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Introductie

Verbeterplan "Wegnhemen van drempels en verbetering van zorg voor donoren”
Empathisch vermogen

Landelijke psychosociale screening

Landelijke cijfers / Nederland t.o.v. andere landen

LWLN

Landelijke onderzoek onder levende nierdonoren

Afsluiting
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-~ 2 of vy



Landelijke verbeterproject

o Wegnhemen van drempels en verbetering van zorg voor nierdonoren N [R
o Looptijd van september 2024 tot juni 2025 :

STIGHTING

o Werkgroepen (coordinatoren DbL — MMW - Zorgadministratie)

4 NEDERLANDSE

TRANSPLANTATIE
VERENIGING

Erasmus MC RadbOUdu MC



Mentimeter

Nierdonor zijn...

Inlog

Radboudumc



Mentimeter

Waar denk je aan bij levende nierdonatie?

Erasmus MC
/g‘:  fos Radboudumc



Mentimeter

Heb je ooit overwogen om een nier te doneren?

Erasmus MC
/g‘ o fons Radboudumc



Mentimeter

Zou je alleen gericht doneren of ook anoniem?

BEST FRAENDS

ssssss MC Radboudumc



Mentimeter

Zou je doneren aan een familielid die rookt?

No smoking

1t is against the law to
smoke in these promises

Erasmus MC RadbOUdumC



Mentimeter

Stel jij hebt een nier nodig, zou jij een nier van
een levende donor accepteren?

Erasmus MC
_/é‘z  fos Radboudumc



Mentimeter

Stel jij hebt een nier nodig, zou jij een nier van
een zoon/neef van 22 accepteren?

Erasmus MC
_/é‘z  fos Radboudumc



Mentimeter

Vind je dat je een donor een beloning
zou moeten krijgen?

Eras sMC

Radboudumc



Mentimeter

Aan welke beloningen denken jullie?

;?usmc Radboudumc
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Psychosociaal Screenen voor Donatie (PSD)

Werkgroep vanuit Netwerk Transplantatie en Donatie
EPAT als uitgangspunt
Welke elementen zijn van belang?

Checklist

® N vmwn

Borging belangen meerdere soorten donoren

Praktische zaken en vergoedingen

Erasm—us MC

Radboudumc



Levende nierdonoren

Hoeveel is veel?

Eras sSMC
/g’:  fos Radboudumc



Enkele historische mijlpalen

v’ Eerste levende donor niertransplantatie 2 maart 1966 in Leiden
v Vanaf 1997 ook steeds meer niet-bloedverwanten als donor
v Vanaf 2002 cross-over programma

In combinatie met domino- of keten transplantatie

v Vanaf 2026 cross-over+ programma

;?usmc Radboudumc
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Aantal niertransplantaties in Nijmegen

B Levende donor

B Overleden donor
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Bron: L.B. Hilbrands

Radboudumc
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Aantal niertransplantaties per jaar naar donortype

Donor type @Totaal @ Levend @ Postmortaal
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Bron: Nederlandse Transplantatie Stichting

Erasmus MC RadbOUdu MC



Aantal nierdonoren van 2001 t/m 2025

Levende en post-mortale nierdonoren samen

1000

Aantal donoren

500

350

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2015 2020 2021 2022 2023 2024 2025

Bron: Nederlandse Transplantatie Stichting

Radboudumc




Aantal donoren van 2001 t/m 2025
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Bron: Nederlandse Transplantatie Stichting
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Post-mortale nier transplantaties in 2024

Kidney
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Bron: Eurotransplant
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Aantal niertransplantaties met levende donor per ET land

2.8.5 Kidney transplants (living donor) in Eurotransplant,

by country
1000 +
. . 800 -
Aantal inwoners in 2024:
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Bron: Eurotransplant

Erasmus MC
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Aantal niertx met een overleden donornier per miljoen inwoners in 2025

Belgié 39,4
B Austria Oostenrijk 35,0
W Belgium Kroatie 30,2
W Croatia Nederland 29,7
B Germany Hongarije 20,7

Slovenié 20,6
B Hungary Deceased, 20,7 Hungary .

Duitsland 19,1
B Netherlands
B Slovenia

Bron: Eurotransplant

Erasmus MC

Radboudumc



Aantal niertx met een levende donornier per miljoen inwoners in 2025

Nederland 27,6
B Austria Duitsland 8,0
W Belgium Oostenrijk 6,8
B Croatia Belgié 6,7
B Germany Hongarije 6,6
B Hungary Nethertands | L8 275 Kroatié 1,5

Slovenié 0,5

B Netherlands

B Slovenia

Bron: Eurotransplant

EraysmusyMC Radboudumc



Aantal niertransplantaties per miljoen inwoners in 2025

Nederland 57,3
B Austria Belgle 46,1
B Belgium Oostenrijk 41,9
B Croatia Kroatie 31,7
B Germany Hongarije 27,3
SRR Duitsland 27,1
B Netherlands Slovenié 21,1
B Slovenia

Bron: Eurotransplant

Erasmus MC
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Aantal levende donor nier transplantaties per miljoen inwoners

BARBADOS
OMAN
AUSTRIA
CHILE
IRELAND
LIBYA

ITALY
DOMINICAN REPUBLIC
ARGENTINA
PHILIPPINES
HUNGARY
ICELAND
MALAYSIA
BOSNIA AND HERZEGOVINA
PANAMA
MALTA
BOLIVIA
GUATEMALA
CIECH REPUBLIC
COLOMBIA
TUNISIA
URUGUAY
UKRAINE
THAILAND
LITHUANIA
ROMANIA
CHINA

HONG KONG
BRAZIL
MACEDONIA
ESTONIA
PERL!
POLAND
BANGLADESH
NIGERIA
MNICARAGUA
KENYA
SLOVENIA
HONDURAS
CROATIA
CUBA
ECUADODR
PARAGUAY
LATVIA
BELARUS
BULGARIA

lerland
Italié
Argentinie
China
Brazilié
Polen
Bulgarije

5,88
5,72
5,23
2,48
2,39
2,04
0,30

Bron: International Registry in Organ Donation and Transplantation - DT

Erasmus MC

Radboudumc



e i}
LNt . JIrill

ISRAEL

v

L ——————— T ——— . - |
SOUTH KOREA e ' () 5
CYPRUS 1378 B
TMIKF!'-"I::: I — IE_‘E-I‘ Tu r k IJ e 3 6, 1 8
IHAN e ] £ 2 D

AWAT E——————— 15,81 Saudi Arabié 34,24

[EE———————————— .
HEWHA;-:::z ———— ] 35 Israel 33’66
DENMARK e | 5 (8

uunmmmﬁr; —léaggq. Nederland 27’51

u}'l::?tlt‘;:f:r: Easssssssssss————————————— | ? 6 I Fan 18’ 2 2
QATAR | E—— ] 2 55

EMT?::FJ:P:.:SE EEssssss——————— ] 7 47 Denemarken 15’08
GREECE e ] 1 G4 .

M(‘.-ME:}LAE —1116:; Frankrljk 9,21
GEDRS;.:. —1041 Spa nJe 8’38
SWEDEN mees———— ] (0,37
VIETNANM e ) 57

AUSTRALIA - ee— O 48 Duitsland 7,59

SINGAPORE 931 .
FRANCE maassssssssssssssssssssssssssssss 5 2] Srl Lanka 7’44
KAFAKHSTAN I 9-“5‘
SPAIN 333
ARMENIA I § 2 1
ALBANIA le
TAIWAN Elﬁ
INDIA ———— § ()1
ELSALVADDR e T'g?
COSTA RICA I TEE
FINLAND aasssssssssss——— 7 J 2
GERMANY meeesssssssssssssssssssss 7 50
SHILANKA EEESESSSSS——— 44
SLOVAK REPUBLIC maessssssssssssssssssss 7 37
BELGILNM I ?+n1
PORTUGAL e 06
PAKISTAN e 5 #1
TRINIDAD & TOBAGD E_ET
BARBADDS e (6 7

Bron: International Registry in Organ Donation and Transplantation - DT

Erasmus MC RadbOUdU MC



* Wereldwijd Nederland op plek 4 !

* Diepe buiging voor alle levende donoren

 We doen het goed...

... maar kan het beter?

Erasmus MC
/g‘ o fons Radboudumc



Doel LWLN

“Een landelijk samenwerkingsverband voor verbetering van de zorg voor donoren.”

* Multidisciplinair

leder UMC is vertegenwoordigd

* Gevraagd en ongevraagd advies -> NTS en NTV (LONT)

* Een goede afstemming over in Nederland lopende projecten en onderwerpen rondom nierdonatie bij leven
* Het definiéren en harmoniseren van veldnormen, protocollen, beleid en wetenschappelijk onderzoek

* Knelpunten rondom financiering van donoren oplossen

;?usmc Radboudumc
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Overzicht OAC’s t.o.v. NTV, werkgroepen en diverse veldpartijen

LONT LOL LOTTO LORUT LADTI Overige CIE's en Werkgroep
VZ: Fraderike Bamelmans W lan Akuagn WZ: Erik Varschuren Wr: laroen de longe VZ: Wolkert Huurman WG-en waaronder: Cosrdinatoran
e s e aews W Donatie b Leven
- MEC
Cross over m“;"‘ﬂ'“'* . """'""'!"""I’LF; | - HLA-WN Netwerk
Werkgroep ‘Ew’:ﬂ‘m “imt"’i“"“ﬁ e Transplantatie en
Donatie van de
VMWHN
Werkgroep Werkgroep Werkgraep
kwaliteitscriteria Kwaliteitscriteria Ewalileitscriteria
Miertransplantatie Lewer transplantatie Hart Vele andere
veldpartijen
Werkgroen " | waaronder bijv:
imlifidace patologen overleg *  DiCD-W
« MNVIC-Cie Donatie
" inoprichting: |
| Landelijke | Werkgoap Levends
! Werkgroep Levende i T::-w mﬂ:
| Mierdonatie i rpeanivte
Toelichting: Bespreskpunt:
«  Dit overzicht is opgesteld op verraek van het LONT am de positie van LONT en diversa Veldpartijen zijn ap diverse manieren betrokken bij (commissies van) de NTV/NTS.
wearkgroepen te verduidelijken naar aanleiding van het initiatiefl tot oprichting van de Zij kunnen bijvoarbeald als toshoarder aamaezig mjn in een DAC
Landelijee Werkgroep Levende Nierdonatie. Vraagstuk bij oprichting LWLN is het huidige toehoorderschap van @en
«  Hel geslt de belangrijkste actoren in dit geheel weer en beoogd niet valledig te zijn. vertagenwoordiger van de werkgraep Caodrdinataren DbL in het LONT. Ter
v D OACY .!i'p'l gar cammissie onder de NTV, samen mal de NTS 'l.ll!ll!lrk.-:}l'r'lir'lg van -:}'n.'E-I'lﬂ]- is het '-'.IEr'IE.II‘.'lijh arm S 'u'-Er'tE-gE-l'l'l'.lr.'lﬂr'd'gEl' woor DbL in hat
* EBen OAC kan vaar een bepaald doel werkgroepen instellen, iij rapportereén san de LONT tea hebben.

Meodorlandss betreflende OAC.
m Transplantatie  + Werkgroepen zijn divers gearganiseerd,



Leden

Frank Dor (voorzitter) Transplantatiechirurg Erasmus MC
Gerben van den Bosch (secretaris) MMW Radboudumc
Akin Ozyilmaz Internist-Nefroloog UMC Groningen
Karlijn van der Pant Internist-Nefroloog Amsterdam UMC
Arjan van Zuilen Internist-Nefroloog UMC Utrecht
Mirjam Tielen VS/adviseur patiéntenzorg Erasmus MC
Anouk Molenaar VS Amsterdam UMC
Tessa van Diemen VS Leiden UMC

Jan Willem Daemen Vaatchirurg Maastricht UMC

Sinds juni 2025, elk kwartaal overleg

;?usmc Radboudumc
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Landelijk onderzoek onder nierdonoren

» Verbeterpunten voor donorenzorg vanuit perspectief van donoren

» Vragenlijsten via alle UMC’s
» 686 nierdonoren
» 358 afgevallen donoren

» Periode 2022 - 2024 (44,1 %)

» Verbeterpunten landelijk en per UMC

Erasmus MC
e nfuns Radboudumc



Verbeterpunten in diverse fasen

Pre donatie
Tijdens opname
Na donatie

Anders, nl.

Megatief
Positief
Q 100 200 300 400 SO0 =00 700

Antwoord Aantal Percentage Kleur
1. Positief 598 87
2. Negatief 4 1
3. Gemengd 80 11
4. Anders, nl. 4 1

Era§mrus MC

Radboudumc



Aantallen en verdeling

686 donoren

rAC Utrecht
2024

UMAC Groningen

2025 Fadboudurmc

Maastricht UMC

2022

[
]
L
Leiden URC [ e
]

Erasmus MC

Eerder dan 2022 7
Amsterdarm LRAC
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Ve,

Nierdonor verdient excellente zorg

Wat kan beter?

Erasmus MC
_/é‘z -l Radboudumc



Duur van het traject (7,5%)

- Lang wachten op uitslagen

- 1 donor wordt voorbereid

- Nadat ontvanger is goedgekeurd wordt donor voorbereid
- Verwijzingen

- Onderzoeken moesten herhaald worden in UMC

“lvm de drukte bij het
ziekenhuis heb ik onze
afspraken daar allemaal door

laten gaan, waardoor ik soms
andere, voor mij belangrijke,
zaken heb gecanceld .”

Erasmus MC

Radboudumc



Voorlichting (7,3%)

. . “De voorlichting over het herstel na
- Bete e vooO rl |Cht| ng de operatie was vooral gericht op
de gemiddelde verwachting en er
) ) werd te weinig benoemd dat het
-  Meer voorlichting ook (heel) anders kan lopen,
Hierdoor hou je te weinig rekening
met een tegenvallend herstel en dit

- .JUiSte t|JdSt|p overvalt je dan.”

- Verwachtingsmanagement

“Geen info over wat als het mis
gaat, afstoting en hoe ik het
beste / goed met 1 nier verder

leef; vind na3 mnd endan 1
jaar erg weinig controle.”

Erasmus MC

Radboudumc



Manier van communiceren (8,7%)

- Afspraken nakomen

- Niet via ontvanger communiceren

-  Meer contact

- Mis contactpersoon

“Het enige opvallende aspect was dat ik de hele tijd te horen
kreeg dat ik wel erg jong was en dat ze daarom een beetje
huiverig waren om mij de operatie te laten ondergaan. |k snap

nog steeds niet echt waarom dat een probleem zou zijn, ik
zou juist denken dat je dan sneller herstelt en er minder risico
is, maar het leek nog steeds tot licht ongemak bij de
behandelaars te leiden.”

“Je valt in een emotioneel gat.
Na alle onderzoeken en

voorbereidingen ben je klaar
en er is geen follow-up.”

Erasmus MC

Radboudumc



Bejegening (19%)

- wil niet als patiént gezien worden, maar als donor
- niet gewend aan ziekenhuis, rekening mee houden
- bejegening tijdens opname

- niet serieus genomen worden bij twijfels of vragen

- zakelijke benadering (onderdeel van protocol)

“De nadruk ligt direct op het naar
huis gaan terwijl je een flinke
operatie hebt ondergaan en pijn
hebt. De katheter gaat er snel uit
terwijl ik nog niet naar de wc kon.

Het voelde allemaal alsof het er nu
niet meer toe doet want ze hebben
de nier”

Erasmus MC

Radboudumc



Herstelperiode, periodieke nacontrole (10,4%)

“Zelf conditie weer
opgebouwd. Misschien
- te Snel met Ontslag hier iets meer handvatten
voor geven, hoe bouw ik
fysiek vooral conditie

- begeleiding/adviezen bij ontslag over fysiek herstel weer op.

- sneller controle dan 6 weken

- weinig nacontrole in 1€ jaar na donatie

“Ik moest heel snel weer

het ziekenhuis verlaten,
dat voelde heel haastig.”

“Z0’n paar keer meer

even tel. vragen hoe
het gaat wordt erg
gewaardeerd.”

Erasmus MC RadbOUdU MC



Lotgenotencontact (28%)

“Misschien had ik het fijn
gevonden als ik iets meer
ervaring had

gehoord/gelezen van
iemand die het
donatietraject al achter de
Mee rug had.”
la
Q S0 100 150 200 250 300 350 400 450 San
Antwoord Aantal Percentage Kleur
1.Ja 187 28
Antwoord Aantal Percentage Kleur
1. Individueel contact via ervaringsdeskundigen in het UMC 58 31
2. Via online platforms (bijv. nieren.nl) 61 33 -
3. Een periodieke landelijke bijeenkomst 54 29 -
4. Anders, nl. 14 7 -

Erasmus MC

Radboudumc



Gestopte/afgekeurde donoren (n=358)

UrAC Utrecht

LMC SGroningen
Fadboudurmc

Maastricht URC

I
Leiden UPRAC |

Erasmus i

Amsterdam URAC

O =1 100 150 200

Antwoord Aantal Percentage Kleur | |
1. Amsterdam UMC 106 30 & ;
2. Erasmus MC 163 46

3. Leiden UMC 19 5

4. Maastricht UMC 17 5

5. Radboudumc 37 10

6. UMC Groningen 1 0

7. UMC Utrecht 15 4

Erasmus MC RadbOUdu MC



Gestopte/afgekeurde donoren (n=358)

Anders, nl. .

Megatief .

Positief
I 1 1 1
III =0 100 150 200

Antwoord Aantal Percentage

1. Positief 255 71

2. Negatief 10 3

3. Gemengd 81 23

4, Anders, nl. 11 3

Erasmus MC

Radboudumc



Verbeterpunten bij gestopte donoren ,, _
Na screening niks meer terug

gehoord, ivm nader onderzoek
door eigen cardioloog. Misschien

Manier vVan COmmuniceren was dit omdat er al een donor

gevonden was, maar een reactie
was fijn geweest.”

- uitleg afwijzing niet duidelijk

- missen afsluitend gesprek na afwijzing

- telefonisch contact niet prettig

“Nadat ik afgekeurd was

weinig communicatie.”

E MC
rasmus Radboudumc



Conclusie

Nierdonor verdient excellente zorg

Maar het kan nog beter!

Eras sSMC
/{:  fos Radboudumc
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Aanbevelingen:

v'Traject: verkort en combineer afspraken
v'Voldoende voorlichting: herhaal

v'Manier van communiceren en bejegening: een donor is GEEN patiént

v’ Aandacht wordt gewaardeerd, zeker ook in het natraject
v'Biedt lotgenotencontact aan

v'Bij donoren die zijn afgekeurd, wees duidelijk en biedt nazorg (bv afsluitend gesprek)

Erasmus MC Radboudumc
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