skickliga infektionslikare och hjirtkirurger riddades ditt liv.

Nu hade du fitt vetskap om en ny infektion som du skulle fa
lira dig att leva med. Vi tinkte att det méste finnas fler drabbade. I
Malmé fanns en hepatit C- férening som du gick med i. Den lades
dock tyvirr ned efter nigra ars verksamhet. Virt liv rullade pa som
vanligt.
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Vid kontroller pa infektionskliniken holl sig dina levervirden pa
ungefir samma nivd som vid forsta provtillfillet, ingen dramatisk
okning av ALAT och ASAT. Ett ultraljud ger ocksd lugnande be-
sked. Levern visar inga storre tecken pd skador eller antydan till le-
Vercirros.

Vi ldste att en minoritet med kronisk hepatit C fir allvarliga kom-
plikationer som levercirros och levercancer, medan flertalet klarar
sig med lindrig péverkan pé levern. Vi vigade hoppas pé att du till-
hérde flertalet.

Vi fick veta att viruset hade flera undergrupper med varierande for-
lopp. Du hade genotyp 1, som utvecklas sakta. Hir finns férklaring-
en till att dina levervirden var ganska konstanta inda sedan férsta
provtillfillet, dd du blev tillfrigad om dina alkoholvanor.

Ar 1996 kunde den som blivit smittad med Hepatit C genom
virden ansoka om skadestind hos Patientskadenimnden. Du
anhiller, men ditt fall anses preskriberat. Patientskadenimnden
anser att du smittats redan 1980, nir du fick blodtransfusion vid
operation av en aortabristning. Du besvirar dig hos Patientskade-
nimnden med en vilformulerad inlaga. Med all ritt ifrigasatte du
deras beslut om smittillfillet 1980. Intyg frin tva likare ansig det
mojligt att du smittats vid operationer antingen 1980 eller 1988,
ingen kan i efterhand bevisa nir du smittats. Patientskadenimnden
valde 1980 som debut f6r din smitta. Fallet blev preskriberat, varpéd
du inte fick nagot skadestind.

Jag citerar ur din besvirsskrivelse: ”Som sammanfattning vad be-
triffar preskriptionen hivdar jag i enlighet med de likarutlitanden
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som bifogas, att det ¢j finns en klar bild som styrker att virussmit-
tan skall ha intriffat i samband med blodtransfusion vid operation
1980, utan att den likavil kan ha intriffat vid operation 1988 i sam-
band med blodtransfusion. Siledes hivdar jag att drendet ej ir pre-
skriberat. Man kan dven ha allminna reflektioner dver ett drendes
preskriptionstid nir patienten inte haft méojlighet att f6ra sin talan
tidigare. Smittan blev ju efter provtagning och analys verifierad forst
i mars mdnad 1996”.

Efter nigra ar fick du en ersittning pd 50 000 kronor genom ett
s kallat ex gratia beslut (ex gratia = av ndd) dir ersittning betalas
ut dven utan att lagen kriver det. Summan till smittade som hade
mattlig pdverkan pa levern var 50 000 kronor, till dem som fitt
levercirros 100 000.

P4 2000-talet tar forskningen ett kliv framit. En behandling, som
kan bota i vissa fall, men inte alla, har kommit till Sverige. Infek-
tionskliniken anser dig limplig f6r behandling och du bestimmer
dig for en 48 veckors kur med interferon och ribavarin som i bista
fall kan hiva din infektion. Du svarar bra pa sprutorna och provtag-
ning av virusmingden pévisar en tydlig nedging — allt ser hoppfullt
ut! Biverkningarna som du varnats f6r i form av trotcthet, yrsel, in-
fluensaliknande symtom och blodbrist trotsar du och fortsitter att
arbeta. Jag mirker att du ir trétt, men som alltid 4r du orubblig.
Du lter ditt arbete gd fore din hilsa, eller var arbetet din hilsa?
Kanske ir svaret, eftersom du tog dig igenom behandlingen med
varierande inslag av biverkningar, torr hud, kldda och ibland feber,
for din blodbrist fick du jirntabletter. Vi fick ett glidjebesked! Efter
avslutad behandling var virusmingden noll. Hepatit C-virus elimi-
nerat! Borta!
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Infektionslikaren var tydlig med att forst efter efterkontrollen var
det mojligt att friskforklara dig. Snart kom dagen da vi var tillbaka
till utgdngsliget. Hepatit C viruset hade tillfilligt bekidimpats, men
hade férmédgan att gomma sig i kortlar och komma tillbaka. S3 var
det for dig, grusade forhoppningar, men en liten trést var att be-
handlingen hade haft en positiv inverkan pd din lever. Levern hade
fate vila frin den kroniska infektionen nistan ett &r. Till min glidje
mirker jag att du blev piggare, fir tillbaka matlusten och trots att
din behandling inte nddde sitt mal hyser du ind4 en smittande till-
forsikt. Du later dig inte nedslds. Du har en férmaga att ta en dag i
sinder och den férmdgan hos dig blir ocksd en styrka f6r mig. Livet
gér vidare och tankarna pé din kroniska infektion gor sig allt mindre
paminda.

Tiden gir och blir till &r. Den dystra bild vi fitt av virusets ska-
deverkningar verkade inte gilla dig. Uppgifter om att hepatit C for-
kortade livslingden med 15 4r f6r min (och med 18 &r for kvinnor)
fanns i nitdjungelns informationsflsde. Nir du kom hem frin dina
regelbundna kontroller pd infektionskliniken var du alltid fylld av
tillférsikt. Personalens stdttning och uppmuntran var en stor till-
ging tillsammans med bekriftelsen om of6rindrade levervirden.

En tidig sondagsmorgon bldder du kraftigt nisblod och &ker in
till akuten. Redan vid sju-tiden ringer du hem. Du vill hem. For
forsta gingen har du fitt kinna pé ett diligt bemétande i varden.
Kraftigt blodande har du lagt dig p& en brits och personal har bryskt
sagt till dig att flytta dig eftersom du har blodsmitta. Du hade
blétt ndgra timmar och forlorat blod, ett bryskt bemétande blev
for mycket. Jag inség att jag maste hindra dig frin limna sjukhuset
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genom att finnas hos dig. S& sminingom fick du hjilp. Du fick
stanna ndgra dagar pd sjukhuset eftersom du forlorat ordentligt med
blod. P4 avdelningen tog du upp hur du bemétts pa akuten. Du,
som uthirdade det mesta, férvinade mig. Den utsatthet du kint
ansdg du inte skulle tolereras i virden. Din upplevelse ledde till en
uppfoljning av det mottagande du fitt och du var nsjd. Du fick
uppleva det du hort andra beritta, att det fanns en ridsla i virden
for hepatit C-smittade. Hir 4r det pd sin plats att betona att detta
var en engéngsforeteelse i din tita kontakt med vérden.

Vi fortsatte leva ett gott och aktivt liv. Du blev inte sjukdomen.
Ar 2002 ir vi med och grundar Lokalforeningen hepatit C i Go-
teborg. Forsta motet blir nigot 6desmittat nir vi fir beskriva vira
upplevelser med det dystra viruset. Nigra gir igenom samma be-
handling som du fitt. En del har blivit av med viruset och blivit
friskforklarade, andra dter vigar sig inte pd en behandling pa grund
alla biverkningar. Redan frin borjan bestimmer vi att foreningen
ska vara fristdende frin likemedelsféretagen som envist kontaktar
oss och inte ta emot bidrag frin dem. Vi valde en annan linje in
Riksforeningen hepatit C som fick ekonomiskt stod av bolag som
saluférde behandlingen. Valet att st fri giller fortfarande f6r var
verksamhet.

Féreningen blev ett mycket gott stod. Malinriktad verksamhet
med hilsa och livskvalitet var grundbulten. Goda krafter i styrel-
sen och aktiva medlemmar ordnade intressanta foreldsningar och
kurstillfillen med allt frin avslappningsévningar, matlagning med
limplig kost for levern, och gemensamma utflykter och resor.

Infektionslikare frén Skévde och Géteborg uppdaterade oss om
forskning och behandling. Aterkommande forelisningar och frige-
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stunder med infektionsskdterskor frén Sahlgrenska blev populira
och motiverande inslag i vir verksamhet.

Vi gav varandra hopp och stéd. Virdet av att dela upplevelser
och idven ge trost svetsade oss samman. Vi hade till och med roligt
tillsammans, trots det allvarliga viruset. I varierande grad paverkade
hepatit C vira liv.

Ar 2014 sker ett under. Det kommer ett likemedel som botar,
dessutom utan biverkningar. Men det kostar pengar! Det var en
triumf for vetenskapen och en méjlighet till ett bittre liv f6r alla med
hepatit C, men kostnaden pa 600 000 kronor for en behandling var
en orimligt hog summa att forsvara i ett solidariskt sjukvérdssystem.
Trots att statliga medel tillférs sjukvirdsregionerna mdste man
prioritera hdrt bland de smittade. Den som ir svérast sjuk ska gi
fore de lindrigare fallen. Logiskt nir resurserna dr begrinsade.

I din vintan pa behandling var infektionskliniken i Skévde ett
mycket gott stéd, hir métte du ett personligt engagemang hos lika-
re och sjukskoterskor som betydde mycket for oss.

Det dok upp nya mojligheter till behandling i linder som In-
dien och Egypten. Vi lirde oss ordet medicinturism som en nyckel
till bot for hepatiten. Indien lockade med laga priser, Egypten med
hégkvalitativ behandling, inklusive transport och hotellvistelse med
all inclusive. Till och med fotbollsspelaren Messi var dragplaster for
ett egyptiskt reseforetag.

Det blev frestande att bli botad till en 6verkomlig utgift. Nagra
medlemmar kom hem med positiva erfarenheter och blev ocks3 ef-
ter avslutad medicinering virusfria och friskférklarade. Det lit lock-
ande med ett spinnande resmél i kombination med egenimport av
licenstillverkade tabletter fér kanske 50 000 kronor, men vi behéver
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mer tid f6r att kunna bestimma oss.

Ar 2018 ir det dntligen din tur att fi den efterlingtade behand-
lingen. Regionens forhandlingar med likemedelsforetagen har gett
resultat varpd kostnaden for likemedlen minskat. Nu fick iven
patienter med lindriga symtom av hepatit C-virus tillging till
behandling. Din resa med hepatit C-viruset tog slut det &ret. Du
blev friskférklarad och struken ur smittskyddsregistret. Vetenskapen
hade triumferat 6ver det hotfulla viruset. Vir tacksamhet var djup
mot sjukvirden och forskningen. Din tid var utmitt. Du levde
virusfri i tre manader.
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Maria

Forsakringskassan gjorde allt varre

Jag kurade ihop mig i singen och tdrarna ville aldrig ta slut. Den hir
dagen kommer jag inte att glomma sa linge jag lever. I min hand
fanns ett brev dir det stod att jag hade hepatit C! Jag sa hepatit C
tyst f6r mig sjilv. Nu hade alltsd jag fitt denna hemska "sjukdom”,
som jag list om i tidningen och pa véirdcentralens anslagstavla.

Jag hade testat mig eftersom alla som fitt blodtransfusion fore
1992 kunde ha hepatit C. Provet togs den forsta februari och nir
jag fick brevet var det den tionde mars. Det hade gitt 6ver en minad
utan att jag hade fitt veta att jag bar pa en smittosam sjukdom. Jag
insdg att det hade gatt arton ar sedan min dotter féddes, hur ménga
hade jag sjilv smittat utan att veta om det?

Men hur sjuk var jag egentligen? Var jag jittesjuk, hade jag
skrumplever eller levercancer? Borde jag mé dalig? Jag visste inte ens
var levern satt. Nir jag kiinde pd min mage hittade jag ingenstans en
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omhet, knél, smirta eller ndgot annat som gjorde ont. Allt kiindes
som vanligt! En sak var i alla fall siker, jag ville inte DO in, jag var
ju bara 46 &r!

Jag lag och stirrade upp i taket och tinkte att nu 4r det kért! Det
kindes inte rittvist att jag skulle d6 for att nigon annan hade gett
mig smittat blod, men vem var det, en kvinna eller man? Visste
personen sjilv om sin smitta? Men till slut orkade jag inte ligga kvar
i singen lingre och vara ledsen eftersom det framkallade en hemsk
dngest. Ett tag tinkte jag faktiske ringa efter en ambulans, men nir
jag lugnat ner mig och tinke efter forstod jag att pd akuten kunde
de 4nd3 inte gora ndgot for mig. Jag samlade ihop mig och ringde
min mamma, efter henne pratade jag med min man och mina barn.

Sedan ringde jag till jobbet och sa att jag stannar hemma hela
veckan. Nir jag kom tillbaka dit skulle jag beritta sanningen. Det
var inte mitt fel att nigon annan hade smittat mig, men hur de skul-
le reagera hade jag ingen aning om.

Jag fick ett vildigt bra bemétande pé mitt arbete. Jag berittade
ocksa 6ppet om mitt tillstdnd f6r alla i slikten och mina vinner. Jag
fick inga negativa reaktioner frin ndgot héll och jag kinde aldrig
nigon skuld eller skam for det som hade drabbat mig. Det var ocksa
en stor littnad nidr min man och mina barn hade testat sig och det
visade sig att jag inte hade smittat dem, men min sambo som var
blodgivare fick inte limna blod lingre.

Den férsta veckan hemma med min nya diagnos var inte rolig:
jag pendlade mellan hopp och fértvivlan. Vissa dagar kindes det ritt
okej medan andra var fyllda med tirar och angest. Det kiindes som
all min livsenergi hade runnit ur mig.
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Nir jag letade pd nitet efter information om hepatit C hittade
jag en forening i Goteborg. Medan jag vintade pd att virdcentralens
remiss skulle nd fram till infektionskliniken gick jag dit pa ett mote;
att triffa likasinnade kindes jittebra, och dir fick jag bdde informa-
tion, hjilp och stdttning. Jag ir jittetacksam for att de fanns dir och
da. Jag har direfter varit pd manga trevliga triffar, utflykeer och kint
en stor gemenskap och trygghet med dem.

En grikall oktoberdag sitter jag i vintrummet pa infektionsklini-
ken. Jag kinner mig inte sirskilt orolig eftersom jag har min mam-
ma med mig som stod. Det hade hint si mycket sen jag fick mitt
besked i véras och nu var det redan oktober. Jag hade varit hir ett
par ginger for provtagning och jag har ocksi bestimt mig for att
gora behandlingen med interferon och ribavirin — jag ville f3 det
gjort sd fort som mojligt.

Triffen med likaren gick ocksd bra. Det visade sig att mina le-
vervirden var normala sd jag behévde varken gora ett ultraljud eller
en biopsi. Jag hade dessutom genotyp 2 som var littbehandlad och
skulle ta 24 veckor.

Tidigare hade jag kontaktat PSR (personskaderegleringen) f6r att
gora en skadeanmilan, skickat med en del intyg och gett fullmake
for en titt i mina journaler: trots alla anstringningar fick jag till slut
enbart 6 000 kronor i ersittning for sveda och virk.

Efter att skéterskan ropade upp mitt namn fick jag besvara ett
MADRS-S, en test med nio frigor som ir en sjilvskattningsskala
mellan 0-6 poing. Testet ska visa hur jag mar idag och under hela
behandlingen. Frigorna handlade om sinnesstimning, oroskinslor,
séomn, matlust, koncentrationsférmdiga, initiativisrmaga, kinslo-
missigt engagemang, pessimism och livslust. Vid varje besok pa
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- Glidjen borjade sakta dterkomma
och jag kinde mig lycklig som hade
tagit mig igenom detta.




infektionskliniken under behandlingen skulle jag, for att de skulle
kunna folja upp hur jag madde psykiske, fylla i ett formulir — blev
det riktigt illa fanns det mojlighet att fi prata med en psykolog.

Sedan fick jag tva tabletter ribavirin som jag ska ta morgon och
kvill. Jag fick ocksd tva panodil for att forebygga virken och febern
som kunde dyka upp. Direfter kom sprutan med interferon fram
och den vill skoterskan att jag ska ta sjilv. Jag tar sprutan i hoger
hand och nyper tag i huden pd magen med vinster hand och trycker
in ndlen och riknar till fem. Jag drar ut ndlen och det ir klart!

P4 kvillen kommer biverkningarna smygande i form av feber,
frossa och virk i kroppen. Nu visste jag vad jag som vintade mig i
ett halvdr framit. P4 morgonen kom illamaendet som héll i sig un-
der hela behandlingen. Det virsta var att md illa och inte kunna ita
som vanligt, samt en obehaglig metallsmak i munnen. Det slutade
med att kilona rasade av mig!

Andra biverkningar var att huden blev torr, mitt vackra sjilvfall
forsvann och héret blev rakt och livlést. Till och med mina 6gon
och lippar blev torra. Jag fick virk i magen eller var det i levern det
gjorde ont? Tarmarna fungerade inte heller riktigt bra.

Jag kiinde mig ledsen, nedstimd och olustig, vilket visade sig tyd-
ligt varje ging jag fyllde i ett nytt MADRS-S test pé sjukhuset. Jag
kunde ocksd fi humérsvingningar och bli arg. Det hir var inte jag
och det kindes inte roligt. Mitt blodtryck var lagt, jag blev yr och
fick huvudvirk. Jag kiinde mig jittetrtt och hade en blytung kinsla
i kroppen. Jag sov nistan bort de tre dagarna efter att jag hade tagit
min férsta spruta. Det var bara att gilla liget, ta ett djupt andetag
och bérja rikna ner dagarna och veckorna och se framét!
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Jag hade ett krivande jobb pa en forskola med 19 barn i dlders-
gruppen ett till fem &r och behovde dirfor vara sjukskriven. De fyra
forsta veckorna var jag sjukskriven pa heltid. P4 nigot sitt tog jag
mig igenom de tuffa och kimpiga veckorna. Nir sjukskrivningen
nirmade sig sitt slut bad jag om att fi den f6rlingd eftersom mina
biverkningar var bdde ménga och besvirliga, men di ifrigasatte for-
sikringskassan min sjukskrivning.

Jag fattade inte forst vad den medicinske ridgivaren pd Forsik-

ringskassan menade nir han péstod att mina besvir inte satte ner
min arbetsforméga. Hur kunde denne ridgivare, som aldrig hade
triffat mig personligen och som hade list utlitandet frin min be-
handlande likare, bestimma ndgot helt annat?
Mitt i allt det jobbiga maste jag vara frisk och stark nog att orkar
ifrigasitta och 6verklaga beslutet, men jag kiimpade pa f6r min rite
att fi vara hemma och vara "sjuk”, det gillde bara en begrinsad tid
innan jag skulle vara tillbaka pé jobbet igen. Mitt jobb krivde att
jag var alert hela tiden och jag kunde inte gi undan och vila om det
skulle behévas.

Efter minga diskussioner och patryckningar via telefonsamtal
och brev lyckades jag att £ igenom en kompromiss dir jag fick vara
sjukskriven till 75 procent. Det innebar att jag jobbade hela man-
dagar och tisdagar d& jag var som piggast. P4 tisdag kvill tog jag
sprutan och var i princip utslagen fram till helgen da jag kunde
samla nya krafter infér méndagens jobb igen. Det gick, trots att det
var kimpigt.

Men jag missade forst att 25 procent innebar fem timmar inte tvd
hela arbetsdagar. Detta uppticktes forst efter ett tag och dé gick jag
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ner till ritt antal timmar. Men jag var sd forvirrad att jag helt missat
detta eftersom jag verkligen kimpade for att gd till jobbet trots att
jag nistan inte orkade det!

Nir jag tinker tillbaka pd behandlingstiden minns jag mest av allt
att jag aldrig fick vila de tre sjukdagarna. Istillet fick jag anvinda
min lediga tid och kraft till att brika med Férsikringskassan om in
det ena och 4n det andra. En av motgingarna var att jag fick avslag
pd min sjukpenning, jag var tydligen inte berittigad till den. Jag
tvingades komma in med en 6verklagan och medféljande medicin-
ska underlag frén min likare.

Nista problem var nir min handliggare plotsligt insdg att jag
hade fyllt i fel blankett! Istillet f6r blanketten om sjukpenning, skul-
le jag ha fyllt i blanketten likarutlitande — medicinsk behandling.
Det var tydligen enbart mitt ansvar att se till att jag fyllde i ritt
blankett. Allt strul f6rdréjde utbetalningen av min ersittning rejilt.

Under ett av samtalen med forsikringskassan var jag var bade
ledsen och fortvivlad 6ver att det strulade med min sjukskrivning
och den uteblivna ersittningen. Min handliggare siger: "Det 16ser
sig nog, du fir se ljuset i tunneln”! Men livet kindes s morke pa
grund av henne, eftersom jag inte visste hur jag ska kunna betala
mina rikningar?

Mitt i allt kaos sd kom det ett positivt besked frin min likare.
Proverna visade sig vara bra och jag behovde enbart genomga be-
handlingen i 12 veckor i stillet for 24, som det var sagt frin borjan.
Det var ind4 en stor trost mitt i alla motgangar! Jag bérjade trots alle
se en liten ljusning i tunneln och den blev faktiskt dnnu ljusare nir
jag fick beskedet frin forsikringskassan att jag dntligen var beritti-
gad till sjukpenning.
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Tyvirr fick jag dnnu ett bakslag frin Forsikringskassan dir de
skrev att de dvervigde att inte betala ut nigon sjukpenning och att
mitt drende dterigen skulle utredas. Jag fattade ingenting, vad ir det
som hinder? Jag fick fylla i nya blanketter, skicka in mitt arbetssche-
ma och lénebesked. Man ringde idven till mitt arbete och pratade
med min chef. Det var ingen ordning med ndgonting och jag kinde
mig nistan som en brottsling som de skulle kolla upp. Jag visste inte
om jag skulle skratta eller grita, trodde de att jag fejkade min sjuk-
skrivning och gick till jobbet ind4?

Till slut lyckade jag ta mig 4ndé fram till mélet. Mitt sista besok
pa infektionskliniken var i juli och i augusti kom det efterlingtade
brevet om att behandlingen hade varit framgangsrik och virus var
eradikerat, det vill sig utrotat. Glidjen bérjade sakta dterkomma och
jag kinde mig lycklig som hade tagit mig igenom detta. Trots alla
motgingar sd kunde jag nu faktiskt se ljuset i tunneln och jag bérja-
de langsamt aterga till mitt gamla liv igen!
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Mariann

Livet forandrades till det battre

Numer ir jag lingt ifrén den person jag en ging var. Forut hade
jag en kriminell livsstil. Alla jag kinde silde knark, stal eller dkte in
och ut frin fingelser. Sedan jag slutade med droger har jag inte ens
knyckt en coca cola. Idag ir jag en hart arbetande kvinna som girna
jobbar extra for brédfédans skull. P4 grund av coronan har jag fitt
gd ner i tid, men jag har tack och lov mitt arbete kvar.

Jag fick diagnosen hepatit C nir satt pa Lindomeanstalten i bor-
jan pd 1990-talet. Jag hade anmilt mig till kokstjinst for att jag ville
lira mig laga mat och fick innan jag bérjade i koket limna ett blod-
prov. Nir sjuksystern kallade in mig pa sitt rum och stingde dorren
om oss trodde jag att jag skulle i en d6dsdom. Efter beskedet fick
jag inte jobba i anstaltens kok mer. Lika stringa regler stotte jag inte
pd ndgon annanstans.

119



- Livet forindrades till det bittre.




Jag dr fodd i Ostersund, men flyttade med mina forildrar till
Goteborg i borjan pad 1960-talet. Pappa hade fatt jobb som fastig-
hetsskotare pd Chalmers och en ligenhet i nirheten. Mina forildrar
var skdtsamma, men inte sirskilt kirleksfulla. Mamma var nervig
och hysterisk, pappa tystldten och karg. Min lillasyster och jag fick
klara oss bist sjilva.

I skolan gick det ganska bra, i alla fall fram tills hogstadiet. I ton-
dren borjade jag roka hasch med mina kompisar. Nir jag efter gym-
nasiet triffade en kille som gick p& amfetamin blev jag nyfiken och
provade jag ocksd. Jag blev fast direkt och hela livet férindrades. Jag
bytte kamrater, sa upp mig frdn jobbet pd en bingohall och flyttade
till ett gammalt hus i Garda. Eftersom jag ir en driftig person som
alltid forsorjt mig sjilv, bérjade jag silja amfetamin f6r att under-
halla mitt missbruk.

Min sjilvkinsla har alltid varit lag och nir jag silde knark blev
jag plotsligt ndgon. Men efter tva r dkte jag fast och hamnade pé
Hinseberg. Jag var livridd nir jag kom dit eftersom jag visste att dir
fanns tuffa tjejer. Men jag rikade inte illa ut och har aldrig drabbats
av mobbing. I ett ar satt jag pa en drogfri avdelning dir vi fick limna
urinprov regelbundet. Egentligen hade jag ingen riktig 6nskan om
att sluta med amfetamin, utan jag satt didr mest for att f3 straffet
halverat. Nir man sitter inne kan man ldtt forlora verklighetsupp-
fattningen. En sidan sak var att bli glad 6ver smasaker som att kun-
na g tll kiosken och handla smigodis eller att f3 ett brev.

Jag har under arens lopp suttit mycket i fingelse. Sammanlagt
blev det tio-tolv fingelsestraff f6r bedrigerier, stélder och for grovt
narkotikabrott. Tre gdnger hamnade jag pa Hinseberg, ett par ging-
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er satt jag pd mindre anstalter. Under de hir dren hade jag ingen
lust att sluta knarka utan bérjade om igen si fort jag kom ut. S& dir
héll jag pa 4r ut och 4r in i 25 4r. Jag blev nistan institutionsskadad.
Fingelset blev mitt liv och det var dir jag kinde mig trygg.

Jag visste inte s3 mycket om hepatit C, inte mer 4n att det var en
dodlig sjukdom och att i princip alla jag kiinde i missbrukarsvingen
ocksa var smittade. S fort jag muckade frin ett straff glomde jag
bort viruset.

Nir jag var ute blev det alltid mycket snurr omkring mig. Dirfor
flyttade jag runt ritt mycket och bodde pa olika platser i Bohuslin.
Dels bytte jag bostad f6r miljoombytets skull, men frimst for allt
spring som blev av att jag silde droger. Jag hade under de hir &ren
vildigt svért att behélla en ligenhet en lingre tid och det brukade
alltid sluta med att polisen gjort razzia.

Samma 4r jag fyllde 50 tréttnade jag pé droglivet. Jag tog chansen
efter att jag blev sldppt frdn hiktet av misstag och visste att det var
en tidsfriga innan de tog mig igen. D3 fattade jag ett avgorande
beslut: nir jag grips igen ska jag sluta med droger. Tvd ménader
senare var jag tillbaka pd hiktet och démdes sedan till fyra &r och tio
mdnader f6r grovt narkotikabrott.

Egentligen &ngrar jag bara en sak i livet och det ir att jag inte
slutade med droger tidigare. P4 grund av missbruket ir jag helt son-
derstucken over hela kroppen. Jag kan dirfor inte fd andra smirt-
stillande medel in de man tar genom munnen. Nir jag hirom &ret
gjorde en gastroskopi kunde likarna inte ge mig smirtstillande utan
jag tvingades géra undersokningen utan bedévning.

Nir jag kom ut en sista géng var jag 54 &r och kinde med alderns
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ritt att jag inte orkade knarka lingre. Jag hade suttit pd Hinseberg
pa deras behandlingsavdelning i 18 manader och gjort 12-stegspro-
grammet. Sedan hamnade jag pd en mindre anstalt i nio ménader
och direfter blev det arbetstrining och bostad hos ett kooperativ.
Senare fick jag ett fast jobb. Tack vare bra uppbackning frin socialen
fick jag efter tvé ar en referensligenhet av fastighetskontoret. Nu bor
jag i egen ligenhet sedan fem 4r tillbaka.

Efter att jag slutade med droger har livet forindrats ill det bittre.
Jag trivs vildigt bra pd mitt jobb och hoppas kunna vara kvar till
pensioneringen. Jag har genomgitt skuldsanering och min skuld pa
800 000 tog fem 4r att betala av, men nu ir jag firdig med den biten
ocksa.

Under mitt sista straff fick jag kontakt med min syster igen. Vi
hade forlorat kontakten nir jag bérjade med amfetamin. Vara for-
dldrar 4r doda sedan linge och det 4r bara jag och hon kvar. Hon
har i likhet med mig inga barn. Fére covid-19 brukade vi g& p& gym
tillsammans och varje sommar akte vi till Thailand p& semester. Nu
blir det mest promenader i nirheten av dir jag bor.

I atta r gick jag regelbundet i tolvstegsprogrammet. Men efter-
som jag ibland dricker alkohol gir jag inte dit lingre. Foljer man
programmet mdaste man vara helt fri frin droger och alkohol, och dit
ska man inte g& och ljuga om en sidan sak. Jag saknar dock terapin
och gemenskapen.

Livet kan kinnas ensamt nir man slutar med droger. Jag dr med i
en kamratférening som betytt mycket for mig. Vi har ungefir sam-
ma erfarenhet allihop. Innan coronan kikade vi mat tillsammans,
ibland gick vi pa bio, teater eller dkte pd olika rundturer. Nu hors vi
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i styrelsen pa telefon d& och da, men vi triffas inte fysiskt.

Jag idr tacksam for att jag ir frisk och har hilsan. Hepatit C har
jag diremot sa vitt jag vet aldrig kint av eller oroat mig fér. Jag vet
inte ens hur det skulle kinnas att ha leverproblem, dirfér brydde
jag mig drligt talat aldrig om viruset s linge jag knarkade. Det var
forst efter att jag blev drogfri som jag kontaktade virdcentralen, ef-
tersom jag tinkte att det var dags att gora interferonbehandlingen,
men da fick jag ett brev hem att viruset var utlike. Det var helt klart
en littnad, men jag vet inte nir det hinde. Nir jag var pd aterbesok
pa infektionskliniken f6r ett ar sedan var det fortfarande borta och
numer har jag ett papper pad att viruset ir utlikt. Det var f6rstds en

befrielse att slippa gora behandlingen.
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Olof

Tur och retur Mumbai

Jag fick min diagnos 2010. Tva &r tidigare hade jag fitt diabetes och
mict illa av medicineringen. Efter att min likare tagit olika blod-
prover pd mig, bland annat hepatit C, kom det positiva beskedet
som en chock. Jag hade en allvarlig sjukdom som 16d under smitt-
skyddslagen.

Jag har aldrig injicerat droger. Det enda rimliga teorin till smittan
ir en operation som jag gjorde i armhdlan. Nir siret sprack dkte jag
till akuten dir en stressad likare sprang mellan mig och en patient
som blédde kraftigt. Annars har jag helt enkelt ingen aning.

Forst blev jag ridd for att smitta andra. En av fasorna var att
jag skulle bérja bloda pa jobbet och da tvingas beritta att jag hade
hepatit C. Jag arbetade som konsult i en liten tit bransch dir alla
kinde alla. Risken fanns att om det kom ut att jag hade en smittsam
virussjukdom skulle informationen sprida sig och jag kunde forlora
jobb och inkomst.
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P4 infektionskliniken fick jag hora att det fanns en behandling
och den ville jag gora omgiende. Sagt och gjort, i februari 2011
paborjade jag en interferonbehandling. Jag var beredd pa biverk-
ningar, men inte i den omfattning som jag drabbades av. Jag tog in-
terferonsprutan pé tisdagar, spydde pd onsdagar och kunde hjilpligt
jobba pd torsdagar. Efter ett halvar fick jag avbryta behandlingen
eftersom den inte hade sinkt virusnivan tillrickligt mycket. Virus-
nivin var pavisbar, men inte mitbar, enligt doktorn. Det kindes
surt, sirskilt eftersom jag hade fitt bestdende 6gonproblem av be-
handlingen.

P4 nitet hittade jag lokalféreningen hepatit C i Goteborg. Men
didr var det mycket prat om diet och LCHE Jag var i en annan fas
i livet och mitt fokus lag pa att hitta en behandling mot hepatit C.
Idag dter jag pd grund av min diabetes mer &t LCHF-héllet, men da
kindes det inte relevant for min del.

Jag slidppte tanken pd en behandling inda fram till 2014 nir jag
liste i tidningen om nya mediciner med firre biverkningar och kort
behandlingstid. Det var en underbar nyhet. Jag ringde direke till
infektionskliniken och bad om ett recept. Men eftersom jag inte
hade négra leverskador fick jag nobben. D3 tog jag kontakt med en
privat klinik och bad dem om ett recept. Forst sa likaren ja, sedan
efter att ha konsulterat allehanda kollegor, blev det nej. Likemedlet
kunde bara skrivas ut av specialistlikare pa infektionskliniken, och
dir hade jag redan fitt avslag.

Det ir dd min ldnga vandring f6r att bli fri frin hepatiten startar.
Jag riknade ut att en kur pa tre manader kostade i Sverige 420 000
kr, i Frankrike 350 000 kr. Jag var si desperat att jag var beredd att
betala den summan. Ett tag tinkte jag dka till Tjeckien dir likemed-
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let var dnnu billigare, men dngrade mig nir jag fick hora att i Indien
kostade samma behandling inte mer 4n 12 000 kr.

Jag bérjade med att frsoka bestilla medicinen dver nitet via ett
nitapotek. Forst fick jag ja, sedan nej nir det visade sig att de inte
fick skicka medicinen till Sverige. Senare fick jag héra att man kun-
de ha bestillt burkarna till en fiskaffir i Essex, som var nigot av ett
hemligt utlimningsstille f6r alla som bestillde sin hepatit C-medi-
cin via nitapotek.

Jag fl6g till Indien i februari 2016. Jag kom frén ett blsigt och
kallt Sverige och landade i ett stekhett Mumbai med 6ver 33 grader
pa dagarna. Mitt val f61l pd Mumbai av tvd skil: dels for att nitapo-
teket hade utlimningsstille dir och dels for att staden ldg vid havet.
Men det blev aldrig tid att besoka stranden mer #4n ett par korta
promenader.

Mitt hotell lig mitt emot en hudklinik som jag bokat tid hos
hemma vid datorn, med 4tanken att likaren kunde skriva ut ett
recept alternativt hinvisa mig till nigon annan likare. Det var min
forsta missbedomning. Nir jag kom dit fanns ingen likare, utan en-
bart en skéterska som knappt inte kunde engelska och som trodde
att jag hade bestillt en insmérjning med vilgérande oljor.

Tillbaka pé hotellet hittade jag via google map en vardklinik tre
kvarter bort. Jag ringde dit och fick en tid till dagen dirpd, men jag
hittade knappt fram till kliniken. Folk jag frigade lingst vigen var
vildigt vinliga och sa att kliniken l3g alldeles i nirheten. Men gator-
na var si trafikerade att det kunde ta tio minuter bara av att g frén
ena trottoarkanten till den andra. En taxichauffér ville inte ens kora
mig till kliniken. Nir jag efter mycket letade dntligen kom fram var
den stingd och pd en skylt stod att den hade flyttat till en annan
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adress, da gav jag upp och gick tillbaka till hotellet.

I receptionen fick jag hjilp att boka en tid hos en likare samma
dag klockan 18. Jag tog en taxi dit och bad chauff6éren stanna utan-
for. Likaren gav mig ett recept, men stillde sig frigande till varfor
jag behovde &ka dnda frin Sverige. Fanns det inte sjukvird i mitt
land?

Med receptet i hand hoppade jag in i taxin och bad chaufféren att
kora mig till nirmaste apotek, men dir skakade de bara pa huvudet.
Detta likemedel hade de aldrig hért talas om. Jag fick helt enkelt
tinka i mer kreativa banor f6r att hitta medicinen.

Klockan 11 dagen dirpé himtade chaufféren mig vid hotellet och
jag bad honom kéra mig till ett sjukhusapotek. I mitt inre hade jag
tinkt mig ett modernt stille, kanske mer avskilt och definitivt med
air condition. Apoteket vi kom till var stort som ett hél i viggen och
lag vid trottoarkanten. Genom en lucka stor som ett campingbord
frigade jag efter Hepcinat LP, som var det indiska namnet pd Har-
voni. Nigon avskildhet rédde inte utan bakom min rygg strémmade
det hela tiden mycket folk. Mannen i luckan svarade att de kunde
bestilla medicinen, men enbart om de fick en handpenning pd 20
000 rupies, ungefir 2 000 kr. Jag tog fram mitt VISA-kort, men nej,
nagot sddan apparat fanns inte, utan hir gillde kontant betalning.

Jag bad taxichauff6ren att kora mig till nirmaste bank. Men dir
var maxuttaget per dag 10 000 rupies, jag rikade ha tvé olika bank-
kort med mig och lyckades ta ut 10 000 till. Med 20 000 rupies pa
fickan aker vi tillbaka till apoteket och jag limnar in handpenning-
en genom luckan. Nu dterstod bara ett problem, hur skulle jag fa ut
resterande belopp pa 55 000 rupies?
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Vi akee tillbaka till mitt hotell dir det fanns en bankomat utan
maxgrins. Jag tog ut en massa rupies i 500- och 100-sedlar. Sedel-
bunten blev enormt tjock. Med den buktade axelremsviskan 6ver
axeln &kte jag tillbaka till apoteket och limnade in pengarna genom
luckan. Bitridet skickade ivig en ung kille pd cykel som efter 40
svettiga minuter var tillbaka med min medicin. Jag sig att burkarna
liknande de som jag hade sett pd nitet och férstod att jag inte hade
blivit lurad.

Tillbaka pd hotellet vigade jag knappt limna rummet och min
medicin. Ett tag funderade jag pa om jag skulle lisa in tabletterna i
ett virdeskap.

Jag kom helskinnat hem igen efter fyra dagar i Indien. Vil hem-
ma paborjade jag min behandling sjilv utan sjukvérdens inbland-
ning. Eftersom jag inte fitt ett recept i Sverige fanns ingen likare
som kunde ta ett virusprov pd mig, vilket man skulle géra efter fyra
veckor. Jag ringde infektion, men fick dterigen nobben — de ville
inte stddja mig alls.

Jag mejlade till Rikshospitalet i Képenhamn, som lovade att hjil-
pa mig. Men till slut blev det 4nd4 till England jag dkte. Dir fick jag
betala 475 pund fér ett virusprov. En vecka senare fick jag ett mejl
om att virusnivan lag pa noll.

Jag fortsatte att dta mina tabletter och efter att burkarna var upp-
dtna ringde jag till infektionskliniken. Den hir gingen kunde de
ddremot hjilpa mig. De tog tvd virusprov som bada visade att hepa-
titen var borta.
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Idag ir jag fri frin hepatiten och behover inte lingre kiinna mig
stressad for att smitta andra. Det enda bestiende problemet dr 6gon-
besviren som jag fick av interferonbehandlingen. Annars mar jag
bra och ser fram emot pensionen och att kunna tillbringa mer tid i
min sommarstuga.
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Thomas (och Eva)

Vi trodde lange att nasta sommar var den sista

Jag blev vuxen tack vare Anonyma narkomaner och 12-stegspro-
grammet. Forst gick jag ett program som leddes av en terapeut som
fick mig att forstd ndgot som jag aldrig insett tidigare: jag har en be-
roendepersonlighet. Idag inser jag att jag dr maktlés infér drogerna
och att man méste ta ansvar for sitt liv. Man kan inte bara f6lja sina
impulser.

Jag fick diagnosen hepatit C efter att jag hade slutat med tyng-
re droger i borjan pa 2000-talet. Bakom mig hade jag manga ars
missbruk av bade droger och alkohol. Nir jag i slutet pd 1960-talet
fick kanylsot (hepatit B) blev jag alldeles gul och madde daligt, att
jag senare fick hepatit C kom diremot som en total éverraskning,
eftersom jag aldrig kiinde nir jag blev smittad.

Jag dr fodd i Goteborg, men efter mina forildrars skilsmissa flyt-
tade jag med morsan till Stockholm i slutet pa 1950-talet. I 15-4rsal-
dern hamnade jag i ett moppeging i Hammarbyhojden och vi brét
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oss in i kiosker och snodde bilar. Till slut dkte vi fast och mina kom-
pisar hamnade pd ungdomshem, men min mamma lyckades skicka
mig till internatskolan Solbacka i S6rmland, en skola dir dven Jan
Guillou gick. Det var en bra men string skola och tack vare 6ver-
vakad lixlisning lyckades jag viren 1964 ta realexamen med goda
betyg.

Nir jag ser tillbaka pd mitt liv gdr alla mina planer i stépet. Jag
skims inte for ndgot, men jag fattar inte varfor jag gor idiotgre-
jer. Det borjade med att jag stotte pd mina gamla kompisar frin
Hammarbyhéjden igen. De hade kommit ut frén ungdomshem-
met, stadgat sig och utbildat sig till bilmekaniker. Nu nir de blivit
raggare dkte vi runt i deras amerikanare och sép. En ging nir jag
var full kérde de hem mig till morsan som blev skogstokig for att
jag umgicks med mina gamla kompisar. Jag tyckte hon var orittvis
och snodde som himnd hennes bil och stack till farsan i Géteborg,.

Nir jag var 20 ar skickade morsan mig till en alkoholpoliklinik
pa Karolinska sjukhuset. Det var en lite finare klinik full med ska-
despelare och andra kindisar. P4 den tiden lig man forst inne for
avgiftning innan man hamnade pd torken pd landet i ett halvér.
Man fick full sjukpenning — minus lite avdrag fr virden — och kun-
de kvittera ut bortdt 10 000 kronor nir man kom ut. Sedan kunde
man bdrja om igen. Men det var ingen egentlig vird, bara mat for
att man skulle 4ta upp sig, en spruta insulin for att 6ka hungern och
10 gram valium till kvillen.

Det var hir jag indirekt kom i kontakt med droger. Jag och min
rumskamrat skulle triffa ett par sjukskoterskor en kvill och efter-
som vi hade fitt permis &t vi antabus och kunde dirfor inte dricka
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sprit for att lugna nerverna. Men jag hade list en artikel i Expressen
om att det fanns ndgot som hette knark att képa pa Mariatorget. Vi
tog taxi dit och borjade gd runt och friga folk efter knark. Till slut
fick vi tag i 20 preludin fér en krona stycket och kunde ta en taxi
tillbaka till Karolinska.

Jag gillade att bli alert och nir jag tog preludin behévde jag inte
lingre alkohol. P4 helgerna nir jag fick permis fran alkoholpoliklini-
ken kopte jag ett ging tabletter pd Mariatorget och gick krogrundor
pd Kungsgatan. Jag blev ett uppskattat inslag bland tjejerna som
tyckte det var s3 trevligt med en nykeer karl for omvixlings skull.

Man kan siga att jag hittade meningen med livet i amfetamin. Ef-
ter preludin kom pulver i kristallform, men eftersom langarna forst
inte visste hur de skulle hantera knarket sildes det som en ren 16s-
ning. Efter ett tag kom kapslar med pulver som [6ste sig blixtsnabbt
i kallt vatten. Jag bérjade injicera i slutet pd 1960-talet. Det blev
ocksd en del fingelsevistelser, ett tag hann jag knappt mucka forrin
jag var tillbaka pé en anstalt igen. Jag tror att jag tack vare fingvér-
dens resebyrdtjinst sett hela Sverige frin norr till soder.

Jag har egentligen aldrig haft ndgra planer utan livet 4r det som
plotsligt sker. P4 1970-talet hamnade jag pd en kristen sommar-
skola och gick en utbildning till plitslagare. Jag triffade en kvinna
och fick mitt andra barn, en flicka. Jag blev till och med frilst och
dkte runt ett tag med andra fore detta narkomaner pa vickelsemo-
ten och vittnade. I tvd ar var jag nykter narkoman innan &ngesten
tog dverhanden och tvingade mig att limna allt och &ka tillbaka till
Stockholm fér ett aterfall.

Forst 1983, efter nistan tjugo ir som tung narkoman, tréttna-
de jag pd tjack-livet och flyttade hem till morsan, di var jag 36 4r,
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bostadslos och pank. P4 en semesterresa till Tunisien dret dirpd trif-
fade jag Eva. Vi gifte oss, flyttade till Varberg och fick tva barn. Jag
jobbade som fiskodlare och senare som plétslagare. Men i smyg sop
jag och rokte hasch. For att fa ett slut pd missbruket bérjade jag i
12-stegsprogrammet. Det var forst dd nir jag blev nykter som jag
forstod att Eva holl pd att limna mig.

Nir jag fick veta att jag hade hepatit C och genotyp 1 ville jag
gora behandlingen direkt, men innan dess skulle jag operera en
hoftled som jag hade problem med. Ar 2001, tv& manader efter
héftoperationen, inledde jag min behandling mot hepatit C. Innan
starten madde jag ganska bra och tyckte att framtiden sig ljus ut.
Jag var drogfri och hade klarat av héftoperationen. Tyvirr médde jag
direkt daligt redan frin bérjan av interferonet och det blev inte bitt-
re med tiden. Virst av allt var att ett par av mina gamla symptom
borjade komma tillbaka. Férst borjade ett revben som jag skadat
for linge sedan att virka igen. Sedan fick jag ont i en fot som jag
stukat 25 ar tidigare. I idrret efter den gamla fotskadan uppstod en
bakterieinfektion som inte ville lika. Trots skadorna hirdade jag ut,
eftersom jag ville bli av med viruset.

Efter tre minader pa behandlingen blev jag inlagd akut pd sjuk-
huset och fick penicillin intravendst mot bakteriehirden i foten. Ef-
ter en vecka pd sjukhuset tvingades jag avbryta behandlingen mot
hepatit C — den hade indi inte haft effekt. Atta veckor senare kon-
staterade likarna att jag hade en stafylokockinfektion dir bakterien
bokstavligt talat hade itit upp en bit av benet inne i foten, innan
infektionen avklingade fanns risk for att jag skulle fi amputera den.

Idag mér jag bra. Fast fotterna har jag ingen kinsel i, ett flerarigt
problem som jag slutat soka vard for eftersom likarna inda aldrig
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hittar ndgot fel. Jag har dven en levercirros som jag oroar mig for.
Nir jag gjorde en leverbiopsi infor behandlingen upptickte likarna
bindviv i min lever. And3 hade mitt ALAT-virde alltid legat pa 1,8.
Nivan har varit konstant de senaste 30 dren, oavsett om jag har miss-
brukat droger och alkohol eller varit helt nykter.

Aven om jag aldrig kint av viruset trodde jag linge att jag skulle
do av hepatiten. Det var efter ett méte hos hepatit C-foreningen
runt 2008 som en infektionslikare frin Ostra sjukhuset ritade en
kurva pd whiteboardtavlan och sa att efter fyllda 65 4r ir hepatit C
en dodlig sjukdom. Det dir tog skruv hos mig och min familj, efter-
som jag nyss fyllt 62 r, och ndgon mer behandling med interferon
vigade jag mig inte pa. Jag borjade tinka pd att jag snart skulle do.

Nu i efterhand vet jag att infektionslikaren hade fel, men vi still-
de in oss hela familjen pa att jag var déende. Linge trodde vi att
sommaren som kom kunde vara min sista. For att hinna gora det vi
drémt om képte vi en 34-fots segelbat och bérjade segla hela famil-
jen sd mycket som vidret tillit. Vi képte resor och flog till Indien,
Thailand, Kina och USA, men jag dog inte varken den sommaren
eller de som foljde.

Nir jag hirom éret fyllde 70 &r blev jag erbjuden den nya be-
handlingen. Jag kinde redan efter en vecka att viruset var borta, att
nigot “ont” limnat kroppen och jag blev bide virilare och piggare.
Tre ménader senare var jag friskforklarad. Idag ir jag relativt frisk,
bortsett ifrdn hogt blodtryck och en idrrvivnad pa levern. Jag mo-
tionerar regelbundet och har ett eget triningsprogram som jag gor
varje dag. Jag tror att jag mér bra dirfor att jag alltid, dven under
mina missbruksperioder, itit en allsidig kost. Jag dlskar flisk i alla
dess former och har alltid itit smor, gridde och fet mjslk.
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Eva:

Thomas och jag hade varit ihop i 15 &r nir han fick veta att han
hade hepatit C. Jag tog direkt blodprover som visade att jag inte
var smittad. Det mest negativa jag har upplevt med smittan var nir
Thomas gjorde sin forsta behandling. Det var dilig tajming, helt
enkelt. Vi hade tondrsuppror i familjen och gick pd psykologsam-
tal och familjerddgivning. Under behandlingen blev han mitt i all
otrevlig och det kiindes som om jag var den enda forildern i huset.
Nir vi egentligen hade behovt hélla ihop blev det bara gril. Sedan
hamnade han pé sjukhuset och nistan dog.

En "f6rdel” med att Thomas hade hepatit C var att vi inte skot
upp saker som vi ville gora. Efter likarens foredrag i Goteborg kin-
de vi att det var mer brittom, men det aret vi kopte segelbaten gick
det kanske for fort. Vi trodde att det kunde vara sista sommaren for
Thomas eftersom hans virden hade forsimrats. Det var inte en bra
affir - siljaren lurade oss pd flera sitt. Fast nu trivs vi bra med béten
och vi har haft hirliga somrar ihop si vi dngrar inte det heller.
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Birgitta

Under dren med hepatit C hade jag inga halsoproblem

Ar 1986 upptickte virdcentralen att jag hade hoga levervirden.
De fick for sig att jag hade alkoholproblem, ndgot som jag bestimt
fornekade eftersom jag knappt drack 6ver huvud taget. Efter
ytterligare prover hittade de non A non B hepatit, som hepatit
C forst kallades. Jag skickades vidare till infektionskliniken som
konstaterade att viruset miste ha smugit sig pd mig nigon ging
mellan 1972 och 1978 utan att jag mirkt ndgot alls. P4 infektion
visste de inte sirskilt mycket om detta virus och det enda rad jag fick
med mig dirifrén var att dricka méttfullt med alkohol.

Jag vixte upp som en kinslomissig solitir. Nir min lillasyster
som var 12 ar dog i cancer slets min familj itu. Vi blev en dys-
funktionell familj som inte kunde prata med varandra. Pappa rasade
ihop, tappade livslusten och tog till flaskan. Mamma blev tyst och
sluten som en robot. Jag fick aldrig lira mig sitta ord pa det svira
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- Jag har levt ett hilsosamt liv sedan den

dag jag slutade med droger.

som hade hint oss. Man sa bara att: nu nir din syster gitt bort, ska
vi inte prata mer “om det hidr”. Familjen blev en krutdurk som jag
behovde springa mig fri ifrdn.

Nir jag var 18 ar borjade jag sjilvmedicinera med amfetamin.
Med drogens hjilp slappnade jag av och 6ppnade upp. Till en bor-
jan var det helt oskyldigt. Nir mina forildrar akee till sommarstugan
kom mina kompisar hem till mig. Férst injicerade vi inte utan drack
det uppldst i vatten. Jag visste inte ens att det kunde vara farligt eller
att det var beroendeframkallande. Det bista var att man blev klar
i huvudet och kunde formulera djupsinniga tankar. Vi kunde sitta
hela nitterna och diskutera till exempel Karin Boijes dikter. Sedan
blev jag ihop med en kille som injicerade amfetamin. Och inte lingt
direfter tog jag min férsta spruta.

1972 fick jag hepatit B och blev inlagd pé infektionskliniken.
Dir lag redan fyra andra kompisar. Det hir var i bérjan pd min
missbruksbana och dirfér stack jag dirifrn nir jag borjade kiinna
mig bittre. Sedan fortsatte jag att knarka fram tills 1978 nir jag blev
med barn och fddde en dotter. Tva &r senare sparkade jag ut hennes
far eftersom han fortfarande tog droger. Sedan dess har han och jag
enbart haft sporadisk kontakt med varandra.

1989 hinde plotsligt ndgot ovintat. Infektionskliniken kontakta-
de mig och berittade att non A non B hepatit hade bytt namn till
hepatit C. Nu var plotsligt viruset extra farligt och de gav mig nya
forhéllningsregler. Nu var smittan en samhillsfarlig sjukdom och jag
maste hidanefter alltid meddela sjukvardspersonal och tandlikaren
att jag var smittad med viruset.

P4 1990-talet ridde en hotfull stimning kring hepatit C. Tid-
ningarna skrev om att viruset kunde leda till bide cancer och déden.
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Jag blev oerhort stressad och orolig, ndgot som jag inte varit tidiga-
re. Nu vet jag att media 6verdrev, att okunniga journalister bedrev
skrickpropaganda.

Jag frigade likarna pa infektionskliniken hur jag kunde skydda
min lever frin skador och férbittra min leverhilsa, men de hade
ingen aning. De visste ingenting om hur kosten, socker och kemika-
lier paverkade levern. Allt de tjatade om var alkohol, men eftersom
jag inte drack ndgot alls var deras rdd inte till mycket hjilp. Nir jag
googlade runt pd nitet hittade jag enbart forfirliga historier om allt
hemskt som skulle hinda mig.

Jag har levt ett hilsosamt liv sedan den dag jag slutade med dro-
ger. Min hilsostrategi blev att dta 100 procent ekologisk mat, mo-
tionera pd gym och dansa salsa. Jag forstod ocksd att mat ska lagas
frin grunden med riktiga révaror. Pizza har jag kanske itit tre ginger
i hela mitt liv.

Jag hade under &ren med hepatit C inga hilsoproblem. Diremot
glomde jag di och di bort hepatiten, men blev smirtsamt pdmind
om den varje ging jag skulle dejta en man. Eftersom det ir ett smitt-
samt virus méste man informera en eventuell partner om riskerna
innan man har sex. Det 8gonblicket vill man helst skjuta p in i det
lingsta. Man vet ju att de kommer att reagera, bara inte hur.

Genom dren har jag haft martligt forhojda levervirden. P4 infek-
tionskliniken blev jag flera ginger erbjuden interferonbehandling-
en, men varje ging tackade jag nej. Jag hade genotyp 1, den variant
som knappt inte interferonet var verksamt mot. Men nyligen blev
jag erbjuden den nya behandlingen, den som inte har nigra biverk-
ningar. Forst tog jag ett likemedel i tre mdnader, men det fungerade
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inte mot viruset. Jag fick dirfor ta ett annat medel i ytterligare tre
mdnader for att bli frisk. Idag ir jag alltsd frisk och har inte lingre
hepatit C.

Det trikiga dr att nir man blir utskriven frin infektion ir det
ingen som lingre kontrollerar levervirdena. Hirom veckan tog jag
pa eget bevég leverprov hos en privat likare och di var mina lever-
virden helt normala.
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Ordforklaringar

Acites — vitska i buken

ALAT och ASAT - tv4 leverenzymvirden som blir forhojda vid le-
verpaverkan.

Anti-HCV ir ett blodprov som miter antikroppar mot hepatit C,
men det skiljer inte en akut frin en kronisk infektion. Man kan
alltsd ha antikroppar mot hepatit C, men ind4 ha like ut viruset.
Den gamla behandlingen — Behandlingen mot hepatit C innehéll
fram till 2014 interferon och ribavirin. Behandlingen var ling och
pafrestande och i de flesta fall hjilpte den inte mot viruset.

Den nya behandlingen — Numer behandlas hepatit C med mer
verksamma likemedel som har en kort behandlingstid och 4r utan
biverkningar.

Hepatit non A non B — ildre benimning frin 1970-talet pd hepatit C.
HCV/RNA miter virus i blodet.

NA — Anonyma Narkomaner

Varicer — dderbrick

Virusmingd — hos en person med hepatit C kan virusmingden
uppgi till flera miljoner.

Atersmitta — ett problem som kan uppsti nir en person som blivit
friskforklarad utsitts for ny blodsmitta.
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Lokalféreningen Hepatit C i Vistra Gotaland ir en ideell och frista-
ende patientférening som funnits sedan 2001. Vi finns i Géteborg,
men 4r dppna for medlemmar frdn hela Sverige. Vi 4r politiskt och
religiost obundna samt star fria frin likemedelsintressen.

Vir verksamhet fokuserar pd information och stéd till drabbade
samt anhdriga.

Kontaktuppgifter

Lokalféreningen Hepatit C i Vistra Gétaland
Mellangatan 1

413 01 Goéteborg

Mobil: 0705-12 02 09

E-post: info@hepatit-c.org
Hemsida: https://hepatit-c.org/
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