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Forord

Uppfoljning efter intensivvard har varit implementerat pa manga intensivvardsavdelningar i
Sverige sedan flera ar, men bade urval av patienter och frekvens for uppfoéljning har stora
variationer. Kunskap om patientrapporterad halsa och livskvalitet efter intensivvard har varit
bristfallig och ar i behov av systematisk kartlaggning. Med en strukturerad nationell modell fér
uppfoéljning kan patienten fa god och jamlik vard och halso- och sjukvarden kan fa mer kunskap om
eventuella riskgrupper gallande forsamrad hélsa och livskvalité efter intensivvard.

De nu framtagna riktlinjerna bedéms ha god evidens for uppféljning av och hantering av
identifierade problem efter intensivvard. Metoder for identifiering av problem efter intensivvard har i
tidigt skede diskuterats i en multidisciplinar arbetsgrupp dar forskare med kunskap i amnet har
konsulterats. Riktlinjerna har darefter arbetats fram genom konsensus i en nationell arbetsgrupp.

Stockholm 23-04-18

Eva Joelsson Alm
Ordférande i Nationellt Programomrade (NPOQ) Perioperativ vard, intensivvard och transplantation
Specialistsjukskoterska inom intensivvard, docent. VO Anestesi och intensivvard, Sédersjukhuset

Nationellt system
for kunskapsstyrning
3 Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Riktlinje for uppféljning av vuxna patienter
som vardats pa intensivvardsavdelning 2023-04-18

Innehallsforteckning

(o o] ' IR T O T T PP P RO PP U RTRPPPOPPTOP 3
YT ceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneeeeeeenenaaaeaeaaaaaaaaaa__—_____sasasasasaaaaaasaassSRRREERESRSRRRRSSRRRSSSRRSRRSSSSSSSRSSSSRSSSSSSSssssssssssssssssmns 5
[V = e | X=X LY 1 - S TPPPPTPRS 5
L2 144 T Vo S 6

INEENSIVVAIT ..ttt ettt rb e et et eat e e a e e e bt e bt et e eabesatesheeshe e bt eabeeateehtesbe e be et e eabeeatesaeesas 6

INEENSIVVAIASIMILO c.uveieiiiieiee ettt ettt e et e e te e e e bae e ta e e s tae e bee e tae e bseeesaeessseesaseetbeesaseensseesaseesras 6

Upplevelsen av att vardas pa en intensivvardsavdelning..........ccceeeciiieeeiiee e 6

Problem efter INTENSIVVAIT.......couiiiiiieie ettt et b e bbb s s e 6

Uppfolining efter INTENSIVVAIT ......c.ooiiiiieiie ettt sttt ettt sbe ettt e s ae e e 7
Uppfoljningsprogram efter iNte@NSIVVArd..........cieeeceirceeeetiiiiiciirenreeniieccssssnnneesssssssssssnnsessssssssssnnnsensssssssssnnnsans 8

INKIUSTON .ttt et et et e at e e bt e b et e bt e it e s bt e sb e e sbe e bt emb e eateebeeab e et e e beeabesanesaeenae 8

GENOMFBIANTE ...ttt ettt et e ae e b e b e bt et e et e s bt e saeesaeesbeenbe et e enbeeneenbeenbeenbens 8
Vardkedja for intensivvardspatient ..........ccccccecceeeeiiieciiissneeeiiiesccssnnneessssssssssnnsessssssssssnnsessesssssssnnnnsesssssns 13
QYT L= VT o o1 o] 111 PP 14
INNERAIISANSVAIIG ....eueeeeeiiiieiiiiiieeetieec e crreeeeeeese e s s srssneeeeesesessssnnseesesessssssnnseeessessssssnnseeessesasssnnnsesesesssssnnnnnne 15
ATt SBIUPP o eieieieeeciiiiiitttr et sse e e s e e eennn s e e s e e e ennnssssssssaesnnnssssssssenesnnsssssssssnsannnsssssssseeennnnsssssssenennnnes 15
=] =T =T T =T 16

Nationellt system
for kunskapsstyrning
4 Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Riktlinje for uppféljning av vuxna patienter
som vardats pa intensivvardsavdelning 2023-04-18

Syfte

Syftet med riktlinjen ar att genomféra en enhetlig och multidisciplindr uppféljning av patienter
som vardats pa en intensivvardsavdelning for att

o sakerstalla tidigt stod och effektiv rehabilitering for den enskilda patienten

o forbattra forutsattningarna for en evidensbaserad och jamlik vard

e erhalla ny kunskap om patienter i risk att utveckla svara restsymtom efter intensivvard
e skapa underlag for att forbattra omhandertagande under och efter intensivvard.

Riktlinjen avser vuxna intensivvardspatienter (16 ar eller dldre) och géller inte specialiserad
intensivvard sasom barnintensivvard och brannskadeintensivvard.

Metodbeskrivning

Riktlinjen har utarbetats av en multidisciplinar arbetsgrupp med experter och forskare inom
uppfoljningsverksamhet efter intensivvard. Huvudforfattare har varit Oili Dahl, med.dr,
vardsakkunnig specialistsjukskoterska i RPO Perioperativ vard, intensivvard och transplantation
(PIVoT), Region Stockholm Gotland, Anna Schandl, specialistsjukskéterska inom intensivvard,
docent och universitetssjukskoterska Sodersjukhuset och Eva Akerman, specialistsjukskoterska
inom intensivvard, med. dr. och universitetslektor pa Lunds universitet.

Den forsta versionen utarbetades som en regional riktlinje for region Stockholm men bedémdes
darefter av NPO PIVoT att kunna anpassas till att bli nationella riktlinjer. | den ursprungliga
regionala arbetsgruppen deltog specialistsjukskdterskor, specialistldkare och fysioterapeuter inom
intensivvard fran alla sex akutsjukhus i regionen.

Arbetsgruppen inventerade forst befintliga nationella kunskapsstdd och riktlinjer [1,2] samt
gjorde en litteraturgenomgang av omradet. En vardering av kvaliteten hos de befintliga
kunskapsstoden genomfordes i relation till ny forskning. Baserat pa resultatet av
kvalitetsgranskningen togs nya riktlinjer fram dar de tidigare kunskapsstoden anpassades till
aktuell evidens.

Patientrepresentanter har lamnat synpunkter pa riktlinjen i en digital fokusgruppsintervju med
fem deltagare, och justeringar har gjorts efter deras synpunkter.
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Bakgrund

Intensivvard

Intensivvard ar en vardniva som innebar noggrann évervakning och avancerad behandling av
kritiskt sjuka och svart skadade personer. Varden pa en intensivvardsavdelning syftar till att
forebygga och behandla svikt i ett eller flera organsystem, sdsom andning, cirkulation och
medvetande, for att maximera mojligheten till 6verlevnad och att fortsatt liv kan bli meningsfullt
for den svart sjuke personen. De flesta patienter vardas for akuta akommor, och manga olika
intagningsorsaker forekommer. Pa den hogteknologiska intensivvardsavdelningen ar
personaltatheten ofta hogre én pa andra vardavdelningar och arbetet bedrivs av
specialistutbildad halso- och sjukvardspersonal [1,3].

Intensivvardsmiljo

En intensivvardsavdelning ar till skillnad fran en vanlig vardavdelning utrustad med medicinsk-
teknisk utrustning som ar nédvandig for 6vervakning och behandling av vitala funktioner. |
vardrummet finns ocksa hela tiden personal for att kunna identifiera och snabbt dtgarda
forandringar i patientens halsotillstand. Det innebar att det kan bli trangt pa salarna och att
patienterna exponeras for exempelvis ihallande ljud s& som larm fran medicinteknisk apparatur
fran egen eller andra patienters 6vervakningsutrustning. Att utsattas for ljud, ljus och
berdringsstimuli utan att kunna varja sig har visats ha negativ paverkan pa patienters hélsa och
valbefinnande [4].

Upplevelsen av att vardas pa en intensivvardsavdelning

Att vara livshotande sjuk och vardas pa en intensivvardsavdelning upplevs ofta som traumatiskt
[5]. Dessa upplevelser kan forvérras av brist pa kontroll 6ver situationen, en oférmaga att
uttrycka sig, att vara beroende av andra samt att vara uppkopplad till en mangd monitorer,
slangar och sladdar [6]. Radsla, otrygghet och ensamhet ar andra vanliga upplevelser som kan
resultera i en kdnsla av sarbarhet och vanmakt [5]. Smarta, akut forvirring, mardrémmar,
minnesluckor, overkliga minnen och sdmndeprivation kan ytterligare foérvarra upplevelsen [6]. Att
uppleva overkliga minnen och hallucinationer under intensivvardstiden ar ocksa mycket vanligt
(24%-73%) och dessa obehag har visat sig drdja kvar i minnet flera ar efter utskrivning fran
sjukhuset [7].

Problem efter intensivvard

Idag 6verlever majoriteten av patienterna som har vardats pa intensivvardsavdelning [8—11], men
en betydande antal lider av nytillkomna eller forvarrade problem efter utskrivning fran sjukhuset.
Termen Post Intensive Care Syndrome (PICS) beskriver funktionsnedsattningar som kvarstar efter
kritisk sjukdom och intensivvard [10, 12] och innefattar nedsatt fysisk funktion, mental hélsa
och/eller kognitiva besvar [13, 14].
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Ett antal riskfaktorer for utvecklande av PICS har identifierats, bland annat hog alder, allvarlig
sjukdom, tidigare psykiska symtom, delirium eller negativ intensivvardsupplevelse [15].

Den exakta prevalensen PICS ar dock fortfarande okdnd men uppges variera stort.

Fatigue eller extrem trétthet anses vara ett av de vanligaste problemen forsta tiden efter
intensivvard (cirka 70%), [16]. Muskelsvaghet, nedsatt lungfunktion, smnstérningar och smarta
ar ocksa ofta forekommande [17,18, 19]. Studier har visat att mellan 20-50% av patienterna
upplever psykiska problem, sd som symtom pa angest, depression och posttraumatisk stress [20,
21] och ungefar en tredjedel av patienterna lider av kognitiv funktionsnedsattning [21, 22].

Patienter med PICS har 6kad risk for aterinlaggning pa sjukhus [23, 24]. Det har visats att cirka 25
% av patienterna fortfarande ar i behov av assistans for dagliga aktiviteter och att hélften inte har
aterfatt sin arbetsférmaga motsvarande fore intensivvarden ett ar efter utskrivning [25]. PICS
symtom kan i varsta fall kvarsta upp till 5-15 ar efter utskrivning [26—29]. Sammantaget har dessa
problem signifikant negativ inverkan pa saval patienternas som narstaendes liv och livskvalitet
[26, 30, 31].

Uppfoljning efter intensivvard

For primarvarden &r PICS ett relativt okdnt problem och det rdder manga ganger oklarheter om
hur screening och behandling ska ga till [32]. For att underlatta rehabilitering efter intensivvard
och hjalpa patienter med PICS-problem har darfor sarskild uppféljningsverksamhet efter
intensivvard etablerats, saval nationellt som internationellt. Svenskt Intensivvardsregister (SIR)
har tidigare rekommenderat att alla patienter med en intensivvardstid som Overstiger 72 timmar
ska erbjudas uppfdljning 3, 6 och 12 manader efter avlutad intensivvard [2]. Dock har
organisation och innehall av intensivvardsuppféljning varierat bade inom Sverige och i andra
lander. Vissa uppfoljningar genomférs av sjukskdterskor, andra av multidisciplindra team; nagra
erbjuder polikliniska bestk pa sjukhuset, andra har telefon- eller digitala uppfoéljningssamtal. Vilka
patienter som erbjuds uppféljning samt inom vilka tidsintervall uppféljningen sker skiftar ocksa.
Dessa olikheter har gjort att effekten av interventionen har varit svar att utvardera och resultatet
ar inte entydigt [33]. | en Cochrane-sammanstallning [34] drogs slutsatsen att avsaknad av robust
metodologi samt begransat antal studier som utvarderat effekten gor det svart att avgéra om
intensivvardsuppfoljning ar effektivt for att identifiera och hantera patientens besvar problem
efter intensivvard. Saledes verkar evidensen for intensivvardsuppféljning i nuldget vara
begrdnsad. Dock finns studier som har visat att intensivvardsuppfoljning har bidragit till en
minskning av framfor allt psykiska symtom [35, 36].

Gemensamt verkar vara att for att 6ka effektiviteten rekommenderas att uppféljning paborjas
redan under eller kort tid efter sjukhusvistelse [37]. | kvalitativa studier har patienter och
narstaende dessutom beskrivit att de har uppskattat att fa en forklaring till vad som hdnde under
intensivvardsvistelsen och upplevde att uppféljningen har betydelse for deras rehabilitering [38—
40].
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Det vore 6nskvart att kunna hitta metoder for att identifiera patienter som har storst risk att
utveckla langvariga och allvarliga funktionsnedséattningar for att kunna satta in ratt atgarder vid
ratt tidpunkt. Det finns ett fatal prediktionsinstrument for det syftet, men dessa behdver
genomga extern validering innan de kan anvandas i klinisk praxis [41].

Sammanfattningsvis kan sagas att flera faktorer sannolikt paverkar utvecklingen av PICS och
aterhdmtningen efter intensivvard. For ndrvarande anvands intensivvardslangd som pragmatiskt
kriterium for inklusion till uppféljning. Det kan resultera i att patienter med liten eller ingen risk
foljs upp. Kunskap fran en nationell och strukturerad uppféljning tillsammans med fortsatt
validering, testning och implementering av screeningsinstrument kan forhoppningsvis bidra till
béattre precision i identifiering av patienter med 6kad risk och eventuellt andra inklusionskriterier i
framtiden.

Uppfoljningsprogram efter intensivvard

Inklusion

Inklusionskriterier for uppféljningsprogrammet avser patienter som har vardats 48 timmar eller
mer pa en intensivvardsavdelning (IVA).

Genomforande

1. Patienten f6ljs upp pa vardavdelning under forsta veckan efter utskrivning fran IVA. Syftet
med uppfdljningen ar att ge patienten tid att stalla fragor, ge information om vardtiden
pa IVA, om uppféljningsprogram och ha dialog om férvantningar av aterhamtning. Dagbok
kan dverldamnas i samband med bestket (om det inte skett tidigare) och kan ligga till
grund for genomgang av varden pa IVA. Om patienten dnskar och i den man det ar mojligt
kan besok pa IVA erbjudas.

2. Cirka 2—3 manader efter utskrivning fran IVA, kallas patienten till uppféljningsmote.
Uppfoljningen bor genomforas av vardpersonal med god kunskap och kompetens inom
intensivvarden, samt kunskap om identifiering av behov och stod till patient och narstaende
under och efter utskrivning fran IVA. Dagboken kan éverlamnas till patienten om detta
inte skett vid tidigare besok. | syfte att identifiera eventuella vardbehov hos patienten och
for att kunna gora lokala och nationella jamforelser 6ver tid samlas patientrapporterad
hélsa, funktion och livskvalitet in med foljande validerade instrument och tester:

e Halsorelaterad livskvalitet, RAND-36

e Angest och oro, HADS- Hospital Anxiety and Depression Scale

e PTSD, PTSS14-The Post-Traumatic Stress Syndrome 14 Questions Inventory.

e ADL, aktiviteter i dagliga livet och aterkomst till arbete samlas in via de formular
som i dag ar klinisk rutin pa IVA enheterna for registrering i SIR — Svenskt
Intensivvardsregister
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e Tester for fysisk kapacitet (6 min walk test, stand up an go, handstyrka)
e Screening av patientens aktivitetsférmaga och kognition.

Samtliga instrument for utvardering av livskvalitet och psykiskt maende (RAND-36, HADS,
PTSS14) ar validerade och val beprovade for patienter som vardats inom intensivvard,
internationellt och i Sverige. For dessa instrument finns normdata for den svenska
populationen och vedertagna manual om registrering och statistisk hantering av data.

3. FOr att utvardera eventuella férandringar av fysisk, psykisk status och livskvalitet samt
eventuellt tidigare insatta rehabiliterande insatser bor patienten foljas upp vid 6 manader
efter utskrivning fran IVA med tidigare namnda instrument och tester.

4. Om patienten bedéms ha behov och nytta av ytterligare ett uppféljningstillfalle, utover 6-
manadersuppféljningen, och om verksamheten har majlighet, kan ocksa ett 12-manaders
besok erbjudas.

Uppfoljningsmotet bor innehalla en kort sammanfattning av vardtiden och vad patienten kan
forvanta sig under aterhamtningen samt sammanfattning av resultat fran enkater och tester. Om
vardbehov identifieras ska en individuell vardplan om fortsatt behov av stéd, utredning och
rehabiliterande insatser utarbetas i samrad med patienten.

Verksamheten viljer sjalv om uppfoljningsmote ska genomforas fysiskt eller digitalt. Uppfoljning
pa vardavdelning, 2—3 och 6 manader efter utskrivning fran IVA samt insamling av
patientrapporterade halsomatt och halsorelaterad livskvalitet och SIR-data rekommenderas for
all IVA-verksamhet. Forskningen visar att aterhamtning och paverkan av halsorelaterad
livskvalitet och symtombdérdan ar mest pataglig de forsta manaderna efter utskrivning fran IVA.

Det ar viktigt att uppféljningen sker i samrad med multidisciplinart team. Vardpersonal som ar
ansvarig for uppfoljning ansvarar fér kommunikation i teamet, analys av patientrapporterad data
och samordning av insatser och journalféring. Om patienten dnskar kan narstaende medverka i
uppféljningen.

Digitalisering mojliggor utveckling av métesmetoder inom varden. | dag finns sdkra metoder att
digitalt skicka kallelser, hadlsoformular och fa automatisk inmatning av data via webbplatsen 1177.

Sammanfattning av programmet beskrivs i Figur 1.
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Kallelse & Uppféljning
6 manader efter

utskrivning fran IVA

Uppféljning
2-3 manader efter
utskrivning fran IVA

Uppféljning
12 manader efter
utskrivning fran IVA

Uppfdljning
forsta veckan efter

Inklusion

Vardtid = 48h pa halsoformular*

IVA utskrivning fran IVA

Kallelse och
halsoformular skickas.

Fysiskt eller digitalt Insamling av: Valfri
uppféljningsmote: * PROM - uppfoéljningspunkt.

Uppfoljning pa
vardavdelning ska

inkludera information » Specifikt protokoll for

om:
« Vardtid
* Dagbok

* Besok pa IVA vid
behov

* Information om
kommande
uppféljning

Fysiskt besok:

» Skicka kallelse och
frageformular via
post

Digitalt vardméte:

» Skicka kallelse och
frageformul3r via
1177

*Halsoformular: HRQL-

Rand-36, oro/angest HADS,

PTSD-PTSS14, SIR data
(bl.a. ADL, aterkomst till
arbetet)

uppféljning
Genomgang av PROM
— hélsoformular
Fragor om fysisk
funktion

SIR data
Vardéverens-
kommelse i samrad
med patienten
Remittering vid
behov

halsoformular

* Analys av PROM och
beslut om eventuella
insatser

« SIR data

Fysiskt besok eller
digitalt vardméte vid
behov.

Rekommenderas
insamling av PROM
data med tidigare
namnda halsoformular.

Figur 1. Forslag for uppfoljningsprogram efter intensivvard.

Om uppfoljningsmote sker digitalt kan fysisk kapacitet, aktivitetsférmaga och kognition och behov av stéd fran fysioterapeut screenas enligt flodesschema, se
Figur 2 och 3.
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Screening av patientens fysiska kapacitet

Ingen atgard

Kanner du ett behov
av rehabilitering?

Har du pagaende

rehabilitering?

Remiss till
fysioterapeut

Ar du ndjd med din
rehabilitering, far du
den hjalp som
behovs?

Ar du tillbaka pa samma
fysiska niva som du var
innan du blev sjuk?

Remiss till
fysioterapeut

Kan du uppna den
nivan pa egen hand?

Ingen atgard

Figur 2. Screening av patientens fysiska kapacitet.
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Screening av patientens aktivitetsférmaga och kognition

Har du bekymmer med
nedsatt minne,
koncentration eller mental
trotthet?

Remiss till

arbetsterapeut

Har du pagaende
—»|  kontakt med varden
for dessa bekymmer

——| och far du den hjalp
du behover? o

> Ingen atgard |«
Klarar du av dina g A
vardagliga aktiviteter (ex

kla pa dig, duscha, laga
mat) pa samma satt som
innan du blev sjuk?

Figur 3. Screening av patientens aktivitetsformaga och kognition
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Vardkedja for intensivvardspatient

Begreppet vardkedja beskriver kontinuitet och helhet i varden och sammanfattar de olika
atgarder patienten behover fa under hela sitt vardtillfalle. Detta innefattar alla de avdelningar
eller mottagningar som patienten far sin vard pa.

Att organisera och genomféra patientomflyttningar i vardkedjan &r en del av arbetet for olika
vardprofessioner i vardteamet och forberedelserna infor forflyttning till allman vardavdelning ar
viktiga att utféra noggrant och pa ratt satt.

Intensivvarden innebér en sarskild vardniva och verksamheten stracker sig bade fére och efter
varden pa intensivvardsavdelning (IVA). Ett specialistteam fran IVA (Mobil Intensivvardsgrupp
MIG) stodjer personalen pa vardavdelningen med bedémning och atgdrd om patientens tillstand
forsamras.

Intensivvardsavdelning har ansvar att bygga en fungerade vardkedja for patienter och narstaende
vid en flytt av patienten till en annan vardniva och vardgivare. Vid 6verflyttning till vardavdelning
ansvarar IVA personalen for att patientens vard och vardkedja inte stannar upp.

Uppfoljning av intensivvarden sker pa speciella post-IVA mottagningar. Uppfdljning kan organiseras
genom fysiska besok eller med hjalp av e-hélsa. Personalen pa IVA har specialistkompetens och
kunskap om intensivvarden och ansvaret for uppféljningen av intensivvardsperioden skall darfor
ske av specialister inom intensivvard i tatt samarbete med rehabiliteringsmedicin och
rehabiliteringsteam. Ett multidisciplindrt team med fysioterapeuter, arbetsterapeuter,
rehabiliteringsspecialister och psykologer behdver byggas upp for att mota patientens behov av
uppféljning efter intensivvard. Kommunikation med specialistldkare med uppfoljningsansvar ar
viktigt for valgrundade beslut om vidare remittering och behandling. En individuell
vardoverenskommelse om fortsatt behov av stéd, utredning och rehabiliterande insatser
utarbetas i samrad med patienten.

Ledtider for uppféljning av intensivvardspersonal finns i uppféljningsprogrammet. Patienter som
remitteras vidare bor bli prioriterade utifran att tidigt insatta atgarder kan férhindra utveckling av
kvarstaende problem.
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Kvalitetsuppfoljning

| Svenska Intensivvardsregistret (SIR) finns i dagslaget vissa data fran uppfoljning av patienter som
vardats pa intensiven. Nagra av de variabler som ingar i uppfoljningsprogrammet saknas i SIR idag
och behover utvecklas i framtiden. Om registreringen av produktionsdata (varddata fran
intensivvarden) och insamling av patientrelaterade utfallsmatt (PROM) implementeras pa alla
uppfoljningsmottagningar sa kommer ett underlag finnas for att folja kvalitet pa erhallen data
fran patientens perspektiv.

Data kan anvandas for att f6lja patientens halsa over tid och tillsammans med andra variabler i
kvalitetsregistret utgora ett underlag for att forbattra och utveckla varden for patienter som
vardas inom intensivvard. Behovet av insatta atgarder i samband med uppféljning som till
exempel remittering till annan specialitet kan vara ett underlag for att vidareutveckla vardkedjan
och rehabiliterande insatser for patienten.
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