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Irene Mills har været afdelingslæge i KABS siden begyndelsen af år 2000. KABS (tidligere
Københavns Amts Behandlingscenter for Stofbrugere) er fra 1. januar 2007 en virksomhed i
Glostrup Kommune. KABS har årligt kontakt til 1.300 stofbrugere. Organisationen har 100 ansatte
og et årligt budget på 70 mio. kr. KABS har regionale afdelinger i Gentofte, Glostrup og Hvidovre,
som tager sig af visitation og behandling af stofbrugere fra de omliggende kommuner. De
tværgående opgaver er placeret i Socialmedicinsk Klinik (lægelig behandling), KASA
(misbrugspsykiatrisk dagtilbud), Familievinklen (tilbud til gravide og familier) Rusnavigatørerne
(afdeling for børn og unge) samt Det Udkørende Team, som tager sig af vanskeligt integrerbare
brugere. KABS er involveret i en række udviklingsprojekter og forskning på områder som
stofmisbrugeres helbred, behandling af dobbelt-diagnoser, ungdomspsykiatri, forebyggelse på
børne- og ungeområdet m.m.

Bagsiden: Vignetter fra KABS helbredsprojekt, se bagerste side.
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Forord

Der er tre formål med denne afhandling. For det første er den en masterafhandling indenfor faget

folkesundhedsvidenskab. For det andet er denne tekst et forsøg på at lade en overset gruppe borgere

komme til orde; i pressen findes ofte overskrifter som ”Jeg har sukkersyge/kræft/HIV”, men man

skal lede længe efter beretninger om at have leverbetændelse. For det tredje er den skrevet til andre

fagfolk, der arbejder med misbrugsbehandling eller med hepatitisbehandling.

Afhandlingen er udsprunget af KABS helbredsprojekt. På omslagene findes en kort præsentation af

henholdsvis KABS og helbredsprojektet. Jeg vil gerne sige:

Tak til

·  KABS, som har betalt studieafgiften for min masteruddannelse, og har sørget for trykningen af

afhandlingen i 100 eksemplarer. Centerchef og overlæge Thomas Fuglsang har også givet mig

lov til at bruge noget af min arbejdstid på projektet.

·  Min vejleder; ekstern lektor Anette Sonne.

·  Sygeplejerskerne Vivian Hansen, Lisbeth Aurbakken, Mette Gyldsøe og Susanne Jensen, som

har rekrutteret deltagerne.

·  HD Cand. Scient.Soc. Rasmus Axelsson for at udføre beregningerne på materialet i KABS

elektroniske journaler, idet jeg har foreslået, hvad vi skulle lave og derefter kigget på .

Mange tak til alle; uden jer var det ikke muligt at skrive denne afhandling.

Irene Mills, 15. april 2008
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Indledning

Kronisk hepatitis C

Kronisk hepatitis C er en blodbåren virussygdom. Sygdommen opdages oftest først længe efter

smittetidspunktet, idet den sjældent giver akut infektion som hepatitis A og B. Den er blodoverført,

og smitter ikke ved berøring, og sjældent i forbindelse med sex. En del af de smittede kommer selv

af med infektionen, men hos ca. 70% bliver den kronisk (se evt. tabel 5, bilag). Der er ingen

mulighed for vaccination, og behandlingen af denne virussygdom er dyr, besværlig (mange

bivirkninger), og langt fra altid effektiv. Der findes 4 typer; type 2 og 3 tager oftest 24 uger at

behandle, type 1 og 4 det dobbelte.

De fleste danske artikler f.eks. Weis og Christensen (2006) nævner, at det formodes, at der er ca.

15000 smittede i Danmark. Laursen og Vilstrup (2006) bemærker dog, at dette tal er estimeret ud

fra screening af bloddonorer (Wantzin og Krogsgaard 1990), men at prævalensen sandsynligvis er

højere uden for donorkorpset. Overlæge Poul Schlichting, Herlev hospital har i forbindelse med et

foredrag (Schlichting 2008) fortalt, at der kunne være op til 50000 smittede i Danmark, hvis tal fra

USA blev omregnet til DK. Ligeledes estimerer han at kronisk hepatitis C i den næste årti (2010-

2019) kunne koste samfundet over 1 milliard kroner. Omkring 20 % af de smittede vil nemlig ca. 20

år efter smitten udvikle levercirrose (skrumpelever), nogle vil få leverkræft og en hel del ville

komme til at vente (evt. forgæves) på levertransplantation. Udover disse udgifter er der ikke

medregnet tabt arbejdsfortjeneste og alle de menneskelige omkostninger, der er ved at have en

kronisk sygdom; disse problemer findes også uden, at der er udviklet skrumpelever.

Behandlingen for hepatitis C er ny, for fem år siden var det ikke almindeligt at tilbyde misbrugere

behandling. Men Bukh og Christensen (2003) konkluderede i en statusartikel, at der har været

fremskridt i behandlingen, og i de efterfølgende fem år er det gået stærkt.

Helbredsprojektet i KABS

Idet misbrugere har et dårligt helbred, og ikke altid er velkomne hos andre læger, iværksatte KABS

et helbredsprojekt. Fakta omkring dette findes allerbagerst. Som en del af en sundhedssamtale hos

sygeplejersken bliver der udført SF-36, som er et spørgeskema om helbredstilstand; herunder fysisk

funktion, begrænsninger (fysisk), smerter, alment helbred, energi, social funktion, begrænsninger

(psykisk) og psykisk velbefindende. Denne screening bliver tilstræbt udført før de første blodprøver
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bliver taget. Skemaet bliver udfyldt sammen med sygeplejersken. Efter ca. et halvt år bliver SF-36

gentaget, for at se om helbredsprojektet har hjulpet. Hvis der bliver fundet kronisk hepatitis C

(personen skal være positiv for såvel antistof som virus, udtrykt som positiv HCV-RNA), og

personen ønsker henvisning til specialafdeling, bliver vedkommende tilbudt ledsagelse derud af

sygeplejerske eller kontaktperson fra KABS.

Hvorfor blev jeg interesseret i hepatitis C

I forbindelse med mit arbejde som afdelingslæge henviste (og henviser) jeg mange til behandling

for hepatitis C, og så meget forskellige forløb. Alt lige fra komplet helbredelse til livstruende

bivirkninger. Samtidig var der dem, der enten ikke ønskede behandling, eller ikke kunne få det. De

var trætte, og mærket af sygdommen. Før helbredsprojektet var der ikke indført systematisk

screening for hepatitis C, men den gang fandt jeg nogle ved at undersøge for virus ved uforklarlig

træthed eller depression, jeg ramte tit plet. Hepatitis C pirrede således min nysgerrighed, både

lægefagligt, men også emotionelt, idet de forskellige skæbner gjorde indtryk på mig. Så allerede før

jeg søgte optagelse på MPH-studiet havde jeg en idé om, at min masterafhandling skulle handle om

hepatitis C.

Hvorfor et kvalitativt studie

Jeg ønskede ikke at lave et kvantitativt studie, idet det ville have ligget for tæt på den

naturvidenskabelige tradition jeg er skolet i som læge, jeg søgte netop ind på MPH- studiet for at

udvide min horisont og prøve andre indfaldsvinkler. På et tidspunkt, også før studiestart, overvejede

jeg, om data fra SF-36 kunne bruges til at beskrive, hvorledes det er at have kronisk hepatitis C. Jeg

drøftede det med sygeplejerskerne, som udførte SF-36 i stort antal. De sagde, at de også uden nogen

blodprøvesvar, kunne fornemme om en deltager havde kronisk hepatitis C. Men det var ikke så

simpelt, for det var ikke et spørgsmål om selve facit i afkrydsningen i SF-36, men et spørgsmål om

noget af det, deltagerne sagde, men som ikke kunne indgå. Nogle af spørgsmålene går ud på, om

man kan udføre dette eller hint, for eksempel gå i bad eller tage tøj på. Mange af dem, som senere

viste sig at have hepatitis C, svarede, at det kunne de godt (rent fysisk), men at de ikke orkede det

på en eller anden måde. Jeg lyttede til sygeplejerskernes erfaring, og det var let at beslutte, at det

skulle være et kvalitativt studie for at få nuancerne med omkring sygdomsoplevelsen. Alt dette

kunne forhåbentlig bidrage til den fremtidige behandling af personer med kronisk hepatitis C.
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Lang tid efter blev jeg bekræftet i, at jeg ikke ville have blevet så meget klogere, hvis jeg var gået

efter at se på SF-36. Jeg fik nemlig Rasmus Axelsson, som er statistikkyndig i KABS, til at se på

SF-36 for dem, som viste sig at have kronisk hepatitis C, sammenlignet med de, der var

antistofnegative. For at udelukke bias i svarene i form af personens kendskab til diagnosen, tog vi

kun de skemaer, som var færdigudfyldt før datoen for blodprøvesvar. Det viste sig, at der var ingen

forskel mellem at have hepatitis C eller ej (se bilag, tabel 4). I en pilotundersøgelse hvor kun en lille

del af materialet indgik, havde personer med hepatitis C flere smerter, men denne forskel forsvandt

i det større materiale. Dette afspejler imidlertid ikke, at personerne med kronisk hepatitis C ikke er

syge, men nok nærmere det som sygeplejerskerne nævnte; at det kunne være svært at udtrykke

forskellen mellem rent fysisk at kunne noget, eller om man orkede det eller havde lyst til det.

Desuden har de fleste haft sygdommen i så mange år, at de ikke husker hvordan det var at være

rask, de har således ikke noget at sammenligne med, når de besvarer spørgsmålene.

Litteraturgennemgang

Ved søgning på PubMed med søgeordet chronic hepatitis C fremkommer over 12000 hits.�Hvis

man søger på chronic hepatitis C AND drug therapy, er der knapt 5000 artikler, men kun ca. 200

ved kombination med�psychology. Størstedelen af de sidstnævnte var spørgeskemabaserede studier

f.eks. med udgangspunkt i SF-36 eller med psykologiske scoringsværktøjer. De kvalitative artikler

var ikke til at finde straks, dette er endnu en grund til at udføre et kvalitativt studie. Jeg fandt ti

udenlandske artikler, der var relevante i forhold til min problemformulering. Den seneste søgning

blev udført i marts 2008. Emnet er generelt vokset over det sidste år, ved en lignende søgning for et

år siden var der totalt ca. 10000 artikler om sygdommen.

De ti artikler handler om et eller flere temaer; seks af dem omhandler stigmatisering, fire af dem

berører (mere eller mindre) sygdomsoplevelsen, to af dem omhandler den medicinske behandling

og en består af to fokusgruppe-interview om ikke at få behandling. Artiklerne kan på forskellig vis

sætte mit projekt i perspektiv.

Glacken og Kernohan (2001) fokuserer på oplevelsen af at få diagnosen; hvordan det ændrer

deltagernes liv radikalt. Forfatterne nævner, at hepatitis C ikke var etableret som en kendt

konstruktion i folks bevidsthed i Nordirland. Deltagerne berettede, at hvis de fortalte, at de havde

hepatitis C, vidste folk ikke, hvad det var.
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Den bedste artikel med hensyn til at beskrive sygdomsoplevelsen er Conrad og Garrett (2006).

Studiet er interessant, idet en del patienter fortæller om pludselige anfald med træthed, kvalme,

opkastning, sveden og hovedpine. Forfatterne kalder det ”hep C attacks” og bemærker at, ingen

andre har beskrevet dette fænomen tidligere. Deres analyse giver i øvrigt tre temaer. For det første

coping, for det andet oplevelse af stigmatisering og oplevelser i forbindelse med at fortælle andre

om sin diagnose. Det tredje tema er bekymringer omkring smitte. I artiklen nævner forfatterne

blandt andet, at en kontoransat besluttede sig for, at han vil fortælle sine kolleger, at han havde

hepatitis C. De reagerede på det, som om han havde opholdt sig i en koloni for spedalske. Der er

også et eksempel på en mor, som ikke ville i bad sammen med sit barn for ikke at overføre smitte.

Stigmatisering ser ud til at fylde meget, og influerer meget på velbefindende i forbindelse med

sygdommen. Zickmund og Ho (2003) har lavet et meget stort studie i USA. Ud over et semi-

struktureret interview skulle deltagerne også besvare forskellige strukturerede spørgeskemaer. Det

ser ud til, at stigmatisering rammer personerne uafhængigt af, om de er smittet ved misbrug eller på

anden måde. Stigmatiseringen hænger sammen med en på det tidspunkt fremherskende

misforståelse i USA, nemlig at hep C også skulle spredes ved sex, og deltagerne blev betragtet som

muligvis promiskuøse. Idet det er en stor undersøgelse, var de i stand til at kalkulere, at 57%

oplevede stigmatisering på grund af sygdommen. Idet der også var statistisk bearbejdning, kunne

forfatterne sige, at deltagere som følte sig stigmatiserede scorede signifikant højere end de ikke

stigmatiserede med hensyn til angst, depression, forværret livskvalitet, tab af kontrol og

vanskeligheder ved coping mm. Et konkret eksempel var en invitation til en campingtur med

familien, hvor deltageren kun måtte komme med, såfremt vedkommende kunne skaffe et telt til sig

selv.

Stigmatiseringen hænger meget sammen med opfattelser omkring smittefare, der er flere eksempler

på stigmatisering og/eller misforståelser omkring smitteveje. I Crockett og Gifford (2004) er der

eksempel på en kvinde, som ikke måtte bruge den samme håndsæbe som sin mor på grund af frygt

for smittefare, og en kvinde der følte sig som spedalsk i mødet med en læge. ”Understanding social

stigma in women with hepatitis C” fokuserer også på emnet (Grundy og Beeching 2004). Paterson

og Butt er omtalt nedenfor vedrørende en udgivelse fra 2006. I marts 2008 har de skrevet en

kvalitativ artikel om stigmatisering (Butt og Paterson 2008). Fundene er på linie med de øvrige, det

vil sige talrige eksempler på næsten grotesk stigmatisering, men der er også en anden vinkel, som

jeg vender tilbage til senere, på side 25.
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Fraenkel og Mcgraw (2006) er en artikel, der fokuserer på et andet emne, nemlig oplevelsen af

selve behandlingen. Deltagerne oplever bivirkningerne som langt værre end ventet, og de synes

ikke, at personalet har forberedt dem på, hvor slemt det vil være. De taler også om mangel på

samarbejde mellem specialisterne og almen praksis, og om nødvendigheden af social støtte. Der ses

også på behandlingen i Paterson og Butt (2006), her fokuseres på forskellige forventninger til

behandlingen. Lægerne behandlede sygdommen ud fra en akut og meget medicinsk fokuseret

sygdomsmodel, personerne selv betragtede hep C som en kronisk sygdom, men fik ikke den omsorg

og den slags opfølgning, som en kronisk sygdom fordrer. Rowan og Dunn (2007) har lavet to

fokusgrupper, en med personer, der ikke kunne få hepatitis C behandling foreløbig på grund af

alkoholmisbrug og en anden med nogle, der måtte vente på grund af depression. Deltagerne

accepterede generelt lægernes beslutning, og nogle var blevet motiveret til at holde op med at

drikke i forbindelse med diagnosen.

Problemformulering

De foreliggende artikler ikke haft så meget fokus på selve sygdomsoplevelsen, idet stigmatisering

har fyldt meget. Der er gået syv-otte år siden de første af artiklerne blev publiceret, men der er først

kommet fart i behandlingen i de seneste fem år, så behandlingen bliver der kun skrevet om i et par

af artiklerne. Ingen af dem er fra Danmark; graden af stigmatisering kan være anderledes her i

landet. Dette fører frem til min problemformulering vedrørende kronisk hepatitis C:

·  Hvorledes opleves sygdommen?

·  Hvorledes opleves behandlingen?

·  Oplever deltagerne stigmatisering?

Materiale og metode

Deltagerne

Jeg har ønsket et materiale, der kunne repræsentere de brugere med kronisk hepatitis C, der var

indskrevet i 2007 i KABS. Fra sommeren 2007 og til begyndelsen af 2008 har jeg interviewet 6

kvinder og 9 mænd, i alderen 30 til 55 år, med et gennemsnit på 44 år. Deltagerne kom fra Hvidovre

og Gentofte afdeling, jeg er afdelingslæge i Glostrup. Efter at interviewene var færdige, fik jeg

Rasmus Axelsson til at udregne gennemsnitsalderen ud for alle dem, der havde kronisk hepatitis C i

KABS 3 regionale afdelinger (Glostrup, Gentofte og Hvidovre), den var også 44 år!
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Sygeplejerskerne har rekrutteret deltagerne efter grundig information. De er nøglepersoner i

afdelingerne med et godt overblik over de indskrevne brugere gennem kontakt via medicingivning,

helbredssamtaler og ledsagelse til hospital. Jeg har blot bedt om, at deltagerne skulle have kronisk

hepatitis C, og at de gerne ville interviewes (to personer som havde gennemgået behandling indgik

også). Jeg har ønsket maksimal variation både med hensyn til hvor de befandt sig i sygdoms- eller

behandlingsforløbet, og med hensyn til funktionsniveau (både velfungerende og brugere i mere

kaotiske livssituationer), jeg har ikke haft nogen udelukkelseskriterier. Jeg har specifikt sagt til

sygeplejerskerne, at de ikke bare skulle gå efter de velfungerende, men at alle var potentielle

deltagere. En af deltagerne var hjerneskadet, han blev interviewet i ti minutter, men han fik alligevel

fortalt noget om sit forløb, det var ligeså værdifuldt som andres bidrag. Der har også været andre

korte interviews, nogle havde simpelthen ikke så meget at sige. I starten bad jeg om deltagere

uanset køn, derefter bad jeg i en periode om kvinder, idet jeg var i underskud af kvinder. Senere

måtte jeg lukke for tilgangen af kvinder, idet der ville have været for mange. Bagefter fik jeg

Rasmus Axelsson til at se på kønsfordelingen af personer med kronisk hepatitis C, indskrevet på de

3 afd. i KABS. Der var i det totale materiale 63% mænd; 60 % af deltagerne i min undersøgelse var

mænd, så det viste sig, at jeg også havde ramt meget godt med hensyn til kønsfordelingen. Kronisk

hepatitis C i de tre regionale afdelinger i KABS (feb. 2008):

Køn Antal Procent

Antal mænd 59 63%

Antal kvinder 34 37%

Totalt 93 100%

Tabel 1

En af deltagerne blev interviewet to gange, idet han selv foreslog, at vi mødtes igen når han var

kommet i medicinsk behandling, så der var i alt 16 interviews. Datamætning blev, som forventet,

opnået efter 15 deltagere, og tidspunktet faldt sammen med, at sygeplejerskerne havde vanskeligt

ved at finde flere mænd, der ønskede at deltage. Alle de, der sagde ja til at blive interviewet, blev

det også. I et par tilfælde lykkedes det først ved anden eller tredje aftale, men fremmødet var alt i alt

langt bedre end til en almindelig lægesamtale i KABS. Cirka en fjerdedel af de mulige blev

interviewet på de to afdelinger. Det var mest mænd, der havde det bedst med at få lov til at være i

fred, der havde takket nej til at være med.
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Syv af deltagerne kendte mig ikke på forhånd, de otte andre havde jeg været mere eller mindre i

kontakt med over et år tidligere, idet jeg havde været læge for dem før min studieorlov. Jeg har

imidlertid ikke interviewet nogen fra min egen nuværende afdeling. Der har ikke været nogen

forskel indholdsmæssigt, alt efter om de kendte mig eller ej, men interviews uden forkendskab har i

gennemsnit varet et par minutter længere, idet der er gået lidt tid med at afstemme samtalestilen.

Deltagerne var smittet ved i.v.misbrug, men ikke udelukkende. Mindst én deltager var blevet smittet

gennem tatovering, en ved at dele snifferør, og en måske under arbejde på hospital for mange år

siden. De befandt sig mange steder i forløbet; fire interviews var lavet tidligt efter diagnosticering,

hvor deltagerne er henvist til hospital og måske har nået lidt forberedelse. To interviews

umiddelbart før antiviral behandling, tre interviews under antiviral behandling, tre efter afbrudt

behandling og to efter behandling, disse deltagere var sandsynligvis virusfri. Endelig to, som har

gennemgået udredningen, men som har fået at vide, at de ikke kan få antiviral behandling.

Interviews

Jeg udarbejdede en interviewguide (se bilag), men idet interviewene var semistrukturerede blev den

ikke fulgt slavisk fra ende til anden. Samtalerne blev optaget på bånd, og transskriberet verbatim.

Varigheden af samtalerne var fra 9 til 28 minutter, i gennemsnit 17 minutter. Det kan synes kort,

men det drejer sig om en gruppe af borgere, der ikke er vant til at deltage i interviews, og som nok

heller ikke ville udfylde et skriftligt spørgeskema. Alle, på nær én, er på overførselsindkomst og

med kort eller ingen uddannelse. Jeg besluttede mig for ikke at dybdebore i ømme punkter, jeg tog

deres første svar for pålydende og spurgte evt. videre ind ved at gentage det sidste i deres sætning.

Jeg fik dækket spørgsmålene sufficient i de forskellige samtaler. Der var karamel-indpakket

chokolade på bordet, og jeg sørgede for, at deltagerne havde en kop kaffe med ind. Efter at jeg

havde slukket for båndet, tilbød jeg råd og vejledning om hepatitis. Det vil sige at jeg tog en usynlig

lægekasket på og jeg var bevidst om dette skift. Jeg gjorde det, fordi jeg ville give dem noget til

gengæld for, at de stillede sig selv til rådighed (når nu der ikke blev spist meget chokolade!). Nogle

havde rigtig mange spørgsmål, andre syntes, at de havde hørt nok om emnet på anden vis.

Setting

Deltagerne blev interviewet hjemme for tre deltageres vedkommende, resten i to regionale

afdelinger i KABS. Jeg valgte ikke at bruge et lægekontor, jeg lånte oftest et pædagogkontor, for at
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situationen ikke skulle minde for meget om en lægesamtale. Sygeplejerskerne foreslog

hjemmeinterview som eneste mulighed for en deltagers vedkommende, de to andre interviews blev

udført hjemme på grund af manglende fremmøde til en eller to aftaler i afdelingen. De samtaler, der

blev udført hjemme, var meget hyggelige, jeg kunne også mærke, at jeg var en gæst i deres hjem.

Som nævnt synes jeg ikke, at der var stor forskel, alt efter om jeg kendte deltageren på forhånd,

men der var en lille forskel på interviews hjemme eller på afdelingen. Hjemmeinterviews foregik i

et roligere tempo, to af disse var blandt de længste samtaler og var mere detaljerede i indhold.

Denne tendens er også kendt fra andre forskeres kvalitative interview. Det tredje hjemmeinterview

var på kun 13 minutter, idet deltageren gav udtryk for utryghed ved at blive optaget. Da

båndoptageren var slukket, blev jeg inviteret til at blive, og jeg blev opvartet med cola og frugt; det

blev til to timers samtale om mange forskellige emner. Dette interview skulle nok være gennemført

uden båndoptager.

Godkendelse og etik

Projektet behøvede ikke at blive anmeldt til Videnskabsetisk komite. Tilladelse blev opnået fra

Datatilsynet den 30. marts 2007. Båndene bliver opbevaret i et pengeskab i Hvidovre afdeling.

Deltagerne blev orienteret om deres rettigheder i forbindelse med deltagelse og underskrev

informeret samtykke. Deltagerne blev oplyst om den dataansvarliges navn (undertegnede), formålet

med projektet, at det var frivilligt at deltage, at samtykke til deltagelse til enhver tid kan trækkes

tilbage. De blev også oplyst om, at projektet er anmeldt til Datatilsynet. Alle deltagere fik allerede i

udskrifterne et andet navn, jeg digtede mande- og kvindenavne i alfabetisk rækkefølge. Det vil sige,

at kvinderne hedder Anna, Beate, Carina, Dorthe, Emma og Freja. Mændene hedder Anders, Bent,

Carsten, Daniel, Erik, Frode, Gert, Hans og Jonas. For at mindske genkendeligheden har jeg ikke

navngivet alle citaterne i resultatafsnittet, idet personale, der kender nogle af deltagerne, ellers alt

for nemt ville kunne regne ud hvem der var hvem, hvis der er mange forskellige navngivne citater

fra hver. En undtagelse er Bent, der ville kunne genkendes ud fra, at han er den eneste, der blev

interviewet to gange. Jeg har ringet til ham efterfølgende og drøftet dette, men han har forsikret mig

om, at det er OK med ham. Sygehusene er heller ikke nævnt ved navn. Enkelte detaljer i form af

specifikke stedsangivelser er også udeladt. Ved omtale af fagpersoner er navnet eller en detaljeret

titel udeladt, så der står kun læge eller pædagog mv. Hvis en ven omtales ved navn, har jeg selv

digtet et nyt navn.
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Bearbejdning og analyse

Ved transskriptionen blev små fyldord og rene gentagelser ikke nedskrevet. Små sætninger om at

tage mere chokolade eller kaffe er også udeladt. Jeg har også udeladt længere passager, der lå helt

udenfor emnet, f.eks. en konkret beskrivelse af stofindtag i forbindelse med recidiv af misbrug.

Hvis diskussionen om hepatitis blev meget teoretisk, dvs. bevægede sig helt væk fra deltagerens

egen oplevelse, har jeg kortet mine egne udsagn ned, idet de ikke har bidraget med noget til

oplevelsesaspektet. De citater, der er gengivet i denne afhandling, er blevet nænsomt sprogligt

bearbejdet i forhold til transskriptionen, for at de ikke fremstår alt for talesprogsagtige.

Jeg har anvendt Malteruds adaptation af Giorgis fænomenologiske metode; Malterud (2003).

Faserne i systematisk tekstkondensering er som følger: 1) Først foretages en gennemlæsning hvor

forforståelsen sættes i parentes, for at danne sig et indtryk. 2) Derefter findes meningsbærende

enheder og kodningen begyndes. 3) Derefter kondenseres indholdet i kodegrupperne. 4) Til sidst

laves en sammenfatning. I praksis læste jeg interviews igennem i flere omgange. Jeg samlede de

meningsbærende enheder emnevis i et midlertidigt word-dokument ved at kopiere citaterne. Jeg tog

for eksempel og flyttede alle deltageres udsagn, om det at få diagnosen, sammen. Sideløbende

havde jeg også små skemaer på papir, med deltagernes navne, og kort afkrydsning omkring

repræsentationen af en kode, som evt. senere blev til et tema, hvis der var nok tyngde i det. Indenfor

hvert tema prøvede jeg at kondensere deltagernes udsagn til små undergrupper, for eksempel de

deltagere, der ikke følte sig trætte, kontra de som var meget trætte. Sammenfatningen arbejdede jeg

videre med i løbet af selve skriveprocessen. Jeg har (under resultater og diskussion) også lavet et

lille afsnit om de koder, der ikke blev repræsenteret nok til, at det kunne blive et egentligt tema.

Kodegrupperne blev til temaer hvis der var mindst ca. fem deltagere der kom ind på emnet,

samtidig med at de meningsbærende enheder skulle give tydelige budskaber, som det var værd at

give videre. Jeg har som en del af min forforståelse antaget, at jeg ikke ville kunne finde én

kernekategori, så temaerne indgår ikke i et hierarki. I løbet af analysen blev det klart for mig, at jeg

ville gå i dybden med tre deltageres interview, hvilket resulterede i afsnittet ”Tre sygehistorier”.

Forforståelse

Min forventning har været at få udsagn omkring træthed og svære bivirkninger af behandlingen.

Min forforståelse går ud på, at personerne er meget trætte, og at hverken omgivelserne eller

sundhedssystemet anerkender dette til fulde. Det er vigtigt at give deltagerne lov til at udtrykke sig
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omkring hvordan de oplever sygdommen og behandlingen, og sætte ord på evt. træthed, håb eller ej

mm. Med hensyn til eventuel stigmatisering har jeg ikke haft en færdig idé om, hvad jeg eventuelt

ville finde.

Jeg har en faglig bagage som læge, men har med vilje ikke inddraget de aktuelle levertal eller

lignende, idet det ikke er interessant ud fra en kvalitativ vinkel; der er heller ikke nogen direkte

sammenhæng mellem biokemiske fund og symptomer. Jeg har fra medstuderende fået reaktioner

på, at nogle af interviewpersonerne kendte mig på forhånd. Jeg regner det ikke selv som hverken en

hindring eller et generelt fortrin i forbindelse med interviewene. Desuden var der en af dem, som

jeg kendte, som slet ikke kunne huske mig. Det vigtigste for mig har været, at interviewdeltagelse

ikke har influeret på deres nuværende behandling, som jeg ikke er nogen del af.

Begreber

Mit studie er empiristyret, det vil sige, at jeg ikke har analyseret efter en eller flere på forhånd

fastlagte teorier. Denne fremgangsmåde omtales også i Kvale (1997) s.42: ”Den bevidste naivitet og

forudsætningsløshed, der slås til lyd for, indebærer åbenhed overfor nye og uventede fænomener, i

stedet for at intervieweren arbejder med på forhånd formulerede spørgsmål og færdige

analysekategorier”. Men jeg er nået frem til, at jeg kan analysere mit materiale blandt andet ud fra

begreberne stigmatisering og coping samt ud fra Brickmans fire sygdomsmodeller.

Stigmatisering: Jeg opfatter stigmatisering som nedværdigende behandling af en person eller en

hel gruppe af personer på grund af karakteristika, som andre bevidst eller ubevidst betragter som

anderledes. Goffman (1963) nævner at man kan tale om tre forskellige typer ”stigma”.1) Synlige

fysiske deformiteter 2)Visse karaktertræk. Her kommer Goffmann med en lang liste, ud af denne

liste er ikke alle lige relevante i det moderne, relativt åbne danske samfund. Men gængse eksempler

er psykisk sygdom, at have været fængslet, alkoholisme og anden afhængighed. 3) Etnisk eller

kulturelt tilhørsforhold.

Bogen bærer præg af at være skrevet for mange år siden i USA, så hans eksempler er ikke

tidssvarende. Havde HIV været kendt den gang, var stigmatisering på grund af HIV/AIDS nok

placeret i den midterste af de ovennævnte grupper. Stigmatisering på grund af hepatitis C ville også

høre til i denne gruppe. Han taler også om begrebet ”de normale”, de som ikke tilhører en

stigmatiseret gruppe. De fleste mennesker prøver at finde en identitet ved hjælp af et

gruppetilhørsforhold, enten som ”normal” eller som tilhørende en minoritetsgruppe.
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Coping: Peter Elsass (1992) deler i sin bog ”Sundhedspsykologi” coping op i to former:

problemfokuseret og emotionsfokuseret. Ved problemfokuseret coping prøver man at analysere

årsagerne til problemet, samt definere og afgrænse det. Man søger information, vejledning og evt.

behandling og prøver at tage skridt til forandringer i ens eget liv for at løse problemerne. Ved

emotionsfokuseret coping forsøger man at beherske følelserne ved at tænke på noget andet. Man

kan skrive en novelle eller føre dagbog, eller benytte sig af fortrængning, projektion eller

intellektualisering. Yoga, musik, trøstespisning og rygning er også emotionsfokuseret coping.

Misbrug er den ultimative måde at ”lægge låg på”.

Jeg har læst videre på temaet i Lazarus og Folkmans bog ”Stress, appraisal and coping”(1984).

Beskrivelsen af de forskellige typer coping er parallel, men de kommer også ind på hvilke

ressourcer hos personen, der har indflydelse på coping: helbred og energi, positive antagelser,

problemløsningsfærdigheder, sociale færdigheder, social støtte, og materielle ressourcer. Jeg

kommer ind på dette for eksempel i min analyse af Bent.

Sygdomsmodeller: I Brickman og Rabinowitz (1982) fremsættes fire ”Models of helping and

coping”. Jeg har valgt at opsummere modellerne således:

Hvis skyld er det?   �                           Hvem skal gøre noget ved helbredsproblemet:
                                                                                                 �                                                               �

Personen selv Andre skal tage ansvar
Ens egen skyld Den morale model: det er din

egen skyld, og du må selv gøre
ved det; du må selv f.eks. tabe
dig eller holde op med at
drikke.

”The enlightenment model”:
Dette kan ikke så nemt
oversættes til dansk. Men det er
modellen fra Anonyme
Alkoholikere m.fl.: du skal
erkende din svaghed og
overgive dig selv til
fællesskabet og en højere magt
og så vil du blive hjulpet.

Skyldsspørgsmålet er ikke
relevant

Den kompensatoriske model:
sygdom eller misbrug er ikke
din skyld, men dit ansvar, du
skal selv gøre en indsats.

Den medicinske model: du har
været uheldig at blive udsat for
en ulykke eller fået en infektion.
Lægen har ansvaret for
diagnosen og behandlingen, du
skal blot følge den.

Tabel 2

Jeg vil senere diskutere behandlingen for kronisk hepatitis C i forhold til denne model.
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Resultater og diskussion

Kondenseringen af kodegrupperne resulterede i seks temaer. De første afsnit handler om at få

diagnosen; hvorledes opleves sygdommen (træthed), hvorledes opleves behandlingen

(bivirkninger), om der er stigmatisering. De næste afsnit vedrører oplevelser i forbindelse med

sundhedsvæsenet og information/ forebyggelse. Dernæst følger et afsnit med de aspekter der ikke

fyldte nok til at blive et selvstændigt tema. ”Tre sygehistorier” er en nærmere analyse af tre

deltageres udsagn. Der er en kort diskussion efter hvert afsnit, og en samlet diskussion til sidst.

At få diagnosen - Jeg var bange, fordi jeg ikke rigtig havde hørt noget om C-eren.

Reaktionerne på at få diagnosen spænder meget vidt. Jeg har valgt citatet med at være bange, fordi

diagnosen for nogle var et chok. Men først nogle af de andre reaktioner. Anna tænker væk fra det i

starten. Hun er den eneste der reagerer på denne måde, altså ved at anvende emotionsfokuseret

coping. For Carsten betød det ikke noget videre at få diagnosen, han har ingen symptomer. Anders

havde fornemmet, at han var syg, så han var næsten sikker på, at han havde det. Freja blev heller

ikke overrasket, idet hun vidste, at hun havde haft A og B. Hans havde også regnet med det. Her er

et par forskellige eksempler, idet jeg spørger ind til hvilke tanker eller følelser de havde, efter at

have fået diagnosen: Ikke rigtig sådan noget videre, altså fordi hun forklarede mig at det var ikke

sådan vildt farligt og man smittede ikke sådan vildt meget. Så jeg havde egentlig ikke rigtig nogen…

fordi jeg kunne ikke mærke noget. Aldrig kunnet det. Så jeg har formentlig haft den længe. En anden

deltager siger: Jeg var jo som sagt en del træt, så jeg var næsten sikker på at jeg havde

leverbetændelse. Så for nogle deltageres vedkommende giver diagnosen ikke anledning til store

følelsesmæssige udsving.

Men for over halvdelen af deltagerne er det alligevel noget, der kommer bagpå dem eller giver

anledning til en reaktion. Emma havde også på fornemmelsen, at hun kunne have leverbetændelse,

men tog det alligevel som en dødsdom. Tre andre vidste at de havde haft hepatitis før (for det meste

hepatitis B), men det overraskede eller rystede dem alligevel lidt. Bent undrede sig, han havde

aldrig været syg. Smittemåden kan også have betydning for reaktionen:

I:  Kan du huske den gang du fik at vide at du havde leverbetændelse?

Deltager: Jeg kan huske, at jeg blev ked af det, over at jeg kunne være så dum, fordi jeg kan huske

hvordan jeg fik det.

I:  Var det en nål du delte?
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Deltager: Ja, manden han sidder og siger det til mig [at han var smittet], men jeg var ligeglad.

Jeg vender tilbage til temaet ”at dele nåle” i et senere afsnit.

Dorthe blev sur, dels over den måde hun fik det at vide på, dels over at ingen havde fortalt hende

det før. Carina og Beate fortæller begge, at de begyndte at græde. Carina fik efterfølgende hjælp

ved at tale med en veninde, Beate snakkede med personalet på afdelingen. Beates udsagn er her:

I:  Kan du huske noget om, hvad du tænkte eller følte?

Beate: Jeg flippede helt ud og tudbrølede, og jeg kunne ikke få svar hurtig nok, om hvad der så

skulle ske. Åh, hvad sker der, jeg er helt sikker på nu dør jeg, jeg ved ikke hvad. Nu skal jeg have en

eller anden sygdom.

I:  Så du var meget overrasket?

B: Ja, jeg var helt ude af den. Fuldstændig ude af den. Men jeg blev beroliget samme dag. Kom ned

på jorden.

I:  Hvad var det der hjalp dig så?

B: Jeg kan ikke lige huske hvem jeg snakkede med.

I:  Men du snakkede med én fra personalet?

B: Ja, fik det forklaret ordentligt, der var behandling, det fik jeg højst sandsynligt, man skal bare til

samtale først og sådan. Men jeg var bange, det var jeg. Meget bange. Fordi jeg ikke rigtig havde

hørt noget om C-eren.

I:  Så det var ukendt land?

B: Ja, det var det.

Dette er et udmærket eksempel på coping; først reagerede hun emotionelt, men så fik hun hjælp til

problemfokuseret coping hos personalet ved at få det forklaret. I helbredsprojektet blev det i øvrigt

tilstræbt, at give lidt oplysning om hepatitis også før blodprøverne blev taget. Men Beate har enten

ikke fået denne oplysning eller har overhørt den, idet hun måske ikke har troet, at hun kunne være

en af dem, der havde fået hepatitis.

Diskussion: Selvom nogle af deltagerne har haft hepatitis A eller B før, eller har på fornemmelsen

at de har fået C-eren, spænder deres reaktioner vidt, fra næsten ingen reaktion til gråd. Glacken og

Kernohan (2001) har interviewet 7 kvinder og 2 mænd omkring det at få diagnosen. Kun 2 af

deltagerne var blevet smittet via i.v.misbrug, resten via blod eller blodprodukter. De har talt med

dem i gennemsnit 90 minutter, det vil sige at deltagere og interviewform adskiller sig meget fra min
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undersøgelse. Ikke overraskende (jf. de lange interview) kommer der udsagn, der er fulde af

beskrivelser og sammenligninger i en grad, jeg ikke helt kan genfinde i mit materiale. En malende

beskrivelse er f.eks., at det er som at stå ved en klippekant, men uden at vide hvor tæt man er på

kanten, eller om man vil falde ud over den eller ej. Der er dog også udsagn der minder om Beates;

en deltager gav i deres undersøgelse udtryk for, at hvis det havde været cancer, så havde

vedkommende måske haft en ide om, hvad det var, men hepatitis C, hvad var det for noget?

Constant og Castera (2005) har udført forskellige studier med rating af alvorlighed på en visuel

analog skala på 100mm, deltagerne (som havde hepatitis C) skulle anføre alvorligheden på denne

skala med 100 som maksimum. Det at få diagnosen scorede i gennemsnit 72; lidt lavere end

skilsmisse som scorede 78. Selve sygdommen scorede 74 i alvorlighed, og forskerne fandt, at

sygdommen blev betragtet som mere alvorlig end diabetes eller hypertension, men mindre alvorlig

end AIDS eller cancer.

Sygdomsoplevelsen - Hvis du dårligt kan bære din egen krop

Jeg har ladet Bent indlede afsnittet om hvorledes sygdommen opleves. Jeg analyserer Bents udsagn

under afsnittet ”Tre sygehistorier”. Jeg kunne også have valgt Daniels meget ligefremme

beskrivelse: Det er en lortesygdom. Den er både drilsk og ondskabsfuld. Deltagernes oplevelse af

træthed i forbindelse med sygdommen er meget forskellig. De falder i tre grupper. Den mindste

gruppe er de, der ikke er trætte. Så er der en mellemgruppe, der oplever nogen træthed, men de

mener, at det også kan skyldes andet end hepatitis. Den sidste og største gruppe, over halvdelen,

udgøres af de meget trætte.

I den ene ende af spektret er Carsten, han er ikke træt, i hvert fald ikke på grund af hepatitis, han

mærker ikke sin sygdom. Beate var træt under behandlingen, men den blev afbrudt, og nu mærker

hun ikke noget. I mellemgruppen er tre andre deltagere trætte, men de mener ikke det har noget med

hepatitis at gøre, eller måske er det en kombination af hepatitis og andre ting. Til denne gruppe

hører desuden også Anders. Han kan falde i søvn når han ser fjernsyn. Men Anders ved ikke rigtig,

om trætheden skyldes sygdommen eller behandlingen og klager egentlig ikke over træthed, selvom

han nævner emnet.
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Størstedelen er trætte. Dorthe er meget træt; hun har fået at vide at hun har skrumpelever, men hun

er virusfri, så vidt hun ved. Fem andre deltagere er trætte og mener at det skyldes hepatitis. Det

samme gælder Anna og Bent, deres oplevelser gennemgås lidt mere grundigt i afsnittet ”Tre

sygehistorier”. Behandlingen mislykkedes for Erik men: Jeg skal bare leve stille og roligt som jeg

gør, og passe lidt på mig selv. […] Jeg har sådan set taget det valg at leve med sygdommen. Leve

med den træthed der er. Erik sover 16 timer i døgnet. Et andet citat fra den store gruppe:

Fuldstændig sløv. Nogle gange er jeg så sløv at jeg ikke gider at hente en pakke smøger, så lader

jeg hellere være med at ryge, selvom jeg er afhængig af smøger. Nogen gange er jeg simpelthen så

doven, jeg gider simpelthen ikke nogen ting. Dette udtrykker det, som sygeplejerskerne fortalte om,

ikke at orke at gøre noget. Trætheden kan også være episodisk:

I: Det med at være lidt sløv en gang i mellem, hvor lang tid har du oplevet det?

Bent: Det sker, det kan være nogen gange 3 gange om ugen, det kan være en gang om ugen, det kan

komme hver 14. dag, jeg kan mærke det. Jeg er helt færdig, jeg kan ikke komme op faktisk, jeg kan

ikke komme ud af sengen, har meget svært ved det. Og det er ikke normalt.

I: Du plejer ellers…?

B: Jeg plejer ikke at mærke min krop på den måde.

I: Så du plejer at være aktiv?

B: Ja.

I: Når du så er sløv, oplever du så noget med at svede eller hovedpine eller noget?

B: Overhovedet ikke. Bare sådan tung, tung i hele kroppen. Jeg kan ikke komme op af sengen.

I: Hvor lang tid varer det ad gangen?

B: Det varer som regel hele dagen, så til om eftermiddagen, så sætter jeg mig og spiser. Jeg bliver

ikke liggende et par dage ad gangen.

I: Men sådan en dag kan det godt vare?

B: En dag ad gangen.

Det vil egentlig sige at der er stor variation, fra ingen træthed, til meget generende træthed, jeg

kommer også tilbage til konsekvenserne af træthed under ”Tre sygehistorier”. For mig betyder det,

at man ikke skal have faste antagelser om, hvorledes personer med hepatitis C har det. Trætheden

kan også være svær at skelne fra en egentlig depression. Der er naturligvis mange andre symptomer

end træthed, men det er det, der fylder mest. Men her kommer et andet eksempel: Det er en masse

giftstoffer, jeg kan simpelthen mærke dem nede i mine fødder, så de brænder, det er som om der er
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kolde vinde dernede. Han beskriver sandsynligvis det der kaldes paræstesier (føleforstyrrelser) i

fødderne. Andre deltagere nævner hyppige opkastninger og muskeltræthed.

Diskussion: I Conrad og Garrett (2006) beskrives noget som de kalder ”hepatitis C attacks”

episoder med udtalt træthed, kvalme, opkastning, svedeture og hovedpine. Det citat, de tager frem

for at beskrive dem, er en parallel til Bents beskrivelse om at vågne op en morgen: ”If I wake up

and feel really off in the morning, I feel nauseated in the morning, and … it becomes an effort then

to get myself motivated… I know that… my ability to get through the day is going to be impaired…

I´ve got to readjust my whole day for it, in some instances the whole week, or the whole month,

depending on how it goes.” (Side 124). Så hepatitis C kan tilsyneladende have en episodisk natur,

og ingen kender årsagen til dette. Men mit fund (citat fra Bent ovenfor) støtter Conrads; Conrad var

i øvrigt den første til at beskrive ”hep C attacks”. Bent har dog ikke kvalme, som forekommer i det

ovenfor citerede eksempel.

Eksemplet med ”kolde vinde”: De såkaldte ekstrahepatiske manifestationer er undersøgt af mange

forskere, og de fleste artikler finder de samme symptomer som Cacoub og Poynard (1999). Gruppen

har prospektivt undersøgt hele 1614 konsekutive patienter med kronisk hepatitis C og fundet for

eksempel artralgi dvs. ledsmerter hos 23%, paræstesier dvs. føleforstyrrelser hos 17%, myalgi dvs.

muskelsmerter hos 15% og også hudkløe hos 15%. Desuden mange andre symptomer. Disse

forfattere og mange andre har også taget blodprøver for at se hvilke biologiske markører, der kunne

forklare symptomerne, men det ser ud som om der er så mange ”bolde i luften”, at der ikke er nogle

simple sammenhænge mellem forskellige blodprøver og symptomer. Hvorom alting er, så kan

sygdommen altså give mange forskellige symptomer.

Tilbage til det fremherskende symptom, nemlig træthed. Hvorfor er personer med leverbetændelse

trætte? Det er der mange forskere, der har undersøgt. De følgende undersøgelser er udført med alt

fra SF-36 til avancerede scanninger og ligger således langt fra den kvalitative vinkel. Konklusionen

på denne gennemgang er dog interessant. Der er flere artikler, end hvad der er plads til at nævne

her, idet den kvantitative forskning er langt mere omfattende end den kvalitative på dette område.

Både Kramer og Hofer (2005) samt Kallman og O´Neil (2007) har undersøgt, om trætheden giver

nedsat livskvalitet, og det gør den. Kvinder scorer lidt værre end mænd. Patienterne scorede værre
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end den generelle population målt med SF-36. I begge studier har der været strenge

inklusionskriterier for at undgå andre faktorer der kunne give træthed og nedsat livskvalitet.

Personer med aktuelt misbrug, cirrose og en lang række medicinske eller psykiatriske diagnoser

kunne ikke indgå. Det vil sige en meget selekteret gruppe. Læseren vil bemærke at jeg i

indledningen siger, at der i KABS ikke fandtes forskelle i SF-36 på grund af kronisk hepatitis. Jeg

er overbevist om at det må skyldes, at man ikke kan se skoven for bare træer, når det gælder

misbrugere. Dermed mener jeg, at både de med og de uden hepatitis har talrige andre faktorer, der

kan give dem træthed, ud over hepatitis.

Artikler som de to sidstnævnte har mødt indvendinger som, at personerne jo ikke er blindede i

forhold til deres hepatitis C status; selve visheden om at have en kronisk sygdom kan have

indflydelse på svarene. Det kan naturligvis ikke i sig selv udelukkes. Men derfor har forskere gået

videre. Karivazoglou og Assimakopoulos (2007) har udført en lang række kognitive tests, igen med

udelukkelse af patienter med andre sygdomme eller hepatisk encephalopati, og de har også forsøgt

at kontrollere for depression og ”fatigue” dvs. udtalt træthed. De finder nedsat verbal hukommelse

og indlæring.

Dette og andre lignende studier får blandt andet Weissenborn og Ennen (2006) til at gå videre. Ved

specifikke scanninger finder de ændringer i dopamin og serotonin neurotransmissionen i hjernen,

som måske kunne forklare træthed/depression og kognitive deficit. De finder også forlænget

reaktionstid i forhold til normale værdier. Flere forskere har undersøgt om HCV virus kan ”snige

sig ind” i hjernen via makrofager (en celletype som indgår i immunsystemet) og derefter slå sig ned

i CNS. Dette er vist for HIV, og kaldes en Trojansk hest mekanisme, det er omtalt for HIV-virus

første gang i Braathen (1988); i første omgang havde man dog ikke tænkt på, at virus også kunne

sprede sig til centralnervesystemet på denne måde. Der er fundet HCV- virus strenge i hjernen.

Radkowski og Wilkinson (2002) har fundet hepatitis C virus RNA i hjerner fra afdøde hepatitis

patienter. Forton og Karayiannis (2004) har gjort det samme, de har endvidere kunnet vise, at det er

sandsynligt, ikke alene at virus er til stede i hjernen, men at den kan replicere, det vil sige lave flere

virus. Radkowski og Wilkinson (2002) bemærker da også, at hepatitis C virus tilhører flavivirus

virus familien, som også inkluderer CNS-virus som gul feber, dengue og tick-borne encephalitis og

japansk encephalitis, så ud fra dette er der ikke noget mærkeligt i, at HCV også spiller en rolle i

hjernen. Forton og Taylor-Robinson (2006) opsummerer hele emnet i en grundig oversigts artikel,
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kaldet ”Central nervous system changes in hepatitis C virus infection”. Denne artikel giver et godt

overblik og refererer til 47 andre artikler. Alt i alt kan der altså findes biologiske forklaringer på

deltagernes træthed, de orker ikke noget, det kan også minde om en depression.

Bivirkninger - De kunne godt have advaret lidt mere

Dorthes citat danner overskriften til dette afsnit om bivirkninger af den antivirale behandling. Jeg

spurgte, om hun på forhånd fik at vide, at det var hårdt. Hun fik mange bivirkninger og hun kommer

til orde om lidt. Den medicinske behandling består af indsprøjtninger med interferon ugentligt og

ribavirin tabletter tre gange dagligt, oftest i 24 til 48 uger. For få år siden skulle interferonen

injiceres tre gange ugentligt, men nu er interferonen lavet langtidsvirkende, bliver nu kaldt

pegyleret interferon. Frode er netop startet i behandling: Ja, jeg går ved siden af mig selv, jeg kan

mærke… og så har jeg hovedpine. Og jeg kan mærke at jeg kan blive sådan lidt nedstemt, sådan lidt

forstemt, men det er ikke sådan alvorligt, du ved.

Anders fik ledsmerter ved start af behandlingen og oplever, at han kan blive hidsig lidt hurtigere

end ellers. Men ellers har Frode og Anders ikke andet at nævne. Bent er i behandling under andet

interview; de første tre måneder fik han ondt i leddene og blev endnu mere træt, end han var i

forvejen. Men så efter tre måneders behandling vendte det, og han fik det bedre, end han har haft

det længe. Han nævner selv, at den støtte han fik og stadig får fra misbrugsambulatoriet og fra

familien betyder meget og spørger mig, om jeg ikke har oplevet det i andre interview. Han har ikke

tabt sig under behandlingen, snarere taget en smule på, idet hans mor har sørget for, at han fik noget

at spise. Jonas klarede behandlingen trods tendens til aggression og depression, ondt i leddene og

leveren, træthed og opkastninger, han er nu rask; Jeg har kun haft tre sygedage i 2007.

Så kommer den mere alvorlige afdeling. Beate måtte stoppe behandlingen meget pludseligt på

grund af alvorlig blodmangel. Hun har talt med lægen om, at når der om nogle år forhåbentlig

kommer ny medicin, vil hun prøve igen. Daniel er den, der beskriver behandlingen mest ”malende”

og også meget negativt, idet han har oplevet behandlingen som værende forfærdelig: Hvis jeg havde

vidst at det ville fungere sådan, ville jeg ikke have gået med til det! For Daniel var behandlingen

tusind gange værre end forventet, og han beskriver udførligt de bivirkninger han fik; diarre, opkast

og meget andet. For ham var det et smertehelvede af den anden verden. Det kan vist ikke udtrykkes

stærkere! For Daniel var der en endnu større omkostning; efter den mislykkede behandling fik han
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recidiv af sit stofmisbrug, han havde ellers haft en ”cleantime” på fire år forud for dette.

Bivirkningerne af behandlingen beskrives som værende lig abstinenser efter stofindtag: Jeg er jo

gammel misbruger; den nedtur man får som misbruger, den fik jeg jo bare tyve dobbelt igen. Det

var som at være på konstant nedtur. Han spurgte, om han kunne få noget hjælp i forbindelse med

hans krise ved behandlingsophør, men han fik at vide, at han kunne tale med en præst, eller med en

psykolog, men der var lang ventetid. Derfor tog han i byen for at købe noget rygeheroin. Det vil

sige, at manglende hjælp til problemfokuseret coping medførte, at Daniel måtte ty til

emotionsfokuseret coping, i dette tilfælde misbrug.

Erik fik nervøsitet, angst og depression af medicinen, og det gjorde, at han stoppede behandlingen.

Erik fortryder ikke at han prøvede, det var OK for ham at prøve, men idet det ikke gik godt, var det

OK at stoppe. Både Beate, Daniel og Erik stoppede behandlingen efter aftale med lægen.

Så er der Dorthe, hun havde fået at vide, at hun skulle have et års behandling:

Dorthe: Jeg fik bivirkninger, jeg fik alle der stod. Jeg tabte 30 kilo, de blev nødt til at stoppe den.

Problemet var jeg havde allerede fået skrumpelever.[…] Det er noget rigtig møg; egentlig skulle

jeg have været på kuren et helt år, men de måtte stoppe det, fordi jeg tabte 30 kilo og jeg havde

ingen modstandskraft tilbage. Heldigvis så er den forsvundet, så der er positive ting også.

I:  Så virus er ikke til at finde nu?

D: Ja.

I:  Flot.

D: Jeg er faktisk erklæret rask.

I:  Nej, hvor godt. Tabte du de 30 kilo fordi du havde diarre eller opkastning eller hvad var det?

D: Jeg havde ingen sult. Jeg kunne ikke få noget mad ned.

I:  Havde du kvalme eller?

D: Nej, bare ikke lyst til at spise. Jeg har aldrig haft det sådan før. Der var intet som jeg havde lyst

til.

I:  Hvordan var dit humør så under behandlingen?

D: Det var det sjove ved det, det var egentlig sådan nogenlunde; nej det var det ikke! Da jeg kom

her hjem igen og jeg lå i min lejlighed, var det forfærdeligt. Jeg kunne ingenting. Det endte med at

sygeplejersken herude kørte hjem og måtte købe ind, det er jo ikke hendes job vel? Men nu er det

blevet bedre.
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I:  Mens du var i behandling var du på en måde i kulkælderen eller lå du i sengen hele tiden?

D: Ja, jeg lå i sengen hele tiden og kastede op og jeg havde også meget blodmangel under kuren,

fik blodtransfusioner hver tredje dag.

I:  Nå, det havde du også; både tabt i vægt og blodtransfusioner?

D: Men nu er det ved at vende, nu er jeg ved at tage på igen.

Det har således været en skrap omgang for Dorthe!

På grund af bivirkningerne har en af deltagerne overvejet om hun vil i behandling: Formentlig vil

jeg ikke. Det har noget at gøre med at jeg har to børn, jeg har ikke overskud til at være syg i et år,

hvis jeg bliver syg. Jeg har set mange folk blive syge af den behandling, og jeg kender én som er

død efter behandlingen. Hun er i øvrigt den eneste, som på forhånd har valgt behandlingen fra.

Diskussion: Bivirkningerne er betydelige. Bivirkningerne for interferon er influenzalignende

symptomer med træthed, hovedpine og muskelsmerter. Den kan give humørsvingninger og forværre

depression. (Weis og Krarup i en oversigtsartikel i 2003). Listen kan fortsættes med blandt andet

gastrointestinale (fordøjelsessystemet) gener, leverpåvirkning, pancreatitis (bugspytkirtel-

betændelse), knoglemarvspåvirkning. Tilsvarende fra listen over bivirkninger for ribavirin, denne

gang fra lægernes kittelbog om medicin: nedsat appetit, træthed, kulderystelser, kraftesløshed.

Kvalme, opkastning, smagsforstyrrelser, mavesmerter, diarre, forhøjet bilirubin (et levertal). Og der

er mere endnu på denne liste. Så de eventuelle symptomer, deltagerne har haft på grund af deres

leverbetændelse, bliver forværret under behandlingen.

Bivirkningerne vil ramme såvel misbrugere som ikke-misbrugere, forskellen kan ligge i omfanget

af støtte de modtager fra omgivelserne. Deltagerne i min undersøgelse nævner også hjælp og støtte

fra familien, og Bent understreger betydningen af dette. For et par år siden hørte jeg en

radiomontage, så vidt jeg husker på Radio 4 fra Storbritannien. Den var klippet sammen af

beskrivelser skrevet af personer, der var i antiviral behandling for kronisk hepatitis C. Den var så

glimrende, at jeg ville være glad, hvis jeg havde optaget den. Et par eksempler: En person blev så

frustreret over behandlingen, at han skyllede alle tabletterne ud i toilettet. Næste dag besluttede han

sig dog for at møde op på hospitalet og bede om medicin igen. Personerne beskriver ”Ribavirin

rage” det vil sige de aggressioner der kan opstå som bivirkning, og en af dem stadie-inddeler

fænomenet. Sidste stadium var nogenlunde således: Kæresten og hunden er for længst løbet
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skrigende bort, fjernsynet og computeren står i en rygende hob på græsset. Det er en meget levende

beskrivelse!

Overskriften, om at lægerne godt kunne have advaret mere, vinder også genklang i Fraenkel og

McGrav (2006), som også er et kvalitativt studie. Flere af deltagerne gav udtryk for, at ingen havde

fortalt dem HVOR slemt det var. Men hvis man advarer kraftigt, så rammer informationen heller

ikke rigtigt i alle tilfælde; Bent synes at bivirkningerne er blevet overdrevet. Dorthes citat som

danner overskriften til dette afsnit følges af: Men det er jo så forskelligt. Der har jo også været

nogen på vores afdeling, som ikke havde nogen bivirkninger.

Krook og Stokka (2007) har lavet et nydeligt arbejde, med antiviral behandling af personer i

misbrugsbehandling med metadon eller buprenorphin. Og de har opnået 100% compliance. Der er

som forventet et godt samarbejde mellem hepatologisk afdeling og misbrugsbehandlings

ambulatoriet og megen psykosocial støtte. En lille, men muligvis meget betydende faktor er, at

patienterne på dagen for deres interferon injektion bliver tilbudt ekstra metadon eller buprenorphin,

idet bivirkningerne (især de influenza-agtige symptomer) netop kan opleves som abstinenser.

Injektionen blev givet af sygeplejersker i misbrugscenteret. Der blev også etableret mulighed for, at

patienterne kunne mødes i et rum for sig og udveksle erfaringer; under supervision af et

personalemedlem.

Stigmatisering - Der er ikke nogen der har behandlet mig som paria

Ordet stigmatisering er ikke lige brugt af deltagerne, det der kommer tættest på er Anna, der udtaler:

man får hurtigt følt sig som et beskidt objekt. Men denne kommentar vender jeg tilbage under ”Tre

sygehistorier”. Her kommer overskriften i sin sammenhæng:

I:  Ved din familie eller dine venner at du har sygdommen, eller er det noget du helst vil holde for

dig selv?

Erik: Langt de fleste af min familie og af min omgangskreds ved faktisk at jeg har sygdommen.

I:  Har du mødt nogen negative reaktioner?

E: Nej, der er ikke nogen der har behandlet mig som paria.

Når Erik siger ”ikke som paria” så siger han det som kontrast til sine oplevelser da han for ca. 30 år

siden blev indlagt med hepatitis B og sandsynligvis var blevet smittet med C ved samme lejlighed;

Der følte jeg mig som paria.
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Af alle de interviewede er der kun to, der ikke har fortalt det til de fleste de kender. Carsten har ikke

fortalt det videre, men han tænker heller ikke over sygdommen i det daglige, da han ikke kan

mærke nogen symptomer. Frodes mor ved at han har hepatitis; jeg spørger:

I:  Hvad med andre mennesker?

F: Det er der ingen der ved.

Frode siger senere: Jeg isolerer mig nok lidt for meget, og det har også gjort mig lidt forstemt.

Så bortset fra Carsten og Frode har alle deltagere svaret, at de har fortalt det til familie og venner,

for nogles vedkommende dog med en kommentar om, at alle kammerater er døde, eller at

vedkommende ikke har nogen familie. Der var dog ingen, der hverken havde familie eller venner.

Andre har tilføjet, at de også har talt med deres nabo om det. Den eneste, der er i arbejde, siger, at

kollegerne vidste det, men at de var ligeglade. Efter at de fleste således har svaret bekræftende på, at

de har fortalt det, har jeg også spurgt, om de har oplevet nogle negative reaktioner. Det overvejende

svar har været ”Nej”. For at kunne diskutere hvordan det mon kan være, kommer jeg først med

nogle citater:

I: Ved din familie eller dine venner at du har sygdommen?

Freja: Det ved min familie og venner godt.

I: Er der nogle, der har reageret negativt?

F: Nej, det er der ikke. Altså alle er oplyst om hvordan og hvorledes.

Et andet eksempel:

Anna: Alle ved det, det er ikke nogen hemmelighed, jeg har det sådan, at efter at jeg har accepteret

det, der har jeg det også sådan, at det må andre folk også gøre. Jeg gider ikke at have at det skal

være nogen hemmelighed, og hvis de har lyst til at være bange og tage deres forbehold, så skal de

også have lov til det. Det er bare uvidenhed, det er ikke fordi det er mig der er noget galt med. Det

er jo sådan set bare deres viden. Så på den måde har jeg fået accepten af at have sygdommen. Så

det psykiske har nok hængt lidt sammen, det har fulgtes ad, eftersom jeg har accepteret sygdommen,

så er jeg også blevet mere sådan åben og kan sige til folk: det er sådan det er, her er jeg.

Jeg spørger lidt mere ind til dette og får et enkelt eksempel:
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Der har været nogle få, der har været bange for at tage en tår af min sodavand, eller hvad ved jeg.

Det tager jeg faktisk ikke så tungt. Fordi der har jeg det bare sådan, det er jo fordi de ikke ved det,

hvor skulle de også vide det fra.

En anden deltager:

I:  Har du oplevet nogen negative reaktioner?

Carina: Ja, der er nogle, der ikke vil ryge på den samme smøg. Men det smitter jo ikke igennem at

man sidder og ryger en smøg, men det er der nogle der tror, de ved ikke rigtig hvordan det smitter,

det må jeg så fortælle dem.

I: Og så er de med på den når du har forklaret det?

C: Ja.

I: Så det er bare med at fortælle noget om det, og så er folk OK?

C: Ja, lige præcis.

Carina kan også stå frem og fortælle! Endnu et eksempel:

I:  Har du mødt nogen negative reaktioner?

Gert: Nej, ikke nogen. De ved jeg er meget renlig, jeg vasker fingre hver eneste gang, jeg har været

ude. Jeg tænker meget over at vaske fingre, det er meget vigtigt.

En mandlig deltager har oplevet én eneste negativ reaktion; en af de andre fra det værested, hvor

han kommer, havde sagt: Man burde forbyde folk med leverbetændelse at komme hernede! Så stod

han frem og svarede ved at fortælle om smitteveje, og så blev det OK.

Diskussion: Denne række citater omhandler noget, der kunne blive til stigmatisering. Min antagelse

er, at mennesker, der ikke kender til hepatitis C, initialt kan reagere bevidst eller ubevidst med en

tanke: er vedkommende ”uren”, kan vedkommende smitte mig? Men alle deltagerne har

tilsyneladende været gode ambassadører for dem selv og deres sygdom og har forklaret mest muligt

om det. De kunne jo blot have lukket munden og gået deres vej, men de har turdet at tale om det, og

har alle vundet accept. Gerts bevidste eller ubevidste strategi har været at fremstå som en renlig

person, det har også virket. Gert ved udmærket godt, at det smitter ved i.v.misbrug, det med

håndvasken er for at undgå at falde i kategorien ”uren”, så det giver en antydning af, at tankegangen

omkring urenhed/paria findes. Min vurdering er, at stigmatisering kan forekomme, men det er ikke

noget som disse deltagere har været plaget af, når det gælder familie og venner. Der kommer et

eksempel på stigmatisering i forbindelse med tandlæger under ”andre resultater”. Hele denne
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problematik udgør også et godt eksempel på problemfokuseret coping; deltagerne møder noget der

kunne være stigmatisering, men får forklaret sig ud af situationen.

Der er meget langt fra disse deltageres oplevelser, til de eksempler jeg har gengivet i litteratur-

gennemgangen i indledningen. Stigmatiseringen er langt mere eksplicit i de udenlandske artikler,

end jeg har kunnet finde i mit materiale. Zickmund og Ho´s undersøgelse (2003) bliver ofte citeret.

Her havde 57 % oplevet stigmatisering på grund af hepatitis C. Som årsager anføres blandt andet, at

i USA kan almindelige folk ikke skelne mellem HCV og HIV. Endda: ” In addition, given the

public´s perception about HIV/AIDS, an association has been drawn in the general population

between HCV and sexual promiscuity.”(S.838). Så min teori er, at danske HCV patienter er i smult

vande, fordi der ikke er lavet den samme fejlslutning her. Der er ikke nogen resultater i min

undersøgelse, der kunne henvise til en sådan misforståelse.

I Schäfer og Scheurlen (2005) bliver 103 ambulante HCV patienter spurgt om, hvorvidt de har

fortalt om deres diagnose til både professionelle og familie/venner. Det bliver opgjort statistisk og

de når frem til, at deltagerne i 99% af tilfældene har fortalt det til deres faste partner og i

gennemsnit til 77% af alle, som de regner med som familie og venner. Det vil sige en stor grad af

åbenhed, som i min undersøgelse.

Jeg har diskuteret mine fund med formanden for hepatitisforeningen, og hun har været lidt

overrasket; er der ikke nogen der har mistet venner på dette, er der ikke nogen der har taget afstand

fra dem, når de sagde at de havde leverbetændelse, hvorfor næsten ingen stigmatisering? Jeg har

tænkt over det, jeg tror at forklaringen er, at deltagerne er misbrugere. Så deres venner og familie,

dem der er tilbage af dem, er gået igennem tykt og tyndt med misbrugerne og har oplevet mange

ting. Så hepatitis er ikke nok til at ”vippe nogen af pinden”. Mit fund er ikke overførbart til ikke-

misbrugere, almindelige samfundsborgere, der tilfældigvis finder ud af, at de har hepatitis C. For

dem kan situationen være anderledes og langt mere kompliceret. Men jeg tror, at der ligger meget i

Annas kommentar om, at eftersom hun har accepteret sygdommen, kan hun stå frem, en parallel til

HIV positive, der står frem. Det er vigtigt at de nydiagnosticerede får grundig oplysning om

sygdommen; det ser ud til, at denne viden har været afgørende for dem i deres sociale

sammenhænge.
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I sammenhæng med dette er Butt og Paterson (2008) interessant. Den er fyldt med eksempler på

stigmatisering i Australien. For eksempel fik en person at vide af personer i omgangskredsen, at hun

ikke måtte røre ved nogen børn på grund af sygdommen. Det må siges at være det ultimative

eksempel på en opfattelse af personen som paria eller som spedalsk. Men den rummer også et nyt

aspekt, jeg citerer fra deres diskussionsafsnit. ”Many participants in the current study rejected the

stigma of CHC as invalid, particularly as they lived with the disease and came to see that viewing

themselves as less than worthy because they had CHC was neither useful nor accurate. Still other

participants responded to the stigma by countering the attitudes of others with education and

advocacy.” (S. 217). Jeg var glad for at finde denne ny-udkomne artikel, for det betyder at jeg ikke

er alene om at finde, at personer med hepatitis C kan stå frem og fortælle åbent, at de ikke lader en

eventuel stigmatisering ”trænge ind”.

Hospitalsoplevelsen - Venligheden på hospitalet er jo stor

Deltagerne har haft mange forskellige oplevelser. De har været på forskellige hospitaler, men

forskellige deltagere kan også have haft uens oplevelser på det samme hospital. Jeg har valgt at

kalde hospitalerne x, y, z og så videre, da fokus fortsat er deltagernes oplevelse og ikke en regelret

evaluering af forskellige hospitaler. Deltagerne har til sammen oplevelser fra seks forskellige

hospitaler og over 20 udtalelser om disse. Jeg har valgt et positivt citat som overskrift; der var 11

udtalelser om, at det var fremragende eller godt, otte nogenlunde, fire hvor det var decideret

negativt. Jeg bringer nogle eksempler her, idet jeg starter fra den gode ende.

Den fremragende behandling: Dorthe fortæller her om sine oplevelser på to hospitaler.

D: Jeg synes det var helt fantastisk. Jeg blev tilknyttet en læge og en sygeplejerske og jeg kunne

ringe til dem døgnet rundt. Og det var altid dem jeg kom til at tale med, det var ikke en ny hver

gang, som jeg har hørt det er her. Jeg var imponeret.

I:  Og du fik alt det at vide du skulle?

D: Ja.

I:  Hvad med v-hospital?

D: De har også været utrolig søde, rigtig søde.

I:  Så der var også en god atmosfære?

D: Ja, man følte sig tryg ved at ringe, hvis man synes man har det forkert ikke?
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Dorthe fortsætter senere: Lægen på v-hospital ringer selv til mig dagen efter at jeg har været inde

og fortæller mig prøveresultaterne, bare sådan noget, at det ikke er en sekretær der ringer, at hun

selv gør det. Og i w-hospital der fik jeg hans privatnummer, altså lægens. Hvis jeg blev dårlig

skulle jeg ringe. Når som helst.

I:  Jeg har interviewet mange patienter, de har sagt mange forskellige ting. Der er én der har sagt at

det var sådan en lavstatus sygdom, så hvis det kun var misbrugere der havde den, så var der ingen

der interesserede sig for den. Så var der en anden der sagde, nej det er bare en sygdom som hvis

man har dårligt hjerte. Men du har ikke oplevet at det er en sygdom folk ser ned på?

D: Nej, på v-hospital forsker de meget i det, for at lave nogle nye kure, der skulle være bedre. Nogle

gange bliver man behandlet nedladende på hospital, fordi man er narkoman, altså det har jeg slet

ikke oplevet, hverken på v-hospital eller w-hospital.

I: Så det har været som det skulle være, bortset fra at medicinen er hård?

D: Ja, men det er jo ikke deres skyld [at medicinen har bivirkninger], de prøver kun at hjælpe.

Læg mærke til at hun bruger ordene fantastisk og imponeret, det er faktisk usædvanligt, at

hospitalspersonale giver deres private telefonnummer til patienter. Medicinsk har Dorthe ikke haft

det nemt, hun tabte 30 kilo som følge af behandlingen. Men jeg tænker selv, at hvis hun ikke havde

oplevet denne høje kvalitet af behandlingen, var hun nok stoppet tidligere med behandlingen end

tilfældet var, så den venlige behandling har nok båret hende igennem. Hospitaler kan give medicin,

men omsorgen er mindst lige så vigtig for compliance, jævnfør omtalen af Krook og Stokkas artikel

side 21. Der er også det som måske/måske ikke bliver sagt: I hvert fald på w-hospital, der var han

meget, meget venlig; noget af det de startede med at sige er, at der er ikke nogen spørgsmål der er

overflødige. Det var lige meget hvad, så følte man ikke at han sad og tænkte, hold da kæft hun er

åndssvag at høre på. Sådan kunne jeg godt føle det på x-hospital ind i mellem. Så på et af

hospitalerne bliver det eksplicit sagt, at alle spørgsmål er velkomne, et andet sted har vedkommende

implicit den modsatte følelse.

Den gode behandling: Erik har været på x-hospital. Han har haft den samme læge hele tiden og:

Der har ikke været nogen problemer, venligheden på hospitalet er jo stor.

I: [lidt senere i interviewet] Er der forskel på at have leverbetændelse eller fejle noget med hjertet

eller er det bare at man er syg og går på hospitalet?

E: Jeg synes bare at man er syg og går på hospitalet. Jeg har ikke mærket kæmpe forskel.
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I Bents andet interview giver han også udtryk for fuld tilfredshed med behandlingen på x-hospital,

Carina og Beate siger om samme sted: de er søde.

Den (måske) nogenlunde behandling: Hovedparten af brugerne lægger ud med at besvare

spørgsmålet med noget positivt, men så kommer der forskellige konkrete ”men”, som kan handle

om mange forskellige ting:

·  At en medicinstuderende optog journal, vedkommende kunne ikke besvare de spørgsmål

personen havde til sin sygdom.

·  Deltageren mødte en læge med insufficiente dansk kundskaber. Hverken deltageren eller den

medfølgende sygeplejerske fra KABS kunne forstå, hvad lægen sagde.

·  Deltageren oplevede at KABS og hospitalet kommunikerede med hinanden hen over hovedet på

vedkommende.

·  Ventetid på op til halvanden time. Den efterfølgende konsultation blev afbrudt så deltageren

ikke nåede at blive færdig-informeret om den forestående antivirale behandling, som han kort

efter blev indlagt til.

·  Man får materiale omkring bivirkninger, men det forventes at man kan læse det selv derhjemme.

·  Det er svært at komme igennem på telefonen, hvis man har spørgsmål.

·  Man får kun det at vide, som man spørger om. Men personalet på hospitalet burde være lidt

bedre til selv at forklare, hvad de undersøger for, og hvorfor.

·  En deltager var tilfældigvis blevet indlagt på en anden afdeling, dagen før den ambulante tid.

Han mødte ikke til sin ambulante tid, men ville have gjort det, hvis nogen i hospitalet havde

været opmærksom på det. At systemet ikke magter dette kalder han for ”oldnordisk”.

Jeg har valgt at bringe dette citat under den nogenlunde behandling idet den pågældende ellers var

tilfreds:

Deltager: Det var ligesom om første gang der tog han mig, som om jeg var sådan en stiknarkoman,

jeg var bare sådan én. Lige indtil han fandt ud af, hvordan jeg var. Min socialrådgiver sagde: Hun

stikker sig ikke. Så kom der er anden tone på. Som om pillemisbrug er bedre, der er ikke noget der

er bedre vel?

I:  Det er misbrug det hele.

Deltager: Ja, det er det jo

I:  Så ændrede billedet sig?
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Deltager: Ja, det gjorde det, og så blev han rigtig sød [hun griner overbærende]

Så hun fornemmer her en forskelsbehandling hos lægen; der er dem som er i.v.misbrugere og dem

som ikke er, og hendes kommentar er et overbærende grin, idet denne distinktion ikke giver mening

for hende; det er jo misbrug uanset indtagelsesmåden. Her ses altså en antydning af stigmatisering

overfor i.v.misbrugere.

Den dårlige behandling: Her samler jeg de meningsbærende enheder, der omhandler situationer,

hvor deltageren på en eller anden måde har oplevet stigmatisering eller mangel på respekt. Anna

hører med her, men hendes udtalelser gennemgås under ”Tre sygehistorier”. Her er en anden

deltagers oplevelse; forud for dette har hun forklaret, at hun i forbindelse med journaloptagelsen fik

at vide, at hun godt kunne bede om at tage blodprøverne selv: Og da jeg så kom ind, sagde jeg til

laboranten, der skulle tage blodprøver, at jeg selv ville tage dem, og at jeg ikke ville have at døren

skulle stå åben. Så sagde hun, at det kunne hun ikke tage stilling til, hun var kun vikar. Så sagde

hun, at jeg skulle gå ud og sige det til sekretæren. Det gjorde jeg så, hun flippede fuldstændig ud, at

de skulle ikke tro de var noget deroppe hvor jeg kom fra [hepatitis ambulatorium], og de kunne ikke

bare sige, at jeg selv kunne tage dem. Hun sagde det så højt, at alle der sad i venteværelset faktisk

kunne høre hvad hun sagde. Så sagde jeg, det her gider jeg ikke at finde mig i, og så gik jeg. Denne

deltager brød sig naturligt nok ikke om denne ”scene”, hvor hun blev ufrivilligt udstillet som

i.v.misbruger, så hun klagede efterfølgende over dette!

Daniel fortæller: Altså da jeg lå i 1976 blev jeg behandlet som om jeg var et eller andet væsen. De

kom jo ind med plastikhandsker og redte min seng, med masker for øjnene. [….] Men i dag er jeg

blevet behandlet godt fordi den der [signalerer afstandstagen med hænderne] er lidt væk, men

alligevel er der en afstandstagen mellem selve lægen og jeg. […] Hvis det kun var narkomaner der

havde fået den, så tror jeg ikke at der var gjort så meget ved den. Det er lidt interessant at få dette

udsagn, som det fremgår tidl. har Dorthe og Erik lige den modsatte opfattelse, at sygdommen ikke

er en lavstatus sygdom. Den afstandtagen Daniel oplever kan også være et eksempel på

stigmatisering, og måske har den kun været der i kropssproget. Daniel forsøger at udtrykke dette

ved en gestus, hvor en person beskytter sig for at skabe afstand til en uren person.

Emma bliver spurgt til kommunikationen: Rigtig dårligt. Ingen information overhovedet. Det er

først efter at jeg er kommet over på y-hospital, at jeg har givet udtryk for, at jeg faktisk ikke ved
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noget, at de har sat sig ned og forklaret det. Oplevelsen på det første hospital er dårlig på grund af

mangel på information og oplevelsen farves også af, at deltageren oplever, at den

misbrugsbehandler fra KABS, der er taget med på det første hospital, ikke engagerer sig i hende.

Diskussion: Deltagerne har haft meget forskellige oplevelser på et bestemt hospital; de, der har haft

den samme læge, har overvejende været tilfredse, de, der har haft forskellige læger, har ikke haft en

god oplevelse. Constant og Castera (2005) har, som tidligere nævnt, bedt om scoring af alvorlighed

af kronisk hepatitis C, og de har også spurgt om, hvor deltagerne havde fået information fra. De, der

havde talt med en hepatolog, scorede signifikant lavere end de, der ikke havde. Det er beroligende

at tale med en ekspert, det har medført en lavere scoring for alvorlighed. Så konsultationen på et

hepatitis-ambulatorium har stor betydning, og det er ikke en god idé at overlade opgaven til den

yngste læge eller en medicinstuderende, som måske end ikke kan besvare ens spørgsmål.

To af mine medstuderende (Dehn og Pedersen) er på samme tid ved at skrive en opgave med

kvalitative interview af deltagere med dissemineret sclerose. Jeg har læst en kopi af deres foreløbige

udgave. Der fremkommer også mange eksempler på insufficient information eller dårlig

kommunikation på hospitaler, og der er også nogen, der har oplevet det meget negativt, at der var

skiftende læger. Så de oplevelser mine deltagere har beskrevet er ikke sygdomsspecifikke, desværre

kan alle opleve noget sådant. Min opfattelse er, at hospitaler til tider kan have problemer med

arbejdstilrettelæggelsen. Dette kan medføre skiftende læger. Det kan af patienterne opfattes som

manglende respekt, og udsatte grupper kan opleve det som stigmatisering, se også Annas udsagn på

side 38 om at føle sig som et beskidt objekt. Men der ser også ud til at være et element af specifik

stigmatisering overfor misbrugere, dette emne berøres også i ”Projekt Socialsygeplejerske - fra

indlagt stofmisbruger til indlagt patient” af Brünes (2007).

Information - Jeg tror at man skal oplyse lidt mere om den overfor unge

Det er for mig naturligt at spørge til deres ideer omkring oplysning om hepatitis C. Dette afsnit

handler også om ideer til forebyggelse. Den gang mange af deltagerne sandsynligvis blev smittet,

kendte man ikke til hepatitis C, den hed som bekendt non-A, non-B. Så selv om deltagerne nu ved

meget om deres sygdom, er det for sent for deres vedkommende; men hvad med andre? Freja er

meget konkret:

F: Jeg tror at man skal oplyse lidt mere om den overfor unge.

I:  Hvordan tror du man når de unge?
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F: Det er svært, fordi man har prøvet i mange år at oplyse om HIV og sådan nogle ting. Foredrag,

tror jeg generelt, hvis man skal oplyse børn og unge. Jeg tror ikke, at pjecer har den store effekt.

I:  Nej, det er jo spørgsmålet om folk læser pjecer over hovedet.

F: Og det gør børn og unge ikke. Heller ikke nogen der henvender sig til dem, det ved jeg fra mine

egne børn. Jeg ved ikke hvorfor det er sådan, også deres kammerater. Det er ikke interessant nok,

de føler ikke, det vedrører dem. Børn og unge har en følelse af at være udødelige. Det er ikke dem,

noget rammer, eller deres kammerater. Og sådan har mine børn det også.

I:  Så det er svært at komme på den rigtige måde og fortælle om tingene?

F: Jeg synes så med hensyn til mine børn, at hvis man taler om det, så er det noget andet, end hvis

du bare giver dem en pjece.

 Jeg synes godt om dette citat, idet hun udviser en god forståelse for teenagere. Anders har en anden

idé. Han mener at der burde laves en kampagne om hepatitis C, målrettet til alkoholikere, idet

mange har et lille stofmisbrug ved siden af. Seks andre deltagere opremser forskellige aspekter, som

folk generelt ikke kender til; folk blander de forskellige former for leverbetændelse sammen, og der

mangler oplysning om smitteveje. Frode synes at læger, både i almen praksis og på hospital, skulle

være mere opmærksomme på hepatitis C, at flere personer skulle testes for den.

Et konkret bud på, hvad der ikke virker:

Carsten: Der har jo stået nogen brochurer nogen gange, men dem har man jo ikke taget som regel

vel? På apoteket og sådan nogen steder. Så dem går jeg ikke og samler på. Ellers så havde man jo

nok hørt om det lidt før.

I:  Tror du at unge misbrugere ved mere om det nu til dags?

C: Det tror jeg ikke. Jeg ved selvfølgelig ikke, men jeg tror det ikke, for at være helt ærlig.

I: Så informationen kommer nogen gange for sent?

C: Ja. Men det er nok fordi man ikke selv går efter den, vil jeg sige.

I: Altså når folk misbruger så fokuserer de på noget andet?

C: Ja, det tror jeg.

Så hvis man skal følge Carstens anbefalinger, skal der ikke trykkes mange brochurer om emnet.

Bent (1.interview) har faktisk, efter at han fik konstateret sygdommen, læst nogle brochurer, men

giver alligevel udtryk for, at han ikke synes, at han har fået fuld besked. Han mangler at vide hvor

alvorlig er den? Hvis jeg nu ikke gør noget som helst, foretager mig noget som helst, hvad vil der

ske? En anden deltager siger: Jeg tror at den må være feset ind, de fleste ved at C-eren, den er

meget udbredt. Men folk gider ikke; får de det, så får de det bare. Altså sådan er der mange der har
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det, føler jeg. Jeg tror, at hun refererer til, at de fleste misbrugere kender til sygdommen i teorien,

men ikke tager de nødvendige forholdsregler i praksis.

Dette fører til emnet om at dele sprøjter og kanyler. En deltager beskriver hvordan han blev smittet:

Jeg vidste det faktisk godt. Jeg havde brugt nogens nål, og det plejer jeg ikke at gøre. Jeg vidste at

de var syge, og de sagde, der er ikke noget, den der nål er bare åben, vi har ikke brugt den. Og

sådan så den også ud. Så bagefter tænkte jeg, at jeg var påvirket, og så var jeg så dum at bruge

den. Så jeg vidste jeg var smittet, jeg er sikker på at det var den, for de var meget syge begge to.

En anden mandlig deltager ved også hvordan han blev smittet. Som nævnt tidligere (på side 13

øverst) sagde personen, der gav ham nålen, at han var smittet. Men: Jeg havde lige fået min

lejlighed, havde to havestole og et havebord, det var alt hvad jeg havde. Og jeg var ikke begyndt at

se mine børn fast på det tidspunkt, så jeg var rimeligt træt af livet. Så jeg var faktisk ligeglad,

selvom han sad og sagde det til mig. Dette er for mig en malende beskrivelse af en negativ

sindstilstand, der kan føre til risikoadfærd.

Diskussion: Der ser ud til at være et ”hul” i befolkningens viden. En af deltagerne sætter det på

spidsen ved at sige, at han kan gå hen til fremmede og sige, at han har leverbetændelse, og de vil

reagere på det, som om det var en forkølelse eller lignende. Så der er mulighed for oplysning i

Danmark. Men kunsten består i at gøre det på en rigtig måde og uden at komme til at skubbe

folkeopinionen i retning af stigmatisering. Jeg siger dette i lyset af, at en del af deltagerne i Paterson

og Butt (2008) gav udtryk for, at de opfattede oplysningskampagnerne om hepatitis C i Australien,

som noget der kunne komme til at bidrage til stigmatisering, ved at de fokuserede på i.v.misbrug. På

denne måde blev den smittede misbruger nemt opfattet som uansvarlig og farlig.

Jeg har tænkt over de ovenstående eksempler vedrørende i.v.smitte. Hvis de andre nævnte personer

havde haft et helt rent sæt, er der en vis sandsynlighed for, at de ville have givet det videre. Men

den ene deltager var påvirket, så hans dømmekraft var nedsat, og den anden var deprimeret, så han

var i det øjeblik ligeglad med hvilken slags nål han fik. Metsch og Pereyra (2007) har undersøgt 738

HIV positive misbrugeres ”nåleadfærd”; 18 procent svarer bekræftende til, at de har lånt deres

kanyle til HIV negative eller til nogen med ukendt HIV status. Faktorer, der var associeret med

denne adfærd, var følgende: ung alder, kort skolegang, lav indkomst og hjemløshed i løbet af det

seneste år. Andre faktorer var normerne hos andre misbrugere de kendte med hensyn til ”safe drug
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use”. Cox og De (2008) spørger 321 aktive misbrugere om deres adfærd. Et interessant fund er, at

74% siger at de injicerer i selskab med /sammen med andre misbrugere. 23% deler værktøj. Ustabil

boligsituation er også her en faktor (jævnfør personen ovenfor, der lige var flyttet ind i en tom

lejlighed) men også her spillede psykosociale faktorer ind, de, som delte værktøj, scorede lavt på et

spørgsmål om de troede, at de kunne overbevise andre misbrugere om sikker injektionsteknik.

Andre resultater

Jeg finder det relevant at nævne nogle af de resultater, hvor der ikke var tilstrækkeligt med

spændende meningsbærende enheder til, at det kunne blive til en kernekategori. For eksempel

spurgte jeg til, om de tænkte på om de kunne smitte andre. De fleste svarede, at det var ikke noget

problem, for de ville jo kun smitte ved at dele nåle. En enkelt nævnte, at hun ville insistere på at

bruge kondom ved sex. Et par stykker var opmærksomme på muligheden for blodbåren smitte ved

eventuelle åbne sår eller håndeksem. Der er ikke fremkommet åbenlyse misforståelser eller

overdreven smittefrygt som i udenlandske undersøgelser. I indledningen refererer jeg f.eks. til et

eksempel med frygt for smitte ved at bade sammen med andre. Men deltagerne i min undersøgelse

ser ud til at have en del viden, det skyldes formentlig, at læger og sygeplejersker har gjort noget ud

af informationen til de hepatitis C positive, og det er rart at se, at det har haft effekt.

Jeg spurgte også ”hvilke tanker har du om din fremtid?” Jeg fik mest korte svar som ”ikke nogen”

eller ”ikke nogen, og leverbetændelsen har ikke ændret det”. De få svar med mere indhold som

fremkom, er refereret i de andre resultatafsnit. Desværre er dette resultat ikke overraskende,

deltagerne er alle på nær een på overførselsindkomst og har eller har haft mange sten på deres vej

gennem livet.

Jeg spurgte ikke specifikt til oplevelser i forbindelse med leverbiopsi, da jeg ikke syntes at det ville

passe ind i mit design at dvæle ved dette; jeg ville alt for nemt komme ind i min lægerolle. Et par

stykker nævnte spontant leverbiopsien, der var både udsagn som at det var meget slemt og lige det

modsatte; at det slet ikke var så slemt, som han havde hørt. Jeg ved, at mange frygter leverbiopsien

og derfor kan finde på at udeblive. Hvis andre skulle have lyst til det, ville det være relevant med en

undersøgelse, der udelukkende fokuserer på hvordan leverbiopsien opleves, resultatet ville uden

tvivl komme patienterne til gode i den sidste ende.
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To af deltagerne havde fået at vide, at de ikke kunne få behandling. Den ene er Anna, se under ”Tre

sygehistorier”, den anden siger: Jeg fik at vide at jeg havde skrumpelever, så de turde ikke begynde

at behandle mig endnu. […] Så jeg er simpelthen afskrevet. Der er vel næppe noget værre end at

føle sig afskrevet!

Jeg spurgte ikke specifikt til kontakten til de sociale myndigheder. Men da jeg spørger Frode om

hans overvejelser før han kom i behandling fortæller han: Men min mor hun har også presset på.

Ikke nok med det, så sad der en oppe på kommunen, og de kunne se det på papirerne [at jeg havde

hepatitis], så skulle hun søge pension, jeg var ikke arbejdsduelig vel. Så sagde hun pludselig, ja

hvis ikke du overholder den der [behandling for C] så får du ikke din pension. Jeg havde da nær

sagt det er du (bandeord) ikke kompetent til at vurdere, ikke en skid. Socialrådgiveren manglede

måske oplysninger om, hvor skrap en kur det er, at det ikke er en behandling man bare lige får.

Der er også eksempler som vedrører gensidig støtte, et af dem bringes her: Der er én som kommer

til mig, når han ser mig, han er så sød, han hedder Viggo, han er en der kommer her. Han er i

behandling, og han skulle have noget mere. Han troede, at han var færdig, og han havde meget

feber. Men han stod igennem. Jeg har prøvet at hjælpe og sige. ”Bare fordi jeg ikke kan tåle det, så

det har jo ikke noget med dig at gøre Viggo, du skal bare klø på, du. Prøv at tænke på når du ikke

har det mere”. Der var i alt tre mænd og to kvinder der kom frem med udsagn om at tale med/støtte

andre i samme situation på misbrugsafdelingen. Det var således lige på grænsen til, at det kunne

blive et selvstændigt tema, hvis jeg havde spurgt direkte til det, var der nok kommet mere.

En enkelt deltagers oplevelser med tandlæger. Deltageren har lige fortalt, at familie og venner ved

det, og at ingen tog afstand fra ham: Jeg har været rimelig åben omkring det. Så da jeg gik over på

Tandlægehøjskolen, der fortalte jeg dem det, så ville de ikke have med mig at gøre derinde, de

mente at det var for risikabelt for eleverne. Jeg har fået gebis i mellemtiden også. Det var lige før

han heller ikke ville have noget med mig at gøre fordi jeg sagde, at jeg havde leverbetændelse. Han

mente også, at der var for stor risiko. Og han har endda snakket med hospitalet, at jeg var kureret

for det. Det vil sige, at tandlægen må have betragtet ham som ”uren” eller paria, på trods af, at han

var blevet rask, dette er et eksempel på stigmatisering!
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Tre sygehistorier

Som nævnt i materiale og metode har jeg taget tre interviews ud til hermeneutisk analyse, fordi jeg

synes, at de indholdsmæssigt inviterede til det. Jeg kunne også citere Kvale (1997) s. 42:” Det

resulterende interview kan så analyseres primært med hensyn til den livsverden, som personen

beskriver, eller den person, der beskriver sin livsverden”. Hidtil har fokus været på den første

indgangsvinkel, i dette afsnit er fokus på den person, der beskriver sin livsverden. Det drejer sig om

Anders, Anna og Bent. Det er nogle af de første interview; sygeplejerskerne har haft nemt ved at

rekruttere dem, idet de har haft meget på hjerte. Anders træder frem fordi han er meget handle-

orienteret. Bent er interessant, dels på grund af den ændring han gennemgår fra første til andet

interview, delst på grund af den person han er. Annas udsagn illustrerer i praksis hvilke

konsekvenser trætheden kan have. Jeg har anvendt Fredslund (2003) og vil komme lidt ind på min

forforståelse og på konteksten. Jeg vil kort præsentere hver enkelt i et afsnit med både resultater,

analyse og diskussion, og til sidst et samlet afsnit med diskussion på tværs. Jeg har lavet en sproglig

analyse i tabel 3.

Anna Anders Bent 1 Bent 2

Ordet ”jeg” s.2 25 21 25 28

Lange ord s.2  8 10 12 18

Lange passager  3  0  1  9

Adjektiver 53 32 47 64

Handleverber  7 14 8 19

At få  6 15 7 12

At vide  3  9 14  4

At tænke/synes  6  7  8  4

At tro  4  1  0  4

At håbe  0  0  0  4

At mærke  0  0  2  5

At føle  7  0  3  0

Tabel 3

Jeg har lavet min egen fremgangsmåde til at kigge på hvilke typer af ord deltagerne anvender.
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Jeg har dels opgjort på side 2 i hver transskription (vedrørende ”jeg” og lange ord), dels på side 1-3.

Mine begreber er: Lange ord: ord på fire eller flere stavelser. Lange passager: deltageren taler

uafbrudt svarende til over 4 linier i transskriptionen. Handleverber: optælling af at tage, gøre, starte,

prøve, ringe, bede om, gå, hente, sige, spørge. Topscoreren indenfor hver kategori er skrevet med

fed. Jeg vil kommentere nogle af tallene i forbindelse med de enkelte deltagere.

Anders: Anders er i metadonbehandling, men er også alkoholiker. Efter at han fik diagnosen

hepatitis C, holdt han op med at drikke. Anders ser ældre ud end alderen, men man skal ikke skue

hunden på hårene, Anders viser igennem sit interview, at han har ressourcer. Faktisk kom min

forforståelse af ham på spil (og jeg måtte ændre den), ikke på grund af selve interviewet, men

følgende: Kort før min studieorlov gav jeg ham diagnosen, jeg forklarede meget nøgternt (jeg

prøver at undgå løftede pegefingre) at alkohol dels ville forårsage hurtigere leverskade, dels at

medicinsk behandling ikke blev givet ved fortsat alkoholmisbrug. Efter konsultationen havde jeg

ikke nogen sikker forvisning om, at han ville holde op med at drikke, for jeg fik ikke særlig meget

verbal respons. Men jeg måtte ændre min forståelse af ham efter at jeg hørte, at han var holdt op

med at drikke. Han havde ganske enkelt nogle ressourcer, jeg ikke havde set. Nu kan jeg også forstå

hans manglende verbale respons under ovennævnte lægekonsultation, for i sit interview taler han

også kun i korte sætninger, men hvad der mangler i ord, demonstrerer han i handling. Anders er

motiveret for behandlingen: Jeg vil jo gerne være rask, ikke?[…]Jeg tager også medicinen jævnligt,

altså hver dag som jeg skal.

Interviewet kommer i lidt blandet rækkefølge, men jeg har skrevet det sammen som et lille narrativ.

Anders havde været gul (på lægesprog ”icterus”) og bad selv om at få taget blodprøver. Så han var

ikke forskrækket, da han fik diagnosen. Han lægger ikke skjul på, at han har sygdommen, og han

har ikke mødt nogen negative reaktioner fra omgivelserne i forbindelse med dette. Han har viden

om smitteveje og foreslår at der skal laves en kampagne om hepatitis C, som er målrettet

alkoholikere, idet en del af dem også har et stofmisbrug. Der var lang ventetid til hospitalet. Han

startede behandling og fik ondt i knæleddet. Personalet checkede puls for at se om han kunne tåle

behandlingen. Han fik ellers ikke noget at vide om bivirkninger, så han måtte selv læse på pakken.

Hvis han vil have noget at vide, kan han ringe til hospitalet, men det er lidt svært at få fat på dem.

På grund af medicinen har han et andet sovemønster, og hans temperament er ændret. Han tager sin
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medicin som han skal, da han jo gerne vil være rask. Han har prøvet at få pension og vil gerne ud at

rejse.

Det gennemgående tema er problemfokuseret coping, Anders handler hele tiden på bedste vis. Jeg

har oplistet eksemplerne på dette fra interviewet:

·  Han var gul og har andre symptomer �  han bad om at få taget blodprøver

·  Han har spørgsmål til hospitalet �  han prøver at ringe til dem

·  Manglende information om bivirkninger �  ”man kan jo godt læse det bagpå [pakken]”

·  Har viden om smitteveje �  ordner det selv hvis han får et sår

·  Dårligt helbred �  prøver at søge pension

·  Viden om smitteveje �  kommer med en idé til en kampagne

·  Vil være rask �  tager medicinen som han skal

Jeg prøvede at lægge vægt på oplevelsesaspektet i mine interview, men jeg fik ikke malende

beskrivelser af fra Anders. Han har haft nogle oplevelser i forbindelse med hvorledes hospitalet

fungerer og har oplevet nogle bivirkninger af medicinen. Han har ikke oplevet stigmatisering på

grund af sin sygdom, og han har uændret appetit. Det vil sige, at jeg kun får lidt svar på hvorledes

behandlingen opleves, men meget materiale om hvad Anders selv gør.

Anders bruger problemfokuseret coping. Han oplever forskellige ting i relation til sin sygdom og

dvæler ikke længe ved oplevelsen, men han handler på den på en enkel og gennemskuelig måde.

Svarende til dette scorer han ret højt med hensyn til handleverber, konsekvensen af handling nemlig

at få, samt at tænke eller synes. Men han scorer lavt med hensyn til beskrivelser (adjektiver) og

bruger slet ikke verberne at håbe, mærke eller føle. Det står ret klart, at såfremt han ikke selv havde

gjort en indsats (især holdt op med at drikke), var han slet ikke kommet i behandling. Hvis mit

interview som udgangspunkt havde været hermeneutisk, havde jeg måske kunnet finde ud af, hvad

der ”driver” Anders, hvor han får sine ressourcer fra.
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Anna: Jeg har haft et vist kendskab til Anna, men jeg har aldrig kendt hende godt. Hun er mor til to

børn, og har også tæt kontakt med sin mor. I uger eller måneder har hun det ret dårligt fysisk og

psykisk og tager stoffer, så vidt jeg ved. Hun har fået at vide, at hun ikke kan få behandling fordi

hun har en genotype 4 (kræver 48 ugers behandling), det nævner hun selv.

I: Hvad er det sværeste ved, at du ikke kan få behandling?

A: At jeg skal acceptere min træthed. Det har jeg rigtig, rigtig svært ved. Jeg kan ikke finde ud af at

prioritere min tid. Hvis jeg har en dag, hvor jeg har det nogenlunde, og fx tager i TIVOLI med mine

børn, så kan jeg ikke gøre det dagen før jeg skal ud at hente medicin, fordi så kommer jeg ikke op

og ud at hente min medicin. Det er helt 100.

I: På en skala fra 1 til 10 med hensyn til træthed, hvor meget træt er du for det meste?

A: 10. Jeg er meget, meget træt konstant og hele tiden.

I: De sidste hvor mange år?

A: Tre til fire år.

I: Når du nu har en almindelig dag, er det så noget med at du kan nå én ting, eller kan du nå mange

ting, eller hvordan prioriterer du din dag?

A: Een ting. Jeg har én ting om dagen jeg prioriterer, og når jeg fx skal herud tirsdag og fredag så

sørger jeg for ikke at få noget andet på, andet end det der ligger herude […]Jeg skal ikke fra

Herodes til Pilatus fordi så er jeg helt ødelagt i morgen.

Hvis hun laver meget een dag, er hun for træt næste dag til at komme af sted, og hun må prioritere

kun én ting hver dag. Hun giver udtryk for at hun især er træt i armene og benene. Annas

fremtidsønske er en dag, der bare er nogenlunde værdig for mig at leve. Det går for hende blandt

andet ud på at have været i bad; efter interviewet understreger hun, at hun er så træt at hun ikke

orker at tage bad hver dag, selvom hun gerne ville, og det får jeg lov til at skrive ned. Annas mor

kan ikke altid forstå at hun kan være så træt. Anna selv har mistet sin datter på grund af trætheden,

datteren kan ikke bo hjemme mere. Men hun ønsker at kunne have så mange kræfter, at hun kan få

sin datter hjem igen, så hun også kan lave aftensmad hver dag. Hun er så ked af, at hun ikke kan få

behandling, at hun siger: Hvis jeg havde fået HIV, der kan man i det mindste få medicin.

Hendes oplevelser på hospitalet har ikke været positive:

Anna: På hospitalet synes jeg ikke at man bliver mødt særlig venligt, det er meget koldt, når man

kommer der.

I:  Hvordan er det koldt?
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A: Det er svært at forklare, man får hurtigt følt sig som et eller andet beskidt objekt, der har denne

frygtelige sygdom.

I:  Hvad der det der gør, at du kommer til at føle dig beskidt, er det noget de siger eller gør?

A: Det er måden de er på, det er aldrig den samme. Jeg havde en bestemt læge jeg var knyttet til,

men det var aldrig ham, der var der, når jeg kom. Så det blev forskellige svar på mine spørgsmål,

og den ene sagde den anden imod. […] og man blev faktisk bare mere forvirret og tænkte: er man

ikke én læge værdig?

Jeg analyserer nu, hvordan hun kan føle sig så hårdt ramt. Hun ønsker behandling for hepatitis C,

men har fået nej til dette. Sygdommen gør hende meget træt, så træt at hun ikke orker at tage

brusebad hver dag, og ud fra hendes andre citater kan jeg se, at dette gør, at hun føler sig uværdig.

Og dette, lagt oveni de dårlige oplevelser hun har haft som følge af skiftende læger, er nok til, at

hun føler sig som et beskidt objekt. Sammenfattende for Anna kan jeg sige, at hendes konstante

træthed giver hende tab af værdighed som person og som mor. Hun er faktisk invalideret af sin

træthed. Anna prøver at cope med sin træthed ved f.eks. at planlægge hvad hun gør, det vil sige

problemfokuseret coping. Men det virker ikke. Det giver mig et indre billede af trætheden som en

oversvømmelse, der er kommet og forlængst har nedbrudt digerne. Der er dog to forskellige former

for problemfokuseret coping hun kan gennemføre, dels gør hun sig overvejelser omkring ikke at

smitte andre, dels prøver hun at få forskellige institutioner, hvor hun har været, til at melde sig ind i

hepatitisforeningen for at udbrede kendskabet til sygdommen. Desuden er hun overfor andre ret

bevidst om sig selv, se citat side 22.

Men når den problemfokuserede coping ikke kan dæmme op for trætheden, så kan man ikke

fortænke hende i at anvende emotionsfokuseret coping. Hun giver selv et eksempel på dette, idet jeg

spørger om hendes reaktion i forbindelse med at få diagnosen: De første år tror jeg slet ikke, at det

på den måde var gået op for mig. Som misbrugsbehandler kan jeg også se hendes stofmisbrug som

et forsøg på emotionsfokuseret coping. Eufori kan kortvarigt fjerne hendes elendighed. Så her er en

kvinde som bliver nødt til at leve med en kronisk sygdom, uden at hun har copingmekanismer, der

virker godt nok for hende. Hun fremtræder som den mest sygdomsramte af alle deltagerne, og hun

har fået at vide, at hun ikke kan få behandling. Sprogligt har hun en del adjektiver, og hun bruger

blandt andet verberne at føle og at tro, men bruger kun halvt så mange handleverber som Anders.

Dels er hun en anden type end Anders, dels er hun i en fastlåst situation, hvor hun har det dårligt,

uden at kunne få medicinsk behandling.
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”Tab af værdighed” er et af temaerne i Isaksson og Gunnarsson (2006). Personer med dissemineret

sclerose, en anden kronisk sygdom, blev interviewet omkring kronisk sorg, og der var syv temaer

der kunne beskrive de tab, de havde oplevet: tab af håb, kontrol over kroppen, integritet og

værdighed; tab af en identitet som rask,af at livet er retfærdigt, af sociale relationer og af frihed.

Söderberg og Lundman (1999) har interviewet kvinder med fibromyalgi og har blandt andet fundet

temaer som tab af frihed, trusler mod personens integritet, at kæmpe for at opnå forståelse og

lindring. Ahlström (2005) har interviewet personer med fysisk handicap, og blandt de mange tab,

der nævnes, er også tab af rollen som husmor, en parallel til Anna, der ikke orker at lave mad til

sine børn.

Bent: For at sætte interviewet i relief kan jeg fortælle, at jeg selv indskrev Bent i behandling for

nogle år siden. Bent har ikke været i.v.misbruger, men han har været afhængig af heroin og kokain,

han mener, at han er blevet smittet med hepatitis C ved at dele snifferør med andre. Men så startede

han i metadonbehandling, og han har hele tiden været stabil. Han er altid velplejet; ren og pæn i

tøjet, og ude blandt andre mennesker ville ingen identificere ham som misbruger. Først

sammenskriver jeg hans oplevelser ud fra første interview.

Bent kan være træt og tung i kroppen. Det kommer pludselig og uforudset dage hvor han er så træt,

at han først kommer ud af sengen om eftermiddagen: Jeg er helt færdig! Det kan komme 3 gange

om ugen eller hver 14. dag. Det er irriterende, for så kan han ikke overholde sine aftaler. Bent

kunne godt tænke sig at komme af med trætheden, så han kan føle sig normal hver dag. Jeg har ledt

efter positive sætninger i hans første interview, og der er stort set ingen, og ej heller positive

tillægsord. Der er en enkelt sætning: Jeg har aldrig været syg, min krop har virket perfekt i så

mange år. Den løfter sløret for Bents selvbillede, han er en, der passer på sig selv, og ellers regner

sig selv for rask. Det er i overensstemmelse med min forforståelse af ham, forforståelsen skal i hans

tilfælde ikke revideres.

I andet interview er sproget meget mere positivt og blomstrende, Bent er ivrig og taler meget

hurtigt. Han beskriver i bakspejlet sin træthed, som han er sluppet af med efter at have gennemgået

halvdelen af den planlagte seks måneder lange kur. De følgende citater er sat sammen fra

forskellige dele af interviewet, idet jeg har fremhævet positive fraser.
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Det er klart, hvis du dårligt kan bære din egen krop. Så er der ligesom lange udsigter til at kunne

gøre noget mere. Og så er det en kraftanstrengelse lige meget hvad. Det var så irriterende, der var

ikke nogen forklaring, min krop siger ”nej”. Det var svært, selvom jeg har boet sammen med hende

i 15 år. Men nu ved hun at det er rigtigt, det var ikke noget jeg sad og legede. For er jeg frisk, så

går jeg virkelig til den, men lige pludselig ”bums”, så går det den anden vej; hvad er der galt med

ham? Nu har vi fundet ud af det i hvert fald. Det er også en dejlig ting.

Tre måneder inde i behandlingen oplever Bent, at han begynder at have det bedre dag for dag, og at

han kan stå op hver eneste morgen, det er simpelthen noget nyt og dejligt for ham:

Det er dejligt, at vågne op, ikke? den første dag, der troede jeg bare at det var en lille vending, jeg

turde dårligt nok at tænke. Men så var der næste dag og næste dag. Blev ved med at være frisk

ikke? Nu er der gået 3 uger, så kan man begynde at tro på det. Det bliver faktisk bedre for hver

dag. Også det psykiske, for nu tror jeg på det, kan mærke at mine kræfter kommer igen. Det er

klart at man bliver mere positiv og får lyst til ting.

Og han får nu en forklaring på sin træthed:

Da jeg var sløv da vidste jeg det heller ikke, det kunne være så meget [andet der forårsagede det]

narko eller det kan jo være en million ting. Men da jeg så begyndte på det [den antivirale

behandling], så begyndte brikkerne at falde på plads.

I:  Og nu har du fået bekræftet at du var træt og sløv på grund af leverbetændelsen?

B: Ja, og nu er det gået den anden vej [dvs. mindre træt]. Det kunne jo være vidunderligt hvis jeg

kunne komme tilbage til…men jeg bliver selvfølgelig ikke 30 år igen. Men bare jeg kan have

kræfter, ikke?

Den positive effekt af behandlingen har konsekvenser:

I:  Det at du begynder at få det bedre, har det så ændret på dine fremtidsplaner?

B: Det kan man godt sige, det har det faktisk.

I:  På hvilken måde?

B: Før har jeg ikke tænkt ret meget over min fremtid, men jeg er begyndt at se at der måske er en

mulighed for at jeg kan komme videre på mange områder. Stoppe med medicin måske, det er ikke

noget jeg har tænkt på før vel. Før kunne det ikke lade sig gøre. Altså det ligger sådan bliver jeg

ved med at have det som jeg har det nu, eller kommer jeg til at få det endnu bedre af behandlingen,

ja så håber jeg da at en masse ting vil ændre sig.

I:  Altså det at du er mindre træt gør at du måske har kræfter til at komme ud af medicinen altså

metadonen?
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B: Ja, lige præcis, og komme i gang med livet.

Efter interviewet taler Bent om at han også lige skal have ordnet sine tænder, for det ville gøre det

nemmere at søge arbejde. Overvejelserne omkring evt. arbejde står dog i anden række, det med evt.

at trappe ud af metadonen står først for, hvis han, som det ser ud til, bliver kureret for sin hepatitis.

Dette interview efterlod mig med en glad følelse indvendig, og det er forståeligt i lyset af alle de

positive udtalelser, der er blevet fremhævet. Så han bliver transformeret fra at være en person, der

er generet af træthed, til en, der er fuld af håb om at komme i gang med livet.

Sprogligt sker der også en stor ændring mellem første og andet interview, han bliver topscorer med

hensyn til at sige ”jeg”, bruge lange ord, tale lang tid ad gangen og blomstrer med adskillige

adjektiver. Et billede på transformationen er også brugen af verberne at tro og at håbe. Han skifter

også fra at vide til at mærke, det kan tolkes som, at han i andet interview kan mærke sin krop,

fremfor at skulle intellektualisere. Det er faktisk en bemærkelsesværdig ændring, set ud fra tallene

skulle man ikke tro, at det var den samme person i det første og andet interview. Sat lidt på spidsen,

så har den antivirale behandling også ændret hans sprog! Faktisk sker der i andet interview noget

som måske er en ekstrem horisont-sammensmeltning; han begynder at interviewe mig om mine

fund, han viser stor interesse for disse.

Bent træder i øvrigt frem i forhold til mange af deltagerne ved tydelige udtalelser som:

Nu har jeg altid haft en stærk krop, jeg heler hurtigt, har altid spist godt. Ud over narkoproblemer

har jeg altid behandlet min krop godt. Jeg har ikke drukket. Jeg har sørget for ikke at ødelægge

min krop på den måde, det har jeg jo aldrig gjort. Så Bent er ellers vant til at passe på sig selv, og

misbruget og sygdommen passer i den grad ikke ind i hans selvbillede. Men behandlingen giver

ham nu hans livs chance for at blive normal, jævnfør omtalen af ”de normale” i forbindelse med

begrebet stigmatisering. Bent har ikke oplevet stigmatisering fra omgivelserne, men den træthed

han havde stred imod hans ønske om at være normal; han har opbygget et indre selvbillede af

hvordan han burde være, et ønske han kan arbejde hen imod at realisere. Ud fra Lazarus og

Folkmans liste over faktorer, der har indflydelse på coping, kan jeg sige, at Bent har helbred og

energi, positive antagelser, sociale færdigheder og social støtte. Han har ikke nogen materielle

ressourcer af betydning. Han har sikkert også problemløsningsfærdigheder, om end jeg ikke har

fokuseret på dette.
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Diskussion: Når jeg ser på Anders og Bent, er det tydeligt, at de ikke er kommet ”sovende” til at få

behandling. Det har krævet handling fra deres side. Dette fører mig tilbage til omtalen af de fire

sygdomsmodeller i indledningen. Traditionelt behandles sygdomme efter den medicinske model.

Men i kraft af, at behandlingen for hepatitis C er så krævende (skal forudgås af leverbiopsi, skal

følge medicinsk behandling med mange bivirkninger, følge regimen med blodprøvekontroller, lang

tids behandling), skal den anskues ud fra den kompensatoriske model. Patienten skal selv yde en

stor indsats. I sin yderste konsekvens betyder den, at lægen, fremfor at være den paternalistiske

ekspert, skal være patientens konsulent.

Jeg håber at læseren gennem dette afsnit har fået mindst tre billeder på nethinden: en kvinde, der er

meget plaget af kronisk hepatitis C, en mand, som gennemgik en betydelig ændring på grund af

antiviral behandling, og en mand som var handle-orienteret og havde flere ressourcer end hans

tidligere behandler (undertegnede) umiddelbart kunne se.

Samlet diskussion

Jeg vil starte med at trække et aspekt frem vedrørende indfaldsvinklen i denne afhandling. For ca. et

år siden sagde en underviser på MPH, at jeg ikke både kunne fokusere på, hvad deltagerne oplevede

og på, hvordan de ”copede”. Jeg lyttede til dette råd, derfor fokuserede jeg på oplevelsesaspektet.

Det betød også, at jeg ikke inkluderede detaljerede spørgsmål om hvilken form for støtte de havde

modtaget fra omgivelserne eller hvordan de havde klaret sig. Men som det fremgår, er coping-

begrebet alligevel vokset frem, ikke som et selvstændigt tema, men som en lille rød tråd. Deltagerne

oplever noget og responderer på det ved en eller anden form for coping. Under ”andre resultater”

nævnte jeg også støtte fra andre i samme situation. Det var heller ikke noget, jeg spurgte specifikt

til. Alt dette kan knyttes sammen under den omtalte kompensatoriske sygdomsmodel, Brickman

(1982). Hepatitis C er ikke en sygdom, hvor man kan sidde med hænderne i skødet og vente på et

mirakel. Sygdomssymptomerne er noget, som den enkelte skal ”cope” med i hverdagen, og

behandlingen kan man heller ikke komme igennem uden en stor indsats.

I mit arbejde fremkommer en del eksempler på problemfokuseret coping. Litteraturen omkring dette

handler dog ofte om, at misbrugere i høj grad anvender emotionsfokuseret coping. Madden og

Hinton (1995) har for eksempel fundet dette ved at inkludere 137 alkohol og stofmisbrugere og
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anvende standardiserede spørgeskemaer. Men Lazarus og Folkman (1984) refererer i deres bog til

en af deres egne tidligere undersøgelser. 100 almindelige mennesker registrerede deres coping, og

forfatterne nævnte, at kun én type coping blev anvendt i kun 18 ud af 1332 episoder, det vil sige, at

i resten af situationerne blev både emotionsfokuseret og problemfokuseret coping anvendt. Jeg

nævner dette for at fremhæve, at ingen skal undervurdere den enkelte misbrugers muligheder. Som

tidligere nævnt kom det som en overraskelse for mig, at Anders var så handlekraftig.

Med hensyn til stigmatisering ser det ud til, at deltagerne kun oplever anslag til stigmatisering i

omgivelserne, mens det står lidt værre til i sundhedsvæsenet, hvilket er overraskende og

forstemmende at tænke på. Nogle af de ting, deltagerne nævner, drejer sig egentlig om dårlig

strukturering af arbejdet, men som nævnt kan det af den enkelte opleves som stigmatisering. Men

der er også eksempler som tyder på, at i.v.misbrugere bliver set ned på.

En spændende bog, er ”Bøssepesten” om HIV i Danmark (Fouchard 2005). En lignende

kulturhistorie kan ikke rigtig skrives om hepatitis C, idet sygdommen slet ikke er blevet så alment

kendt. De HIV-positive har formået at blive en kendt gruppering, har lavet deres egen modkultur i

modsætning til de ”normale” (jf. Goffman); hepatitispatienter har ikke en tilsvarende stærk identitet.

Omvendt så har jeg indtryk af, at HIV-patienter kan møde mere stigmatisering. Så hepatitis C-

patienterne lever mere skjult, på godt og ondt.

Metodediskussion

Den kvantitative forskning forsøger at eliminere den menneskelige faktor i forskningen, hvorimod

forskeren står midt i feltet i den kvalitative forskning. Jeg er i høj grad en del af det felt, jeg har

undersøgt; jeg kender til deltagergruppen og jeg kender til den sygdom, der er fokus for

undersøgelsen. Forestillingen om forskeren som den neutrale iagttager er således ikke til stede her.

Kvale (1997), Malterud (2003) og andre nævner dette, og Malterud skriver om måder at vurdere

kvalitativ forskning på, som er særegne for denne. Jeg vil komme ind på intern og ekstern validitet

og refleksivitet.

Intern validitet: Jeg har valgt en fænomenologisk tilgang, men dog analyseret hermeneutisk i tre

tilfælde. Hvordan ville det have været, hvis jeg havde valgt at lave hermeneutiske interviews? Jeg

skulle have bedt sygeplejerskerne om at finde nogen, der ville stille op til en samtale af en times
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varighed. Jeg ville have fået langt færre frivillige og længere samtaler med en mere selekteret

gruppe. Fordelen ville have været, at jeg kunne have gået mere i dybden og kunne have stillet flere

”hvorfor” spørgsmål. Men der ville have været to væsentlige ulemper. Først og fremmest er der min

egen etiske overvejelse, som går ud på, at jeg ikke synes, at jeg er berettiget til at dybdebore i

deltagernes følelser, når jeg ikke er deres terapeut. Disse overvejelser er også fremme i kapitlet

”Etiske spørgsmål i interviewundersøgelser” i Kvale (1997). Dernæst ville de lange interviews have

udelukket en del deltagere, så jeg skulle have vinket farvel til maksimal variation og til et

repræsentativt udsnit af personer i KABS med kronisk hepatitis C. Så jeg har valgt primært at få

”bredden” i materialet fremfor ”dybden”. En anden metodeovervejelse er, at båndoptageren gav

problemer i ét tilfælde, idet vedkommende ikke brød sig så meget om at blive optaget, så lige i

denne ene situation ville det have formet sig andeledes med papir og blyant, og måske ville

indholdet have været rigere.

Ekstern validitet:  andre ord for dette er overførbarhed eller generaliserbarhed. I EPI-NYT uge 8

(Qureshi og Cowan 2008) står der, at de anmeldte kronisk hepatitis C tilfælde fordeler sig med 63%

mænd og 37% kvinder, det vil sige præcis som i materialet fra KABS (en prævalens i feb. 2008).

Desuden angiver de en medianalder på 43 år for mænd og 44 år for kvinder, det svarer til

gennemsnitsalderen for personer med kronisk hepatitis C i KABS og til gennemsnitsalderen i mit

materiale. 83% var ifølge EPINYT blevet smittet ved i.v.misbrug. Så det ser ud til, at mit materiale

er repræsentativt. Sygdomsoplevelsen og oplevelsen af bivirkninger i forbindelse med behandling er

overførbar til de fleste både i udlandet og her. Mit resultat med hensyn til kun få anslag til

stigmatisering er umiddelbart kun overførbart til danske misbrugere, ydermere gælder det kun de

personer, der har fået grundig information om sygdommen og smittevejene, så de kan forklare sig.

Butt og Paterson (2008) har som nævnt på side 25 også fundet en tendens til ”advocacy”, så mon

der findes andre steder i verden, hvor misbrugere med hepatitis C tør stå frem?

Refleksivitet: Før jeg gik i gang med denne kvalitative undersøgelse talte jeg med en overlæge,

som arbejder indenfor dette felt, han sagde, at jeg bare skulle komme i gang, for der manglede at

blive lavet en sådan undersøgelse i Danmark. Jeg har fremlagt mine foreløbige resultater mundtligt

for læger og sygeplejersker, der er involveret i behandlingen af denne gruppe, både personale fra

KABS og fra en hospitalsafdeling. Denne fremlæggelse fik mig til at arbejde videre med at

anonymisere materialet, for jeg vil ikke unødigt udstille deltagerne. I den pågældende
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hospitalsafdeling var der mange tiltag undervejs, for eksempel med hensyn til forbedret

information, lidt anderledes struktur og måske nedbragt ventetid. Jeg lyttede til dette med

tilfredshed, meget af dette matchede nogle af de tanker, jeg havde gjort mig på baggrund af mine

interviews. Jeg har også diskuteret mine fund med deltagere på et nationalt symposium om kronisk

hepatitis C, det var der jeg talte med formanden for hepatitisforeningen. Under perspektiveringen

nedenfor skriver jeg også noget om sprøjter og kanyler, denne idé luftede jeg også på konferencen.

En hospitalslæge fortalte, hvorledes det kunne være meget svært at overbevise kommunale

sagsbehandlere om, at en given person var så syg som følge af kronisk hepatitis C, at det kunne tale

for at få tilkendt pension. Det kunne også forekomme, at en sagsbehandler bad lægen garantere, at

den forestående antivirale behandling ville lykkes! Det lyder lidt som det eksempel jeg refererer til

under ”andre resultater”, hvor en deltager til dels er blevet presset til behandling, fordi han søger om

pension.

Konklusion

I det sidste hovedafsnit vil jeg dels besvare de 3 forskningsspørgsmål, dels komme med

anbefalinger i en perspektivering.

Hvorledes opleves sygdommen? Kun få deltagere havde ingen symptomer, resten var mere eller

mindre trætte. Som det fremgår af litteraturgennemgangen, er der medicinske forklaringer på det i

form af, at virus også afficerer hjernen og resten af kroppen. Trætheden kan være episodisk eller

konstant og kan da opleves som decideret invaliderende, som I Annas tilfælde. Kvalme,

opkastninger, føleforstyrrelser og andre symptomer forekommer også.

Hvorledes opleves behandlingen? Den medicinske behandling er meget skrap og må i visse

tilfælde afbrydes som følge af for svære bivirkninger, men det er også muligt at komme igennem.

Deltagerne fortæller om blodmangel, vægttab på 30 kilo, bivirkninger der føles som abstinenser

samt angst og depression. Rammerne omkring behandlingen, det vil sige hvilke oplevelser de har

haft på hospitalerne, varierer også meget. Nogle deltagere har været meget tilfredse, andre har haft

mindre gode oplevelser.

Oplever deltagerne stigmatisering? Ja, nogen. Men fra en uventet kant; de kan klare sig blandt

familie og venner, men ubehagelige oplevelser på hospital eller hos en tandlæge forekommer. I
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omgivelserne har deltagerne mødt anslag til stigmatisering, men de har kunnet forklare noget

omkring sygdommen, hvilket har været af stor betydning. Citat: altså alle er oplyst om hvordan og

hvorledes. Men på hospitalerne har nogle deltagere oplevet stigmatisering, fordi de er misbrugere.

Perspektivering

Min undersøgelse peger på mulige konsekvenser for forebyggelse, diagnose, behandling og

forskning.

Forebyggelse: Frejas ide om at oplyse unge mennesker er god. Jeg tror, at det ville være nok, hvis

alle 9.klasser i én lektion fik besøg af en læge/sygeplejerske eller en konsulent fra hepatitis-

foreningen; på den tid ville man godt kunne nå at informere kort om hepatitis A, B og C. Måske

bliver ingen af eleverne i en konkret 9. klasse i.v.misbrugere, men et par stykker vil før eller siden

prøve at sniffe speed eller kokain og dermed udsætte sig selv for en risiko for smitte via delt

snifferør; tatoveringer og piercing indebærer også en risiko. Små stykker information, der kan give

en verden til forskel. Der er ingen konkrete planer om at indføre dette fast i skolernes pensum, og

det er underligt, der undervises rask væk om seksuelt overførte sygdomme, men de blodoverførte

bliver glemt. De fleste rejser sydpå på et tidspunkt, så hvorfor ikke bruge et par minutter på

hepatitis A også? Til gengæld så er jeg ikke umiddelbar fortaler for en stor, generel kampagne, jf.

eksemplet fra Australien, hvor kampagnen ser ud til at bidrage til stigmatiseringen.

De to tidligere nævnte historier om smitteoverførsel samt at de fleste injicerer flere sammen, fører

til en anbefaling:

Sprøjter og kanyler bør altid udleveres mindst to sæt ad gangen.

Det kan være at den enkelte misbruger kun mener at han/hun kun vil tage et lille fix selv, men der er

altid en vis sandsynlighed for, at der vil komme en kammerat forbi for at dele noget stof, lige

bortset fra det faktum at denne kammerat ikke har noget sprøjtesæt. Og hvad så? Så er gode råd

dyre, og min fornemmelse er, at det alt for ofte vil ende med genbrug af sprøjte og kanyle. Så hvis

alle havde et eller flere sæt liggende ville det hjælpe. Men rene sprøjter og kanyler skal følges af

mange andre tiltag; at få tag over hovedet hjælper på rigtig mange ting, og tilsyneladende også på

injektionspraksis. Et alternativt forslag var at forsøge at nå misbrugere, måske via nogle af deres

egne, der kan være med til at indføre sikker injektionsteknik som en norm i miljøet! En anden ide,

som jeg har hørt blandt misbrugsbehandlere er, at det kunne være interessant at interviewe de



- 47 -

personer, der har injiceret i mange år, men UDEN at blive smittet med blodbårne sygdomme.

Hvorledes har de båret sig ad med at klare sig i ”junglen” uden at blive smittet?

Diagnose: Nogle af deltagerne har slået til lyd for, at flere skal testes for sygdommen, de har været

kede af, at de har mødt læger før, som ikke har fundet diagnosen. En større opmærksomhed på at

finde de skjulte tilfælde kan også få flere i behandling og ultimativt forebygge en mulig fremtidig

ophobning af patienter med levercirrose.

Behandling: Sygdommen lader sig bedst anskue ud fra den kompensatoriske model. Så ud fra dette

ville patientskoler og selvhjælpsgrupper være en god ide. Patientskolerne kan måske oprettes i

hospitalsregi, det ser ud til, at jo mere information, jo bedre coping. Hepatitisforeningen er en

patientforening og også en slags stor selvhjælpsgruppe. Men de, der har hepatitis og også er

indskrevet i misbrugsbehandling, skal allerede forholde sig til mange behandlere, instanser mm, så

for at gøre det nemt, kunne der oprettes hepatitisgrupper i store misbrugsambulatorier, hjulpet i

gang af sygeplejerskerne eller lægen. Fem deltagere omtalte spontant noget med gensidig støtte.

Med hensyn til hospitalsbehandlingen, så kan den trænge til et ”løft”, så alle kan føle sig mødt med

respekt. Den medicinske behandling er en skrap kur, men den medicin er, hvad vi har til rådighed

nu. Så det, der kan gøres er, at rammerne kan forbedres.

Med til behandling bredt hører også hvorledes disse personer bliver behandlet i det sociale system.

Mit arbejde kan forhåbentlig danne et billede af, at personer med denne sygdom kan være konstant

trætte, så de kun orker én ting hver dag, eller episodisk trætte, så der er nogle dage, hvor de ikke kan

komme ud af sengen. Jf. artiklerne formerer virus sig også i hjernen, og der er påvist kognitive

deficit og nedsat reaktionstid. Så pension kan være relevant i visse tilfælde.

Forskning: Når nu behandlingen har så mange bivirkninger, efterspørges ny medicin. Der bliver

forsket i nye præparater, så man kan håbe, at fremtidens behandling er mere skånsom, så flere kan

tåle den, og flere kan komme igennem. Medicinere kunne se på, om der kunne findes noget frem

om sygdommens tilsyneladende episodiske natur; omtalte ”hepatitis C attacks”. Hepatitis C er en

relativt nyopdaget sygdom, så der er sikkert mange ting vi ikke ved endnu. Og ligesom for HIVs

vedkommende, står en vaccine ikke og banker på døren foreløbig.
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Dansk resume
Kronisk hepatitis C er en blodoverført sygdom, som mange i.v.misbrugere er blevet smittet med.

Afhandlingen er lavet på baggrund af 16 kvalitative interviews af deltagere, som er indskrevet i

KABS og lider af kronisk hepatitis C. De fleste oplever, at de er ret trætte. Der findes også træthed i

invaliderende grad, som kan tale for en pensionering. Den antivirale behandling giver mange

bivirkninger, så der skal støtte og opbakning til; fra omgivelserne og fra professionelle. Nogle må

afbryde behandlingen på grund af svære bivirkninger. Stigmatisering har en fremtrædende plads i

udenlandske artikler af samme slags, men i mit arbejde møder jeg kun anslag til stigmatisering i

omgivelserne, mens nogle deltagere har haft mere ubehagelige oplevelser i forbindelse med kontakt

til sundhedssystemet. Eftersom vaccination ikke er mulig, er den bedste forebyggelse oplysning om

smitteveje og sikring af adgang til rent udstyr til i.v.misbrugere. Patientskoler og selvhjælpsgrupper

kunne hjælpe, mens vi alle venter på forhåbentlig bedre medicinsk behandling med færre

bivirkninger. Der er ikke særlig stor opmærksomhed omkring denne kroniske sygdom i den brede

samfundsdebat.

English summary
Chronic hepatitis C is a blood-borne disease, which has been contracted by many intra-venous drug

addicts. This thesis is written as the result of conducting 16 qualitative interviews of participants,

who are in treatment in KABS (a drug addition treatment centre) and suffer from chronic hepatitis

C. Most of these chronic hepatitis C sufferers experience tiredness and some experience

invalidating fatigue, which could provide grounds for early retirement. The antiviral treatment for

hepatitis C has many side-effects, so support from their friends and relatives and from professionals

is required. In some cases the treatment has to be discontinued due to severe side effects. In a study

of similar articles from other countries, stigmatisation has a prominent role. From my interviews I

do not find significant stigmatisation from people at large, where as some participants have had

unpleasant experiences in contact with the health system. As immunisation is not yet possible, the

only way to avoid this infection is through information about how the disease is passed on and by

ensuring, that addicts have access to clean equipment. Educating patients and self-help groups can

help, while we await better medical treatment with fewer side effects. In Denmark there is not much

awareness about this chronic disease.
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Bilag

Spørgeguide

1) Du har indgået i vores helbredsprojekt, hvad synes du om testning for hepatitis C?

2) Hvis du har været på hospitalsafdeling for din sygdom en eller flere gange,
hvordan oplever/oplevede du det? (Venlighed, atmosfære, kommunikation).

3) Hvis du har været eller er i behandling for sygdommen, hvordan oplever/oplevede
du behandlingen, inklusive evt. bivirkninger?

4) Hvis du har måttet afbryde behandlingen, har det så alligevel været det værd at
prøve?

5) Hvis du har fået at vide at du i hvert fald ikke på nuværende tidspunkt kan starte
behandling, hvordan er det så for dig?

6) Kan du huske hvornår du fik at vide at du havde sygdommen? Kan du huske
hvilke tanker eller følelser du havde i dagene derefter?

7) Ved din familie eller dine venner at du har sygdommen, eller er det noget du helst
vil holde for dig selv? (Hvordan afgør du hvem du fortæller det til?)
Tillægsspørgsmål: har du oplevet nogen negative reaktioner?

8) Hvordan oplever du sygdommen i hverdagen? (Hvis du er træt, hvor træt?)

9) Tænker du nogen gange på om du kunne komme til at smitte andre (hvornår,
hvordan)?

10) Hvilke tanker har du om din fremtid?

11) HIV har været meget fremme i medierne ind i mellem, mangler der noget med
hensyn til hepatitis C?

12) Har du mere du vil tilføje?
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Tabeller

På grund af helbredsprojektet findes der blodprøvesvar og SF-36 i vores elektroniske
journal. Rasmus Axelsson har lavet forskellige udtræk til brug for min afhandling.
Dette udtræk, som vi lavede i slutningen af 2007, er en sammenligning af SF-36
score for dem som har kronisk hepatitis C (”positiv”), med dem som slet ikke har
antistoffer mod hepatitis C (”negativ”), det vil sige dem som aldrig har mødt hepatitis
C virus. Vi har begrænset materialet, således at vi kun har medtaget de personer, hvor
der var en fuld SF-36 score, med en dato som lå før datoen for blodprøvesvar, det vil
sige, at deres SF-36 svar ikke var påvirket af blodprøvesvarene. Kategorierne
nedenfor hedder: fysisk funktion, begrænsninger – fysisk betinget, fysisk smerte,
alment helbred, energi, social funktion, begrænsninger – psykisk betinget, psykisk
velbefindende og ændringer. Jo lavere score, jo værre har personerne det, højeste
score ville være 100, det vil sige helt rask.

Status n fysisk begræn smerte alment energi socialt begræn psykisk ændrin
Positiv 43 79 49 54 51 39 61 55 51 50
Negativ 59 79 47 53 51 38 61 54 50 50
Tabel 4

Det bemærkes, at begge grupper scorer lavt på energi, men der er ikke nogen
betydende forskelle mellem de to grupper, dette diskuterer jeg på side 2-3 og 17.

Den næste tabel er ikke en nødvendig del af en kvalitativ afhandling. Men jeg laver
den af hensyn til interesserede kolleger. Groom og Dieperink (2008), finder at 76% af
hepatitis C antistof-positive har HCV-RNA, dvs. har kronisk infektion, andre har
fundet lignende tal. En kollega nævnte ved et møde, at hun havde indtryk af, at færre
end omtrent 70% af de smittede får kronisk infektion. Så jeg kiggede på tallene i
vores journalsystem. Her er medtaget de blodprøvesvar, der er indtastet i et skema i
journalen, og som var tilgængelige i april 2008, dvs. indskrevne brugere.

Ud af 254 personer var 138 negative for hepatitis C og 116 positive for hepatitis C.
Disse 116 kan opdeles således:

Positive for HCV-RNA Negative for HCV-RNA RNA svar ikke oplyst Totalt antistofpositive
73 35  8 116
63% 30%  7% 100%
Tabel 5

Jeg har udregnet konfidensintervallet for de 63%, det er fra 54% til 72%. Så disse tal
anfægter ikke andres fund, og der også er en vis usikkerhed pga. 8 med ukendt RNA-
status.
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Helbredsprojektet:
Projektets formål var at indsamle epidemiologiske data vedr. opioidafhængige stofbrugeres helbred.
Projektet tog desuden sigte på at kvalitetsforbedre både den læge- og sygeplejefaglige indsats.
Helbredsprojektet indeholdt en række forskellige forebyggelsestiltag såsom vaccination mod
hepatitis A og B, tilbud om gratis prævention samt sundhedspædagogisk undervisning. Projektet
havde fokus på: 1) Det generelle helbred (forstået som en top-til-tå undersøgelse ved læge/
sygeplejerske). 2) Ernæring (vurdering af den ernæringsmæssige tilstand). 3) Hiv og hepatitis
(vaccination mod Hepatitis A og B). 4) Gynækologi (herunder podning for kønssygdomme og
tilbud om gratis prævention). 5) Tandstatus mhp. vurdering af behandlingsbehov i almen
tandlægepraksis. Hepatitis-delen blev opstartet i 2. kvartal  2005. Projektperioden blev i sig selv
afsluttet i 2006, men de fleste dele er nu integreret i det daglige arbejde. Denne masterafhandling
har sit udspring i helbredsprojektet, idet de fleste deltagere i min undersøgelse blev diagnosticeret i
forbindelse med helbredsprojektet. Lægen afgav blodprøvesvar og en sygeplejerske eller
kontaktperson fra KABS kunne følge deltageren til en specialafdeling, eks. hepatitisambulatorium.
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