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Sammendrag.

Malet med denne studien var a undersgke hvordan det a leve med tilbakevendende
atrieflimmer pavirker pasientenes opplevelse av kontroll over eget hverdagsliv. Dette

inkluderer ogsa a identifisere faktorer som pavirker opplevelsen av kontroll.

Det er forventet en drastisk gkning av antall pasienter med atrieflimmer de kommende
tiarene. @kningen kan kreve at det vil stilles andre krav til bade behandling og oppfglging av
denne pasientgruppen. Dette vil utfordre og legge press pa helsetjenesten. Til tross for at
pasienter med atrieflimmer utgjgr en etter hvert voksende pasientgruppe synes den
kvalitative forskningen omkring denne gruppen fremdeles a vaere sparsom. Det vil derfor
vaere hensiktsmessig a forske grundigere pa problemstillinger knyttet til pasienter med

atrieflimmer.

Denne studien har en kvalitativ tilnserming og fokuset var rettet mot informantenes
livsverden. Jeg benyttet semistrukturerte intervju for a innhente data, og dataene ble
analysert ved hjelp systematisk tekstkondensering. Utvalget besto av 9 informanter som alle

hadde levd med tilbakevendende atrieflimmer over lengre tid.

Resultatene indikerer at pasientene opplever at sykdommen fgrer til nedsatt kontroll i
hverdagen. Hverdagen beskrives som uforutsigbar og uviss, og pasientene har tatt i bruk
ulike emosjonsbaserte strategier for a handtere dagliglivet. Oppfglgingen fra helsevesenet er
utilstrekkelig, og det synes a vaere et gap mellom den oppfglgingen pasientene trenger og
den de faktisk mottar. Funnene indikerer at det vil veere hensiktsmessig a ivareta
pasientenes psykiske og emosjonelle behov, og ikke bare de fysiske behovene knyttet til
sykdommen. Oppfaglgingen av pasientene bgr inkludere ulike former for sosial stgtte, i tillegg

til konkret og forstaelig informasjon om sykdommen og konsekvensene av den.

Nogkkelord: atrieflimmer, opplevd kontroll, pasient, opplevelser, helsepersonell, dagligliv
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1 Introduksjon.

Denne studien handler om hvordan pasienter med tilbakevendende atrieflimmer opplever a
leve med sykdommen, og hvordan sykdommen pavirker dem i hverdagen. Malet er a fa
kunnskap om hvilke utfordringer denne pasientgruppen star overfor slik at oppfglgingen fra
helsevesenet pa sikt kan bedres.

Oppgaven er todelt. | den fgrste delen far leseren en overordnet introduksjon til temaet,
formalet med studien og problemstillingen. Leseren presenteres deretter for den aktuelle
litteraturen og teorien som utgjgr rammeverket for studien. | metodedelen far leseren
kjennskap til selve analyseprosessen og funnene. Deretter presenteres og drgftes
resultatene fra studien med utgangspunkt i aktuell teori og tidligere forskning. | oppgavens
andre del presenteres den empiriske studien som er skrevet i form av en artikkel. Artikkelen
gir leseren bedre kjennskap til hvordan pasienter med tilbakevendende AF opplever a leve
med sykdommen. | tillegg bidrar artikkelen med kunnskap om hvordan sykdommen pavirker
pasientenes opplevelse av kontroll over eget hverdagsliv, og hva som pavirker denne

opplevelsen.

1.1 Bakgrunn for studien.

Atrieflimmer (AF) er en kronisk sykdom, og den hyppigst forekommende hjerterytme-
forstyrrelsen. Sykdommen forekommer i 1-2 % av normalpopulasjonen (Lip et al 2012, s
648). Pasienter med tilbakevendende (eng: recurrent) AF har hatt to eller flere episoder med
uregelmessig hjerterytme. Tilbakevendende AF kan vaere bade paroksysmal — vaere
selvterminerende og ga over innen 48 timer, eller persisterende — den er av 7 eller flere
dagers varighet og ma konverteres (Lip et al 2012, Cohen et al 2010). Vanlige symptomer pa
AF er tap av yteevne, slapphet, tung pust og hjertebank (Thelle & Lgchen 2010, s 7). AF er en
stor medvirkende arsak til ischemiske hjerneslag, hjertesvikt og dgdsfall generelt, og en

ledende arsak til sykehusinnleggelse grunnet av arytmier (Koponen et al 2007, s 52).



Over 6 millioner europeere er diagnostisert med AF, og over 60.000 bare i Norge. Antallet er
stadig gkende, og det er estimert at AF vil komme til 3 gi helsevesenet store utfordringer i
arene fremover, bade i form av flere pasienter og gkt gkonomisk byrde (Hendriks et al 2013,

Krijthe et al 2013).

Til tross for at AF er en kardiologisk sykdom er det flere karakteristika ved sykdommen som
gjor at den annerledes a leve med enn andre kardiologiske sykdommer, eksempelvis
hjertesvikt. AF har ikke alltid tydelige objektive tegn. Det kan ogsa vaere vanskelig a finne en
konkret arsak til sykdommen. Pasienter med AF har ofte lange perioder der de ikke har
symptomer (Dalteg et al 2013, s 2). | tillegg kan det veere uenighet om hva som er den beste
tilneermingen for a behandle tilbakevendende AF, noe som bidrar til at behandlingen av
sykdommen kan oppleves forvirrende og motstridende (McCabe et al 2011, s 6). | dag er den
fysiologiske delen av AF veldokumentert, og det er utarbeidet gode retningslinjer for
behandlingen av den (EHRA 2012). Det er ogsa utfgrt utallige kvantitative studier basert pa
randomiserte og kontrollerte metoder som har dokumentert sykdommens epidemiologi,
etiologi, risikofaktorer og nytten av ulike medikamenter og behandlingsregimer (lbid).
Kvalitative studier som sgker pasienters egne beskrivelser av a leve med AF over lengre tid,
og hvilke behov de far som en fglge av sykdommen synes derimot a vaere mangelfullt
beskrevet. De kvalitative studiene som er gjennomfgrt har vist at pasienter med AF vet for
lite om egen sykdom. Dette inkluderer ogsa hensikten med medisineringen og risikoene
forbundet med sykdommen (Ekblad et al 2013, Dalteg et al 2013, McCabe et al 2011). Funn
fra forskning viser at pasienter som har AF rapporterer om darlig informasjon bade om
sykdommens fysiologiske mekanismer, selve sykdomsforlgpet og hvordan sykdommen skal
handteres. Sykdommen oppleves uforutsigbar, og stadige anfall med AF kan bidra til en dyp
folelse av frykt. Dette kan etter hvert bli begrensende for flere av dagliglivets aktiviteter.
Mange pasienter med AF rapporterer derfor klare tegn pa nedsatt livskvalitet (Akintade et al
2013, Dalteg 2013, McCabe et al 2011). Flere kvalitative studier konkluderer ogsa med at
pasienter med AF synes a ha et stort behov for informasjon, undervisning og stgtte (Ekblad
et al 2013, McCabe et al 2011). Forskning har ogsa vist at pasienter med AF som opplever at

de kan pavirke sykdommen, ofte har bedre kunnskap om den.



Pasienter som ikke har fglelsen av @ kunne pavirke noe angir hyppigere og alvorligere
symptomer (McCabe et al 2008, Koponen et al 2007). For pasienter med hjertesvikt er det
pavist en svak sammenheng mellom opplevelsen av kontroll og deres helserelaterte
livskvalitet. De pasientene som opplevde hgy grad av kontroll var plaget av signifikant
mindre emosjonelt stress enn pasienter som opplevde liten grad av kontroll (Banerjee et al
2013, s 4). Pasienter med AF derimot har et lavere niva av personlig kontroll sammenliknet
med andre kardiologiske pasienter, blant annet sammenliknet med pasienter som ventet pa
bypass-operasjon, har hjertesvikt og som er diagnostisert med akutt koronar syndrom
(McCabe et al 2011, s 816). Sa langt jeg kan se er det ingen studier som knytter beskrivelser
av a leve med AF sammen med opplevelsen av kontroll. Dette til tross for at det antas at
personlig kontroll er med pa a pavirke helsen var. | en helt fersk studie fra 2013 papekes det
at det er et stort behov for a finne ut hvordan dagliglivet til pasienter med AF pavirkes av
sykdommen. Det er ogsa viktig a ta rede pa hvordan pasientene pavirkes emosjonelt og

hvilke begrensinger sykdommen gir (Ekblad et al 2013, s 138).

Denne studien har fgrst og fremst utgangspunkt i erfaringer fra eget arbeidsomrade, og
forskningen startet pa bakgrunn av min undring. Jeg har lenge veert interessert i og
nysgjerrig pa denne pasientgruppen fordi jeg opplever at den oppfglgingen de far fra
sykehuset pa langt naer kan imgtekomme behovene til pasientene. Erfaringsmessig ser jeg at
mange pasienter med tilbakevendende AF har hyppige anfall og behov for
sykehusinnleggelse. De fleste innleggelsene skjer akutt ved at pasientene selv registrerer at
de har fatt omslag til en uregelmessig hjerterytme. De tar deretter selv kontakt med
fastlege/legevakt for a bli innlagt. Under selve innleggelsen konverteres pasientene fra
atrieflimmer til vanlig hjerterytme enten medikamentelt eller ved hjelp av strgm
(elektrokonvertering). Innleggelsene varer alt fra noen timer til ca et dggn avhengig av hvor
lenge pasientene ma vente pa rom. Sykehuset tilbyr ingen rutinemessig eller systematisk
oppfelging av denne pasientgruppen utenom de akutte innleggelsene. Det er pasientenes
fastlege som har ansvar for den vanlige oppfglgingen. A leve med en kronisk sykdom som
tilbakevendende AF synes derfor @ vaere utfordrende og belastende. Det kan derfor vaere
viktig a ta rede pa hvordan pasienter opplever a leve med AF, og hvordan sykdommen
pavirker deres dagligliv. Denne studien kan bidra til & belyse hvordan tilbakevendende AF

pavirker pasientene og hvilke behov de har som en fglge av sykdommen.



1.2 Formalet med studien og presentasjon av problemstilling.

Hensikten med denne studien var a fa kunnskap om hvordan pasienter med tilbakevendende
atrieflimmer erfarer a leve med sykdommen, og mer spesifikt hvordan sykdommen pavirker
deres opplevelse av kontroll i hverdagen. Gjennom a innhente beskrivelser og erfaringer fra
pasienter som har levd med tilbakevendende AF over en lengre periode, kan studien gi oss
innsikt i hva som oppleves som utfordrende for denne pasientgruppen. Det kan vaere
verdifullt for helsepersonell a fa innsikt i hvilke behov disse pasientene har og dermed pa sikt

kunne forbedre tilbudet til denne pasientgruppen.

| denne oppgaven er begrepet helsepersonell stort sett synonymt med ansatte pa sykehuset.
Informantenes opplevelser og beskrivelser knyttet til helsevesenet og helsepersonell er ogsa
i stgrst grad knyttet til innleggelser pa sykehus og oppfglgingen de far her. Eventuelle andre

begreper som brukes i oppgaven vil defineres og utdypes fortlgpende der de anvendes.

Pa bakgrunn av introduksjonskapittelet og beskrivelse av formal presenteres fglgende

problemstilling:

Hvordan beskriver pasienter med tilbakevendende AF at sykdommen kan pdvirke deres

opplevelse av kontroll over eget hverdagsliv?

Problemstillingen rommer ogsa tre forskningsspgrsmal som det ogsa sgkes svar pa.

- Huvilke opplevelser beskriver pasientene som en fglge av a leve med tilbakevendende
AF?
- Hva pavirker pasientenes opplevelse av kontroll?

- Huvilke grep har pasientene tatt for fremme opplevelsen av kontroll?



2 Teoretisk rammeverk.

| dette kapittelet presenteres og belyses den aktuelle teorien og de ulike begrepene som
danner rammeverket for denne studien. | det fgrste avsnittet presenteres kontroll-begrepet,
og hvilken betydning det kan ha for personer som lever med kronisk sykdom. Her
presenteres ogsa aktuelle begreper som har betydning for kontroll, som helse og
helsefremming. Deretter presenteres begrepet sosial stgtte som ogsa har stor betydning for
og pavirker opplevelsen av kontroll. | det siste avsnittet presenteres Aron Antonovskys
(2012) begrep «opplevelse av sammenheng» (OAS), som er en del av hans salutogene

modell. OAS er valgt da det komplementerer og utfyller kontroll-begrepet.

2.1 Kontroll.

Kontroll er et ngkkelbegrep innenfor helsepsykologien, hvor det hevdes at kontroll spiller en
viktig rolle innenfor omrader som stress, mestring, helsefremming, rehabilitering og akutt og
kronisk sykdom (Walker 2001, s 1). A ha kontroll har positiv effekt pa autonome, endokrine
og immunologiske responser i kroppen, og kan bidra til a redusere utviklingen av patologiske
prosesser (Wallston 2007, s 148). A gi mennesker sterkere kontroll over forhold som pavirker

egen helse er en viktig del av helsefremmende arbeid (Walker 2001, s 28).

Kontrollbegrepet er sterkt knyttet sammen med, og har betydning for begrepene helse og
helsefremming. Jeg har derfor valgt a avklare kort hvordan disse to begrepene forstas og
anvendes i oppgaven. Dagens helseperspektiv er i dag i all hovedsak basert pa en
grunnleggende dikotomi mellom frisk og syk. Man er enten syk, og har darlig helse, eller man
er frisk og har god helse (Antonovsky 2012, s 27). | Antonovskys salutogene teori derimot
handler helse mer om var evne til 3 handtere det som skjer i livet. Det er ikke alltid man kan
gjore noe med selve sykdommen, men man kan alltid gjgre noe med det som fglger med den
(Ibid, s 32). Helse er dermed ikke det samme som a veere frisk, eller fri fra sykdom. Helse er
snarere en tilstand hvor man hele tiden beveger seg pa et flerdimensjonalt kontinuum
mellom helse og uhelse (Ibid, s 36). Man kan med andre ord ha AF og fremdeles veere ved

god helse. Det viktigste er hvordan man handterer sykdommen.



Helsefremming, eller helsefremmende arbeid, innebaerer at man i stgrre grad fokuserer pa
salutogene faktorer (det som gir helse) i oppfglgingen av pasienter, og ikke bare pa

patogenesen (Green & Tones 2010, s 12).

Kontroll er, i likhet med helse, et subjektivt begrep og derfor vanskelig a male. | litteraturen
skilles det ofte mellom opplevd kontroll (eng: perceived control) og reell kontroll. Det
sistnevnte refererer til det a ha kontroll rent objektivt sett, mens opplevd kontroll er en mer
subjektiv fglelse. Innenfor helseforskning brukes kontroll-begrepet oftest i betydningen
opplevd kontroll (Wallston 2007, s 148). Dette begrunnes med at det er opplevelsen av
kontroll som medierer helseeffektene, ikke hvorvidt man faktisk har kontroll reelt sett.
Samtidig er det ogsa opplevelsen av kontroll som har betydning for hvor «hardfgr» en er
som person, og hvordan en takler sykdom (Fjerstad 2010, s 32). Opplevd kontroll kan

defineres som:

«the belief that one can determine one’s own internal states and behaviour, influence one's

environment and/or bring about desired outcomes” (Wallston 1989, s 85).

| litteraturen skilles det mellom primaeer og sekundaer kontroll. Primaer kontroll innebaerer at
individet har mulighet for a forandre eller pavirke hendelser og utfallet av dem slik at
resultatet blir slik individet gnsker. Sekundaer kontroll innebzerer at det er individet som ma
forandre seg for a tilpasse seg situasjoner og hendelser (Wallston 2007, s 148, Lazarus &
Folkman 1984, s 171). Selv om primeaer kontroll er a foretrekke, vil sekundaer kontroll erstatte
og overta i situasjoner hvor primaer kontroll ikke lengre er et alternativ (Walker 2001, s 29).
Mennesker som opplever at de har kontroll utvikler ofte andre strategier for a handtere
sykdom enn de som ikke opplever kontroll. Det har ogsa vist seg at opplevelsen av kontroll
er tilbgyelig til 3 endre seg gjennom livet. Etter hvert som individet blir eldre tar det oftere i

bruk sekundaere kontroll strategier (Wallston 2007, s 148).

Det finnes mange ulike strategier for a handtere sykdom. De kan vaere bevisste og ubevisste,
passive og aktive. Et eksempel pa en aktiv strategi vil vaere a endre situasjonen — man foretar
en aktiv handling for a Igse situasjonen. En passiv strategi innebaerer a endre fglelsen,

eksempelvis ved hjelp av unngaelse eller distansering (Lode et al 2007, s 792).



Felles for alle teorier og definisjoner pa kontroll er at det a ha kontroll i stor grad handler om
pavirkning og innflytelse, og en tro pa at mennesker initierer hensiktsmessige handlinger for
a nd de mal de har satt seg. Tap av kontroll settes ofte i sammenheng med begrensinger i
evnen til 3 handtere noe, eksempelvis sykdom, og reduserte muligheter for a pavirke viktige
avgjorelser (Syme 1989, s 8). Opplevelsen av kontroll kan potensielt pavirke helsen i positiv
retning, og bgr derfor veere et integrert begrep i mange helsesettinger (Wallston 1989, s 85).
Individer som opplever a ha kontroll vil sannsynligvis engasjere seg mer i sin egen
helseatferd, noe som pavirker helsen i positiv retning. Manglende kontroll derimot, kan
fungere som en stressor og ha en negativ effekt pa menneskers helse. (Walker 2001, s 28).
Flere forskere papeker at selv om opplevelsen av kontroll er en sentral psykologisk
konstruksjon, kan det ikke sees pa som et isolert begrep. Det finnes flere andre
konstruksjoner som pavirker og har betydning for opplevelsen av kontroll, blant annet sosial
stgtte (lbid, s 30). Sosial stgtte handler om at mennesker lever i fellesskap med andre. Dette
innebaerer at de ikke er i stand til hverken a fungere eller til 3 oppleve kontroll uten stgtte av
andre. Sosial stgtte er derfor et viktig underliggende begrep nar man omtaler kontroll-

begrepet.

2.1.1 Betydningen av sosial stgtte.

Sosial stgtte kan forstas som det @8 ha mennesker rundt seg som gir emosjonell, informativ og
praktisk stgtte (Lazarus og Folkman 1984, s 164). Betydningen av sosial stgtte er ofte
undervurdert, og flere forskere peker pa sosial stgtte som en av de viktigste ressursene for a
mestre stressende opplevelser og stressreaksjoner knyttet til egen sykdom (Taylor 2012, s
180, Lazarus og Folkman 1984, s 243). | felge Walker (2001, s 125) er det viktig a skille
mellom mottatt (eng: received) og oppfattet (eng: perceived) stptte. Hgy grad av sosial
stgtte kan bidra til at individer ogsa opplever en stgrre grad av kontroll over hendelser som

pavirker dem, men dette avhenger av kvaliteten pa den sosiale stgtten.

Begrepet «perceived social support» inkluderer en evaluering eller en vurdering avom, og i
hvilken utstrekning den stgtten som gis oppleves som god og hensiktsmessig (Walker 2001, s
125). Allikevel er det ikke bare kvaliteten pa den sosiale stgtten som er viktig. Det er ogsa

hensiktsmessig a differensiere mellom ulike former for sosial stgtte.



Taylor (2012, s 180) beskriver fire ulike former for sosial stgtte: (i) emosjonell stgtte, (ii)
bekreftende/ aksepterende (eng: affirmation) stgtte. (iii) informasjonsstgtte og (iiii)

instrumentell (eng: tangible) stgtte

Emosjonell stgtte innebzerer a tilby empati, omsorg, kjeerlighet og tillitt. Denne formen for
stgtte kan styrke individets selvfglelse og egenverd og bidra til at det mgter stress med en
stgrre grad av selvtillit. Den beste kilden for & gi emosjonell stgtte vil ofte vaere naer familie

(Taylor 2012, s 180).

Bekreftende/aksepterende stgtte er knyttet til emosjonell stgtte og er en mate a
anerkjenne og bekrefte individet som en verdifull person. Denne formen for stgtte kan bidra
til & forsikre en person at han er betydningsfull for dem som bryr seg om han/henne, og
stgtten kan komme bade fra naer familie og stgrre sosiale grupper som venner, kollegaer og

fellesskapet generelt (lbid, s 181)

Informasjonsstgtte inkluderer formidling av informasjon og radgivning, eksempelvis hva
som utlgser AF, hvordan medisinene virker og hvordan de bgr holde seg i fysisk aktivitet.
Denne formen for stgtte kan bidra til stgrre forutsigbarhet ved a hjelpe individet a forutse
opplevelser og hendelser. Samtidig kan informasjonsstgtte hjelpe individet til a tolke og
forsta ulike hendelser og bidra til 3 bestemme hvilken strategi som er mest gunstig, noe som

kan gi individet en gkt opplevelse av kontroll (Ibid).

Instrumentell stgtte innebaerer praktisk hjelp og assistanse. Dette kan inkludere at man
sgrger for at individet far gode hjelpemidler, at man gjgr ulike gjgremal lettere for individet
ved enten a dele pa oppgavene eller ta over for dem eller at man tilbyr konkret hjelp i form

materielle ting som eksempelvis penger (Walker 2001, s 124).



2.2 Kontroll og opplevelse av sammenheng (OAS).

P3a samme mate som det finnes ulike begreper som kan pavirke opplevelsen av kontroll,
finnes det flere teorier som kan utgjgre viktige bidragsytere i forstaelsen av hva opplevelsen
av kontroll innebzerer og betyr. | Antonovskys teori fremstar begrepet «opplevelse av
sammenheng» (OAS) som den viktigste helsedeterminanten. Hvordan individet plasserer seg
pa kontinuumet mellom helse og uhelse avgjgres av OAS. Antonovsky (2012, s 41) definerer

OAS slik:

«Opplevelsen av sammenheng er en global innstilling som uttrykker i hvilken grad man har en gjennomgdende,
varig, men ogsd dynamisk falelse av tillit til at (1) stimuli som kommer fra ens indre og ytre miljg, er
strukturerte, forutsigbare og forstdelige, (2) man har ressurser nok til radighet til & kunne takle kravene som

disse stimuliene stiller, og (3) disse kravene er utfordringer det er verdt G engasjere seg i».

Flere forskere papeker at OAS bade likner p3, og representerer en ulgselig av del
kontrollbegrepet (Walker 2001, s 26, Syme 1989, s 9). Viktigheten av a oppleve verden som
sammenhengende og forstaelsesfull er sentral for individet og danner selve kjernen i OAS-
begrepet. At hendelser i livet fremstar som sammenhengende er ogsa avgjgrende for at
individet kan oppleve & ha kontroll (Walker 2001, s 32). | Igpet av livet vil individet utsettes
for ulike stressfaktorer. Stressfaktorer defineres som: «krav som det ikke finnes noen
umiddelbar eller automatisk adaptiv respons pd». Individets evne til 3 motsta stress
avhenger av bade personlighet og tidligere livserfaringer, og om situasjonene de opplever er
uforutsigbare og forbundet med uvisshet (lbid, s 26). Det er videre individets OAS-niva som
er med pa a avgjgre om ulike stressfaktorer blir sykdomsfremkallende, ngytrale eller
helsebringende (Antonovsky 2012, s 51). OAS bestar av tre komponenter: begripelighet,

handterbarhet og meningsfullhet.

Begripelighet - handler om i hvilken grad man opplever at stimuli man utsettes for er
kognitivt forstaelige. Oppleves inntrykk som velordnede, sammenhengende og strukturerte,
eller kaotiske, uorganiserte, tilfeldige og uforstaelige? Personer som skarer hgyt pa
begripelighet forventer at stimuli de mgter er forutsigbare, eller at de i det minste kan

plasseres i en sammenheng og forklares dersom de kommer overraskende pa (Ibid, s 40).



Handterbarhet — handler om hvordan individer opplever at de har tilstrekkelige ressurser til
radighet for a kunne takle kravene fra alle de ulike stimuliene man utsettes for. En sterk
opplevelse av handterbarhet bidrar til at man ikke fgler seg som noe offer for

omstendighetene eller at livet generelt er urettferdig (Antonovsky 2012, s 40).

Meningsfullhet — handler om i hvilken grad man fgler at livet er forstaelig rent
felelsesmessig. Representerer tilvaerelsen problemer og krav noe det er verdt a engasjere

seg i og bruke krefter p3a, eller er de kun belastninger man helst vil veere foruten? (Ibid, s 41)

Ulike livsopplevelser er med pad a danne grunnlaget for OAS. Det er erfaringer preget av indre
sammenheng som utgj@r grunnlaget for komponenten begripelighet. En hensiktsmessig
belastningsbalanse danner grunnlaget for komponenten handterbarhet, mens det er
medbestemmelse som danner grunnlaget for komponenten meningsfullhet (lbid, s 106). Alle
mennesker vil ha ulike grenser i forhold til hva som oppleves som begripelig, handterbart og
meningsfullt. For noen vil dette avgrensede omradet veere stort, mens det for andre vil veere
ganske lite. For @ ha en sterk OAS trenger heller ikke alt i livet & vaere gjennomgaende
begripelig, handterbart og meningsfullt for en person. Det viktigste er at personen har
omrader i livet som er viktige (lbid, s 45). Noen forskere peker pa at en effektiv mate 3
bevare en sterk OAS pa er 3 vaere fleksibel pa hvilke livsomrader som ligger innenfor grensen
for hva som er viktig. Dersom man fornemmer at kravene pa et gitt omrade blir mindre
begripelig eller handterbart, kan man midlertidig eller permanent snevre inn grensene for
hva som er viktig (Ibid, s 46). Selv om Antonovsky selv (2012, s 17) presiserer at OAS ikke er
det samme som opplevelse av kontroll hevder andre at en sterk OAS kan vaere med pa a

bidra til at situasjoner oppleves mer kontrollerbare (Syme 1989, s 9).

Kontroll, sosial stgtte og OAS er alle viktige for denne studien fordi de er med pa a forklare

hvordan individer handterer ting, eksempelvis a leve med tilbakevendende AF.
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3 Metodekapittel.

3.1 Kvalitativ metode.

Kvalitativ forskning er fundert i troen pa at det finnes flere realiteter og at objektive data
ikke klarer a fange helheten i menneskelige opplevelser alene (Barroso 2010, s 88).
Eksempelvis vil AF kjennetegnes av objektive og malbare fysiologiske avvik, men a ha
sykdommen vil neppe oppleves likt for alle. Forskere som anvender kvalitative metoder
spker a ga i dybden og vektlegger opplevelser, erfaring og betydning fremfor utbredelse og
antall (Thaagard 2009, s 17). Hensikten med en kvalitativ tilnserming er a forsta
menneskelige erfaringer ved a samle inn og analysere data som er fortellende og subjektive.
Kunnskap skapes gjennom refleksjon og dialog mellom forsker og forskningsfeltet, og i

kvalitative tilneerminger er forskeren selv et aktivt forskningsinstrument (lbid).

Denne studien hadde et utforskende og beskrivende design, og var inspirert av elementer fra
fenomenologien. Fenomenologi star bade for en filosofisk tradisjon og en vitenskapelig
metode. Det er ikke et entydig begrep, men brukes pa ulike mater i ulike disipliner. | en
dagligdags betydning brukes begrepet fenomenologi for a gi detaljerte beskrivelser av
opplevelser og situasjoner. | medisinens verden handler det om erfaringen med 3 leve med
sykdommer og erfaringen med a mgte den syke (Svenaeus 2003, s 43). Fenomenologi
karakteriseres av en sgken etter det enkelte subjekts individuelle opplevelse, men ogsa av et
samtidig gnske om a finne det generelle. Dette innebaerer & studere fenomener slik de viser
seg for hver enkelt person, samtidig som man finner grunnstrukturer som er felles for andre
syke mennesker (Ibid, s 49). | denne var framstillingen av informantenes opplevelser og
saeregne erfaringer det primaere, og malet var a fa en dypere forstaelse av opplevelsene
knyttet til det a leve med AF slik de fremstod for personene som har sykdommen. Allikevel
vil maten erfaringene blir beskrevet og presentert pa vaere preget av relasjonen mellom meg
og informantene, hvordan intervjuene forlgp og ikke minst den «forforstaelsen» jeg brakte

med meg inn i mgte med informantene.
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3.1.1 Forforstaelsen.

Forskerens forforstdelse er et viktig anliggende som har betydning for fenomenologisk
forskning. Forforstaelse er de erfaringer, holdninger og faglig og teoretisk perspektiv
forskeren bringer med seg inn i en studie (Malterud 2011, s 40) | fenomenologisk forskning
er det viktig at forskeren redegjgr for sin forforstaelse slik at forstaelsen(e) kan sees i lys av
fortolkningene. Forskeren selv utgjgr et viktig instrument gjennom hele fortolknings-
prosessen, fordi dataene kontinuerlig fortolkes opp mot den bakgrunnskunnskapen og de
erfaringene forskeren barer med seg (Ibid). Forskere som ikke holder egen forforstaelse i
sjakk, reflekterer over den og forstar hva den medfgrer, vil ikke vaere i stand til a klargjgre
hvordan et saeregent fenomen skiller seg ut. Dermed gir ikke materiale nye kunnskaper eller

leerdom (Malterud 2011, s 41, Thagaard 2009, s 159).

Fortolkningsarbeidet i denne studien er foretatt av en forsker, hvis praksisfelt i flere ar har
veert rettet mot kardiologiske pasienter. Dette inkluderer pasienter med AF. Denne
kunnskaps- og erfaringsbakgrunnen har naturlig nok innvirket pa arbeidet med prosjektet.
Bakgrunnen for studien og igangsettelsen, skyldtes at jeg undret meg over hvordan
sykdommen pavirket disse pasientene i hverdagen. Behandlingen og oppfglgingen av
pasienter med tilbakevendende AF virket a veere lite systematisert og darlig tilrettelagt —
bade for det enkelte individ og for AF-pasientene som gruppe. Jeg gikk dermed inni
forskningsprosjektet med en antagelse om at det a leve med tilbakevendende AF pavirket

hverdagen, eller livsverdenen, til de som ble rammet.

Til tross for de forhandsantagelsene som na er beskrevet har jeg forsgkt a veere bevisst pa
disse gjennom hele forskningsarbeidet slik at de ikke har fatt pavirke analysen og
tolkningsarbeidet for mye. | fenomenologien refereres dette til som «bracketing», og
innebaerer at forskeren legger til side egne individuelle subjektive teorier og behandler

dataene i mest mulig ren form (Postholm 2010, s 99).
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3.2 Det kvalitative intervju.

| denne studien var malet @ innhente beskrivelser og erfaringer fra informantenes livsverden
ombkring et spesielt utvalgt tema. Jeg valgte derfor kvalitativt dybdeintervju som
forskningsmetode. Et kvalitativt forskningsintervju er en samtale med en klar struktur og et
klart formal, hvor malet er a forsta sider ved intervjupersonenes dagligliv (Kvale &
Brinkmann 2009, s 43). Intervju egner seg for a fa frem nyansene og kompleksiteten i et
fenomen, og er spesielt velegnet for a8 undersgke menneskers livsverden, beskrive deres
opplevelser og selvforstaelse, samt utdype deres perspektiv pa den livsverden de ma
forholde seg til (Kvale & Brinkmann 2009, s 49, Fog 1994, s 14). Det empiriske materiale ble
produsert under selve intervjuet, og samtalen mellom meg og informantene utgjorde selve
forskningsinstrumentet. Intervjuene var dynamiske og levende prosesser, og var ikke en

«ting» jeg som forsker uten videre kunne ta ned fra en hylle og anvende (Fog 1994,s 22).

Semistrukturert intervju er den mest brukte kvalitative intervjuformen, og kjennetegnes av
at samtalen hverken er preget av lukkede spgrsmal eller er fullstendig &pen i formen. A
giennomfgre et semistrukturert intervju stiller store krav til forberedelse og kompetanse hos
forskeren. Mangelen pa et obligatorisk sett med regler kan oppleves som vanskelig. Det er
ogsa umulig og forutse hva informanten vil svare. Forskerens ferdigheter, kunnskaper og
intuisjon vil derfor synligjgres nar man anvender denne intervjuformen (Kvale & Brinkmann

2009, s 116).

Jeg valgte semistrukturert intervju fordi jeg ansa denne intervjuformen som hensiktsmessig
for a studere erfaringer omkring det a leve med tilbakevendende AF. En viss struktur var
ngdvendig for a sikre at jeg fikk svar pa studiens problemstilling. Samtidig hapet jeg at den
samme strukturen ville bidra til at jeg som uerfaren forsker klarte a holde et tydelig fokus, og

at jeg fremsto med en viss selvtillit overfor informantene under selve intervjuene.
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3.2.1 Utarbeidelse av intervjuguiden.

Intervjuene ble gjennomf@rt med utgangspunkt i en intervjuguide (se vedlegg 1) — en liste
over temaer og spgrsmal som ble gjennomgatt under intervjuene. Intervjuguiden ble
utarbeidet for 3 tilfgre intervjuet struktur, og skulle bidra til 3 gjgre analysen av materiale
lettere (Kvale & Brinkmann 2009,s 137). Spgrsmalene i guiden var apent utformet og
utarbeidet slik at informantene kunne reflektere over de ulike temaene og gi fyldige svar.
Guiden var utformet med forholdsvis enkle spgrsmal til 8 begynne med, men ble etter hvert
mer «spisset» inn mot forskningsspgrsmalene og teoridelen. A innlede intervjuene med
enkle spgrsmal fgrst hapet jeg skulle bidra til at jeg viste interesse for informantene og
dermed ogsa oppnadde bedre kontakt (lbid, s 141). Malet var a skape og beholde en apen og
fortrolig tone gjennom hele intervjuet. Det virket derfor hensiktsmessig a starte med lette og
korte spgrsmal til 3 begynne med (lbid, s 144). Ved hjelp av intervjuguiden sgkte jeg bade
etter informantenes personlige opplevelser og erfaringer, samtidig som man var ute etter

mer overordnede og allmenne betydningsstrukturer og forstaelser (Fog 1994, s 29).

3.3 Utvalg og rekruttering.

| kvalitative forskningsprosjekt er det viktigere at utvalget er informasjonsrikt enn
representativt. Utvalget b@r vaere strategisk og settes sammen slik at informantene bidrar
med et rikt og variert materiale og med potensial for a belyse studiens problemstilling
(Malterud 2011, s 56). Informantene i denne studien ble rekruttert fra en medisinsk
intermedizer avdeling pa et universitetssykehus i Ser-Norge. De ble rekruttert fortlgpende

etterhvert som de ble innlagt med rett diagnose og oppfylte kriteriene for inklusjon.
Inklusjonskriteriene var som fglger:

- Mellom 18 og 75 ar

- Norsktalende og samtykkekompetente

- Begge kjgnn

- Innleggelsesdiagnose AF

- Haveert diagnostisert med AF 1 ar eller lengre

- Gjennomgatt 5 eller flere konverteringer, enten elektro eller medikamentelt
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Eksklusjonskriteriene var fglgende:

- Annen innleggelsesdiagnose, men som fikk AF under innleggelsen av andre
arsaker

- Permanent AF

Rekrutteringen startet etter at de ngdvendige godkjenninger, bade fra REK og
universitetssykehuset var i orden (se henholdsvis vedlegg 2 og 3). Selve rekrutteringen ble
foretatt av ngytrale personer ved avdelingen uten tilknytning til forskningsprosjektet, men
med god oversikt over innlagte pasienter. Aktuelle informanter mottok en forespgrsel om a
delta i undersgkelsen (se vedlegg 4) hvor hensikten med studien ble beskrevet og hvordan
de som informanter kunne bidra. Informantene som samtykket skrev under pa et
samtykkeskjema (se vedlegg 5) og ble deretter kontaktet av forskeren per telefon og

tidspunkt og lokalisasjon for intervjuet ble avtalt.

Det viste seg a veere enkelt a rekruttere informanter. Dette har sammenheng med at det
aktuelle universitetssykehuset har mange innleggelser relatert til min malgruppe. Alle
informantene ble rekruttert i Igpet av 14 dager, og utvalget bestod av 9 personer - 8 menn
og 1 kvinne. Alle som ble spurt om a delta i forskningsprosjektet takket ja. Det var vanskelig a
avgjgre pa forhand hvor mange informanter som var ngdvendig a rekruttere for a belyse
problemstillingen tilstrekkelig. Malet var a inkludere til jeg oppnadde et metningspunkt i
datasamlingen (Thaagard 2009, s 59). Det viste seg imidlertid at ni informanter ikke var et
tilstrekkelig antall til at malet om saturasjon ble oppnadd. Jeg var derfor innstilt pa a

rekruttere flere informanter etter at transkriberingen av intervjuene var ferdig.

Underveis i prosessen viste det seg allikevel at de ni informantene bidro med sa mye data
ombkring forskningstemaet at dersom jeg hadde rekruttert flere ville mengden data mest

sannsynlig blitt uoverkommelig & handtere for meg som uerfaren forsker.
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3.4 Gjennomfgringen av intervjuene.

Informantene fikk selv muligheten for a8 bestemme tid og sted for intervjuene. Noen av
intervjuene foregikk hjemme hos informanten, mens andre foregikk pa et av sykehusets
samtalerom. Hvert intervju varte gjennomsnittlig en time.

En utfordring for forskere som benytter semistrukturert intervju er a balansere mellom
styring av intervjuet slik at temaene dekkes i tilstrekkelig grad, samtidig som en frisetting av
intervjusituasjonen er ngdvendig for at informantene skal fa snakke om det som faktisk
opptar dem (Thaagard 2009, s 79) Fgr intervjuene startet fikk alle informantene en kort
innfgring i hva spgrsmalene handlet om, at de ikke trengte fgle seg bundet av rekkefglgen
spgrsmalene ble stilt i, samt at ikke fantes rette eller gale svar.

Alle intervjuene ble innledet med et enkelt og ngytralt spgrsmal: «kan du beskrive en vanlig
dag nar du ikke har AF?» Dette viste seg a danne en fin innledning, fordi spgrsmalet ofte
bidro til at informantene begynte a snakke om bade familie, vaner, interesser og arbeid.
Disse ordinzere og dagligdagse temaene fungerte pa mange mater som en dgrapner inn til
de dypere opplevelsene og erfaringene fra informantenes livsverden.

Under selve intervjuet ble den dpne samtalen vektlagt. Nar informantene snakket forsgkte
jeg ainnta en interessert holdning ved a nikke bekreftende mens de snakket. Ofte gjentok
jeg deler av det informantene nettopp hadde sagt for a veere sikker pa at jeg hadde forstatt
dem riktig (Kvale & Brinkmann 2009, s 147). Dersom jeg opplevde at samtalen i intervjuene
sporet av valgte jeg a bryte av og strukturere samtalen igjen, enten ved a introdusere et nytt

emne eller at jeg forsgkte a innhente mer presise beskrivelser fra informantene (Ibid, s 148).

Alle intervju ble tatt opp pa en digital bandopptaker for 3 sikre at viktige elementer og
nyanser i samtalen ikke gikk tapt. Jeg noterte ingenting underveis fordi jeg forsgkte a vaere
fokusert pa informantene og deres beretninger. Jeg var redd for at jeg skulle miste

konsentrasjonen eller tape traden i samtalen dersom jeg noterte.
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3.5 TransKripsjon.

Transkriberingsfasen gjgr datamateriale tilgjengelig og handterbart fgr analysen kan
begynne. Fasen utgjgr et viktig filtrerings- og tolkningsledd, og er en prosess hvor forskeren
har mulighet for a bli kjient med datamateriale. Det vil derfor styrke studiens validitet at en
som har deltatt i intervjuet ogsa transkriberer (Malterud 2011, s 77). Transkriberingen
medfgrer alltid en form for reduksjon ved at mimikk, kroppsholdning og tonefall forsvinner i
det skriftlige materiale. Samtidig innebaerer transkripsjon en oversetting fra et muntlig sprak
som har sine regler, til et skriftlig sprak som opererer med helt andre regler (Kvale &
Brinkmann 2009, s 74). | motsetning til intervjusituasjonen, som er interpersonlig, er ikke
transkriberingsfasen en fellesmenneskelig prosess. Transkripsjonen vil kun utgj@re en stivnet
utgave av en samtale, og vil i all hovedsak vaere preget av de valg forskeren foretar (Fog

1994, s 25).

Jeg transkriberte intervjuene selv, og brukte mellom 6 og 10 timer pa a transkribere hvert
intervju. Intervjuene ble skrevet ut fortlgpende, og hele transkripsjonsfasen varte omtrent
14 dager. For a sikre anonymitet og lik behandling av alle informantene ble alle intervjuene
skrevet ut pa bokmal. Usammenhengende og ufullstendige setninger som ikke hadde noen
mening ble kuttet ut. Pauser i samtalen ble markert med (.......... ), mens ulike stemninger

med markert med klammer som: (latter), (er irritert), (virker oppgitt).

3.6 Analysen.

| kvalitative analyser er malet & utvikle ny kunnskap, og analyseprosessen skal lede frem til
nye beskrivelser, begreper eller teoretiske modeller. Kvalitative data er ikke noe som ligger
klart til avhenting for utenforstdaende, men representerer de inntrykkene forskeren far pa

bakgrunn av egen begrepsforstaelse og samarbeid med informantene (lbid).

Datamateriale ble analysert ved hjelp av en strategi som kalles systematisk
tekstkondensering (STK). Formalet med analysen var a utvikle kunnskap om informantenes
erfaringer innenfor et bestemt felt. Man leter etter «essenser» eller vesentlige kjennetegn

samtidig som egen forforstaelse settes til side — sakalt «bracketing» (Malterud 2011, s 97).
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STK er inspirert av Giorgis fenomenologiske analyse og modifisert av Malterud (2011, s 97).
Som analysestrategi er STK velegnet for «noviseforskeren» fordi metoden er gjennomfgrbar,

sikrer refleksivitet og et ansvarlig niva av metodisk stringens (Malterud 2012, s 795).

STK er en form for tematisk innholdsanalyse som impliserer en analytisk reduksjon med
spesifikke skifter mellom dekontekstualisering og rekontekstualisering. Analyseprosessen

bestar av 4 trinn. Det gis en oversikt over de fire trinnene i analyseprosessen i tabell 1.

Tabell 1: Trinnene i analyseprosessen

Intervjuene og informantenes uttalelser ble

Transkribering transkribert ordrett
Trinn1 og
gjennomlesning Teksten ble lest gjentatte ganger for a fa et godt

helhetsinntrykk

Teksten ble organisert og de meningsenhetene som
belyste problemstillingen ble fremhevet
Organisering
Trinn 2 og Meningsenhetene ble kodet
koding
Kodene ble sammenliknet og organisert i
hovedgrupper

Teksten som ikke inneholdt meningsenheter ble

De- lagt til side

Trinn 3 -
kontekstualisering

Den gjenstaende teksten ble gjennomgatt pa ny og
organisert etter koder og kodegrupper.

Re Funnene ble oppsummert og presentert som

Trinn 4 N beskrivelser og modeller som andre kan lese
kontekstualisering
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3.7 Validitet.

Validitet refererer til forskningsprosjektets gyldighet. En forsker ma ta stilling til bade hva
forskningsmateriale kan si noe om, og hvem det kan gjelde for. For & bedgmme studiens
interne validitet ma forskeren spgrre seg om de begrepene som ble brukt var
hensiktsmessige for a studere det valgte fenomen, og om verktgyene og referanserammen

bidro til 3 gi gyldige svar (Malterud 2011, s 22).

Dette var en liten studie med fa deltagere, men datamengden fra intervjuene var rikholdig
og rommet mange gode beskrivelser som belyste problemstillingen. Dette kan tyde pa at
intervjuguiden fungerte som et hensiktsmessig forskningsverktgy. Jeg har ogsa forsgkt a
gjdre analyseprosessen sa «gjennomsiktig» som mulig ved hjelp av tabeller. Tabellene kan gi
leseren bedre mulighet for a vurdere de enkelte trinnene i prosessen og hvordan resultatene
er blitt til. Dette kan ha bidratt til 3 styrke den interne validiteten. Det som imidlertid kan ha
svekket den interne validiteten er at analyseprosessen kun ble gjennomfgrt av en forsker.
Allikevel ble flere av utsagnene fra informantene diskutert og vurdert sammen med veileder.

Dette kan ha bidratt til a styrke validiteten.

Den eksterne validiteten inkluderer rekkevidden og overfgrbarheten til resultatene — hvem
resultatene kan gjelde for. Malet i kvalitative studier er ikke overfgrbarhet i statistisk
forstand, men retter seg mer mot at resultatene skal baere preg av a veere gjenkjennelige.
Dette innebaerer at leseren oppfatter teksten og innholdet og kan trekke paralleller til egne
erfaringer (Postholm 2010, s 169). Forskningsresultatene fra denne studien kan ikke
overfgres til generell kunnskap pa grunn av det lave antall deltakere (n=9), og resultatene
omfatter fgrst og fremst informantene i akkurat denne studien. Samtidig viser det seg at
flere av funnene fra denne studien er i overenstemmelse med resultater fra andre kvalitative
studier utfgrt pa tilsvarende pasientgruppe. Det er derfor ingen grunn til 3 anta at
pasientene i denne studien skiller seg fra andre med samme diagnose, eller far sveert ulik
behandling enn pasienter i tilsvarende land som Norge. Dette bidrar til at resultatene kan ha

overfgringsverdi til andre pasienter, noe som styrker den eksterne validiteten.
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Det er ogsa en mulighet for at resultatene i denne studien kan inspirere andre til a forske pa
flere omrader som vil komme pasienter med AF til gode. Dette vil i sa tilfelle veere med pa a

underbygge studiens nytteverdi.

3.8 Reliabilitet.

Reliabilitet refererer til forskningsprosjektets palitelighet. Dette omfatter vanligvis i hvilken
grad resultatene fra en studie kan reproduseres og gjentas, men dette er ikke i samsvar med
logikken i kvalitative intervju (Postholm 2010, s 169). Det vil ikke vaere mulig a reprodusere
eller a gjenta mitt intervju, hverken for meg eller informantene. Det er dermed en fare for at
resultatene kunne blitt annerledes om en annen forsker hadde stilt spgrsmalene. Allikevel
haper jeg at intervjuguiden var utformet pa en slik mate at essensen i informantenes svar

ville blitt noenlunde lik, ogsa om intervjuene ble gjennomfgrt av andre.

Reliabiliteten skal gjenspeile hvorvidt undersgkelsen er konsekvent gjennomfgrt, og om man
kan stole pa de dataene jeg presenterer (eng:dependability). Bade artikkelen og kappen er
ment a gi leseren godt innsyn i alle deler av forskningsprosessen. Beskrivelsen av
analysemetoden og selve analyseprosessen gir leseren mulighet for a fglge den trinnvise
bearbeidingen av datamateriale. Samtidig skal maten resultatene er presentert pa vaere med
pa a bidra til & synliggjgre hvordan informantenes utsagn ble kodet og gruppert. Dette gjgr
det, etter min mening, enklere for andre a avgjgre om resultatene er konsistente, troverdige
til 3 stole pa. I kvalitative intervju er paliteligheten i stor grad ogsa knyttet til dataenes
autentisitet og i hvilken grad de kan bekreftes (Ibid, s 170). Dette forutsetter at spgrsmalene
jeg stilte under intervjuene ble forstatt av alle informantene, og ikke minst at jeg oppfattet
informantene korrekt. Informantenes rikholdige svar tyder pa at de forstod spgrsmalene
som ble stilt. Dessuten ble alle intervjuene ble tatt opp pa diktafon, og lydopptakene og det
transkriberte materiale ble gjennomgatt flere ganger. Dette sikrer at jeg som forsker har fatt

med meg sagt som ble sagt. Dette gker reliabiliteten.
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3.9 Forskningsetiske refleksjoner.

All forskning, uavhengig av pa hvilket niva den utfgres, skal gjgres til gjenstand for etiske
vurderinger for a sikre forsvarlig behandling av personene som deltar og de data som
fremkommer. Det vesentlige etiske aspektet i forskning er a respektere humanistiske verdier

(Thaagard 2009, s 24).

Denne studien ble gjennomfgrt i henhold til prinsippene for forskning pa mennesker slik de
beskrives i Helsinki-deklarasjonen (World Medical Association’s Declaration of Helsinki
2004). Studien ble ikke pabegynt eller giennomfgrt fgr de ngdvendige tillatelser fra REK

(vedlegg 2) og det aktuelle sykehuset hvor informantene ble rekruttert forela (vedlegg 3).

3.9.1 Samtykke, konfidensialitet og konsekvenser.

Et kvalitativt intervju er ikke bare en mellommenneskelig prosess som resulterer i et
vitenskapelig produkt. Det er ogsa et mellommenneskelig forhold som er preget av godt og
vondt, galt og riktig, makt og avmakt — det samme som kjennetegner et moralsk forhold.
Forskere ma ta stilling til om de bruker eller misbruker informantene sine og om deres
handlinger kan forsvares eller ikke (Fog 1994, s 26). | denne studien mottok informantene pa
forhand et informasjonsskriv, i tillegg til muntlig informasjon om prosjektet. Informasjonen
inneholdt en beskrivelse av prosjektets hensikt, nytte og risiko for a sikre at informantene
forstod hva de samtykket til. Det ble deretter innhentet skriftlig informert samtykke av
informantene. Deltagelsen var frivillig og alle informantene fikk anledning til 3 trekke seg
bade fgr, under og etter at intervjuene var foretatt. Deltakelsen medfgrte ingen helsemessig
risiko, og det er heller ingen grunn til @ anta at den gav fysiske eller psykiske utslag for
informantene. Behandlingen de mottar pa sykehuset endres ikke som en fglge av

intervjudeltakelsen.
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3.9.2 Personidentifisering og oppbevaring av data .

Alle persondata ble av-identifisert fgr de ble tatt i bruk. Det var ikke mulig & gjenkjenne den
enkelte informant, hverken pa lydopptakene eller pa bakgrunn av utskriftene av intervjuene.
Hver enkelt informant fikk en kode som korresponderte med datafilen av selve lydopptaket
og utskriften. Listen med navnene pa informantene og samtykkeskjemaene ble oppbevart
separat fra datafilene og nedlast pa sykehuset. Det var kun forsker som hadde ngkkel til
oppbevaringen. Bade datafilene, navnelistene og samtykkeskjemaene vil destrueres etter at

prosjektet er fullfgrt og avsluttet.

3.10 Metodologiske betraktninger.

Validering skal vaere en del av hele forskningsprosessen, og den handverksmessige
validiteten vises i selve gjennomfgringen av studien (Kvale & Brinkmann 2009, s 257). Dette
var fgrste gang jeg hadde rollen som forsker, og det var selvsagt krevende a gjennomfgre
intervjuene. Allikevel hjalp det at informantene var dpne og virket oppriktig interessert i a
svare pa mine spgrsmal. De rikholdige svarene tyder pa at de forsto spgrsmalene de fikk
under intervjuet og at begrepene fra intervjuguiden var relevante. Dette kan, etter min
mening ha styrket den handverksmessige validiteten.

| forskningsprosjekter knyttes det ogsa sp@rsmal til forskerens palitelighet. Dette har
sammenheng med hvorvidt han eller hun bruker ledende spgrsmal pa en slik mate at
pavirker svarene (lbid, s 250). Det er naturligvis vanskelig a vite med sikkerhet om jeg brukte
ledende spgrsmal som en del av min intervjuteknikk, og om dette fgrte svarene i en spesiell
retning. Hvert intervju var unikt. Til tross for at informantene fikk de samme spgrsmalene ble
de ikke ngdvendigvis stilt i samme rekkefglge eller tillagt samme vekt i alle intervjuene. Som
forsker opplevde jeg at det var ngdvendig a vurdere spgrsmalene i intervjuguiden underveis
pa bakgrunn av hvordan dialogen mellom meg og den enkelte informant forlgp. Min erfaring
er at informant og forsker styrte samtalen som likeverdige parter. Som forsker ledet jeg
samtalen inn pa de emnene jeg gnsket belyst med tanke pa studiens forskningsspgrsmal,
mens informantene like ofte ledet samtalen over pa de opplevelsene det var viktig for dem a

belyse.
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A forske i eget felt, bade klinisk og teoretisk gav meg som forsker fordelen av gode
forkunnskaper. Min kjennskap til hva som beveget seg ute i praksis kan ha apnet opp feltet.
Samtidig er det naturligvis ogsa en mulighet for at min forforstaelse bidro til at feltet ble mer
lukket. Dersom jeg kun stilte spgrsmal som favnet mine egne posisjoner og holdninger, er
det fare for at verden ble bekreftet slik jeg allerede erfarte den (Malterud 2011, s 42). Malet
var allikevel at problemstillingen og intervjuguiden klarte a favne ulike aspekter ved
informantenes hverdagsliv. Jeg sgkte etter balanserte og nyanserte funn omkring det a leve
med AF, ikke at funnene skulle bli en bekreftelse av mine antagelser. Nar studien na er
giennomfgrt oppleves mine bakgrunnskunnskaper i forhold til denne pasientgruppen

utelukkende som en fordel.

Min forforstaelse gjorde at jeg klarte a formulere hensiktsmessige forskningsspgrsmal som,

etter min mening, bidro til a belyse det a leve med AF pa en rikholdig og nyttig mate.

Bade i begynnelsen av forskningsprosjektet, og ogsa underveis, vurderte jeg muligheten for a
gjennomfgre fokusgruppe intervju. Denne fremgangsmaten ble imidlertid forkastet til fordel
for individuelle intervju av flere arsaker. For det fgrste var jeg redd for at jeg som uerfaren
forsker ikke skulle klare a handtere en slik gruppe. Det virket ogsa vanskeligere a rekruttere
og samle informanter pa denne maten. Jeg var ogsa mest interessert i den enkeltes
opplevelse knyttet til det & leve med AF, og var redd for at en st@rre gruppe skulle bidra til at
enkeltopplevelser og nyanser skulle ga tapt. | ettertid angrer jeg ikke pa valget om
individuelle intervju. Allikevel er jeg i dag mer apen til tanken om a benytte fokusgruppe.
Dette kan bli aktuelt ved en senere anledning bade i et forsgk pa a bekrefte noen av funnene

fra denne studien, men ogsa for a belyse eventuelt nye forskningsspgrsmal.
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4 Resultater.

Resultatene i denne studien representerer informantenes egne erfaringer knyttet til det a
leve med tilbakevendende AF, og hva som pavirket deres opplevelse av kontroll. Funnene
ble identifisert etter en systematisk gjennomgang og analyse av datamateriale og de ulike
svarene fra informantene resulterte i tre hovedtema. Hvert hovedtema illustreres av to
undertema. Dette kommer tydelig frem i artikkelen, hvor resultatene ogsa presenteres og
gjennomgas (se del 2 av masteroppgaven).

| denne delen av oppgaven presenteres funnene i tabeller, noe som er ment a gi leseren en
bedre oversikt over de ulike hovedtemaene og tilhgrende subtema (se tabell 2, 3 og 4).
Tabellene gir ogsa leseren innblikk i hvordan funnene ble systematisert og kodet. Tabellene
inneholder dessuten flere sitater enn artikkelen. Dette fremhever og tydeliggjor

informantenes stemmer, samtidig som kategoriene underbygges og nyanseres.
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Tabell 2: Et utvalg av meningsenheter som fgrte til hovedtemaet «Tap av kontroll over eget dagligliv»

Meningsenhet Kondensert Kode Subtema Hovedtema
meningsenhet
«Jeg har ingen kontroll i Har ingen kontroll over Ingen kontroll A leve med Tap av kontroll over eget

det hele tatt. Hadde jeg
bare hatt kontroll, men
det har jeg ikke. Jeg kan
veere aktiv @ fa AF — jeg
kan ligge i sengen min
og fa AF. Jeg har tenkt
pd dette igjen og igjen»

«Uansett hvordan jeg
lever sa far jeg AF. Det
er ingenting som skiller
seg ut — det bare
kommer. Jeg finner
ingenting som trigger
det - ikke noe system i
det hele tatt»

«Psykisk sa ligger det i
bakhodet mitt hele tiden
at det kan komme nye
anfall. Det stresser meg»

«Jeg foler jeg blir et heft
for familien. Om vi skal
reise pd hytta for
eksempel sa vil vi jo ikke
reise ned igjen samme
kveld fordi jeg far AF»

«Jeg tenker mye péG hva
narkosen gjgr for
kroppen min. Hva gjgr
alle el-konverteringer for
hodet mitt? Hvordan
pavirkes kroppen av alle
medisinene jeg md ta?
Jeg kan bli gal av slike
tanker»

«Jeg lever i en konstant
uvisshet om jeg vil ende
opp med permanent AF.
Om det blir kronisk vil
det pavirke bdde jobben
og fritiden min ganske
mye fordi jeg blir sG
pavirket ndr jeg har
anfall»

«Jeg tenker mye pa
dgden og dette med
hjerte — at jeg plutselig
kan dg og at konen blir
sittende igjen alene. Det
sliter veldig»

«Jeg tenker at jeg har
blitt mye eldre pa kort
tid — ja, det innbiller jeg
meg. Jeg faler meg
gammel og har nok ikke
sd lang levetid, tror jeg»

sykdommen. Far AF
uansett, hva han gjgr.
Tenker mye pa dette

Far AF uansett hva han
gjor. Finner ingen
apenbare triggere eller
system.

Sykdommen ligger i
bakhodet. Blir stresset
av dette

Opplever at han er et
heft for familien. @nsker
ikke a reise hjem fra
hytta fordi han far AF.

Tenker pa hva
sykdommen og
behandlingen gjgr med
kropp og hode

Vet ikke om AF blir
permanent. Permanent
AF vil pavirke bade
arbeid og fritid pga
nedsatt yteevne

Tenker at han kan dg.
Er redd for a dg fra
konen.

Opplever at sykdommen
har gjort ham eldre.
Tenker at han har
kortere levetid.

Uforutsigbart

Uforutsigbart
Mangler system pa
sykdommen

Uforutsigbart

Psykologisk stress

Opplever a veere til bry
for familien.
Uforutsigbart

Psykologisk stress
Uvisshet

Psykologisk stress
Usikre framtidsutsikter

Psykologisk stress.
Urolig for fremtiden

Psykologisk stress
Urolig for fremtiden
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uforutsigbarhet dagligliv

A leve med
uforutsigbarhet

A leve med
uforutsigbarhet

A leve med
uforutsigbarhet

A leve med uvisshet

A leve med uvisshet

A leve med uvisshet

A leve med uvisshet



Tabell 3: Et utvalg av meningsenhet som fgrte til hovedtemaet «Forsgker a gjenvinne kontroll over eget dagligliv»

Meningsenhet

Kondensert
meningsenhet

Kode

Subtema Hovedtema

«Trening har jo nesten
forsvunnet og aktivitet
som gjgr at pulsen stiger
— borte vekk. Og jeg ma
tenke meg om for jeg
gar i oppoverbakke»

«Det aller verste jeg kan
gjgre er a synge —det er
jo nesten som ekstrem-
sport. Du tgmmer deg
for pust og presser pa.
Tre ganger har jeg fatt
AF pa konsert og to
ganger pa gvelse»

«Det ligger alltid i
bakhodet at jeg ikke kan
reise langt vekk. Jeg kan
selvfglgelig ta meg en
weekendtur, men lengre
reiser er vanskelig»

«Du blir sa trett. Du gar
pa en mate pa et lavere
gir. Jeg kunne godt tenkt
meg 4 ta en joggetur,
men det klarer jeg ikke.
Sanne plutselige
kraftanstrengelser gar
ikke. Jeg nar et slags tak
og da fgler jeg meg
bortimot dg»

«Jeg har en enkel filosofi
- jeg vil ha det godt sa
lenge jeg lever. Da kan
jeg ikke ga rundt a tenke
pa AF. Dessuten fgler jeg
meg jo ikke syk. | hvert
fall ikke mellom
anfallene»

«Jeg prover ikke a veere
hjemme for da tenker
jeg minst mulig pa dette
med hjerte. Den beste
medisinen mot flimmer
er a3 komme seg ut sa du
slipper & tenke pa det»

«Jeg har ikke snakket om
det til seerlig mange. Jeg
er liksom ikke apen om
det, men jeg har fortalt
det til sjefen og noen fa
neere venner»

«Det er ikke en del av
hverdagen var. Det er
faktisk mye i det - det er
ikke hvordan du har det,
men hvordan du tar det
- at du velger ikke a
tenke pa det»

Har sluttet med trening
og aktiviteter som gjgr
at pulsen gker. Kan ikke
ga i bakker

Det aller verste er a
synge. Har fatt AF bade
under konserter og pa
gvelser.

Klarer ikke a reise pa
lengre turer.

Er trett. Klarer ikke @
jogge eller anstrenge seg
kraftig. Har en
maksgrense for hvor
mye han kan gjgre.

Vil ha det godt sa lenge
han lever. Tenker ikke
pa AF. Fgler seg ikke syk.

Er minst mulig hjemme
for @ unnga a tenke pa
AF. Hjelper @ komme seg
ut av huset.

Er ikke dpen om
sykdommen. Har ikke
fortalt det til mange.

Velger ikke a tenke pa
det i hverdagen

Reduserer/slutter med
aktiviteter.

Reduserer/slutter med
aktiviteter

Reduserer
reiseaktiviteter.

Reduserer aktivitets-
nivaet.
Anstrenger seg mindre.

Vil ikke tenke pa AF

Vil ikke tenke pa AF

Vil ikke snakke om AF

Vil ikke tenke pa AF
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Nedprioriterer
aktiviteter

Forsgker a gjenvinne
kontrollen over eget
dagligliv

Nedprioriterer
aktiviteter

Nedprioriterer
aktiviteter

Nedprioriterer
aktiviteter

Unngar a tenke pa og
snakke om sykdommen

Unngar a tenke pa og
snakke om sykdommen

Unngar a tenke pa og
snakke om sykdommen

Unngar a tenke pa og
snakke om sykdommen



Tabell 4: Et utvalg av meningsenheter som fgrte til hovedtemaet «Behov for adekvat stgtte og oppfglging fra helsevesenet»

Meningsenheter Kondensert Kode Subtema Hovedtema
Meningsenhet
«Jeg vet at jeg kan fa Opplever trygghet fordi Sykehuset representerer Sgker etter trygghet og Behov for adekvat stgtte

hjelp nér som helst. Jeg
kan ringe en ambulanse
ndr jeg har voldsomme
anfall. Det er en
kjempetrygghet for
meg»

«Jeg skulle gjerne hatt
en fast kardiolog ndr jeg
er pd sykehuset. En jeg
kunne hatt et forhold til
og som hadde dette med
AF som spesialitet. Og
som kanskje til og med
synes jeg var interessant
Hvorfor er det ingen som
vil jobbe med oss?»

«Jeg skulle gjerne
diskutert litt mer disse
falelsene jeg har, men
det vil de liksom ikke
diskutere. Jeg har s@nne
sitringer i kroppen for
anfall, men ingen kan
forklare hva det er»

«Fedme har det noen
betydning? Mer aktivitet
mindre aktivitet. Jeg vet
ingen ting om dette ndr
det gjelder AF. Ingen har
strengt tatt sagt noe
heller»

«Jeg blir s@ stresset nar
den ene legen sier at jeg
skal slutte @ ta Marevan
og ta Albyl-E i stedet,
mens den andre
insisterer pa at jeg skal
ta Marevan og ikke
Albyl-E. De mé da kunne
bli enig om hvilke
medisiner jeg skal tax»

«Etter sist elektro-
konvertering spurte jeg
sykepleieren om jeg
kunne holde pg som
vanlig nér jeg kom hjem.
Det eneste hun svarte
var at jeg ikke burde
springe noe maraton.
Det hadde jeg uansett
ikke tenkt, sa jeg vet ikke
om svaret var seerlig
oppklarende.»

han har tilgang pa hjelp
nar han trenger det.
Ringer en ambulanse na
han har kraftige anfall.

Pnske om oppfalging fra
en fast kardiolog som er
spesialist pa AF og synes
det var interessant.
Forstar ikke hvorfor
ingen vil arbeide med
pasienter med AF

@nsker om & snakke om
det han fgler. @nsker &
vite hva sitringene i
kroppen kan veere.

Vet ikke hva som kan
pavirke AF. Har ikke fatt
informasjon om dette.

Blir stresset nar det er
uenighet om medisiner
@nsker enighet om
behandlingen

Lurte pa hvordan
aktivitetsnivaet kunne
veere etter
elektrokonvertering.
Opplevde ikke svaret
som oppklarende

trygghet.
God oppfglging

Utilstrekkelig oppfelging
@nsker mer strukturert
oppfelging

Utilstrekkelig oppfolging.

Trenger tilbakemelding
pa konkrete opplevelser

Mangler kunnskap
Trenger informasjon

Utydelig informasjon
Utilstrekkelig oppfelging

Utydelig informasjon
Utilstrekkelig
informasjon
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stgtte fra helsearbeidere

Spker etter trygghet og
stgtte fra helsearbeidere

Sgker etter trygghet og
stgtte fra helsearbeidere

Opplever a ha
utilstrekkelig kunnskap
og uklar informasjon om
AF

Opplever & ha
utilstrekkelig kunnskap
og uklar informasjon om
AF

Opplever & ha
utilstrekkelig kunnskap
og uklar informasjon om
AF

og oppfalging fra
helsevesenet



5 Drefting.

Hensikten med denne studien var a innhente beskrivelser og erfaringer fra informantene
omkring det a leve med tilbakevendende AF, og mer spesifikt hvordan sykdommen pavirker
deres opplevelse av kontroll. | denne drgftingsdelen vil resultatene vektlegges i ulik grad.
Noen av resultatene fra artikkelen tydeliggjgres og drgftes mer utdypende, mens andre
resultater ikke vil diskuteres naermere her. Resultatene fra studien diskuteres med bakgrunn
i teoretisk rammeverk og elementer fra fenomenologisk tradisjon. Jeg har valgt a strukturere
drgftingsdelen i trad med hovedkategoriene for a gjgre kapittelet mest mulig oversiktlig.
Funnene og sammenhengen mellom dem slik de presenteres og drgftes i oppgaven er

forgvrig ogsa illustrert i Figur 1.

Tenker aller
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lkeke: om AR
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i
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S

Figur 1: Presentasjon av resultater og sammenhengen mellom dem slik de presenteres i

oppgaven.
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5.1 Tap av kontroll over eget hverdagsliv.

Funnene i denne studien antydet at AF bidro til 3 svekke pasientenes opplevelse av kontroll
over eget hverdagsliv. Tapet av kontroll var hovedsakelig knyttet til to faktorer;
uforutsigbarhet og uvisshet. Uforutsigbarheten fgrte til at informantene tenkte mye pa
sykdommen i hverdagen og stadig vurderte muligheten for at det kunne komme nye
episoder. De opplevde ogsa at det var lite eller ingenting de kunne gjgre for a pavirke
sykdommen. Utsagn som «jeg tenker pd det konstant», «uansett hvordan jeg lever sa
kommer det» og «jeg vet jo aldri ndr jeg far det» kan reflektere at flere av informantene
opplevde sykdommen som ubegripelig. | fglge Antonovsky (2012, s 38) kan dette knyttes til
en svekket OAS og indikere at beveget ser mer i negativ retning pa kontinuumet mellom

helse og uhelse.

| felge Walker (2001, s 179) er det a leve med uforutsigbarhet en tilstrekkelig arsak i seg selv
til at et individ kan oppleve tap av kontroll (Ibid). Dette skyldes at uforutsigbarheten gjgr det
vanskelig for individet a respondere pa en mate som sikrer et vellykket utfall. Det er rett og
slett ikke apenbart hvordan det er best a agere eller reagere. | denne studien kan funnene
vedrgrende tap av kontroll reflektere at uforutsigbarheten knyttet AF kan ha fgrt til at flere
av informantene utviklet en ytre kontrollplassering. Mange rapporterte at de hverken visste
hva som utlgste AF, eller hvorfor en episode ble utlgst. Dette kan antyde at informantene
opplevde at sykdommen var styrt av noe utenfor dem selv. Fjerstad (2010, s 33) papeker at
det er vanlig at mennesker med kroniske sykdommer beskriver at sykdommen lever sitt eget
liv, og at sykdomssituasjonen svinger uavhengig av hva de gjgr eller hvordan de har det. Pa
mange mater synliggjorde flere av informantenes utsagn i denne studien hvordan sykdom
kan forandre individer pa en gjennomgripende mate, og ogsa tvinge dem til 3 gjgre egne
tolkninger av hva sykdom kan fgre til (Sveneaus 2005, s 58). Noe av dette vil ogsa bli

beskrevet i neste avsnitt der informantenes beskrivelser knyttet til uvisshet drgftes.

| tillegg til uforutsigbarhet antyder funnene i denne studien at uvisshet var en annen
forklaring pa at informantene opplevde tap av kontroll. Uvissheten hadde sammenheng
bade med sykdommen i seg selv, behandlingen av den, samt selve sykdomsforlgpet. En siste
forklaring, som kanskje var den som virket a vaere dypest befestet hos informantene, var

uvissheten knyttet til fremtiden.
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Flere av informantene gav uttrykk for at de ofte tenkte pa dgden, og at de var redd for at AF
forkortet levetiden. Dette til tross for at funnene viser at flesteparten visste at AF ikke er en
dedelig sykdom. Resultatene viser ogsa en tendens til at informantenes tanker omkring
dgden var mest rettet mot det a8 d¢ fra noen, snarere enn det a dg i seg selv. Funnene om at
AF pavirker pasientene eksistensielt og bidrar til frykt for at sykdommen kan ha alvorlige
konsekvenser, og ogsa dgd, stgttes av tidligere forskning (Ekblad 2013, McCabe & Barnason
2012). Sa vidt jeg kan bedgmme presenterer allikevel ingen av disse studiene resultater hvor

informantene sa tydelig fryktet & dg fra noen som i min studie.

AF er en kronisk sykdom som er lokalisert til hjerte — et organ alle vet er sentralt for a
opprettholde alle livsfunksjoner. Dette kan veere med pa a kaste lys over hvorfor
informantene i min studie virket a8 vaere opptatt av dgden, ogsa til tross for at de faktisk
visste at AF i seg selv ikke var en dgdelig sykdom. Uvisshet oppstar oftest nar situasjoner er
uklare, tvetydige, komplekse og uforutsigbare eller nar kunnskap eller informasjon er
utilgjengelig eller mangelfull (Dalteg et al 2013, s 7). Ikke a vite arsaken til en sykdom
og/eller hvordan den vil utvikle seg representerer ofte en kilde til uvisshet, samtidig som det
kan generere frykt (Walker 2001, s 177). Frykten er oftest forbundet med en tro pa et
negativt utfall. Individer som lever lengre perioder med uvisshet kan derfor oppleve tap av
kontroll og mindre positive framtidsutsikter. Funnet om at AF bidro til uvisshet kan ogsa
gjore det vanskelig for informantene a finne gode strategier for a handtere sykdommen. De
kan fungere godt i dagliglivet, men kan mangle en fundamental trygghet som gjgr at det
stiller spgrsmalstegn ved hva som vil komme til & skje i fremtiden (Heggdal 2008, s 52).
Akkurat dette funnet sammenfaller dessuten ogsa med en annen kvalitativ studie som
fremhever AF fgrte til eksistensiell uro hos pasientene. Dette til tross for at informantene
hadde fatt informasjon om, og forstatt at AF i seg selv ikke er en livstruende sykdom (Ekblad

2013, s 137).
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5.2 Forsgket pa a gjenvinne kontrollen over eget hverdagsliv.

Funnene i denne studien indikerte at informantene forsgkte a gjenopprette kontroll over
aspekter i livet som fremdeles var kontrollerbare. Til tross for at informantene ikke opplevde
at de kunne kontrollere eller pavirke sykdommen sin, virket de & veere bevisst pa at
sykdommen ikke skulle kontrollere alle sider ved livet. Videre indikerer funnene at
informantene hadde utviklet emosjonsbaserte strategier for a handtere sykdommen. En av
disse strategiene innebar at de i stgrst mulig grad forsgkte @ unnga og tenke pa og snakke
om sykdommen i hverdagen, noe som kan reflektere at dette var strategier for a gjenvinne
kontrollen over eget liv. Et resultat av at informantene brukte slike strategier var at det
oftest kun var den naermeste familien og noen fa venner som visste at informantene hadde
AF, og hva dette innebar for dem. Informantene virket tydelige pa at de opplevde a fa
tilstrekkelig omsorg og stgtte hjemme. Allikevel indikerte funnene at de var bevisst pa at
sykdommen skulle pavirke familien i minst mulig grad. Informantene uttrykte derfor at de
var tilbakeholdne med a fokusere pa sykdommen ogsa overfor sine neermeste. En slik
emosjonsbasert strategi kan vaere en mate som bidro til at informantene gjenopprettet
opplevelsen av kontroll. Individer som tenker annerledes eller revurderer sin oppfatning av
hendelser kan oppleve at hendelsene etter hvert blir mindre truende (Lazarus & Folkman

1984, s 150). Dermed blir det ogsa lettere @ handtere situasjonen.

En sterk opplevelse av handterbarhet avhenger at man opplever a ha ressurser til radighet
for @ mgte kravene man star overfor og at man har et klart bilde av hva disse kravene er
(Antonovsky 2012, s 43). A tenke og snakke minst mulig om sykdommen var sannsynligvis en
strategi som bidro til 3 gjgre livet mer handterbart for informantene, og dermed ogsa at de
ivaretok OAS (Ibid, s 39). Bade unngaelse og det a distansere seg fra stressoren er eksempler
pa vanlige emosjonsbaserte strategier, og anvendes for a redusere emosjonelt stress
(Lazarus & Folkman 1984, s 150). Emosjonsbaserte strategier utvikler seg ofte pa bakgrunn
av at individet opplever a mangle kontroll, men gjennom 3 redusere det emosjonelle stresset
kan opplevelsen av kontroll gke igjen (Walker 2001, s 32). Nyere forskning nyanserer

dessuten den vedtatte sannheten om at «det er bra a snakke om det».
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Det ikke a snakke om enkelte opplevelser kan faktisk vaere en positiv mestringsstrategi for
mange (Fjerstad 2010, s 267). A Iytte til og snakke om fglelsene sine er en typisk feminin
oppfersel, mens menn oftere opplever dette som a miste kontroll (Ibid, s 268). | denne
studien var atte av ni informanter menn, noe som kan vaere med pa a forklare hvorfor det og

ikke snakke om sykdommen ble et sapass tydelig funn.

Noen av funnene i denne studien indikerte ogsa at informantene tok i bruk
unngaelsesstrategier for a handtere sykdommen. Oftest innebar disse strategiene at
informantene nedprioriterte aktiviteter, og nedprioriteringen av ulike aktiviteter syntes ofte
a veere basert pa informantenes egne erfaringer av hva som utlgste AF. Utsagn som: «Jeg
unngdr tung fysisk belastning», «jeg mosjonerer ikke lengre», «jeg har sluttet G synge i kor»
og «jeg tenker meg om f@r jeg gdr i bakker» indikerer at informantene hadde redusert
aktivitetsnivaet sitt eller sluttet med enkelte aktiviteter for a prgve og gjenvinne kontroll.
Andre unngaelsesorienterte strategier var tilsynelatende utviklet fordi informantene var
redd for a fa AF nar de ikke var i naerheten av et sykehus eller hadde tilgang pa profesjonell
hjelp. Informantene hadde derfor sluttet a reise bort eller de reiste pa korte turer eller til
steder hvor de visste de kunne fa hjelp. Til tross for at informantene reduserte
aktivitetsnivaet sitt og stadig vurderte hvilke aktiviteter de kunne vaere med p3, indikerer
funnene i denne studien allikevel at de alle var delaktige i sine egne liv og tok selv aktiv del i
de prosessene som pavirket dagliglivet deres. Informantene forsgkte a finne lgsninger som
gav mening bade kognitivt og fglelsesmessig, og spkte etter ressurser for a klare a handtere
situasjonen de var i. Funnet om at informantene unngikk og nedprioriterte ulike aktiviteter
kan reflektere at de forsgkte a innsnevre grensene for hva de oppfatter som viktig — at de
utviste fleksibilitet i forhold til hvilke livsomradene som betyr noe. Dette kan ha bidratt til at
OAS ble styrket (Antonovsky 2012, s 46). Samtidig er slike unngdelsesstrategier ogsa
eksempler pa sekundaere kontrollstrategier (Walker 2001, s 23) | et forsgk pa a gjenvinne
kontroll tilpasset informantene aktivitetsnivaet sitt etter sykdommen. Funnene vedrgrende
de ulike unngaelsesstrategier i denne studien er i samsvar med resultatene fra flere andre
kvalitative studier (Dalteg et al 2013, Ekblad et al 2013, McCabe et al 2011), og kan dermed
reflektere at dette er vanlige strategier for a handtere hverdagslivet med tilbakevendende

AF.
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Familien er en sterk kilde til sosial st@tte, og bidrar oftest med emosjonell og bekreftende
stgtte. Gjennom 3 avlaste og beskytte individet mot mange av de belastningene kronisk
sykdom gir, kan ofte familien spille en ngkkelrolle i forhold til hvordan individer tilpasser seg
sykdom (Fjerstad 2010, s 54). Det sosiale samspillet mellom den som er syk og de som skal gi
stgtte bar helst gi krefter til den syke, ikke tappe ham for krefter (lbid, s 55). Tidligere
forskning har vist at menigmann ofte har lite kunnskaper om AF (McCabe et al 2011, s 2).
Dette kan vaere med pa a forklare hvorfor informantene i min studie virket tilbakeholdne
med snakke om sykdommen sin til andre enn den naermeste familien.

Funnet kan dessuten reflektere at informantenes naermeste gav dem den stgtten de hadde
behov for. Dermed var det ogsa naturlig at informantene valgte ikke a dele opplevelser
knyttet til sykdommen sin overfor andre enn de som stod dem neer. Individer som opplever
hgy grad av sosial stgtte kan oppleve a ha bedre kontroll nar de utsettes for stress. Samtidig
kan stress fgre til at individer har behov for ulike former for stgtte (Syme 1989, s 6).

Dette bringer oss inn pa neste hovedtema som viser at informantene ogsa hadde behov for

stgtte og oppfelging fra helsevesenet.
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5.3 Behovet for adekvat stgtte og oppfelging fra helsevesenet.

Funnene indikerer i stor grad at informantene hadde behov for trygghet og stgtte ogsa fra
helsevesenet. Rask tilgang pa til helsehjelp var en trygghet for de fleste informantene, og
naerhet til sykehuset var tilsynelatende med pa a styrke deres opplevelse av kontroll. Flere
av utsagnene bade i tabell 3 og 4 indikerer at informanter ble utrygge nar de var andre
steder enn hjemme og ikke visste om de hadde tilgang til helsehjelp. Samtidig viste
utsagnene en tendens til at sykehuset og helsearbeidere ogsa utgjorde en kilde til mye
frustrasjon for informantene. Arsaken var at de stadig matte forholde seg til nye behandlere,
og at det tilsynelatende ikke var enighet om hvilke behandling og medisiner som var best.
En av informantene brukte begrepet «ste-moderlig» for a beskrive behandlingen av AF-
pasienter. Funnene antydet ogsa at majoriteten av informantene opplevde a tilhgre en
pasientgruppe som ikke virket interessant for helsevesenet a jobbe med. Dette kan
reflektere at det a ha AF pavirker pasientene langt utover rent fysiske symptomer.
Informantene hadde tilsynelatende behov for at oppfglgingen rommet mer enn a oppna
normal hjerterytme. Flere uttrykte gnsker bade om a bli sett, hgrt og lyttet til, og savnet

tilbakemelding pa konkrete opplevelser og fglelser de hadde knyttet til sykdommen.

| litteraturen som omhandler sykdom og helse papekes det at pasienter forholder seg til
symptomer og plager pa mange mater. Det er ikke alltid den medisinske tilstanden i seg selv
som utgjor hovedproblemet. Pasientenes medisinske tilstand er ofte sammenvevd med
forhold i deres livsverden. Det blir dermed viktig at helsearbeideren ikke bare Igser den
medisinsk-tekniske situasjonen, men ogsa prever a forsta hvordan pasienten faktisk har det
og hva han opplever (Schei 2007, s 124). Fokuset ma i stgrre grad rettes over pa forhold som
ikke er av biomedisinsk art. Det er like viktig a utforske den sykes egne meningsstrukturer for
a finne ut hvordan sykdommen forstyrrer det normale liv (Svenaeus 2003, s 62). | fglge Schei
(2007, s 87) har pasienter ofte to krav i mgte med helsearbeidere. Foruten a bli
handverksmessig og kyndig behandlet ma behandleren gi en opplevelse av interesse, varme
og respekt. A oppleve a bli behandlet «ste-moderlig» kan antyde at informantene i denne
studien ikke opplevde ngdvendig stgtte nar de ble mgtt av helsearbeidere. Som det fremgar
av introduksjonskapittelet er dette ogsa i trad med mine erfaringer knyttet til nettopp denne

pasientgruppen.
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Funnene indikerte videre at informantene opplevde vag og uklar informasjon om
sykdommen fra helsearbeidere. Samtidig rapporterte informantene ogsa at de hadde
utilstrekkelig kunnskap om sykdommen, og hvordan de kunne unnga a utlgse episoder med

AF. Flere informanter gnsket mer konkret informasjon om kosthold, aktiviteter og medisiner.

Emosjonell stgtte er viktigst nar den kommer fra naere personer, mens informasjonsstgtte og
radgivning er best nar det kommer fra eksperter (Taylor 2012, s 184). Helsepersonell bgr
derfor sgrge for a vaere en god kilde til informasjonsstgtte. Informasjonsstgtte fra
helsepersonell kan bidra til 8 gke pasienters opplevelse av kontroll (Walker 2001, s 5).
Utilstrekkelig informasjon og oppfglging derimot kan svekke opplevelsen av kontroll og fgre
til at sykdommen handteres pa en lite hensiktsmessig mate (lbid, s 134). Den stgtten som
tilbys pasienter innenfor helseomsorgen bgr derfor inneholde informasjon som gjgr det
lettere a forutse fglelser og som bidrar til at de opplever stgrre grad av forutsigbarhet.
Funnene mine indikerer det er inkonsistens mellom idealtilneermingen fra helsepersonell og
den oppfglgingen pasientene faktisk far. Majoriteten av informantene i denne studien
antydet at det var ting de gnsket a ta opp og snakke om, men dette ble ikke tatt hensyn til.
Dette funnet sammenfaller med funn fra to andre kvalitative studier. | den ene studien
indikerte funnene at behandlere ofte ikke betraktet AF som en kompleks kardiologisk
sykdom. Dette fgrte til at behandlerne gav pasientene for lite stgtte og informasjon og
reduserte konsekvensene av sykdommen for de som var rammet (McCabe et al 2011, s 1). |
den andre studien viste resultatene at den medisinske agendaen dominerte over
pasientenes agenda i diskurser mellom behandlere og pasienter med AF (Siouta et al 2013, s
47). At det ikke alltid er samsvar mellom hva pasientene gnsket a snakke om og det som
faktisk ble diskutert kan, etter min mening reflektere at ikke alle sykdommer er like «fine» og
prestisjefylt a8 arbeide med. | fglge Schei (2007, s 90) har det vist seg at sykdommer som har
uklare arsaker, er uklar i sin diagnostikk, er vanskelig a gjgre noe med, varer lenge eller blir

verre og verre har lavest prestisje.
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Begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet utgjgr kjiernekomponentene i OAS
(Antonovsky 2012, s 39) Helsearbeidere kan potensielt pavirke alle disse komponentene,
bade positivt og negativt og dermed ogsa bidra til 3 forandre OAS (lbid, s 136). Jeg vil hevde
at ved hjelp av konkret og tydelig informasjon kan helsearbeidere bidra til a gjgre situasjoner
mer begripelig for pasienten, mens de ved a rette fokuset mot pasientens ressurser kan
gjore situasjonen mer handterbar. Til sammen kan dette bidra til at situasjonen oppleves
mer meningsfull og fgre til at pasientene kan synes det er lettere a takle det a leve med en

kronisk sykdom som AF.

En viktig kilde for informasjonsstgtte kan ogsa vaere selvhjelpsgrupper (Walker 2001, s 172).
Min studie min avdekket ogsa et noe overraskende funn. Flere av informantene, uavhengig
av hverandre og uten at det var et tema pa intervjuguiden, ytret gnske a delta i en form for
samtalegruppe. Begrunnelsen var at de mente det kunne vare nyttig a apne seg for andre i
samme situasjon og utveksle meninger og erfaringer omkring det a leve med AF. Dette
funnet kan reflektere bade at informantenes familie og naere venner ikke dekket alle de ulike
behovene informantene hadde knyttet til det 8 handtere sykdommen sin. Samtidig kan det
ogsa reflektere den manglende oppfglgingen fra helsepersonell. Samtale- og stgttegrupper
kan ofte tilby spesifikk informasjon om hvordan andre har handtert problemer knyttet til
sykdommen, samtidig som medlemmene kan diskutere felles erfaringer og konsekvenser av
den (Taylor 2012, s 282). Funnet om behovet for en samtalegruppe kan styrker, etter min
mening, antagelsen om at pasienter med AF har behov som strekker seg utover det a
gjenopprette normal hjerterytme. Funnet indikerer at disse pasientene har behov for a vite
mer om hvordan andre personer med AF handterer dagliglivet sitt med sykdommen.
Samtidig kan funnet ogsa antyde at de har behov ulike former for sosial st@tte og trygge og

mer forutsigbare rammer nar de skal fglges opp.
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5.4 Implikasjoner for praksis.

Denne studien avdekker at pasienter som har levd med tilbakevendende AF over en lengre
periode har et tydelig behov oppfalging som inkluderer informasjon og stgtte. Oppfglgingen
av pasientene bgr derfor bli mer systematisk og individuelt tilpasset. Den bgr ogsa starte sa
tidlig som mulig i forlgpet, vedvare over tid og pasientene bgr i stgrre grad mgte de samme
behandlerne fra gang til gang. Informasjonen til pasientene bgr inkludere konkret
informasjon om selve sykdommen og om sykdomsutviklingen, i tillegg til rdd om kosthold,
mosjon og aktivitetsniva generelt. Det vil ogsa vaere en fordel om informasjonen til
pasientene inkluderte vanlige psykososiale reaksjoner og konsekvenser knyttet til det a leve
med tilbakevendende AF. Muligheten for a opprette en stgtte/samtalegruppe for denne

pasientgruppen bgr kartlegges.

Pa bakgrunn av nylig publisert forskning kan det ogsa virke hensiktsmessig a finne ut
hvordan pasienter med AF blir fulgt opp og behandlet i andre land. Flere publiserte studier
fra Nederland det siste aret viser at de har gode erfaringer med sykepleiedrevne poliklinikker
for nettopp denne pasientgruppen. Studiene viser at det a fglge opp pasienter med AF ved
poliklinikker ikke bare er kostnadsbesparende og fgrer til faerre re-innleggelser. De bidrar
ogsa til at pasientene oppnar bedre kontroll over symptomer. | tillegg mottar de ogsa en mer
tilpasset og individuell behandling og oppf@lging. (Hendriks et al 2013, Berti et al 2013) Slike

studier kan gi ideer for opprettelse av et liknende tilbud ogsa i Norge.

5.5 Implikasjoner for videre forskning.

Denne studien kan vaere nyttig fordi den gir helsepersonell et innblikk i hvordan
tilbakevendende AF pavirker pasientenes opplevelse av kontroll og hvilke faktorer som er
med pa a pavirke denne opplevelsen. Det er allikevel et stort behov for mer forskning
knyttet til denne pasientgruppen fgr man kan trekke videre konklusjoner. Det kan vaere
aktuelt a foreta en stg@rre studie for a bekrefte funnene i denne studien, og se om de ogsa er
gyldige for flere pasienter med denne sykdommen. Det synes a vaere behov for a vite mer
om hvordan helsepersonell kan bidra til 8 fremme opplevelsen av kontroll hos pasienter med

tilbakevendende AF.
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6 Konklusjon

Pasienter som opplever at de har kontroll engasjerer seg i stgrre grad i egen helseatferd enn
pasienter som ikke opplever a ha kontroll. | tillegg utvikler de oftere strategier for a handtere
det de utsettes for, som eksempelvis sykdom. Forstaelse og kunnskap om kontroll-begrepet
bar derfor vaere av interesse for forskere innenfor helse- og sykdomsfeltet av flere grunner.
Den mest apenbare er at helsepersonell star i en unik posisjon for a pavirke og styrke
pasienters opplevelse av kontroll. Derfor bgr ogsa dagens helseomsorg, pasientundervisning
og programmer for sykdomsforebygging og sykdomsbegrensing i stgrre grad utarbeides med
tanke pa a fremme pasientenes opplevelse av kontroll, og motvirke at sykdommen tar

fullstendig overhand.

Denne studien synligj@r at pasienter med tilbakevendende AF opplever tap av kontroll som
en fglge av sykdommen. De beskriver ogsa at de har behov knyttet til sykdommen som ikke
blir vektlagt av helsevesenet og helsearbeidere. Informantenes fellesmenneskelige
opplevelser viser at det kan vaere formalstjenlig 3 mgte denne pasientgruppen pa en annen
mate. Samtidig viser informantenes saregne opplevelser at det er ngdvendig ogsa med
individuelle variasjoner i behandlingen av disse pasientene. Det virker som om dagens
medisinske praksis rommer en avstand mellom to ulike forstaelseshorisonter - pasientenes
hverdagserfaringer med sykdommen sin og den medisinske kunnskapen om sykdommen.
Ved a s@rge for at pasientene far oppfeglging som i stgrre grad ogsa inkluderer stgtte og
informasjon kan helsepersonell bidra til pasienter med tilbakevendende AF opplever a fa

bedre kontroll over sykdommen sin, og ogsa en mer forutsigbar og trygg hverdag.
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11.

Vedlegg 1

Intervjuguide.

Kan du gi beskrive en vanlig dag nar du er anfallsfri?

Kan du gi et eksempel pa hva som endres for deg og hverdagslivet ditt nar du har
anfall?

Hvordan opplever du at du selv kan vaere med a pavirke og utgve kontroll over
sykdommen din?

Kan du beskrive noen av de erfaringene du har gjort deg omkring AF — fra du hadde
anfall fgrste gang og frem til i dag?

Kan du beskrive hva du konkret gjor eller har gjort i forhold til hverdagslivet ditt for
a forhindre eller begrense nye anfall?

Kan du beskrive hvordan du opplever a fa stgtte fra familie, venner, kollegaer?

Er det noe som oppleves som spesielt vanskelig eller frustrerende i forhold til
sykdommen i gyeblikket, og kan du i sa tilfelle beskrive hva?

Kan du beskrive hvordan du opplever mgte med helsevesenet og behandlingen du
far nar du har anfall — bruk gjerne en spesiell hendelse som eksempel?

Kan du beskrive hvordan du, ideelt sett, gnsker a bli mgtt av helsevesenet nar du
far omslag fra atrieflimmer og har behov for konvertering?

Kan du beskrive hva, dersom det er noe, du har behov for a vite om sykdommen
din og behandlingen av den for at du skal oppleve st@rre grad av kontroll?

Av alt det vi har snakket om til nd — hva synes du er viktigst for a oppleve a ha
kontroll over sykdommen?
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Living with recurrent atrial fibrillation: A qualitative
study focusing on patients perceived control in daily
life

Abstract

Background: Recurrent atrial fibrillation is often experienced as unpredictable and could
have major impacts for patients in their everyday life. Patients’own descriptions and
experiences of living with the disease are still poorly described. To our knowledge, there is
little evidence to indicate how recurrent atrial fibrillation may influence patients’experience

over control in daily life.

Aim: To describe how recurrent atrial fibrillation may influence patients” perceived control in

daily life and factors affecting such control.

Design and methods: A descriptive and explorative qualitative design was used. This
included semi-structured interviews conducted with nine patients (eight men and one
woman) living with recurrent atrial fibrillation. Data were analysed using Systematic Text

Condensation.

Results: The analysis revealed three major themes: (1) “losing control in everyday life”, (2)
“striving to regain control in everyday life” and (3) “the need for adequate support and
follow-up from the healthcare system”. All the main themes are illustrated by two
subthemes. The first one is illustrated by “living with unpredictability” and “living with
uncertainty”. The second theme consists of “prioritizing activities” and “avoiding to think
and to talk about AF”. The last theme is illustrated by the subthemes: “searching for
assurance and support from healthcare providers and “perceiving insuffient knowledge and

unclear information about AF”.

Conclusion: The findings indicate that living with recurrent atrial fibrillation may lead to
decreased control in everyday life. Many of the patients express a need for more concrete

directions and guidance on how to live their life.

Keywords: Recurrent atrial fibrillation, perceived control, patients experience, healthcare

providers, daily life



Introduction

Atrial fibrillation (AF) is the most common heartrythm disturbance in the general population.
AF can be classified as paroxysmal, persistent or permanent. Recurrent AF includes both
paroxsysmal and persistent AF.*% AF is a major contributor to heartfailure, brainstrokes and
deaths in general, and represents a leading cause for hospitalizations due to arrhythmias.> AF
present symptoms such as heart palpitations, loss of performance, breathlessness and
lethargy.* It is estimated that 10% of the population over 80 years suffers from AF,

compared to 1-2% in the normal population. People suffering from AF in the 1-2%
population are often young, healthy, still actively working and engaged in different leisure
activities when diagnosed.’ AF may therefore have consequenses for various aspects of

everyday life.

The epidemiology and clinical consequenses of AF have previously been investigated, and
quantitive studies have shown that patients with AF rate their well-being as low compared
to healthy individuals aswell as to patients with other coronary heart diseases.®” Patients
own experiences of living with the disease are still poorly described, but former research
indicates that recurrent episodes of AF may contribute to a deep sense of fear and give
symptoms of depression and anxiety.® Other research showed that the medical-driven
agenda dominate over the patient-driven agenda in consultations between health-care
professionals and patients with AF.? In this study the health-care professionals dominated
and controlled the converstions, not the patients. As a consequence issues and topics that
were important to patients, such as how AF affected their life, were not addressed.’ Other
findings suggest that AF leed to pronounced limitations in daily life, and the handling of AF
are largely based on the patients own personal experience. It is therefore important to
identify and gather information about how AF affects daily life.'° The aim of this study was to
describe how AF influences the patients’ perceived control in everyday life, and to explore

possible factors affecting this control.



Research design and methods

Method description

An explorative, descriptive and qualitative design that included individual interviews was

applied. This approach was open to the patients’own experiences of living with AF.

Participants

The patients were recruited from a medical intensive care unit in a University hospital in
south-western part of Norway. The recruitment was done in collaboration with the
department manager at the unit, and nurses working in the cardiac unit initiated all patient
contact. The patients were recruited through consecutive sampling. They were asked to
participate during a period of admission, and all patients who were asked agreed. The
sample comprised nine adults with recurrent AF (eight males and one female). The inclusion
criteria were: admission diagnosis AF, living with the diagnosis one year or more and having
undergone five or more cardioversions since onset. The participants had to be 18 years or
older, be able to understand and speak the Norwegian language and capable of taking part
in an interview. Patients with permanent AF, who spontaneously regained sinus rythm or
patients who got AF during their admission due to secondary causes such as infections or

myocardial infarction were excluded.

The participants’ age ranged from 42-73 years, and mean age was 63 years. Length of

diagnosis varied from 2-27 year.



Data collection

The patients who gave their consent were contacted by phone by the first author (HW)
within the two first weeks after discharge and an appointment was made for an interview.
Data were collected as semi-structured interviews performed face to face by the first author.
The interviews were conducted at the informants own home or at the hospital during
February and April 2013. The interviews, which lasted from 45 minutes to one hour and 20
minutes, were recorded digitally and transcribed verbatim. The questions asked were based
on an interview-guide constructed by the first author. The questions were open-ended and
designed to give the informants the possibility to reflect over the different themes and to
give rich answers. Every interview opened with the same question: “Can you please describe
an ordinary day when you don't have AF?”, followed by the question: “Can you describe and
give examples of changes in your daily life when you get AF?” These questions were followed
up by further indebth questions, and as the interview proceeded the questions became

more specific and oriented towards the aim of the study.

Ethical considerations

The study was conducted in accordance with the ethical guidelines and principles as outlined
in the World Medical Association's Declaration of Helsinki.** The study was also approved by
the Norwegian Regional Ethics Committee (no 2012/2025) and the Research Department at
the University hospital from which the participants were recrutted. Participants were given
both verbal and written information about the aim of the study and written consent was
obtained prior to all interviews. Participation was voluntary and the informants were
guaranteed anonymity and received information about their right to withdraw from the

study at any time without any consequenses.



Data analysis

The analysis of the interview text was inspired by Systematic Text Condensation (STC). STC is
an approach suitable for thematic analysis of different types of qualitative data, and
represents a pragmatic procedure in which different types of theoretical framework can be
applied.’ STC recognizes life-world experiences as valid knowledge, and the main goal using
this approach was to develope knowledge about participants™ experiences within a certain
phenomenon as expressed by the participants themselves. The analytic process aimed for a
thematic analysis of meaning and content of data across cases, and implied reduction with

specified shifts between decontextualization and recontextualization of data.”®

The analysis was carried out by the first author (HW) and was performed in four steps. The

process of analysis is illustrated in Table 1.

(Please insert Table 1 about here)

Results

The following three items related to the participants’ experience of living with AF were
identified: (1) “losing control in everyday life”, (2) “striving to regain control in everyday life”
and (3) “the need for adequate support and follow-up from the healthcare system”. Each
main theme is illustrated by two sub themes. The findings are presented in tables (table 2, 3
and 4), one for each main theme. The tables are ment to provide the reader with an
overview over the different main themes along with the corresponding subtheme. The
tables can also clarify the participants’ voices by showing direct quotations, aswell as

provide the reader with insight to how the findings were systematized and coded. Both may

enhance the transparency of the findings in this study.



Losing control in everyday life

This main theme emerged from the participants” various descriptions of living with recurrent
AF. As can be seen in table 2, this main theme is illustrated by two subthemes, “living with
unpredictability” and “living with uncertainty”. The subthemes constitute two important
contributors to the participants’ perceptions of loosing control.

All participants described living with recurrent AF as unpredictable. The unpredictability,
which was largely associated with the sudden shift in heartrythm, was perceived as stressfull
and many expressed loss of control. A majority of the participants had lived with the disease
for many years, but claimed never to register any bodily signs before an episode of AF
started. Many participants expressed that they experienced difficulties about not thinking of
the disease in their daily life, and the thought of possibily getting AF seemed to become a
constant worry for some. It also seemed challenging for some of the participants to
distinguish between AF and normal heart-turbulence. Even small and insignificant variations
in the heartrate could be perceived as AF.

Living with recurrent AF was also described as living a life in uncertainty, and several
aspects of the disease evoked this uncertainty. Medication seemed to be a recurrent subject
that particularly evoked mixed emotions for the participants. Many of them seemed to live
with a fear that the drugs they relied on suddenly would stop working. Another source of
uncertainty and frustration in daily life was not to know how the disease would progress.
The participants” view of their own future evoked ambivalence, and some expressed serious

doubts about experiencing a long and happy future.

(Please insert table 2 about here.)



Trying to regain control in everyday life

The second main theme is illustrated by the subthemes, “prioritizing activities” and
“avoiding to think and to talk about AF”. As presented in table 3, this theme indicates that
patients with AF used different emotionbased strategies, such as avoidance to handle their
everyday life.

A majority of the participants described that they were forced to prioritize in terms of
which activities they could manage to participate in. In order to regain control in their daily
life they adopted different avoidance strategies, which usually included “giving up” activities
that were important to them, or reducing the level of activity in general. Several of the
participants also described that they had been forced to give up other meaningful activities.
One participant described he could no longer watch exciting sportsevents or sing because it
triggered his AF. Others were reluctant to travel because they feared they would get AF and
be far away from a hospital.

A majority of the participants seemed very conscious about not allowing the disease to
take control, and some even refused to to think about the disease in their everyday life. For
others it seemed difficult to avoid thinking about AF, and as a way of preventing their mind
to wander to the disease the participants try to stay active. Some described a reluctancy to
stay at home and filled their day with various tasks in order not to let the disease take
control. Many of the participants seemed reluctant to share information about their disease
to others. In fact, one participant had only told his wife about the disease, no one else knew.
Also others described that they weren’t open about having AF, neither to friends nor co-
workers.

Allthough the participants claimed to receive appropriate support from their family and
loved ones, they nevertheless suggested it seemed beneficial to talk to people in the same
situation. The analysis also uncovered a need for a support group — somewhere the

participants could learn more about other patients with the same diagnosis.

(Please insert table 3 about here.)



The need for adequate support and follow-up from the healthcare-

system

This theme is presented in table 4, and is illustrated by the sub-themes “searching for
assurance and support from healthcare providers” and “perceiving insuffient knowledge and
unclear information about AF”.

The findings revealed that a majority of the participants had various experiences
associated with the healthcare system and health-care providers. In many ways the health-
care system represented a safe place where the participants knew they always would
receive treatment. Nevertheless, several of the participants expressed a need to share some
of their personal feelings and experiences with healthcare providers, but never felt they got
the proper feedback on their experiences. Some of the participants even claimed that AF
didn't seem to be a disease that was considered professionally challenging, and expressed a
wish to be treated by someone who took an interest in their particular disease.

A majority of the participants felt they had insuffient knowledge about AF. This included
knowledge about possible limitations associated with the disease, medications and also
specific advice about lifestyle habits. The participants also described various and indistinct
knowledge about the medication they took and seemed frustrated about the frequent
changes in their drug-regimens. The open disagreements between physicians about types of
medication were described as particularly stressfull. The findings also revealed that the
participants had mostly acquired information about AF through different types of brochures
and handouts, the internet or simply through their own experience. Direct and specific
questions from the participants related to the disease or the treatment seemed to be
answered evasively and vague by the healthcare providers.The main advice from the
healthcare professionals always seemed to be that you should live life as normal as possible,

something the participants didn't perceive to be accurate .

(Please insert table 4 about here.)



Discussion

The aim of this study was to describe how recurrent AF may influence patients’ perceived
control over daily life and factors affecting such control. The findings concerning the first
theme “losing control in everyday life” indicate that unpredictability and uncertainty related
to AF lead to decreased control for patients in daily life. This is in line with Walkers theory,**
which states that unpredictability and uncertainty may lead to loss of control because they
affects the individuals’ ability to act and/or react in a way that ensures a positive outcome.™
Other research has also shown that not knowing when an episode will ocurr put the patients
in a state of “constant readiness”,'® suggesting that many spend valuable time during their
day waiting for AF to strike again. The participants in this study described the
unpredictability as stressfull. This particular finding is in line with other recent published
studies showing that unpredictability seems to be a key contributor to distress for patients
with AF.'® ™ The finding related to unpredictability also revealed that the participants
seemed frustrated about not knowing the cause of AF. Several expressed that they had
difficulties in finding a “system” — clear and obvious indications of what would trigger
episodes of AF. This finding may reflect low disease comprehensibility and a weakened
Sense of Coherence (SOC), as described in Antonovskys theory.'” According to research
related to various cardiovascular diseases, low disease comprehensibility makes it more
difficult for the individual to handle everyday life and also find effective strategies to manage

it.'*?2 A strong SOC, on the other hand, helps ensure that situations are perceived more

controllable and also easier to handle.'”**

Another subtheme related to loss of control concerned uncertainty. The findings indicate
that the participants’ experience about uncertainty was related to not knowing how the
disease would the progress or if the treatment and medication would be effective. According
to previous research and literature, uncertainty exsists when situations are ambiguous and

. . . . 14,1
complex or when knowledge or information is unavailable or scarce.** *

Uncertainty of not
knowing the cause of a disease or how it will progress can also lead to fear.™ Similar results
have been revealed by another qualitative study, where AF led to existential distress such as

fear and hopelessness for the patients.10



The findings of the second theme “trying to regain control in everyday life” revealed that the
participants used different emotionbased strategies, such as avoidance strategies to handle
their everyday life. These strategies often seemed to be based on the patients own
experiences of what triggered AF, or they were based on a fear that an episode would be
triggered far away from the hospital. Living with recurrent AF had led the participants to
reduce the physical activity. They also travelled less, or within a safe distance from the
hospital. This finding may reflect that this strengthen the participants’ perceived control,
because literature claims that avoidance strategies often enables the individual to
reinterpret situations and make them gain or regain a sense of mastery.™* Also,
implementing such strategies are often adopted as a result of long-term experience,** and
could reflect the fact that the participants in this study had lived with recurrent AF for
several years. The different avoidance strategies revealed in this study are in line with
findings in several other qualitative studys related to patients with AF.*% 1> 1€

Our findings also indicate that the patients used other emotion-centered strategies in an
attempt to regain control in everyday life. Several participants stated that they tried to think
and talk as little as possible about AF, and even at at home they seemed reluctant to talk
about the disease. This finding may reflect that not thinking and talking about the disease
was a strategy that made sense cognitively and emotionally, and made life more
manageable for the patients. To actively search for solutions, find available resources and try
and find meaning in what happens to you are key elements in the components
“meaningfulness” and “manageability”, and could suggest that the patients had a strong
soc.”

Our study also revealed an interesting, and to our knowledge, a new finding. Several of
the participants expressed a need to participate in a support-group together with other
patients suffering from AF. Considering their reluctancy to share experiences even with close
family and friends, the finding seemed a bit surprising. But this this particular need could
reflect that participants had unmet needs. According to Syme*? stress can lead to a need for
different types of social support. Support groups can serve as an important source for
informational support.** They may also be a resource for the chronically ill by allowing the
members to discuss mutual experiences and and providing each other with specific

information on how to handle problems and challenges concerning AF.*®
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The findings of the third theme “the need for adequate support and follow-up from the
healthcare system” encompass the patients’ need for assurance and support from the
healthcare providers as well as their perceived insufficient knowledge skills and unclear
information about AF. The findings indicate that proximity to the hospital and quick access
to medical treatment gave the participants assurance in their daily life. Nevertheless, both
the hospital and the healthcare providers seemed to be a source of frustration for the
participants. This was partly because the informants constantly had to relate to different
therapists, and because they never were presented with a schedule for treatment or
medication. Furthermore, the findings suggested that the participants felt they represented
a group of patients that were not considered challenging. One of the informants even used
the term “step-childish” to describe the treatment he received. This finding can reflect that
the participants had needs beyond restoring sinusrythm. Several of them expressed a need
for feedback on concrete emotional experiences regarding their disease. They also needed
sufficient and clear information about AF, which included information about activity, diet
and medication. Informational support may enhance the patients” level of perceived control,
*and seem most valuable when provided from experts.?® Also, patients often relate to
symptoms and ailments in different manners.?” Their medical condition can be intertwined
with several aspects in their lifeworld, and sometimes it may not be the medical conditions
that accounts the main issue.”’ In order to provide patients with assurance and support it
may be important for healthcare professionals to solve psychosocial aspects related to the
patients’ disease, and not address the biomedical problem.27To find themselves treated
“step-childish” may suggest that the participants in this study didn't receive adequate
information or proper support during hospitalization. Furthermore, the our research
indicates that there excists a disparity between the ideal approach and the way patients are
actually treated by healthcare providers.This particular finding seems to be in line with two

other qualitative studys.” *®

The first study has suggested that because the practicioners did
not consider AF to be a complex cardiac disease they neither provided the patients with
sufficient support nor information.*® The other study indicated that the medical-driven
agenda dominated over the patient-driven agenda in consultations between healthcare
professionals and patients with AF.? All in all, the findings in our study combined with results

from previous research can indicate that there is inconsistency between what patients want

to share with healthcare professionals and what actually is being discussed.
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Methodological considerations

Qualitative research findings should be as trustworthy as possible. In this study we used
different strategies to ensure the trustworthiness of the data. The selection of findings is
presented so that it offers the reader an opportunity to look for alternative interpretations.
This may have enhanced the credibility.” The study also provides the reader with a detailed
description of the analytical steps and a rich use of quotations in the tables, which may
contribute to transparency and credibility of the findings. Nevertheless, this study had some
methodological considerations. First, the study was qualitative, and had a rather small
sample size. This means the findings can not be generalized. Second, the participants were
not given an opportunity to check the interpretations of the data. This may have affected the
confirmability of the findings. Third, only one woman participated in the study. Women may
have different experiences regarding AF than men. A sample that included more women
could therefore have identified other perspectives regarding the research question. Fourth,
the participants in this study represented a homogenous group as opposed to the
heterogenous group of AF-patients in general. This limits the transferability. On the other
hand, several of the findings seem to be in line with results in other qualitative studies

5-6, 8-10, 15-16, 18-22

related to patients with AF, which provides support to the transferability.

Conclusions and implications

This study is one of few to describe how recurrent AF may influence patients’ perceived
control of daily life and factors affecting such control. The findings indicate that living with
recurrent AF may reduce patients’ perceived control in everyday life. In order to promote
control, healthcare professionals should provide the patients with information about both
the cause and the course of the disease, as well as medication. Simple and comprehensible
advice and explanations may form a basis for less uncertainty about the future and could
cause the episodes of AF to be perceived as less unpredictable. Based on the findings in this
study it appears that patients with recurrent AF need to share their thoughts and emotions
associated with the disease to other than close family members. It would seem most
expedient and beneficial if the healthcare providers shifted their focus from the patients’

physical needs and equally attended to the patients” mental and emotional needs.
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But the findings in this study also revealed that support-groups may provide patients with
recurrent AF valuable support and information. The possibility of establishing such a group
may therefore be assessed.

The findings of this study may prove beneficial in providing more specific insight in to what
patients living with recurrent AF require in regard to information and follow-up. This should
have implications for nursing practice. Nevertheless, further research is is needed before
more definite conclusions can be drawn about how recurrent AF affects the patients
perceived control in daily life. It would seem valuable to conduct a larger study to validate
the findings of our study and to see wether the findings can apply for additional groups of

patients living with recurrent AF.
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Table 2: A selection of meaning units leading to the main theme
«Losing control in everyday life»

Meaning unit

Code

Subtheme Main theme

«I have absolutely no control what so
ever, and it’s very exhausting. | can
be active and get AF — | can lie in my
bed and get AF — watch TV and get
AF. I've thought this over time and
time again”

«I'm definitely more stressed out
then | used to be — I think about AF
all the time. When will an episode be
triggered? The question lies with me
constantly”

«Psycologically it lies inside my head
that | can get AF at any time. Even
when | feel a bit of turbulence in my
heart that can be perfectly normal, |
immediately think it's AF, it’s very
stressfull”

«l often wonder what the anasthetic
entail for my body? How risky are all
the cardioversions for my head? How
is my body ultimately affected by all
the different drugs. Thoughts like
these can drive me crazy»

“It's the preventive drugs that gives
me control over my disease. Without
Flecanid | won't be able to maintain
my job. It’s a big concern not
knowing how long the drugs will
work”

“I think about death and my heart —
that | might suddenly die and leave
my wife behind. That's a real strain
for me”

No control
Unpredictability

No control
Unpredictability
Psychological stress

Unpredictability
Psychological stress

Uncertainty
Psychological stress

Uncertainty
Concerned about the
future

Uncertainty
Concerned about dying

Living with
unpredictability

Losing control in
everyday life

Living with
unpredictability

Living with
unpredictability

Living with uncertainty

Living with uncertainty

Living with uncertainty



Table 3: A selection of meaning units leading to the main theme
“Trying to regain control in everyday life”

Meaning unit

Code

Subtheme

Main theme

«Exercising has almost disappeared.
Activities that make the heart rate
increase — gone! And | really have to
think twice before going uphill»

«We love going on cruises — that’s a
huge part of our life. But I don't
think we’ll be crossing any world
oceans any time soon. What if | get
AF in the middle of the Pacific —
that's a long way from the
mainland»

“I used to be very active in a choir,
but singing is almost like an extreme
sport. You completely clear your
lungs for air and you still have to
keep pushing. I've triggered my AF
three times during concerts and
twice at practice so singing’s become
an absolut no go”

«I have a simple philosophy. | want
my life to be good for as long as |
live, so | refuse to think about AF.
But | know | might be fortunate to be
able to think like that»

«l try to stay as little as possible at
home because it prevents me from
thinking about my heart. The best
medicine when you have AF is to get
out of the house so you don’t think
about it»

«l haven't talked about my disease
to very many people. I'm not very
open about it. | just told my boss at
work and the people closest to me»

Reduces the level of
activity

Reduces the level of
activity
Travels less

Have stopped singing
Reduces activities

Tries not to think of the
disease

Tries not to think about
the disease

Does not talk about the
disease.
Not open

Prioritizing activities

Prioritizing activities

Prioritizing activities

Avoiding to think and to

talk about AF

Avoiding to think and to
talk about AF

Avoiding to think and to
talk about AF

Trying to regain control
in everyday life



Table 4: A selection of meaning units leading to the main theme
«The need for appropriate support and follow-up from the healthcare system»

Meaning units

Code

Subtheme

Main theme

«l know I can get help anytime. | can
always call an ambulance when my
AF gets really bad. That's a huge
comfort for me»

“I would really like to talk to them — |
mean really talk them, but there’s no
time. They just keep looking at their
watches. That's really stressfull for
me because | feel like | have to hurry”

«I really would like to meet the same
physicians when I'm admitted and
have my follow-ups — someone | can
relate to. And maybe this physician
had AF as their area of expertise and
thought | constituted an interesting
case. Why doesn’t anyone seem to
want to work with us?»

«Obesity — is that a factor? More
activity — less activity, is that of
significance? | don't know if any of
those things affect my AF or not.
Nobody told me anything either»

«lIt’s very stressfull for me when one
physician says i should stop taking
Warfarin and start taking Aspirin
instead, while another insists it's the
other way around. They at least need
to agree what kind of medicine |
should take»

«After my last cardioversion | asked
the nurse if | could go on as usual
when | got home. She only answered
I shouldn't run any marathon. That
wasn 't what I'd planned anyway so
the answer was hardly very
clarifying»

The hospital represents
assurance

Insufficient follow-ups
Needs support

Insufficient follow-ups
Seeks more stability

Lacks knowledge
Needs clearer information

Lacks knowledge
Needs clearer information

Insufficient information
Needs clearer information

Searching for assurance
and support from
healthcare providers

Searching for assurance
and support from
healthcare providers

Searching for assurance
and support from
healthcare providers

Perceiving insufficient
knowledge and unclear
information about AF

Perceiving insufficient
knowledge and unclear
information about AF

Perceiving insufficient
knowledge and unclear
information about AF

The need for
adequate support
and follow-up
from the
healthcare
system



Table 1. The process of analysis

Step 1

Transcription and (Re)reading
of the text

Verbatim transcription of the interviews.

The text was reread several times to get an overview
and to form an overall impression of its meaning

Step 2

Organizing and Coding

The text was organized and meaning units that
elucidated the study questions were highlighted

The meaning units were coded, compared for
similarities and put into code groups

Step 3

Decontextualization

The text that didn’t consist of meaning units were
put aside

The remaining text was reviewed again and
organized according to the codes and code groups

Step 4

Recontextualization

The findings were summarized and presented as
descriptions and models
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