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Hepatit C dr en sjukdom som é&r utbredd 6ver hela vérlden med cirka 300 miljoner
birare (Iwarson, 1998). Hepatit C associeras ofta med intravendst drogmissbruk
och kan dérfor leda till diskriminering och fordomar i samhillet och hos
sjukvardspersonal. Syftet med denna studie &r att belysa patienters erfarenheter av
att leva med hepatit C. Med fragestillningar rorande patienters upplevelser av att
leva med hepatit C, hur diagnosen paverkat det dagliga livet samt patienters
uppfattning av fordomar. Studien &r en litteraturstudie dir tio stycken artiklar
kvalitativa och kvantitativa artiklar granskats. Utifran artiklarna utformades fyra
stycken teman som sammanstillts i resultatet. Dessa dr bemotande fran
hilsovardspersonal, symtomens paverkan pa det dagliga livet, patientens oro och
rddsla samt patientens erfarenhet av stigmatisering.

Nyckelord: attityd till hilsa, dagligt liv, erfarenheter, fordomar, hepatit C,
stigmatisering, litteraturstudie
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Hepatitis C is a disease that is widespread throughout the world with an estimated
of 300 million carriers (Iwarson, 1998). Hepatitis C is often associated with
intravenous drug abuse and can lead to discrimination and prejudice in society and
among health care professionals. The purpose of this study is to highlight the
patient’s experience of living with hepatitis C. With questions concerning
patient’s experiences of living with hepatitis C, how the diagnosis affected the
daily life and patients' perception of prejudice. This study is a literature review.
Ten qualitative and quantitative articles where reviewed. From this ten articles
were four themes designed and compiled in the outcome. These four themes are
experience of treatment from health care professionals, how hepatitis C-related
symptoms have affected the daily life, the patient's anxiety and fear and at last
patients experience of stigmatization.

Keywords: attitude to health, daily life, experience, prejudice, hepatitis C,
stigmatization, literature review.
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INLEDNING

Det finns cirka 300 miljoner hepatit C bérare i virlden (Iwarson, 1998) varav
minst 40 000 &r bosatta i Sverige, denna siffra kan inte sikerhetsstillas da
morkertalet antas vara stort (Pavo Hedner, 2007). Eftersom det finns sa manga
hepatit C bidrare i virlden och i Sverige sa har forfattarna till denna litteraturstudie
fokuserat pa hur patienternas erfarenheter &r av att leva med hepatit C och hur
denna sjukdom har paverkat det dagliga livet. Definitionen pa dagligt liv dr enligt
Carnevali (1996) att hitta balansen mellan krav och inre och yttre resurser som
finns tillgingliga, denna balans bidrar till bra livskvalitet och vilbefinnande
oavsett befintligt hélsotillstand.

Forfattarparet anser att oavsett var allménsjukskoterskan jobbar i varden sa kan
hon stéta pa patienter med hepatit C, darfor dr det av intresse for blivande
sjukskoterskor och legitimerade sjukskdterskor att erhalla kunskap angaende
patienternas erfarenheter om hur det &r att leva med hepatit C for att bidra till
bittre vard och okad livskvalitet. Den dominerande smittvigen i vistvirlden idag
dr intravendst narkotika missbruk och dérfor forknippas sjukdomen med att vara
missbrukare (Ericson, 2008). Detta tror forfattarna kan leda till diskriminering i
samhdllet men dven i varden, vilket troligtvis kan bidra till forsamrad livskvalitet.
Dirfor anser forfattarna att det dr av stor vikt att sjukskoterskor ska erhalla och
sprida kunskap om sjukdomen vidare till sina medarbetare och genom detta oka
patienternas tillit till hdlsovardspersonal. Resultatet av detta blir forhoppningsvis
att fordomar i varden gentemot patienter med hepatit C minskar.



BAKGRUND

Vid Hepatit C sa finns det en inflammation i hepatocyterna (Ericson, 2008).
Hepatit C ar ett RNA virus som tillhor gruppen flavivirus och delas in i tva
forlopp, akut hepatit C infektion och kronisk hepatit C infektion (Ericson, 2002).

Akut hepatit C

Nir en person blivit smittad med hepatit C viruset kimpar kroppen med att bli av
med virus infektionen genom att bilda antikroppar for att forsoka rena blodet mot
smittan. Redan nagra veckor efter smittotillfillet sa kan dessa antikroppar pavisas
i blodet (Ericson, 2002). Akut HCV infektion kan fortlopa helt utan symtom och
endast femton procent far karaktiristiska hepatit symtom (Ericson, 2008). Om
viruset inte forsvunnit efter sex manader kan den akuta fasen 6verga till kronisk
hepatit C (Iwarson, 1998).

Kronisk hepatit C

Risken for att en akut hepatit C infektion blir kronisk &r ca attio procent (Iwarson,
1998). Vid kronisk hepatit C &r det valdigt séllsynt att patienterna upplever nagra
symtom, men ddremot sa har det visats genom langtidsuppf6ljning av HCV
patienter att sjukdomen dr gradvist fortskridande och risken for att utveckla
sjukdomar som levercirros till f6ljd av HCV infektionen ir ca tjugo till trettio
procent efter fler decennier (a a). Denna risk sdgs 6ka med aldern, levercirrosen
upptréader framst hos personer som Gverskrider aldern femtio. Ytterligare en
riskfaktor for att drabbas av levercirros dr drogmissbruk eller stor alkohol
konsumtion (Ericson, 2002). Det har gjorts studier som @ven visar att patienter
med kronisk hepatit C har en storre risk for att drabbas av hepatocellulér cancer,
denna risk okar med tiden (Iwarson, 1998). Dock har kontroller gjorts pa patienter
som har blivit smittade med hepatit C via transfusion, med en uppf6ljning pa tjugo
ar, ddr det inte har pavisats nagon 6kad dodlighet i leverorsakade sjukdomar, sa
vidare patienten inte har en ohélsosamt hog konsumtion av alkohol. Idag &r
Hepatit C den vanligaste orsaken till att patienter behdver en levertransplantation
(Iwarson, 2004).

Smitta och smittvag

Hepatit C dr en sjukdom som smittas via blod, genom att smittsamt blod kommer
in i blodbanan. Detta kan ske pa olika sitt, genom att det delas injektionssprutor
mellan personer da nagon bir pa smittan, via osteril hantering av nalar vid
tatuering och piercing (Ericson, 2008). Det har dven forekommit att patienter
blivit smittade via nosokomial smittvig sérskilt inom onkologiavdelningar, dialys
och hematologavdelningar. Det dr osékert om salivsmitta kan orsaka hepatit C
men det har visat sig att HCV-RNA finns i saliv hos personer med kronisk hepatit
C. Fastin att viruset finns i andra kroppsvitskor dn i serum sasom i saliv sa
beriknas dnda smittrisken fran dessa vara ganska betydelselosa om inte dessa
blodkontamineras (Iwarson, 1998). Nir det géller stickskador i varden sa &r det
berzknat att risken av att smittas nir man sticker sig pa en kontaminerad nal &r
fem procent (Ericson, 2008).

Tidigare kunde dven smittan spridas via blodtransfusion eftersom blodet inte var
testat for hepatit C, men efter ar 1992 kontrolleras blodet for viruset och risken av
att smittas via en blodtransfusion &r osannolik i Sverige (Iwarson, 1998). Risken
att smittas via heterosexuell kontakt existerar med den smittovéigen ségs vara
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mindre effektiv dn smittorisken via inokulation. Ytterligare en smittovég dr smitta
fran moder till barn, risken for detta dr mindre &n fem procent om modern &r
smittad av en kronisk hepatit C infektion (Iwarson, 1998).

Symtom

Hepatit C dr en sjukdom med langsamt forlopp och ségs vara en tyst sjukdom,
vilket menas att ungefir en tredjedel av de som smittas mérker inte att de bar pa
sjukdomen, medan en tredjedel mérker av sjukdomen och blir sjuka, menar
smittskyddsinstitutets hemsida (2008-09-29). Inkubationstiden #r sex till atta
veckor fran att smittats av viruset till att sjukdomen bryter ut (Ericson, 2002).

Kliniska symtom vid akut hepatit C dr som tidigare ndmnt séllsynta. De forsta
symtomen som kan forekomma nér akut hepatit bryter ut dr extrem trotthet, dalig
aptit, spanningskénsla i buken, feber, muskel och ledsmirtor. Senare i sjukdomen
kan ikterus forekomma med symtom som gulfidrgning av hud, slemhinnor och
ogonlober, vitfirgad avforing och morkfirgad urin pagrund av den férhojda
bilirubin halten (Ericson, 2008). Ikterus kan upptéckas hos tio till femton procent
av de smittade. Ofta ses forhojda leverenzymer efter sex till atta veckor (Iwarson,
1998). Sjukdomen varar normalt tva till atta veckor, direfter minskar symtomen
successivt (Ericson, 2008).

Kronisk hepatit C kan fortga med fa eller helt utan symtom med undantag fran
viss tyngdkinsla 6ver levertrakten och trotthet (Iwarson, 2004).

Symtomen vid kronisk HCV ir fa, dnda tills patienten utvecklar levercirros som
medfor sviktande leverfunktion och olika komplikationer som medféljer. Kronisk
hepatit C kan dven leda till subakut leversvikt som medfor en dalig prognos (Pavo
Hedner, 2007).

Diagnos

Det gar att stilla diagnosen hepatit C genom ett blodprov dér blodet kontrolleras
om det foreligger nagra antikroppar mot hepatit C, sa kallade anti-HCV. Dessa
antikroppar kan visas redan nagra veckor efter den aktuella smittoverforingen
(Ericson, 2002) men det kan ocksa ta upp till flera manader innan antikroppar
visas i serum (Iwarson, 2004). Eftersom att antikropparna har en langsam
utveckling kan det medfora att det finns en stark misstanke om sjukdomen trots att
ett anti-HCV test dr negativt. I dessa fall sa utfors dven ett antigentest (Ericson,
2002). Ndr ett antigentest utfors sa tas ett blodprov som analyseras for att
uppticka om det finns HCV-RNA i blodet (Iwarson, 2004). HCV-RNA ir det test
som #r avgorande for att kunna stilla diagnosen hepatit C (Ericson, 2008). HCV-
RNA kan redan i den akuta fasen visas i blodet langt innan ett anti-HCV test
kunnat bli positivt. De patienter som lidker ut sin akuta hepatit C infektion saknar
HCV-RNA i serum, men denna kvarstar hos de som utvecklar en kronisk hepatit
C (Iwarson, 2004). Att fa diagnosen hepatit C kan leda stigmatisering och som i
sin tur leder till lagre sjdlvkénsla, radsla, isolering och det har en stor paverkan pa
patientens uppfattning av vélbefinnande (Sheppard, 2006).

Behandling

Malet med behandlingen for kronisk hepatit C &r att forhindra cirrosutveckling,
leversjukdomar och minska risken for levercancer (Ericson, 2008). Majoriteten av
de personer med hepatit C kan idag botas eftersom behandlingen har forbittrats
avsevirt. Hepatit C delas in i fyra olika genotyper. De olika genotyperna svarar pa
olika sitt pa behandlingen, vilket avgor behandlingstidens ldngd och intensitet.
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Om en patient efter tolv veckors behandling dr virusnegativa i serum eller har
mindre antal virusméngd kan de fullflja sin behandling i ytterligare ett flertal
veckor. De patienter som inte svarat pa behandlingen far avbryta efter tolv veckor,
da behandlingen troligtvis inte kommer att ldka ut den pagaende infektionen
(Iwarson, 2004). Likemedel som ges vid hepatit C &dr pegylerat interferon
(Pegasys, Pegintron) och antivirala medlet ribavirin (Rebetol) under sex till tolv
manader (Ericson, 2008). De patienter som efter sex till tolv manader visar
negativ HCV-RNA test och har normala transaminaser, som 4r enzymer som miits
via ASAT och ALAT och som vanligtvis &dr forhojda vid leversjukdom, anses vara
infektionsfri (Iwarson, 2004). Alla patienter som har en aktiv kronisk hepatit C
infektion ska fa tillgang till behandling om det inte rader nagon kontraindikation i
form av depression eller annan form av psykisk sjukdom, pagaende missbruk av
alkohol eller droger, autoimmunsjukdom, hog alder och dekompenserad
levercirrthos. Om patienten har en lindrig form av kronisk hepatit C som har
medfort en betydelselos leverskada som har varit oforandrad under tiotal ar sa &r
behovet av behandling inte lika hog (a a).

Biverkningar

Behandlingen av hepatit C kan ge allménna, hematologiska,
autoimmuna/immunologiska och psykiska biverkningar. For att nimna nagra
allménna biverkningar sa dr huvudvirk, feber, muskel och ledvirk vanligt
forekommande. Psykiska biverkningar dr ocksa en vanlig foljd av behandlingen sa
som depression, somnsvarigheter och oro. For att minska biverkningarna sa kan
dosjustering vara ett alternativ i kombination med stodjande samtal med
behandlande likare eller sjukskoterska och eventuellt kurator vid behov.
Antidepressiva medel kan vara ett alternativ vid lindrig depression (FASS, 2006).

Patientens erfarenheter av behandling

Pa riksforeningens hemsida for hepatit C (2008-12-02) finns en artikel skriven av
Hollander (2006) dir det har gjorts en studie som méter livskvaliteten hos
patienter med hepatit C fore, under och direkt efter behandling samt sex manader
efter avslutad behandling. I studien deltog 147 patienter dédr samtliga var
rekryterade fran Karolinska Universitetssjukhuset. Studien var i enkit form med
36 olika fragor inom atta delomraden. Fysisk funktion, rollfunktion, smirta,
allmin hilsa, psykiskt vélbefinnande, rollfunktion psykiskt, social funktion och
vitalitet. Resultatet visade att hepatit C patienter som deltog i studien hade en
forsdmrad hilsorelaterad livskvalitet jimfort med medelvérdet for svensk
befolkning redan fore behandling. Forsamringen géllde bade fysisk och psykiskt
vilbefinnande. De som madde sdmst var de patienter som smittats via intravendost
missbruk, speciellt var sociala funktioner och psykiskt vilbefinnande forsamrat.
Under behandlingen forsdmrades livskvaliteten ytterligare bland alla deltagare,
framforallt under de forsta 12 veckorna. Efter avslutad behandling hojdes
livskvaliteten successivt och efter sex manader sa var deltagarna virusfria och
hade likt ut sin infektion. Deltagarna hade da en signifikant hogre livskvalitet
inom samtliga atta delomraden jamfort med innan behandling (a a).

Omvardnad vid hepatit

Vid en akut hepatit infektion sa vardas patienten vanligtvis pa sjukhus under den
akuta fasen (Ericson, 2008). Genom detta sa kan patienten ldra sig om sin
sjukdom och fa information om dietforeskrifter, behandling och édven vénja sig vid
behandlingen. De kostrad som ges vid hepatit dr att dta normalt med protein och
rikligt med kolhydrater. Om patienten har tecken pa risk for encefalopati och
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leversvikt sa @ndras kosten genom att minska antalet proteiner i kosten. Pa grund
av att gallsekretionen inte dr lika hog som den dr i normala fall sa har patienten
dven problem med fettintolerans, detta leder da till fettreducerad kost. En lever
som inte fungerar adekvat som den ska och som é&r sjuk bor inte utséttas for dnnu
mer pafrestning i form av farliga substanser. Det dr darfor viktigt att patienter med
hepatit C inte intar nagon alkohol eller andra gifter som skadar levern ytterligare.
Andra toxiska amnen som exempelvis ldkemedel dr ocksa nagot som patienten
bor undvika i den hogsta mojliga grad (a a).

Patienters erfarenheter av hepatit C

Pa riksforeningen for hepatit C hemsida (2008-12-02) finns information om hur
patienters upplevelser dr av att leva med hepatit C. Att fa diagnosen innebir
manga fordndringar, den medicinska behandlingen upplevs som svar och manga
maste vara sjukskrivna under och efter behandlingen. Hepatit C och dess
foljdsjukdomar innebir en forsamring fysiskt, psykiskt och socialt och paverkar
dven individens ekonomi. Rédslan att beritta for sin familj eller arbetsplats r stor
och patienterna upplever att de oftast beméots med ridsla, avstandstagande eller
mobbning. Aven ridslan att smitta andra 4r pafrestande. Patienterna upplever att
det rader brist pa information och stod fran sjukhuset (a a).

Dagligt liv

Sambandet mellan dagligt liv och den funktionella formagan kan beskrivas som
en balansvag (Carnevali, 1996). Denna balansvag bestar av individens formaga att
uppritthalla balans mellan krav i det dagliga livet och de inre och yttre resurser
som individen har att tillga for att klarar av kraven. Med inre resurser sa menas
individens funktionella formaga och med yttre resurser sa kan det vara anhoriga
och grupper. En yttre resurs inom sjukvarden kan vara att sjukskoterskan hjalper
patienten att fa den kunskap som krivs for att béttre klara av sitt dagliga liv. Krav
som kan paverka det dagliga livet &r omgivningen, hiandelser - upplevelser,
aktiviteter — upplevelser, overtygelser, virderingar, seder och bruk (a a).

Prevention

Det finns tyvirr inget vaccin mot hepatit C, sa de atgarder for att forebygga
hepatit inom sjukvarden maste bygga pa rutiner (Pavo Hedner, 2007). Tillexempel
att anvinda handskar vid kontakt med blod, provtagningskirl ska mirkas med
smittrisk, undvika flergangsampuller med tillexempel koksalt och
lokalbedovningsmedel, att testa allt blod vid transfusionsindamal (Ericson, 2008).

Hepatit C dr en sjukdom som gar under smittskyddslagen (2004:168) och anses
vara allménfarlig, varje fall som patriffas av sjukvardspersonal ska anmaélas till
smittskyddsinstitutet. Personer smittade med hepatit C kan sjédlv vidta atgirder for
att inte riskera att smitta andra i sin omgivning. Exempel pa detta kan vara att en
HCYV smittad patient som har ett sar bandagera detta ordentligt sa att kontaminerat
blod inte kan komma i kontakt med omgivningen (Ericson 2008).

Patienten har dven andra skyldigheter och forbud:

e Enligt smittskyddslagen (2004:168) har patienten skyldighet till att limna
information om sjukdomen till sjukvardspersonal infor kirurgiska ingrepp,
provtagning och tandvard mm.

e Forbud att 6verlata kontaminerade sprutor till andra personer (a a).



e Far varken vara organdonator eller blodgivare (a a).
e  Maste upplysa om sin smitta infor eventuell sexuell kontakt och alltid
anvinda kondom vid samlag (Ericson, 2008)

SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med denna studie &r att belysa patienters erfarenheter av att leva med
hepatit C.

Fragestéllningar

e Hur upplever patienter det att leva med hepatit C?
e Hur har diagnosen paverkat det dagliga livet?
e Vad dr patienternas uppfattning angaende fordomar fran omgivningen?

METOD

I litteraturstudien ska litteratur inhdmtas och bedomas metodiskt. Till hjilp
anviands Goodmans SBU (1993) systematiska tillvigagangssitt som innefattar sju
olika steg. Denna litteraturstudie anvénder sig av de sex forsta for att besvara syfte
och fragestillningar.

Steg 1. Specificera forskningsproblemet

Litteraturstudiens syfte ska sta i fokus nér artiklarna ska sokas. Enligt Willman et
al (2002) &r detta ett av de viktigaste elementen, eftersom att
forskningsproblemets beskrivning har en paverkan pa litteratursokningens djup
och omfattning. Artiklarna ska innehalla patienternas erfarenheter, uppfattningar
om fordomar och upplevelser av diagnosen hepatit C. Litteraturstudien riktar sig
till sjukskoterskestudenter och sjukskoterskor.

Steg 2. Specificera inklusions- och exklusionskriterier fér studien

Da forfattarna vill fanga patienternas erfarenheter sa medfor detta att kvalitativa
studier blir mer relevanta for litteraturstudiens syfte. Men detta betyder inte att
kvantitativa artiklar exkluderas. Inklusionskriterierna &r att artiklarna ska vara
vetenskapliga och vetenskapligt granskade, innehalla litteraturstudiens syfte, ska
vara pa engelska, publicerade fran sex till tio ar tillbaka beroende pa vilken
databas som anvinds, abstract ska vara tillgidngligt och studien ska vara gjord pa
méinniskor. Exklusionskriterierna &r de artiklar som inte &r vetenskapliga, inte &r
skrivna pa engelska, dr baserade pa djur, dr publicerade ldngre n tio ar tillbaka, ej
har fokus pa forfattarnas syfte och andra sjukdomar dn hepatit C.
Exklusionskriterier och inklusionskriterier anvinds enligt Goodman SBU (1993)
for att undvika att fa fram studier som inte &r relevanta for syftet och for att
minska risken att fa svaga studier som inte innehaller validitet.
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Steg 3. Formulera en plan for litteraturstudien
Planen for litteratursokningen utgar fran Goodmans SBU (1993) fyra steg.

Lokalisera resurser

Forfattarna har en tidspress da litteraturstudien gors pa begrinsad tid vilket
medfor att sokning och granskning maste begrinsas. Begrinsad erfarenhet av att
skriva examensarbete leder till att sokning och granskning av artiklar tar langre
tid. Ekonomiska resurser hos forfattarparet dr limiterade vilket gor att artiklarna
ska vara tillgdngliga genom databaser eller via Malmo Hogskolas
bibliotekskatalog. Datorer &r ocksa en resurs vid sokning av artiklar.

Identifiera relevanta litteraturkallor

Killor som ska anvindas i databassokningen &r databaserna CINAHL och
PubMed med komplettering via Samsok for att fa upp vissa artiklar i fulltext.
Dessa databaser nas genom biblioteket via Malmo Hogskolas hemsida. Artiklar
som inte fas i fulltext kan bestéllas via fjarrlan i VEGA. Engelska MeSH termer
som anvénds i databasen PubMed hittas via Karolinska institutets hemsida (2008-
11-14)

Avgrénsa forskningsproblemet och ange de viktigaste stegen i s6kningen

Sokningarna i databaserna ska goras utifran litteraturstudiens syfte.
Huvudsokordet dr Hepatitis C som kombineras med andra sokord som ar
relevanta for syftet. Kombinationen sker med hjélp av termerna AND och NOT
for att begrinsa sokningen och endast fa fram artiklar utifran syftet. Limits ska
sdttas direkt sa att antalet traffar blir hanterbart.

Utveckla strategier for varje Kélla

Killorna i denna litteraturstudie dr databaser som ir tillgdngliga genom biblioteket
via Malmo Hogskolas hemsida sa som PubMed och CINAHL eller fjarrlan via
VEGA. For databasen PubMed sa anvinds MeSH- termer for att forsékra sig om
att sokordet innefattar det syftet forfattarna ir ute efter. I CINAHL sker det en
frisokning for att fa ett bredare resultat.

Steg 4. Genomforande av litteratursdkning och hamtning av artiklar

I CINAHL sker den forsta datasokningen, med hjilp av limits och sokord som
kombineras i olika former. Utover huvudsokordet kombineras foljande sokord:
daily life, attitude to health, life experience, experience, daily living not HIV och
patients. Limits som sattes var: english, published in last six year, abstract och
peer reviewed. Vid sokningen i PubMed anvindes utdver huvudsokordet MeSH-
termerna: patients, attitude to health, life change events, prejudice och
stereotyping. Limits som sattes var: english, human, abstract, published in last ten
year. Eftersom vissa artiklar inte gick att na i fulltext via databaserna eller i
Samsok sa bestilldes artiklar som verkade relevanta for litteraturstudiens syfte via
VEGA. Granskning av artiklarnas referenslistor genomfordes da urvalet av
artiklar ansags vara for litet.

Etiska funderingar och Forskningsetik

Polit och Beck (2006) skriver om tre priméra etiska principer som forskare ska
uppritthalla vid genomforande av en studie. Dessa tre principer dr genom
Oversittning till svenska, nyttoprincipen, respekt for ménskliga réttigheter och
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rattvisa. Detta dr nagot som forfattarparet har beaktat och tagit hansyn till i valet
av studier. Det dr av stor vikt att studierna dr trovirdiga och att inhdmtning sker

utifran tillforlitliga kéllor. Darfor dr det viktigt att forfattarparet kritiskt granskar
inhdmtat material.

Tabell 1. Visar databassokningen i CINAHL

Databas | Soékord Begrans- | Traffar | Lasta | Granskade | Gran- | Anvanda
ningar tittar | Abstrakt skade | artiklar
artiklar
CINAHL | Hepatitis C + Published | 13 13 0 0 0
daily life + Not | in last 6
HIV year +
English, +
abstract +
peer
reviewed
CINAHL | Hepatitis C + Published | 14 14 4 3 1
attitude to in last 6
health + Not year +
HIV English, +
abstract +
peer
reviewed
CINAHL | Hepatitis C + Published | 8 8 2 2 2
life experience | in last 6
+ Not HIV year +
English, +
abstract +
peer
reviewed
CINAHL | Hepatitis C + Published | 194 194 32 5 2
experience + in last 6
Not HIV year +
English, +
abstract +
peer
reviewed
CINAHL | Hepatitis C + Published | 12 12 3 1 0
daily living + in last 6
Not HIV year +
English, +
abstract +
peer
reviewed
CINAHL | Hepatitis C + | Published | 188 188 16 2 1
experience + in last 6
patient + Not year +
HIV English, +
abstract +
peer
reviewed
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Tabell 2. Visar databassokningen i PubMed

Databas | MESH term Begrans- | Traffar | Lasta | Granskade | Gran- | Anvanda
ningar tittar | Abstrakt skade | artiklar
artiklar

PUB Hepatitis C + Published | 3 3 0 0 0
MED patients + inlast 10
Attitude to year +
health English,
+
abstract
+ human

PUB Hepatitis C + Published | O 0 0 0 0
MED patients + life | inlast 10
change year +
events English,
+
abstract
+ human

PUB Hepatitis C + | Published | 6 6 3 3 0
MED life change inlast10
events year +
English,
+
abstract
+ human

PUB Hepatitis C + Published | 322 322 26 10 4
MED Attitude to inlast 10
health year +
English,
+
abstract
+ human

PUB Hepatitis C + | Published | 20 20 7 3 2
MED Prejudice inlast10
year +
English,
+
abstract
+ human

PUB Hepatitis C + | Published | 14 14 4 3 1
MED stereotyping inlast 10
year +
English,
+
abstract
+ human

Summan av anvinda artiklar i tabell ett och tva &r 13 stycken, vilket beror pa att
olika sokord fick fram samma artiklar. Totalt antal anvinda artiklar fran PubMed
och CINAHL ir atta stycken utover dessa tillkom tva som hittades via artiklarnas
referenslista, se tabell 3.
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Tabell 3.

Artiklar vars referenslista granskades Artiklar hittade | referenslistor

Living with the stigma of hepatitis C Patient concerns regarding chronic hepatitis C

G. Butt, B.L. Paterson, L.K. McGuinness | infections
(2008) G.Y. Minuk, A. Gutkin, S.G. Wong, K.D.E.
Kaita (2005)

Living with chronic hepatitis C means you
just haven’t got a normal life anymore

S. Conrad, L.E. Gerrett, W.G.E.
Cooksley, M.P. Dunne, G.A. Macdonald
(2006)

Symptom prevalence and clustering of
symptoms in people living with chronic
hepatitis C infection

C.A. Lang, S. Conrad, L. Garett D. Battistutta,
W. Graham, E. Cooksley, M.P Dunne, G.A.
Macdonald (2006)

Steg 5. Tolka studiernas evidens

Forfattarna granskar forst abstracten var och en for sig och om abstractet verkar
relevant for syftet och vetenskaplig lises studien igenom av bada forfattarna.
Direfter gors en kvalitetsbeddmning enligt Willman (2006) som anvinds som
underlag for att bedoma de kvalitativa artiklarna for att se om varje artikel &r
vetenskaplig, trovirdig och relevant for litteraturstudiens syfte. Denna valdes att
inte justeras eftersom att forfattarparet ansag att den var komplett och tillréicklig
for att besvara kvalitetsbedomningens syfte. Det som ingar i Willmans (2006)
kvalitetsbedomning for kvalitativa artiklar &r studiens problemformulering, hur
urvalet dr gjort, metod for urval och datainsamling, artikelns giltighet,
kommunicerbarhet, om teorin dr generaliserbar och huvudfynd i studien (se bilaga
1). Till kvantitativa artiklar sa anvindes Willmans ( 2006) protokoll for
kvalitetsbedomning vid kvantitativa studier, 4ven denna valdes att inte modifieras
eftersom den ansags vara komplett for syftet. Detta protokoll innehaller vilken
forskningsmetod som anvénts, deltagare, exklusionskriterier, syftet med studien,
beskrivning av urvalet, bortfall, och huvudfynd (se bilaga 2). Till de artiklar som
bade var kvalitativa och kvantitativa sa modifierades Willmans (2006)
granskningsprotokoll for kvalitativa artiklar enligt Polit och Beck (2006), (se
bilaga 3). Hellzens (1999) tabell om kriterier for vetenskaplig kvalitet har anvénts
som komplement vid kvalitetsbedomningen. Forfattarparet var vil overens under
hela kvalitetsbedomnings processen.

Tabell 4. Bedomningskriterier av vetenskaplig kvalitet, studier med kvalitativ
metod, enligt SBU (1999) ur Hellzen et al.

| = hog Il = medel Il = lag

Studie med kvalitativ metod.
Valdefinierad fragestalining,
relevant urval samt val
beskriven
undersdkningsgrupp och
kontext, Metod och analys val
beskriven och genomférd,
resultatet ar logiskt och
begripligt, god
kommunicerbarhet.

Daligt/vagt formulerad
fragestallning,
undersdkningsgrupp fér
liten/otillrackligt beskriven,
metod/analys ej tillrackligt
beskriven eller bristfallig
resultatredovisning.
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Tabell 5. Bedomningskriterier av vetenskaplig kvalitet, studier med kvantitativ
metod enligt SBU (1999) ur Hellzen et al.

| = hég Il =medel Il = lag
C | Prospektiv randomiserad studie. Randomiserad studie med for fa
Stdrre vél planerad och patienter, och/eller fér manga
genomférd multicenterstudie med delstudier, vilket ger otillracklig
adekvat beskrivning av protokoll, _ statistisk styrka. Bristfalligt antal
material och metoder inklusive patienter, ofillrackligt beskrivet eller
behandlingsteknik. Antalet stort bortfall.

patienter tillrackligt stort for att
besvara fragestéllningen.

P | Prospektiv studie utan Litet antal patienter, brister i
randomisering. Valdefinierad genomférande, tveksamma
fragestallning. Tillrackligt antal _ statistiska metoder.
patienter adekvat statistiska
metoder.

R | Retrospektiv studie. Stort Begransat patientmaterial
konsekutivt patientmaterial val otillrackligt beskrivet, alltfér kort
beskrivet och analyserat med uppféljning eller inadekvata
adekvata statistiska metoder (t ex _ statistiska metoder.

multivariantanalys, fall-
kontrollmetodik etc.). Lang

uppfdljningstid

L | Noggrann litteraturgenomgang, Redovisning utan kallhanvisning
val redovisat patientmaterial, ofta och med ofullsténdigt underbyggda
i tabellform. Valdokumenterat i _ slutsatser.
larobokskapitel

Steg 6. Integrera evidens

Efter kvalitetsbedomning av samtliga artiklar sa valdes tio stycken ut som ansags
vara trovirdiga, ha relevant syfte och vetenskapliga. Fem stycken artiklar var
kvalitativa, tre stycken var bade kvalitativa och kvantitativa och tva stycken
artiklar var kvantitativa. Forfattarna var dven hér 6verens om vilka artiklar som
skulle inkluderas i litteraturstudien. De artiklar som av olika anledningar
exkluderas ansags vara av dalig kvalitet, icke vetenskapliga, otydlig metod och
urval och hade inte fokus pa litteraturstudiens syfte. Av de artiklar som
inkluderades hittades atta via CINAHL eller PubMed varav en bestilldes via
VEGA och tva hittades i artiklarnas referenslistor. Sammanfattande bedomning av
studiernas evidens var att fem artiklar var av hog kvalitet och fem artiklar fick
bedomningen medel.
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RESULTAT

Resultatet innehaller tio artiklar, utifran dessa artiklar sa har forfattarparet bildat
fyra olika teman. Dessa teman beskriver patientens erfarenheter av hepatit C ur
olika synvinklar. Vilka artiklar som tillhor respektive tema ses i tabell sex.
Forsta gangen en ny artikel presenteras beskrivs urval och metod. Nér samma
artikel anvinds nista gang redovisas endast resultatet.

Tabell 6
artiklar Fyra teman som belyser resultatet
Kvantitativ/ | referens | Bemd&tande fran Symtomens Patientens | Patientens
Kvalitativ halsovards- paverkan pa radsla och | erfarenhet
artikel personal det dagliga livet | oro av stigma-
tisering
Kvalitativ Lang. C X
& et al
kvantitativ | (2006)
kvalitativ Butt. G X
et al
(2008)
kvantitativ | Golden. J X X
et al
(2006)
Kvalitativ Zickmund, X X
& S
kvantitativ | et al
(2003)
kvantitativ | Brener. L X
et al
(2007)
kvalitativ Temple- X X X
Smith. M
et al
(2004)
kvalitativ Conrad. X X X X
Setal
(2006)
kvalitativ Roy. E et X X
al (2007)
kvalitativ Sutton. R X X
et al
(2007)
Kvalitativ Minuk. X
& G.Y.etal
kvantitativ | (2005)

Nedan redovisas artiklarnas resultat enligt indelning i teman, for mer information
om de enskilda artiklarnas syfte, metod och resultat se matriser (bilaga 4)

Bemoétande fran halsovardspersonal
Nedan foljer fyra artiklar som belyser temat ovan.

I artikeln av Temple-Smith et al (2004) undersoktes méin och kvinnors

erfarenheter av att leva med hepatit C relaterat till att fa diagnosen, information
stod och vard. I studien ingick 32 deltagare varav 20 var kvinnor och 12 méin som
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var med och besvarade studiens syfte. De flesta var eller hade varit
drogmissbrukare. Deltagarna rekryterades fran stodgrupp for drogmissbrukare
eller fran anldggning med sprututbyte i Melbourne. Deltagarna intervjuades med
hjélp av en lista med teman. Bade min och kvinnor beskrev en mer positiv
upplevelse nir de blev testade och diagnostiserade hos en allménpraktiserande
likare medan att testas och fa diagnosen i ett fangelse eller ett drog- och alkohol
center hade en mer negativ upplevelse. Hos allménpraktiserade lédkare hade
deltagarna mojlighet att stilla fragor, fa information om hepatit C och blev
erbjudna stod. Deltagare som fatt diagnosen pa center for alkohol och
drogmissbruk eller fingelse beskrev detta som en dalig upplevelse. En man
beskrev det sa hir "det dr 750 personer i fingelset. Sa likaren gar runt och pekar
pa folk och sdger, du har AIDS, du har hepatit C, du har det, du har det” (s 49,
Min kursivering). Manga kvinnor beskrev att de upplevde negativ attityd fran
hilsovardspersonal, denna negativa attityd ansag de inte bara vara relaterat till
deras hepatit C utan dven till deras drogmissbruk. En kvinna berittar att ldkaren
dndrat sin attityd gentemot henne efter att hon informerat att hon fatt sin sjukdom
pa grund av sitt fore detta drogmissbruk. Den storsta skillnaden mellan méin och
kvinnor var behovet av stod, information och vard. Min nekar behovet av stod,
information och vard och en man beskriver det som “ndr du vl vet att du har
hepatit C sd finns det ingenting du kan gora dt det, du kan inte bota det, sd jag vet
inte vad stod kan gora for mig”(s 51, Min kursivering). Medan kvinnor beskriver
fordelar med socialt stod och att de kidnner sig bekvdma med att prata med sin
lidkare och nira familjmedlemmar. Aven information om hepatit C hjilpte
kvinnorna att béttre hantera sin diagnos.

Den prospektiva studien av Brener et al (2007) fokuserar pa hilso-
sjukvardspersonals fordomar gentemot sprutnarkomaner med hepatit C och om
mer kontakt dem emellan leder till mindre fordomar. Studien méiter Oppna och
dolda attityder hos sjukvardspersonal och deras drogmissbrukande hepatit C
patienter mot varandra och hur dessa attityder paverkar deras kontakt. Deltagarna
rekryterades fran sjukhus i centrala Sydney, 120 patienter deltog, varav 68 min
och 52 kvinnor. Deltagarna fick en erséttning pa 20 AU dollar for deras
medverkan. Deras attityd gentemot sjukvardspersonal mittes via ett test och
genom en sa kallad “kénsoltermometer” dér virmen av deras kinslor mittes pa en
skala mellan 0-100 grader. Resultatet visar att deltagarna hade dold negativ attityd
mot hélsovardspersonal med en signifikans storre dn noll, p <.001. Studien visade
ocksa att patienterna hade en 6ppen negativ attityd mot sjukvardspersonal med ett
medelvirde som var hogre dn “kénslotermometerns” mittpunkt, 50, p <.001.
Resultatet visar att hepatit C patienter i denna studie anser att mer kontakt mellan
personal och patienter skulle leda till en mer positiv Oppen attityd mot personal
och minskade fordomar. Dock visar dven resultatet att hepatit C patienterna,
baserat pa “’kinsoltermometern”, inte tror att de dolda attityderna kommer att
forsvinna i samband med 6kad kontakt mellan sjukvardspersonal och patienter.

Zickmund et al (2003) har gjort en tvérsnitts och observations studie med syfte att
fanga patienter med diagnosen hepatit C ’s upplevelser angaende deras livskvalitet
och eventuell diskriminering. Totalt deltog 257 patienter varav 37 procent var
kvinnor och resterande min. Inklusionskriterierna var att samtliga deltagare skulle
vara Over 18 ar, kunna uttrycka sig verbalt, inte sitta i fingelse eller ha en
pagaende graviditet. Deltagarna rekryterades fran en hepatologiavdelning i lowa.
Studien gjordes med hjélp av semistrukturerade intervjuer som var relaterade till
patienternas livskvalitet. Utover intervjuer sa anvindes dven frageformulir, skalan
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Hospital Anxiety Depression Scale (HAD) anvindes som ett métinstrument. Ett
avsnitt i artikeln belyser patienter med hepatit C och deras erfarenheter av
fordomar hos hélso- och sjukvardspersonal. En stor del av deltagarna, 60 %,
beskrev att de kinde sig stigmatiserade av hilso- och sjukvardspersonal, medan
40 % inte kinde sig diskriminerade (p <01.). Patienterna i studien beskrev att de
kinde sig diskriminerade av deras lidkare. Patienter som hade ett yrke inom
sjukvarden menade att den medicinska miljon var den miljon ddr de kdnde sig
mest utsatta. ”De uteslot mig fran sjukskoterskeprogrammet och ldt inte mig gora
en gynekologisk undersokning. Jag var tvungen att hota med att stimma dem for
att de skulle lata mig ga klart programmet” (s 839, Min kursivering) berittar en
av deltagarna.

I artikeln av Conrad et al (2006) undersoktes psykosociala faktorer som paverkar
livskvalitet for personer med kronisk hepatit C i Melbourne. Ett avsnitt i studien
belyser patienters erfarenheter av hilsovardspersonal. Forskarna intervjuade 70
personer varav 36 kvinnor och 45 mén. Deltagarna var rekryterade fran olika
omraden inom sjukvarden. De startade dven en kedje- ldnk for att inkludera
personer som inte gick pa regelbundna kontroller inom hilsosjukvarden eller
ingick i nagon form av stod grupp. Forskarna anvinde sig av semistrukturerade
intervjuer med 13 guidande fragor. De personer som inkluderades i studien hade
kravet att vara over 18 ar, sjialvrapporterade som hepatit C positiva och ska ha haft
diagnosen HCV i minst tolv manader innan de intervjuades. Resultatet belyser
vikten av att skydda andra frain HCV infektion och de inkluderar att dven skydda
sjukvardspersonal och andra patienter. En deltagare beskriver sin sjukhusvistelse
med att kinna sig dcklad nér sjukskoterskor som hade vetenskap om deltagarens
diagnos dnda inte anvinde handskar nir de satte dropp och liknande. Likartade
upplevelser gor att fortroendet for hilsopersonal sjunker och att patienterna har
svart att se dem som kunniga och vardande. Samtliga deltagare var medvetna om
att sjukhuspersonal och tandlidkare var skyldiga att vidta forsiktighetsatgirder vid
hantering av kroppsvitskor.

Symtomens paverkan pa det dagliga livet
Nedan foljer fyra artiklar som belyser temat ovan.

Conrad et al (2006) beskriver i sin studie symtom och psykologiska konsekvenser
av att leva med hepatit C. Manga deltagare upplevde episoder av symtom relaterat
till hepatit C. Dessa var beskrivna av en deltagare som “hepatit C attacker” (s
124, Min kursivering). Attackerna var ofta av karaktér trotthet, illamaende och
kridkningar samt svettningar och huvudvérk. Deltagarna upplevde att det inte
fanns nagot de kunde gora for att paverka och minska symtomen. Dessa symtom
orsakar stor foridndring i deras liv och en omstéllning i deras dagliga rutiner.
Manga deltagare upplevde att de drog sig bort fran virlden och ville vara for sig
sjdlva tills de madde bittre. Alla utom en deltagare rapporterade depressiva
symtom. Vissa deltagare ansag att god hilsa var bortom deras kontroll da symtom
orsakade obehag eller att det krivdes anpassning till deras dagliga aktiviteter.
Deltagare som kinde att de hade kontroll over sin hélsa var mer optimistiska 6ver
sin framtid och var bittre pa att hantera episoderna av symtom.

Goldens et al (2006) prospektiva studie har som syfte att undersdka personer med
hepatit C och deras sjukdom relaterat till humor och anpassning till sjukdom.
Deltagarna var rekryterade fran ett sjukhus i Dublin dér patienterna véntade pa
behandling. Antal deltagare var 87 stycken, 64 min och 23 kvinnor. Studien
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anvinde sig av olika skalor i samband med intervju for att méta stigma, humor
och sjukdoms anpassning. DSM-IV har anvinds i studien for att méta och
diagnostisera depression och oro. Aven tva stycken sjilv-utférande formulir,
HADS och Beck Depression Inventory (BDI), ingick i studien for att méta humor.
Resultatet visar att 25 deltagare (28,7 %) utifran métningen i DSM-IV fick
diagnosen depression, 24 deltagare (27,6 %) hade enligt HADS skalan
klassificerats som sannolika fall av depression. BDI mitningen utgar fran olika
grader, normal, mild, mattlig och svar depression. 30 deltagare (34.5 %) fick en
normal podngsittning och 19 stycken (21.8 %) hade en poédngsittning pa
depression av klass medel. Sammanstillning av mattlig och svar kategori gjordes
for att identifiera deltagare som var signifikant deprimerade utifran BDI skalan,
38 deltagare (43.7 %) hade poédngsatt sig i de kategorierna. I Resultatet av
matning vid oro sa visade skalan DSM-IV att 21 deltagare (24.1 %) hade
angestsyndrom, varav atta stycken av dessa @ven hade en depressiv diagnos. Tio
stycken av deltagarna som hade angestsyndrom hade ocksa panik och
fobiattacker, sex stycken hade svarigheter med att anpassa sig till sin sjukdom och
en deltagare hade tvangssyndrom. Vid HADS identifierades att 42 stycken
deltagare (48 %) troligtvis hade angestsyndrom.

Sutton et al (2007) har gjort en studie med syftet att utforska patienters
erfarenheter av att leva med hepatit C och undersoka effekten av kliniska tester i
relation till uppfattad hilsa. Forskarna far tillgang till data genom att intervjua
personer med hepatit C i Sydney. Intervjuerna var semi-strukturerade och varade
ungefir en timme. I studien intervjuas 36 deltagare som &r ett urval ur en tidigare
gjord studie. Original studien hade som inklusionskriterier att deltagarna ska vara
diagnostiserade med hepatit C. Deltagarna fick 20 US dollar for att medverka i
studien. Resultatet belyser deltagarnas upplevelse av symtom relaterat till deras
diagnos och hur dessa paverkar deras dagliga liv. Deltagarnas beskrivning av att
leva med hepatit C skiljde sig markant deltagarna emellan. Nagra upplevde
diagnosen som en del i deras liv eller en livsstil medan andra sag det som en
livsomstillning. Vissa deltagare upplevde inga symtom och ansag ddarmed inte att
deras diagnos hade nagon stor inverkan pa deras liv. For de flesta av deltagarna i
studien var effekterna av hepatit C stora bade fysiskt, psykiskt och socialt. Fysiska
symtom var orsakade av smirta, trotthet, begrinsad fysisk aktivitet eller formaga.
De fysiska effekterna paverkade deltagarnas formaga att jobba, idrotta och delta i
sociala sammanhang. Psykiska och kinslomassiga effekter som deltagarna hade
erfarenhet av var chock, ridsla och fornekelse i samband med nir de fick
diagnosen. Nagra deltagare berittade att deras moral forsvann och de skaffade sig
en vardslos attityd med risktaganden. Deras hilsa och liv betydde mindre for dem.
Nagra kinde sig deprimerade och isolerade.

For ett stort antal deltagare sa blev diagnosen en viandpunkt i deras liv. De borjade
tanka pa vad de at och dra ner pa alkohol och drogkonsumtion. Deltagarna
berittade att diagnosen hjilpte dem att mogna, prioritera annorlunda och
uppskattade livet mer. Erfarenheten av att leva med hepatit C ledde i vissa fall till
en stark kinsla av beslutsamhet och styrka i att hantera sjukdomen.

Den prospekviva studien av Lang et al (2006) har som syfte att beskriva vilka
typer av symtom som kénnetecknar en hepatit C-virus infektion. Deltagarna
rekryterades fran olika sjukhus i Queensland. I studien inkluderades personer med
hepatit C, pagaende eller fore detta drogmissbruk, unga patienter

(< 25 ar), lever pa landsbygden eller i stider och dven manliga fangar. Studiens
metod skedde i tva olika faser. I den forsta fasen anviandes open ended
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semistrukturerade intervjuer dir 73 stycken deltagare intervjuades bade enskilt
och i grupp om vilka symtom de hade, 48 stycken var méin och 25 stycken
kvinnor. Utifran alla upplevda symtom valdes de vanligaste symtomen ut, det
resulterade i 21 olika symtom och de utformades till en lista. I fas tva var 188
stycken deltagare (125 mén och 62 kvinnor) utvalda att ranka de 21 symtomen
utifran en skala fran ofta till mer séllan forekommande. Resultatet visar att de tio
mest prevalenta symtomen var psykisk trétthet (86 %), irritabilitet (75 %),
depression (70 %), mental trétthet (70 %), buksmairta (68 %), glomska (65 %),
svarighet att sova (65 %), ledsmirta (64 %), dalig koncentration (62 %) och
allmin smirta i kroppen (57 %). I artikelns resultat finns en tabell, (Lang C.A.
2005. sida 339) som dven visas nedan, denna tabell visar prevalens dver de 21
symtom och median virdet over de deltagare som upplevde symtomen.

Tabell 7

Prevalence, gender Differences, and Median Severity of Symptoms in people living
with chronic hepatitis C infection

Symptom Prevalence

Total Male, Female, Symptom
n=125 n =62 Severity
a
Symptom n (%) n (%) n (%) p value b | median
(min
max)
Physical tiredness 160 (85.6) 101 (85.6) 59 (95.2) 0.005 7 (2.10)
Irritability 139 (74.3) 89 (71,2) 50 (80.6) 0.001 6 (1.10)
Depression 130 (69.5) 78 (62.4) 52 (83.9) 0.002 6 (1.10)
Mental tiredness 130 (69.5) 77 (61.6) 53 (85.5) 0.001 7 (2,10)
Abdominal pain 128 (68.4) 82 (65.6) 46 (74.2) 0.153 6 (1.10)
Forgetfulness 122 (65.2) 75 (60.0) 47 (75.8) 0.023 5(1.10)
Sleep problems 122 (65.4) 79 (63.2) 43 (69.4) 0.253 8 (2.10)
Joint pain 119 (63.6) 83 (66.4) 36 (58.1) 0.170 7 (1.10)
Poor concentration 115 (61.5) 71 (56.8) 44 (71.0) 0.042 6(1.10)
General body pain 107 (57.2) 70 (56.0) 37 (59.7) 0.375 6(1.10)
Headaches 104 (55.6) 57 (45.6) 47 (75.8) 0.000 4 (1.10)
Muscle pain 101 (54.0) 67 (53.6) 34 (54.8) 0.499 6 (2.10)
Nausea 99 (52.9) 59 (47.2) 40 (64.5) 0.018 5(1.10)
Poor appetite 94 (50.3) 59 (47.2) 35 (56.5) 0.150 6 (1.10)
Food intolerance 90 (48.1) 51 (40.8) 39 (62.9) 0.003 5(1.10)
Diarrhea 87 (46.5) 56 (44.8) 32 (50.0) 0.303 4(1.10)
Night sweats 86 (46.0) 55 (44.0) 31 (50.0) 0.268 6 (1.10)
Day sweats 79 (42.2) 46 (36.6) 33 (53.2) 0.024 4(1.10)
Skin problems 78 (41.7) 47 (37.6) 31 (50.0) 0.072 6 (1.10)
Light sensitivity 71 (38.0) 36 (28.8) 35 (56.5) 0.000 5(1.10)
Noise sensitivity 69 (36.9) 38 (30.4) 31 (50.0) 0.007 6 (1.10)

a Symptom severity score 1 = "best you have felt” and 10 = “the worst you have felt” in
those who experienced the symptom.
b Significance level 0.05 (two tailed)

Fyra deltagare (2.1%) hade inte haft nagra symtom alls de senaste tre manaderna,
28 deltagare (15 %) upplevde ett till fem symtom , 80 stycken (43 %) upplevde
sex till 14 symtom och 75 stycken (40 %) berittade att de hade 15 eller flera
symtom, 33 deltagare (17 %) sa att de symtom de hade inte fanns med i listan.
Kvinnor var mer troliga &n mén till att rapportera psykisk trétthet (95 % vs 80 %),
depression (84 % vs 62 %), mental trotthet (85 % vs 62 %), huvudvérk (76 % vs
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46 %), mat intolerans (63 % vs 41 %), kénslighet for ljus (57 % vs 29 %), precis
som kénslighet for oljud (50 % vs 30 %), glomska (76 % vs 60 %), simre
koncentration (71 % vs 57 %), illamaende (65 % vs 47 %) samt svettningar (53 %
vs 47 %). 116 deltagare (62 %) angav att de ofta hade flera symtom pa samma

gang.

Patientens radsla och oro
Fem av de valda artiklarna belyser patientens riddsla och oro.

I studien gjord av Conrad et al (2006) undersoktes psykosociala faktorer som
paverkade livskvaliten for personer med kronisk hepatit C. Resultatet visade att
personer som har hepatit C var oroliga dver att andra personer skulle fa reda pa
deras sjukdom da det rader radsla for att det ska leda till diskriminering och
stigmatisering. For manga deltagare sa ledde detta till signifikant angest.
Deltagarna kénde att de noggrant valde vem de anfortrodde sig till om deras
sjukdom. Nir de berittade om deras sjukdom sa var det vanligt att de hittar pa
historier om hur de blivit smittade, i form av att det blev smittade under en
operation pa 80 talet. De som blivit smittade via blodtransfusion berittade snabbt
att de blivit smittade den vigen, for att undvika att personen som de anfortrot sig
till ska tro att han/hon &r missbrukare och lever ett osunt liv. De deltagare som
berittade mer 6ppet om sin sjukdom sédgs vara de som har smittats pa ett annat sétt
an via intravenost drogmissbruk. Ingen av deltagarna beskrev nagon positiv effekt
av att beritta 6ppet om deras sjukdom. Patienterna upplevde dven oro och angest
Over att beritta for nya sexuella partner att det har en sexuellt overforbar sjukdom.
Detta medforde att visa deltagare avstod fran intima forhallanden. Trots att manga
av deltagarna var bekanta med smittoriskerna for HCV och medvetna om att
smittorisken vid sexuellt umgénge eller via dagliga interaktioner &r lag, sa kdnner
dnda deltagarna riadsla for att smitta andra i deras omgivning. Oron for detta var
stor och det medforde vildig stress hos deltagarna, en deltagare uttryckte mer
rddsla och stress Over att smitta andra dn de fysiska symtomen som hepatit C ger.
Tre av deltagarna dr mammor och de uttryckte ridsla for att 6verfora smittan till
deras barn via fodsel eller under dagliga aktiviteter. En del av deltagarna tyckte att
det var svart att bedoma smittorisken, en kvinna har slutat med vissa dagliga
aktiviteter i form av att bada med sitt barn pa grund av oro for att smitta barnet.

Sutton et al (2007) har gjort en studie med syftet att utforska patienters
erfarenheter av att leva med hepatit C och undersoka effekten av kliniska tester i
relation till uppfattad hilsa. Resultatet beskriver att manga deltagare i studien
upplevde rédsla for att bli socialt uteslutna och isolerade eftersom att hepatit C dr
relaterat till diskriminering. En deltagare nimnde att hon inte vagade beritta for
sin familj eftersom att det finns en risk att de bryter kontakten med henne. Vissa
deltagare kinde stark oro och riddsla nir de fick diagnosen, men efter information
om att sjukdomen &r hanterbar sa dndrades deras instillning. Nagra deltagare
uttryckte dven en ridsla 6ver att inte kunna hitta en partner pa grund av deras
sjukdom. For att kunna ta till sig sjukdomen och vénja sig vid den menade vissa
deltagare att det ar viktigt att fa mer kunskap om sjukdomen, for att fa bittre
forstaelse och minska risken for att smitta andra. De allra flest deltagarna
beskriver att de kliniska testerna som tas gor mer skada dn nytta eftersom att
daliga resultat medfor oro och ridsla for att do.
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Temple-Smith et al (2004) har gjort en studie som visar att bade mén och kvinnor
upplever en oro for att smitta andra, men deras berittelser om hur de hanterar
problemet skiljer sig. Kvinnor diskuterade deras oro dver att fora hepatit C vidare
till deras familj och vdnner men framférallt deras barn. Bade mén och kvinnor
oroade sig Over att overfora viruset till sin sexuella partner. Under intervjuerna var
det vanligt att kvinnorna berittade om forebyggande atgdrder som de anvinde for
att inte riskera att smitta andra. Mannen pratade om deras oro angaende risk for att
fora smittan vidare men talade om att de anvinde fa preventiva atgdrder. En man
berittade att "hon later mig inte anvinda hennes tandborste eller ldter mig inte
dricka, jag bryr mig inte om vilket, jag gor fortfarande dessa saker ndr hon inte
dr i ndrheten” (s 40, Min kursivering). Det storsta orosmomentet som delades av
bada konen var risken att dverfora smittan till nyfodda barn.

Forskarna Roy et al (2007) har undersokt vad hepatit C betyder for ungdomar som
bor eller delvis bor pa gatan och samtidigt har ett drogmissbruk, vad diagnosen har
for inverkan pa deras livsstil, beteende, socialt umgénge och hélsa. Studiens
inklusionskriterier var att deltagarna skulle bo eller delvis bo pa gatan, vara under
30 ar och ha diagnosen hepatit C. Exklusionskriterier var att ingen av deltagarna
fick vara HIV positiva. Deltagarna skulle antingen ha pagaende intravendst
drogmissbruk eller var i processen med att forsoka sluta med droginjicering,
antingen genom nagon form av terapi eller sjalvmant. Studien &r gjord i Montreal i
Kanada, och inkluderade 39 deltagare mellan 18-27 ar varav 23 min och 16
kvinnor. Deltagarna fick genom en individuell intervju beritta om deras
erfarenheter utifran studiens tre teman: drog konsumtion, livet pa gatan och hepatit
C. En summa pa 25 US dollar betalades ut till samtliga deltagare. Resultatet i
studien visar att manga deltagare inte oroade sig dver att de har hepatit C eller
risken for att sjukdomen utvecklas. Vissa deltagare drog jamforelsen att man inte
dor av hepatit C som man gor av AIDS, och om man tar hand om sig sjilv sa kan
man bli botad fran hepatit C. Manga deltagare berittade att de forsoker undvika att
smitta andra genom att informera om deras hepatit C till personer som vill anvéinda
deras injektions material. Vissa deltagare tar sonder deras kontaminerade nal efter
injektion sa att den inte kan ateranvindas. En deltagare uppgav att han vidtar
preventiva atgirder for att inte smitta andra vid skirskador, som att kontrollera vad
han vidror, tvitta hinderna och sitta pa ett bandage. De personer som injicerar
droger under nagra dagar och sedan har ett uppehall visar sig ha ett mer socialt liv
utanfor drog relaterad miljo. Dessa deltagare uppger mer riddsla for hepatit C @n de
som inte har nagot annat socialt nitverk @n inom drog kretsen.

Minuk et al (2005) har gjort en prospektiv studie med syfte att dokumenterar de
vanligaste orosmomenten hos nydiagnostiserade och uppf6ljnings patienter med
kronisk hepatit C. Sammanlagt intervjuades 185 personer dir 70 var
nydiagnostiserade och 115 var uppfoljnings patienter. Samtliga deltagare var
rekryterade fran ett hilsocenter for personer med hepatit C i Winnipeg, Kanada.
Medeléldern hos nydiagnostiserade patienter var 45.1 plus eller minus 10 ar,
majoriteten var mén. Tidsperspektivet for uppfoljnings patienter varierade, 60 %
hade gatt pa uppféljning i < 5 ar, 33 % mellan 5 till 10 ar och 7 % i 6ver 10 ar. 1
borjan av intervjun sa stéilldes open-ended fragor dér patienten sjilv fick ange deras
huvudsakliga orosmoment angaende hepatit C. Efter intervjun fick deltagarna en
lista med 7 potentiella orosmoment, denna lista var utvecklad av ldkare fran
hélsocentret. Deltagarna fick utifran denna lista rangordna de olika orosmomenten,
siffran ett var det viktigaste orosmomentet och sju minst viktigast. Utifran
orosmoment som nydiagnostiserade patienter sjdlva uppgav via intervju sa var
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det vanligaste orosmomentet sjukdoms progression dédr 27 % kinde oro dver detta.
Nist efter sa fanns det en oro 6ver fortidig dod, 19 % upplevde det. Radsla for att
smitta familjemedlemmar fanns hos 13 % och oro for bieffekter av behandling var
aktuellt hos 11 %. Forutom dessa orosmoment sa upplevde en del oro dver att smitta
andra som inte dr familjemedlemmar, forédndring av livsstil, att utveckla
levercancer, bli arbetslos, stigmatisering och eventuellt behov av
levertransplantation. 37 % meddelade att de inte hade nagon som helst oro Gver sin
hepatit C. Utifran listan som de nydiagnostiserade fyllde i sa var den hogsta oron att
smitta familjemedlemmar. Dérefter fanns en oro for att utveckla lever cancer, riadsla
for att smitta andra, utveckla levercirros, social stigmatisering, att komma i behov
av en levertransplantation och for att bli arbetslos. Resultatet fran
uppfoljningspatienter liknade resultatet fran nydiagnostiserade ddr den vanligaste
oron som patienterna sjilva uppgav var att sjukdomen skulle utvecklas, 24 %
upplevde detta. Aven hir foljdes det orosmomentet med risk for fortidig dod hos 21
%, Oro over att smitta familjemedlemmar uppgav 16 %, Orosmoment over att
smitta andra 4n sina familjemedlemmar fanns hos 10 %. I denna grupp uppgav 24 %
att de inte kidnde nagon riktig oro dver sin sjukdom. Utifran listan som fylldes i sa
var oron Over att smitta familjemedlemmar den starkaste, nést efter det kom oron
over att utveckla lever cancer, smitta andra 4n sina familjemedlemmar, utveckla
levercirros, behov av en levertransplantation, social stigmatisering, och risken for
att bli arbetslos.

Patientens erfarenhet av stigmatisering
Nedan foljer sex artiklar som belyser dmnet stigma

Conrad et al (2006) har som tidigare ndmnt undersokt psykosociala faktorer hos
personer med hepatit C. Deltagarna i studien berittade att anledningen till att
hepatit C &r relaterat till stigma beror pa den starka kopplingen till intravendost
drogmissbruk och att hepatit C &dr uppfattad i samhéllet som en vildigt smittosam
och livshotande sjukdom. Alla deltagare beréttade att de noggrant valde ut vem de
informerade om att de har hepatit C till och under vilka omsténdigheter. En
deltagare som berittat for sina arbetskamrater om sin sjukdom framfor att han inte
far dricka ur samma koppar som resten pa arbetsplatsen, detta eftersom att det
rader okunskap om hur hepatit C smittar. Ytterligare en deltagare uppger att han
kinde en skyldighet att informera sina arbetskamrater om att han hade hepatit C
for att forsoka skydda dem, detta visade sig vara ett misstag da han efter detta
behandlades som om han hade spetilska.

Butt et al (2008) har gjort en fallstudie med syfte att identifiera och beskriva hur
minniskor med kronisk hepatit C lever med sin sjukdom, hur de tar vardagliga
beslut samt hur de upplever diskriminering. Inklusionskriterierna for studien var
att deltagarna skulle vara bosatta i British Columbia (en provins i kanada) vara 18
ar eller #ldre, vara diagnostiserade med kronisk hepatit C, kunna prata och forsta
engelska. De skulle dven ha franvaro av kéind minnessvikt som signifikant kunde
astadkomma negativ effekt under studien, deltagarna skulle heller inte ha nagot
behov av hemsjukvard eller institution. Forskarna anvénde sig av en tolkande
deskriptiv metod for att fanga variationen av deltagarnas individuella
uppfattningar och erfarenheter om hur det &r att leva med hepatit C. Data
insamlades under tva veckor med hjilp av ett frageformulér, open-ended
intervjuer och bandinspelning. Begreppet stigma infordes inte i frageformuléret
men var tillatet att komma upp under intervjuerna. Efter intervjun fick deltagarna
en bandinspelare dir de varje dag under en veckas period skulle beritta om deras
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erfarenheter, tankar och handlingar nir det gillde att leva med hepatit C. Av 33
deltagare sa berittade 26 stycken att de hade erfarenheter eller uppfattningar om
stigmatisering. Hélften av dessa var mén. Resultatet i studien bygger pa de 26
deltagare som hade erfarenheter eller uppfattningar om stigma. Stigmatiseringen
som deltagarna upplevde ansags framst bero pa att hepatit C &r associerat till
drogmissbruk och att det rader missuppfattningar om hur de blivit smittade.
Deltagarna beskrev att stigma inte nddvéndigtvis skadade deras sjdlvkénsla och att
deras instéllning till stigma fordndrade sig 6ver tid. De personer som var
drogmissbrukare upplevde dubbel stigmatisering, bade for deras drogmissbruk
och for deras hepatit C. De vanligaste tillfdllena da stigma visade sig var i kontakt
med hilsovardspersonal. Vissa deltagare berittade att de upplevt att
hilsovardspersonal limnade deras rum och vigrade ge vard. En annan vanlig form
av stigma visade sig bland arbetskamrater, grannar och familjemedlemmar och
detta begrinsade deltagarnas mojlighet till att delta i olika evenemang, platser och
umginge. En kvinna beréttade for sin granne om sin sjukdom, det resulterade i att
kvinnans barn inte ldngre fick leka med grannens barn eftersom det fanns en
radsla for att kvinnan skulle smitta barnen. Deltagarna ansag att samhillets syn pa
personer med hepatit C 4r att de dr oansvariga och icke tillforlitliga. En
sjukskoterska som har fatt diagnosen kronisk hepatit C berittade att innan hon
fick diagnosen sa hade hon liknande forutfattade meningar. Fyra deltagare som
hade pagaende drogmissbruk under studiens gang berittade att de inte langre
uppmirksammade stigma. Tre deltagare berittar att hepatit C stodgrupper har
hjilpt dem med att utveckla strategier for att hantera och minska stigmatisering.
Fyra andra diskuterade om hur vénner, likare eller terapeuter hjédlpte dem med att
utveckla sjédlvfortroende for att kunna avisa stigmatiseringen.

I studien gjord av Temple-Smith et al (2004) sa undersdks mén och kvinnors
erfarenheter av hepatit C. Vid genus jamforelse sa visade det sig att kvinnor
paverkades mer av stigmatisering &n méannen, trots att bade mén och kvinnor
uppger att de har blivit illa behandlade pa grund av deras hepatit C. Manga
kvinnor kiinde att de kanske fortjanar att bli utsatta for stigma eftersom de har haft
ett socialt avvikande beteende. De manliga deltagarna verkade ha léttare for att
avfirda stigma som irrelevant och av liten betydelse. Ménnen verkade @ven vara
mer strategiska nir det gillde att beritta for andra om deras sjukdom. En del
manliga deltagare sa att de inte beréttade om deras sjukdom utan att ha en
bakomliggande orsak, en deltagare berittade ” jag har en tablett likare, en vanlig
ldkare och en familje likare. Familje likaren tror inte att jag anviinder droger
utan tror jag dr en ordentlig och fantastisk kille medan min tablett ldkare tycker
att jag dr en stor drog missbrukare och ger mig det jag vill ha”(s 53, Min
kursivering).

Zickmund S. et al (2003) har som syfte i studien att fanga patienter med
diagnosen hepatit C ’s upplevelser av deras livskvalitet och eventuell
diskriminering. Resultatet visar att kvinnor oftare rapporterade stigma &n mén.
Stigma var associerat med en 6kning av emotionella problem som oro och
depression och var associerat med en forsvagad vilja att vara optimistiskt infor
framtiden. I resultatet belyses dven deltagarnas tre vanligaste orsakerna till varfor
de kénde sig stigmatiserade. Dessa var: sambhiillets association av hepatit C med
HIV/AIDS, allmén negativa instéillningen till hepatit C samt kopplingen mellan
hepatit C och drogmissbruk. 30 stycken deltagare (12 %) upplevde stigma for att
samhiillet kopplade ihop hepatit med HIV/AIDS. 21 stycken patienter (8 %) hade
upplevelser av stigmatisering pa grund av den allmédnna negativa instéllningen. 22
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stycken deltagare (9 %) beskrev att de kiande sig stigmatiserade pa grund av
kopplingen mellan hepatit och drogmissbruk.

Resultatet visar ocksa att stigma dr vanligt pa deltagarnas arbetsplats och att hela
26 % upplever sig diskriminerade av kollegor och medarbetare. Deltagarna
upplevde ocksa svarigheter med sin familj. Av dem som upplevde stigmatisering
var det 48 % av deltagarna som kiinde sig ensamma och utstétta av sina familjer.
”Min familj dr rddd for mig. Jag var inbjuden for att dka och campa. De bad mig
ta med mig ett eget tdlt. Nu vill de inte att jag ska bo med dem i deras hus ldngre
for att de dr rdadda att de ska bli smittade” (s 840, Min kursivering) berittar en av
deltagarna i studien.

I artikeln av Golden et al (2006) sa jimfors relationen mellan stigma och
upplevelse av sjukdom. For att mita stigma har studien anvént sig av en skala som
bygger pa 23 stycken pastaenden alla relaterade till stigma. Deltagarna skulle
svara om de upplevt nagra av dessa pastaenden under de senaste tre till fyra
veckorna. Upplevelse av sjukdom har ocksa mitts med hjilp av skalor. Resultatet
visar att ju hogre poiang deltagarna fick utifran skalan som mitte stigma var
associerat med ldgre poédng vid métningar av upplevelse av sjukdom.
Undersokningen visar alltsa att stigma var relaterat till upplevelse av sjukdom.
Med upplevelse av sjukdom menades mindre arbete och social anpassning, ldgre
acceptans av sjukdom, hogre frekvens av symtom relaterat till hepatit C och storre
upplevd paverkan pa deltagarnas formaga av att leva ett normalt liv samt storre
rapporterade forsimring av minnet och koncentration. Dessa associationer var
oberoende av alder, kon, infektionsvig eller social klass.

Roy et al (2007) belyser stigma fran ett annat perspektiv dn artiklarna ovan.
Studien har som syfte att undersokt vad hepatit C betyder for ungdomar som bor
eller delvis bor pa gatan och har ett drogmissbruk. De undersokte vad diagnosen
hade for inverkan pa deras livsstil och beteende relaterat till hdlsa och socialt. For
att forsta vad hepatit C betydde for deltagarna var forskarna tvungna att se till
vilket liv de levde. Dessa deltagare umgicks med ungdomar i samma situation
som de sjdlva. Da det dr svart for ungdomarna att injicera sikert, var det vildigt
svart eller kanske helt omojligt for drogmissbrukande unga att undvika hepatit C.
En deltagare sidger "ndr du lever pa gatan sa har du allt du dger i en ryggsdck,
det du har, det delar du”(s 399, Min kursivering). Om hepatit C séger
ungdomarna “det dr ndstan normalt att ha hepatit C for oss. Det dr ndistan sdkert
att om du injicerar, sa far du hepatit C en dag” (s 399, Min kursivering) och
“hepatit C dr som ett steg du mdste gd igenom, och néir du vdl gjort det sa dr du
som en i gdnget” (s 400, Min kursivering). De flesta ungdomar i studien gick
regelbundet och testade sig for hepatit C och HIV. Eftersom deltagarna blev
vildigt lattade av att hora att de dr HIV negativa sa uppmirksammade de inte vad
sjukskoterskan och lidkaren sa om hepatit C. De gick tillbaka till den miljon dér
deras vinner i drogkretsen forsékrade dem om att hepatit C inte &r farligt alls.
Denna nya status som drogmissbrukande med hepatit C kan till och med ha sina
fordelar, de blev precis som alla andra i sin miljo. Men utanfor sin trygga miljo
upplevde deltagarna att de kénner sig stigmatiserade. Deltagarna rapporterar att
sjukvardspersonal beméte dem domande och sag misstinksamt pa dem. For de
flesta ungdomar var gatan och droger ett temporirt liv. De upptickte ju édldre de
blev andra saker de ville gora, som att skaffa sig ett jobb, familj och barn. En
deltagare beskrev “jag blev dldre och dndrade min miljo. Det blev firre och firre
personer runt mig som hade hepatit C och tillslut var jag den enda som hade
diagnosen”(s 402, min kursivering).
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DISKUSSION

Nedan foljer en metoddiskussion och en resultatdiskussion.

Metoddiskussion

Vi valde att gora en litteratur sammanstéllning enligt Goodmans SBU (1993)
process. Anledningen till att Goodman anvéndes var att vi ansag att den var
strukturerad och bra att f6lja vid insamling av litteratur. Eftersom Goodman pa ett
Overgripligt sétt beskriver metod processen med flera steg, medfor detta att den
var ldtt att folja och da minskar risken for eventuella metodfel. I forsta steget sa
valdes forsknings problemet ut, denna justerades sa att syftet anpassades till bade
tidsplan och soktriffar. Vi valde detta forskningsproblem eftersom vi anser att det
dr ett intressant &mne och for att det dr ett problem som det inte diskuteras mycket
om, varken i samhillet eller under sjukskoterskeutbildningen. Mer kunskap om
hepatit C ur patientens synvinkel medfor 6kad forstaelse och bittre vard.

Under Goodmans SBU (1993) andra steg innefattade inklusions och
exklusionskriterier. Detta anvindes for att begrinsa sokningarna och for att fa
fram triffar som &r relevanta for litteraturstudiens syfte. Att inkludera och
exkludera kriterier medfor risk for uteslutande av artiklar som hade varit av virde
for denna studie. Vi valde dnda att sitta kriterier for att fa ett hanterbart material
som har studiens syfte i fokus. Nér dessa kriterier sattes finns en risk for att vi satt
for fa eller for manga kriterier och detta kan ha lett till att utbudet av artiklar
paverkats.

Under steg tre bestdimdes vilka killor som skulle anvéndas. PubMed, och
CINAHL valdes att anvéndas for att vi ansag att dessa databaser dr medicin och
omvardnads inriktade och ger oss ett brett sok resultat. Ytterligare en anledning
till att dessa valdes var for att vi kéinde till tillvigagangssittet vid sokningen. Da
nagra artiklar inte gick att ppna i PubMed respektive CINAHL sa anvinde vi
Samsok som ett komplement for detta. Anledningen till att tva olika databaser
anvéndes var for att oka vara soktriffar och fa ett bredare urval. Detta medforde
att samma artiklar uppkom i de bada databaserna. Orsaken till detta kan vara att vi
anvinde liknande sokord eller brist pa studier som innefattade vart syfte.

I det fjdrde steget gjordes databassokningen dér tio vetenskapliga artiklar hittades.
Problem vi stotte pa var brist pa artiklar som motsvarade vart syfte och att manga
artiklar inte gick att oppna. De artiklar som inte gick att 6ppna och verkade vara
av intresse bestilldes via VEGA. Dock var det bara tva av dessa som fanns inom
Skandinavien, som tidigare namnts hade vi ekonomiska begriansningar och pa
grund av dessa sa fanns det ingen mojlighet att bestilla artiklar utanfor
Skandinavien. Sokningen i PubMed gjordes med MesH termer. Detta gjordes for
att med hjélp av MesH termer sa far vi sokord med ritt innebord och genom detta
fangar sokningen vart syfte. I CINAHL finns ingen tillgang till MesH termer,
darfor gjordes en frisokning for att fa stort sokresultat. Vara sokord och limits
utformades for att ticka vart syfte men det kan vara sa att vi har missat relevanta
sokord eller satt for manga limits som bidragit till att intressanta artiklar missats.

I Steg fem skulle studiens evidens tolkas och det gjordes med hjilp av
kvalitetsbedomning, granskningen skedde forst individuellt och sedan
tillsammans. Detta gjordes for att fanga bada forfattarnas synpunkter och for att se

26



artiklarna ur olika perspektiv. Vara forviantningar innan paborjning av var
granskning var som tidigare nimnt att vi endast skulle patriffa artiklar som var av
kvalitativ metod, eftersom vi har fokus pa erfarenheter. Vi ansag att det var svart
att fanga erfarenheter och upplevelser genom kvantitativa metoder. Under
kvalitetsbedomningen visade det sig att vi funnit artiklarna som var kvantitativa,
kvalitativa och nagra med bade kvantitativa och kvalitativa inslag. Detta ansag vi
dnda som positivt eftersom att vid kvalitativa studier kan det finnas risk for
feltolkning, att forfattarna inte lyckats sitta sin egen forstaelse at sidan utan tolkat
resultatet (Granskir, 2008). Denna risk dr minskad vid kvantitativa studier, da
man anvinder sig av mitinstrument som skalor och utifran dessa visas studiens
resultat (Polit, 2006). Da vi hade artiklar av bade kvalitativa och kvantitativa
artiklar ledde detta till att olika granskningsprotokoll anvéndes. Till de
kvantitativa och kvalitativa studierna anvindes Willmans (2006)
kvalitetsbedomnings formulér. Dessa justerades inte da vi upplevde de som vil
utvecklade. Granskningsprotokollen testades pa en artikel innan vi bestimde oss
for att de var tillrdickliga. For artiklar med kvalitativa och kvantitativa inslag sa
modifierades Willmans (2006) granskningsprotokoll for kvalitativa artiklar med
inslag av Polit och Beck (2006). Detta gjordes for att kunna genomftra en
kvalitetsbedomning som &r anpassad till artiklarnas metod och litteraturstudiens
syfte. Som komplement till granskningsprotokontrollen sa anvinde vi oss av
Hellzens (SBU, 1999) bedomningskriterier for vetenskaplig kvalitet, bade nir det
gillde kvalitativa och kvantitativa studier. Denna anviéndes for att hjédlpa
forfattarna vid bedomning av studiernas kvalitet. Varfor denna valdes var for att
den dr begriplig och litt att ga efter vid bedomningen. Hellzens (SBU, 1999)
bedomningskriterier ledde till att alla artiklar blev rittvist och enhetligt granskade
i kvalitetsbedomningen.

I vart sista steg sa bedomde vi studiernas evidens. Efter kvalitetsbedomning av
artiklarna sa sattes betyg pa samtliga artiklar gemensamt. Sammanlagt sa fick fem
artiklar betyget hog och fem artiklar betyget medel. Anledningen till att betyget
medel sattes var varierande. De artiklar som fick betyget medel hade brister i
antingen beskrivning av metod eller urval. Det fanns svarigheter med att bedoma
om vissa artiklar var av kvalitativ eller kvantitativ metod eftersom detta beskrevs
svagt eller inte alls i studierna. De studier som visade svagheter under
bedomningen fick betyget medel. Dessa artiklar valdes att inkluderas trots deras
medelhoga betyg, da det rader brist pa studier som innehaller litteraturstudiens
syfte och som ansags vara vetenskapliga. Detta kan bero pa att vi anvént oss av
for mycket exklusionskriterier, felaktigheter i sokningen eller att det saknas
studier med vart syfte i fokus.

Goodman SBU (1993) sjunde steg handlar om att dra slutsatser baserat pa
evidens. Detta steg valdes att exkluderas eftersom att litteraturstudien endast
innehaller tio artiklar och dessa artiklar dr av bade kvalitativ och kvantitativ
metod, utifran detta dr det svart att dra nagra slutsatser. Samtliga studier anvénder
sig av olika instrument och urval, da édr det enligt Willman (2002) svart att dra
slutsatser. Ytterligare en anledning till detta kan vara att artiklarna bygger pa
patienters individuella erfarenheter, for att kunna dra slutsats utifran detta krévs
det ett vildigt brett och stort urval och vart material for detta &r inte tillrdckligt.
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Resultatdiskussion

For att tydliggora resultatdiskussionen har vi valt att diskutera utifran de fyra
teman som ligger till grund for resultatet.

Bemdétande fran hélsovardspersonal

Anledningen till att detta tema valdes var for att ven om denna litteraturstudie
har patienters erfarenheter som fokus sa riktar sig studien till blivande och
legitimerade sjukskoterskor. Fyra av vara tio artiklar redovisar att deltagarna
upplever sig stigmatiserade av hidlsovardspersonal. Resultatet visar att mer kontakt
mellan sjukvardspersonal och patienter skulle kunna bidra till mindre
diskriminering, mindre dolda/6ppna negativa attityder och okad forstaelse.
Resultatet visar dven att hur patienterna far diagnosen paverkar den fortsatta
synen pa sjukvardspersonal. Manga deltagare upplevde en negativ attityd fran
hilsovardspersonal nir de fick diagnosen, de kiinde ocksa att det rader brist pa
stod, information och vard. De deltagare som hade ett yrke inom hélsovarden
beskrev den medicinska miljon som den miljon de kénde sig som mest utsatta. Tre
av studierna var gjorda i Australien och en i USA. Dessa ir vilutvecklade lidnder
med utbildningar av bra standard och dirfor anser vi att sjukvardspersonal bor ha
kunskap och mgjlighet till att ge god vard med respekt for individen. Anledningen
till att vard inte ges pa ett virdigt sitt tror vi kan bero pa brist pa kunskap och
ridsla for att bli smittad. Vi anser att sjukvardsmiljon ér den plats dér patienterna
oavsett diagnos ska kénna sig trygga och vil omhéndertagna. Dérfor dr det hogst
relevant att lyfta fram dessa erfarenheter for att forbéttra varden.

Trots resultatet dras inga slutsatser om att varje individ med hepatit C upplever
stigmatisering av hélsovardspersonal. Eftersom de fyra artiklarna har olika
metoder och olika stort urval sa dr det svart att generalisera resultatet. En av
artiklarna (Temple-Smith, 2004) beskriver sin metod véldigt kort och dérfor
upplever vi den som otydlig, den har dven fa deltagare och det gor den mindre
trovardig. Artikeln skriven av Brener et al (2007) undersoker hepatit C ur tva
synvinklar, ur hélsovardspersonalens och patienternas perspektiv. Detta dr ingen
nackdel for artikeln isig men den har fokus pa mer &n vart syfte. Detta medfor att
endast delar av artikeln kunde anvéndas. Sedan anser vi med hjidlp Willmans
(2006) granskningsprotokoll att urvalet inte &r tillrdckligt beskrivet.

Symtomens paverkan pa det dagliga livet

Fyra artiklar beskriver symtom fran hepatit C i form av psykiska, fysiska och
sociala besvir som paverkar deras dagliga liv. Symtom ledde till att deltagarna
inte orkade med det dagliga livet som tidigare utan fick @ndra pa rutiner sa att de
anpassades bittre till deras tillstand. Symtomens paverkan leder till att manga drar
sig tillbaka och isolerar sig fran omvirlden. Det som visade sig vara signifikant
och genomsyrade varje studie var depression. Vi tror att depression dr en foljd av
att leva med hepatit C, som beror pa stigmatisering och symtom paverkan. Darfor
anser vi att det dr viktigt att patienter som lever med hepatit C blir erbjudna stdd.
Detta stod kan bidra till minskad risk for isolering och for att stirka individen sa
att denne littare kan sta emot stigmatisering. Vid diagnostillfille och aterbesok
bor sjukskoterskor och ldkare hinvisa till stddorganisationer. Dessa kan vara till
stod da patienter far mojlighet att utbyta erfarenheter och rad med varandra.
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Resultatet bygger inte pa tillrickligt manga erfarenheter for att det ska ga att
formulera en slutsats. Om en slutats formuleras pa sa fa studier sa finns risk att
denna hamnar pa individ niva. Artiklarna har olika metoder, varierande urval och
olika inklusions och exklusionskriterier. En artikel skriven av Lang et al (2006)
har endast inkluderat deltagare som har eller har haft ett drogmissbruk. De andra
artiklarna inkluderar dven de personer som fatt hepatit C under andra
omstindigheter.

Patientens réddsla och oro

Den primira ridslan och oron som aterfanns i alla fem artiklarna i detta tema var
riadsla 6ver att smitta andra, oro dver att andra personer ska fa reda pa deras
sjukdom och att detta ska leda till diskriminering. Vi anser att denna ridsla frimst
beror pa brister i kunskap hos hélsovardspersonal och hos patienterna. Det &r
hilsovardspersonalens uppgift att ge korrekt information om hepatit C till de
drabbade angaende smittvig och risker. Denna okunskap leder till att patienter
och deras familj blir drabbade eftersom att oro och ridsla leder till en begrinsning
i deras liv. I studierna framgar inte hur aktivt deltagarna har sokt information och
hjalp, kanske &r det sa att de har blivit erbjudna samtal men nekat. En tanke kan
vara att deltagarna inte aktivt soker hjdlp pa grund av ridsla for att synliggora
sjukdomen. Vissa deltagare i studierna upplever inte att hepatit C &r en allvarlig
sjukdom och kinner ingen oro 6ver symtom eller att sjukdomen fortskrider. Aven
detta tror vi dr en okunskap eller mgjligtvis en forsvarsmekanism som gor det
mojligt att leva med hepatit C.

Fastén att dessa studier visade signifikans pa riadsla och oro relaterat till hepatit C
sa dras inga slutsatser om detta da det endast innefattar fem artiklar som har
anvint sig av olika metoder och métinstrument.

Patientens erfarenheter av stigmatisering

Eftersom att hepatit C &r starkt associerat med intravendst drogmissbruk (Ericson,
2008), leder detta till stigmatisering och diskriminering. Alla sex artiklar som
belyste stigmatisering angav denna association tillsammans med okunskap som
den storsta orsaken till stigma. Stigmatisering upplevs i de flest miljoer som pa
arbetsplatsen, sjukvardsmiljo och i familjeférhallande. Detta tror vi dven hir dr pa
grund av okunskap. Aven om majoriteten av personer som lever med hepatit C har
eller har haft ett drogmissbruk fortjdnar de att behandlas med respekt. Vi anser att
om sambhillet erhaller mer kunskap om hepatit C sa leder det till 6kad forstaelse
och forhoppningsvis mindre stigmatisering av personer med hepatit C. En studie
visade positiv stigmatisering, deltagarna ansag att diagnosen gav dem mer
tillhorighet till deras drogrelaterade miljo. Vi tror, precis som studien visar, att om
deltagarna slutar med sin droganvindning och byter milj6 sa kommer deras syn pa
diagnosen att fordndras till en negativ upplevelse. Eftersom de da inte tillhor en
majoritet utan en minoritet.

Det gar inte att dra slutsatser om att alla som lever med hepatit C upplever stigma
eftersom att studierna har brister 1 form av olika urval, metod, instrument och ir
for fa. Vilka uppfattningar och erfarenheter deltagarna har av stigma kan bero pa
vilken milj6 deltagarna befinner sig i och detta paverkar resultatet. Aven om
slutsats inte gar att formuleras med sa fa antal artiklar sa tror vi att om flera storre
studier gjorts sa skulle ett liknande resultat ha framkommit, eftersom att stigma
genomsyrade néstan varje artikel.
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Genus perspektiv

En del artiklar tar upp hur kons skillnader paverkar uppfattningen om hur det ar
att leva med hepatit C. Kvinnor beskrev oftare behovet av stéd, information och
vard, medan min inte beskrev ett lika stort behov av detta. Det tror vi kan bero pa
att midnnen inte vill visa sig svaga och inte vagar soka hjilp. Kvinnor paverkades
mer av stigmatiseringen dn méin, detta tror vi kan vara ett resultat av att manga
kvinnor &r mer 6ppna om sin sjukdom 4n mén och denna ppenhet leder till
stigma. Kvinnor i studierna anvénder sig av mer preventiva atgarder &n min, detta
kanske beror pa att kvinnor oftare tar hand om barnen dn minnen och behover da
anvinda sig av mer forebyggande atgérder.

Etiska perspektiv

I tre artiklar skrivna av Roy et al (2007), Sutton et al (2007) och Brener et al
(2007) har deltagarna i studien fatt betalt for sin medverka. Varje deltagare fick
mellan 100 och 200 svenska kronor for att delta i intervju. Detta dverviger vi om
det dr etiskt korrekt eftersom att manga deltagare som medverkade har ett
drogmissbruk. Samtliga artiklar har dock blivit etiskt godkénda. Vi anser att
denna betalning lockar till sig personer som behdver pengar och inte de som dr
mest ldmpade for studien och detta kan medfora felaktigt resultat. Dessutom
tycker vi att denna betalning delvis gynnar deras drogmissbruk.

SLUTSATS

Nagra artiklar belyste det faktum att det behovs fler kvalitativa studier for att
kunna fanga patienters upplevelser och erfarenheter av att leva med hepatit C.
Detta dr en asikt vi delar. Det kriavs bade mer litteratur och studier for att 5ka
kunskapen om hepatit C ur en patients synvinkel och inte bara ur ett medicinskt
synsitt. Utan patientens perspektiv sa édr det svart for sjukskoterskor att ge god
vard. Det gar inte att formulera en slutsats utifran resultatet i denna
litteraturstudie. Men vi har mérkt att stigmatisering aterfinns som en rod trad i
majoriteten av de inkluderade studierna och paverkar deltagarnas liv.

Malet med denna litteraturstudie #r att sprida kunskap och genom detta bidra till
battre vard med respekt for den enskilde individen. Detta gors genom 6kad
forstaelse for hur livskvaliteten upplevs hos patienter med hepatit C. Forhojd
kunskap kan medfora minskning av stigmatisering bade i samhallet och i
hilsovarden. Med sjukskoterskans roll som arbetsledare ute i praktiken dr det
viktigt att halla sig uppdaterad och sprida kunskap, da det dr av all vardpersonals
intresse att erhalla denna sa att alla far vard pa lika villkor. Detta &r dven viktigt sa
att patienterna kénner sig trygga och vil omhéndertagna i sjukhusmiljoer, annars
kan detta bidra till att farre patienter soker vard, information och stod.
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BILAGOR

Bilaga 1: Willman (2006) kvalitetsbedomning av de kvalitativa artiklarna
Bilaga 2: Willman (2006) kvalitetsbedomning av de kvantitativa artiklarna
Bilaga 3: Modifierat granskningsprotokoll for de kvalitativa och kvantitativa
artiklarna. Som grund Willmans (2006) granskningsprotokoll for kvalitativa
artiklar och med hjilp av Polit och Beck (2006) har detta modifierats.

Bilaga 4: samtliga tio matriser
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Bilaga 1

Protokoll for kvalitetsbedomning av studier kvalitativ metod enligt Willman et al
(2006)

Beskrivning av studien
Tydlig avgriansning/problemformulering Ja. Nej Vetej

Patientkarakteristika
Antal

Alder

Man Kvinna

Ar kontexten presenterad Ja Nej Vetej
Etiskt resonemang Ja Nej Vetej
Urval

- Relevant Ja Nej Vet ¢j

- Strategiskt Ja Nej Vet ¢j
Metod for

- urvalsforfarandet tydligt beskrivet Ja Nej Vetej

- datainsamling tydligt beskriven Ja Nej Vetej

- analys tydlig beskriven Ja Nej Vetej
Giltighet

- Ar resultatet logiskt, begripligt Ja Nej Vet ¢j

- Rader datamittnad Ja Nej  Vetej

- Rader analysmittnad Ja Nej Vet ej
Kommunicerbarhet

- Redovisas resultatet klart och tydligt Ja  Nej Vet ¢j

- Redovisas resultatet i férhallande

till en teoretisk referensram Ja  Nej Vet ]

- Genereras teori Ja  Nej Vet €]

Huvudfynd

Vilket/-n fenomen/upplevelse/mening beskrivs? Ar beskrivning/analys adekvat?

Sammanfattande bedomning av kvalitet
Bra Medel Dalig

Kommentar

Granskare (sign)
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Bilaga 2

Protokoll for kvalitetsbedomning av studier kvantitativ metod enligt Willman et al
(2006)

Beskrivning av studien
Forskningsmetod
- RCT
- CCT (ej randomiserad)
- Multicenter, antal center
- Kontrollgrupper

Patientkarakteristika
Antal

Alder

Man/Kvinna

Kriterier for exkludering
Adekvata exklusioner Ja Nej

Intervention

Vad avsdg studien att studera?
Dvs. vad var dess primira resp. sekundira effektmatt

Urvalsforfarandet beskrivet? Ja  Nej
Representativt urval Ja  Nej
Randomiseringsforfarande beskrivet? Ja. Nej Vetej
Likvérdiga grupper vid start? Ja. Nej Vetej
Analyserade i den grupp som randomiserades till? Ja. Nej Vetej
Blindning av patienter Ja Nej Vetej
Blindning av vardare Ja Nej Vetej
Blindning av forskare Ja Nej Vetej
Bortfall

Borfallsanalysen beskrivs Ja Nej
Bortfallsstorleken beskrivs Ja Nej
Adekvat statistisk metod Ja Nej

Etiskt resonemang Ja Nej

Hur tillforlitligt dr resultat

Ar instrumenten valida Ja.  Negj
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Ar instrumenten reliabla Ja Nej
Ar resultatet generaliserbart Ja Nej

Huvudfynd (hur stor var effekten?, hur berdknades effekten?, NNT,
konfidensintervall, statistisk signifikans, klinisk signifikans, powerberikning)

Sammanfattande bedomning av kvalitet
Bra Medel Dalig

Kommentar

Granskare (sign)
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Bilaga 3

Protokoll for kvalitetsbedomning av studier med bade kvalitativa och kvantitativa
inslag modifierad av forfattarna utifran Polit och Beck (2006) och Willman et al
(2006)

Beskrivning av studien

Beskriver titeln studien Ja Nej
Ar abstractet tydlig och sammanfattar studiens huvuddrag Ja Nej
Tydligt syfte Ja Nej
Beskrivs forskningsmetod Ja Nej

Patientkarakteristiska

Antal

Alder

Man/Kvinna

Kriterier for exkludering Ja Nej

Anvinder sig forfattarna av hypotes Ja Nej

Ar problemet signifikant for sjukskoterskor Ja Nej

Ar kontext presenter Ja Nej

Etiskt resonemang Ja Nej

Urval

— Urvalsforfarandet beskrivet Ja Nej

— Representativt urval Ja Nej
Metod for

— Urvalsforfarandet vil beskrivet Ja Nej

— Datainsamling tydligt beskrivet Ja Nej
— Analys tydligt beskriver Ja Nej
Giltighet

— Ar resultatet logiskt Ja Nej
— Rader datamittnad Ja Nej
— Réder analysmittnad Ja Nej
Kommunicerbarhet
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— Redovisas resultatet tydligt Ja Nej

— Redovisas resultatet med koppling till en

Teoretisk referensram Ja Nej
Bortfall

— Bortfallsanalysen beskriven Ja Nej
— Bortfallsstorleken beskriven Ja Nej

Hur tillforlitligt dr resultatet

— Ar instrumenten valida Ja Nej

— Ar instrumenten reliabla Ja Nej
Ar teorin generaliserbar Ja Nej
Huvudfynd

Vilket/-n fenomen/ upplevelse/mening beskrivs? Hur beridknas effekten?
Konfidensintervall, statistisk signifikans, klinisk signifikans, power berékning

Sammanfattande bedomning av kvalitet
Bra Medel Dalig

Kommentar

Granskare (sign)
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