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Intensivbehandling | DK

= Ca. 33.000 patienter/ar i intensivafdeling (ITA)

= MdliITA: redde liv og forebygge komplikationer
m Stadig flere behandles

m Stadig flere overlever

®» Hvordan klarer patienterne sige

= Hvordan klarer de pdrgrende sig?




Patienten

m Stcoerk fysisk svoekkelse

Neuromuskulcere gener
Vejrircekningsproblemer
Nedsat livskvalitet
Kognitive vanskeligheder
Risiko for

m Post Traumatisk Stress Disorder (PTSD) (5-63%)
m Depression (3-30%)
m Angst (7-18%)




PArgrende

m Kan fgle sig belastet
= Nedsat livskvalitet

m Angst eller depression




Stor variation | eksisterende
forskningsresultater

® Heterogen patientgruppe

m Varierende udvcelgelseskriterier
m Forskellige instrumenter

m Forskellige lande

» Blandede grupper af pdrgrende



Nye spargsmdal

m Det konkrete forlgb
efter ITA

m Udfordringer |
hverdagen

= Hvordan hdndteres
udfordringerne

m Genoptroening

m Sundhedsydelser

m Arbejde og
sygemelding

= PArgrendes rolle

m Behov for hjcelp og
statte

= Nationale forskelle




Samboende partner




Overordnede
forskningsspargsmal

®» Hvordan klarer den fidligere intensivpatient og
dennes partner sig i det farste ar efter udskrivelsen, og
hvad har betydning for deres oplevelse af
rekonvalescensperioden?

m Hvilke scerlige udfordringer magder patient og partner
hver for sig og sammen i relation til patientens
rekonvalescens, og hvordan pdvirker det
rekonvalescensperioden?

® Hvordan former kontakt med sundhedsvoesen,
sociale instanser og eget netveoerk sig for patient og
partner det farste ar efter udskrivelsen?




- Metodologi & Metode




Metodologisk ramme:
Grounded theory

Glaser & Strauss
Discovery (1967)

Glaser (1978)
4' Glaser I Theoretical Sensitivity

Schatzman (1991) I Strauss I
Dimensional analysis
Strauss (1987
Bowers (1987), Qualitative(Analy)sis G1I ggir, 1( ;222
Caron & Bowers, 1998, 2001’
(2000)’ Bowers & Straussian GT 2003, 2005,
Schatzman (2009) 5 O 06) '
Strauss & Corbin Charmaz (2000, 2006)
(1990, 1998) Constructivist GT Glaserian GT
Stern (1995)

Clarke (2003, 2005, 2008)
Corbin & Strauss (2008) Situational Analysis

Fra Morse: Tussles, Tensions, and Resolutions
In Morse et al. (eds.): Developing Grounded Theory. The Second Generation, Left Coast Press, Inc 2009



Fire delomrader

Forlgb

Rehabilitering
Sundhedsydelser
Arbejde




Data — to typer

Parinterviews
Fokusgruppeinterviews

Grounded theory

Registerdata
Demografiske data

Kvantitative oplysninger fra
parinterviews

Deskriptiv statistik




Dataindsamling

Fokusgruppe-
interviews
patienter
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Grounded theory

Sidelgbende dataindsamling og analyse

Konstant sammenligning af data

Fortlabende kodning (open, selective,
theoretical)

Teoristyret dataindsamling (Theoretical
sampling)

Noteskrivhing (Memoes)




Udveelgelseskriterier

Intuberet > 96 timer

Samboende

partner 25-70 ar

Uden forudgaende sygdom Orwelius et al. (2010)



- Resultater




Rekruttering af deltagere

| Ikke-deltagere

| e @nsker ikke at &

Deffagende’Rar
(n=18)

| Udgaet far 12-mdneders interview (n=3)

* Patienter (n=1)
* Partnere (n=2)
Gennemfgrtg speders interview
* Patientey
¢ Partnere




18 deltagende par

Patienter Parinere
m |11 mecend, 7 kvinder m 7/ moend, 11 kvinder

m 35-70 ar (median 56 &r) m 33-72 ar (median 58)




Arsag til indloeggelse

= Traume, trafik, fald fra stor hgjde (5)

Hjernebladning (3)

Pneumoni (2)

Meningitis (1)

Hjertestop (1)

Endocarditis (1)

Nyreinsufficiens (1)

Komplikationer til hjerteoperation (1)

Komplikationer til gastric bypass (1)

Komplikationer til operation for godartet hjernetumor (1)
Komplikationer til perforeret ulcus duodeni (1)




Fire delstudier
Delstudie |

Patient

Delstudie Il

Par

Delstudie lI

Partner

Delstudie IV

Forlab
Rehabilitering
Sundhedsydelser
Arbejde




Delstudie |

Formal: At beskrive og forklare de udfordringer,
patienterne mgder efter udskrivelsen og
deres mader at handtere udfordringerne

Pd

Patienterne

Par- og fokusgruppeinterviews




Delstudie |

At beskrive og forklare de udfordringer,
partnerne mgder efter udskrivelsen og
deres mdader at hdndtere udfordringerne

ole

| fokus: Partnerne

Data: Par- og fokusgruppeinterviews




Delstudie |l

Formal:

At beskrive og forklare parrenes feelles
udfordringer efter udskrivelsen og deres
mdder at handtere udfordringerne pd

Parrene (patient og partner)

Par- og fokusgruppeinterviews




Delstudie |V

Formdal: At beskrive rehabilitering, forbrug af
sundhedsydelser og beskceftigelse

| fokus: Patienter og partnere

Data: Registerdata, demografiske data og
kvantitative oplysninger fra interviewene




| dag fokus pa tre af delstudierne
Delstudie | Delstudie Il

Patient Partner

Delstudie Il Delstudie IV

Par Forlab
Rehabilitering
Sundhedsydelser
Arbejde




Intensive and Critical Care Nursing (2012) 28, 105-113

Available online at www.sciencedirect.com Intehsivehd

Nursing

journal homepago: www.elsevior.com/icen

Struggling for independence: A grounded theory
study on convalescence of ICU survivors 12 months
post ICU discharge
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KEYWORDS Summary
Intensive care; Object
Critical care;

Rehabilitation;

: To explore and explain the challenges, concerns, and coping modalities in ICU
ing with a partner or spouse during the first 12 months post ICU discharge
alitative, longitudinal grounded theory study.

Family; tings: Five ICUs in Denmark, four general, one neurosurgical.

Caregivers; Methods: Thirty-five interviews with patients and their partners at three and 12 months post

Spouses; ICU discharge plus two group interviews with patients only and two with partners only.

Convalescence; Fin e ICU survivors struggled for independence and focussed on ‘recovering

Recovery rength’, ‘regaining functional capacity’, and ‘resuming domestic roles’. The first
year of recovery evolved in three phases characterised by training, perseverance and continued

hope for recovery. The ICU survivors did not seem to worry about traumatic experiences. Rather,
their focus was on a wide range of other aspects of getting well
tusion: The study offers new insight into post-ICU convalescence emphasising patients’
vation for training to recover. The findings may contribute to defining the best supportive
nabilitation interventions in ICU and post ICU that may help ICU
endence throughout recovery.

Introduction

Critical illness and admission to the intensive care unit
(ICU) radically affects patients and their close relatives dur:

* Corresponding author. Tel.: +45 2162 5484; fax: +45 7845 1215 A

Bl atkdresses: Sawio Maar Aangberg.dk (A.S. Agard), 118 hospitalisation and after discharge. Internationally, the
feGuesf.dk (1. Egerod), elsetoen@m.dk (E. Tonnesen) long-term consequences of critical illness and ICU admis-
kl@sygeplejevid.au.dk (K. Lomborg). sion have been identified as an important professional issue

0964-3397/$ — see front matter ©2012 Elsevier Ltd. All rights reserved
dof:10.1016/4.1ccn. 2012.01.008

Delstudie |

Formal:

At beskrive og forklare de udfordringer, patienterne
mader efter udskrivelsen og deres mdéder at
hdndtere udfordringerne pd



Udfordringer

m Voegttab

® Trcethed

= Nedsat fysisk formden

B L ammelser

® Problemer med finmotorik
m Appetitlashed

m Kognitive vanskeligheder




At kcempe for at blive
uafthoengig

m At genvinde fysisk styrke
m Af genvinde funkfionsevne

m At genoptage hjemlige roller



Tre faser

Genvinde
fysisk styrke

Genvinde
funktions-
evne

Genoptage
hjemlige
roller

At fole sig frem

» Basal fysisk styrke
» Udfgre basale
aktiviteter hiemme

At fa fodfceste

 Yderligere styrke
* Mere krcevende
opgaveriog
udenfor hjemmet

Vedligeholde og
videreudyvikle

* Vedvarende
troening

» Udvidet fysisk
rcekkevidde

 Fors@ger hverdags-
aktiviteter

« Nye mdéder at
h&ndtere funktions-
nedscettelse pd

» Stadig mere
kroevende
aktiviteter

* Afhcengig aof
partnerens hjcelp
» Accepterer hjcelpen

* Delvist afhcengig
 Forsgger at frigare
sig fra partnerens

hjcelp

» Gradyvist mere
uafhcengig




From Spouse to Caregiver and Back Again: A Grounded Theory Study of
Post-ICU Spousal Caregiving

Agard, A.S.; Lomborg, K.; Tgnnesen; E.; Egerod, I.
Submitted manuscript

Abstract

The aim of this study was to explore the challenges and caring activities of spouses of intensive care unit (ICU)
survivors during the first year of patient recovery. The study was undertaken in Denmark. Data consisted of 35
dyad interviews with patients and spouses at 3 and 12 months post-ICU discharge and two group interviews.
‘Shifting their role from spouse to caregiver and back again’ was identified as the core category of the study.
Spousal role shifts progressed in a dynamic process involving four elements: committing to caregiving,
acquiring caregiving skills, negotiating level of caregiving, and gradually leaving the caregiver role. Post-ICU

ivi five patient dimensions: observing, assisting, coaching, advocating, and managing

activities. Spouses play a vital role in post-ICU recovery. Hospital staff, rehabilitation experts, and primary care
professionals must acknowledge spouses' important contribution from ICU admission throughout recovery.

Delstudie |

Formdal:

At beskrive og forklare de udfordringer, partnerne
mader efter udskrivelsen og deres méder at
hd&ndtere udfordringerne pd



Fra partner til utormel
omsorgsgiver og filbage igen | Foraderrolien

som uformel
omsorgsgivere

T

Uformel omsorg:
Udvikler » Observere patienten Forhandler
uformelle s |* Hicelpe pohep’ren - behovet for
OMSsOorgs- « Coache patienten uformel omsorg
foerdigheder « Vcere patientens advokat
T « Administrere aktiviteter

P&tager sig at
voere uformel
omsorgsgiver
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KEYWORDS Summary

Intensive care; Objectives: To describe the influence of critical illness on patients and their partners in relation
Family; to healthcare and luring the first year after Intensive
Rehabilitation; Care Unit discharge.

Design: Longitudinal, observational and descriptive.
Setting: Five Danish Intensive Care Units.

Methods: Data were collected from hospital charts, population registers and interviews with
18 patients and their partners at 3 and 12 months after intensive care discharge. Descriptive
statistical analysis was performed.

Results: Post-discharge inpatient rehabilitation was median (range) 52 (15-174) days (n=10).
Community-based training was 12 (3-34) weeks (n=15). Neuropsychological rehabilitation fol-
lowing brain damage was 13-20 weeks (n=3). Number of out-patient visits 1 year before and
1 year after were mean 3 versus 8, and General Practitioner visits were 12 versus 18. Three
patients resumed work at pre-hospitalisation employment rates after 12 months. After the
patients’ stay in intensive care, partners’ mean full-time sick leave was 17 (range 0—124) days
and 21 (range 0—106) days part time. Partners often had long commutes.

Conclusion: Most patients had y requir f r

Some partners needed extensive sick leave. The study reveals the human cost of critical illness
and intensive care for patients and partners in the Danish welfare system.

©2013 Elsevier Ltd. All rights reserved.

Caregivers;
Recovery

* Corresponding author. Tel.: +45 2162 5484; fax: +45 7845 1209.
E-mail addresses: dk.
(E. Tonnesen), ingrid.egerod@regionh.dk (1. Egerod).

dk (A.S. Agard), .au.dk (K. Lomborg), elsetoen@rm.dk

0964-3397/5 — see front matter © 2013 Elsevier Ltd. Al rights reserved.
http://dx.doi.org/10.1016/j.iccn.2013.11.001

Delstudie IV

Formal:

At beskrive rehabilitering, forbrug af sundhedsydelser
og beskceftigelse



Patienternes
rehablliteringstoriglbo

Patientens forlgb Varighad (median)
| intensivafdeling 5-74 (11) dqge
P& hospital efter m’renswofdell \ 2-63 (10) d})!ge
P& rehabilitations ins’ri’ru’nor@ 95 Mdcge
og/eller neuropsykologisk thgening

—
i enwg ot bk e o31{1 100
Arbejder som fgr 12 mdr. efter udskrivelse fra ITA / 3udqf 11*
*Syv pt. var pensioneret eller uden arbejde \\_/




Partneres sygemelding

Fuldtid Deltid
dage (mean) dage (mean)
Under indlceggelse i ITA 11 9
| stamafdeling 5 2
| rehabiliteringsinstitution 3 13
Efter hjemkomst 9 6

e

Total sygemelding ( \ ( 30 \

g
28
*Fem partnere var pensioneret eller uden arbejde N— —




Sundhedsydelser

Indloeggelser Ambulante Konsultationer egen
(mean) besag (mean) lcege** (mean)

Patienterne for ITA 8 (0,4) 62 (3) 203 (11)
Patienterne efter ITA 19 (1) 142 (8) 302 (17)
Partnerne for ITA 9* 31* 160 (8)
Partnerne efter ITA S5* 36* 180 (10)

*  Alle indlceggelser var for en enkelt partner, som ogsd reproesenterede 20% af de ambulante

besag.
** Besgg eller telefonkonsultationer
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Deltagergruppen

Overfgroarhed!
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Deltagerne i forhold til
baggrundspopulationen

N\

.. Udvalgte gruppe Referencegruppe 1 Referencegruppe 2

Udvzelgelseskriterier (n = 18) (n = 49) (n = 54)

Alder (mean) 55 60 60

Mand % 61 61 76
— e e
Intuberet > 96 timer, % 100 12 17
e ————

Betydende sygdom forud, % 0 73 74

%
Samboende partner, % 100 41 74 >
B ——— I

| live et ar efter ITA, % 100 63 67




Deltagere og

lkke-deltagerne

Intet manster i forskellene med hensyn fil:

= drsag til indlceggelse
m alder

m kgn

m indlceggelsestid

® intubationsvarighed

Inkluderede par
(n=133)

Deftagende Nar
(n=18)

Gennemfgrte 12-mdrs. interview
* Patienter (n=17)
e Partnere (n=16)

Ikke-deltagere
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* @nsker ikke at de age (n=1)

Udgaet fgr 12-mdrs. interview (n=3)
e Patienter (n=1)
¢ Partnere (n=2)



lkke-deltagerne

= Mere eller mindre syge end
deltagerne?

m Mere eller mindre ftilfredse?
m Scerlige lidelsere

m Flere eller fcerre sociale
problemer?¢

m Onsker ikke at deltage i
forskning?

m Tilfceldigheder?




lkke fokus pd tfraumer

m |kke undersgge tfraumer

= Mine evner som interviewer?

m |kke screenet

m |kke tynget af forudgdende sygdom?

m Stgtte fra partneren?

m Alders- eller kgnsforskelle?

m Positivt livssyne

m Efter det farste &re

= Mere sk&nsom behandling og pleje i Danmark?

m Forskelle i rehabiliteringstilbud?e



- Konklusioner




Hovedkonklusioner tre delstudier

Patienten keemper for at blive uaihgengigimediiokusS paatgenvinde
styrke, funktionsevne og vante roliesFhjemmet

Patienten har et omfattende genapireeningsbehovemedimange
ambulante kontakter til sundhedsVeesenet

Partneren spiller en afggrende rgllXeleRYe 1@ lel (=1 GGl RS (11!
patienten gennem hele forigbet, pYelleCRI=I\WAEEIR=IR ol=lig=To| (= ITe]s

behov for sygemelding

* Velbefindendet for den syge og ojggilelfe e \EI=IaR=I O [% 1T =1 Te]
forbundet i forbindelse med kritis g¥s[elelag



- Perspektiver




Overferbarhed

m Beskriver og forklarer de vaesentligste udfordringer,
deltagerne stdr overfor og deres mader at handtere
udfordringerne pd

m Stor variation — samme manster

m Overfgrbart til ignende danske intensivpatienter
m Overfgrbart fil andre intensivpatienter?

m Andre grupper af patienter?

= Andre partnere eller grupper af pdregrende?




Fremtiden

m Patienter og partnere har ressourcer
® I[nddrages i tilretteloeggelse af opfalgningstilbud
= Tidlig mobilisering i ITA — tvoerfaglig indsats

® Partnerne har afggrende betydning og skal
inddrages i hele forlgbet

®» Hvordan kan vi stgtte partnerne i at hjcelpe
patienten?




- Videre forskning




Videre forskning

m Andre velafgreensede grupper af tidligere
intfensivpatienter

® Pafienter uden en samboende partner
= Andre grupper af pdrgrende

m Forskning ud over det fgrste ar




Tak!

anneag@rm.dk



