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Abstrakt

Hepatit C ér en blodburen sjukdom som ér relativt nyupptéckt och kunskap
om att leva med denna &r begransad. Mdten och relationer mellan patienter
och vérdpersonal kan frimjas genom okad forstaelse. Kunskap skulle kunna
leda till béttre vard for personer med hepatit C. Syftet med denna
litteraturstudie var att beskriva ménniskors upplevelser av att leva med
hepatit C. En litteraturstudie genomfordes genom att tio artiklar
analyserades med manifest kvalitativ innehéllsanalys. Fyra huvudkategorier
framkom: Att kénna sig fordomd och krénkt, Att livet begrinsas, Att risken
att smitta andra dr stdndigt nidrvarande och Att finna en strategi for att
hantera situationen. Upplevelserna innefattade stigmatisering och okunskap
bade hos allménheten och inom sjukvirden. Personerna upplevde ocksa en
begransning av vardagen pd grund av symtom, biverkningar och ovisshet.
Information och kunskap anségs viktigt for att kunna hantera sjukdomen.
Vardpersonal bor fokusera pa att bemdta personer som dr smittade med
hepatit C ur ett personcentrerat perspektiv for att minska upplevelsen av
stigma. Sjukvérden bor ocksa oka sin kunskap om sjukdomen och férmedla
tydligare information och bittre stod till patienten.

Nyckelord: Hepatit C, upplevelse, personer, kvalitativ innehéllsanalys,
litteraturstudie.



Att leva med en kronisk sjukdom &r en subjektiv och personlig upplevelse for varje enskild
individ. Sjukdomen innebir en fordndring i livssituationen och far ofta uppmirksamheten att
riktas indt mot den sjuka kroppen. Medvetenheten om kroppens svagheter blir starkare, det
kan da vara svart att fokusera pa andra saker dn sadant som &r sjukdomsrelaterat (Toombs,
1993, s. 38). Ohman, Séderberg och Lundman (2003) talar om smértan och den svaga
kroppen och hur personer med kronisk sjukdom tvingas leva livet utifran sjukdomen. Den
sjuka minniskan pendlar mellan hopp och fortvivlan och de kédnner sig ofta ensamma 1
sjukdomen eftersom ingen annan kédnner det den sjuke upplever. Mélet ar att fa lindring och fa
leva ett s normalt liv som mdjligt. Peterson (2010) beskriver att personer med smittsam
blodburen sjukdom upplever det svart att avsldja sitt tillstdnd for andra, ndgot som kan ge
svarigheter 1 att soka och motta stdd. Personer upplevde ocksa att deras sjélvstindighet blev
inskrinkt. Enligt Sandelowski, Lambe och Barroso (2004) dr stigma en stor del av livet hos
personer som lider av en kronisk smittsam blodsjukdom. Upplevelsen av att vara
stigmatiserad &r stindigt ndrvarande d&ven om ingen utfor en stigmatiserande handling
gentemot den sjuke. Krinkning av patientens virdighet dr nagot som orsakar lidande for

patienten (Eriksson, 1994, s. 88).

Hepatit C dr en infektion orsakat av ett virus som 1 huvudsak smittar via kontakt blod mot
blod, exempelvis genom att personer som anvéinder droger delar kanyler eller sprutor, eller
genom kontaminerat material som penetrerar huden (tatueringsnélar, piercingverktyg) (Pears,
2010). Viruset upptécktes ar 1989 och personer som genomgitt blodtransfusion innan dess
kan ha utsatts for viruset utan nagons vetskap. Inkubationstiden &r 6-9 veckor fran
smittotillfdllet. Smitta kan ske via sexuell kontakt men smittsamheten &r dir inte lika stor.
Barn kan smittas av sin mor vid forlossningen, men dven detta ar relativt ovanligt (cirka 5-6
procent) (Pears, 2010). Diagnosen stélls genom péavisande av antikroppar som kan utvecklas
olika snabbt hos olika personer. Primérinfektionen &r ofta utan eller med lindriga symtom
men den storsta delen av smittade far en kronisk infektion. Det finns en risk for cirros till f61jd
av hepatit C, levercirros utvecklas dock under en lang tid (Pears, 2010). Behandling for
hepatit C &r injektioner med alfa-interferon kombinerat med det antivirala medlet Ribavirin.
Behandlingen kan leda till kraftiga biverkningar, detta kan gora att dosen maste sdnkas (Pears,
2010). Hepatit C ar betydligt mer vanligt forekommande i till exempel Ryssland och i vissa
delar av Asien dn 1 Sverige (Hopwood & Southgate, 2003). Enligt Smittskyddsinstitutet
(2012) inrapporterades 2097 fall av hepatit C i Sverige ar 2011. Trenden har varit



nedatgéende fran 1994, men tycks nu ligga ganska stadigt kring 2000 fall per ér. I Norrbotten

har antal fall de senaste aren Okat, framf6rallt i missbrukskretsar.

Enligt kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005) ér
sjukskoterskans uppgift att frimja hilsa och lindra lidande och for att kunna géra detta krdvs
forstaelse for vad patienten gér igenom. Héilsa dr en personlig, subjektiv upplevelse och en del
av livet. Eriksson (1994, s. 64) beskriver hilsa som en stindig rorelse bestdende av problem,
behov och begir. En balans mellan dessa tre dr ndgot som gor att den lidande ménniskan &nda
kan uppleva hélsa. Relationer ménniskor emellan &r viktigt for att uppleva stod, vélbefinnande
och meningsfullhet (Hagerty, Lynch-Sauer, Patusky, & Bouwsema, 1993). Relationens
betydelse mellan patient och hdlso- och sjukvardspersonal dr darfor av storsta vikt for att ge
en god omvérdnad och for att skapa en ldkande milj6 for bdde kropp och sjil (Stamnes, 2000).
I en relation mellan sjukskoterska och patient dr det viktigt att tinka pé vilket virde patienten
tillskrivs, upplevelsen av att ha egenvirde och att kdnna sig virdesatt av sjukskdterskan ér
grundldggande for upplevelsen av hélsa (Eriksson, 1994, s.88). Forstdelse for patientens
livsvédrld och vardpersonalens formaga att sitta sig in 1 denna dr mycket viktig for att skapa en
lakande relation. Upplevelserna av sjukdomen ska vara i fokus, inte sjukdomen i sig (Toombs,

1993, s. 89).

van de Mortel (2002) anser att vardpersonal har délig kunskap om hepatit C. Kagan, Lee
Ovadia och Kaneti (2009) menar att personalens kunskap om blodburna sjukdomar &r relativt
hog generellt sett men att mest kunskap finns om HIV och sedan hepatit B. Brist pa kunskap
skulle kunna innebéra délig forstaelse for patienters upplevelser av sin sjukdom (van de
Mortel, 2002). Det forekommer att hélso- och sjukvardspersonal mer eller mindre forsoker
undvika arbete med patienter smittade av blodburna patogener (Kagan et al., 2009). Mer
kunskap hos vardpersonalen behovs for att kunna ge en god omvérdnad till drabbade patienter
och for att minska risken for radsla, diskriminering och férdomar om personer med hepatit C.
Detta skulle i sin tur kunna minska ett upplevt stigma i kontakt med sjukvérden (Richmond,

Dunning & Desmond, 2004).

For att kunna ge en individualiserad omvardnad av hog kvalitet ar det viktigt att kinna till
vanliga upplevelser hos personer med hepatit C (Sandelowski et al., 2004). Akta virdande
sker ndr hela personen blir sedd och behandlas med respekt, vilket i sin tur forminskar
lidande. Patienter som kénner sig sedda, behandlade likvardigt och att vardpersonal engagerar

sig i dem upplever ett storre vélbefinnande (Arman & Rehnsfeldt, 2007).



Denna studie ér betydelsefull att genomfora for att fa en Gverblick av hur det kan vara att leva
med hepatit C och kan leda till att kunskapen om vanligt forekommande upplevelser hos
drabbade personer okar. I omvéirdnadsarbetet kan denna kunskap hjélpa till att framja béttre

moten och relationer mellan patienter och vardpersonal.

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva manniskors upplevelser av att leva med

kronisk hepatit C.

Metod

Litteratursokning

Sokning av vetenskapliga artiklar utfordes i databaserna PubMed och CINAHL eftersom
dessa databaser innehaller ett stort urval av artiklar relevanta for &mnet omvardnad (Polit &
Beck, 2008, s. 111-112). Sokord och tréaffar redovisas i tabell 1. Inklusionskriterier var:
kronisk hepatit C, den drabbades upplevelser, kvalitativa studier, engelsk text, peer reviewed.
Exklusionskriterier var: hepatit C i kombination med Gvriga hepatiter, artiklar som 1 huvudsak
fokuserar pd missbruk med hepatit C som ett bifynd. Litteratursokningen inleddes med en
pilotsokning for att undersoka hur mycket material det fanns om @mnet. Sedan genomfordes
sokningen med bade MeSH-termer och fritextsokning. Till en bdrjan valdes tretton stycken
artiklar ut genom att titel och abstrakt listes igenom. Sedan ldstes artiklarna i sin helhet och
da sorterades tre stycken bort eftersom det visade sig att de inte svarade mot syftet. Nedan

redovisas litteraturskningen 1 Tabell 1.



Tabell 1 Oversikt av litteratursékning (n=13)

PubMed 120119

Soknr *) Soktermer Antal traffar ~ Antal valda
1 MSH Hepatitis C 47607

2 FT Living 799318

3 FT Experience 304697

4 MSH Interview 116876

5 1 AND 2 2880

6 1 AND 3 979

7 1 AND 2 AND 4 67 3
CINAHL 120119

Soknr *) Soktermer Antal traffar Antal valda
1 FT Hepatitis C 4881

2 FT Living 44167

3 FT Experience 66737

4 FT Interview 44583

5 1 AND 2 110 10

6 1 AND 3 138

7 1 AND 2 AND 4 19

*MSH — Mesh-termer i databasen PubMed, FT — fritextsokning.

Kvalitetsgranskning

Artiklarna kvalitetsgranskades med stdd av protokoll for kvalitetsbedomning av kvalitativa

studier fran Willman, Stoltz och Bahtsevani (2006, s. 156) som syftar till att bedoma

kvaliteten, hur vil studien har utforts och beskrivits. Protokollet modifierades for att passa de

artiklar som granskades. Punkten géllande om teori genererats togs bort pd alla artiklar utom

en, eftersom bara en artikel baserades pd metoden grounded theory. En kvalitetsgradering

med hjdlp av poangfordelning vid kvalitetsgranskningen utfordes for att littare fa en dversikt

over artiklarnas kvalitet. Varje punkt pa protokollet gavs en poing vid positivt svar. Podngen



rdaknades sedan ihop och en procentsats berdknades baserat pd hur manga punkter artikeln
uppfyllde. 80-100 % innebar hog kvalitetsgrad, 70-79 % innebar medel och 60-69 % innebar
lag (Willman et al., 2006, s. 96). Av de granskade artiklarna fick sju stycken betyget hog, en
fick hog/medel och tva fick medelbetyg. Ingen artikel 1 granskningen fick lag kvalitetsgrad.

Tabell 2 Kvalitetsgranskning av artiklar (n=10)

Forfattare/Ar/Land Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
studie
Butt et al. Kvalitativ 26 Semistrukturerad  Stigma utgdr en Hog
(2008) 13 kvinnor,  intervju. utmaning for personer
USA 13 mén Hermeneutisk med hepatit C, gillande
33-76 ar analys. samhillet och sociala
kontakter.
Conrad et al. Kvalitativ 70 Semistrukturerad Personer som lider av Hog
(2006) 25 kvinnor,  intervju, hepatit C far béra pa en
Australien 45 mén individuell ochi  tung psykosocial borda
18-60 ar grupp. Grounded kopplad till sin
theory-baserad sjukdom.
analysmetod.
Crockett & Gifford.  Kvalitativ =~ 25 Semistrukturerad Nydiagnostiserade Hog
(2004) Enbart intervju, kvinnor upplevde
Australien kvinnor tematisk samma problem som de
18-43 ér kvalitativ som levt med
innehallsanalys sjukdomen langre:
diskriminering, dalig
information, uppfoljning
och stod.
Glacken et al. Kvalitativ. =~ 9 Intervjuer, Upplevelsen av Medel
(2001) 7 kvinnor, 2 kvalitativ transition var ingen
Irland mén innehéllsanalys tidsbunden eller linjér
27-66 ar héndelse och
livsforandringen var
mer smértfri for vissa dn
for andra som fastnat i
borjan av processen.
Groessl et al. Kvalitativ =~ 22 Semistrukturerad I borjan upplevdes Hog
(2008) Enbart mén  intervju, diagnosen tung,
USA kvalitativ sjukdomen har ockséa
innehallsanalys lett till paverkan pa

relationer och
livskvalitet. Den
antivirala behandlingen
gav mycket
biverkningar.




Forts. Tabell 2 Kvalitetsgranskning av artiklar (n=10)

Forfattare/Ar/Land Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
studie
Janke et al. Kvalitativ. =~ 40 Fokusgrupper, Personer med hepatit C ~ Hog
(2008) 8 kvinnor, constant upplever kdnslomaéssig
USA 32 médn comparative instabilitet och stigma,
40-60 ar method. nagot som kan leda till
social isolering.
Sgorbini et al. Kwvalitativ 10 Semistrukturerad Hepatit C och Hog
(2009) 32-54 éar intervju, kombinationsbehandling
Australien kvalitativ gav stor effekt pa
innehallsanalys.  personers fysiska och
psykiska livskvalitet.
Stoller et al. Kvalitativ =~ 42 Semistrukturerad Personer med hepatit C ~ Hog
(2009) 16 kvinnor, intervju, har olika mal: bekdmpa
USA 26 mén kvalitativ viruset, stirka kroppens
36-74 ar innehéllsanalys.  motstandskraft och
immunforsvar samt
hantera sjukdomens
foljder.
Sutton & Treloar Kvalitativ. 36 Semistrukturerad Diagnosen upplevdes Hog/Medel
(2007) Béde mén intervju, som ett avbrott for att
Australien & kvinnor kvalitativ senare foljas av en
innehallsanalys transitionsperiod dér
personerna fordndrade
sina perspektiv pa
sjukdom och hilsa.
Provsvar visade sig ha
liten effekt pa den
upplevda hélsan.
Temple-Smith et al. ~ Kvalitativ. 32 Intervju, Béde mén och kvinnor Medel
(2004) 20 kvinnor,  tematisk var missndjda med
USA 12 mén kvalitativ sjukvérden i samband
17-56 ér innehallsanalys med diagnos och
uppfoljning. Kvinnor
hade storre tendens att
soka upp vard, medan
mén hade storre tendens
att forneka sjukdomen.
Analys

I denna litteraturstudie har en kvalitativ innehallsanalys genomforts. Kvalitativ

innehallsanalys dr nér insamlad information analyseras, kondenseras och ordnas 1 kategorier

for att identifiera teman och rdda tradar i materialet (Polit & Beck, 2008, s. 517). Syftet i

denna studies litteraturanalys var att analysera materialet for att kunna beskriva personers



upplevelser av att leva med hepatit C. Analysen utféordes med en manifest ansats dér fokuset

ligger pé det synbara i materialet (jmf. Graneheim & Lundman, 2004).

Valet av metodartikel baserades pa att metoden &r tydlig i sina steg, latt kan appliceras pd den
hir typen av studier genom att anpassa stegen och att det ar litt att f6lja metoden bade framat
och bakét i stegen. Litteraturanalysen utfordes darfor med hjalp av Burnard (1991) vilken
beskriver 14 steg for analys av kvalitativt material. Stegen anpassades eftersom detta dr en
litteraturstudie och Burnards steg bygger pa analys av intervjumaterial i sin rdform. . Vissa
steg sorterades bort eftersom de bygger pé att en intervju har gt rum inom studiens ramar,
nagot som inte skett di detta &r en litteraturstudie. Ingen utomstiende kallades heller in for att
kontrollera kategoriseringen. Slutligen genomfordes inte en fullstindig kodning enligt
Burnards modell eftersom det inte fanns hela intervjutranskript tillgédngliga. Ur materialet
plockades 292 stycken textenheter ut. For att kunna f6lja textenheterna till sitt ursprung, och
diarmed inte tappa kontexten, marktes textenheterna. Detta utfordes genom att varje artikel
bendmndes med en bokstav och alla textenheter som togs ur denna har samma bokstav, varje
textenhet fick sedan ocksa en siffra for att kunna identifiera textenheten genom de olika

stegen.

Enligt Burnard (1991) kan analysmaterialet kondenseras, forkortas, 1 syfte att sortera bort
utfyllnad och fé fram kérnan i textenheterna. I denna studie kondenserades textenheterna
samtidigt som de Oversattes till svenska. Enbart en kondensering genomfordes eftersom
textenheterna redan vid extraherandet fran artiklarna i stor utstrdckning var karnfulla, vissa
textenheter kondenserades inte alls. Enligt Burnard (1991) utfors kategorisering 1 flera steg for
att identifiera 6vergripande rubriker for innehallet i studien. Detta utférdes genom att liknande
textenheter sammanfordes for att minska antalet kategorier. Vid denna forsta kategorisering
maérktes varje sammanslagning med en 1:a som star for forsta kategoriseringen och sedan en
siffra for ordningsnumret som just den kategorin fick. Kategorierna slogs sedan samman

ytterligare till bredare kategorier. Detta gjordes tre gdnger for att fa fram slutliga kategorier.



Resultat

Innehéllsanalysen resulterade i fyra kategorier (Tabell 3). Kategorierna redovisas i I6pande

text och styrks med citat.

Tabell 3 Oversikt av kategorier

Kategorier (n=4)

Att kénna sig fordomd och krankt
Att livet begrinsas
Att risken att smitta andra &r standigt narvarande

Att finna en strategi for att hantera situationen

Att kiinna sig fordomd och krinkt

I studier (Butt, Paterson & McGuinness, 2008; Conrad, Garrett, Cooksley, Dunne &
MacDonald, 2006; Crockett & Gifford, 2004; Glacken, Kernohan & Coates, 2001; Sutton &
Treloar, 2007; Temple-Smith, Gifford & Stoové, 2004) beskrev personer en kénsla av att vara
smutsig, infekterad, oren och nedgéngen. Detta ledde till en fordndrad sjilvbild och en kénsla

av att kunna dckla andra.
You just sort of feel, um, a bit of a leper, or something. (Temple-Smith et al., 2004, s. 53).

Personer med missbruk upplevde att de fortjanade sjukdomen pa grund av sin livsstil (Butt et
al., 2008; Crockett & Gifford, 2004; Temple-Smith et al., 2004). Allménhetens negativa
uppfattning kunde leda till att de drabbade tvingades byta jobb, fordndringarna kindes som ett
berdvande av deras person och en inskriankning pd livsvérlden (Crockett & Gifford, 2004;
Glacken et al., 2001). Kombinationen av skam, skuld och riddsla for att bli domd ledde till
isolering fran omvirlden, eftersom de inte kénde sig normala (Butt et al., 2008; Conrad et al.,

2006; Janke, McGraw, Fraenkel & Garcia-Tsao, 2008; Sgorbini, O’Brien & Jacksson, 2009).

Studier (Butt et al., 2008; Conrad et al., 2006; Sgorbini et al., 2009) visade att beslutet att
avsldja diagnosen var svart och skapade angest, for innan kunde omgivningens attityder till
sjukdomen kontrolleras. Att avsldja sin sjukdom kunde ocksa ske for att forebygga skvaller
och rykten. Omgivningens reaktioner pa avsldjandet var aldrig positiva, men ibland neutrala
och ofta upplevdes avstdndstagande relaterat till sjukdomens stigma (Conrad et al., 2006;
Crockett & Gifford, 2004). Tva huvudorsaker framkom till varfor personer dolde diagnosen.

Rédsla for att bli stigmatiserade, utstotta, domda samt att skrimma omgivningen, vilket kunde
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paverka det sociala livet och arbetslivet (Butt et al., 2008; Conrad et al., 2006; Crockett &
Gifford, 2004; Glacken et al., 2001; Janke et al., 2008; Sgorbini et al., 2009; Temple-Smith et
al., 2004) och for att skydda familjen (Butt et al., 2008; Sgorbini et al., 2009; Sutton &
Treloar, 2007). De var radda att bli bortstotta av familjen eller att familjen skulle fa uppleva
samma kénslor av utanforskap, skam och han (Butt et al., 2008; Sgorbini et al., 2009; Sutton
& Treloar, 2007). Att undanhalla diagnosen var ett svart beslut med konsekvenser, som att
inte kunna soka stdd och upplevelsen av att leva ett dubbelliv (Glacken et al., 2001).

We tell fibs, which is better when saying “I've got hep C” (and) and they ask you “how did you

get it?”... we always say, “Oh, (she) had kidney surgery... in the 80s and she must have got it

then”. We blame the hospital... Mainly because I have people say “Oh, are you a junkie? ... I just

have to live in this town, and we just don’t choose to tell people how we got it. (Conrad et al.,
2006, s. 125).

Studier (Crockett & Gifford, 2004; Glacken et al., 2001; Janke et al., 2008; Sgorbini et al.,
2009; Sutton & Treloar, 2007) visade att personer med hepatit C upplever att okunskap
skapar missuppfattningar och resulterar i nedvéirderande behandling. De upplevde att
sjukdomen likstdlldes med AIDS och okunskapen gjorde att de behandlades som mer sjuka &n
de var. De upplevde ocksé att de betraktades som personer med drogmissbruk till f61jd av
diagnosen och att de blev fordomda och ansigs oansvariga, opélitliga och védrdslosa (Butt et
al., 2008; Conrad et al., 2006; Janke et al., 2008; Sgorbini et al., 2009; Temple-Smith et al.,
2004).

One of the things that I think is different about hep C is the stigma about it. This sort of belief that
it’s largely an illness of intravenous drug use that people have only themselves to blame and [
have medically acquired hep C but the stigma is still very real and so I think it means that you
have less support than you might have if you had some other chronic illness. (Sgorbini et al., 2009,
s. 2288).

Studier (Crockett & Gifford, 2004; Glacken et al., 2001; Sgorbini et al., 2009; Sutton &
Treloar, 2007) beskrev att personer berovades en holistisk vard pa grund av negativa attityder
och sjukdomsfokus hos vdrdpersonal. De kédnde sig respektlost behandlade till f61jd av
motségelsefull och felaktig information, brist pd stdd och tid, samt virdens oférméga att
besvara deras fragor. Kidnslan av att inte vara likviardig med andra patienter och vardig god

vard uppstod till f6ljd av sjukvardens behandling.
Att livet begrinsas

I studier (Conrad et al., 2006; Crockett & Gifford, 2004; Glacken et al., 2001) beskrevs att
Hepatit C gav bade fysisk och psykisk forandring som upplevdes i allt fran sjdlvbild och

framtidsutsikter till total anpassning av livsviarlden Symtomen upplevdes oftast som
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begrinsande eftersom de ledde till svarigheter att klara av vardagens krav, samt rdadsla och
kdnslan av att inte ha kontroll 6ver hilsan (Conrad et al., 2006; Crockett & Gifford, 2004;
Glacken et al., 2001; Groessl et al., 2008; Sutton & Treloar, 2007). Fatigue begridnsade orken
att delta 1 vardagliga aktiviteter och socialt umginge. Personer upplevde en kinsla av
hopploshet och gav efter for sin fatigue genom att anpassa sig till situationen. Isolering kunde
upplevas nodvéndigt pa grund av fatiguens oforutsédgbarhet (Conrad et al., 2006; Glacken et
al., 2001; Janke et al., 2008; Sutton & Treloar, 2007).

Studier (Butt et al., 2008; Conrad et al., 2006; Glacken et al., 2001; Groessl et al., 2008; Janke
et al., 2008) visade att kéinsloméssiga och psykiska symtom beskrevs som depression, skam,
délig sjilvkénsla, ridsla, ilska, oro och humoérsviangningar. Speciellt framtrddande var
irritation och humdrsvéngningar som upplevdes oerhort svirhanterliga, obekanta och 1 vissa
fall forvdnande

... you re pretty much out of control. Little things, you snap, yell, scream. And then you think

about them later, I mean much later you’ll say, “That really didn’t mean that much. Why did 1

react that way?” Then you look at it in retrospect, but at the moment it’s just this bubbling,

boiling, bursting from within whelm of emotion that just rushes up inside of you and sort of
controls you at that second. (Janke et al., 2008, s. 3).

Personer upplevde att diagnosen ledde till fordndringar i roller och relationer. Foréldrar
upplevde det jobbigt nidr barnen generades av deras sjukdom. De kinde sig otillrdckliga och
hindrade i rollen som fordlder och partner och upplevde att familjen omedelbart paverkades
frén och med diagnostillfillet (Butt et al., 2008; Glacken et al., 2001; Groessl et al,. 2008;
Sgorbini et al., 2009).

My daughters are able to pinpoint when I stopped being able to do all the "normal” mother things
and this saddens me greatly. (Glacken et al., 2001, s. 111).

I studier (Crockett & Gifford, 2004; Glacken et al., 2001; Temple-Smith et al., 2004) beskrev
personer ett behov av stodjande relationer och ndgon nérstaende att prata med. De upplevde
att de sjdlva inte blev omhéndertagna nér de satte andras behov fore sina egna. Stirkta
relationer upplevdes oerhort viktigt for vilbefinnande och livskvalitet. Enligt Crockett och
Gifford (2004) och Temple-Smith et al. (2004) gav positiva mdten med vardpersonal en
kénsla av att bli respekterad. Det upplevdes stodjande nér vardpersonalen gav sig tid att ge
information, svara pa fragor och lyssnade pa deras oro utan att doma. Viktigt var ocksa visad

omtanke frén vardpersonal om den drabbade och dennes familj.
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Studier (Groessl et al., 2008; Janke et al., 2008; Sgorbini et al., 2009; Stoller et al., 2009)
visade att behandlingen upplevdes som tung pa grund av de ménga svéra biverkningarna och
valde ibland att avsluta eller avsta behandlingen. De fysiska symtomen skapade
begrinsningar, de drabbade fick en sdmre livskvalitet och fick kdmpa for att uppleva
meningsfullhet. Den psykiska stressen upplevdes som okontrollerbar, som att de hade tappat
forstandet.

You 're set in your world and role for a long time. You know yourself, but all of a sudden this drug
is doing things to you make you a little flaky around the edges. (Janke et al., 2008, s. 4).

Behandlingen ledde till att personer med hepatit C kom ndrmare familj och vinner.
Medkénsla och visat intresse upplevdes stottande (Groessl et al., 2008). Efter att
behandlingen avslutats kvarstod effekter som skapade oro och radsla for framtiden.
Effekterna upplevdes svéra att hantera eftersom orsaken till biverkningarna inte ldngre gick
att paverka (Janke et al., 2008; Sgorbini et al., 2009). Enligt Sgorbini et al. (2009) hade
behandlingen en stor pdverkan pa det sociala livet eftersom det enda séttet att klara av
situationen var att dra sig undan familj och vénner. Néir de egna behoven prioriterades forst

fick relationerna lida.

Den initiala kénslan vid diagnostillféllet var negativa upplevelser i form av chock, réddsla,
sorg, ilska och fornekande. Det var dvervildigande och forvirrande, de trodde de skulle d6
inom kort. Att diagnosticeras med en obotlig sjukdom ledde till depression och skapade
misstro (Glacken et al., 2001; Groessl et al., 2008; Sgorbini et al., 2009; Sutton & Treloar,
2007; Temple-Smith et al., 2004). Okunskapen om hepatit C gjorde att de smittade inte visste
vad som 14g framfor dem. Mer kunskap ledde till att de kunde acceptera och léra sig leva med
forandringarna, men en kénsla av tappad identitet och framtidstro kunde uppsta och gjorde att
de gav efter for sjukdomen (Glacken et al., 2001; Groessl et al., 2008; Sutton & Treloar,
2004). Studier (Glacken et al., 2001; Sgorbini et al., 2009) visade att personer upplevde
ovisshet genom osdkerhet, oro och ridsla 6ver framtiden. Prognosens oforutsidgbara forlopp
och forluster till f6ljd av sjukdomen var en stor kélla till ovisshet. Enligt Glacken et al. (2001)
och Groessl et al. (2008) kunde diagnosen vara en léttnad.

1 feel as if I am standing on a cliff and I don't know how near I am to the edge or when or if I am
going to fall over the edge. (Glacken et al., 2001, s. 111).
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Att risken att smitta andra ar stindigt narvarande

I studier (Conrad et al., 2006; Groessl et al., 2008) framkom att hepatit C upplevdes som ett
hinder for intima relationer. De smittade upplevde angest kopplad till att beritta for en
potentiell partner, situationen kidndes generande, obehaglig och avtindande och fodde en
rddsla av att bli ratad. Flertalet studier (Groessl et al., 2008; Sutton & Treloar, 2007; Temple-
Smith et al., 2004) visade att personer inte ville utsitta andra for smittorisken for de beskrev
att de inte kunde leva med sig sjdlv om de smittat ndgon. De upplevde ocksé en rddsla att
inleda forhéllanden, vilket skapade &ngest och avstindstagande fran parrelationer. For de som
redan befann sig 1 forhallanden uppstod fordandringar, bland annat genom att familjeplaner

lades at sidan och att de upplevde att partnern tog avstand fran dem.

Fordldrar upplevde angest och ridsla dver risken att smitta sina barn. Hepatit C innebar
osdkerhet och ridsla for att inleda graviditeter och for att smitta sitt barn vid forlossningen.
Det var en stindigt nidrvarande oro 1 vardagen och de sokte darfor kunskap om forebyggande
atgirder (Conrad et al., 2006; Crockett & Gifford, 2004; Sutton & Treloar, 2007; Temple-
Smith et al., 2004).

I've got it, I get a bit depressed sometimes. The main depression is because I've got to get my little
one tested... Anyway I haemorrhaged... And I've now got to get him tested because they said
there’s a higher chance that he’ll have it. And I mean, if, if he does, I don’t know what I'll do. 1
think I’ll just break down. (Conrad et al., 2000, s. 126f).

Studier (Butt et al., 2008; Conrad et al., 2006; Crockett & Gifford, 2004; Groessl et al., 2008;
Janke et al., 2008; Stoller et al., 2009) visade att okunskap om hur sjukdomen smittar, bade
hos sig sjdlva och hos anhoriga framkom. Personer med hepatit C upplevde att det smittade
via foda samt att de inte vagade anvinda samma porslin av radsla for att 6verfora smittan till
andra (Groessl et al., 2008; Stoller et al., 2009). Drabbade personer beskrev att de nekades att
anvinda toaletter eller tvitta sig med samma tval som andra (Butt et al., 2008; Conrad et al.,

2006; Crockett & Gifford, 2004; Janke et al., 2008).

Well, you could come and visit, but where are you going to go to the washroom? (Butt et al., 2008,
s. 211).

Att finna en strategi for att hantera situationen

Studier (Butt et al., 2008; Conrad et al., 2006; Glacken et al., 2001) visade att en positiv

instdllning, grundad i kinslan av att ha kunskap och kontroll, upplevdes viktig for att kunna
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gé vidare efter diagnosen. Kunskapen gjorde att sjukdomen upplevdes rationaliserbar och
hjélpte t till att finna sammanhang, information om diagnosen gav dem perspektiv. I studier
(Glacken et al., 2001; Groessl et al., 2008; Sutton och Treloar, 2007) beskrevs att det
upplevdes som ens eget ansvar att ha rétt attityd och se de positiva aspekterna. Sjukdomen
upplevdes som en mojlighet till larande, nya perspektiv pa tillvaron och nagot som fétt dem
att mogna och omprioritera i livet. Personer med denna positiva instéllning upplevde det
lattare att genomga transition, hade ljusare framtidstro och kidnde att de kunde hantera
symtomen bittre. I en studie (Groessl et al., 2008) beskrev personer med missbruk hur
diagnosen upplevdes som en vindpunkt som fick dem att forsoka ta sig ur missbruket. Enligt
Glacken et al. (2001) upplevdes kinslor som ilska, bitterhet och rddsla hindrande i
accepterandet av sjukdomen. Att hora ndgot negativt om sjukdomen beskrevs hindrande 1
bearbetningsprocessen. De som gatt vidare och lért sig leva med sjukdomen kénde sig friska,
som att de kunde leva ett ndstan normalt liv, men processen dit var inte smartfri.

1 feel everything else in my life is perfect or as perfect as it could be and hepatitis C is only a small

part of it. Now I didn't think like that in the beginning but as the time is going on, I see it as only
one part of my life. (Glacken et al., 2001, s. 114).

Studier (Conrad et al., 2006; Glacken et al., 2001; Stoller et al., 2009) visade att personer med
hepatit C bejakade kroppens signaler genom vila och att ta dagen som den kom. Utifrdn detta
forsokte personerna leva sa normala liv som mdjligt, dagliga rutiner hjélpte dem till
livskvalitet. Enligt Stoller et al. (2009) soktes trost inom religionen, genom boner om bot och
medicinska framgangar eller genom att se sig sjdlv som utvald att kimpa mot viruset, vilket
gav styrka. Personer upplevde en stark vilja av att ge sin kropp de bédsta forutsédttningarna for
att klara av situationen. Personerna upplevde motivation att kimpa mot sjukdomen och hopp
om att en stark kropp skulle bekédmpa viruset. For att inte forsvaga kroppen forsokte personer
ocksé undvika andra sjukdomar (Crockett & Gifford, 2004; Groessl et al., 2008; Stoller et al.,
2009). Personer kunde uppleva sjukdomen som nigot som inte skapade sa stor foréndring,
den var inte nigot de reflekterade Gver, livet skulle g& vidare d4ndd. Det kunde finnas andra,
tyngre hdlsoproblem att brottas med som upptog allt fokus (Conrad et al., 2006; Glacken et
al., 2001; Sutton & Treloar, 2007; Temple-Smith et al., 2004). Mgjligheten att fokusera
energin pd annat dn symtom och fi utlopp for sina kénslor upplevdes skapa balans 1 tillvaron
och stirkte upplevelsen av hélsa. Umgénge med andra med liknande erfarenheter hade ocksa
denna effekt (Glacken et al., 2001; Sgorbini et al., 2009). Personer med missbruk sag
diagnosen som en del av deras livsstil och ndgot som snarare fick dem att bli mer risktagande

i missbruket. Halsan och livet tappade betydelsen eftersom att ”de dndé skulle d6” antingen av
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missbruket eller av leversvikt (Groessl et al., 2008; Sutton & Treloar, 2007; Temple-Smith et
al., 2004).

I’ve just got hep c, cause I'm a IV drug user, big deal... Everybody’s got it. (Sutton & Treloar,
2007, s. 3331).

Diskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva personers upplevelse av att leva med hepatit
C. Fyra kategorier framkom; att kdnna sig fordomd och krénkt, att livet begrédnsas, att risken

att smitta andra &r stindigt ndrvarande och att finna en strategi for att hantera situationen.

Litteraturstudiens resultat visar att personer med hepatit C kinde sig fordomda och krankta
som ledde till kénslor av skam, minskad vérdighet och kénslan av att vara smutsig. Skam i
samband med sjukdom kan uppsta till f6ljd av rddsla for att andra ska tro att personen lever
eller levt ett ohdlsosamt liv (Frich, Malterud & Fugelli, 2007). Skam och skuld 6ver sin
sjukdom kan upplevas som att den sjuke inte far eller kan vara en del av den friska vérlden.
Det kan ocksa leda till en kinsla av att behdva be om ursdkt for sitt tillstaind (Halding,
Heggdal & Wahl, 2011). I litteraturstudiens resultat framkom att mycket av skammen och
skulden berodde pa bemoétande fran allménheten och fran sjukvérden. I resultatet i
litteraturstudien framkom det att personer kinde att de inte fick nog med stdd och tillracklig
information av sjukvardspersonal. Detta stimmer §verens med Goedhuys och Rethans (2001)
studie som visar att ménga patienter oavsett diagnos upplever ett missndje med délig
information om sjukdomen, respektldst bemdtande och dalig forméga att lyssna hos lékare.
Aven Zickmund, Hillis, Barnett, Ippolito och LaBrecque (2004) belyser detta problem genom
att visa pé att mer an en tredjedel av hepatit C-infekterade patienter upplever
kommunikationsproblem med sjukvarden. Vidare framkommer i litteraturstudien att patienter
kanner sig krankta och dvergivna samt ifrdgasitter den kunskap som finns om hepatit C inom
sjukvérden. I en annan studie visar Zickmund, Ho, Masuda, Ippolito och LaBrecque (2003) pé
samband mellan kommunikationsproblem med vardpersonal och kénsloméssiga problem hos
personer med hepatit C. Dessa personer uppvisade ocksa en lagre grad av socialt stod i sin
omgivning. Bemoétandet av sjukvarden skulle sdledes kunna paverka mdjligheten till en i
Ovrigt stodjande social miljo. Dérfor &r det viktigt att vardpersonal verkar for en god

kommunikation med patienter med hepatit C. De bor dven bemdtas med respekt och ges tid
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och korrekt information. Munoz Sastre, Sorum och Mullet (2011) visar att patienters
bedomning av virdpersonalens formaga att leverera svara besked helt och hallet beror pa
graden av emotionellt stod fran personalen och informationens kvalitet. Resultatet i
litteraturstudien visar dven pa att hog grad av emotionellt stdd inte ger en béttre bedomning
om informationen &r délig och vice versa. Det behdvs mer kunskap, bdde inom sjukvarden
och 1 samhaéllet, om hepatit C for att minska fordomar, stigmatisering och felaktiga
uppfattningar. All vardpersonal bor ha mer utbildning, inte bara de som jobbar pa
missbruksenheter och andra enheter som 1 storre utstraickning kommer 1 kontakt med hepatit
C-smittade personer (Frazer, Glacken, Coughland, Staines, & Daly, 2010). Okunskapen

riskerar att foda negativa attityder, diarfor bor okunskapen minskas.

I resultatet 1 litteraturstudien framkom att personer med hepatit C upplever sig daligt bemétta
av sjukvarden. Ur ett etiskt perspektiv kan det ses som klandervirt och krankande, i rak
motsats till sjukvardens syfte som é&r stdrka méanniskors hélsa. Bdde ICN:s etiska kod
(International Council of Nurses, 2000) och Hilso- och sjukvérdslagen ((HSL] SFS 1982:763)
podngterar att vard ska ske pé lika villkor for alla oavsett kon, hudférg, social bakgrund. I
bemotandet med personer med hepatit C r det viktigt att inte forstarka de ofta forekommande
negativa kdnslorna hos patienten dd malet enligt kompetensbeskrivning for sjukskdterskor dr

att minska personers lidande och hjdlpa denne att uppleva hélsa (Socialstyrelsen, 2005).

Litteraturstudien resultat visade att personer med hepatit C upplevde hinder i vardagen och att
livet blev begriansat pa grund av att sjukdomen upplevdes oforutségbar, vilket i sin tur ledde
till en kénsla av brist pa kontroll och ovisshet. Ovisshet vid sjukdom beskrivs av Neville
(2003) som en oférmaga att finna mening med sjukdomsrelaterade héndelser pa grund av
avsaknad av ett tankesétt som gor att personen kan finna betydelse 1 situationen. I en annan
studie visar Neville (1998) pa sambandet mellan ovisshet och upplevelsen av att ha socialt
stod 1 form av familj, vanner och dven vardpersonal. De personer som hade nigon att dela

sina upplevelser med upplevde mindre grad av ovisshet.

I denna litteraturstudies resultat framkom det att hepatit C upplevs som ett hinder for att
inleda och uppritthélla parrelationer. Personer med hepatit C upplever ofta ett stigma sa fort
diagnosen avslgjas, det kan i manga fall verka avskridckande for att soka den hjdlp som finns
tillgénglig, exempelvis familjerddgivning och radgivning for familjeplanering (Anti-
Discrimination Board of NSW, 2001, s. 36). Det var ocksa tydligt i denna studies resultat att

det finns en stor okunskap hos de drabbade om sjukdomens smittsamhet och risker. Det kan
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antas att det funnits en brist 1 sjukvérdens informationséverforing nir sdidan okunskap
forekommer hos de sjuka. van de Mortel (2002) visade dessutom pa délig kunskap hos
vérdpersonal, vilket kan leda till att felaktig information Gverfors till patienterna och kan vara
en orsak till okunskap kring smittsamhet och risker. I denna litteraturstudie framkom det att
det fanns en stindigt ndrvarande radsla att smitta familjemedlemmar och vinner. Studier
(Caporaso, Ascione & Stroffolini, 1998; La Torre et al., 2006) visar att det finns en 6kad risk
for smittoverforing som kan relateras till hur lange personerna befunnit sig i samma hushall,
samt om intravendst drogmissbruk forekom inom familjen. Férutom dessa tva faktorer fanns

inga signifikanta risker av att leva i samma hushéll som en person med hepatit C.

I litteraturstudien resultat framkom att det var viktigt att finna en strategi for att hantera
situationen. Information var betydelsefullt for att uppleva kontroll dver sin situation och for
att kunna hantera sjukdomen pa ritt sitt. Det var ocksé viktigt att finna sammanhang och fa
perspektiv pa tillvaron. Detta kan ses 1 relation till Antonovskys (1987, s. 43-45) teori om
KASAM (kénsla av sammanhang) och begreppen begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. Hog begriplighet innebér att personer upplever att de kan greppa stimuli och
information och har en kinsla av att kunna forklara hindelser 1 framtiden. Hanterbarhet syftar
till upplevelsen av att ha resurser att mota utmaningar som uppstar. Meningsfullhet innebér att
personer har nigot i livet som de anser som viardefullt och viktigt och som motiverar till att g
vidare vid motgangar. De drabbades kénsla av att information var véldigt viktigt kan kopplas
till Antonovskys teori kring begreppet begriplighet, da kunskap hjélpte dem att forsta
situationen. Néar de kunde greppa situationen kunde de borja identifiera de resurser som
kravdes for att bearbeta sin sjukdom. Meningsfullheten kan 1 denna studie ses som
motivationen bland de drabbade att ge sin kropp de bista forutsattningarna for att klara av
sjukdomen. Erim et al. (2010) visar pa det negativa sambandet mellan kédnsla av sammanhang
och depression, angest och andra psykiska symtom hos personer med hepatit C. En stark
kénsla av sammanhang hade en skyddande effekt pa den psykiska hélsan. Vérdpersonal kan
hjélpa personer med hepatit C att finna ratt verktyg till att acceptera sin sjukdom och stddja
dem 1 s6kandet av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet, ndgot som kan forebygga
psykisk ohélsa.

Interventioner

For att patienter ska kidnna sig sedda och om mdjligt minska kénslan av att bli stigmatiserad

av sjukvérdspersonal dr det viktigt att kommunicera med dem pa rétt sétt. En intervention for
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detta &r att tilldmpa personcentrerad omvardnad dir sjukskdterskan talar med patienten som
en egen individ genom att ndmna personen vid namn och fraga efter upplevelser och behov.
For att patienten ska kdnna sig sedd bor sjukskdterskan vara tillgénglig och avsitta tid for
patienten (McCabe, 2004). En relation mellan patient och sjukskoterska, déar sjukskoterskan
visar intresse for att 1dra kdnna patienten som person, leder till att denne far positiva
erfarenheter av sjukvarden (Attree, 2001). Genom att se patienten som en unik individ, inte
bara se patienten som “nigon med hepatit C”, skulle upplevelsen av att bli stigmatiserad av

varden kunna minskas.

Enligt Neville (2003) kan ovisshet lindras genom att sjukskoterskan forst och framst
identifierar patientens kunskaps- och informationsbehov, samt hur ovissheten upplevs.
Interventioner for att lindra ovisshet grundas 1 att etablera en relation med patienten och
fungera som en kélla for information och stéd. Sjukskoterskan kan ocksé hjdlpa patienten att
finna mening genom att forklara behandling, dess effekter, prognos och forvantningar. Det
bor ocksd ges information om sjukdomsforlopp, vanliga symtom, mdjliga begrénsningar och
forbereda patient och anhoriga pd vilka forédndringar de kan forvénta sig. Enligt Neville
(2003) kan det ocksé vara betydelsefullt att involvera familjen for att stodja den drabbade. For
att kunna utfora dessa interventioner kréavs att sjukskoterskan har goda kunskaper bade om

sjukdomen och vilka mdjliga konsekvenser den kan medfora for patienten i det dagliga livet.

I denna studie framkom det att det fanns en stor oro att smitta andra, en intervention for detta
skulle kunna vara att ge tydligare information om smittspridning i samband med
diagnostillfillet. Alizadeh, Ranjbar och Yadollahzadeh (2008) visar 1 sin studie att om
sjukdomsutveckling, biverkningar av behandling och information om smittorisker togs upp av
sjukvérdspersonal sé skulle det storsta informationsbehovet tickas hos personer med hepatit
C. En intervention i samband med diagnosen ar att ge tips och rdd om stod for att underlétta
familjesituationen. Enligt Workowski och Berman (2010) ska sjukvardspersonal ge
levnadsrad till patienter med hepatit C for att minska smittoverforingen, exempelvis att inte
dela hygienartiklar. Sjukvardspersonal bor ocksa informera patienter om den lilla, men
mdjliga risken for sexuell smittdverforing. Personer som befinner sig i stadiga forhallanden
bor informeras om de inte behdver dndra sina sexuella vanor eller planer pa att bilda familj.
Det &r ocksa bra att rekommendera att sdka stod for familjeplanering (Workowski & Berman,
2010). Genom denna information kan sjukvardspersonal underlitta livet for hepatit C-
smittade och deras partners, samt forebygga att de tvingas ta till onddiga dtgérder i vardagen

av ridsla fOr att smitta andra.
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Interventioner for att stirka patienters KASAM kan vara att identifiera de sociala resurser som
patienten har och hjélpa patienten att finna stdd hos dessa. Volanen, Suominen, Lahelma,
Koskenvuo och Silventoinen (2006) visar pad sambandet mellan starkt socialt stdd och en hog
kdnsla av sammanhang. En annan intervention for att ka KASAM kan vara att formedla
kunskap, dé detta minskar dngest och rddsla. Kunskapen kan ocksé leda till att motivationen
okar 1 syfte att ta hand om sig sjdlv och sin kropp for att forebygga forsémring i sjukdomen
(Rothmann et al., 2011). Med detta som bakgrund ska sjukskoterskan se till att patienten far ta
del av korrekt information, samt finnas tillgdnglig och ha tillrdckligt med kunskap for att

kunna fungera som en trygg informationskilla {for patienten.
Metoddiskussion

For att sikra trovirdigheten i en kvalitativ studie bedoms den utifran fyra kriterier,
tillforlitlighet, 6verforbarhet, bekréftbarhet och palitlighet (Polit & Beck, 2008, s. 539). 1
denna litteraturstudie har litteratursokning och dataanalys tydligt beskrivits bade i tabell och 1
text. Detta stirker palitligheten eftersom studiens process gér att upprepa, i enlighet med Polit
och Beck (2008, s. 539). Tillforlitligheten styrktes genom att kontinuerligt aterga till
huvudkaéllan for att inte forlora kontexten under analysprocessen (Holloway & Wheeler, 2010,
s. 303). Denna studie dr overforbar genom att data beskrivits pa sa sitt att den kan plockas ur
en kontext och kan placeras i en annan (Polit & Beck, 2008, s. 539). Ett exempel kan vara
upplevelsen av sjukvirdens stigmatiserande behandling hos personer med hepatit C, nigot
som mdjligen kan upplevas pa samma sitt aven hos personer med andra smittsamma
blodsjukdomar. For att sdkra bekriftbarhet mérktes alla textenheter sé att de kunde sparas till
originalkéllan, detta fOr att inte tappa kontexten. Textenheterna behandlades utan tolkande
ansats, en brist kan dock vara att kategoriseringen inte skedde var for sig for att sedan
jamforas, utan genomfordes tillsammans (Holloway & Wheeler, 2010, s. 303; Polit & Beck,
2008, s. 539). Burnard (1991) beskriver en metod for att kontrollera validiteten 1
kategoriseringsprocessen, som innebér att en utomstaende person ombeds utfora en
kategorisering utifran materialet. Kategoriseringen jamfors sedan med forskarnas
kategorisering. Detta har inte genomforts men kategoriseringen har granskats av handledare
och opponerande studenter for att sékerstilla renheten i kategorierna. Nagot som kan péverka
kvaliteten pa studien ar att kvalitetsgranskningen inte utfordes utifran ett komplett validerat
bedémningsprotokoll. Istidllet modifierades protokollet utifrdn de beddmda studierna, dock

kan det inte sdgas med sdkerhet att modifieringen skedde till hundra procent korrekt.
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Slutsats

Att drabbas av hepatit C innebér upplevelser av stigmatisering, ovisshet och radsla for smitta
andra. Mycket av detta tycks bero pa att det finns okunskap om hepatit C och om dess
smittorisker, badde inom sjukvérden och i samhéllet. Inom samhéllet behdvs mer kunskap om
viruset och vardpersonal méste inneha korrekt kunskap och bli béttre pa att ge tydlig
information till patienter. Bemotandet maste ocksé forbattras for att personer med hepatit C
inte ska kénna sig utsatta 1 kontakt med sjukvarden. En personcentrerad omvardnad med
fokus pa individen och dennes upplevelser istéllet for diagnosen r att rekommendera. Detta
skulle kunna minska upplevelsen av att bli stigmatiserad. Ovisshet kan lindras genom
information. Information kan dven minska radslan for att smitta andra. Denna studie kan
hjélpa till att forstd inom vilka omrdden personer med hepatit C dr i behov av mer information
och stdd frén varden. Mer forskning om stddjande interventioner for personer med hepatit C

behovs for att kunna ge den bésta vdrden som méter just deras behov.



21

Referenser

*Artiklar som ingatt i analysen

Alizadeh, A.H.M., Ranjbar, M. & Yadollahzadeh, M. (2008). Patient concerns regarding
chronic hepatitis B and C infection. Eastern Mediterranean Health Journal, 14(5), 1142-
1147.

Anti-Discrimination Board of NSW. (2001). Report of the Enquiry Into Hepatitis C Related
Discrimination. Himtad 6 mars 2012 frn

http://www.lawlink.nsw.gov.au/lawlink/adb/l1_adb.nsf/pages/adb _hepatitis c_enquiry
Antonovsky, A. (1987). Hdlsans mysterium. Stockholm: Natur och Kultur.

Arman, M. & Rehnsfeldt, A. (2007). That “little extra” that alleviates suffering. Nursing
Ethics, 14(3), 372-384.

Attree, M. (2001). Patients’ and relatives’ experiences and perspectives of “Good” and “Not

so Good” quality care. Journal of Advanced Nursing, 33(4), 456-466.

Burnard, P. (1991). A method of analysing interview transcripts in qualitative research. Nurse

Education Today, 11, 461-466.

*Butt, G., Paterson, B.L. & McGuinness, L.K. (2008). Living with the stigma of hepatitis C.
Western Journal of Nursing Research, 30(2), 204-221.

Caporaso, N., Ascione, A. & Stroffolini, T. (1998). Spread of hepatitis C virus infection
within families. Journal of Viral Hepatitis, 5, 67-72.

*Conrad, S., Garrett, L.E., Cooksley, V.G.E., Dunne, M.P. & MacDonald, G.A. (2006).
Living with chronic hepatitis C means “you just haven’t got a normal life any more”. Chronic

Ilness, 2, 121-131.

*Crockett, V. & Gifford, S. M. (2004). “Eyes wide shut”: Narratives of women living with
hepatitis C in Australia. Women & Health, 39(4), 117-137.

Eriksson, K. (1994). Den lidande mdnniskan. Stockholm: Liber.



22

Erim, Y., Tagay, S., Beckmann, M., Bein, S., Cicinnati, V., Beckebaum, S., Senf W. &
Schlaak, J.F. (2010). Depression and protective factors of mental health in people with
hepatitis C: A questionnaire survey. International Journal of Nursing Studies, 47, 342-349.

Frazer, K., Glacken, M., Coughland, B., Staines, A., & Daly, L. (2010). Hepatitis C virus in
primary care: Survey of nurses’ knowledge and access to information. Journal of Advanced

Nursing, 67, (2), 327-339.

Frich, J., Malterud, K., & Fugelli, P. (2007). Experiences of guilt and shame in patients with
familial hypercholesterolemia: A qualitative interview study. Patient Education &

Counseling, 69(1-3), 108-113.

*Glacken, M., Kernohan, G. & Coates, V. (2001). Diagnosed with hepatitis C: A descriptive
exploratory study. International Journal of Nursing Studies, 38(1), 107-116.

Goedhuys J, & Rethans J. (2001). On the relationship between the efficiency and the quality
of the consultation. A validity study. Family Practice, 18(6), 592—-596.

Graneheim, U.H. & Lundman, B. (2004). Qualitative conent analysis in nursing research:
Concepts, procedures and measures to a achieve trustworthiness. Nurse Education Today, 24,

105-112.

*Groessl, E.J., Weingart, K.R., Kaplan, R.M., Clark, J.A., Gifford, A.L. & Ho, S.B. (2008).
Living with hepatitis C: qualitative interviews with hepatitis C-infected veterans. Journal of

General Internal Medicine, 23(12), 1959-1965.

Hagerty, B. M. K., Lynch-Sauer, J., Patusky, K. L., & Bouwsema, M. (1993). An emerging
theory of human relatedness. Journal of Nursing Scholarship, 25, 291-295.

Halding, A., Heggdal, K., & Wahl, A. (2011). Experiences of self-blame and stigmatisation
for self-infliction among individuals living with COPD. Scandinavian Journal Of Caring

Sciences, 25(1), 100-107.

Holloway, 1. & Wheeler, S. (2010) Qualitative research in nursing and healthcare.
Chichester: Wiley-Blackwell.

Hopwood, M. & Southgate, E. (2003). Living with hepatitis C: A sociological review.
Critical Public Health, 13 (3), 251-267.



23

International Council of Nurses (2000). Code of ethics for nurses. Geneve: ICN

*Janke, E.A., McGraw, S., Frankel, L. & Garcia-Tsao, G. (2008). Psychosocial correlates of
hepatitis C: Interaction and impact on quality of life. Psychosomatics, 49(6), 494-501.

Kagan, 1., Lee Ovadia, K., & Kaneti, T. (2009). Perceived knowledge of blood-borne
pathogens and avoidance of contact with infected patients. Journal of Nursing Scholarship,

41, (1), 13-19.

La Torre, G., Miele, L., Mannocci, A., Chiaradia, G., Berloco, F., Gabrieli, M.L., Gasbarrini,
G., Ficarra, M.G., Matera, A., Ricciardi, G. & Grieco, A. (2006). Correlates of HCV
seropositivity among familial contacts of HCV positive patients. BMC Public Health, 6, 237-
245.

McCabe, C. (2004). Nurse-patient communication: An exploration of patients’ experiences.

Journal of Clinical Nursing, 13, 41-49.

Munoz Sastre, M.T., Sorum, P.C. & Mullet, E. (2011). Breaking bad news: The patient’s
viewpoint. Health Communication, 26, 649-655.

Neville, K. (1998). The relationships among uncertainty, social support, and psychological
distress in adolescents recently diagnosed with cancer. Journal of Pediatric Ontology

Nursing, 15(1), 37-46.

Neville, K.L. (2003). Uncertainty in illness. An integrative review. Orthopaedic Nursing,
22(3), 206-214.

Pears, E. (2010) Hepatitis C virus infection: Risk factors, diagnosis and management. Nursing

Standard, 25 (15-17), 49-56

Peterson, J.L. (2010). The challenges of seeking and receiving support for women living with

HIV. Health Communication, 25(5), 470-479.

Polit, D. F., & Beck, C. T. (2008). Nursing research: Generating and assessing evidence for
nursing practice (8" ed.). Philadelphia: Lippincott Williams & Wilkins, Wolters Kluwer

business.



24

Richmond, J., Dunning, P. & Desmond, P. (2004). Hepatitis C: A medical and social
diagnosis. Australian Nursing Journal, 12(1), 23-25.

Rothmann, M., Nyland, A.H., Hammelsvang, L., Petersen, L., Kirketerp, G. & Henriksen,
J.E. (2011). Patient education on retinopathy. European Diabetes Nursing, 8(2), 62-66.

Sandelowski, M., Lambe, C. & Barroso, J. (2004). Stigma in HIV-positive women. Journal of
Nursing Scholarship, 36(2), 122-128.

SFS 1982:763. Hdlso- och sjukvadrdslagen. Stockholm: Socialdepartementet.

*Sgorbini, M., O’Brien, L. & Jackson, D. (2009). Living with hepatitis C and treatment: The
personal experiences of patients. Journal of Clinical Nursing, 18, 2282-2291.

Smittskyddsinstituet (2012). Statistik for hepatit C. Stockholm: Smittskyddsinstitutet. Himtad

20 januari, 2012, fran http://www.smittskyddsinstitutet.se/statistik/hepatit-c/

Socialstyrelsen. (2005). Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska. Stockholm:
Socialstyrelsen. Himtad 20 januari, 2012, fran
http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/9879/2005-105-
1_20051052.pdf

Stamnes, J. H. (2000). Social support, social network and health. Nordic Journal of Nursing
Research and Clinical Studies, 20, 423-427.

*Stoller, E.P., Webster, N.J., Blixen, C.E., McCormick, R.A., Perzynski, A.T., Kanuch, S.V.
& Dawson, N.V. (2009). Lay management of chronic disease: A qualitative study of living
with Hepatitis C infection. American Journal of Health Behavior, 33(4), 376-390.

*Sutton, R. & Treloar, C. (2007). Chronic illness experiences, clinical markers and living

with Hepatitis C. Journal of Health Psychology, 12(2), 330-340.

*Temple-Smith, M., Gifford, S. & Stoové, M. (2004). The lived experience of men and
women with hepatitis C: Implications for support needs and health information. Australian

Health Review, 27(2), 46-56.

Toombs, S.K. (1993). The meaning of illness. A phenomenological account of the different

perspectives of physician and patient. Dordrecht: Kluwer Academic Publishers


http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/9879/2005-105-1_20051052.pdf
http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/9879/2005-105-1_20051052.pdf

25

Van de Mortel, F. (2002). Health care workers’ knowledge of hepatitis ¢ and attitudes towards

patients with hepatitis c: a pilot study. Australian Journal of Advanced Nursing, 20, 13-19.

Volanen, S-M., Suominen, S., Lahelma, E., Koskenvuo, M. & Silventoinen, K. (2006).
Sense of coherence and its determinants: A comparative study of the Finnish-speaking

majority and the Swedish-speaking minority in Finland. Scandinavian Journal of Public

Health, 34, 515-525.

Willman, A., Stoltz, P. & Bahtsevani, C. (2006) Evidensbaserad omvdrdnad - en bro mellan

forskning och klinisk verksamhet. Lund: Studentlitteratur.

Workowski, K.A. & Berman, S. (2010). Sexually transmitted diseases treatment guidelines,
2010. MMWR Recommendations & Reports, 59(12), 1-110.

Zickmund, S., Hillis, S.L., Barnett, M.J., Ippolito, L. & LaBrecque, D.R. (2004). Hepatitis C
virus-infected patients report communication problems with physicians. Hepatology, 39(4),

999-1007.

Zickmund, S., Ho, E.Y., Masuda, M., Ippolito, L. & LaBrecque, D.R. (2003).“They treated
me like a leper” Stigmatization and the quality of life of patients with Hepatitis C. Journal of
Internal Medicine, 18, 835-844.

Ohman, M., Séderberg, S. & Lundman, B. (2003). Hovering between suffering and enduring:

The meaning of living with chronic illness. Qualitative Health Research, 13, 528-542.



