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Glostrup Kommune. KABS har arligt kontakt til 1.38@fbrugere. Organisationen har 100 ansatte
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som tager sig af visitation og behandling af stofi@re fra de omliggende kommuner. De
tveergaende opgaver er placeret i Socialmedicinskk{llaegelig behandling), KASA
(misbrugspsykiatrisk dagtilbud), Familievinklerlgtid til gravide og familier) Rusnavigatgrerne
(afdeling for bgrn og unge) samt Det Udkgrende Tesmm tager sig af vanskeligt integrerbare
brugere. KABS er involveret i en reekke udviklingsjpkter og forskning pa omrader som
stofmisbrugeres helbred, behandling af dobbeltrbagr, ungdomspsykiatri, forebyggelse pa
bgrne- og ungeomradet m.m.

Bagsiden:Vignetter fra KABS helbredsprojekt, se bagerstie si



Forord

Der er tre formal med denne afhandling. For dedtézer den en masterafhandling indenfor faget
folkesundhedsvidenskab. For det andet er dennedeksrsgg pa at lade en overset gruppe borgere
komme til orde; i pressen findes ofte overskritem "Jeg har sukkersyge/kreeft/HIV”, men man
skal lede leenge efter beretninger om at have let@nhdelse. For det tredje er den skrevet til andre

fagfolk, der arbejder med misbrugsbehandling elled hepatitisbehandling.

Afhandlingen er udsprunget af KABS helbredsprojélét.omslagene findes en kort preesentation af
henholdsvis KABS og helbredsprojektet. Jeg vil gesige:
Tak til
KABS, som har betalt studieafgiften for min mastietannelse, og har sgrget for trykningen af
afhandlingen i 100 eksemplarer. Centerchef og esgel Thomas Fuglsang har ogsa givet mig
lov til at bruge noget af min arbejdstid pa progkt
Min vejleder; ekstern lektor Anette Sonne.
Sygeplejerskerne Vivian Hansen, Lisbeth Aurbakkéette Gyldsge og Susanne Jensen, som
har rekrutteret deltagerne.
HD Cand. Scient.Soc. Rasmus Axelsson for at udfgregningerne pa materialet i KABS
elektroniske journaler, idet jeg har foreslaet,chvaskulle lave og derefter kigget pa .
Mange tak til alle; uden jer var det ikke muligt at skrive denne attiang.

Irene Mills, 15. april 2008
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Indledning

Kronisk hepatitis C

Kronisk hepatitis C er en blodbaren virussygdongdsynmen opdages oftest farst leenge efter
smittetidspunktet, idet den sjeeldent giver akutktibn som hepatitis A og B. Den er blodoverfart,
og smitter ikke ved bergring, og sjeeldent i forleilseé med sex. En del af de smittede kommer selv
af med infektionen, men hos ca. 70% bliver den isto(se evt. tabel 5, bilag). Der er ingen
mulighed for vaccination, og behandlingen af devingssygdom er dyr, besveerlig (mange
bivirkninger), og langt fra altid effektiv. Der fites 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 Christar{2006) naevner, at det formodes, at der er ca.
15000 smittede i Danmark. Laursen og Vilstrup (9d@¥mneerker dog, at dette tal er estimeret ud
fra screening af bloddonorer (Wantzin og Krogsgd®®@0), men at praevalensen sandsynligvis er
hgjere uden for donorkorpset. Overlaege Poul SdivighHerlev hospital har i forbindelse med et
foredrag (Schlichting 2008) fortalt, at der kunraere op til 50000 smittede i Danmark, hvis tal fra
USA blev omregnet til DK. Ligeledes estimerer hakranisk hepatitis C i den naeste arti (2010-
2019) kunne koste samfundet over 1 milliard kro@enkring 20 % af de smittede vil nemlig ca. 20
ar efter smitten udvikle levercirrose (skrumpelgyeogle vil fa leverkreeft og en hel del ville
komme til at vente (evt. forgeeves) pa levertramgplion. Udover disse udgifter er der ikke
medregnet tabt arbejdsfortjeneste og alle de m&etigs omkostninger, der er ved at have en

kronisk sygdom; disse problemer findes ogsa udeteraer udviklet skrumpelever.

Behandlingen for hepatitis C er ny, for fem ar sigar det ikke almindeligt at tilboyde misbrugere
behandling. Men Bukh og Christensen (2003) konkiede i en statusartikel, at der har vaeret
fremskridt i behandlingen, og i de efterfalgendm & er det gaet steerkt.

Helbredsprojektet i KABS

Idet misbrugere har et darligt helbred, og ikkéladt velkomne hos andre laeger, ivaerksatte KABS
et helbredsprojekt. Fakta omkring dette findesrlaiigerst. Som en del af en sundhedssamtale hos
sygeplejersken bliver der udfgrt SF-36, som epgtgeskema om helbredstilstand; herunder fysisk
funktion, begraensninger (fysisk), smerter, almeatibted, energi, social funktion, begraensninger

(psykisk) og psykisk velbefindende. Denne screebingr tilstreebt udfert far de farste blodpraver



bliver taget. Skemaet bliver udfyldt sammen mecegjgjersken. Efter ca. et halvt ar bliver SF-36
gentaget, for at se om helbredsprojektet har hjulbes der bliver fundet kronisk hepatitis C
(personen skal veere positiv for savel antistof soms, udtrykt som positiv HCV-RNA), og
personen gnsker henvisning til specialafdelingieblvedkommende tilbudt ledsagelse derud af
sygeplejerske eller kontaktperson fra KABS.

Hvorfor blev jeg interesseret i hepatitis C

| forbindelse med mit arbejde som afdelingsleegeviséa (0g henviser) jeg mange til behandling

for hepatitis C, og s& meget forskellige forlght lije fra komplet helbredelse til livstruende
bivirkninger. Samtidig var der dem, der enten ikkeskede behandling, eller ikke kunne fa det. De
var treette, og meerket af sygdommen. Fgr helbrepdpet var der ikke indfart systematisk
screening for hepatitis C, men den gang fandt geglenved at undersgge for virus ved uforklarlig
treethed eller depression, jeg ramte tit plet. Hépal pirrede sdledes min nysgerrighed, bade
laegefagligt, men ogsa emotionelt, idet de forsielBkeebner gjorde indtryk pa mig. Sa allerede far
jeg s@gte optagelse pa MPH-studiet havde jeg earidét min masterafhandling skulle handle om

hepatitis C.

Hvorfor et kvalitativt studie

Jeg gnskede ikke at lave et kvantitativt studiet éit ville have ligget for teet pa den
naturvidenskabelige tradition jeg er skolet i seegé, jeg s@gte netop ind pa MPH- studiet for at
udvide min horisont og prgve andre indfaldsvinki.et tidspunkt, ogsa far studiestart, overvejede
jeg, om data fra SF-36 kunne bruges til at beskhverledes det er at have kronisk hepatitis C. Jeg
draftede det med sygeplejerskerne, som udfarte63B@®rt antal. De sagde, at de ogsa uden nogen
blodpravesvar, kunne fornemme om en deltager hinatesk hepatitis C. Men det var ikke sa
simpelt, for det var ikke et spgrgsmal om selvit faafkrydsningen i SF-36, men et spgrgsmal om
noget af det, deltagerne sagde, men som ikke kimoigé. Nogle af spgrgsmalene gar ud pa, om
man kan udfgre dette eller hint, for eksempel lgdi eller tage tgj pa. Mange af dem, som senere
viste sig at have hepatitis C, svarede, at det &ulengodt (rent fysisk), men at de ikke orkede det
pa en eller anden made. Jeg lyttede til sygeplegenss erfaring, og det var let at beslutte, at det
skulle vaere et kvalitativt studie for at fa nuameemed omkring sygdomsoplevelsen. Alt dette
kunne forhabentlig bidrage til den fremtidige betiarg af personer med kronisk hepatitis C.



Lang tid efter blev jeg bekreeftet i, at jeg ikklevhave blevet sa meget klogere, hvis jeg var gaet
efter at se pa SF-36. Jeg fik nemlig Rasmus Axalssam er statistikkyndig i KABS, til at se pa
SF-36 for dem, som viste sig at have kronisk h&épdti, sammenlignet med de, der var
antistofnegative. For at udelukke bias i svareioem af personens kendskab til diagnosen, tog vi
kun de skemaer, som var feerdigudfyldt fer datoemlimdpravesvar. Det viste sig, at der var ingen
forskel mellem at have hepatitis C eller ej (sadpiltabel 4). | en pilotundersggelse hvor kunlén li
del af materialet indgik, havde personer med hapdtiflere smerter, men denne forskel forsvandt
i det stgrre materiale. Dette afspejler imidleikie, at personerne med kronisk hepatitis C ikke er
syge, men nok naermere det som sygeplejerskernetetaavdet kunne veere sveert at udtrykke
forskellen mellem rent fysisk at kunne noget, etler man orkede det eller havde lyst til det.
Desuden har de fleste haft sygdommen i sa mangée @e, ikke husker hvordan det var at veere

rask, de har saledes ikke noget at sammenligne maedle besvarer spgrgsmalene.

Litteraturgennemgang

Ved sggning pa PubMed med sggeordet chronic hispatitemkommer over 12000 hitislvis

man sgger pa chronic hepatitis C AND drug therapyer knapt 5000 artikler, men kun ca. 200
ved kombination megsychology. Starstedelen af de sidstnaevnte vagepkemabaserede studier
f.eks. med udgangspunkt i SF-36 eller med psykelagscoringsveerktgjer. De kvalitative artikler
var ikke til at finde straks, dette er endnu emgrtil at udfagre et kvalitativt studie. Jeg fandt t
udenlandske artikler, der var relevante i forhdldhin problemformulering. Den seneste sggning
blev udfart i marts 2008. Emnet er generelt vokser det sidste ar, ved en lignende sggning for et

ar siden var der totalt ca. 10000 artikler om sygoh@n.

De ti artikler handler om et eller flere temaeksaf dem omhandler stigmatisering, fire af dem
bergrer (mere eller mindre) sygdomsoplevelsent tieian omhandler den medicinske behandling
og en bestar af to fokusgruppe-interview om ikk&diehandling. Artiklerne kan pa forskellig vis
seette mit projekt i perspektiv.

Glacken og Kernohan (2001) fokuserer pa opleveigen fa diagnosen; hvordan det aendrer
deltagernes liv radikalt. Forfatterne naevner, giatigs C ikke var etableret som en kendt
konstruktion i folks bevidsthed i Nordirland. Dejexne berettede, at hvis de fortalte, at de havde

hepatitis C, vidste folk ikke, hvad det var.



Den bedste artikel med hensyn til at beskrive sypggtiplevelsen er Conrad og Garrett (2006).
Studiet er interessant, idet en del patienter fataem pludselige anfald med treethed, kvalme,
opkastning, sveden og hovedpine. Forfatterne kaldethep C attacks” og bemaerker at, ingen
andre har beskrevet dette feenomen tidligere. Deralyse giver i gvrigt tre temaer. For det fgrste
coping, for det andet oplevelse af stigmatiseriggplevelser i forbindelse med at forteelle andre
om sin diagnose. Det tredje tema er bekymringerrorglsmitte. | artiklen naevner forfatterne
blandt andet, at en kontoransat besluttede sigfdran vil forteelle sine kolleger, at han havde
hepatitis C. De reagerede pa det, som om han hephtEdt sig i en koloni for spedalske. Der er
ogsa et eksempel pa en mor, som ikke ville i baghsen med sit barn for ikke at overfgre smitte.

Stigmatisering ser ud til at fylde meget, og inferemeget pa velbefindende i forbindelse med
sygdommen. Zickmund og Ho (2003) har lavet et metget studie i USA. Ud over et semi-
struktureret interview skulle deltagerne ogsa besfaskellige strukturerede spgrgeskemaer. Det
ser ud til, at stigmatisering rammer personernbaafigt af, om de er smittet ved misbrug eller pa
anden made. Stigmatiseringen haenger sammen meiddat fdspunkt fremherskende
misforstaelse i USA, nemlig at hep C ogsa skulledgs ved sex, og deltagerne blev betragtet som
muligvis promiskugse. Idet det er en stor undersegear de i stand til at kalkulere, at 57%
oplevede stigmatisering pa grund af sygdommen.ddebgsa var statistisk bearbejdning, kunne
forfatterne sige, at deltagere som fglte sig stiggaeede scorede signifikant hgjere end de ikke
stigmatiserede med hensyn til angst, depressiovegioet livskvalitet, tab af kontrol og
vanskeligheder ved coping mm. Et konkret eksemaekn invitation til en campingtur med
familien, hvor deltageren kun matte komme med gsdfivedkommende kunne skaffe et telt til sig

selv.

Stigmatiseringen haenger meget sammen med opfatbetdeing smittefare, der er flere eksempler
pa stigmatisering og/eller misforstaelser omkrimit®veje. | Crockett og Gifford (2004) er der
eksempel pa en kvinde, som ikke matte bruge demsandandsaebe som sin mor pa grund af frygt
for smittefare, og en kvinde der fglte sig som sfedi mgdet med en lsege. "Understanding social
stigma in women with hepatitis C” fokuserer ogs&pinet (Grundy og Beeching 2004). Paterson
og Butt er omtalt nedenfor vedrgrende en udgiviegs2006. | marts 2008 har de skrevet en
kvalitativ artikel om stigmatisering (Butt og Paten 2008). Fundene er pa linie med de gvrige, det
vil sige talrige eksempler pa naesten grotesk stigering, men der er ogsa en anden vinkel, som

jeg vender tilbage til senere, pa side 25.



Fraenkel og Mcgraw (2006) er en artikel, der fokespa et andet emne, nemlig oplevelsen af
selve behandlingen. Deltagerne oplever bivirkningesom langt veerre end ventet, og de synes
ikke, at personalet har forberedt dem pa, hvor stinvil veere. De taler ogsd om mangel pa
samarbejde mellem specialisterne og almen pradgiem ngdvendigheden af social stgtte. Der ses
ogsa pa behandlingen i Paterson og Butt (2006 fokeseres pa forskellige forventninger til
behandlingen. Leegerne behandlede sygdommen ud &faut og meget medicinsk fokuseret
sygdomsmodel, personerne selv betragtede hep @sdmonisk sygdom, men fik ikke den omsorg
og den slags opfalgning, som en kronisk sygdonrésrdkowan og Dunn (2007) har lavet to
fokusgrupper, en med personer, der ikke kunne ffatitss C behandling forelagbig pa grund af
alkoholmisbrug og en anden med nogle, der matteevemgrund af depression. Deltagerne
accepterede generelt laegernes beslutning, og magldevet motiveret til at holde op med at

drikke i forbindelse med diagnosen.

Problemformulering
De foreliggende artikler ikke haft s meget fokéssplve sygdomsoplevelsen, idet stigmatisering
har fyldt meget. Der er gaet syv-otte ar sidenadsté af artiklerne blev publiceret, men der estfar
kommet fart i behandlingen i de seneste fem doebandlingen bliver der kun skrevet om i et par
af artiklerne. Ingen af dem er fra Danmark; gradkestigmatisering kan veere anderledes her i
landet. Dette farer frem til min problemformulerimgdragrende kronisk hepatitis C:

Hvorledes opleves sygdommen?

Hvorledes opleves behandlingen?

Oplever deltagerne stigmatisering?

Materiale og metode

Deltagerne

Jeg har gnsket et materiale, der kunne repreesetgdneigere med kronisk hepatitis C, der var
indskrevet i 2007 i KABS. Fra sommeren 2007 ofeijyndelsen af 2008 har jeg interviewet 6
kvinder og 9 meend, i alderen 30 til 55 ar, medegtngmsnit pa 44 ar. Deltagerne kom fra Hvidovre
og Gentofte afdeling, jeg er afdelingsleege i GlgstiEfter at interviewene var feerdige, fik jeg
Rasmus Axelsson til at udregne gennemsnitsaldatdorialle dem, der havde kronisk hepatitis C i

KABS 3 regionale afdelinger (Glostrup, Gentoftekbgdovre), den var ogsa 44 ar!



Sygeplejerskerne har rekrutteret deltagerne efterdig information. De er ngglepersoner i
afdelingerne med et godt overblik over de indskeegbrugere gennem kontakt via medicingivning,
helbredssamtaler og ledsagelse til hospital. Jeplbabedt om, at deltagerne skulle have kronisk
hepatitis C, og at de gerne ville interviewes @ospner som havde gennemgaet behandling indgik
ogsa). Jeg har gnsket maksimal variation bade meslyh til hvor de befandt sig i sygdoms- eller
behandlingsforlgbet, og med hensyn til funktionsaiv (bade velfungerende og brugere i mere
kaotiske livssituationer), jeg har ikke haft nogetelukkelseskriterier. Jeg har specifikt sagt til
sygeplejerskerne, at de ikke bare skulle ga efteraffungerende, men at alle var potentielle
deltagere. En af deltagerne var hjerneskadet, leanifterviewet i ti minutter, men han fik alligdve
fortalt noget om sit forlgb, det var ligesa veertiifisom andres bidrag. Der har ogsa vaeret andre
korte interviews, nogle havde simpelthen ikke sgehat sige. | starten bad jeg om deltagere
uanset kan, derefter bad jeg i en periode om kvjndet jeg var i underskud af kvinder. Senere
matte jeg lukke for tilgangen af kvinder, idet déle have vaeret for mange. Bagefter fik jeg
Rasmus Axelsson til at se pa kansfordelingen afquear med kronisk hepatitis C, indskrevet pa de
3 afd. i KABS. Der var i det totale materiale 63%emd; 60 % af deltagerne i min undersggelse var
meend, sa det viste sig, at jeg ogsa havde ramttrgedemed hensyn til kansfordelingen. Kronisk
hepatitis C i de tre regionale afdelinger i KAB8Kf 2008):

Kgn Antal Procent
Antal maend 59 63%
Antal kvinder 34 37%
Totalt 93 100%

Tabel 1

En af deltagerne blev interviewet to gange, idet $elv foreslog, at vi mgdtes igen nar han var
kommet i medicinsk behandling, sa der var i altritérviews. Datamaetning blev, som forventet,
opnaet efter 15 deltagere, og tidspunktet faldrsammed, at sygeplejerskerne havde vanskeligt
ved at finde flere maend, der gnskede at deltade.d&l der sagde ja til at blive interviewet, blev
det ogsa. | et par tilfaelde lykkedes det fgrstaeden eller tredje aftale, men fremmgadet var allt i
langt bedre end til en almindelig leegesamtale i ISABirka en fijerdedel af de mulige blev
interviewet pa de to afdelinger. Det var mest madedhavde det bedst med at fa lov til at vaere i

fred, der havde takket nej til at veere med.



Syv af deltagerne kendte mig ikke pa forhand, tee andre havde jeg vaeret mere eller mindre i
kontakt med over et ar tidligere, idet jeg havdeetdeege for dem far min studieorlov. Jeg har
imidlertid ikke interviewet nogen fra min egen nuese afdeling. Der har ikke veeret nogen
forskel indholdsmaessigt, alt efter om de kendte eflgy ej, men interviews uden forkendskab har i
gennemsnit varet et par minutter laengere, ideedgéet lidt tid med at afstemme samtalestilen.

Deltagerne var smittet ved i.v.misbrug, men ikkelukkende. Mindst én deltager var blevet smittet
gennem tatovering, en ved at dele snifferar, oméske under arbejde pa hospital for mange ar
siden. De befandt sig mange steder i forlgbet;fiterviews var lavet tidligt efter diagnosticering
hvor deltagerne er henvist til hospital og maskenidt lidt forberedelse. To interviews
umiddelbart fagr antiviral behandling, tre interviewnder antiviral behandling, tre efter afbrudt
behandling og to efter behandling, disse deltagaresandsynligvis virusfri. Endelig to, som har
gennemgaet udredningen, men som har faet at \tide, iske kan fa antiviral behandling.

Interviews

Jeg udarbejdede en interviewguide (se bilag), meninterviewene var semistrukturerede blev den
ikke fulgt slavisk fra ende til anden. Samtalertevlwptaget pa band, og transskriberet verbatim.
Varigheden af samtalerne var fra 9 til 28 minutigennemsnit 17 minutter. Det kan synes kort,
men det drejer sig om en gruppe af borgere, der éklkvant til at deltage i interviews, og som nok
heller ikke ville udfylde et skriftligt spargeskenlle, pa neer én, er pa overfarselsindkomst og
med kort eller ingen uddannelse. Jeg beslutteddaoniggke at dybdebore i gmme punkter, jeg tog
deres farste svar for palydende og spurgte evtreithd ved at gentage det sidste i deres saetning.
Jeg fik daekket spgrgsmalene sufficient i de fotgleebamtaler. Der var karamel-indpakket
chokolade péa bordet, og jeg sgrgede for, at deti@geavde en kop kaffe med ind. Efter at jeg
havde slukket for bandet, tilbad jeg rad og vejiadrom hepatitis. Det vil sige at jeg tog en usynli
laegekasket pa og jeg var bevidst om dette skiftgjerde det, fordi jeg ville give dem noget til
gengeeld for, at de stillede sig selv til radighedr (hu der ikke blev spist meget chokolade!). Nogle
havde rigtig mange spgrgsmal, andre syntes, aaadehhart nok om emnet pa anden vis.

Setting
Deltagerne blev interviewet hjemme for tre delteagaredkommende, resten i to regionale

afdelinger i KABS. Jeg valgte ikke at bruge et l&sggor, jeg lante oftest et paedagogkontor, for at



situationen ikke skulle minde for meget om en laaggale. Sygeplejerskerne foreslog
hjemmeinterview som eneste mulighed for en delsagedkommende, de to andre interviews blev
udfgrt hjiemme péa grund af manglende fremmgade tilllen to aftaler i afdelingen. De samtaler, der
blev udfart hjemme, var meget hyggelige, jeg kungea maerke, at jeg var en gaest i deres hjem.
Som naevnt synes jeg ikke, at der var stor forghegfter om jeg kendte deltageren pa forhand,
men der var en lille forskel pa interviews hjemrilergpa afdelingen. Hiemmeinterviews foregik i
et roligere tempo, to af disse var blandt de laengaintaler og var mere detaljerede i indhold.
Denne tendens er ogsa kendt fra andre forskerdisative interview. Det tredje hjemmeinterview
var pa kun 13 minutter, idet deltageren gav udfoykutryghed ved at blive optaget. Da
bandoptageren var slukket, blev jeg inviteretttiblave, og jeg blev opvartet med cola og frugtt de
blev til to timers samtale om mange forskellige emiDette interview skulle nok veere gennemfart

uden bandoptager.

Godkendelse og etik

Projektet behgvede ikke at blive anmeldt til Vidaissetisk komite. Tilladelse blev opnaet fra
Datatilsynet den 30. marts 2007. Bandene bliveewptet i et pengeskab i Hvidovre afdeling.
Deltagerne blev orienteret om deres rettighedertifdelse med deltagelse og underskrev
informeret samtykke. Deltagerne blev oplyst om dataansvarliges navn (undertegnede), formalet
med projektet, at det var frivilligt at deltage saimtykke til deltagelse til enhver tid kan traekkes
tilbage. De blev ogsa oplyst om, at projektet eneldlt til Datatilsynet. Alle deltagere fik allerede
udskrifterne et andet navn, jeg digtede mande-vagdkenavne i alfabetisk reekkefalge. Det vil sige,
at kvinderne hedder Anna, Beate, Carina, Dorthanrog Freja. Meendene hedder Anders, Bent,
Carsten, Daniel, Erik, Frode, Gert, Hans og JolRasat mindske genkendeligheden har jeg ikke
navngivet alle citaterne i resultatafsnittet, idetsonale, der kender nogle af deltagerne, ellers a
for nemt ville kunne regne ud hvem der var hvenis ker er mange forskellige navngivne citater
fra hver. En undtagelse er Bent, der ville kunnekgaedes ud fra, at han er den eneste, der blev
interviewet to gange. Jeg har ringet til ham efilgiénde og drgftet dette, men han har forsikret mig
om, at det er OK med ham. Sygehusene er hellemient ved navn. Enkelte detaljer i form af
specifikke stedsangivelser er ogsa udeladt. Vedlenatf fagpersoner er navnet eller en detaljeret
titel udeladt, sa der star kun laege eller paedagodvis en ven omtales ved navn, har jeg selv

digtet et nyt navn.



Bearbejdning og analyse

Ved transskriptionen blev sma fyldord og rene ggeiser ikke nedskrevet. Sma saetninger om at
tage mere chokolade eller kaffe er ogsa udelagthdeogsa udeladt leengere passager, der 13 helt
udenfor emnet, f.eks. en konkret beskrivelse dirgttag i forbindelse med recidiv af misbrug.

Hvis diskussionen om hepatitis blev meget teoretisk. bevaegede sig helt veek fra deltagerens
egen oplevelse, har jeg kortet mine egne udsagnaetdde ikke har bidraget med noget til
oplevelsesaspektet. De citater, der er gengivehnd afhandling, er blevet naeensomt sprogligt
bearbejdet i forhold til transskriptionen, for a& itke fremstar alt for talesprogsagtige.

Jeg har anvendt Malteruds adaptation af Giorgiofeemologiske metode; Malterud (2003).
Faserne i systematisk tekstkondensering er sorerfdly Farst foretages en gennemlaesning hvor
forforstaelsen saettes i parentes, for at dannetsigitryk. 2) Derefter findes meningsbeaerende
enheder og kodningen begyndes. 3) Derefter kondesgalholdet i kodegrupperne. 4) Til sidst
laves en sammenfatning. | praksis leeste jeg irdavigennem i flere omgange. Jeg samlede de
meningsbaerende enheder emnevis i et midlertidigtydokument ved at kopiere citaterne. Jeg tog
for eksempel og flyttede alle deltageres udsagndetat fa diagnosen, sammen. Sidelgbende
havde jeg ogsa sma skemaer pa papir, med deltageamae, og kort afkrydsning omkring
repraesentationen af en kode, som evt. senereib&t\tdma, hvis der var nok tyngde i det. Indenfor
hvert tema prgvede jeg at kondensere deltagerrsegyndil sma undergrupper, for eksempel de
deltagere, der ikke fglte sig treette, kontra de sanmeget treette. Sammenfatningen arbejdede jeg
videre med i Igbet af selve skriveprocessen. Jedunmaer resultater og diskussion) ogsa lavet et
lille afsnit om de koder, der ikke blev repraesegitank til, at det kunne blive et egentligt tema.
Kodegrupperne blev til temaer hvis der var mindstfem deltagere der kom ind pa emnet,
samtidig med at de meningsbaerende enheder skudidygielige budskaber, som det var veerd at
give videre. Jeg har som en del af min forforstalstaget, at jeg ikke ville kunne finde én
kernekategori, sa temaerne indgar ikke i et hieratkbet af analysen blev det klart for mig, eg j

ville g& i dybden med tre deltageres interview|katiresulterede i afsnittet "Tre sygehistorier”.

Forforstaelse

Min forventning har veeret at fa udsagn omkring ledtog sveere bivirkninger af behandlingen.
Min forforstaelse gar ud pa, at personerne er mieggite, og at hverken omgivelserne eller
sundhedssystemet anerkender dette til fubd.er vigtigt at give deltagerne lov til at udtkgksig



omkring hvordan de oplever sygdommen og behandiingg seette ord pa evt. treethed, hab eller gj
mm. Med hensyn til eventuel stigmatisering harikk@ haft en feerdig idé om, hvad jeg eventuelt

ville finde.

Jeg har en faglig bagage som lsege, men har medkkl inddraget de aktuelle levertal eller
lignende, idet det ikke er interessant ud fra ealitativ vinkel; der er heller ikke nogen direkte
sammenhang mellem biokemiske fund og symptomehalefja medstuderende faet reaktioner
pa, at nogle af interviewpersonerne kendte migppidéind. Jeg regner det ikke selv som hverken en
hindring eller et generelt fortrin i forbindelse diaterviewene. Desuden var der en af dem, som
jeg kendte, som slet ikke kunne huske mig. Detigste for mig har veeret, at interviewdeltagelse
ikke har influeret pa deres nuveerende behandlom,jeg ikke er nogen del af.

Begreber

Mit studie er empiristyret, det vil sige, at jedrikhar analyseret efter en eller flere pa forhand
fastlagte teorier. Denne fremgangsmade omtalesid§sdle (1997) s.42: "Den bevidste naivitet og
forudsaetningslgshed, der slas til lyd for, indebabenhed overfor nye og uventede feenomener, i
stedet for at intervieweren arbejder med pa fordandulerede spargsmal og feerdige
analysekategorier”. Men jeg er naet frem til, gtkan analysere mit materiale blandt andet ud fra
begreberne stigmatisering og coping samt ud frekiBrans fire sygdomsmodeller.

Stigmatisering: Jeg opfatter stigmatisering som nedveerdigende lodihgraf en person eller en

hel gruppe af personer pa grund af karakteristiken andre bevidst eller ubevidst betragter som
anderledes. Goffman (1963) naevner at man kan taleeoforskellige typer "stigma”.1) Synlige
fysiske deformiteter 2)Visse karaktertreek. Her kanm@offmann med en lang liste, ud af denne
liste er ikke alle lige relevante i det modernéatiet abne danske samfund. Men gaengse eksempler
er psykisk sygdom, at have veeret faengslet, alksimaliog anden afhaengighed. 3) Etnisk eller
kulturelt tilhgrsforhold.

Bogen beerer preeg af at vaere skrevet for mangden sUSA, sa hans eksempler er ikke
tidssvarende. Havde HIV veeret kendt den gang, tigmatisering pa grund af HIV/AIDS nok
placeret i den midterste af de ovennasvnte gruf@tigmatisering pa grund af hepatitis C ville ogséa
hare til i denne gruppe. Han taler ogsa om begreleenormale”, de som ikke tilhgrer en
stigmatiseret gruppe. De fleste mennesker proviendg en identitet ved hjeelp af et

gruppetilhgrsforhold, enten som "normal” eller stimgrende en minoritetsgruppe.
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Coping: Peter Elsass (1992) deler i sin bog "Sundhedspegkatoping op i to former:
problemfokuseret og emotionsfokuseret. Ved probd&ungeret coping prgver man at analysere
arsagerne til problemet, samt definere og afgradeseMan sgger information, vejledning og evt.
behandling og prever at tage skridt til forandrinigens eget liv for at lgse problemerne. Ved
emotionsfokuseret coping forsgger man at behemkésérne ved at teenke pa noget andet. Man
kan skrive en novelle eller fare dagbog, eller bensig af fortreengning, projektion eller
intellektualisering. Yoga, musik, trastespisningrggning er ogsa emotionsfokuseret coping.
Misbrug er den ultimative made at "laegge lag pa”.

Jeg har laest videre pa temaet i Lazarus og Folkimag$Stress, appraisal and coping”(1984).
Beskrivelsen af de forskellige typer coping er fakamen de kommer ogsa ind pa hvilke
ressourcer hos personen, der har indflydelse pagopelbred og energi, positive antagelser,
problemlgsningsfeerdigheder, sociale feerdighederaksigtte, og materielle ressourcer. Jeg

kommer ind pa dette for eksempel i min analyseeaftB

Sygdomsmodeller:l Brickman og Rabinowitz (1982) fremseettes fire "tiéts of helping and

coping”. Jeg har valgt at opsummere modellernedséte

Hvis skyld er det? Hvem skal gare noget ved helbredsproblemet:
Personen selv Andre skal tage ansvar
Ens egen skyld Den morale model:det er din |"The enlightenment model”:

egen skyld, og du ma selv gardette kan ikke sa nemt
ved det; du ma selv f.eks. tabgoversaettes til dansk. Men det|er
dig eller holde op med at modellen fra Anonyme
drikke. Alkoholikere m.fl.: du skal
erkende din svaghed og
overgive dig selv til
feellesskabet og en hgjere magt
og sa vil du blive hjulpet.

Skyldsspgrgsmalet er ikke Den kompensatoriske model: | Den medicinske modeldu har
relevant sygdom eller misbrug er ikke |veeret uheldig at blive udsat fo
din skyld, men dit ansvar, du |en ulykke eller faet en infektion.
skal selv ggre en indsats. Laegen har ansvaret for
diagnosen og behandlingen, du
skal blot falge den.

- =

Tabel 2

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

Kondenseringen af kodegrupperne resulterede itsakaer. De farste afsnit handler om at fa
diagnosen; hvorledes opleves sygdommen (treetheadleckdles opleves behandlingen
(bivirkninger), om der er stigmatisering. De nasdnit vedrgrer oplevelser i forbindelse med
sundhedsvaesenet og information/ forebyggelse. Betrigdger et afsnit med de aspekter der ikke
fyldte nok til at blive et selvsteendigt tema. "Bygehistorier” er en naermere analyse af tre

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

At fa diagnosen- Jeg var bange, fordi jeg ikke rigtig havde hgroget om C-eren.
Reaktionerne pa at fa diagnosen spaender megeflegihar valgt citatet med at veere bange, fordi
diagnosen for nogle var et chok. Men fgrst nogldeafindre reaktioner. Anna teenker veek fra det i
starten. Hun er den eneste der reagerer pa derde aitsa ved at anvende emotionsfokuseret
coping. For Carsten betad det ikke noget videfé diagnosen, han har ingen symptomer. Anders
havde fornemmet, at han var syg, sa han var nasiglezr pa, at han havde det. Freja blev heller
ikke overrasket, idet hun vidste, at hun havde Aaft) B. Hans havde ogsa regnet med det. Her er
et par forskellige eksempler, idet jeg spgrgertinavilke tanker eller falelser de havde, efter at
have faet diagnosetkke rigtig sddan noget videre, altsa fordi hunklarede mig at det var ikke
sadan vildt farligt og man smittede ikke sadantvileiget. S& jeg havde egentlig ikke rigtig nogen...
fordi jeg kunne ikke maerke noget. Aldrig kunnet 8&tjeg har formentlig haft den leen§® anden
deltager sigerJeg var jo som sagt en del treet, sa jeg var nasskéer pa at jeg havde
leverbeteendels&a for nogle deltageres vedkommende giver diagni&&eranledning til store

falelsesmaessige udsving.

Men for over halvdelen af deltagerne er det alle@oget, der kommer bagpa dem eller giver
anledning til en reaktion. Emma havde ogsa pa famelsen, at hun kunne have leverbeteendelse,
men tog det alligevel som en dgdsdom. Tre andeviat de havde haft hepatitis far (for det meste
hepatitis B), men det overraskede eller rystede aégevel lidt. Bent undrede sig, han havde
aldrig veeret syg. Smittemaden kan ogsa have betgdor reaktionen:

I: Kan du huske den gang du fik at vide at du hawderbeteendelse?

Deltager:Jeg kan huske, at jeg blev ked af det, over akijeme vaere sa dum, fordi jeg kan huske
hvordan jeg fik det.

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

Jeg vender tilbage til temaet "at dele nale” iatese afsnit.

Dorthe blev sur, dels over den made hun fik detdst pa, dels over at ingen havde fortalt hende
det far. Carina og Beate forteeller begge, at dgruitg at greede. Carina fik efterfglgende hjeelp
ved at tale med en veninde, Beate snakkede mednades pa afdelingen. Beates udsagn er her:

I: Kan du huske noget om, hvad du teenkte eller fglte?

Beate:Jeg flippede helt ud og tudbrglede, og jeg kunke f& svar hurtig nok, om hvad der sa
skulle ske. Ah, hvad sker der, jeg er helt sikkenp der jeg, jeg ved ikke hvad. Nu skal jeg have e
eller anden sygdom.

I: Sa du var meget overrasket?

B: Ja, jeg var helt ude af den. Fuldsteendig ude af Nem jeg blev beroliget samme dag. Kom ned
pa jorden.

I: Hvad var det der hjalp dig sa?

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 behandjirdet fik jeg hgjst sandsynligt, man skal bare til
samtale farst og sadan. Men jeg var bange, dejegarMeget bange. Fordi jeg ikke rigtig havde
hart noget om C-eren.

I: S& det var ukendt land?

B: Ja, det var det.

Dette er et udmaerket eksempel pa coping; ferseredg hun emotionelt, men sa fik hun hjeelp til
problemfokuseret coping hos personalet ved at féodidaret. | helbredsprojektet blev det i gvrigt
tilstraebt, at give lidt oplysning om hepatitis odgéblodpraverne blev taget. Men Beate har enten
ikke faet denne oplysning eller har overhart déat hun maske ikke har troet, at hun kunne veere

en af dem, der havde faet hepatitis.

Diskussion: Selvom nogle af deltagerne har haft hepatitis Aredl far, eller har pa fornemmelsen
at de har faet C-eren, spaender deres reaktionefradaesten ingen reaktion til grad. Glacken og
Kernohan (2001) har interviewet 7 kvinder og 2 mamdring det at fa diagnosen. Kun 2 af
deltagerne var blevet smittet via i.v.misbrug, @astia blod eller blodprodukter. De har talt med

dem i gennemsnit 90 minutter, det vil sige at dgdta og interviewform adskiller sig meget fra min
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undersggelse. Ikke overraskende (jf. de langevie) kommer der udsagn, der er fulde af
beskrivelser og sammenligninger i en grad, jeg ke kan genfinde i mit materiale. En malende
beskrivelse er f.eks., at det er som at sta vddigpekant, men uden at vide hvor taet man er pa
kanten, eller om man vil falde ud over den elleiDgjr er dog ogsa udsagn der minder om Beates;
en deltager gav i deres undersggelse udtryk fdwiatdet havde veeret cancer, sa havde

vedkommende maske haft en ide om, hvad det var hegatitis C, hvad var det for noget?

Constant og Castera (2005) har udfart forskelltgdier med rating af alvorlighed pa en visuel
analog skala pa 100mm, deltagerne (som havde lisf@iskulle anfare alvorligheden pa denne
skala med 100 som maksimum. Det at fa diagnoseedeo gennemsnit 72; lidt lavere end
skilsmisse som scorede 78. Selve sygdommen sc@dedalvorlighed, og forskerne fandt, at
sygdommen blev betragtet som mere alvorlig endatesbeller hypertension, men mindre alvorlig

end AIDS eller cancer.

Sygdomsoplevelsen Hvis du darligt kan beaere din egen krop

Jeg har ladet Bent indlede afsnittet om hvorleggd@mmen opleves. Jeg analyserer Bents udsagn
under afsnittet "Tre sygehistorier”. Jeg kunne dgsée valgt Daniels meget ligefremme
beskrivelseDet er en lortesygdom. Den er bade drilsk og onbskdd.Deltagernes oplevelse af
treethed i forbindelse med sygdommen er meget fhiggkPe falder i tre grupper. Den mindste
gruppe er de, der ikke er treette. Sa er der eremgliuppe, der oplever nogen treethed, men de
mener, at det ogsa kan skyldes andet end hep&tiissidste og starste gruppe, over halvdelen,

udgares af de meget treette.

| den ene ende af spektret er Carsten, han etiisdtei hvert fald ikke pa grund af hepatitis, han
maerker ikke sin sygdom. Beate var treet under bdimgeth, men den blev afbrudt, og nu maerker
hun ikke noget. | mellemgruppen er tre andre delagdraette, men de mener ikke det har noget med
hepatitis at gare, eller maske er det en kombinatfdepatitis og andre ting. Til denne gruppe

harer desuden ogsa Anders. Han kan falde i savhaméser fiernsyn. Men Anders ved ikke rigtig,
om treetheden skyldes sygdommen eller behandlingdstager egentlig ikke over treethed, selvom

han naevner emnet.
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Starstedelen er treette. Dorthe er meget traet; Aufébt at vide at hun har skrumpelever, men hun
er virusfri, sa vidt hun ved. Fem andre deltagerteaette og mener at det skyldes hepatitis. Det
samme geelder Anna og Bent, deres oplevelser gerdsdidgmere grundigt i afsnittet "Tre
sygehistorier”. Behandlingen mislykkedes for Eriknmleg skal bare leve stille og roligt som jeg
ger, og passe lidt pa mig selv. [...] Jeg har sadettagetdet valg at leve med sygdommen. Leve
med den treethed der.dtrik sover 16 timer i daggnet. Et andet citatdes store gruppe:
Fuldsteendig slgv. Nogle gange er jeg sa slgv aikjeggider at hente en pakke smgger, sa lader
jeg hellere veere med at ryge, selvom jeg er afhgeafggmager. Nogen gange er jeg simpelthen sa
doven, jeg gider simpelthen ikke nogen tidgtte udtrykker det, som sygeplejerskerne foriatie
ikke at orke at gare noget. Treetheden kan ogsaepisedisk:

I: Det med at veere lidt slgv en gang i mellem, Haog tid har du oplevet det?

Bent: Det sker, det kan veere nogen gange 3 gangegem det kan veere en gang om ugen, det kan
komme hver 14. dag, jeg kan maerke det. Jeg efabelig, jeg kan ikke komme op faktisk, jeg kan
ikke komme ud af sengen, har meget sveert ved gleleiCer ikke normalt.

I: Du plejer ellers...?

B: Jeg plejer ikke at meerke min krop pa den made.

I: Sa du plejer at veere aktiv?

B: Ja.

I: Nar du sa er slgv, oplever du sa noget med atls\eller hovedpine eller noget?

B: Overhovedet ikke. Bare sadan tung, tung i hedepen. Jeg kan ikke komme op af sengen.

I: Hvor lang tid varer det ad gangen?

B: Det varer som regel hele dagen, sa til om efiédagen, sa saetter jeg mig og spiser. Jeg bliver
ikke liggende et par dage ad gangen.

I: Men sadan en dag kan det godt vare?

B: En dag ad gangen.

Det vil egentlig sige at der er stor variation, ifigen traethed, til meget generende traethed, jeg
kommer ogsa tilbage til konsekvenserne af treetingldiu”Tre sygehistorier”. For mig betyder det,
at man ikke skal have faste antagelser om, hvalpdesoner med hepatitis C har det. Traetheden
kan ogsa veere sveer at skelne fra en egentlig dépme®er er naturligvis mange andre symptomer
end treethed, men det er det, der fylder mest. Meikdmmer et andet eksempekt er en masse

giftstoffer, jeg kan simpelthen meaerke dem nedee figidder, sa de breender, det er som om der er
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kolde vindedernede Han beskriver sandsynligvis det der kaldes p&sest(foleforstyrrelser) i

fedderne. Andre deltagere naevner hyppige opkastngy muskeltraethed.

Diskussion: | Conrad og Garrett (2006) beskrives noget somatigek "hepatitis C attacks”

episoder med udtalt treethed, kvalme, opkastnirggeture og hovedpine. Det citat, de tager frem
for at beskrive dem, er en parallel til Bents bashse om at vagne op en morgen: "If | wake up
and feel really off in the morning, | feel nausekite the morning, and ... it becomes an effort then
to get myself motivated... | know that... my abilityget through the day is going to be impaired...
I"ve got to readjust my whole day for it, in somstances the whole week, or the whole month,
depending on how it goes.” (Side 124). Sa hepditisn tilsyneladende have en episodisk natur,
og ingen kender arsagen til dette. Men mit funth{dra Bent ovenfor) statter Conrads; Conrad var
i gvrigt den farste til at beskrive "hep C attackBént har dog ikke kvalme, som forekommer i det
ovenfor citerede eksempel.

Eksemplet med "kolde vinde”: De sakaldte ekstratiska manifestationer er undersggt af mange
forskere, og de fleste artikler finder de sammepmer som Cacoub og Poynard (1999). Gruppen
har prospektivt undersggt hele 1614 konsekutiviemer med kronisk hepatitis C og fundet for
eksempel artralgi dvs. ledsmerter hos 23%, pargesthss. fgleforstyrrelser hos 17%, myalgi dvs.
muskelsmerter hos 15% og ogsa hudklge hos 15% deasuange andre symptomer. Disse
forfattere og mange andre har ogsa taget blodpfevet se hvilke biologiske markarer, der kunne
forklare symptomerne, men det ser ud som om de# erange "bolde i luften”, at der ikke er nogle
simple sammenhange mellem forskellige blodpravesyagptomer. Hvorom alting er, sa kan

sygdommen alts& give mange forskellige symptomer.

Tilbage til det fremherskende symptom, nemlig tesdttHvorfor er personer med leverbetaendelse
treette? Det er der mange forskere, der har undeBgdalgende undersggelser er udfgrt med alt
fra SF-36 til avancerede scanninger og ligger e&dahgt fra den kvalitative vinkel. Konklusionen
pa denne gennemgang er dog interessant. Der erdiitkler, end hvad der er plads til at neevne

her, idet den kvantitative forskning er langt mengfattende end den kvalitative pa dette omrade.

Bade Kramer og Hofer (2005) samt Kallman og O"N&0i07) har undersggt, om treetheden giver

nedsat livskvalitet, og det gar den. Kvinder sctickrveerre end meaend. Patienterne scorede veerre
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end den generelle population malt med SF-36. | befgdier har der veeret strenge
inklusionskriterier for at undga andre faktorer Henne give treethed og nedsat livskvalitet.
Personer med aktuelt misbrug, cirrose og en lakgeamedicinske eller psykiatriske diagnoser
kunne ikke indga. Det vil sige en meget selektgreppe. Laeseren vil bemaerke at jeg i
indledningen siger, at der i KABS ikke fandtes kalte i SF-36 pa grund af kronisk hepatitis. Jeg
er overbevist om at det ma skyldes, at man ikkeseaskoven for bare treeer, nar det geelder
misbrugere. Dermed mener jeg, at bade de med adetehepatitis har talrige andre faktorer, der

kan give dem treethed, ud over hepatitis.

Artikler som de to sidstnaevnte har mgdt indvendirsgen, at personerne jo ikke er blindede i
forhold til deres hepatitis C status; selve visimedm at have en kronisk sygdom kan have
indflydelse pa svarene. Det kan naturligvis iklstgi selv udelukkes. Men derfor har forskere gaet
videre. Karivazoglou og Assimakopoulos (2007) hdfeut en lang raekke kognitive tests, igen med
udelukkelse af patienter med andre sygdomme e#featisk encephalopati, og de har ogsa forsagt
at kontrollere for depression og "fatigue” dvs.altitreethed. De finder nedsat verbal hukommelse

og indleering.

Dette og andre lignende studier far blandt andeis¥¢aborn og Ennen (2006) til at ga videre. Ved
specifikke scanninger finder de aendringer i dopamgiiserotonin neurotransmissionen i hjernen,
som maske kunne forklare traethed/depression ogtkegydeficit. De finder ogsa forleenget
reaktionstid i forhold til normale veerdier. Flemedkere har undersggt om HCV virus kan "snige
sig ind” i hjernen via makrofager (en celletype siohgar i immunsystemet) og derefter sla sig ned
i CNS. Dette er vist for HIV, og kaldes en Trojarsst mekanisme, det er omtalt for HIV-virus
farste gang i Braathen (1988); i farste omgang bamen dog ikke taenkt pa, at virus ogsa kunne
sprede sig til centralnervesystemet pa denne nideteer fundet HCV- virus strenge i hjernen.
Radkowski og Wilkinson (2002) har fundet hepattisirus RNA i hjerner fra afdgde hepatitis
patienter. Forton og Karayiannis (2004) har gjettshmme, de har endvidere kunnet vise, at det er
sandsynligt, ikke alene at virus er til stede rihgm, men at den kan replicere, det vil sige léeef
virus. Radkowski og Wilkinson (2002) bemaerker daZg@t hepatitis C virus tilhgrer flavivirus
virus familien, som ogsa inkluderer CNS-virus samhfgber, dengue og tick-borne encephalitis og
japansk encephalitis, sa ud fra dette er der ikigehmaerkeligt i, at HCV ogsa spiller en rolle i

hjernen. Forton og Taylor-Robinson (2006) opsummieeée emnet i en grundig oversigts artikel,
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kaldet "Central nervous system changes in hep&itrgus infection”. Denne artikel giver et godt
overblik og refererer til 47 andre artikler. Allit kan der altsa findes biologiske forklaringer pa

deltagernes traethed, de orker ikke noget, det gaé minde om en depression.

Bivirkninger - De kunne godt have advaret lidt mere

Dorthes citat danner overskriften til dette afemit bivirkninger af den antivirale behandling. Jeg
spurgte, om hun pa forhand fik at vide, at dethdadt. Hun fik mange bivirkninger og hun kommer
til orde om lidt. Den medicinske behandling best@indspraijtninger med interferon ugentligt og
ribavirin tabletter tre gange dagligt, oftest ith418 uger. For fa ar siden skulle interferonen
injiceres tre gange ugentligt, men nu er interferolavet langtidsvirkende, bliver nu kaldt
pegyleret interferon. Frode er netop startet i hdhiag: Ja, jeg gar ved siden af mig selv, jeg kan
meerke... og sa har jémvedpine. Og jeg kan meerke at jeg kan blive sfidanedstemt, sadan lidt

forstemt, men det ékke sadan alvorligt, du ved

Anders fik ledsmerter ved start af behandlingeplgver, at han kan blive hidsig lidt hurtigere

end ellers. Men ellers har Frode og Anders ikkesaatinaevne. Bent er i behandling under andet
interview; de farste tre maneder fik han ondt tienke og blev endnu mere traet, end han var i
forvejen. Men sa efter tre maneders behandlingteedet, og han fik det bedre, end han har haft
det leenge. Han naevner selv, at den statte ham fitadlig far fra misbrugsambulatoriet og fra
familien betyder meget og spgrger mig, om jeg ikkeoplevet det i andre interview. Han har ikke
tabt sig under behandlingen, snarere taget en gpaylieet hans mor har sgrget for, at han fik noget
at spise. Jonas klarede behandlingen trods tenidl@ggression og depression, ondt i leddene og

leveren, treethed og opkastninger, han er nu degkhar kun haft tre sygedage i 2007.

Sa kommer den mere alvorlige afdeling. Beate nsdttepe behandlingen meget pludseligt pa
grund af alvorlig blodmangel. Hun har talt med laegen, at nar der om nogle ar forhabentlig
kommer ny medicin, vil hun prgve igen. Daniel endaer beskriver behandlingen mest "malende”
0g 0gsa meget negativt, idet han har oplevet beingieth som veerende forfeerdelldvis jeg havde
vidst at det ville fungere sadan, ville jeg ikkevd@aet med til defFor Daniel var behandlingen
tusind gange veerre end forventet, og han beskudfarligt de bivirkninger han fik; diarre, opkast
og meget andet. For ham var desmertehelvede af den andemden Det kan vist ikke udtrykkes

steerkere! For Daniel var der en endnu stgrre omkagtefter den mislykkede behandling fik han
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recidiv af sit stofmisbrug, han havde ellers hafteleantime” pa fire ar forud for dette.
Bivirkningerne af behandlingen beskrives som vasdigdabstinenser efter stofindtaligg er jo
gammel misbruger; den nedtur man far som misbrugdgn, fik jeg jo bare tyve dobbelt igen. Det
var som at veere pa konstant nedtdan spurgte, om han kunne fa noget hjeelp i fordsedmed

hans krise ved behandlingsophgr, men han fik &,\atthan kunne tale med en praest, eller med en
psykolog, men der var lang ventetid. Derfor tog hlapen for at kabe noget rygeheroin. Det vil
sige, at manglendgjeelp til problemfokuseret coping medfarte, at Ramatte ty til

emotionsfokuseret coping, i dette tilfselde misbrug.

Erik fik nervgsitet, angst og depression af mediojrog det gjorde, at han stoppede behandlingen.
Erik fortryder ikke at han prgvede, det var OK li@m at prgve, men idet det ikke gik godt, var det
OK at stoppe. Bade Beate, Daniel og Erik stoppeteibdlingen efter aftale med lsegen.

Sa er der Dorthe, hun havde faet at vide, at hulieskave et ars behandling:

Dorthe: Jeg fik bivirkninger, jeg fik alle der stod. Jedpta 30 kilo, de blev ngdt til at stoppe den.
Problemet var jeg havde allerede faet skrumpelvédrDet er noget rigtig mag; egentlig skulle
jeg have veeret pa kuren et helt ar, men de matppstdet, fordi jeg tabte 30 kilo og jeg havde
ingen modstandskraft tilbage. Heldigvis sa er desvundet, sa der er positive ting ogsa.

I: Sa virus er ikke til at finde nu?

D: Ja.

I: Flot.

D: Jeg er faktisk erkleeret rask.

I: Nej, hvor godt. Tabte du de 30 kilo fordi du hadd®re eller opkastning eller hvad var det?

D: Jeg havde ingen sult. Jeg kunne ikke fa noget redd n

I: Havde du kvalme eller?

D: Nej, bare ikke lyst til at spise. Jeg har aldrigfthdet sadan far. Der var intet som jeg havde lyst
til.

I: Hvordan var dit humar s& under behandlingen?

D: Det var det sjove ved det, det var egentlig sadagenlunde; nej det var det ikke! Da jeg kom
her hjem igen og jeg l& i min lejlighed, var detféerdeligt. Jeg kunne ingenting. Det endte med at
sygeplejersken herude karte hjem og matte kabe@dr jo ikke hendes job vel? Men nu er det

blevet bedre.
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I: Mens du var i behandling var du pa en made i kudiegein eller 1a du i sengen hele tiden?

D: Ja, jeg la i sengen hele tiden og kastede op ofjgede ogsd meget blodmangel under kuren,
fik blodtransfusioner hver tredje dag.

I: N3, det havde du ogsa; bade tabt i vaegt og blodfteioner?

D: Men nu er det ved at vende, nu er jeg ved at taggen.

Det har saledes veeret en skrap omgang for Dorthe!

Pa grund af bivirkningerne har en af deltagernemjet om hun vil i behandlingzormentlig vil
jeg ikke. Det har noget at gare med at jeg hargmbjeg har ikke overskud til at veere syg i et ar,
hvis jeg bliver syg. Jeg har set mange folk blivgesaf den behandling, og jeg kender én som er

dad efter behandlingerlun er i gvrigt den eneste, som pa forhand hart \&lgandlingen fra.

Diskussion:Bivirkningerne er betydelige. Bivirkningerne fot@nferon er influenzalignende
symptomer med treethed, hovedpine og muskelsmeénterkan give humgrsvingninger og forveerre
depression. (Weis og Krarup i en oversigtsartikZ03). Listen kan fortsaettes med blandt andet
gastrointestinale (fordgjelsessystemet) generrpéwirkning, pancreatitis (bugspytkirtel-
beteendelse), knoglemarvspavirkning. Tilsvarenddidten over bivirkninger for ribavirin, denne
gang fra leegernes kittelbog om medicin: nedsattappeethed, kulderystelser, krafteslgshed.
Kvalme, opkastning, smagsforstyrrelser, mavesmetiarre, forhgjet bilirubin (et levertal). Og der
er mere endnu pa denne liste. Sa de eventuelletsymep, deltagerne har haft pa grund af deres

leverbeteendelse, bliver forveerret under behandtinge

Bivirkningerne vil ramme savel misbrugere som ikkisbrugere, forskellen kan ligge i omfanget
af statte de modtager fra omgivelserne. Deltagiemmie undersggelse naevner ogsa hjeelp og statte
fra familien, og Bent understreger betydningenedfal For et par ar siden hgrte jeg en
radiomontage, sa vidt jeg husker pa Radio 4 frabBtannien. Den var klippet sammen af
beskrivelser skrevet af personer, der var i arsiviehandling for kronisk hepatitis C. Den var sa
glimrende, at jeg ville veere glad, hvis jeg havgeaget den. Et par eksempler: En person blev s&
frustreret over behandlingen, at han skylledetaldetterne ud i toilettet. Neeste dag besluttede ha
sig dog for at magde op pa hospitalet og bede oniaineiden. Personerne beskriver "Ribavirin
rage” det vil sige de aggressioner der kan opstalsivirkning, og en af dem stadie-inddeler

faenomenet. Sidste stadium var nogenlunde saled@esesten og hunden er for laengst Igbet
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skrigende bort, fiernsynet og computeren starriygende hob pa greesset. Det er en meget levende

beskrivelse!

Overskriften, om at leegerne godt kunne have advaee¢, vinder ogsa genklang i Fraenkel og
McGrav (2006), som ogsa er et kvalitativt studier€& af deltagerne gav udtryk for, at ingen havde
fortalt dem HVOR slemt det var. Men hvis man advéraftigt, s& rammer informationen heller
ikke rigtigt i alle tilfeelde; Bent synes at bivirikigerne er blevet overdrevet. Dorthes citat som
danner overskriften til dette afsnit falgesMen det er jo sa forskelligt. Der har jo ogsa veeret
nogen pa vores afdeling, som ikke havde nogerkhiviger.

Krook og Stokka (2007) har lavet et nydeligt arleejashed antiviral behandling af personer i
misbrugsbehandling med metadon eller buprenor@inde har opnaet 100% compliance. Der er
som forventet et godt samarbejde mellem hepatdajeling og misbrugsbehandlings
ambulatoriet og megen psykosocial stgtte. En lilen muligvis meget betydende faktor er, at
patienterne pa dagen for deres interferon injekviorer tilbudt ekstra metadon eller buprenorphin,
idet bivirkningerne (iseer de influenza-agtige syompér) netop kan opleves som abstinenser.
Injektionen blev givet af sygeplejersker i misbregysteret. Der blev ogsa etableret mulighed for, at
patienterne kunne mgdes i et rum for sig og udeesshringer; under supervision af et

personalemedlem.

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

Ordet stigmatisering er ikke lige brugt af deltamerdet der kommer taettest pa er Anna, der udtaler:
man far hurtigt falt sig som et beskatijekt Men denne kommentar vender jeg tilbage under "Tre
sygehistorier”. Her kommer overskriften i sin sanmmeeng:

I: Ved din familie eller dine venner at du har sygdanneller er det noget du helst vil holde for
dig selv?

Erik: Langt de fleste af min familie og af min omgangd&need faktisk at jeg har sygdommen

I: Har du mgdt nogen negative reaktioner?

E: Nej, der er ikke nogen der har behandlet mig sormapa

Nar Erik siger "ikke som paria” sa siger han dehdmntrast til sine oplevelser da han for ca. 30 ar
siden blev indlagt med hepatitis B og sandsynligaisblevet smittet med C ved samme lejlighed;
Der fglte jeg mig som paria.
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Af alle de interviewede er der kun to, der ikke foatalt det til de fleste de kender. Carsten kkei
fortalt det videre, men han teenker heller ikke aygrdommen i det daglige, da han ikke kan
maerke nogen symptomer. Frodes mor ved at han patiti€ jeg spgrger:

I: Hvad med andre mennesker?

F: Det er der ingen der ved.

Frode siger senerdeg isolerer mig nok lidt for meget, og det hardggrt mig lidt forstemt.

Sa bortset fra Carsten og Frode har alle deltagyenest, at de har fortalt det til familie og venner
for nogles vedkommende dog med en kommentar oalleskammerater er dgde, eller at
vedkommende ikke har nogen familie. Der var dog@mgler hverken havde familie eller venner.
Andre har tilfgjet, at de ogsa har talt med desdsorom det. Den eneste, der er i arbejde, siger, at
kollegerne vidste det, men at de var ligegladeerEt de fleste saledes har svaret bekreeftends pa,
de har fortalt det, har jeg ogsa spurgt, om deoplavet nogle negative reaktioner. Det overvejende
svar har veeret "Nej”. For at kunne diskutere hvardat mon kan veere, kommer jeg farst med
nogle citater:

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

Freja: Det ved min familie og venner godt.

I: Er der nogle, der har reageret negativt?

F: Nej, det er der ikke. Altsa alle er oplyst onotdan og hvorledes.

Et andet eksempel:

Anna:Alle ved det, det er ikke nogen hemmelighed, jegibiasadan, at efter at jeg har accepteret
det, der har jeg det ogsa sadan, at det ma andkeoigsa gare. Jeg gider ikke at have at det skal
veere nogen hemmelighed, og hvis de har lyst tié&e bange og tage deres forbehold, sa skal de
ogsa have lov til det. Det er bare uvidenhed, détlee fordi det er mig der er noget galt med. Det

er jo sadan set bare deres viden. Sa pa den made h&&gegccepten af at have sygdommen. S&
det psykiske har nok haengt lidt sammen, det hgtefsilad, eftersom jeg har accepteret sygdommen,
sa er jeg ogsa blevet mere sadan aben og kanisfgékt det er sadan det er, her er jeg.

Jeg sparger lidt mere ind til dette og far et ené&k$empel:
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Der har veeret nogle fa, der har veeret bange fdage en tar af min sodavand, eller hvad ved jeg.
Det tager jeg faktisk ikke sa tungt. Fordi der g det bare sadan, det er jo fordi de ikke ved det

hvor skulle de ogsa vide det fra.

En anden deltager:

I: Har du oplevet nogen negative reaktioner?

Carina: Ja, der er nogle, der ikke vil ryge pa den sammegsiivlen det smitter jo ikke igennem at
man sidder og ryger en smgg, men det er der nagglérar, de ved ikke rigtig hvordan det smitter,
det ma jeg sa fortaelle dem.

I: Og sa er de med pa den nar du har forklaret det?

C: Ja.

I: S& det er bare med at fortaelle noget om desdgr folk OK?

C: Ja, lige preecis.

Carina kan ogsa sta frem og fortaelle! Endnu etraksé

I: Har du mgdt nogen negative reaktioner?

Gert: Nej, ikke nogen. De ved jeg er meget renlig, jeskeafingre hver eneste gang, jeg har veeret
ude. Jeg teenker meget over at vaske fingre, deeget vigtigt.

En mandlig deltager har oplevet én eneste negediktion; en af de andre fra det veerested, hvor
han kommer, havde sa@tan burde forbyde folk med leverbetaendelse at kohemede!Sa stod

han frem og svarede ved at fortaelle om smittewgjesa blev det OK.

Diskussion:Denne raekke citater omhandler noget, der kunne kiligtigmatisering. Min antagelse
er, at mennesker, der ikke kender til hepatiti;@ialt kan reagere bevidst eller ubevidst med en
tanke: er vedkommende "uren”, kan vedkommende smity? Men alle deltagerne har
tilsyneladende veeret gode ambassadgrer for denogealeres sygdom og har forklaret mest muligt
om det. De kunne jo blot have lukket munden og déegs vej, men de har turdet at tale om det, og
har alle vundet accept. Gerts bevidste eller ulst@igtrategi har vaeret at fremsta som en renlig
person, det har ogsa virket. Gert ved udmeerket godiet smitter ved i.v.misbrug, det med
handvasken er for at undga at falde i kategorieariy sa det giver en antydning af, at tankegangen
omkring urenhed/paria findes. Min vurdering erstegmatisering kan forekomme, men det er ikke
noget som disse deltagere har veeret plaget aflat@eelder familie og venner. Der kommer et

eksempel pa stigmatisering i forbindelse med tagdtaander "andre resultater”. Hele denne
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problematik udgar ogsa et godt eksempel pa prololenskret coping; deltagerne mgder noget der

kunne veere stigmatisering, men far forklaret sigiisituationen.

Der er meget langt fra disse deltageres oplevelsde eksempler jeg har gengivet i litteratur-
gennemgangen i indledningen. Stigmatiseringenrgt lanere eksplicit i de udenlandske artikler,

end jeg har kunnet finde i mit materiafeckmund og Ho's undersggelse (2003) bliver ofteret.

Her havde 57 % oplevet stigmatisering pa grunceahlitis C. Som arsager anfgres blandt andet, at
i USA kan almindelige folk ikke skelne mellem HCYY &l1V. Endda: ” In addition, given the

public’s perception about HIV/AIDS, an associati@as been drawn in the general population
between HCV and sexual promiscuity.”(S.838). Sa teani er, at danske HCV patienter er i smult
vande, fordi der ikke er lavet den samme fejlshugrtier. Der er ikke nogen resultater i min

undersggelse, der kunne henvise til en sadan wigfdse.

| Schafer og Scheurlen (2005) bliver 103 ambul&t@¥/ patienter spurgt om, hvorvidt de har
fortalt om deres diagnose til bade professionadléamilie/venner. Det bliver opgjort statistisk og
de nar frem til, at deltagerne i 99% af tilfeeldé¥ae fortalt det til deres faste partner og i
gennemsnit til 77% af alle, som de regner med somilie og venner. Det vil sige en stor grad af

abenhed, som i min undersggelse.

Jeg har diskuteret mine fund med formanden for fitegfareningen, og hun har veeret lidt
overrasket; er der ikke nogen der har mistet vepaatette, er der ikke nogen der har taget afstand
fra dem, nar de sagde at de havde leverbetaenHets#or naesten ingen stigmatisering? Jeg har
taenkt over det, jeg tror at forklaringen er, atatptrne er misbrugere. Sa deres venner og familie,
dem der er tilbage af dem, er gaet igennem tykyndt med misbrugerne og har oplevet mange
ting. Sa& hepatitis er ikke nok til at "vippe nogapinden”. Mit fund er ikke overfarbart til ikke-
misbrugere, almindelige samfundsborgere, der tiligels finder ud af, at de har hepatitis C. For
dem kan situationen veaere anderledes og langt noenpliceret. Men jeg tror, at der ligger meget i
Annas kommentar om, at eftersom hun har acceptggeiommen, kan hun sta frem, en parallel til
HIV positive, der star frem. Det er vigtigt at dgdimgnosticerede far grundig oplysning om
sygdommen; det ser ud til, at denne viden har vaégetrende for dem i deres sociale

sammenhaenge.

-24 -



| sammenhaeng med dette er Butt og Paterson (20@8¢s$sant. Den er fyldt med eksempler pa
stigmatisering i Australien. For eksempel fik emsom at vide af personer i omgangskredsen, at hun
ikke matte rare ved nogen bgrn pa grund af sygdombet ma siges at vaere det ultimative
eksempel pa en opfattelse af personen som pagiaselin spedalsk. Men den rummer ogsa et nyt
aspekt, jeg citerer fra deres diskussionsafsnitarifylparticipants in the current study rejected the
stigma of CHC as invalid, particularly as they tiweith the disease and came to see that viewing
themselves as less than worthy because they hadvizid@either useful nor accurate. Still other
participants responded to the stigma by countehegttitudes of others with education and
advocacy.” (S. 217). Jeg var glad for at finde ¢enyrudkomne artikel, for det betyder at jeg ikke

er alene om at finde, at personer med hepatitiarCska frem og forteelle abent, at de ikke lader en

eventuel stigmatisering "treenge ind”.

Hospitalsoplevelsen Venligheden pa hospitalet er jo stor

Deltagerne har haft mange forskellige oplevelserhBr veeret pa forskellige hospitaler, men
forskellige deltagere kan ogsa have haft uens efdevpa det samme hospital. Jeg har valgt at
kalde hospitalerne x, y, z og sa videre, da fokusét er deltagernes oplevelse og ikke en regelret
evaluering af forskellige hospitaler. Deltagernetitfasammen oplevelser fra seks forskellige
hospitaler og over 20 udtalelser om disse. Jegdigt et positivt citat som overskrift; der var 11
udtalelser om, at det var fremragende eller gdth, mogenlunde, fire hvor det var decideret
negativt. Jeg bringer nogle eksempler her, idesjager fra den gode ende.

Den fremragende behandlingDorthe fortzeller her om sine oplevelser pa to hakgi.

D: Jeg synes det var helt fantastisk. Jeg blev titkhyin lsege og en sygeplejerske og jeg kunne
ringe til dem dggnet rundt. Og det var altid deig k@m til at tale med, det var ikke en ny hver
gang, som jeg har hgrt det er her. Jeg var impanere

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

D: Ja.

I: Hvad med v-hospital?

D: De har ogsa vaeret utrolig sgde, rigtig sade.

I: Sa der var ogsa en god atmosfaere?

D: Ja, man fglte sig tryg ved at ringe, hvis man synas har det forkert ikke?
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Dorthe fortseetter senere: Laegen pa v-hospital nisgdv til mig dagen efter at jeg har veeret inde
og fortaeller mig preveresultaterne, bare sadan mogfedet ikke er en sekretaer der ringer, at hun
selv gar det. Og i w-hospital der fik jeg hans pthummer, altsa leegens. Hvis jeg blev darlig
skulle jeg ringe. Nar som helst.

I: Jeg har interviewet mange patienter, de har sagtgedorskellige ting. Der er én der har sagt at
det var sadan en lavstatus sygdom, sa hvis dev&umisbrugere der havde den, sa var der ingen
der interesserede sig for den. S& var der en adéersagde, nej det er bare en sygdom som hvis
man har darligt hjerte. Men du har ikke oplevetiat er en sygdom folk ser ned pa?

D: Nej, pa v-hospital forsker de meget i det, foraael nogle nye kure, der skulle veere bedre. Nogle
gange bliver man behandlet nedladende pa hositalj man er narkoman, altsa det har jeg slet
ikke oplevet, hverken pa v-hospital eller w-hodpita

I: Sa det har veeret som det skulle veere, bortaedtfmedicinen er hard?

D: Ja, men det er jo ikke deres skyld [at medicihanbivirkninger], de praver kun at hjeelpe.

Laeg meerke til at hun bruger ordene fantastisk qmpmaret, det er faktisk usaedvanligt, at
hospitalspersonale giver deres private telefonnuntingatienter. Medicinsk har Dorthe ikke haft
det nemt, hun tabte 30 kilo som fglge af behandlnd/en jeg teenker selv, at hvis hun ikke havde
oplevet denne hgje kvalitet af behandlingen, varmk stoppet tidligere med behandlingen end
tilfeeldet var, sa den venlige behandling har nalebdende igennem. Hospitaler kan give medicin,
men omsorgen er mindst lige sa vigtig for compl@anevnfar omtalen af Krook og Stokkas artikel
side 21. Der er ogsa det som maske/maske ikkertsagi:| hvert fald pa w-hospital, der var han
meget, meget venlig; noget af det de startede msigaer, at der er ikke nogen spgrgsmal der er
overflgdige. Det var lige meget hvad, sa felte ikka at han sad og teenkte, hold da keeft hun er
andssvag at hgre pa. Sadan kunne jeg godt fgleddethospital ind i mellensa pa et af
hospitalerne bliver det eksplicit sagt, at allerggmal er velkomne, et andet sted har vedkommende

implicit den modsatte folelse.

Den gode behandlingErik har vaeret pa x-hospital. Han har haft den sar@ge hele tiden og:
Der har ikke veeret nogen problemer, venlighedehqgspitalet er jo stor.

I: [lidt senere i interviewetEr der forskel pa at have leverbeteendelse ellée fepget med hjertet
eller er det bare at man er syg og gar pa hospitale

E: Jeg synes bare at man er syg og gar pa hospitigthar ikke maerket keempe forskel.
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| Bents andet interview giver han ogsa udtryk fdd tilfredshed med behandlingen pa x-hospital,

Carina og Beate siger om samme stider sgde.

Den (maske) nogenlunde behandlingdovedparten af brugerne leegger ud med at besvare
spargsmalet med noget positivt, men sd kommeraidskéllige konkrete "men”, som kan handle
om mange forskellige ting:
At en medicinstuderende optog journal, vedkommeauame ikke besvare de spgrgsmal
personen havde til sin sygdom.
Deltageren mgdte en lsege med insufficiente danséddiaber. Hverken deltageren eller den
medfalgende sygeplejerske fra KABS kunne forstadHeegen sagde.
Deltageren oplevede at KABS og hospitalet kommumeitte med hinanden hen over hovedet pa
vedkommende.
Ventetid pa op til halvanden time. Den efterfglgekdnsultation blev afbrudt sa deltageren
ikke naede at blive feerdig-informeret om den faiestle antivirale behandling, som han kort
efter blev indlagt til.
Man far materiale omkring bivirkninger, men detfemtes at man kan leese det selv derhjemme.
Det er sveert at komme igennem pa telefonen, hvishmaspgargsmal.
Man far kun det at vide, som man spgrger om. Mesqmalet pa hospitalet burde veere lidt
bedre til selv at forklare, hvad de undersggerdgrhvorfor.
En deltager var tilfeeldigvis blevet indlagt pa enlen afdeling, dagen fgr den ambulante tid.
Han mgadte ikke til sin ambulante tid, men ville @ayjort det, hvis nogen i hospitalet havde

veeret opmaerksom pa det. At systemet ikke magter Kalder han for "oldnordisk”.

Jeg har valgt at bringe dette citat under den nogee behandling idet den pageeldende ellers var
tilfreds:

Deltager:Det var ligesom om fgrste gang der tog han mig, sonjeg var sadan en stiknarkoman,
jeg var bare sadan én. Lige indtil han fandt udrafordan jeg var. Min socialradgiver sagde: Hun

stikker sig ikke. Sa kom der er anden tone pa. @amillemisbrug er bedre, der er ikke noget der

er bedre vel?

I: Det er misbrug det hele.

Deltager:Ja, det er det jo

I: Sa aendrede billedet sig?
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Deltager:Ja, det gjorde det, og sé blev han rigtig $iadn griner overbaerende]

S& hun fornemmer her en forskelsbehandling hosngelge er dem som er i.v.misbrugere og dem
som ikke er, og hendes kommentar er et overbaegngeadet denne distinktion ikke giver mening
for hende; det er jo misbrug uanset indtagelsesmadier ses altsa en antydning af stigmatisering

overfor i.v.misbrugere.

Den darlige behandling:Her samlejeg de meningsbaerende enheder, der omhandleliiteiat
hvor deltageren pa en eller anden made har opd¢igenatisering eller mangel pa respekt. Anna
hgrer med her, men hendes udtalelser gennemgas meeygehistorier”. Her er en anden
deltagers oplevelse; forud for dette har hun faogklaat hun i forbindelse med journaloptagelsen fik
at vide, at hun godt kunne bede om at tage blodpnavselvOg da jeg sa kom ind, sagde jeg til
laboranten, der skulle tage blodpraver, at jeg salle tage dem, og at jeg ikke ville have at dgren
skulle sta aben. Sa sagde hun, at det kunne hartaije stilling til, hun var kun vikar. Sa sagde
hun, at jeg skulle ga ud og sige det til sekreteemn gjorde jeg sa, hun flippede fuldsteendig ud, a
de skulle ikke tro de var noget deroppe hvor jem k@ [hepatitis ambulatorium], og de kunne ikke
bare sige, at jeg selv kunne tage dem. Hun sagdsadegjt, at alle der sad i venteveerelset faktisk
kunne hgre hvad hun sagde. Sa sagde jeg, detdherjgg ikke at finde mig i, og sa gik j&enne
deltager brad sig naturligt nok ikke om denne "g¢eghvor hun blev ufrivilligt udstillet som

i.v.misbruger, sa hun klagede efterfglgende oveete

Daniel fortzellerAltsa da jeg 1a i 1976 blev jeg behandlet som oy et eller andet vaesen. De
kom jo ind med plastikhandsker og redte min sermgl, masker for gjnene. [....] Men i dag er jeg
blevet behandlet godt fordi den der [signalerertafsistagen med haenderne] er lidt veek, men
alligevel er der en afstandstagen mellem selvereeggeg. [...] Hvis det kun var narkomaner der
havde faet den, sa tror jeg ikke at der var gj@nseget ved deiet er lidt interessant at fa dette
udsagn, som det fremgar tidl. har Dorthe og Egk lilen modsatte opfattelse, at sygdommen ikke
er en lavstatus sygdom. Den afstandtagen Danielepkan ogsa vaere et eksempel pa
stigmatisering, og maske har den kun veeret desgdaproget. Daniel forsgger at udtrykke dette

ved en gestus, hvor en person beskytter sig fekatte afstand til en uren person.

Emma bliver spurgt til kommunikationeRigtig darligt. Ingen information overhovedet. @&t

farst efter at jeg er kommet over pa y-hospitajegthar givet udtryk for, at jeg faktisk ikke ved
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noget, at de har sat sig ned og forklaret @plevelsen pa det fgrste hospital er darlig padjafi
mangel pa information og oplevelsen farves ogsatafeltageren oplever, at den

misbrugsbehandler fra KABS, der er taget med pdiadste hospital, ikke engagerer sig i hende.

Diskussion: Deltagerne har haft meget forskellige oplevelseetddestemt hospital; de, der har haft
den samme leege, har overvejende veeret tilfredsdeddar haft forskellige leeger, har ikke haft en
god oplevelse. Constant og Castera (2005) har tisiigere naevnt, bedt om scoring af alvorlighed
af kronisk hepatitis C, og de har ogsa spurgt orar deltagerne havde faet information fra. De, der
havde talt med en hepatolog, scorede signifikarreaend de, der ikke havde. Det er beroligende
at tale med en ekspert, det har medfart en lawenéng for alvorlighed. Sa konsultationen pa et
hepatitis-ambulatorium har stor betydning, og dekle en god idé at overlade opgaven til den

yngste laege eller en medicinstuderende, som maskiklee kan besvare ens spgrgsmal.

To af mine medstuderende (Dehn og Pedersen) exmpis tid ved at skrive en opgave med
kvalitative interview af deltagere med dissemineadérose. Jeg har leest en kopi af deres forelgbige
udgave. Der fremkommer ogsa mange eksempler pfiigisnt information eller darlig
kommunikation pa hospitaler, og der er ogsa nodenhar oplevet det meget negativt, at der var
skiftende leeger. Sa de oplevelser mine deltagerbdskrevet er ikke sygdomsspecifikke, desveerre
kan alle opleve noget sddant. Min opfattelse enpapitaler til tider kan have problemer med
arbejdstilretteleeggelsen. Dette kan medfagre skittdeeger. Det kan af patienterne opfattes som
manglende respekt, og udsatte grupper kan oplevedestigmatisering, se ogsa Annas udsagn pa
side 38 om at fgle sig som et beskidt objekt. Mensgr ogsa ud til at veere et element af specifik
stigmatisering overfor misbrugere, dette emne lesregsa i "Projekt Socialsygeplejerske - fra

indlagt stofmisbruger til indlagt patient” af Bri;€007).

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

Det er for mig naturligt at spgrge til deres ideskring oplysning om hepatitis C. Dette afsnit
handler ogsa om ideer til forebyggelse. Den ganggaaf deltagerne sandsynligvis blev smittet,
kendte man ikke til hepatitis C, den hed som bekead-A, non-B. Sa selv om deltagerne nu ved
meget om deres sygdom, er det for sent for derdisovemende; men hvad med andre? Freja er
meget konkret:

F: Jeg tror at man skal oplyse lidt mere om denrforaunge.

I: Hvordan tror du man nar de unge?
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F: Det er sveert, fordi man har prgvet i mange ar dysp om HIV og sadan nogle ting. Foredrag,
tror jeg generelt, hvis man skal oplyse bgrn ogeurdgg tror ikke, at pjecer har den store effekt.

I: Nej, det er jo spgrgsmalet om folk lzeser pjecer hugedet.

F: Og det gor barn og unge ikke. Heller ikke nogenhdgvender sig til dem, det ved jeg fra mine
egne barn. Jeg ved ikke hvorfor det er sddan, dgsés kammerater. Det er ikke interessant nok,
de faler ikke, det vedrgrer dem. Bgrn og unge hdwtelse af at veere udgdelige. Det er ikke dem,
noget rammer, eller deres kammerater. Og sadamiiae barn det ogsa.

I: Sa det er sveert at komme pa den rigtige made ¢ggllerom tingene?

F: Jeg synes sa med hensyn til mine bgrn, at hvistatemom det, sa er det noget andet, end hvis
du bare giver dem en pjece.

Jeg synes godt om dette citat, idet hun udvisgoenforstaelse for teenagere. Anders har en anden
idé. Han mener at der burde laves en kampagne patitie C, malrettet til alkoholikere, idet
mange har et lille stofmisbrug ved siden af. Seidradeltagere opremser forskellige aspekter, som
folk generelt ikke kender til; folk blander de fhetlige former for leverbeteendelse sammen, og der
mangler oplysning om smitteveje. Frode synes ag¢iagide i almen praksis og pa hospital, skulle
veere mere opmaerksomme pa hepatitis C, at fleremparskulle testes for den.

Et konkret bud pa, hvad der ikke virker:

Carsten:Der har jo staet nogen brochurer nogen gange, mean Har man jo ikke taget som regel
vel? Pa apoteket og sadan nogen steder. Sa defegéke og samler pa. Ellers sa havde man jo
nok hgrt om det lidt for.

I: Tror du at unge misbrugere ved mere om det nuags@

C: Det tror jeg ikke. Jeg ved selviglgelig ikkenmey tror det ikke, for at veere helt eerlig.

I: S& informationen kommer nogen gange for sent?

C: Ja. Men det er nok fordi man ikke selv gar eften, vil jeg sige.

I: Altsa nar folk misbruger sa fokuserer de pa rtogedet?

C: Ja, det tror jeg.

Sa hvis man skal falge Carstens anbefalinger,dedaikke trykkes mange brochurer om emnet.
Bent (1.interview) har faktisk, efter at han fikngtateret sygdommen, laest nogle brochurer, men
giver alligevel udtryk for, at han ikke synes, ahthar faet fuld besked. Han mangler at Vider
alvorlig er den? Hvis jeg nu ikke gar noget sonsthdbretager mig noget som helst, hvad vil der
ske?En anden deltager sigeleg tror at den ma veere feset ind, de fleste v€dexen, den er

megetudbredt. Men folk gider ikke; far de det, sa férdkt bare. Altsa sadan er der mange der har
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det, faler jegJeqg tror, at hun refererer til, at de fleste miglere kender til sygdommen i teorien,

men ikke tager de ngdvendige forholdsregler i psaks

Dette farer til emnet om at dele sprgjter og kany® deltager beskriver hvordan han blev smittet:
Jeg vidste det faktisk godt. Jeg havde brugt nogéhog det plejer jeg ikke at gare. Jeg vidste at
de var syge, og de sagde, der er ikke noget, denader bare aben, vi har ikke brugt den. Og
sadan sa den ogsa ud. Sa bagefter taenkte jeqy ahjepavirket, og sa var jeg sa dum at bruge
den. Sa jeg vidste jeg var smittet, jeg er sikiéeatpdet var den, for de var meget syge begge to.
En anden mandlig deltager ved ogsa hvordan hansbhéttet. Som naevnt tidligere (pa side 13
gverst) sagde personen, der gav ham nalen, atanamittet. MenJeg havde lige faet min
lejlighed, havde to havestole og et havebord, dealt hvad jeg havde. Og jeg var ikke begyndt at
se mine bgrn fast pa det tidspunkt, sa jeg varligghreet af livet. Sa jeg var faktisk ligeglad,
selvom han sad og sagde det til nidgtte er for mig en malende beskrivelse af en megat

sindstilstand, der kan fgre til risikoadfeerd.

Diskussion: Der ser ud til at veere et "hul” i befolkningens eid En af deltagerne saetter det pa
spidsen ved at sige, at han kan ga hen til fremmgdge, at han har leverbeteendelse, og de vil
reagere pa det, som om det var en forkglelse lgjleende. Sa der er mulighed for oplysning i
Danmark. Men kunsten bestar i at ggre det pa ¢ig righde og uden at komme til at skubbe
folkeopinionen i retning af stigmatisering. Jegesidette i lyset af, at en del af deltagerne i Rate

og Butt (2008) gav udtryk for, at de opfattede spipgskampagnerne om hepatitis C i Australien,
som noget der kunne komme til at bidrage til stitipeaing, ved at de fokuserede pa i.v.misbrug. Pa

denne made blev den smittede misbruger nemt opéatte uansvarlig og farlig.

Jeg har teenkt over de ovenstaende eksempler vadezirg.smitte. Hvis de andre naevnte personer
havde haft et helt rent saet, er der en vis sanidgwyad for, at de ville have givet det videre. Men

den ene deltager var pavirket, sa hans demmelaaftedsat, og den anden var deprimeret, sa han
var i det gjeblik ligeglad med hvilken slags nahliik. Metsch og Pereyra (2007) har undersggt 738
HIV positive misbrugeres "naleadfaerd”; 18 procerdrsr bekraeftende til, at de har lant deres
kanyle til HIV negative eller til nogen med ukentlly status. Faktorer, der var associeret med
denne adfeerd, var falgende: ung alder, kort skalggav indkomst og hjemlgshed i Igbet af det

seneste ar. Andre faktorer var normerne hos andterugere de kendte med hensyn til "safe drug
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use”. Cox og De (2008) spgrger 321 aktive misbreigen deres adfeerd. Et interessant fund er, at
74% siger at de injicerer i selskab med /sammenanéde misbrugere. 23% deler veerktgj. Ustabil
boligsituation er ogsa her en faktor (jeevnfgr peesoovenfor, der lige var flyttet ind i en tom
lejlighed) men ogsa her spillede psykosociale fiattond, de, som delte veerktgj, scorede lavt pa et
spgrgsmal om de troede, at de kunne overbevise anidbrugere om sikker injektionsteknik.

Andre resultater

Jeg finder det relevant at naevne nogle af de adsulthvor der ikke var tilstraekkeligt med
spandende meningsbaerende enheder til, at det klivedil en kernekategori. For eksempel
spurgte jeg til, om de taenkte pa om de kunne swuittiee. De fleste svarede, at det var ikke noget
problem, for de ville jo kun smitte ved at deleendn enkelt nzevnte, at hun ville insistere pa at
bruge kondom ved sex. Et par stykker var opmeerksapdrmuligheden for blodbaren smitte ved
eventuelle abne sar eller handeksem. Der er ikkeKommet abenlyse misforstaelser eller
overdreven smittefrygt som i udenlandske undersegel indledningen refererer jeg f.eks. til et
eksempel med frygt for smitte ved at bade sammeahandre. Men deltagerne i min undersggelse
ser ud til at have en del viden, det skyldes fotfitgrat leeger og sygeplejersker har gjort noget ud
af informationen til de hepatitis C positive, og derart at se, at det har haft effekt.

2 n

Jeg spurgte ogsa "hvilke tanker har du om din fir@Pitleg fik mest korte svar som "ikke nogen”
eller "ikke nogen, og leverbeteendelsen har ikkeregrikt”. De fa svar med mere indhold som
fremkom, er refereret i de andre resultatafsnisMaerre er dette resultat ikke overraskende,
deltagerne er alle pa naer een pa overfgrselsindkmgrisar eller har haft mange sten pa deres ve;j

gennem livet.

Jeg spurgte ikke specifikt til oplevelser i forbatgk med leverbiopsi, da jeg ikke syntes at dét vil
passe ind i mit design at dveele ved dette; jeg will for nemt komme ind i min laegerolle. Et par
stykker naevnte spontant leverbiopsien, der var béidagn som at det var meget slemt og lige det
modsatte; at det slet ikke var sa slemt, som hadenhart. Jeg ved, at mange frygter leverbiopsien
og derfor kan finde pa at udeblive. Hvis andre lekinhive lyst til det, ville det vaere relevant med e
undersggelse, der udelukkende fokuserer pa hvdegarbiopsien opleves, resultatet ville uden

tvivl komme patienterne til gode i den sidste ende.
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To af deltagerne havde faet at vide, at de ikkenkuid behandling. Den ene er Anna, se under "Tre
sygehistorier”, den anden sigéeg fik at vide at jeg havde skrumpelever, sa dietikke begynde
at behandle mig endnu. [...] S& jeg er simpelthekrafst.Der er vel naeppe noget veerre end at

fale sig afskrevet!

Jeg spurgte ikke specifikt til kontakten til de isde myndigheder. Men da jeg spgrger Frode om
hans overvejelser far han kom i behandling fortablée:Men min mor hun har ogsa presset pa.
Ikke nok med det, sa sad der en oppe pa kommugelg, kunne se det pa papirerne [at jeg havde
hepatitis], sa skulle hun sgge pension, jeg vae iibejdsduelig vel. Sa sagde hun pludselig, ja
hvis ikke du overholder den der [behandling forsd]far du ikke din pension. Jeg havde da naer
sagt det er du (bandeord) ikke kompetent til atlene, ikke en ski®ocialradgiveren manglede

maske oplysninger om, hvor skrap en kur det edetitkke er en behandling man bare lige far.

Der er ogsa eksempler som vedrgrer gensidig seftéd,dem bringes heler er én som kommer

til mig, nar han ser mig, han er sa s@d, han heddggo, han er en der kommer her. Han er i
behandling, og han skulle have noget mere. Hard&pat han var feerdig, og han havde meget
feber. Men han stod igennem. Jeg har pravet atpejad) sige. "Bare fordi jeg ikke kan tale det, sa
det har jo ikke noget med dig at g@re Viggo, du bkee klg pa, du. Prav at taenke pa nar du ikke
har det mere’ Der var i alt tre maend og to kvinder der kom freved udsagn om at tale med/statte
andre i samme situation pa misbrugsafdelingenvBesaledes lige pa greensen til, at det kunne

blive et selvsteendigt tema, hvis jeg havde spurgkte til det, var der nok kommet mere.

En enkelt deltagers oplevelser med tandlaeger. erita har lige fortalt, at familie og venner ved
det, og at ingen tog afstand fra halag har veeret rimelig aben omkring det. Sa da jegger pa
Tandleegehgijskolen, der fortalte jeg dem det, $& déd ikke have med mig at gare derinde, de
mente at det var for risikabelt for eleverne. Jeg fdet gebis i mellemtiden ogsa. Det var lige far
han heller ikke ville have noget med mig at gerdifieg sagde, at jeg havde leverbeteendelse. Han
mente ogsa, at der var for stor risiko. Og han bBadda snakket med hospitalet, at jeg var kureret
for det.Det vil sige, at tandlaegen ma have betragtet ham’scen” eller paria, pa trods af, at han

var blevet rask, dette er et eksempel pa stignratige
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Tre sygehistorier

Som naevnt i materiale og metode har jeg tagehtegviews ud til hermeneutisk analyse, fordi jeg
synes, at de indholdsmaessigt inviterede til detkl@ne ogsa citere Kvale (1997) s. 42:” Det
resulterende interview kan sa analyseres primaadthraasyn til den livsverden, som personen
beskriver, eller den person, der beskriver sirvitvden”. Hidtil har fokus vaeret pa den farste
indgangsvinkel, i dette afsnit er fokus pa den @ersler beskriver sin livsverden. Det drejer sig om
Anders, Anna og Bent. Det er nogle af de farsterinéw; sygeplejerskerne har haft nemt ved at
rekruttere dem, idet de har haft meget pa hjeneleds traeder frem fordi han er meget handle-
orienteret. Bent er interessant, dels pa gruneafandring han gennemgar fra farste til andet
interview, delst pa grund af den person han er.aa&nrdsagn illustrerer i praksis hvilke
konsekvenser treetheden kan have. Jeg har anvesutitiind (2003) og vil komme lidt ind pa min
forforstaelse og pa konteksten. Jeg vil kort praeserhver enkelt i et afsnit med bade resultater,
analyse og diskussion, og til sidst et samlet afaeid diskussion pa tvaers. Jeg har lavet en sgrogli

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 fa 6 15 7 12
At vide 3 9 14 4
At teenke/synes 6 7 4
At tro 4 1 0 4
At habe 0 0 0 4
At maerke 0 0 2 5
At fale 7 0 3 0

Tabel 3

Jeg har lavet min egen fremgangsmade til at kiggevike typer af ord deltagerne anvender.
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Jeg har dels opgjort pa side 2 i hver transskripfi@drgrende "jeg” og lange ord), dels pa side 1-3
Mine begreber er: Lange ord: ord pa fire ellerdlstavelser. Lange passager: deltageren taler
uafbrudt svarende til over 4 linier i transskripim. Handleverber: optaelling af at tage, garetestar
prave, ringe, bede om, g3, hente, sige, spargescbogren indenfor hver kategori er skrevet med
fed. Jeg vil kommentere nogle af tallene i forbindetssd de enkelte deltagere.

Anders: Anders er i metadonbehandling, men er ogséa alkkdwlEfter at han fik diagnosen
hepatitis C, holdt han op med at drikke. Anderssskelre ud end alderen, men man skal ikke skue
hunden pa harene, Anders viser igennem sit intenae han har ressourcer. Faktisk kom min
forforstaelse af ham pa spil (og jeg matte aendnd, dkke pa grund af selve interviewet, men
falgende: Kort far min studieorlov gav jeg ham diagen, jeg forklarede meget nggternt (jeg
prgver at undga lgftede pegefingre) at alkohol didlks forarsage hurtigere leverskade, dels at
medicinsk behandling ikke blev givet ved forts&iodlolmisbrug. Efter konsultationen havde jeg
ikke nogen sikker forvisning om, at han ville holmfe med at drikke, for jeg fik ikke seaerlig meget
verbal respons. Men jeg matte aendre min forstadleam efter at jeg harte, at han var holdt op
med at drikke. Han havde ganske enkelt nogle ressgijeg ikke havde set. Nu kan jeg ogsa forsta
hans manglende verbale respons under ovennaevrekdesgltation, for i sit interview taler han
ogsa kun i korte seetninger, men hvad der manglet,idemonstrerer han i handling. Anders er
motiveret for behandlingedeg vil jo gerne vaere rask, ikke?[...]Jeg tager ogelicinen jeevnligt,

altsa hver dag som jeg skal.

Interviewet kommer i lidt blandet reekkefalge, meg har skrevet det sammen som et lille narrativ.
Anders havde vaeret gul (pa laegesprog "icterus’hadyselv om at fa taget blodpraver. Sa han var
ikke forskraekket, da han fik diagnosen. Han leegder skjul pa, at han har sygdommen, og han
har ikke mgdt nogen negative reaktioner fra omgele i forbindelse med dette. Han har viden
om smitteveje og foreslar at der skal laves en kanp om hepatitis C, som er malrettet
alkoholikere, idet en del af dem ogsa har et stsifimig. Der var lang ventetid til hospitalet. Han
startede behandling og fik ondt i kneeleddet. Paisbicheckede puls for at se om han kunne tale
behandlingen. Han fik ellers ikke noget at vide lmimirkninger, s& han matte selv leese pa pakken.
Hvis han vil have noget at vide, kan han ringadispitalet, men det er lidt sveert at fa fat pa dem.

Pa grund af medicinen har han et andet sovemgostéians temperament er eendret. Han tager sin
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medicin som han skal, da han jo gerne vil veere. tldak har prgvet at fa pension og vil gerne ud at

rejse.

Det gennemgaende tema er problemfokuseret copimders handler hele tiden pa bedste vis. Jeg
har oplistet eksemplerne pa dette fra interviewet:

Han var gul og har andre symptomerhan bad om at fa taget blodpraver

Han har spgrgsmal til hospitalet han prgver at ringe til dem

Manglende information om bivirkninger "man kan jo godt laese det bagpa [pakken]”

Har viden om smitteveje ordner det selv hvis han far et sar

Darligt helbred prgver at sgge pension

Viden om smitteveje kommer med en idé til en kampagne

Vil veere rask tager medicinen som han skal

Jeg prevede at leegge veegt pa oplevelsesaspekitat interview, men jeg fik ikke malende
beskrivelser af fra Anders. Han har haft nogle wglser i forbindelse med hvorledes hospitalet
fungerer og har oplevet nogle bivirkninger af mauta. Han har ikke oplevet stigmatisering pa
grund af sin sygdom, og han har ueendret appetitviDgige, at jeg kun far lidt svar pa hvorledes

behandlingen opleves, men meget materiale om hvag®s selv gar.

Anders bruger problemfokuseret coping. Han opléweskellige ting i relation til sin sygdom og
dveeler ikke laenge ved oplevelsen, men han handldep pa en enkel og gennemskuelig made.
Svarende til dette scorer han ret hgjt med henklganidleverber, konsekvensen af handling nemlig
at fa, samt at teenke eller synes. Men han scaremad hensyn til beskrivelser (adjektiver) og
bruger slet ikke verberne at habe, maerke eller fe star ret klart, at safremt han ikke selv leavd
gjort en indsats (iseer holdt op med at drikke),haar slet ikke kommet i behandling. Hvis mit
interview som udgangspunkt havde vaeret hermenetigside jeg maske kunnet finde ud af, hvad

der "driver” Anders, hvor han far sine ressourcar f
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Anna: Jeg har haft et vist kendskab til Anna, men jegab@ng kendt hende godt. Hun er mor til to
barn, og har ogsa teet kontakt med sin mor. | ugsrmaneder har hun det ret darligt fysisk og
psykisk og tager stoffer, sa vidt jeg ved. Hunflat at vide, at hun ikke kan fa behandling fordi
hun har en genotype 4 (kreever 48 ugers behandtiegpyeevner hun selv.

I: Hvad er det sveereste ved, at du ikke kan fa heiveg?

A: At jeg skal acceptere min treethed. Det har jgtjg, rigtig sveert ved. Jeg kan ikke finde ud taf a
prioritere min tid. Hvis jeg har en dag, hvor jegridet nogenlunde, og fx tager i TIVOLI med mine
barn, sa kan jeg ikke ggre det dagen far jeg sktatihente medicin, fordi s& kommer jeg ikke op
0g ud at hente min medicin. Det er helt 100.

I: P& en skala fra 1 til 10 med hensyn til traethedyr meget traet er du for det meste?

A: 10. Jeg er meget, meget traet konstant og roe ti

I: De sidste hvor mange ar?

A: Tre til fire ar.

I: Nar du nu har en almindelig dag, er det sa nogetd at du kan nd én ting, eller kan du na mange
ting, eller hvordan prioriterer du din dag?

A: Een ting. Jeg har én ting om dagen jeg priogteiog nar jeg fx skal herud tirsdag og fredag sa
sarger jeg for ikke at fa noget andet pa, andetdegtcer ligger herude [...]Jeg skal ikke fra
Herodes til Pilatus fordi sa er jeg helt adelaghorgen.

Hvis hun laver meget een dag, er hun for traet ndeggdil at komme af sted, og hun ma prioritere
kun én ting hver dag. Hun giver udtryk for at heger er traet i armene og benene. Annas
fremtidsgnske een dag, der bare er nogenlunde vaerdig for miga.Bet gar for hende blandt
andet ud pa at have veeret i bad; efter interviewderstreger hun, at hun er sa treet at hun ikke
orker at tage bad hver dag, selvom hun gerne afjelet far jeg lov til at skrive ned. Annas mor
kan ikke altid forsta at hun kan vaere sa treet. Aswha har mistet sin datter pa grund af traetheden,
datteren kan ikke bo hjemme mere. Men hun gnsKarrate have sa mange kraefter, at hun kan fa
sin datter hjem igen, sa hun ogsa kan lave aftethdwer dag. Hun er sa ked af, at hun ikke kan fa

behandling, at hun sigdrvis jeg havde faet HIV, der kan man i det min@&teedicin.

Hendes oplevelser pa hospitalet har ikke veeretipesi
Anna:Pa hospitalet synes jeg ikke at man bliver mgdligagnligt, det er meget koldt, nar man
kommer der.

I: Hvordan er det koldt?
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A: Det er sveert at forklare, man far hurtigt falt sigm et eller andet beskidt objekt, der har denne
frygtelige sygdom.

I: Hvad der det der gar, at du kommer til at fgle logkidt, er det noget de siger eller gar?

A: Det er maden de er pa, det er aldrig den sammehdasde en bestemt laege jeg var knyttet til,
men det var aldrig ham, der var der, nar jeg kod dst blev forskellige svar pa mine spargsmal,
og den ene sagde den anden imod. [...] og man bikigkebare mere forvirret og teenkte: er man
ikke én leege veerdig?

Jeg analyserer nu, hvordan hun kan fgle sig sa hémd. Hun gnsker behandling for hepatitis C,
men har faet nej til dette. Sygdommen ggar hendeetrteggt, sa traet at hun ikke orker at tage
brusebad hver dag, og ud fra hendes andre citatejeky se, at dette gar, at hun faler sig uveerdig.
Og dette, lagt oveni de darlige oplevelser hunhiadir som fglge af skiftende lseger, er nok til, at
hun fagler sig som et beskidt objekt. Sammenfattéad@nna kan jeg sige, at hendes konstante
treethed giver hende tab af veerdighed som perssormgnor. Hun er faktisk invalideret af sin
treethed. Anna prgver at cope med sin treethed gkdl. fat planlsegge hvad hun gar, det vil sige
problemfokuseret coping. Men det virker ikke. Disteg mig et indre billede af treetheden som en
oversvegmmelse, der er kommet og forleengst har ndddrgerne. Der er dog to forskellige former
for problemfokuseret coping hun kan gennemfgres get hun sig overvejelser omkring ikke at
smitte andre, dels praver hun at fa forskelliggitunsoner, hvor hun har veeret, til at melde sid in
hepatitisforeningen for at udbrede kendskabeygilemmen. Desuden er hun overfor andre ret

bevidst om sig selv, se citat side 22.

Men nar den problemfokuserede coping ikke kan daeopifer traetheden, sa kan man ikke
fortaenke hende i at anvende emotionsfokuseret gopinn giver selv et eksempel pa dette, idet jeg
spgrger om hendes reaktion i forbindelse med diaignosenDe farste ar tror jeg slet ikke, at det
pa den made var gaet op for mBpm misbrugsbehandler kan jeg ogsa se hendes shofmgisom

et forsgg pa emotionsfokuseret coping. Eufori kartvarigt fierne hendes elendighed. Sa her er en
kvinde som bliver ngdt til at leve med en kroniggdom, uden at hun har copingmekanismer, der
virker godt nok for hende. Hun fremtreeder som destrsygdomsramte af alle deltagerne, og hun
har faet at vide, at hun ikke kan fa behandlingo§ligt har hun en del adjektiver, og hun bruger
blandt andet verberne at fgle og at tro, men brkigerhalvt sa mange handleverber som Anders.
Dels er hun en anden type end Anders, dels er barfastlast situation, hvor hun har det darligt,

uden at kunne f& medicinsk behandling.

-38 -



"Tab af veerdighed” er et af temaerne i Isaksso@Gagnarsson (2006). Personer med dissemineret
sclerose, en anden kronisk sygdom, blev interviendtring kronisk sorg, og der var syv temaer
der kunne beskrive de tab, de havde oplevet: thdlafkontrol over kroppen, integritet og
veerdighed; tab af en identitet som rask,af at kereetfeerdigt, af sociale relationer og af frihed.
Soderberg og Lundman (1999) har interviewet kvinmded fibromyalgi og har blandt andet fundet
temaer som tab af frihed, trusler mod personergiitet, at keempe for at opna forstaelse og
lindring. Ahlstrom (2005) har interviewet persomeed fysisk handicap, og blandt de mange tab,
der naevnes, er ogsa tab af rollen som husmor, raligddil Anna, der ikke orker at lave mad til

sine barn.

Bent: For at seette interviewet i relief kan jeg fortaediejeg selv indskrev Bent i behandling for
nogle ar siden. Bent har ikke veeret i.v.misbrugen han har veeret atheengig af heroin og kokain,
han mener, at han er blevet smittet med hepatitisdCat dele sniffergr med andre. Men sa startede
han i metadonbehandling, og han har hele tident\sieil. Han er altid velplejet; ren og paen i
tgjet, og ude blandt andre mennesker ville ingentificere ham som misbruger. Farst
sammenskriver jeg hans oplevelser ud fra farsesvrw.

Bent kan veere treet og tung i kroppen. Det kommanisalig og uforudset dage hvor han er sa treet,
at han farst kommer ud af sengen om eftermiddagmer helt feerdigbet kan komme 3 gange

om ugen eller hver 14. dag. Det er irriterende sfbkan han ikke overholde sine aftaler. Bent
kunne godt teenke sig at komme af med treethedérarskan fale sigormalhver dag. Jeg har ledt
efter positive seetninger i hans farste interviegvder er stort set ingen, og ej heller positive
tillaegsord. Der er en enkelt saetnidgg har aldrig veeret sygnin krop har virket perfekt i sa

mange arDen lgfter slgret for Bents selvbillede, han grdar passer pa sig selv, og ellers regner
sig selv for rask. Det er i overensstemmelse metfanforstaelse af ham, forforstaelsen skal i hans

tilfeelde ikke revideres.

| andet interview er sproget meget mere positivblognstrende, Bent er ivrig og taler meget
hurtigt. Han beskriver i bakspejlet sin traethedn $@n er sluppet af med efter at have gennemgaet
halvdelen af den planlagte seks maneder langeDeufglgende citater er sat sammen fra

forskellige dele af interviewet, idet jeg har fresevet positive fraser.
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Det er klart, hvis du darligt kan beere din egengkr8a er der ligesom lange udsigter til at kunne
gere noget mere. Og sa er det en kraftanstrendigiseneget hvad. Det var sa irriterende, der var
ikke nogen forklaring, min krop siger "nej”. Det vaveert, selvom jeg har boet sammen med hende
i 15 ar. Men nu ved hun at det er rigtigt, det ikdee noget jeg sad og legedrar er jeg frisk, sa
gar jeg virkelig til den men lige pludselig "bums”, sa géar det den andej) lavad er der galt med
ham? Nu har vi fundet ud af det i hvert faliet er ogsa en deijlig ting.

Tre maneder inde i behandlingen oplever Bent, atdegynder at have det bedre dag for dag, og at
han kan sta op hver eneste morgen, det er simpaithget nyt og dejligt for ham:

Det erdejligt, at vagne op, ikke? den farste dag, der troeddgg at det var en lille vending, jeg
turde darligt nok at teenke. Men s var der neesteatpneeste dag. Blev ved med at vizisk

ikke? Nu er der gaet 3 ugesa kan man begynde at tro pa de&et bliver faktisk bedre for hver
dag Ogsa det psykiske, fau tror jeg pa det, kan maerke at mine kreefter komnigen. Det er
klart at man bliver mereositivog farlysttil ting.

Og han far nu en forklaring pa sin traethed:

Da jeg var slav da vidste jeg det heller ikke, kdetne veere s& medandet der forarsagede det]
narko eller det kan jo vaere en million ting. Menjel@a sa begyndte pa deten antivirale
behandling] ,sdbegyndte brikkerne at falde pa plads

I: Og nu har du faet bekreeftet at du var treet og plsgrund af leverbeteendelsen?

B: Ja, og nu er det gaet den anden [dejs. mindre treet]Det kunne jo veereidunderligt hvis jeg
kunne komme tilbage til...men jeg bliver selvfglgiékeg 30 ar igen. Men bare jeg kan have
kreefter, ikke?

Den positive effekt af behandlingen har konsekvense

I: Det at du begynder at fa det bedre, har det s& etnui dine fremtidsplaner?

B: Det kan man godt sige, det har det faktisk.

I: P& hvilken made?

B: Far har jeg ikke teenkt ret meget over min fremtidn jeg er begyndt at se at der maske er en
mulighed for at jeg kan komme videre pa mange oarr&toppe med medicin maske, det er ikke
noget jeg har teenkt pa far vel. Far kunne det lakle sig gare. Altsa det ligger sadan bliver jeg
ved med at have det som jeg har det nu, eller karjageil at fa detendnu bedreaf behandlingen,
ja sdhaberjeg da at en masse ting vil aendre sig.

I: Altsa det at du er mindre treet ggr at du maskekinagfter til at komme ud af medicinen altsa

metadonen?
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B: Ja, lige preecis, ogomme i gang med livet

Efter interviewet taler Bent om at han ogsa ligal $lave ordnet sine teender, for det ville gare det
nemmere at sgge arbejde. Overvejelserne omkringugjde star dog i anden raekke, det med evt.
at trappe ud af metadonen star farst for, hvis bam det ser ud til, bliver kureret for sin hepstit
Dette interview efterlod mig med en glad falelsdviendig, og det er forstaeligt i lyset af alle de
positive udtalelser, der er blevet fremhaevet. Saltiaer transformeret fra at vaere en person, der

er generet af treethed, til en, der er fuld af hdbap komme i gang med livet.

Sprogligt sker der ogséa en stor aendring mellemdarg andet interview, han bliver topscorer med
hensyn til at sige "jeg”, bruge lange ord, talegdid ad gangen og blomstrer med adskillige
adjektiver. Et billede pa transformationen er dgégen af verberne at tro og at habe. Han skifter
ogsa fra at vide til at meerke, det kan tolkes satrhan i andet interview kan meerke sin krop,
fremfor at skulle intellektualisere. Det er faktisk bemaerkelsesveerdig sendring, set ud fra tallene
skulle man ikke tro, at det var den samme perstat farste og andet interview. Sat lidt pa spidsen,
sa har den antivirale behandling ogsa aendret lmmog!s-aktisk sker der i andet interview noget
som maske er en ekstrem horisont-sammensmeltramghégynder at interviewe mig om mine

fund, han viser stor interesse for disse.

Bent treeder i gvrigt frem i forhold til mange aftdgerne ved tydelige udtalelser som:

Nu har jeg altid haft estaerk krop jeg heler hurtigt, har altispist godt Ud over narkoproblemer
har jeg altidbehandlet min krop godtleg har ikke drukket. Jeg har sgrget for ikkedelaegge
min krop pa den made, det har jeg jo aldrig gj@& Bent er ellers vant til at passe pa sig selv, og
misbruget og sygdommen passer i den grad ikke lnaoh$ selvbillede. Men behandlingen giver
ham nu hans livs chance for at blivermal jeevnfer omtalen af "de normale” i forbindelse med
begrebet stigmatisering. Bent har ikke oplevetnsétisering fra omgivelserne, men den treethed
han havde stred imod hans gnske om at veere ndrarahar opbygget et indre selvbillede af
hvordan han burde veere, et gnske han kan arbejdeniod at realisere. Ud fra Lazarus og
Folkmans liste over faktorer, der har indflydel$ecoping, kan jeg sige, at Bent har helbred og
energi, positive antagelser, sociale feerdighedesooal stgtte. Han har ikke nogen materielle
ressourcer af betydning. Han har sikkert ogsa proldsningsfaerdigheder, om end jeg ikke har

fokuseret pa dette.
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Diskussion:Nar jeg ser pa Anders og Bent, er det tydeligtieaikke er kommet "sovende” til at fa
behandling. Det har kraevet handling fra deres fdd¢te farer mig tilbage til omtalen af de fire
sygdomsmodeller i indledningen. Traditionelt beHaadygdomme efter den medicinske model.
Men i kraft af, at behandlingen for hepatitis Gérkraevende (skal forudgas af leverbiopsi, skal
falge medicinsk behandling med mange bivirkningglge regimen med blodpravekontroller, lang
tids behandling), skal den anskues ud fra den kasaieriske model. Patienten skal selv yde en
stor indsats. | sin yderste konsekvens betyderatdeggen, fremfor at vaere den paternalistiske
ekspert, skal veere patientens konsulent.

Jeg haber at laeseren gennem dette afsnit har fdg@stntre billeder pa nethinden: en kvinde, der er
meget plaget af kronisk hepatitis C, en mand, sermgmgik en betydelig eendring pa grund af
antiviral behandling, og en mand som var handleraeret og havde flere ressourcer end hans

tidligere behandler (undertegnede) umiddelbart keuse

Samlet diskussion

Jeg vil starte med at treekke et aspekt frem vedderendfaldsvinklen i denne afhandling. For ca. et
ar siden sagde en underviser pa MPH, at jeg ikde kéinne fokusere pa, hvad deltagerne oplevede
0g pa, hvordan de "copede”. Jeg lyttede til deitk derfor fokuserede jeg pa oplevelsesaspektet.
Det betad ogsa, at jeg ikke inkluderede detaljespdEgsmal om hvilken form for statte de havde
modtaget fra omgivelserne eller hvordan de havdeekkig. Men som det fremgar, er coping-
begrebet alligevel vokset frem, ikke som et selasligt tema, men som en lille rad trad. Deltagerne
oplever noget og responderer pa det ved en eltlraform for coping. Under "andre resultater”
neevnte jeg ogsa stgtte fra andre i samme situ@etrvar heller ikke noget, jeg spurgte specifikt

til. Alt dette kan knyttes sammen under den omiadi@mpensatoriske sygdomsmodel, Brickman
(1982). Hepatitis C er ikke en sygdom, hvor man sidde med haenderne i skadet og vente pa et
mirakel. Sygdomssymptomerne er noget, som den tenglehl "cope” med i hverdagen, og
behandlingen kan man heller ikke komme igennem edestor indsats.

| mit arbejde fremkommer en del eksempler pa probd&useret coping. Litteraturen omkring dette

handler dog ofte om, at misbrugere i hgj grad adgeemotionsfokuseret coping. Madden og
Hinton (1995) har for eksempel fundet dette veildtidere 137 alkohol og stofmisbrugere og

-42 -



anvende standardiserede spgrgeskemaer. Men Laxpkakman (1984) refererer i deres bog til
en af deres egne tidligere undersggelser. 100 détige mennesker registrerede deres coping, og
forfatterne naevnte, at kun én type coping blev advekun 18 ud af 1332 episoder, det vil sige, at
i resten af situationerne blev bade emotionsfolaisay problemfokuseret coping anvendt. Jeg
naevner dette for at fremhaeve, at ingen skal undeevel den enkelte misbrugers muligheder. Som

tidligere naevnt kom det som en overraskelse for, atid\nders var sa handlekraftig.

Med hensyn til stigmatisering ser det ud til, dtaigerne kun oplever anslag til stigmatisering i
omgivelserne, mens det star lidt veerre til i sundheesenet, hvilket er overraskende og
forstemmende at taenke pa. Nogle af de ting, dett@geeevner, drejer sig egentlig om darlig
strukturering af arbejdet, men som naevnt kan ddeafenkelte opleves som stigmatisering. Men

der er ogsa eksempler som tyder pa, at i.v.mishbeugéser set ned pa.

En spaendende bog, er "Bgssepesten” om HIV i Danffrankchard 2005). En lignende
kulturhistorie kan ikke rigtig skrives om hepati€s idet sygdommen slet ikke er blevet sa alment
kendt. De HIV-positive har formaet at blive en kegdippering, har lavet deres egen modkultur i
modseetning til de "normale” (jf. Goffman); hepagatienter har ikke en tilsvarende steerk identitet.
Omvendt sa har jeg indtryk af, at HIV-patienter kaade mere stigmatisering. S& hepatitis C-

patienterne lever mere skjult, p& godt og ondt.

Metodediskussion

Den kvantitative forskning forsgger at eliminere deenneskelige faktor i forskningen, hvorimod
forskeren star midt i feltet i den kvalitative fenéng. Jeg er i hgj grad en del af det felt, jeg ha
undersggt; jeg kender til deltagergruppen og jeglketil den sygdom, der er fokus for
undersggelsen. Forestillingen om forskeren sormeeirale iagttager er saledes ikke til stede her.
Kvale (1997), Malterud (2003) og andre naevner deteMalterud skriver om mader at vurdere
kvalitativ forskning pa, som er seeregne for dedeg.vil komme ind pa intern og ekstern validitet
og refleksivitet.

Intern validitet: Jeg har valgt en feenomenologisk tilgang, men dadyaaret hermeneutisk i tre

tilfeelde. Hvordan ville det have veeret, hvis jegd®valgt at lave hermeneutiske interviews? Jeg
skulle have bedt sygeplejerskerne om at finde nogenville stille op til en samtale af en times
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varighed. Jeg ville have faet langt faerre frividigg laeengere samtaler med en mere selekteret
gruppe. Fordelen ville have veeret, at jeg kunne lg@et mere i dybden og kunne have stillet flere
"hvorfor” spgrgsmal. Men der ville have veeret tosestlige ulemper. Fgrst og fremmest er der min
egen etiske overvejelse, som gar ud pa, at jegskkes, at jeg er berettiget til at dybdebore i
deltagernes fglelser, nar jeg ikke er deres tetapesse overvejelser er ogsa fremme i kapitlet
"Etiske spgrgsmal i interviewundersggelser” i Kvélle97). Derneest ville de lange interviews have
udelukket en del deltagere, sé jeg skulle havestifarvel til maksimal variation og til et
repraesentativt udsnit af personer i KABS med kiohipatitis C. Sa jeg har valgt primeert at fa
"bredden” i materialet fremfor "dybden”. En andeetwdeovervejelse er, at bandoptageren gav
problemer i ét tilfaelde, idet vedkommende ikke bsipsa meget om at blive optaget, sa lige i
denne ene situation ville det have formet sig agut med papir og blyant, og maske ville

indholdet have veeret rigere.

Ekstern validitet: andre ord for dette er overfgrbarhed eller gersenddarhed. | EPI-NYT uge 8
(Qureshi og Cowan 2008) star der, at de anmeldieisk hepatitis C tilfaelde fordeler sig med 63%
maend og 37% kvinder, det vil sige praecis som i et fra KABS (en praevalens i feb. 2008).
Desuden angiver de en medianalder pa 43 ar for nageAd ar for kvinder, det svarer til
gennemsnitsalderen for personer med kronisk hep@tit KABS og til gennemsnitsalderen i mit
materiale. 83% var ifalge EPINYT blevet smittet vadmisbrug. Sa& det ser ud til, at mit materiale
er repraesentativt. Sygdomsoplevelsen og opleveallskivirkninger i forbindelse med behandling er
overfarbar til de fleste bade i udlandet og het. idsultat med hensyn til kun fa anslag til
stigmatisering er umiddelbart kun overfgrbart athdke misbrugere, ydermere geelder det kun de
personer, der har faet grundig information om sygehen og smittevejene, sa de kan forklare sig.
Butt og Paterson (2008) har som naevnt pa side 5 fogdet en tendens til "advocacy”, sa mon

der findes andre steder i verden, hvor misbrugeze hepatitis C tar sta frem?

Refleksivitet: Far jeg gik i gang med denne kvalitative underssgtdlte jeg med en overlaege,
som arbejder indenfor dette felt, han sagde, ab@g skulle komme i gang, for der manglede at
blive lavet en sadan undersggelse i Danmark. Jefygmlagt mine forelgbige resultater mundtligt
for laeger og sygeplejersker, der er involverethidrallingen af denne gruppe, bade personale fra
KABS og fra en hospitalsafdeling. Denne fremlaeggéls mig til at arbejde videre med at

anonymisere materialet, for jeg vil ikke ungdigstike deltagerne. | den pagaeldende

-44 -



hospitalsafdeling var der mange tiltag underveseksempel med hensyn til forbedret
information, lidt anderledes struktur og maske madbventetid. Jeg lyttede til dette med
tilfredshed, meget af dette matchede nogle aflketajeg havde gjort mig pa baggrund af mine
interviews. Jeg har ogsa diskuteret mine fund nedthgere pa et nationalt symposium om kronisk
hepatitis C, det var der jeg talte med formandernépatitisforeningen. Under perspektiveringen

nedenfor skriver jeg ogsa noget om sprgjter og leangienne idé luftede jeg ogsa pa konferencen.

En hospitalslaege fortalte, hvorledes det kunne vaexget sveert at overbevise kommunale
sagsbehandlere om, at en given person var sa syfgdge af kronisk hepatitis C, at det kunne tale
for at fa tilkendt pension. Det kunne ogsa forekamat en sagsbehandler bad lsegen garantere, at
den forestaende antivirale behandling ville lykkist lyder lidt som det eksempel jeg refererer til
under "andre resultater”, hvor en deltager til dlblevet presset til behandling, fordi han sager

pension.

Konklusion

| det sidste hovedafsnit vil jeg dels besvare @ler&kningsspgargsmal, dels komme med
anbefalinger i en perspektivering.

Hvorledes opleves sygdommenRun fa deltagere havde ingen symptomer, restemeae eller
mindre traette. Som det fremgar af litteraturgenreamygn, er der medicinske forklaringer pa det i
form af, at virus ogsa afficerer hjernen og restekroppen. Traetheden kan veere episodisk eller
konstant og kan da opleves som decideret invaldieresom | Annas tilfeelde. Kvalme,
opkastninger, faleforstyrrelser og andre symptoimerkommer ogsa.

Hvorledes opleves behandlingen®en medicinske behandling er meget skrap og nsséev
tilfeelde afbrydes som falge af for svaere bivirk@ingnen det er ogsa muligt at komme igennem.
Deltagerne fortzeller om blodmangel, veegttab péildQ lkvirkninger der fgles som abstinenser
samt angst og depression. Rammerne omkring behgedlj det vil sige hvilke oplevelser de har
haft pa hospitalerne, varierer ogsa meget. Nodtagiere har vaeret meget tilfredse, andre har haft

mindre gode oplevelser.

Oplever deltagerne stigmatisering?a, nogen. Men fra en uventet kant; de kan kigrblandt

familie og venner, men ubehagelige oplevelser shital eller hos en tandleege forekommer. |
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omgivelserne har deltagerne mgdt anslag til stigg@@ng, men de har kunnet forklare noget
omkring sygdommen, hvilket har veeret af stor beitygdnCitat:altsa alle er oplyst om hvordan og

hvorledes Men pa hospitalerne har nogle deltagere opldigrnatisering, fordi de er misbrugere.

Perspektivering

Min undersggelse peger pa mulige konsekvensenfebfggelse, diagnose, behandling og
forskning.

ForebyggelseFrejas ide om at oplyse unge mennesker er godrae@t det ville veere nok, hvis
alle 9.klasser i én lektion fik besgg af en leegggpiejerske eller en konsulent fra hepatitis-
foreningen; pa den tid ville man godt kunne néanfdrimere kort om hepatitis A, B og C. Maske
bliver ingen af eleverne i en konkret 9. klassanigbrugere, men et par stykker vil far eller siden
prave at sniffe speed eller kokain og dermed uéssajtselv for en risiko for smitte via delt
sniffergr; tatoveringer og piercing indebzerer ogysdisiko. Sma stykker information, der kan give
en verden til forskel. Der er ingen konkrete plamrat indfare dette fast i skolernes pensum, og
det er underligt, der undervises rask veek om sétksuerfgrte sygdomme, men de blodoverfgrte
bliver glemt. De fleste rejser sydpa pa et tidspus& hvorfor ikke bruge et par minutter pa
hepatitis A ogsa? Til gengeeld sa er jeg ikke unitwltefortaler for en stor, generel kampagne, jf.

eksemplet fra Australien, hvor kampagnen ser uat tilidrage til stigmatiseringen.

De to tidligere naevnte historier om smitteoverfbssent at de fleste injicerer flere sammen, fagrer
til en anbefaling:

Sprajter og kanyler bgr altid udleveres mindst eetsad gangen.

Det kan veere at den enkelte misbruger kun mertardhun kun vil tage et lille fix selv, men der er
altid en vis sandsynlighed for, at der vil kommekammerat forbi for at dele noget stof, lige
bortset fra det faktum at denne kammerat ikke baenhsprgijtesset. Og hvad sa? Sa er gode rad
dyre, og min fornemmelse er, at det alt for ofleevide med genbrug af sprgjte og kanyle. Sa hvis
alle havde et eller flere saet liggende ville detlpe. Men rene sprgjter og kanyler skal falges af
mange andre tiltag; at fa tag over hovedet hjagdpeigtig mange ting, og tilsyneladende ogsa pa
injektionspraksis. Et alternativt forslag var atsiage at nd misbrugere, maske via nogle af deres
egne, der kan veere med til at indfgre sikker impelgteknik som en norm i miljget! En anden ide,

som jeg har hgrt blandt misbrugsbehandlere egtdtuhne vaere interessant at interviewe de
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personer, der har injiceret i mange ar, men UDEblia¢ smittet med blodbarne sygdomme.

Hvorledes har de baret sig ad med at klare sigrigien” uden at blive smittet?

Diagnose:Nogle af deltagerne har slaet til lyd for, at flskal testes for sygdommen, de har veeret
kede af, at de har madt laeger far, som ikke hatdtdiagnosen. En stgrre opmaerksomhed pa at
finde de skjulte tilfaelde kan ogsa fa flere i bediang og ultimativt forebygge en mulig fremtidig

ophobning af patienter med levercirrose.

Behandling: Sygdommen lader sig bedst anskefra den kompensatoriske model. Sa ud fra dette
ville patientskoler og selvhjeelpsgrupper veere ahide. Patientskolerne kan maske oprettes i
hospitalsregi, det ser ud til, at jo mere inforroatijo bedre coping. Hepatitisforeningen er en
patientforening og ogsa en slags stor selvhjeelpggruMen de, der har hepatitis og ogsa er
indskrevet i misbrugsbehandling, skal allerededita sig til mange behandlere, instanser mm, sa
for at gagre det nemt, kunne der oprettes hepatiigger i store misbrugsambulatorier, hjulpet i

gang af sygeplejerskerne eller leegen. Fem deltagetalte spontant noget med gensidig statte.
Med hensyn til hospitalsbehandlingen, sa kan denge til et "lgft”, s alle kan fgle sig madt med
respekt. Den medicinske behandling er en skraprkan den medicin er, hvad vi har til radighed

nu. Sa det, der kan ggres er, at rammerne kandiabe

Med til behandling bredt hagrer ogsa hvorledes digssoner bliver behandlet i det sociale system.
Mit arbejde kan forhabentlig danne et billede apersoner med denne sygdom kan veere konstant
treette, sa de kun orker én ting hver dag, ellesogjisk treette, sa der er nogle dage, hvor de ikke k
komme ud af sengen. Jf. artiklerne formerer viigogsa i hjernen, og der er pavist kognitive

deficit og nedsat reaktionstid. Sa pension kan vedewant i visse tilfeelde.

Forskning: Nar nu behandlingen har s& mange bivirkningerrsgterges ny medicin. Der bliver
forsket i nye praeparater, s man kan habe, atiftenst behandling er mere skansom, sa flere kan
tale den, og flere kan komme igennem. Medicinermkise pa, om der kunne findes noget frem
om sygdommens tilsyneladende episodiske natur;ltaniteepatitis C attacks”. Hepatitis C er en
relativt nyopdaget sygdom, sa der er sikkert maimgevi ikke ved endnu. Og ligesom for HIVs

vedkommende, star en vaccine ikke og banker pandarelgbig.
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Dansk resume
Kronisk hepatitis C er en blodoverfart sygdom, soange i.v.misbrugere er blevet smittet med.

Afhandlingen er lavet pa baggrund af 16 kvalitafivierviews af deltagere, som er indskrevet i
KABS og lider af kronisk hepatitis C. De fleste eyr, at de er ret traette. Der findes ogsa tragthed
invaliderende grad, som kan tale for en pensiogefien antivirale behandling giver mange
bivirkninger, sa der skal statte og opbakningfitd;omgivelserne og fra professionelle. Nogle ma
afbryde behandlingen pa grund af svaere bivirknin8gmatisering har en fremtreedende plads i
udenlandske artikler af samme slags, men i mitjdgb@ader jeg kun anslag til stigmatisering i
omgivelserne, mens nogle deltagere har haft mexbadelige oplevelser i forbindelse med kontakt
til sundhedssystemet. Eftersom vaccination ikkenelig, er den bedste forebyggelse oplysning om
smitteveje og sikring af adgang til rent udstyi.tilmisbrugere. Patientskoler og selvhjeelpsgrupper
kunne hjeelpe, mens vi alle venter pa forhabentigyé medicinsk behandling med feerre
bivirkninger. Der er ikke seerlig stor opmaerksombatkring denne kroniske sygdom i den brede

samfundsdebat.

English summary
Chronic hepatitis C is a blood-borne disease, whahbeen contracted by many intra-venous drug

addicts. This thesis is written as the result ofcdeacting 16 qualitative interviews of participants,
who are in treatment in KABS (a drug addition tneat centre) and suffer from chronic hepatitis
C. Most of these chronic hepatitis C sufferers elgpee tiredness and some experience
invalidating fatigue, which could provide grounds €arly retirement. The antiviral treatment for
hepatitis C has many side-effects, so support i friends and relatives and from professionals
is required. In some cases the treatment has disbentinued due to severe side effects. In a study
of similar articles from other countries, stigmatien has a prominent role. From my interviews |
do not find significant stigmatisation from peopldarge, where as some participants have had
unpleasant experiences in contact with the heg#itesr. As immunisation is not yet possible, the
only way to avoid this infection is through infortizan about how the disease is passed on and by
ensuring, that addicts have access to clean equipiBéucating patients and self-help groups can
help, while we await better medical treatment VieWer side effects. In Denmark there is not much

awareness about this chronic disease.
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Bilag
Spgrgeguide
1) Du har indgaet i vores helbredsprojekt, hvadesyiu om testning for hepatitis C?

2) Hvis du har vaeret pa hospitalsafdeling for digdom en eller flere gange,
hvordan oplever/oplevede du det? (Venlighed, ateaosf kommunikation).

3) Hvis du har veeret eller er i behandling for sygahen, hvordan oplever/oplevede
du behandlingen, inklusive evt. bivirkninger?

4) Hvis du har mattet afbryde behandlingen, hasdetlligevel veaeret det veerd at
prave?

5) Hvis du har faet at vide at du i hvert fald ikk@ nuveerende tidspunkt kan starte
behandling, hvordan er det sa for dig?

6) Kan du huske hvornar du fik at vide at du hasylgdommen? Kan du huske
hvilke tanker eller fglelser du havde i dagene ftier2

7) Ved din familie eller dine venner at du har sygunen, eller er det noget du helst
vil holde for dig selv? (Hvordan afger du hvem dudeller det til?)
Tilleegsspargsmal: har du oplevet nogen negatividioeeaer?

8) Hvordan oplever du sygdommen i hverdagen? (Hwisr treethvor treet?)

9) Taenker du nogen gange pa om du kunne kommestihiite andre (hvornar,
hvordan)?

10) Hvilke tanker har du om din fremtid?

11) HIV har veeret meget fremme i medierne ind ilem| mangler der noget med
hensyn til hepatitis C?

12) Har du mere du vil tilfgje?
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Tabeller

Pa grund af helbredsprojektet findes der blodpnearesg SF-36 i vores elektroniske
journal. Rasmus Axelsson har lavet forskellige aditil brug for min afhandling.
Dette udtraek, som vi lavede i slutningen af 200 2nesammenligning af SF-36
score for dem som har kronisk hepatitis C ("po$itimed dem som slet ikke har
antistoffer mod hepatitis C ("negativ”), det vigsi dem som aldrig har mgdt hepatitis
C virus. Vi har begreenset materialet, saledes lafivihar medtaget de personer, hvor
der var en fuld SF-36 score, med en dato som lddtmen for blodpravesvar, det vil
sige, at deres SF-36 svar ikke var pavirket af fnigdesvarene. Kategorierne
nedenfor hedder: fysisk funktion, begreensningessisk betinget, fysisk smerte,
alment helbred, energi, social funktion, begreerganin psykisk betinget, psykisk
velbefindende og eendringer. Jo lavere score, joevbar personerne det, hgjeste
score ville veere 100, det vil sige helt rask.

Status n fysisk | begreen smerte alment energi sogialt begrsykisk| aendrin
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 bemaerkes, at begge grupper scorer lavt paieneg der er ikke nogen
betydende forskelle mellem de to grupper, detteutiser jeg pa side 2-3 og 17.

Den naeste tabel er ikke en ngdvendig del af entatralafhandling. Men jeg laver
den af hensyn til interesserede kolleger. GroorDiegerink (2008), finder at 76% af
hepatitis C antistof-positive har HCV-RNA, dvs. lkaonisk infektion, andre har
fundet lignende tal. En kollega naevnte ved et mateun havde indtryk af, at feerre
end omtrent 70% af de smittede far kronisk infakti®a jeg kiggede pa tallene i
vores journalsystem. Her er medtaget de blodpr@areder er indtastet i et skema i
journalen, og som var tilgeengelige i april 2008.dudskrevne brugere.

Ud af 254 personer var 138 negative for hepatittgy@ 16 positive for hepatitis C.
Disse 116 kan opdeles saledes:

Positive for HCV-RNA| Negative for HCV-RNA RNA svarkk oplyst| Totalt antistofpositive
73 35 8 116

63% 30% 7% 100%

Tabel 5

Jeg har udregnet konfidensintervallet for de 638t ed fra 54% til 72%. Sa disse tal
anfeegter ikke andres fund, og der ogsa er en ikkarbed pga. 8 med ukendt RNA-
status.
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Helbredsprojektet:

Projektets formal var at indsamle epidemiologisktad/edr. opioidafthaengige stofbrugeres helbred.
Projektet tog desuden sigte pa at kvalitetsforbbdoe den leege- og sygeplejefaglige indsats.
Helbredsprojektet indeholdt en reekke forskelligelyggelsestiltag sdsom vaccination mod
hepatitis A og B, tilbud om gratis praevention sammtdhedspaedagogisk undervisning. Projektet
havde fokus pa: 1) Det generelle helbred (forstaet en top-til-ta undersggelse ved laege/
sygeplejerske). 2) Ernaering (vurdering af den emgesmaessige tilstand). 3) Hiv og hepatitis
(vaccination mod Hepatitis A og B). 4) Gynaekoldmiunder podning for kenssygdomme og
tilbud om gratis praevention). 5) Tandstatus mhpdeting af behandlingsbehov i almen
tandleegepraksis. Hepatitis-delen blev opstartekvartal 2005. Projektperioden blev i sig selv
afsluttet i 2006, men de fleste dele er nu integjriedet daglige arbejde. Denne masterafhandling
har sit udspring i helbredsprojektet, idet de 8aftltagere i min undersggelse blev diagnosticeret
forbindelse med helbredsprojektet. Laegen afgavdrmeesvar og en sygeplejerske eller
kontaktperson fra KABS kunne fglge deltagerenrtispecialafdeling, eks. hepatitisambulatorium.
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