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SAMMANFATTNING

Trots riktlinjer och lagar om likabehandling har férfattarna varit med om att personer med hepatit
C och annan blodsmitta fatt ett annorlunda bemétande 4n andra. Det var dérfor intressant att
utforska hur personerna sjilva upplevde detta och att leva med sin sjukdom. Runt 150 miljoner
minniskor har hepatit C i virlden, i Sverige 4r runt 50 000 personer smittade. Hepatit C 4r en
blodsmitta och den vanligaste smittorsaken ér intravendst missbruk. Andra sitt att smittas 4r till
exempel stickskada inom virden samt genom smittad blodtransfusion. Hepatit C ger oftast inga
symtom i sig men att leva med en kronisk sjukdom kan vara en komplex upplevelse. Sjukdom kan
skapa begransningar i livet och f6r sjukskoterskan dr det viktigt att vara medveten om hur
sjukdomen kan paverka personen for att pa bista sidtt bemdta och kunna ge stdd. Arbetet gjordes
som en litteraturoversikt. Syftet var att beskriva personers upplevelse av att leva med hepatit C. Det
framkom i resultatet att hepatit C gav upphov till mycket negativa kinslor hos de som
diagnostiserats med sjukdomen. Socialt stod var en viktig del i att hantera sjukdomen.
Stigmatisering fran omgivningen och vardpersonal var en vanlig kinsla hos personer med hepatit C
och detta ledde bland annat till att det var vanligt att d6lja sjukdomen. Det framkom ocksa att
personer med hepatit C upplevde att kunskap och information fran varden var otillricklig.
Personerna utvecklade egenvird for att till exempel kunna hantera de biverkningar som uppkom.
Hepatit C-smittade dr en utsatt grupp i samhillet pa grund av den stigmatisering som férekommer.
Alla de som drabbats av hepatit C har unika upplevelser och behov. Sjukskéterskan fir en viktig roll
1 att stotta dem och det ér viktigt att hon har den ritta kunskapen f6r att beméta varje méinniska
och se dess unika behov.
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INLEDNING

Cirka 50 000 personer i Sverige lever med sjukdomen hepatit C (Internetmedicin,
2012a) och &ven om antalet fall enligt Smittskyddsinstitutet (2012b) har minskat sedan
mitten av 1990-talet i Sverige smittas fortfarande manniskor av hepatit C-virus bade i
Sverige och globalt. Som personal inom hélso- och sjukvarden finns en stor chans att
stota pa patienter med blodsmitta sa som denna, och det &r da viktigt att som
sjukskaterska ha ett bra forhallningssatt och bemotande.

Enligt Internetmedicin (2012a) uppger 30-40 procent av lékare och sjukskoterskor att de
exponerats for antingen blod eller stickskada det senaste aret. Ur forfattarnas egna
erfarenheter finns det radsla for smittodverforing inom varden och vid kontakt med
personer med smittat blod, &ven om allt blod ska hanteras som smittsamt férekommer
undantag fran regeln. Ett exempel som forfattarna sjalva har upplevt var da en subkutan
injektion skulle ges till en patient. Nar sjukskoterskan plotsligt insag att patienten hade
hepatit C tog hon pa sig ett par handskar innan hon gav injektionen, trots att hon tidigare
inte tankt anvanda detta. Vid rapporteringssituationer mellan sjukskaterskor, gar det
ibland som ett sus” i rummet da det ndmns att en patient har hepatit C. Andra liknande
situationer finns, och en undran vacktes éver om detta var nagot som forekom i
samhallet i stort. Utifran detta ville forfattarna utforska hur personer med hepatit C
upplever hur det ar att leva med denna sjukdom.

BAKGRUND

HEPATIT C

Hepatit C-viruset upptacktes sa sent som 1989 (Weiland, 2011b). Det &r en vanligt
férekommande sjukdom enligt Internetmedicin (2012a) och globalt sett har 150
miljoner manniskor kronisk hepatit C. Mellan 3-4 miljoner manniskor infekteras varje
ar och arligen dor mer an 350 000 pa grund av hepatit C-relaterade leversjukdomar.
Lander med hdgt antal hepatit C-smittade ar enligt Varldshalsoorganisationen (2012)
Egypten, dér 15 procent av invanarna har sjukdomen, Pakistan med nastan fem procent
samt Kina med drygt tre procent. | Sverige &r cirka 50 000 personer infekterade, en
siffra som med stor trolighet &r en undervardering da ett stort morkertal forekommer
(Internetmedicin, 2012a; Weiland, 2011b). Hittills i ar, till och med november, har 1874
stycken personer i Sverige smittats med hepatit C (Smittskyddsinstitutet, 2012c).
Hepatit C &r en allmanfarlig sjukdom, vilket innebér att den ar en smittsam sjukdom
som kan vara livshotande, medféra langvarig sjukdom, svart lidande eller ge allvarliga
konsekvenser for andra, och darmed ar anmalningspliktig enligt Smittskyddslagen (SFS
2004:168).

Hepatit C &r ett RNA-virus som smittar genom blodoverforing (Weiland, 2011b).
Hepatit forekommer enbart hos ménniskor enligt Smittskyddsinstitutet (2012a) och i
vastvarlden &r den vanligaste smittvéagen intravendst drogmissbruk. | manga
utvecklingslander ar daremot smittan framst bunden till sjukvarden, genom bland annat
icke testade blodtransfusioner eller otillracklig ekonomi for att anvanda engangsmaterial
sa som engangsnalar. Tidigare kunde hepatit C dverforas genom blodtransfusion aven
hér i Sverige men sedan ar 1992 testas allt blod for hepatit C, sa risken att smittas sa ar
foga trolig (Weiland, 2011b). Smittskyddsinstitutet (2012a) menar att det &r valdigt
sallsynt att smittas pa annat satt an genom kontaminerade injektionssprutor i
vastvérlden. Smitta kan ske sexuellt men det &r enligt Weiland (2011b) véldigt ovanligt.
Vertikal smitta, fran en infekterad moder till barnet, ar inte vanligt men forekommer i



mindre &n fem procent av fallen. Smittspridning kan enligt Smittskyddsinstitutet
(2012a) aven ske genom att smittat blod kommer i kontakt med slemhinna eller i
kontakt med sar. Att raka ut for stickskada utgor en majlig risk att fa blodsmitta for
vardpersonal. Mellan 30-40 procent av lakare och sjukskéterskor sager enligt
Internetmedicin (2012b) att de exponerats for antingen blod eller stickskada det senaste
aret.

Virusinfektionen orsakar en inflammation i levern, hos vissa l&ker infektionen ut medan
andra utvecklar en kronisk leverinflammation, som kan utvecklas till levercirrhos eller
cancer i levern (Smittskyddsinstitutet 2012a). Av de som smittats av Hepatit C ar det
cirka 15-40 procent som tillfrisknar inom ett ar efter det att de blivit smittade (Ericson
& Ericson, 2012). | vissa grupper &r den andel som l&ker ut infektionen storre, bland
dessa ingar barn (Internetmedicin, 2012a). De som inte tillfrisknar, runt 50 procent, blir
istallet kroniskt infekterade. Ungeféar 20-30 procent av dessa utvecklar levercirrhos
inom 20-30 ar efter det att de blivit smittade (Ericson & Ericson, 2012).

Symtom hos personer med Hepatit C ar inte vanligt forekommande fran sjélva
sjukdomen utan upptrader endast hos cirka 15 procent av de som blivit smittade med
sjukdomen. Symtomen &r de samma som vid dvriga virushepatiter och de vanligaste
symtomen &r uttalad trétthet, matleda, illamaende, krakningar, spanningskansla over
buken, latt feber, huvudvérk, ledvéark samt muskelvérk. Ikterus, &ven kallat gulsot, ar
endast forekommande vid kraftig inflammation. Hepatit C diagnostiseras genom
markorer som konstateras i blodet. Antingen kan man se RNA fran hepatit-c
viruspartikeln i blodet eller antikroppar mot Hepatit C (anti HCV), dessa antikroppar
finns kvar i blodet dven om infektionen laker ut. For att kunna behandla hepatit C maste
virus-RNA pavisas i blodet.

Den behandling som finns for Hepatit C &r interferon-alfa tillsammans med antiviral
medicinering, som kombinationsbehandling, vanligen under 6-12 manader (Ericson &
Ericson, 2012). Biverkningar kan férekomma av kombinationsbehandlingen. Vanliga
biverkningar ar bland annat influensaliknande symtom, feber, frossa, illamaende,
trotthet, depression och koncentrationssvarigheter (Lakemedelsindustriféreningen,
2012). Under behandling av hepatit C varierar paverkan pa livsstilen hos patienter med
hepatit utefter den enskilda upplevelsen. Det finns inga direkta restriktioner vad galler
fysisk aktivitet eller kost, utan varje individ avgor sjalv vad denne orkar med. Det som
bor undvikas vid hepatit ar alkohol samt lakemedel som kan skada levern, sdsom
Paracetamol (Weiland 2011a).

STYRDOKUMENT OCH RIKTLINJER

For narvarande finns inget vaccin mot hepatit C, som det finns mot exempelvis hepatit
B. For att forhindra att fler smittas av sjukdomen ar det viktigt att folja de riktlinjer som
finns (Ericson & Ericson, 2012). Enligt socialstyrelsen (SOSFS 2007:19) ska all
vardpersonal genom uppmarksamhet och genom att vidta méjliga forsiktighetsatgarder
medverka till att hindra spridning av smittsamma sjukdomar. Lokala riktlinjer och PM
forekommer inom kommun och landsting. Sahlgrenska universitetssjukhuset (2012) har
tagit fram ett eget PM for hantering av blodprodukter da allt blod ska betraktas som
potentiellt smittsamt. Patienter kan vara asymtomatiska smittbarare och prover tas inte
rutinmassigt vad galler hepatit och HIV. Flera kdnda och ok&nda smittdmnen kan
overforas via blodet. Vid omvardnad av patienter med kand blodsmitta ska inte nagra
specialrutiner eller extra forsiktighetsatgarder forekomma. Enligt socialstyrelsen



(SOSFS 2007:19) ska skyddshandskar for engangsbruk alltid anvandas vid kontakt,
eller nér det finns risk for kontakt, med kroppsvatskor och annat biologiskt material.

Enligt halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) ar malet med halso- och sjukvarden
att varden ska ges pa lika villkor for hela befolkningen. Varden ska bygga pa respekt
och integritet for patienten och den ska &ven frdmja en god kontakt mellan patient och
vardpersonal. | patientsakerhetslagen (SFS 2010:659) star det att patienten ska ges riktig
och omsorgsfull hdlso- och sjukvard som har grund i vetenskap och beprovad
erfarenhet. VVarden som ges patienten ska i sa stor utstrackning som mojligt genomforas
i samrad med patienten. Patienten ska ges individuellt anpassad information om bland
annat sitt halsotillstand, sin vard och behandling. Patienten ska alltid visas omtanke och
respekt. ICN:s etiska kod for sjukskéterskor (Svensk sjukskoterskeforening, 2007) tar
upp att sjukskoterskan ska verka for en miljo dar de manskliga réttigheterna och
enskildas varderingar respekteras. Sjukskoterskan ansvarar aven for att information ges
till patienten sa att denne far forutsattningar att ta beslut om sin vard och behandling.

| smittskyddslagen (SFS 2004:168) star att lasa att en person som vet eller misstanker
sig bara pa en smittsam sjukdom har skyldigheter att folja atgarder for att skydda andra
fran att smittas. Personer som bar pa smittsam sjukdom ar skyldiga att lamna
information om smittan till personer som de kommer i sddan kontakt med dar risk finns
att smittodverforing kan ske. Behandlande lakare ska besluta om individuella
forhallningsregler for att hindra smittspridning. Detta kan for individen bland annat
innebara begransningar gallande arbete eller skolgang, forbud att donera blod eller
organ, skyldighet att informera vardgivare och sexualpartner om smittan samt
skyldighet att halla kontakt med lakare pa regelbunden basis.

UPPLEVELSE AV SJUKDOM

Soderberg (2009) skriver att for de manniskor som upplever ohalsa och sjukdom sa ar
upplevelsen av kroppen en omedelbar och plagsam upplevelse. Denna upplevelse kan
uppta manniskans hela tillvaro. Hon skriver vidare att nar vi blir sjuka sa forandras
upplevelsen av kroppen, den blir patrangande néarvarande pa ett helt nytt satt, vi kan
kanna av sjukdomen, ha ont eller uppleva trétthet. Detta kan skapa ett hinder i vart
dagliga liv. Sjukdom kan ses som ett hot mot integriteten och mot kénslan av vérdighet.
Ett begrepp Eriksson (1994) beskriver ar livslidande, vilket &r det lidande som handlar
om hela livssituationen i relation till manniskorna runtomkring. Att ha sjukdom och
ohalsa ar nagot som paverkar en manniskas livssituation och att vara patient kan vara en
stor omstéllning.

Kronisk sjukdom definieras enligt Nationalencyklopedin (2012b) som en sjukdom som
ar fortlopande, ihallande eller obotlig. Isolering i olika grad &r nagot som enligt
Charmaz (1997) kan uppkomma vid kronisk sjukdom. Denna isolering kan ha manga
orsaker, nagra exempel ar stigmatisering, otillrackligt stod fran omgivningen,
kraftloshet eller andra symtom. Personer véljer ofta sjalva att isolera sig pa grund av att
de kanner sig avvikande fran normen. En utmaning blir da att inte langre kunna delta i
sociala aktiviteter pa samma satt som nar personen var frisk. Oférmaga att klara av
saker som tidigare gatt pa rutin kan skapa existentiella dilemman samt en kénsla av att
inte vara lika mycket vard som innan. Detta skapar begransningar i livet da personer
med sjukdom valjer att undvika att hamna i dessa situationer. For att klara av
sjukdomen valjer manga att anpassa sitt liv utefter den, till exempel genom att endast
utfora en stor syssla om dagen eller gora saker som matlagning, stddning och handling



sa smidiga som majligt. En annan strategi kan vara att stanna hemma sa mycket som
mojligt. Det strategierna syftar till for personen med sjukdom é&r att finna balans i livet,
sin livsstil och eventuella begransningar i och med sjukdomen.

KOMMUNIKATION

Att kommunicera &r en grundforutsattning for att forsta en annan manniskas upplevelse
av halsa. Kommunikation &r ett brett begrepp som kan ses bade som en éverforing eller
formedling av information men ocksa som en del i en forbindelse eller relation mellan
manniskor (Fredriksson, 2012). Kommunikationshinder férekommer inom varden och
Fossum (2007) menar att det kan vara svart att forsta vad en annan manniska sager och
menar. Han tar upp att for att kunna gynna vardsamtalet ar det viktigt att se betydelsen i
att patienten har ett liv utanfor exempelvis sjukhuset. Ett kommunikationshinder kan
vara att vardgivare inte ser i vilken kontext patienten befinner sig, dennes livssituation,
utan enbart fokuserar pa patientens sjukdom. Bemétande &r ett begrepp som anvands
ofta och pa olika satt inom halso- och sjukvarden. Det handlar dels om genomforandet
och utférandet av samtal i varden men ocksa om synen pa manniskan, respekt och
hjalpsamhet. Eftersom bemdtande omfattar manniskosyn omfattar det indirekt hur
varden utfors. Enligt Nationalencyklopedin (2012a) innebér bemotande ett upptradande
mot nagon eller nagot, eller ett svar pa exempelvis kritik.

Balzer-Riley (2004) menar att kommunikation kan underl&tta utvecklingen av en
relation eller skapa hinder och att syftet med kommunikation ar att skapa forstaelse for
en annan person. Hon menar att det finns olika typer av kommunikation och for
sjukskaterskan kan det vara av vikt att reflektera 6ver hur hon kommunicerar. Tva olika
kommunikationssatt ar assertive kommunikation som hjélper till att bygga fortroende.
Dér sjukskaterskan ar sjalvsaker, vardande, icke démande samt positiv och darmed
inger trygghet. Den andra formen &r responsible kommunikation som kan beskrivas av
att sjukskoterskan ar ansvarig for vad det egna professionella agerandet leder till. Detta
bygger pa kunskap och kan ibland vara en enkel gest av att visa omtanke och andra
ganger handlar det om konsten att lyssna. Balzer-Riley menar vidare att det kravs en
vilja att ta del av den andres dnskemal och erfarenheter for att kommunikationen mellan
sjukskoterska och patient ska fungera. Sjukskdterskans egna vérderingar och inlevelse,
sin syn pa sig sjalv och pa de personer hon vardar blir darmed av vikt.

RELATION

Familjerelation

Kirkevold (2003) menar att positiv effekt kan komma fran det sociala stod familjen
erbjuder. Emotionellt stod och bekréaftelse fran familjen kan verka som en buffert for
personer som utsatts for stress. Familjen ségs dven ha en uppgift i att ge den sjuke
personen praktisk hjélp, emotionellt stod samt trygghet. Familjen forklaras som en
grupp individer som binds samman av olika strukturella, funktionella och/eller
k&nsloméssiga band. Familjen ar inte statisk utan kan utvecklas éver tiden. Familj kan
ses som den grundlaggande enheten i samhaéllet, ens familj behover inte besta av
“karnfamiljen” eller sléktingar utan kan vara de som den enskilda personen definierar
som familj. Kirkevold séger att familjerelationen kan paverka pa hélso- och
sjukdomsstatusen hos en person och familjen forvéntas ha ett huvudansvar gallande
personens halsa och viélbefinnande. Hélsa och valbefinnande kan utifran hur
familjemedlemmar agerar paverka den enskilda personen bade positivt och negativt.
Socialt stod och 6msesidiga forpliktelser inom familjen samt omsorg, rad och



vagledning ses ha en sjukdomsforebyggande effekt och framjande pa tillfrisknande och
anpassning. Familjen utgor &ven en viktig del vad galler livsstilen for den sjuke
personen och hur stor vikt som laggs vid livsstil vad géller bland annat matvanor,
alkoholkonsumtion eller aktivitetsniva paverkar halsa och sjukdom. Familjens dagliga
liv och hur familjen véljer att forhalla sig till livsstilsrelaterade saker har stor betydelse
for den sjuke personen.

Vardrelation

Tillfrisknandet hos patienter paverkas av deras relation till varden. En trygghet i
kontakten med varden kan ge bade lindring och bot. En sadan trygghet skapas genom att
mota, bekrafta och fa patienter att kdnna sig sedda (Fossum, 2007). Kasén (2002) har
beskrivit att i den vardande relationen kanner patienten att denne ar sedd som en helhet,
att hela livssituationen omfattas i varden. Vardgivaren bor se patienten som en
maéanniska att bry sig om och inte endast intressera sig for den sjukdom denne har.
Relationen blir alltid asymmetrisk, da patienten ar i centrum och ett storre ansvar vilar
pa vardgivaren. Om vardgivaren fokuserar pa sina egna uppgifter och ser patienten mest
som ett objekt, kan detta innebéra att relationen blir icke-vardande, vilket skapar kéansla
av otrygghet och osynlighet hos patienten.

Travelbee (1971) beskriver en teori om den mellanmanskliga dimensionen i omvardnad,
vad som hander mellan patient och sjukskoterska. Omvardnadens mening ar enligt
henne att assistera en individ, familj eller samhalle i hanteringen av sjukdom och i vissa
fall hjalpa till att hitta det meningsfulla i situationen. Relationen existerar enligt henne
inte mellan sjukskoterskan och patienten, utan mellan tva manniskor. Hon menar att i
det forsta motet mellan tva personer finns uppfattningar och forvantningar pa den andre,
och det &r darfor viktigt att som sjukskoterska vara medveten om sina férdomar och
kunna se den andra personen som en enskild individ. Sjukskoterskan bor ocksa vara
medveten om att ett av de storsta problemen vid vard av en sjuk manniska dr personens
egen attityd till sin sjukdom. Det ar darfor viktigt att som sjukskdterska fa forstaelse for
hur patienten upplever sin sjukdom.

Stod och delaktighet

| Socialstyrelsens kompetensbeskrivning av legitimerad sjukskoterska (2005) star att
lasa att sjukskoterskan ska ha férmaga att genom dialog med patient och/eller
narstaende ge stod och végledning for att delaktighet i varden och behandlingen ska bli
mojlig. Sjukskaterskan ska dven stodja patienter och narstaende for att framja deras
halsa och forhindra ohélsa. Orem, Taylor, & Renpenning (2001) menar i sin teori att
varje enskild manniska onskar att varda sig sjalv. Alla har en formaga att agera for att
uppratthalla sitt halsotillstand samt en formaga att kunna behandla sig sjélv vid sjukdom
eller skada, utféra egenvard. Genom att utfora egenvard okar vélbefinnandet och varje
person kan vid egenvard aterhdmta sig snabbare och far en storre holistisk syn om de far
utfora sin egenvard efter basta formaga. Sjukskaterskans uppgift ar att stotta och
undervisa personen i dess egenvard. Hon menar att sjukskoterskans uppgift ar att se hur
mycket stdd och stéttning en person behdver, for att se vilka insatser som kravs. Den
hjalp sjukskoterskan erbjuder ska ges med hénsyn till personens livssituation och
personlighet och det &r viktigt att skapa en motiverande miljo sa att personen kan uppna
sina mal. Orem med kollegor menar att stéd i form av uppmuntran kan vara lika viktigt
som fysisk hjélp. Det &r sjukskoterskans ansvar att bedéma hur mycket hjélp och stéd
som ar nodvandigt. Genom att ge emotionellt stod kan sjukskoterskan uppmuntra
personen att initiera eller vidhalla en uppgift och kunna fatta beslut.



Personcentrerad vard

Personcentrerad vard innebar att bli medveten om varje persons forutsattningar och
kunskap om sig sjalv. Manniskor ska bemotas vardigt och som de fria personer de ér.
Alla ménniskor har egna viljor och egenskaper och dessa ska respekteras av
vardpersonal. Det finns ett beroende mellan vardpersonal och den som vardas och det
blir av vikt att detta beroende blir 6msesidigt for att kunna arbeta mot samma mal. For
att skapa en medvetenhet hos vardpersonalen om en persons méjligheter och kunskap,
kravs att lyssna pa det personen har att sdiga om bland annat sin upplevelse av
situationen den befinner sig i (Centrum for personcentrerad vard vid Goéteborgs
Universitet, 2012).

MEDVETNA VAL

| arbetet har det medvetet valts att anvanda ordet person snarare an patient. Ordet
patient har anvants i sammanhang som var kopplade till varden. Ett medvetet val har
aven gjorts gallande att bendmna sjukskoterska med hon eller henne da ordet
sjukskaterska ar femininum trots att sjukskoterskor kan vara bade man och kvinnor.

PROBLEMFORMULERING

Hepatit C &r en sjukdom som smittar via blod och kan leda till bland annat kronisk
inflammation i levern. Det ar en sjukdom som inte gar att vaccinera mot och chansen att
ldka ut sjukdomen &r endast 50 procent (Ericson & Ericson 2012). Enligt
smittskyddslagen (SFS 2004:168) finns riktlinjer for hur sjukskoterskor och annan
vardpersonal ska forhalla sig, och det finns aven riktlinjer som smittade personer ska
folja. Redan dar gors nagon slags sarbehandling vilket kan leda till att personer med
smittsam sjukdom kan uppleva att de kan bemdtas annorlunda &n andra. Enligt
Travelbee (1971) &r det viktigt att som sjukskoterska kunna hjélpa individen att
handskas med sin sjukdom. Det ar dérfor viktigt for forfattarna i deras kommande
yrkesutdvning att kanna till hur personerna sjalva upplever sin sjukdom. Det denna
studie vill ta reda pa var darfor hur dessa personer sjalva upplever sitt liv med hepatit C
samt upplever motet med omgivningen, sasom varden och andra méanniskor.

SYFTE

Syftet med denna litteraturstudie &r att beskriva personers upplevelse av att leva med
hepatit C.

METOD

VALD METOD

Med arbetet ville forfattarna fa fram en dversikt av aktuell forskning inom valt omrade,
att leva med hepatit C. Da ett brett amne valts for detta arbete valdes en
litteraturdversikt som metod. Enligt Friberg (2012) lampar sig litteraturéversikt bast for
att faststalla ett aktuellt kunskapslage. En litteraturdversikt kan med fordel anvandas da
information inom dmnet kan fas fram ur bade kvalitativ och kvantitativ forskning.

DATAINSAMLING

Sokord valdes ut utefter arbetets syfte. Relevanta s6kord valdes med hjalp av Svensk-
MESH (2012). Detta ar en tesaurus som anvands till att skapa ett register av data inom
medicin. Att anvanda en tesaurus vid val av termer sdkerstéller att samma term alltid
anvands for ett visst begrepp. S6kning gjordes i databaserna Cinahl, Pubmed och



Scopus, dessa ar etablerade databaser med inriktning mot omvardnad och medicin.
Sokningarna syftade till att undersdka och finna artiklar inom a@mnet. En inledande
informationssokning gjordes, som enligt Friberg (2012) innebar att fa en 6versikt av det
forskningsomrade som ska studeras.

I den egentliga informationssokningen, artikelsokningen (Friberg, 2012) anvéndes
sOkorden "Hepatitis C”, experience, patient, support, treatment, nursing, ”nurse-patient
relationship” som kombinerades pa olika sétt och dar artiklar hittades vid nagra av
sokningarna, se Tabell 1. Artikelsokning. For att fa ett storre material gjordes ytterligare
sokningar dar sokorden "’life experience”, life och "lived experience” lades till. Detta
gav ytterligare sex artiklar. I Cinahl anvandes Major concepts, AND for att kombinera
sOkord samt NOT for att exkludera det som var irrelevant for syftet. Sekundarsokningar
gjordes genom att artiklarnas citeringar och referenslista tittades igenom och darigenom
hittades flera artiklar som valdes ut for lasning.

Tabell 1. Artikelsékning

Datum | Databas | Headings Antal | Avgransning- | Antal Valda
traffar | ar traffar | artiklar
31/10 Cinahl Hepatitis C | 25 NOT; 14 Valda for
(MC) HIV/AIDS lasning: 9
AND -Peer- artiklar.
patients reviewed Anvénda; Nr.
AND -Research 1,8,9, 10,11.
experiences articles
-All adult
31/10 Cinahl Hepatitis C | 73 NOT; 26 Valda for
(MC) HIV/AIDS lasning: 4
AND -Peer- artiklar.
patients reviewed Anvanda; Nr.
AND -Research 5, 12.
support article
-All adult
31/10 Scopus | "Hepatitis 1441 Subject area: | 17 Valda for
C” AND Nursing lasning: 2
experience Document artiklar.
AND type: Article (1 hittad i
patients NOT; HIV referenslista)
Anvanda; Nr.
14,
14/11 Cinahl Hepatitis C | 274 -Peer 39 Valda for
(MC) reviewed lasning; 3
+ nursing -Research artiklar.
article Anvanda; Nr.
4,7.
14/11 Pubmed | “Hepatitis 6 6 Valda for
C”and lasning; 1
“lived artikel fran
experience” referenslista.




Anvanda; Nr.
13.

14/11 Pubmed | “hepatitis ¢” | 108 NOT; 70 Valda for
and “life” HIV/AIDS lasning; 3
and artiklar.
“experience Anvénda; Nr.
7 2, 6,15,

14/11 Cinahl Hepatitis C | 59 NOT; 23 Valda for
(MC) HIV/AIDS lasning; 1
AND -Peer- artikel.
patient reviewed Anvénda; Nr.
AND -Research 3.
support articles

-All adult

For nummer och presentation av artiklar, se bilaga 1. Artikelpresentation.

INKLUSION OCH EXKLUSION

Inklusionskriterier var att artiklarna var peer-reviewed, researched article, samt kom
fran tillforlitliga databaser och var publicerade i vetenskapliga tidsskrifter. Alla artiklar
skulle utga fran sjukdomen hepatit C, deras syfte skulle ocksa vara att beskriva
personers upplevelse av att leva med hepatit C, samt handla om vuxna. Artiklar skulle
vara skrivna pa engelska. Artiklar som valdes bort var de som tog upp HIV/AIDS,
artiklar som inriktade sig endast mot droganvéndare eller alkoholmissbruk, samt
litteraturGversikter da dessa redan var en sammanstallning av artiklar.

DATAANALYS

I alla s6kningar utom en lastes samtliga abstract for att se om de passade med syftet. |
en sokning gjord i Pubmed, med stort antal tréffar, valde forfattarna att starta med att
lasa titlarna, som ett forsta urval enligt Friberg (2012). Efter sokningarna l&stes och
granskades de artiklar som verkade relevanta. Totalt lastes 23 artiklar. Hansyn togs till
den etiska diskussionen i artiklarna samt huruvida artiklarna besvarade detta arbetes
syfte och artiklarna granskades sedan enligt Willman, Stoltz & Bahtsevani (2011). Av
de artiklar som l&stes valdes 15 ut som grund for detta arbete, se Bilaga 1.
Artikelpresentation.

De 15 artiklarna lastes och diskuterades och darefter startades analysen av dem. Genom
denna borjade teman formas. Da nagra artiklar analyserats kunde de som léstes i
fortsattningen sattas samman med det resultat som redan borjat formas. Olika stycken i
artiklarna som passade under dessa teman sattes tillsammans och jamfordes for att se
om de kommit fram till samma sak eller hade skilda perspektiv pa saker. Ur
dataanalysen av artiklarna framkom tre 6vergripande teman som téckte in upplevelserna
av att leva med hepatit C. De tre dvergripande teman som framkom var
sjukdomsupplevelser, relation och kommunikation. Sjukdomsupplevelser fick
underteman stress, oro och rédsla samt biverkningar. I delen som handlar om relation
beskrivs bemotande och stod. Bemotande i varden kom upp ofta i artiklarna och blev
darfor en egen underrubrik under bemoétande. Kommunikationsdelen i resultatet delades
i tva underteman, kunskap och information.




RESULTAT

Resultatet presenteras i tre dvergripande teman med tillhérande underteman, se Tabell
2. Under undertemat Bemotande framkom ytterligare ett undertema, bemétande i
varden.

Tabell 2. Teman och underteman.

TEMAN UNDERTEMAN

Sjukdomsupplevelser Stress, oro och radsla
Biverkningar

Relation Bemoétande
Bemotande i varden
Stod

Kommunikation Kunskap
Information

SJUKDOMSUPPLEVELSER

Stress, oro och radsla

Att fa diagnosen hepatit C var starkt forknippat med chock och stress (Fry & Bates,
2012; Sgorbini, O’Brien, & Jackson, 2009; Stewart, Mikocka-Walus, Harley, &
Andrews, 2012). Efter detta kom kanslor som ilska, rédsla, nedstdamdhet och hoppldshet
(Stewart et al., 2012). | en studie gjord av Sgorbini et al. (2009) beskrevs de forsta
reaktionerna vid sjukdomsbeskedet som lika de som uppstod i en sorgeprocess.
Deltagare i en annan studie (Fry & Bates, 2012) var chockade av beskedet och beskrev
en akut smértsam, intensiv och komplex upplevelse, och de kdnde stress dver att inte
forsta fakta och inneborden av att ha hepatit C. Vissa deltagare i studien hade vanner
eller ndgon annan i deras narhet som levde med hepatit C vilket minskade bekymren
over diagnosen. Att ha en partner som ocksa hade hepatit C tog bort en del av den oro
som fanns Over att smitta andra.

Nedstamdhet var en kéansla som aterkom i deltagarnas beskrivning av att leva med
sjukdomen. Deltagarna kande sorg 6ver att behova leva med kronisk sjukdom, underga
behandling och leva med biverkningarna (Sheppard & Hubbert, 2006). Det fanns enligt
Stewart et al. (2012) kanslor av skuld och skam pa grund av upplevelsen av att de satt
sig sjalva och sina narstaende i fara pa grund av att de adragit sig sjukdomen. En radsla
fanns att overfora viruset till personer i deras nérhet. Innan personerna blivit tillrackligt
informerade om sjukdomen vidtog de extra forsiktighetsatgarder for att undvika att
smitta familj, kollegor och vanner, till exempel genom att se till att ingen annan drack ur
samma flaska. Detta minskade nar de fatt information om sjukdomens smittvagar men
flera var fortfarande extra forsiktiga. En radsla fanns ocksa for att smitta andra trots att
deltagarna visste hur sjukdomen smittade (Conrad, Garrett, Cooksley, Dunne, &
Macdonald., 2006; Grundy & Beeching., 2004; Moore, Hawley, & Bradley., 2009).
Deltagarna i en annan studie (Stewart et al., 2012) oroade sig och var radda att
stigmatisering skulle uppsta da de beréattade for andra om sin sjukdom. Oro och angest
forelag enligt Conrad et al. (2006) dver vilka deltagarna skulle beratta for om
sjukdomen och deras respons. | studien gjord av Grundy och Beeching (2004) framkom
att det deltagarna oroade sig mest for och var radda dver var att fora smittan vidare till




sina barn samt att do. Att smitta genom sexuell kontakt eller bli gravid var ocksa
oroande. Aven i en annan studie (Sutton & Treloar, 2007) ansag deltagarna att oro fanns
kring att skaffa barn.

Manga deltagare var enligt Stewart et al. (2012) positiva till den medicinska
behandlingen av hepatit C och upplevde att fa behandling var av hogsta prioritet, men
sedan 6verskuggades de positiva effekterna av behandlingen av de psykosociala
biverkningarna, sasom depression, fatigue och irritation. I en annan studie (Sheppard &
Hubbert, 2006) var radslan infér behandlingen vérre an sjélva behandlingen i sig nér
den val startade. Deltagarna sag enligt Sgorbini et al. (2009) fram emot att avsluta
behandlingen men var oroliga 6ver att sjukdomen skulle besta. Osékerhet éver hur
framtiden sag ut var vanligt da personerna led av en kronisk sjukdom utan att veta om
de skulle bli fria fran sjukdomen. De hade bekymmer 6ver familjens framtid och detta
skapade farhagor.

Biverkningar

Deltagare beskrev hur deras dagliga liv starkt influerades av biverkningarna fran
kombinationsbehandling (Fry & Bates, 2012; Sgorbini et al., 2009; Sheppard &
Hubbert, 2006). En upplevelse av férdndring uppstod sedan starten av hepatit C-
behandlingen och uttryck som “jag &r normalt inte sahar” och "det ar annorlunda nér jag
ar frisk” forekom hos deltagarna i Sheppard & Hubberts (2006) studie. Det fysiska
utseendet forandrades, och deltagarna rapporterade att deras vanner var oroliga for att
de sag sjuka” ut. Dessa fysiska forandringar som syntes utat var bland annat
viktnedgang, forlust av muskler, haravfall, blekhet och att deras livsgladje sag ut att
vara borta, de log inte lika mycket som forut. Deltagarna i studie gjord av Sgorbini et al.
(2009) rapporterade en frustration Over de fysiska forandringar som skedde sedan de
startat med behandlingen. Aven har rapporterades fysiska biverkningar som utslag,
smarta, feber, influensa-liknande symtom, hosta, huvudvark, munsar, synsvarigheter
och aptitléshet. Hepatit C och kombinationsbehandlingen gav signifikanta psykologiska
effekter pa livskvaliteten och alla deltagarna i studien hade svart att uppratthalla ett
meningsfullt liv. De psykosociala biverkningar av behandlingen som upplevdes var
irritation, humaorsvangningar, somnsvarigheter, trotthet, nedstamdhet och
sjdlvmordstankar.

Fatigue var en vanlig biverkan vid hepatit C-behandling (Conrad et al., 2006; Fry &
Bates, 2012; Glacken, Coates, Kernohan, & Hegarty, 2003; Sgorbini et al., 2009;
Sheppard & Hubbert, 2006; Sutton & Treloar, 2007). Deltagare beskrev att de gick fran
mycket energi och livsgladije till fullstandig knockout pa grund av tréttheten, enligt
Sheppard & Hubbert (2006). Fatigue var enligt Glacken et al. (2003) multidimensionell,
med fysiska, kognitiva och emotionella dimensioner. Den fysiska dimensionen
upplevdes som varst med tyngdhetskansla, vekhet och véark som jobbiga symtom. Den
kognitiva dimensionen innefattade till exempel gldmska och koncentrationssvarigheter,
det upplevdes svarare att lara sig saker. Kénslomassigt skapade fatigue ilska, frustration
och angest.

Fatigue rapporterades ocksa enligt Fry och Bates (2012) som en stor och forsvagande
paverkan pa livet. Kanslan av att kdnna sig vardelos pa grund av fatigue eller
upplevelsen av att ta onddig plats beskrevs ocksa av deltagarna. Deltagarna i en studie
av Glacken et al. (2003) rapporterade att hur fatigue framtradde varierade. Nagra
upplevde en konstant trotthet, dar de standigt gick pa lagvarv, medan andra kéande sig
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pigga langa stunder for att sedan plotsligt 6vermannas av fatigue. De som upplevde att
den kom i perioder beskrev att det var jobbigt att den var sa okontrollerbar. Hur jobbig
fatigue var bedémdes, av flera deltagare, inte utefter hur starka symtomen var, utan hur
mycket den inverkade pa deras dagliga liv. Forfattarna i en studie (Conrad et al., 2006)
kommer fram till att fatigue orsakade betydande avbrott i deltagarnas liv vilket
resulterade i att de normala rutinerna inte kunde f6ljas och att deltagarna drog sig
tillbaka under dessa perioder. Deltagarna i Sutton & Treloar (2007) studie upplevde
ocksa att fatigue begransade livet och framst fysiska aktiviteter. Flera patienter
(Paterson, Butt, McGuinness, & Moffat, 2006) som var fardigvardade upplevde
fortfarande att fatigue var narvarande och paverkade deras liv i upp till flera manader
efter avslutad behandling, vilket gjorde att de fortfarande sag sig sjalva som sjuka.

RELATION

I nagra fall var ens partner forstdende medan andra upplevde att symtomen fran
sjukdomen var alltfor pafrestande pa relationen och partnern (Fry & Bates, 2012). De
psykologiska biverkningarna kunde enligt Sgorbini et al. (2009) bli ett hinder for att
kommunicera med sin partner och gjorde att deltagarna vissa ganger fokuserade pa sig
sjalva pa bekostnad av andra. Partnern var ibland den som kom sist, da fokus i forsta
hand lag pa egenvard samt eventuella barns behov. Detta betydde att den intima
relationen led mycket till f6ljd av deltagarnas daliga fysiska, mentala och emotionella
hélsa. Sexlivet paverkades negativt av hepatit C, och det visade sig i studier (Grundy &
Beeching, 2004; Moore et al., 2009) att bade deltagarna och deras partner kande sig
obekvama i sexuella situationer.

Ofta upplevde deltagarna att hepatit C och behandlingen la pa ytterligare en niva av
komplexitet till relationen med sina barn (Sgorbini et al., 2009). | en studie av Stewart
et al. (2012) rapporterade flera deltagare att de inte berdttade om sin sjukdom for sitt
sociala natverk eftersom de ansag att alla hade sina egna problem att handskas med. De
ville inte lagga den bordan pa de de élskade. En annan orsak till att inte soka hjalp fran
de runtomkring var att deltagarna ansag att de inte kunde forsta deras upplevelser, da de
inte hade personlig erfarenhet av att leva med sjukdomen (Sheppard & Hubbert, 2006;
Stewart et al., 2012).

Bemotande

En negativ paverkan sjukdomen forde med sig var stigmatiseringen fran omgivningen
(Butt, Paterson, & McGuinness, 2008; Conrad et al., 2006; Fry & Bates, 2012; Grundy
& Beeching, 2004; Moore et al., 2009; Sgorbini et al., 2009; Stewart et al., 2012; Sutton
& Treloar, 2007; Zickmund, Ho, Masuda, Ippolito, & LaBrecque, 2003). Denna kom
enligt Stewart et al. (2012) framforallt av att personer i deltagarnas narhet var radda att
bli smittade, samt att sjukdomen férknippades starkt med drogmissbruk och andra
socialt oacceptabla aktiviteter. Deltagarna i en annan studie (Butt et al., 2008) upplevde
att stigmatisering inkluderade fall med andra personer som hotade, avfardade eller
negativt domde dem pa grund av att de hade hepatit C. Stigmatisering upplevdes ocksa
vanligtvis fran personer i omgivningen sasom familjemedlemmar, grannar och kollegor,
vilket begrénsade livet for personer med hepatit C. En deltagare beskrev hur hennes
granne vagrade lata sina barn leka med deltagarens barn for denne var radd att hon
skulle fora smittan vidare till barnen. En annan deltagare hade inte tillatelse att rora sma
barn, och drog slutsatsen att det var for att de var radda att hon skulle smitta.
Upplevelsen av stigmatisering fran familjemedlemmar kom av att dessa hade en 6nskan
om att deltagarna inte skulle beratta for andra om sin hepatit C. Aven i Zickmund et al.
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(2003) studie framkom att hélften av deltagarna upplevde nagon form av stigmatisering
fran sin familj. Det vanligaste var att kdnna sig undanknuffad och 6vergiven. Deltagarna
i Moore et al. (2009) studie menade att personer i deras narhet distanserade sig fran
dem.

Nagra artiklar tar upp att det fanns en bristande kunskap om sjukdomen i stort hos
allménheten (Grundy & Beeching, 2004; Sgorbini et al., 2009). Att automatiskt bli
tagen for en drogmissbrukare var vanligt (Butt et al., 2008; Fry & Bates, 2012; Sgorbini
et al., 2009; Stewart et al., 2012). Detta ledde enligt Butt et al. (2008) till ignorans och
missuppfattningar fran omgivningen. | en studie gjord av Fry & Bates (2012) dar ingen
av deltagarna for narvarande var drogmissbrukare, och fyra stycken aldrig hade varit det
sa upplevde alla att de associerades med drogmissbruk och att de fatt sjukdomen
darigenom. Deltagarna kénde sig djupt upprorda av diskrimineringen och
forvrangningen fran media genom inkorrekt fakta, droganvandar-stereotypen samt dalig
forstaelse om hepatit C i samhéllet som stort. Enligt Butt et al. (2008) fanns mycket litet
hopp hos deltagarna att dessa sociala attityder skulle dndras. De ansag att det aldrig
kommer vara en populdr sjukdom.

’1t’s never going to be a popular disease ... It’s always going to be acquainted with the
poor and the dirty and the downtrodden.” (Butt et al., 2008 s. 212)

Bemdotande i varden

I studien gjord av Stewart et al. (2012) kom forfattarna fram till att relationen mellan
vardpersonal och patient var av vikt for bade de medicinska och de psykosociala
konsekvenserna vid hepatit C. Det var viktigt i denna relation att vardpersonalen visade
bade medkansla och intresse. Enligt Zickmund, Hillis, Barnett, Ippolito, & LaBrecque
(2004) var det mest upplevda problemet i motet med lakaren ett ovéanligt bemotande,
moten som var paskyndade, en kansla av att inte bli lyssnad pa eller en kénsla av att bli
missforstadd. For deltagarna associerades detta till att inte kanna sig omtyckt eller att
inte tycka om sin lakare.

Flera deltagare i en studie gjord av Fry & Bates (2012) beskrev positiva erfarenheter av
vardpersonal vad géller nivan pa vard och omsorg samt tiden som togs till att forklara
fakta kring sjukdomen och att diskutera deras sjukdom. Nagra deltagare ansag dock att
deras mentala halsobehov inte tillgodosags i varden. | en studie av Paterson et al. (2006)
kommer forfattarna ocksa fram till att deltagarna upplevde att de fatt god vard men att
deltagarnas egna liv och upplevelsen med att leva med Hepatit C skiljde sig fran
vardpersonalens perspektiv. Flera deltagare rapporterade ocksa att de inte ansag att de
fatt komma till tals eller blivit tillfragade om vad de sjalva ansag om behandlingen. Det
fokuserades for mycket pa det medicinska och inte pa deltagarnas liv i stort. | studien
gjord av Stewart et al. (2012) tas upp att konflikt kunde uppsta mellan vardpersonal och
patienten da deras perspektiv sag olika ut, vardpersonalen hade de medicinska
kunskaperna medan patienten var expert pa sina egna sjukdomsupplevelser.

Deltagare i studien gjord av Paterson et al. (2006) uppgav att de inte berattade allt for
sin lakare utan manga valde att utelamna sadant som de kande gick emot lakarens
rekommendationer. Vissa deltagare anvande sig exempelvis av alternativ medicin som
komplement. Deltagare gjorde aven forandringar i sin livsstil for att de trodde att de pa
sa satt inte skulle behova en lakare. Flera menade att vardas for hepatit C var en
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balansgang mellan att ta emot vard och rad fran sin lakare men att samtidigt ha kvar
kontrollen av sitt eget liv.

Fordomsfull syn hos vardpersonal och en upplevelse av stigmatisering tas &ven upp av
deltagare i flera studier (Butt et al., 2008; Fry & Bates, 2012; Grundy & Beeching,
2004; Moore et al., 2009; Paterson et al., 2006; Schéfer, Scheurlen, Felten, & Kraus,
2005; Sgorbini et al., 2009; Stewart et al., 2012; Sutton & Treloar, 2007; Zickmund et
al., 2003). De vanligaste upplevelserna av stigmatisering var gallande minskad vard,
stod och service fran sjukvardspersonal (Butt et al., 2008; Fry & Bates, 2012; Schafer et
al., 2005). I studien gjord av Schéfer et al. (2005) framkom att knappt 39 procent
upplevde problem relaterat till stigmatisering sa som 6verdriven forsiktighet och kénsla
av fientlighet, knappt sju procent uppgav att de blivit nekade vard. I forhallande till kon
visade det sig att det fanns en skillnad mellan mén och kvinnor, och att kvinnor
upplevde mer problem relaterade till varden. Deltagare som rapporterade depression i
hdgre grad rapporterade att de upplevde mer stigmatisering. Kvinnor upplevde enligt
Zickmund et al. (2003) stigmatisering i storre utstradckning an mén. Det fanns ett
samband mellan stigmatisering och upplevd angest. | studien uppgav 60 procent av de
som kande sig stigmatiserade att problemet fanns i sjukvarden. Deltagarna upplevde att
sjukvardspersonal sag pa dem med fordomar och misstanksamhet.

Avvisande beteende fran varden efter avsl6jandet om sjukdomen var uppméarksammat i
studien gjord av Fry & Bates (2012), och det férekom &ven att konsultationer
forkortades efter sjukdomsbeskedet. Upplevelserna deltagarna kénde kring detta var
kanslor av upprordhet, skam, ilska samt ett hinder for vardpersonal att forsta deras
tillstand. Flera deltagare ansag att de skulle fa hogre standard av omvardnad om de inte
hade hepatit C. Det samma upplevdes i Butt et al. (2008) studie dé&r en deltagare som
uppsokt vard for en annan akomma an hepatit C upplevde att andra patienter med
liknande akomma fick béttre vard, battre smartlindring och stéd. Han drog slutsatsen att
eftersom han var intravends drogmissbrukare med hepatit C, sa fick han samre vard. En
deltagare hade upplevt sjukvardspersonal som vid blodprovtagning tog ett steg tillbaka
da hon uppmarksammade att deltagaren hade hepatit C. I en studie av Stewart et al.
(2012) beskrev en tredjedel av deltagarna att de ndgon gang blivit indirekt eller direkt
diskriminerade av vardpersonal. Stigmatiseringen var aven ett hinder for deltagarna att
soka vard. En tro hos deltagarna om att otillracklig sekretess och anonymitet foreldg i
kontakten med varden vilket utgjorde ett hinder for att soka vard. De ville inte delge
personlig information for radslan att detta skulle foras vidare.

Flera deltagare i en studie av Paterson et al. (2006) upplevde att hepatit C var en
sjukdom associerad med drogmissbruk och darfor ville ingen varda dem. En deltagare i
studien gjord av Butt et al. (2008) som avsldjat att han var intravends drogmissbrukare
och hade hepatit C fick fordomande utlatanden och bads att aldrig mer atervanda till den
lakare han besokte. Deltagare, som fatt sjukdomen genom smittad blodtransfusion, sa
att vardpersonal sokt pa armarna efter stickméarken, aven efter det att de sagt att de inte
var drogmissbrukare. En annan deltagare (Fry & Bates, 2012) som hade fatt sjukdomen
pa medicinskt vag, bortsag fran sin diagnos i flera ar eftersom hennes lakare felaktigt
antog att hon var en drogmissbrukare och hans stigmatiserande behandling av henne.

”The Doctor rang me at home at 11.30pm and said ’you’ve got hep C. You’re a junkie,
aren’t you? | know there’s a lot to be ashamed of, but you can tell me’. I had never been
a drug user, | had never met an intravenous drug user in my life! He said ‘you could have
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only got it if you were a junkie’. So | thought that was just stupid, | dismissed the
diagnosis. — Anne, 35 (Fry & Bates, 2012 s. 468)

Stod

Da deltagare fick vardera det stod de fatt av sjukskoterskan enligt Grogan & Timmins
(2010) svarade 75 procent att detta varit utmarkt. Mer an hélften av deltagarna tyckte att
de fatt alla sina behov uppfyllda och en tredjedel att de flesta av deras behov hade blivit
tillgodosedda. Att sjukskdterskan hade tillrackligt med tid for dem, upplevdes av de
flesta deltagarna. De gav dven stod vid psykosociala upplevelser sa som
humdrsvangningar och depression.

Socialt stdd hade en central roll i hur personer upplevde sin sjukdom enligt Stewart et
al. (2012). Deltagarna uppgav att vilket stod de kéande att de fick berodde pa om den
andra personen visste om deras diagnos, samt hur néra relation de hade. De som
deltagarna i forsta hand valde att prata med var sin partner, foljt av familjen och darefter
ndra vanner. | studien av Fry & Bates (2012) hade alla deltagare nagon person i deras
narhet som de kunde soka stod hos, sa som familj och/eller vanner, upplevelsen av
stddet och stottningen varierade dock. En annan studie (Sgorbini et al., 2009) kom fram
till att stod fran nara och kara upplevdes som nagot viktigt under behandlingen, att ha en
partner som lyssnade och trostade och gav stéd. Aven i Conrad et al. (2006) studie
framkom att stod fran familj och véanner var av vikt.

Vissa nyttjade nagon form av stodservice enligt Fry & Bates (2012) som passade deras
behov, sasom stodservice dver internet, via telefon eller i stodgrupper. Denna service
sags som positiv av de flesta, da den tog bort lite av kdnslan av att vara isolerad och
hjélpte deltagarna att k&nna sig mer normala. For vissa skedde det direkt, att soka stod
utanfor den personliga sfaren, medan andra tog manga ar pa sig och det var da en
symbol av att komma ut ur férnekelsen. Det framkom i denna studie att ménnen
generellt tog nagot langre tid pa sig for att ta steget och soka hjalp. Nastan hélften av
deltagarna uttryckte vid nagon tidpunkt ovilja till att tillga stodservice da de inte ville
identifiera sig med stigmatiseringen eller som drogmissbrukare. Av de som deltog i
stddservice var majoriteten av deltagarna med for det emotionella stddet, en trovardig
kalla till information samt for en kansla av samhdrighet och normalitet. Det var vanligt
for deltagarna att forsta hur isolerade de hade varit. For de som ville ha mer anonymitet
upplevdes telefonservice och stodgrupper pa internet som ett alternativ. Alla deltagare
ansag att individuell radgivning eller stod skulle hjélpa till att hantera livet med hepatit
C. Studien av Sgorbini et al. (2009) beskrev ocksa att pa grund av stigmatiseringen
relaterad till hepatit C s upplevde deltagarna att nivan av stodet de fick var lagre an vid
annan kronisk sjukdom som inte medfdrde stigmatisering i lika hdg grad.

KOMMUNIKATION

Kunskap

Flera artiklar tar upp att deltagarna upplevde brist pa kunskap om sjukdomen hos
vardpersonal (Fry & Bates, 2012; Sgorbini et al., 2009; Sheppard & Hubbert, 2006;
Stewart et al., 2012; Zickmund et al., 2004). Bland annat beskrevs i studien gjord av
Sgorbini et al. (2009) att deltagarna upplevde att bristen pa kunskap, forstaelse och
resurser gjorde att varden inte blev holistisk, da fokus snarare l1ag pa att behandla
sjukdomen &n att se till patienten som person. Zickmund et al. (2004) kom fram till att
en fjardedel av deltagarna uttryckte att lakaren inte hade tillracklig medicinsk kunskap
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och att lakaren inte kunde diagnostisera deras sjukdom. Detta skapade en kénsla av
évergivenhet hos deltagarna och vissa hade fatt forklarat for sig att hepatit C inte var sa
farligt medan andra fatt hora att deras sjukdom var for avancerad for lakaren.

| en studie (Paterson et al., 2006) framkom att manga deltagare insag med tiden att de
sjalva fick engagera sig mer i sin sjukdom da de inte var nojda med den vard de fick. De
borjade inse att de hade unika behov och mal, vilka missades av vardpersonal som sag
det som att alla skulle ha samma vard. Att pabdrja egenvard och hanteringen av sitt
tillstand beskrevs av deltagarna i en annan studie (Fry & Bates, 2012) som en
vandpunkt i att anpassa sig till diagnosen och med detta kom uppfattningen av att ett liv
med hepatit C var hanterbart. Att forsta orsaken till hepatit C, gjorde sjukdomen mer
hanterbar. Strategier gallande diet och livsstil borjade anvandas for att hantera
biverkningarna. En orsak till att 6ka egenvarden var vardens smala fokus kring att
endast anvénda sig av medicinsk behandling samt att personerna skulle utesluta alkohol.
Detta misslyckades ofta dock i att latta biverkningarna. For att anpassa sig till
sjukdomen valde de flesta att ha egenvard for att se vad som fungerade for just deras
tillstand. Att forsoka med bland annat diet, traning, vila, naturlikemedel, meditation och
homeopati var vanligt.

Information

Att fa riktig och relevant information, vid sjukdomsbeskedet, var nagot som kunde
inverka positivt pa personerna. Flera deltagare rapporterade dock att de sjélva fick leta
efter information da de inte kande sig valinformerade nog efter lakarbesoket (Stewart et
al., 2012). Fel information och brist pa information var vanligt enligt deltagarna i en
studie av Sutton & Treloar (2007). P4 vilket sétt vardpersonalen kommunicerade
diagnosen och relevansen av den information som gavs paverkade pa stressen pa den
smittade personen enligt Fry & Bates (2012). Vissa saker kunde leda till att diagnosen
blev mer smartsam, sasom olampliga rad eller att testresultat meddelades pa ett
okansligt sétt. Det forelag aven en frustration i att vardpersonalen inte tog sig tid att
besvara alla fragor som fanns. Manga visade dven pa forlust av tilltro till varden, da
information undanhallits fran deltagarna. Motvillighet upplevdes i att ge adekvat
information eller besvara fragor. Alla deltagare markte av vikten av att forsta
sjukdomen men manga deltagare upplevde att de fick genomforska hepatit C och vad
det innebar sjdlva, istéllet for att forlita sig pa vardpersonal for att forklara fakta. |
studien gjord av Grogan & Timmins (2010) framkom att deltagarna 6ver lag var ndjda
med den tid som sjukskéterskorna gav, de informerade &ven val om biverkningar av
behandlingen. Deltagarna i Sheppard & Hubbert (2006) studie upplevde att deras egen
upplevelse av biverkningarna till behandlingen inte stimde med den information de fatt.
Alla hade sin egen unika upplevelse av sjukdomen.

Att inte avsl6ja att ha hepatit C for omgivningen var aterkommande i artiklarna (Butt et
al., 2008; Conrad et al., 2006; Fry & Bates, 2012; Grundy & Beeching, 2004; Moore et
al., 2009; Schéfer et al., 2005; Sgorbini et al., 2009; Stewart et al., 2012). Deltagarna
foredrog att halla sitt sjukdomstillstand for sig sjalva snarare an att riskera att mota
fragan om hur de fatt sjukdomen. Deltagarna undvek aven att dela information med sina
barn for att bevara sin relation och for narstaendes skull for att hindra dem fran att bli
utsatta for atl6je och skam (Butt et al., 2008; Sgorbini et al., 2009). | Butt et al. (2008)
studie kommer forfattarna dven fram till att inte avsldja sin sjukdom kunde leda till
forandringar i livsstilen och att socialt dra sig tillbaka. Att délja eller uppréatthalla en
identitet till omvérlden som en person utan hepatit C var det vanligaste sattet att hantera
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stigmatiseringen som sjukdomen forde med sig. Detta innebar en pafrestning da de hade
symtom fran behandlingen men kénde sig tvungna att uppratthalla en fasad av
normalitet utat. Nagra beskrev att de delgav viss information for att delvis forklara
symtom som haravfall eller fatigue genom att séga att de till exempel hade en
leversjukdom. Att inte avsloja sjukdomen ledde aven till att deltagarna valde att avsta
fran saker som kunde gora att sjukdomen skulle bli avslojad, som att uppsoka vard eller
delta i hepatit C stodgrupp. Erfarenheten av att avsloja pa jobbet varierade enligt Fry &
Bates (2012), de flesta ansag att om de avsljade pa arbetsplatsen sa riskerade de Gppen
eller dold diskriminering. Enligt Conrad et al. (2006) avsl6jade deltagarna sin sjukdom
av tva anledningar, for att inge trovéardighet samt for att kunna skydda andra fran att
smittas av misstag.

I en studie gjord av Schéfer et al. (2005) uppgav knappt 45 procent av deltagarna att de
hade informerat alla sina ldkare om att de var hepatit C positiva. Den mest frekventa
indikationen till att beratta om smittan till 1&karen var av "arlighet/risk att smitta” och
att det k&ndes som det naturliga”. Deltagarna var mest villiga att beratta om smittan for
gynekologer foljt av kirurger. | denna studie hade 99 procent berattat for sina partners
om smittan. Det var vanligast att avsl6ja for sin partner, sedan slaktingar och efter det
sina barn, darefter vénner och kollegor. Orsaker till att berétta var bland annat "arlighet/
risk att smitta”, 49,3 procent och att det var "sjalvklart”, 34,7 procent. Orsaker till att
inte avsl6ja var att ”lakarens jobb &r sakert i vilket fall”, 42,9 procent och ”glémde
beratta”, 33,3 procent.

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Sokningarna av artiklar gjordes vid tva olika tillfallen och med nagot olika fokus i
sokorden. Forfattarna anser att sokningarna har gatt bra och att fa fram artiklar i &mnet
upplevedes inte som svart. Detta tyder pa att amnet kan vara val utforskat sedan
tidigare. Sokord som valts ut passade val till syftet och gav ett relevant resultat i sina
sokningar. Samtidigt skulle andra sokord kunna ge ytterligare artiklar och pa sa satt
dimensioner av resultatet. En bred ingang i amnet valdes for att inte begransa eller lagga
in varderingar i amnet. Att ha denna utgangspunkt har enligt forfattarna gjort att
sokningarna gett en dversiktlig bild av dmnet. En snévare bild kunde ha riktat resultatet
och inte lett fram till att besvara litteraturstudiens syfte. Valet av databaser, Cinahl,
Scopus och Pubmed ansags som fordelaktiga da de behandlar &mnen kring medicin,
vard och omvardnad samt ar allmant vedertagna databaser. Sokningar i ytterligare
databaser ansags inte nédvandigt. De s6kord som anvandes kombinerades pa ett flertal
sétt i dessa tre databaser men endast de sokningar som genererade artiklar som senare
anvants ar redovisade i tabell 1 Artikelsokning.

Totalt lastes och granskades 23 artiklar, varav 15 sedan anvandes i arbetet. Nagra
artiklar valdes bort efter lasning, eftersom de inte var etiskt granskade, detta da Nilsson
(2009) menar att det kan ses som en brist i arbetet om de tas med. Artiklarna kunde ha
granskats manuellt utefter etiska riktlinjer men detta gjordes inte da dvriga artiklar var
tillrackliga for att svara mot detta arbetes syfte. En artikel valdes bort pa grund av att
den enbart gav en persons upplevelser, och den hade inte heller nagot etiskt
resonemang. | en artikel blandades resultat med egna slutsatser fran forfattarna, vilket
gjorde att det var svart att utlasa vad som kommit fram och denna valdes darfor bort.
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Ovriga artiklar valdes bort da de inte besvarade denna litteraturstudies syfte och darmed
inte kandes relevanta for arbetet.

I litteraturdversikten har elva stycken kvalitativa och fyra kvantitativa artiklar anvants.
Att fler kvalitativa an kvantitativa artiklar anvants kan bero pa att dessa beskriver
subjektiva upplevelser snarare an statistik. Vilket for forfattarna sags som gynnsamt da
det var just personers upplevelser som ansags studera. Att ha med kvantitativa artiklar
kan dock styrka resultatet da dessa kan bidra med mer generaliserbart resultat.

Ingen avgransning i sokandet gjordes nar det galler artal. De artiklar som anvénts ar
publicerade fran ar 2003 till och med ar 2012. Da hepatit C upptacktes sa sent som 1989
(Weiland, 2011b) kan detta bero pa att tidigare forskning inte finns i lika stor
utstrackning. Forfattarna anser att da artiklarna enbart har ett spann pa tio ar bor detta
ses som gynnsamt da det ger en inblick i hur det ser ut i dagslaget och det var det
aktuella laget som skulle kartlaggas.

Artiklarna kom fran Australien, USA, Kanada, Irland, Tyskland och Storbritannien
vilket innebér att samtliga studier gjordes i "vastvarlden” och kan da spegla en viss
kultur, ett visst samhaélle. Intressant hade varit att ha med nagon studie som gjorts i ett
nordiskt land, for att lattare kunna se hur detta skulle kunna appliceras i Sverige. Det
hade dven varit intressant att fa med studier fran andra delar av vérlden och andra
kulturer s3 som Egypten, som globalt har den hégsta smittutbredningen bland
befolkning (Varldshalsoorganisationen, 2012). Artiklar skrivna pa andra sprak an
engelska exkluderades, vilket kan paverka att flera artiklar kom fran samma land och
fran just engelsksprakiga lander. Att andra sprak valdes bort kan ha gjort att viktig
forskning fran lander utanfor vastvarlden inte framkommit. Sammanlagt fem artiklar var
fran Australien vilket kan paverka det framkomna resultatet. Tva av artiklarna byggde
pa varandra. Forfattarna valde att ta med dessa da artiklarna hade skilda syften och urval
och kom fram till olika saker.

Stigmatisering &r ett amne som aterkom i resultatet. Forfattarna hade en bild innan
sokningen om att detta &mne skulle kunna komma fram, men gjorde inte nagon aktiv
sokning pa det. Artiklarna har hittats i sokningar med sokord inriktade pa livet med
hepatit C i stort, vilket visar att denna stigmatisering ar en del av det som personer med
hepatit C upplever i sitt dagliga liv. Forfattarna la inte in diskriminering som sokord da
de har forsokt att ha ett Oppet forhallningssatt i lasningen av artiklarna.

Ingen vikt har lagts vid kon nar artiklarna gatts igenom. Méan och kvinnor representeras
I samtliga artiklar utom en, som enbart lyfter kvinnors upplevelser (Grundy &
Beeching, 2004). Denna artikel valdes att tas med da den beskriver generella
upplevelser, som &r applicerbara pa bada koénen. Huruvida deltagare i studierna hade
kronisk hepatit C eller var i det akuta skedet har inte lagts nagon stor vikt vid. |
artiklarna som studerades hade dock flertalet kronisk hepatit C. Upplevelsen av att fa
beskedet och leva med sjukdomen anser forfattarna vara densamma da akut hepatit kan
leda till kronisk, oberoende pa vilken typ av hepatit C de har. Antalet deltagare i olika
studier varierar. Det ar i flera studier ett stort bortfall, vilket da har diskuterats av
studiernas forfattare. Forfattarna av denna studie k&nner att bortfallet skulle kunna
paverka det resultat som framkommit, till exempel stigmatisering, da kanske endast de
som upplevde stigmatisering har svarat pa enkater eller intervjuer och 6vrigas asikter
inte framkommer.
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Att denna litteraturdversikt har tva forfattare kan ses som en styrka. Genom att tva olika
personer last och granskat samma artiklar har olika uppfattningar av dem framkommit
och kunnat diskuteras, for att pa sa satt 6ka forstaelsen for artiklarna. Det resultat som
framkommit har ocksa kunnat analyseras djupare an om det varit en ensam forfattare
som gatt igenom det.

RESULTATDISKUSSION

Denna litteraturstudie kom fram till att personer med hepatit C beskrev manga negativa
kéanslor kring sin sjukdom vilket tyder pa att hepatit C &r en jobbig sjukdom att leva
med. Det &r en komplex sjukdom som frammanar mycket kénslor. Ofta upplevde
personerna med hepatit C en nedstamdhet kring sjukdomen, behandlingen och det
bemotande de fick fran andra. Hur de blev bemétta av personer i sin omgivning var
nagot som aterkom i resultatet. Bemotandet fran vardpersonal beskrevs inte alltid som
positivt och ofta upplevdes stigmatisering i motet med varden.

Sjukdomsupplevelser

Att fa ett sjukdomsbesked sa som hepatit C skapade en sorgeprocess (Sgorbini et al.
2009; Stewart et al. 2012). Liksom vid besked om andra kroniska sjukdomar behovs
stod och stottning fran vardpersonal. For sjukskaterskan ar det viktigt att kanna till
personens reaktioner for att pa basta satt kunna hjalpa personen att kunna hantera dessa
kéanslor. Det blir betydelsefullt for sjukskoterskan att komma ihag att vid forsta beskedet
kan en chockreaktion uppsta vilket kan leda till ett irrationellt handlande eller uttryck
fran personens sida. Om sjukskoterskan har den rétta kunskapen och bemotandet kan
detta leda till en 6kad forstaelse for patienten. Det kan ge en storre mojlighet for
sjukskaterskan att kunna lugna, trosta och aterkoppla till personen och lata beskedet
sjunka in.

Litteraturstudien kommer fram till att personer med hepatit C upplevde nedstamdhet
Over att leva med en kronisk sjukdom (Sheppard & Hubbert, 2006) och att de var
oroade Over en oséker framtid utan garanterat botande (Sgorbini et al., 2009). Som
sjukskoterska blir det sjélvklart att forsoka trésta och lindra det lidande som kan finnas
och att forsoka fa patienten att hitta nya vagar och synsatt till ett liv med god livskvalitet
trots sin sjukdom. Att leva med kronisk sjukdom menar Charmaz (1997) kan leda till
isolering och en upplevelse av att inte vara normal for patienten. Det blir enligt
forfattarna betydelsefullt for sjukskdterskan att Iata patienten fa beskriva och berétta om
sitt liv med sin sjukdom, sina farhagor och tankar om livet och framtiden. Detta dels for
att patienten ska kunna fa sétta ord pa sina kanslor och att fa mojligheten att delge sin
historia samt for sjukskoterskan att kunna fa en storre forstaelse for patientens liv for att
darefter kunna hjélpa patienten att finna livskvalitet.

| forfattarnas resultat framkommer att bade positiva och negativa attityder fanns mot
behandlingen av hepatit C (Sheppard & Hubbert, 2006; Stewart et al. 2012).
Behandlingen mot hepatit C gav en hel del biverkningar, sa som fatigue, (Sgorbini et
al., 2009) och det ar darfor enligt forfattarna viktigt med adekvat information om hur
behandlingen gar till samt majliga biverkningar som kan uppkomma. Detta for att gora
patienter medvetna sa att de sjalva kan vara med och fatta beslut, ifall behandlingen
kanns vard att genomga for just dem. Som sjukskoterska och annan vardpersonal &r det
av vikt att vara medveten om de férandringar som kan upplevas i kroppen och
biverkningar som kan uppkomma for att pa basta satt kunna hjalpa personerna att
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hantera dem. Deltagarna i en studie upplevde att de var annorlunda innan behandlingen
startade och att de normalt inte var sa har nar de var friska (Sgorbini et al., 2009).
Sheppard & Hubbert (2006) menar att frustration fanns 6ver de fysiska forandringar
sjukdomen och behandlingen forde med sig. For att hjélpa de som upplever detta k&nns
det viktigt att ha en helhetssyn och underlatta dessa upplevelser for personerna. Liksom
vid alla sjukdomar &r det svart att som sjukskoterska och annan vardpersonal veta hur
en sjukdom eller behandling kommer att utvecklas for den enskilda personen. De har
snarare en generell kunskap som inte alltid &r applicerbar pa alla. Detta arbetes resultat
visar istallet pa vikten av att lyssna och ta in den enskilde personens upplevelser och
bekréfta det denne kénner.

Relation

Relationen till narstaende blev pa olika satt lidande hos personer med hepatit C. Att
kdnna uppmuntran och stéd fran personer i sin narhet var betydelsefullt (Sgorbini et al.,
2009). Kirkevold (2003) menar att familjen kan paverka en persons halso- och
sjukvardsstatus, och att det sociala och emotionella stod som kommer fran familjen kan
verka positivt. Sjukskoterskans roll i detta blir att se och forsoka forsta familjens
situation. Aven andra 4n personen med hepatit C kan behdva stod, information och
kunskap. Det ar aven av vikt for sjukskoterskan att kunna se hur kommunikationen och
stodet inom familjen fungerar. Detta for att kunna bidra med extra resurser till personen
eller familjen vid behov.

Stigmatisering fran omgivningen var nagot som framkom i litteraturstudien. Det fanns
en bristande kunskap om sjukdomen hos allménheten (Grundy & Beeching, 2004;
Sgorbini et al., 2009). Det var vanligt att personer med hepatit C blev tagna for att vara
drogmissbrukare, vilket ledde till missuppfattningar och diskriminering (Butt et al.,
2008). Missuppfattningarna om att sjukdomen endast smittas via intravendst
drogmissbruk skulle kunna komma fran att hepatit C inte skrivs eller talas speciellt
mycket om. Okad kunskap hos allmanheten kring hepatit C skulle kunna leda till bade
positiva och negativa konsekvenser enligt forfattarna. Okad forstaelse kring sjukdomen,
hos allmanheten kan minska radslan vad géller exempelvis smittspridning. Darmed
skulle stigmatiseringen kunna minska. Samtidigt skulle férdomarna kunna 6ka gentemot
de med sjukdomen da vetskapen om hur sjukdomen vanligtvis smittas, via intravendst
droganvéandande, framkommer.

Stigmatisering fran vardpersonal var ocksa vanligt forekommande mot personer med
hepatit C. Deltagarna tar upp just vardpersonals attityder, dar deltagarna upplevde
fordomar och samre vard. | forskning gjord av Frazer, Glacken, Coughlan, Staines &
Daly (2010), dar de vill ta reda pa sjukskoterskors, inom primarvard, syn och attityder
om att varda patienter med hepatit C kommer forskarna fram till att attityden generellt
sett var positiv till att varda personer med hepatit C, oavsett hur de har fatt smittan.
Yngre sjukskoterskor samt de som uppgav att de hade god kunskap om sjukdomen hade
signifikant mer positiv attityd till hepatit C och patienter med det. Dock uppger 51,7
procent av deltagarna att de skulle vara extra forsiktiga vid omvardnad av patienter med
hepatit C. Forskarna menade att om sjukskéterskor och annan vardpersonal foljde de
riktlinjer som finns géllande exempelvis basal hygien, skulle inga 6vriga
forsiktighetsatgarder behovas. Att vara extra forsiktig kan resultera i att
sjukskaterskorna utvar en samre vard mot patienten.
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Riktlinjer finns (Sahlgrenska, 2012), som séger att allt blod ska betraktas som
smittsamt. Basala hygienrutiner ska alltid anvéndas, vilket betyder att alla behandlas
lika i omvardnadssituationer. Dock ska inga specifika atgarder anvandas da det ar kant
att en person har en blodsmitta, tillrackligt skydd ska redan anvandas. Forfattarna kan
forsta den radsla manga upplever i kontakten med blod, och det ar just darfor det ar sa
viktigt att folja de riktlinjer som finns.

Forfattarna tycker att det blir viktigt for oss i vart kommande yrkesutévande att vara
medveten om de attityder och férdomar som kan forekomma hos vardpersonal och hos
henne sjalv for att pa sa satt kunna reflektera och darigenom fa dkad forstaelse for
patienten. Detta for att kunna ge ett battre bemdtande och lattare kunna satta sig in i
patientens livssituation samt visa medkansla och intresse. Fossum (2007) menar att
bemaotande innefattar manniskosyn och att detta da indirekt omfattar hur varden utfors.
Travelbee (1971) menar att redan i det forsta motet finns uppfattningar och
forvantningar pa den andre som kan paverka vardrelationen. Fran sjukskoterskans sida
kan det darfor vara en god idé att reflektera dver infor motet hur hennes egen
forforstaelse och forvantan kan komma att paverka. Halso- och sjukvardslagens (SFS
1982:763) mal &r att varden ska ske pa lika villkor for alla och bygga pa respekt for
individen. Ska detta foljas sa borde ingen stigmatisering eller diskriminering fa
forekomma. Resultatet som framkommer tyder pa att det finns mycket att jobba pa for
att pa basta satt forbattra varden och bemotandet med patienter. Malet for alla
vardprofessioner borde vara att ingen méanniska ska kanna sig krankt eller diskriminerad
utan strava efter att skapa ett bra vardmaéte. Att som vardpersonal bidra till att patienten
far kanna sig uppskattad och omtyckt kan gora att patienten kan kanna sig mer vard som
manniska och kanske inte beh6ver kanna att den gar och bar pa en skuld och skam Gver
sin sjukdom. Vardpersonalen ska vara ett foredome och visa att alla ar lika mycket
varda trots mojlig sjukdom eller hur de har fatt den.

Det framkom i studierna att det fanns ett samband mellan psykosociala problem och
kanslan av stigmatisering fran varden (Schafer et al., 2005). Detta visar enligt
forfattarna pa att det kan finnas ett samband mellan att exempelvis inte ha tillrackligt
med socialt stod fran omgivningen i forhallande till vilket stod som kan fas fran varden.
Upplevelsen av att andra far battre vard kommer kanske inte alltid fran nagot varden
star for utan kan snarare bero pa hur personen upplever sig sjalv. Personer med hepatit
C gor kanske direkt en koppling till att andra ser ner pa dem i tron om att de skulle vara
drogmissbrukare eller liknande. Forvrangningar skulle kunna uppkomma av att standigt
leva med tron om stigmatisering fran omgivningen. Instéllningen hos personen kan dven
den paverka bemaétandet i varden, det ar inte alltid endast vardpersonalens fel nar
relationen inte fungerar, dven om dessa ska forega med gott exempel och ha ett
professionellt forhallningssatt. Travelbee (1971) menar att en av de storsta svarigheterna
ar personens egen attityd mot sin sjukdom. Det sjukskoterskan bor gora ar att forsoka
andra patientens attityd till sin egen sjukdom och stérka sjalkénslan hos denne. Som
sjukskoterska och annan vardpersonal ar det viktigt att inte forstarka de kanslor av
negativitet som kan finnas hos personer med hepatit C. Malet ar istallet att forsoka
minska det lidande som kan finnas.

| studien av Paterson et al. (2006) framkommer att mycket fokus lag pa det medicinska.
En helhetssyn pa manniskan innebar att se denne som ett subjekt, vilket gors i storre del
inom omvardnadsdisciplinen &n den medicinska disciplinen. Det verkar i studierna inte
som att det ar de medicinska raden i sig det ar fel pa, utan snarare allt det som inte tas
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upp, till exempel om hur det dagliga livet med sjukdomen ser ut. D& omvardnad ar
sjukskoterskans huvudamne kanns det delvis som hennes ansvar att se personen med
hepatit C som en ménniska, inte som en sjukdom. Hennes fokus bor snarare an att bota
sjukdomen i sig ligga pa att se vad patienten behover hjalp med och fokuserar pa, och
vad som ar viktigt for denne. Att fraga vad patienten sjalv har for férvantningar pa
varden bor ses som en sjalvklarhet. I personcentrerad vard (Centrum for personcentrerad
vard vid Goteborgs Universitet, 2012) &r det viktigt att strdva mot samma mal och for
detta kravs att personens berdattelse ar i fokus, att denne far berétta om sin situation.
Kasén (2002) menar att i en vardande relation ska patienten ses som en helhet och inte
bara som den sjukdom den har. Detta gor att patienten kénner sig sedd, vilket leder till
en trygghet i kontakten med varden.

Nagot som kan skapas av en sadan har vardande relation (Kasen, 2002), ar tillit, vilket
kanns som en viktig bit for att skapa delaktighet i varden. | studien av Paterson et al.
(2006) beskrivs hur deltagarna upplever en balansgang mellan att behalla kontrollen och
att gora det som deras ldkare uppmanar dem till. Detta kan tyda pa att synsatten hos
patienterna skiljer sig fran lakarnas. Personen sjalv ar ofta den som &r expert pa sin egen
sjukdom, och bor darfor vara med i de beslut som tas. Att fa vara delaktig i sin egen
vard innebér inte att sjalv fa bestamma allting, utan snarare om att veta varfor olika
saker ar som de ar och vad som gors at dem. Att vara vl insatt i sin sjukdom och
behandling kan skapa en kénsla av sammanhang som kan hjalpa till att hantera sin egen
situation. Omvardnadens mening ar enligt Travelbee (1971) att assistera en individ,
familj eller samhalle i hanteringen av sjukdom och i vissa fall hjélpa till att hitta det
meningsfulla i situationen.

Grogan & Timmins (2010) beskrev att 75 procent upplevde att det stod de fatt fran
sjukskoterskan varit utmérkt och att sjukskoterskan haft tillrackligt med tid till dem.
Socialt stdd hade en central roll i hur personer upplevde sin sjukdom enligt Stewart et
al. (2012) och vanligast var att soka stod hos familj och vénner. En orsak till att inte
soka hjalp fran narstaende var att dessa inte hade personlig erfarenhet av hur det var att
leva med sjukdomen (Sheppard & Hubbert, 2006; Stewart et al., 2012). Detta kan visa
pa att stodgrupper dar hepatit C smittade far traffa personer i samma situation &r nagot
som behdvs i stérre grad. Stodgrupper och annan stodservice upplevdes enligt Fry &
Bates (2012) oftast som nagot bra och det framkom att individuell radgivning och stod
skulle kunna hjalpa personer med hepatit C att hantera livet. Det var vanligt att
deltagarna forstod hur isolerade de hade varit da de traffade andra. Charmaz (1997)
beskriver hur det ar vanligt att personer med kronisk sjukdom isolerar sig pa grund av
kdnslan att inte passa in i normen. Att da traffa andra som har liknande upplevelser kan
forhoppningsvis minska denna isolering. Forfattarna tycker genom det resultat som
framkom att stdd till personer med hepatit C borde vara en central del i hanterandet av
sjukdomen. Genom resultatet framkom det att mycket kanslor upplevdes i och med
hepatit C diagnosen. Nedstamdhet, radsla, angest, kanslor av att inte vara som tidigare
samt psykiska och fysiska biverkningar. Kanslor av skam och skuld och stigmatisering
gentemot hur sjukdomen erhallits och forandrad livssituation. Om sjukskéterskan i detta
lage inte kan bidra med stod for personer med hepatit C kan det innebdra stor stress och
fortvivlan for personen.

Majoriteten av personer i Sverige som far hepatit C far det genom intravendst

droganvéndande (Smittskyddsinstitutet, 2012c) och det sociala stdd de upplever kanske
inte alltid &r det basta och vissa kanske inte har nagot socialt natverk dverhuvudtaget
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eller nagon att prata med. For sjukskoterskan blir det i detta lage viktigt att kunna stétta
och hjalpa patienterna och se att ett behov av stod foreligger. Det ar viktigt att
sjukskaterskor visar att de har tid for dem och att de lyssnar, tar personen pa allvar och
inte bidrar till att forminska de k&nslor som personen har genom att vara nonchalant,
utan istéallet forsoka underlatta den stress personen upplever. Manga upplevde en kansla
av normalitet nar de fick samtala med andra i samma situation (Fry & Bates, 2012). Att
trots en kronisk sjukdom kunna uppratthalla ett normalt liv borde for sjukskoterskan
vara en prioritet. Sjukskdterskan bor skapa en insikt hos patienten om vad stod kan
bidra med for dem och kunna motivera patienten att uppsodka detta stod. Genom detta
far de majlighet att prata med personer i samma situation sa att de inte ska behova
kdnna sig ensamma i sin situation. Orem et al. (2001) menar i sin teori om egenvard att
sjukskaterskan kan hjalpa till med att skapa en motiverande miljo sa att personen kan
uppna sina mal. Den hjalp som sjukskoterskan erbjuder ska ges med hansyn till
personens livssituation och personlighet. Det ligger ocksa pa sjukskaéterskan att bedoma
hur mycket hjélp och stéd som ar nédvandigt. Genom att ge emotionellt stod kan
sjukskoterskan uppmuntra personen att initiera eller vidhalla en uppgift och kunna fatta
beslut. Stéd i form av uppmuntran kan vara lika viktigt som fysisk hjalp.

Kommunikation

Rédsla var en kéansla som beskrevs av manga, och orsakerna till denna var ofta befogad
och obefogad oro 6ver att dverfora sjukdomen till andra, sasom narstaende. Enligt
Stewart et al. (2012) vidtog manga deltagare onddiga forsiktighetsatgarder, sasom att
dricka ur en egen flaska. Detta visar pa vikten av att fa den kunskap och information om
sjukdomen som kravs, for att kunna leva ett sa normalt liv som mojligt och ta adekvata
beslut. Som sjukskoterska galler det att forsta vad personerna behover for information
samt att kunna l&ra ut om sjukdomen, skapa hélsa och motivation. Detta skulle kunna
lindra en del av det lidande personer med smittsam sjukdom kan uppleva.

Enligt Fry & Bates (2012) fanns en frustration hos personer med hepatit C éver att
vardpersonal ignorerade eller inte kunde svara pa alla deras fragor. Brist pa information
var vanligt (Sutton & Treloar, 2007). Fran vardpersonalens sida handlar kanske detta
felaktiga bemotande om okunskap snarare &n ignorans. Vardpersonalen vet kanske inte
vad de ska svara, vilket gor att missuppfattningar uppstar. Det som varden generellt
skulle kunna gora &r att ge mer utbildning till personalen om smittsamma sjukdomar,
hur dessa sprids och rutiner vid omvardnad av personer med dessa sjukdomar. | alla
instanser i varden kommer sjukskéterskan och annan vardpersonal forr eller senare att
stota pa personer med blodsmitta. Att da ha tillrackligt med kunskap ger béttre
mojlighet till en god omvardnad. Detta ses i studien av Frazer et al. (2010) dar en
positiv attityd till hepatit C hade samband med god kunskap om sjukdomen.

Forfattarna anser att ha en god pedagogisk formaga och kunna lara ut saker pa ett
individanpassat satt ar viktigt for personal inom halso- och sjukvarden. Att inte bara
informera, utan kommunicera, och forsékra sig om att patienten har forstatt all den
information och kunskap den fatt ar viktigt. Att fa mycket information om nagot
behover inte 6ka kunskapen hos personen som tar emot den. Informationen bor ges pa
ett satt som gor att personen kan goéra om den till egen kunskap.

Hepatit C var en sjukdom som manga valde att délja for sin omgivning (Butt et al.,

2008; Conrad et al., 2006; Fry & Bates, 2012; Grundy & Beeching, 2004; Moore et al.,
2009; Schafer et al., 2005; Sgorbini et al., 2009; Stewart et al., 2012). Deltagarna valde
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att hellre isolera sig och gora férandringar i sin livsstil for att undvika situationer dér
deras sjukdom skulle kunna avsléjas (Butt et al., 2007). Detta tyder pa att hepatit C
skulle beh6va bli mer acceptabelt i sociala sammanhang, for att personer som lever med
den skulle kunna fa en battre livskvalitet. Som tidigare namnts kan detta hanga ihop
med bilden av sig sjalv, och hér kan sjukskdterskan hjélpa till att starka individens
sjalvbild. I varden borde en sadan kultur skapas att det alltid ska vara accepterat att
avsloja sin sjukdom, vilken den &n &r. | studien av Schéfer et al. (2005) uppgav knappt
hélften av deltagarna att de avslojat sin hepatit C for alla sina lakare, vilket tyder pa att
det finns brister i varden vad galler kommunikation och tillit till sin ldkare. Att inte
avsloja sin sjukdom i kontakt med varden ar enligt smittskyddslagen (SFS 2004:168) ett
lagbrott. Det &r darfor viktigt att skapa en kénsla i moétet med personer med hepatit C
som gor att de kanner att det ar fritt fram att beratta, eftersom att inte beratta kan fa
forodande konsekvenser.

Enligt Orem et al. (2001) &r en av sjukskoterskans uppgifter att stotta och undervisa
personen i deras egenvard. Detta kan for personen skapa en helhetshild av sig sjalv. Att
sjalv fa bidra till sin vard gor att personer kan uppleva att de har stérre kontroll och
kanner sig friskare. Forfattarna anser att denna egenvard ar viktig da det har kan visa
vad som ar viktigt for den enskilda manniskan. Sa lange egenvarden inte forhalar den
évriga varden, utan istallet anvands som ett komplement och &r ndgot som den enskilde
mar bra av ses inget fel i anvandandet. Detta ar snarare nagot som bor uppmuntras fran
sjukskoterskans sida och nagot hon behdver ha kunskap om for att kunna undervisa i.
Nér det galler personer med hepatit C framkom i studien av Fry & Bates (2012) att det
var vanligt att forsoka med olika strategier gallande till exempel diet, tréning, vila,
naturldkemedel, meditation och homeopati. Som sjukskoterska bor ett Oppet
forhallningssatt visas, och det &r viktigt att forsta att det som fungerar for den ene
kanske inte fungerar for den andre, men att stotta oavsett vad patienten valjer att
fokusera pa.

Implikation for omvardnad

Det valda amnet och det resultat som framkom blir av relevans for sjukskéterskan da
hon nagon gang i sin yrkesutdvning kommer att varda personer med blodsmitta,
exempelvis hepatit C. Det ar da viktigt att kanna till de kénslor personen har kring en
kronisk sjukdom, speciellt en sjukdom som &r sa stigmatiserad. | detta resultat kan ses
att personer med hepatit C paverkas av bemdétandet de far i varden. Okad kunskap och
forstaelse kring hepatit C och personers upplevelser av att leva med sjukdomen kan ge
ett forbattrat vardmate och en kénsla av okad vardighet for personen. Det &r viktigt att
som sjukskoterska kanna till hur hon sjalv kan vara med och paverka personens attityd
till sin sjukdom, bade positivt och negativt. Det &r minst lika viktigt for sjukskoterskan
att vara medveten om sina egna attityder kring sjukdomen och hur de kan paverka. Att
kunna reflektera kring dessa kanslor for att personen i vardmotet inte ska uppleva
stigmatisering, utan att vard kan ges pa lika villkor till alla. For sjukskéterskan handlar
omvardnad om helhetssyn och det blir viktigt att forsta det dagliga livet med sjukdom,
inte bara hur sjukdomen ska behandlas.

Forslag till vidare forskning

Vidare forskning kan vara att ndrmare belysa hur stod skulle kunna forbéttra livet for
personer med hepatit C och vad som gors for att forbattra livet for personer med
sjukdomen bade fran sjukskoterskans sida och fran annan vardpersonals sida. Intressant
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skulle ocksa vara att vidare veta sjukvardens attityder och kunskaper om personer med
hepatit C.

SLUTSATS

Hepatit C &r en komplex sjukdom att leva med som ger upphov till mycket negativa
kéanslor, sdsom oro, angest och radsla. Den paverkar individen genom biverkningar fran
behandling, férandrad livssituation och eventuella problem som uppkommer i det
sociala natverket. Det ar ocksa en sjukdom som manga valjer att délja, da de upplevt
stigmatisering bade fran personer i sin omgivning och fran vardpersonal. Hepatit C-
smittade ar en utsatt grupp i samhéllet och alla de som drabbas av hepatit C har unika
upplevelser och behov, vilket gor att sjukskoterskan far en viktig roll i att stétta dem.
Som sjukskaterska ar det da viktigt att lyssna och ha en helhetssyn pa personen samt att
ha tillrackligt med kunskap om sjukdomen for att kunna ge rad och hjélp i den situation
individen befinner sig i. For att forsta en manniskas upplevelser av sin sjukdom blir det
av vikt med en personcentrerad vard, dar personens egen berattelse far komma fram.
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