Livet efter sepsis

Information for sepsis-drabbade och deras anhoriga

Denna information ar framtagen av Sepsisfonden i samarbete med
Sveriges Kommuner och Regioners nationella arbetsgrupp for

Personcentrerat och sammanhallet vardforlopp sepsis. Ksepsisfonden

Las mer om sepsis pa sepsisfonden.se eller 1177.se.



Inledning

Sepsis ar ett livshotande tillstdnd som uppstar nar immunforsvaret
overreagerar pa en infektion i kroppen, och borjar skada kroppens
organ. Cirka 40000 manniskor drabbas av sepsis varje ar i Sverige,
globalt drabbas cirka 50 miljoner arligen. Sepsis har genom tiderna
varit en vanlig dodsorsak, och trots att vi idag kan behandla med
antibiotika ligger dodligheten pa uppat 20%.

Sepsis har ofta ett snabbt akut forlopp, ndgot som manga

drabbade och deras anhoriga upplever som skrammande.
Denna broschyr ar tankt att ge dig som drabbats och dina
anhoriga en forstaelse for vad du drabbats av, och vad du

kan forvanta dig efter att du kommit hem fran sjukhuset.

Kann igen sepsis

Symptomen pa sepsis kan vara diffusa och var och en for sig
behdver de inte betyda att du drabbats. Men har du flera av
nedan symptom bor du séka vard. Ar du osaker kontakta 1177.

Skakfrossa och feber

Forvirring och sluddrande tal
Anstrangd andning

Allman svaghet och muskelvark
Diarré och krakningar

Snabb puls (utan anledning)
Lagt blodtryck

Svar smarta

Lag urinproduktion

Flackar pa huden
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Om sepsis

Vad orsakar sepsis?

Nar du drabbas av en infektion gar ditt immunférsvar igadng och
arbetar for att fa bort infektionen. Men ibland kan immunforsvaret
Overreagera eller reagera fel pa annat vis, och borjar skada kroppens
organ. Sepsis borjar oftast med en lokal infektion, till exempel lungin-
flammation, urinvagsinfektion, hjarnhinneinflammation, halsfluss eller
en sarinfektion. Men du kan ockséa drabbas av sepsis till foljd av att du
far en infektion efter att du opererats. Ca 70 % av alla sepsisfall borjar
hemma, 30 % ar sjukhusforvarvade. Ca 90% av alla sepsis-fall antas
vara bakterieorsakade, men aven vissa virus som till exempel vissa
influensatyper, aven Corona-virus, kan ge en sepsis-liknande bild
med sé kallad systemisk inflammation.

Vad hander i kroppen?

Nar immunforsvaret Overreagerar pa en infektion utsondras giftiga
substanser i blodet, vilket far blodkarlen att borja lacka, ungefar som
en tradgardsslang med hal i. Detta leder till att blodtrycket sjunker
och kroppen far svart att transportera syre till viktiga organ, vilket i
sin tur gor att organ som hjarta, hjarna, lungor, njurar och levern kan
skadas. Du kan da drabbas av det lakarna brukar kalla organdysfunk-
tion eller organsvikt.

Anstrangd andning och 6kad hjartfrekvens ar ocksa vanligt symptom
vid sepsis, och ar tecken pa att kroppen forsoker 6ka syresattningen.
| vissa fall av sepsis har dven bakterier fran den lokala infektionen
spridit sig till blodomloppet, det ar dock bara i ca 20% av alla
sepsisfall som bakterier pavisas i blodet, med dagens metoder.

Man kan beskriva sepsis som att du fatt en inflammation

i hela kroppen.

Vad hander pa sjukhuset?

Sepsis har ofta ett snabbt akut forlopp. Det gor det viktigt att snabbt
fa diagnos och behandling om du tror att du drabbats. P& sjukhuset
tar man oftast direkt en blododling, for att ta reda pa vilken bakterie
som orsakar din sepsis. Men eftersom blododlingen kan ta 1-3 dagar
att fa svar pa, paborjas antibiotikabehandlingen, oftast direkt in i
blodet, redan innan man fatt svar. Ditt blodtryck kan ocksa vara
mycket l1agt, och du kan darfor behdva bade vatskebehandling och
hjalp med syresattningen genom en syrgasmask. | varsta fall kan du
behova laggas i en respirator for att fa hjalp med andningen.

De flesta som drabbas av sepsis hamnar pa en infektionsavdelning
eller en sé kallad intermediarvardsavdelning. Men ibland krévs mer
avancerad intensivvard, da kan du hamna under nagra dagar - eller
ibland veckor - pa en intensivvardsavdelning, allméant kallat IVA. Nar
du hamnar pa IVA ar laget kritiskt, du har oftast drabbats av det som
kallas for septiskt chock.

Riskgrupper
Alla kan drabbas av sepsis, men det finns vissa grupper
som loper storre risk.

* Gamla och multisjuka

+ Diabetiker och personer med leversjukdom

« Personer som genomgatt organtransplantation
 Personer med cancer, som genomgar behandling

» Personer med underliggande immunologiska sjukdomar
« Personer som genomgatt en operation

+ Gravida och nyforlésta kvinnor

« Sma bebisar
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Livet efter sepsis

De flesta som vardats for sepsis aterhamtar sig efter sin
sjukhusvistelse, efter en tids aterhamtning i hemmet.

Men det finns dessvarre en del som far olika typer av
komplikationer efter sepsis, som kan vara bra att kanna till.

Psykiska och kognitiva komplikationer

Nar du drabbats av sepsis har bade din kropp och sjal varit med om
en svar och stressande situation. Det ar vanligt att du efter sepsis
kan fa psykiska och kognitiva problem, som kan sitta i en tid efteréat.
Ibland blir de mer varaktiga,i varsta fall livslanga,

men oftast ar problemen 6vergaende.

Psykiska och kognitiva problem som kan uppsta ar till exempel:

* Nedstamdhet

« Somnsvarigheter

« Oro och angest

* Mardrommar eller flashbacks

» Roriga tankar

« Koncentrationssvarigheter

» Depression

* Post-traumatisk stressyndrom (PTSD)
* Forsamrat minne

« Utmattning och trétthet (hjarntrotthet)

Fysiska komplikationer

Sepsis kan ocksé orsaka en rad fysiska komplikationer. Vid vissa
allvarliga fall av sepsis kan det bli n6dvandigt att amputera delar av
eller hela kroppsdelar, sa som fingrar, tar, armar och ben. Vid sepsis
sjunker blodtrycket, vilket gor att kroppen har svart att syresatta sig.
Kroppen behdéver da prioritera de viktiga organen, och darfor kanex-
tremiteter som armar och ben fa syrebrist. | varsta fall gar det sa langt
att vavnaden dor, och det kan darfor bli nédvandigt att amputera.

Andra fysiska komplikationer som du kan uppleva efter sepsis ar:
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Ledsmarta och stelhet
Ororlighet, svart att ga
Muskelsvaghet
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Roriga tankar
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Depression
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Livet efter sepsis

Effekter pa organ

Manga blir aterstallda fran sepsis, men det finns de som far mer
varaktiga problem med olika organ i kroppen, till exempel:

Njurarna - i vissa fall skadas njurarna sa svart att man far fortsatta
med dialys dven efter det akuta sjukdomstillstandet.

Hjartat — kan orsaka brostsmartor, och hog puls vid anstrangning,
kan oftast behandlas med olika mediciner.

Hjarnan - under din sepsis kan hjarnan fatt syrebrist, vilket kan
orsaka varaktiga problem, du kan kanna att det svart att tanka klart,

koncentrera dig eller komma ihag saker.

Lungorna - kan ocksa fatt varaktiga skador som gor att du blir mer

andfadd och har svart att rora dig pa samma satt som fore din sepsis.

Sociala konsekvenser

Var beredd pa att livet kan forandras efter sepsis. Nastan alla aspek-
ter av dina dagliga rutiner kan paverkas och tvinga dig att ordna och
organisera om ditt liv. Du kan vara tillfalligt beroende av hjalp fran
familj, vanner eller vardpersonal. Relationer med partners och van-
ner kan paverkas da du inte mar bra, aven om du har skrivits ut fran
sjukhuset. Du kanske inte kan atervanda till jobbet. Du kan kénna dig
kanslomassigt ur balans och detta kan paga under lang tid. Mannis-
kor omkring dig kanske inte forstar hur allvarliga dina problem &r och
det kan skapa frustration och stress. Att beratta och diskutera dina
problem med slaktingar och andra som ocksa genomgéatt sepsis kan
vara till stor hjalp. Och om problemen kvarstar, tveka inte att soka
hjalp inom varden. Att prata med en psykolog kan vara till stor hjalp
for att komma vidare.
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Rad vid aterhamtning

Att komma hem

Efter det akuta sjukdomsskedet, da du kanske hamnat pa IVA, foljer

i regel ytterligare en tid pa en intermediarvardsavdelning, infektion-
savdelning eller vanlig vardavdelning. Nar lakarna bedémer att du ar
tillrackligt frisk for att klara dig hemma skrivs du ut. Ibland behéver du
fortsatta att ata antibiotika i tablettform ytterligare en tid. Fér manga
kan hemkomsten vara forenad med olika svarigheter i vardagen. For
manga kan det ta veckor eller manader innan man borjar kanna sig
aterstalld. For vissa kan det ta langre tid, och dessvarre ar det en del
som upplever att de aldrig blir helt aterstallda. Samtidigt ar det viktigt
att komma ihag att de flesta tillfrisknar efter sepsis.

Vanliga upplevelser vid hemkomsten

Nar du kommer hem ar det vanligt att du kanner dig valdigt trott och
orkeslos. Du kan kanna dig svag i kroppen och behover sova mer an
vanligt. Enkla saker som att g i trappor eller utfora vardagliga saker i
hemmet kan snabbt gora dig trott och andfadd, och du behover vila.

Lyssna pé din kropp, den vet vad den behover for att |aka. Du kan
ockséa kanna att din aptit ar paverkad, och kanske har du gatt ner i
vikt under din sjukhusvistelse. Du behdver naring for att &terhamta
dig. Ett bra tips ar att ata oftare men i mindre portioner, forsok att
ata sadant du gillar och stoppa in sma mellanmal mellan maltiderna.
Andra saker som du kan uppleva nar du kommer hem ar:

Blir l4tt irriterad och grater mycket

« Blir snabbt trott i sociala sammanhang och orkar inte traffa vanner
» Kanner oro for hur sjuk du varit och att det ska handa igen

- Starka och obehagliga minnen fran tiden du lag pa sjukhus/IVA

- Svarigheter att koncentrera dig och glommer latt

Du kan ocksa ha minnesluckor fran din tid pa sjukhuset/IVA. Detta
kan ge en kansla av att du “saknar delar av ditt liv". En dagbok dar
vardpersonal och dina anhoriga har dokumenterat handelseforloppen
kan hjalpa till att fylla dessa luckor efter att du kommit hem.

Rad till anhoriga

Det kan vara valdigt svart att se sin anhorig ga igenom sepsis. Du har
upplevt manga upp- och nedgangar under sepsis-episoden, och din
vardag har helt omkullkastats under tiden som din anhdrig kdmpat

for sitt liv. Det ar viktigt att forsta att det du precis varit med om har
varit en stressfylld upplevelse och nar din familjemedlem val kommer
hem kan du bade kanna lattnad och oro. Du behdver precis som den
drabbade processa det du varit med om, och aven du behover vila, for
att orka ta hand om din anhdrige. Ta kontakt med familj och vanner,
och be om hjalp.

Barn kan ha svart att acceptera den nya vardagen och att den som
Overlevt sepsis inte ar exakt samma person som de ar vana vid. Se till
att de far lampligt stod och visa forstaelse for deras kanslor.

For slakt och vanner kan vara svart att forsta varfor en person som
har overlevt sepsis inte kan ha samma sociala liv som tidigare. Men
visa inte besvikelse, utan erbjud istallet hjalp och respektera att det
tar tid att aterhamta sig.

Minska risken for sepsis

Vissa sepsisoverlevare har en 6kad risk for att drabbas av sepsis
igen. Vi vet annu inte varfor, men mojligen beror det pa en redan
existerande, eller nyuppkommen, skada i immunforsvaret. Eftersom
sepsis uppstar fran infektioner, minskar risken for sepsis om du
forebygger nya infektioner. Har ar nagra atgarder for att minska risken
for infektioner, och darmed sepsis:

» Vaccinera dig mot infektioner som lunginflammation,
hjarnhinneinflammation eller méassling

- Ta arligen vaccination mot sasongsinfluensa

 Var medveten om de tidiga symptomen pé sepsis och tveka inte att
kontakta sjukvarden om du ar osaker - tidig behandling raddar liv

* Ha en halsosam livsstil och var noga med hygien
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Stod efter sepsis

Uppfoljning

Oavsett om du vardats pé en intensivvardsavdelning eller en vanlig
vardavdelning kan det vara bra att boka in ett uppféljningssamtal.
Prata med ansvarig lakare nar du ska skrivas ut och be att fa en tid
for ett uppfoljande samtal nagra veckor efter hemkomst for att prata
igenom det du varit med om. Att ga igenom det du upplevt och fa en
forstaelse for sjukdomsforloppet i det akuta skedet, kan vara till stor
hjalp for att bearbeta dina upplevelser, och ett bra satt att kunna
komma vidare i din rehabilitering.

Sepsisforum

Nar man gatt igenom sepsis, som drabbad eller som anhdrig, kan det
vara skont att fa kontakt med andra som varit i samma situation. P34
Facebook hittar du en grupp som heter Sepsisforum, dar drabbade
och deras anhoriga delar tankar och erfarenheter.

Sok pa Sepsisforum pa Facebook.

Ersattning vid skada

Upplever du att du inte fatt ratt vard nar du drabbats av sepsis? Da
kan du goéra en anmaélan till LOF, som star for Landstingens Omsesi-
diga Forsakringsbolag, for att fa eventuell ersattning. Alla Sveriges
regioner har tecknat patientforsakring hos LOF. Deras uppdrag &r att
utreda och lamna ersattning till patienter som skadas i varden.

Las mer pa lof.se.

Stod vid amputation

Kanner du att du behdver stod och vill prata med nagon fore eller
efter en amputation pa grund av sepsis? Da kan du ta kontakt med
Coachprojektet, som drivs av Personskadeforbundet RTP. Projektet
handlar om att personer som star infor en amputation eller som
nyligen blivit amputerade far traffa en coach med egen skadeerfaren-
het — det projektet kallar for forebildscoach.

Las mer pa rtp.se/coachprojektet.

Eftervard och rehab

Kunskapen om sepsis okar, men fortfarande ar det inte alltid vardper-
sonal kanner till de tidiga symptomen eller problem som kan uppsta
efter sepsis. Det ar darfor viktigt att du specifikt fragar om det.

Ta med denna information om sepsis till din vardgivare s att du har
stdd och kan lattare diskutera dina problem. Be om rad, och vid
behov be att fa bli remitterad till en specialist.

Tidiga rehabiliteringsatgarder kan hjalpa dig att bli frisk, sé tveka inte
att be om stod fran varden med till exempel:

* Sjukgymnastik

* Arbetstraning

» Psykoterapi

* Neurokognitiv tréning

* Ortoptik (for synstorning)

* Talterapi (for talstorningar)

Alla bar pa en historia

Under Personliga berattelser pa sepsisfonden.se kan du ta del av hur
andra som drabbats har upplevt sin sjukdomstid. Sepsis kan drabba
vem som helst, och ingangen till detta livshotande sjukdomstillstand
kan se valdigt olika ut. Det kan vara till hjalp att Iasa andras berattels-
er, for att battre forsta sin egen.
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