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Wie zit er in de zaal? 

Wie van u heeft een nierziekte? 

Wie van u heeft een erfelijke nierziekte?

Wie van u heeft kinderen? 

Wie van u heeft om wat voor reden dan ook, goed nagedacht over de 

keuze wel/niet kinderen?

… en bij wie had die keuze (deels) te maken met het 
feit dat u een nierziekte heeft? 



Opzet van deze studie 

• Eind ‘22:  Brainstormen

• Maart ‘23;  Data aanvraag DIPAK

• December ‘23: Start master student Margot

• November ‘24: Ingediend bij KIR

• Februari ‘25:  Verbeterde versie

• Maart ’25:  Geaccepteerd!

• Mei ‘25:  Resultaten presenteren op ERA congres



Achtergrond

• ADPKD is een chronische, erfelijke nierziekte

• Aangedane mannen = aangedane vrouwen 

• Symptomen 

• Wat is gezinsplanning? 

• Effect op gezinsplanning; 

• Fertiliteit

• Risico’s omtrent zwangerschap 

• Genetisch aspect  



Methode - DIPAK 

• Wat weet u nog van DIPAK? 



Methode - DIPAK 

• Observationele cohort studie 

• Ongeselecteerde patiëntenpopulatie 

• 2013-heden

• Een héleboel vragenlijsten en een héleboel metingen



Methode - Uitkomsten

• Primaire uitkomst

• In kaart brengen van de verschillende overwegingen omtrent gezinsplanning van 
mensen met ADPKD

• Anticonceptie

• Zelf gerapporteerde fertiliteitsproblemen 

• Tevreden met het aantal kinderen? 

• Secundaire uitkomsten 

• Relatie met sociaal economische kenmerken? 

• Relatie met ziektekenmerken? 

• Hoe vergelijken onze resultaten met de rest van NL? 



Resultaten - demografie 

Met kinderen 

• Ouder

• Getrouwd

• Minder opleidingsjaren

• Hoger inkomen 

• Diagnose op latere 
leeftijd

• Lagere eGFR

• Meer hypertensie

• Groter lever volume

• Gunstige Mayo klasse

• Zonder kinderen

• Jonger

• Vaker single 

• Meer opleidingsjaren

• Lager inkomen 

• Diagnose op eerdere 

leeftijd

• Hogere eGFR

• Minder hypertensie

• Kleiner lever volume

• Minder gunstige Mayo 

klasse

     



Flowchart studiepopulatie

12,4% 22,5%



Waar liep men tegenaan? 



In vrouwen!





Samenvattend..



Vergelijk met NL



Conclusie 

Invloed van ADPKD op gezinsplanning bij mensen met kinderen: 

• Vrouwen > mannen

• Ziekte ernst en zwangerschapscomplicaties

• Redenen taartdiagram 

Ongewenste kinderloosheid 

• Verminderde fertiliteit 

• Familielid met ESKD

Advies aan dokters voor counseling
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