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Trygghet/sakerhet och livskvalité hos in-
divider med ICD (implanterad hjart-
defibrillator) fem ar efter implantationen

Inger Flemme

Hjart-karlsjukdomar (Holmberg, M, Holmberg, S & Herlitz 1999) ar
den framsta orsaken till dod i vastvarlden. | Europa orsakas 40 % av
alla doédsfall av hjart-karlsjukdomar. En hjart- karlsjukdom kan leda
till livshotande rytmrubbningar (arytmier) som i sin tur kan leda till
plétslig hjartddd. Implanterad hjartdefibrillator (implantable cardio-
verter defibrillator, ICD) (Socialstyrelsen 2004) har utvecklats for att
behandla livshotande arytmier. Att leva med en ICD (Luderitz et al.
1994) kan upplevas pa olika satt. En del individer lever ett normalt
liv, ICD besvarar dem inte och de ser den som en livraddare. Andra
férandras i sin personlighet efter implantationen (Charmaz 1987,
Sauve 1995) och ICD utgdr ett hinder for ett normalt liv. En individs
livskvalité (Eckert & Jones 2002) paverkas inte bara av sjukdomen
utan ocksa av anpassningen till en férandrad livssituation som ett
resultat av ICD. Studiernas syfte var att beskriva otrygghet/oséker-
het och livskvalité hos individer som har levt med ICD i minst fem ar.
Trettiofem ICD-barare fran sydvastra Sverige studerades under en
5-arsperiod med avseende pa otrygghet/osdkerhet och livskvalité.
Resultaten visar att otryggheten/osékerheten var som hogst ett ar
efter implantationen. Den totala livskvaliten och livskvaliten inom
det socioekonomiska livsomradet var lagst ett ar efter implanta-
tionen for att darefter ater 6ka fram till ar fem efter implantationen.
Livskvaliten inom familjelivet skattades hogst fran bérjan, i forhal-
lande till de andra livsomradena, men minskade sedan ater. Den
skattades efter fem ar fortfarande hogt. Slutsatsen av studien ar
att ICD-barare efter 5 ar hade en rimligt god livskvalité med undan-
tag fran det forsta aret. De kande sig tryggare/mindre osakra med
tiden och upplevde ICD som en livrdddare (Flemme 2004).
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Livshotande arytmi och ICD
Definitionen av plitsiig hjartdid (So-
cialstyrelsen 2004) kan variera mel-
lan 6gonblicklig déd respektive dod
inom 24 timmar. I Sverige riknas in-
cidensen av plotslig hjirtdod till 0,1
% av populationen per ar. Omkring
40 % av dessa hjirthindelser ir inte
observerade péd plats och dirmed ir
personerna utom mdijlighet till dter-
upplivning. Av dem som o&verlever,
som ett resultat av aterupplivning, ir
risken for aterinsjuknande cirka 10 %
per ar och efter fem ar 50 %.
Livshotande kammararytmi (Social-
styrelsen 2004, Englund 20006) startar
nistan alltid med ett eller flera extra-
slag. Sddana férekommer normalt i ett
litet antal dven hos hjirtfriska medan
antalet extraslag kan oka efter genom-
gangen hjirtinfarkt eller annan hjirt-
muskelskada. Extraslagen utgor da en
okad risk for plotslig hjartdod. Rytm-
stabiliserande likemedel (anti-arytmi-
ka) har traditionellt anvints for att be-
handla dessa tillstaind. Dessa likemedel
har emellertid mer eller mindre svara
biverkningar. Som en kompletterande
behandling har man sedan bérjan av
1980-talet opererat in en defibrillator
(ICD). ICD fdrebygger inte, men upp-
ticker och behandlar arytmier nir de
uppkommer. Den paverkar inte den
underliggande hjirtsjukdomen. Mo-
derna ICD dr smd, dosan inopereras
oftast under huden pé vinster sida och
elektroderna ldggs in 1 hégra delen av
hjartat. ICD kanner av hjirtats elektris-
ka aktivitet och analyserar hjirtrytmen.
Om denna ir snabb och 6verstiger det
tak som ICD dr inprogrammerad pa
behandlar den arytmin. Behandlingen
bestir av ett antal férprogrammerade
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sekvenser av impulser i syfte att bryta
en pagiende snabb arytmi och fd hjir-
tat att 6verga till normal rytm, vilket dr
det vanligaste forloppet. Om detta inte
lyckas levererar ICD slutgiltigt en elek-
trisk chock (ICD-chock). En del ICD-
bérare har aldrig fatt nagon sddan och
av dem som fatt en eller flera chocker
forsoker man att minska dessa genom
reglering av  likemedelsbehandling
och omprogrammering av ICD. ICD-
implantation gors idag vid 13 sjukhus
i Sverige. Under 2005 gjordes 464 nya
implantationer.

Att leva med ICD

Hjirtat ar den del av kroppen som i
dagligt tal betraktas som centrum
for vara kinslor. Att operera in arti-
ficiellt material i hjirtat kan utgéra en
stark upplevelse. Livet med en ICD
i kroppen (Luderitz et al. 1994) kan
upplevas pa manga olika sitt. En del
individer lever ett normalt liv, ICD
besvirar dem inte och de ser den som
en livriddare medan andra foérind-
ras i sin personlighet (Charmaz 1987,
Sauve 1995) efter implantationen och
ICD utgér ett hinder f6r ett normalt
liv. En del individer har levt med en
svar hjirtsjukdom under en lingre tid
och dr vana vid likemedelsbehandling.
De har anpassat sig till att leva med en
kronisk sjukdom. Andra har upplevt
att de varit friska till den dagen de
fick sin arytmi. Bade unga och dldre
individer kan drabbas av livshotande
arytmier. Yngre individer (Dougherty,
Benoliel & Bellin 2000) tycks vara
mer besvirade av ICD-apparaten i
relation till férindrat kroppsligt utse-
ende, livsstilsférindringar och fram-
tidsplaner.
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ICD-chocker

ICD-chock ir ett unikt kinnetecken
(Ahmad et al. 2000) for ICD-be-
handling. Vanligtvis upplevs ingen
varningsignal fére chocken, men den
kan foregas av en kinsla av svaghet
och yrsel. De flesta ICD-birare blir
medvetslosa strax efter en snabbt in-
sittande arytmi och kidnner didrfor
ingenting. Om emellertid individen dr
vaken, har upplevelsen av ICD-chock
beskrivits 1 litteraturen pa olika sitt.
Krau (1995) beskriver chocken som
“en histspark 1 brostet” eller som “att
sitta fingrarna i en elektrisk kontakt.”
Att fa mer dn en chock dr en negativ
upplevelse och individen i friga 6ns-
kar att det aldrig ska intriffa igen. Vis-
sa ICD-birare (Dougherty, Benoliel
& Bellin 2000) som upplever chocker
ir mindre dngsliga 4n de som aldrig
upplevt chocker eftersom chocken
bevisar att apparaten fungerar. Blotta
faktum (Ahmad et al. 2000) att en
chock kan intriffa utan varningssig-
naler kan skapa en kinsla av bristande
kontroll bade fér ICD-biraren och
hans/hennes familj. Dougherty, Be-
noliel & Bellin (2000) har identifierat
specifika ICD-relaterade symtom sa-
som ridsla for chocker, att ICD fung-
erar daligt eller pinsamhet, beroende
pa 1 vilket sammanhang chocken upp-
trader. Angest, depression och stress
ar andra reaktioner (Dougherty, Be-
noliel & Bellin 2000, Ahmad et al.
2000) som kan framtrida och dessa
tycks vara svarare hos de ICD-bidrare
som fatt manga chocker. Trots ut-
bildning 1 hjirt-lungriddning (Doug-
herty, Benoliel & Bellin 2000) kinner
sig ICD-bidrarens familj inte bekvim
med chocksituationen. Familjen kédn-
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ner sig osiker om vad som ska goras,
hur det ska gbras och 6ver huruvida
ICD-biraren kommer att bli med-
vetslos i samband med chocken. Bade
ICD-bidraren och familjen kan upp-
leva blandade kinslor om “livet med
apparaten” eftersom chocker upplevs
som skrimmande. Trots detta upp-
lever ICD-birare ocksa tacksamhet
(Fridlund et al. 2000) for att ha fatt
en ICD som forlinger livet. De rader
dven andra individer med liknande
symtom till ICD-behandling.

En individs livskvalité paverkas
inte bara av sjukdomen (Eckert & Jo-
nes 2002) utan ocksd av anpassningen
till en forandrad livssituation som
ett resultat av ICD. Alla ICD-birare
maste géra mer eller mindre stora
torindringar 1 sitt dagliga liv. Arten
av dessa forindringar beror pa den
underliggande hjirtsjukdomen, like-
medelsbehandlingen och individens
forméiga att handskas med situatio-
nen. Vissa ICD-bdrare anser inte att
forindringarna dr svira men likvil
maste de finna vigar till anpassning.
Ett vanligt problem bland ICD-bira-
re (Luderitz et al. 1994, Eckert & Jo-
nes 2002, Dougherty, Benoliel & Bel-
lin 2000) dr forbudet, tillfilligt eller
permanent, mot bilkérning, som kan
paverka deras oberoende och sociala
situation. Andra forindringar (Le-
mon, Edelman & Kirkness 2004) re-
laterar till ridslan att f4 en chock, och
da undviker ICD-birare den aktivitet,
det foremal eller den situation som
har féregatt tidigare chocker. Fére
implantationen, och vid dterbesok
efter implantationen, (Luderitz et al.
1994, Eckert & Jones 2002, Dougher-
ty, Benoliel & Bellin 2000) diskuteras
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fragor rérande limplig aktivitetsniva,
bilkérning, resor och fritidsintressen.
Interaktion med elektromagnetiska
tilt, mobiltelefon och méjliga effekter
pa arbetet dr andra viktiga omraden
t6r diskussion.

Olika individer behover olika
mingd information (Dougherty, Be-
noliel & Bellin 2000). En del upplever
att de inte vill ha si mycket informa-
tion och andra upplever att de har fatt
for lite. Dessutom (Sauve 1995) har
vissa ICD-birare, som ett resultat av
ett eller flera hjirtstillestind, nedsatt
férmaga att ta in och komma ihag gi-
ven information.

Otrygghet/osakerhet
Otrygghet/osikerhet
livshotande sjukdom har identifierats
som en betydande stressfaktor. Mishel
(1988) definierar otryggher som ’ofor-
mégan att bestimma meningen med
sjukdomsrelaterade hindelser’ (min
Oversittning). Otrygghet framtrider
i situationer ndr en hindelse inte kan

angdende en

definieras eller kategoriseras beroen-
de pd brist pa information. Individen
ar dirmed of6rmdogen att forutse kon-
sekvenserna av sitt beslut eller hand-
lande.

Livshotande sjukdomar (Mishel
1988, 1999) karaktiriseras vanligtvis
av att symtomens intensitet, varaktig-
het och aterfall dr oférutsigbara. Nar
man inte kdnner igen och kan klassi-
ficera stimuli kan kognitiva strukturer
inte skapas och dirmed infinner sig
otrygghet. Otrygghet ses ofta som ett
hot beroende pé oklarhet om vad som
ska ske. Emellertid kan den ocksa ses
som en mojlighet ddrfor att individen
ar osiker pa diagnosen och sjukdo-
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mens svarighetsgrad, vilket tillater in-
dividen att ha positiva férvintningar.
Individer som lever med konstant
otrygghet, antingen pa grund av en
kronisk sjukdom eller efter en be-
handlad akut och/eller livshotande
sjukdom med risk f6r aterfall, upple-
ver att otryggheten omfattar fysiska,
psykiska och sociala dimensioner i
livet samt paverkar dagliga rutiner
och aktiviteter. Otrygghet kan inte
elimineras helt och hillet utan maste
inférlivas 1 tillvaron med hjilp av tid
och stéd fran familj, vinner och hil-
so- och sjukvirdspersonal. Otrygghet
kan accepteras som “normal” nir in-
dividen inforlivar ofbrutsdgbarheten
och symtomen pa sjukdomen i sitt liv.
Detta innebir en forflyttning frin ett
kontrollerbart och férutsigbart per-
spektiv till ett accepterande av oférut-
sdgbarhet och otrygghet.

Livskvalité

1CD-behandling forlinger livet (Eng-
lund 20006). En sidan forlingning dr
ndra relaterad till livskvaliteten (Fer-
rans 1996) pd de extra dren. Att leva
med en kronisk sjukdom, sisom en
hjirtsjukdom, paverkar gradvis hela
livssituationen och kan omfatta alla
aspekter av livet. Det dr betydelsefullt
att vid beslut om vird och behandling
inkludera
lité sa att basta mojliga hilsa uppnais.
Det ir speciellt viktigt vid kroniska
sjukdomar dir inget bot finns. WHO
(Virldshilsoorganisationen 1979) de-
finierar hdlsa som ’ett tillstind av full-
stindigt fysiskt, psykiskt och socialt
vilbefinnande och inte endast frin-
varo av sjukdom eller svaghet’ (min
oversittning).

aven individens livskva-
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Livskvalité dr ett mangfacetterat
begrepp. Det finns ingen konsensus,
varken nationellt eller internationellt,
betriffande definition av begreppet.
WHOQOL (The World Health Orga-
nization Quality of Life Assessment
1995) definierar /livskvalité som ’indivi-
dens uppfattning om sin roll i livet i
den kultur som individen lever i, samt
i relation till sina mal, férvintning-
ar, principer och orosmoment’ (min
oversittning). Livskvalité dr alltsa ett
brett begrepp (WHOQOL 1995) som
inkluderar individens fysiska och psy-
kiska hilsa, grad av oberoende, soci-
ala relationer, personliga dsikter samt
forhéllandet till den omgivande mil-
jon. Denna definition uppmirksam-
mar att livskvalité dr ett subjektivt be-
grepp, som inkluderar bade positiva
och negativa aspekter av livet och har
flera dimensioner. Genom att bedéma
livskvalité hos ICD-bidrare kan infor-
mation om hur individen anpassat sig
fysiskt, psykiskt och socialt till sjuk-
domen och dess behandling erhallas.

For att omvardnadsmaissigt kunna
beméta och stédja dessa individer dr
det viktigt for hidlso- och sjukvard-
personal att kinna till férhdllanden
kring individers livskvalité. Omfat-
tande kunskap finns om den tekniska
utformningen av ICD och om ICD-
birares fysiska liv, men mer kunskap
behévs angiende dessa individers
livskvalité. Atskillig forskning be-
drivs (Bolse et al. 2002, 2005) men
ar mest inriktad pd det forsta aret ef-
ter implantationen. I de studier som
jag genomfort (Flemme et al. 2001,
2005) och som kortfattat kommer att
beskrivas, var det 6vergripande syftet
att beskriva livskvalité hos individer
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som levt med ICD 6ver en period av
fem ar.

Metod och tillvagagangssatt
Etiskt tillstind att genomfora de stu-
dier som kortfattat refereras i denna
artikel (Flemme et al. 2001, 2005),
har erhallits fran Htikkommitté vid
Goéteborgs universitet (Dnr 349-93,
T 090-02). Under en 5-drsperiod har
35 ICD-birare fran sydvistra Sverige
studerats med avseende pa deras upp-
levelser av otrygghet och livskvalité.
Den genomsnittlige ICD-bédraren var
vid ICD-implantationen en 59 ar gam-
mal man, gift, pensionerad och arbe-
tare till yrket. Han hade i grunden en
kranskirlssjukdom och ICD-appara-
ten var placerad i bukviggen.

Tva frageformuldr anvindes i stu-
dien; Mishel Uncertainty in Illness
Scale-Community form (MUIS-C)
(Mishel 1981) och Quality of Life
Index-Cardiac version (QLI-C) (Fer-
rans & Powers 1992). Frageformuliret
MUIS-C avser att mita otrygghet/
osdkerhet och bestir av 23 pastien-
den, som besvarades pa en 5-gradig
skala och relaterade till symtom, diag-
nos, behandling, relationer med hilso-
och sjukvardspersonal och planering
tor framtiden. Frageformuldret angi-
ende livskvalité, QLI-C, bestod av tva
delar med vardera 38 pastienden som
besvarades pa en 6-gradig skala. Del
I fokuserar pd tillfredsstillelse inom
olika livsomraden: fysisk hilsa, psy-
kisk/andlig hilsa, socioekonomi och
familjeliv medan del 1I fokuserar pa
betydelsen av samma fyra livsomra-
den for individen.

Frageformuldren besvarades av pa-
tienterna, antingen pa sjukhuset eller
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i hemmet, vid tre tillfillen: f6re im-
plantationen, 1 och 5 ar efter implan-
ICD-birare rapporterade
ocksd hur minga ICD-chocker han/
hon trodde sig ha fitt. Man jamforde
inte det exakta antalet chocker som
”ICD-minnet” beskriver med det an-
tal som ICD-birare angav.

tationen.

Resultat

Livskvaliten inom det socioekonomis-
ka livsomradet och livskvaliten inom
psykisk/andlig hilsa var ligst ett dr
efter implantationen for att direfter
iter Oka fram till det femte aret efter
implantationen. Livskvaliten inom fa-
miljelivet skattades hogst fran boérjan,
ijimforelse med livskvaliten inom an-
dralivsomriden, men minskade sedan
successivt under fem ar. Trots denna
minskning var tillfredsstillelsen med
familjelivet det livsomrade som skat-
tades hogst fem dr efter implantatio-
nen. I 6vrigt kunde inga nimnvirda
torindringar i den upplevda livskva-
liten pavisas.

Under den 5-drsperiod som studi-
erna pagick framkom att 25 individer
erhallit ICD-chocker, mestadels mel-
lan 1-10 chocker per individ, medan
10 individer aldrig hade upplevt na-
gon ICD-chock. Nir en jimférelse
gjordes mellan de individer som
utsatts for chocker och de som inte
upplevt nagra chocker, fanns ingen
pavisbar skillnad i rapporterad livs-
kvalité. Resultaten fran dessa studier
visar att otryggheten/osikerheten ir
som storst under det forsta dret efter
implantationen f6r att direfter suc-
cessivt minska. Fem dr efter implan-
tationen ar otryggheten/os:’ikerheten
mindre dn fére implantationen.
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Diskussion
Det 6vergripande intrycket av studi-
erna dr att ICD-birare anpassar sig till
sin forindrade livssituation och upp-
lever en rimligt god livskvalité. ICD-
bérare har en underliggande fortskri-
dande sjukdom och det dr troligt att
bide denna sjukdom och livet med
ICD ligger till grund f6r deras skatt-
ning av otrygghet och livskvalité.
Minskningen  av  psykisk/and-
lig hidlsa och den socioekonomiska
livskvaliten under 4r 1 var vintad. 1
bérjan av sjukdomsperioden idr indi-
viden upptagen med den férestiende
operationen, antalet erhallna chocker
och otryggheten om sjukdomen och
framtiden. ICD-bdrare kan uppleva
det stressfyllt (Carroll, Hamilton &
Mc Govern 1999) att bli tvungna att
minska sin arbetstid eller sluta arbeta
helt och dirmed forlora ekonomisk
sikerhet och social identitet.
Livskvalité inom familjelivet skat-
tades hogt frin bérjan men minskade
over tid. ICD-bidrares upplevelse av
att ha en livshotande sjukdom kan at-
foljas av stirkta relationer inom famil-
jen beroende pd 6kad nirhet (Doug-
herty, Benoliel & Bellin, 2000), vilket
resulterar i en hog skattning av livs-
kvaliten. Minskningen av livskvaliten
kan relatera till oro och otrygghet
over framtiden, vilket har identifierats
som en av de storsta stressfaktorerna
hos  hjirttransplantationskandidater
(Grady et al. 1995). Detta kan sikert
gilla dven for ICD-birare. En livsho-
tande sjukdom kan bdde stirka famil-
jerelationer och frimja konflikter och
oenigheter (Dougherty, Benoliel &
Bellin, 2000). Den sidnkta livskvaliten
inom familjelivet kan ocksa gilla livet
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iallmidnhet dd en ICD inte kan skydda
mot ovintade hindelser i familjens liv.
Den medelilders ICD-biraren utsitts
for samma pafrestningar i livet som
andra minniskor, som sjukdom, déd,
skilsmissa, pensionering och arbets-
16shet.

Antalet ICD-chocker har betydelse
(Sears & Conti, 2002) f6r ICD-bira-
res livskvalité: ju fler chocker, desto
ligre livskvalité. I foreliggande studie
fanns ingen skillnad i livskvalité mel-
lan dem som upplevt ICD-chocker
och de som ¢j upplevt chocker. Av de
patienter som upplevt chocker erhéll
flertalet mellan 1-10 chocker under en
5-drs period, vilket kan anses som ett
litet antal. Detta kan vara anledning-
en till att ingen skillnad i livskvalité
kunde pavisas i mina studier. En del
ICD-birare far aldrig nigon chock ef-
tersom deras underliggande sjukdom
kan ha forbattrats och/eller den farma-
kologiska behandlingen kan vara till-
ricklig for att forhindra uppkomst av
arytmier. ICD-bérare som far chocker
kan uppvisa ett undvikandebeteende
(Lemon, Edelman & Kirkness, 2004):
undvikande av aktiviteter, foremal
och platser. Chockerna utgor ett sick-
ness scoreboard (Sears & Conti, 2002)
dir ICD-birare anvinder
som en signal att reducera aktivitet.
Majoriteten av undvikandebeteenden
ar inte medicinsk rekommenderade
(Lemon, Edelman & Kirkness, 2004)
men dr ofta en initial reaktion pd en
ICD-chock.

Initialt uppvisar ICD-bidrare en hog
grad av otrygghet, nagot som kvarstar
under det forsta aret, for att darefter
minska. Det finns troligtvis ett sam-
band mellan otrygghet och den un-

”’scoren’”
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derliggande hjirtsjukdomen. Mishel
(1999) beskriver att otrygghet nar sin
hégsta niva i samband med invintan-
det av diagnos. Detta 6verensstim-
mer med ICD-bidrares skattningar av
otrygghet/osikerhet fére implantatio-
nen i mina studier. Aven sjukhusmil-
jon dr obekant och ofta skrimmande
med tanke pd de undersékningar och
behandlingar som individen ska ge-
nomgd. Otryggheten/osikerheten
kvarstar ofta efter utskrivning fran
sjukhus (Mishel 1988) eftersom det
fortfarande finns oklarheter i infor-
mationen om vad som skall gbras, vad
som inte skall gbras och hur det skall
gbras vid eventuella dterfall i arytmi.
Sjukhusvistelsens lingd i antal dagar
har minskat, vilketinnebir att det finns
firre dagar att forbereda ICD-birare
tor ett liv med ICD. Genom att frimja
ICD-birares sjilvfortroende och ge
adekvat information (Dougherty, Be-
noliel & Bellin, 2000) kan hilso- och
sjukvardspersonalen minska otrygg-
heten. Férutom att ICD-birare bir pa
sin otrygghet ska han/hon dessutom
ta till sig en stor mingd information
om sitt medicinska tillstind, risken att
fi en ny livshotande arytmi, konse-
kvenserna av ICD-behandlingen, hur
apparaten fungerar och detaljer kring
ICD-bidrare far bade
muntlig och skriftlig information.
Aven om det finns tid att stilla fragor
och fa svar dr det nist intill omdjligt
tor ICD-birare att ta till sig all n6d-
vindig information fér att dérefter
dka hem och kinna sig fri frin oro.

operationen.

Dessutom kan ICD-birares receptiva
formiga vara forsimrad (Sauve 1995)
pa grund av nedsatt kognitiv férmaga
efter svira arytmier.
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Anpassning till en ny situation
(Mishel 1988, 1999) kan bara iga
rum nir otryggheten har minskat, da
otrygghet har en negativ effekt pa
livskvaliten och psykosocial anpass-
ning. Aterbesok pa ICD-mottagning
bidrar till anpassning: medicinska,
farmakologiska, tekniska och psyko-
sociala spérsmal kan klargéras. Tiden,
stod fran familj och vinner samt atet-
upptagande av meningsfulla aktivite-
ter dr andra omraden i livet som har
betydelse fér anpassning, Efter ett ar
tycks det som om otryggheten till viss
del har eliminerats eller inforlivats 1
ICD-biérares nya liv. Personen kidnner
sig mer trygg och kan anpassa sig till
den forindrade situationen. Slutsat-
sen dr att ICD-birare efter 5 ar har en
rimligt god livskvalité, med undantag
fran det forsta aret. Man kinner sig
tryggare med tiden och upplever ICD
som en livriddare.
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Summary in English
Uncertainity and quality of life in recipients with an implantable

cardioverter defibrillator - a 5 year follow-up

Treatment with implantable cardioverter defibrillator (ICD) increases survival in pa-
tients suffering from ventricular tachyarrhythmias. The physiologic effects of having
an ICD implanted are well-known but there is still limited knowledge about uncerta-
inty and quality of life (QoL), especially in a long-term perspective. Therefore, the aim
of this study was to describe uncertainty and QoL in ICD recipients over a 5-year
period. The Mishel Uncertainty in lliness Scale-Community version (MUIS-C) and
Quality of Life Index-Cardiac version (QLI-C) was used for 35 recipients, living with
an ICD for at least five years. The data was collected on three occasions: before
implantation (baseline), at year 1 and at year 5 after implantation. QoL in the so-
cioeconomic and psychological/spiritual domains decreased from baseline to year
1 followed by an increase at year 5. The family domain had the highest QoL score
at baseline, but this decreased from baseline to year 5. Most of the ICD recipients
reported 1-10 shocks. Ten recipients reported no shock at all during the follow-up.
Finally, the perception of uncertainty showed a consistent decline at year 5. Initially,
the ICD recipients showed a high level of uncertainty, which persisted during the first
year, after which an improvement could be observed. The QoL is reasonable good
5 years after implantation, once the ICD recipient has passed the first year. The ICD
recipient then feels more certain and perceives the ICD as a lifesaver.

Keywords: implantable cardioverter defibrillator, long-term, quality of life, uncertain-
ity, ventricular tachyarrythmias
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