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SAMEN DE IMPACT VAN EEN
IC-OPNAME BEPERKEN

IMPACT

Tot 2014 was er in NL geen enkele kennis hoe de per jaar
80.000 ziekste en duurste patiénten hun kritieke ziekte

en IC-behandeling overleven. IC-overlevers kregen totaal
geen IC-nazorg en PICS was binnen zorg en maatschappij
onbekend. Nu is er erkenning van PICS, dat breed onder-
zocht wordt. Er is aandacht voor patiént gerichte IC-zorg
en preventie van PICS. IC-nazorg komt van de grond en wij
richtten IC Connect op
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IMPACT!.

MET PATIENTENPERSPECTIEF

DE AANLEIDING

Het PostIntensiveCare Syndroom (PICS), ernstige fysieke, cognitieve
en psychische klachten en verminderde kwaliteit van leven, treedt op
bij 50% van de 80.000 IC-overlevers/jaar. Er was geen kennis over PICS
binnen gezondheidszorg en maatschappij en geen IC nazorg.

JOUW ROL ALS PATIENTENORGANISATIE

Doel van FCIC, samenwerkingsverband van IC-ervaringsdeskundigen-

wetenschappers-professionals is: “Samen de impact van een IC-opname

beperken”. FCIC

¢ Lobbyt voor bekendheid en preventie van PICS, voor IC-nazorg en revalidatie

¢ Propageert Familie en patiéntgerichte IC-zorg

e Stichtte PO IC Connect. PICS is als nieuwe aandoening erkend,
VWS-subsidie is toegekend

PATIENTEN-/CLIENTEN-INBRENG

Binnen FCIC vinden steeds meer IC-patiénten het forum om hun life-changing
IC-ervaring in te zetten voor IC-nazorg en bekendheid van PICS. Door:

¢ Lobby bij gezondheidszorggremia

¢ Patiénten perspectief bij richtlijnen en onderzoek

¢ Scholingen, lezingen, artikelen

BEREIK EXTERN

Kenmerkend voor de (lobby van) FCIC is de samenwerking tussen patiénten, naasten,
onderzoekers en (IC-)professionals uit het hele land, van universiteiten, Hogescholen,
ziekenhuizen, opleidingen en..

BEREIK INTERN

100% van de IC-overlevers en naasten, maar ook professionals binnen en buiten de
IC wereld hebben baat bij onze lobby en informatie. PICS en PICS-F komen veelvul-
dig voor maar zijn nog erg onbekend.
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Post Intensive Care Syndroom (PICS)

in 2012 gedefinieerd door de Society of Critical Care Medicine

voormalige IC-patiént: PICS familielid: PICS-F

: BENER

lichamelijke klachten cognitieve klachten psychische klachten
pulmonaal uitvoerende functies angst
patiénten maakt d neuromusculair geheugen depressie
P he bl ,na 1 . .
apressie) angst/post traumatische stress fysiek functioneren aandacht . PSS
bij ca 50% v.d. patiénten denksnelheid verstoorde rouw
Naasten: PICS-F**
ern Verminderde ADL en kwaliteit van leven

30% Patiénten < 65 jaar zal nooit meer werken
Eris hoge hoge

PICS is het gevolg van kritieke ziekte en de IC-behandeling en komt
k p de zi van de onderliggende ziekte.

Het is: EN-EN!

Groot, onzichtbaar maatschappelijk, sociaal-

TIPS VOOR ANDERE PG-ORGANISATIES

Samenwerking tussen patiénten, naasten, wetenschappers
ﬂ- en professionals (binnen een organisatie) heeft de toekomst.

Waarschijnlijk zijn er IC-patiénten in jullie organisatie die niet weten
. dat zij bovenop “jullie” ziekte PICS hebben. Geef aandacht aan PICS
binnen jullie beleid en voorlichting!

Er moet veel basaal onderzoek gedaan worden naar PICS en IC-nazorg.
. Werk met ons samen om vanaf 2019 vanuit patiéntenperspectief
(ZonMW-Jonderzoek te doen naar PICS en IC-nazorg!

FCIC weet onderwerpen die belangrijk zijn voor
IC-patiénten en naasten op de agenda te zetten, kennis
te verspreiden en ontwikkelingen te stimuleren. Zij
brengen het perspectief van IC-patiénten en naasten
in bij (landelijke) discussies en (ontwikkel-)trajecten.
De heer Arnold Moerkamp, voorzitter Raad van Bestuur “

Zorginstituut Nederland
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Stichting Family and patient Centered Intensive Care (FCIC)
Contact: Marianne Brackel | T 06-29150720 | info@fcic.nl



