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Inhoud

• Wat is kwaliteit van leven?

• Hoe meet je kwaliteit van leven? 

• Wat is de kwaliteit van leven van voormalig IC-patiënten?

• Hoe gebruik je kwaliteit van leven in de IC-praktijk?



1-jaarsoverleving

• NEJM- 1976 - US: 27%

• ICM – 1988 - NL: 58%

• Stichting NICE – 2019 - NL: 78%

Focus IC-zorg

Overleven
+

Kwaliteit van overleven



Impact op kwaliteit van leven

Lichamelijke klachten
Pulmonaal

Neuromusculair
Fysiek functioneren

(vermoeidheid)

Cognitieve klachten
Uitvoerende functies

Geheugen
Aandacht

Denksnelheid

Psychische klachten
Angst

Depressie
Post-traumatische stress stoornis

(PTSS)

Post-IC syndroom (PICS)

Verminderde kwaliteit van 
leven

50-65%              Geense 2021



Kwaliteit van leven
WHO: 

De perceptie van individuen op hun levenspositie in de context van de cultuur
en het waarden-systeem waarin zij leven en de relatie tot hun doelen, 
verwachtingen, standaarden en belangen

Tevredenheid met het leven en leefomstandigheden; 
mate waarin wordt voldaan aan persoonlijke/individuele behoeften, doelen 

en verwachtingen;

subjectief welzijn



Kwaliteit van leven: meten of weten?

• Inschatting door artsen niet altijd correct

• Kwaliteit van leven: waardering van het leven, subjectieve ervaring

• Leidt mogelijk tot onder of overbehandeling



Objectieve en subjectieve gezondheid

• Objectieve gezondheid: beperkingen die door anderen waargenomen en 

eventueel gemeten kunnen worden (longfunctietest/spierkrachtmeting)

• Subjectieve gezondheid: oordeel van de persoon over het eigen welzijn en 

die niet door derden zijn te objectiveren

Kwaliteit van leven vragenlijsten: 

Patient Reported Outome Measures (PROMS)



Kwaliteit van leven vragenlijst: EQ-5D

Mobiliteit Zelfzorg
Dagelijkse 

activiteiten
Pijn / 

Ongemak
Angst/

Somberheid



MONITOR-IC studie

Fysiek, mentaal en cognitief functioneren en kwaliteit van leven 5 jaar na IC 

Voor IC      3 maanden           1 jaar             2 jaar 3 jaar              4 jaar           5 jaar



Kwaliteit van leven 1 jaar na IC-opname

39.4%

35.4%

N=3913

56.5%

40.2%

Porter L. 2023

25.3%



Kwaliteit van leven voor en 1 jaar na IC-opname

Porter L. 2023
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Kwaliteit van leven voor en 1 jaar na IC-opname
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Kwaliteit van leven voor en 1 jaar na IC-opname



Samenhang functioneren en kwaliteit van leven
• Associatie tussen functioneren en kwaliteit van leven 1 jaar na IC:

↑ Kwetsbaar → ↓ Kwaliteit van leven
↑ Vermoeidheid → ↓ Kwaliteit van leven
↑ Angst → ↓ Kwaliteit van leven

↑ Depressie → ↓ Kwaliteit van leven
↑ Post-Traumatische Stress → ↓ Kwaliteit van leven

• Leeftijd, geslacht, APACHE IV, ICU-LOS, ….
• Sterke correlatie kwaliteit van leven voor en 12 maanden na IC

Porter L. 2023



Onacceptabele uitkomst

• Samenhang tussen lage kwaliteit van leven en 

onacceptabele uitkomst van IC-behandeling
• Mensen met lage kwaliteit van leven vinden 

hun leven nog steeds acceptabel



Vragenlijstdata versus ervaren kwaliteit van leven

Response shift



Response shift (psychologische adaptatie)

• Verschuiving in waardering van leven en gezondheidssituatie:

• Recalibratie: verandering van interne standaarden (pijn)

• Repriorisatie: verandering van relatieve belang van 

onderwerpen (werk minder belangrijk)

• Reconceptualisering: verandering in definitie van kwaliteit van 

leven (andere doelen/zingeving)

• Response shift ≠ meetfout   Subjectieve uitkomst

Vanier 2021, Quality of Life Research



Turnbull 2021, CHEST

Voorspelde vs werkelijke kwaliteit van leven



Turnbull 2021, CHEST

Voorspelde vs werkelijke kwaliteit van leven



Boezeman 2022, CHEST

• Samenhang Coping stijl en kwaliteit van leven:

• ↑  Positivisme → ↑ Kwaliteit van leven
• ↑  ‘Vechtersmentaliteit’ → ↑ Kwaliteit van leven
• ↑  Herdefinitie → ↑ Kwaliteit van leven

• Non-acceptance → ↓ Kwaliteit van leven

Adaptieve Coping en Kwaliteit van Leven



Kwaliteit van leven

Hodgson 2017, ICM

Health Related Quality of Life (HRQoL)



Kwaliteit van leven

Hodgson 2017, ICM

Health Related Quality of Life (HRQoL)

Aanpassingsvermogen



Kwaliteit van leven

Hodgson 2017, ICM

Health Related Quality of Life (HRQoL)

Aanpassingsvermogen

Omgeving



Conclusie

• Kwaliteit van leven: waardering van het leven, subjectieve 

ervaring
• Kwart heeft slechtere kwaliteit van leven na IC-behandeling
• Samenhang kwaliteit van leven met functioneren
• Kwaliteit van leven pre-IC de belangrijkste voorspeller
• Response shift: adaptatie aan nieuwe situatie (afhankelijk van 

coping stijl en omgevingsfactoren)

• ↑ Kwaliteit van zorg → ↑ Kwaliteit van leven



Verbeteren van kwaliteit van leven

Nazorgrichtlijn, o.a. vroeg-mobilisatie,  IC-
dagboek, familieparticipatie, begeleiding

Sociaal vangnet, financiële mogelijkheden

Informatie over het leven na IC: 
bijstellen verwachtingen



Verwachtingen versus kwaliteit van leven

Turnbull 2023, CHEST



Van data naar voorlichting op maat

1. De voorspelling van kwaliteit van 
leven wordt besproken in 
familiegesprekken

2. Ter voorbereiding op leven na IC



Persoonsgerichte (na)zorg



Blik op de toekomst

Opname/triage                    Familiegesprekken                     Nazorg

Passende zorg                    Bespreken leven na IC Gepersonaliseerde 

zorg



Dank voor jullie aandacht





Passende zorg

• Passende zorg: alleen effectieve zorg (macro niveau)

• NVIC werkgroep Passende zorg: 

Volledige IC-behandeling inclusief beademing zou ingezet moeten 

worden voor een realistisch uitzicht op meer dan 6 maanden 

overleving met voldoende-goede kwaliteit van leven.

• Kwaliteit van leven meenemen in behandelbeleid



Blik op de toekomst
• Kwaliteit van leven in behandelbeleid:
• passende zorg – Wat is toegevoegde waarde van IC-zorg?
• persoonsgerichte (na)zorg – Wat heeft de patiënt nodig?

• Onderzoek naar:
• kwaliteit van leven: wat moeten we precies meten/weten voor 

adequate besluitvorming? (predictiemodellen)
• Coping, adaptatie, omgevingsfactoren versus response shift


