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Swedish Intensive Care Registry (SIR)
www.icuregswe.org

 Started 2001
 95% of all ICU´s in Sweden are members 
(n=79)
 Data before, during and after the intensive 
care period
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Intensive Care =
specific level of care
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90% of the admissions to the ICU are acute
Patient and their relatives are unprepared
All ages and all diagnosis
The jointly are that all patients are in a 
serious condition or have a serious illness 



Heterogeneous group 
of patients

 Primary ICU diagnosis 
1. respiratory failure
2. cardiac arrest
3. septic shock
4. severe sepsis
5. multiple injuries
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The goal of intensive care

To save lives and to support patients to return 
to the most optimal  self rated health and 
health‐related quality of life as possible

*
HRQoL are together with survival, the most important 
outcome measure after critical care1

1Angus DC, Carlet J. Surviving intensive care: a report from the 2002 Brussels 
Roundtable. Intensive Care Med 2003;29(3):368‐377.
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Problems after hospital discharge

 Muscle weakness
 Cognitive impairment
 Impaired functional status
 Fear
 Concentration disturbances

 Hallucinations
 Depression
 Forgetfulness
 Post‐traumatic stress disorder (PTSD) 

up to 25%

Oeyen SG et al: Quality of life after intensive care: a systematic review of the literature. Crit Care Med 
2010, 38(12):2386‐2400.

Orwelius L, et al. Pre‐existing disease: the most important factor for health‐related quality of life after 
critical illness: a prospective, longitudinal, multicentre trial. Crit Care 2010; 14:R67

Rattray J, et al. Life after critical illness: an overview. J of Clinical Nurs. 2013; 23, 623‐33
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PROM since 2005

 All ICU patients LoS >96 hours
 Age >16 years
 Health related quality of life (SF‐36/RAND‐36) 2,6 and 
12 months after discharge from the ICU

 Employment before and after the ICU
 Activity of Daily Living before and after the ICU
 BMI before and after the ICU
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RAND-36/SF-36

Physical Mental
health        health

Physical 
Function
PF (10)

Role Physical 
function
RP (4)

Bodily Pain
BP (2)

General Health
GH (5)

Mental 
Health
MH (5)

Role Emotional 
function
RE (3)

Social
Function

SF (2)
Vitality
VT (4)



Structure for PROM 
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ICU

•ICU recorded medical and nursing data reports continuously to SIR
•Dynamic data
•Indication in the database what patient  fulfil the inclusion criteria = ready for follow‐
up

ICU follow‐
up clinic

• 2 months after discharge from ICU: HRQoL, ADL, employment, BMI to SIR
• Conversation about mobilization, ADL, and consequences of critical illness r/t HRQoL 
• If necessary, offered further contact with a counselor, psychologist or 
physiotherapist, or an outreach clinic
• Feed‐back/reports to the ICU staff – for clinical improvement

ICU follow‐
up

•If needed, a second (and third) appointment within a time limit of 6 (and 12) months 
from the ICU discharge is set up
• Measure  HRQoL, employment, ADL and BMI at 6 and 12 months by postal survey 
(web version)
•Feed‐back/reports to the ICU staff – for clinical improvement



Structure in the database
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Local level

• Reported PROM data for analyses at a local level
• Automatic standard reports (local and nationwide) 

In
comparisons

• Local data in comparison with;
• County, region, nationwide  ‐ in different periods
• Different selections (age‐groups, gender, 
diagnoses, treatments, complications etc.   



Results
Health-related quality of life (SF-36)
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SF-36 profile (mean values)
All diagnoses, complete follow-up (N=1,628)
 



HRQoL – diagnose groups
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Usefulness

1. identify risk groups
2. for decision‐making in clinical encounters to 
examine whether changes in the medical 
treatment and care are indicated.
3. at an individual level during the follow‐up visit 
for shared decision‐making with the patient and 
next of kin. The strategy can empower the 
patient and help in the next stage of the physical 
and psychological rehabilitation process.
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Clinical improvements

 Early rehabilitation program
 Sedation regime
 The next of kin encouraged to be with the 
patient during the ICU period, for support to 
help the patient to feel security and relaxation
 Link for patients and relatives on SIR webside
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icuregswe.org

18



Physical function
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Mental health
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