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Sammanfattning

Bakgrund: Patienter som far ICD blir allt &ldre. Internationella riktlinjer papekar att
diskussioner betraffande batteribyte och ICD-dosans roll vid livets slutskede ska foras innan
implantation och aterkommande under behandlingstiden. Tidigare svensk forskning visar att
manga patienter inte far den har dialogen med vardgivaren. Forskningen belyser sambandet
mellan otillracklig kunskap och obeslutsamhet avseende fragor som ror vard i livets slut.
Detta kan leda till lidande i form av chocker fran ICD-dosan de sista timmarna i livet. Vi
onskar erhalla kunskap om hur det ser ut for den hér patientgruppen idag for att se om
dialogen har forbéttrats.

Syfte: Att undersoka erfarenheter, attityder och kunskap om ICD-behandling hos personer
som ar 80 ar och aldre och barare av ICD.

Metod: En kvantitativ metod dar en tvérsnittsstudie genomférdes med en enkédt som
instrument for datainsamling. Urval gjordes utifran formulerat syfte och inklusions-
respektive exklusionskriterier. Inkluderingen gjordes konsekutivt och resultatet presenteras
deskriptivt.

Resultat: Studiedeltagarnas erfarenhet av sin ICD i allmanhet graderades till mycket bra hos
84% av studiedeltagarna. Vart material visar att flertalet studiedeltagare inte har haft en dialog
med vardgivare eller narstaende avseende ICD-dosans roll i livets slut, vidare sags aven en
ovillighet till samtal kring ICD-funktionen och dess praktiska och etiska innebdrd i livets
slutskede. Vi fann ocksa att kunskapsnivan hos ICD-bérarna i var studie var bristfallig och att
en betydande andel hade svarigheter att ta stallning till fragor rérande batteribyte och
avaktivering nar hélsosituationen férsamras.

Slutsats: For att ICD-barare ska kunna vara delaktig i beslutet kring framtida batteribyte
alternativt avaktivering av chockfunktionen vid férsdmrad hélsa kravs tillrackliga kunskaper
och en kontinuerlig dialog med vardgivaren.

Nyckelord: Implantable Cardioverter Defibrillator, Aldre, Attityder, Férvantningar, Kunskap,
Avaktivering, i livets slut



Abstract

Background: Elderly patients with implantable cardioverter defibrillators are increasing.
Recent guidelines highlights the importance of discussions of what shock deactivation
involves and preferences on generator replacement. Discussions should commence before
ICD-implantation and during the illness trajectory. Earlier swedish research indicate that
many patients don’t have these conversations with the healthcare providers and unsufficient
knowledge promotes indecision regarding device deactivation which leads to ICDs remain
active during the patients” last days. We wish to obtain knowledge about how the situation for
the population looks today and if the dialogue has improved.

Aim:To examine experiences, knowledge and atittudes when living with an implantable
cardioverter defibrillator among octo- and nonagenerians.

Method: A quantitative method where a cross-sectional study was conducted using a
questionnaire as instrument for data collection. The selection was made from the aim and criterias
for inclusion- and exclusion. Consecutive inclusion were used and the result were presented
descriptive.

Results: The vast majority reported their general experience as ICD-recipients as “very good”
(84%). The majority of the study participants had not discussed with the health care providers
or a family member about what shock deactivation involves and preferences about a
forthcoming generator replacement. A third of the participants were unwilling to discuss
deactivation. The level of knowledge was generally low and a majority had difficulties to take
a stand regarding generator replacement or device deactivation when health is deteriorating.

Conclusion: Shared decision about forthcoming generator replacement or device deactivation
when health is deteriorating is only possible if the ICD-recipients have sufficient knowledge
and an ongoing dialogue with the healthproviders.

Key words: Implantable Cardioverter Defibrillator, Aged, 80 and Over, Knowledge,
Attitudes, Deactivation, End of life






Forord

Vi vill rikta ett stort tack till alla ICD-barare som bidragit genom att svara pa enkaten. Utan er
hade det inte varit mojligt att genomfora studien. Tack till chef och kollegor pa
hjartmottagningen for stod och talamod. Vi vill dven rikta ett stort tack till var handledare,
Annika Odell for engagemang och inspiration under resans gang.
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Inledning

Patienter som har en implanterbar defibrillator, (ICD) inopererad foljs regelbundet upp vad
géller funktionskontroller av ICD:n. Kontrollen utfors av kardiolog eller specialistutbildad
sjukskoterska och en programmerare anvéands for att mojliggéra kommunikationen mellan
ICD-dosa och vardpersonal. All rytmdiagnostik samt ICD-dosans funktion granskas. Det &r
latt att uppslukas av all data som ges tillgang till via programmeraren och uppmarksamheten
kan da splittras och ICD:n riskerar att hamna i fokus i stéllet for patienten. Uppféljningen ar
viktig ur manga aspekter, forutom att forsékra sig om hur patienten mar ar detta ett tillfalle for
patienten att stalla fragor kring behandlingen. Besoket ar ocksa ett lampligt tillfalle att
informera om ICD-dosans funktion, olika behandlingsalternativ nar det narmar sig batteribyte,
samt ICD-dosans roll nédr halsosituationen forsdmras och vid livets slutskede. Det kan vara
svart och finnas flera hinder for att samtala om dessa komplexa etiska fragor. Hinder kan
forekomma i form av osdkerhet hos personalen kring patientens 6nskan om ndr och hur en
dialog kring fragorna ska foras. Tidigare svensk forskning visar att det rader kunskapsbrist
hes-1CD-bérare inom d@mnet. Manga patienter med ICD kanner inte till mojligheterna till
avaktivering av ICD-funktionen vid forsamrat halsotillstand eller nedgradering till pacemaker
i samband med batteribyte. Vi 6nskar fa kunskap om hur det ser ut for den har patientgruppen
idag for att se om dialogen har forbattrats.

Bakgrund

Implanterbar defibrillator

Implanterbar defibrillator, (implantable cardioverter defibrillator, (ICD)) &r en effektiv
behandling vid ventrikuldra arytmier som har anvants i mer an tre decennier (McDonagh
m.fl., 2021). ICD:n har en takykardibrytande funktion som antingen levererar antitakykardi
stimulering, (ATP), dosan tar da éver hjartrytmen med snabba pacemakerimpulser eller
defibrillatorfunktion som kan avge hogvoltschock for att avbryta kammarens elektriska
impulser och ge hjartat mojlighet att ateruppta normal rytm. Férutom den takykardibrytande
funktionen innehaller den &ven en konventionell pacemaker som anvénds vid sjukdom i
retledningssystemet sa som sjuk sinusknuta och AV- block, (Ellenbogen & Wood, 2013).

ICD éar den viktigaste behandlingen for primér och sekundar prevention vid plétslig hjartdod
(Miller m.fl., 2019). En hog andel av patienter med hjartsvikt som dor, sérskilt de med
mildare symtom, dor plotsligt och ovantat. Flera av dodsfallen tros bero pa elektriska
storningar, sasom ventrikulara arytmier, bradykardier, asystoli, (McDonagh m.fl., 2021).
Primarpreventiv ICD-behandling avser att skydda personer fran en potentiellt livshotande
kammararytmi, a&ven om de inte tidigare drabbats av nagon allvarlig arytmi (Priori m.fl.,
2015). De flesta ICD:er som opereras in i dag ar i primarpreventivt syfte pa dldre patienter
med hjartsvikt (Hess m.fl., 2019).

Sekundarprofylaktisk ICD-behandling rekommenderas till de som Gverlevt hjartstopp eller de
som aterhamtat sig fran ventrikular arytmi som orsakat hemodynamisk instabilitet. Patienten
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bor ha en forvantad dverlevnad >1ar med gott funktionellt status. Det skall inte finnas
reversibla orsaker till arytmin och den skall inte ha intréffat i samband med hjéartinfarkt.
Oavsett om ICD-implantation sker i primar- eller sekundarpreventivt syfte ska behandling
alltid kombineras med adekvat farmakologisk behandling som syftar till att minska risken for
kammararytmier (Priori m.fl., 2015).

| Sverige implanterades 140 ICD:er/miljon invanare ar 2020. Idag lever 13 500 personer med
ICD, implantationsfrekvensen okar sakta ar for ar vilket framgar av svenska ICD- och
pacemakerregistret (2020). Genomsnittsaldern for ICD-implantation ar 64 ar, 80 patienter i
aldersgruppen 80 - 89 erholl sitt forsta ICD-system, 37 av dem pa primarpreventiv indikation,
(Svenska ICD- och pacemakerregistret, 2020).

En ICD-implantation sker i lokalbeddvning, dosan placeras under huden nedanfor
nyckelbenet i regel pa vanster sida, och en defibrillatorelektrod placeras i hjartats hogra
kammare via vena cephalica eller subclavia. Dosan vager ca. 60 gram och har en
batterikapacitet pa dver 10 ar, (Ellenbogen & Wood, 2013).

Hjartsviktsdefibrillator

Hjartsvikt ar en oférmaga hos hjartat att med normala fyllnadstryck uppréatthélla en
minutvolym som ar tillracklig for att tillfredsstélla vavnadernas krav pa blodforsérjning. Att
identifiera den underliggande etiologin till hjartsvikten &r nddvandig for att kunna satta in
adekvat behandling, dar kranskérlssjukdom och hogt blodtryck ar de vanligaste
bakomliggande orsakerna (Persson, 2002).

Hjéartsvikt ar ett utbrett och stort halsoproblem i vastvarlden, som har en stark koppling till en
allt aldre befolkning. Enligt statistiska centralbyran ar folkokningen stérst att vanta bland de
aldsta, om 10 ar forvantas aldersgruppen ha kat med 50 procent. Stora fodelsekullar pa 1940-
talet samt den 6kade livslangden bidrar till att antalet okar (Statistiska centralbyran, (SCB)
2018). Hjartsvikt drabbar cirka tva procent av befolkningen. Hos personer 6ver 80 ar ar
forekomsten cirka 10 procent (Parén m.fl., 2014).

Den forvéntade livslangden och symtombilden for patienter med hjartsvikt har forbattrats
markant beroende pa battre mediciner och introduktion av ICD-behandling och
resynkroniseringsterapi, Cardiac Resynchronisation Therapy, (CRT) (Groenveld m.fl., 2021).
Individer med symptomatisk hjartsvikt och reducerad systolisk funktion (HFrEF) dar hjartats
pumprorelse ar ineffektiv och delar av hjértats kontraktion inte ar optimalt synkroniserade kan
vara lampade for CRT-behandling. Tecken till ovanstaende kan iakttagas pa EKG som da
indikerar vanstersidigt skankelblock, (McDonagh m.fl., 2021; Socialstyrelsen, 2018). Syftet
med CRT-behandling &r att stimulera vansterkammaren tidigare och da férekomma den
forlangda 6verledningen mellan héger och vanster kammare som orsakar dyssynkroni.
Korrektion av den forlangda 6verledningen ar nédvandig for resynkronisering av hjartats tva
kammare, en annan effekt ar modulering av vénstersidig atrio-ventrikulér 6verledning, vilken
kan forbattra den diastoliska prestandan och indirekt vansterkammarens pumpfunktion
(Ellenbogen & Wood, 2013). Behandlingen har gynnsam effekt pa symtom och éverlevnad
(Socialstyrelsen, 2018).

En CRT-D-implantation genomférs pa samma satt som en ICD -implantation, for att
resynkronisering skall bli mojlig fors en tredje elektrod in via vensystemet och ut i
koronarsinus och i de epikardiella venerna som tacker vansterkammarens fria vagg. Ingreppet
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tar nagot langre tid (Ellenbogen & Wood, 2013). Enligt Svenska ICD- och pacemakerregistret
(2020) implanterades 58 CRT-D /miljon invanare 2020. Genomsnittsaldern fér en CRT-D-
implantation &r 68 ar med kraftig manlig dominans (Svenska ICD- och pacemakerregistret,
2020).

Uppféljning av implanterade ICD och CRT-D system bor ske med regelbundna intervall var
6:e manad enligt de europeiska riktlinjerna (McDonagh m.fl., 2021). | dag har de flesta
patienter aven distansuppféljning, vilket innebéar att mottagningen erhaller all nédvéandig
teknisk information fran 1ICD:n via tradl6s kommunikation mellan dosan och en sandare
patienten har i hemmet. Sandaren skickar informationen till en webbsida som sjukskéterskan
monitorerar. Sjukskoterskan schemaldgger avlasningar som efterliknar de regelbundna
kontrollerna som sker pa ICD-mottagningen. Utdver de schemalagda sandningarna skickas
automatiserade meddelanden vid behov for att uppmarksamma eventuell felaktig funktion i
ICD:n eller relevanta kliniska data som dosan har registrerats, till exempel rytmrubbningar.
Distansmonitorering ar ett sakert och effektivt alternativ som reducerar antalet
mottagningsbesok utan att paverka patientsakerheten, samt att kliniskt relevanta handelser
upptécks tidigare (Husser m.fl., 2019).

Etiska 6vervaganden vid ICD-behandling

Mer an 20% av alla patienter som ar bérare av ICD och CRT-D i Sverige idag ar 80 ar och
aldre. Risken for samsjuklighet och att bli forsamrad i sin grundsjukdom 6kar med aldern och
darmed Okar ocksa risken att do av andra orsaker &n plétslig hjartdod. Detta i sin tur leder till
att nyttan med ICD-behandling minskar for den dldre patientgruppen jamfort med den yngre
(Groenveld m.fl., 2021; Svanholm m.fl., 2015). En studie publicerad 2016 visar att patienter
med icke-ischemisk bakgrund till hjartsvikten har mindre nytta av behandlingen &n vad man
tidigare trott, vilket ocksa bor vagas in vid exempelvis batteribyte (Keber m.fl., 2016). |
fortsattningen kommer patienter barare av ICD bendamnas som ICD-bérare. Vi &r medvetna
om att anvandandet av ICD-bérare riskerar att objektifiera, sa att manniskan skyms, men
valjer anda att anvanda det for en mer lasvanlig text.

Europeiska riktlinjer uppger ingen specifik aldersgrans for nar implantation av ICD och CRT-
D bor avstas, dock ska individen ha en forvantad dverlevnad pa minst ett ar med god fysisk
formaga. Med god fysisk formaga menas avsaknad av hjartsviktssymtom sasom andfaddhet
och trétthet i vila. Vidare papekas att ICD-behandling &r ett delat beslut mellan patient och
vardgivare dar fordelar ska balanseras mot risker och redan vid inlaggning av ICD ska samtal
foras med patienten angaende valmajligheten till avaktivering av defibrillatorfunktionen nar
livets slut narmar sig. Dialogen kring avaktivering bor ske aterkommande mellan vardgivare
och patient, liksom nedgradering fran hjartsviktsdefibrillator till hjartsviktspacemaker nar det
beddms att risken dverstiger nyttan med behandlingen (Priori m.fl., 2015). Trots europeiska
riktlinjer visar Thylén m.fl. (2013), att en majoritet av patienterna inte har haft de har
samtalen med vardgivare och darmed inte kanner till mojligheterna till avaktivering av
defibrillatorns chockfunktion vid allvarlig sjukdom med kort forvantad livslangd. Det finns
troligtvis flera anledningar till att det ser ut sa har. En anledning kan vara att manga inom
sjukvarden kanner sig obekvama med att diskutera fragor som ror livets slutskede och att det
finns en brist pa verktyg som hjélp att kommunicera dessa fragor. Personalen kan ocksa kanna
en osdkerhet om nar och om patienten vill diskutera fragor som ror avaktivering och
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nedgradering av ICD vilket kan resultera i att samtalet kommer in sent i forloppet (Thylén
m.fl., 2013). En australiensisk-amerikansk studie visar att 76% av patienterna aldrig hade
diskuterat mojligheten till avaktivering av ICD:n med sin vardgivare och nara 40% ansag att
avaktivering var lika med aktiv dodshjélp. Det framkommer ocksa att det fanns en stor
missuppfattning om ICD-dosans livraddande funktion, till exempel om defibrillatorfunktionen
inaktiverades leder det till omedelbar dod (Miller m.fl., 2019). En annan studie visade att
ICD-bérare upplevde en trygghet i ICD:n som skydd mot pl6tslig hjartdod, men de
reflekterade inte 6ver risken att avlida av andra orsaker (Fluur m.fl., 2013). Flera studier visar
att otillracklig kunskap framjar obeslutsamhet avseende fragor som ror vard i livets slut och
leder ofta till 6nskan att ha kvar ICD-behandlingen &aven vid tillstand av allvarlig sjukdom.
Kvinnligt kén, hég alder och Iag uthildning var andra faktorer férutom otillracklig kunskap
som var associerade med Onskan att inte avaktivera defibrillatorfunktionen (Miller m.fl.,
2019; Stromberg m.fl., 2014).

Nér en ICD narmar sig end-of-life och behtver bytas ut, skall inte detta ske per automatik
utan nytt stallningstagande bor tas av erfaren kardiolog i dialog med patienten (McDonagh
m.fl., 2021; Glikson m.fl., 2021). Att initiera en diskussion angaende nedgradering fran ICD
till pacemaker eller avaktivering av defibrillatorfunktionen kan bli problematiskt om patienten
har bristande kunskaper om sin sjukdom och ICD-dosans funktion (Groenveld m.fl., 2021).

Kinch Westerdahl m.fl. (2014), analyserade 125 ICD:er hos avlidna patienter, de fann att en
dryg tredjedel fick flera defibrilleringschocker det sista dygnet i livet. Hos mer &n halften av
patienterna fanns beslut om att inga livsuppehallande atgérder skulle séttas in, men 65% hade
aktiverad 1ICD-behandling. En aktiv ICD-behandling i livets slut kan innebé&ra en risk for
forlangt lidande, samt smaérta och oro for patienter i livets slutskede (Kinch Westerdahl m.fl.,
2014).

Teoretisk utgangspunkt — Personcentrerad vard
Begreppen person och patient

Att vara patient ar en roll medan begreppet person handlar om identitet, en person som ar unik
och oersattlig. Patientrollen ar nagot utbytbart och patient ndgot som man &r inom sjukvardens
kontext och skilt fran ens vardagsliv. Vi kan rédkna upp data om en patient, men referenser till
organ, symtom och diagnoser kan aldrig beskriva vem nagon &r som person. Personbegreppet
ar en forskjutning fran vad till vem, fran att beskriva vad en patient &r till att beratta vem en
person dr. Forstaelsen av personen formedlas via patientrollen och eftersom personcentrerad
vard (PCV) dppnar sig mot och inbegriper patientrollen talar vi om patienten inom PCV
(Kristensson Uggla, 2020). Patienten som person framtrader forst i och genom beréttandet
men kan berétta forst nar den behandlas som en person, en jag- du, och inte en jag-det. Det &r
nar en vardande relation har initierats av varden som vi kan ta del av patientberéttelsen, en
beréttelse som handlar om relationer, hopp, drémmar och férvantningar och en ménsklig vérld
framtréder (Dahlberg & Ekman, 2017). Patientberattelsen kan beskrivas som den sjuka
personens personliga berattelse om sjukdom, symtom och deras paverkan pa livet (Ekman
m.fl., 2011).
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Personcentrerad vard

PCV syftar till att se den som vardas som en person och inte bara som en patient som vardas
for en specifik ohalsa eller sjukdom. Ett personcentrerat forhallningssatt inom halso- och
sjukvarden foresprakas av Varldshalsoorganisationen (WHO, 2015).

Det finns en medveten etik och forhallningssatt bakom personcentrerad vard. Etiken handlar
om strivan efter “det goda livet” vilket i praktiken inom hélso- och sjukvarden handlar om att
personalen maste forestélla sig vad som &r gott och bra for den enskilda personen i varje given
situation (Ekman, 2020).

Ett personcentrerat arbetssétt tar sin utgangspunkt i patientens upplevelse av situationen och
utgar fran personens resurser, forutsattningar och hinder. Malet ar att gora patienten till en
aktiv partner och inte en passiv mottagare av vard. Patienten ses som en resurs i varden, som
ar expert pa sin egen situation och hur ohélsan/sjukdomen paverkar patienten. Som aktiv
partner &r patienten delaktig i sin behandling och de beslut som fattas (Ekman m.fl., 2011).
Sjukvarden maste i sin professionella roll tillgodose att patienten och narstaende far adekvat
information och stod for att kunna fatta viktiga beslut. | de fall patienten saknar kunskap ar
det sjukvardens roll att rada. PCV innebdr att ge personen forutsattningar att gora
evidenshaserade val i relation till sin halsa (Hedman, 2020). Det finns ocksa patienter som vill
ha distans och inte vill vara involverade i ett delat beslutsfattande utan éverlater besluten till
varden. Har handlar PCV om att fanga upp och respektera den enskildes 6nskan (Edvardsson
m.fl., 2020).

PCV delas in i tre omraden som bestar av patientberattelsen, partnerskapet och
dokumentationen. Det borjar med att vardpersonal bjuder in patienten till att beratta om sin
situation och hur ohélsa paverkar vardagen (Dahlberg & Ekman, 2017). En forutsattning for
personcentrering ar att skickligt lyssna pa patientens berattelser och som vardare vara
medveten om att det tar tid att skapa en fortroendefull relation. Att bilda sig en uppfattning
om patienten som person &r en kontinuerlig process som kraver autentiskt engagemang
(McCormack & McCane, 2021). Det kan finnas tveksamhet fran patienten att dela med sig av
sin personliga forstaelse av sjukdom och ohalsa. Det ar vardpersonalens ansvar att skapa tillit
och fortroende samt att med hela sitt forhallningssatt signalera betydelsen av personens
legitimitet och stélla 6ppna fragor (Ekman, 2020).

Partnerskapet ar centralt i PCV och innebdr ett teamarbete mellan personal, patient och
narstaende. Partnerskap skapas genom att information delas, patienten berattar om sina
erfarenheter och upplevelser och personalen delar med sig av sin professionella kunskap pa
omradet. Patienten jamstalls med Gvriga i vardlaget och tillsammans med patienten (ofta
ocksa narstaende) planeras och genomfors en personlig halsoplan. Omsesidig respekt
genomsyrar processen och manniskans resurser aktiveras och anvands (Ekman, 2020). Att pa
det har sattet arbeta gemensamt kan forbattra prognosen att na uppsatta mal da patienten &r
delaktig och & med och véljer hur dialogen ser ut. Att arbeta pa ett sétt dar patientens
delaktighet, inflytande och integritet starks star aven i patientlagen (SFS 2014:821).
Partnerskapet handlar ocksa om att lyssna in hur involverad personen vill vara i besluten kring
vard och behandling (Edvardsson m.fl., 2020).
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Tredje delen i PCV &r dokumentationen, dar det som framkommer i berattelsen och
partnerskapet dokumenteras. Dokumentationen ska innehalla en helhetshild av halsotillstandet
samt hur patienten &r delaktig i planerade och genomférda vardinsatser (Backman &
Edvardsson, 2020). Ett personcentrerat arbetssétt forutsatter att patientberattelsen och
partnerskapet som formuleras i en personlig hdlsoplan dokumenteras i journalen och ar
tillganglig for bade patient och personal inom teamet runt patienten. Halsoplanen kan ses som
ett kontrakt som uppréattas mellan patient och vardgivare. Dokumentationen framjar
legitimitet for patientens beréttelse och den jamstéllda relationen mellan patient och
vardpersonal (Ekman, 2020).

Problemformulering

Patienter som far ICD blir allt dldre. Atskilliga riskerar att avlida av andra sjukdomar &n pé
grund av plotslig hjartdod. Europeiska riktlinjer sager att samtal om ICD-dosans roll vid livets
slutskede ska foras innan implantation och aterkommande under sjukdomstiden. Tidigare
forskning har visat att manga patienter inte far den nddvandiga dialogen med sjukvarden
vilket kan vara en bidragande orsak till att det finns en kunskapsbrist i &mnet som rér de har
fradgorna. Att som patient ha en otillracklig kunskap om ICD-dosans funktion visar sig enligt
forskningen bidra till obeslutsamhet och till en 6kad benégenhet att inte vilja stdnga av
defibrilleringsfunktionen pa ICD-dosan nér livets slutskede narmar sig. Detta kan i sin tur
leda till lidande i form av chocker fran ICD-dosan de sista timmarna i livet.

Ett personcentrerat forhallningssatt inom hélso- och sjukvarden foresprakas av WHO.
Personcentrerad vard ar en karnkompetens som ar gemensam for alla vardprofessioner. Inom
PCV ses patienten som en resurs och en aktiv partner som &r delaktig i sin behandling och i de
beslut som fattas. Etiken i den personcentrerade varden handlar om samarbetet mellan
professionella och patienten. De professionella bidrar med sin expertkunskap och erfarenhet
och patienten med sin livserfarenhet och vad hélsa innebar for henne. PCV innebér att ge
personen basta mojliga forutsattningar att fatta evidensbaserade val i relation till sin hélsa.
Gemensamma beslut ska dokumenteras i patientjournalen.

Tidigare svensk forskning pa ICD-bérares erfarenhet, attityder och kunskap om ICD-
behandling i livets slutskede &r nastan 10 ar gammal och den &ldre populationen har 6kat
sedan dess. Vidare ses att vardpersonal upplever en osdkerhet i om och nar patienter barare av
ICD vill diskutera fragor som ror dosbyte och avaktivering av ICD. Darfor kanns det
angelaget att fa kunskap om hur det ser ut i dag for de aldre ICD-bararna med en férhoppning
om att det kan ge vardpersonalen verktyg att méta patienten i samtalet om dessa svara etiska
fragor. Specialistsjukskoterskan har en viktig roll i samtalet med patienter barare av ICD med
sitt expertkunnande och &r den som ofta har langvarig relation med patienten. Att arbeta
personcentrerat tillsammans med en dkad kunskap och forstaelse om patientgruppen ger
forutsattningar for att skapa en bra dialog mellan vardgivare och patient om ICD-dosans roll i
livets slutskede.
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Syfte

Att undersoka personer barare av ICD som &r 80 ar och dldre avseende deras erfarenheter,
attityder och kunskap om ICD-behandling.

Metod
Metodval

En tvarsnittsstudie dar en enkat anvandes for datainsamling lampade sig eftersom
malsattningen var att undersoka hur det sag ut for en patientgrupp vid en viss tidpunkt (Polit
& Beck, 2021). En enkat ar en effektiv metod for att fa svar pa manga fragor fran ett stort
antal patienter inom tidsramen for en magisteruppsats. Fragestéllningarna passar bra for en
statistisk undersokning dar resultatet redovisas deskriptivt (Dahmstrém, 2011). Malgruppen
var ICD-bérare som &r 80 ar och aldre och tillhor Sahlgrenska Universitetssjukhusets tre ICD-
mottagningar och som uppfyller inklusions- och exklusionskriterier. Malet var att fa ett sa
stort antal deltagare som mdjligt ur den befintliga populationen for att resultatet ska bli
representativt och 6verforbart till den kliniska verksamheten (Polit & Beck, 2021).

Forberedelse och planering

En tidsplan sammanstélldes som fortldpande uppdaterades dar centrala delar i forloppet
planerades in, (Rienecker & Stray Jorgensen, 2018). Godkannande inhamtades fran forskarna
bakom enkéten “Experiences, Attitudes and Knowledge of End-of-Life Issues in Implantable
Cardioverter Defibrillator Patients Questionnaire” (EOL-ICDQ) att anvéndas i studien.
Darefter erholls godkannande fran Etikgruppen pa institutionen for vardvetenskap och halsa
vid Goteborgs Universitet. Under december 2021 kontaktades vederborande
verksamhetschefer vid respektive mottagning dar ICD- och CRT-D-barare foljs polikliniskt
pé Sahlgrenska Universitetssjukhuset Sahlgrenska, MoéIndal och Ostra. Verksamhetscheferna
mottog via epost Goteborgs Universitets informationsbrev angaende examensarbeten,
information om var enkatundersékning samt forfragan om uppdragstilldelning samt
godkannande for genomfdérande. Skriftligt svar erholls elektroniskt fran alla tre
verksamhetschefer med godkannande om att genomfora studien. Darefter utgick forfragan till
ansvariga vid respektive verksamhet for att identifiera ICD-barare, 80 ar och aldre som foljs
vid respektive enhet. Genom det sjukhusgemensamma elektroniska bokningssystem (ELVIS)
identifierades studiedeltagarna.
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Figur 1. Figuren illustrerar urvalsprocessen samt inkludering och
svarsfrekvens.

SU/M = Sahlgrenska Universitetssjukhuset Mdlndal
SU/S = Sahlgrenska Universitetssjukhuset Sahlgrenska
SU/O = Sahlgrenska Universitetssjukhuset Ostra

Urval

Urval av studiedeltagare gjordes utifran formulerat syfte och inklusions- respektive
exklusionskriterier, se tabell 1. I exklusionskriterier definieras patienter i terminalt skede som
ar inskrivna i ASIH (avancerad sjukvard i hemmet) eller vardas i slutenvarden dar beslut
tagits om att avsta hjartlungraddning i handelse av hjartstopp. Patienter som har svarigheter
att forsta svenska spraket exkluderades pa grund av bristande resurser att dversatta enkaten.
Ett konsekutivt urval gjordes dar samtliga individer utifran inklusions- och exklusionskriterier
tillfragades om deltagande i studien under tidsperioden 211215 - 220110.
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Tabell 1. Inklusions- och exklusionskriterier for deltagande i studien

Inklusionskriterier Exklusionskriterier
ICD- och CRT-D-béarare > 80 ar Demenssjukdom
Foljs pa Sahlgrenska universitetssjukhuset Terminalt sjukdomsskede
MélIndal/Sahlgrenska/Ostra Svarigheter att forsta svenska spraket

ICD = implantable cardioverter defibrillator; CRT-D = cardiac resynchronization therapy-defibrillator

Enkaten

Enké&ten EOL-ICDQ har tagits fram av forskare vid Linkdpings Universitet 2013. Bakgrunden
till att enkéten togs fram var att man saknade ett validerat instrument for att undersoka
patienternas erfarenheter och syn pa nar och hur fragor om ICD i livets slutskede ska tas upp,
deras syn pa avaktivering och avstiangning av ICD-behandling och patienternas kunskap om
ICD-behandlingens roll i livets slutskede (Thylén m.fl., 2014). Den validerade enkaten ar
anvand i ett flertal forskningsstudier bade inom Sverige och utomlands. Enkaten bestar av 39
fragor och ar uppdelad i 4 delar: bakgrundsfragor, erfarenheter av ICD-behandling, attityder
kring ICD-behandling samt kunskap om ICD-behandling. Bakgrundsfragorna berér kon,
alder, boendefdrhallanden, sysselsattning och tidigare sjukdomar. Erfarenheterna beror hur
ldnge patienten haft sin ICD, batteribyte, erfarenhet av defibrilleringschock samt diskussion
om ICD-behandlingen med lékare eller sjukskoterska. Fragor om attityder kring ICD-
behandling handlar om nar patienten tycker det ar lampligt att ta upp frdgan om vad det
innebar att stanga av defibrilleringschockerna pa ICD och hur patienten tanker kring ICD-
behandling i framtiden om halsan férsamras. Slutligen en kunskapsdel dér patienten svarar ja,
nej eller vet inte pa pastadenden om ICD-dosans funktion. Enkéten i sin helhet, se bilaga 2.

Datainsamling

Under december 2021 skickades forskningspersonsinformation ut till samtliga ICD-bérare
utifran inklusions- och exklusionskriterier, (bilaga 1). Darefter inhamtades muntligt samtycke
via telefon, dar patienten anyo informerades om att deltagandet &r frivilligt och véljer man att
avsta behover ingen orsak anges, och att det inte heller kommer att paverka framtida vard
eller behandling. Enkaten skickades ut per post tillsammans med frankerat svarskuvert till de
som tackat ja till deltagande i studien. En paminnelse skickades ut vid uteblivet svar.

Dataanalys

For att beskriva och analysera data fran enkéaten anvandes statistikprogrammet SPSS
(Statistical Package for the Social Sience, IBM). Resultatet presenteras med hjalp av text och
deskriptiv statistik i form av tabeller och diagram vilket ger en sammanfattande beskrivning
av resultatet. Vi har valt att begransa oss till beskrivande statistik da det ger oss svar pa var

9



Kristina Rauholt Lundkvist & Malin Cedermark Magnusson, legitimerade sjukskoterskor

forskningsfraga. Kontinuerliga variabler beskrivs med medelvérde, standarddeviation,
median, minimum och maximum. Kategoriska variabler beskrivs med frekvens och
procentsats.

Forskningsetik

Ansokan om etisk granskning av examensarbete vid Institutionen for vardvetenskap och
hélsa, Goteborgs Universitet godkéandes. Etiska och sociala 6vervaganden gjordes bade infor
och under arbetets gang. Enligt Lagen om etikprévning av forskning som avser manniskor
(SFS 2003:460) far forskning godkannas om de risker den kan orsaka for
forskningspersonernas hélsa, integritet och sakerhet uppvégs av det vetenskapliga vardet. |
enlighet med Etikprévningsmyndigheten och Helsingforsdeklarationen (WMA, 2013) har en
forskningspersonsinformation (FP1) till deltagarna med information om plan och syfte med
studien utformats och skickats ut, se bilaga 1. Eventuella risker med att ingd i studien,
hantering av sekretess, en forsakran om konfidentialitet, riktlinjer for frivillighet och
kontaktuppgifter ingick i informationen.( Enligt svensk lag regleras forskningsetiska fragor
framst av Lag om etikprévning av forskning som avser méanniskor (SFS 2003:460). Data och
personuppgifter i studien hanterades i enlighet med EU:s dataskyddsférordning, General Data
Protection Regulation (GDPR) och Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2016/679.
Enkétsvaren var avidentifierade och kodade med forsknings-ID for att eliminera risken att
enkatsvar kunde kopplas till personnummer. Enkéaterna och kodnyckeln forvarades inlasta
utom réackhall for obehoriga. Uppgifterna lagrades i en dator med tilltradesskydd.
Pappersenkaterna och kodnyckeln kommer att kasseras i en dokumentforstorare efter avslutad
studie.

Eventuella risker med att ingd i studien beaktades. Flera fragor i enkaten &r av kanslig
karaktar da de handlar om livets slutskede vilket kan vara kansloladdat och vacka tankar och
funderingar kring den egna halsosituationen. Studieansvarigas kontaktuppgifter ingar i
informationen och tankar som uppkom kunde ventileras med oss via telefon eller vid
aterbesoken pd mottagningen. Patienterna kommer inte att dra ndgon nytta av deltagandet pa
individniva, men tankar som vécks och ventileras kan vara positivt for individen. Det gjordes
aven etiska dvervaganden avseende exklusionskriterierna. Enligt Helsingforsdeklarationen
ska det vara en balans mellan ny kunskap och deltagarnas halsa och intresse. Darfor vore det
etiskt problematiskt att inkludera patienter i terminalt sjukdomsskede. Enligt rattviseprincipen
ar utgangspunkten att alla lika fall ska behandlas pa samma stt vilket vi & medvetna om att
vi inte kan uppfylla i och med att vi exkluderat patienter som har svarigheter att forsta
svenska spraket (Coster, 2014).

En av forfattarna arbetar pa ICD-mottagningen pa SU/Sahlgrenska och har en relation till
flertalet patienter som foljs dar. For att undvika onddigt maktutdévande delades patienterna
upp sa den andra forfattaren ringde upp SU/Sahlgrenskas patienter vid forfragan om
deltagande i studien.
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Resultat

Beskrivning av deltagarna

Medelalder var 82,5 ar fran 80 till 93 ar, dar majoriteten var man (90%). De flesta var fodda i
Sverige och levde tillsammans med maka/make. Genomsnittstiden sedan forsta
implantationen var 8,7 ar, och19 av dem hade genomgatt batteribyte. Majoriteten, 66% hade
erhallit ICD pa sekundéarpreventiv indikation och 30% hade upplevt chockterapier.
Patienternas erfarenhet av sin ICD i allmanhet graderades i 4 steg, fran mycket daligt till
mycket bra, dar 84% svarade mycket bra. Demografiska och kliniska data 6ver
studiedeltagarna beskrivs i tabell 2.

Tabell 2. Demografi och kliniska faktorer dver studiedeltagarna

Demografi Patienter Medel Totalt

n=50

(min-max)

n (%) n (%)

Alder i &r 82,5 (80 — 93)
Kvinnor Man
5 (10) 45 (90) 50

Lever ensam 9 (18)

Kliniska faktorer

Armed ICD 8,7 (2-22)
Priméarpreventiv 14 (28)
indikation

Sekundarpreventiv. 33 (66)
indikation

Genomgatt 19 (38)
batteribyte

Chockerfarenhet 15 (30)

Data dver demografi och kliniska faktorer &r sjalvrapporterade.
ICD= implantable cardioverter defibrillator
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Erfarenheter av samtal med vardpersonal och narstaende

Resultatet fran enkaten visar att det ar vanligare att studiedeltagarna har diskuterat utveckling

av hjartsjukdom samt vad ett batteribyte innebar med vardpersonal och narstaende an

innebdrden av avstangning av chocker. Endast 6% har uttalat, muntligt eller skriftligt hur de
vill géra med ICD:n i h&ndelse av allvarlig sjukdom. Vidare visar resultatet att enbart 14%
funderar pa fragor kring livets slut. Studiedeltagarnas erfarenheter av samtal med

vardpersonal och anhériga i sin helhet redovisas i tabell 3.

Tabell 3. Data dver erfarenheter av samtal med vardpersonal och nérstaende

Vilka erfarenheter har du av féljande pastaenden

Jag har diskuterat vad ett batteribyte innebdr med min ICD-l&kare eller
sjukskdterska

Jag har diskuterat vad ett batteribyte innebar med nagon av mina
narstaende

Jag har diskuterat vad avstdngning av chockerna innebar med min ICD-
lakare eller sjukskdterska

Jag har diskuterat vad avstangning av chockerna innebar med nagon av
mina narstaende

Jag har till mina narstdende uttalat (skriftligt eller muntligt) hur jag vill
gora med chockerna i min ICD om jag blir allvarligt sjuk i ndgon obotlig
sjukdom

Jag har ndgon gang 6vervagt att be ICD-lakaren eller sjukskoterskan att
stdnga av chockerna min ICD

Jag har diskuterat utvecklingen av min hjartsjukdom med min ICD-l&kare
eller sjukskoterska

Jag har diskuterat utvecklingen av min hjértsjukdom med nagon av mina
narstaende

Jag har en religios tro/livsaskadning som hjalper mig att hantera mitt
dagliga liv som ICD-bérare

Jag tanker ofta pa fragor kring livets slut

Ja

n (%)

15 (30)

12 (24)

7 (14)

6 (12)

3(6)

2(4)

13 (26)

11 (22)

9 (18)

7 (14)

Nej

n (%)

35 (70)

38 (76)

43 (86)

43 (86)

47 (94)

48 (96)

37 (74)

39 (78)

41 (82)

42 (84)

Missing

ICD = implantable cardioverter defibrillator
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Attityder kring ICD-behandling

Nar studiedeltagarna fick svara pa fragan om nar de tycker det skulle vara lampligt att
vardpersonalen tar upp fragan om vad det innebar att stanga av defibrilleringschockerna i
ICD:n visade det sig att en tredjedel inte ville ha ett sadant samtal 6verhuvudtaget.
Majoriteten svarade att de sjalva vill ta upp fragan. Endast ett fatal tycker att det ar lampligt
att ha ett samtal om vad det innebar att stanga av ICD:n rutinmassigt vid aterbesok pa ICD-
mottagningen. Studiedeltagarnas svar pa nar de vill ha samtal om vad det innebér att stanga av
ICD-chockerna redovisas i sin helhet i figur 2.

Figur 2. Nedan redovisas svar pa fragan “Nir tycker du att det skulle vara lampligt att vardpersonalen tar upp
frdgan om vad det innebér att stanga av defibrilleringschockerna i din ICD?”
Studiedeltagarna gavs majlighet att instimma i flera pastadenden. Andel som instimmer anges i procent.

L&mplig tidpunkt for samtal

Jag vill inte ha ett sddant samtal [ NN 34%
Jag vill sjélv ta upp frégan nar jag har behov for det [N 72%

| samband med ICD-operationen [ 12%
Om jag far en defibrilleringschock [N 16%

Om jag far upprepade defibrilleringschocker [ NENEGEGNEGEGEGEGEGEE 23
Vid upprepade inlaggningar pa sjukhus pga.

aterkommande hjartproblem 30%
Om jag drabbas av en livshotande sjukdom med dalig Y
prognos °

Rutinméssigt vid aterbescken pa ICD-mottagningen | 16%

Om hjértsjukdomen som ligger tillgrund foér ICD- 6%
behandlingen, forsamras I -0

Vid livets slut, under de sista dagarna | /40

0 10 20 30 40 50 60 70 80

ICD = implantable cardioverter defibrillator
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Tankar kring ICD-behandling vid forsamrad hélsa

En stor del av studiedeltagarna tyckte det var svart att ta stallning till batteribyte och eventuell
avstangning av defibrilleringschockerna. De flesta studiedeltagarna vill ha batteriet utbytt
aven om ICD:n inte avgett nagon chock och dven om de uppnatt en mycket hog alder nar det
ar dags for batteribyte. Nastan halften vill fa batteriet utbytt &ven om de ar allvarligt sjuka i
nagon annan sjukdom och endast 8% svarade nej pa den fragan. Studiedeltagarnas svar pa
fragor om ICD-behandling vid hdg alder och forsamrad halsa redovisas i sin helhet i figur 3.

Figur 3. Figuren visar tankar kring ICD-behandling vid hog alder eller forsamrad halsa

Tankar kring ICD-behandling vid férsamrad halsa

Jag vill f4 batteriet utbytt i min ICD &ven om den inte har 28%

|

avgett nagra defibrilleringschocker 68%

Jag vill f& batteriet utbytt i min ICD avenom jag ddar [ 48%
)

allvarligt sjuk i ndgon annan sjukdom

|

44%

Jag vill f& batteriet utbytt i min ICD aven om jag dé 30%

uppnatt en mycket hog alder 64%

F

Jag vill ha defibrilleringschockerna kvar i min ICD aven I °0%
36%

l

om jag var ddende i cancer eller annan allvarlig sjukdom 12%

Jag vill ha defibrilleringschockerna kvar i min ICD dven [y 58%

om jag fér dagliga chocker m 32%
Jag vill sjalv besluta om defibrilleringschockerna ska Iy 36%
0,
stangas av eller inte nér jag befinner mig i livets slut 48%
Jag vill att lakaren beslutar om defibrilleringschockerna  JEEEEI 44%
0,
ska stdngas av eller inte nér jag befinner mig i livets slut 16% 38%

Jag vill att mina narstaende beslutar om 48%
defibrilleringschockerna ska stangas av eller inte nér jag

befinner mig i livets slut 30%

'1

10 20 30 40 50 60 70

o

m Kaninte ta stdlining g Nej gla

ICD=Implantable cardioverter defibrillator
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Patienternas kunskap om ICD

Studiedeltagarna kunskap mattes genom att de fick svara ja, nej eller vet inte pa 11
pastaenden om ICD. Ritt svar gav 1 podng och fel svar eller “vet inte”” gav 0 poing.
Pastaende var uppdelade i tre grupper, praktisk kunskap, etisk kunskap och kunskap om
funktion. Ingen patient svarade ratt pa alla pastaenden. 10% svarade inte ratt pa nagon fraga.
Medelvardet for antal poéng ar 4,95 och standardavvikelsen (SD) ar+2,9. Patienternas
kunskap om ICD redovisas i tabell 4.

Tabell 4. Data dver patienternas kunskaper om 1CD-behandling.

Korrekt Inkorrekt Missing
n (%) n (%)
For att stanga av defibrilleringschockerna i en ICD méste ICD:n 25 (51) 23 (47) 2
opereras om
Né&r ICD:n defibrilleringschocker val ar avstdngda, kan de inte 11 (22) 35 (70) 4
sattas pa igen
Nar en ICDs defibrilleringschocker stangs av, slutar hjartat att sla | 34 (68) 14 (28) 2
En ICDs defibrilleringschocker far stangas av utan min, eller mina | 28 (56) 20 (40) 2
narstaendes kannedom
Att stdnga av defibrilleringschockerna | en ICD dr samma sak som | 30 (60) 19 (38) 1
aktiv dodshjalp
For att stdnga av ICD:ns defibrilleringschocker kan en tillfallig 12 (24) 37 (74) 1
avstangning goras via magnet
I samband med en defibrilleringschock, dverfors ockséa chocken 33 (66) 16 (32) 1
till de personer som har direkt kroppskontakt
Nér en ICD:s batteri borjar avta, blir &ven ICD:ns funktion samre | 16 (32) 33 (66) 1
En ICD avger alltid defibrilleringschocker i samband med livets 12 (24) 37 (74) 1
slut
For att stdnga av 1CD:ns defibrilleringschocker kan en 21 (42) 28 (56) 1
omprogrammering goras via extern programmerare
Né&r ICD:ns defibrilleringschocker stidngs av, stdngs aven 22 (44) 27 (54) 1
pacemakerfunktionen i ICD:n av

ICD = implantable cardioverter defibrillator
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Diskussion

Metoddiskussion
Val av metod

En tvarsnittsstudie dér en enkat anvéandes for datainsamling valdes da metodens egenskaper
lampade sig utifran vart syfte (Dahmstrom, 2011). Med beskrivande statistik kunde vi
summera och beskriva kvantitativa data pa ett dverskadligt satt. Styrkan med den valda
metoden &r att kunna na ut till ett stort antal patienter och fa svar pa en mangd fragor och
samtidigt ha en hog konfidentialitet hos patienterna och deras svar samt lag risk for bias av
svaren (Polit & Beck, 2021). Ett alternativ till vald metod hade varit kvalitativ
datainsamlingsmetod genom intervjustudie. Forskningsfragan om levda erfarenheter lampar
sig bra vid kvalitativ metod men avseende kunskapsfragor ar kvantitativ metod att foredra
(Dahmstrém, 2011; Polit & Beck, 2021). En svaghet med enkatstudier ar att man inte erhaller
djupare inblick i patientens motiv, funderingar och tankegang (Ejlertsson, 2019). Att fraga
“varfor?” om patienten till exempel svarat nekande pé frdgan om hen vill ha samtal med
vardpersonalen om vad det innebér att stanga av defibrilleringschockerna pa ICD:n hade varit
intressant att fa ta del av. Intervjustudie hade givit en djupare forstaelse och ett
hypotesgenererande resultat. Vid anvandande av postenkater som skickas hem till
studiedeltagaren, kan det inte sakerstallas vem som faktiskt har besvarat enkaten eller om
fragorna ar svara att forsta, vilket kan medfora att patienterna hoppar éver vissa fragor och
lamnar en ofullstandigt ifylld enkét (Polit & Beck 2021). En fordel vid postenkét ar att det
inte forekommer nagon intervjuareffekt, en press den intervjuade kan uppleva och da leverera
svaret som patienten tror intervjuaren eftersoker (Dahmstrém 2011).

Bortfall

Det forkommer alltid ett visst bortfall vid enkatstudier, dven i var studie, sa fragan maste
stallas om den gruppen som avbdjde deltagande skiljer sig fran studiedeltagarna (Polit &
Beck, 2021). EOL-ICDQ anvandes 2012 pa ett stort antal deltagare och i den studien kunde
man inte se nagon skillnad i bakgrund sasom alder, kon, tid sedan implantation och indikation
for ICD pa de som deltog jamfort med bortfallet (Stromberg m.fl, 2014). | vart material skilde
sig inte medelalder och kon i bortfallet jamfort med studiedeltagarna. Den stérsta anledningen
till bortfall var avbéjt deltagande. Flertalet av de som avbdjde medverkan uppgav forsamrat
hélsotillstand som skal. Det interna bortfallet ar enligt Ejlertsson (2019), nar deltagare i
studien véljer att inte svara pa alla fragor i enkaten, medan ett externt bortfall ar nar
studiedeltagare inte svarar pa enkaten alls. Av de 68 som uppfyllde inklusionskriterierna
valde 10 att inte delta och 2 var inte nabara via telefon. Enkaten skickades ut till 56 patienter
och 50 svarade vilket ger en svarsfrekvens pa 73%. Att bortfallet var lagt ar en styrka for
studien. Normal svarsfrekvens for webb- och postenkéter &r lagre an 50% enligt Polit & Beck
(2021).

16



Kristina Rauholt Lundkvist & Malin Cedermark Magnusson, legitimerade sjukskoterskor

Validitet och reliabilitet

Vi valde att anvanda en validerad enkéat EOL-ICDQ da vi fann att den var heltackande och
svarade pa var forskningsfraga. Fordelarna med att anvanda en redan fardig enkat &r att risken
for missuppfattning av fragorna &r liten, den gar att sammanstélla pa ett bra satt samt att den
maéter det den dr avsedd att mata, viket ger god validitet och reliabilitet (Polit & Beck, 2021).
En styrka ar att resultatet kan jamfoéras med tidigare studier dar samma enkat har anvants
(Thylén m.fl., 2018; Miller m.fl., 2019; Stromberg m.fl., 2014; McEvedy m.fl., 2018). Vid ett
konsekutivt urval, dar man valjer att undersoka alla i en tillganglig population, ar risken for
att urvalet inte ar representativt kraftigt reducerad. Fa exklusionskriterier ger ett urval som
stdimmer bra 6verens med den totala populationen och darfor 6kar mojligheterna att skapa god
validitet (Polit & Beck, 2021). Hur stabila svaren pa en attitydfraga ar beror bland annat pa
hur fortrogen deltagaren ar med amnesomradet och tidigare har tankt pa fragorna
(Dahmstrém, 2011). Vart resultat visar pa en stor andel som svarar att de inte kan ta stallning
vilket kan vara ett resultat men kan ocksa vara en svaghet. Studien genomférdes med ett
konsekutivt urval pa patienter tillhérande Sahlgrenska Universitetssjukhusets tre ICD-
mottagningar. Da varje mottagning har en egen struktur och sétt att arbeta pa bedoms urvalet
av deltagare i studien kunna vara representativt for en storre population sasom éldre ICD-
barare i Sverige. Dartill att vi har ett litet bortfall 6kar mojligheterna till att kunna se trender i
resultatet. For att resultatet ska vara generaliserbart kravs ett storre material (Polit & Beck,
2021).

Resultatdiskussion

Enkatstudien genomfordes pa Sahlgrenska Universitetssjukhusets tre ICD-mottagningar dar
personer barare av ICD, som &r 80 ar och aldre tillfragades. Vi erholl en svarsfrekvens pa
73%. Overvagande delen levde tillsammans med sin partner och majoriteten beskrev sina
erfarenheter av sin ICD i allmanhet som mycket bra eller ganska bra. Endast ett fatal uppgav
att de ofta funderade pa livets slut.

Erfarenheter av samtal med vardpersonal och narstdende

Studien visar att en évervagande del av patienterna inte haft samtal med vardgivaren eller sina
narstaende angdende framtida ICD-dosbyte, avstangning av defibrilleringschocker eller
utveckling av sin hjartsjukdom. De som hade diskuterat vad ett batteribyte innebar med
vardgivaren hade i stor utstrackning dven gjort det med anhoriga, dock var det endast en dryg
fjardedel som haft dessa samtal, liknande data har framkommit i tidigare studie av Thylén
m.fl. (2018). Aldre personer har en betydligt hogre arlig mortalitetsrisk, det innebar att varje
tillfalle for samtal bor beaktas menar Goonewardene m.fl., (2015) vilket &ven vi ser
betydelsen av.
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| vart material hade endast 14% av ICD-barare diskuterat vad avstangning av
defibrilleringsfunktionen innebar med sin vardgivare och blott 12% hade diskuterat
ovanstaende med sina narstaende, vilket ar samstammigt med tidigare forskning, (Thylén
m.fl., 2018; McEvedy m.fl., 2018). Thylén m.fl. (2018), visar att sjukvarden brister i
kommunikationen med patienterna om ICD-dosans roll i livets slutskede. Det priméara
andamalet for ICD-behandling &r att behandla livshotande arytmier och forebygga plotslig
dod (McDonaugh m.fl., 2021). Hill m.fl. (2018), menar att om ICD:n endast beskrivs som en
livraddande behandling innan implantation, blir det den dominerande uppfattningen hos
patienterna genom hela sjukdomstiden. Det kan vara utmanande att balansera samtalet fran
ICD-dosans livraddande funktion till att tala om dess begrénsningar anser vi.

Specialistsjukskoterskan har en viktig roll att utifran patientens behov skraddarsy en holistisk
information forenligt med de riktlinjer som foreligger, presentera fakta, for- och nackdelar pa
ett kérnfullt och lattbegripligt satt. Enligt det personcentrerade arbetssattet bor en personlig
halsoplan dar patientberéttelsen och partnerskapet formulerats, dokumenteras i journalen
(Ekman, 2020).

Attityder kring ICD-behandling

| vart material 6nskade en tredjedel (34%) av ICD-bérarna att inte under nagra omstandigheter
ha ett sadant samtal. Bland de som ville diskutera fragan dnskade majoriteten (72%) lyfta
fragan sjalv. Knappt halften (44%) onskade att fragan lyftes i livets slut och en tredjedel fann
det lampligt vid upprepade chocker eller vid sjukdom med dalig prognos. Thylén m.fl.,
(2018), genomforde en substudie dér ICD-bérare > 80 ar svarade pa EOL-ICDQ under 2012,
ett storre material (n=229), som visade att en betydligt hogre andel ICD-bérare fann det
lampligt att fora samtal i samband med ICD-implantationen an vad vi fann vart material.
Variationen i ndr ICD-bérarna tycker det ar lampligt att fora samtal talar for hur viktigt det &r
med ett personcentrerat arbetssatt, att se varje patient som en unik person, lyssna
professionellt och skapa en fortroendefull relation. Enligt Goldstein m.fl. (2018), forlitar sig
ICD-bararna pd att vardgivaren tar upp amnet nar det ar dags, om sa inte sker kan patienten
tro att amnet inte ar viktigt. Thylén m.fl. (2013), menar att bade lakare och sjukskdéterska, ofta
ar obekvama och osékra vad galler att initiera en dialog kring avaktivering av ICD-behandling
pa grund av bristande erfarenhet samt avsaknad av verktyg som underlag for diskussion. En
annan anledning till bristande dialog ar att diskussion kring avaktivering av ICD inte ar
integrerad i rutinuppfoljningen (Hill m.fl., 2016).

Hill m.fl. (2018), undersokte patienters och vardpersonals paverkande faktorer for
sannolikheten for diskussion kring avaktivering av ICD-funktionen vid avancerad hjéartsvikt.
Majoriteten av vardpersonalen menade att det &r delat beslut mellan patient och vardgivare,
men bara halften involverade narstaende i beslutet. Vidare sags att erfarna sjukskoterskor var
mer benéagna att involvera narstaende. Specialistsjukskaterskan var patientens framsta stod,
med evidensbaserad kunskap och formaga att initiera diskussion kring avaktivering av ICD-
behandling och har en nyckelroll i omhandertagandet av patienter barare av ICD (Hill m.fl.,
2018).
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Tankar kring ICD-behandling vid férs&dmrad hélsa

Aktuell studie visar att de flesta ICD-barare vill fa batteriet utbytt &ven om de inte fatt nagon
chock levererad och dven om de uppnatt en mycket hog alder. Sa manga som 44% av ICD-
béararna vill fa batteriet utbytt trots att de &r allvarligt sjuka i nagon annan sjukdom och endast
8% svarar nej och resterande svarar att de inte kan ta stallning i fragan. Vart resultat stammer
val 6verens med tidigare studier dar samma enkat anvénts (Stromberg m.fl., 2014: Thylén
m.fl., 2018). Nagra forklaringar till att det ser ut sa har hittas i tidigare forskning dar aldre
ICD-bérare blivit intervjuade. Dar framkommer att manga inte har reflekterat alls 6ver
mojligheten att avsta batteribyte. De ser ICD:n som en livraddare och reflekterar inte 6ver att
de kan do av andra orsaker an plotslig hjartddd. De beskriver att de kénner sig trygga med
ICD:n och ett aterkommande tema ar att de litar pa sin lakare och att hen fattar ratt beslut
(Svanholm m.fl., 2015: Wising m.fl., 2021). Det framkommer ocksa i aktuell studie att de
flesta patienterna inte diskuterat batteribyte med vare sig vardpersonal eller narstaende och
det gor det forstas svart att ta stallning till batteribyte nar den fragan kommer. Att arbeta
utefter ett personcentrerat forhallningssatt i ett partnerskap dar vi fokuserar pa patientens
resurser, behov och 6nskningar och upprattande av behandlingsplan ger en tryggare och
kunnigare patient jamfort med traditionell vard (Dudas m.fl., 2012).

Vid fragor om avaktivering av chockfunktionen i ICD:n vid déende i annan sjukdom tyckte
halften av studiedeltagarna att de inte kunde ta stallning och endast 36% svarade att de ville
avaktivera chockfunktionen. Aterigen visar enkéten att endast ett fatal av patienterna har
diskuterat det har med vardpersonal eller narstaende vilket i slutandan kan resultera i att ICD-
bérare riskerar att inte fa do fridfullt och med vardighet. Wising m.fl. (2021), som har
intervjuat aldre ICD-bérare visar att de flesta undviker att tanka pa framtiden och &r
fokuserade pa nuet samt att bara ett fatal har reflekterat 6ver om ICD:n kan hindra dem fran
en fridfull déd. Andra anledningar till att inte vilja avaktivera ICD:n vid livets slut ar en
orealistisk syn pa ICD-behandlingen, att den skyddar mot déd oavsett orsak och att ICD:n
hindrar foérsamring i hjartsjukdom, “why would I choose death?” (Hadler m.fl., 2019). Vart
material liksom tidigare studier dar man anvant EOL-1ICDQ visar att cirka en tredjedel av
patienterna tror att stanga av chockfunktionen &r detsamma som att hjartat slutar sla.

Patienternas kunskap om ICD

Att det rader en omfattande brist pa kunskap bland ICD-bérare om ICD-dosans funktion och
ICD-dosans roll i livets slutskede visar var enkatstudie och flera tidigare studier pa omradet.
Vidare har det visat sig att ICD-béarares kunskap paverkar deras instéllning till batteribyte,
avaktivering av chockfunktion i samband med livets slut och deras vilja till att ha samtal om
fragor som ror ICD-dosans roll i livets slutskede (Thylén m.fl., 2018; Miller m.fl., 2019;
Stromberg m.fl., 2014; McEvedy m.fl., 2018). Flera tidigare studier pa omradet visar att
patienter med lag kunskapsniva hade svart att ta stallning till avaktivering och batteribyte
aven vid hog alder och allvarlig sjukdom (Stromberg m.fl., 2014; Miller m.fl., 2019).
McEvedy m.fl. (2018), visar att lagt kunskapslage var associerat med ovilja till samtal som
ror avaktivering. | vart material svarade 34% att de inte ville ha samtal som rér avaktivering
av defibrilleringschockerna i ICD:n vilket méjligen inte ar sa dverraskande nar 38% tror att
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det &r samma sak som aktiv dodshjalp. | slutdndan kan det resultera i en risk for oro och
forlangt lidande for ICD-béarare och narstaende till foljd av defibrilleringschocker i livets
slutskede (Kinch Westerdahl m.fl., 2014).

Kunskapsnivan i var studie ar lagre an i studien fran 2012 dar man studerat dldre ICD-bérare i
Sverige (Thylén m.fl., 2018). Vi finner det bade forvanande och beklagligt att inte
kunskapsnivan har forbattrats pa 10 ar da guidelines ar tydliga med att ICD-béarare ska vara
delaktiga i beslut rérande behandlingen.

Slutsats

Vart material visar att flertalet ICD-barare inte har haft en dialog med vardgivare eller
narstaende avseende ICD-funktionen och dess praktiska och etiska innebord i livets slutskede,
vidare sags aven en ovilja till samtal rérande de har fragorna. Vi fann ocksa att kunskapsnivan
hos ICD-bararna i var studie var bristfallig och att en betydande andel hade svarigheter att ta
stallning till fragor rorande batteribyte och avaktivering nar hélsosituationen forsamras. Vi
formodar att ovanstaende resultat beror pa en bristande dialog mellan patient och vardgivare.

Vi anser att vart resultat belyser hur viktigt det &r att utbilda patienterna sa de kan gora
medvetna val baserade pa kunskap och inte pa missuppfattning. I ljuset av kunskapen fran var
studie ar utmaningen for specialistsjukskoterskan att utveckla verktyg for utbildning avseende
ICD-dosans funktion och infora rutiner dar samtal kontinuerligt fors med patient och
narstaende.

Kliniska implikationer

Ett exempel pa forbattringsarbete &r att skapa en informationsfilm som tar upp ICD-
behandlingens olika delar uppdelade i avsnitt. Fordelen ar att patienten i lugn och ro kan se
filmens olika delar tillsammans med nérstaende och finnas som komplement till var befintliga
patientinformation samt vara patient- och narstdendematen. Att skapa en rutin vid aterbesoken
pa ICD-mottagningen dar enkaten EOL-ICDQ anvands som underlag for samtal avseende
ICD-funktionen och dess praktiska och etiska innebdrd i livets slutskede. Samtalen bor
dokumenteras i patientens journal sa att kommunikationen tydliggors for samtlig involverad
vardpersonal. Forslag till fortsatt forskning skulle kunna vara att utvardera utbildningsinsatser
och om forandrad rutin vid aterbesoken gett effekt genom att upprepa enkatstudien.

20



Kristina Rauholt Lundkvist & Malin Cedermark Magnusson, legitimerade sjukskoterskor

Referenslista

Backman, A. & Edvardsson, E. (2020) Personcentrerad omvardnad som sjukskéterskans
karnkompetens. Edvardsson, E. & Backman, A. (Red.) Personcentrerad omvardnad i
teori och praktik. Lund: Studentlitteratur.

Coster, H. (2014). Forskningsetik och dmsesidighet - vard, social omsorg och skola.
Stockholm: Liber AB

Dahlberg, K. & Ekman, I. (Red.) (2017) Att lyssna pa och forsta patienters berattelser - nagra
teoretiska utgangspunkter. Vagen till patientens varld och personcentrerad vard: att
bli lyssnad pa och forstadd. Stockholm: Liber

Dahmstrom, K. (2011). Fran datainsamling till rapport- att gora en statistisk undersokning.
Lund: Studentlitteratur.

Dudas, K., Olsson, L. E., & Wolf, A. (2013). Uncertainty in illness among patients with
chronic heart failure is less in person-centred care than in usual care. European
journal of cardiovascular nursing : journal of the Working Group on Cardiovascular
Nursing of the European Society of Cardiology, 12(6), 521-528.
https://doi.org/10.1177/1474515112472270

Edvardsson, D., Backman, A. & Orrung Wallin, A. Kritisk reflektion utifran personcentrerad
omvardnad. Edvardsson, D. & Backman, A. (Red.) (2020). Personcentrerad
omvardnad i teori och praktik. (s.201-212). Lund: Studentlitteratur.

Ejlertsson, G. (2019) Enkéten i praktiken: En handbok i enkatmetodik. Studentlitteratur:
Lund.

Ekman, I. (Red.) (2020) Personcentrering — en etik i praktiken. Personcentrering inom halso-
och sjukvard: Fran filosofi till praktik. (s.27-52) Stockholm: Liber.

Ekman, I., Swedberg, K., & Taft, C. (2011). Person-centered care - Ready for prime time.
European Journal Of Cardiovascular Nursing : Journal Of The Working Group On
Cardiovascular Nursing Of The European Society Of Cardiology, 2011, Vol. 10, Iss.
4, Pp. 248-.251, 10(4), 248-251.

Ellenbogen, K., & Wood M., (2013). Cardic pacing & ICDs. Oxford: Blackwell publishing

Etikprovningsmyndigheten (2021). Stédmall for forskningspersoninformation. Hamtad
220120 fran https://etikprovningsmyndigheten.se/

EU:s regler for skydd av personuppgifter 2016/679. Hamtad 220306 fran EU:s regler for
skydd av personuppgifter | Europeiska kommissionen (europa.eu)

Fluur, C., Bolse, K., Stromberg, A., & Thylén, I. (2013). Patients' experiences of the
implantable cardioverter defibrillator (ICD); with a focus on battery replacement and

21


https://doi.org/10.1177/1474515112472270
https://etikprovningsmyndigheten.se/
https://ec.europa.eu/info/law/law-topic/data-protection/eu-data-protection-rules_sv
https://ec.europa.eu/info/law/law-topic/data-protection/eu-data-protection-rules_sv

Kristina Rauholt Lundkvist & Malin Cedermark Magnusson, legitimerade sjukskoterskor

end-of-life issues. Heart & lung : the journal of critical care, 42(3), 202—-207.
https://doi.org/10.1016/j.hrtlng.2012.11.006

Glikson, M., Nielsen, J. C., Kronborg, M. B., Michowitz, Y., Auricchio, A., Barbash, I. M.,
Barrabés JA., Boriani G., Braunschweig F., Brignole M., Burri H., Coats AJS.,
Deharo JC., Delgado V., Diller GP., Israel CW., Keren A., Knops RE., Kotecha D.,
Leclercq, C.,... Tolosana JM. (2021). 2021 ESC Guidelines on cardiac pacing and
cardiac resynchronization therapy. European heart journal, 42(35), 3427-3520.
https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehab364

Goldstein, N. E., Mehta, D., Teitelbaum, E., Bradley, E. H., & Morrison, R. S. (2008). "It's
like crossing a bridge™ complexities preventing physicians from discussing
deactivation of implantable defibrillators at the end of life. Journal of general
internal medicine, 23 Suppl 1(Suppl 1), 2-6. https://doi.org/10.1007/s11606-007-
0237-x

Groenveld, H. F., Coster, J. E., & Van Veldhuisen, D. J. (2021). Downgrade of cardiac
defibrillator devices to pacemakers in elderly heart failure patients: clinical
considerations and the importance of shared decision-making. Netherlands heart
journal : monthly journal of the Netherlands Society of Cardiology and the
Netherlands Heart Foundation, 29(5), 243-252. https://doi.org/10.1007/s12471-021-
01555-w

Goonewardene, M., Barra, S., Heck, P., Begley, D., Fynn, S., Virdee, M., Grace, A., &
Agarwal, S. (2015). Cardioverter-defibrillator implantation and generator
replacement in the octogenarian. Europace : European pacing, arrhythmias, and
cardiac electrophysiology : journal of the working groups on cardiac pacing,
arrhythmias, and cardiac cellular electrophysiology of the European Society of
Cardiology, 17(3), 409-416. https://doi.org/10.1093/europace/euu248

Hadler, R. A., Goldstein, N. E., Bekelman, D. B., Riegel, B., Allen, L. A., Arnold, R. M.,
Harinstein, M. E., & Kavalieratos, D. (2019). "Why Would | Choose Death?": A
Qualitative Study of Patient Understanding of the Role and Limitations of Cardiac
Devices. The Journal of cardiovascular nursing, 34(3), 275-282.
https://doi.org/10.1097/JCN.0000000000000565

Hedman, H. (2020) Patientens-personens rgst. Ekman, 1. (Red.) Personcentrering inom
héalso- och sjukvard: Fran filosofi till praktik (s.7-19). Stockholm: Liber

Hess, P. L., Matlock, D. D., & Al-Khatib, S. M. (2020). Decision-making regarding primary
prevention implantable cardioverter-defibrillators among older adults. Clinical
cardiology, 43(2), 187-195. https://doi.org/10.1002/clc.23315

Hill, L., Mcllfatrick, S., & Taylor, B. J. (2016). Implantable cardioverter defibrillator (ICD)
deactivation discussions: Reality versus recommendations. European journal of
cardiovascular nursing : journal of the Working Group on Cardiovascular Nursing

22


https://doi.org/10.1016/j.hrtlng.2012.11.006
https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehab364
https://doi.org/10.1007/s11606-007-0237-x
https://doi.org/10.1007/s11606-007-0237-x
https://doi.org/10.1007/s12471-021-01555-w
https://doi.org/10.1007/s12471-021-01555-w
https://doi.org/10.1093/europace/euu248
https://doi.org/10.1097/JCN.0000000000000565
https://doi.org/10.1002/clc.23315

Kristina Rauholt Lundkvist & Malin Cedermark Magnusson, legitimerade sjukskoterskor

of the European Society of Cardiology, 15(1), 20-29.
https://doi.org/10.1177/1474515115584248

Hill, L., Mcllfatrick, S., & Taylor, B. J. (2018). Patient and Professional Factors That Impact
the Perceived Likelihood and Confidence of Healthcare Professionals to Discuss
Implantable Cardioverter Defibrillator Deactivation in Advanced Heart Failure:
Results From an International Factorial Survey. The Journal of cardiovascular
nursing, 33(6), 527-535. https://doi.org/10.1097/JCN.0000000000000500

Husser, D., Christoph Geller, J., & Taborsky, M. (2019). Remote monitoring and clinical
outcomes: details on information flow and workflow in the IN-TIME
study. European heart journal. Quality of care & clinical outcomes, 5(2), 136-144.
https://doi.org/10.1093/ehjqcco/gey031

Kinch Westerdahl, A., Sjoblom, J., & Mattiasson, A. C. (2014). Implantable cardioverter-
defibrillator therapy before death: high risk for painful shocks at end of
life. Circulation, 129(4), 422—429.
https://doi.org/10.1161/CIRCULATIONAHA.113.002648

Kristensson Uggla, B. (2020). Personfilosofi — filosofiska utgangspunkter for
personcentrering inom halso- och sjukvard. Ekman, 1. (Red.) (2020)
Personcentrering inom hélso- och sjukvard: Fran filosofi till praktik. (s.58-103)
Stockholm: Liber

Kaber, L., Thune, J. J., Nielsen, J. C., Haarbo, J., Videbzk, L., Korup, E., Jensen, G.,
Hildebrandt, P., Steffensen, F. H., Bruun, N. E., Eiskjer, H., Brandes, A., Thaggersen,
A. M., Gustafsson, F., Egstrup, K., Videbak, R., Hassager, C., Svendsen, J. H.,
Hofsten, D. E., ..., Pehrson, S. DANISH Investigators (2016). Defibrillator
Implantation in Patients with Nonischemic Systolic Heart Failure. The New England
journal of medicine, 375(13), 1221-1230. https://doi.org/10.1056/NEJM0al1608029

McCormack, B., & McCane, T. (2021). Ett ramverk for personcentrerad omvardnad. Mc
Cormack, B. & McCane, T. (Red.). Personcentrerade arbetssatt inom vard - teori
och praktik. (s.75-104). Lund: Studentlitteratur

McDonagh,T. A., Metra, M., Adamo, M., Gardner, R. S., Baumbach, A., Bohm, M., Burri H.,
Butler J., Celutkiené J., Chioncel O., Cleland JGF., Coats AJS., Crespo-Leiro MG.,
Farmakis D., Gilard M., Heymans S., Hoes AW., Jaarsma T., Jankowska EA.,...
Skibelund, K. ESC Scientific Document Group (2021). 2021 ESC Guidelines for the
diagnosis and treatment of acute and chronic heart failure. European heart journal,
42(36), 3599-3726. https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehab368

McEvedy, S. M., Cameron, J., & Lugg, E. (2018). Implantable cardioverter defibrillator
knowledge and end-of-life device deactivation: A cross-sectional survey. Palliative
medicine, 32(1), 156-163. https://doi.org/10.1177/0269216317718438

23


https://doi.org/10.1177/1474515115584248
https://doi.org/10.1097/JCN.0000000000000500
https://doi.org/10.1093/ehjqcco/qcy031
https://doi.org/10.1161/CIRCULATIONAHA.113.002648
https://doi.org/10.1056/NEJMoa1608029
https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehab368
https://doi.org/10.1177/0269216317718438

Kristina Rauholt Lundkvist & Malin Cedermark Magnusson, legitimerade sjukskoterskor

Miller, J. L., Chung, M. L., & Etaee, F. (2019). Missed opportunities! End of life decision
making and discussions in implantable cardioverter defibrillator recipients. Heart &
lung : the journal of critical care, 48(4), 313-3109.
https://doi.org/10.1016/j.hrtlng.2019.04.006

Parén, P., Schaufelberger, M., Bjorck, L., & Lappas, G. (2014). Trends in prevalence from
1990 to 2007 of patients hospitalized with heart failure in Sweden. European journal
of heart failure, 16(7), 737-742. https://doi.org/10.1002/ejhf.109

Persson, S. (2002) Kardiologi, hjartsjukdomar hos vuxna. Lund: Studentlitteratur.

Polit, D.F. & Beck, C. (2021) Nursing research: generating and assessing evidence for
nursing practice. Philadelphia: Lippincott Williams & Wilkins.

Priori, S. G., Blomstrom-Lundgyvist, C., & Mazzanti, A. ESC Scientific Document Group
(2015). 2015 ESC Guidelines for the management of patients with ventricular
arrhythmias and the prevention of sudden cardiac death: European heart journal,
36(41), 2793-2867. https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehv316

Rienecker, L., & Stray Jérgensen, P. (2018). Att skriva en bra uppsats. Stockholm:
Samfundslitteratur och Liber.

SFS 2003:460. Lag om etikprévning av forskning som avser manniskor. Hamtad 220120 fran
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-
forfattningssamling/lag-2003460-om-etikprovning-av-forskning-som sfs-2003-460

SFS 2014:821. Patientlag. Hamtad 220120 fran https://www.riksdagen.se/sv/dokument-
lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821 sfs-2014-821

Socialstyrelsen. (2018) Nationella riktlinjer for hjartsjukvard: Stod for styrning och ledning.
Hamtad 220120 fran https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2018-6-28.pdf

Statistiska centralbyran (SCB). Sveriges framtida befolkning 2017-2070: Storst folkokning ar
att vanta blad de aldsta. Hamtad 220306 fran https://www.scb.se/hitta-
statistik/statistik-efter-
amne/befolkning/befolkningsframskrivningar/befolkningsframskrivningar/pong/stati
stiknyhet/sveriges-framtida-befolking-20182070/

Stromberg, A., Fluur, C., & Miller, J. (2014). ICD recipients' understanding of ethical issues,
ICD function, and practical consequences of withdrawing the ICD in the end-of-life.
Pacing Clin Electrophysiol; 37(7):834-42.

Svanholm, J. R., Nielsen, J. C., & Mortensen, P. (2015). Refusing Implantable Cardioverter
Defibrillator (ICD) Replacement in Elderly Persons-The Same as Giving Up Life: A
Qualitative Study. Pacing and clinical electrophysiology : PACE, 38(11), 1275-
1286. https://doi.org/10.1111/pace.12702

Svenska ICD- och pacemakerregistret. (2020). Arsrapport

24


https://doi.org/10.1016/j.hrtlng.2019.04.006
https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehv316
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-2003460-om-etikprovning-av-forskning-som_sfs-2003-460
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-2003460-om-etikprovning-av-forskning-som_sfs-2003-460
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2018-6-28.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2018-6-28.pdf
https://www.scb.se/hitta-statistik/statistik-efter-amne/befolkning/befolkningsframskrivningar/befolkningsframskrivningar/pong/statistiknyhet/sveriges-framtida-befolking-20182070/
https://www.scb.se/hitta-statistik/statistik-efter-amne/befolkning/befolkningsframskrivningar/befolkningsframskrivningar/pong/statistiknyhet/sveriges-framtida-befolking-20182070/
https://www.scb.se/hitta-statistik/statistik-efter-amne/befolkning/befolkningsframskrivningar/befolkningsframskrivningar/pong/statistiknyhet/sveriges-framtida-befolking-20182070/
https://www.scb.se/hitta-statistik/statistik-efter-amne/befolkning/befolkningsframskrivningar/befolkningsframskrivningar/pong/statistiknyhet/sveriges-framtida-befolking-20182070/
https://doi.org/10.1111/pace.12702

Kristina Rauholt Lundkvist & Malin Cedermark Magnusson, legitimerade sjukskoterskor

Thylén, 1., Moser, D. K., & Chung, M. L. (2013). Are ICD recipients able to foresee if they
want to withdraw therapy or deactivate defibrillator shocks? International journal of
cardiology. Heart & vessels, 1, 22-31. https://doi.org/10.1016/j.ijchv.2013.11.001

Thylén, 1., Moser, D. K., & Strémberg, A. (2018). Octo- and nonagenarians' outlook on life
and death when living with an implantable cardioverter defibrillator: a cross-
sectional study. BMC geriatrics, 18(1), 250. https://doi.org/10.1186/s12877-018-
0942-9

Thylén, 1., Wenemark, M., & Fluur, C. (2014). Development and evaluation of the EOL-
ICDQ as a measure of experiences, attitudes and knowledge in end-of-life in patients
living with an implantable cardioverter defibrillator. European journal of
cardiovascular nursing : journal of the Working Group on Cardiovascular Nursing
of the European Society of Cardiology, 13(2), 142-151.

Wising, J., Mattsson, G., & Rambaree, K. (2021). 'Life with a device': the octogenarians'
experiences with an implantable cardioverter-defibrillator-a qualitative
study. European journal of cardiovascular nursing : journal of the Working Group
on Cardiovascular Nursing of the European Society of Cardiology, zvab033.
Advance online publication. https://doi.org/10.1093/eurjcn/zvab033

World Medical Association (2013). WMA Declaration of Helsinki- Ethical principles for
medical Research involving human subjects. Hamtad 220120 fran
https://www.wma.net/policies-post/wma-declaration-of-helsinki-ethical-principles-
for-medical-research-involving-human-subjects/

Vérldshalsoorganisationen WHO (2015). People-centred and integrated helath services: an
overview of the evidence. Hamtad 220120 fran People-centred and Integrated Health
Services: an Overview of the Evidence - IFIC (integratedcarefoundation.orq)

25


https://doi.org/10.1016/j.ijchv.2013.11.001
https://doi.org/10.1186/s12877-018-0942-9
https://doi.org/10.1186/s12877-018-0942-9
https://doi.org/10.1093/eurjcn/zvab033
https://www.wma.net/policies-post/wma-declaration-of-helsinki-ethical-principles-for-medical-research-involving-human-subjects/
https://www.wma.net/policies-post/wma-declaration-of-helsinki-ethical-principles-for-medical-research-involving-human-subjects/
https://integratedcarefoundation.org/publications/people-centred-and-integrated-health-services-an-overview-of-the-evidence
https://integratedcarefoundation.org/publications/people-centred-and-integrated-health-services-an-overview-of-the-evidence

Bilaga 1

Forskningspersonsinformation Geéteborg 2021-12-14

Vi vill fraga dig om du vill delta i vart examensarbete. | det har dokumentet far du information
om examensarbetet och om vad det innebar att delta.

Vad ar det for examensarbete och varfor vill ni att jag ska delta?

Vi kontaktar dig for att du har en ICD eller CRT-D inopererad och gar pa kontroller

pa Hjartmottagning pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Sahlgrenska, Mélndal eller

Ostra. Examensarbetet syftar till att erhalla fordjupad kunskap om dina erfarenheter och din
syn pa ICD-behandling. Vi ar sjukskdterskor som vidareutbildar oss vid Géteborgs Universitet
pa specialistsjukskoterskeprogrammet inom hjartsjukvard. Examensarbetet ar en del av var
magisteruppsats. Tillstand fran verksamhetschef har givits for var undersokning.

Huvudman for examensarbetet ar institutionen for vardvetenskap och hélsa

vid Goéteborgs universitet, i samarbete med Sahlgrenska Universitetssjukhuset och
Vastra Gotalandsregionen. Med huvudman menas den organisation som &r ansvarig
for examensarbetet.

Hur gar examensarbetet till?

Du kommer att bli uppringd inom nagra veckor av de ansvariga sjukskoterskorna, Malin
Cedermark Magnusson eller Kristina Rauholt Lundkvist, och far fragan om du vill delta

i var undersokning. Om du valjer att delta kommer vi att skicka hem en enkat till dig. Enkaten
innehaller ett antal fragor som beréknas ta cirka 20 minuter att besvara. Nar du fyllt i enkéten
skickar du tillbaka den i det frankerade kuvertet du fatt av oss.

Maojliga foljder och risker med att delta i examensarbetet

Att dela med dig av dina erfarenheter kan eventuellt kdnnas positivt. Mojligtvis kan

fragorna som stélls leda till foljdfragor eller framkalla kanslor och tankar som &r jobbiga. Om
du upplever nagot negativt som du vill prata om eller har fragor kring undersékningen som du
vill diskutera sa gar det bra att ringa till de ansvariga sjukskoterskorna, Malin Cedermark
Magnusson pa telefonnummer 031-3427473 eller Kristina Rauholt Lundkvist

pa telefonnummer 031-3428774.

Vad hander med mina uppgifter?



Examensarbetet kommer att samla in och registrera information om dig. Dina svar och dina
resultat kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem. Dina svar kommer inte
synas i din patientjournal eller paverka den vard/behandling da far. Enligt EU:s
dataskyddsforordning har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som hanteras
i examensarbetet, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begéra att uppgifter
om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter begransas. Om du vill ta del av
uppgifterna ska du kontakta Malin Cedermark Magnusson eller Kristina Rauholt Lundkvist pa
ovan telefonnummer. Ansvarig for dina uppgifter &r Goteborgs universitets dataskyddsombud
som kan nas via e-post: dataskydd@gu.se, eller telefon: 031-786 00 00. Om du ar missnojd
med hur dina personuppgifter behandlas har du ratt att lamna in klagomal till
Datainspektionen, som ér tillsynsmyndighet for dataskyddsférordningen.

Hur far jag information om resultatet av examensarbetet?

Examensarbetet kommer att bli publicerat i universitets databas for

uppsatser, www.gupea.ub och ett skriftligt exemplar kommer att arkiveras pa institutionen for
vardvetenskap och hélsa, Sahlgrenska Akademin,

Goteborgs Universitet. Examensarbetet kommer dven att presenteras muntligen vid
institutionen for vardvetenskap och halsa.

Om du ar intresserad av resultatet av examensarbetet gar det bra att maila till ndgon av oss och
séga att du vill ha ett exemplar av den fardiga magisteruppsatsen skickad till dig. I uppsatsen
kommer resultatet av enkatundersokningen presenteras. Du har ocksa ratt att inte alls ta del av
nagot resultat.

Forsakring och ersattning

Deltagande i examensarbetet ar frivilligt och ingen ersattning utgar.

Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande é&r frivilligt och du kan nér som helst vaélja att avbryta deltagandet. Om du
valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behdver du inte uppge varfor, och det
kommer inte heller att paverka din framtida vard eller behandling. Om du vill avbryta ditt
deltagande ska du kontakta de ansvariga for examensarbetet.

Ansvariga for examensarbetet

Vi ar bada studenter vid specialistsjukskoterskeprogrammet inom hjartsjukvard pa Goéteborgs
Universitet, dar uppsatsen skrivs inom ramen for utbildningen hos utbildningsanordnaren.
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Malin Cedermark Magnusson

legitimerad sjukskoterska pa Kardiologen
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Tfn. 031-3427473

guscedmal @student.qu.se

Handledare:

Annika Odell, Oversjukskoterska, PhD

Adj. Universitetslektor vid institutionen for

Vardvetenskap och Halsa

Tfn. 031-3421000

Kristina Rauholt Lundkvist

legitimerad sjukskoterska pa Kardiologen
Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Tfn. 031-3428774

gusraukr@student.qu.se
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