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Sammanfattning

Implanterbar defibrillator (ICD) har visat sig forldnga overlevanden hos patienter med
livshotande hjartklappningar. Andelen barare av implanterbara defibrillatorer forvantas att
Oka. Flera studier har redan beskrivit de drabbades livssituation och livskvalitet. Trots detta
behdvs det flera kvalitativa studier angdende ICD-barares erfarenheter i vardagen.
Fenomenet att vara barare av en implanterbar defibrillator beskrivs i foreliggande
examensarbete utifran en fenomenologisk forskningsansats och dess reflekterande
livsvarldsperspektiv. Datainsamlingen utgjordes av nio djupintervjuer. Syftet var att beskriva
innebdrden av att vara barare av en implanterbar defibrillator. Resultatet, fenomenets
generella struktur, beskriver ett tvetydigt accepterande av en trygghet och otrygghet i
livssituationen. Den aktiva och of6rutsagbara kroppen &r utsatt for nagot unikt, en tvetydig
livlina. Fenomenets generella struktur belyses via fem konstituenter; det goda och onda
tillslaget, kanslan av stdd i omgivning, kunskap - en sdkerhet i vardagen, den aktiva och
oforutsagbara kroppen samt en utsatt kropp. Slutsatsen ses som ett accepterande av en
tvetydig livlina. Att acceptera livlinan framkom i resultatet som ett sjalvklart val.

Nyckelord: Accepterande, erfarenheter, implanterbar defibrillator, fenomenologi, trygghet.

Abstract

Implantable Cardioverter Defibrillator (ICD) has shown to prolong survival in patients with
life threatening tachyarrythmias. The number of implantable cardioverter defibrillators is
expected to increase. Several studies have already described ICD-recipents life-situation and
quality of life. However, additional qualitative studies concerning ICD-recipients everyday
experiences are required. The phenomenon of living with an implantable cardioverter
defibrillator is described in this paper from a phenomenological approach and its reflecting
lifeworld perspective. The data collection was made out of nine in depth interviews. The
purpose was to describe the meaning of living with an implantable cardioverter defibrillator.
The result, the phenomenon’s general structure, describes an ambiguous acceptance of a
security and insecurity in the life-situation. The active and unpredictable body is exposed to
something unique, an ambiguous lifeline. The phenomenon’s general structure is highlighted
through five constituents; the good and bad shock, the experience of support in those around,
knowledge - a safety in the every day life, the active and unpredictable body and the exposed
body. The conclusion is seen as an acceptance of an ambiguous lifeline. To accept the lifeline
appeared from the result as the obvious choice.

Keywords: Acceptance, experiences, implantable cardioverter defibrillator, phenomenology,
security.
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1. Inledning

Min forsta erfarenhet av implanterbar defibrillator (ICD) &r forenad med dess behandlingssatt,
defibrilleringschocken. For tio ar sedan borjade jag som nyutbildad sjukskoterska pa
Hjartintensivvardsavdelningen (HIA). Med fasa kommer jag ihdg min oro nar en patient med
en implanterbar defibrillator blev inlagd pa avdelningen. Min forsta tanke var nagot tekniskt,
okontrollerbart och komplicerat men dar fanns ocksa en méanniska med unika behov som
maste tillgodoses. Omhandertagandet kunde inte hindras av en for mig nyckfull apparat.

En eller flera defibrilleringschocker var oftast anledningen till att patienten sokte vard. Manga
ganger var det hela redan 6ver nar de kom till avdelningen och hjartat slog aterigen normalt.
Jag minns i synnerhet en patient som kom in pa grund av pagaende, upprepade defibrillerings-
chocker. Skrécken i hans 6gon kommer jag aldrig att glomma. Vad upplevde han?

Erfarenheten ar att ICD-barare alltjamt ger upphov till fragor och funderingar i varden utifran
flera aspekter och inte enbart utifran apparatens unika behandlingssatt. Det ar darfor viktigt att
forsta inneborden i det som dessa manniskor erfar och upplever. En 6nskan ar att ta reda pa
vad det innebar i vardagen att vara bérare av en implanterbar defibrillator. Mitt perspektiv pa
fenomenet att vara ICD-béarare har i huvudsak skapats utifran vardsituationen men hur ser
fenomenet ut i vardagen? Det behdvs idag svenska studier géllande innebdrden av att vara
barare av en implanterbar defibrillator utifran ett fenomenologiskt livsvarldsperspektiv vilket
gor det hela betydelsefullt att studera.

2. Bakgrund

Bakgrunden inleds med att klargora vasentliga begrepp. Sedan beskrivs behandling av
livshotande hjartklappningar samt nar det ar aktuellt att bli ICD-barare. Aven tidigare
forskning betraffande barare av implanterbara defibrillatorer berdrs. Avslutningsvis beskrivs
det i dessa sammanhang vanligt forekommande begreppet livskvalitet samt det
fenomenologiska kropps- och livsvarldsperspektivet vilket utgér examensarbetets
kunskapsteoretiska ram.

2.1 Definitioner och begrepp

Det ar vanligt med rubbningar i hjartats rytm, sa kallade hjartarytmier eller hjartklappningar.
De flesta ar ofarliga men hjartklappningar utlosta fran kammaren, ocksa kallade
kammararytmier, kan leda till plotslig dod. Benamningarna kammararytmi och livshotande
hjartklappningar kommer att anvéndas synonymt i texten for att beskriva de livshotande
hjartarytmier som ICD-bdrare utséatts for.

Implanterbar defibrillator heter pa engelska Implantable Cardioverter Defibrillator och darav
forkortningen ICD. Denna sedvanliga forkortning samt namnet implanterbar defibrillator
kommer fortsattningsvis att anvandas i texten. Nar det galler defibrilleringschocken &r det i
dessa sammanhang vedertaget att anvanda chock eller tillslag for att beskriva en
defibrilleringschock fran en implanterbar defibrillator. Om avsikten ar att skildra andra former
av chocker eller tillslag kommer det sérskilt att tydliggoras i texten.



Foreliggande vardvetenskapliga examensarbete fokuserar fenomenet att vara barare av en
implanterbar defibrillator. Bédrare av implanterbara defibrillatorer ar forst och framst
manniskor i en given kontext, vilken har d&r livsvérlden. Jag har valt att anvénda
bendmningarna 1ICD-barare, de drabbade och informanter for att beskriva dessa ménniskors
erfarenhet av fenomenet att vara bérare av en implanterbar defibrillator. | resultatet och i
resultatdiskussionen anvands plural- och singularformer av ovan beskrivna begrepp men utan
betydelse for resultatet. Inom fenomenologin &r det ovasentligt om en eller flera informanter
star bakom en innebdrd, den ar alltid lika sann. Nar jag i examensarbetet vill beskriva
personal inom varden sasom sjukskoterskor, lakare och underskoterskor anvands begreppet
vardpersonal.

2.2 Behandling av livshotande hjartklappningar

Livshotande hjartklappningar kan behandlas med antiarytmika vilket ar ldakemedel som
stabiliserar hjartrytmen. Sedan borjan av 1980-talet har en alternativ behandling mot
livshotande hjartklappningar, kammararytmier, varit att operera in en implanterbar
defibrillator. Dess huvudsakliga funktion &r att upptdcka och behandla allvarliga
rytmstorningar i hjartat. Hjartsjukdomen som orsakar kammararytmin botas emellertid inte
med denna behandling (Statens beredning for medicinsk utvardering [SBU], 2006; Fahraeus,
2007; Socialstyrelsen, 2008a, 2008b).

Enligt SBU (2006) visar tidigare studier pa okad 6verlevnad med implanterbar defibrillator
och det finns idag tydliga medicinska riktlinjer for denna patientgrupp. Antingen far man en
implanterbar defibrillator i primarpreventivt syfte eller i sekundérpreventivt syfte. Vid
primarprevention har patienten &nnu inte drabbats, men det finns en 6kad risk for livshotande
hjartklappningar. Den vanligaste orsaken &r en uttalad, nedsatt vansterkammarfunktion vilket
innebar en minskad pumpférmaga i hjartat. Denna sa kallade hjartsvikt orsakas vanligen av
kranskarlssjukdom men &aven mera ovanliga hjartsjukdomar kan ge en Okad risk for
kammararytmier pa sikt. Sekundarprevention innebér att patienten redan har och/eller har haft
livshotande kammararytmier i férening med nedsatt vansterkammarfunktion, svimning eller
hjartstopp. Aven patienter med kammararytmier, trots en god vansterkammarfunktion, kan fa
en implanterbar defibrillator om lakemedel varit ineffektiva (SBU, 2006; Socialstyrelsen,
2008a, 2008b). Betraffande medicineringen brukar antiarytmika (lakemedel som stabiliserar
hjartats rytm) behallas for att minska risken for livshotande kammararytmier och darmed
onddigt manga chocker (Fahraeus, 2007).

Implantationsfrekvensen av ICD i Sverige har i jamforelse med andra lander varit relativt lag
och indikationen har framst varit sekundarpreventiv. Ar 2005 implanterades 464 stycken och
det utfordes 146 ICD byten i Sverige. Det motsvarar en implantationsfrekvens pa cirka 51
stycken/miljon invanare till skillnad mot Danmark dar siffran ar omkring 105/miljon invanare
och USA dar implantationsfrekvensen &r sa hog som 410/miljon invanare (SBU, 2006).

| de nya riktlinjerna for hjartsjukvarden forvantas en ckad anvéandning av implanterbara
defibrillatorer dven i Sverige. Det antas att uppemot 1500 patienter per ar kan vara aktuella
och den vaxande gruppen ar patienter som far en implanterbar defibrillator i primarpreventivt
syfte (Socialstyrelsen, 2008a). Den senaste statistiken visar att ar 2007 gjordes 679 stycken
implantationer av ICD i Sverige vilket innebar 74/miljon invanare vilket tyder pa en uppgang
av implantationsfrekvensen (Svenska ICD- och Pacemakerregistret, 2007).



2.3 Implanterbar defibrillator

En ICD-implantation sker i lokalbedévning. Den ar nagot strre an en pacemaker, det vill
saga ungefar som en tunn tandsticksask och laggs under huden nedanfor nyckelbenet, pa
vanster sida. Elektroder fors via det vendsa kérlsystemet till hjértats hdgra sida och fastes inne
I formak och kammare precis som vid pacemakerimplantation. En ICD ké&nner av varje
hjartslag och kan darmed bedoma om hjartat slar for fort eller for sakta. Pacemakerfunktionen
i den implanterbara defibrillatorn skyddar mot langsamma hjartrytmer och ICD-funktionen
gar endast in vid livshotande, snabba hjartklappningar (SBU, 2006; Fahraeus, 2007).
Livslangden pa en ICD &r mellan 5-11 ar beroende pa hur ofta den avger elektriska impulser
och chocker samt vilken prestanda som sjélva defibrillatorn har. En implanterbar defibrillator
kostar mellan 90 000-180 000 kronor (SBU, 2006).

Behandlingen vid livshotande kammararytmier gar ut pa att den implanterbara defibrillatorn
programmeras att avge elektriska impulser vid kritiska hjartfrekvenser. Det finns i huvudsak
tva typer av elektriska impulser. Den forsta innebéar sekvenser med svagare impulser med
avsikt att bryta en kammararytmi. Dessa uppfattas vanligen inte av patienten och kallas anti-
taky-pace (ATP). Det finns en liten risk att en kammararytmi inte bryts av ATP. Nar detta
sker trader alltid impulser med hdg energi in, defibrillering, vilket & den andra typen av
impulser och dessa bendmns vanligtvis bara som chock vilket tidigare har beskrivits.
Foljaktligen avges kraftiga chockimpulser vid resultatlésa forsok att bryta en kammararytmi
med ATP eller vid en mycket snabb och ihallande kammararytmi (Socialstyrelsen, 2004;
SBU, 2006).

Den implanterbara defibrillatorn kan feltolka hjartfrekvenser av godartad natur sa som
snabba, ofarliga arytmier fran formaken eller en hog hjartfrekvens vid anstrangning. Onddiga
chocker har observerats hos 20 % av patienterna. Dessa kan oftast forhindras genom
omprogrammering. Dagens implanterbara defibrillatorer har forbattrats avsevart och darmed
har de ontdiga chockerna minskat betydligt (SBU, 2006). | nyligen genomférda studier har
man funnit att en flexiblare programmering av ATP reducerar chockerna med 70 %. Darmed
ar det idag angelédget att vi ser den implanterbara defibrillatorn som en ”ATP-stimulerare”
istallet for en "chocklada” (Wathen, 2007).

2.4 Tidigare forskning

Barare av implanterbara defibrillatorer &r ett intressant &mne for forskning vilket atskilliga har
insett och darmed finns det manga studier gjorda. Vanligt har varit att studera livskvalitet
utifran olika halso- och livskvalitetsformular. Har berors ett axplock av foérekommande
studier.

2.4.1 Upplevelse av livskvalitet

Det forsta aret ar sarskilt besvarligt for ICD-barare och antalet chocker ar hér av betydelse for
upplevelsen av livskvalitet. De som hade fatt mer an fem chocker upplevde en samre
livskvalitet an innan implantationen. Mindre &n fem chocker det forsta aret innebar daremot
en béttre livskvalitet &n innan implantationen (Moss, Hall, Cannom, Daubert, Higgins m.fl.,
1996; Connolly, Gent, Roberts, Dorian, Roy m.fl., 2000; Kamphuis, Verhoeven, Leeuw de,
Derksen, Hauer m.fl., 2004; Shea, 2004; Carroll & Hamilton., 2005; Flemme, Edvardsson,
Hinic, Jinhage, Dalman m.fl., 2005).



Gruppen ICD-bérare ar mycket heterogen medicinskt. En del ar i det ndrmaste helt friska
forutom risken for livshotande hjartklappningar, vissa har Overlevt ett hjartstopp och andra
har en mera framskriden hjartsjukdom (Bostwick & Sola, 2007). Groeneveld, Matta, Suh,
Yang, Shea (2007) fann ingen signifikant skillnad i livskvalitet mellan de som fatt sin
implanterbara defibrillator i sekundér- eller primarpreventivt syfte. De flesta upplevde
livskvalitet och vérderade den implanterbara defibrillatorn hogt. Intressant var att chocker gav
hogre livskvalitet hos de sekundarpreventiva patienterna an chocker hos de priméarpreventiva
patienterna dar dessa associerades med en l&gre livskvalitet. Troligen forvantade sig de
sekundarpreventiva patienterna livraddande chocker och var tacksam for dessa vilket gav
hdgre livskvalitet. Sossong (2007) menar att allmént ses den implanterbara defibrillatorn som
ett hjdlpmedel som forlanger livet. Detta trots att det samtidigt finns uppenbara problem med
att vara ICD-bérare.

2.4.2 Daglig osékerhet

En implanterbar defibrillator lindrar mycket av oron kring plotslig déd men ger istéllet
upphov till ny oro och nya réadslor (van Ittersum, de Greef, van Gelder, Coster, Briigemann
m.fl., 2003). Att leva med en stidndig osékerhet, som ett resultat av en livshotande sjukdom,
innebar en osdkerhet som paverkar alla sidor av livet och diarmed dagliga rutiner och
aktiviteter. Oro och osakerhet har identifierats som den storsta psykiska stressfaktorn hos
ICD-bérare. Den standiga osékerheten blir efter en tid inforlivad och omprévad i sjélva livet
med stod fran familj och vardpersonal. Hos de drabbade minskar osakerheten gradvis under
det forsta aret och de flesta anpassar sig till det nya livet och kan uppleva livskvalitet
(Flemme m.fl., 2005).

Visst ar tekniken fantastisk men det finns risker med den. En oro 6ver att tekniken brister har
framkommit i flera studier (Shea, 2004; Flemme m.fl., 2005; Salber, 2007). Den storsta
utmaningen i ICD-bérarens liv har visat sig vara dess unika behandlingssatt, chocken. Aven
om de flesta lovordar den implanterbara defibrillatorn och forestaller sig apparaten som en
livraddare kan upplevelsen av en chock skapa rédsla och oro. Det kan i sin tur leda till fysiska
och sociala begransningar. En defibrilleringschock innebar att fa upp 6gonen for dess
oférutsagbarhet vilket skapar en oro dver vart den kommer att intraffa nasta gang och vem
som kommer att bevittna det (van Ittersum m.fl., 2003; Carroll & Hamilton., 2005).

En intressant upptéckt av Sossong (2007) var att de som upplevt en chock var mindre osékra
an de som inte hade fatt en. Det forklaras med att erfarenheten av en chock ger en maéjlighet
att ga vidare i processen att tvingas leva med en viss niva av osékerhet i livet.

Defibrilleringschocker kan &ven ge en kénsla av isolering och vanmakt. Genom att undvika
platser och aktivteter som satts i samband med chocken tror man sig ta kontroll éver den
(Shea, 2004; Lemon, Edelman, Kirkeness, 2004). S& manga som 90 % kopplade chocken till
den aktivitet och den plats som det hande pa. Det var vanligast att den sattes i samband med
fysiska aktiviteter som promenader eller tradgardsarbete men dven psykisk stress eller
upphetsning som att titta pa fotboll eller bara en ren oro forekom (van Ittersum m.fl., 2003).
Utifran denna beskrivning &r det inte svart att forsta att ICD-bérare ar en hogriskgrupp nar det
galler panikangest och torgskrack. | en studie med 69 deltagare visade det sig att 16 %
upplevde torgskrack eller panikangest samt att ytterligare 14 % hade ett funktionellt
avvikande beteende (Lemon m.fl., 2004).



2.4.3 Konsekvenser i vardagen

Rédsla for aktivitet forekommer hos alla typer av patientgrupper. | regel kan 1CD-bdraren
utfora normala aktiviteter men ocksa aktiviteter av mera intensiv karaktar gar bra. Det har
emellertid framkommit att en betydande del av ICD-bdrarna ar radda for fysiska aktiviteter.
Det &r darfor viktigt att identifiera de rddda och osékra for att ge stéd (van Ittersum m.fl.,
2003). Shea (2004) papekar att det &r vasentligt att ocksa kanna till att helt vanliga aktiviteter
kan ge en oro innan de ska genomforas.

Nagot som é&r svart for vardpersonalen att diskutera men som kan orsakar problem é&r
samlivet. Defibrilleringschock vid sexuella aktiviteter férekommer sallan men en rédsla och
oro for chock under dessa omstandigheter ar ett Gvergripande problem. Aven en radsla for att
skada partnern vid chock beskrivs. Det innebar att halla tillbaka samt att ta det forsiktigare nar
hjartfrekvensen okar. For att samlivet ska fungera ar det ar ocksa har gynnsamt att ateruppta
andra fysiska aktiviteter (Steinke m.fl., 2005).

Bilkorning ar ett annat kontroversiellt amne for bade patient och anhorig och aven i samhallet.
Problemet bestar i hur pass paverkad den drabbade blir av sin kammararytmi och
defibrilleringschock. Alla svimmar inte av utan de flesta ar fullt medvetna. De nu gallande
restriktionerna att inte kora bil de forsta sex manader efter implantation eller efter en
defibrilleringschock forandrar livet for de flesta ICD-barare. Det paverkar kanslan av frihet
och livskvalitet i vardagen. Vidare kan en implanterbar defibrillator dven fa konsekvenser
gallande yrkesval och fritidssysselsattning. Exempelvis blir yrkeschaufforer helt frantagna
mojligheten att kora yrkestrafik. Det kan innebara att tvingas byta yrke vilket i sin tur bade
kan ge ekonomiska och sociala konsekvenser. Fritidssysslor &r som tidigare beskrivits
gynnsamt men en implanterbar defibrillator kan medfora att vissa fritidsaktiviteter inte &ar att
rekommendera, som till exempel kontakt- och extremsporter (Shea, 2004).

2.5 Teoretiska utgangspunkter

Livskvalitet ar ett vanligt forkommande begrepp i tidigare forskning géllande ICD-bérare och
valdes darfor att beskrivas mer utforligt. Metodvalet ar fenomenologin med dess reflekterande
livsvarldsperspektiv vilket innebér att livsvarlden och den subjektiva kroppen utgdr den
kunskapsteoretiska ramen for examensarbetet.

2.5.1 Livskvalitet

Att i forskning anvanda olika skattningsformuldr for att mata livskvalitet har blivit allt
vanligare. Samtidigt efterfragas idag aven andra metoder eftersom det finns svarigheter i att
mata den enskildes upplevelse av livskvalitet (Hagglund, 2007). Livskvalitet ses som ett
mangdimensionellt begrepp och nagon enhetlig definition finns inte i dag. Enligt WHOQOL
Group (1995) beskrivs livskvalitet som ett brett koncept dar individens fysisk och psykiska
hélsa, det sociala umganget, sjalvstandighet, personliga varderingar och dess relation till
miljon pa ett komplext satt inverkar pa upplevelsen av livskvalitet. Vad livskvalitet ar regleras
aven av kulturen och de varderingar individen har och lever efter samt individens egna mal,
forvantningar och normer. WHO?’s definition av livskvalitet har likheter med Nordenfelt’s
(2004) beskrivning. Nordenfelt (2004) ser livskvalitet som komplext med flera inneb6rder och
menar att det finns objektiva och subjektiva aspekter av livskvalitet. Nar avsikten &r att méta
livskvalitet maste hansyn tas till bada dessa.



Till den objektiva aspekten hor yrke, bostads- och familjeforhallanden samt hélsa, medan den
subjektiva aspekten innefattas av sinnesstdimning och upplevelsen av den yttre situationen.
Vissa minimikrav av de objektiva aspekterna, sa som bostad och sysselsattning, kravs for att
individen ska na en subjektiv upplevelse av livskvalitet. Det ar emellertid alltid den enskilda
manniskan som avgor vad livskvalitet innebdr for henne. Livskvalitet ar en subjektiv
upplevelse och kan ses som individens varderingar av sin totala livssituation i termer av
valbefinnande och lycka (Nordenfelt, 2004).

Enligt Brilde (2003) synsatt ar livskvalitet inte direkt beroende av instrumentella varden som
till exempel inkomst och ett vackert hem. En hog livskvalitet innefattar istéllet finala véarden
det vill saga saker som &r vardefulla som mal och inte bara som medel. Enligt Briilde (2003)
ar det inte rimligt att méata livskvalitet i den grad vi i dag 6nskar for olika praktiska andamal.
Det innebar emellertid inte att det & meningslost. Bristfalliga métningar ar battre an inga
matningar alls. | vara normativa forestallningar uppvisar livskvalitet och halsa stora likheter.
Bada livskvalitet och hélsa har ett vérde i sig och kan ocksa ses som mal for den enskilde. Att
i skattningsformular sla ihop sa skilda omradens som fysiska symtom, emotionella tillstand,
social aspekter och yrkesmassiga funktioner &r inte latt. Risken &r att livskvalitet och hélsa
flyter ihop menar Brilde (2003).

Enligt WHO’s defintion (WHOQOL, 1995) och Nordenfelt’s teori (2004) ar hélsa en del av
livskvalitet. De formuldr som idag anvénds for att méata livskvalitet har utvecklats mot det
snavare begreppet hélsorelaterad livskvalitet (health-related quality of life, Hr-Qol). Dessa
skattningsformular lagger fokus pa upplevd halsa, vélbefinnande, livstillfredsstallelse samt
fysiska, psykiska och sociala funktioner (Hagglund, 2007).

2.5.2 Fenomenet i ett kropps- och livsvarldsperspektiv

Som tidigare har beskrivits studerar foreliggande vardvetenskapliga examensarbete fenomenet
att vara bérare av en implanterbar defibrillator. Friberg (2006) menar att en beskrivning av ett
fenomen lagger fokus pa fenomenets egenskaper och hur det berdr subjektet. Vad innebar det
att vara ICD-béarare? Vilken mening har fenomenet i vardagen? | och med detta kommer
fenomenet att illustreras i ett livsvarldsperspektiv dar livsvarlden ar nagot mera &n summan av
fysiska ting. Den ar konkret och levd genom vara erfarenheter och handlingar. Livsvarlden &r
nagot manniskan aldrig undkommer (Dahlberg, 1997; Bengtsson, 1998, 2001; Dahlberg,
Dahlberg, Nystrém, 2008; Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud, Fagerberg, 2003).

Ett oppet och reflekterande livsvarldsperspektiv medfor att se, forstd och beskriva vérlden
som den erfars av manniskorna. Har ges ocksa en chans att se den medicinska kunskapen
utifran ett vardvetenskapligt perspektiv vilket for tanken till ICD-bérare och deras erfarenhet
av sin kropp och livsvarld. Ett livsvarldsperspektiv i vardrelationen medfér en 6ppenhet for
patientens erfarenheter och upplevelser. Till foljd av skilda erfarenheter av livet ser
livsvérlden olika ut for oss alla (Dahlberg, m.fl., 2008; Dahlberg, m.fl., 2003).

Det ar genom var kropp som vi har tillgang till livsvarlden och darfor har de kroppsliga
villkoren betydelse for hur livsvarlden upplevs. Precis som med livsvarlden undkommer vi
inte var kropp. Vi fods med en kropp och den lever vi med, den ar existensens nav.
Forstaelsen for manniskans erfarenheter och upplevelser i livsvarlden &r fullstandig nar vi
forstar deras subjektiva upplevelse av kroppen. Kroppen &r synnerligen fysisk till sin karaktar
men den ar mer &n sa. Den forstas som en sammanslagning av kropp och sjal (Dahlberg, m.fl.,
2008; Dahlberg, m.fl., 2003).



Kroppen &r fylld av upplevelser, minnen, erfarenheter och visdom, den ar bade fysisk,
psykisk, andlig och existentiell pa en och samma gang. Darmed maste kroppen ses som
subjektiv, den lever. Den subjektiva kroppen ar alltid har och nu. Varje férandring i kroppen
medfor ocksa en forandring i tillgangen till varlden och darmed till livet — pa gott och ont.
Precis som kroppen alltid har en relation till livsvarlden har ocksa kroppen alltid en relation
till tiden. Som ett exempel har en yngre méanniska andra krav pa sin subjektiva kropp an en
aldre manniska och darmed aven andra krav pa tillgangen till livsvarlden (Dahlberg, m.fl.,
2008; Dahlberg, m.fl., 2003).

Vad hander nér vi drabbas av ohéalsa och en implanterbar defibrillator opereras in i kroppen?

| vardagen &r vanligtvis den objektiva kroppen oreflekterad men vid ohélsa och implanterbar
defibrillator blir kroppen istallet subjektiv och reflekterad. Kroppen erbjuder oss tillgang till
livsvarlden pa ett annat satt vid ohélsa vilket gor oss medvetna om dess innebérd vid bade
ohdlsa och halsa menar Dahlberg m.fl. (2003).

Sarskilt patagligt blir det nar en ICD implanteras i kroppen och eventuellt ger begransningar i
tillvaron och darmed begrénsningar i livsvérlden. En implanterbar defibrillator kan ses som en
konstgjord del av kroppen. Ett livsnodvandigt hjalpmedel som maste inforlivas i den
drabbades kropp (Dahlberg m.fl., 2003). Sammanfattningsvis menar Dahlberg (1997) att
foreteelser i livsvarlden studeras som fenomen. D&rmed tar det valda fenomenet, att vara
barare av en implanterbar defibrillator, sin borjan utifran livsvarlden och upplevelsen av
kroppen. Malet &r att beskriva vad fenomenet innebar for ICD-bararen i dennes kontext,
livsvarlden.

3. Problembeskrivning

Att vara beroende av en livraddande apparat gér manniskans sarbarhet sarskilt tydlig. Det &r
en utmaning for vardpersonalen att balansera avancerad teknologi med ICD-béararens fysiska,
psykiska och sociala behov. For att ha mojlighet att ge stod ar det vasentligt att forsta
inneborden i fenomenet att vara ICD-bérare. Vad innebér fenomenet utifran de drabbades
egna beskrivningar?

Det finns idag manga studier angaende ICD-barare. Det framgar tydligt att livskvalitet blir
béttre med tiden samt att en kénsla av tacksambhet till den livraddande apparaten infinner sig.
Aven om det i det stora hela ser positivt ut &r kanslor som oro, osikerhet och radsla vanliga
hos de drabbade. Den framsta orsaken till dessa kanslor har visat sig vara defibrillerings-
chocken vilket idag har lett till forbattrad teknologi. Detta har i sin tur bidragit till ett farre
antal defibrilleringschocker vilket har medfért en signifikant battre livskvalitet (Wathen,
2007).

| dag saknas studier géllande inneborden av fenomenet att vara ICD-barare utifran ett
livsvarldsperspektiv. Sossong (2007) menar att det finns ett stdndigt behov av
fenomenologiska studier eftersom tekniken hela tiden gar framat och modifieras vilket kan
leda till nya upplevelser och erfarenheter av fenomenet. Vardens syfte ar att forlanga
patientens liv och darmed &r avsikten i allra hogsta grad god. Innebér det bara gott for
patienten att fa en implanterbar defibrillator? Kan det dven innebéra negativa konsekvenser?
Genom att djupintervjua ICD-bérare ar forhoppningen att na en o6kad forstaelse for deras
erfarenheter av fenomenet och vad det innebar i vardagen.



4. Syfte

Syftet ar att beskriva innebdrden av att vara bérare av en implanterbar defibrillator.

5. Vetenskaplig ansats och metod

Viljan att beskriva fenomenet att vara barare av en implanterbar defibrillator forutsatter en
vetenskaplig ansats och metod som férmar att fanga manniskors erfarenheter av fenomen i
livsvarlden. Valet blev fenomenologin och dess reflekterande livsvérldsperspektiv vilket ger
en majlighet att beskriva fenomenets innebord i en mangsidig varld (Dahlberg, mfl., 2008).
Fenomenologin med sitt livsvarldsperspektiv ar examensarbetets metodstruktur men ocksa
dess kunskapsteoretiska ram.

5.1 Fenomenologi

Fenomen i livsvarlden ar sjalva hjartat i fenomenologin. Ordet fenomen kommer fran
grekiskan och betyder det som visar sig. Begreppet fenomen definieras som en foreteelse
som ett subjekt upplever och erfar (Dahlberg, 1997; Dahlberg m.fl., 2008). Hur ett fenomen
visar sig for vart medvetande &r enligt Giorgi (2005) vad fenomenologin strangt taget
egentligen handlar om. Med utgangspunkt i manniskans levda erfarenheter ar fenomenologin
en kvalitativ forskartradition med rétter i bade psykologin och filosofin. Den tar sin ansats ur
den verklighet vi dagligen lever i och manga ganger omedvetet tar for given. Fenomenologin
ar beskrivande och kannetecknas av att forsoka forsta enskilda manniskor och grupper utifran
deras levda erfarenheter och deras livsvarld (Dahlberg, 1997; Bengtsson, 1998, 2001;
Dahlberg, m.fl., 2008; Dahlberg, m.fl. 2003).

Under sekelskiftet utvecklade Edmund Husserl (1859-1938) fenomenologin till vad den &r
idag. Genom att ga till sakerna ville han medvetandegdra sanning, verklighet och illusion.
Sakerna ses som fenomen i livsvérlden. Att géra sakerna réttvisa medfor att inte placera dem
under radande férdomar, asikter, teorier eller kategorier utan se dem som de visar sig for vart
medvetande. Ga till sakerna sjélva ar idag ett slagord inom fenomenologin och idén &r att
rattvist beskriva manniskans dagliga erfarenheter. Inom fenomenologin finns en dvertygelse
om att livserfarenheter ger en mening till varje ménniskas upplevelse av ett sarskilt fenomen.
(Dahlberg, 1997; Bengtsson, 1998, 2001; Dahlberg, m.fl., 2008). Som ett exempel medfér
manniskors olika erfarenheter av sin kropp olika mening och innebdrd av fenomenet att vara
ICD-bérare. Erfarenheter ska inte ses som nagot mystiskt och svart, utan som nagot naturligt i
vardagen. Fran ett fenomenologiskt perspektiv kan erfarenheter galla allt fran djupt
existentiella upplevelser till olika féremals funktioner och betydelse (Bengtsson, 1998).

Utifran denna beskrivning ar det lampligt att i foreliggande examensarbete skildra fenomenet
att vara barare av en implanterbar defibrillator. Erfarenheten av ett fenomen innebér alltid en
mening for ménniskan. Att vara 1ICD-bérare bor rimligen medféra en mening i livsvarlden
men ocksa en mening i ett kroppsperspektiv. Att forma att forklara meningen av fenomenet
bedéms som omojligt. Mest givande ar en forstaelse for fenomenets mening och innebord i ett
reflekterande livsvarldsperspektiv, vilket ocksa ar fenomenologins avsikt (Dahlbergs m.fl.,
2008; Giorgi, 2005). | examensarbetet uppenbarar sig fenomenet i motet mellan intervjuaren
och informanten. Det ar intervjuaren som upptacker vad fenomenet innebér for ICD-béraren.
Viktigt ar att mening och innebdrd for ICD-bararen beskrivs och inte intervjuarens upplevelse
av skildrat fenomen (Dahlberg, m.fl., 2008).



Fenomenets generella struktur beskriver slutligen fenomenets djupaste mening och bildar
resultatet i en fenomenologisk studie. Det &r den yttersta meningen som fenomenet inte kan
skildras utan och som ar konstant och haller ihop och begrénsar variationerna i fenomenet.
Manga typer av generella strukturer &r mojliga, allt fran individuella till universella (Dahlberg
m.fl., 2008; Giorgi, 1997).

5.2 Forhallningssatt

En fenomenologisk studie ska inte styras av forutbestdmda regler utan enbart av fenomenet i
sig. Det innebér att vanda sig till fenomenet och forhalla sig pa ett sadant satt att fenomenet
kan visa sig. (Bengtsson, 1998, 2001, Dahlberg, 1997; Dahlberg, m.fl., 2008; Dahlberg, m.fl.,
2003). Den enda givna strukturen ar att stalla fragan hur det erfars att vara barare av en
implanterbar defibrillator, i och med det &r djupintervjuer en framkomlig vag.

Under intervjun medférde den éppna fragan att forsoka locka fram bade positiva och negativa
erfarenheter och upplevelser. Att be informanten beratta mera samt dven beskriva kénslor var
nagot som efterstravades. Jag anvanda mig ocksa av distans och narhet i intervjun vilket
kunde innebéara att upprepa vad som beskrevs for att bekrafta det. Det kunde ocksa innebéra
att vara tyst en langre stund for att pa sa satt tvinga informanten att tanka till och beskriva
mera.

For att na de ratta innebdrderna innebar intervjusituationen ocksa att med kroppssprak och
kansla visa att alla erfarenheter var vérdefulla att beskriva. En sann vilja att lyssna, se och
forsta i kombination med respekt och ddmjukhet infor fenomenet som studeras maste finnas.
Det betyder att mota informanternas varld utan forvéantningar och vara Oppen for alla
upplevelser géllande fenomenet (Dahlberg, mfl., 2008).

Nystrém och Dahlberg (2001) menar att tidigare erfarenheter maste medvetandegdras for att
inte hindra skeendet att se inneborden av att vara ICD-bérare. Vi kan inte fly forforstaelsen
utan vi maste lara oss att tygla den och forsta dess innebdrd annars ar det omojligt att na
meningen av ett fenomen. Genom mera kunskap om psykologin bakom forférstaelsen kan vi
forsta varfor vi staller vissa fragor och varfor vi reflekterar 6ver vissa saker och darmed okar
ocksa mojligheten att vara 6ppen for det som ar annorlunda.

For att ha mojlighet att tygla min forforstaelse innebar det att aktivt medvetandegora den.
Bade min erfarenhet som sjukskoterska och min teoretiska kunskap sager mig att ICD-béarare
har en svar livssituation vilket kan paverkar deras upplevelse av livskvalitet. Tyglandet av
forforstaelsen medforde att i intervjun inte visa med kroppssprak och kommentarer att jag
forstod vad informanten beskrev. For att inte forforstaelsen skulle ta éverhand skrev jag ocksa
ut intervjuerna sa snart som majligt och var noga med att i det utskrivna materialet ta med alla
pauser och betoningar. Detta for att i analysen fa en mojlighet att lattare se det som var
annorlunda. Ett annat satt att tygla forforstaelse var att lasa det utskrivna materialet upprepade
ganger och stundom hogt for att se det med nya 6gon och vara 6ppen for det som visade sig.

Oppenhet och foljsamhet &r viktiga aspekter for att komma tillratta med forforstaelsen. Giorgi
(2005) menar att medvetenhet ar en princip for 6ppenheten. Tack vara medvetenheten kan vi
gora oss oppna for varlden, andra manniskor och oss sjalva. Ar vi oppna i motet med nya
erfarenheter har vi ocksd mojlighet att se det som ar annorlunda och nytt, det som inte redan
finns i var forforstaelse (Nystrom & Dahlberg, 2001).



I intervjun kunde det innebédra en omedelbarhet, att direkt be informanten beskriva kanslor
kring ett visst uttalande. Det innebar ocksa att, bade i intervjun och i analysen, efterstrava en
kénslighet och Gppenhet for det som visade sig, att inte ta nagot for givet. Att reflektera blev
en naturlig del av intervjun och analysen. Reflektion 6kar mojligheten att tygla forforstaelsen
menar Dahlberg m.fl. (2008). Att paminna mig sjalv om min forforstaelse och genom
reflektion forsoka se det som inte fanns i mitt medvetande var nagot som hela tiden
efterstravades. Tyglandet av forforstaelsen aterkom i intervjun, i analysen samt i bildandet av
konstituenterna och den generella strukturen. Ibland stamde min forforstdelse med de
beskrivna inneborderna men ofta blev jag forvanad dver vad det kan innebéra att leva med en
implanterbar defibrillator.

5.3 Informanterna

| egenskap av pacemakersjukskoterska finns Svenska ICD- och Pacemakerregistret att tillga
for att leta efter ICD-barare. Nar en patient far en ICD eller en pacemaker tillfragas de om det
ar i sin ordning att de registreras i registret. Verksamhetschefen pa sjukhusets medicinklinik
gav sitt medgivande till att med hjélp av registret efterforska hur manga ICD-béarare som finns
i upptagningsomradet samt att intervjua étta till tio stycken av dessa (bilaga 1). | foreliggande
examensarbete benamns de intervjuade informanter.

| januari 2008 var antalet ICD-barare inom sjukhusets upptagningsomrade tjugoatta stycken,
nio kvinnor och nitton man. Metoden var fenomenologisk och datainsamlingen djupintervjuer
och darmed blev malet att valja ut atta-tio informanter. Avsikten var att fa spridning i alder
och kon. Inklusionskriterierna var man och kvinnor i alder mellan 30-85 ar, de skulle ha haft
ICD under minst tvd manader samt uttrycka sig val pa svenska. Enligt Jacobsen (2007) styrs
urvalet vid kvalitativa studier av syftet vilket medfor att soka efter ett sa brett material som
mojligt. Tanken var att lika manga man som kvinnor skulle delta och att spridningen i alder
skulle vara jamnt fordelad. De tjugoatta ICD-bararna delades in i jamna artionden; 1930-talet,
1940-talet, 1950-talet, 1960-talet och 1970-talet. Fran varje artionde valdes sedan en kvinna
och en man.

Informationsbrev (bilaga 2) skickades vid tre tillfallen och totalt kontaktades sexton
informanter. Sju tillfrigade tackade nej vilket innebar att det fran borjan tinkta
spridningsurvalet brast. Vart efter att de tillfrigade tackade nej fick istallet andra tillfragas
fran den oordnade forteckningen 6ver tjugoatta ICD-barare. Det innebar att forst kontakta den
oversta ICD-bararen i forteckningen och sedan fortsatta nedat i den oordnade listan.

Till slut deltog nio informanter, tre kvinnor och sex man i aldern 52-73 ar. De hade varit ICD-
barare mellan sex manader och sju ar. Fyra hade aldrig haft nagra chocktillslag. De Gvriga
fem hade haft mellan ett och tio chocktillslag. Ingen hade vardats pa sjukhus under det senaste
halvaret forutom en informant som hade bytt sin implanterbara defibrillator bara nagra veckor
innan intervjun. Tre arbetade och sex var pensionarer. Tva var ensamstaende och de 6vriga
sju gifta eller ssmmanboende.

5.4 Datainsamling
Under februari-mars 2008 skedde datainsamlingen. Tid och plats for intervjun bestdmdes av
informanten. Tre intervjuer genomfdrdes i deras hem och de Gvriga sex i ett avskilt rum pa

sjukhusets hjartmottagning nédr verksamheten var stdngd. Ostrukturerade intervjuer
tillampades enligt fenomenologisk metod och dessa varade mellan 35-60 minuter.
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Vid den kvalitativa intervjun efterfragas inte allmanna asikter utan det som eftersoks &r
specifika upplevelser och erfarenheter ur den intervjuades livsvarld. Intervjuaren undviker pa
forhand formulerade fragor samt har en sjalvkritisk hallning (Dahlberg, 2002). Intervjuerna
bor innehalla manga aspekter och nyanser av det studerade fenomenet, variationer av hur
fenomenet upplevs (Dahlberg, 2006). Intervjun bérjade med fragan om de kunde berétta om
hur de upplevde och erfar att vara ICD bérare (bilaga 3). Intervjuerna spelades in och skrevs
ut ordagrant. Kvale (1997) menar att om intervjuaren sjalv skriver ut intervjun sakras manga
vasentligheter som &r relevanta for analysen.

5.5 Analysforfarande

Med utgangspunkt i livsvarlden analyserades intervjuerna med fenomenologiska
metodprinciper. Framst anvandes Giorgi’s (1997) strukturerade analysforfarande. Min
upplevelse var att Giorgi’s (1997) valbeskrivna analyssteg var latta att ta till sig och félja. For
att inte fastna i varje steg utan att samtidigt reflektera kring helheten och delen anvandes dven
Dahlberg m.fl. (2008) beskrivning av den fenomenologiska analysen. Beskrivningen att
vandra mellan helhet och del var hér tydlig och hjélpte mig att se helheten i delarna och
delarna i helheten. For att underlatta forstaelsen for hur analysen har gatt till illustrerar bilaga
4 exempel pa analysforfarandet schematiskt.

Intervjumaterialet omfattade 70 sidor text och materialet lastes flera ganger. Den hér delen av
analysen gick ut pa att lasa med ett 6ppet och féljsamt sinne men dessutom reflekterande nar
overraskningar visade sig. Har maste forforstaelsen aktivt tyglas vilket innebar att standigt
vara vaksam och inte ta saker forgivna (Dahlberg m.fl., 2008). Nystrém och Dahlberg (2001)
menar att en sund sjalvinsikt ar viktig for att nd malet att upptacka det som ar annorlunda i
materialet, det som inte redan finns i forforstaelsen.

En kansla for helheten efterstravades for att senare i analysen fa en mojlighet att se delarna
utifran materialet i sin helhet. Dahlbergs m.fl. (2008) beskrivningar var har till stor hjalp.
Slutligen infann sig en helhetskansla och mod togs till att ga vidare. Materialet lastes aterigen
men nu mycket sakta och eftertanksamt. Fragor utifran fenomenet att vara ICD bérare
stélldes; Vad sags? Vad ar meningen? Vad innebar fenomenet for informanten?

De stycken i texten som ingav en mening markerades. Giorgi (1997) menar att rena meningar
I ett textstycke inte rakt av blir meningsbéarande enheter utan de markerade textstyckena
benamns istéllet meningsskillnader. Inneborden i de markerade meningsskillnaderna forstas i
relation till den helhet som kanns till efter att ha last materialet flera ganger. Darfor skrivs den
markerade meningsskillnaden om till en meningsbarande enhet. En kanslighet och spontanitet
anvands for att skapa relevanta meningsharande enheter utifran vardvetenskapens perspektiv.
Fortfarande anvands informantens sprak men med tyngd pa meningen och innebdrden.

P4 det har sattet formas vartefter de i texten markerade meningsskillnaderna till
meningsbarande enheterna.

Varje meningsbarande enhet kodades med intervjuns nummer och numret pa den
meningsbdrande enheten. Intervju nummer 6 och meningsbarande enheten nummer 1 blev
kod 6.1. Intervju 7 och meningsbarande enhet nummer 20 i intervjun skrevs 7.20, och sa
vidare. Anledningen var att senare i analysen lattare hitta de meningsbédrande enheterna i
helheten. Att i intervjumaterialet upptdcka hur fenomenet visade sig ar en kanslig del av
analysen. En anstrdngning gjordes att vara mycket kallndra och ovan beskrivna
tillvagagangssatt foljdes ovillkorligt.
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Totalt i de nio intervjuerna patraffades 451 stycken meningsbarande enheter. Dessa skrevs
ned i ett nytt datadokument och kodades enligt ovan. Utifran monster av likheter och
skillnader skapades sedan systematiskt olika grupper av meningsbéarande enheter vilka kallas
kluster. Namnet kluster anvands av Dahlberg m.fl. (2008) for att beskriva indelningen av
meningsbarande enheter och bendmningen anvands dven i detta arbete. Totalt uppdagades
elva, icke namngivna, kluster. Enligt Dahlberg m.fl. (2008) far uppdelningen i kluster ses som
ett arbetsredskap for att blida relevanta konstituenter, att namnge dessa &r inte nddvandigt.

Dessa kluster med meningsbarande enheter uppfattades sedan i skenet av intervjuerna i sin
helhet for att skapa relevanta konstituenter. Konstituenter skildrar fenomenets variation och
utgdr grunden for att beskriva fenomenets generella struktur. 1 varje konstituent ska
fenomenets generella struktur skoénjas, det som fenomenet aldrig kan ses utan, dess innersta
vasen. Abstraktionsgraden &r hog och i bildandet av relevanta konstituenter kravs det att, som
jag hér beskrivit, pendla mellan de meningsbarande enheterna, klusterna och intervjuerna som
en helhet (Dahlberg, 2006; Dahlberg m.fl., 2008; Giorgi, 1995).

Efterhand bildades fem konstituenter. Att sedan, aterigen, lasa intervjutexten och samtidigt
fundera dver Klusternas innebdrder och konstituenternas beskrivningar hjalpte mig i sokandet
efter fenomenets yttersta véasen, dess generella struktur. Enligt Dahlberg (2006) forstas alltid
fenomenet mot dess generella struktur, de ar ett. Fenomenets generella struktur, resultatet,
uppenbarade sig till sist efter ett idogt reflekterande och en vilja att vara 6ppen for materialet
som en helhet under hela analysforfarandet.

5.6 Etiska 6vervaganden

Till att borja med erholls ett radgivande yttrande fran Forskningsetiska kommittén pa
Malardalens Hogskola att genomféra examensarbetet, diarienummer CF33-20/08. Utifran
Vetenskapsradets huvudprinciper (2007) berors har de etiska 6vervagandena som gjordes.
Informationskravet och samtyckeskravet &r allmanna huvudkraven for forskning. | brevet
(bilaga 2) informerades informanterna om deras uppgift och villkor for att delta. Syftet med
intervjun forklarades samt dess eventuella positiva och negativa effekter. Att det ar helt
frivilligt att delta och att de har ratt att avbryta nar som helst utan nagra konsekvenser for dem
personligen framkom ocksa i brevet. | inledningen av den bandinspelade intervjun
efterfragades informerat samtycke och en muntlig bekraftelse gavs pa att de last brevet och
forstod inneborden av det. Darmed dokumenterades informerat samtycke pa bandet och i det
utskrivna intervjumaterialet.

Konfidentialitetskravet medfor att goéra det praktiskt omojligt for obehdriga att ta del av
intervjumaterialet. Namn forkommer inte nagonstans och tillsammans med informanten
faststélldes en kod pa intervjun. | brevet (bilaga 2) betonas dven att obehdriga inte kommer att
ta del av de bandade intervjuerna eller det utskrivna materialet samt att det forvaras inlast. De
som vid behov kan fa tillgang till materialet ar opponent, handledare och examinator. Nar
examinationen &r klar kommer allt intervjumaterial att forstoras.

Slutligen finns nyttjandekravet vilket hér innebér att intervjumaterialet endast anvands for
denna intervjustudie och inget annat dandamal. Varje informant erbjods en kopia av den
slutforda studien i form av en examination pa magisterniva. Det hela benamndes D-uppsats
for att informanterna lattare skulle forsta vad det handlade om. Samtliga tackade ja till detta.
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En informant hade 6nskemal om att fa en kopia pa den utskrivna intervjun vilket naturligtvis
accepterades. Blir det aktuellt att pa nagot annat satt &n som en examination offentliggora
resultatet kommer det att delges informanterna brevledes. Avslutningsvis i intervjun
efterfragades om allt kandes bra och om det fanns ndgot mera de ville tydliggora eller samtala
kring innan intervjun avslutas. Givetvis var avsikten att stotta alla typer av reaktioner pa basta
sétt. Vid intervjuer som berér manniskors upplevelser och darmed deras innersta tankar kan
det alltid komma upp kénsliga fragor som kan leda till upprérda kéanslor (Dahlberg, 1997).
Kuratorn pa Hjartintensivvardsavdelningen (HIA) tillat att hennes visitkort lamnades ut efter
genomford intervju for att informanten skulle ha en mojlighet att vanda sig till nagon om
behov uppstod.

6. Resultat

Resultatet askadliggérs genom att beskriva fenomenets generella struktur och sedan dven
belyst via konstituenterna, det goda och onda tillslaget, kdnslan av stdd i omgivningen,
kunskap - en sékerhet i vardagen, den aktiva och oférutsdgbara kroppen samt en utsatt kropp.
Varje konstituent inleds med en kort sammanfattning. For att starka konstituenternas innebdrd
anvands citat fran informanterna. Siffrorna efter citaten ar koden for intervjun och // betyder
att ovasentligheter har tagits bort for att géra lasningen lattare utan att inneb6rden har andrats.
En paus illustreras med punkter. Understruken text innebar att intervjuaren sager nagot.

6.1 Fenomenets generella struktur

Fenomenets generella struktur framtrader som ett tvetydigt accepterande av en otrygghet for
att uppleva trygghet i situationen att vara barare av en implanterbar defibrillator, en livlina.
Genom goda och onda tillslag forhindras livshotande hjartklappningar vilket ger en trygghet
men samtidigt en otrygghet. Den implanterbara defibrillatorns séllsynthet och nédvandighet
innebdr att kénna sig ensam och otrygg men samtidigt trygg och saker i vardagen. Den utsatta
kroppen ar aktiv vilket ocksda gor den ofdrutsagbar. Denna oférutsagbarhet innebér en
otrygghet som maste accepteras. Omgivningens forstaelse, kompetens och narvaro har
betydelse for accepterandet av den tvetydiga livlinan genom att skapa trygghet i den nya
livssituationen. Aven ICD-bérarens egna kunskap om livet med en implanterbar defibrillator
medfor en trygghet. For att acceptera livlinan maste ocksa den implanterbara defibrillatorn
godtas som en del av en of6rutsdgbar och utsatt kropp. Nar ett accepterande har intratt och
vardagens aktiviteter fungerar och tillslagen &r fa upplevs trygghet genom en kansla av hélsa
och friskhet. Otryggheten infinner sig nér hjartat sviktar och hjartklappningarna och tillslagen
blir fler vilket pAminner ICD-béraren om sin ohélsa och livets férganglighet.

6.2 Det goda och onda tillslaget

Tillslag innebar en tvetydighet, ICD-bararen bade vill och inte vill att den implanterbara
defibrillatorn ska, som de sjélva séger, ”jobba”. Av allt att déma fdéredras de goda tillslagen
men bast ar det om den implanterbara defibrillatorn inte ger nagra tillslag éver huvud taget.
Avsaknad av tillslag ar ett tecken pa att allt star ratt till med hélsan, tillslag innebar daremot
ohélsa och funderingar kring livets forganglighet. Tillslag innebér ocksa att Gverleva en
livshotande hjartklappning och ses darmed som en nddvéndighet trots dess tvetydighet.
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Det goda tillslaget, anti-taky-pacing (ATP) innebér inget obehag, det kdnns éverhuvudtaget
inte och medfdr ingen rédsla eller oro. Det innebdr att inte ha den blekaste aning om att det
har intraffat. Det upplevs tryggt att den implanterbara defibrillatorn bryter en livshotande
hjartklappning. Det ses som en fordel att inte veta om det goda tillslaget eftersom de drabbade
da inte blir pamind om livets forganglighet. Trots detta innebar det tankar kring vad man
sysslade med vid det goda tillslaget. Det ar svart att komma ihdg vad som hande vid den
tidpunkt som goda tillslag registrerats i den implanterbara defibrillatorn, ... jag skriver ju
inte dagbok...” (8) som en informant uttrycker det. Manga goda tillslag ger oro och radsla
kring om det i stallet hade varit onda tillslag, chocker. En informant beskriver det sa har,

Det var ju det man funderar pa nar den hade gatt in 17-18 ganger eller va det
var inom ett och halvt dygn eller vad det var..._Och du hade inte ként nagot?
Nej. Det var val bra det i och for sig men...// Vad hade hant om jag hade ként
det, hur radd hade jag blivit da...da? (2)

Vetskap om att det &r vid hastig hjartklappning som impulser sands ut fran den implanterbara
defibrillatorn kan ocksa orsaka en fornimmelse av goda tillslag trots att sa inte ar fallet. Det
medfora en obefogad oro och osékerhet dver halsan, precis som de &dkta tillslagen gor.

Det onda tillslaget, chocken, innebdr funderingar kring dess kraft. Oro och rédsla férnekas
emellertid och uppfattningen &r att tillslaget kommer nar det behdvs vilket man inte kan oroa
sig for innan. Att fundera 6ver hur det onda tillslaget kénns ar inte det samma som att vara
standigt orolig och radd. Tankar kring hur tillslag upplevs blir farre med tiden och avtar nar
ICD-bararen far uppleva ett ont tillslag och kénna dess kraft.

Det onda tillslaget kommer oftast helt utan forvarning och innebar en férvanande och
Overraskande kansla men snart inser den drabbade vad som hant. Det onda tillslaget beskrivs
som en “héstspark” (8). Innan de erfarit ett ont tillslag fanns en tveksamhet till om det
verkligen kdnns som en hastspark. Efter att ha upplevt ett ont tillslag holl ICD-bararen med
om att det kdndes som en héstspark och det beskrivs dven som ett otrevligt knytndvsslag i
brostet. ”Det ar ungefar som om nagon slar en knytnave i brostet pa en... Det dor man ju inte
av men det ar ju otrevligt” (6).

Det onda tillslaget innebér att ICD-bararen &r vid medvetandet vilket beskrivits ovan men det
kan ocksa innebéra att svimma av i samband med tillslaget. Det betyder att inte kanna och
uppfatta tillslagets kraft vilket i sin tur kan medfora att inte forsta att det var ett ont tillslag.
Né&r den drabbade svimmar av vid det onda tillslaget innebar det en rédsla dver att skada sig.
Att lyckas undkomma skada vid ett eventuellt fall &r ICD-béararen tacksam éver. Annars ar det
en skon kansla att svimma, att vara pa vag bort ar inte otackt pa nagot vis. Att vakna upp och
undra vad som hant ar daremot markligt. Fragor som hur langre man var avsvimmad samt om
man har gjort sig illa uppkommer vid uppvaknandet.

Ett ont tillslag innebér att nagot inte star ratt till med hjartat. Det medfor eftertanke och oro
kring halsan. Onda tillslag innebar en tankestéllare om att det ar dags att dra ned pa tempot i
livet. Det onda tillslaget innebar ocksa fordelar. Att slippa aka in akut vid en livshotande
hjartklappning anses positivt eftersom den implanterbara defibrillatorn gor sitt jobb och, om
an med obehag, stéller allt tillratta igen. En informant beskriver de blandade kanslor som det
onda tillslaget innebéar pa foljande satt,
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Jaa... vore det sd att den sméllde till... till och frén d& skulle jag nog tycka att
det vore ganska jobbigt. Det blir osékert ju. Jaa jag vet inte hur liksom andra
har det // Nagra kanske har det jattejobbigt med &nda &ar den ju bra da. Du
behdver inte fara in akut utan du aker in sen da... Man vill ju lasa av och se vad
som har hant da. (4)

Erfarenhet av flera onda tillslag 6ver tid innebéar en radsla och osékerhet de forsta gangerna
men inte sedan. Flera onda tillslag efter varandra vid ett och samma tillfalle upplevs
okontrollerbart och otryggt samt ger en radsla 6ver att den implanterbara defibrillatorn aldrig
ska sluta defibrillera och att det ar fel pa den. En insikt i att den implanterbara defibrillatorn
gor sitt jobb har da en lugnande inverkan pa de drabbade och innebér en trygghet.

Bade goda och onda tillslag ses som nodvandiga. Om inte ett tillslag avges kan det medfora
att 1CD-béraren avlider. Ett effektivt tillslag innebdr en mojlighet att fortsatta med den
aktivitet som ar aktuell, vilket uppskattas. Det innebar endast att ringa upp det sjukhus som
skéter kontrollerna for att hora efter om den implanterbara defibrillatorn maste kontrolleras de
narmsta dagarna. En franvaro av goda och onda tillslag medfor istallet funderingar kring om
den implanterbara defibrillatorn verkligen behovs eller om den kan tas bort.

Det innebdr fordelar med att optimera den antiarytmiska medicineringen, trots forkommande
biverkningar. En informant beskriver medicineringens positiva inverkan pa tillslagen pa
foljande vis,

Men efter det att jag bérjade med Cordarone &r det skit samma // Jaa...Det har
blivit en enorm skillnad...Helt otrolig skillnad nér den tabletten bérjade verka //
Det far vara vilka biverkningar som helst det skiter jag i...Den ar for mig. Jag
kan vara mer den jag ar. (1)

Att minska antalet goda och onda tillslag med medicinering ses som en nddvandighet och
trygghet. Livet blir lattare att leva.

6.3 Kéanslan av stdd i omgivningen

Det dar ensamt att vara barare av en implanterbar defibrillator varvid kénslan av stod i
omgivningen utgor en trygghet. Alla stodjande relationer har betydelse, ingen ersétter den
andra. Att kanna stod innebér bekréftelse, delaktighet samt forstaelse. Avsaknad av stod
innebdr istallet att inte bekrdftas som en hel mdnniska, att inte uppleva delaktighet i
situationen samt ett oforstaende fran omgivningen.

Att kénna stod innebar att omgivningen &r valvilligt installd till och inte radd for den
implanterbara defibrillatorn och dess behandlingssatt. Det innebér en trygghet och medfor att
anhoriga och arbetskamrater uppfattas delaktiga i situationen att vara bérare av en
implanterbar defibrillator. Att traffa andra ICD-bérare innebar bekraftelse samt att byta unika
erfarenheter och att fa forstaelse vilket ar starkande for sjalvkanslan. Det &r ocksa positivt att
det finns stodgrupper att delta i nar behov uppstar. En stodgrupp ar tryggt direkt efter
implantationen samt vid frekventa onda tillslag da uppfattningen ar att ett aktivt stod behdvs.
Ingen av informanterna var medlem i nagon stodgrupp eftersom de inte ansag sig ha behov av
det vilket har beskrivs.

Det pratades om att man skulle tréffas flera stycken och det hér med Hjart-
Lungsjukas och det dar // Springa pa det dar har inte jag tid med // Nej, nej det
kan vara bra att veta att det finns den dagen en k&nner att man behdver prata
med nagon annan. (2)
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Att kanna stod fran vardpersonalen innebér att det finns kompetens och narhet vilket medfor
en trygghet. Vardpersonalens vilja att lyssna och stddja ger en kénsla av delaktighet i
situationen och innebar att bli bekraftad. En informant beskriver det som en hjalp att halla fast
vid sin livsgladje vilket beskrivs i féljande citat.

Ja... just min... livsgladje att jag kan haller fast vid den for att dom har liksom
hjalpt mig hela tiden. Lyssnar pd vad jag sager och ... Jag ser ju att alla
forsoker att géra det basta for mig. Det kanns jattebra. (7)

Det uppfattas som avsaknad av stéd om de regelbundna kontrollerna drar ut pa tiden eller inte
fortskrider kontinuerligt vilket innebédr oro och kénns otryggt. Direkt efter implantationen
medfor det mycket kontroller och uppféljning och ddrmed en kansla av stdd och delaktighet.
Efter en tid glesas uppfdljningen ut vilket betyder att Iamnas ensam med obesvarade fragor,
vilket innebér en otrygghet. Har nedan beskriver en informant behovet av ett kontinuerligt
stod fran vardpersonalen vilket har brustit.

Man behover ndgon som ar kunnig i sjukvard... Nagon som kan det... For jag
tror inte att det funkar annars... Och jag tror inte... Det som har varit... Det har
varit daligt med uppfoljning. For i borjan ar det sd valdigt intensivt och sedan
brejkar det totalt. (1)

Det innebar en avsaknad av stod om anhdriga inte forstar ICD-bérarens situation vilket kan
skapa konflikter. N&ar en anhorig inte forstar den drabbades behov av att prata med
omgivningen om sin nya situation beskriver en informant det pa féljande vis, ”Hon tycker jag
ar tjatig” (5). Det finns ocksa ett oforstaende i omgivningen att dessa manniskor i grunden &r
sjuka. De ser pigga ut och beter sig som vanligt. Det leder i sin tur till att anh6riga och
arbetskamrater ber om saker som ICD-béraren helst skulle vilja tacka nej till. Denna brist pa
forstaelse innebar att de drabbade sager ja fast de egentligen vill sdga nej. Har ges en
beskrivning av omgivningens oférstaende.

Kan ni inte tanka pa att jag egentligen ar sjuk. Jag orkar inte med nu alltsa...
Jag maste fa liksom, ladda istéllet. Men alltsa ... Dom har jattesvart for det har
for att jag ser sa pigg ut...Och jag beter mig nastan som jag skulle ... Liksom
mar jattebra...Och sa ar det inte sa ... Och det har ar skitjobbigt...// Fast jag
bevisligen har problem s& har folk skitsvart att forsta det har. Dosvart. Jag
begriper inte // Och jag tycker det ar skitjobbigt alltsa. (1)

Avsaknad av stod upplevs ocksa nar omgivningen 6verbeskyddar de drabbade. Trots behov
av forstaelse och bekraftelse vill de drabbade inte kanna sig kontrollerade av omgivningen.
Det ar pafrestande och kan leda till konflikt. Ett éverbeskyddande kan medféra att anhorig
ringer flera ganger varje dag och om de drabbade inte svarar innebar det, “akut utryckning”
(1). En annan reaktion &r att arbetskamrater lugnar ned héaftiga diskussioner med tanke pa de
drabbades hjarta. Nagon forstaelse for det 6verbeskyddande beteendet hos omgivningen finns
inte hos ICD-bararen.

Né&r flera ldkare &r inblandade i hjértats olika delar innebdr det avsaknad av stod eftersom
helhetsperspektivet brister. Att inte stodjas utifran ett helhetsperspektiv uttrycks sa har av en
informant ... det &r mitt hjarta alltihopa™ (7). Det finns emellertid en forstaelse for att dagens
avancerade vard kraver flera specialister inom, for de drabbades samma omrade, deras hjarta.
Det kan ocksa ses som en fordel att ha flera lakare som engagerar sig i deras problem. Det
innebar en mojlighet att se problemet fran olika sidor vilket kan vara en fordel och darmed
upplevas stédjande.
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Stod i omgivningen bor finnas under hela livet. Inte minst pa alderns host finns det manga
fordelar med att ha narmare till kontrollerna och vardpersonalens stod. Med tanke pa detta
framkom att det behovs ett aktivt stdd och en insikt i att stdnga av den implanterbara
defibrillatorn nar doden ar nara forestaende. En informant beskriver det sa hér,

Fast jag har tankt mycket pa en sak. Jag laste nagon artikel om... Nar man
kommer sa langt sa att man ska do. Att det ar s manga som inte har fatt den
avstangd. Utan da vill man verkligen att nagon ska forsta att det ar dags... Ta
det beslutet? Jaa... Om man inte sjélv kan styra dver det. Och nér man vet att
utfallet anda kommer att bli... (7)

Det finns en 6nskan om ett vardigt slut utan upprepade och meningslésa defibrillerings-
chocker. Att omgivningen stodjer och forstar detta ar angelaget. Sarskilt viktigt ar det
nar den drabbade sjalv inte kan ta beslutet att stdnga av den implanterbara defibrillatorn.

6.4 Kunskap - en sakerhet i vardagen

Otillracklig kunskap, dubbla budskap och svdvande svar ger en osékerhet och otrygghet i
tillvaron. ICD-bérares behov av kunskap for att kdnna sig sakra och trygga varierar men
maste tillgodoses av vardpersonalen. Aven anhériga, vanner och arbetskamrater &r i behov av
kunskap angaende implanterbar defibrillator for att i vardagen ha en majlighet att stodja 1CD-
béraren.

Den implanterbara defibrillatorns sallsynthet medfor att inte veta vad en ICD &r den dag man
behover en. Det innebér att inte ha nagra fragor alls till en borjan eller massor av fragor pa en
gang. Att de sjdlva ska ta beslut om implanterbar defibrillator var inte mojligt i och med deras
upplevelse av okunskap. Det ar lakaren som maste avgéra om det ar nodvandigt med en
implanterbar defibrillator i varje enskilt fall. Informanterna beskrev har olika erfarenheter
géllande beslutet om implanterbar defibrillator. Antingen upplevde de att de fick vélja sjalva
efter att ha fatt information eller sa fick de en implanterbar defibrillator utan resonemang.
Foljande citat illustrerar betankligheten till implanterbar defibrillator pa grund av otillracklig
kunskap.

Sen i samma ordaval sa han... Nej. Det far bli en dosa // Ja, d& funderade jag
pa. Vad ar dosa for nagot? Och sen forklarade dom ju vad det var va. Att dom
skulle operera in en san dar. // Ja, jag tankte inte s& mycket pd det. Jag visste
inte vad det var riktigt // Plockade fram en dosa och visade mig hur den sag ut.
Och ja var ju...//Jag vet i fasiken om jag ska ta en san dar dosa... Det har ju
bara hant vartannat ar. (9)

Att veta for lite om sin nya livssituation och den implanterbara defibrillatorn nar det ar dags
att aka hem innebar oro och osékerhet. Trots skriftlig och muntlig information i samband med
implantationen finns det obesvarade frgor och det &r inte alla vardpersonal som kan svara pa
dessa vilket upplevs otryggt. Har framkom att ICD-bdrare vet for lite om det larm som finns i
den implanterbara defibrillatorn. Vardpersonalen har inte gett tillracklig information om
larmfunktionen. Det innebar att vara besviken pa vardpersonalen och att uppleva att viktig
information har undanhallits dem. Detta medfor att inte kdnna sig delaktig i sin implanterbara
defibrillator och i sin vard. Vardpersonalens otillrackliga kompetens framkom ocksa i och
med att de inte kunde lasa av den implanterbara defibrillatorn pa hemsjukhuset vid behov. Det
upplevdes otryggt.
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Nér det finns kdnnedom i omgivningen gallande implanterbar defibrillator innebdr det att de
drabbade kanner en trygghet och en sékerhet. Det innebar ocksa att de upplever en forstaelse i
omgivningen betraffande deras situation. | dagens samhélle finns det en bristande kunskap
och forstdelse gallande ICD. Det medfor att informanterna beskriver den implanterbara
defibrillatorn som en pacemaker. Pacemaker &r mera allmant kant och ger en viss forstaelse
for vad det handlar om vilken en informant beskriver sa har,

Men jag sager nu mera aldrig att jag har en san har utan jag sager att jag har
en pacemaker. D& forstar dom vad det ar va. Om jag séger att jag har en ICD
da ... Vet dom nog inte vad det ar. (5)

Trots att ICD-béararen kanner sig valinformerade tar det lang tid att ta till sig allt nytt. Det
innebdr ett behov av kontinuerlig information géllande sjalva ICD-dosan, dess funktion och
larm men dven angdende medicinering och grundsjukdom. Det kommer hela tiden upp nya
fragor dven om de blir mindre till antalet efter en tid. Informanterna beskriver att
vardpersonalen maste forsakra sig om att ICD-bararen har tillrackligt med kunskap och att
information och rad har uppfattats riktigt. Kunskap innebar har en helhet, om hur olika
omraden paverka varandra i det dagliga livet.

Informanterna beskriver dubbla budskap och svavande svar nar information och rad ges vilket
innebdr en osékerhet och otrygghet i vardagen. Sarskilt tydligt framkom detta nar det gallde
bilkérning. De idag gallande rekommendationerna att inte kéra bil de forsta sex manaderna
efter implantationen var ett klart och tydligt besked till ndgra. Svavande svar och oklarheter
fran vardpersonalens sida angaende restriktioner vid bilkdrning innebar dock att borja kora bil
nar man kanner sig mogen, antingen efter nagra manader eller direkt efter implantationen. De
drabbad upplever sig som sékrare bilférare med en ICD &n utan och darfor kanns det inte fel
att kora bil innan de sex manaderna utlopt. En informant beskriver det sa har,

Jag &r ju egentligen en sakrare bilforare dn ndgon annan // Nar jag akte fran
sjukhuset sa dom att jag inte skulle kra pd sex manader...S& nar jag var
tillbaka pa forsta kontrollen efter tvd manader da var det ju han dverlakaren
vad heter han... // Jaa...Ko6r du bil hit sa han...Nej sa jag...Ja det ar lugnare sa
han. S& det jag vet inte... Det var ju liksom lite kluvet... Nej han sa inget sa jag
borjade kéra bil efter tva manader. (2)

Aven information och rad om fysiska aktiviteter innebar dubbla budskap och svéavande svar.
Att inte fa klara och tydliga besked vid fragor innebar kvarstaende funderingar och mer
fragor. Vid fysisk aktivitet ar information och rad mycket olika fran vardpersonalens sida. En
sida av informationen ar att fysiska aktiviteter kan utdvas utan att de drabbade haller igen.
Efter ett ont tillslag kan det innebéra att fa det forklarat som for mycket anstrangning och att
de drabbade maste tanka sig for vilket innebar osékerhet och oro vid kommande aktiviteter.
Information fran vardpersonalen kan dven betyda att efter tillslag fa radet att fortsatt som
vanligt, inga restriktioner, vilket uppfattas lugnande och inneb&r inga begrénsningar i
tillvaron. Dubbla budskap och osakerhet vid fysisk aktivitet beskrivs sa har av en informant.

Nej da, sager dom att det &r bara att trana... Men... men anda kanns det lite s
har att... Hur mycket tal apparaten och hur mycket tal jag? Det ar da va... //
Jaa jag fick tillslag // ... S& har far du inte skota dig sager de at mig dar uppe
da. Men det var ju liksom forsta gangen och jag visste inte da... var gransen lag
heller... Hur mycket liksom... man tanker ju inte pa det. (4)
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Det svavande radet att ta det lite lugnare skapar otrygghet i manga vardagssituationer. Det ar
svart att veta vad som &r lugnt och vad som &r en for hog belastning. Det innebér en radsla
over att ta i for mycket och det medfor att halla igen mer eller mindre medvetet. Det resulterar
I att de drabbade &r mindre aktiva trots en énskan att aktivera sig. Dubbla budskap och
svavande svar kan ocksa innebara att kompromissa och valja en medelvag utan att for den
skull bli oséker. Uppfattningen &r att ... lite ratt har nog alla...” (2). Det kan dven medfora
att de sjalva kontaktar foretaget som tillverkar den implanterbara defibrillatorn for att fa klara
besked vilket innebar en trygghet.

6.5 Den aktiva och oforutsagbara kroppen

Den aktiva kroppens oftrutsagbarhet innebar en otrygghet. Det medfor att lara sig lyssna pa
kroppens signaler och anpassa sig efter dem. Anpassningen inneb&r en mojlighet att leva med
ofdrutsagbarhet och begrésningar samt en upplevelse av att den implanterbara defibrillatorn ar
en del av kroppen.

Den aktiva kroppen reagerar med utmattning efter ICD-implantationen. Det innebér att vara
helt slut bade fysiskt och psykiskt och inte orka ta sig for ndgonting samt problem med att
sova. En informant beskriver det sa har, "Jag vart precis... Slut” (5). Det blir emellertid béattre
efter en tid och ses som en oftrutsagbar reaktion pa allt som hant.

Framst hjartklappning men aven andra signaler frdn den aktiva och ofrutsagbara kroppen
kopplas till hjartat och den implanterbara defibrillatorn. En ofdrklarlig ryckning i kroppen
innebar en upplevelse av att det kom fran hjartat och den implanterbara defibrillatorn vilket
innebé&r en osékerhet.

Att kanna pa sin puls ger en mojlighet att kontrollera kroppens oférutsagbarhet. Det kan
innebara att avsluta en pagaende aktivitet vid hjartklappning eller fortsatta som vanligt om
hjartat upplevs sla lugnt. En informant beskriver hur han har borjat lyssna pa kroppens
signaler och anpassat sig efter dem.

S& borjade jag mera att lyssna pa kroppens signaler... Det gjorde jag inte férut
utan da korde man ju p& och da sa det ungefar pang och sa Idg man dar... Men
nu liksom om man kanner att det...jaa...blir lite trott och s& dar da tar man det
lugnt...S& nu lyssnar man ju pa vad kroppen séger. (3)

Att vara ICD-bérare kan ocksa innebara att inte koppla symtom till hjartat utan inse att de kan
kommer fran nagon annan del av kroppen eller fran nya mediciner vilket beskrivs har,

Man far kanske sadana dar knepiga fantasier for sig nar man far en san dar va
/I Det maste vara den dar va...Men det kan lika garna vara medicinen som gor
att man far ndgon knepighet. (3)

Efter implantationen innebar det att den aktiva och oftrutsdgbara kroppen begransas. Det
finns inledningsvis en oro och radsla dver hur mycket man kan anstrédnga sig. Det innebar att
anpassa sina aktiviteter, vilket oftast gar bra och da upplever ICD-bararen sig som en frisk
manniska trots sjukdom och implanterbar defibrillator. Om dans &r det roligaste som finns
skulle en forlust av denna gladje innebdra att de drabbade lika garna kunde”... grava ned
sig...” (3). Det &r angeléget for de drabbade att utféra normala och uppskattade aktiviteter. Det
ar friskt och det & normalt och innebér hdlsa och tillfredsstallelse vilket en informant
beskriver sa har,
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Man vill skjuta ifran sig... Man vill liksom gora det som &r friskt... Det har
kanner jag mig jattebra med... Och jag kanner mig tillfredstalld med att nu har
jag gjort det i dag... Det har gatt jattebra och ... Lart mig hur... Gor jag pa det
har sattet da gar det. Om jag lagger upp det pa tre dagar istallet for en dag. (7)

Aktiviteter som satts i samband med onda tillslag undviks vilket leder till kroppsliga
begrasningar. Det innebér att vissa aktiviteter ar lattare att avhalla sig ifran, som till exempel
cykling och tennis. Svarighet uppstar nar det skett tillslag i samlivet vilket inte vill undvikas
for alltid. Onda tillslag vid vissa aktiviteter kan ocksa innebéra att dessa utfors tryggt och
sékert och inte alls undviks. De drabbade upplevde sig mera otrygga innan de fick sin
implanterbara defibrillator.

Alderns inverkan pé& den aktiva kroppen framkom och innebér att ICD-bérarna omvarderar
vilka aktiviteter som ar betydelsefulla. Aktivitetsgraden gar ned och de tar det lite lugnare.
Om det enbart beror pa aldern eller om den ofdrutsagbara kroppen och den implanterbara
defibrillatorn inverkar var inte helt klart. Det innebér inte att sluta vara aktiv utan att istéllet
anpassa sig till kroppens signaler samt att ompréva vilka aktiviteter som ar av mest intresse.

Arbetslivet begransas nar den aktiva och oférutsagbara kroppen ger plats at en implanterbar
defibrillator. Det innebér att inte kunna utféra samma arbetsuppgifter som tidigare och de
drabbade upplever sig da som halva manniskor. Det kan betyda att mista sitt C-korkort eller
att inte utfora tempojobb eftersom det ger hjartklappning och skapar angest. Aven
elektromagnetiska storningskallor innebar problem pa arbetet vilket har beskriv av en
informant, ”Man kanner sig som en halv méanniska nar man inte far ta i det dar svetshandtaget.
Du kan inte gora fardigt med det du haller pa med, du &r tvungen att ha nagon annan som gor
det” (2).

Mojligheten att se sig om i vérlden begrénsas nér en ICD implanteras i den aktiva och
of6rutsagbara kroppen. Det medfor att inte vaga resa utomlands pa semester da det ar oklart
om den implanterbara defibrillatorn kan kontrolleras i de aktuella landerna. Det innebdr att de
hellre stannar hemma, det kéanns tryggare. Men att dven resa utomlands flera ganger per ar och
uppleva den implanterbara defibrillatorn som en trygghet vad géller of6rutsdgbarheten
beskrivs sa har av en informant, ”Jag skulle nog vara mer radd att ge mig ivdg ut om jag inte
hade den” (6).

Det innebar en trygghet att vaga utmana den aktiva kroppen och dess ofdrutsagbarhet.
Fungerar det innebér det att kunna ta i lite extra om det skulle behdvas vilket k&nns tryggt och
sakert. Att inte vaga utmana och testa kroppen férekommer ocksa. Det innebar att undvika det
som ar fysiskt och psykiskt jobbigt. En rédsla for att vissa aktiviteter ska orsaka
hjartklappning ar det som begréansar. Psykiska stressmoment &r svara eftersom dessa, precis
som fysisk aktivitet, ger en pulsokning vilket paminner ICD-bararen om sin implanterbara
defibrillator och sin hélsa. Det kan handla om att inte delta i haftiga diskussioner vilket har
beskrivs, "Det &r ju den hér stressen som jag inte Klarar. Det stor mig och jag klarar det inte.
Jag far en sadan panikangest” (1).

6.6 En utsatt kropp
En implanterbara defibrillatorn innebér att kroppen utsétts for behandlingar, kontroller och
risker. ICD-bararen ar till néden tvungen att acceptera detta eftersom avsikten ar att skydda

mot livshotande hjartklappningar. Den implanterbara defibrillatorn &r en livlina, den utsatta
kroppens trygghet.
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Att vara ICD-bérare innebér att innan implantationen utsatta kroppen fér utredningar och
provtagningar. Undersokningarna innebdr att vara nervos och oroligt for vad resultaten ska
visa. Att bli ICD-bérare innebér ocksa att innan implantationen vara orolig och inte kunna
sova. Tankarna kretsar kring om det &r nodvandigt att utsatta sig for en riskfylld operation da
den implanterbara defibrillatorn bara &r tankt som en sékerhet vilket beskrivs pa foljande sétt,
"Mer eller mindre som sakerhet da egentligen //Och det kanske var det som gjorde att man tog
det som att det inte var helt nédvéndigt...Jag vet inte...Sa kandes det da” (2).

Kroppen utsétts for upprepade operationer och efter implantationen innebér det att ha ont och
vara tvungen att sova pa rygg. Det innebar ocksa att regelbundet utsatta kroppen for ICD-
byten nar batteriet tar slut. Dessa dosbyten uppfattas som en lattare operation &n den forsta da
elektroderna vanligtvis inte behdver bytas. Att operationerna innebéar ett lindrigt ingrepp
beskrivs sa har av en informant. ”"Det ar som att ga till tandlakaren”. (7) Trots detta kan det
innebara att ”gruva sig” (4) for ingreppet till foljd av radsla for infektioner. Det innebar ocksa
fordelar med att byta ICD regelbundet eftersom det medfor en nyare och tekniskt battre
implanterbar defibrillator varje gang.

Den utsatta kroppen forandras genom att arret syns och skinnet uppfattas tunt éver ICD-
dosan. Den kanns tung och stor och det stretar vid vissa rorelser. Det ar obekvamt och svart
att ligga pa vanster sida till en borjan. Med tiden innebar det att anpassar sig och den
implanterbara defibrillatorn blir en del av den utsatta kroppen. En informant beskriver det sa
hér, ”Den finns dar men anda inte” (1). Det innebér att i vardagen endast bli medveten om sin
ICD vid sérskilda tillfallen. Vid kraftig aktivitet kan det bli émt och svullet runt den
implanterbara defibrillatorn och de drabbade kan daven kdnna den nar man kommer emot den.
En tanke angaende fysiska skillnaden mellan kvinnor och méan framkom, ”... for en kvinna
har ju brést som ror sig” (4). Brostens anatomi och rorelse medfor att det drar i &rret och i
dosa mer hos en kvinna &n hos en man. En kvinna ar aven spédare i dverkroppen vilket
innebar att den syns mera och valet av klader paverkas.

De drabbade utsatts ocksa for regelbundna ICD-avlasningar vilket innebar en underlig
upplevelse dar nagon, “styr éver kroppen” (7), kontrollerar hjértat. Avlasningar innebér oro
och radsla samt tankar om att denna oro ska paverka hjartat och avlasningen i sig. Nar den
som laser av den implanterbara defibrillatorn hela tiden talar om vad som sker innebér det en
trygghet och sékerhet samt &r lugnande. Det innebar aven att den drabbade kanner sig delaktig
trots att man inte forstar alla tekniska termer. En negativ erfarenhet av ICD-avlasning var att
vardpersonalen vande ryggen till och inte pratar med den drabbade. Det innebér att inte bli
bekraftat som en hel ménniska och att inte kdnna sig delaktig. Det uppfattades bara finnas
intresse for den implanterbara defibrillatorn och inte manniskan bakom den vilket skildras pa
foljande satt.

Dom ér jatteduktiga dar uppe men dom pratar inte med en. Inte alls. Dom star
dar och haller pa med sin // dator... Med ryggen emot en... Och gor sina
avlasningar och sedan &r det klart. (1)

Att vara ICD-bérare innebar att utsatta kroppen fér programmeringar vilket upplevs otryggt.
Vid omprogrammering innebdr det en oro Over att det ska ge problem och att hjartat ska
krdngla. Men det innebar ocksa en trygghet att vid felaktigt installningar ha mojlighet att
andra programmeringen till det béattre. Nar den implanterbara defibrillatorn &r bra instélld
innebdr det dessutom en obefogad radsla dver att apparaten ska programmera om sig sjalv.
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Nar allt fungerar bra vill de drabbade inte andra pa installningarna med radsla for att det ska
bli samre. En informant beskriver det sa har, ”Nu ar jag nojd med tillvaron. Nu far ni inte pilla
pa den dar nagot mera.” (3)

Den implanterbara defibrillatorn kan misstolka hjértklappningar vilket innebdr att utsatta
kroppen for onddiga tillslag eller uteblivna tillslag. Att den implanterbara defibrillatorn
feltolkar hjartrytmen innebér en osakerhet och otrygghet vilket ger begrénsningar i vardagen
genom att undvika situationer som kopplas till de felaktiga tillslagen. De flesta gangerna gar
feltolkningarna att atgarda genom omprogrammering vilket kanns tryggt.

I och med den implanterbara defibrillatorn kan kroppen utsattas for storningar fran
omgivningen. Det betyder funderingar och begransningar i tillvaron. Att undvika att ga under
kraftledningar &r ett exempel samt en oro 6ver att inte kunna utredas med medicinsk-tekniska
undersokningar vid sjukdom. Storningskallor som ar vedertagna, som magnetréntgen och
larmbagar i affaren, innebar mindre funderingar. Nar det ar oklart om risk for storning finns
ger det mera funderingar och osékerhet i vardagen. En ovéntad och oférklarlig stdrning
innebéar kroppsliga symtom. Det medfor att de drabbade tar kontroll Gver situationen och den
utsatta kroppen genom att flytta sig fran storningskéallan och i fortsattningen undvika den.

Den utsatta kroppen och dess implanterbara defibrillator ger ifran sig ett ljudlarm vid tekniska
fel eller nar batteriet haller pa att ta slut. Larmet later likt en ambulans och liknar manga
vanligt forekommande ljud i var miljé. Det innebér att ljud fran till exempel mobiltelefonen
tros komma fran den implanterbara defibrillatorn. Detta innebér en obefogad oro och réadsla
gallande tekniska fel pa den implanterbara defibrillatorn. Larmets likhet med andra ljud i
omvarlden kan ocksa innebéra att vara osaker pa om larmet fran den implanterbara
defibrillatorn kommer att uppfattas nar det verkligen &r nagot fel pa apparaten. Ljudlarmet
innebdr en osédkerhet vilket héar beskrivs av en informant. ”Jag tror att jag har hort att den har
surrat nagon gang // Men jag vet inte om det ar fantasi eller om det ar verklighet.” (8)

Kroppen ar utsatt for tekniska fel i och med den implanterbara defibrillatorn. Det innebar inte
nagon oro utan de drabbade forstar att risken finns men att den &r forsvinnande liten. Risken
att utsattas for tekniska fel satts i relation till vad det skulle innebédra att inte ha en
implanterbara defibrillator. Det innebar en tilltro till varden som helhet och till att det gar att
l6sa tekniska problem. De drabbade ar tacksamma Gver att fel uppticks och atgardas. Det
kanns tryggt. Ett tekniskt fel pa en elektrod beskrivs sa har.

Jag deppade ju inte ihop for det. Jag bryr mig inte egentligen for jag vet ju. Jag
vet ju att det fixar sig. Och jag tror ju inte att det &r s& besvarligt att byta en
elektrod... nar dom vill det. (8)

Trots att ICD-bdrarens kropp ar utsatt innebér det att forringa sin situation, det finns de som
har det varre. Sa lange som den implanterbara defibrillatorn skyddar mot livshotande
hjartklappningar innebar det en trygghet och de drabbade kan std ut med den. Valet star
mellan att Gverleva livshotande hjartklappningar eller inte vilket en informant beskriver pa
foljande satt.

Men tank. Tar dom bort den, vad hander d&? D& &r jag ju dod. Det lar inte
droja speciellt 1ang tid. | och for sig kanske det skulle hjalpa med bara
medicinering nu. Det vet man ju inte. Men man vill inte chansa // Jag har ju
tankt pa det att jag har ju kunnat varit dod tre gdnger. Den har stoppat tva eller
tre ganger har den stoppat och gatt igang alltsd. Sa att jag har ju varit dod
valdigt manga ganger. (1)
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Att vara ICD-bdrare innebdr att vara utsatt for en livlina. Informanterna beskriver att de
maste acceptera den otrygghet livlinan innebar eftersom den aven innebar en trygghet.
Den kan radda deras liv om sa behdvs. Att acceptera sin nya livssituation som 1CD-
bérare beskrev informanterna som ett sjalvklart val.

7. Diskussion

Avsikten med diskussionsavsnittet ar att i metoddiskussionen klargéra valet av metod.

I resultatdiskussionen kopplas fenomenets generella struktur och de belysta konstituenterna
till tidigare forskning. Etiska aspekter pa resultatet diskuteras ocksa kortfattat. Avslutningsvis
presenteras forslag pa vidare forskning och de mest vasentliga slutsatserna.

7.1 Metoddiskussion

Syftet med examensarbetet var att beskriva erfarenheter av att vara bérare av en implanterbar
defibrillator. Den fenomenologiska metoden gav en mojlighet att 6ppet och foljsamt ta del av
ICD-bérarens livsvarld fran ett levt perspektiv. Den foljande metoddiskussionen kommer att
belysa examensarbetets tillforlitlighet, generaliserbarhet och den intersubjektiva influensen.

En Onskan var att jag, i egenskap av sjukskoterska, inte hade tréffat informanten tidigare. Vi
kan emellertid ha haft kontakt pa avdelningen eller pa hjartmottagningen i annat drende an
erfarenheten av att vara ICD-barare. Deras sjukhistoria var inte av intresse da denna
forforstaelse mojligen skulle paverka intervjun och analysen av materialet. Informanterna
hade alla en Okad risk for livshotande hjartklappningar vilket réckte for att dppet och
reflekterande na deras erfarenheter av att vara ICD-barare. Mycket av forforstaelsen ar
omedveten men trots detta maste en reflektion kring forforstaelsen och dess inverkan pa
forskningen goras menar Nystrom och Dahlberg (2001). Jag har arbetat som sjukskoterska i
tio ar och framst med hjartpatienter och darmed finns det en forforstaelse for vad det innebér
att vara hjartsjuk. Forforstaelsen géllande barare av en implanterbar defibrillator ar emellertid
begransad da ICD-barare inte ar sarskilt vanliga ens pa en hjartavdelning. | huvudsak ar min
erfarenhet att det innebar en svar livssituation och att det medfér ett lidande. 1 och med
foreliggande resultat har jag funnit andra inneb6rder. Fenomenets generella struktur beskriver
ett tvetydigt accepterande av en otrygghet for att uppleva trygghet i situationen att vara barare
av en implanterbar defibrillator, en livlina.

Nar det galler urvalet bedémdes nio intervjuer vara tillrackligt, nastan for manga med tanke
pé& databearbetningens omfattning. Aven Giorgi (1997) menar att ett for omfattande material
utgor en svarighet vid analysen. Fordelen med nio intervjuer var att min forskande héllning
utvecklades och det blev mer och mer naturligt att stalla foljdfragor som; kan du berétta
mera, hur menar du da, kan du beskriva hur du kande och sa vidare.

En erfarenhet blev att det var svart for informanten att bérja med en sadan vid fraga som att
beskriva sina erfarenheter (bilaga 3). Jag fick istéllet be dem beskriva sina erfarenheter av att
vara barare av en implanterbar defibrillator fran allra forsta borjan och hur det sedan har
fortskridit dver tid. Att vanta ut perioder av tystnad under intervjun var svart. Ibland kom jag
pa mig sjalv att saga nagot for tidigt och det kan ha fororsakat att nagot av varde inte kom pa
tal. Denna omedelbarhet i intervjun medférde &ven fordelar da det ocksa resulterade i
ovantade beskrivningar.
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Det fenomenologiska metodvalet &r tidskrdvande men passar syftet att beskriva erfarenheter.
Forst innebar det att hitta informanter, sedan att intervjua dessa och att skriva ut intervjuerna
ordagrant. Efter detta markerades meningsskillnader i intervjutexten och dessa skrevs sedan
ned till meningsbharande enheter pa papper. Dessa meningsbarande enheter skrevs sedan in i
ett dokument i datorn for att senare, var och en, skrivas ut och klippas i remsor och grupperas
i kluster. Det medforde att de meningsbarande enheterna bearbetades tva ganger. | och med
min ringa erfarenhet av metoden uppfattades detta 6ka analysens tillforlitlighet. Dahlberg
m.fl. (2008) menar att tillforlitligheten, dven kallad validiteten, i en kvalitativ studie ligger i
att beskriva varje steg noggrant samt att kritiskt granska genomfdrandet. Har kravs det ocksa
att ovillkorligen halla sig till den avsedda metoden. Genomférandet finns illustrerat
schematiskt i bilaga fyra. Enligt Dahlberg m.fl. (2008) styrker en schematisk illustration
validiteten.

Till en borjan upplevdes de 451 meningsbarande enheterna avskrackande, i det ndrmaste
odverkomliga, men nér gruppering efter likheter och skillnader inleddes visade sig ett ménster
i textmassan. Det var ett intressant och tdlamodsprévande arbete att utifrdn monster av
likheter och skillnader systematiskt skapa kluster. De utklippta meningsharande enheterna lag
i rader under respektive kluster pa vardagsrumsgolvet under flera dagar. Avsikten var att ges
en mojlighet att flytta de meningsbéarande enheterna mellan kluster nér tveksamhet uppstod.

Innehallet i respektive kluster skrevs sedan in i ett nytt datadokument. Det medférde annu en
bearbetning som emellertid hjélpte mig att se om de meningsbarande enheterna aterfanns i ratt
kluster utifran ett helhetsperspektiv. Sedan gallde det att lyfta klusternas innebdrder fran en
konkret, beskrivande niva till en mera abstrakt niva, utan att tolka. Detta visade sig vara
svarare an vantat. Till en borjan var jag forsiktig och sa textnara som majligt. Efterhand fick
jag dock trana mig i att vara kreativ och lata kreativiteten nd en hogre abstraktion av texten.
Redan har fanns tankar runt den generella strukturen. Utifran klustrernas innebérder visade
sig slutligen fem konstituenter som utgjorde grunden for fenomenets generella struktur.
Genom att pendla mellan helhet och del i materialet véxte den generella strukturen fram allt
tydligare. Giorgi (1997) menar att aven om det ar en hog abstraktionsniva i bildandet av
fenomenets generella struktur ar huvudregeln att vara trogen ursprungsdata.

Nu &ar fragan om resultatets generella struktur beskriver det fenomen som avses, namligen
erfarenheten av att vara barare av en implanterbar defibrillator. Ar examensarbetes resultat
tillforlitligt? Genom att ta del av Dahlberg’s m.fl. (2008) och Giorgi’s (1997) beskrivningar
av analysen starktes examensarbetets tillforlitlighet, validitet. Dahlberg m.fl. (2008) menar att
den fenomenologiska metoden i sig utgdr ett valideringsinstrument i och med dess Vvél
beskrivna analyssteg och sin nyansrikedom, féljsamhet och inte minst nérhet till fenomenet.
Att beskriva alla analyssteg tydligt samt att genom hela arbetet efterstrdva att vara
reflekterande, foljsam och 6ppen for fenomenet validerar ocksa resultatet.

Mojligheten att folja mitt resonemang genom hela examensarbetet innebér att en inre logik
presenteras vilket styrker validiteten enligt Dahlberg m.fl. (2008). Att tygla forforstaelse
genom att identifiera den ses ocksd som vasentligt for examensarbetets tillforlitlighet.
Naturligtvis finns det ocksa brister att belysa. Att soka de riktiga innebdrderna i detta stora
textmaterial stillde hoga krav pa mitt forhallningssatt. Det galler att tygla forforstaelsen men
ocksa att vara Oppen for variationer i materialet. Det ar mojligt att jag har missat
vasentligheter men det tidigare beskrivna omsorgsfulla tillvagagangssattet ses som en styrka i
valideringssammanhang.
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Nagra regler for att prova validiteten finns inte. Det ar emellertid viktigt att fragan om
validering alltid diskuteras, precis som i detta examensarbete, menar Dahlberg, m.fl. (2008).
Uppfattningen att det endast finns en sanning har idag dvergetts i forskarsammanhang och
inom kvalitativ forskning talar man i stéllet om intersubjektiv giltighet. Bengtsson (2001)
definierar intersubjektivitet som relationen mellan tva kroppar som subjekt. Det innebéar att
det ndarmaste man kan komma sanningen inom forskning &r att flera ménniskor ar dverens om
ett fenomens beskrivning. Det ar da intersubjektivt giltigt. Dahlberg m.fl. (2008) papekar att
intersubjektiviteten i intervjun, &ven om intervjun &r 0ppen och i det ndrmaste ostrukturerad,
ar oréattvis. Jag som intervjuare ska halla tillbaka min forforstaelse och informanten ska delge
mig s& mycket som mojligt om det aktuella fenomenet att vara barare av en implanterbar
defibrillator. Det &r viktigt att som intervjuare vara 0ppen for denna oréttvisa och det 6vertag
intervjuaren anda forfogar over menar Dahlberg m.fl. (2008).

Resultatets generaliserbarhet &r viktigt att diskutera. Den fenomenologiska metodens syfte ér
inte att generalisera utan att genom en beskrivning fa forstaelse for fenomenet att vara béarare
av en implanterbar defibrillator. Trots detta kan en diskussion gallande generaliserbarhet vara
pa sin plats. Dahlberg m.fl. (2008) menar att svarigheten att generalisera ligger i att
kvalitativa studier oftast ar kontextberoende. Darfor maste generaliseringen ocksa innehalla
en given kontext. Resultatet i en fenomenologisk studie, fenomenets generella struktur, ger
oss en mojlighet att generalisera. Den generella strukturen lyfter resultatet 6ver den konkreta
nivan men fortfarande i en speciell kontext, livsvarlden. Kan examensarbetets resultat
generaliseras till hela gruppen ICD-bédrare? Examensarbetets generella struktur, ett
accepterande av en tvetydig otrygghet for att uppleva trygghet i situationen att vara bérare av
en implanterbar defibrillator ska ses i en given kontext, livsvarlden. Eventuellt kan resultatets
generella struktur generaliseras till den typiska ICD-bé&raren och dven till manniskor som har
en pacemaker med tanke pa dess likheter i manga avseenden. Avsikten med féreliggande
examensarbete &r emellertid inte att generalisera utan att i enlighet med fenomenologin
beskriva ett fenomen.

I diskussionen kring resultatets generaliserbarhet maste ocksa informanterna granskas utifran
hur val de representerar den totala gruppen. Enligt Dahlberg m.fl. (2008) véljs informanterna i
en fenomenologisk studie ut med hansyn till att de kan ge rika, meningsfulla och varierande
data angaende fenomenet i en viss kontext. Examensarbetets informanter deltog frivillig. Det
forekom ett relativt stort bortfall, sju stycken svarade nej. Variationen i alder hade kunnat vart
storre. Upplevelsen var att bortfallet bestod i informanter med negativa erfarenheter av sin
implanterbara defibrillator. Det kan ha inverkat pa resultatet da eventuellt inneborder av
negativa erfarenheter gatt forlorade. Endast tre kvinnor deltog vilket kan paverka resultatet ur
ett genusperspektiv. Urvalsgruppen blev trots bortfallet och den skeva kdnsférdelningen bred
vad géller upplevelser och erfarenheter vilket bidrog till ett innebdrdsrikt material.
Forhoppningen dar att materialet givit en rattvis bild av 1CD-bararens erfarenheter i
livsvérlden. Det finns ingen anledning att misstro informanternas tillforlitlighet, att de skulle
ha undanhallit eller férvrangt beskrivningar, men det finns risk for en undersokareeffekt enligt
Jacobsen (2007). Min upplevelse ar att det bade var for- och nackdelar med att vara
sjukskoterska i intervjusituationen.

I och med min profession hade informanterna ett fértroende for mig och de upplevde att jag i
egenskap av sjukskoterska lattare kunde forsta deras situation. Det kan ha lett till rika och
ofdrvantade beskrivningar. Det sdgs ocksa som en nackdel att vara sjukskoterska i och med
att det latt kom upp rent medicinska fragor samt fragor om andra sjukdomar hos informanten
sjalv och dennes anhériga.
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Intervjukontexten kan ocksa vara av betydelse for tillforlitligheten och trovardigheten menar
Dahlberg m.fl. (2008). Darfor var valet av intervjuplats helt och hallet informantens. Tre
valde hemmet och de 6vriga sex énskade komma till mottagningen. Det enda kravet var att de
traffade mig pa mottagningen nar verksamheten var stangd eftersom storningsrisken ansags
stor nar verksamhet pagick vilket skulle paverka intervjun negativt. Upplevelse var att
intervjusituationen var lugn, trygg och tillitsfull bade i hemmet och pa den stidngda
mottagningen.

Vidare har noggrannhet i analysen hela tiden varit min ledstjarna, allt for att uppratthalla
tillforlitligheten och trovardigheten i materialet. Trots detta ar det svart att veta om ratt
inneborder identifierats. En styrka ar att jag, som tidigare beskrivits, bearbetat materialet
flertalet ganger och vid svarigheter tagit hjalp av min handledare. Att analysera hela
materialet tillsammans med handledaren hade varit optimalt men inte genomforbart inom
ramen for detta arbete. Det kan dven medfora en svaghet att bearbeta materialet flera ganger,
risken &r att nagot tappas bort och att tillforlitligheten brister. Det finns ocksa en risk att min
forforstaelse glider in obemarkt i nagon del av bearbetningen trots ett aktivt tyglande.

| den inledande forskningsgenomgangen fann jag inte nagon svensk fenomenologisk
livsvarldsforskning angaende 1ICD-bérare vilket var en anledning till metod valet. Det fanns, i
svara stunder, en fundering kring att istallet gora en innehallsanalys vilket sannolikt hade varit
genomforbart. Kopplingen till det fenomenologiska livsvarldsperspektivet hade dock gatt
forlorad och mina konstituenter och den generella strukturen hade inte uppdagats vilket hade
givit ett helt annat resultat. Om jag hade valt att stalla varfor fragor till materialet och i
analysen tolka innebdrderna hade resultatet medfort att forklara fenomenet i enlighet med
hermeneutiken. Det hade inte stdmt Gverens med mitt syfte som var att beskriva fenomenet
och darmed aktivt férsoka avhalla mig fran en forklarande tolkning. Det hade kanske ocksa
medfort att ovantade inneborder som svara pa fragan hur inte hade uppdagats.

7.2 Resultatdiskussion

Examinationens resultat, fenomenets generella struktur och dess konstituenter, diskuteras har i
relation till tidigare forskning och varden idag. Avsikten ar att lyfta fram resultatet i sken av
den forskning som finns inom omradet for att darigenom prova dess generaliserbarhet. Att
koppla resultatet till ndgon aktuell fenomenologisk livsvarldsforskning angaende ICD-béarare
ar inte tankbart da sadan forskning inte har patraffats.

7.2.1 Otrygghet

Fenomenets generella struktur beskriver att ICD-béarare maste acceptera en otrygghet for att
ha mojlighet att uppleva trygghet i sin nya livssituation, att vara bérare av en tvetydig livlina.
Otryggheten maste bemastras for att livssituationen ska upplevas trygg och accepteras. Enligt
examensarbetets resultat forstar ICD-bararen att otrygghet ar en del av livet. Detta kan
uppfattas tvetydigt vilket ocksa tidigare forskning belyst. Sossong (2007) menar att otrygghet
ar en konstant upplevelse hos ICD-béarare till foljd av of6rutsdgbara och livshotande
hjartklappningar och efterféljande tillslag. Enligt Segesten (1994) har otrygghet ett nara
samband med begreppet hot. Hjéartklappningar och tillslag kan ses som ett hot mot de
drabbades vardagsvérld och darfor finns det en stark 6nskan om att undslippa dessa.
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Vardpersonal bor kanna till att ICD-barare upplever en kansla av otrygghet. Det innebér en
mojlighet att lattare forstd deras livssituation och dven deras upplevelse av livskvalitet.
Sammanfattningsvis visar tidigare forskning och resultatet att otrygghet ar en upplevelse som
ICD-béararen maste acceptera och lara sig att leva med. Da finns det en mojlighet att leva det
liv de vill, att uppna livskvalitet.

7.2.2 Tillslag

Resultatet och tidigare forskning visar att goda tillslag foredrogs framfor onda tillslag. Att de
goda tillslagen ger en oro i efterhand har emellertid inte patraffats i den tidigare forskningen.
Orsaken kan vara att goda tillslag &r mindre studerade. Enligt resultatet foredrogs goda tillslag
eftersom dessa inte plotslig paminner ICD-béraren om sin ohélsa. De drabbade kan fortsétta
med den aktivitet som pagar utan att marka nagot av tillslaget. Tidigare forskning menar
istallet att orsaken till att de goda tillslagen accepteras lattare &r att de inte kanns rent fysiskt
(Burke, 1996; Wathen, 2007). Darmed beskriver foreliggande resultat, tillskillnad mot
tidigare forskning, en djupare innebord i de goda tillslagen. Goda tillslag paverkar inte
vardagslivet vilket ar viktigt for att uppleva hélsa och livskvalitet.

Det ar framst det onda tillslaget som har studerats i tidigare forskning. Enligt resultatet
innebar ett ont tillslag smarta, oro och radsla men ocksa funderingar kring hélsan och doden.
Smérta, oro och radsla beskrivs dven i tidigare studier (van Ittersum m.fl., 2003; Kamphuis
m.fl., 2004; Caroll & Hamilton., 2005; Flemme m.fl., 2005). Den djupare innebdrden att onda
tillslag ocksa innebar funderingar kring hélsan framkom tydligare i foreliggande resultat an i
tidigare forskning. Enligt resultatet ar det optimala att inte fa nagra tillslag 6ver huvud taget
vilket innebar hélsa och kanns tryggt. Upprepade tillslag, bade goda och onda, innebér ohélsa
och &r ett hot mot livet och upplevelsen av livskvalitet. Samtidigt ar tillslagen livraddande och
maste accepteras. Tvetydigheten ar har uppenbar.

Ett intressant resultat vara att manga tillslag, bade goda och onda, ocksa kunde innebéra en
upplevelse av livskvalitet. Tillslag ses som en trygghet och en mojlighet att leva det liv som
onskas, att uppleva sig ha hélsa trots att tillslag tyder pa ohalsa. Det innebar en trygghet att
tillslaget 16ser halsoproblemet direkt och staller allt till ratta igen. Denna tvetydiga innebdrd
av tillslag ar en viktig kunskap for vardpersonal att reflektera over. Enligt resultatet kan
tillslag innebara livskvalitet fast det &r tecken pa ohalsa. Halsa ar da ingen forutsattning for
livskvalitet och hélsa &r inte nédvéndigt for att leva det liv som 6nskas.

Utifran detta resultat undrar jag vad tidigare forskning angdende ICD-bérares livskvalitet
egentligen har studerat? Vad visar livskvalitetsformuléren? Upplevelsen av hélsa eller
upplevelsen av livskvalitet, eller bada?

Enligt Brulde (2003) inkluderar dagens livskvalitetsinstrument mycket som inte har med
livskvalitet att gora vilket gor det hela sarskilt svart. WHOQOL Group (1995) beskriver att
halsa och livskvalitet har ett ndra samband. Halsa ses som en del i begreppet livskvalitet. Det
kan forstds som att halsa ar en forutsattning for livskvalitet vilket inte stimmer med
foreliggande resultat.

Tillslag kan sdgas lura doden vilket ICD-bararen &r tacksam for. Att acceptera ett liv nara
doden bidrar dessutom till att omvérdera vad som &r viktigt i livet. Det framkom i resultatet
att denna omvardering av livet ocksa kan skapa forutséttningar for en okad livskvalitet. Pa
liknade sett menar Kamphuis, m.fl. (2004) att ICD-bararen uppskattar livet mera &n tidigare.
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Enligt Burke (1996) vet vi alla att vi ska do nadgon dag men ICD-bérare har en insikt i att den
dagen kan vara varje dag vilket aven foreliggande resultat beskriver. Kanske &r det denna
insikt som gor att livskvalitet kan upplevas i en hogre grad trots att man ar ICD-bérare och
uppenbarligen har ohélsa.

Informanterna beskriver ocksa att férnimmelse av tillslag, fantomtillslag, orsakar en oro kring
hélsan, precis som akta tillslag gor. Detta paverkar ICD-bararens livskvalitet da det kan
medfora begransningar i vardagen. Aven tidigare forskning beskriver pa liknade vis att
fantomtillslag ar lika oroande som &kta tillslag eftersom upplevelsen ar att drabbas av ett dkta
tillslag och inget annat (Bostwick & Sola, 2007). Brilde (2003) anser att en inbillning eller en
fantasi paverkar livskvaliteten i lika hog grad som en faktisk handelse, vilket vardpersonal
inte far glomma i motet med ICD-barare. Sammantaget kan forskningsgenomgangen styrka
resultatet nar det géllet upplevelsen av tillslag. Resultatet beskriver &ven nya innebérder av
goda och onda tillslag som é&r viktiga att beakta i varden.

7.2.3 Stod

Enligt resultatet utgdér omgivningens stod en forutsattning for ett accepterande av en tvetydig
trygghet och otrygghet. Vid implantationen av en ICD ar vardpersonalens och de anhorigas
stod avgorande for beslutet. Ocksa vid livets slut har kénslan av stod i omgivningen betydelse
for att stanga av den implanterbara defibrillatorn. Att ndgon ansvarar for att detta fors pa tal
nar doden ar nara forestaende ar viktigt for informanterna vilket ocksa framkom i Kamphuis
m.fl. (2004) studie.

Enligt Dunbar (2005) maste det tidigt klargéras vem som bestammer néar den implanterbara
defibrillatorn ska stangas av samt hur anhdriga och ICD-béarare forbereds pa att ta detta beslut.
Socialstyrelsen (2008a) har ocksa lyft fram fragan och anser att den bor diskuteras vid livets
slut. For vardpersonal kan det kénnas absurt att redan vid implantationen varsko ICD-bararen
och anhoriga om att stdnga av den implanterbara defibrillatorn vid livets slut men det kan vara
nddvandigt. Eftersom ddden i allra hogsta grad &r narvarande hos ICD-béararen och anhériga
tror jag att denna frdga manga ganger finns outtalad hos de drabbade redan vid
implantationen.

Foreliggande resultat beskriver att det var bra att det fanns stédgrupper om behov skulle
uppsta. Trots det deltog ingen av informanterna i ndgon grupp och intresset var svalt. Orsaken
kan vara att de natt ett accepterande och vill leva som vanligt och inte paminnas om sin ICD.
Det kan ocksd bero pd att det idag inte finns nagra lattillgangliga stodgrupper nar
uppfoljningen sker pa annan ort. Sker uppfdljningen narmare de drabbade finns det ocksa en
storre mojlighet att utforma stédgrupper.

Enligt tidigare forskning &r stodgrupper sarskilt viktiga for att acceptera livet med en
implanterbar defibrillator (Shea, 2004; Dunbar, 2005; Sossong, 2007). Detta kan inte styrkas
med foreliggande resultat eftersom ingen av informanterna deltog i nagon stodgrupp.
Resultatet visade istéllet att informanterna hade natt ett accepterande utan att ha deltagit i
nagon form av stédgrupp.

Enligt resultatet ar det en harfin skillnad mellan kanslan av stod och en avsaknad av stod. En
Overbeskyddande omgivning innebédr avsaknad av stod och ger frustration och irritation hos
ICD-bararen vilket ocksd Kamphuis m.fl. (2004), Steinke (2005) och Bostwick och Sola
(2007) beskriver.
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Resultatet beskriver en tilltro till varden som helhet men beskriver ocksa att vardpersonalens
stod brister vilket &r beklagligt. Ar det inte vardpersonalens yttersta 6nskan att stodja ICD-
béraren och deras anhoriga? Vad ar det som brister? Det framkom i resultatet att
vardpersonalen maste se hela manniskan och inte bara den implanterbara defibrillatorn och
dess fysiska och tekniska paverkan. Det handlar har om vad stod kan innebar for den enskilde
och det betyder att som vardpersonal lyssna, reflektera och vara 6ppen for de enskilda
behoven i ett kropps- och livsvarldsperspektiv.

Resultatet beskriver en svarighet i att se hela manniskan. Att vi idag delar upp kroppen och
aven hjartproblemen, medfor att inte nar fram till de psykosociala problemen, vilka forutsatter
en helhetsbild. Att vardpersonalen vid upprepade tillfallen ta upp fragor om tillslag, samliv,
grad av fysisk aktivitet, oro, bilkrning och déden maste erbjudas alla ICD-barare och deras
anhoriga. Sarskilt nu nar resultatet och tidigare forskning beskriver att dessa omraden ger
bekymmer for ICD-bararen. Aven Kamphuis m.fl. (2004) menar att vardpersonalens stod
brister och att det ar viktigt att redan vid implantationen skapa en miljé dér det &r angeldget
och accepterat att prata om psykosociala problem. Ett tydligare kropps- och
livsvarldsperspektiv skulle underlatta eftersom det enligt Dahlberg m.fl., (2003) véager in ett
helhetsperspektiv i métet med 1ICD-béraren och dennes anhériga.

Att inte vardpersonalen ser hela ICD-béararen i sitt ssmmanhang skulle Dahlberg (2002) se
som ett onddigt vardlidande. Dahlberg (2002) menar att ett vardlidande innebar att bli
fornekad som en lidande manniska. Orsaken till ett vardlidande ar oftast ett omedvetet
handlande vilket kan beror pa bristande kunskap och en avsaknad av reflektion. Jag tror inte
att det handlar om att vardpersonalen ska I6sa alla ICD-bararens problem, vilket manga
ganger ar omgjligt. Vardpersonalen maste istallet, genom sitt bemotande, visa att de ser hela
den unika manniskan. Vilja och engagemang ar har viktiga bestandsdelar och racker langt
som stdd och ger dven en trygghet i den nya livssituationen. Detta innebédr en mojlighet till en
fortroendefull relation vilket Segesten (1994) menar ar en av hoérnstenarna i trygghets-
begreppet. Ocksa nar det galler upplevelsen av livskvalitet har stodjande relationer betydelse
framhaller Brilde (2003).

Sammanfattningsvis brister stddet till ICD-béraren enligt resultatet och tidigare forskning.
Men resultatet och tidigare forskning visar att det gar att forbattra stodet genom att
uppmarksamma bristerna samt att aktivt lyssna och reflektera éver ICD-bérarnas individuella
behov av stod. Kanske kan resultatet fran foreliggande examensarbete anvandas av
vardpersonal for att pa ett mera tillfredstéllande satt stodja ICD-bararen och dennes anhdriga.

7.2.4 Kunskap

Kunskap hos ICD-bdraren men dven kunskap i omgivningen &ar grundldggande for ett
accepterande av den tvetydiga och unika livssituationen att vara bérare av en implanterbar
defibrillator. Att leva med avancerad teknik inopererad i kroppen forutsdtter en viss
kunskapsniva annars upplevs livssituationen otrygg. Resultatet beskriver att kunskap handlar
om en helhet. Kannedom om hur olika aspekter av livet paverkar varandra medfor en trygghet
och aven en mojlighet till livskvalitet. Enligt resultatet ar det genom att anvanda sin kunskap
som ICD-béraren kan leva med otryggheten som en livserfarenhet. Detta framkom dven i
Sossong’s (2007) resultat. Budskapet att sa fort som mojligt aterga till sina dagliga aktiviteter
och att leva som vanligt var tydligt i resultatet och tidigare forskning (Bostwick & Sola,
2007). Den implanterbara defibrillatorn finns for att gora ett fortsatt liv mojligt och for att
leva det liv som Onskas.
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Resultatet beskriver ocksa att dubbla budskap och svdvande svar ger oro och otrygghet. Ar
det okunskap fran vardpersonalens sida nar det galler vilka rad som ska ges som orsakar
dubbla budskap? Ar det ICD-bararens kunskapsbrister som ger en upplevelse av svavande
svar? Utifran detta resultat ar det viktigt att vardpersonal kéanner till att information och
utbildning maste, sa langt det ar mojligt, vara enhetlig och tydlig. Information och rad maste
samtidigt ocksa vara individuellt utformade for att ICD-bararen ska uppleva trygghet och ges
en mojlighet att acceptera sin livssituation. Enligt Bostwick och Sola (2007) rader det idag
enighet om vérdet av utbildning och information till ICD-bdrare och deras anhériga.
Utbildningen bor innehalla information om den implanterbara defibrillatorns syfte, med
sarskild betoning pa dess forbattrade livraddande formaga i jamforelse med enbart medicinsk
behandling. Som vardpersonal &r det viktigt att beskriva realistiska forvantningar pa tillslaget
samt att tillslag inte kan undvikas genom att avsta fran normala aktiviteter och motion. Detta
skulle gynna upplevelsen av livskvalitet. Min asikt ar ocksa, precis som Bostwick och Sola
(2007), att vardpersonalen och den drabbade tillsammans ska utarbeta en plan for hur de ska
hantera upplevelsen av att fa ett tillslag.

Enligt tidigare forskning ska rad och information baseras pa underliggande sjukdom,
eventuell karlkrampstroskel, ICD-instéllningar och den idag aktuella aktivitetsnivan (Shea,
2004). Trots olika medicinska forutsattningarna kan vardpersonal formedla att ICD-béarare ska
forsoka leva som tidigare. Att ge for mycket restriktioner ser jag inte som nagon lésning utan
det ger bara mera oro och en obefogad radsla, vilket &ven framkom i resultatet.

Sammanfattningsvis ar kunskap viktigt for ett accepterande av den tvetydiga livlinan. Mycket
av resultatet stimmer éverens med tidigare forskning. Overraskande var att dubbla budskap
och svéavande svar innebar otrygghet hos ICD-béraren, nagot som vardpersonalen maste
komma tillratta med. Har kan individuella omvardnadsplaner samt vardprogram som tydligt
beskriver vilken information och vilka rad som ska ges vara till stor hjalp.

7.2.5 Aktiv och of6rutsagbar

ICD-barare upplever sin aktiva kropp nyckfull men maste acceptera kroppens oférutsagbarhet
vilket d&ven Kamphuis m.fl. (2004) menar. Enligt resultatet innebér det att lyssna pa och ge akt
pa den aktiva kroppen mer an tidigare. Den tidigare oreflekterade kroppen blir subjektiv och
medveten. Resultatet visar att den of6rutsagbara kroppen och den foérandrade tillgangen till
livsvarlden efter en tid accepteras vilket dven Dahlberg, m.fl. (2008) beskriver. Enligt
resultatet gar det att anpassa sina aktiviteter och darmed uppleva ett gott liv, livskvalitet.

Resultatet beskriver att en forutsattning for att kunna leva aktivt och inte uppleva
begrasningar ar att den implanterbara defibrillatorn inforlivas i kroppen och diarmed ocksa i
livsvarlden. D& kan hélsa och friskhet upplevas. Aven Bengtsson (2001) beskriver detta och
menar att det till en bérjan finns en distans mellan tingen, i det har fallet den implanterbara
defibrillatorn och kroppen, men att de slutligen blir ett. Enligt resultatet paminns ICD-bararen
efter en tid endast om den implanterbara defibrillatorns ndrvaro vid upplevelse av onda
tillslag, hastig hjartklappning eller vid vissa rérelser. Denna vetskap ar viktigt att vardpersonal
tar till sig.

Resultatet beskriver att nar ICD-barare paminns om sin implanterbara defibrillator paminns
de ocksa om sin ohalsa vilket kan innebara ett hinder for vardagliga aktiviteter. Det
fenomenologiska livsvérldsperspektivet beskriver i det har sammanhanget att den aktiva och
ofdrutsagbara kroppen &r narvarande i allt vi gér (Bengtsson, 2001; Dahlberg m.fl., 2008).
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Det ar genom den aktiva kroppen som vi har tillgang till livsvérlden. Nérvaro av ohélsa, i det
har fallet en implanterbar defibrillator, kan leda till att kroppen begransas och da begransas
aven tillgangen till livsvérlden. Vardpersonal har nytta av att se den drabbade i ett kropps- och
livsvarldsperspektiv. Det ger en forstaelse for varfor de drabbade inte utfor de aktiviteter som
ar mojliga. Om vardpersonal har denna insikt kan det skapa forutsattningar for att tillsammans
komma tillratta med tillvarons begrasningar och om mojligt ocksd Oka ICD-bérarens
livskvalitet.

Det &r inte dverraskande att resultatet beskriver en dnskan hos ICD-béraren att fortsétta utfora
samma aktiviteter som innan implantationen. Det innebar att uppleva sig frisk och hel som
manniska. Enligt resultatet ar det viktigt att ateruppta bilkérning vilket innebér att borja kora
bil tidigare an vad som ar rekommenderat. Aven Shea (2004) framhéller att bilkorning &r
viktigt for de flesta och tre manader efter implantationen kérde 57 % bil, trots att radet ar att
vanta minst sex manader. Att ICD-barare aterupptar bilkorning tidigare en rekommenderat &r
ett problem som all vardpersonal maste ta pa allvar.

Enligt resultatet ar det av betydelse att vaga utmana kroppens begrasningar for att uppleva sig
hel och frisk, det innebér en trygghet. Tidigare forskning beskriver liknande slutsatser och
framhaller vikten av att vaga utmana sin kropp for att darmed uppleva hélsa och acceptera den
nya livssituationen (Williams, Young, Nikoletti och McRae, 2007; Burke, 1996). Som jag ser
det innebar det dven livskvalitet att vaga utmana den aktiva och oftrutsagbara kroppen.
Dahlberg m.fl, (2008) beskriver att kroppen ar mer an bara fysisk, den ar fylld med minnen
och upplevelser och ar ocksa psykisk, andlig och existentiell, den lever. Kanske ar detta
orsaken till det betydelsefulla i att vaga utmana sin kropp. Kroppen &r levd genom att
utmanas, det &r da den blir medveten och subjektiv. Haller kroppen for en utmaning upplever
vi halsa. Dahlberg m.fl. (2003) beskriver att en forstaelse for kroppen som subjektiv och levd
kan innebara att ICD-bararens upplevelse av hélsa och ohélsa kan forstas pa ett nytt sétt. Jag
anser att en reflektion hos vardpersonalen kring denna beskrivning har ett varde i motet med
ICD-bérare.

Sammanfattningsvis visar forskningsgenomgangen och resultatet att ICD-bararen upplever sig
om en hel och frisk manniska genom en aktiv kropp. Viktigt &r att de drabbade tar mod till sig
och vagar utmana den aktiva och oforutsagbara kroppen. ICD-béararen maste lara sig att leva
med kroppens ofdrutsdgbarhet. Att utféra vardagliga aktiviteter trots en oférutsagbar kropp
har betydelse for upplevelsen av trygghet men &ven for upplevelsen av hélsa och livskvalitet.

7.2.6 Utsatt

Att ICD-béararens kropp ar utsatt upptacktes tidigt vara en viktig del i resultatet. Har ar det
viktigt att inte forstd kroppen som ett objekt vilket &ven Dahlberg’s m.fl. (2003) framhaller.
Det &r den subjektiva och medvetna kroppen som utsétts for upprepade undersokningar, olika
mediciner och tekniska kontroller. Den subjektiva kroppen utsétts ocksa for risker i form av
regelbundna dosbyten och tekniska brister. Resultatet beskriver att ICD-bararen maste
acceptera otryggheten i att kroppen &r utsatt och beroende av tekniken samt vad det medfor i
risker och kontroller. Att i detta sammanhang vaga lita pa sin ICD framkommer tydligt i
resultatet och dven i tidigare forskning (Burke, 1996; Kamphuis m.fl., 2004).

Riskerna med teknologin beskrivs i resultatet som sma och stts i relation till att vara utan en
ICD och den da betydande faran att avlida i en hjartklappning. Overraskade &r att resultatet
beskriver mer oro vid avlasning och programmering av den implanterbara defibrillatorn &n
oro Over att tekniken brister, vilket inte har framkommit i tidigare forskning.
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Kan detta resultat ha ett samband med den foérdndrade kroppsupplevelsen? En implanterbar
defibrillator &r en del av ICD-bé&rarens subjektiva kropp. For den drabbade innebar en
avlasning mer an att bara ldsa av och programmera en apparat. Genom att kroppen ar
subjektiv och medveten berdrs den ocksa psykiskt och existentiellt vilket kan forklara den oro
som uppkommer. Att vardpersonal reflekterar Gver att avlasning och programmering kan ge
oro i och med den subjektiva kroppen ar viktigt i bemdtandet av ICD-bdraren.

Enligt resultatet utsétts ICD-barare for ett pipande larm vid tekniska fel eller nar det ar dags
for batteribyte. Resultatet beskriver att larmet ar férenat med en 6kad oro och en otrygghet.
Detta &r inte avsikten utan larmet ska ses som en trygghet. Salber (2007) beskriv en liknande
upptéckt nar det galler ljudlarm och redogdér dessutom for det negativa i att den implanterbara
defibrillatorn “piper” nagra sekunder innan den avger ett ont tillslag. Denna tidigare
forskning styrker emellertid resultatet att ljudlarm inte ar att foredra utifran 1CD-bérarens
perspektiv. Hur ska varden komma tillratta med detta? Det finns i dag pa liknande satt
vibrationslarm i vissa implanterbara defibrillatorer. Tyvarr beskriver resultatet inte nagra
inneborder av denna typ av larm. Ar det for att vibrationslarm inte innebar en oro?

| detta avsnitt beskriver resultatet och tidigare forskning att kroppen ar utsatt for ett tekniskt
beroende, ndgot som maste accepteras. Att ICD-béarare utsatts for en unik larmfunktion som
innebdr oro och otrygghet var daremot ett 6verraskande resultat, liksom resultatet att tekniska
brister inte innebdr sarskilt mycket oro. Det var istéllet mera oro kopplat till avlasningar och
programmeringar av den implanterbara defibrillatorn vilket i foreliggande resultat forstas i
relation till den subjektiva kroppen.

7.2.7 Att acceptera

Resultatet beskriver féljande konstituenter i ett accepterande en tvetydig livlina, goda och
onda tillslag, kénslan av stod i omgivning, kunskap - en sékerhet i vardagen, den aktiva och
oférutsagbara kroppen samt en utsatt kropp. Dessa fem konstituenter utgor grunden till
fenomenets generella struktur dér ett accepterande av en otrygghet for att ha mojlighet att
uppleva trygghet beskrivs.

Bade i resultatet och i tidigare forskning ses accepterandet som en process dér de drabbade
maste valja ett liv med teknologi. Det innebar att acceptera en otrygghet samt att lita pa sin
implanterbara defibrillator (Burke, 1996; Kamphuis m.fl., 2004).

Som jag ser det innebar ett accepterande ocksa en majlighet till 6kad livskvalitet. For att
lattare acceptera den nya situationen och uppleva livskvalitet &r det enligt resultatet viktigt att
leva som vanligt och inte paminnas om den implanterbara defibrillatorn i vardagen. Att se det
positiva i situationen samt att gora positiva livsstilsforandringar ar ocksa viktigt i ett
accepterande menar tidigare forskning (Sears, Serber, Lewis, Walker, Conners m.fl., 2004;
Bostwick & Sola, 2007; Williams m.fl., 2007).

Tidigare forskning har beskrivit att den forandrade kroppsupplevelsen samt radslan for
komplikationer har betydelse for ett accepterande. Omgivningens attityd och de egna
funderingarna paverkar ocksa mdjligheten att acceptera ett liv med en implanterbar
defibrillator (Luderitz, Werner, Deister, Marneros och Manz, 1993). Detta framkom pa
liknade satt aven i foreliggande resultat. Att vardpersonalen medverka till att se det positiva i
situationen, utan att forskdna, ser jag som angeldget. Groeneveld m.fl., (2007) menar att
vardpersonalen bor forbereda ICD-bararen pa att dagens tekniska utveckling innebér att deras
valbefinnande kommer att paverkas allt mindre bade psykiskt, fysiskt och socialt.
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Resultatet visade inte pa nagra tydliga riskfaktorer for ett accepterande vilket kan beror pa att
samtliga informanter uppfattades uppnatt ett accepterande. Enligt tidigare forskning finns det
flera riskfaktorer for ett accepterande. Dunbar (2005) beskriver kvinnligt kon men ocksa en
lagre alder, avsaknad av socialt stod, flera andra sjukdomar, en nedsatt fysisk formaga, passiv
coping, negativ installning till sjukdomen och den implanterbara defibrillatorn samt flera onda
tillslag. Dessa riskfaktorer ar bra for vardpersonal att kanna till. Det kan underlatta
omhandertagande i och med att vardpersonalen redan fran borjan kan misstanka att vissa
drabbade behover extra stdd och planera for detta.

Enligt resultatet forekom ingen rutinméssig psykologkontakt. Det uppfattades vara
vardpersonalen som fick bedéma nar det fanns ett behov av sarskilt stod i form av kurator
eller psykolog. Kan de brister i vardpersonalens stod som framkom i resultatet inneburit att ett
behov av psykologkontakt inte uppmérksammats? Ska en psykologkontakt vara rutinméssig
eller ska vardpersonalen avgora nar det behdvs? Tidigare forskning menar att en psykolog bor
finnas till hands vid implantationen. Men det framhalls ocksa att den minoritet som inte
accepterar sin ICD i de flesta fall redan sedan tidigare har psykiska problem (Bostwick &
Sola, 2007; Salber, 2007). Om en rutinmassig psykologkontakt inte &r genomforbar finns det i
dag utarbetade frageformular dar riskpatienter for oro kan identifieras och vid behov
remitteras till psykolog menar Bostwick och Sola (2007) och Salber (2007). Dessa redan
utarbetade frageformular ar nagot som vardpersonal kan ta hjalp av istallet for en rutinméassig
psykologkontakt anser jag.

Sammanfattningsvis kan konstateras att de flesta ICD-bérare efter en tid accepterar livlinans
tvetydiga trygghet och otrygghet vilket stimmer 6verens med foéreliggande resultat och
tidigare forskning. Resultatet visade inte pa nagra tydliga riskfaktorer for ett accepterande.
Men enligt tidigare forskning bor riskfaktorer uppmarksammas och utarbetade frageformular
kan hjalpa till att identifiera oroliga patienter. Fenomenets generella struktur och dess
konstituenter beskriver avgérande innebdrder for ett accepterande av en otrygghet for att
uppleva trygghet i den nya livssituationen. Den har kunskapen har vardpersonal som mater
bérare av implanterbara defibrillatorer och deras anhoriga nytta av.

7.3 Etisk diskussion

Utifran resultatet ar det vardpersonalens ansvar att ICD-bararen och anhoriga kanner sig
vélinformerade och har tillracklig kunskap for att uppleva en trygg livssituation. Det medfor
ocksa att informera om de risker som en implanterbar defibrillator kan innebara. Tidigare
forskning framhaller att det finns etiska konsekvenser till féljd av ICD-implantation. Har
berors en forandrad kroppsupplevelse, infektioner, tekniska fel pa sjalva apparaten samt oro,
vilket i sin tur okar risken for livshotande hjartklappningar. Det ar dalig etik att inte varna for
risken att fa infektion vid implantationen eller att inte forbereda ICD-bararen pa de
forandringar i livskvalitet som kan uppkomma (Salber, 2007). Naturligtvis maste jag halla
med om detta, det galler bara att hitta ratt former for denna typ av information. Det ar viktigt
att utarbeta nagon form av sakligt underlag som samtidigt inte ger en obefogad radsla hos de
drabbade.

Resultatet beskriver att det uppfattas oetiskt att ICD-béraren sjélv ska vara med och vélja en
implanterbar defibrillator eller inte. | det svara beslutet maste vardpersonalen vara aktiv
menar informanterna. Ur ett etiskt perspektiv ar det vardpersonalens ansvar, och inte den
drabbades, att beddma om riskerna med en implanterbar defibrillator &r stérre &n vinsterna for
den enskilde.
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For vardpersonalen &r det sarskilt svart att ta ett, for den enskilde, ratt etiskt beslut nar
behovet av en implanterbar defibrillator ar primdarpreventivt och nér den drabbade sedan
tidigare aven har psykiska problem. Risken ar stor att ICD-bararen kommer att fa svart att
acceptera sin implanterbara defibrillator vilket kan ge en forsamrad livskvalitet under manga
ar. Ar det istallet etiskt ratt att inte satta in en implanterbar defibrillator utan endast behandla
forebyggande med medicin for att den drabbade ska fa mojlighet att ma psykiskt battre i 5-10
ar, eller annu langre?

7.4 Forslag till vidare forskning

Som tidigare ndmnts finns det mycket forskning kring ICD-bdrare men inte ur ett
livsvarldsperspektiv. Fler fenomenologiska livsvarldsstudier behévs och da géarna utifran ett
svenskt perspektiv eftersom antalet ICD-barare forvantas 6ka i Sverige. Ett annat omrade for
vidare forskning &r de olika medicinska indikationerna for implanterbar defibrillator. Kan den
medicinska orsaken till att man far en ICD paverka upplevelsen av att vara ICD-barare?

Nya studier med fokus pa kvinnor har ocksa ett varde da resultatet visade pa skilda kroppliga
erfarenheter av implanterbar defibrillator. Kan det finnas andra erfarenheter som skiljer man
och kvinnor at? Anhoriga framkom i resultatet som oerhort viktiga for ICD-bararen och
darmed behover anhoriga komma tilltals i storre utstrackning i den framtida forskningen.
Slutligen vore det ocksa intressant att fordjupa sig i vardpersonalens upplevelse av att varda
ICD-bérare.

7.5 Slutsatser

e ICD-bararens erfarenheter beskriver ett tvetydigt accepterande av en otrygghet for att
uppleva en trygghet i livssituationen. Livlinan, den implanterbara defibrillatorn, ar
tvetydig och medfor bade en trygghet och en otrygghet. En viktig slutsats ar att ett
accepterande av denna tvetydighet nas av de allra flesta vilket ocksa gynnar de
drabbades upplevelse av halsa och livskvalitet.

e Det fenomenologiska kropps- och livsvarldsperspektivet berikar forstaelsen av
fenomenet att vara barare av en implanterbar defibrillator. Accepterandet av en
tvetydig livlina tar sin ansats ur upplevelsen av tillslag, omgivningens stéd, den egna
och andras kunskap samt en reflektion och anpassning av en subjektiv kropp som
ocksa maste forstas som aktiv, oférutsagbar och utsatt.

e Resultatets beskrivning av ICD-bérarens erfarenheter Okar forstaelsen for denna i
manga avseenden unika men ocksa vaxande patientgrupp.
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Bilaga 1

Ansokan om att intervjua patienter inom Malarsjukhusets upptagningsomrade

Vid Akademin for halsa, vard och valfard, HVV, Malardalens Hogskola, planerar jag att
under varen 2008 genomfora ett examensarbete pa magisterniva. Syftet ar att beskriva
patienters upplevelser av att leva med en implanterbar defibrillator, en sa kallad ICD.

Harmed ber jag om tillstdnd hos verksamhetschef xxxx pa xxxx medicinklink att via Svenska
ICD och Pacemakerregistret efterforska vilka patienter som inom xxxx upptagningsomrade
har en implanterbar defibrillator samt att genomféra intervjuer med 10 stycken av dessa.

Patienterna kommer frivilligt att erbjudas att delta i intervjustudien. Inledningsvis skickar jag
brev (se bilaga 2) till patienterna for att sedan per telefon bestimma ett mojligt deltagande.
Intervjuerna spelas in pa band och berdknas ta cirka 30-60 minuter. Detta kan ske i patientens
hem eller pa annan plats som Onskas. Intervjuerna kommer att skrivas ut ordagrant for att
sedan analyseras. Banden och det utskrivna materialet kommer att forvaras oatkomligt for
obehdriga. En for enbart mig kédnd kodning av materialet kommer att forekomma och darmed
ar det bara jag som kénner till vem som finns bakom den text som analyseras. Vid eventuella
tveksamheter gallande datainsamling och analysforfarandet kommer det avidentifierade
textmaterialet att visas for handledare, opponent och examinator. Slutligen presenteras
resultatet av examensarbetet som en magisteruppsats vid Mélardalens Hogskola.

Lotta Altis ges harmed tillatelse att efterforska vilka patienter som inom Xxxx
upptagningsomrade har en implanterbar defibrillator samt att under varen 2008 genomfora
intervjuer med dessa patienter, detta under forutsattning att forskningsetisk kommitté pa
Malardalens Hogskola godkéanner studien.

xxxx,Verksamhetschef Medicinkliniken, xxxx, ort och datum

Student: Lotta Altis, Leg sjukskoterska
Hjartinfarktavdelningen, HIA
Malarsjukhuset

631 88 Eskilstuna

Telefon: 016-10 39 50

E-post: ann-charlotte.altis@dll.se

Handledare: Ingrid Snellman, Lektor
Akademin for halsa, vard och vélfard, HVV,
Malardalens Hogskola

Box 325, 631 05 Eskilstuna

Telefon: 016-15 36 09

E-post: ingrid.snellman@mdh.se
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Bilaga 2

Upplevelse av att leva med en implanterbar defibrillator

Du tillfragas harmed om deltagande i en intervjustudie som kommer att resultera i ett
examensarbete pa Malardalens Hogskola, Akademin for halsa, vard och valfard, HVV.

Syfte med studien &r att beskriva patienters upplevelser av att leva med en implanterbar
defibrillator, en sa kallad ICD. Idag 6kar antalet patienter med ICD. Forskning kring hur den
enskilda patienten upplever det att leva med en ICD é&r av stort varde for oss inom sjukvarden.
En forhoppning ar att studiens resultat ska bidra till forbattrad omvardnad utifran patientens
perspektiv.

Studien kommer att genomforas med intervjuer som spelas in pa band. Intervjun kan ske i Ditt
hem eller pa annan plats som Du Onskar och berdknas ta cirka 30-60 minuter. Intervjun
kommer att skrivas ut ordagrant av mig for att sedan analyseras. Banden och det utskrivna
materialet kommer att forvaras oatkomligt for obehdriga. Berdrd personal pa skolan kan vid
behov ta del av intervjumaterialet men vare sig Din eller ndgon annans identitet registreras i
det bandade och utskrivna materialet. Din intervju kommer istallet att fa en speciell kod och
darmed &r det bara jag som kanner till vem som finns bakom det intervjumaterial som
analyseras. Efter att examinationen dar fardig, juni 2008, kommer jag att forstora allt
intervjumaterial.

Ditt deltagande i studien ar helt frivilligt. Du kan nér som helst avbryta Ditt deltagande utan
narmare motivering.

Jag kommer att kontakta Dig per telefon inom en vecka efter att Du fatt detta brev for att
efterfraga Ditt deltagande.

Ytterligare upplysningar lamnas av nedanstaende ansvariga:

Student: Lotta Altis, Leg sjukskdterska Handledare: Ingrid Snellman, Lektor
Hjartinfarktavdelningen, HIA Akademin for halsa, vard och valfard,
Malarsjukhuset HVV, Malardalens hogskola

631 88 Eskilstuna Box 325, 631 05 Eskilstuna

Telefon: 016-10 39 50 Telefon: 016-15 36 09

E-post: ann-charlotte.altis@dll.se E-post: ingrid.snellman@mdh.se
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Bilaga 3

Intervjuguide

Forst tydliggor jag vem jag &r och att jag &r sjukskoterska samt att detta ar en
examinationsuppgift for att erhalla en magisterexamen i hjartsjukvard.

Sedan understryks att det finns tillstand fran verksamhetschef pa xxxx och
etiskkommitté pa Malardalens Hogskola att genomféra denna intervju. De paskrivna
dokumenten visas.

Fortsdtter med att beskriver syftet med intervjun. Tar kortfattat upp Onskade vinster med
intervjustudien utifran ett patientperspektiv. Beskriver att intervjun tar mellan 30-60 minuter.

Tillsammans laser vi igenom det brev som jag tidigare har skickat for att forsdkra mig om
informerat samtycke (bilaga 2).

Redog0dr sedan for intervjuns upplagg, det vill sdga att den &r ostrukturerad och att det inte
eftersoks nagra ratta svar utan det handlar om tankar och reflektioner kring den intervjuades
upplevelser.

Innan vi startar intervjun spelar jag in pa bandet vilken koden intervjun har samt att
forskningspersonen sjalv uttalar och medger informerat samtycke.

e Hur upplever du att leva med en implanterbar defibrillator?

e Beskriven en sarskild stark handelse eller situation kopplat till upplevelsen av att
ha en implanterbar defibrillator?

Beskriv dina kanslor, reaktioner, sinnesstamningen och tankarna kring detta.

Psykiskt?
Fysiskt?
Socialt?
Yrkesliv?
Fritid?

Avslutar med att fraga om det ar nagot sarskilt under intervjun som de 6nskar fortydliga eller
samtal mera om. Fragar om det kanns bra att avsluta.

Ger dem kuratorns visitkort for kontakt vid behov.

Talar om att de har rétt att ta del av examinationen nar den &r Klar.

Tackar for deras medverkan.



Bilaga 4

Fem exempel pa markerade
meningsskillnader i texten vilka
skrivs om till meningsbarande enheter

Kluster

Fem konstituenter

Fenomenets generella
struktur

”Jaa... vore det sa att den smallde till... till
och fran da skulle jag nog tycka att det vore
ganska jobbigt”. (4)

Om den smallde till ofta skulle
det innebdra att det var jobbigt.
(4.29)

”Men han stod pa sig och du (anhorig) tyckte
det ocksa. Sa det fick bli en . (9)

Att anhdriga och lakare var
positiva till en ICD innebar att
han sa ja trots en tvekan. (9.6)

’Jag tycker att lakarna ska tala om lite mera.
Lika s& om dosan hur den funkar... S& da vet
man ju nar det hander nagot™. (9)

Brister i informationen innebér
otrygghet. (9.35)

Och sen ar det val sa att man kanner efter
mera i kroppen och forsoker lyssna mera pa
vad kroppen... Hur kroppen reagerar idag &n
vad man gjorde férut™. (2)

Kanner efter hur kroppen

reagerar och lyssnar pa kroppen

mer &n tidigare. (2.44)

Sen nar jag fatt den inopererad...
Upplevt sjalv att den funkar...Jag kénner

mig trygg” . (7)

Né&r hon upplevt att den fungerar

innebér det en trygghet att ha
den (7.6)

Elva ej namngivna grupper
av monster innehallande de
meningsbérande enheterna.
Dessa ses i relation till
varandra och till helheten
for att urskilja konstituenter
och fenomentes generella
struktur

Det goda och onda
tillslaget (sid. 13)

Kénslan av stod i
omgivningen (sid. 15)

Kunskap - en sakerhet i
vardagen (sid. 17)

Den aktiva och
oférutsagbara kroppen
(sid. 19)

En utsatt kropp (sid. 20)

Ett tvetydigt accepterande
av otrygghet for att uppleva
trygghet i situationen att
vara bérare av en
implanterbar defibrillator
(sid. 13)






