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Wat zijn de 
uitkomsten van die 
mogelijkheden?



• Patiënt 55 jaar heeft terminaal nierfalen en opteert  voor Tx 

• Hoe groot is kans dat ik na 10 jaar nog een functionerend transplantaat heb 
bij pre-emptieve levend donor Tx?

a. 55%

b. 65%

c. 73%  

• Hoe groot is de kans dat ik over 10 jaar een functionerend transplantaat heb 
bij een postmortale donor?

a.  55%

b.  65%

c.  73%

Wat vertelt u uw patiënt over uitkomsten?

73%

65%



• Patiënt opteert voor PD

• Hoe groot is de kans dat ik PD behandeling binnen 5 jaar moet 

staken vanwege peritoneale membraan dysfunctie  of infectie

• a.15%

• b.30%

• c.45%

Wat vertelt u uw patiënt  over uitkomsten?

15%



• Waar of niet waar?

• De kwaliteit van leven van een dialyse patiënt is in het eerste jaar  

van behandeling zowel op mentaal al lichamelijk vlak beduidend  

slechter dan dat van de gezonde Nederlander

Wat vertel u uw patiënt over uitkomsten?

Dialyse NL

SF12 fysiek 34 51

SF12 psychisch 50 54



• Waar of niet waar?

• Patiënten met bloedgroep O moeten langer wachten op een 

postmortale donornier dan patiënten met bloedgroep B

Wat vertelt u uw patiënt over uitkomsten?

Bloedgroep Reguliere wachtlijst ESP

Jaren n jaren n

O 2.99 [1.49-4.33] 526 2.04 [1.67-2.79] 253

A 1.96 [0.89-3.29] 466 1.31 [0.68-2.11] 225

B 4.19 [2.70-5.58] 136 2.32 [1.67-2.95] 46

AB 2.19 [1.00-3.81] 47 1.63 [0.59-2.56] 24



• Welke uitkomsten helpen een patiënt bij kiezen?

• Welke uitkomsten hebben we beschikbaar vanuit  Nefrodata/ 

NOTR registratie?

• Voorspelling van de uitkomst van een behandeling is wordt 

gecompliceerd doordat patiënten in traject switchen van 

behandeling of overlijden 

Selectie uitkomstinformatie (1)



Gepersonaliseerde  uitkomst voorspelling         

         

 kleinere groep waar schatting op gebaseerd , minder  

 betrouwbare schatting

Minder gepersonaliseerd  , meer gecategoriseerd   

 grotere groep waar schatting op is gebaseerd maar binnen de groep is er 

individuele variatie vanwege individuele kenmerken die niet mee gewogen worden 

Conclusie :

• We kunnen geen gepersonaliseerde voorspelling doen maar wel laten zien hoe het 
enigzins vergelijkbare patiënten is vergaan

Selectie uitkomstinformatie (2) 



• Leeftijdscategorieën

• Transplantatie kandidaat of niet

• Primaire renale diagnose te weinig onderscheidend

Selectie persoonskenmerken



• % overlijden

• % functionerend nier transplantaat

• kwaliteit van leven (SF12)

• klachten bij dialyse (DSI) 

• % peritonitis

• % staken van PD naar HD door techniekfalen

• wachttijden postmortale nier Tx  (onderscheid regulier en old foor 

old)

Selectie uitkomsten



Raadpleging patiënten

• Expertgroep samen beslissen van de Nier Vereniging  Nederland  (4 leden)
• 7 individuele gesprekken 
• tussentijdse aanpassing van de weergave

Welke uitkomsten

• Meerderheid waardevolle informatie
• Meerderheid advies aan professional : checken of toelichting nodig is 
• Houd uitkomsten actueel

Weergave uitkomsten

• Mede  basis van ervaring Zorgkeuzelab



Levensverwachting niet transplantabele patiënten



Levensverwachting niet transplantabele patiënten



Uitkomsten

Transplantabele patiënten



Ervaren kwaliteit van leven bij dialyse



Handreiking 

voor een 

optimaal 

voorlichtings- 

en 

keuzeproces

Welke instrumenten voor welke doelgroepen, welke 
instrumenten ter verdieping of in specifieke situaties

Advies voor inbedding van instrument in het 
voorlichting- en keuzeproces

Tips voor optimale implementatie van de instrumenten 
(opname in de dagelijkse routine)

Tips voor maximale impact van de instrumenten

Instrumenten zijn ondersteunend aan het samen 
beslissen proces 

Doelstelling



Website + gesprek 
ervaringsdeskundige

Bestaande keuze ondersteunende instrumenten



Inventarisatie naar gebruik en ervaringen keuze 

ondersteunende instrumenten 

Inventarisatie  



• Patiëntroutes: transplantabel en niet transplantabel

• Patiëntprofielen

• Vervolg op bestaande Praktische Handreiking 

zorgprofessionals Samen Beslissen 

• Vanuit stappen samen beslissen: advies inzet instrumenten, 

voor wie, wanneer en hoe

Handreiking



1 Keuzegesprek

Nefroloog start nierfalen 
traject

Instrument
• Nierfalen uitreikvel (met 

overzichtsblad Keuzekaart 
in beeld)

2 Start voorlichting

Nierfalen verpleegkundige 
licht alle modaliteiten toe

Instrumenten
• Keuzekaart in beeld
• Overzicht instrumenten
• Terminologielijst

3 Voorlichtingen

Voorlichtingsgesprekken

Instrumenten
• Nierfalen keuzehulp
• Keuzekaart in beeld
• NierTeam aan Huis
• Voorlichtingspresentatie

4 Besluitvorming

Nefroloog samen 
(voorlopige) keuze

Instrument
• Nierfalen keuzehulp 

samenvatting

Huisbezoek MMW
Inventarisatie:
•  sociale context 
•  thuissituatie

MDO
Patiënt voldoende voorgelicht 
om besluit te nemen? 
aanvullende stappen nodig?



Online Handreiking 



• Juni 2026 -  maart 2027 pilot 

• Maart – april 2027 evaluatie

• Aangepaste uitreikvel en keuzehulp

• Handreiking

• April – juni 2027 doorvoeren verbeteracties

Planning vervolg



• Met dank aan 

• Stefan Berger   UMCG

• Willem Jan Bos   LUMC

• René van den Dorpel  Maasstad ziekenhuis

• Carolien Douma   Spaarne ziekenhuis

• Anita van Eck-van der Sluijs  Deventer ziekenhuis

• Annemieke de Groot  Nefrovisie

• Martin Heemskerk   NTS

• Karen Prantl   NVN

• Hessel Peter Sengers  AmsterdamUMC

• Ester Rake   Santeon

• Gertie Rutten    CWZ

• Natascha Snel   Zorgkeuzelab

• Regina The   Zorgkeuzelab

• Nelly van Uden   Santeon

• Robin Vernooij   Nefrovisie



Vragen en discussie
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