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Intensivvarden har blivit mer avancerad vilket for till att fler patienter dverlever kritisk sjukdom.
Patienter som vérdats med intensivvard kan drabbas av nytillkomna eller férvirrade symtom fysiskt,
psykiskt och kognitivt. Detta kallas post intensive care syndrome”. ”’Post intensive care syndrome”
kan ha en negativ inverkan pa patienters upplevda livskvalitet och paverka ménga olika delar av
patienters liv.

Syftet med studien var att soka dkad kunskap och forstéelse for hur ”post intensive care syndrome”
paverkar patienternas liv efter utskrivning frén intensiven, genom ett patientperspektiv.

Vi har gjort en litteraturstudie med systematisk tillndrmning samt tematisk analys. Litteraturen
soktes i databaserna Cinahl och PubMed. Sex kvalitativa intervjustudier inkluderades.

Genom tematisk analys fann vi tre huvudteman och sex underkategorier. Huvudteman &r ”En ny
verklighet som innebér fordndringar”, ”Att ldra sig gamla saker pd nytt” och Patienterna har
verkliga drommar och minnen fran intensiven”.

”Post intensive care syndrome” paverkar patienter pa ett allomfattande vis dér de beskriver ett liv
innan och efter kritisk sjukdom och intensivvéard. Bade positiva och negativa férandringar
rapporterades. De fér léra sig att forhalla sig till en kropp med nya begrénsande symtom, en ny
identitet och en ny roll inom familjen. Alla patienter kunde inte komma tillbaka till sin vardag s&
som den var fore kritisk sjukdom.

Att fa information och st6d kunde vara till hjélp for att hantera en vardag med “post intensive care
syndrome”.

Intensive care has become more advanced which leads to more patients surviving critical illness.
Patients treated with intensive care could run the risk of new or worsening physical, psychological or
cognitive symptoms. This is called “post intensive care syndrome”. “Post intensive care syndrome”
can have a negative impact on patients’ experience of quality of life and affect many different
aspects of their lives.

The aim of this study was to reach a greater understanding on how “post intensive care syndrome”
affects patients’ lives after discharge from intensive care, from a patient perspective.

We carried out a literature study with a systematic approach and thematic analysis. Search of
literature was conducted through the databases Cinahl and PubMed. Six qualitative interview studies
were included.

Through thematic analysis we found three main themes and six subcategories. The main themes are
“A new reality which leads to changes”, “To learn old things once again” and “Patients have ...
dreams and memories from intensive care”.

“Post intensive care syndrome” affects patients in a holistic way where they describe a life before
and after critical illness and intensive care. Both positive and negative changes were reported. They
have to adapt themselves to a body with new restrictive symptoms, a new identity and a new role
within their family. Not all patients managed to fully return to their everyday life as it was before
critical illness.

To receive information and support was seen as being helpful when dealing with “post intensive care
syndrome”



Bakgrund

I denna litteraturstudie 6nskar vi undersoka hur livet efter kritisk sjukdom och intensivvard

kan bli for patienter som blivit utskrivna fran intensiven.

Akuta sjukdomar uppstar plotsligt och ovéntat. Kritiskt sjuka patienter lider av
sjukdomstillstaind som kréver en intensiv och invasiv 6vervakning, behandling och omsorg
(Stubberud, 2013). Intensivvérd beskrivs som dvervakning och behandling av patienter med
hotande eller etablerad akut svikt i en eller flera vitala organfunktioner s& som lungor, hjérta
eller det centrala nervsystemet (Norsk intensivregister, 2019). En intensivavdelning &r en
geografiskt avgransad enhet i ett sjukhus, med multidisciplinér organisering, som har
specialistutbildad personal och avancerad teknisk utrustning (Norsk anestesiologisk forening
& Norsk sykepleierforbunds landsgruppe av intensivsykepleiere, 2014). Att vardas pa en
intensivavdelning kan upplevas dramatiskt, bade for patienten och anhoriga. Pa intensiven
utsdtts patienten for minga olika behandlingar och mediciner. Miljon praglas av manga ljud
fran teknisk utrusning men ocksa fran handelser runt andra patienter och personal som &r hos
patienten dygnet runt (Klepstad, 2010). En intensivavdelning innehéller ménga olika faktorer
som kan bidra till stress; psykiska, fysiska, ekonomiska och sociala (Abuatiq, 2015).
Patientupplevelser knuta till intensivvarden och som kan utldsa stress inkluderar; ridsla,
smaérta, somnloshet, forlust av kroppsliga grianser och fordndringar i mellanménskliga

relationer (Fredriksen & Ringsberg, 2007).

Inom intensivmedicin har det varit ett paradigmskifte, ddr man gatt fran djup sedation till
lattare eller ingen sedation alls, vilket medfor mer vakna patienter som kan registrera delar
eller helheten av det som sker under deras tid pd intensiven (Egerod, Albarran, Ring &
Blackwood, 2013). Till trots for att behandlingsmetoderna blivit mindre invasiva, med en
lagre sedationsniva och béttre smértlindring rapporterar patienter som vérdats pa
intensivavdelningar om bade kroppsligt och sjélsligt lidande (Cutler, Hayter & Ryan, 2013;
Egerod et al., 2015). Vardtiden beskrivs som en svdvande resa mellan tva virldar, ndgot som
kan traumatisera, skrimma och ge minnen — positiva som negativa (Olsen, Nester & Hansen,
2017). Det &r ocksé individuellt hur patienter upplever och hanterar en akut och/eller kritisk
sjukdom. Men upplevelserna dr sammanhingande med psykosociala behov och reaktioner

som patienter kan ha i dessa tillstdnd (Stubberud, 2013).



Intensivvarden har utvecklats och blivit alltmer avancerad, vilket for fram till att fler patienter
overlever (Mikkelsen, Netzer & Iwashyna, 2018). Manga patienter upplever kvarvarande
fordndringar 1 kognition, sédvil som psykiska och fysiska fordndringar (Mikkelsen et al.,
2018). Nytillkomna eller forvarrade symtom fysiskt, psykiskt eller kognitivt som en
konsekvens av kritisk sjukdom kallas for ”post intensive care syndrome” (PICS) (Needham et
al., 2012). Patienter kan ha preexisterande faktorer som gor att de har en storre tendens att
utveckla PICS; nedsatt kognition, neuromuskuléra sjukdomar, psykisk sjukdom eller generell
skorhet. Intensivvardsrelaterade riskfaktorer for PICS inkluderar; respiratorbehandling, akut
respiratoriskt stressyndrom (ARDS), sepsis, systemisk inflammatoriskt responssyndrom
(SIRS), delirium, sedation och sidnglidge (Mikkelsen et al., 2018).

PICS kan ge ldngvariga symtom och negativt forandra patientens upplevda livskvalitet
(Rattray, 2014), samt paverka formagan att aterkomma till en vanlig vardag med fulltidsjobb
och social samvaro (Svenningsen, Langhorn, Agard & Dreyer, 2017). Patienter kan ha
omfattande behov av fysisk och psykosocial rehabilitering lang tid efter utskrivningen och

kan behdva olika hjdlpmedel (Svenningsen et al., 2017).

De sista dren har det blivit mer fokus pa uppfdljning av intensivpatienten (Svenningsen et al.,
2017). Det finns olika former av uppfoljningspraktik, nationalt som internationellt.
Uppfdljning i form av dagbok, besok pé intensivavdelningen, uppfoljningssamtal och
patientinformation har efter utskrivning fran intensiven visat sig kunna ha en del positiva
effekter for patienten och anhoriga (Svenningsen et al., 2017). Dagbok skrivs under tiden
patienten vérdas pd intensiven och da oftast av personalen eller anhoriga till patienten. Den
anvénds for att kunna visa for patienten vad som skett i tiden da denne varit kritiskt sjuk.
Négot som patienten kanske inte fatt med sig pa grund av exempelvis sedation eller trauma.
Dagboken anvénds i terapeutiskt syfte, for att hjélpa patienten forstd det som hént (Storli,

Eskerud, Gjengedal, Holme & Synnevag, 2011).

Enlig intensivsjukskoterskans yrkesbeskrivning skall denne redan i det akuta skedet ldgga
tillrdtta for rehabilitering, riktat mot 1dngsiktiga mal om att forbéttra patientens funktionsniva
och upplevelse av livskvalitet. Det handlar ocksé om att samarbeta och koordinera med andra
parter involverade i patientvdrden for att ge patienten ldngsiktiga resultat (Norsk
sykepleierforbunds landsgruppe av intensivsykepleiere, 2017). For att forstd hur vi pa bista

satt kan koordinera patienters rehabilitering och samhandling mellan olika instanser behdver



vi sdledes kunskap om tidigare intensivpatienters problem och behov efter utskrivning frén

intensiven. Att soka en djupare forstaelse av fenomenet PICS kan vara en vig att ga.

Att anvinda olika kunskapskéllor i arbetsfiltet kallas for kunskapsbaserad praktik. Dessa
kallor &r forskningsbaserad, erfarenhetsbaserad och patientbaserad kunskap. Genom
kunskapsbaserad praksis kan ett arbetsomréde utvecklas och forbittras (Helsebiblioteket,
2019; Polit & Beck, 2012). Forskningsbaserad kunskap &r riktad mot bestimda mal eller
anvindningsomrdden. Erfarenhetsbaserad kunskap bygger pa kunskap man skaffar sig genom
praktiskt utférande. Patientbaserad kunskap dr patientens egna erfarenheter och ar en viktig
del ndr man vill forbattra sitt arbete (Nortvedt, Jamtvedt, Graverholt & Reinar, 2008).

Vi 6nskar 1 denna uppsats att soka kunskap om PICS genom forskningsbaserad kunskap
genom tidigare forskning pa omradet samt patientbaserad kunskap genom att tidigare
intensivpatienter beskriver fenomenet frin sitt perspektiv. Dessa kunskaper onskar vi ta med

oss tillbaka till praktiken och utveckla till erfarenhetsbaserad kunskap.

Var egenupplevda erfarenhet fran praktiken dr att det ar lite eller inget fokus pa hur

patienternas liv ser ut efter utskrivning fran intensivavdelningen. P4 intensiven praktiseras
dagbok, men det dr inte alla patienter som far den. Nér vi under utbildningen ldrde oss om
PICS vécktes ett intresse for hur patienterna har det i tiden efter kritisk sjukdom och hur vi

som intensivsjukskoterskor kan bidra till att positivt paverka utfallet for patienten.

Syfte och problemstéllning

Vi Onskar att utgé fran patientens perspektiv och véljer darfor att se pa patienters egna
upplevelser och erfarenheter av PICS. Syftet med studien &r att 6ka fokus omkring tematiken
PICS och pa djupet forstd vad som sker med patienterna i tiden efter kritisk sjukdom. En
sadan forstdelse kan nyttja oss i vart mote med den kritiskt sjuka patienten och den
behandling vi ger. Kanske kan det ge en foraning om vad vi rdddar patienterna till. Denna
studie kan séledes forhoppningsvis vara till nytta for oss sjélva, kollegor, arbetsplatsen,

patienter och deras familj.

Forskningsfragan skall vara tydligt definierad och avgransad och den ligger till grund for hela
arbetet med litteraturstudien. Den skall ge ett klart fokus och en indikation om vilka typer av
studier som skall sokas efter och inkluderas i litteraturgenomgéngen (Aveyard, 2019). Arbetet

med att formulera vér forskningsfraga borjade varen 2019. Det har varit en process som har



involverat brainstorming” mellan oss forfattare samt diskussioner med handledare,
medstudenter och kollegor. Dessutom omfattande litteratursok i databaser, fritt pd internet och
1 kurslitteratur. Forskningsfrdgan har dndrat sig manga ganger. Initialt var den bred och diffus
och med fokus pé att utveckla ett informationsverktyg till patienter som skrivs ut fran
intensiven. Genom arbetet med forskningsfragan har vi forstétt att for att kunna ge riktig och
relevant information till patienter som skrivs ut fran intensiven méste vi forst soka kunskap

och forstéelse for hur dessa patienter egentligen har det.

Var forskningsfriga ér;

Vilka dr intensivpatientens upplevelser och erfarenheter med PICS efter utskrivning frdn
intensiven?

Med PICS menar vi nya eller forvirrade symtom fysisk, psykiskt eller kognitivt som ar

orsakade av kritisk sjukdom och intensivvérd.



Tidigare forskning

Post intensive care syndrome

Post intensive care syndrome (PICS) ses som nytillkomna eller forvdrrade symtom fysiskt,
psykiskt eller kognitivt som en konsekvens av kritisk sjukdom och intensivvard (Needham et
al., 2012). Komplikationer knutna till intensivvarden har identifierats som; pulmonella,
neuromuskuldra, reduktion av fysisk funktionsnivé, psykiska symtom, fordndrad kognition
och reduktion av livskvalitet. Behandling med respirator kan tillexempel ge reducerad
lungkapacitet upp till 5 &r efter avslutad behandling (Desai, Law & Needham, 2011).

2018 publicerades en prospektiv kohortstudie med syftet att beskriva samtidigt
forekommande nytillkomna symtom i form av kognitiv svikt, minskad funktionsnivé och
depression hos patienter som overlevt intensivvard. Dessutom ville man undersoka
indikationer for att bli PICS-fri (Marra et al., 2018). Resultatet visade att 6 av 10 patienter
utan pre-existerande kognitiv eller fysisk funktionssvikt utvecklar ett eller fler PICS-symtom,
2 av10 patienter hade flera symtom samtidigt. Kognitionssvikt var det vanligaste men fysiskt
handikapp och depression var ocksé vanligt forekommande (Marra et al., 2018).
Allvarlighetsgraden pa sjukdomar hos patienter som fick PICS och inte fick det var den
samma men hos individer som blev PICS-fria var behandlingstiden generellt kortare (Marra et

al., 2018).

Fysiska komplikationer knutna till intensivvérd

Begrédnsningar i fysisk funktion orsakat av intensivvard kan bli ldngvariga (Desai et al., 2011).
Orsakerna kan vara manga och ofta svara att diagnostisera (Kress & Hall, 2014).
Neuromuskuldra komplikationer som “critical illness polyneuropathy” och “critical illness
myopathy” kan upptriada enskilt eller i kombination med varandra som “critical illness
neuromyopathy” (Desai et al., 2011). ’Critical illness polyneuropathy” och “critical illness
myopathy” uppstér pd grund av degenerering av axoner, forlust av myosin och atrofi av
myofibriller. Nagot som troligen orsakas av dysfunktion i mikrocirkulationen. Tillstdnden ar
forknippade med svaghet i extremiteter och respirationsmuskulatur och kan forlédnga tiden
med respiratorbehandling (Kress & Hall, 2014) samt 6ka mortalitet och forldnga den totala
sjukhusvistelsen (Desai et al., 2011).

Fysisk dysfunktion kan uppsta som f6ljd av olika intensivvardsmediciner, metabol funktion,
kontrakturer, katabolt tillstind och fysisk inaktivitet vilket leder till generell muskelfortvining
(Kress & Hall, 2014). Olika diagnostik anvénds; kliniks beddmning eller elektrofysiologisk



teknik. Klinisk beddmning ger ldgre antal drabbade patienter och troligen en under-
rapportering av fenomenet (Appleton, Kinsella & Quasim, 2015). Fysisk svaghet orsakad av
intensivvard dr forekommande hos cirka 40% av patienter som fatt respiratorvard i mer &n 1
vecka (Appleton et al., 2015).

Riskfaktorer associerade med fysisk svaghet dr SIRS, sepsis, multiorgansvikt (MODS) och
hyperglykemi (Kress & Hall, 2014).

Intensivvardsrelaterad fysisk svaghet kan negativt padverka akut morbiditet och 1-ars
mortalitet samt 6kar hdlsorelaterade kostnader. Ettars mortaliteten okar i relation med hur
alvarlig och framtrddande den fysiska svagheten &r vid utskrivning (Dinglas et al., 2017).
Dinglas et al. (2017) fann ocks4 att fysisk svaghet vid utskrivning fran intensiven var
associerat med minskad femarsoverlevnad. De patienter som klarade av att 6ka i fysisk styrka
over tid under sin rehabilitering visade sig ha signifikant hogre femarsdverlevnad dn de som
inte utvecklade 6kad styrka (Dinglas et al., 2017).

Fysisk svaghet forsvarar och forldnger sjukhusvistelsen for patienter men péverkar dven
patienten efter utskrivning frén sjukhuset (Hermans et al., 2014). Fysisk svaghet kan hélla i
sig upp till flera ar, ndgot som gor att rehabiliteringen kan bli krdvande och ta lang tid (Kress
& Hall, 2014). Som 4tgédrd rekommenderades minskad sedation och tidig rehabilitering (Desai
etal., 2011).

Psykiska komplikationer

De vanligaste psykiska komplikationerna kopplade till intensivvirden &r depression, angest
och posttraumatiskt stressyndrom (PTSD) som troligen orsakas av traumatiska och
forvirrande minnen frén tiden pé intensiven. Predisponerande faktorer eller riskfaktorer for
psykiska besvér har identifierats som ung alder, kvinnligt kon, lag utbildningsniva och
tidigare besvir med &ngest, depression eller PTSD (Desai et al., 2011). Aven lag
utbildningsnivé och pessimistisk personlighet kan vara riskfaktorer medan en optimistisk
personlighet kan innebéra ldgre risk for att drabbas av dngest och depression efter kritisk
sjukdom (Myhren, Ekeberg, Toien, Karlsson & Stokland, 2010).

PTSD kan forekomma hos 1 av 5 dverlevare 1 ar efter utskrivning fran intensiven (Parker et
al., 2015), med en hog forvintad forekomst forsta aret efter utskrivning (Righy et al., 2019).
PTSD kan utveckla sig under tiden for pagéende rehabilitering

(Myhren, Ekeberg, Toien, et al., 2010). PTSD associeras med ldgre hélsorelaterad livskvalitet
(Parker et al., 2015).



Minnen av stress orsakad av forlust av kontroll under intensivbehandlingen samt minnen av
smirta och andra hdndelser kan vara riskfaktor for att utveckla PTSD, &ngest eller depression
hos tidigare intensivpatienter (Myhren, Ekeberg, Taien, et al., 2010).

Jackson et al. (2014) screenade patienter for PTSD, depression och funktionell
aktivitetsformaga vid tre och tolv ménader efter utskrivning fran intensiven. I resultaten sag
man att nedsatt mental hélsa och funktionsnedsattningar &r vanliga hos patienter som fatt
intensivvard och var forekommande hos patienter i alla &ldrar. Depression var fem ginger
mer forekommande én PTSD och drabbade ocksa individer som inte varit deprimerade forut.
Orsaken till depression var hellre av somatiska symtom snarare n kognitiva (Jackson et al.,

2014).

Kognitiv svikt efter intensivbehandling

Kritisk sjukdom och intensivvardsbehandling &r associerat med ldngtids kognitiv svikt
(Wolters, Slooter, van der Kooi & van Dijk, 2013). Kognitiv funktionsnedséttning efter
intensivvard kan ta sig uttryck i nedsatt minne, uppmérksamhetssvikt och svikt i exekutiva
funktioner. Man har sett att faktorer som ldgre intelligensniva fore insjuknandet,
sedationsniva, hypoxi, hypotension och hyperglykemi samt delirium under behandlingstiden
kan oka risken for kognitiv svikt. (Desai et al., 2011). Det har visat sig vara komplext att
definiera vad som &r kognitiv svikt och hur man kan kategorisera kognitiv dysfunktion,
faktorer som gor att omfattningen och allvarlighetsgraden av problemet blir oséker (Wolters
etal., 2013).

De patofysiologiska processer som leder till kognitiv svikt tros vara multifaktorella, relaterade
till sjukdomsforlopp eller intensivvardsbehandling, medikamenter samt nérvaro av delirium
under vérdtiden. Man har inte klarat identifiera specifika nyckelfaktorer (Wolters et al., 2013).
Pandharipande et al. (2013) fann i sin studie att patienter som vérdats pd intensiven kan ha
nedsatt global kognition och problemlosningsformaga bade 3 och 12 ménader efter
utskrivning. Liknande forandringar ses ockséd hos patienter med moderata traumatiska
hjérnskador eller mild demens. Léngre tids delirium under vardtiden var associerat med dkad
risk for kognitiv dysfunktion. Det géllde patienter i alla aldrar som var inkluderade i studien

(Pandharipande et al., 2013).
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Livskvalitet, dterga till normalt liv

Kritisk sjukdom har en negativ effekt pd den upplevda livskvaliteten och paverkar patienters
forméga att arbeta (Svenningsen et al., 2017). Reducerad livskvaliteten efter kritisk sjukdom
har kunnat associeras med lder, tidigare sjukdomar, allvarlighetsgrad av kritisk sjukdom,
PTSD och depression samt fysisk svaghet efter intensivvarden (Desai et al., 2011).
Halsorelaterad livskvalitet har setts signifikant ldgre hos tidigare intensivpatienter jAmf{ort
med generella populationen, dar traumapatienter upplevde den storsta minskningen (Myhren,
Ekeberg & Stokland, 2010). Troligen orsakat av det faktum att de var friskare fore
insjuknandet samt ofta far fysiska komplikationer (Oeyen, Vandijck, Benoit, Annemans &
Decruyenaere, 2010). Andra sjukdomsforlopp associerade med stor och langvarig reduktion
av hélsorelaterad livskvalitet &r ARDS, forldngd respiratorbehandling och alvarlig sepsis
(Oeyen et al., 2010).

Langerud, Rusteen, Smastuen, Kongsgaard & Stubhaug, (2018) sag efter samband mellan
socialt stdd, grad av ko-morbiditet och inverkan av smérta pa hélsorelaterad livskvalitet hos
tidigare intensivpatienter i Norge. Socialt stdd visade sig ha positiv effekt pa mental
livskvalitet. Ko-morbiditet och smirtsensation hade negativ inverkan pé upplevd livskvalitet
dér smirta var den faktor som paverkade mest negativt (Langerud, Rusteen, Smastuen,
Kongsgaard & Stubhaug, 2018).

Cuthbertson, Roughton, Jenkinson, MacLennan & Vale, (2010) fann i sin studie att
intensivpatienter uppvisade kraftigt reducerad livskvalitet ett ar efter utskrivning och uttalat
lagre livskvalitet fem ar efter utskrivning jamfort med forvantad livskvalitet hos den allménna
populationen. Vid femarskontrollen var fysiska komplikationer hogre hos intensivpatienterna
an 1 kontrollgruppen, psykiska komplikationer var lik kontrollgruppen vid sex manader.
Forfattarna till studien menar att i urvalsgruppen bor kritisk sjukdom och intensivvérd ses
som en livsldng “diagnos” med dkad mortalitet, morbiditet och behov for aterkommande
hilsovard (Cuthbertson, Roughton, Jenkinson, MacLennan & Vale, 2010).

Att klara att aterga till skola/jobb associeras med dkad hélsorelaterad livskvalitet, battre fysisk
hélsa och farre symtom pé depression (Myhren, Ekeberg & Stokland, 2010). Faktorer som
kan ha positiv inverkan pé hélsorelaterad livskvalitet dr att ha en optimistisk personlighet och

laga nivder av PTSD (Myhren, Ekeberg & Stokland, 2010).
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Uppfoljning, dagbok och rehabilitering

Det &r osékra métbara bevis for att uppfoljningskliniker baserade pa information om vérdtiden
klarar att positivt paverka livskvalitet, angest, depression, fysisk och kognitiv funktion, samt
formagan att klara dterga till arbetet jamfort med patienter som inte far uppfoljning (Janet
Froulund Jensen et al., 2015). Informationsbaserade uppfoljningskliniker kan dock bidra till
en minskad risk for PTSD efter utskrivning, denna effekt 6kade om dagbok anvéndes (Janet
Froulund Jensen et al., 2015). Bevisad effekt av informationsbaserade uppfoljningskliniker &r
dock begransade och av lag kvalitet (Janet Froulund Jensen et al., 2015). I Norge organiseras
uppfoljningen enligt 3 modeller som inkluderar dagbok, uppfoljningsbesok och dterbesok pé
intensiven (Egerod, Risom, et al., 2013). Uppfoljningen &r dagboksbaserad och leds av
intensivsjukskoterskor. Man anvinder inga validerade métinstrument for att utvérdera
effekten, vilka anvénds i Sverige och Danmark. I Norge ligger fokus pé existentiella behov
vilka tillgodoses genom att skapa mening av minnen och erfarenheter fran intensiven. Syftet
med uppfoljningen i Norge var att frimja patientens vdlbefinnande och var séledes inte
resultatfokuserat (Egerod, Risom, et al., 2013). Akerman & Langius-Eklf (2018) sag i sin
studie att majoriteten av patienterna som erbjods uppfoljningsbesok i kombination med
dagbok upplevde det som en hjilp att hantera sina upplevelser fran intensiven och var en
positiv del i deras rehabilitering. De fick en bittre forstielse for det som skett (Akerman &
Langius-Ekl6f, 2018). Varken dagbok eller uppfoljningssamtal kunde dock visa ndgon mitbar
positiv effekt pa fysiska och psykiska problem (Akerman & Langius-Ek16f, 2018). Det finns
minimalt med bevis frin randomiserade kontroll-studier for varken nytta eller skada som en
dagbok kan ha for tidigare intensivpatienter och deras anhoriga. Det &r minimalt med bevis
for att stotta att det finns en métbar effekt av dagbok i att forbéttra patienters psykiska
aterhdmtning efter kritisk sjukdom (Ullman et al., 2014).

Hanifa, Gleemose & Laursen, (2018) studerade 1 vilken utstrackning uppfoljning i form av
samtal och dterbesok pd intensivavdelningen kunde paverka PICS (Hanifa, Glaeemose &
Laursen, 2018). Patienterna visade sig virdesatta att fa triffa nagon som kunde berdtta om
tiden pa intensiven. Genom att ldra sig om PICS fick de en djupare forstielse for den
upplevelsen de hade med nytillkomna symtom och varfor de fordndrats bade fysiskt och
kognitivt. Aven patienternas anhdriga upplevde att information om PICS var mycket
hjélpsamt och kunde forklara varfor deras nira fordndrats efter intensivbehandlingen.
Patienterna i studien till Hanifa et al. (2018) gav dock uttryck for att de hade 6nskat denna
information tidigare i forloppet, da flera kimpade med en forédndrad och férminskande

sjalvbild orsakat av PICS.
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Olsen et al. (2017) undersokte patienternas upplevelser av intensivvarden, sin rehabilitering
samt upplevelsen av att fa en skriftlig informationsbroschyr om hur tiden efter intensiven kan
forvintas bli 1 forbindelse med utskrivning. Patienterna beskriver intensivvarden som en
“maérklig resa” och alla patienter beréttar om olika sitt att bemaistra situationen. Skriftlig
information upplevdes som en stor hjélp. Patienterna kunde genom denna inse att de inte var
ensamma om sina upplevelser, vilket kunde normalisera deras situation, ndgot som kunde

bidra till att minska deras stressniva (Olsen et al., 2017).
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Teoretiska perspektiv

I analysen av vara artiklar identifierades att patienterna berdttar om olika stressmoment som
kommit av kritisk sjukdom och intensivvédrd samt olika metoder de anvénder sig av for att
hantera dessa stressorer. Det ledde oss till teorier som handlar om stress och bemistring av
stress. For att forsta begreppen stress och bemaistring av stress har vi valt att se pa dessa

begrepp utifran Lazarus & Folkman’s teorier fran 1984.

Stress

Stress definieras som nigot som uppstir mellan person och milj6; nir personen upplever en
osédkerhet i vad som krévs i given situation kontra personens egna resurser att hantera den
(Lazarus & Folkman, 1984). Stress innebér en rubbning av mening, forstielse och funktion,
ndgot som kan ge personen en upplevelse av skada, forlust eller utmaning. Kénslan av stress
kan variera i tvé néstan helt likadana situationer och &dr beroende av utgangpunkten personen
befinner sig i (Lazarus & Folkman, 1984).

Lazarus & Folkman (1984) menar att om stress skall uppsta kridvs bade stimuli och respons,
vilka &r beroende av varandra.

Stress kan uppstd ur stimuli frdn miljon, som vid stora trauman eller frén vardagligt liv.
Personens reaktion pa stimuli &r responsen. Stressresponsen stér i relation till homeostasen.
Naéstan alla sidor av livet dr producerat eller reducerat till att upprétthalla homeostasen. Det ar
svért att skilja pa stress och allt annat som sker 1 livet som anses som normalt liv. Det kan
vara nodvéndigt att bestimma vad som é&r stress och vad som &r en process som arbetar for att
upprétthdlla jamvikt. Ménga biologiskt naturliga reaktioner blir tolkade som stress nir sé inte
ar fallet (Lazarus & Folkman, 1984).

Det ér individuellt hur personen reagerar pa stimuli och vilken respons denne har. Alla har
olika svagheter for den samma stimuli; det en person upplever som stress betyder
nddvindigtvis inte att en annan person upplever den samma situationen som stressfull.

For att forstd stress behdver man se efter upprepande monster i responsen till olika
stressfaktorer. Dessa monster sitts samman med personliga egenskaper for att kunna ge
mening 4t ett stimuli som uppstér (Lazarus & Folkman, 1984).

Alla minniskor upplever stress vid stora trauman. Aven om en sidan stressfaktor ir universal

vill dér vara personliga skillnader i responsen till denna stimulus.
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I mindre, mer alldagliga hindelser, &r skillnaden i upplevelsen av stress dnnu tydligare. Av
den grunden &r stress inte bara orsakat av yttre milj6 utan ocksa beroende av personliga
egenskaper (Lazarus & Folkman, 1984).

Forhallandet mellan person och miljo kallas psykologisk stress. Psykologisk stress uppstér nar
personens egen virdering av situationen dvergar dennes resurser och utgor ett hot mot
personens valbefinnande. Upplevelsen av psykologisk stress ér olika frén person till person
(Lazarus & Folkman, 1984).

Stress ér alltsa det tillstind som uppstar nér relationen mellan personen och dennes omgivning
leder till att personen upplever en obalans — verklig eller inte — mellan kraven i situationen
och personens egna resurser och inkluderar biologiska, sociala och psykiska faktorer (Lazarus
& Folkman, 1984).

Lazarus och Folkman (1984) beskriver tva processer som fungerar som en lank i relationen
mellan person och miljo. Den ena ar kognitiv virdering; en tankeprocess som leder till att en
person upplever ett stimuli som stress. Den andra dr bemaéstring; en process dér personen
vérderar situationen som stressfull men &dnda klarar av att hantera situationen (Lazarus &

Folkman, 1984).

Bemastring av stress

Lazarus och Folkman (1984) definierar beméstring som ett konstant forsok att &ndra den
kognitiva virderingen och personens beteende. Det dr den dndring som skall till {6r att klara
av att hantera specifika krav, interna som externa. Dessa krav dr beddmda att vara mer &n
personens resurser klarar av (Lazarus & Folkman, 1984).

Bemistring ses som en process. For att forsta beméstring behdver vi veta vad personen skall
hantera eller vilka situationer som skall hanteras. Allteftersom en stressfull situation uppstar
vill det ske fordndringar i tankar och handlingar. Detta &r beméstringsprocessen (Lazarus &
Folkman, 1984).

Bemistring ar en skiftande process, dér olika metoder anvénds 1 olika situationer. Den
bemastringsstrategi som fungerar bist i en given situation dr upp till den enskilde individen
sjdlv att hitta. Ibland behover individen anvinda en defensiv strategi och ta ett steg tillbaka
och ibland passar det bittre med en problemldsande strategi. Hur en person beméstrar en
situation dndrar sig Over tid. Dessa dndringar kan ske snabbt eller langsamt helt beroende av

vilken situation som skall beméstras. Det finns ingen beméstringsstrategi som kan forklaras
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som antingen bra eller délig utan det dr upp till individen sjélv att avgora vilken strategi som
blir vald och pé vilket vis den kan anvindas pa basta mojliga vis (Lazarus & Folkman, 1984).
Tva olika former av bemaéstringsstrategier som oftast anvénds dr; kdnslostyrd beméstring och
problemfokuserad bemaéstring (Lazarus & Folkman, 1984).

Kiénslostyrd bemaéstring r riktad mot att minska kdnsloméssig stress och sker genom en
kognitiv process. Detta inkluderar strategier som att; undga, minimera, distansera, selektera
och skilja positiva och negativa hindelser fran varandra. Det forstds som en form av
forsvarsmekanism och sker i ndstan alla situationer dér stress upplevs (Lazarus & Folkman,
1984).

Kiénslostyrd bemaéstring kan dven riktas mot att 6ka kdnslan av emotionell stress, genom att
personen intalar sig att situationen dr vérre an den egentligen dr. P4 s vis blir det enklare att
hantera den situation som &r verkligheten. Kénslostyrd bemistring gar ocksa ut pé att
utvdrdera det som sker genom att dndra pd hur man tolkar pd situationen utan att situationen i
sig sjdlv har blivit annorlunda. Genom att dndra tankemdnster runt en given situation far
individen avsténd till stressmekanismen som uppstétt, detta avstdnd kan ge nya insikter. Inom
kinslomdssig beméstring finns ocksé strategier som selektiv uppmirksamhet och undvikande
beteende. Dessa handlar om att flytta fokus fran problemet eller att undvika det helt och
héllet. Kénslostyrd bemistring &r ocksd hur vi anvénder oss sjélva och véart eget beteende eller
hur vi finner stdd i1 de som finns runt oss. Till exempel genom meditation, trédning eller att
soka emotionellt stdd fran andra. Den kénslomissiga bemistringsstrategin anvinds for att
upprétthélla hopp och optimism, forneka sanningen och undvika acceptans dver att det virsta
tankbara har intriffat (Lazarus & Folkman, 1984).

Problemfokuserad beméstringsstrategi liknar problemlosning, genom att tydligt definiera
problem och tidnka ldsningsorienterat. Problemldsning dr en objektiv och analytisk process
som &r direkt riktad mot miljon. Men inkluderar ocksé strategier som ar riktade mot personen
sjdlv. Denna form av bemistring fungerar allra bést nir det ar specifika situationer som skapar
stress. For att anvinda problemfokuserad bemastring maste individen kunna definiera sjilva
problemet och dessutom se sin egen roll i det givna problemet. Tva personer vill beméstra
problem olika, helt beroende av individuell infallsvinkel, nagot som gor att de kommer
anvinda olika bemadstringsstrategi (Lazarus & Folkman, 1984).

I méanga tillfdllen kan kinsloméssig- och problemfokuserad bemistring anvindas tillsammans.
De kan gora det lattare eller svarare for varandra i en bemaéstringsprocess och uppstar i ménga

tillfallen gemensamt (Lazarus & Folkman, 1984).
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Lazarus och Folkman (1984) ser flera olika faktorer som spelar roll nir det kommer till
bemastring. Det dr resurser som finns hos personen sjdlv och i miljon runt omkring. Det finns
ndgra huvudomraden som gér igen genom livet vilka gor att personen anvinder sina resurser
for att tackla det som sker. Aven om alla har dessa resurser kommer de pé individuell basis att
anvéndas pd olika sitt. Halsostatus och energiniva &r de storsta resurserna och dr knutna till
att tackla stressfulla situationer. Om en person &r trott, svag och sjuk har denne mindre
resurser att anvinda pd bemistringsstrategier dn en person som dr frisk. Det dr forst nér det
uppstér riktigt stora stressfulla situationer som ocksé sjuka personer klarar att samla
tillrackligt mycket kraft att bemistra situationen som uppstatt. En annan resurs ar positivt
tankande, som genom en kénsla av hopp hjilper personen att tro pé ett positivt utfall av
situationen som uppstatt. Positivt tinkande handlar ocksa om att se pa sig sjélv pa ett positivt
sdtt, att tro pa sin egen formaga. Problemldsningsformaga dr en personlig resurs som innebér
att hitta olika alternativa l6sningar pa ett problem och sedan vélja den strategi som passar bést
1 den givna situationen. Social kompetens &r en resurs som bidrar till mellanménskliga
relationer och gor att individen kan fa hjdlp att 16sa problem tillsammans med andra. Social
kompetens 0kar ockséd chansen att fa andra méanniskors stod och ger den enskilda individen en
kénsla av kontroll over sociala interaktioner. Stdd frén andra madnniskor ses som en viktig
resurs i att klara av att hantera och 16sa ett problem (Lazarus & Folkman, 1984).

Vad som gor en person stressad vil dndra sig genom livet allteftersom personen blir dldre. Det
betyder ocksa att bemistring dndrar sig i takt med &lder, for att tackla de nya kraven som
uppstar genom livet. For att ta reda pd en persons bemistringsstrategier behdvs en analys av
en persons kénsla av stress 1 olika situationer som uppstar. For att pa djupet forstd detta méste

man analysera méten som uppstar i personens dagliga liv (Lazarus & Folkman, 1984).
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Metodbeskrivning

Litteraturstudie dr en omfattande metodik ddr existerande litteratur inom ett visst omrade
granskas. Litteraturen analyseras och tolkas med utgdngspunkt i forskningsfragan.
Litteraturstudie kan vara en studie i sig sjilv eller en del i ett storre projekt (Aveyard, 2019;
Polit & Beck, 2012).

Vi har valt att sdka svar pé vér forskningsfraga genom en litteraturstudie med systematiskt
tillvigagéngssétt genom att folja metodbeskrivningen till Aveyard (2019).

Enligt Aveyard (2019) kan systematik uppnds genom fyra huvuddrag. Dessa ér; en tydligt
definierad problemstéllning, ett tydligt metodkapitel som beskriver hur man tidnkt sdka svar
pa problemstillningen med sokstrategi, validering av data och analysbeskrivning. Vidare en
resultatdel déir fynden blir presenterade samt en diskussionsdel och avslutningsvis

rekommendationer till klinisk praksis (Aveyard, 2019).

Litteratursok

Genom att gora systematiska litteratursokningar kan vi forsoka sikerstilla att vi finner den
mest relevanta litteraturen knutet upp mot vart tema. Detta sker genom att finna sékord som
passar till virt tema och som dr logiska for att soka svar pa var forskningsfrdga (Aveyard,
2019). For att finna artiklar anvédnder vi s6korden i de databaser som vi anser relevanta. [ vart
arbete med att hitta relevanta sdkord har vi gatt igenom flera olika processer.

Vi borjade med att prova sokord i olika kombinationer. Forsta soken inkluderade orden “post
intensive care syndrome” och PICS da det 4r fenomenet vi 6nskar studera. Dessa sok gav
traffar med artiklar som forklarar patofysiologin bak PICS, kvantitativ forskning och
sammandrag frin diverse dmnes-konferenser. Nér vi lade till vuxen patient och sdkord for
erfarenheter fick vi heller inte hér tréffar relevanta till vér studie.

Av denna anledning valde vi att plocka bort ”post intensive care syndrome” och PICS som
sokord och istdllet fokusera pé att hitta andra relevanta sdkord. Det vill sédga finna s6kord som
skulle ge oss traff pé artiklar dér patienter beskriver symtom efter intensivvard, enligt
definitionen PICS. I denna process anvédnde vi oss av ett PICOT-schema samt tog hjilp av en
bibliotekarie knuten till vart universitet.

Efter att ha skt information om olika relevanta databaser valde vi ut tva; Cinahl och Pubmed.
Alla artiklar som publiceras i databaser blir kategoriserade in under nyckelord. MeSH star for
“medical subject headings” och &r kontrollerade nyckelord som smalnar in sdkningar i

databaser. MeSH-termer kombineras med egna nyckelord for gora sokningarna sa spetsade
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som mojligt (Aveyard, 2019). ”Cinahl headings” anvédnds pd samma vis som en MeSH-term i
databasen Cinahl (Karolinska institutet, 2019).

Cinahl ér en databas som é&r riktad mot omvérdnadsbaserad litteratur, publicerad pa engelska,
riktad mot kvalitativ litteratur och patienterfarenheter (Helsebiblioteket, 2020). Pubmed &r en
omfattande och erkind s6kmotor som ocksa innehéller omvardnadsforskning
(Helsebiblioteket, 2020).

Vi anvénde oss av funktionen avancerat sok. Denna funktionen gor det mojligt att soka brett
och kombinera flera sokord. AND anvinds for att soka tva ord tillsammans och vill dirmed
begrinsa soket. OR soker efter tva eller flera ord i en grupp och vill ddrmed utvidga soket

(Aveyard, 2019).

PICOT schema

Ett PICOT-schema kan anvéndas som hjélp for att formulera en vélbalanserad
forskningsfraga genom att strukturera den in under olika kategorier (Fineout-Overholt &
Johnston, 2005).Vi anvinde oss av ett PICOT-schema for att fa struktur i var process att finna
relevanta sokord. Vart PICOT-schema blev knutet till var forskningsfraga. Utifran detta
schema identifierade vi ord som skulle kunna fungera som sokord i databaser. Vi tog hér hjilp
av en bibliotekarie pa vart universitet och tog utgdngpunkt i PICOT-schema samt de forslag
till sokord som vi sjdlva tagit fram. Vi fick hjélp att hitta eventuella MeSH-termer och termer

1 ”’Cinahl headings” samt nyckelord och synonymer till dessa. PICOT-schemat visas i figur 1.
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PICOT Population Issue of interest Comparison Outcome Type of study

Vuxna generella Overlevt Ingen Upplevelser och Kvalitativ
intensivpatienten intensivvard Erfarenheter med | design
med kritisk Utskriven fran PICS
sjukdom intensiven
Forslag pa Intensive care Post intensive Experience
sokord Adult care syndrome Outcome
Critically ill PICS
Post-ICU
ICU-survivor
Sokord efter = Critical illness Survivor Experience Qualitative
mote med Critically ill (Cinahl Perspective studies
bibliotekarie Intensive care headings) Attitude
Critical care Lived experience
-Mesh -Keywords

Critical ill patients
Critical care
Intensive care unit
Critical illness
-Cinahl headings

Figur 1

Inklusions- och exklusionskriterier

Som hjilp att identifiera riktig litteratur utvecklades inklusions- och exklusionskriterier.
Kriterierna dr de begransningar som sétts och ar till for att hédlla fokus riktat mot
forskningsfragan och for att undvika att hamna pa sidospér. Desto mer detaljerade inklusions-
och exklusionskriterierna dr desto mer hjélp ger de att rikta litteratursokningen direkt mot
forskningsfragan (Aveyard, 2019). Vara kriterier har dndrats under s6kprocessens ging, for
att smalna eller vidga soken, allteftersom vi sdg vilka traffar vi fick.

Vi borjade med att bestimma en tidsbegridnsning for publiceringen av de artiklar vi dnskar
inkludera 1 var studie. De skulle vara fran 2012 och framat, eftersom det var i 2012 termen
’post intensive care syndrome” blev etablerad (Needham et al., 2012). Eftersom vi valde att
plocka bort s6korden post intensive care syndrome” och PICS ville vi att artiklarna tydligt
skulle beskriva fysiska, psykiska och kognitiva symtom hos tidigare intensivpatienter
orsakade av kritisk sjukdom och intensivvard.

Var forskningsfraga ér av utforskande karaktér dir vi ér intresserade av patienters egna
beréttelser om sina upplevelser och erfarenheter. Dessa kan beskrivas genom kvalitativ

forskning, dér olika fenomen utforskas genom de som sjdlva upplevt dem och presenteras i en
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beskrivande text (Polit & Beck, 2012). Av denna grund har vi endast sokt efter artiklar med

kvalitativ design. Vara kriterier visas i figur 2.

Inklusionskriterier Studier som handlar om den vuxna generella intensivpatienten
Tydligt beskriva fysiska, kognitiva och kognitiva symtom orsakade av kritisk
sjukdom och intensivvérd
Publicerade artiklar 2012-2019
Peer-review granskade artiklar
Kvalitativ design
Tydligt redogoras for etiska dverviganden
Engelska eller nordiska sprak

Exklusionskriterier Barn
Artiklar publicerade fore 2012
Sprak vi inte forstar
Kvantitativ design

Figur 2

Resultat av vira sokningar

Vi gjorde vara litteratursokningar i bdde Cinahl och Pubmed pa samma dag, gemensamt av
oss bdda tva. Vi tog utgangspunkt i vara inklusions- och exklusionskriterier och i tilldgg valde
vi att avgrdnsa soket till att nyckelorden skulle finnas i abstrakt i artiklarna. En sddan
begrinsning kan spetsa soket ytterligare (Aveyard, 2019).

Vi startade med databasen Cinahl. Dér vi anvidnde oss av ”Cinahl-headings” termer
kombinerat med nyckelord och dess synonymer. Dessa grupperades med OR och sattes
samman med AND. Vi gjorde tva s6kningar i Cinahl. Vi gjorde liknande tva sdkningar i
Pubmed, med den skillnaden att vi anvidnde oss av MeSH-termer och inte kunde anvinda
exakt de samma begransningarna med tanke pa sokmotorns utformning. Sokningarna visas i
bilaga 1.

Alla tréffar studerades av oss bada tva tillsammans. Forst genom att ldsa titel pa samtliga
triaffar. Vi ldste totalt 56 abstrakt pd de titlar som kunde vara aktuella. Utifrén abstrakt valdes
artiklar att 1dsa 1 fulltext. I Cinahl valdes 15 artiklar att 14sa i fulltext, i PubMed valdes 13.
Forfattare en tog de 15 artiklar som valts ut i Cinahl och forfattare tvé de 13 artiklar som valts
ut fran PubMed for att 14sa 1 fulltext enskilt. Dessa artiklar kategoriserades enskilt som JA /
NEJ / KANSKE utifrén relevans knutet till forskningsfragan samt inklusions- och
exklusionskriterier. Sedan byttes artiklarna mellan forfattarna och kategoriseringen utfordes
pa nytt. Hir skedde ocksa selektering for duplikat av valda artiklar.

Nir alla artiklar var ldsta och kategoriserade lades de fram till urval. Vi var i stort sett enig i
kategoriseringen, dir vi ocksé motiverade och begrundade varfor vi valt att kategorisera varje

artikel som vi gjort. Tva artiklar hade tvivelaktiga etiska aspekter dir deltagarna fick
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ekonomisk kompensering for att delta. En artikel visade sig vara dldre dn de tidslimitationer
Vi satt upp, utan att vi forstér varfor. En artikel hade frageschema som metod och vi upplevde
att den inte klarade av att pa djupet beskriva patienterna upplevelser. 11 artiklar hade fel syfte
for att besvara vér problemstéllning. Vi valde att inkludera sex artiklar till vidare
kvalitetsgranskning. Urvalsprocessen visas ocksd i flytschema, figur 3.

Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses (PRISMA) flytschema
ar till for att visa till processen som ligger till grund for det slutgiltiga urvalet. Flytschemat
ska innehélla alla artiklar som genomgétts for att tydligt visa till urvalsprocessen samt hur
manga av artiklarna som &r duplikat (Moher, Liberati, Tetzlaff & Altman, 2009). Vart

flytschema visas i figur 3.

Figur 3
Records identified through Additional records identified
database searching through other sources
(n=139) (n=0)
v v

Records after duplicates removed

(n=0)
\ 4
Records screened Records excluded
(n=56) > (n=128)
\4
Full-text articles Full-text articles
assessed for eligibility »| excluded, with reasons
(n=28) (n=22)

Duplicate (n=7)
Wrong method (n=1)

v Wrong aim (n=11)
o ] Ethical reason (n=2)
Studies included in Old article (n=1)
qualitative synthesis
(n=0)
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Kritisk granskning av artiklar

Att kritiskt granska artiklar pa ett strukturerat vis &r att undersoka varje artikels styrka och
svagheter samt deras relevans i forhdllande till var forskningsfrdga (Aveyard, 2019). Vi har
anvént oss av Critical Appraisal Skills Programme (CASP) checklistor for kritisk vérdering av
véra artiklar (Critical appraisal skills programme, 2018). CASP (2018) erbjuder flertalet olika
checklistor och vi har anvént oss av den for granskning av kvalitativ forskning. Kommentarer
till denna granskning visas 1 bilaga 2. For att ytterligare sikerstilla kvaliteten i de artiklar vi

valt att inkludera ville vi att de skulle vara publicerade i referentgranskade tidskrifter.

Etiska overviganden

Utover generell kvalitetsgranskning av inkluderade artiklar har vi lagt vikt vid att det tydligt
skall redogoras for etiska dvervdganden i artiklarna, dé de alla ar olika typer av intervjustudier
med tidigare intensivpatienter och ddrmed kan innehalla sensitiva personliga data.

Vi har genom hela analysprocessen sorjt for redlighet genom att dterge resultaten s& som de ar
beskrivna i primérstudierna och inte uteslutit eller &ndrat text och formuleringar som pa sa vis
dndrat sjdlva budskapet. Vi dr dock 6dmjuka infor det faktum att vi dversatt texten fran
engelska till svenska och att det i denna process kan ha férsvunnit nyanser i spraket.

Vi gick in i den hir uppgiften med utgdngspunkten att PICS behdver mer fokus. Denna
héllning har vi haft i beaktning ndr vi jobbat med urval av artiklar och i analysen. Vi har
aktivt genom diskussioner med varandra varit uppméarksamma pa att inkludera alla data och

inte bara det som passar in for att framhiva PICS som fenomen.

Matris
Som hjélp att sammanfatta och behalla en 6versikt 6ver de olika studierna vi inkluderat
skapade vi en matris (Aveyard, 2019). Denna visas i figur 4, samt i bilaga 2 i en mer

djupgéende oversikt.
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Titel

“Embracing the
new vulnerable
self: a grounded
theory approach
on critical care
survivors’ post-
intensive care
syndrome”

“Jordanian
survivors’
experiences of
recovery from
critical illness: a
qualitative
study”

“Meeting the
needs of critical
care patients
after discharge
home: a
qualitative
exploratory study
of patient
perspectives”

Forfattare Publicering
& land
J.Kang & Y. 2018
J. Jeong
Sydkorea
M.S. 2014
Abdalrahim &
R.S. Zeilani Jordanien
L. Allum, 2017
B. Connolly
& E. England
McHeown

Syfte

Onskar forsta hur
patienter upplever
och anpassar sig till
PICS pa en
psykosocial niva.

Onskar beskriva
upplevelserna till
patienterna 3
ménader efter
utskrivning fran
IVA

Onskar beskriva
vilket stod som ar
viktigt for att
optimalisera
aterhdmtningen efter
kritisk sjukdom och
intensivvérd ur ett
patientperspektiv.

Design, metod och
deltagare

Kwvalitativ studie,
grounded theory

1-1 djupgéende
intervjuer

13 deltagare, 16
intervjuer (inklusive
1 email intervju)
Imén — 9 ar efter
utskrivning fran
intensiven

Kwvalitativ innehélls-
analys; tematisk
presentation

”Oppna-slut-
intervjuer”
60-90minuter

18 deltagare blev
intervjuade 3
maénader efter
utskrivning

Kwvalitativ studie,
induktiv design

Semi-strukturerade
telefonintervjuer

12 deltagare blev
intervjuade 6man-
9ér efter utskrivning
fran intensiven

Resultat

PICS visade sig
vara komplext och
paverkar patienter
mentalt, fysiskt,
psykiskt och socialt.
Alla faktorer
paverkade varandra.

Aterhimtningen tar
tid och acceptans
for det "nya jaget”
kan underlitta
processen.

Patienterna behovde
mobilisera interna
och externa resurser
for att klara sin
rehabilitering.

Tidigare
intensivpatienter
upplevde att de
blivit rdddade fran
doden och fatt livet
som géva fran Gud.

Traumatiska minnen
fran upplevelser pa
intensiven hindrade
patienterna fran att
fullt aterhdmta sig.

Patienter upplevde
att de efter kritisk
sjukdom forlorat
styrka och
sjdlvstdndighet samt
fatt en fordndrad
roll i familjen.

Symtom och
problem efter kritisk
sjukdom kan bli
langvariga.

Tiden efter
intensiven var
forknippad med
angest och dngslan.

Patienterna
upplevde ett stort
behov for
uppfdljning och
stod.
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“Patients’ M.N. Eakin,
outcomes after Y. Patel, P.
acute respiratory = Mendez-
failure: a Tellez, V.D.
qualitative study | Dinglas, D. M.
with the Needham &
PROMIS A.E. Turnbull
framework”
“Struggling for A.S. Agard, 1.
independence: a Egerod, E
grounded theory | Tennesen &
study on K. Lomborg
convalescence of
ICU survivors 12
months post ICU
discharge”
“Surviving ICU: B.A. Ewens, J.
Stories of M. Hendrick
recovery” & D. Sundin
Figur 4
Analysbeskrivning

2017

USA

2012

Danmark

2018

Australien

Onskar forsta hur
patienters
upplevelser av att
overleva akut
respiratorisk svikt
(ARDS) ér relaterat
till ramverket
PROMIS (The
Patient Reported
Outcome
Measurement
Information System)

Onskar utforska och
forklara vilka
utmaningar,
problem och
bekymmer som
tidigare
intensivpatienter
star i samt vilka
cooping-strategier
som anvands under
de 12 forsta
ménaderna efter
utskrivning fran
IVA.

Ser ocksé pa
relationen till
anhoriga.

Onskar utforska hur
patienter aterhdmtar
sig fran kritisk
sjukdom och
intensivvard genom
ett patientperspektiv

Kwvalitativ studie
48 deltagare

Semistrukturerade
telefonintervjuer
5-18manader efter
utskrivning fran
intensiven

Kwvalitativ studie,
grounded theory

Semistrukturerade
par-intervjuer och
fokusgrupp-
intervjuer

17 patienter + 16
partners

35 intervjuer totalt
3mén+12man efter
utskrivning fran
intensiven

Kwvalitativ studie,
tolkande biografisk
design

6 deltagare

Alla skrev dagbok i
3 manader 2
manader efter
utskrivning fran
intensiven.
Face-to-face-
intervju

5 manader efter
utskrivning

Patienterna
rapporterar om
andringar fysiskt
och psykiskt.

Patienterna visar
ocksa till uttalade
skillnader i social
hilsa; positiva och
negativa.

Patienterna jobbade
aktivt for att forsoka
bli sjdlvstandiga och
aterga till normalt
liv efter kritisk
sjukdom.

Det handlade om att
aterfa fysisk styrka,
funktionalitet samt
roller inom
familjen.

Resultatet visade
vilka utmaningar
patienter kan ha
efter kritisk
sjukdom samt vad
de saknar/har behov
av for uppfoljning
och stdd.

Patienterna hade
orealistiska
forvéntningar om
hur fort de skulle
kunna komma
tillbaka sitt vanliga
liv.

Patienterna var
besvikna over de
stod de fick fran de
utanfor familjen.

Vi har f6ljt metodbeskrivningen for tematisk analys beskriven av Aveyard (2019) nér vi

analyserat var data. Vi startade med att identifiera resultatdelarna i varje artikel och valde

dérefter att fargkoda artiklarna for att enkelt halla kontroll ver vilken text eller vilka citat
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som tillhorde vilken artikel. Vi delade upp resultaten i sammanhéngande stycken och fann ord

eller korta meningar som sammanfattade varje stycke. Exempel visas i figur 5.

Textstycke Ord Tema

Survivors utilities various strategies to cope with PICS Bemastringsstrategier =~ En ny verklighet
including seeking alternatives, maintaining sociality, adapting = Problemldsning som innebar

to physical and mental conditions and emotion control (Kang | Nya symtom forandringar

& Jeong, 2018).

Regaining functional capacity involved developing new ways | Att bli sjdlvstandig Att ldra sig gamla
of performing al sort of activities to compensate for possible Bemastring saker pa nytt
physical or cognitive shortcomings whether temporary or Aktiva strategier

permanent. If the patient were not fully capable of performing | Rehabilitering
a specific activity they would try again later or find a different

way of performing the activity (Agérd, Egerod, Tennesen &

Lomborg, 2012).

A number of participants expressed that they avoid Undvika minnen Patienternas
socialization with people trying to escape the memories of Traumatiska minnen | verkliga drommar
traumatic experiences; talking to people might provoke Undvika socialisering = och minnen frén
unpleasant memories (Abdalrahim & Zeilani, 2014). intensiven

Figur 5

Vi gjorde forst en oversikt som inkluderade alla textstycken, sammanfattande ord och
fargkoder samt originalartiklar i fulltext. Detta for att enkelt ha en 6versikt om det skulle
uppsta diskussioner eller oklarheter under analysens gang.

Vi gjorde ddrefter en Oversikt av alla utvalda ord och korta meningar och lade de tillsammans
in under grupper med liknande ord, korta meningar och budskap. Nér alla ord och korta
meningar var grupperade fick varje grupp ett arbetsnamn. Vidare skrevs alla textstycken in
under respektive grupp till en l16pande text. Textstycken som inte passade in tillsammans med
de andra i gruppen flyttades till mer passande plats. Nu bdrjade vi se efter ord som kunde
sammanfatta texten till teman samt underkategorier. De teman som fick flest ord knutna till
sig fick ocksa underteman for att dnnu tydligare visa till resultaten. Vi har utgétt frdn var
problemstillning nér vi utarbetat de olika teman. Vi har tagit utgdngspunkt i essensen i varje
textstycke och forsokt hitta beskrivande namn. Efter att vi satt preliminéra namn till teman
och underkategorier har texten ldst flera gdnger och omdisponerats pd nytt. Dessutom har
namnen dndrats under processens ging, till mer talande och beskrivande namn.

Att dela upp resultatdelarna i stycken, finna ord och placera dem in i undergrupper gjordes av
oss bada tillsammans. Alla resultatdelar skrevs i 16pande text under teman gemensamt av oss

bada tva, hir oversattes ocksa texten fran engelska till svenska.
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Resultat
Vi inkluderade sex studier med totalt 114 patienter (M= 54, F= 60).

Patienterna hade aldrar mellan 20-86 ar och hade vérdats p4 intensivavdelningar mellan 374
dagar. De hade behandlats for sepsis, olika trauman, respirationssvikt, cirkulationssvikt samt
olika medicinska och kirurgiska diagnoser. Studierna &r fran olika delar av vérlden;
Australien, Danmark, England, Jordanien, Sydkorea och USA. Datainsamlingarna gjordes
genom olika former av intervjuer med patienter 3 ménader — 9 ar efter utskrivning frén
intensiven.

De artiklar vi fann beskriver patienternas upplevelser och erfarenheter med fysiska, psykiska
och kognitiva symtom som patienterna drabbats av som en {6ljd av kritisk sjukdom och
intensivvard. Vilket beskriver det vi tolkar in under definitionen av PICS. I tilligg beskrivs
sociala och ekonomiska konsekvenser av kritisk sjukdom men som i texten beskrivs orsakat
av PICS.

Vi har valt att inkludera citat fran originalartiklarna for att tydligare illustrera det som ségs.

Vi identifierade tre teman och sex underkategorier som visas i figur 6.

Tema Underkategori
En ny verklighet som innebir Begrdansningar i det dagliga livet
forandringar Familjen far en ny betydelse

Patienterna upplever sociala fordndringar

Att lidra sig gamla saker pa nytt Rehabilitering tar tid
Uppféljning av patienterna
Patienterna har ett informationsbehov

Patienternas verkliga drommar
och minnen frin intensiven

Figur 6

En ny verklighet som innebér forandringar

Patienterna beskriver fysiska begrdnsningar som gjorde att livet inte blev det samma efter
kritisk sjukdom, vilket kunde leda till en kénsla av stor besvikelse och sorg (Ewens,
Hendricks & Sundin, 2018). Vissa patienter rapporterar om fysisk och psykisk ddelidggelse
(Kang & Jeong, 2018). Kritisk sjukdom ledde ocks4 till att patienter utvecklade dngest, nagot
de inte haft tidigare. Vilket senare diagnostiserades som PTSD (Ewens et al., 2018). De
berdttade vidare om olika negativa faktorer som péverkar livet s& som tristess och forlust av
sjalvstindighet (Eakin et al., 2017).

"I think I will have been better of if I just would have died. I wouldn’t be having to deal with
what I am dealing with now” (Eakin et al., 2017, s. 461).
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Patienterna fick gang pa gang mota nya kriser och utmaningar vilket gjorde att de blev
utslitna och kédnde sig dvervildigade (Kang & Jeong, 2018). Vissa patienter hade linge en
kénsla av att fortfarande vara kvar pa intensiven och vara uppkopplad till
overvakningsutrustning (Abdalrahim & Zeilani, 2014).

[ still feel very angry...they saved me one way but they...kind of damaged me in another. If I
died nobody was going to know anything...but I asked people and I learned the answer
(Ewens et al., 2018, s. 1557).

Patienter upplevde inte bara negativa fordndringar. Kritisk sjukdom kunde &ven bidra till stora
fordndringar 1 positiv riktning sa som att borja trina, dta sunt eller delta i
rehabiliteringsprogram (Eakin et al., 2017). Patienter rapporterade om att sitta storre pris pa
livet i stort (Eakin et al., 2017) och att véga ta en storre plats i samhéllet generellt (Ewens et
al., 2018).

Never been such a confident, able person ever...nearly dying...holding back
because I didn't think I could. It all comes back to my internal world and my
choices and the decisions that I made to become a better person. To realize that
1 could have died and I didn't; so I should just go out there and do it...throw
caution to the wind to a degree. (Ewens et al., 2018, s. 1558).

Patienter anpassade sig till sin fysiska och emotionella status genom att anvidnda aktiva
strategier for att hantera PICS, fungera socialt och upprétthdlla en kénsla av kontroll. De
uppfann egna hjélpmedel, anvinde tickande kladsel for att skydda synliga drr, ldste bocker
och skrev dagbok (Kang & Jeong, 2018). Vissa valde att aktivt ignorera negativa kinslor
(Kang & Jeong, 2018).

Séarbarheten patienterna upplevde samt nya kriser och problem hanterade de med hjélp av
interna och externa resurser. Interna resurser inkluderade optimism och uthdllighet, externa
resurser inkluderade familj, vénner, religion och socialt vilfardsstod (Kang & Jeong, 2018).
Genom att acceptera sin nya hélsostatus istdllet for att forsoka gé tillbaka till sa som det var
fore de blev sjuka kunde de skapa en kinsla av att klara av att hantera det som skett (Kang &

Jeong, 2018).
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I do not think it seems to have returned to me as [ was. I am not trying to go back to the
past; but, [ want to be the one that adapts as much as I can at this moment” (Kang & Jeong,

2018, s. 48).

Att dverleva kritisk sjukdom kunde for vissa patienter innebéra en ny dimension i livet.
Genom att halla pa de spirituella sidorna av livet, tacka Gud (Allah) och hylla honom genom
bon uttryckte de tacksamhet for att fortsatt vara i livet. Att kunna &ta, g och interagera med
andra ménniskor igen gjorde att de sig positivt pd tillvaron (Abdalrahim & Zeilani, 2014).
”I can move now, before, I thought I will stay handicapped all my life. But never mind, I feel
grateful just to have the ability to walk again” (Abdalrahim & Zeilani, 2014, s. 574).

Att ha varit ndra att do gjorde att de utvecklade en positiv attityd mot saker de tidigare tagit
for givet, de sag pé livet i ett nytt ljus och var glada dver att kunna ateruppta rutiner och
aktiviteter (Abdalrahim & Zeilani, 2014). Patienter upplevde en storre tacksamhet for
personer runt omkring i sin nirvaro och hur de visat stod genom en svar tid (Ewens et al.,

2018).

Begrdnsningar i det dagliga livet

De flesta patienterna upplevde en kombination av mentala, kognitiva, fysiska och sociala
problem som alla var relaterade till varandra och paverkade varandra (Kang & Jeong, 2018).
Patienterna upplevde begransningar i dagliga aktiviteter som orsakades av dkad trotthet,
minskad uthallighet och férdndrat somnmdnster. De var tvungna att portionera ut sina
aktiviteter fOr att inte slita ut sig totalt (Eakin et al., 2017). Patienterna upplevde fysisk
svaghet och nya symtom s& som smaérta och insomnia (Kang & Jeong, 2018) och psykiska
symtom som PTSD, angest och depression (Eakin et al., 2017). I tillagg till radsla, slet de med
reducerat minne och koncentrationsproblem (Kang & Jeong, 2018). Patienterna upplevde
okad irritabilitet, ilska och bekymringar vilket ledde till mindre tdlamod i vardagen (Eakin et
al., 2017). Detta var faktorer som gjorde att de valde att socialt dra sig undan, de forlorade
mycket av sin sjilvstdndighet och upplevde en foréndring i sin identitet (Kang & Jeong,
2018). Att nya symtom eller skador inte syns pd utsidan upplevdes vara en begransning for att
komma tillbaka till livet som det var fore man blev sjuk (Ewens et al., 2018).

“I would love to get out of depression and not be depressed, for one day in my life, and not to

have anxiety or any of that” (Eakin et al., 2017, s. 460).
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Forlust av minnesfunktion, svérigheter med planering, brist pd uppmérksamhet samt
svérigheter att hitta riktiga ord var kognitiva fordndringar som gjorde det svért for patienterna
att delta 1 aktiviteter de tidigare virdesatt. Exempelvis ldsa bocker, umgés med védnner och
utfora dagliga géoromél (Eakin et al., 2017). Kognitiva fordndringar ledde ocksa till att
patienterna forlorade initiativformaga (Agard et al., 2012).

”I’'m not real good at remembering, and I have to write things down, and then I lose the

things” (Eakin et al., 2017, s. 460).

Patienterna rapporterar om fysiska forandringar som gastro-intestinala, neuromuskulédra,
sensoriska och urologiska funktionséndringar. Ménga pratar ocksa om pulmonella symtom
med dyspnoe, hosta och en kénsla av att vara trang 6ver brostet (Eakin et al., 2017).

[ still have tightness in my ribs and stuff from all the tubes and crap, but everybody tells me
that takes forever to heal” (Eakin et al., 2017, s. 459).

Andra symtom som det rapporteras om &r viktnedgang, fatigue, minskad aptit, kvarvarande
symtom efter “critical illness polyneuropathy” som péverkar finmotoriken samt svéljproblem
efter endotrakealtuben (Agard et al., 2012). Det rapporteras ocksi om olika skador som bidrog
till reducerad fysisk funktion tillexempel olika benfrakturer, nedsatt syn och hoérsel (Agérd et
al., 2012).

"I think it kind of wreck my hearing” (Eakin et al., 2017, s. 459).

Familjen far en ny betydelse

Patienter uttryckte glddje dver att ha dverlevt och sdg fram emot att f4 komma tillbaka hem
igen, men upptickte att familjen var 6verbeskyddande och inte tilldt dem att fullt ut aterga till
ett normalt liv igen. Intensivvard kunde leda till att patienten fick en ny roll i familjen och de

kunde kinna sig ignorerade och exkluderade fran aktiviteter och beslutsfattning (Abdalrahim

& Zeilani, 2014).

I’'m happy being back home, but I feel that my kids do not need me anymore.
They used to take my opinion on every aspects of life, I can’t find this anymore.
Now they consult their mother, and act as if ['m still in hospital. (Abdalrahim &
Zeilani, 2014, 5. 574).
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Béde patienter och familjemedlemmar var rddda for att de skulle bli sjuka igen. Denna fruktan
kunde leda till att familjen behandlade patienten som ett barn (Abdalrahim & Zeilani, 2014).
Fysisk och psykisk utmattning kunde leda till olika kriser inom familjen (Kang & Jeong,
2018). Det uppstod konflikter som handlade om patientens vilja att bli sjélvstindig, hur
mycket de faktiskt klarade av och hur mycket hjélp de verkligen behdvde. En del patienter
insdg inte sjdlva hur ddliga de var och familjen fick ta ett stort ansvar i att pAminna dem om
hur mycket hjilp de egentligen behdvde (Agard et al., 2012). Till trots for att det kunde bli en
svér tid for alla inblandade ansags familjen vara den viktigaste stodgruppen. Patienterna
uttryckte tacksamhet 6ver sin familj, samtidigt som de kénde av en sorg dver de svarigheter
som deras sjukdom hade fort med sig. Kritisk sjukdom kunde till exempel fora till att en
familjemedlem fick sluta sitt jobb for att ta hand om patienten pé heltid (Allum, Connolly &
McKeown, 2018).

I can visualize myself as a tree being supported by countless fibers holding me up, they may
not realize it but they kept my head above water when it would have been very easy to go

down” (Allum et al., 2018, s. 319).

Familjemedlemmar fick ett stort ansvar i det att ta hand om sin néra efter kritisk sjukdom;
hushallsarbete, generellt stod till att ge mat och mediciner, utfora personlig hygien och
planera for att fa vardagen att ga runt. Till trots for stort hjalpbehov forsokte patienterna hela
tiden undvika att vara en borda for sina nira (Agard et al., 2012).

"It sucks knowing that I am a burden” (Agdrd et al., 2012, 5. 110).

Patienterna upplever sociala fordndringar

En rddsla for att bli sjuk igen bidrog till att patienterna isolerade sig sjédlva fran folksamlingar,
familj och aktiviteter s& som resor och shopping (Abdalrahim & Zeilani, 2014). Ocksa
forlusten av sjdlvstandighet gjorde att patienterna isolerad sig sjilv fran sociala aspekter
(Ewens et al., 2018).

Det rapporteras om problem i alla aspekter av social hélsa; men ett stort fokus var att klara
komma tillbaka till arbetet. Andringar i arbetsstatus var speciellt stressande pa grund av
ekonomiska problem, att inte klara av att forsorja resten av familjen vilket gav en kédnsla av
att vara en borda (Eakin et al., 2017). Patienter rapporterar om en minskad formaga att orka
delta i sociala aktiviteter som exempelvis hobbys, frivillig-arbete, kyrka och samhallstjénst

(Eakin et al., 2017).
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“I've decreased the activities I do, mainly because of both financial and energy level. I used
to do more active things with my downtime...and nowadays you know it’s just pretty much me

relaxing and trying to keep calm” (Eakin et al., 2017, s. 462).

Relationer med védnner och familj férdndrades som en f6ljd av kritisk sjukdom, bade positivt
och negativt. Vissa kommer nérmare sina anhdriga men andra har forlorat bade vanner och

familj under sjukdomstiden (Eakin et al., 2017).

Att ldra sig gamla saker pa nytt

Att forsoka dterga till livet som det var forut utloste negativa kédnslor hos patienterna;
besvikelse, utmattning, forlust av intressen samt ridsla for att bli sjuk pd nytt (Abdalrahim &
Zeilani, 2014).

“I was deathly afraid of getting sick again, so I'd avoid things” (Eakin et al., 2017, s. 460).

Patienter rapporterar om orealistiska forvantningar om hur lang tid det skulle ta for dem att bli
friska och kunna aterga till sitt gamla liv efter intensivbehandlingen (Allum et al., 2018). Det
skapade stor frustration nér de forstod att det inte endast var fysisk adterhamtning som
behovdes (Ewens et al., 2018).

“It was such a slow process...it was only afterwards that...I realized how unsettled my world
was as a result of, not the physical...here, but the mental side of it...it took me 3 to 4 years”

(Allum et al., 2018, s. 319).

Patienters forvantningar om att kunna dterga till en normal vardag och jobb métte inte
verkligheten; de slet med trotthet, koncentrationsproblem och minnen fran intensiven som
gjorde det svart att klara av en normal vardag. Situationen kunde forvérras av det faktum att
folk runt omkring forvéntade sig att patienten skulle vara precis som fore sjukdomen (Ewens
etal., 2018).

Att f4 tillbaka sin fysiska kapacitet var en process som inkluderade att hitta nya sétt att gora
”gamla” aktiviteter pd nytt. Detta blev gjort for att kompensera for fysiska och psykiska
svagheter. I borjan handlade det om att l4ra sig basala saker till att kunna klara mer komplexa
saker ocksd utanfor hemmet. Det var en process som gick ut pa att testa och gora fel och gora

om pa nytt. Allt for att utvidga sin kapacitet och funktion (Agérd et al., 2012).
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”In the beginning when I came home and wanted to go upstairs, I sat on my behind an went

up and down the stairs. It took a while before I could get around” (Agdrd et al., 2012, s. 109).

Hem-miljon och sjukhusmiljon var véldigt olika och den trdning patienter fick pa sjukhuset
inte var anpassad for att de skulle kunna klara sig i det egna hemmet (Allum et al., 2018).
Patienter upplevde lattnad nér de blev alltmer sjdlvstindiga, samtidigt som det krévdes
mycket trdning for att komma tillbaka till den fysiska styrka de hade fore de blev kritiskt
sjuka (Agérd et al., 2012).

The most difficult bit was...1 felt it took forever before I regained my strength. 1
Jjust deposited my physical strength at the hospital and I still feel it. I mean, 1
don’t feel I'm up to my usual strength yet. I need an afternoon nap, sometimes
to. I feel that I need more strength to open the lid of a jar of jam. I was actually
quite strong before I got sick. (Agdrd et al., 1012, s. 109).

Rehabilitering tar tid

Patienterna kunde méta nya kriser under tiden de var i rehabilitering; re-inlédggelse péd
sjukhuset pa grund av ny eller redan existerande sjukdom (Kang & Jeong, 2018).

Fysiska symtom beskrevs av patienter som den stdrsta bekymringen under rehabiliteringen
(Eakin et al., 2017). Till trots for krdvande tridning rapporterar patienter om att inte ha uppnatt
tidigare aktivitetsniva ett ar efter utskrivning fran intensiven. Rehabilitering utvidgades
gradvis for att kunna klara av att ga korta turer, utfora tradgardsarbete och handla mat.
Patienter upplevde att rehabiliteringsprocessen var mycket tidskravande och att de av den
anledningen méste prioritera bort véinner och familj (Agérd et al., 2012).

Patienter uppger att de ignorerar sjélslig rehabilitering till forman for fysisk traning. Ingen av
deltagarna hade fatt information om att aterhdmtning fran kritisk sjukdom inte f6ljer en rak
linje (Ewens et al., 2018). Tiden for dterhdAmtning var varierande hos patienterna, dér en del
inte aterhdmtat sig fullt ut ens flera ér efter utskrivning fran intensiven (Allum et al., 2018)

I thought when I woke up...1’d had an accident and 1'd be alright...1I think that’s what
affected me the most, the time it took to get better. It took so long for me to get better...”
(Ewens et al., 2018, s.1558).

Att behdva olika hjdlpmedel var en paminnelse av fysiska nedséttningar, en barriér for att

aterfa full funktion men samtidigt en motivation till att fortsétta tréina vidare. Graden av
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rehabilitering sattes samman med sina egna formagor att fullfora aktiviteter i det dagliga livet;
laga mat, bada och kli pa sig sjdlv. Patienterna knét sin rehabiliteringsutveckling till
formagan att delta i aktiviteter utanfér hemmet (Eakin et al., 2017).

“Then I had to try to get up with a walker and I just couldn’t. I couldn’t even hold my head. 1
wasn 't able to do anything” (Agdrd et al., 2012, s. 109).

Uppfoljning av patienterna

Den rutinméssiga uppfoljningen patienterna erbjods upplevdes inte var individanpassad och
att behandlarna de motte inte visste vad de hade gatt igenom. Patienter som gick till sin
huslédkare for att fa hjélp upplevde att de inte hade tillrackligt med kunskap om vad det
innebar att ha varit igenom kritisk sjukdom och intensivvérd for att klara av att ge ritt stod
(Allum et al., 2018).

“To find that the GP doesn’t know really much about what you gone through it’s a
bit...worrying” (Allum et al., 2018, s. 318).

Kainslor av dngest och oro uppstod dé det gick lang tid fran utskrivning fram tills de fick
uppfoljning (Allum et al., 2018). Patienter dnskade personlig flexibilitet vad géller nér
uppfoljningen skall genomforas och under vilka former. En del patienter hade t.ex. 6nskat
telefonkontakt pd grund av geografiska omstindigheter, fysiska begridnsningar och ridsla for
att tervénda till sjukhuset. Det hade ocksa varit onskvért med en telefonkontakt direkt efter
utskrivning for att f4 svar pa de mest akuta fragorna som dykt upp (Allum et al., 2018).
Bristen pa uppfoljning och stdd ledde till att patienterna fick ta allt ansvar for sin
aterhdmtning sjélva vilket innebar att sjdlv soka kunskap om sjukdomar och ldgga en plan for
sin rehabilitering. Detta upplevdes som ett stort och tungt ansvar att ha eftersom de fortsatt

var svaga efter sin vistelse pé intensiven (Allum et al., 2018).

I would like to have had access to a critical care specialist...so I could have
said "I can’t cope with this, I feel that my lungs aren’t working, I can’t
breathe...” and somebody could have said... "this is normal. (Allum et al., 2018,
s. 318).

Patienter beréttar om kénslor av dvergivenhet och sirbarhet som orsakats av fordndringar sa
som avdelningsbyte pa sjukhuset eller att bli utskriven till hemmet. Men ocksa utav

hemsjukvérdspersonal som inte kom 1 tid, hade resurser att hjdlpa till med deras behov eller
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visste vad det gétt igenom. Samtidigt upplevde patienterna stor hjdlp av hemtjidnst och
socialarbetare, speciellt de som levde ensamma. For dem var den sociala aspekten viktigast,

hellre @n det jobb de utforde (Allum et al., 2018).

I was waiting for home help to come and bath me, to change my pouches, do all
the other stuff, and then they don’t come until after midday, and you've been

sitting there waiting, soiled...that can be horrible, absolutely awful. (Allum et
al, 2018, s. 318).

Hjilp med psykiska problem var det som var mest efterfrdgat och hastade mest. Psykisk
belastning av kritisk sjukdom var det vanligaste forekommande problemet som hindrade
patienterna fran att aterhdmta sig fullstandigt (Allum et al., 2018). Manga patienter uppsokte
inte psykisk hjélp forrdn ménga ar efter utskrivning pd grund av att de inte visste att det var ett
vanligt forekommande problem efter kritisk sjukdom och mgjligt att behandla. Patienterna
menade att man skall forvénta att psykiska problem kommer att uppsté och att patienten borde
fa tid till psykolog direkt vid utskrivning for att undvika tidsfordréjning (Allum et al., 2018).
Att inte far hjélp och stdd med att komma vidare 1 livet efter utskrivning ledde till en
frustration 6ver det system som réddat ens liv (Ewens et al., 2018).

"I just constantly wonder why. Why, why and, you know, some days I just think, well, I just
wished I would have died instead of being brought back and being put on the ventilator”
(Eakin et al., 2017, s. 461).

Patienter med stora ekonomiska svarigheter fick ekonomisk hjélp fran socialt vilfardstod
(Kang & Jeong, 2018).

” And the social worker comes every time I admit to the hospital. Their economic part got a
lot of help. But, I cannot ask anyone for my mental suffering; so, I'm just hanging on” (Kang
& Jeong, 2018, s. 48).

Patienterna upplever att informationsbehov

Patienter upplever att de hade behvt mer information for att forsta att det de gér igenom ar
normalt. De onskar framforallt mer information om normalisering av problem,
aterhdmtningsprocessen och var man kan fa hjalp (Allum et al., 2018).

Patienter kdnde sig frustrerade over att inte pa forhand ha fatt information om vilka problem

som kan uppsta efter utskrivning, speciellt problem med andningen, psykiska problem och
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fatigue (Allum et al., 2018). Brist pa information, rad och stod gjorde att de kénde sig
oforberedda pa vanliga komplikationer som kan uppsté efter kritisk sjukdom (Ewens et al.,
2018).

“There wasn’t enough explaining of things like hallucinations, so I thought [ was mad...and
because it went on for such a long time I did have quite bad flashbacks” (Allum et al., 2018 s.
318).

Verbal information infor utskrivning upplevdes inte som tillrickligt dd man antingen glémde
vad som blivit sagt eller inte forstod alls. De patienter som fick skriftlig information eller on-
line-information upplevde det som véldigt betryggande (Allum et al., 2018).

about three months later my hair started falling out but [that booklet ] was really good to

have because...it said one of the things...your [hair ] may fall out...And so I thought ‘that’s
okay’ *“ (Allum et al., 2018 s. 318).

Att ha en stodgrupp, mdtas ansikte mot ansikte eller nétbaserat, gjorde att det var enklare att
forsta sin egen situation samt var forvéntningarna pé en sjdlv borde ligga. Det ingav ocksé en
trygghet att veta att andra kimpade med liknande problem och var i liknande situationer. En
del patienter uppgav att de deltagit i samtalsgrupper under flera ar och déarigenom utvecklat
viktiga véinskapsband med andra tidigare intensivpatienter (Allum et al., 2018).

Patienter rapporterar om ett behov av fa att mota en empatisk och kunskapsrik person som

kan lyssna pé de efter utskrivning frén sjukhuset (Ewens et al., 2018).

Patienternas verkliga drémmar och minnen frin intensiven

Patienterna rapporterar om drommar de haft under tiden pa intensiven som varit sa reella att
det tror det verkligen hént nér de vaknat upp (Ewens et al., 2018). Patienterna upplever
hemska drommar om att fortfarande vara kvar pé intensiven, dessa ar mycket verkliga och
kan visualiseras dven i vaket tillstdnd. Manga drommar handlar om fysiska héndelser, om att
bli forfoljd eller om doden. Det var svart for patienterna att skilja drémmarna frdn det som
sker nu, 1 verkligheten (Ewens et al., 2018).

”I can remember people talking to me but I can’t remember what they were saying...I can just
remember a pipe feeling, a drowning sensation...that’s what stays with me” (Ewens et al.,

2018, s. 1559).
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Orsaker till patienternas PICS var den negativa upplevelsen av intensiven som gestaltades
som plagsamma, surrealistiska minnen samt okunskapen om vad som hént och radsla for
doden (Kang & Jeong, 2018). Genom att skriva dagbok efter utskrivning frén intensiven
klarade patienterna att formulera sina tankar och minnen (Ewens et al., 2018; Kang & Jeong,
2018).

Patienterna isolerar sig sjdlva socialt for att forsoka undvika att ateruppleva obehagliga
minnen da de upplever att prata med andra ménniskor kan framprovocera minnen de helst vill

undvika (Abdalrahim & Zeilani, 2014).
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Diskussion

Diskussion av resultat

I analysen fann vi tre huvudteman och sex underkategorier som alla beskriver tidigare
intensivpatienters upplevelser och erfarenheter med PICS. PICS forstér vi som nya eller
forvarrade symtom fysiskt, psykiskt eller kognitivt som en konsekvens av kritisk sjukdom och
intensivvard. Vi vill nu sitta dessa fynd i relation till annan forskning pa omrédet och

teoretiska perspektiv.

Forandringar i det dagliga livet

I var studie fann vi att patienter rapporterar om en kombination av mentala, kognitiva, fysiska
och sociala problem orsakade av kritisk sjukdom. Problemen bidrog till férdndringar i
vardagslivet och ledde till att livet inte blev som forr. Nagot som kunde upplevas som en
besvikelse (Eakin et al., 2017; Ewens et al., 2018; Kang & Jeong, 2018; Agard et al., 2012).
Enligt Lazarus & Folkman (1984) leder stora trauman sa som kritisk sjukdom till stress. Hur
personen sjilv tacklar och bemoter den stress som ar paford dr individuellt. Vidare menar de
att ndstan alla sidor av livet handlar om att uppritthédlla homeostasen. De beskriver ocksé
olika resurser for att tackla stressfulla situationer. Hilsa och energiniva ses som de viktigaste.
En forsvagning i en persons hélsa och energiniva leder till reducerad forméga att hamta fram
de resurser som kréivs for att hantera och bemaéstra kriser och stressorer (Lazarus & Folkman,
1984). Vi tinker att kritisk sjukdom rubbar personlig homeostas vilket kan leda till att det
uppstar en obalans mellan personens egen forméga och personens egna krav och
forvantningar. Vi forstér att kritisk sjukdom leder till stress och samtidigt orsakar en

reducerad forméga for individen att hantera och beméstra den.

Vi kunde 1 vért resultat se att nytillkomna fysiska symtom och begriansningar innebar
fordndringar och gjorde patienterna mindre sjélvstindiga (Eakin et al., 2017; Ewens et al.,
2018) vilket orsakade sorg och generell besvikelse dver situationen (Ewens et al., 2018).
Detta kan ses i relation med tidigare forskning som har visat att fysisk svaghet orsakad av
intensivvard kan pdverka patienterna ldng tid efter utskrivning frn sjukhuset och kan bidra
till en krdvande rehabilitering (Kress & Hall, 2014). Forskning har ocksa visat att fysiska

symtom orsakar depression hos tidigare intensivpatienter (Jackson et al., 2014).
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Vissa patienter i vér studie anvdnde dock den nya situationen till att gora positiva fordndringar
i sin livsstil som att till exempel borja trina, dta sunt och delta i rehabilitering (Eakin et al.,
2017). Forandringar som skulle kunna gynna patienterna i ett lingre perspektiv om man ser
till fynden Dinglas et al. (2017) gjorde i sin studie, vilken visade att 6kad fysisk styrka under
rehabiliteringen efter intensivvérd var forknippat med hogre femarsdverlevnad. I vart resultat
fann vi att patienter uppfann egna hjalpmedel for att kompensera reducerad fysisk funktion
(Kang & Jeong, 2018).

Lazarus & Folkmans teori (1984) om problemfokuserad beméstring beskriver hur individen
identifierar problem och ténker 16sningsorienterat. Vi kan hér forsta det som att patienterna
genom livsstilsfordndringar och uppfinningsrikedom forsoker forbéttra sin egen situation
genom problemfokuserad bemaéstring. Vi menar att en férsvagad kropp med nedsatt funktion
ses som problem hos tidigare intensivpatienter. Men tréning, olika hjdlpmedel, sund kost och

rehabiliteringsprogram &r en 16sning som skulle kunna forbattra deras situation.

Reflektion och acceptans

I vart resultat fann vi att patienterna genom forstéelse kring allvaret i situationen kunde
utveckla en positiv attityd mot saker de tidigare tagit for givet, som aktiviteter och rutiner
(Abdalrahim & Zeilani, 2014) men ocksa riktat mot personer i deras nérhet (Ewens et al.,
2018). Positivt tinkande och skapandet av en acceptans till den nya situationen gjorde den
lattare att hantera (Kang & Jeong, 2018). Det visade sig att patienterna anvénde strategier som
aktiv reflektion; genom att skriva dagbok forsokte de skapa mening och forstaelse i det som
hént (Ewens et al., 2018; Kang & Jeong, 2018). Ocksa i tidigare forskning har man sett att
intensivpatienter kan ha positiva effekter genom aktiv reflektion dver det de varit igenom
(Janet F Jensen, Overgaard, Bestle, Christensen & Egerod, 2017). Aktiv reflektion kunde leda
till att de kdnde en glddje dver att vara vid liv, uppskatta tillstdnden s som de var dér och dé
och hitta nya strategier for att hantera sin rehabilitering. Som hjdlp anvinde de resurser sa
som att prata med andra och att utfora géromal 1 sitt eget tempo (Janet F Jensen et al., 2017). I
vért resultat sag vi att patienter &ven upplevde det hjdlpsamt att prata med vanner och familj
(Kang & Jeong, 2018) eller fa stod genom religion (Abdalrahim & Zeilani, 2014; Kang &
Jeong, 2018).

Detta skulle enligt Lazarus och Folkman (1984) kunna forstas som kinslostyrd beméstring,
dér individen aktivt anvéinder sig sjélv eller sin omgivning for att tackla en kris som uppstétt.
Individerna kan ocksé anvinda kénslostyrd bemistring som ett sitt att &ndra tankemonster

och hur man tolkar en situation pa och pé det viset fa avsténd till stressmekanismen som har
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uppstétt. Vidare séger de att positivt tinkande kan ses som en resurs individen anvénder for
att skapa hopp och kraft att hantera en stressfull situation (Lazarus & Folkman, 1984). Vi kan
dra slutsatsen att genom att anvinda sig sjdlv och stdd runt omkring kan tidigare
intensivpatienter uppna en forstaelse och skapa acceptans for sin nya situation. Vi ténker att
genom att acceptera problem och fordandringar inte gér de mindre problematiska, men kan
leda till att den kdnsloméssiga bordan minskar, vilket séledes kan bidra till att underlétta den

nya vardagen.

Omfattande problem i livet efter kritisk sjukdom

I var studie fann vi att tidigare intensivpatienter sliter med en kombination av mentala,
kognitiva, fysiska och sociala problem (Eakin et al., 2017; Ewens et al., 2018; Kang & Jeong,
2018; Agard et al., 2012). Multipla symtom rapporterades och inkluderade fatigue, minskad
uthéllighet, dngest, rddsla, PTSD, depression, 6kad irritabilitet, ilska samt forsdmrat minne
och koncentrationsproblem (Eakin et al., 2017; Kang & Jeong, 2018). Det framkom ocksa
problem med dysfagi, minskad aptit, viktnedgang, forsdmrad syn och horsel samt reducerad
initiativformaga (Agard et al., 2012). Det upplevdes som en begrinsning att manga problem
och symtom inte syntes fran utsidan (Ewens et al., 2018). Tidigare forskning har visat att
cirka 60% av intensivpatienter utan tidigare pre-existerande kognitiva eller fysiska problem
utvecklar ett eller flera PICS-symtom, dir de tre mest forekommande problemen var
kognitiva nedséttningar, fysiska handikapp och depression (Marra et al., 2018).

Vi ség att de nya problemen patienterna hade fatt bidrog till att de blev tvungna att begrénsa
sina dagliga aktiviteter och sitt sociala liv (Abdalrahim & Zeilani, 2014; Eakin et al., 2017;
Kang & Jeong, 2018; Agérd et al., 2012). Definitionen av PICS inkluderar inte sociala
aspekter (Needham et al., 2012) men genom de fynd vi gjort vill vi hdvda att PICS péverkar
patienter pd en allomfattande niva och kan fordndra livet i bade stort och smaétt. Inte bara for
patienterna sjélva pa ett personligt plan utan ocksa i dennes aktiviteter och intressen, samt i

relationer med andra ménniskor.

Vi fann att kritisk sjukdom kan leda till fordndrade familjerelationer, bade positiva och
negativa (Abdalrahim & Zeilani, 2014; Allum et al., 2018; Eakin et al., 2017; Kang & Jeong,
2018; Agard et al., 2012). Patienternas fysiska och psykiska utmattning kunde leda till olika
kriser inom familjen (Kang & Jeong, 2018), utldsa konflikter (Agard et al., 2012) och bidra
till att familjemedlemmar fick sluta sitt arbete for att klara av att ta hand om patienten pé

heltid (Allum et al., 2018). Familjen ansags dock som den absolut viktigaste stodgruppen for

40



patienterna (Allum et al., 2018; Agard et al., 2012), iven om de till tider kiinde sig som en
borda for sina nirstiende (Eakin et al., 2017; Agard et al., 2012). Tidigare forskning har visat
att socialt stod kan ha positiv inverkan pa hilsorelaterad livskvalitet hos tidigare
intensivpatienter (Langerud et al., 2018). Lazarus och Folkman (1984) menar att stod fran
andra ménniskor &r en viktig resurs och kan hjélpa en individ att 16sa eller hantera ett problem
(Lazarus & Folkman, 1984). Vidare i vart resultat kunde vi se att patienterna ansag familjen
vara det viktigaste stodet (Allum et al., 2018; Agard et al., 2012). I en studie gjord av Choi et
al. (2018) kom det dock fram att familjemedlemmar uttryckte en bekymring dver att en stor
del av omsorgen kom att bli deras ansvar (Choi et al., 2018). Anhoriga beréttar om att kiinna
sig overvildigade och oforberedda. De upplevde svarigheter med att ge patienterna det stod
som de behdvde och upplevde att deras egna hilsa sattes pa spel av att stdndigt vara
tillgénglig och behjilplig (Choi et al., 2018). I studien till Hanifa et al. (2018) gav anhoriga ett
uttryck for att de har ett informationsbehov och en 6nskan om att forsta varfor deras
familjemedlem foréndrats i forbindelse med intensivvard, ett behov av att normalisera
situationen de nu hamnat i (Hanifa et al., 2018). Vi kan genom vért resultat och i enighet med
tidigare forskning se att PICS innebéra stora fordndringar inom familjen och kan utveckla
relationer till det starkare, men kan ocksa leda till ekonomiska utmaningar och konflikter.
Tiden efter intensiven kan innebdra utmaningar bade {for patienter och anhdriga dir alla

behover finna sig i nya roller.

Sjdlvvald isolering

I vart resultat kunde vi se att patienter isolerade sig sjdlva, sjilvvalt eller pafort av nya
symtom (Abdalrahim & Zeilani, 2014; Eakin et al., 2017; Ewens et al., 2018). Att sjdlv vilja
att isolera sig rapporterades bland annat bero pa radsla over att bli sjuk pd nytt (Abdalrahim &
Zeilani, 2014). Lazarus och Folkman (1984) beskriver i teorin om problemfokuserad
bemastring om personliga resurser som innebdr att hitta alternativa sétt att 16sa problem pa.
Samt att vilja den strategi som passa bést i den givna situationen. I vart studie skulle det
kunna ses som en strategi att hantera sin radsla pa, genom att distansera sig sjédlv och isolera
sig frdn omvirlden for att forsoka undvika att bli sjuk igen. Det dr ddrmed inte sagt att
isolering med sékerhet kan ses som den bésta 10sningen, men ridslan for att behdva

intensivvard pa nytt kan gora det svért for patienterna att se en annan 16sning.
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Atergé till den “vanliga” vardagen

Vi fann att patienter hade orealistiska forvéntningar om sin rehabilitering, gédllande hur lang
tid den skulle ta (Allum et al., 2018). Det visade sig vara en krdvande process som inte alltid
ledde fram till de resultat man dnskat sig (Ewens et al., 2018; Agard et al., 2012). For att oka
sin kapacitet beréttar patienterna om forsok till att hitta nya alternativa sitt att gora aktiviteter
pa (Kang & Jeong, 2018; Agérd et al., 2012). Till exempel aka pa rumpan ner for trappan for
att man inte klarar av att gd (Agard et al., 2012). Det skulle enligt Lazarus & Folkman (1984)
kunna beskrivas som en 18sningsorienterad problemfokuserad beméstringsstrategi. Dar
personen tydligt identifierar problemet och tinker I6sningsorienterat tills man finner en
16sning, vilket ocksa inkluderar strategier riktade mot sig sjilv (Lazarus & Folkman, 1984).

I vart resultat beskriver patienter att de pd grund av fysiska och psykiska begrinsningar inte
klarade av att komma tillbaka till jobb, ndgot som upplevdes som ett nederlag, en besvikelse
(Allum et al., 2018; Ewens et al., 2018) och kunde vara en stor stressfaktor (Eakin et al.,
2017). Liknande fynd har gjorts i en studie av Svenningsen et al. (2017) som fann att kritisk
sjukdom har en negativ inverkan pa patienters formaga att dterga till arbetet vilket ocksé har
en negativ effekt pa den upplevda livskvaliteten (Svenningsen et al., 2017). Aven i studien till
Hashem et al. (2016) beréttar tidigare intensivpatienter om att forédndringar i arbetssituationen
kunde leda till en helt ny livssituation (Hashem et al., 2016). Myhren, Ekeberg & Stokland,
(2010) sag i sin studie att kunna aterga till skola/jobb kunde associeras med 6kad
hilsorelaterad livskvalitet, béttre fysisk hilsa och farre symtom pa depression (Myhren,
Ekeberg & Stokland, 2010).

Vi forstar nu att PICS péverkar alla nivéer i livet och forde till att patienterna fick lira sig att
gora gamla saker pd nya sitt. PICS forde till att de upplevde sig begrinsade i sin kapacitet och
styrka. Samtidigt fann de ett inre driv i viljan att klara av att bli sjélvstandig igen.

Vi tanker vidare att det jobb man utfor kan vara en stor del i ens identitet och person. Vilket i
forlangningen kan leda till att om man forlorar sin arbetsforméga ocksa forlorar en del av sin

identitet.

Vi fann att fysiska symtom hos patienterna krédvde ldngvarig rehabilitering (Allum et al.,
2018; Eakin et al., 2017; Agard et al., 2012) och de kunde méta hinder lings vigen (Ewens et
al., 2018; Kang & Jeong, 2018). Patienterna beréttar om att de anvédnder olika hjalpmedel {or
att klara diverse ting, som att resa sig och ga (Agard et al., 2012). Hjilpmedlen var en
paminnelse om reducerad fysisk funktion men kunde ocksé fungera som en motivering att

fortsétta trdna (Eakin et al., 2017). En del dterhimtade sig inte helt (Allum et al., 2018; Eakin
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et al., 2017). Tidigare forskning har visat att fysiska nedséttningar orsakade av intensivvard
kan bli langvariga (Desai et al., 2011; Kress & Hall, 2014). Fysisk svaghet kunde vara upp till
flera &r och kréava langvarig rehabilitering (Barr et al., 2013).

Enligt Lazarus & Folkmans teori (1984) om problemfokuserad bemaéstring skulle bruk av
hjélpmedel bade kunna ses som en 16sning pé ett problem men ocksé en strategi for att klara
trdna sig upp till att inte behdva de mer. Vi tanker att komma hem fran sjukhuset och starta
upp en lang rehabilitering bli tungt for manga. Det kan troligen vara svart att hitta
motivationen och det kan dirav upplevas som en seger att klara av att bli kvitt olika

hjélpmedel, en tanke som &r motiverande.

Att forsta hemska drommar och minnen

Patienter i var studie beréttar om hemska surrealistiska minnen och drémmar om tiden pa
intensiven vilka hade en negativ inverkan pd patienterna (Abdalrahim & Zeilani, 2014; Ewens
et al., 2018; Kang & Jeong, 2018). Tidigare forskning har visat att sidana minnen kan vara en
riskfaktor 1 sig for att utveckla PTSD, dngest och depression (Myhren, Ekeberg, Taien, et al.,
2010). Jones et al. (2010) sag i sin studie att patienter som fick en dagbok om tiden pé
intensiven hade ldgre forekomst av PTSD én de som inte fick en dagbok. I studien sags att
dagboken kunde vara en hjélp for patienterna att forsta sina erfarenheter fran intensiven
(Jones et al., 2010). Forskning har dock inte klarat av att hitta evidens for métbar positiv
effekt av dagbok for att forbattra patienters psykiska aterhamtning efter kritisk sjukdom
(Ullman et al., 2014). Vart resultat visar att hemska minnen och dréommar kan leda till
psykiska problem hos patienterna. Men vi sag ocksé att en forstaelse och forklaring till dessa
minnena kunde hjédlpa dem att klara av att hantera minnena genom att forstd vad de beror pa.
Vi tanker att en sddan forklaring skulle kunna nas genom en dagbok, dér text och bild
beskriver det patienterna upplevt. Ljud och kroppsliga minnen kan da f4 en forklaring. Aven
om forskning inte kunnat visa starka evidens for métbar effekt beréttar patienter om nyttan av
dagboken. Vi tinker dock att forutsédttningen &r att en dagbok skrivs under vardtiden och ges
till patienterna efter utskrivning. Ingen av patienterna i var studie berittar om att ha fatt en

dagbok om tiden pé intensiven.

En 6nskan om att inte kénna sig ensam och att f4 information
I vart resultat sdg vi att patienterna upplevde kénslor av ensamhet och sérbarhet i férbindelse

med utskrivning frén intensiven (Allum et al., 2018). Rutinméssig uppfoljning motsvarade
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inte patienternas forvéntningar vad géller uppbyggnad och tillgdng. Den upplevdes
generaliserande vilket ocksa kritiserades (Allum et al., 2018). Flera faktorer gjorde att
patienterna inte kunde nyttja uppfoljningen; geografiska, fysiska och psykiska begransningar
(Allum et al., 2018). Att inte fa den hjélp som behdvdes for att kunna komma vidare
upplevdes som ett svek av det system som rdddat deras liv (Eakin et al., 2017; Ewens et al.,
2018). Psykiska problem var det som mest hindrade patienterna frén att komma vidare 1 sin
aterhdmtning och de hade 6nskat veta och forstd att det var vanligt forekommande och kunde
behandlas (Allum et al., 2018).

Tidigare forskning har visat att informationsbaserade uppfoljningskliniker, dér patienter
informeras om vardtiden, misslyckats med att hjélpa patienterna pa flera plan och bevisad
effekt av dessa kliniker dr begridnsade och av 1ag kvalitet (Janet Froulund Jensen et al., 2015).
Akerman och Langius-Ek16f (2018) kunde diremot visa att majoriteten av patienterna som
erbjods uppfoljningsbesok i kombination med dagbok upplevde det som en hjélp att hantera
sina upplevelser frén intensiven och var en positiv del i deras rehabilitering. Patienterna fick
en bittre forstaelse for det som skett (Akerman & Langius-Eklof, 2018). Studien till Akerman
och Langius-Ekl6f (2018) kunde dock ej visa till ndgon métbar positiv effekt pa fysiska och
psykiska problem hos patienterna. I studien till Cuthbertson et al. (2010) kunde forfattarna dra
slutsatsen att patienter som drabbats av kritisk sjukdom och fatt intensivvard borde ses som en
livslang riskgrupp” med dkad mortalitet, morbiditet och antas ha dterkommande behov for
hilsovard (Cuthbertson et al., 2010). Enligt Lazarus och Folkman (1984) kan st6éd fran
omgivningen ses som en viktig resurs for att klara av att hantera stress och 16sa olika problem.
Vi forstar att avsaknaden av en individanpassad uppfoljning gjorde att patienterna kidnde sig
ensamma med att hantera nytillkomna problem. Ensamheten gjorde att rehabiliteringen
upplevdes langdragen och tung. Vi vet, genom tidigare forskning, att det &r osdker evidens for
informationsbaserad uppfoljnings mitbara effekter, samtidigt har patienter rapporterat den
typen uppfoljning som hjdlpsam. Vi tanker att triffa intensivvardspersonal pé en klinik
troligen kan anvidndas som en resurs for patienterna i sin process att hantera den stress som ér
paford. Vi forstar det som att det 4r den subjektiva kénslan av att f4 information, stdd och
hjélp av kunniga personer som gor hela situationen enklare att hantera, hellre dn métbara

resultat, som egentligen spelar storst roll for patienterna.

Vi fann 1 vart resultat att patienter hade 6nskat information om PICS, for att hjdlpa dem att
normalisera sin nya situation (Allum et al., 2018). Avsaknaden av information, rad och stéd

gjorde att de kinde sig ofdrberedda pé de komplikationer som de drabbades av (Ewens et al.,
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2018). Nya symtom eller skador syntes inte alltid pd utsidan, vilket upplevdes som en
begransning (Eakin et al., 2017; Ewens et al., 2018). Patienter i var studie vardesatte skriftlig
information hogt. Muntlig information foll ofta 1 glomska eller var obegriplig (Allum et al.,
2018). Det kan ses i1 enighet med tidigare forskning och studien till Hanifa et al. (2018) dér
tidigare intensivpatienter beréttar att de hade vardesatt att fa en forklaring till sina nytillkomna
symtom och problem. Ocksa Olsen et al. (2017) ség i sin studie att patienterna hade en positiv
effekt av att 1dra sig om PICS (Olsen et al., 2017). Patienterna i studien till Olsen et al. (2017)
fick skriftlig information vilket uppskattades eftersom de, i enighet med fynden i vart resultat,
upplevde att muntlig information var svar att ta in, forstd och komma ihdg. Gemensamt kan
ses att genom att ldra sig om PICS kunde situationen pé ett vis normaliseras och bidra till att
patienterna kidnde sig mindre isolerade och ensamma (Hanifa et al., 2018; Olsen et al., 2017).
Vi menar att om man som patient far kunskap om PICS kan det bidra till att avdramatisera
och normalisera den nya situation som uppstétt. Bristféllig information och okunskap lamnar
istdllet patienterna oforberedda. Vi vill tro att om man &r ensam om problem, som dessutom
ar diffusa eller inte syns pa utsidan, gor det svérare att be om hjilp. Om man féar veta att ens
problem ér vanligt forekommande och att man pé inget vis dr onormal blir det kanske ldttare

for patienterna att prata om sina problem och sjélva soka hjélp.

Det var hjdlpsamt och tryggt att mota andra i liknande situationer och kunde bidra till att
patienterna reglerade forviantningarna pa sig sjdlva (Allum et al., 2018). En del utvecklade
starka vanskapsband genom sin stodgrupp (Allum et al., 2018). Det rapporterades om ett
behov av att fa mota en empatisk och kunskapsrik person att prata med niar de kommit hem
(Ewens et al., 2018). Social kompetens och mellanménskliga relationer kan enligt Lazarus &
Folkman (1984) vara en hjélp nir det kommer till problemldsning, i den aspekten att
individen finner stod i gemenskapen (Lazarus & Folkman, 1984). Vi menar att genom en
stodgrupp finner patienterna nagon som star i en liknande situation som en sjilv och att det pa
sa vis kan ge kunskap, stod och utgdra en resurs som hjédlper dem att tackla det som sker i

livet efter intensiven

Metoddiskussion
Vi har jobbat med en forskningsfrdga dir vi 6nskat beskriva och undersdka en persons
upplevelser och erfarenheter av ett givet fenomen. Som metod valde vi att géra en

litteraturstudie med systematisk tillndrmning och f6lja metodbeskrivningen till Aveyard

45



(2019). Litteraturstudie dr en omfattande metodik dir existerande litteratur inom ett visst
omrédde granskas och analyseras med utgédngspunkt i forskningsfragan (Aveyard, 2019; Polit
& Beck, 2012). For att soka svar pé vér forskningsfraga valde vi att endast soka efter och
inkludera studier med kvalitativ metod i var litteraturstudie.

Det finns dock andra metoder vi skulle kunna sokt svar pa var forskningsfrdga med. Inom
kvalitativ forskning utforskas de upplevelser personen sjilv har (Polit & Beck, 2012).
Djupintervjuer ér en vanlig metod for att samla in kvalitativ data (Polit & Beck, 2012). I
djupintervjuer stills generella fragor och den som sitter pa informationen far sjalv berétta det
den Onskar utifran ett givet tema. Data kan ocksd samlas in genom fokusgruppintervju dir en
liten grupp ménniskor med erfarenheter fran liknande sociala sammanhang tillsammans
beréttar och diskuterar tematiken (Polit & Beck, 2012). Det kan ténkas att vi genom att sjélva
gé ut och intervjua tidigare intensivpatienter i Norge hade fatt en mer direkt och néra bild av
hur de patienter vi vardar har det efter utskrivning. Data hade da kommit direkt frén de vi
onskat undersoka. Samtidigt hade en enskild intervjustudie troligen begrinsat antal
informanter. I vér litteraturgenomgéng kunde vi ta del av totalt 114 tidigare intensivpatienters
upplevelser och erfarenheter med PICS. Bade min och kvinnor var representerade och de
hade ett vitt dldersspann fran 20—86 ar. Faktorer som gav oss en bred bild av fenomenet.

Vi skulle kunna anvént oss av kvantitativ metod, exempelvis frigeschema. Genom
frageschema skulle en bred och stor population kunna néds. Men det dr svért att komma pé
djupet kring ménskliga kinslor och upplevelser (Polit & Beck, 2012). Nagot som vi ser som
en svaghet i den hir kontexten.

I var studie inkluderade vi ingen norsk studie, dé vi inte fann ndgon som svarade upp mot var
forskningsfraga. De sex inkluderade studierna hade deltagare fran olika delar av virlden
vilket gor att bade kulturella och socioekonomiska skillnader forekommer dven om alla ldnder
erbjuder en modern intensivvard. Vi kan dock hivda att vi lever i en mangkulturell samtid dér
det aldrig vill forekomma endast en kulturell forstielse. Patienterna vi moter i1 vart dagliga
arbete pd intensiven dr av olika harkomst och med olika socioekonomiska forutséttningar. Vi
tanker dérfor att resultatet 1 var studie kan appliceras till var verklighet.

Vi fick tidigt i processen plocka bort “post intensive care syndrome” eller PICS som sokord
for att finna relevant litteratur. Vi valde dock att ha kvar den bendmningen i var
forskningsfraga eftersom PICS &r en term som sammanfattar nya eller forvérrade symtom
fysiskt, psykiskt eller kognitivt orsakat av kritisk sjukdom och intensivvérd. Vi fann dock
andra sokord som gav oss relevant litteratur som beskrev fenomenet PICS utan att de explicit

anvinde begreppet i sina studier. Vi menar dirfor att vi ftt svar pd vér forskningsfraga dven
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om vi inte anvént “’post intensive care syndrome” eller PICS som sokord. Vi missténker att
PICS inte dr en etablerad term eftersom en del av artiklarna vi inkluderat beskriver fysiska,
psykiska och kognitiva fordndringar hos tidigare intensivpatienter utan att bendmna det som
PICS.

Vi valde tidsbegrinsningen att soka litteratur publicerad efter 2012 av den anledning att det

var dé definitionen av PICS etablerades.

Vi dr noviser nér det kommer till metodiken. Vi har med hjélp av litteraturen, handledare och
bibliotekarie forsokt utfora litteratursok, urval och analys sé korrekt som mdjligt. Det har 1
den hir processen varit en hjdlp att vara tva forfattare. Vi har genom hela arbetet med vér
litteraturstudie aterkommande diskuterat alla delar av uppgiftens utformande och utveckling.
Vi har haft en érlig och rak dialog. Och nér vi varit osdkra eller oeniga om vi gjort rétt har vi
sokt efter stod 1 litteraturen eller via vér handledare.

Vi forfattare har olika modersmal; norska och svenska. Overvigande del av litteraturen har
varit pd engelska. Det kan sdledes ténkas att vissa nyanser i spraket kan ha fallit bort eller

fordndrats 1 processen att utforma en lopande text pa svenska.

Mojliga forklaringar till de resultat som kom fram
Vi fann i vart resultat att patienterna hade olika reaktioner pa de nya symtom som uppstatt
som en konsekvens av intensivvérd. For att forsoka forsta varfor tar vi hjélp av teorin om

stress av Lazarus och Folkman fran 1984.

Patienterna berittar om ett liv fore och ett liv efter kritisk sjukdom, som inte &r varandra lika.
Livet fordndras pd manga olika sitt, bade positivt och negativt (Abdalrahim & Zeilani, 2014;
Allum et al., 2018; Eakin et al., 2017; Ewens et al., 2018; Kang & Jeong, 2018; Agard et al.,
2012).

Enligt Lazarus & Folkman (1984) definieras stress som ndgot som uppstér nir en person blir
osdker pa vad som krévs i en given situation kontra dennes resurser (Lazarus & Folkman,
1984). Vi menar att kritisk sjukdom kan ses pa som en stressande situation. Det uppstér
plotsligt och ovéntat och utmanar personens egna resurser. Kritisk sjukdom orsakar
fordndringar bade psykiskt och fysiskt hos den som drabbas.

Lazarus & Folkman (1984) hiavdar att det kridvs bade stimuli och respons for att stress ska
uppsté (Lazarus & Folkman, 1984). Kritisk sjukdom kan vara det stimuli som patienterna

responderar till. Men i det hér fallet kan ocksa de forandringar som kritisk sjukdom fort till
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ses som ett stimuli. En osdkerhet i hur patienterna skall hantera situationen kan séledes utlosa
kéinslor av stress, i olika grad.

Lazarus & Folkman (1984) menar att alla upplever stress olika, det som for en person upplevs
vildigt stressfullt kan for en annan person upplevas totalt annorlunda. Aven om alla individer
upplever stress vid stora trauman &r det personliga skillnader i hur responsen blir till ett givet
stimuli. Stress uppkommer inte bara av yttre pafrestningar utan ir ocksa beroende av
personliga egenskaper (Lazarus & Folkman, 1984). Vi kan tro att just detta dr anledningen till
att patienterna i var studie har olika upplevelser av kritisk sjukdom och dess konsekvenser. De
flesta rapporterar om negativa fordndringar som en konsekvens av kritisk sjukdom, men det
framkommer ocksé positiva forandringar. Vi sdg ocksa att patienterna hade en formaga att
godta livet som det blev, dven om det var annorlunda jimf{ort med fore kritisk sjukdom. Vi
menar att hur patienterna tacklade fordndring orsakad av kritisk sjukdom kan aterspeglas i hur
deras liv sag ut fore de blev sjuka. Alltsa vilka interna och externa resurser de hade for att
mdta och hantera fordndringar och svérigheter. Samt vilka motivationsfaktorer de besatt for
att klara att komma igenom en tung rehabiliteringsprocess. Vi ténker att detta dr individuella
faktorer som bidrar till att 6ka eller minska kénslan av stress.

Enligt Lazarus & Folkman (1984) kan stress ocksa uppstd nir en person upplever en obalans
mellan kraven i en situation och de egna resurserna att hantera den. Dessa resurser inkluderar
biologiska, sociala och psykiska faktorer (Lazarus & Folkman, 1984). Vi menar att
patienterna kan kénna en saddan obalans, pd minga olika plan nér livet foréndrats i1 forbindelse
med kritisk sjukdom. Deras resurser kanske inte récker till, varken kognitivt, fysiskt, psykiskt
eller socialt. Gang pa gang uppstar nya situationer de inte ldngre klarar av, som tidigare varit
en sjdlvklarhet att genomfora. Vi tinker att det uppstar en obalans av det patienterna tror sig
klara och det de i realiteten klarar. Vidare tror vi att de patienter som upplevde positiva
fordndringar som en foljd av kritisk sjukdom fick tydliggjort vilka resurser de egentligen
hade. Genom att Gverleva kritisk sjukdom sag de sig starkare &n de tidigare trott. Nagot som
kunde leda till en 6kad levnadsglddje och mod att ta for sig av livet. Vi menar kénslan av att
komma hem frén sjukhuset och dé inse vilket stdd man har runt sig i form av familj och
vanner kan bidra till att man vardesétter dessa resurser mer dn fore man blivit sjuk. Vilket
ocksa kan gora att relationerna stérks.

Psykologisk stress beskrivs av Lazarus & Folkman (1984) som det som uppstar nir en
persons egen virdering av situationen overgar dennes egna resurser och pé sé vis utgor ett hot
mot personens vilbefinnande (Lazarus & Folkman, 1984). Vi tinker att patienterna kan

uppleva psykologisk stress nir verkligheten inte lever upp till de forvéntningar de har. Till
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exempel om hur 14ng tid det tar for att komma tillbaka i fysisk form, tillbaka till jobb eller
andra sociala aktiviteter de hade innan de blev sjuka. Allt eftersom de blev starkare och
klarade av att hitta olika former av beméstring upplevde de ocksd en form av méstring over
hela situationen som den blivit. Denna kénsla av méstring ar enligt Lazarus & Folkman
(1984) en process dér personen uppfattar en situation som stressande men klarar av att hantera

den (Lazarus & Folkman, 1984)

Vi kan sammanfattningsvis tidnka att de skillnader i konsekvenser, positiva och negativa,
orsakade av kritisk sjukdom som patienterna beréttar om beror pé en personlig skillnad i hur
en individ responderar pa ett stimuli och 4r beroende av personens biologiska, sociala och

psykiska resurser.

Implementering i praktiskt falt

Intensivsjukskoterskans yrkesbeskrivning beskriver att intensivsjukskoterskan i ett tidigt
skede ska tillréttaldgga for rehabilitering med ett mal om att uppna funktionsnivd och
livskvalitet till patienten (Norsk sykepleierforbunds landsgruppe av intensivsykepleiere,
2017). Vi menar darfor att man som intensivsjukskdterska bor ha kunskap om PICS och hur
det kan paverka patienters liv efter intensivbehandling.

I relation till kunskapsbaserad praktik har vi genom denna uppsats dragit nya kunskaper frén
patientbaserad kunskap. Vi menar att denna kunskap bor implementeras i praktiskt falt och
inte minst i utbildningen till kommande intensivsjukskoterskor.

I vart resultat kunde vi se att patienter 6nskar information om PICS vad géller symtom,
omfing och vad de kan forvénta sig.

Patienterna onskar framst skriftlig information men ocksé mojligheten till en kontaktperson
med kunskap inom omrédet, inom flexibla tidsramar. Till dagens datum, i det praktiska félt vi
ar kdnda med, dr det inget som erbjuds patienter som skrivs ut fran intensiven. Ett forslag kan
vara att utforma en informationsbroschyr eller web-sida med littforstaelig information om
PICS till patienter och anhdriga samt en stddtelefon till en intensivsjukskoterska, med

kunskap om PICS, dit patienterna eller deras anhdriga sjdlva kan ringa.
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Avslutning

I var studie rapporterar tidigare intensivpatienter fran olika delar av vérlden om effekterna av
PICS. P4 ett personligt plan men ocksé ett mellanménskligt plan. De beréttar om ett liv innan
kritisk sjukdom och ett liv efter som inte var samstimmiga med varandra. De upplevde att de
fatt en ny identitet och roll i samhéllet.

Béde positiva och negativa fordndringar i livet tillkom, men det &r i vér studie tydligt att PICS
har en dvervigande negativ effekt pa patienternas liv och paverkar dven livet till deras
anhoriga.

Patienter som vardats pa intensiven moter olika stressorer och hanterar dessa genom bade
kdnslomaissig- och problemfokuserad bemaéstring och tar hjélp av resurser som inom sig sjilv,
miljon runt dem och personer och sociala kontakter i deras nérhet, frimst familjen.
Familjesituationer fordndrades som en konsekvens av PICS. Patienterna behovde hjélp och
kunde kénns sig som en borda. Familjemedlemmar kunde bli tvungna att sluta sitt arbete
vilket ocksd medforde ekonomiska foljder. Relationer kunde ocksé véxa starkare och
vérdeséttas hogre.

Brist pd individanpassad uppf6ljning kunde gora att patienterna kénde sig utelimnade och
bidra till en l&ng och tung rehabiliteringsprocess.

Patienter beréttar om att de tror sig vara ensamma i situationen att uppleva och drabbas av
PICS. Att inte ha kunskap om PICS kunde leda till att man isolerade sig sjdlv pd grund av sina
problem och att fa kunskap om PICS kunde leda till att man sokte hjélp och fann personer i

liknande situation att finna stod igenom.

Ny forskning
Tidigare forskning har inte klarat finna ett uppfoljningsalternativ som ger tydliga positiva

effekter hos patienter som vérdats pa intensiven. Vi sdg dock att patienterna efterfragar
uppfoljning, hjélp och stod. Darfor tanker vi att framtida forskning bor riktas mot att forsoka

hitta ett uppfoljningsalternativ som kan vara till hjalp for just denna patientgruppen.
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fort de skulle klara komma tillbaka
till det de var fore sjukdomen. De
var ocksa besvikna over det stod
som de fick fran de utanfor
familjen.

6 teman identifierades;
“Life changing”
”Recovery confusion”
”Absent support”
”ICU-dreaming”
“Private memories”
“Learning to reflect”

Uppmanar till mer forskning pa
omradet.

Ger rekommendationer till
vardpersonal om att utveckla
skriftlig information samt.
Rekommenderar att speciella

uppfoljningsmottagningar utvecklas

som tar emot patienter i ett tidigt
skede efter utskrivning fran
intensiven.

Saknar skriftligt
medgivande till
deltagande.

Godkind av etisk
kommitté.

Tydliga etiska
dvervidganden.

Godkind av etisk
kommitté.

Framgér ¢j hur
deltagarna &r

rekryterade/av vem.

Anvinder inte termen PICS.
Beskriver fysiska, mentala
och sociala forandringar
patienterna upplever som en
konsekvens av kritisk
sjukdom och intensivvard.
Mentala forandringar
inkluderar psykiska och
kognitiva faktorer. Sociala

Stor studie, manga deltagare.

Patienter med
respirationssvikt och ARDS,
alla har dock fatt generell
intensivvard och
respiratorbehandling.

Rikligt med citat fran
patienter for att styrka
resultaten.

Anvinder inte termen PICS.
Beskriver fysiska, psykiska
och kognitiva forandringar
som patienterna upplever,
orsakade av kritisk sjukdom
och intensivvard.

Dessa symtom studerades i
en social kontext och vad
som krdvdes av patienterna
for klara av att dterhdmta
sig.

Patienterna hade generellt
god hilsa fore insjuknandet,
alltsa patienterna fick inte ha
tillstand som i stor grad
paverkade deras vardag.

Anvinder inte termen PICS.
Beskriver fysiska, psykiska
och kognitiva forandringar
patienterna upplever som en
konsekvens av kritisk
sjukdom och intensivvard.
Dessa studeras i en social
kontext och hur patienterna
upplever sin rehabilitering
samt vilka behov de har.

Rikligt med citat i
resultatdel.

Erbjod deltagarna
psykologisk hjalp vid behov

under processens gang.

Spannande metod!
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