Sepsis Lotgenoten Dag




Sinds februari 2016 is er een nieuwe
sepsisdefinitie:

Sepsis is een levensbedreigende verstoring van
de werking van organen als gevolg van een
ontspoorde reactie op een infectie

Eigenlijk is het een soort kortsluiting in je lijf
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Wat gebeurt er?

Er komen heel veel ontstekingsstoffen tegelijk in je bloed
Je krijgt koorts of juist ondertemperatuur, vaak rillingen

Je kunt je heel beroerd en zwak voelen, zo ziek als je je nog nooit hebt gevoeld
Je kunt heel veel pijn hebben

Suffig of juist verward en onrustig zijn

Sepsis kan het gevolg zijn van een urineweg-
infectie, of een longontsteking of een wondje, of.......

Een sepsis kan in het begin heel erg lijken op een griep

Maar de combinatie van allerlei klachten is wel echt
een alarmsignaal




Wees alert op Sepsis
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Meer informatie? Ga naar www.sepsis-en-daarna.nl



Hoe gaat het verder?

Je bloedvaten verwijden zich en de bloeddruk daalt

Daardoor kun je ijskoude handen en voeten krijgen

Je nieren gaan door de ontstekingsreactie ook minder werken

Door de ontstekingsstoffen in je bloed kun je in de war raken, dat heet een delier
Er lekt vocht uit de bloedvaten, ook in je longen, daardoor wordt je vaak benauwd

Door een verstoorde bloedstolling kunnen kleine bloedpropjes de bIoeddoorstrommg
blokkeren en krijgen weefsels te weinig zuurstof
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O Dit alles is een teken van orgaan-falen

Als je bloeddruk laag blijft ondanks dat je heel veel extra
vocht krijgt, dan heet dit een septische shock. Als daarbij
meerdere organen tegelijk gaan falen heet dit

‘multi orgaanfalen’

Als een griep of andere infectieziekte uitmondt in
multi orgaanfalen, is dat dus altijd een sepsis!




Er gaat dus van alles
mis in het lijf
Veel vocht is nodig om de bloed-

druk op peil te houden.
Antibiotica moet snel gestart.

Soms

moet je naar de IC en moeten

de functies van orgaansystemen
worden overgenomen/ondersteund
(dan is sprake van multi orgaanfalen)j
» Zuurstof en/of Beademing
» Bloeddrukmedicatie

» Nierdialyse

» Voeding per infuus/sonde




Sepsis is echt een klap op je systeem,

velen ervaren nog lange tijd de impact
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Vermoeidheid

Een verminderde afweer

Soms orgaanschade of schade aan ledematen

Soms schade aan het zenuwstelsel/zenuw- en gewrichtspijnen

Neurocognitieve klachten (verminderde concentratie en korte
termijn geheugen, moeite met multi-tasken, plannen, etc.)

Mentale problemen, (posttraumatische) stressklachten,
depressieve gevoelens



Het Post IC syndroom

Dit is in 2012 voor het eerst omschreven, door de Internationale
Intensive Care organisatie SCCM, gevestigd in Amerika.
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Figure 1. Postintensive care syndrome (PICS) conceptual diagram. ASD, acute stress disorder; PTSD,
posttraumatic stress disorder.

Waarom? Om recht te doen aan de vaak lang aanslepende klachten na IC-opname
De lichamelijke klachten (zoals spier- en zenuwzwakte), vermoeidheid

De psychische klachten zoals stress-stoornissen of depressieve gevoelens (ook bij
naasten mogelijk)

De zgn. neuro-cognitieve klachten zoals gebrekkige concentratie, etc.



Maar aandacht is ook nodig voor de
sepsispatiénten die niet op de IC lagen

Voor deze hele groep, €n naasten én
nabestaanden werd deze petitie ingediend!



Er is goed nieuws te melden in de
aandacht voor sepsis

Voorbeeld is de petitie ‘SOS voor sepsis’ die in
januari van dit jaar werd aangeboden aan de
Tweede Kamer




Daarna is een afvaardiging
van de petitie-groep 3x
uitgenodigd op het ministerie

o

ES

Tot nu toe hebben de gesprekken het volgende al opgeleverd:

o Er wordt bekeken of een subsidie mogelijk is voor een
gecoordineerde aanpak van sepsis, incl. info aan publiek

o Er zal volgend jaar een sepsisconferentie worden gehouden
met alle belangrijke partijen én met steun van het ministerie

o In de nieuwe vaccinatiefolders staat voortaan de term sepsis

o Sepsis wordt vanaf 2019 een indicator waarop ziekenhuizen
worden gecontroleerd door de inspectie



En aandacht voor sepsis is hard nodig
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Weinig geld naar onderzoek

Sepsis is one
of the most common diseases !
Cases per 100,000 population (US / "Europe) 377 per 100,000

USS in millons spent for Sepsis
state-funded research in 2011 US$ 91
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receives the lowest funding 2
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Nederlandse sepsisrichtlijn op komst

Voor het eerst krijgen de lange termijngevolgen van sepsis,
apart de aandacht in een officiéle richtlijn, namelijk in een
zogenaamde Hoofdvraag.

Hoofdvraag V: Hoe kan de periode van sepsisbehandeling in
het ziekenhuis en daarna zo patiéntgericht mogelijk worden
ingericht?
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o Hoe kunnen lange termijn consequenties voor de
sepsispatiént gunstig worden beinvioed?

o Welke voorlichting is nodig voor patiént en familie?

o Welke begeleiding is wenselijk?



Patiénten- en naasten weten dat!

In maart werd er daarom een bijeenkomst georganiseerd
waarbij patiénten en naasten mochten aangeven wat ze
belangrijk vonden. Dat was:

o Duidelijke communicatie over sepsis

o Een nazorgtraject, aandacht voor fysiotherapie

o Een duidelijk aanspreekpunt, iemand met deskundigheid
op sepsisgebied

o Aandacht voor mentale begeleiding (vergelijk
hartrevalidatie!)

o Voorlichting naar andere gezondheidszorgprofessionals
over de impact van sepsis (huisarts, bedrijfsarts, etc.)

o Goede informatie en handvatten bij ontslag + follow-up
want bijv. heropnames komen vaak voor




Aandacht in de media wordt beter, en het woord
sepsis wordt nu ook echt genoemd

Lotgenoten van levensbhedreigende
ziekte Sepsis delen ervaringenin

@ DOSSIER TRAVERSE DIEREN
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Het Radboud ZH wil een Persoonsgericht Sepsis
Begeleidings-instrument ontwikkelen en uiteindelijk
komen tot een Sepsis Netwerk in Nederland



De Global Sepsis Alliance doet veel
goede dingen

o Ze heeft er voor gezorgd dat de Wereld
Gezondheids Organisatie een resolutie over sepsis
heeft aangenomen in mei 2017

o Daarin worden alle overheden opgeroepen werk
te maken van preventie, publieksvoorlichting,
onderzoek, behandeling en nazorg

o Eens in de 2 jaar organiseert ze een online Wereld
Sepsis Congres, dat was dit jaarop 5en 6
september. Er was veel aandacht voor het belang
van een zorgvuldig ontslag en goede nazorg



Family and Patient Centered Intensive
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Sinds nov. 2017 is de stichting FCIC uitgebreid
met een patiéntenorganisatie: IC Connect. De

huidige website www.opeenicliggen.nl gaat op 12
november hierin op, en gaat IC Connect heten

IC Connect

Patientenorganisatie voor

ex-)IC-patienten en naasten



http://www.fcic.nl/
http://www.opeenicliggen.nl/

Family and Patient Centered Intensive Care
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} Post mtenswe care syndroom in the plcture

doelgroep:

IC-professionals, ex-IC patiénten

en hun naasten, fysiotherapeuten, huisartsen en
anderen die betrokken zijn bij het (na)zorgtraject
van de (ex) IC-patiént
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In 2017 gestart:
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Groep van Sepsis
en daarna
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Maar wat is er op nazorggebied buiten
het ziekenhuis?

* De Balanstraining = o il
speciaal voor ex-IC-patiénten, , m =
zie www.balanstraining.info A -
(folders op de tafel)

* En speciaal voor alle sepsispatiénten (en naasten)
de workshop ‘Herstellen na sepsis’

zie www.sepsis-en-daarna.nl

Beiden sluiten goed op elkaar aan



http://www.balanstraining.info/
http://www.sepsis-en-daarna.nl/

Wat kan verder behulpzaam zijn?
een aantal tips:

Maak gebruik van (psychosomatische) fysiotherapie en
evt. het aanvragen van (poliklinische) revalidatie

Bij post traumatische stress-stoornissen: EIVIDR therapie
Aarzel niet om begeleiding in te schakelen, vraag!

Ontmoet lotgenoten: IC Connect/St. FCIC, Workshop,
Balanstraining

Laat je niet opjagen, herstel is geen constant stijgende lijn
Je mag dingen anders ervaren en doen na je ziekte

Zorg voor beweging, goede voeding en ‘braintraining’
Benut complementaire geneeswijzen

Maak bewust en tijdig ruimte voor ontspanning en rust



Dank aan de mede sponsoren!

am@

BioVion



Zijn er nog vragen?

e Voor informatie of advies bij (het herstel na)
sepsis kun je terecht bij www.sepsis-en-
daarna.nl

* Ook voor: individuele begeleiding bij het
herstel, het boek Sepsis en daarna of de
workshop Herstellen na sepsis


http://www.sepsis-en-daarna.nl/

