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Waarom Samen Beslissen?

Wetenschappelijke Politieke

argumenten: argumenten:

* Meer tevredenheid * Mensen hebben er
over proces recht op, het is hun

* Meer kennis lichaam en leven

* Beter in staat keuze te  Meer draagvlak voor
maken gemaakte keuzes

* Open staan voor

mening patient /\

11-10-2019 Van der Weijden e.a., Huisarts Wet, 2012.
Stacey e.a., The Cochrane database of systematic reviews, 2014



Patiéntervaring Samen Beslissen

W ja, altijd M ja, maar niet altijld MWnee M weetikniet

2% 4%

Figuur 6. Wilt u Samen Beslissen met uw zorgverlener? (n=7851) /\
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Meldactie ‘Samen Beslissen met de zorgverlener’ Patiéntenfederatie Nederland 2017



Samen Beslissen — Model Elwyn

DELIBERATION

Initial
Preferences » :E‘?::ics
Choice Option Decision —» Decision
Talk Talk Talk

Decision Support
Brief as well as Extensive
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Wat zijn mijn
mogelijkheden?

Eris overleg over alle behandel- -
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mogelijkheden?

Wat betekent dat
in mijn situatie?
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BESLUITVORMINGSGESPREK

Wat is het meest belangrijk voor een patiént.
Is er behoefte aan meer informatie? De zorgverlener
geeft aan dat een besluit herzien kan worden.

Infographic: BeeldinZicht
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Nierziekte? ;:gmk

3 goede vragen

Wat zijn mijn
mogelijkheden?
Wat zijn de voordelen
en nadelen van die
mogelijkheden?

Wat betekent dat
in mijn situatie?

Voor meer informatie: www.3goedevragen.nl
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BLIJVENDE SCHADE AAN UW NIEREN:

nierfunctievervangende behandeling of conservatieve behandeling?

CONSULT
KAART

Heeft u schade aan uw nieren en wordt deze schade steeds erger? Deze Consultkaart kan u en uw arts helpen om de keuze tussen esn
nierfunctisvervangende behandeling en conservatieve behandeling te bespreken. Wilt u de verschillende vormen van nierfunctievervangende
behandeling met uw arts bespreken? Hiervoor kunt u gebruik maken van de Consultkaart “maogelijkheden voor een nierfunctisvervangende

behandeling”.

BEHAMDEL-
MOGELIIKHEDEN

-

Wat houdt de
behandeling in?

Wat betekent deze
behandeling voor mijn
kewaliteit van leven?

Wie is betrokken bij
de behandeling?

MIERFUNCTIEVERVANGENDE BEHANDELING

- U wordt behandeld met hemodialyse, buikspoeling of met een donomier, als u daarvoor in

aanmerking komt.

- De behandeling vervangt woor een groot deel de functie van uw eigen nieren.
- Daamaast blifft u medicijren gebruiken.

- De klachten die u heeft door de schade aan uw nieren worden waarschijnlijk minder nadat de

behandeling gestart is. U voeklt zich dan beter.

- In het begin moet u regelmatig nazr het ziekenhuis. Of dat [ater ook 2o is, hangt mede af van de

behandeling die u kiest.

- Bij hemodialyse of buikspoeling moet u rekening houden met een dieet en vochtbeperking
- Tijdens de behandeling kunt u last krijgen van complicaties. Bijvoorbeeld problemen met de

shunt (bij hemodialyse), buikvliesontsteking (bij buikspoeling) of bijwerkingen van mediciinen
tegen afstoting (bij donormier).

- Mefrologen, verpleegkundigen, chirurgen, digtisten, maatschappelijk werkers en/of andere

specialisten behandelen u in het ziekenhuis.

- U en uw arts nemen samen beslissingen. U kunt uw naasten hierbij betrekken, als u dat wilt.

- Een nierfunctievervangende behandeling kan het leven met jaren verlengen.
- Maar mensen met meerdere ziektes en/of die minder vitaal zijn, leven door dialysebehandeling

gemiddeld niet veel langer.

- Hoe lang de behandeling door kan gaan en wat de risico’s zijn verschilt per behandelvorm. Kijk

daarvoor op de consultkaart ‘mogelijkhaden voor een nierunctievervangende behandeling’.

- U kunt later alsnog kiezen woor conservatieve behandeling. Als u na langere tijd stopt met

behandeling met dialyse, zult u waarschijnlijk wel snel overijden. Gemiddeld leven mensen dan
nog 8 dagen.

CONSERVATIEVE BEHANDELING

- U ziet af van hemodialyse, buikspoeling of een donomier.

- U gaat door met medicijnen die u gebruikt en uw eventuele dieet.

- Het doel van deze behandeling is om uw zlgehele conditie zo lang mogelijk zo goed mogelijk te
houden en uw klachten zoveel mogelijk te beperken.

- Op korte termijn verandert er waarschijnlijk niet zoveel aan uw manier van leven.

- Uw algehele conditie zal wel steeds slechter worden. Dit komt onder andere doordat uw nieren
steeds minder goed gaan werken.

- In de laatste maanden van uw leven wordt de behandeling gericht op het verlichten van gijn en/
of het voorkomen van bijkomende problemen.

- Een nefroloog en andere zorgverleners in het ziskenhuis houden u onder controle.

- Unw huizarts kan de behandeling overnemen. U kunt dit overdeggen met uw huisarts en de
nefroloog.

- U en uw arts memen samen beslissingan. U kunt uw naasten hierbij betrekken, als u dat wilt.

- Die behandeling gaat door zo lang u en uw arts het zinvol vinden en u zich daar prettig bij voelt.
Dit kan jaren duren, maar kan ook korter zijin. Om een indruk te geven: gemiddeld leven mensen
wvan B0 jaar of ouder die weel extra ziektes hebben nog 1,4 jaar.

- Hoe lang de behandeling door kan gaan, hangt af van hoe snel uw nieren slechter worden. Ook
speelt aanwezigheid van andere zizktes een rol.

- Het kan zijn dat u van mening verandert. Wilt u later toch een niedfunctievervangende
behandeling, bespreek dit dan met uw nefroloog.

In de MNierwijzer vindt u videofragmenten van andere nierpatienten die u kunnen helpen een keuze te maken. Zie www.nierwijzer.nl

De Consufnkaa.l‘t:bl','vende scna%'e aan uw nieren is ondwikkeld met ondersteuning wan het Kennisinstituut van Medisch Specialisten.
Vioor meer informatle zle wwacconsultcaart.nil

niv
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CONSULT
KAART

BLIJVENDE SCHADE AAN UW NIEREN:

mogelijkheden voor een nierfunctievervangende behandeling

Heeft u schade aan uw nierzn en wordt deze schade steeds erger? Deze Consultkaart kan u en uw arts helpen om de mogelijkheden voor e2en
behandeling die de functie van uw nieren vervangt te bespreken. Twijfelt u of u 2en nierfunctievervangende behandeling wilt? Hiervoor kunt u gebruik
mazken van de Consultkaart “een nierfunctievervangende behandeling of conservatieve behandeling”.

BEHAMDEL- BUIKSPOELING (PERITOMNEALE DIALYSE)

MOGELIJKHEDEN [Recieus -l s
- - Met sen machine (s Nachts)

Wat houdt de - U krijgt een operatie. Daarbij wordt een flexibel slangetje in

behandeling in? uw buik geplaatst
gebracht
eigen buikvlies werkt daarbij als filter.

hand of 's nachts met een machine.

nodig is.
H 1 tijd kost de - Handmatig vloeistof wisselen wordt meestal 4x per dag
behandaling gedaan. Een keer wisselen duurt ongeveer 30 minuten.

terwijl u slaapt, minimaal & - 7 uur.

emstig overgewicht heaft.

uw nieren nog werken.

Wat zijn de olgen [B Omdat de behandeling gelijkmatiger is, is buikspoeling

van de behandeling? minder zwaar dan hemaodialyse.

ontstoken is.

- Via het slangetje kan Woeistof in uw buikholte worden
- De vloeistof haalt vocht en sfvalstoffen uit uw lichaam. Uw
- De vloeistof moet werwisseld worden. Dit kan overdag met de

- U wisselt de vloeistof thuis of op een andere plek die
hygiénisch is. Een wijkverpleegkundige kan u helpen als dat

- Met een machine vloeistof wisselen wordt elke nacht gedaan,

aak kan buikspoeling een aantal jaren doorgaan. Hoeveel jaar
precies hangt af van de kwaliteit van uw buikvlies en hoe goed

Wilt u veranderen van behandeling? Meestal kan dat.

- Soms moet u naar het ziekenhuis. Bijvoorbeeld als uw buikvlies

- Vaak krijgt u adviezen over eten en drinken.
- Meestal kunt u gewoon blijven werken met aangepaste uren.
- Sommige contactsporten kunt u beter niet doen.

In de Nierwijzer vindt u videcfragmenten van andere nierpatianten die u kunnen helpen een keuze te maken. Zie www.nierwijzer.nl.

- Sommige contactsporten kunt u beter niet doen.

HEMODIALYSE
- Owverdag - In een centrum
- ' 5 Nachts - Thuis

- U krijgt een operatie. Daarbij wordt een bloedvat in uw arm

aangepast voor hemodialyse. Dit heet een shunt.

- Via een naald die in de shunt wordt gebracht, kan bloed naar een

miachine worden geleid. De machine verwijdert afvalstoffen en
wocht vit uw bloed.

- Hemodialyse kan overdag of s nachts worden gedaan.
- Hemodialyse kan thuis of in een centrum worden gedaan. Thuis

kan een dialyseverpleeghkundige, een dizlyse assistent of uw
pariner u helpen als dat nodig is.

- Owerdag wordt hemodizlyse meestal 3x per week gedaan. Een

DONORNIER (TRAMSPLANTATIE)
- Levende donor
- Owverleden donor

- U krijgt een operatie. Daarbij krijgt u een nier van een donor.
Deze donor is overleden of leeft nog. Uw eigen nieren blijven
vaak gewoon zitten.

- Een levende donor is meestzl iemand uit uw eigen omgeving.
Cit hoeft geen familie te zijn. Het kan ook anoniem. De risico’s
voor deze donor zijn klein.

- Een overleden donor is anoniem.

- Ma de operatie blifft u medidijnen slikken om te voorkomen dat
uw lichaam de donomier afstoot

U moet gemiddeld 3,5 jaar wachten op een nier van een

keer duurt ongeveer 4 uur. s Machts wordt hemodialyse meestal 3 | overleden donor.

of 4x per week gedaan. Eén keer duurt ongeveer 7 of 8 uur. In de
thuissituatie wordt meestal vaker gedialyseerd.

- Hoe vaak en hoe lang de behandeling precies nodig is, hangt af

van uw specifieke situatie.

Miet iedereen kan behandeld worden met buikspoeling. Dit kan = Heeft u emstige hariproblemen? Dan is hemodizlyse misschien
bijvoorbeeld niet als u last heeft van een ziekte aan uw darmen,
als u een grote operatie aan uw buik heeft gehad of als u

minder geschikt voor u. Buikspoeling kan dan beter zijn, omdat
deze behandeling minder zwaar is.

- Vaak kan hemodialyse vele jaren doorgaan, maar dit hangt af van

uw persoonlijke situatie.

- Wilt u veranderen van behandeling? Meestal kan dat.

- Hemodialyse kan vermoeiend zijn.
- Soms moet w naar het ziekenhuis. Bijwoorbeeld als uw shunt niet

goed werkt

- Vaak krijgt u adviezen over eten en drinken.
- Meestal kunt u blijven werken, maar soms minder uren of met

aangepaste tijden.

D= Consuitkaart Blfvende schade aan uw nieren s ontwikkeld met ondersteuning van het Kennisinstituut van de Federatle Medisch Specialisten.

Voor meer Informatie zie www.conswltkaart.nl

- U kunt geen donomier krijgen als uw lichaam niet sterk genceg
is, als u kanker heeft of pas heeft gehad of als uw nierziekte de
nieuwe nier kan beschadigen.

- Als u al eerder een donormier heeft gehad, hoeft dat geen reden
te zijn om niet nog een keer een donormnier te kunnen krijgen.

- Een nier van een overleden donor gaat gemiddeld 10 tot 15 jaar
meea.

- Een nier van een levende donor gaat gemiddeld 15 tot 20 jaar
meea.

- Werkt de donornier goed? Dan kunt u waarsdhijnlijk gewoon
eten en actief zijn zoals u deed toen uw eigen nieren nog goed
werkten.

- Strikte medicatie inname is nodig.

- De medicijnen kunnen bijwerkingen geven. Ook heeft u een
verhoogd risico op ontstekingen en op kanker.

- Sommige contactsporten kunt u beter niet doen.

‘L‘Z.W.WMM “ﬁiv
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Nierwijzer

Wat is de Nierwijzer?

Werken uw nieren nog maar voor een kiein deel? Dan zal uw arts met u
bespreken wanneer dialyse of transplantatie nodig is. Uw arts geeft ook
aan welke behandelingen voor u mogelijk zijn. Uiteindelijk beslist u zelf

welke behandeling u kiest. De Nierwijzer helpt u hierbij.

In de Nierwijzer staan interviews met meer dan 40 nierpatiénten. Zij
vertellen over hun ervaringen met buikspoeling, hemodialyse en
transplantatie. Zij vertelien over de invioed van deze behandelingen op
hun dagelijkse leven. Sommige pati€nten vertellen waarom ze afzien
van een nierfunctievervangende behandeling, dit wordt ‘conservatieve
behandeling’ genoemd.

Na het bekijken van de Nierwijzer heeft u een completer beeld van wat
een behandeling voor u zou betekenen, en kunt u uw vragen en ideeén
bespreken met uw nefroloog of andere zorgverlener.

Start de Nierwijzer @

11-10-2019

www.nierwijzer.nl

l © Uitleg Nierwijzer

Uitleg Nierwijzer

Rechtsboven op iedere pagina ziet u een lichtblauwe
knop waarop staat 'Uitleg Nierwijzer'. Als u op deze
knop kiikt, krijgt u uitleg over het gebruik van die
pagina.

Registreren

De Nierwijzer is vrij toegankelijk. U hoeft zich niet te
registreren als gebruiker. Registreren kan wel handig
zijn. U kunt dan uw favoriete video's opslaan en hier
aantekeningen bij maken. Ook kunt u dan (bij een
volgend bezoek aan de Nierwijzer) verder gaan waar u

de vorige keer was gebleven.


https://www.youtube.com/watch?v=MBtyFfEDhjs

|
Nieren.nl @ nieren.nl

* Vergroot je kennis, deel je ervaring

* 5 onderdelen:
1. BIb|IOth€€k_

= Honderden artikelen :
chronische nierschade,

2. Groepen nierfalen, oorzaken,

3. Personen behandelingen en gevolgen
4. Blogs van nieraandoeningen

5. Recepten = QOpgesteld door medisch

deskundigen en patiénten

«

nierpatiénten NIERSTICHTING

vereniging Leven gaat voor.
nederland

www.hnieren.n


https://www.nierstichting.nl/

Dutch nOcturnal and hoME dialysis Study
To Improve Clinical Outcomes
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Best Practices en Samen Beslissen

e 12 centra

* |Inventarisatie
nierfalenvoorlichting en Samen
Beslissen

* Verbeteren voorlichting en
Samen Beslissen

Nierziekte? Mﬂ_

metean goed gesprek

Wat zijn mijn

mogelijkheden?

ormatie: www.3goedevragen.nl

CONSULT
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Vragen over Samen Beslissen

1. Mijn arts heeft me duidelijk gemaakt dat er een beslissing genomen moet worden.

hedemaal niet grotemndeels met esrder niet esnder wel grote- helemaal
O O O O
2. Mijn arts wilde precies van me weten hoe ik betr~" 1 nemen van
de beslissing.
hefemaal niet grotemndeels mst Q helemaal
Van toepassing VEn tu-epas-ilnr' ' van inepassng Van toepassing
Ll Ll
3. Mijn arts hee® _«en verschillende behandelings-
mogelijkheds
hedemaal niet eerder niet esnder wel grotendesls helemaal
wan boepassing | wan toepassing van inepassing van foepassng van boepassing
O d O O (]| O

4. Mijn arts heeft me de voor- en nadelen van de behandelingsmogelijkheden precies

uitgelegd. /\

hefemaal niet grotemndeels mst esrder niet eender wel grotendssls helemaal
van boepassing van toepassing van toepassing van inepassing van ioepassing van hoepassing
(L [ i L] L (L
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Vragen over Samen Beslissen

1. Hoeveel moeite is er gedaan om u te helpen uw gezondheidssituatie t» Yegrijpen?

0 1 2 3 4 G & 7
Helemaal geen
moeite gedaan ‘
1. Hoeveel moeite is er gedar- g -« voOr u belangrijk zijn als
het gaat om uw gezo” \ b

Alle mogelijke
wioeite gedaan

Q & 7 2] 5
Helemaal gees Alle mogelijke
moeite gedaan moeite gedaan

3. Hoeveel moeite is gedaan om de dingen die voor u belangrijk zijn mee te nemen bij het

kiezen van een volgende stap? /\

] 1 2 3 4 5 & 7 2] b
Helemaal geen Alle mogelijke
foeite gedaan moeite gedaan
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Uitkomsten

patiéntvragenlijsten (n=150)

SDM-Q-9 score 80
CollaboRATE score 89

11-10-2019
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e
Uitkomsten

patiéntvragenlijsten (n=150)

Over welke opties een gesprek gehad?
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e
Uitkomsten

patiéntvragenlijsten (n=150)

Welke keuze gemaakt?

40,0

35,0

30,0

25,0

20,0

15,0

10,0

5,0 .

o H H H H B = 0
) 7;0&,\ @ € & N < 0 <
£ e}&

11-10-2019



e
Uitkomsten

zorgverlenersvragenlijsten (n=108)

70

m Volledig
M Objectief

60

W Goede keuze
mSDM
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Helemaal oneens Oneens Neutraal Eens Helemaal eens Geen mening



e
Gebruik keuzehulpmiddelen

Oordeel 108 zorgverleners:
3 goede vragen en consultkaarten niet gebruikt

m nooit van gehoord mwel van gehoord, nooit gebruikt
50 = wel van gehoord, wel gebruikt H geen mening
5 | 67% 65% 47% 68%

r"\ r"\

B

30 +

20 -

10 -

Consultkaart NF/cons Consultkaart NF opties Nierwijzer 3 goede vragen
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Verbeteren: workshop

/\
rerpaianter @ * 3 Goede Vragen
d

e * Consultkaarten | Hand-
* Nierwijzer reiking
* Nieren.nl _

Workshop
Samen beslissen:
van voorlichting naar dialoog

— 125 zorgverleners in 10 ziekenhuizen

AN
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Handreiking

EEN PRAKTISCHE HANDREIKING VOOR ZORGVERLENERS

nierpatiénten
vereniging
nederland DECEMBER 2018




NVN project ‘Samen beslissen in de regio’

* Ook patiénten zelf versterken via regionale
nierpatientenverenigingen
— In gesprek met nierfalenpolikliniek
— Achterban trainen in Samen beslissen

¢

nierpatiénten
vereniging
nederland



Samen Beslissen in het
nierfalentraject!
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DOMESTICO

www.domesticostudy.nl
info@domesticostudy.nl
06 28833178



