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Bakgrund: Halso- och sjukvardens mal &r att framja patientens halsa. Upplevelsen av halsa
ar individuell och omfattar individens livsvarld, livssituation och livskvalitet. Hepatit C ar
en inflammation i levern som orsakas av ett RNA-virus och kan leda till allvarliga
leversjukdomar. Sjukdomen smittar via blod och ca 150 miljoner manniskor har idag kronisk
hepatit C. Bade aldre och nya behandlingar ger biverkningar. Patienter med hepatit C har
samre halsa och kan leda till depression och isolering. Vardpersonal bor ha forstaelse for hur
hepatit C-smittade upplever sin sjukdom och hélsa. Syfte: Syftet med studien var att beskriva
patienters upplevelser av att leva med hepatit C. Metod: Metoden som anvandes var en
litteraturdversikt. 13 kvalitativa vetenskapliga artiklar granskades. Resultat: Resultatet
presenteras i tre huvudteman: Att hamna i utanforskap, Bristande stod fran narstaende och
vardpersonal och Bli motiverad till ett battre liv. Slutsats: Det framkommer att patienter
med hepatit C behover stod fran kunnig vardpersonal. Bemétandet inom varden paverkar
hepatit C patienters upplevelse av hélsa. Vardpersonal bor ge korrekt och omfattande
information till bade patienter och narstaende for att forutsattningarna for en framgangsrik
vard och omvardnad ska 6ka. Bade vardpersonal och allmanhet behéver ckad kunskap om
hepatit C.



ABSTRACT

Title: Patients experiences of living with hepatitis C, a literature review.
Author: Hallstrom, Malin.
Institution: ~ School of Health and Education, University of Skdvde

Course: Degree of Bachelor of Science in Nursing, Thesis in Nursing care,
OMb525G, 15 ECTS

Examiner: Svanstrom, Rune
Pages: 26

Keywords:  Experiences, Health, Hepatitis C, Lifeworld, Patient

Background: The aim of the healthcare system is to promote health. The experience of
health is individual and involves the individual’s reflective lifeworld, life situation and
quality of life. Hepatitis C is an inflammation of the liver caused by a RNA-virus and can
lead to serious liver diseases. The disease is transmitted through blood and around 150
million people suffer from chronic hepatitis C today. Both older and newer treatments give
side effects. Patients with hepatitis C have poorer health and can lead to depression and
isolation. Healthcare professionals should be aware 4of how patients with hepatitis C
experience their disease and health. Aim: The aim of this study was to describe how patients
experience living with Hepatitis C. Method: The method was a literature review. 13
qualitative scientific articles were analyzed. Findings: The findings were presented in three
main themes; Feelings of exclusion and isolation, Lack of support from relatives and
healthcare professionals and Motivation for a better life. Conclusion: Patients with hepatitis
C need support from healthcare professionals. The patient’s health is affected by the attitude
shown by healthcare professionals. To promote successful healthcare and nursing, healthcare
professionals should provide correct and extensive information to patients and relatives.
Increased knowledge about hepatitis C is needed among healthcare professionals and public.
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INLEDNING

Hepatit C &r enligt World Health Organization [WHQO] (2015) utbredd 6ver hela varlden.
Sjukdomen smittar vid blodkontakt och kan leda till levercirros (skrumplever) samt
levercancer. Idag har 130-150 miljoner manniskor utvecklat en kronisk hepatit C-infektion
och 350 000 - 500 000 personer dor varje ar av hepatit C-relaterade sjukdomar (WHO, 2015).
Cirka 41 000 personer i Sverige har en kronisk hepatit C-infektion (Socialstyrelsen,
2016). Hepatit C &r i Sverige en anmélningspliktig sjukdom och anses vara en allménfarlig
sjukdom, vilket innebar att det &r en smittsam sjukdom som &r livshotande (Smittskyddslag,
SFS 2004:168). | Sverige anmals enligt Folkhalsomyndigheten (2016) ungeféar 2000 nya fall
av hepatit C varje ar.

Att leva med hepatit C kan for en del patienter betyda att de kdnner skam Over att ha
sjukdomen och for hur de blev smittade. Forskning visar att oro och depression ar vanligt
bland patienterna (Hepgul et al., 2012). Infér kommande moéten med patienter, som har en
blodsmitta som hepatit C, ar det av betydelse att sjukskoterskor och annan vardpersonal ar
medvetna om hur det ar att leva med en svar, smittsam sjukdom. Det &r viktigt for att kunna
bemdta och forsta patienternas upplevelser, samt for att kunna tillgodose det stod som
patienterna behdver. Detta dr nagot som &r viktigt for alla som arbetar inom varden. | den
har litteraturdversikten skildras patienters upplevelser av att leva med hepatit C.

BAKGRUND

Hepatit C

Hepatit C ar en leverinflammation som orsakas av hepatit C-virus (WHO, 2015). Hepatit C-
virus tillhor gruppen RNA-virus, det vill s&ga dess arvsmassa utgors av RNA
(RiboNukleinsyra). Hepatit C-virus faster sig vid en viss typ av receptor som finns pa
levercellens membran och nar det kommit in i levercellen binds det till det endoplasmatiska
retiklet. Viruset hammar apoptos (cellernas sjalvmordsprogram) och kan pa sa satt stanna
kvar i den levande cellen. Detta leder till en kronisk infektion (Murrey, Rosenthal & Pfaller,
2009). En kronisk leverinflammation kan leda till levercancer eller levercirros
(Folkhalsomyndigheten 2013). Levercirros kan i sin tur leda till leversvikt och ytterligare
komplikationer (Lakemedelsverket, 2015a). Hepatit C-viruset smittar vid kontakt med blod.
I de flesta fall smittar viruset via orena sprutor. Det kan smitta via blodtransfusioner men det
ar idag relativt sallsynt. | Sverige testas allt blod vid blodgivning. Inkubationstiden &r 1 till
4 manader och diagnos stélls via forekomst av antikroppar mot hepatit C virus. Risken att
bli smittad vid sexuella kontakter ar liten. Risken for att en gravid kvinna, som har hepatit
C, Overfor smittan till barnet &r heller inte stor (Folkhalsomyndigheten, 2013).

Symtomen for hepatit C ar detsamma som for andra hepatiter och dessa uppkommer hos
ungefar 15 procent av de smittade. Vanliga symtom ar bland annat trétthet, illamaende och
krakningar, aptitloshet, klada och ikterus (gulsot) (Ericson & Ericson, 2012). Utdver dessa
symtom &r det dven vanligt att patienter med hepatit C upplever nedstdmdhet, depression,



smarta, buksmaérta och somnproblem. Det visar sig att flera patienter med hepatit C uppvisar
flera symtom for depression som till exempel oro, angest och nedstamdhet (Silberbogen,
Janke & Hebenstreit, 2007). Flera patienter visar emellertid inga symtom vilket leder till att
hepatit C inte upptécks i tid for att satta in behandling (WHO, 2015). Hos 25-50 % av akut
smittade med hepatit C laker sjukdomen ut spontant, vilket i sa fall sker inom 6-12 manader
(Lakemedelsverket, 2015b).

Idag finns inget vaccin mot hepatit C. Virusets variabilitet gor det svart att utveckla vaccin
(Murrey, Rosenthal & Pfaller, 2009). Vilken sorts behandling patienten far bestams utifran
vilken genotyp viruset har, samt hur skadad levern ar av komplikationer (Ericson & Ericson,
2012). Aven patientens livssituation och maéjligheter till foljsamhet till behandling bedéms
(Lakemedelsverket, 2015a). En vanlig dldre typ av behandling bestod ofta av en kombination
av interferon-alfa och antiviral medicinering med ribavirin, ett virushaimmande lakemedel.
Den pagick oftast i 6-12 manader och kravde injiceringar varje vecka (Ericson & Ericsson
2012). Hamer (2008) beskriver att patienter i samband med behandling kan ga ner i vikt och
fa brist pa energi som kan bero pa olika orsaker, bland annat trotthet eller illamaende. Enligt
Abdo (2008) kan tréttheten aven leda till depression, humdrsvangningar och oro som i sin
tur kan paverka livskvalitén och hélsan hos patienterna.

Den dldre formen av behandling &r inte botande och patienterna blir inte smittfria. En nyare
behandling, DAA (“direct antiviral agents, DAA)”, har béttre tolerans och storre verkan.
DAA-behandlingen &r kortare och pagar i cirka tre manader. De flesta patienter som har
genomgatt DAA-behandling blir helt friska fran hepatit C-viruset och smittfria
(Lakemedelsverket, 2015a). Vanliga biverkningar av. DAA ar illamaende, trotthet,
huvudvark, smnsvarigheter, anemi, influensaliknande symtom och utslag (Im & Dieterich,
2012; Jazwinsk & Muir, 2011; Zhu et al., 2016). Produktionskostnaden ar 1ag fér DAA men
inkOpskostnaden ar anda hog, dven i I-lander, och darfor kan behandling med DAA bli
svartillganglig for de som behdver behandlingen (WHO, 2015).

Sjukskdterskans roll

Enligt Svensk sjukskaterskeforening (2016) ingar det som sjukskoterska att ge patienterna
en god omvardnad som &r evidensbaserad. Sjukskoterskor ar skyldiga att halla sig
uppdaterade med kunskapsutvecklingen for att kunna ge patienterna bra och vésentlig
information. Det ar dven viktigt att sjukskdterskor haller sig uppdaterade for att kunna bidra
med forslag till behandlingsmajligheter eller for att kunna ge stod och rad till patienterna vid
biverkningar fran behandlingar eller sjukdomar. Det &r ocksa viktigt att lata patienterna vara
delaktiga i sin vard och omvardnad. For att bedriva evidensbaserad vard behdvs ett
patientperspektiv dar patienten star i centrum. Sjukskéterskor och annan vardpersonal bor
dessutom visa respekt for patienternas sjalvbestdammande och integritet (Svensk
sjukskoterskeforening, 2016). Aven Halso- och sjukvardslagen (Halso- och sjukvardslag
[HSL], SFS 1982:763) 2 § styrker detta. Lagen sager att varden ska ges i samrad med
patienterna och den ska utformas efter patienternas behov. Aven informationen som ges till
patienterna ska vara anpassad efter individen. Sjukskdéterskor och annan vardpersonal ska
bedriva varden for att framja halsa och motverka ohéalsa (SFS 1982:763).



Halsa

WHO definierar hilsa som “Health is a state of complete physical, mental and social well-
being and not merely the absence of disease or infirmity” (WHO, 1948). Begreppet hélsa
omfattar hela manniskan, bade kropp och sjal. Halsa kan formas utifran hela manniskan nar
kroppen och sjéalen upplevs vara i balans. For en del individer kan halsa handla om att
manniskan upplever ett inre lugn i forhallande till livet och den sociala omgivningen.
Upplevelsen av hélsa varierar fran individ till individ. Halsa kan upplevas pa ett satt fér en
individ medan nasta individ upplever den som nagot annat. Det som paverkar halsan &r
individens livsvérld, hur livssituationen ser ut och individens livskvalitet. Hélsa kan
omvandlas till ohédlsa om individen till exempel har drabbats av en sjukdom som paverkar
livsvarlden och livskvaliteten negativt, nar individen kanner ett lidande (Dahlberg &
Segesten, 2013). Eriksson (1996) beskriver ett halsokors (figur 1) utifran hur hélsa/ohalsa
upplevs.

Mar bra
Upplever halsa/mar bra Upplever hilsa/maér
trots sjukdom bra, utan sjukdom
Sjukf/Ohilsa Frisk/Hilsa
Upplever ohilsa/mar Upplever ohilsa/mar
daligt, har sjukdom daligt, utan sjukdom
Mar daligt

Figur 1. Hilzckorset som beskriver upplevelser av hilza'ohélza efter Erikzzon (1994)

Halsokorsets betydelse ar att visa att en manniska kan leva med en sjukdom men anda ma
bra och uppleva livskvalitet. En annan manniska som inte har en sjukdom kan anda ma daligt
och kanna sig sjuk. Ett sjukdomstillstand beh6ver inte automatiskt betyda att ohalsa infinner
sig eftersom hélsa och livskvalitet kan upplevas om manniskan sjélv ar valmaende (Eriksson,
1996). Patienter med hepatit C skulle kunna uppleva halsa och ma bra trots sin sjukdom.
Spiegel et. al. (2005) undersoker i sin studie om patienter med hepatit C har sdmre hdlsa &n
friska personer med hjélp av en klassificering som kallas for SF-36 (Short Form (36) Health
Survey). Har relateras halsa till livskvalitet genom att delas upp i tio kategorier, bland annat
generell hdlsa, social funktion, vitalitet och fysisk funktion. I denna studie visas att patienter
med hepatit C har samre hélsa relaterad till livskvalitet jamfort med friska personer. |
kategorierna generell halsa, vitalitet, fysisk och social funktion pavisas storst skillnad
(Spiegel et.al., 2005).

Fry and Bates (2012) skriver att hdlsan hos patienter med en sjukdom som hepatit C kan
influeras av hur patienterna sjalva hanterar sin diagnos och sina symtom. Patienter med



hepatit C kan uppleva béttre halsa och livskvalitet genom att delta aktivt i ett
sjalvhanteringsprogram. Detta program syftar till att patienterna ska forsta sin sjukdom och
vad den innebdr, att de ska anpassa sin livsstil till sjukdomen och félja rekommendationer
kring kost, motion och lakemedel. De behéver fa hjalp med att hantera kanslor som till
exempel frustration, rédsla och ilska. Det &r viktigt for patienter med hepatit C att kunna
forhalla sig till en eventuell datid med missbruk, nutiden med behandling och till en framtid
med annan livskvalitet. Vissa patienter fornekar att de har drabbats av hepatit C och &r forst
inte intresserade av sin hélsa. Forst nar de sjélva inser att de till exempel maste sluta dricka
alkohol far de en uppfattning av hur deras allmanna halsa egentligen ser ut och blir
mottagliga for behandling (Fry & Bates, 2012).

Halsa beskrivs vara utgangspunkten for halso- och sjukvarden enligt HSL (SFS 1982:763).
Nar en manniskas halsa rubbas av lidande eller av en sjukdom soker sig hen till varden pa
grund av viljan att ma battre och for att fa tillbaka sin halsa. Eftersom méanniskan soker sig
till varden bor varden ha just den manniskans halsa som utgangspunkt vid bemétande och
behandling. Vardens mal bor vara att frimja hélsan hos patienterna och lindra deras lidande
(Dahlberg & Segesten, 2013). Halsa, vélbefinnande och lidande grundar sig utifran hur
individens livsvarld ser ut.

Livsvarld och lidande

Enligt Dahlberg och Segesten (2010) ar patientperspektiv en betydelsefull forutséattning
inom varden och for att erhalla en god omvardnad. Det innebar att forsta patienternas
livsvarld och att utga fran den. Vardpersonal behover forsta och fokusera pa hur patienter
upplever sin halsa och livsvarld. Patienter kan uppleva sin sjukdom pa ett annat satt an hur
vardpersonalen ser pa sjukdomen och pa patienten. VVardpersonalen kan se utifran sin egen
personliga livsvarld men ocksa fran sin profession som vardpersonal. Det satt patienterna
upplever sin sjukdom, sitt lidande och sin halsa har inverkan pa deras livssammanhang och
dagliga liv. Livsvérlden &r individuell och avser den varld som varje individ upplever. En
varld dar miljo, kanslor och livssituation kan speglas. Livsvarlden innefattar &ven individens
omvarld och manniskor som lever néra individen kan ha en paverkan pa individens livsvérld
(Dahlberg & Segesten, 2010). Vardpersonal kan ibland uppleva att det &r svart att upptacka
tecken hos patienter med hepatit C som tyder pa psykisk ohalsa och &ven erfaren
vardpersonal kan bli osaker nar det galler beslut om patienternas omvardnad (Hepgul et al.,
2012). Det ar viktigt att vardpersonalen forstar att upplevelsen av hepatit C kan paverka
patienten bade psykiskt, fysiskt och socialt. Forstaelsen behdvs for att kunna ge en
omvardnad som satter patienten i fokus samt for att kunna lyssna pa patienten som en unik
individ (Taylor-Young & Hildebrandt, 2008).

Lidande &r en del av livsvarlden eftersom lidande &r en del av ménniskans liv. Livsvérlden
forandras nar synen pa livet och omgivningen férandras. Forandringen kan ske genom att
méanniskan blir skadad, blir sjuk och utsatts for sjukdom (Dahlberg & Segesten, 2013). Enligt
Eriksson (1994) beskrivs lidande fran individ till individ. Det ar vanligt att lidande beskrivs
med uttryck som gar att observera sasom angest, oro eller smarta. Lidande ar en del av en
manniskas liv, det finns ett lidande dagligen och majoriteten av alla méanniskor har nagon
gang erfarit lidande. Lidande ses ofta som en naturlig del av livet och som nagot en manniska
bor ga igenom. Hur en manniska upplever lidande ar olika fran individ till individ. En
manniskas lidande grundar sig ofta pa hens egen hélsa eller en narstaendes halsa. Lidandet



kan vara smartsamt att uppleva och fortrangs eller férnekas garna. Det kan dock vara lattare
att utharda lidandet om det blir synligt och delas med andra, och om det inte stadngs in.
Lidande som har orsakats av andra manniskor &r vanligtvis ett lidande som déljs, men ar ett
lika stort lidande som ett lidande orsakat av sjukdom. Nar en annan ménniska orsakar
lidandet kan det bero pa att respekt for den andre saknas, att den andre inte ses som en
méanniska som har lika vérde (Eriksson, 1994).

Eriksson (1994) beskriver lidande hos en patient utifran tre former, livs-, sjukdoms- och
vardlidande. Livslidande &r relaterat till lidande som uppstar i patientens individuella liv,
sjukdomslidande orsakas av den sjukdom som patienten har drabbats av och vardlidande
uppstar nar lidandet &r orsakat i samband med den vard patienten far (Eriksson, 1994). Enligt
Dahlberg och Segesten (2010) kan kanslan av trygghet eller otrygghet ha en inverkan pa
lidandet eftersom det latt kan kopplas till de tre formerna av lidande. Ett vardlidande kan
uppsta nar till exempel en patient kanner sig otrygg av den vard som ges, nar ingen lyssnar
eller forstar vad patienten upplever (Dahlberg & Segesten, 2010). Patienter med hepatit C
kan uppleva vardlidande genom att vardpersonalen inte ser dem som patienter utan endast
ser sjukdomen och att de inte blir respekterade som individer (Sgorbini, O"Brien & Jackson,
2008). Sjukdomen hepatit C kan ge upphov till sjukdomslidande genom att behandlingen &ar
lang och omfattar flera biverkningar, och kan leda till ensamhet och isolering fran olika
sociala aktiviteter, det vill siga medfora ett livslidande (Taylor-Young & Hildebrandt,
2008).

Stigmatisering

Enligt Nationalencyklopedin (2016) innebdar stigmatisering att en individ som ter sig
annorlunda blir mérkt av samhéllet. Goffman (2014) menar att stigmatisering uppkommer
fran missuppfattningar och férdomar dar samhallet endast ser det som avvikande med den
drabbade individen. Stigmatisering kan delas in i olika typer; gruppstigman, kroppsliga
stigman och karaktarsstigman. Gruppstigman involverar till exempel religion, genus,
etnicitet och klass. Den kroppsliga stigman uppstar hos till exempel personer som har ett
fysiskt handikapp. Karaktéarsstigman uppstar vid till exempel ett missbruk. Stigmatisering
innebar alltsa att samhallet har ett nedvarderande sett att se andra manniskor och ser inte alla
med lika varde (Goffman, 2014).

Problemformulering

Hepatit C &r en sjukdom som péverkar patienter bade psykiskt, fysiskt och socialt. Enligt
tidigare forskning har patienter med hepatit C sdmre hélsa och livskvalitet, och riskerar
darmed att fa en depression eller bli isolerade fran den sociala omgivningen. Patienter
upplever lidande ndr de moter andra manniskor som inte visar respekt och ser dem som
manniskor med mindre varde. Lidande uppstar dven nar vardpersonal inte ser patienter som
har drabbats av hepatit C som individer utan endast ser sjukdomen. Det &r viktigt att skapa
en samlad bild av hur patienterna upplever det att leva med sin sjukdom eftersom bade
sjukdomen i sig och behandlingarna har flera symtom/biverkningar som &r pafrestande. Det
ar darfor viktigt att sjukskoterskor och annan vardpersonal uppmarksammar och har en
forstaelse for hur patienten upplever sin sjukdom samt halsa for att kunna ge en
patientcentrerad och god omvardnad. Det innebér att forsta patienters livsvarld och att utga



fran den. Forhoppningen finns att versikten ger 6kad forstaelse dver patienters upplevelser
av att leva med hepatit C.

Syfte

Syftet med litteraturéversikten ar att beskriva patienters upplevelser av att leva med hepatit
C.



METOD

Metoden som valdes ar en litteraturdversikt. En litteraturdversikt innebar enligt Friberg
(2012) att en sammanstallning gors av tidigare forskningsresultat fran vetenskapliga artiklar.
Tidigare forskning anvéands och analyseras for att fa en forstaelse 6ver omradet som har
studerats. Vilka tillvagagangssatt som har anvénts analyseras aven de. | en litteraturéversikt
kan kvalitativa studier anvandas for att fa bade djup och en bra bredd éver det valda omradet.
Kvalitativa studier anvands aven for att fa en béattre forstaelse for patienters upplevelser
(Friberg, 2012).

Urval

De vetenskapliga artiklarna som har valts &r kvalitativa. Artiklarna har sokts fran ar 2005 till
2016 for att fa fram aktuell forskning. Aldre forskning bedéms inte vara lika relevant och
darfor gjordes en artalsbegransning (Ostlundh, 2012). Artiklarna har sokts med tillvalet Peer
Reviewed for att kunna erhalla god standard och for att de ska vara vetenskapligt granskade
(Karlsson, 2012). Samtliga artiklar skulle vara pa engelska. De har varit skrivna ur ett
patientperspektiv. Ovriga inklusionskriterier som har anvénts ar val av vuxna patienter fran
18 ars alder samt om de svarade pa dversiktens syfte. Det stalldes inga kriterier pa vilket kon
patienterna hade. Det stalldes heller inga kriterier pa begransning till vissa varldsdelar eller
l&nder.

Kvalitetsgranskning

En vetenskaplig artikel behdver kvalitetsgranskas for att beddma om artikeln uppfyller
vetenskaplig och metodologisk kvalitet. Litteraturéversiktens trovardighet dkar dessutom
om det finns en noggrann kvalitetsgranskning (Forsberg & Wengstrom, 2013).

Med hjalp av ett frageformular (se bilaga 2) kan enligt Willman, Stolz och Bahtsvani (2011)
kvaliteten pa en kvalitativ studies matas. Med frageformularet méts till exempel om artikelns
metod, syfte och resultat ar vél beskrivna och relevanta. Matningen visar &ven om urvalet &r
relevant och om det finns ndgot etiskt resonemang. Artiklarna som har anvants i
litteraturGversikten har kvalitetsgranskats med hjélp av frageformularet i Willman, Stolz och
Bahtsvani (2011) i kombination med fragor fran ett frageformular i Forsberg och Wengstrém
(2013). Att fragor fran tva formular anvandes var pa grund av att bada formularen innehéll
fragor som var mer relevanta och fragor som var mindre relevanta. Forfattaren till
litteraturdversikten hade darmed skapat en justerad granskningsmall (bilaga 2).
Granskningsmallen bestod av 24 fragor dar svaren var antigen ja, nej eller vet ej. Varije svar
gav poang dar fragor som besvarades med ja fick ett podng och fragor som svarades med nej
eller vet ej fick noll. Artiklarna kunde darmed fa totalt 24 poéang enligt den granskningsmall
som har anvants. De artiklar som fick mellan 20 och 24 poéng beddmdes ha hog kvalitet, de
artiklar som fick mellan 15 och 19 poang beddmdes ha medel kvalitet och de artiklar som
fick under 15 poang bedomdes ha lag kvalitet. De 13 artiklar som har granskats och anvants
I litteraturdversikten har samtliga bedémts ha hog kvalitet. Artiklarna presenteras i en
oOversiktstabell (bilaga 3).



Datainsamling

Databaserna som har anvants for datainsamlingen har varit CINAHL och MEDLINE
(PubMed) och valdes pa grund av att de ar inriktade pa amnet omvardnad, vilket &r relevant
da denna studie gjorts utifran ett omvardnadsperspektiv (Forsberg & Wengstrém, 2013). De
sOkord som anvandes i datainsamlingen &r: Hepatitis C, patient®, support, experience samt
stigma. Valet av sékord gjordes for att kunna hitta relevanta artiklar som svarade pa syftet
till studien. Efter ndgra sokningar lades dven sokorden “life experience” och “lived
experience” till for att fa en storre bredd pa materialet. Efter att ”life experience” lades till
och i kombination med “Hepatits C” 6kade antalet tréffar och fler relevanta artiklar hittades.
Aven kombinationen av “Hepatits C”, ”patient” samt “support” visade sig ge ndgot snivare
sokning med relevanta traffar. Alla sokord sammansattes pa varierande satt for att hitta
relevanta traffar. En bibliotekarie pA Hogskolan i Skovde hjélpte aven till for att fa en snavare
sOkning. Bibliotekarien hjélpte till med att kombinera sokord, trunkeringar och booleska
operatorer. Stegen i sokningen redovisas i tabell 1, se bilaga 1. Detta gav de artiklar som
hittades. Av totalt 227 traffar, lastes 58 abstracts, och 39 artiklar. 13 artiklar ansags klara
kvalitetsgranskningen och &r de som inkluderades i resultatet av litteraturéversikten

Analys

Samtliga artiklar analyserades med hjalp av en kvalitativ innehallsanalys i Lundman och
Héllgren-Granheim (2012). Artiklarna borjade analyseras genom att lasas igenom ett flertal
ganger for att fa en uppfattning och forstaelse 6ver kontexten och innehallet i artiklarna samt
for att se om de svarade till Gversiktens syfte. For att lattare forsta vad resultaten visade,
lastes &ven de beskrivningar som varje tema hade samt de citat som fanns. Det som inte var
relevant for den hér litteraturdversikten sorterades bort. Dérefter markerades likheter samt
skillnader mellan artiklarna. Fokus lades pa artiklarnas resultat for att fanga det som
kdnnetecknade artiklarnas kontenta, det vill saga huvudinnehallet. Enligt Friberg (2012) ar
det battra att fokusera pa farre utgangspunkter och analysera dem mer grundligt. Texten
delades sedan in i olika omraden utifran dess innehall och darefter urskildes meningsbarande
enheter som markerades med 6verstryckningspenna. For att korta ner meningar och minska
utfyllnadstext sammanfogades sedan de meningsbarande enheterna till koder, koder som
skildrar inneb6rden i enheterna. Av koderna skapades darefter kategorier som sedan
summerades i teman. Tre huvudteman framkom ur analysen av artiklarna: Att hamna i
utanforskap och isolering, Bristande stod fran néarstdende och vardpersonal och Bli
motiverad till ett battre liv. Dessutom framkom ur analysen fyra underteman. Dessa
presenteras i tabell 2 i resultatdelen.

Forforstaelse

Enligt Priebe och Landstrom (2012) menas att en persons forforstaelse bildas genom att
personen redan har kunskap och forstar ndgot om det aktuella amnet. Det innebéar att
personen innan har bildat sig varderingar och eventuellt fordomar om @mnet som paverkar
hur arbetet kommer att se ut. Att skriva om ens forforstaelse 6kar arbetets palitlighet (Priebe
& Landstrom, 2012). Forfattaren till litteraturoversikten har inte nagon erfarenhet av att ha
arbetat med patienter som har drabbats av hepatit C. Forfattaren har endast kortvarigt tréaffat
tva patienter som har haft hepatit C. Forfattaren har inte haft nagra forutfattade meningar om
patienter med Hepatit C och anser sig ha haft en neutral forforstaelse, da forfattaren endast



visste hur sjukdomen smittar, och utgatt fran vetenskaplig nyfikenhet och lagefterlevnad.
Lagefterlevnad innebar att utgd fran till exempel HSL (SFS 1982:763) genom att bemdéta
patienter pa lika villkor och respektera dem som individer.

Etiska 6vervaganden

Det finns fyra forskningsetiska principer nar det galler forskning om maénniskor:
nyttjandekravet, informationskravet, samtyckesavtalet och konfidentialitetskravet.
Nyttjandekravet innebéar att uppgifter om deltagarna inte far lamnas ut till andra personer
eller anvandas kommersiellt, utan uppgifterna ska enbart anvandas till studiens
forskningsmal. Informationskravet innebér att deltagarna till studien ska informeras om vad
studiens syfte ar. Deltagarna ska ocksa informeras om deras villkor och rattigheter, att de till
exempel har réatt att avsluta deltagandet om de vill. Samtyckesavtalet innebar att deltagarna
ska lamna sitt samtycke for studien till forskaren. Deltagarna far dven bestamma hur lange
de ska medverka och vill de avsluta deltagandet ska det inte innebéra nagra negativa féljder.
Konfidentialitetskravet innebér att alla uppgifter om deltagarna ska vara konfidentiella och
inte visas for nagon obehorig (Vetenskapsradet, 2002).

De artiklar som har anvants har alla gatt igenom etiska prévningsnamnder och blivit
godkanda. Det innebar att deltagarna ska ha fatt information om studiernas syfte och deras
uppgifter ska ha anvéants enbart for studiernas forskningsmal. Deltagarna har da blivit
avpersonifierade. Endast kon och pseudonym har ibland anvants.



RESULTAT

Analysen av artiklarna resulterade i tre huvudteman och fyra underteman som beskriver
patienters upplevelser av att leva med Hepatit C. Dessa huvudteman och underteman
redovisas i tabell 2.

Tabell 2. Oversikt av analysens indelning av patienters upplevelser i huvudteman och underteman.

Huvudteman Underteman

Att hamna i utanférskap och isolering Upplevelser i form av oro, radsla och andra
negativa kanslor
Upplevelser av stigmatisering

Bristande stod frdn narstdende och
vardpersonal

Bli motiverad till ett béttre liv Viljan och kampen att ta sig igenom
behandling

Att aterfa hoppet och uppnad battre
valbefinnande

Att hamna i utanforskap och isolering

Det har temat handlar om upplevelser av negativa kanslor som uppstar av att hamna i
utanforskap och social isolering. Det &r kénslor som oro och radsla som kan vara standigt
narvarande hos patienter. Oro och rédsla finns dven Over att ha blivit smittad och att kunna
smitta andra. Ett undertema handlar om kanslan av stigmatisering som &r en upplevelse av
en stark negativ kansla som ocksa kan leda till socialt lidande

Upplevelser i form av oro, radsla och andra negativa kanslor

Att berétta for andra att de har hepatit C ar det flera patienter som kanner en oro infor,
eftersom de inte vill bli negativt domda pa forhand (Treloar, et.al., 2016; Sublette, Smith,
George, McCaffery & Douglas, 2015; Deacon, Mooney-Somers, Treloar, & Maher, 2012).
Treloar et.al. (2016) skriver att en del skams dver att berdtta om sin sjukdom, att de inte vill
bli démda i forvag eller bli mérkta som smittsamma. Sublette et.al. (2015) skriver att
patienter k&nner oro Gver att berétta att de har sjukdomen, att de &r radda for att bli upptéckta
med att ha en sjukdom som smittar, och att de skams om det skulle komma fram. En patient
berattar att hen har hallit sin sjukdom dold i Gver tio ar pa grund av radslan for att bli
stigmatiserad om sanningen kommer fram (Sublette et.al., 2015).

Oron for att smitta andra &r en vanlig k&nsla hos patienter med hepatit C och oron kan i flera
fall leda till psykiskt lidande. En del patienter vagar inte dela nagot med andra, som till
exempel en vattenflaska, pa grund av radslan att smitta andra manniskor (Jiwani, Gul, Ali,
Salih & Hanzala, 2013). Forfattarna skriver att patienter inte langre vill ha nagot sexuellt
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umgange med sina partners for radslan att smitta. Andra patienter tillater inte sina barn att
dela nagonting med dem (Jiwani et.al., 2013).

Det &r vanligt att patienter isolerar sig eller k&nner sig utstotta och det leder till att de
paverkas negativt bade fysiskt och psykiskt (Hill, Pfeil, Moore & Richardsson, 2014; Jiwani
et.al., 2013). Jiwani et.al. (2013) skriver att flera patienter kdnner sig irriterade, upprdrda och
sarade nar narstaende haller sina saker undan fran dem. Dessa upplevelser leder senare till
att en del patienter forlorar relationen till vissa narstaende. Men upplevelserna resulterar
ocksa i att andra patienter valjer att halla sin sjukdom hemlig eftersom de annars ar oroliga
for att forlora relationer. Nagra patienter undviker helt att delta i ndgra sociala aktiviteter
samt upplever sig vara nedstdmda och ledsna (Jiwani et.al., 2013). Hill et.al. (2014) menar
att isolering och brist pa socialt umgange kan leda till att patienter blir deprimerade. Det kan
for flera patienter kdnnas som en bdrda att ha hepatit C. Patienter upplever en borda dver att
alltid vara medvetna om att de inte ska eller vill smitta ndgon annan. Pa grund av den bérdan
kan patienter uppleva sig som en fara for allmanheten, vilket har en negativ paverkan pa
deras hélsa och livskvalitet (Hill et.al., 2014).

Upplevelser av stigmatisering

Patienter som drabbats av en smittsam sjukdom, som hepatit C, ké&nner ofta av
stigmatisering. Det hander nér de av samhéllet ses som annorlunda och lite av en borda.
Stigmatisering ar vanligt hos patienter som fran bérjan aven ar drogmissbrukare. MacNeil
(2012) beskriver i sin studie en patient som upplever att andra manniskor ofta associerar
hepatit C med drogmissbruk och av den anledningen ser ner pa patienter som drabbats av
sjukdomen. Patienten i samma studie kanner sig pa grund av detta missforstadd och ensam
(MacNeil, 2012)

Patienter kan kanna skamkanslor Gver att de bade har varit missbrukare, samt éver att de har
drabbats av hepatit C (Olsen, Banwell & Dance, 2012; Deacon et.al., 2012; Hill et. al., 2014).
Kanslor av stigmatisering, skam och oro ar upplevelser som kan ha en negativ inverkan pa
valbefinnandet och sjalvfortroendet (Sublette et.al., 2015).

Patienter som har drabbats av hepatit C av andra orsaker, till exempel via blodtransfusioner,
kan ocksa kéanna av stigmatisering eftersom samhéllet ofta ser alla patienter med hepatit C
som drogmissbrukare. Kanslan av stigmatisering kan innebdra att patienter upplever
ytterligare oro liksom skam och nedstamdhet. Det kan leda till att patienter far problem i det
sociala livet och att de kénner sig isolerade (Hill et.al., 2014). Eftersom stigmatisering ofta
leder till att patienter k&nner sig annorlunda i samhéllet, borjar de undvika sociala aktiviteter
vilket kan paverka deras livskvalitet negativt, samt innebér att de drar sig for att soka vard
(Hill etal., 2014; Olsen etal., 2012). Det framkommer i studier att den sociala
stigmatiseringen far patienter att kanna sig smutsiga och fororenade (Hill et.al., 2014; Olsen
et.al., 2012).
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Bristande stod fran narstaende och vardpersonal

Flera artiklar beskriver att det finns flera patienter som upplever att de inte far nagot stod
fran sina familjer (Hill et.al., 2014; Jiwani et.al., 2013; Treloar et.al., 2016). Jiwani et. al.
(2013) skriver att for vissa patienter tar sjukdomen en del pa familjerelationen och att det
okar patienters lidande annu mer. De skriver dven att en patient i deras studie inte fick nagot
stod fran sin familj fastan hen hade en stor familj. Treloar et.al. (2016) beskriver att flera
patienter ké&nner sig illa behandlade av sina familjer, och dar familjen visar rédsla for
patienterna. En patient berattar att hen visste att familjen var radd for hen, speciellt nar det
var barn i narheten. Samma patient berattar vidare att hen fick ett eget skap i koket hos sin
mamma och att hen alltid fick samma glas eller tallrik (Treloar et.al., 2016).

Patienter upplever dven manga ganger att de blir illa behandlande av vardpersonal och
upplever att vardpersonalen kan vara bade diskriminerande och krankande. En patient
berattar att vardpersonal skrubbade hela behandlingsrummet, aven vaggar, dérrar och skap,
efter att patienten varit dar. Patienten var fortfarande kvar i vantrummet och sag nar rummet
gjordes rent, andra patienter i vantrummet fick ocksa bevittna detta (Hopwood & Treloar,
2005). | studien av Jiwani et.al. (2013) framkommer att det finns patienter som ar besvikna
och diskriminerade av vardpersonal. En patient beréttar att vardpersonal sa till ett syskonbarn
att barnet skulle halla sig borta fran patienten, eftersom patienten hade hepatit C. Det
framkommer i studien att en del av patienternas val att bli behandlade paverkas av
vardpersonalens bemétande (Jiwani et.al., 2013).

” He [the physiotherapist] asked my niece, ‘Do you know, which disease she is suffering

from?’ She replied, ‘No.’ He said ‘She is suffering from hepatitis C. Keep away from her.’
When my niece gave me the medicine, he said, ‘Wash your hands immediately.’ I felt very
bad. I asked him, ‘Am I suffering from a harmful disease?’ He said, ‘Yes, you take care of
yourself, don’t let others come close to you.’” (Jiwani et.al., 2013, s. 302).

Patienter som har drabbats av hepatit C moter manga ganger vardpersonal som upplevs ha
en negativ installning. Andra upplevelser av vardpersonal ar att de saknar vilja att skapa en
relation till sina patienter. Vardpersonal upplevs som okunniga och daliga pa att informera,
liksom sakna kunskap om hepatit C for att kunna beméta patienternas behov av information
och stod (Brener, Grey, Cama & Treloar, 2012; Batchelder, Peyser, Nahvi, Arnsten &
Litwin, 2015; Clements, Grose & Skirton, 2015; North, Devereaux, Pollio, Hong & Jain,
2014). Flera patienter berattar om bristen pa information, om hepatit C och behandlingen,
fran vardpersonal. Information som sager hur behandlingen gar till, hur lange den pagar och
vilka biverkningar som finns. Patienter beréattar vidare att de ofta far mer information om
behandlingen fran narstaende och vanner. Information som inte alltid kommer fran palitliga
kéllor och ibland ar andrahandsinformation. Andrahandsinformation kan aven komma fran
vardpersonal, vilket paverkar patienters tillit till vardpersonal (North et.al., 2014). Patienter
som har drabbats av hepatit C 6nskar professionell vardpersonal som ar uthildade och som
ger dem korrekt information. Information som hjélper dem att forsta sjukdomen och dess
behandling (Brener et.al., 2012; North et.al., 2014).

Ett exempel pa upplevelser av bristande kunskap hos vardpersonal &r situationer da patienter
med hepatit C kan vara svara att ta blodprov pa. Det kan vara svart att hitta en bra ven, pa
grund av att flera av patienterna har missbrukat droger som har injicerats i vener. Flera
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patienter upplever sig stressade efter vardpersonalens misslyckade forsok och att de kanner
sig som en naldyna. Eftersom patienter sjalva har injicerat vet de vilken ven som fungerar.
Nagra patienter berattar att de forsokt ge rad till den som ska sticka dem, men att de blivit
ignorerade. Patienterna foreslog &ven att de kunde sticka sig sjdlva men motte dven dar
motstand. Enligt patienterna sa vardpersonalen att det gjorde dem illamaende. Motstand och
ignorans fran vardpersonal leder till att patienter kénner sig i vagen och tar upp tid. Flera
patienter upplever att de har mer kunskap &n vardpersonalen om stickteknik, men att
vardpersonalen inte vill lyssna pa dem (Clements et.al., 2015).

Brister i kommunikationen mellan patienter och vardpersonal visar sig genom avsaknaden
av en relation mellan de bada parterna (Batchelder et.al., 2015; Clements et.al., 2015; North
et.al., 2014). North et.al. (2014) menar att avsaknaden av relation och denna upplevelse
paverkar patienternas vilja att fortsatta sin behandling. Flera patienter berattar att de
bemattes illa av lakare och annan vardpersonal och pa grund av detta var det flera patienter
som tvekade till att genomga behandling (North et.al., 2014).

Bli motiverad till ett battre liv

Det har temat handlar om patienters upplevelser av att pdborja, genomga och avsluta
behandling. En bra relation mellan vardpersonal och patient har betydelse for om patienten
vill och vagar borja en behandling. Vikten av information om de olika behandlingarna och
deras biverkningar upplevs vara betydande for att patienter ska kunna hantera dem. Stod fran
vardpersonal under behandlingstiden dkar valbefinnandet. Det stod som upplevs vara mest
vasentligt &r stodet fran narstaende, som ger patienter mer energi och motivation att genomga
samt avsluta sin behandling av hepatit C. Efter avslutad behandling ar det flera patienter som
kanner en minskning av stigmatisering och far béttre hélsa.

Viljan och kampen att ta sig igenom behandling

For att minska patienters kansla av oro och radsla behéver vardpersonal vara stédjande, inte
doma i forvag och se till patientens behov (Treloar, Rance, Grebley & Dore, 2013; Brener
et.al., 2012; Hopwood & Treloar, 2005). | studien av Treloar et.al. (2013) framkommer det
att patienter upplever att personalen tog sig tid for att prata med dem och att de inte forsokte
skynda fram nagra beslut utan patienterna fick ta den tid de ville med ratt vagledning och
stod. Hopwood och Treloar (2005) papekar dven vikten av stod och radgivning fran
professionell vardpersonal for att patienter ska kunna hantera olika biverkningar av
behandlingen. Patienter som far ratt information och ratt stod, har en bra kommunikation
och relation till vardpersonal, far okat valbefinnande (Brener et.al., 2012; Hopwood &
Treloar, 2005). Genom att patienter far battre kunskap om hepatit C och behandlingen, 6kar
deras chanser att hantera biverkningar. Upplevelser av det har bemotandet hos vardpersonal
har dessutom en positiv verkan pa patienters vilja och drivkraft for att borja behandling samt
att ta sig igenom den (Brener et.al., 2012). Enligt North et.al. (2014) har patienter viljan att
lara sig mer om hepatit C och behandling, vad sjukdomen gér med deras kroppar och hur
den paverkar deras liv.

Flera faktorer paverkar en patients instéllning till behandling. En av de viktigaste faktorerna

ar hur bemotandet fran vardpersonal upplevs (Brener et.al., 2012; Sublette et.al., 2015). Om
vardpersonal ar forstaende och ser patienten kan det paverka om patienter vill ha behandling
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eller inte (Brener et. al., 2012). Eftersom patienter med hepatit C kan uppleva negativa
kanslor, sasom stigmatisering, skam och oro, vilka kan ha en negativ inverkan pa
valbefinnandet och sjalvfortroendet, hander det att de inte vagar soka vard. Detta kan dven
leda till att patienterna inte avslutar sin behandling. Det ar da viktigt for vardpersonal att visa
att patienterna kan lita pa dem (Sublette et.al., 2015). Tilliten till vardpersonal samt ratt stod
och information paverkar dven patienternas vilja att fortsatta med behandlingen eller inte
(Brener et.al., 2012; Treloar et.al., 2013; Sublette et.al., 2015). En del patienter har dessutom
ekonomiska svarigheter da de inte kan jobba under behandlingstiden pa grund av
biverkningar samt att behandlingen kostar relativt mycket. De ekonomiska svarigheterna har
lett till att en del véljer att avbryta behandlingen (Jiwani et.al., 2013).

Manga patienter upplever att de far battre stod och vard fran sina narstaende &n fran
vardpersonal. Stodet fran narstaende far dem att kanna sig mycket battre och gladare (Jiwani
et.al., 2013; North et.al., 2013; Sublette et.al., 2015). Betydelsen att fa stod fran narstaende
ar vasentlig och kan bidra till att 6ka valbefinnandet och halsan hos en patient med hepatit
C. Stodet fran narstaende ger patienter motivation och energi att orka ta sig igenom alla de
symtom sjukdomen ger och behandlingarnas biverkningar. Stodet fran bland annat familj,
vanner och kollegor kan &ven minska patienters lidande (Sublette et.al., 2015). | studien av
Jiwani et.al. (2013) beréattar en patient att hennes make var vid hennes sida nar hon kénde av
smartan under natten samt att maken da dven gav henne avslappnande massage. En annan
patient berattar att hennes make och barn blev mer stéttande och hjalpsamma sedan hon fick
reda pa att hon hade drabbats av hepatit C (Jiwani et.al., 2015). Patienter berattar hur de
sjalva gor for att forsta och for att kunna leva med sin sjukdom. Tankar for att ta sig igenom
dagen, nar det ar som mest pafrestande, kan vara att man tanker att man ar vuxen och att
man kan 6verleva och vinna dver sjukdomen. Ett flertal patienter beskriver en inre energi
som hjalper dem att leva sina liv. En energi som ocksa hjéalper dem att trotsa sjukdomen och
ta sig igenom behandlingen. Patienter berattar att denna energi kommer framst fran stodet
fran narstdende och vanner, men ocksa till viss del fran deras religisa tro (North et.al.,
2013).

Att aterfa hoppet och uppna battre valbefinnande

Flera patienter som genomgar behandling upplever en énskan att hjalpa andra patienter som
har drabbats av hepatit C liksom en vilja att hjilpa de som tvekar att fd behandling
(Batchelder et.al., 2015; MacNeil, 2012). Studien av Batchelder et.al. (2015) visar att
patienternas psykiska valmaende &ndras under och efter behandlingen. Kénslan av
stigmatisering och skam minskar nagot. Patienter kanner att det blir lattare att prata om
hepatit C och viljan att ta hand om sig sjélv starks. Patienter uppger att de tidigare inte hade
nagon energi eller motivation till att ta hand om sig sjalva. Efter behandling ar de mer
positiva till att bry sig om sig sjalva, till exempel hur de klar sig. Allteftersom patienter borjar
fa battre valbefinnande och har motivation, blir de ocksa mer positiva till att hjélpa andra
patienter som nyligen har drabbats av hepatit C (Batchelder et.al., 2015). Flera patienter
uttrycker att de sjalva vet hur behandlingen gar till och vilka biverkningar den kan ge. De
upplever att de vill ge andra patienterna det stod som de sjalva aldrig fick. Att hjélpa andra
patienter blir ocksa en form av aterhamtning, dar patienterna lattare kan ta hand om sig sjalva
for att kunna vara den mentor och stéd som de andra patienterna behéver (MacNeil, 2012).
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Flera patienter beskriver att under behandlingen skdms de inte langre 6ver sitt missbruk och
sin sjukdom. De kanner att de gjorde en anstrdngning till att férandras (Batchelder et.al.,
2015). Utmed behandlingens gang kanner ett flertal patienter hur de borjar fa mer kontroll
éver sina dagliga liv, att de kan umgas mer med narstaende, att de ater och sover béttre
(MacNeil, 2012). En patient berattar om hur hoppet kom tillbaka efter att fatt information
om att hepatit C viruset inte langre upptécktes:

” I'm feeling good because now | got hope for [a] long life, I'm feeling good because | am
undectable. I got one opportunity now for [a] longer life for doing something much better.”
(Batchelder et.al., 2015, s. 68).

Resultatsammanfattning

Resultatet tyder pa att patienter som har drabbats av hepatit C upplever utanférskap med
negativa kénslor i form av oro och radsla samt stigmatisering. Patienter k&nner oro for att
smitta andra vilket leder till ett psykiskt lidande. Stigmatisering upplevs bade for att hur
patienter har smittas och for att hepatit C ar en smittsam sjukdom. Stigmatisering paverkar
patienters upplevelser av hdlsa och livskvalitet negativt, vilket leder till att de isolerar sig
och i sin tur leder till att patienter blir deprimerade. Om inte patienter far stod fran sina
familjer kan deras lidande ¢ka. Bristande stod fran vardpersonal upplevs nar vardpersonal
diskriminerar och kréanker patienter. Vrdpersonal upplevs sakna kunskap om hepatit C
vilket leder till att bristande information till patienter och da att upplevelsen av vardpersonal
blir sémre.

Narstaende och anhdriga i form av familjen och vanner upplevs vara det stod som patienter
uppskattar mest och kan motivera patienter att ta sig igenom dagen. Patienter vill lara sig
mer om sin sjukdom for att battre kunna hantera den. Upplevelser av bemdétande, stod och
tillit till vardpersonal visar sig ha betydelse for om patienter vill ha behandling eller inte
Patienter behover darfor uppleva vardpersonal som visar medlidande, respekt och ger dem
stod. Flera patienter aterfar hoppet och upplever positiva kéanslor efter att de har genomgatt
behandling och blivit friska. Stigmatiseringen minskar och patienter kanner glédje. Det &r
ocksa vanligt att friska patienter vill hjalpa andra patienter som har drabbats av hepatit C.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

For att svara pa studiens syfte sa gjordes en litteraturdversikt i vilken utvalda artiklar har
sokts, bedomts och analyserats metodiskt. Varfor en litteraturbaserad 6versikt valdes, var pa
grund av ett intresse att undersoka tidigare forskning inom amnesomradet. Kvalitativa
artiklar anvéandes for att erhalla en djupare forstaelse for patienternas upplevelser av att leva
med hepatit C. Ett alternativ till en litteraturdversikt kunde ha varit en intervjustudie men
tid, resurser och kunskaper saknades for en sadan studie. En styrka med en litteraturoversikt
enligt Friberg (2012) &r ett bredare och mer omfattande resultat som ger en 6verblick 6ver
det valda omradet. En litteraturdversikt kan dessutom vara en bra utgangspunkt for vidare
forskning. En svaghet kan vara om forskningen &r liten och valdigt fa studier finns att
analysera, for att fa ett trovardigt resultat. En annan svaghet kan vara att materialet kan
misstolkas och att det kan vara svart att kategorisera och urskilja tydliga och relevanta teman
och underteman som beskriver syftet med Gversikten (Friberg, 2012). Nu framgar det av
Oversiktens resultatdel att kunskap finns genom flera relevanta artiklar om patienters
upplevelser av att leva med Hepatit C, bade fran livet privat savél av vardpersonal. Enligt
Forsberg och Wengstrom (2013) ar det en styrka om 6versikten lyckats beskriva det som
anses vara syftet med 6versikten och da starker detta trovardigheten

Sokning skedde i flera databaser, CINAHL och Medline (PubMed) vilket gjort att antalet
relevanta artiklar blev fler i éversikten jamfort om endast en databas hade anvants. Artikeln
av North et.al. (2013) hittades t.ex. forst i CINAHL men fanns ej i fulltext, darfor hittades
den i fulltext i databasen Google Scholar. Att anvanda flera databaser som inriktar sig pa
omvardnad starker litteraturéversiktens trovardighet enligt Henricsson (2012) da metoden
ger fler traffar och Okar antal artiklar som har relevans for oversikten. Sokorden som
anvandes anses vara lampliga pa grund av att de gett ett tillrackligt snavt sokresultat men
ocksa motsvarade syftet till 6versikten. Detta urval gav de 13 artiklar som anses vara ett
tillrackligt urval for att fa svar pa forfattarens frdga om patienters upplevelser av att leva med
hepatit C. Mangden upplevs som en lagom mangd for kursens omfattning liksom for den tid
och de resurser som funnits till forfogande

En av inklusionskriterierna var att artiklarna var skrivna ur ett patientperspektiv. Tva av
artiklarna som anvéandes var dock skrivna ur bade ur ett patientperspektiv och ur ett
sjukskoterskeperspektiv. Dessa artiklar var skrivna av Brenner et.al. (2012) samt Treloar
et.al. (2013). Endast det som var skrivet ur patientperspektivet och svarade pa éversiktens
syfte anvandes eftersom det svarade pa Oversiktens syfte. De artiklar som anvéandes i
oversikten ar alla skrivna pa engelska. Engelska ar ett vanligt sprak i sammanhanget och
forfattaren upplever det inte vara nagon konflikt med sina egna sprakkunskaper i att lasa och
forsta artiklarna. Ibland har det funnits vissa tolkningsproblem med 6versattning till exempel
av det engelska ordet experience som bade betyder upplevelse och erfarenhet pa svenska.

De analyserade artiklarna kom fran forskning i olika lander (Australien, USA,

Storbritannien, Kanada och Pakistan). Att artiklarna kom ifran flera lander anses positivt och
upplevs som en styrka for att fa en sa heltackande och internationell bild av sjukdomen som
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mojligt. Sokningar efter artiklar skrivna av svenska forfattare gjordes, men inga hittades.
Sokningarna gjordes i svenska databaser (SwePub och SveMed+) samt CINAHL. Att inga
svenska artiklar och inte heller artiklar fran 6vriga Norden hittades, anses som negativt och
en svaghet i 6versikten. Det hade varit av betydelse och intressant att erhalla uppgifter om
det svenska omvardnadsperspektivet, eftersom det eventuellt kan skilja sig fran
omvardnadsperspektivet i andra lander. Det hade varit intressant att analysera om de resultat
som finns fran andra hall i varlden kan 6verféras och tillampas pa patienters upplevelser av
hur det &r att leva med hepatit C i Sverige.

Genom granskningen sa framkommer det att patienterna i studierna har olika bakgrund med
olika ekonomi och olika utbildningar. Patienterna kommer fran olika lander men upplever
liknande stigmatisering samt brist pa stod och information. Upplevelserna beskrivs som mer
eller mindre desamma, oavsett vilket land artiklarna kommer ifran. Trots detta ar det svart
att veta om resultatet ar overforbart till svenska férhallanden eftersom vardsystem och lagar
troligen ar olika i olika lander. Enligt Priebe och Landstrém (2012) menas 6verforbarhet att
det resultat och den kunskap som ett arbete har funnit gar att tillampa for alla manniskor och
i alla forhallanden. Darfor ar det svart att veta om den har litteraturdversiktens resultat ar
Overforbart, eftersom det ar olika lander som har olika kulturer, traditioner och som sagt
vardsystem.

Enligt Henricsson (2012) okar litteraturdversiktens trovardighet och palitlighet nar metod
delen beskrivs pa ett tydligt satt genom att dela upp metoden i urval, datainsamling och
analys. Tillvagagangssattet ska beskrivas klart och tydligt samt innehalla inklusionskriterier
eller exklusionskriterier (Henricsson, 2012). | denna litteraturéversikt har forfattaren delat
upp metod delen enligt denna rekommendation och berattat om de inklusionskriterier som
har anvénts

Samtliga artiklar som har anvénts var Peer Reviewed, vilket tyder pa att de visar att de &r
vetenskapligt granskade och &r publicerade i vetenskapliga tidskrifter. Detta visar att
artiklarna har en viss kvalitet (Ostlundh, 2012). Det ar en styrka att samtliga artiklar ar
godkénda av etikkommittéer. De utvalda artiklarna har kvalitetsgranskats och analyserats
systematiskt. Detta starker bilden av s6kningens tréffbild och att kvaliteten hos artiklarna ar
god vilket anses vara en styrka for 6versikten. Det har ocksa gett mojlighet att beskriva flera
teman och underteman utifran vad patienter upplever av att leva med Hepatit C vilket ocksa
anses vara en styrka. Enligt granskningsmallen for kvalitetsgranskningen erh6ll samtliga
artiklar hog kvalitet, vilket var utgangspunkten for att kunna genomfora litteraturéversikten.
Oversiktens trovardighet kade dessutom nar en granskningsmall (se bilaga 2) anvandes
(Forsberg & Wengstrém, 2013).

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturdversikten var att beskriva patienters upplevelser av att leva med hepatit
C. I resultatet framkommer tre teman: Att hamna i utanforskap och isolering, Bristande stod
fran narstaende och vardpersonal samt Bli motiverad till battre liv.

Att hamna i utanforskap och isolering
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Resultatet belyser upplevelser av oro och radsla for att smitta andra. Stewart, Mikocka-
Walus, Harley och Andrews (2012) bekraftar att oro och radsla for att smitta andra &r
upplevelser som manga patienter har. Forfattarna menar att det ibland kan bero pa
missuppfattningar om hepatit C och hur den smittar. Dock poéngteras att &ven patienter som
ar inforstadda med hur sjukdomen smittar kan uppleva oro och réadsla for att smitta andra
(Stewart et. al., 2012). Enligt Eriksson (1994) utrycks lidande vanligt som oro och radsla,
vilket kan vara viktigt for vardpersonal att fanga upp for att kunna lindra patienters lidande.

I resultatet framkommer &ven att patienter med hepatit C kdanner av stigmatisering och att
den orsakar ett lidande hos patienter. Stigmatisering paverkar patienters hélsa och
livskvalitet negativt, vilket leder till att de isolerar sig fran den sociala omgivningen. Detta
resultat ligger i linje med studien av Sgorbini, O Brien och Jackson (2008) som skriver att
kdnslan av isolering och brist pa sociala aktiviteter ar vanligt, antingen pa grund av att
behandlingen gor dem trotta eller att patienter valjer att inte prata om sin sjukdom for att
passa in i samhéllet. Enligt Stewart et. al. (2012) beskrivs stigmatisering som en av de storre
negativa upplevelserna eftersom det finns en réadsla for att bli domd och diskriminerad. Det
kan till exempel yttra sig i att patienter lar sig att inte sdga nagot pa grund av att andra skulle
se dem som annorlunda (Stewart et.al., 2012).

Av resultatet framkommer att isolering kan leda till att patienter blir deprimerade. Amodio
et.al. (2012) bekraftar att risken for depression ar vanligare hos patienter som har drabbats
av hepatit C &n hos friska manniskor. Att depression ar vanligt hos patienter med hepatit C
kan forfattaren forsta om de inte deltar i sociala aktiviteter eller inte far stéd och medlidande
fran personer runt omkring dem. Detta gor enligt forfattaren att vardpersonalens iakttagelser
och att ge stodjande vard ar viktiga for patienternas halsotillstand. Har &r sjukskoterskans
roll viktig enligt Olsen och Jacobson (2011) eftersom sjukskoterskan till exempel kan
uppmuntra till terapi hos psykolog och andra behandlingar for att motverka depression.

Bristande stod fran narstaende och personal

Resultatet visar pa att om inte patienter far stod fran sina familjer kan deras lidande 6ka och
i resultatet finns exempel pa att narstaende inte vill hjalpa patienter och undviker dem. Det
finns dven de patienter som sjélva véljer att undvika sina narstaende av orsaker som till
exempel radslan att smitta eller att de inte vill bli diskriminerade. Enligt Stewart et.al. (2012)
paverkas emellertid det sociala stodet av vilken relation en patient har till den narstaende
och pa hur mycket kunskap den andra personen har om hepatit C. Detta kan tyda pa att
informationen till narstaende brister och att det ar viktigt att den allmanna kunskapen om
sjukdomen 6kar och nar ut i samhéllet.

| resultatet framkommer det att vardpersonal kan bemota patienter negativt. Det
framkommer dven att vardpersonal upplevs sakna kunskap om hepatit C vilket leder till att
informationen till patienter brister. Aven i Sgorbinis et.al. (2008) studie beskriver de att
patienter upplever att en del av vardpersonalen saknar kunskap om sjukdomen.
Vardpersonalen upplevs aven ha fordomar om de patienter som drabbats av sjukdomen
(Sgorbinis et.al., 2008). Keller, Deley, Hyde, Greif och Church (2005) menar att nér
vardpersonal far mer kunskap och utbildning om hepatit C sa blir de mer sékra och positiva
till att ge information till patienter. Det visar sig att 49 % av de sjukskdterskor som fick mer
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utbildning blev mer positiva till att ge information och radgivning till sina patienter, vilket i
sin tur okade tilliten mellan patient och vardpersonal (Keller et.al., 2005).

Resultatet visar att kommunikationen mellan patienter och vardpersonal har brister. En del
patienter blir inte respekterade som ménniskor med kénslor, utan kan motas av ignorans och
motstand. Det forekommer dven exempel pa vardpersonal som diskriminerar och kréanker
patienter. Taylor-Young och Hildebrandt (2008) menar att det &r viktigt att vardpersonal har
en patientfokuserad syn, att den & uppmuntrande, forstaende, visar respekt och medlidande
samt later patienten vara delaktig. Enligt Dahlberg och Segesten (2010) uppstar vardlidande
nar vardpersonalen inte respekterar patienten och ser till patientens livsvarld. Det ar viktigt
att lata patienten vara delaktig i sin vard och inneha patientfokus for att forsta hur patienten
upplever sin sjukdom, lidande och hdlsa (Dahlberg & Segesten, 2010).

Bli motiverad till battre liv

| resultatet framkommer att upplevelser av bemotande, stéd och tillit till vardpersonal har
betydelse for om patienter vill ha behandling eller inte. Detta kan dven paverka patienter
som &r inne i en behandling. Enligt Olsen och Jacobson (2011) bor sjukskéterskan vid hepatit
C ge stodjande vard och se till patientens behov. Behandling av hepatit C, bade aldre och
senare former av behandling, ger flera biverkningar som det galler for sjukskoterskor att
informera patienter och narstdende om. Det ar dven viktigt i omvardnaden av patienter med
hepatit C att ha uppféljningar och aterbesok for att se om behandlingen och biverkningarna
ar hanterbara samt om patienten har eventuella fragor (Olsen & Jacobson, 2011). Im och
Dietrich (2012) uppmuntrar till att vardpersonal jobbar i team. Teamet behovs for att kunna
ge patienter den information de behdver, ha uppsikt 6ver eventuella biverkningar och om
eventuella problem uppstar med behandlingen samt uppféljningen. Teamet behovs for att
kunna se och ombesorja patienters alla behov och lindra deras lidande (Im & Dietrich, 2012).
Forfattaren till Gversikten har erfarenheter av att jobba i team och upplever det som nagot
positivt. | teamet anses det bli lattare att uppmarksamma vilket behov av vard och stod varije
patient behover eftersom det ar flera personer som observerar samtidigt. Spigel et.al. (2005)
framhéaver att patienter som har drabbats av hepatit C behover vardpersonal som stodjer, inte
domer och ser till patientens behov. Vardpersonal som kan hjalpa och motivera patienter till
att uppleva béttre hélsa och vélbefinnande (Spigel et.al., 2005).

Resultatet tyder pa att narstaende och anhériga i form av familjen och vanner upplevs vara
det stdd som patienter uppskattar mest och &r ett stod som motiverar patienter att ta sig
igenom dagen. Ett exempel pa positiva upplevelser i stodet fran narstaende ar patienten som
berdttar om maken som masserar henne varje kvéll. Tsai, Kao och Tsai (2016) beskriver
ocksa patienters upplevelse av narstaendes stod och vad det betyder for patienterna. For flera
patienter gav stodet viljan att paborja och fortsatta behandling. Manga ganger racker det att
det finns nagon narstaende som fragar hur patienterna mar och visar medkansla samt empati
for att 6ka valbefinnandet hos patienterna (Tsai et.al., 2016). Alla familjer &r olika och vissa
har battre relation till varandra an vad andra har. Forfattaren upplever att resultatet tyder pa
att narstaende har en betydelse i att paverka halsan hos patienten. Detta stods av Dahlberg
& Segesten (2010) som menar att manniskor som lever nara individen kan ha en paverkan
pa individens halsa och véalbefinnande.

19



| resultatet framkommer att flera patienter aterfar hoppet och upplever positiva kanslor efter
att de har genomgatt behandling och blivit friska. Patienter kanner gladje. Det ar ocksa
vanligt att friska patienter vill hjalpa andra som har drabbats av hepatit C. Aven Tsais et. al.
(2016) studie visar att patienter blir mer positiva och aterfar hoppet efter att de fatt reda pa
att deras hepatit C botats.

Enligt begreppet halsa och halsokorset (Eriksson, 1996) mar patienter bra som genomgatt
behandling och blivit friska. De &r utan sjukdom och upplever hélsa. Hélsa &r
utgangspunkten for halso- och sjukvarden enligt Halso- och Sjukvardslagen (SFS 1982:763)
och eftersom vardens mal bor vara att framja halsan hos patienter och lindra deras lidande
(Dahlberg & Segesten, 2013) sa kan dessa resultat ses som exempel pa framgangsrik
behandling och omvardnad. Trots att sjukvarden har misslyckat med omvardnaden for
patienter som har drabbats av hepatit C, anser dnda forfattaren att det ar gladjande resultat
och uppmuntrande att patienter vill ge tillbaka och hjalpa andra som drabbats av hepatit C.
De har kunskap om vad sjukdomen och behandlingen innebér och kan troligen vara ett
ypperligt stod for patienter som precis har fatt sjukdomen.

Slutsats

Litteraturdversikten visar att patienter som lever med hepatit C upplever utanforskap. De
upplever oro och radsla for att smitta andra. Stigmatisering fran den sociala omgivningen
och narstaende, vilket leder till isolering fran omvarlden som i sin tur leder till depression
och psykisk ohalsa samt lidande. Radslan for att bli domd i férvag och stigmatisering fran
bade nérstaende och vardpersonal leder till att patienter inte vagar beratta om sin sjukdom,
utan far kampa med sjukdomen pa egen hand. Patienters livsvarld respekteras inte nar
vardpersonalen diskriminerar och kréanker patienterna. Det leder till att patienter kanner sig
i vagen och obetydliga, vilket leder till att vardlidande uppstar. Brister i kommunikation och
information fran vardpersonal leder till att relationen mellan patient och vardpersonal brister
och orsakar lidande hos patienter. Negativa bemotanden kan bero pa att bade vardpersonalen
och allméanheten inte har nagon storre kunskap om hepatit C och hur sjukdomen smittas,
darfor ar det I4tt att bilda fordomar. Darfor ar det viktigt att 6ka kunskapen om hepatit C.
Detta kan goras genom utbildningar, seminarier, praktik for vardpersonalen och
anhorigtraffar for narstdende. Litteraturdversikten visar att nar patienter far stod fran
narstdende och vardpersonal okar halsan och valbefinnandet, samt lindrar deras lidande,
vilket paverkar patienters vilja att paborja samt genomga behandling. Nar vardpersonalen
har kunskap och ar utbildad inom omvardnad av patienter med hepatit C och ser samt
respekterar patienter som unika individer vagar patienter lita mer pa dem.

Kliniska implikationer

Genom litteraturoversikten hoppas forfattaren kunna ge 6kad forstaelse och kunskap om
patienters upplevelser av att leva med hepatit C. Forfattaren 6nskar mer forskning inom
omvardnad och om upplevelser hos patienter med hepatit C framforallt i Sverige. Det ar
onskvart da det finns cirka 50 000 personer som idag lever med hepatit C i Sverige och &r
ett relativt stort antal. Det &r ocksa onskvart med forskning om hur information om hepatit
C ska na ut till bade vardpersonal och allmanheten. Resultatet av litteraturéversikten visar
att det rader okunskap hos vardpersonal. Darfér vore det intressant att veta varfor
okunskapen ar stor och vilken uthildning vardpersonalen har fatt gallande hepatit C och
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kanske dven andra smittsamma sjukdomar. Det vore dven intressant att fa kunskap om vad
som hander efter att patienterna har fatt behandling. Hur mar patienterna efter nagra ar och
hur sakerstalls att patienterna inte drabbas av hepatit C igen? Hur ar uppféljningen fran
varden, far patienterna nagot stod efter att ha blivit friska eller lamnas de at sig sjalva? Far
de som behdver det stod for att &ndra sin livsstil, om eventuellt missbruk férekommer?
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Tidskrift: Psychology & Health
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Metod: Kvalitativ semi-strukturerad intervjustudie. 20
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Syfte: Undersoka patienters och vardpersonalens asikter
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