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Nierpatiënten Vereniging Nederland (NVN)  Tel: (035) 691 21 28 
Nierstichting       Tel: (035) 697 80 00 
Luistertelefoon Nierpatiënten Vereniging Nederland    Tel: (0800) 022 66 67 
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Voorwoord 

 
Beste Digna leden,  
 
In een vorig Digna contact vertelde ik u iets over het Maatjesproject. Een mooi initiatief van 
de Nierstichting om mogelijkheden “voor individuele patiënten ondersteuning” te onder-
zoeken. Helaas heeft Dialyse en Maatschappelijk Werk Amphia Ziekenhuis besloten om 
aan dit project niet mee te doen. Jammer.  
 
Wat we ook spijtig vinden is dat de traditionele herdenking van de overleden nierpatiënten 
het afgelopen jaar niet heeft plaatsgevonden. Van een aantal leden kregen we te horen 
dat zij dit een groot gemis vonden. Omdat ook het bestuur vindt dat deze jaarlijkse herden-
king niet gemist mag worden, gaan we ons inspannen om deze herdenking weer gestalte 
te geven.  
 
Maar natuurlijk zijn er ook leuke zaken te melden.  
 
We maakten weer een gezellige boottocht. Met als vertrekpunt de haven van Etten-Leur 
werd er, over de Mark, door een prachtig deel van West-Brabant gevaren. Uiteraard afge-
sloten met een smakelijk buffet. Elders in dit blad treft u een uitgebreid verslag aan.  
 
Ook deden een flink aantal van ons zich tegoed aan de uitgebreide barbecue, aangebo-
den door het Basis Goodwill Fonds van de Koninklijke Luchtmacht Vliegbasis Gilze-Rijen, 
waar we ons het vlees, de sausen en de salades goed lieten smaken.  
 
Heel gezellig was ook de wandeling in het Mastbos. Georganiseerd door Dialyse en Maat-
schappelijk werk Amphia in samenwerking met NPV Digna. Zeker voor herhaling vatbaar.  
 
De volgende activiteit die op stapel staat is de busreis van voornoemd Goodwill Fonds op 
dinsdag 10 september 2019, en dit jaar de viering van het Veertigjarig Digna jubileum op 
zondag 13 oktober 2019. Zet de datum vast in uw agenda.  
 
We zijn nog steeds op zoek naar mensen die het bestuur willen versterken. Iets voor u? 
Laat het weten.  
 
Met een hartelijke groet uit Zevenbergen,  
 
Kleis Willemstein 
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Van de bestuurstafel door secretaris John Reniers 
 

• Het voorblad van deze uitgave van Digna Contact laat aan duidelijkheid niets te wensen 
over: Digna Nierpatiëntenvereniging voor West Brabant bestaat 40 jaar op donderdag 10 
oktober 2019 en is daarmee een van oudste Regionale Nierpatiënten Verenigingen van 
Nederland. Dit heugelijk feit laten we natuurlijk niet ongemerkt voorbijgaan en wordt ge-
vierd op zondag 13 oktober 2019 van 14.30 – 20.30 uur in Golden Tulip Hotel de Reiskof-
fer, Pastoor van Breugelstraat 45, 4744 AA Bosschenhoofd.  
Genodigden zijn: de leden van Digna Nierpatiëntenvereniging voor West Brabant en de 
ver verenigingen/organisaties waarmee wij contacten onderhouden.  

 Uitnodigingen zijn begrijpelijkerwijs al geruime tijd geleden verstuurd!  
 
• Voorzitter Kleis Willemstein snijdt in zijn voorwoord de traditionele herdenking van de over-

leden nierpatiënten aan. Onlangs ben ik bezig geweest om een en ander gestalte te kun-
nen geven. Na overleg met diverse partijen (Dialyse, Maatschappelijk Werk, Geestelijke 
verzorging) is duidelijk is geworden dat het budgettair gezien van hogerhand niet meer kon 
en mocht. Vanuit Digna kan de herdenking niet verwezenlijkt worden vanwege  AVG, Al-
gemene Verordening Gegevensbescherming. Door deze ‘verdomde’ wetgeving kunnen wij 
namelijk niet beschikken over de benodigde adresgegevens!  

 Uiteindelijk moeten we helaas concluderen dat er alleen maar verliezers zijn; het leven is 
niet zwart/wit maar in gevallen als deze erg donker grijs. 

 
• Op het moment van schrijven hebben de Nierpatiëntenverenigingen Digna en Tilburg de 

verrassingsreis op dinsdag 10 september 2019, aangeboden door Basis Goodwill Fonds 
van Koninklijke Luchtmacht van vliegbasis Gilze-Rijen, nog in het verschiet.  
In Digna Contact – december 2019 (Winter uitgave) treft u de verslaglegging van deze 
naar alle waarschijnlijkheid zeer geslaagde reis. Basis Goodwill Fonds; hartelijk bedankt. 

 
• Wijzigingen doorgeven van adres- en contactgegevens, behandelwijze, etc. Het blijkt re-

gelmatig dat wijzigingen van adres, telefoonnummer(s), e-mail, bankgegevens en veran-
dering in behandelwijze niet worden doorgegeven aan de ledenadministratie. Wilt u in ge-
val van overlijden ook de ledenadministratie op de hoogte stellen, zodat wij u kunnen con-
doleren en onze administratie kunnen bijwerken. 
Daarom het vriendelijke verzoek aan iedereen om wijzigingen door te geven. U kunt wijzi-
gingen zenden naar Digna Ledenadministratie, Onderdijk 6/B, 4845 EK  Wagenberg.  
 

• De collecte- / donatiebus. 
Het bestuur stelt het zeer op prijs als u bij een bijzondere gebeurtenis, zoals een jubileum, 
een feest of een overlijden, onze lokale patiëntenvereniging ‘Digna’ wilt steunen.  
U kunt dan gebruik maken van onze collecte- / donatiebus. Voor meer informatie kunt u 
contact opnemen met onze secretaris/penningmeester John Reniers telefonisch te berei-
ken via (076) 593 36 07 of per e-mail via j.p.a.reniers@casema.nl).  
Wij danken u alvast hartelijk voor uw bijdrage. 
 

• Nederlandse Transplantatie Stichting. 
Dit jaar is van 21 tot en met 28 oktober de Week van het Donorregister. Zet deze week al-
vast in je agenda! De focus ligt op het vastleggen van je keuze. 
In deze week kunnen ziekenhuizen, scholen, gemeenten, persoonlijk betrokkenen en ie-
dereen die orgaandonatie belangrijk vindt aandacht besteden aan orgaan- en  
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weefseldonatie, en het invullen van een keuze. Wanneer we meer weten over de precieze 
invulling van de week zullen we dat laten weten.  

• Met ingang van 1 september 2019 heeft Nathalie Kats (Medisch maatschappelijk werker 
dialyse Zorgkern Interne Geneeskunde) een andere baan en gaat als maatschappelijk 
werker aan de slag bij REVANT revalidatiecentrum te Breda op de afdeling Neurologie.  
De reden dat ze weggaat is dat ze graag haar horizon wil verbreden, na bijna 8 jaar ver-
dieping in het werken met de nierfalen- en dialyserende patiënten vanuit een dialyse afde-
ling in een ziekenhuis. De vacature bij REVANT sluit aan bij haar wens om met haar werk-
ervaring in een ziekenhuissetting met patiënten ook nu vanuit een ander perspectief te 
mogen werken met revalidanten en ervaring op te doen met neurologische aandoeningen.    
Met een zeer goed gevoel wordt teruggekeken naar het werken als maatschappelijk wer-
ker op een dialyse afdeling en in het Amphia Ziekenhuis met de diverse andere collega’s, 
disciplines en de Digna Nierpatiëntenvereniging voor West Brabant. Ze verlaat deze werk-
plek en neemt afscheid van haar twee lieve collega’s Caroline en Gerda, de patiënten die 
haar zo na aan het hart liggen en een geweldig team: verpleegkundigen, Nefrologen, di-
etisten, technici, secretaresses en MTL-ers, voedingsassistenten, vrijwilligers, met veel 
voldoening en een enorme dosis ervaring in de “pocket”.  

 
Vanaf deze plaats dankt het bestuur en leden van RNV Digna Nathalie Kats voor de sa-
menwerking en wenst haar het allerbeste met haar nieuwe job. Het gaat je goed! 
 

• Wetenschapsdag 2019: vrijdag 11 oktober 2019 van 10.00 – 16.00 uur 
Locatie: Van der Valk Hotel Eindhoven, Aalsterweg 322, 5644 RL  Eindhoven 
 

• Oproep: Dringend bestuursleden en vrijwilligers gezocht! 
Digna Nierpatiëntenvereniging voor West Brabant is er voor en door u: de nierpatiënt. 
Het grootste deel van het (momenteel) 4-koppig bestuur bestaat uit nierpatiënten en zet  
zich in voor belangenbehartiging, lotgenotencontact en informatievoorziening voor u. Dit 
doen we door samen te werken met de dagelijkse leiding van de dialyseafdeling, maat-
schappelijk werk, artsen en diëtistes van het Amphia Ziekenhuis. We organiseren activitei-
ten en themabijeenkomsten voor onze leden. We brengen ons kwartaalblad Digna Contact 
uit en houden de nierpatiënten in deze regio op de hoogte van belangrijke ontwikkelingen 
op het gebied van zorg en welzijn.  
Wij zoeken twee (kandidaat) bestuursleden die binding hebben met het Amphia Zieken-
huis, het liefst personen die daar dialyseren. Het mag echter ook een 'partner van' zijn of 
iemand die op een andere maatschappelijke wijze binding heeft met een nierpatiënt.  
Bent  u degene waarnaar we op zoek zijn? Stel ons niet teleur en neem contact op met 
een van de bestuursleden! 

 
Aankondiging: Themadag Medicatie bij Nierziekte 

Themadag zaterdag 26 oktober 2019 
Locatie: Boerke Mutsaers, Vijverlaan 2, 5042 PZ Tilburg. 

Tijd: 10.00 uur- 16.00 uur. 
Onderwerp: Medicatie bij Nierziekte. 

Doelgroep: Alle nierpatiënten en partners. 
Een dezer dagen zullen de uitnodigingen worden verstuurd. 
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Meer fruit zorgt voor minder hartproblemen bij dialysepatiënten 
 
Door Gerard Kok  
 
Voor hemodialysepatiënten is het net zo belangrijk als voor gezonde mensen om vol-
doende groente en fruit te eten. Dit blijkt uit onderzoek van de wetenschappelijke afdeling 
van Diaverum, een onafhankelijke aanbieder van nierzorg die in veel landen actief is, hoe-
wel niet in de Benelux. 
Doorgaans wordt hemodialysepatiënten afgeraden veel groente en fruit te eten, omdat 
deze vaak veel kalium bevatten. Vanwege de verminderde nierfunctie kunnen de patiënten 
het overtollige kalium niet uitscheiden, wat het risico op hyperkaliëmie verhoogt. Bij hyper-
kaliëmie is de kaliumspiegel in het bloed te hoog, waardoor levensbedreigende hartritme-
stoornissen kunnen optreden. Ook zonder hartritmestoornissen is hyperkaliëmie overigens 
geen pretje; ik kreeg er zelf mee te maken toen ik overgevoelig bleek voor ACE-remmers. 
Ik heb mij zelden zo beroerd gevoeld, en ook ik kreeg (nadat het ontdekt was) het advies 
om bepaalde groente en fruit maar helemaal niet meer te eten totdat mijn kaliumspiegel 
weer wat genormaliseerd was. 
Vandaar dus het advies aan hemodialysepatiënten om zuinig aan te doen met groente en 
fruit. Voor gezonde personen geldt echter dat voldoende groente en fruit het risico op hart- 
en vaatziekten, diabetes en darmkanker verlaagt. Daarom zitten 2 porties fruit en 250g 
groente per dag in de Schijf van Vijf. De onderzoekers vroegen zich of dit verband ook 
geldt voor hemodialysepatiënten en wellicht opweegt tegen het risico op hyperkaliëmie . 
Uit hun onderzoek blijkt dat dat het geval is. Voor het onderzoek werden de gegevens be-
keken van iets meer dan 8000 hemodialysepatiënten waarvoor dieetgegevens beschik-
baar waren. De gegevens besloegen bijna 3 jaar. De patiënten aten gemiddeld ongeveer 8 
porties groente en fruit per week (een portie staat ongeveer gelijk aan 100g). Slechts 4% 
van de deelnemers haalde de aanbevolen hoeveelheid van 4 porties per dag. Uiteindelijk 
bleek: hoe meer porties per dag, hoe lager het risico op hart- en vaatziekten of overlijden. 
Om categorisch te adviseren dat iedere hemodialysepatiënt 4 porties groente en fruit per 
dag moet eten, is nog wat te vroeg. Uit het onderzoek blijkt echter wel dat de voordelen 
van het eten van voldoende groente en fruit voor hemodialysepatiënten best kunnen op-
wegen tegen het risico op hyperkaliëmie. 
 
Gepubliceerd: donderdag 07-02-2019 
Bron: Clinical Journal of the ASN 
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Verslagen boottocht ‘Rondvaart Terheijden’ met MPS Brabant 
 
Aan de oproep om kopij in te leveren door leden is op een geweldige manier gereageerd. 
Onderstaande verslagen en bedankwoord heeft de Digna redactie mogen ontvangen, 
waarvoor onze hartelijke dank! 
 
Op zondag 30 juni j.l. werden we in Etten-Leur (ik wist niet eens dat Etten-Leur een haven 
had) verwacht voor een rondvaart. Na een tropische zaterdag was het gelukkig minder 
warm. Om half twee mochten we inschepen op het Motor Party Schip Brabant. Een schip 
gebouwd in 1925 als vrachtschip; in de jaren 1980 werd het omgebouwd tot party-schip 
om passagiers van cruiseschepen te vervoeren. Eind jaren 1980 heeft het als Durme rond-
vaarten in de Biesbosch verzorgt. In 2012 kreeg het na een grondige renovatie zijn huidige 
thuishaven De Turfvaart. 
Om twee uur werden de trossen losgegooid en begonnen we aan onze tocht, het geroeze-
moes van de gesprekken kwam al gauw op gang en we werden verwend met koffie of 
thee met gebak. 
De schipper vertelde over wat we zagen en over de geschiedenis van deze streek. Over 
Adriaan van Bergen die met zijn turfscheepje naar Breda voer, dat in handen was van de 
Spanjaarden. Maar onder de turf waren soldaten verstopt, die kwamen in de nacht tevoor-
schijn en veroverden het kasteel van Breda om het over te dragen aan Maurits van Nas-
sau, de latere prins van Oranje. Dit is bekend geworden als de List van Breda. 
Ook was het landschap een inspiratiebron voor Vincent van Gogh voor diverse schilde-
rijen. Van Gogh heeft in Etten-Leur het schilderen ontdekt en twee jaar in Zevenbergen op 
een internaat gezeten. 
Ondertussen zijn we van de Turfvaart naar de Mark gevaren. Langs het haventje van Ter-
heijden en aangekomen bij de Witte Brug keren we om. Even later krijgen we een lekkere 
kop soep en kunnen aan de koffietafel beginnen. Heerlijke broodjes met verschillende 
soorten vleeswaren of kaas en kroket, ook waren er heerlijke salades, heerlijk met dit 
weer. 
Ondertussen waren we bijna weer terug in de haven en terwijl de schipper zijn schip liet 
draaien om weer goed te komen liggen (op zich een hele onderneming met al die jachten) 
bedachten wij wat het jacht dat daar te koop lag wel zou moeten kosten. Conclusie: te veel 
voor onze beurs. Eenmaal aangemeerd gingen we aan wal en namen we afscheid van el-
kaar. 
Het was weer een gezellige dag. Bestuur bedankt en tot de volgende keer. 
 
Groetjes Miet Notenboom - Oomen. 
 
 
Hallo hier zijn we weer, Dieny en Frans van der Steen uit Breda. 
We hebben op zondag 30 Juni 2019 weer deelgenomen met de dagtocht van de Digna. 
We vertrokken vanaf de Jachthaven De Turfvaart te Etten-Leur om 14.00 uur met het Mo-
tor Passagiers Schip "Brabant" richting Terheijden. 
We werden ontvangen met koffie en thee en een lekkere koek.  
We voeren langs "Den Molen" beter bekend als de Zwarte Molen te Etten-Leur. Het weer 
was goed, maar toch wel weinig zon. We gingen langs de Zevenbergseweg die parallel 
langs het water loopt, richting  de rivier de Mark. 
We kregen volop drankjes aangeboden en de knabbeltjes stonden ook op tafel. Het was 
reuze gezellig, vele bekenden en lekker bijkletsen. 
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Al snel hadden we de Mark bereikt en voeren richting Terheijden (rechts af). Terheijden 
gepasseerd gingen we tot aan de brug van Terheijden en daar keerde we om, om terug te 
varen naar Etten-Leur. We hadden nu z'n 2 uur gevaren. 
Op de terugweg kregen we soep met een Brabantse koffietafel, geweldig lekkerrrr.!!! 
Rond 18:30 uur waren weer terug in Etten-Leur en namen we afscheid van ieder, na een 
heel gezellige middag op het water.  
Dus bestuur, bedankt voor deze fijne dag en op naar de volgende uitstap. 
 
Groetjes van Dieny en Frans van der Steen. 
 
 
Ook wil ik je (en alle andere mensen die het mee georganiseerd hebben) nogmaals be-
danken voor deze ontzettend leuke en fijne middag! Heb het echt ontzettend naar mijn zin 
gehad. Zeker voor herhaling vatbaar!! 
 
Groetjes Joyce Eijck 
 
 
Eindelijk was de dag aangebroken waar iedereen (hopelijk) naar uit had gekeken: de boot-
tocht (rondvaart Terheijden) van zondag 30 juni 2019 met MPS Brabant ofwel Motor Pas-
sagiers Schip Brabant. Een uniek schip, gebouwd in 1925 als vrachtschip en in de jaren 
’80 omgebouwd tot luxe partyschip om in Parijs dienst doend onder de naam Liberty Bell 
passagiers van cruiseschepen te vervoeren. Eind jaren ’80 als Durme rondvaarten in Na-
tionaal Park De Biesbosch verzorgd en in 2012 zijn vaste thuishaven De Turfvaart in Et-
ten-Leur ingenomen.  
Het schip heeft nog niets van zijn nostalgie verloren. Met de grondige renovatie is het te-
vens voorzien van alle moderne gemakken. Kortom een mix tussen historie en moderne 
technologie. 
 
Aan de opkomst lag het in ieder geval niet, maar liefst 49 deelnemers waren aanwezig. 
We werden om ca. 13.15 verwacht bij het paviljoen van jachthaven De Turfvaart Etten-
Leur. Vanaf 13.30 uur konden we aan boord en werden we welkom geheten door de kapi-
tein en het bestuur van Digna.  
De bemanning serveerde ons koffie/thee en een heerlijke Gummaruskoek van een bakker 
uit Wagenberg.  
Rond de klokslag van 14.00 uur werden de trossen losgegooid bij de aanlegsteiger en be-
gonnen we aan de ontdekkingstocht rondvaart Terheijden van +/- 4,5 uur. Het spreekt 
vanzelf dat wij ook gezellig met elkaar een praatje konden maken. 
Via de Turfvaart varen we naar en over de Mark (de haven en het kanaal ’de Leurse Vaart’ 
zijn vanaf de Mark uitgebaggerd en opnieuw beschoeid) richting de Witte Brug gelegen  
tussen Terheijden en Breda. Rivier de Mark gaat hier verder als het Markkanaal en zorgt 
voor de verbinding met het Wilhelminakanaal bij Oosterhout. Het passeren van de haven 
van Terheijden werd qua schoonheid als hoogtepunt beschouwd!. Bij de Witte Brug werd 
rechtsomkeer gemaakt richting Etten-Leur.  
Tijdens deze boottocht vertelde de schipper over van alles wat we te zien kregen en over 
de geschiedenis van dit prachtige stuk natuur, monumenten en dergelijke. Niemand 
hoefde op een ‘droogje’ te zitten omdat we onderweg ook prima van ons ‘natje’ werden 
voorzien. Aan knabbelgarnituur ongezond, etc. was ook geen gebrek.  
Rond 17.00 uur konden we genieten van een heerlijke koffietafel bestaande uit:  
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groentesoep, rundvleeskroket met mosterd, saucijzenbroodjes, worstenbrood, chocolade-
broodje, ham/kaas croissant, roomkoek, eierkoeken (hard en zacht), krentenbrood, witte 
boterhammen/bruine boterhammen, witte kadetjes/bruine kadetjes, harde broodjes, kaas, 
ham, cervelaat, rundvleessalade met garnituur, eiersalade, zoetwaar: jam, hagelslag, 
pasta en pindakaas, koffie/thee/melk en jus d’orange (tijdens het eten).  
Om 18.30 uur meerden we weer aan in jachthaven De Turfvaart te Etten-Leur en in een 
rustige sfeer werd overgegaan tot ontschepen en kon iedereen, zo te horen zeer voldaan 
van deze prachtige middag, richting huiswaarts keren.  
 
Groetjes Ellie Reniers – Boeren 
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Op zaterdag 13 juni 2020 organiseert de Stichting Nationaal Donor Monument voor de 
twaalfde keer deze bijzondere middag. Het motto voor 2020 is EN NU VERDER!  
Enkele getransplanteerden, hun dierbaren, nabestaanden van donoren en donoren bij le-
ven vertellen dan hun eigen, unieke verhaal rondom orgaantransplantatie of –donatie. En 
bij dat vertellen hebben wij uw hulp nodig! 
 
‘In periodes van ziekte en wanhoop, bij herstel en hoopvolle verwachting, alsook in het 
hier en nu is er vaak een lied dat een tijdje met ons mee reist. Dat kan een stemmige bal-
lade zijn, een hit, een ingetogen of juist opzwepend lied van wie dan ook.  
 
Wij zoeken mensen die op deze dag over hun ervaringen van ‘toen EN NU VERDER’ wil-
len vertellen. Welk lied sleepte u door die vaak verwarrende en meestal heftige periode 
rondom orgaantransplantatie en donatie? Welk lied vertolkt uw huidige geluk of tevreden-
heid? En wat is het bijbehorende verhaal? 
 
Deze mensen worden door ervaren vertellers vooraf uitgebreid geholpen met het schrijven 
en voordragen van hun eigen verhaal. Wij zorgen er vervolgens voor dat het betreffende 
lied die middag live wordt uitgevoerd!’  
 
Schiet u zo’n lied te binnen? Stuur ons dan de titel van dat lied, liefst inclusief de tekst en 
de vertolker ervan, toe. Beschrijf ook in enkele zinnen  uw eigen ervaringen van toen en 
nu verder! Bedenk: het hoeft nog lang geen afgeronde tekst te zijn! Zend deze herinnerin-
gen naar onderstaand mailadres. Bent u nog niet zeker of u wilt meewerken, maar wel ge-
interesseerd, of hebt u wellicht nog vragen? Ook dan is een reactie van harte welkom! 
  
U kunt tot 31 oktober a.s. uw beknopte verhaal met bijbehorend lied of eventuele vragen 
sturen naar Godfried Beumers, die verantwoordelijk is voor de inhoud van het programma. 
U krijgt dan meer informatie of antwoord op die vragen. Medio november hoort u of uw 
verhaal en bijbehorend lied zullen klinken tijdens de TransplantERENdag 2020. 
 
Stuur uw reactie naar godfriedbeumers@yahoo.com 
Kijk voor verslagen van eerdere TransplantERENdagen op www.donormonument.nl 

 
Zorgtoeslag 

 

     

http://www.donormonument.nl/
http://www.donormonument.nl/
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Zorgtoeslag is een financiële bijdrage van de Nederlandse overheid aan burgers die een 
Nederlandse zorgverzekering hebben en op tijd de premie hiervoor betalen. Het is bedoeld 
als tegemoetkoming zodat iedereen in staat is om zijn zorgverzekering te betalen, ook 
wanneer u een relatief laag inkomen heeft. Zorgtoeslag is dus niet voor iedereen. Mensen 
met te hoog verzamelinkomen hebben geen recht op zorgtoeslag. 
Zorgtoeslag wordt niet automatisch door de Belastingdienst aan u toegekend. U moet zelf 
zorgtoeslag aanvragen. Dat kunt u doen vanaf de eerste dag dat u een Nederlandse zorg-
verzekering heeft en hiervoor moet betalen (tot uw 18e is dit gratis). 
De toekenning van de zorgtoeslag gaat in op de eerste dag van de volgende maand. 
Bent u vergeten zorgtoeslag aan te vragen of wist u niet dat u mogelijk recht had op zorg-
toeslag? Geen probleem! Afhankelijk van uw situatie kunt u eventueel met terugwerkende 
kracht alsnog zorgtoeslag aanvragen. 
 
Zorgtoeslagen worden nog altijd massaal niet aangevraagd. 
Dat blijkt uit onderzoek van vergelijkingssite Independer, die berekende dat door het niet 
aanvragen zeker 100 miljoen euro aan zorgtoeslag op de plank blijft liggen. Het gaat om 
ongeveer 14 procent van de toeslaggerechtigden. Zij lieten de toeslag, die deels de pre-
mie van de zorgverzekering compenseert, links liggen. Alleenstaanden met een laag inko-
men kunnen jaarlijks maximaal 1128 euro terugkrijgen, stellen bijna het dubbele. Maar 
veel mensen weten niet dat ze recht hebben op zorgtoeslag of ze vinden het aanvragen te 
ingewikkeld. Volgens de bond van Belastingbetalers speelt het probleem al langer. In 2016 
deed de bond onderzoek naar het gebruik van verschillende toeslagen. Het bleek dat 
naast de zorgtoeslag ook de huurtoeslag, waarvoor 13 procent geen aanvraag doet, en de 
kinderbijslag (bijna 6 procent) bij lange na niet volledig worden benut. Om te bepalen wie 
recht heeft op zorgtoeslag wordt gekeken naar een inkomensgrens. Die ligt voor alleen-
staanden op 29.562 euro per jaar en voor paren op 37.885 euro. De toeslag kan variëren 
van een paar honderd euro per jaar tot ruim duizend euro per jaar. 
 
Veel mensen weten vaak niet precies wat het inkomen in het lopende jaar zal zijn. Ze dur-
ven de toeslag daarom niet aan te vragen, uit angst om later alles terug te moeten betalen. 
Volgens het Nibud is het een goed idee om, net als bij de belastingaangifte, één moment 
te hanteren voor het bekijken van de toeslagen, of om de toeslag standaard over het voor-
gaande jaar te gaan aanvragen. Dan weet je wat het inkomen is geweest en dat neemt de 
angst om later te moeten terugbetalen weg. Wie de toeslag niet in het lopende jaar aan-
vraagt, kan dat tot september het daaropvolgende jaar met terugwerkende kracht alsnog 
doen. Anders verdwijnt de mogelijkheid tot het innen van het geldbedrag.  
In de meeste gevallen draait het om een gezamenlijke verantwoordelijkheid van overheid, 
woningcorporaties, hulpinstellingen, maar bijvoorbeeld ook werkgevers. Het is absoluut 
ook in het belang van werkgevers om werknemers met een laag salaris te wijzen op de 
mogelijkheden hun inkomen te verhogen via zorg- of huurtoeslag. Op schuldenproblema-
tiek zit immers niemand te wachten. Mensen die hulp durven vragen met de aanvraag van 
toeslagen, krijgen veelal wél waarop ze recht hebben. 
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De partnergroep: cursus voor de partners van dialyserende patiënten. 
 
De confrontatie met een chronische nierziekte heeft vaak grote gevolgen voor het dage-
lijks leven. Mensen die zich voorbereiden op de naderende nierfunctie vervangende be-
handeling of mensen die deze behandeling ondergaan merken de grote invloed die de 
ziekte heeft op zowel de lichamelijke conditie als het dagelijks leven. 
Als partner maak je het hele ziekteproces bewust mee en ook uw leven is waarschijnlijk 
veranderd. Taken moeten wellicht anders verdeeld worden, de rollen kunnen veranderen 
en misschien dat niet alle activiteiten die jullie graag doen nog mogelijk zijn. Je maakt je 
wellicht zorgen om je partner en kan je machteloos voelen. 
 
In het ziekenhuis staat de patiënt vaak centraal. Ook de omgeving geeft vaak de meeste 
aandacht aan degene die de behandeling ondergaat en wordt er weinig/minder geïnfor-
meerd naar de partner”.  
 
De methodiek voor deze vorm van groepswerk/deze cursus met een bijbehorend werk-
boek, is ontwikkeld door collega maatschappelijk werkers van de dialyse afdeling in Eind-
hoven en Bernhoven,  Mirjam Splinter en Bep Princen in februari 2017.  
Begin januari 2019 hebben wij vanuit het maatschappelijk werk Dialyseafdeling Breda, aan 
de partners van de dialyserende patiëntengroep een brief gestuurd met de vraag of er in-
teresse was in deze cursus voor partners van dialyserende patiënten. Uiteindelijk zijn we 
met 9 deelnemers  van start gegaan.  De cursus bestond uit 5 bijeenkomsten waarin ie-
dere keer een ander thema centraal stond.   
 
De eerste bijeenkomst vond plaats op dinsdag 2 april 2019 en op 4 juni 2019 hebben wij 
onze laatste bijeenkomst gehad.   
Met deze gespreksgroep wilden wij juist de partner centraal zetten. In de bijeenkomsten 
kon men hun verhaal vertellen en daarnaast heeft men kunnen luisteren naar de ervarin-
gen van groepsgenoten wat veel herkenning, erkenning en ondersteuning gaf.  
Uit de evaluatie van de partnergroep blijkt dat het zo samenkomen met elkaar en in ge-
sprek gaan onder begeleiding van het maatschappelijk werk van de Dialyse erg gewaar-
deerd werd.  
Een van de deelnemers heeft over de partnergroep een stukje geschreven wat ook terug 
te vinden is in deze editie van het Digna contact.  
 
We willen in het najaar kijken of we nog een terugkombijeenkomst voor deze groep kun-
nen organiseren omdat hier vraag en behoefte voor was. Daarnaast gaan we kijken met 
een behoefte-inventarisatie in januari 2020 en bij voldoende aanmeldingen, of we ook vol-
gend jaar weer met een partnergroep kunnen gaan starten.  
 
Caroline Hendrickx, Gerda Verbraak – Wijers en Nathalie Kats  
Maatschappelijk werkers Dialyse afdeling Amphia Ziekenhuis Breda en Oosterhout. 
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Verslag cursus voor de partners van dialyserende patiënten. 
 
Hallo, beste mensen, 
Mag ik me even voorstellen, mijn naam is Frans van der Steen (Ja de man van Dieny)  
Ik heb deelgenomen aan de 1e gespreksgroep voor partners van dialyse patiënten. 
Deze werd georganiseerd door de medisch maatschappelijk werkers Caroline Hendrickx 
en Nathalie Kats en deze bijeenkomsten werden gehouden in het Amphia Ziekenhuis Lo-
catie Langendijk. 
Het waren 5 sessies van 1,5 uur met elk een eigen thema. 
De partnergroep bestond uit 9 personen (5 vrouwen en 4 mannen). 
Bij de 1e bijeenkomst kregen we allen een boekwerk met daarin de thema’s die behandeld 
gingen worden en die dus een leidraad vormden voor de gesprekken. 
 
Overzicht van de 5 thema’s: 
1. Kennismaking 
2. Omgaan met veranderingen 
3. Creatieve expressie 
4. Verzorging of verdwijnen? – intimiteit  
5. Sociale steun, de toekomst en evaluatie 
 
Best wel pittige onderwerpen, maar waarbij toch ook veel gelachen werd met soms ook 
een traan. 
Ik zal een kleine toelichting op dit alles geven, want anders wordt dit wel een heel groot 
verhaal. 
 
Thema 1:   
De kennismaking verliep leuk; sommige partners kende ik al maar bij anderen was ik al-
leen bekend met de dialysepatiënt maar niet met de partner. Dus dit waren leuke ontmoe-
ting. Verder werd uitleg gegeven van de doelstelling van deze bijeenkomsten. 
 
Thema 2:  
Hoe is de confrontatie met de nierziekte voor de partners, het betekende voor allen veel 
verandering in het gezin waardoor steeds meer huishoudelijke taken op de schouders van 
de partners terecht komen, maar dit werd zeker liefdevol geaccepteerd. 
Ook de lichamelijke veranderingen bij de dialysepatiënten kwamen zeer overeen. 
De vermoeidheid, het uithoudingsvermogen, jeuk, krampen en het minder zin hebben in 
iets. 
Het eetpatroon kwam ook redelijk overeen, dus geen zin in iets of niet lekker door de wal-
gelijke lucht die men dan ruikt. De herkenning hiervan was zodoende zeer groot. 
 
Thema 3:   
Creatieve expressie was bedoeld om te horen hoe wij onze rustmomentjes indelen. 
Je wordt dagelijks geconfronteerd met de nierziekte, maar denk ook aan jezelf, zorg ook 
voor je nodige ontspanning, want anders hou je het niet vol. Ons leven gaat ook door en 
stopt niet om deze reden. We hebben ook steeds nieuwe energie nodig om de helpende 
hand te bieden. 
De meeste ontspanning werd gezocht in wandelen, fietsen, het maken van kruiswoordpuz-
zels en/of woordzoekers, kleuren, fitness, tuinieren, koffie gaan drinken bij familie, buren of 
kennissen en aansluiten bij verenigingen.  
Dus ieder deed wel wat, maar naar eigen behoefte of kunnen. 
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Thema 4:  
Intimiteit is de verbondenheid en vertrouwelijkheid tussen 2 of meer personen. 
Het ongedwongen, respectvol en teder met elkaar omgaan. Het helpen met wassen, aan-
kleden, eten en drinken geven, het knuffelen en strelen van elkaar is hierbij zeer belang-
rijk. 
Maar ook dingen samendoen, zoals uit eten, sporten, dansen, hobby ’s en op vakantie 
gaan. 
Door het steeds meer inleveren van vaardigheden van de dialyse patiënt, komen er ook 
veel emotionele spanningen, boosheid, angsten en schuldgevoel boven drijven en deze 
moet je zelf proberen te bespreken of hulp zoeken bij huisarts, internist/nefroloog of maat-
schappelijk werkers. 
 
Thema 5:  
De sociale steun die je altijd kunt krijgen bij artsen of maatschappelijk werkers zijn van 
groot belang, zelfs als het moment van willen stoppen met dialyse wordt aangegeven. 
Je richten op de toekomst is ook voor iedereen van belang, want soms moet je grote be-
slissingen nemen, zoals verhuizen naar een appartement, zorginstelling, huishoudelijke 
ondersteuning, mantelzorg als de partner het niet meer kan en medische zorg inkopen, 
etc. 
Maar ook leuke dingen zijn van belang, zoals vakanties, de Nierstichting verzorgd ook bui-
tenlandse reizen met medische zorg voor het dialyseren, organisatie vakantiebeurs. Zie 
www.nieren.nl. 
Ook lid zijn van Digna Nierpatiëntenvereniging voor West Brabant heeft zijn voordelen. 
Digna is een regionale vereniging van en voor nierpatiënten die opkomt voor de belangen 
van nierpatiënten in de regio West-Brabant, die nu of in de toekomst nierfunctie vervan-
gende therapie nodig hebben. 
Het doel van Digna is:  
• Het bevorderen van onderlinge contacten tussen patiënten, door middel van het or-
ganiseren van verschillende activiteiten zoals o.a. een jaarlijkse dagtocht, Kerstviering, or-
ganiseren van informatie, voorlichting en themabijeenkomsten, specifiek voor nierpatiën-
ten en hun naasten. 
• Uitgeven van ons blad Digna Contact.  
• Overleg met de dialyseafdeling van Amphia Ziekenhuis om de organisatie rondom 
de dialyse behandeling te optimaliseren. 
 
Contributie loopt van 1 januari t/m 31 december en bedraagt € 25,00 per lid per jaar. Ook 
bent u lid van Nierpatiënten Vereniging Nederland en bezoekt u themadagen, ontmoeten 
lotgenoten, persoonlijk advies sociale raadslieden en ontvangst Wisselwerking 6x per jaar.  
 
Tot slot: 
Al met al waren het hele fijne gesprekken met elkaar, het enthousiasme van de groep 
werd keer op keer groter en voelden ons gezegend dat wij dit voor onze partners mogen 
doen, we staan er dus niet alleen voor was het gevoel, want jullie herkennen dit ook. 
Gaarne wil ik Caroline Hendrickx en Nathalie Kats bedanken voor hun inzet en het aanho-
ren van onze verhalen. 
Het heeft hun gesterkt in de gedachten, dat wij mensen uit de praktijk hetzelfde beleven 
zoals zij. Hiervoor onze hartelijk dank, 
 
Namens de gespreksgroep voor partners van dialyse patiënten  
Frans van der Steen 
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Een paar soorten fruit uitgelicht: avocado en sterfruit. 
 
Is avocado fruit of groente? 
Avocado is een vruchtgroente. Hij wordt bij de groente ingedeeld omdat hij meestal als 
groente wordt gegeten. Hij telt dus mee voor de richtlijn van 250 gram groente per dag. 
Avocado staat in de Schijf van Vijf. 
 
Vet in avocado 
Avocado bevat in tegenstelling tot andere groenten veel vet. Het vet in de avocado is voor-
namelijk oliezuur. Oliezuur is een onverzadigd vet. Onverzadigd vet verlaagt het LDL-cho-
lesterol van het bloed. Een te hoog LDL-cholesterol is niet goed voor de bloedvaten en 
kan uiteindelijk leiden tot hart- en vaatziekten. Met een avocado krijg je dus goede vetten 
binnen, net zoals met olie, zachte en vloeibare margarine, vette vis en noten. 
Doordat de avocado veel vet bevat, levert het veel calorieën. Eén avocado levert zo’n 360 
kcal en bevat 35 gram vet. In plaats van een hele avocado ineens op te eten, kun je ook 
een halve of een kwart avocado gebruiken en de rest bewaren. 
Tip: Als je de avocado in kleine blokjes snijdt of er guacamole van maakt, kun je het invrie-
zen. Voeg wat citroensap toe tegen het verkleuren. Het is maximaal 8 maanden houdbaar. 
Guacamole is een groene saus.  
 
Variëren met groente 
Iedere groente bevat weer andere voedingstoffen. Het advies is daarom om te variëren 
tussen verschillende groente en niet elke dag dezelfde soort te eten. 
 
Kun je wel zeggen dat één product gezond is? 
Je kunt eigenlijk van één product niet zeggen of het gezond is. Het hangt er namelijk altijd 
van af hoeveel of hoe vaak je het eet of drinkt. We kunnen dus wel zeggen of een product 
past in een gezonde voeding.  
In Eten met Plezier en op www.nieren.nl wordt avocado vermeld als fruit.  
Avocado is erg kaliumrijk. Het wordt nu veel gegeten omdat mensen denken dat het een 
erg gezond product is. Alles met mate is het beste! 
 
Sterfruit  
 
Gebruik van sterfruit (carambola) door patiënten met een verminderde nierfunctie (stadium 
3-5) wordt afgeraden.  
Sterfruit bevat een giftige stof caramboxine. Door onvoldoende uitscheiding door de nieren 
hoopt het zich op in het bloed en kan dan complicaties veroorzaken zoals braken, gevoel-
loosheid van de ledematen en milde verwarring. In tropische landen (met name Azië, 
Afrika en Centraal en Zuid Amerika) wordt regelmatig sterfruit gegeten, wees hier alert op. 
Sterfruit remt net als grapefruitsap het CYP3A4 (Cytochroom P450 3A4 is een lid van de 
cytochroom P450 enzymfamilie en het belangrijkste enzym dat lichaamsvreemde stoffen 
in het lichaam omzet. De lever bevat het meeste van dit enzym. Veel toegediende genees-
middelen worden door dit enzym omgezet). 
Daarnaast is sterfruit zeer rijk aan kalium en oxaalzuur. 
 
Diëtisten Amphia: Conny Ooms, Vera van der Werff, Leonie Akerboom, Evelien de Cuijper 
en Marleen Jager 
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Michael van Praag nieuwe ambassadeur Nierstichting 
 

        
   
Michael van Praag is de nieuwe ambassadeur van de Nierstichting. De oud AJAX voorzit-
ter en voorzitter van de KNVB verloor in 1985 zijn moeder aan de gevolgen van een nier-
ziekte. Dit jaar stopt hij als kopstuk van de voetbalbond. Als ambassadeur van de Nier-
stichting wil Van Praag meer mensen bewust maken van de gevolgen van een nierziekte 
en zich inzetten voor nierpatiënten.  
 
“Als je nieren het niet meer doen, word je vergiftigd. Dat heb ik van dichtbij gezien. Ik vind 
het belangrijk dat mensen zich hiervan bewust zijn.” Als ambassadeur van de Nierstichting 
wil Van Praag die impact overbrengen op heel Nederland. “Het meest heftige vond ik om 
mijn moeder te zien aftakelen. Ze dialyseerde drie keer per week, urenlang. Dat was ver-
schrikkelijk zwaar. Ze vermagerde, was ontzettend moe en lag veel op bed. Ik besefte: dit 
is serieus.”  
  
Verbinden 
Van Praag voelt al lange tijd de behoefte om iets voor nierpatiënten te doen. Hij staat be-
kend om zijn verbindende kwaliteiten. “Een ambassadeur is er voor de mensen waar een 
organisatie voor bedoeld is. Zo heb ik mijn rol als voorzitter bij AJAX en de Bond altijd ver-
vuld. De Nierstichting is er voor nierpatiënten. Ik breng partijen graag samen; ik ben een 
verbinder.” Michael gelooft dat de draagbare kunstnier het leven van nierpatiënten ontzet-
tend kan verbeteren. “Ik heb gezien hoe ellendig het is om afhankelijk te zijn van het zie-
kenhuis. Je wereld wordt heel klein. Mijn moeder is sinds de dialyse bijvoorbeeld nooit 
meer een weekend weggeweest. Zo’n draagbare kunstnier geeft nierpatiënten zoveel 
meer vrijheid.”  
  
Inspireren 
De Nierstichting is blij en dankbaar dat Michael van Praag zich aan de stichting verbindt. 
Tom Oostrom, directeur Nierstichting: “Michael van Praag weet hoe enorm de impact van 
een nierziekte is op de patiënt en zijn omgeving en hoe het iemands leven beperkt. Met de 
inzet van Michael en zijn verbindende kracht hopen we meer mensen te bereiken en te 
doordringen van de ernst van een nierziekte en het belang van ons werk.”  
 
Over Michael van Praag 
Hij was ruim veertien jaar lang voorzitter van Ajax (begin 1989-midden 2003). Hij trad hier-
mee in de voetsporen van zijn vader Jaap van Praag (was voorzitter van 1964 tot 1978 
van Ajax). Michael van Praag was oorspronkelijk scheidsrechter in het amateurvoetbal en 
was eigenaar van 45 elektronicazaken op vele luchthavens. Sinds augustus 2008 is hij 
voorzitter van de KNVB en sinds april 2016 voorzitter van de Nederlandse Sportraad. 
Meer informatie: zie ambassadeursvideo: www.nierstichting.nl/michaelvanpraag  

http://www.nierstichting.nl/michaelvanpraag
http://www.nierstichting.nl/michaelvanpraag
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Hans Bart weg als directeur patiëntenvereniging NVN 
 
Hans Bart is op 15 augustus 2019 gestopt als directeur van de Nierpatiënten Vereniging 
Nederland Hij heeft dan acht jaar aan het roer gestaan van deze patiëntenvereniging.  
Bart: “Ik heb me de afgelopen jaren met hart en ziel ingezet voor de NVN en in brede zin 
voor de nierpatiënten, hun naasten en donoren. Ik denk dat we veel bereikt hebben en dat 
waar het om patiëntenparticipatie gaat, we op de goede weg zijn. Of het nu gaat om ‘sa-
men beslissen’, onze rol bij richtlijnontwikkeling en wetenschappelijk onderzoek of de sa-
menwerking rond zeldzame en erfelijke nierziekten." 
Tijdens zijn directeurschap doneerde hij zelf een nier aan een onbekende waarover hij ook 
een boek schreef. Bart gaat zich drie dagen per week bij de Patiëntenfederatie NPCF be-
zig houden met patiëntgerapporteerde uitkomsten van zorg (PROMs) en kwaliteit van le-
ven. Hij heeft dat onderwerp de afgelopen jaren mee ontwikkeld voor het nierenveld en 
blijft dat voor één dag in de week ook nog voor de NVN doen. 
Hans heeft afscheid genomen als directeur van de leden van de vereniging tijdens de Al-
gemene Ledenvergadering NVN en het afscheid van externen zal aan het eind van de zo-
mer plaatsvinden waarbij hopelijk ook de nieuwe directeur kan worden voorgesteld. 
 
De Gouden Klim 2019 gaat naar Hans Bart. 
Op 18 oktober 2019 wordt de Gouden Klim waarderingsspeld uitgereikt aan Hans Bart 
vanwege zijn jarenlange inzet als directeur van NVN. De Gouden Klim is een waarderings-
speld van de Stichting Nationaal Donor Monument. Het Nationale Donor Monument 'De 
Klim' is opgericht als eerbetoon aan alle vaak anonieme donoren die hun organen hebben 
afgestaan en staat symbool voor een getransplanteerde die dankzij zijn of haar donor naar 
een nieuw leven klimt. 
 
 
 
 

NVN benoemt nieuwe directeur 
 
Marja Ho-Dac-Pannekeet (52) is per 1 september 2019 de nieuwe directeur van de Nier-
patiënten Vereniging Nederland (NVN). Zij volgt Hans Bart op die de afgelopen 8 jaar 
NVN-directeur was. Hij heeft veel voor mensen met nierproblemen bereikt. Zo zette hij 
zich in voor het realiseren van de Nierwijzer (hulpmiddel bij het kiezen voor een passende 
behandeling), Nieren.nl en de vernieuwde donorwet. Ook wil hij bevorderen dat patiënten 
en zorgverleners samen en in goed overleg over een passende behandeling beslissen.   
Marja Ho-Dac heeft als nefroloog en bestuurder een zeer ruime ervaring in de zorg: “Men-
sen beter laten worden is mijn motto. Daar heb ik ruim 20 jaar aan gewerkt als internist-
nefroloog. Beter worden, betekende voor mijn patiënten niet altijd weer helemaal gezond 
worden, maar ook beter worden in het omgaan met ziekte. Als directeur van de NVN heb 
ik het gevoel dat de cirkel rond is. Ik keer weer terug naar werk, waarbij ik direct met pati-
enten en hun naasten te maken heb. Dat voelt goed, want dat is waar het in de zorg uitein-
delijk om gaat!” 
Op basis van de wensen en behoeften van de NVN-leden wordt voor het eerst samen met 
de Nierstichting een meerjarenbeleidsplan opgesteld. Doel van deze gezamenlijke aanpak 
is: nog beter op nieuwe (zorg)ontwikkelingen inspelen om nog meer verbeteringen voor 
nierpatiënten mogelijk te maken. 
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Nooit meer afstoting door het BK virus? 
 
Infectie met het BK-virus kan bij niertransplantatiepatiënten leiden tot een ernstige vermin-
dering van nierfunctie en soms zelfs verlies van de getransplanteerde nier. Onderzoekers 
van het Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC) zijn een oplossing op het spoor en 
krijgen ruim 900.000 euro om deze naar de kliniek te brengen. 
 
Bijna iedereen raakt in zijn jeugd besmet met het BK-virus, maar je wordt er doorgaans 
niet ziek van. Dat is anders voor niertransplantatiepatiënten. Om afstoting te voorkomen 
slikken zij sterke afweer onderdrukkende medicijnen. Verlaging van de afweer zorgt er 
echter ook voor dat het virus opnieuw actief kan worden. Omdat er nog geen effectief ge-
neesmiddel tegen het BK-virus is, bestaat de huidige behandeling uit het verlagen van de 
dosis afweer onderdrukkende medicatie. Dit geeft het afweersysteem de kans het virus uit 
te schakelen, maar verhoogt tegelijkertijd de kans op afstoting van de donornier.  
 
Van lab naar kliniek  
LUMC-onderzoeker Eric van der Veer ontwikkelde een innovatieve, antivirale therapie te-
gen het BK-virus. Het medicijn werkt door ervoor te zorgen dat het DNA van het BK-virus 
zich niet kan vermenigvuldigen. Het voordeel van deze therapie is dat het gebruikt kan 
worden zonder de afweer onderdrukkende medicatie te verlagen. De komende vier jaar 
hoopt Van der Veer samen met zijn team bewijs te leveren dat dit nieuwe geneesmiddel 
optimaal werkt én veilig is. Bij het realiseren hiervan is de stap richting de kliniek dichterbij 
gekomen. Om dit proces te versnellen heeft hij een nieuw bedrijf opgericht.  
 
Enkele jaren  
Van der Veer is optimistisch over het te belopen traject: “Het duurt nog enkele jaren voor-
dat we met klinische studies mogen beginnen, maar ik heb er alle vertrouwen in dat we 
dankzij deze subsidie in staat zijn om belangrijke en grote stappen te maken voor nier-
transplantatiepatiënten.”   
 
Samenwerkingsproject  
Dit samenwerkingsproject heeft een budget van 925.000 euro en is medegefinancierd met 
een toeslag die door Health~Holland (Topsector Life Sciences & Health) beschikbaar is 
gesteld aan de Nierstichting ter stimulering van publiek-private samenwerkingen. Het Lei-
den Regenerative Medicine Platform (LRMP) is betrokken bij dit samenwerkingsproject als 
private partner. 
 
Nieuwsbrief Nierstichting: donderdag 22-08-2019 
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Schommelingen in gemeten en geschatte nierfunctie vergelijkbaar 
 
Door Gerard Kok  
 
De gouden standaard voor het bepalen van de nierfunctie is het meten van de GFR (Glo-
merular Filtration Rate, 'nierfiltratiesnelheid'). Het direct bepalen van de GFR kost echter 
relatief veel tijd (denk aan een dag), dus zijn er een aantal formules uitgewerkt, die een 
schatting van de GFR geven, op basis van één of enkele metingen die veel minder tijd 
kosten. Deze waarde wordt aangeduid met 'eGFR' (estimated GFR, geschatte nierfiltratie-
snelheid). Regelmatig worden er onderzoeken uitgevoerd om te verifiëren dat deze formu-
les de directe GFR voldoende goed benaderen. 
De meest gebruikte formules zijn de MDRD-formule (Modification of Diet in Renal Disease, 
op basis van de creatininespiegel in het bloed), en de nieuwere CKD-EPI formule (Chronic 
Kidney Disease Epidemiology Collaboration, op basis van creatinine, cystatine C, of een 
combinatie). Naast creatinine of cystatine C maken de formules ook gebruik van eenvou-
dig meetbare zaken als leeftijd en geslacht. 
Recent Engels onderzoek valt ook in deze groep van onderzoeken. Dit onderzoek richt 
zich op biologische variatie van de directe en geschatte GFR in patiënten. 'Biologische va-
riatie' betekent dat de GFR in normale gevallen van een patiënt van dag tot dag wat kan 
verschillen, en dat een klein verschil tussen twee GFR metingen niks hoeft te betekenen. 
Pas als het verschil tussen twee metingen te groot wordt, kan er geconcludeerd worden 
dat er echt iets veranderd is, en kan tot een behandeling worden besloten. 
Een reden om de formules niet te gebruiken zou kunnen zijn dat de formules belangrijke 
verschillen tussen twee metingen maskeren, zodat er wordt geconcludeerd dat die twee 
metingen binnen de biologische variatie vallen, en er dus niet hoeft te worden gehandeld. 
Je wilt dus graag dat als twee metingen van de eGFR binnen de biologische variatie val-
len, twee metingen van de GFR dat ook zouden hebben gedaan. 
Het Engelse onderzoek laat zien dat dat inderdaad het geval is. Van 20 chronische nierpa-
tiënten werd vier weken lang de GFR direct gemeten, en geschat via MDRD en CKD-EPI 
(op basis van creatinine, cystatine C, en de combinatie van beide). Uit de aldus verkregen 
gegevens bleek dat alle eGFR waardes minstens zo betrouwbaar waren als de GFR me-
tingen. Het monitoren van de eGFR bij chronische nierpatiënten werkt dus net zo goed als 
het monitoren van de GFR. 
De conclusie betekent zeker niet het einde voor het direct meten van de GFR, er zijn mo-
menten dat het belangrijk is om tamelijk precies de nierfiltratiesnelheid te bepalen. Daar-
naast merken de onderzoekers zelf op dat er nog wel iets aan het onderzoek schort: de 
patiëntpopulatie is klein, en niet heel gemêleerd. Maar voor het gedurende langere tijd mo-
nitoren van de nierfunctie van chronische nierpatiënten voldoet eGFR dus net zo goed als 
GFR. 
 
Gepubliceerd: maandag 05-08-2019 
Bron: Kidney International 
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Voor wie is Digna bedoeld?  
Digna is een regionale vereniging van en voor nierpatiënten die opkomt voor de belangen 
van nierpatiënten in de regio West-Brabant, die nu of in de toekomst nierfunctie vervan-
gende therapie nodig hebben. 
 
Het doel van Digna  

• Het bevorderen van onderlinge contacten tussen patiënten, door middel van het organise-
ren van verschillende activiteiten zoals o.a. een jaarlijkse dagtocht, Kerstviering, organise-
ren van informatie, voorlichting en themabijeenkomsten, specifiek voor nierpatiënten en 
hun naasten. 

• Uitgeven van ons blad Digna Contact.  

• Overleg met de dialyseafdeling van het Amphia ziekenhuis om de organisatie rondom de 
dialyse behandeling te optimaliseren. 
  
Hoe is Digna samengesteld?  
Het bestuur: voorzitter, penningmeester/vicevoorzitter, secretaris en bestuursleden. Het 
bestuur wordt gekozen door de leden en het bestuur stelt de commissies samen. Het be-
stuur en commissies bestaan uit een afvaardiging van patiënten en belanghebbende van 
het Amphia ziekenhuis in Breda. Het bestuur wordt bijgestaan door diverse commissies. 
 
Contributie 
Contributie loopt van 1 januari t/m 31 december en bedraagt € 25,00 per lid per jaar. Ook 
bent u lid van Nierpatiënten Vereniging Nederland en bezoekt u themadagen, ontmoeten 
lotgenoten, persoonlijk advies sociale raadslieden en ontvangst Wisselwerking 6x per jaar. 
 
Privacy statement 
Met het aanmelden als lid geef ik Digna Nierpatiëntenvereniging voor West-Brabant toe-
stemming om mijn gegevens te beheren. Gegevens worden zojuist en nauwkeurig moge-
lijk bijgehouden. De gegevens worden slechts gebruikt voor het doel waarvoor ze verza-
meld zijn, dit betekent dat ze niet zonder toestemming worden doorgestuurd naar externe 
partijen en dat binnen de organisatie van Digna Nierpatiëntenvereniging voor West-Bra-
bant alleen de personen die de gegevens vanuit hun functie in moeten zien, toegang heb-
ben. Ook geef ik toestemming om beeldmateriaal waarop ik te herkennen ben te gebrui-
ken voor doeleinden van Digna Nierpatiëntenvereniging voor West-Brabant zoals face-
book, website, Digna Contact. 
 
 
Handtekening(en): 
…………………………………………………………………………………… 
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Aanmeldingsformulier 
Formulier volledig ingevuld en ondertekend inzenden naar:  
Ledenadministratie Digna Nierpatiëntenvereniging voor West-Brabant 
Onderdijk 6/B, 4845 EK  Wagenberg  
 

Aanmelden als lid Digna Nierpatiëntenvereniging voor West-Brabant 

Achternaam : _______________________________________________________ 
Voorletters : ____________________ Roepnaam : _______________________ 
Geboortedatum : ____________________ Geslacht :   Man   Vrouw  
Adres : _______________________________________________________ 
Postcode : _______________________________________________________ 
Woonplaats : _______________________________________________________ 
E-mailadres : _______________________________________________________ 
Telefoon : ____________________ Mobiel : _______________________ 
IBAN Banknr. : _______________________________________________________ 

 

Behandelingsvorm en behandelcentrum (aankruisen wat van toepassing is): 

 Hemodialyse    Thuis Hemodialyse  Peritoneaal Dialyse 
(PD/CAPD/CCPD) 

 Pré-Dialyse     Partner Lid   Getransplanteerd 

 Donor     Lid Donateur        

 Amphia Ziekenhuis   Bravis Ziekenhuis   Niet van toepassing  

 
    NB: wordt uw partner ook lid? Vul formulier nogmaals in 

Achternaam : _______________________________________________________ 
Voorletters : ____________________ Roepnaam : _______________________ 
Geboortedatum : ____________________ Geslacht :   Man   Vrouw  
Adres : _______________________________________________________ 
Postcode : _______________________________________________________ 
Woonplaats : _______________________________________________________ 
E-mailadres : _______________________________________________________ 
Telefoon : ____________________ Mobiel : _______________________ 
IBAN Banknr. : _______________________________________________________ 

 
Behandelingsvorm en behandelcentrum (aankruisen wat van toepassing is): 

 Hemodialyse    Thuis Hemodialyse  Peritoneaal Dialyse 
(PD/CAPD/CCPD) 

 Pré-Dialyse     Partner Lid   Getransplanteerd 

 Donor     Lid Donateur        

 Amphia Ziekenhuis   Bravis Ziekenhuis   Niet van toepassing  
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Leuvense test toont afstoting door antilichamen aan zonder biopt 
 
Door Merel Dercksen  
 
Onderzoekers uit Leuven en enkele andere Europese centra hebben een manier gevon-
den om afstoting van een getransplanteerde nier waarbij antistoffen een rol spelen, te her-
kennen zonder dat er een biopt genomen hoeft te worden. De methode is nog niet zo ver 
ontwikkeld dat die direct in de praktijk ingezet kan worden. 
Afstoting van een getransplanteerde nier kan op verschillende manieren plaatsvinden: 
langs een weg waarbij de T-cellen betrokken zijn (cellulaire afstoting), of door antilicha-
men. In het laatste geval maakt de ontvanger antilichamen aan die binden aan eiwitten op 
de donornier, waardoor het afweersysteem van de ontvanger de nier als vreemd herkent 
en 'onschadelijk' probeert te maken. Acute cellulaire afstoting is tegenwoordig vrij goed on-
der controle. Antilichaam-gemedieerde afstoting is lastiger. Om dit te herkennen is het na-
melijk nodig een biopt van de nier te nemen, en dat wil je niet te vaak doen. Als afstoting 
waarbij antilichamen een rol spelen in een vroeg stadioum herkend wordt, is dat vaak toe-
vallig omdat het proces net op gang is gekomen als er een routinematige biopsie wordt uit-
gevoerd. 
In de door de EU gefinancierde BIOMARGIN studie heeft een consortium van onderzoeks-
centra uit België, Duitsland en Frankrijk steeds bloed afgenomen bij patiënten die een bi-
opsie van hun getransplanteerde nier ondergingen. Hierin hebben ze onderzocht welke 
genen tot expressie komen bij patiënten die een afstoting doormaken, terwijl die dat niet of 
anders doen bij patiënten die geen afstoting doormaken. Op deze manier hebben ze een 
combinatie van acht genen gevonden, waarvan de activiteit bepaald kan worden door 
mRNA te meten in het bloed van de patiënt. 
De onderzoekers hebben hun test gecontroleerd bij 387 andere getransplanteerde patiën-
ten. Het blijkt dat de test goed aangeeft of een patiënt in een proces van afstoting door an-
tilichamen zit. Het maakt voor de nauwkeurigheid van de test niet uit of de functie van de 
getransplanteerde nier nog goed is, of niet meer. De combinatie van genen die de onder-
zoekers nu gevonden hebben vertoont een verband met ontstekingsprocessen op het ni-
veau van de kleinste bloedvaatjes, en met schade aan de nierfilters. Maar niet met de 
schade die gezien wordt bij cellulaire afstoting. 
De test lijkt voldoende gevalideerd te zijn om gebruikt te kunnen worden om afstoting door 
antilichamen te bepalen met behulp van een buisje bloed. Nu moet de test nog zo gestan-
daardiseerd worden, dat hij in bulk produceerbaar is en routinematig ingezet kan worden. 
Dat zou uiteindelijk betekenen dat getransplanteerde nierpatiënten veel minder vaak een 
biopsie hoeven te ondergaan. 
 
Gepubliceerd: woensdag 14-08-2019 
Bron: EBioMedicine  
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Puzzel mee en win! 
 
In elke editie van DIGNA Contact maakt u kans op een leuke prijs. Los het anagram op.  
Stuur de oplossing vóór 1 november 2019 naar: Redactie DIGNA Contact, Onderdijk 6/B, 
4845 EK  Wagenberg. Ongefrankeerde inzendingen worden niet meegenomen in de lo-
ting. Of e-mail naar j.p.a.reniers@casema.nl  met als onderwerp ‘Puzzel’. 
De oplossing van de puzzel in DIGNA Contact juni 2019 was: Op hoge toon spreken. De 
prijs gaat naar: Riet Goosens-Mertens. Hartelijk gefeliciteerd. 
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