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Abstrakt

Bakgrund: En implanterbar defibrillator (ICD) har till uppgift att aterstélla hjértats rytm vid en
arytmi. Implantationerna 6kar stadigt, studier har dock visat att sjukskoterskor inte upplever sig ha
tillrackligt med kunskaper om ICD:n och de upplevelser som patienter kan vintas fa efter
implantation. Syfte: Syftet var att belysa patienters upplevelse av att leva med en implanterbar
defibrillator. Metod: Uppsatsen dr gjord som en litteraturdversikt med 15 kvalitativa vetenskapliga
artiklar inkluderade. Artikelsokningar gjordes i databaserna Cinahl, Pubmed och PsycInfo. I analysen
identifierades meningsenheter som delades in 1 olika teman och underteman utifran likheter och
olikheter. Resultat: Patienterna visade sig ha dubbla kdnslor gentemot ICD:n, upplevelser som
identifierades var: besvikelse, tacksamhet, radsla/dngest, trygghet, kdnna sig begrénsad och
acceptans. Diskussion: Nagra patienter upplevde bland annat ett bristande stod fran hidlsopersonalen,
det ar viktigt att sjukskoterskan forsoker forstd patientens perspektiv for att kunna vara ett si bra stod
som mojligt. Slutsats: Studien bidrog med kunskap om vilka olika upplevelser ICD-patienter kan ha
efter en implantation. Eventuella orsaker till upplevelserna skulle kunna ligga till grund for framtida
studier.

Nyckelord: Implanterbar defibrillator, litteraturoversikt, patient, upplevelse
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Bakgrund

Arligen drabbas ca 10 000 ménniskor i Sverige av plotsligt hjdrtstopp, de flesta sker utanfor
sjukhuset och endast 4 % av de som drabbas véntas overleva (Statens beredskap for
medicinsk utviardering [SBU], 2006:02). Den vanligaste bidragande orsaken till hjartstopp &r
en redan existerande hjartkérlsjukdom, men dven de som inte uppvisat ndgon underliggande
sjukdom kan drabbas (Herlitz, 2012). Arytmi, vilket betyder hjértrytmrubbning, &r en vanlig
akomma och oftast ofarlig. En arytmi i hjédrtats kammare och kammarflimmer &r dock mycket
allvarlig (SBU, 2006:06). Nast intill alla hjértstopp foregas av kammarflimmer vilket innebéar
ett elektriskt kaos 1 hjértat, detta behandlas akut med en elchock, defibrillering, 6ver hjértat
for att aterfa normal funktion (Herlitz, 2012). For att forhindra att allvarliga arytmier ska
uppsta har patienter med hjértsjukdom traditionellt behandlats forebyggande med ldkemedel,
antiarytmika, som verkar rytmstabiliserande. Som en alternativ behandlingsmetod till
lakemedel finns sedan 1980-talet ICD:n, den kan dock inte forhindra att en arytmi
uppkommer, endast hdava den (SBU, 2006:06).

Forkortningen ICD stér for implantable cardioverter defibrillator vilket pa svenska betyder
implanterbar defibrillator (SBU, 2006:06). Mellan aren 2004 och 2008 6kade
implantationerna av ICD i Europa frdn 80/miljoner invanare till 140/miljoner invanare, en
okning med 75% (van Veldhuisen et al., 2009). Enligt Herlitz (2012) sd erholl 23% av alla
patienter som skrevs ut fran sjukhus 1 Sverige 2011, efter att ha fatt ett hjéartstopp, en ICD och
4% var planerade att fa en. I den hir uppsatsen kommer ICD-bérare att bendmnas som

”patienter” och defibrilleringarna fran ICD:n bendmnas som “’stotar”.

Dagens ICD ér ca 50x60x15 mm stor och viager ca 50-60 gram. Den bestar av en
defibrillatordosa som oftast ldggs in under huden nedanfor nyckelbenet pa vénster sida. Till
dosan finns en eller fler elektroder inkopplade som gar via en ven till hoger kammare och
eventuellt hoger formak. Uppstér en allvarlig storning av hjértats rytm s& upptécker ICD:n det
och defibrillerar (Albouaini, Mudawi, Pyatt & Wright, 2009; SBU, 2006:06). Sedan den
forsta ICD:n opererades in i en méanniska 1980 har utvecklingen stadigt gatt framét; den har
minskat i storlek och design, fatt pacemakerfunktion och 1988 kom den forsta ICD:n som

gick att programmera (Albouaini et al., 2009; Cannom & Prystowsky, 2004).



Implantationerna sker antingen i primart syfte; hos patienter som &nnu inte haft ett hjértstopp
men finns 1 riskgruppen (t ex tidigare hjértinfarkt), eller sekundart; hos patienter som haft ett
hjartstopp eller en livshotande arytmi for att forhindra dterfall. Den sekunddra implantationen
ar vanligast (SBU, 2006:06). Enligt svenska ICD och pacemakerregistret (2011) levde 5564
personer med ICD 1 Sverige 2011. Antalet ICD-implantationer 1 Sverige &r relativt fa jaimfort
med andra ldnder som anvinder denna teknik, det har dock 6kat genom é&ren och forvintas
ocksa gora det i1 fortsattningen. 2005 fick 464 personer i Sverige en ICD for forsta gangen och
2011 fick 1643 personer en ICD inopererad (SBU, 2006:06; Svenska ICD- och
pacemakerregistret, 2011).

I en studie av Tagney (2004) fick sjukskoterskor fran olika hjartavdelningar fragan om vad
nyimplanterade patienter kunde forvénta sig for livsstilsfordndringar efter utskrivning fran
sjukhus. Strax 6ver hilften (52,8%) av de tillfragade sjukskoterskorna kunde inte uppge en
enda, och 85% av sjukskoterskorna uppgav att de kdnde sig osékra och otrygga nér de
forberedde patienter for hemgéing. En sjukskoterska trodde att den bristfélliga och ibland
felaktiga informationen patienterna fick berodde pa att personalen inte var fortrogna med
ICD. 19,5% av deltagarna kunde heller inte uppge ndgon vanligt forekommande emotionell
kdnsla som patienter kunde tdnkas uppleva efter hemgang. Sjukskoterskorna uppgav att den
storsta svagheten gillande omvardnaden var bristen pd kunskap och upplevelse av att varda
ICD-patienter. Tagney (2004) menar vidare att det inte bara behdvs kunskap om det tekniska

kring ICD, @ven de psykologiska aspekterna ar viktiga for en god omvardnad.

Omvardnadsteoretikern Joyce Travelbee (1963) belyser vikten av, att som sjukskoterska, ha
en god relation med patienter, det innebér bland annat att visa intresse, empati och respekt
samt att inte ha en domande attityd. Sjukskoterskor méste se varje patient som unik, véardefull
och oersittlig. En relation dr en process som véxer fram genom att erfarenheter delas och ett
viktigt element dr empati som Travelbee (1963) beskriver som en strdvan efter att forsoka
forsta varandra. Sjukskoterskor kan inte uppleva patienternas kénslor, men daremot kan de

forsoka att forsta hur de kinner.

Sammanfattningsvis sé dr det konstaterat att ICD-implantationerna okar i Sverige och Europa.
Samtidigt visar det sig att sjukskoterskor forefaller ha dalig kunskap om ICD och vilka
upplevelser patienter kan véntas ha. For en god omvardnad ar det darfor viktigt att belysa

dessa upplevelser.



Syfte

Syftet med denna litteraturdversikt var att belysa patienters upplevelser av att leva med en

implanterbar defibrillator (ICD).

Metod

Design

Denna studie gjordes som en litteraturdversikt, det innebér att systematiska databas-s6kningar
gjordes, artiklar inom ett valt &mne granskades kritiskt och sedan sammanstélldes (Forsberg
& Wengstrom, 2008, s.34). Syftet med att gora en litteraturoversikt ar att fa en 6verblick av

forskningen och dess olika resultat inom ett valt @&mne (Friberg, 2006, s.115).

Litteratursokning

Sokningar efter vetenskapliga artiklar 1 form av primérkéllor gjordes i tva steg. I forsta steget
gjordes overgripande inledande sokningar enbart for att fa en insikt 1 utbudet av artiklar
relevanta for &mnet, 1 andra steget gjordes systematiska sokningar med avgransningar och
sokord kopplade till syftet. Bade Friberg (2006, s.30,117) och Axelsson (2008, s.177)
rekommenderar att géra inledande s6kningar for att fa en inblick i forskningsomradet och en

grund till problemformuleringen nér en litteraturdversikt ska goras.

Inledande sokningar gjordes 1 databaserna Cinahl, Pubmed och PsycINFO med sékorden
ICD, patient/s, quality of life, implanted defibrillator, cardiac, adaptation, experiences,
psychosocial och qualitative 1 olika kombinationer. De systematiska sokningarna gjordes dven
de i databaserna Cinahl, Pubmed och PsycINFO. I Cinahl anvidndes f6ljande headings;
defibrillators, implantable, qualitative studies och experiences, 1 Pubmed anvéndes mesh-
termerna defibrillators, implantable och qualitative research och 1 PsycINFO anvindes
fritextsokningarna implantable defibrillator* och experience*. Avgransningar som anvéandes
vid s6kningarna var publicerad fran 1990, engelskt eller svenskt sprak, peer reviewed och
vuxna (6ver 18). Att enbart artiklar som publicerades efter 1990 inkluderades beror att ICD:n
ar en relativt ny teknik som genomgétt en hel del fordndringar sen den forsta implantationen
1980. Avgrinsningar gillande artiklar pa enbart svenska eller engelska beror pa att det ar de
sprak som forfattaren behdrskar. Inklusionkriterier var att artiklarna skulle vara kvalitativa
samt att studiernas deltagare var 6ver 18 ar. Artiklar som saknade godkénnande av en etisk

kommité eller som inte forde ett etiskt resonemang exkluderades. Utover databassokningar



gjordes manuella sokningar 1 referenslistor hos samtliga artiklar som blivit utvalda fran

databassokningarna. Sokningsforfarandet redovisas i tabell 1.

Tabell 1. Oversikt av litteratursékningar.

Datum | Databas | Sokord Avgransningar | Antal | Forkastade | Slutligen
traffar utvalda
130204 Cinahl Defibrillators, | Published date 22 12* Bolse et al.
implantable from: 19900101-, 4x* (2005),
AND peer reviewed, (Valalo Fridlund et al.
Qualitative English, Swedish, (HE* (2000),
studies all adult Kamphuis et
al. (2004),
Morken et al.
(2009)
Palacios-Cefia
et al. (2010),
Williams et al.
(2007)
130208 Pubmed Defibrillators, | Publication date 30 21%* Flemme et al.
implantable from 1990/01/01, 4x* (2011),
AND English, Swedish, Jwkx Tagney et al.
Qualitative adult: 19+ years (Valalo (2003)
research Uelaiolal
130208 PsycINFO | Implantable Peer reviewed, 35 29%* Eckert och
defibrillator* Date: after 1990, 2%* Jones (2001),
AND English, Swedish Aol Palacios-Cefia
Experience* Adulthood (18 yrs (Vlalo etal. (2011)
& older) Uikl
130208 Cinahl Defibrillators, | Published date 29 16* Dougherty et
implantable from: 19900101-, 4x* al. (2000),
AND peer reviewed, 6*** Flanagan et al.
Experiences English, Swedish, (Valalo (2010), Sneed
all adult (Uaklaiol och Finch
(1992)
130209 Manuell (Uakiaiol Dickerson
sokning i (2002)
Kamphuis
et al.,
(2004)
130209 Manuell (Hk* Burke (1996)
sokning i
Dickerson,
(2002)

*Bortvalda efter ldsning av titel **Bortvalda efter ldsning av abstrakt ***Bortvalda pa grund
av dubbletter ****Bortvalda efter ldsning av hela artikeln *****Bortvalda pa grund av l1ag
vetenskaplig kvalitet

Urval och viirdering av vetenskaplig kvalitet

Urvalet av artiklar gjordes 1 flera steg (se tabell 1). I forsta steget lastes samtliga titlar i
sOkningens tréifflista igenom, darefter uteslots artiklar som inte passade med d@mnet. Abstrakt

lastes pa samtliga titlar som gétt igenom det forsta urvalet och de artiklar som passade till



syftet lastes sedan igenom for att fa en 6verblick av innehallet. Artiklar vars innehéll svarade

mot syftet gick vidare till granskning, totalt 15 stycken.

Enligt Forsberg och Wengstrom (2008, s.122) ska en kvalitetsbeddmning bland annat
innehélla granskning av artikelns syfte, urval, design, analys och tolkning. Varderingen och
identifieringen av relevanta artiklar dr en viktig faktor for litteraturoversiktens varde. Som
hjélp 1 kvalitetsgranskningen anvéndes Carlsson och Eimans (2003) bedomningsmall f6r
studier med kvalitativ metod (se bilaga 1). Beddomningsmallen modifierades pa ett stélle for
att passa denna uppsats syfte battre; punkten ”patienter med lungcancerdiagnos” byttes ut mot
”patienter med ICD”. For varje punkt i bedomningsmallen kunde artikeln fa 1-3 poéng, den
totala podngsumman for varje artikel riknades om till procent. Artiklar med 6ver 80%
klassades som grad 1, dver 70% grad 2 och 6ver 60% grad 3. Endast artiklar med grad 1 och 2

inkluderades 1 studien. Slutligen inkluderades 15 kvalitativa vetenskapliga artiklar.

Analys

Malet med analysen var att bryta ner artiklarnas resultat i mindre delar for att fa fram en ny
helhet, analysforfarandet inspirerades av Friberg (2006, s.110). Forst lastes de utvalda
artiklarna igenom, delvis for att fa en 6verblick av resultatet och for att anteckna olika
patientupplevelser som framtrddde. Nésta steg var att gé igenom artiklarnas resultat och
markera meningar och stycken som svarade mot syftet, i detta steg identifierades dven
skillnader och likheter som skrevs ner pa ett separat ark. Antalet meningsenheter som
identifierades var 311 stycken, dessa kondenserades, vilket innebér att 6verflodiga ord tas
bort, och Oversattes samtidigt till svenska (se tabell 2). For att fa en battre overblick kodades

aven de kondenserade meningsenheterna.

Friberg (2006, s. 111-112) beskriver att likheter som identifierats frn olika resultat ska
sammanstdllas och bilda nya teman. Detta gjordes och resulterade 1 sex stycken dvergripande
teman; besvikelse, tacksamhet, radsla/dngest, trygghet, begrinsad samt acceptans. Femton
stycken underteman identifierades, dessa presenteras i tabell 3. Under analysarbetet
kontrollerades syftet stindigt mot texten och forfattaren gick genom hela analysen tillbaka till

grundtexten for att forsidkra sig om att fa ett s korrekt resultat som mojligt.



Tabell 2. Exempel pa analysforfarande.

Meningsenhet Kondensering Kod Undertema Tema
They find comfort Kénna lattnad och Tacksam for en Att fa en andra

and appreciation tacksamhet for en andra chans. chans

for their second andra chans i livet,

chance at life, and en tanke om att

this gives them a detta kan 6ppna

way of thinking that | mojligheter bortom

can open up radslan.

possibilities beyond

the fear (Dickerson,

2002, s. 369). Tacksamhet
During the first Under det forsta Positiv utveckling. Det blir battre med

year a positive aret sker en positiv tiden

development takes utveckling, de

place. People feel kdnner sig sékrare

increasingly secure, | fir mer tro péa sig

have more faith in sjdlva och ICD:n.

themselves and the

ICD (Kamphuis et

al., 2004, s. 1014).

A recurring concern | En dterkommande Inte kdnna kontroll | Att leva i ovisshet

of the study oro dver ovissheten | Over stotarna. och tappa

participants was the | att en stot kan kontrollen

uncertainty that a komma utan

defibrillation could | varning, att de inte

occur without har ndgon kontroll

warning and that over skeendet.

the recipient had no

control over the w
event (Eckert & Radsla/Angest
Jones, 2002, s. 155).

Recipients’ fear of | Rédsla for stotar Ridsla for stotar Att riskera att fa en

ICD shocks led to leder till leder till stot

restrictions and
careful planning of

begransningar och
noggrann planering

begransning.

daily activities av dagliga
(Flemme et al., aktiviteter.
2011, s. 423).

Etiska aspekter

Litteraturdversiktens forfattare strdvade efter att vara sa objektiv som mgjligt 1 framstéllandet

av resultatet, dédr finns inga egna asikter presenterade och inga resultatdelar exkluderades for

att de inte stdmde 6verrens med forfattarens tankar. Axelsson (2008, s. 184) beskriver att

resultatet 1 en litteraturoversikt ska vara sa objektivt presenterat som mojligt. Artiklar ska inte

heller véljas bort for att de inte stimmer verens med forfattarens asikter.

De artiklar som inkluderades i litteraturoversiktens resultatdel baserades pa frivillighet fran

deltagarna. Det fanns antingen ett informerat samtycke presenterat i artiklarna eller s& var de




publicerade 1 en vetenskaplig tidskrift som har etiska aspekter som en inklusionskriterie for att

bli publicerade.

Resultat

Analysen av artiklarna resulterade 1 sex teman, som bildade rubriker, samt underteman, som
bildade underrubriker, dessa presenteras i tabell 3. Studierna som presenteras i resultatet var
gjorda 1 Sverige (n=2), Holland (n=1), Spanien (n=2), Norge (n=1), Usa (n=6), England (n=1)

och Australien (n=2).

Tabell 3. Oversikt av teman och underteman.

TEMA UNDERTEMA

Livet tog en ny vindning
Besvikelse Attleva i fornekelse
Bli beroende av andra och forlora sin sjalvstandighet

Att fa en andra chans

Tacksamhet Det blir bittre med tiden

Att leva i ovisshet och tappa kontrollen
Radsla/Angest Att riskera att fa en stot
Att inte vilja vara ensam

Att ha en fungerande skyddsvast

Trygghet Betydelsen av stod

Att inte kunna leva sitt liv till fullo

Begransad Brist p& stod fran sjukvarden

Att anpassa sig till det nya livet
Acceptans Omvardera och leva till det yttersta
Ddden dr inte langre ett hot

Besvikelse

Livet tog en ny vandning

Patienter belyser en kinsla av besvikelse och ilska efter att ha fatt en ICD och en upplevelse
av att den bésta tiden 1 livet dr forbi (Dickerson, 2002; Flemme, Hallberg, Johansson, &
Stromberg, 2011; Fridlund et al., 2000; Morken, Severinsson, & Karlsen, 2009). Att ta emot
en frimmande enhet i1 sin kropp kunde ta lang tid att acceptera, ICD:n blev en paminnelse om
att nagot inte stod rétt till 1 kroppen och att livet plotsligt hade fordndrats (Dickerson, 2002;
Dougherty, Benoliel, & Bellin, 2000; Williams, Young, Nikoletti, & McRae, 2007). Nagra

patienter upplevde dubbla kénslor gentemot sin ICD; en vetskap om att den behdvdes



samtidigt som den inte var omtyckt (Dickerson, 2002; Palacios-Ceia, Losa, Fernandez-de-las-

Pefias, & Salvadores-Fuentes, 2010).

I know I need it and it helps me, but I hate it sometimes...it’s like ‘I need you but I
don’t like you’ (Palacios-Cefia et al., 2010, s. 2008).

Att 14 en fOrsta stot av ICD:n upplevdes av manga som en stor besvikelse, de hade inte véntat
sig det och nér stéten kom blev det en bekréftelse pa att kroppen inte fungerade av sig sjalv
langre (Dougherty et al., 2000; Kamphuis, Verhoeven, de Leeuw, Derksen, Hauer, &
Winnubst, 2004; Morken et al., 2009). Stétarna kunde dven medfora en kinsla av ilska och
nedstdmdhet och ndgra patienter hade funderingar pa att fa ICD:n bortplockad om stotarna
fortsatte. Nedstdmdheten grundade sig 1 en kénsla av ovisshet infor framtida stotar, att det var
jobbigt att inte fa ndgon varning om nér arytmierna kunde tinkas komma (Bolse, Hamilton,
Flanagan, Caroll, & Fridlund, 2005; Kamphuis, et al., 2004; Morken, et al., 2009). Patienter
som dnnu inte fatt nagon stoét kunde tvivla pd om ICD:n verkligen fungerade (Flanagan,

Carroll, & Hamilton, 2010).

Att leva i fornekelse

Att forneka ICD:ns existens anvédndes initialt av flera patienter som en strategi for att hjdlpa
dem hantera sin situation (Flanagan et al., 2010; Williams et al., 2007). Ett sétt att upprétthalla
fornekelsen var att halla sig sjilv sysselsatt och undvika att fokusera pa den underliggande
hjartsjukdomen. Detta bidrog till att ndgra patienter fick svart att forstéd allvaret 1 sin situation,
de hade svart att forstd vad som hade hdant dem och detta ledde till funderingar pa om de

verkligen behovde en ICD (Flemme et al., 2011; Williams et al., 2007)

Bli beroende av andra och forlora sin sjalvstandighet

Uppmarksamheten som patienter mottog fran sina nérstaende till en borjan var uppskattad,
med tiden utvecklades dock en kénsla av irritation och minskad frihet (Kamphuis et al., 2004).
De kunde kédnna sig 6verbeskyddade, deras niva av aktivitet minskade och de upplevde att de
blev beroende av andra (Bolse et al., 2005; Flanagan et al. 2010; Sneed & Finch, 1992
Tagney, James & Albarran, 2003). Nagra patienter kdnde sig bekymrade 6ver att andra skulle

se dem som svaga och oférmdgna och dérfor 6verbeskydda dem (Dickerson, 2002).

Den minskade sjélvstdandigheten kunde leda till en frustration och en oro over att bli en borda

for sin familj (Flemme et al., 2011; Morken et al. 2009; Palacios-Cefia, Losa-Iglesias,



Salvadores-Fuentes, Alonso-Blanco, & Fernandez-de-las-Penas, 2011b). Att {4 vissa
restriktioner pa grund av mottagen stot fran ICD:n var en bidragande faktor till den minskade
sjalvstandigheten, speciellt yngre patienter upplevde detta som ett problem (Flanagan et al.,
2010). Att inte langre fa kora bil, inte kunna arbeta och inte kunna utféra de sysslor man
tidigare gjort i hemmet skapade ett beroende hos patienter (Flemme et al., 2011; Morken et

al., 2009; Palacios-Cefia et al., 2010; Tagney et al., 2003).

I’'m dependent in so many ways. Driving to the shop for instance, since I’'m not
allowed to drive. I'm allowed to bike, but then you re dependent on the weather,
you can’t bike in the pouring rain. I'm dependent concerning what I need to shop
for, it mustn’t be too big or too heavy for me to transport on my bike... (Flemme
etal., 2011, s. 424)

Overbeskyddandet upplevdes dock inte enbart som nigot negativt, patienter beskriver att det
kunde tolereras, trots att det bidrog till minskad sjilvstiandighet, om de kdnde att deras

ndrstdende oroade sig for dem (Palacios-Cefia et al., 2010).

Tacksamhet

Att fa en andra chans

Patienter upplevde en tacksamhet gentemot ICD:n for att de fick en andra chans 1 livet (Bolse
et al., 2005; Dickerson, 2002; Eckert & Jones, 2002; Fridlund et al., 2000; Morken et al.,
2009; Tagney et al., 2003). Motet med doden fick patienter att forsta att livet inte var
sjalvklart och de uppskattade livet mer efter implantationen dn innan (Kamphuis et al., 2004).
De kinde tacksamhet 6ver att en teknologi som ICD:n existerade, den upplevdes som en
livrdddare som fungerade nér den skulle men annars var anonym (Flanagan et al., 2010;

Flemme et al., 2011).

Det blir battre med tiden

Patienter upplevde en positiv utveckling allt eftersom tiden gick (Kamphuis et al., 2004;
Morken et al., 2009). Under de sex forsta ménaderna efter implantationen upplevde patienter
en fysisk forbéttring och de kognitiva stérningar som uppstatt hos nagra i samband med
implantationen, t ex minnesstorningar och bristande koncentration, atergick till en acceptabel
niva hos de flesta. Patienters vilmaende forbattrades generellt under det fOrsta aret efter
implantationen, att de vagade utfora mer aktiviteter och kiande sig gladare. Efter en upplevd
stot kunde det ta fran sex manader upp till ett &r innan patienterna aterhdmtat sig och aterigen

kunde gora planer infor framtiden (Kamphuis et al., 2004). Valmaende efter en st6t kunde



dock vara aterstillt hos vissa patienter redan efter nagra dagar, om de inte fatt nagra nya stotar
under tiden (Morken et al., 2009).

Patienter kunde uppleva en positiv fordndring efter implantationen jamfort med innan, en
patient beréttade: “There was a before and an after. My heart was in bad shape, I could

barely walk 20 metres. I go for a walk every afternoon now...” (Palacios-Cefia et al., 2010, s.

2007).

Rddsla och dangest

Att leva i ovisshet och tappa kontrollen

Patienter kunde leva med rddsla och angest efter implantationen, speciellt om de fatt en stot
av sin ICD (Bolse et al., 2005; Dickerson, 2002; Dougherty et al., 2000; Flanagan et al., 2010;
Morken et al., 2009; Palacios-Cena et al., 2011b; Sneed & Finch, 1992; Williams et al.,

2007). Orsaken till rddslan berodde framfor allt pa en skrick over att fa en stot samt en oro for
att do (Palacios-Cena et al., 2011b; Sneed & Finch, 1992). Patienterna upplevde forlorad
kontroll over livet efter implantationen, speciellt patagligt blev det dock nér de fick en stot
eller blev paminda om sin dodlighet (Dickerson, 2002; Eckert & Jones, 2002; Kamphuis et
al., 2004; Williams et al., 2007).

Brist pa kontroll horde ihop med en kénsla av ovisshet och oférutsdgbarhet infér framtiden,
om ICD:n skulle fungera samt risken av att fa en stot (Burke, 1996; Dougherty et al., 2000;
Flemme et al., 2011; Kamphuis et al., 2004; Morken et al., 2009; Palacios-Cena et al., 2010;
Palacios-Ceia et al., 2011b).

Att riskera att fa en stot

Patienter upplevde mottagna stotar i termer som att bli sparkad av en hést, skjuten med en
pistol och triaffad av blixten (Morken et al., 2009; Sneed & Finch, 1992). Rédslan for att
trigga ICD:n och ddrmed framkalla en stot gjorde att patienter undvek att 6veranstranga sig
fysiskt (Dougherty et al., 2000; Eckert & Jones, 2002; Flemme et al., 2011; Fridlund et al.,
2000; Palacios-Cefia et al., 2010; Palacios-Cefia et al., 2011b; Tagney et al., 2003). En patient
sa: "I walk and then take my pulse all the time. I check to see ifit’s over 120. If I get close to
120, I slow down. I don’t want a shock (Dougherty et al., 2000, s. 84).

Nagra patienter upplevde begransningar i sitt sexliv pa grund av rédsla for att trigga fram en

stot och ddrmed skada sin partner (Dougherty et al., 2000; Eckert & Jones, 2002; Palacios-
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Ceitia et al., 2010; Tagney et al., 2003). Nagra patienter minskade dessutom pa sin fysiska
aktivitet, 1 tro om att de da inte skulle fa en stot, for att inte riskera att bli av med sitt korkort

(Morken et al., 2009; Tagney et al., 2003).

Att inte vilja vara ensam

Flera patienter upplevde en paralyserande rddsla ver att vara ensamma (Dickerson, 2002;

Eckert & Jones, 2002; Morken et al., 2009).

I was at the point where I was depressed, frightened, I was afraid to be home

alone; I totally refused to be home alone. Wouldn't take a shower if no one was

home, I wouldn’t do anything, you never lock the door, in fact, I still don’t lock

the door at least 911 [rescue squad] can get in (Dickerson, 2002, s. 367).
Tanken p4 att fa en stot ndr man var for sig sjalv upplevdes som mycket skrimmande for
patienter, de forsokte undvika att vara ensamma och ville vara si nira hemmet eller sjukhuset
som mojligt ifall en stot skulle komma (Dougherty et al., 2000; Flemme et al., 2011; Tagney
et al., 2003; Williams et al., 2007). Patienter som @nnu inte fatt ndgon stot upplevde en radsla

Over att vara ensamma da de inte kunde lita pa och vara sédkra pa att ICD:n verkligen skulle

fungera (Dickerson, 2002).

Trygghet

Att ha en fungerande skyddsvast

Manga patienter kénde en trygghet av att leva med en ICD och de litade pa att den skulle
fungera korrekt vid en arytmi (Bolse et al., 2005; Flemme et al., 2011; Fridlund et al., 2000;
Morken et al., 2009). Med tiden sa upplevde patienter att deras ICD var som en beskyddare,
livrdddare och véan (Dickerson, 2002; Palacios-Ceiia et al., 2010; Palacios-Cefia et al., 2011b),
en patient uttryckte: ”...there’s a before and an after... you have a protector, another
guardian angel...” (Palacios-Ceia et al., 2010, s. 2008). Patienter kinde sig trygga efter att de
fatt en stot, det var en bekriftelse pa att deras ICD fungerade (Eckert & Jones, 2002; Flanagan
et al., 2010; Morken et al., 2009; Sneed & Finch, 1992).

Betydelsen av stod

Det beskrivs hur patienter kinde ett behov och en trygghet av att ha stdd fran ett nétverk av
ndrstdende och sjukvardspersonal (Bolse et al., 2005; Fridlund et al., 2000; Morken et al.,
2009; Palacios-Cefia et al., 2011b). Stod fran familjen handlade framfor allt om att ha nagon
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som lyssnade pa dem och visade empati, ménga patienter var néjda med familjens stdd och

upplevde att banden dem emellan hade starkts (Kamphuis et al., 2004; Morken et al., 2009).

I cannot help my wife but my love for her is greater... She is with me the whole
time. I do not know what I would do without her. The illness has shown me how
much she loves me... (Palacios-Cefia et al., 2011b, s. 324)

Sjukvardspersonal beskrevs som ett bra stod, patienter kdnde en trygghet i att de fanns déar f6r
dem och hade kunskap om deras situation (Bolse et al., 2005; Dougherty et al., 2000; Flemme
etal., 2011; Morken et al., 2009). Flera patienter upplevde en trygghet och kénde sig hjilpta
genom religids dvertygelse (Bolse et al., 2005; Dickerson, 2002; Palacios-Cena et al., 2010;
Palacios-Ceia et al., 2011b).

Begréiinsad

Att inte kunna leva sitt liv till fullo

Implantationen av ICD:n fick patienter att kiinna sig begrdansade pa olika sétt i det dagliga
livet (Dickerson, 2002; Dougherty et al., 2000; Eckert & Jones, 2002; Flemme et al., 2011;
Fridlund et al., 2000; Kamphuis et al., 2004; Sneed & Finch, 1992; Tagney et al., 2003;
Williams et al., 2007). De kidnde sig framforallt begransade fysiskt, da de upplevde att for hog
fysisk aktivitet skulle trigga en arytmi och dirmed en stot fran ICD:n (Flemme et al., 2011;
Kamphuis et al., 2004; Morken et al., 2009; Palacios-Cefia et al., 2010; Sneed & Finch, 1992;
Tagney et al., 2003). Nagra patienter sdankte sin normala fysiska niva for att undvika en stot,
detta kunde hos nagra leda till ett minskat vdlméende och en upplevelse av att ICD:n
kontrollerade dem (Dickerson, 2002; Morken et al., 2009). En av de storsta begransningarna
som patienter upplevde var att inte fa kora bil till f61jd av ICD-implantationen (Eckert &
Jones, 2002; Sneed & Finch, 1992; Tagney et al., 2003).

Patienter upplevde sig begridnsade kognitivt, framforallt minnesstorningar gjorde att patienter
upplevde att de inte kunde fungera till fullo 1 vardagen (Dougherty et al., 2000; Fridlund et al.,
2000; Kamphuis et al., 2004; Sneed & Finch, 1992). Andra fordndringar som implantationen
bidrog till var kidnslighet och smaérta vid implantationsstéllet samt minskad energi och
svaghet, detta medforde att patienter fick problem med att sova, hitta jobb, ha ett fungerande
sexliv, hjélpa till i hemmet samt k14 pa sig och anvénda vissa kladesplagg (Dougherty et al.,
2000; Kamphuis et al., 2004; Palacios-Cefia et al., 2011b; Sneed & Finch, 1992; Tagney et al.,
2003).
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Brist pa stod fran sjukvarden

Det framkommer att patienter var missndjda géllande informationen de fick frén
hilsopersonalen om sin ICD (Bolse et al., 2005; Dougherty et al., 2000; Flemme et al., 2011;
Morken et al., 2009; Palacios-Cena et al., 2010). De upplevde att den mottagna informationen
inte var applicerbar i det dagliga livet, och de saknade information om vad som var tillatet for
dem att gora efter utskrivning fran sjukhuset (Bolse et al., 2005; Morken et al., 2009;
Palacios-Cena et al., 2010; Tagney et al., 2003).

Patienter beskrev att de hade ett behov av att samtala med nagon och ha mojlighet att stélla
fragor utan att de skulle uppfattas som konstiga (Flanagan et al., 2010). De kidnde sig
begrinsade 1 motet med sjukvarden, att det var svért att lyfta kinsliga &mnen till diskussion,
att tiden som var inbokad inte rickte till och att de inte fick tillrackligt med stod (Flemme et

al., 2011; Kamphuis et al., 2004; Morken et al., 2009).

Acceptera situationen

Att anpassa sig till det nya livet

Patienter upplevde ett behov av att g& vidare med livet genom att acceptera sin ICD och de
forandringar som den bidragit till samt gora det bésta av situationen (Dickerson, 2002; Eckert
& Jones, 2002; Fridlund et al., 2000; Williams et al., 2007). En patient uttryckte: "I don’t
want to dwell on the fact that I have got it, [ want to be able to put it aside and get on with my
life...” (Williams et al., 2007, s. 169). Att acceptera sin situation innebar att patienter forstod
att de inte kunde dndra det som skett och att ICD:n var permanent (Flemme et al., 2011;
Sneed & Finch, 1992). De hade lattare att hantera sin situation om de slutade oroa sig, tinka

och fokusera pa ICD:n (Dickerson, 2002; Eckert & Jones, 2002; Williams et al., 2007).

Nagra patienter upplevde att ICD:n inte hade orsakat dem négra storre problem; de forsokte
leva sina liv som vanligt, acceptera begransningar och uppskatta sina existerande mdjligheter

(Burke, 1996; Kamphuis et al., 2004).

Omvardera och leva till det yttersta

Efter implantationen var det manga patienter som kdnde behov av att gora fordndringar i sina
liv, det som tidigare upplevts som viktigt omprioriterades, vanor dndrades och livet fick nya
viarden (Burke, 1996; Flemme et al., 2011; Kamphuis et al., 2004; Palacios-Cefia et al., 2010;
Palacios-Cena et al., 2011b; Williams et al., 2007).
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I've resigned from being secretary at church, I cut back my involvement at the
Trap Club and the Sportman’s Club. I found out that they can live without me!
This encounter made me realize that you’d better make use of what you have here,
because you never know how long you're going to be here. It’s more important
that time be spent with family (Burke, 1996, s. 362).

Aven i familjerelationer skedde omvirderingar, patienter uppskattade och forstod vikten av
sin partner pa ett annat sdtt dn tidigare (Palacios-Cena et al., 2010). De kidnde en gléddje 6ver
att ha fatt extra levnadstid, de upplevde en kénsla av att vilja leva till fullo och att varje dag
var viktig (Burke, 1996; Kamphuis et al., 2004; Palacios-Ceia et al., 2011b; Williams et al.,
2007). Négra patienter ville anvénda den extra tid de fatt till att tdnja pd grianserna, ta risker

och dirmed fa en kénsla av att kontrollera sina liv (Tagney et al., 2003; Williams et al., 2007).

Doden &r inte langre ett hot

Efter hjartstopp och implantation upplevde inte ldngre patienter ddden som ndgot hot och de
kinde sig inte langre rddda for att do (Kamphuis et al., 2004; Morken et al., 2009; Palacios-
Ceiia et al., 2010; Palacios-Cefia et al., 2011b).

I’'m not afraid to die. Well, of course I would like to live for a long time, but I
don’t think that I shouldn’t do this or that because I could die. I feel that ['ve
received the gift of life and that I have to make the most of every day and be
positive and optimistic. I think I've managed that (Morken et al., 2009, s. 541).

Diskussion

Metoddiskussion

De forsta databassokningarna som gjordes i1 denna litteraturdversikt var valdigt overgripande
och syftade till att fa en 6verblick av artiklar som skulle kunna passa. Tack vare de inledande
sOkningarna sé identifierades relevanta sokord vilket underlédttade de systematiska
sOkningarna som sedan gjordes, det gick saledes smidigt att hitta relevanta artiklar till
resultatet. En av avgridnsningarna som gjordes i litteratursokningarna var att endast artiklar
publicerade efter 1990 skulle inkluderas. For att undvika studier dér upplevelser forknippas
med forsta generationens ICD, géllande t ex storlek och lidge, tyckte forfattaren att 1990 var
ett rimligt artal. Flera av de inkluderade studierna presenterar dock inte vilken slags ICD de
medverkande patienterna hade, dirmed kan det inte uteslutas att vissa patienter hade en forsta

generationens ICD som kan ha paverkat deras upplevelser. Utvecklingen av ICD:er pagar én
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idag och bédrarna blir fler, s kanske hade upplevelserna i resultatet kunnat se annorlunda ut

om avgrinsningen satts till senare artal, t ex &r 2000 eller 2005.

Alla femton artiklar som ingick 1 litteraturdversiktens resultat var kvalitativa och hade
patientperspektiv. Kanske hade resultatdelen blivit mer trovédrdig om den styrkts med nagon
kvantitativ artikel. Dock var syftet med studien att belysa upplevelser och dérfor gjorde
forfattaren ett val om att endast inkludera kvalitativa artiklar i resultatet och sedan styrka vissa
omraden fran resultatet 1 diskussionen med kvantitativa. De inkluderade artiklarna holl alla

hog vetenskaplig kvalitet och detta kan ses som en styrka.

Artiklarna som ingick i resultatet var fran sju lander (Sverige, Norge, Spanien, Holland, USA,
Australien och England), det kan tinkas att patienters upplevelser varierar lite beroende pa
vilken kultur de kommer ifran. En studie fran Spanien menade t ex att manliga patienter
upplevde en sorg efter implantationen dver att det nu var frun som var ’herren i huset”. En
annan studie frdn USA belyste en oro dver att 1 framtiden inte kunna betala f6r en ny ICD.

Kostnadsfragan dr t ex inte sé aktuell 1 Sverige dir patienter inte star for ICD:ns kostnad sjilv.

Studierna som resultatet bygger pa har inte heller redovisat skillnaden av upplevelser hos
patienter med primér prevention eller hos de med sekundir prevention. Patienter som fatt en
ICD 1 sekundér prevention kan ha vart helt friska innan hjértstoppet, patienter som har sin
ICD pa grund av primér prevention dr dock ofta hjartsjuka sedan innan. Forfattaren tror att
upplevelserna kan vara olika hos patienter som t ex tidigare varit helt friska och péa grund av
hjartstopp och ICD sléngs in i en sjukdomsroll gentemot patienter som varit sjuk ldnge och

sedan far en ICD som gor att de kan borja leva pa nytt.

En svérighet som forfattaren upplevde i arbetet med uppsatsen var hur insamlad data skulle
angripas, att vilja vilken analysmetod som bést skulle passa for att fa ett s korrekt resultat
som mojligt. Da analysen ligger till grund for hela resultatet kindes det viktigt for forfattaren
att den gjordes grundligt. Analysen upptog saledes mycket tid av uppsatsarbetet, men det kan
nu i efterhand ses som en styrka da forfattaren har kunnat urskilja mycket tydliga monster i

patienters upplevelser.
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Resultatdiskussion

Syftet med studien var att belysa patienters upplevelse av att leva med en ICD. I resultatet
identifierades tva huvudfynd, det forsta var att patienter hade manga dubbla kénslor gentemot
ICD:n, de kunde t ex kdnna en besvikelse 6ver vad den gjorde mot deras kropp men samtidigt
en tacksamhet over att den fanns dér. Det andra huvudfyndet &r patienters mdte med

sjukvérden, att de upplevde att de inte fick det stdd och information som de behovde.

Resultatet visade att patienter levde i1 en rddsla 6ver fa en stot men de var dven rddda Gver att
stoten skulle utebli ndr den behovdes. I en litteraturstudie av Sears, Todaro, Lewis, Sotile och
Conti (1999) som hade till syfte att undersoka den psykosociala paverkan en ICD kan ha pa
patienter, kunde slutsatsen dras att rddsla relaterad till ICD ar en av de storsta utmaningarna
som patienter moter i strdvan efter att anpassa sig till sitt nya liv. I en retrospektiv
tvirsnittsstudie av Heller, Ormont, Lidagoster, Sciacca och Steinberg (1998) sa upplevde 31%
av de 135 deltagande ICD-patienterna en rddsla dver att fi en stot och 13% av deltagarna var
radda over att stoten skulle utebli. Duru et al. (2001) jamforde upplevelser hos ICD-patienter
och pacemaker-patienter med varandra och fann att det inte fanns nagon signifikant skillnad
gillande rddsla hos de tva grupperna. En mgjlig forklaring till varfor patienter som riskerar att
fa en stot fran sin dosa inte skulle uppleva storre ridsla dn de vars dosa inte avger nagon stot
skulle kunna vara att ménga patienter dven ar riddda for sjdlva upplevelsen over att ha en
frimmande enhet inopererad. Att ha en frimmande apparat i kroppen, vare sig det &r en ICD
eller en pacemaker, kanske kan ge upphov till kdnslor av att inte langre ha kontroll 6ver sin

kropp.

Samtidigt som patienter var ridda visade resultatet att de kunde kdnna sig positiva, patienter
upplevde en trygghet dver att stotarna kom, da det bekréftade att ICD:n fungerade. Detta
styrks 1 studien av Heller et al. (1998) som vittnar om att 76% av 135 ICD-patienter som
deltog 1 studien hade en positivt attityd gentemot sin ICD. Att vara medveten om de
ambivalenta kinslornas existens dr nagot som forfattaren sarskilt vill belysa dé det har varit
ett genomgaende fynd hos resultatdelens artiklar. Det kan tdnkas vara viktigt att
sjukskoterskor har kunskap om detta for att kunna vara ett sa bra stod for patienterna som
mojligt. Resultatet visade att dubbelheten 1 patienters upplevelser ocksé kunde yttra sig i en
kdnsla av att livet kunde fortga som vanligt och att de samtidigt kunna kidnna sig begrénsade.

Ambivalensen hos ICD-patienter dr nagot som tidigare identifierats i en litteraturstudie av
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Palacios-Cena et al. (2011a) som hade till syfte att belysa ICD-patienter och anhorigas
upplevelser ICD.

Resultatet vittnar om att informationen som patienter mottog av sjukvardspersonal angdende
sin ICD ibland kunde upplevas vara bristfallig och 1 vissa fall irrelevant for deras dagliga liv.
En studie av Bolse, Johansson och Stromberg (2010) som hade till syfte att presentera
omvardnadsorganisationen kring ICD-patienter 1 Sverige uppgav att alla sjukhus som
genomforde implantationer bade gav muntlig och skriftlig information till patienter fére och
efter operation. Den skriftliga informationen bestod av broschyrer, antingen producerade av
ICD:ns tillverkare eller sjukhuset sjdlv, alla ICD-team hade dven en attrapp som
demonstrerades for patienterna. Patienter upplever bristande information medan studien av
Bolse et al. (2010) vittnar om en gedigen informationsutlamning, en tanke som vicks kring
detta dr om kvaliteten 1 informationen motsvarar kvantiteten. Forfattaren anser att
informationen i sd stor man som mojligt borde vara individanpassad och dirmed bor en
tvaviagskommunikation hallas. For att sjukskoterskor ska kunna ge relevant information till

varje enskild patient behovs kunskap om patienters tankar och upplevelser.

I en litteraturstudie av James (1997) som syftade till att belysa den psykologiska och
emotionella paverkan en ICD kan ha pa patienten och hur sjukskoterskor kan hjilpa, talar om
att forbattringar 1 kommunikationen mellan sjukskoterska och patient ska fokuseras pa att
kommunikationen blir mer patientcentrerad. Sjukskoterskor maste vara uppmérksamma péa
emotionella upplevelser som en ICD kan medfora hos patienter, detta kommer bidra till att
sjukskoterskor far en béttre forstaelse och insyn i patienters och nérstaendes perspektiv.
Omvardnadsteoretikern Joyce Travelbee (1964) belyser vikten av att sjukskoterskor visar
sympati, att sympatisera innebér enligt henne att sjukskoterskor kliver in och delar patienters
borda nér det behovs som mest. Det innebir ocksa att patienters eldnde blir sjukskoterskors
angeldgenhet och att atgirder uppréttas for att minska patienters nod. Travelbee (1964) menar
ocksa att en meningsfull och hjdlpsam relation mellan sjukskoterska och patient inte kan
uppnas utan ett involverande. Travelbee (1963) ger som exempel att sjukskoterskor kan ge
patienter en korrekt vard, f6lja alla procedurer till punkt och pricka och utfora sina antaganden
klanderfritt utan ett egentligt intresse for sina patienter. Detta sétt att forhalla sig resulterar 1
att sjukskoterskor inte far tillgang till patienters upplevelser, sjukskoterskor blir dirmed inte
involverade i sina patienter och relationen dem emellan uteblir. Travelbee (1963) trycker pa

vikten av en god relation mellan sjukskoterska och patient, en god relation innebér att
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patienter vagar dela sina upplevelser utan att vara oroliga for att bli utskrattade. Det viktigaste

1 en god relation ar att sjukskdterskor ar tillgdngliga for patienter och villiga att lyssna.

Resultatet visade att flera patienter upplevde att de inte fick tillrickligt med stod fran
sjukvérden. En studie av Bolse, Thylén och Stromberg (2012), som gjordes for att undersoka
svensk hdlsopersonals upplevelser av att ge omvardnad till ICD-patienter, visar att personalen
hade som mal att varden skulle vara individanpassad och de beskrev vikten av att vara
ndrvarande for patienterna. De belyste att det var viktigt att ge stod och finnas till for sina
patienter, en sjukskoterska uttryckte detta genom att sdga att hon trodde att det faktum att de
svarade 1 telefonen nir patienterna ringde var viktigare dn vad de sa. Personalen upplevde
dock att de behovde forbéttra sina kunskaper och sitt givna stod for att pa sé sitt kunna
identifiera och mota patienters behov. Enligt Bolse et al. (2010) sé &r det bara ett sjukhus 1
Sverige som erbjuder grupptriffar for I[CD-patienter och endast tre sjukhus erbjuder
regelbundna samtals-traffar for ICD-patienter med familj. Med tanke pé patienters missndje
gillande stod tycker forfattaren att utbudet av grupptréffar &r ganska tunt. Det kan inte
forutségas att alla patienter har en stéttande familj och nérstiende omkring sig. En god start
skulle kunna vara att starta upp en medlemsgrupp/férening for patienter med ICD, liknande de
som finns for patienter med t ex mag-tarmsjukdomar (Mag- och tarmforbundet). P4 sa sétt
skulle det finnas ett forum som stiandigt dr tillgdngligt for patienter att diskutera, fa

information och védra upplevelser med varandra.

Slutsats

Att leva med en ICD innebér att leva med manga dubbla kénslor. Patienter lever i en riddsla
over vad som kan hdnda men upplever samtidigt en trygghet Gver att ha ICD:n som en
skyddsédngel ifall en arytmi skulle uppsta. Studien har bidragit till en 6kad kunskap om vilka
olika upplevelser patienter med ICD kan ha. Denna kunskap borde fylla en viktig funktion
utifran ett omvardnadsperspektiv, om sjukskoterskor ska kunna bistd patienter pd basta sitt
behover de kunskap om patienters upplevelser. Eventuella orsaker till patienters ambivalenta

upplevelser gentemot ICD:n skulle kunna ligga till grund for framtida studier.
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