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Voorwoord

Beste Digna leden,

Deze zomer is voor mij een bijzondere zomer. Het is in juli 12%2 jaar geleden dat ik, na twee
jaar dialyse, een donornier mocht ontvangen.

Mijn Donor kan ik niet bedanken, maar wel dankbaar zijn

Vaak denk ik aan mijn Donor en besef dan terdege dat, op het moment dat zijn, of haar, leven
abrupt eindigde het mijne weer begon.

Op mijn 12¥2 jarige Nierverjaardag heb ik een gedicht gemaakt. Een gedicht wat ik u in deze
voor mij zo bijzondere periode niet wil onthouden:

01-01-2009 & 01-07-2021

Voor mijn Donor

Ik heb je nooit gekend
weet dus niet wie je bent
eigenlijk, niet wie je was.

Maar wat ik wel goed weet,
is wat je voor me deed
hoe ik, dankzij jou, genas.

Door wat jij me hebt gegeven
mocht ik verder met m’n leven.

In Naarden staat ‘De Klim’
die iedereen laat weten,;

dat een getransplanteerde,
zijn Donor nooit zal vergeten.

Een hartelijke groet uit Zevenbergen

Kleis Willemstein
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Van de bestuurstafel door secretaris John Reniers

De afgelopen tijd heb ik tijdens mijn wandelingen best veel mensen gesproken over allerlei za-
ken (gevolgen van de Corona/COVID-19 pandemie in de algemene zin van het woord, over
koetjes en kalfjes, de Sportzomer, etc.). Wat toch als een rode draad door tal van gesprekken
ging was het ongelooflijke leed wat veel mensen hadden ondervonden. Pijn die niet zichtbaar
is voor de buitenwereld maar waar je elke dag mee opstaat. Begrijpelijk dat het eenzaam voelt.
Helpt het dan om ervaringen te delen met anderen die ook pijn hebben? Om te weten dat je
niet alleen bent en om te horen hoe zij ermee leven? Bij diverse organisaties c.q. patiénten-
verenigingen kun je hiervoor aankloppen.

Voor nierpatiénten, aanverwanten en belangstellenden is nieren.nl een zeer goede infor-
matiebron. Op de website www.nieren.nl vindt u alle informatie over de verschillende nier-
ziekten en behandelingen. Daarnaast is er een community waar nierpatiénten ervaringen
kunnen delen.

Steun- en adviespunt (STAP) — NVN, Medisch Maatschappelijk Werk Dialyse zijn sowieso
ook benaderbaar.

In het voorgaande Dignha Contact magazine hebben wij ons voorzichtig optimistisch uitgelaten
over de oriéntatie naar de mogelijkheid en/of mogelijkheden voor ontmoetingen in dit jaar.
Op dinsdag 24 augustus jl. organiseerden de Nierstichting en de NVN samen een webinar
over de resultaten van RECOVAC. De RECOVAC-studie doet uitgebreid onderzoek naar de
werkzaamheid en de veiligheid van de coronavaccins bij nierpatiénten en transplantatiepatién-
ten. Inmiddels is het vaccineren van groepen mensen met kwetsbare gezondheid afgerond. De
eerste resultaten van twee grote onderzoeken naar de werkzaamheid en eventuele bijwerkin-
gen van de vaccins bij nierpatiénten geven aan dat niet bij iedereen de vaccinatie even goed
blijkt te werken. Dit levert ook nieuwe vragen op. Wat betekent dit voor nierpatiénten? Moet
men langer in isolatie? Hoe zit het met de deltavariant? Moet er nog een extra vaccinatie wor-
den gegeven?
Alles kan en mag weer, zal men denken, maar de resultaten van RECOVAC geven heel duide-
lijk aan dat niet alle nierpatiénten, en zeker getransplanteerden, antilichamen aanmaken en
hoeverre de vaccinatie werkt. De metingen laten het volgende zien:
e bij nierpatiénten
Bijna alle mensen met ernstig verminderde nierfunctie maken antistoffen aan. De
hoeveelheid antistoffen verschilt per persoon, maar is vaak voldoende.
e bij dialysepatiénten
Ook dialysepatiénten maken antistoffen aan. Bij dialysepatiénten is de hoeveelheid
antistoffen gemiddeld wel wat lager. Dialysepatiénten hebben ook minder afweercel-
len (T-cellen).
e bij transplantatiepatiénten
Transplantatiepatiénten reageren minder goed op het vaccin. Zo'n 4 van de 10
transplantatiepatiénten (43%) maken helemaal geen antistoffen aan. Bij degenen
die wel antistoffen aanmaken, is de hoeveelheid antistoffen minder dan bij gezonde
mensen. Transplantatiepatiénten hebben ook minder afweercellen (T-cellen). De be-
perkte afweerreactie komt door de medicijnen tegen afstoting. Bij het medicijn my-
cofenolaatmofetil (ook bekend als CellCept) lijkt dit effect sterker dan bij andere me-

dicijnen.
Heeft u het RECOVAC webinar van 24 augustus 2021 gemist? Terugkijk linken zijn:
Patiénten en naasten https://youtu.be/6UvP4wfEfdg
Presentatie https://tinyurl.com/5nmwdw92
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Uw veiligheid en die van ons blijft te allen tijde voorop staan bij het plannen van de activi-
teiten in het najaar!
Wij laten ons horen zodra het verantwoord is dat er activiteiten georganiseerd worden!

Basisregels om verspreiding coronavirus te voorkomen.

Blijf de basisregels volgen om verspreiding te voorkomen. Mensen kunnen elkaar nog steeds
besmetten. Ook na vaccinatie. Blijf handen wassen en afstand houden. Bij klachten: blijf thuis
en laat u snel testen. En zorg voor voldoende frisse lucht. Zo geeft u corona geen kans.

Maria ter Welle Prijs 2021

Zet uw favoriete zorgverlener in het zonnetje en meld hem of haar aan voor de Maria ter Welle
Prijs 2021! Deze oeuvreprijs is voor een paramedisch zorgprofessional die het leven van nier-
patiénten verbetert. Voor hen is de steun en het advies van verpleegkundigen, maatschappe-
lijk werkers en diétisten onmisbaar. Daarom reiken de Nierstichting en de Willem Kolff Stichting
de Maria ter Welle Prijs uit. ledereen kan iemand voordragen: individuele patiénten en hun
naasten, zorgverleners, maar ook besturen en leden van beroepsorganisaties en patiéntenver-
enigingen. Wie draagt u voor? Dat kan tot en met 4 oktober 2021 via de formulieren op de
website: Maria ter Welle Prijs 2021. Meer informatie nodig? Stuur een mail o.v.v. Maria ter
Welle Prijs aan secretariaatZl@nierstichting.nl.

Meld wijzigingen bij secretaris John Reniers, Onderdijk 6/B, 4845 EK Wagenberg.

Als er wijzigingen zijn in uw adresgegevens of telefoonnummer laat ons dit dan even weten.
Zo blijft u voor ons bereikbaar en wij houden onze ledenadministratie actueel. Meld wijziging
van behandelfase. Nierziekten verlopen via zgn. fasen: predialyse, hemodialyse of thuisdia-
lyse, transplantatie. Deze fasen registreren wij in onze ledenadministratie in verband met de
subsidie van de Nierstichting. Meestal vernemen wij niet als de behandeling van de patiént
over gaat in een andere fase. Wij stellen het op prijs als u ons deze wijziging(en) laat weten.

De landelijke campagne Samen beslissen: wat kan een RNV doen?

Op 6 september is de landelijke campagne rond Samen beslissen gestart en deze loopt in to-
taal anderhalf jaar. Op TV, radio, billboards, social media en in ziekenhuizen kun je de uitingen
onder andere tegenkomen. De campagne is een initiatief van diverse organisaties in de zorg.
Kern van de campagne is de dialoog tussen patiént en zorgverlener. We benadrukken daarbij
dat Samen beslissen inzet vraagt van zowel de zorgverlener als de patiént.

Voor meer informatie verwijzen we in ieder geval altijd naar www.begineengoedgesprek.nl of
Samen beslissen over uw behandeling (www.nieren.nl)

T,
’./-\

),.

| v‘-“w \‘\‘gers
ge\"' aagd

e
o=

\..



https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Flinkprotect.cudasvc.com%2Furl%3Fa%3Dhttps%253a%252f%252fnierstichting.nl%252fprofessionals%252fmaria-ter-welle-prijs%252f%26c%3DE%2C1%2C7fffNaPQYiVExppCrSxNRsRoxlKEsuVz7xN3ax_8zKvqKmwRuBpi26qtCFH17zhY0Lhb9eQPxjgdHYvZQGkJfXVfZOjEiTfqRvAdSzTT95Jykuc2da3GkJzTDBE%2C%26typo%3D1&data=04%7C01%7CTrudyEpskamp%40nierstichting.nl%7C35035568e9864b4b4a0c08d950d8eefc%7Ce385d3d39d3e4398ac8e537a10f76f43%7C0%7C1%7C637629714936887284%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0&sdata=8LmLYs3itGd%2FicJ%2ByKbiAEapnOulCxhjQ%2FAgAucH3WA%3D&reserved=0
mailto:secretariaatZI@nierstichting.nl
http://www.begineengoedgesprek.nl/

Digna Contact September 2021

Afscheid Gerda Verbraak

Beste Digna-leden,

Na 20 jaar op de dialyse afdeling te hebben gewerkt, ga ik per 1 oktober 2021 met prepen-
sioen. In die 20 jaar heb ik heel veel respect gekregen voor nierpatiénten. De beperkingen
die de ziekte en behandeling met zich meebrengen zijn niet mals. Toch slagen mensen er
in om er het beste van te maken. Ondanks de verlieservaringen lukt het vaak om vooral
00g te hebben voor de dingen die nog wel kunnen en nog wel leuk zijn. Wat een veerkracht
ben ik tegengekomen. Daar heb ik echt van geleerd.

Veel gehoorde uitspraken waardoor mensen het leven de moeite waard vinden: gezin, kin-
deren en kleinkinderen (met stip op 1!). Maar ook: kijken naar de wilde vogeltjes in de tuin,
met de scootmobiel op pad, een ommetje lopen (ook met rolstoel of rollator) en dan
praatje maken met buurtgenoten, genieten van een mooie wolkenlucht, foto’s kijken van
mooie momenten van vroeger. Zomaar wat voorbeelden.

Eigenlijk uitspraken die iets zeggen over levenskunst: het is niet altijd de verre vakantiereis
of de mooie auto die het geluk brengt. Plezier in het leven zit hem vaak in de aandacht
voor kleine dingetjes om ons heen.

Ik neem me voor om in mijn nieuwe levensfase vooral oog te hebben voor die kleine din-
getjes: vogels kijken, wandelen in de natuur, genieten van mijn familie en vrienden. Ik wil
alle patiénten bedanken voor het vertrouwen en wens jullie alle goeds!

Gerda Verbraak,
Medisch maatschappelijk werker dialyse.

Met pensioen!

Nu rust, vissen, tennis
en boeken lezen

Dat lijkt me toch een
heerlijk leven.
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Drumsticks met honing en sesam

Marineer de drumsticks eerst in een kruidige zoete saus. Bak ze daarna in de oven of op
de barbecue.

Ingrediénten:
e 4 drumsticks
1 el kipkruiden zonder zout (Verstegen)
2 el olijfolie
sap van Y% citroen
2 el honing
1 el sesamzaad

Werkwijze:

Meng de kipkruiden met de olijfolie, het citroensap, de honing en het sesamzaad.

Doe de drumsticks in een schaal en schep het oliemengsel er over heen. Meng goed door
elkaar. Zet de schaal in de koelkast en laat de drumsticks minimaal 6 uur marineren.
Verwarm de oven voor op 200 graden. Leg de drumsticks op een bakplaat en bak ze in
ongeveer 30 minuten bruin en gaar in de oven. Bedruip de drumsticks tussendoor met de
marinade.

De drumsticks kunnen ook prima op de barbecue (BBQ) gebakken worden.

Voedingswaarde per portie:
Bevat per drumstick:

e 14 g eiwit

e 0,15 g zout (60 mg natrium)
e 210 mg kalium

e 120 mg fosfaat

e 6 g koolhydraten

Tips:

Dit gerecht is erg geschikt voor een warme dag. U kunt het op de avond ervoor of in de
koele ochtend voorbereiden.

In plaats van de kruidenmix van Verstegen kunt u ook een mengsel gebruiken van: 1
theelepel gemalen koriander (ketoembar), 1 theelepel gemalen gember (djahé), ¥z theele-
pel paprikapoeder, %2 theelepel kurkuma, % theelepel komijn (djintan) en Y theelepel ven-
kelzaad. Combineer dit gerecht met coleslaw met appel en druiven.
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Tuinkruidenmix

Lekker voor kruidenboter, lamsvlees, kipfilet en gegrilde of gebakken groenten.

Ingrediénten:

e 6 delen gemalen witte peper
2 delen uienpoeder
Y% deel gemberpoeder
2 delen gedroogd basilicum
1 deel gedroogde tijm
1 deel gedroogde rozemarijn
1 deel gedroogde oregano
% deel gemalen laurier
1 deel gedroogde majoraan
1 deel gemalen kurkuma
% deel gemalen selderijzaad
3 delen gedroogde peterselie
2 delen gemalen knoflook

Werkwijze:
1. Meng alle kruiden goed door elkaar.
2. Bewaar de mix in een gesloten potje op een donkere plaats.

Tip:

Kant-en-klare kruidenmixen bestaan veelal voor een groot deel uit zout. Gelukkig zijn
(zoutloze) kruidenmixen makkelijk zelf te maken! Kijk voor meer recepten en inspiratie
op de Kruidenwijzer van de Nierstichting.

M. (Marleen) Jager
Diétist
Zorgkern Fysiotherapie, Ergotherapie, Logopedie en Diétetiek (FELD)
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Gecombineerde leefstijlinterventie (GLI)

Een gecombineerde leefstijlinterventie is gericht op het verminderen van overgewicht en
een gezondere leefstijl. Dit wordt aangepakt met een combinatie van gezonder eten, meer
bewegen, ontspanning en gedragsverandering.

Verschillende zorgprofessionals kunnen een gecombineerde leefstijlinterventie aanbieden,
zoals diétisten, fysiotherapeuten en leefstijlcoaches. Zij kunnen dat individueel of in team-
verband doen. Deze professionals moeten voldoen aan bepaalde eisen.

Per 1 januari 2019 zit de ‘erkende gecombineerde leefstijlinterventie’ (GLI) in de basisver-
zekering. Er zijn 4 leefstijl-programma’s:

e Beweegkuur

e CooL

e SLIMMER

e Samen Sportief in Beweging.

Kuur CC,J I_

>C SAMEN SPORTIEF
2C IN BEWEGING

Het leefstijlprogramma (GLI) van Beterschappen is een programma specifiek voor nierpati-
enten en is gebaseerd op het programma van SLIMMER.

Zorgverzekeraars bepalen zelf welke GLI zij vergoeden. Vraag uw (huis)arts om meer in-
formatie. Hij of zij kan u aanmelden voor een leefstijlprogramma.

>C

beterschappen

Voeding en leefstijl voor nierpatiénten

Alle programma’s duren 2 jaar. Ze bestaan uit een basisprogramma en een onderhouds-
fase. Het basisprogramma duurt 6 maanden tot 1 jaar. Dit hangt af van het programma dat
je volgt. Daarin stel je doelen en werk je aan het veranderen van je voedingspatroon, be-
weegpatroon en gedrag. Dit gebeurt in individuele sessies en groepssessies. Hierna volgt
een onderhoudsfase met regelmatige terugkom- of monitoringsmomenten.

Voorwaarden voor deelname aan de programma’s zijn over het algemeen;

9
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e Je hebt een BMI van 30 of hoger. Bij een BMI van 25 of hoger kun je in aanmerking
komen, maar dan alleen als je een verhoogd risico hebt op diabetes type 2 of hart-
en vaatziekten.

e Je hebt een verhoogd risico op hart- en vaatziekten (hiervan is sprake wanneer je
nierschade hebt)

e Je hebt een nierfunctie van 30% of hoger

e Je bent gemotiveerd om gedurende twee jaar aan je leefstijl te werken

e Je huisarts, nefroloog of praktijkondersteuner verwijst je door

BELANGRIIK:

v Dieetbegeleiding bij nierfalen of dialyse: bespreek met uw diétist dat u deel-
neemt aan het programma. Bespreek ook met de zorgprofessional van de
GLI die de voedingsadviezen geeft dat u (dieet)begeleiding krijgt van een
diétist met betrekking tot nierfalen of dialyse.

v Bij een koolhydraatarm of koolhydraatbeperkt advies: koolhydraten worden
vaak vervangen door eiwit. Bij nierschade wordt het afgeraden om veel eiwit
te gebruiken. Bespreek met uw diétist hoeveel eiwit u op een dag mag ge-
bruiken.

v’ Bij een advies 6-8 maaltijden per dag te gebruiken: indien u fosfaatbinders
gebruikt bespreek dan met uw arts of diétist hoe u de binders het beste kunt
verdelen.

v Er wordt vaak algemeen geadviseerd om ruim groenten en fruit te gebrui-
ken. Dit is echter niet het advies als u een kaliumbeperkt dieet moet volgen.
Bespreek met uw diétist hoe u dit het beste toe kunt passen.

v Het is altijd belangrijk om zout te beperken tot maximaal 5-6 gram per dag.

v' Combineer de voedingsadviezen die u krijgt vanuit de GLI met de mogelijk
eerder gegeven adviezen bij nierfalen.

Meer informatie over de programma’s vindt u op nieren.nl met een verwijzing naar de ver-
schillende programma’s.

Evelien, Marleen, Vera, Marion en Conny
Diétisten Nefrologie Amphia.

10
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Adviesgroep inzet ervaringsdeskundigen voor nierpatiénten

John Reniers (secretaris RNV Digna) heeft mijn naam doorgegeven aan Carin Hoogstraten
(beleidsmedewerker Nierpatiénten Vereniging Nederland) zodat nu ook ik meedenk in de
werkgroep/adviesgroep inzet ervaringsdeskundigen via nieren.nl.

Nieuws vanuit de NVN, net van start gegaan en nog in ontwikkeling:
De getrainde ervaringsdeskundige staan klaar om in gesprek te gaan met patiénten!

Dinsdag 27 mei 2021 is de adviesgroep inzet ervaringsdeskundigen voor nierpatiénten
van start gegaan. Voor nierpatiénten die voor de keus staan om te gaan dialyseren maar
nog veel vragen hebben, kan het prettig zijn om te praten met een ervaringsdeskundige.
lemand die dialyseert of dat heeft gedaan. Via de website www.nieren.nl kan men contact
leggen met diverse ervaringsdeskundigen. Zij begrijpen wat een patiént doormaakt en
welke invioed dialyse kan hebben op het dagelijks leven. Ik ben (Nathalie Kats maatschap-
pelijk werker nierfalentraject en dialyse) ook deelnemer aan deze advies groep om mee te
denken in deze ontwikkeling hiervan. De NVN is nog op zoek naar leden (dialyserende of
mensen die getransplanteerd zijn) met een multiculturele achtergrond die zich willen inzet-
ten als ervaringsdeskundige. De leden die zich recent hebben aangemeld, hebben eerst
een kennismakingsgesprek hiervoor gehad met de organisator van deze adviesgroep, be-
leidsmedewerker Carin Hoogstraten. Na dit gesprek heeft een groep leden een training
gehad in ervaringsdeskundigheid. Op 6 juli heeft de adviesgroep ervaringsdeskundigen via
de website van nieren.nl uitleg gekregen over hoe men in contact kan komen met de ge-
trainde ervaringsdeskundigen.

Als jullie willen wie de ervaringsdeskundigen zijn en in contact met hun willen komen,
neem dan een kijkje op de website van www.nieren.nl. In de zoekfunctie kan je onder het

kopje personen in de menubalk deze ervaringsdeskundigen terug vinden en zie je ook
staan hoe je in contact met hun kan komen.

Zoals ik al aangaf het is een eerste opzet waar we met veel enthousiasme mee van start
Zijn gegaan.

/f“"|> ervaringen r
| A B
N
Ppraktijk reflexie
b | theorie <::,

Nathalie Kats
Maatschappelijk werker nierfalentraject en dialyse
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Zoutsmaak: Voor iedereen anders

Te veel zout (natriumchloride) eten is één van de voornaamste oorzaken van hoge bloeddruk
en kan leiden tot nierschade.

Bij patiénten met nierziekten verhoogt zout rechtstreeks de bloeddruk. Dit komt doordat patién-
ten met nierziekten extra gevoelig zijn voor te veel zout, hetgeen zich uit in hoge bloeddruk. Dit
noemen we zoutgevoelige hypertensie.

Zoutgevoelige hypertensie (hoge bloeddruk) en overvulling (te veel water en zout in het bloed)
zijn kenmerkend voor nierfalen en worden in verband gebracht met ongunstige uitkomsten. Be-
kend is dat minder zout eten de bloeddruk en de overvulling effectief verlaagt bij pati€nten met
nierfalen.

Meer dan 85 procent van de Nederlandse bevolking consumeert meer zout dan de aanbevolen
richtlijn van maximaal 6 gram per dag. Volwassen mannen gebruiken gemiddeld 9,9 gram zout
en vrouwen 7,5 gram per dag. In een grote studie in Nederland (Van den Berg, E. et al.,
Nephrol Dial Transplant 2012) is het zoutgebruik bepaald door de zoutuitscheiding in 24-uurs
urine te meten bij zowel patiénten na een niertransplantatie als bij gezonde controledeelnemers.
De gezonde controlepopulatie gebruikte gemiddeld 11 gram zout en de patiénten na niertrans-
plantatie kwamen uit op gemiddeld 9 gram zout. Ook al aten de patiénten na een niertransplan-
tatie minder zout dan de gezonde populatie, de 9 gram die zij gemiddeld binnenkregen is nog
steeds veel hoger dan de aanbevolen 6 gram.

Maar: hoe kan dat? Waarom eten patiénten met een nierziekte toch nog te veel zout? En, is
het volgen van een zoutbeperking, dus het eten van minder zout, wel mogelijk? Waarschijnlijk
is het antwoord gecompliceerder dan alleen ‘patiénten moeten gewoon minder zout eten’. Het
wordt mensen die minder zout willen of moeten gebruiken ook niet gemakkelijk gemaakt, aan-
gezien 80% van al het zout dat we binnenkrijgen al verwerkt is in voedingsmiddelen, de ove-
rige 20% voegen mensen zelf toe.

Om het effect van een zoutbeperking op de bloeddruk te onderzoeken hebben wij een onder-
zoek uitgevoerd bij nierpatiénten die twee weken een strenge zoutbeperking volgden van min-
der dan 4 gram zout per dag. Door de strikte instructies die de patiénten kregen en het ver-
strekken van zoutloos brood voor de gehele studieperiode zagen wij dat patiénten de zoutbe-
perking goed konden uitvoeren (Bovée DM. et al., J Am Soc Nephrol.2020). Nu loopt er ook
een studie naar het effect van een strenge zoutbeperking op de bloeddruk waarbij patiénten
het zoutarme dieet vijf weken moeten volhouden.

Ook in deze studie zien we dat mensen een strenge zoutbeperking kunnen volgen met strikte
instructies en het verstrekken van zoutloos brood. Deze zoutbeperking is strenger dan de richt-
liin van 6 gram, maar zo strikt hoeft het dus ook niet in de reguliere zorg.

De vraag blijft dan: Ondanks alle instructies van de diétist en andere hulpverleners en alle in-
formatie, die ook te vinden is op nieren.nl, hoe kan het dat nierpatiénten in reguliere zorg toch
nog te veel zout eten?

Een mogelijke verklaring hiervoor kan zijn dat patiénten met nierziekten zout minder goed
proeven en er daardoor meer van gebruiken.

Hoe het komt dat patiénten met nierziekten zout minder goed proeven, wordt door Laura van
Vuuren onderzocht in het kader van haar promotietraject binnen het Erasmus MC.

Voor het onderzoek wordt Laura begeleid door celbioloog dr. Gert Jansen en nefroloog prof. dr.
Ewout Hoorn van het Erasmus MC. Prof. dr. Hoorn weet dat patiénten met chronische nier-
schade minder goed zout kunnen proeven. Daarmee is het dus voor hen extra moeilijk om hun
zoutinname te verlagen. Het is belangrijk om te achterhalen wat de oorzaak is waarom zij min-
der goed zout proeven, zodat we hun smaakbeleving uiteindelijk zouden kunnen verbeteren.
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We hopen natuurlijk dat het daarmee voor patiénten met chronische nierschade ook makkelij-
ker wordt om minder zout te gebruiken.

Om het verschil te kunnen ontdekken tussen goede zoutproevers en minder goede
zoutproevers moeten we heel erg inzoomen op de tong. Deze bevat smaakpapillen die onder-
verdeeld zijn in de verschillende smaken. Zout is naast zoet, zuur, bitter en umami (‘hartig’)
een van de vijf hoofdsmaken die we als mens kunnen proeven. Zout is een belangrijke factor
in hoe we proeven. Zonder een beetje zout in het eten smaakt het vaak toch net wat minder
lekker en noemen we het flauw. Omdat we zout zo lekker vinden hebben we sterk de neiging
om er te veel van te eten.

Elke verschillende smaak kan worden waargenomen door een eigen ‘sensor’. Voor zout is die
sensor het ENaC kanaaltje. Dergelijke ENaC kanaaltjes bevinden zich op diverse plaatsen in
het lichaam en spelen een rol bij het opnemen van natrium. Het kanaal kan open zijn, dan
komt er natrium doorheen, of gesloten, dan komt er geen natrium doorheen. Als er veel na-
trium de smaakpapil inkomt, registreren onze hersenen dat en weten we dat we zout proeven.
ENaC komt ook voor in de nieren waar ze natrium dat aanvankelijk uitgescheiden was in de
voorurine weer heropnemen in het bloed. Hier spelen ze dus een belangrijke rol in het rege-
len van de zouthuishouding en de bloeddruk.

Hoe goed iemand zout kan proeven hangt van de samenstelling van het speeksel af, denken
we nu. In het speeksel zitten veel verschillende eiwitten die ervoor zorgen dat we ons eten
kunnen proeven en verteren. We denken ook dat er in dit speeksel eiwitten zitten die het
ENaC kanaaltje kunnen openen of juist dichthouden. Als iemand veel eiwitten in het speeksel
heeft die het kanaal openzetten kunnen ze waarschijnlijk beter zout proeven.

Of dat echt zo is en welke eiwitten dit zijn, onderzoeken we in de studie in het Erasmus MC.
Hier doen we onderzoek naar een groep patiénten met chronische nierschade en een groep
gezonde vrijwilligers. Hierbij nemen we een zoutsmaaktest af om hun ‘smaakdrempel’ voor
zout te bepalen. Aan de hand van deze ‘smaakdrempel’ delen we de personen in groepen in
als gevoelig, gemiddeld gevoelig en ongevoelig voor zout. We nemen ook speeksel bij hen af
en daarin worden alle eiwitten geanalyseerd. De gevonden eiwitten vergelijken we dan tussen
de groepen onderling en dan hopen we eiwitten te vinden die meer of juist minder aanwezig
zijn bij mensen die gevoelig of juist ongevoelig zijn voor zout. Als we weten welke eiwitten
meer aanwezig zijn in het speeksel van de mensen die goed zout kunnen proeven, kunnen we
beter begrijpen hoe we zout proeven. En misschien kunnen we dan uiteindelijk een medicijn
ontwikkelen waarmee we het speeksel van de mensen die slecht zout proeven, aanpassen.

Door: Laura van Vuuren en Wesley Visser, Erasmus MC
Bron: Levenslijn - NPVR, 21° jaargang, juli 2021

MINDER ZOUT ETEN VERLAAGT JE I
BLOEDDRUK EN IS BETER VOOR JE NIER EN!
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Ons gedraqg, leefstijl en voedselzekerheid: heeft de coronacrisis iets veran-
derd?

Tijdens de coronacrisis is er veel aandacht voor het aantal ziekenhuisopnames en de overbe-
laste zorg, maar dat zijn uiteraard niet de enige gevolgen van de pandemie.

Hoogleraar Population Health aan het Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC) Jessica
Kiefte-de Jong heeft het afgelopen jaar verschillende sociale aspecten onder de loep genomen.
Ze keek naar de veranderingen die de pandemie teweegbracht in het gedrag van mensen, de
voedselzekerheid en de bereidheid om gezonder te leven.

Jessica Kiefte-de Jong sprak eind januari 2020 nog in een volle zaal haar oratie uit met als titel
‘Gezondheidsbevordering: Big data versus Small Talk’. Niet veel later brak de coronapandemie
uit. “Population health gaat over de gezondheid van grote groepen mensen, en die kwam vanaf
maart 2020 ineens in het geding”, zegt Kiefte-de Jong. “Voor ons een uitgelezen kans om te on-
derzoeken wat voor een effect dit heeft op de populatie.”

Bewust van sociale hulp

De hoogleraar doet veel onderzoek naar preventie en leefstijl, en kijkt hierbij specifiek naar de
sociale context. “Mensen met een sociale achterstand hebben vaker leefstijigerelateerde aan-
doeningen, zoals diabetes maar ook ernstige COVID-19. De wil om gezond te leven is er vaak
wel, alleen spelen bij sommige mensen grotere problemen.” Kiefte-de Jong kijkt onder andere
naar de voedselzekerheid. Dit is de fysieke en economische toegang tot voldoende en voed-
zaam eten. Een lage voedselzekerheid heeft een negatief effect op de gezondheid.

Kiefte-de Jong en collega’s waren benieuwd wat voor invioed de coronacrisis had op mensen
die in voedselonzekerheid leven. “Dat ging eigenlijk twee kanten op”, zegt Kiefte-de Jong. “Bij
een deel van de mensen ging het slechter omdat ze ook meer financiéle problemen kregen.
Ook waren tijdens de lockdown hun kinderen meer thuis, was het eten daardoor sneller op en
ontstond er eerder een voedseltekort.” Een andere groep werd tijdens de crisis juist meer be-
wust van sociale hulp, wat hun situatie tijdelijk verbeterde. “Zo waren er voornamelijk tijdens de
eerste golf allerlei initiatieven om deze mensen te helpen, zoals buren die voedselpakketten do-
neerden”, vertelt Kiefte-de Jong. Deze studie wordt binnenkort gepubliceerd in het Tijdschrift
voor Gezondheidswetenschappen.

Gezondere leefstijl?

Dat de coronacrisis ook ruimte geeft voor reflectie, blijkt uit Kiefte-de Jongs onderzoek naar ver-
anderingen in leefstijl bij chronisch zieken dat recent gepubliceerd is in Frontiers in Psychology.
“We zagen dat bijna een derde van de patiénten die een hartinfarct heeft gehad de coronacrisis
zag als een teachable moment.” Dit zijn momenten in het leven waarop mensen meer open
staan voor gedragsverandering op het gebied van leefstijl. “Een belangrijke voorspeller voor
een verhoogde intentie tot leefstijlverandering was verrassend genoeg niet de mate waarin
mensen corona als risico ervaarden, maar de mate waarin de coronacrisis hun kijk op zichzelf
en het leven had veranderd.”

Verbindend

Zelf heeft Kiefte-de Jong de coronacrisis als intens ervaren. “Het is natuurlijk niet te vergelijken
met de overuren die bij de Ic’s, huisartsenposten en GGD’s zijn gedraaid maar voor mij voelde
het thuiswerken drukker dan normaal doordat privé, werk en thuisonderwijs vermengd werden.
Doordat mijn eerdere ontspanningsmomenten in de trein, op de fiets naar het werk en in de
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sportschool wegvielen had ik regelmatig het gevoel continue aan te staan. Tegelijkertijd hielp
het thuiswerken mij toch ook om te focussen, omdat alles ineens om corona draaide.”

Op haar werk had corona ook een positief effect: “lk merkte met een aantal collega’s dat het
verbindend werkt. Zo hebben we meteen na de corona-uitbraak de COVID Radar App ontwik-
keld om het gedrag en symptomen van mensen te analyseren. Allerlei verschillende hooglera-
ren en onderzoekers wilden hier een bijdrage aan leveren. Het maakte even niet uit welke leer-
stoel je had of op welke afdeling je werkte, we moesten het met elkaar doen.”

Inmiddels heeft de app ruim 250.000 gebruikers met meer dan 6 miljoen metingen en is de eer-
ste publicatie hierover verschenen in PlosOne. “We zien dat de app een geschikt instrument is
om gedrag en klachten in relatie tot de coronagolven te voorspellen. Ondanks de toenemende
vaccinatiegraad en dalende coronacijfers, gaan we met de app door om juist ook te kijken naar
de langetermijneffecten van COVID-19, zowel fysiek als mentaal.”

Preventie als kerntaak

Deze pandemie onderstreept volgens Kiefte-de Jong nogmaals het belang van preventie.
“Slechte voeding en een ongezonde leefstijl zijn de oorzaak van veel gezondheidsproblemen,
en in dit geval ernstige COVID-19. Preventie moet daarom de kerntaak van de zorg worden.” Ze
hoopt dat deze crisis een les zal zijn om voor een volgende pandemie het beleid naast medi-
sche indicatoren, ook door sociale indicatoren te laten leiden.

Bron: Nieuwsbericht LUMC d.d. 08-07-2021
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Stappen maken voor nierpatiénten — Nierdaagse

02900 00000

NIERDAAGSE

De Nierdaagse 2021 is gelopen. De 410 deelnemers liepen, met hun familie en kinderen, vrien-
den, kennissen of alleen, samen in juli 28.246 kilometer en er is maar liefst € 63.431,00 bij el-
kaar gewandeld.

De vierdaagse lopen, zat er dit jaar niet in. Daarom bedacht de Nierstichting, net als vorig jaar,
het beproefde alternatief: de Nierdaagse. Een sponsorloop, geheel naar eigen smaak in te vul-
len, om geld in te zamelen voor meer onderzoek om nierziekten te genezen. Met de Nierdaagse
bepaal je zelf met wie, hoe vaak, wanneer, waar en welke afstand je loopt. Van 1 t/m 31 juli
2021, je loopt zoveel dagen als je zelf wilt en de starttijden bepaal je ook zelf.

Uit eigen ervaring weet ik wat leven met een nierziekte inhoudt. Redenen waarom ik heb mee-
gedaan zijn natuurlijk het leveren van een bijdrage voor alle nierpatiénten in Nederland, nierpa-
tiénten een beter perspectief geven en om de droom van iedere nierpatiént waar te maken, een
leven zonder nierziekten!

En wat natuurlijk ook meespeelde is dat ik normaal gesproken toch wel meerdere dagen per
week alleen en/of met Ellie en mijn wandelmaat op pad ga. Hoe meer stappen we maken en
geld ophalen, hoe grotere impact wij samen kunnen maken om nierziekten te genezen.

Woensdag 30 juni 2021 heb ik de nodige voorbereidingen getroffen voor mijn uitdaging Nier-
daagse 2021. Doelbewust is gekozen voor: ‘Wandelen met veel plezier voor kinderen met een
chronische nierschade’ omdat genezen van nierziekten voor alle patiénten geldt maar zeker van
toepassing moet zijn voor kinderen die nog een heel leven voor zich hebben. Daarvoor wilde ik
in de maand juli minimaal 150 km lopen (en hopelijk meer) a € 1,00 per km.

Actiepagina ‘Stappen maken voor nierpatiénten’.

Ik wilde niet op de rem staan, maar het gaspedaal vol intrappen - de lucht in met mijn ac-
tiepagina voor de Nierdaagse. Het aantal kilometers, verhalen, donaties, opbrengsten,
stappen, etc. worden bijgehouden op je eigen actiepagina. De reacties die hierop volgden
van mijn gezinsleden, familie, vrienden, kennissen, bekenden, zorgbehandelaars Amphia
(Conny Ooms-Bruijns) en LUMC (Michiel Nijhof, Arend van Baarsen, Hendrien van der

Klein, Mariélle van Veen-Lievaart) waren geweldig en inspirerend.

Dankzij deze geweldige steun en duwen in mijn rug is het streefbedrag van € 150,00 door mij
flink verhoogd naar € 500,00. De consequentie hiervan was het verhogen van de afstand van
150 km met minimaal 25 km en misschien wel met 50 km of meer!
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Het dagelijks wandelen, de ene keer met Ellie of mijn wandelmaat, ging mij vrij goed af dat er
dagen bij waren van 2 wandelingen. Mede hierdoor is de Nierdaagse uiteindelijk een geweldige
persoonlijke uitdaging geworden.

Het mooie van deze wandelingen waren de vele contacten met vele en allerlei mensen die vaak
gingen over koetjes en kalfjes, diepzinnige gesprekken, de rijkgevulde Sportzomer met als
hoofdgerecht het EK voetbal, de Ronde van Frankrijk en uiteraard de Olympische en Paralympi-
sche Spelen, etc.

Aan de Nierdaagse waren ook wekelijkse fotowedstrijden verbonden met iedere keer een ander
thema. Normaal gesproken ben ik verre van een fotograaf maar in verband met deze wedstrij-
den zijn er door mij vrij veel plaatjes geschoten, die ook afgebeeld zijn op mijn actiepagina.
Enkele keren ook thuisgekomen bleek wel dat ik toch beter naar mijn lichaam had moeten
luisteren voor wat betreft mijn diabetes. Deze waarschuwing had ik al meerdere gekregen van
mijn diabetesverpleegkundige Hendrien van der Klein, diétiste Mariélle van Veen-Lievaart en
nefroloog Michiel Nijhof. Of eigenwijsheid ook een wijsheid is valt hierdoor terdege te betwijfe-
len!

De laatste week van de Nierdaagse ging wandelen niet zo soepel meer als ik zou willen (vrij
veel last van mijn rug, hogere bloedsuikers, lome benen, etc.) en vele malen aangehoord dat

ik meer naar mijn lichaam moet luisteren! Ondanks het tegensputterende lichaam heb ik mijn
grenzen toch verlegd naar 250 km. Door de vele ontvangen steuntjes, in welke vorm dan ook,
in mijn rug voelde ik mij hiertoe toch wel uit dankbaarheid verplicht!

De reden dat de laatste week van mijn wandelingen niet geweldig verliep bemerkte ik op zon-
dag 8 augustus 2021. Dat ik wel eens dom kan zijn wil ik best geloven maar zo oer-, oer-, oer-
stom is nauwelijks te begrijpen. De paniek sloeg mij om de oren vanwege verkeerd medicijn-
gebruik (2x daags 7 mg Prograft (Tacrolimus) in plaats van 2 ¥2 mg Prograft (Tacrolimus).

Moed inspreken, omdenken en bezoeken LUMC waren hiervan natuurlijk het gevolg.

Door deze begane stommiteit wil ik iedereen toch benadrukken zeer voorzichtig en alert met
medicijngebruik om te gaan, omdat het werken met medicijnen foutgevoelig en risicovol is.

VYoorkom

medicatiefouten?

Zaterdag 31 juli 2021 werd de laatste dag van de Nierdaagse samen afgesloten. De één van-
uit zijn eigen voordeur en de ander in de kasteeltuin van Slot Zeist.

Samen met alle deelnemers is er een enorme prestatie behaald en genoten vele mensen van
het prachtige Slot Zeist en haar omgeving.

Om iedereen nogmaals te bedanken hadden Tom Oostrom, directeur Nierstichting en Rode-
rick Oudemans (eventmanager Nierdaagse) nog een speciale videoboodschap om hun dank-
baarheid met lovende woorden en het belang van de genezing van nierziekten te uiten!

Wij kijken terug op weer een geweldige editie van de Nierdaagse. We ontvingen overweldi-
gend veel bijzondere reacties. Alle deelnemers inspireerden elkaar om extra stappen te zetten
— ondanks de blaren. Daardoor wandelden we samen maar liefst 29.711 km én haalden we

€ 63.356 op voor de genezing van nierziekten. Uiteraard willen we iedereen die op z'n eigen
manier een bijdrage leverde enorm bedanken.

Voor het genezen van nierziekten is veel onderzoek en geld nodig. Dit doel is door dit mooie
bedrag weer een stapje dichterbij gekomen.
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Mijn prestaties wil ik hieronder in het kort samenvatten:

e KM Afgelegd 257,455
e Opgehaald bedrag € 800,00
e Donaties 47

e Wandeluren 64:12:24
e Kcal verbranding 13159,5
e Gemiddeld 4,0 km/u
e Stappen 367.811

In de zomer van volgend jaar organiseert de Nierstichting weer de Nierdaagse en een
aantal andere evenementen. Om als eerste op de hoogte te zijn wanneer de tickets in de
verkoop gaan is het nu mogelijk om je voor in te schrijven via het formulier: Ja, ik doe mee
met de Nierdaagse 2022.

Diabetes (vanaf 02-11-1970) en nierziekten (vanaf medio 2012) zijn 2 factoren die heel na-
drukkelijk mijn leven bepaald hebben en/of bepalen. Dit is een van de redenen dat ik van 1
juli tot 31 juli 2022 hoogstwaarschijnlijk zal gaan wandelen voor het Diabetes Fonds of De
Bas van de Goor Foundation in plaats van de Nierstichting.

Rest mij om iedereen nogmaals heel hartelijk en welgemeend te bedanken voor de steun,
in welke vorm dan ook, die ik tijdens mijn Nierdaagse 2021 heb mogen ontvangen.

Door al deze uitingen van duwtjes in mijn rug en bezorgde adviezen heb ik deze uitdaging
weten te volbrengen en zodoende een bijdrage kunnen en mogen leveren voor hopelijk de
genezing van nierziekten.

Speciaal woord van dank gaat uit naar de mensen vanuit het LUMC!

ik mijn
gedachten
de vrije loop
laat,

Wandelen is gezond.

John Reniers,
Secretaris/penningmeester RNV Digna
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Transplantatiepatiénten: Geef alsjeblief snel dat derde vaccin

‘Twee prikken en toch ben ik niet beschermd’

Steenbergen — Bij veel transplantatiepatiénten slaat een vaccin tegen het coronavirus
niet aan. De roep om een derde vaccinatie in die categorie klinkt luid. Maak er haast mee,
zeggen zowel patiénten als belangen organisaties.

Michel Lambers, Lid RNV Digna

Michel Lambers was er maar wat blij mee toen hij eerder dit jaar twee keer zijn vaccinatie kreeg.
Sinds het begin van de coronacrisis hield de 64-jarige Steenbergenaar zich gedeisd, kwam hij
nauwelijks onder de mensen. ,,Vanaf vorig jaar heb ik vooral binnen gezeten. Dus je kunt je wel
voorstellen hoe opgelucht ik was toen ik eindelijk volledig was gevaccineerd.”

Lambers is nierpatiént. Na vier jaar elke nacht dialyseren, kreeg hij in 2001 een nieuwe nier. ,,lk
was weer helemaal de oude, kon alles. Die nier heeft het bijna twintig jaar prima gedaan, maar
vorig jaar ging het mis. Ik kreeg te maken met ernstige vermoeidheid en misselijkheid en toen
bleek dat de functie van mijn nier flink achteruit was gegaan. Sindsdien moet ik weer drie keer
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per week naar het ziekenhuis om te dialyseren. Ik sta nu op de wachtlijst voor een nieuwe nier,
maar die laat zeker nog tweeénhalf jaar op zich wachten.”

Stoppen.

Van de dokter kreeg Lambers het dringende advies te stoppen met werken, Lambers is letsel-
schade-expert, in het verleden was hij wethouder Steenbergen, nu nog zit hij voor de Volkspartij
Steenbergen in de gemeenteraad. ,,Ik kom sinds corona weinig meer buiten. De boodschappen
laat ik soms door Albert Heijn thuis bezorgen, of ik ga als ik zeker weet dat het niet druk is.
Eigenlijk geen leven voor iemand die altijd zo actief is.” ,,Mijn immuunsysteem werkt niet meer,
wat het gevolg is van die transplantatie. Ben eigenlijk ontvankelijk voor alles en nog wat ellende
kan veroorzaken.“ En dus slaakte hij een zucht van verlichting toen de vaccinatiecampagne van
start ging en hij in februari en mei zijn prik kon halen.

Aan het begin van de zomer kreeg hij, net als veel andere transplantatiepatiénten, het verzoek
deel te nemen aan een onderzoek dat duidelijkheid moest verschaffen over de hoeveelheid
antistoffen die vaccinaties in het lichaam opbouwden. ,,Natuurlijk wilde ik daar aan deelnemen,
ik wilde het gewoon weten.”

Post

In augustus kreeg hij per post het resultaat. Lambers schrok zich wezenloos. ‘Deze uitslag be-
tekent dat u in uw bloed geen antistoffen heeft na vaccinatie. Het risico op het (ernstig) ziek
worden van corona blijft voor u net zo groot als voor vaccinatie’, las hij. Pats boem, die kwam
even aan. ,,lk ben dus volledig onbeschermd, ondanks de vaccinaties.”

Nierpatiénten als Lambers zijn niet de enige bij wie de vaccinatie tegen Covid-19 niet of nauwe-
lijks aanslaat. Ook longtransplantatiepatiénten en patiénten met kanker blijken minder antistof-
fen op te bouwen. Uit onderzoek van Recovac, een samenwerkingsverband van de Neder-
landse universitaire ziekenhuizen consortium, bleek vorige maand dat 67 procent van de pati-
enten die een niertransplantatie hebben ondergaan geen of onvoldoende antistoffen worden
gemaakt.

Afweerreactie

Uit internationale onderzoeken blijkt dat bij een derde vaccinatie kan zorgen voor een verbe-
terde afweerreactie. In sommige landen gaat men al zo ver om iedereen, niet alleen patiénten
met een verminderde afweerreactie, een derde vaccin te tegen, zoals in Israél het geval is.
Ook in de Verenigde Staten worden nu voorbereidingen getroffen voor het extra vaccineren.
Meerdere EU-landen zijn van plan dit voorbeeld te volgen.

Nederland is nog niet zo ver. De onderzoekers van Recovac hebben de meerwaarde van zo’'n
boostervaccin nu in onderzoek. De Gezondheidsraad moet ook nog een nog een oordeel
vormen. Voor Lambers kan het niet snel genoeg gaan.

Lambers: ,,Het duurt te lang, veel te lang. Natuurlijk moet je zo’n onderzoek zorgvuldig doen.
Maar ik ben als nierpatiént kwetsbaar, en met mij vele anderen. Ik ben bang. Niet in die mate
dat ik constant loop te piekeren, maar ik ben wel heel bezorgd. Ik heb twee vaccinaties ge-
had, waarom kan die derde er niet overheen? Wat zijn de risico’s? Het duurt gewoon te lang,
zonder enig uitzicht op verbetering. “Ik verbaas mij over de passiviteit van de minister en het
ministerie en RIVM dat zij kennelijk nauwelijks aandacht hebben voor dit probleem van kwets-
bare patiénten.”

Ondertussen wachten mensen als Lambers lijdzaam af. ,,Er wordt oeverloos gediscussieerd,
terwijl wij dubbel kwetsbaar zijn en nu dus in de kou staan”, aldus de Steenbergenaar die eraan
toevoegt geen goed woord over te hebben voor de vaccinatieweigeraars.
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,,Ik gun iedereen zijn of haar eigen besluit, maar ik vind het echt onbegrijpelijk. Bizar dat men-
sen zoals Willem Engel zo tekeergaan. Heel onverstandig ook. Het leidt ertoe dat mensen zoals
ik een groot risico lopen, weinig naar buiten kunnen, nauwelijks onder de mensen kunnen ko-
men. Maar goed, ik kan ze niet overtuigen. Als dat de beste artsen, sociologen en andere des-
kundigen niet lukt, dan gaat dat mij zeker niet lukken.”

‘Nierpatienten maken zich ernstiq zorgen’

Michel Lambers krijgt in zijn strijd voor een extra vaccinatie steun van de Nederlandse Federa-
tie voor Nefrologie en de Nierpatiénten Vereniging Nederland (NVN). Die laatste heeft recent
demissionair Hugo de Jonge (Volksgezondheid) verzocht een derde vaccinatie mogelijk te ma-
ken.

"Nierpati€énten maken zich ernstige zorgen”, zegt NVN-directeur Marja Ho-dac. “Niet alleen over
hun eigen gezondheid, maar ook om wat er om hen heen gebeurt. De opening van de maat-
schappij is voor deze mensen zeer bedreigend. We laten de maatregelen los, waardoor het ri-
sico voor deze groep juist groter wordt, zonder dat zij zelf beschermd zijn. Kinderen kunnen
weer naar school, maar welk risico loop je dan als transplantatiepati€nt? Sommigen zijn al an-
derhalf jaar in thuisisolatie. Anderen zien alleen bezoek in de open lucht of vragen hun bezoek
een sneltest te doen.”

Nierpatiént Lambers blij nu hij waarschijnlijk derde coronaprik krijgt

‘En nu haast maken’

Steenbergen — “Dit is goed nieuws, en nu haast maken.” Opgetogen reageert nierpatiént
Michel Lambers uit Steenbergen op het dinsdag gepubliceerde advies van de Gezond-
heidsraad over de extra prik tegen het coronavirus. Het kabinet heeft dat advies inmid-
dels overgenomen.

De Gezondheidsraad denkt dat mensen met een ernstige afweerstoornis baat hebben bij zo'n
‘boostervaccinatie'. Daarbij gaat het onder meer om mensen die een transplantatie hebben
ondergaan.

Het is volgens de raad nog niet nodig om anderen al een boosterinjectie te geven. Dat kan no-
dig zijn als de vaccins na verloop van tijd minder goed beschermen, maar ‘daarvan is op dit
moment nog geen sprake’. De bescherming van sommige vaccins tegen infectie zelf daalt
weliswaar iets, waardoor de kans bestaat dat mensen die gevaccineerd zijn toch het virus op-
lopen, maar de bescherming tegen ernstige ziekte en overlijden is ‘nog altijd onverminderd
hoog’.

Het kabinet volgt het advies van de Gezondheidsraad op, zo maakte demissionair minister
Hugo de Jonge (Volksgezondheid) dinsdagavond bekend. Mensen met een ‘zeer ernstige af-
weerstoornis’ krijgen vanaf oktober een uithodiging voor een derde prik van hun behandelend
arts.
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Voor Michel Lambers kan een besluit over de boosterinjectie niet snel genoeg volgen. Lambers
kreeg in 2001 een nieuwe nier. Inmiddels is de functie hiervan zo achteruit gegaan dat hij sinds
een jaar weer drie keer per week in het ziekenhuis moet dialyseren. Ook staat hij op de wacht-
lijst voor een nieuwe nier.

Ondanks dat de Steenbergenaar in het voorjaar twee keer is gevaccineerd, blijkt hij toch volle-
dig onbeschermd te zijn. De vaccinaties hebben er niet voor de noodzakelijke antistoffen in zijn
bloed gezorgd.

In BN DeStem van woensdag pleitte hij voor een snelle derde vaccinatie van transplantatie-pati-
enten zoals hij. Diezelfde dag werd hij dus op zijn wenken bediend door de Gezondheidsraad.
Lambers: ,,Er moet nu vaart worden gezet vind ik, men moet niet onnodig lang wachten. Of een
derde prik voldoende bescherming zal geven weet ik ook niet. Maar ik sta op het simpele stand-
punt: baat het niet dan schaadt het niet. Als je niets doet, gebeurt er niets en blijven mensen zo-
als ik kwetsbaar. Bovendien zijn er door landen als Israél, de VS en Frankrijk al stappen in deze
richting gezet.”

In Europa zijn nog geen vaccins goedgekeurd voor een aanvullende prik. Pfizer/BioNTech heeft
een aanvraag ingediend bij de toezichthouder, het Europees Geneesmiddelenbureau in Am-
sterdam. De vaccinwaakhond wil in de komende weken zijn oordeel klaar hebben. Moderna
heeft wat onderzoeksresultaten gedeeld met het bureau, als voorbereiding op een aanvraag
voor een boosterinjectie.

Nieuwsbron: Dagblad BN DeStem, dinsdag 14 september en woensdag 15 september 2021
Door Gerlach Hochstenbach/BN DeStem

' |covIp-19
SARS-CoV-2 |
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De landelijke campagne Samen beslissen: wat kan een RNV doen?

Op 6 september is de landelijke campagne rond Samen beslissen gestart en deze loopt in
totaal anderhalf jaar. Op TV, radio, billboards, social media en in ziekenhuizen kun je de
uitingen onder andere tegenkomen. De campagne is een initiatief van diverse organisaties
in de zorg.

Kern van de campagne is de dialoog tussen patiént en zorgverlener. We benadrukken
daarbij dat Samen beslissen inzet vraagt van zowel de zorgverlener als de patiént. Voor
meer informatie verwijzen we in ieder geval altijd naar www.begineengoedgesprek.nl of
Samen beslissen over uw behandeling (www.nieren.nl)

Steun de campagne
Als RNV kun je deze campagne ondersteunen. Dat kan in ieder geval op de volgende ma-
nieren:

1. Social media
Deel of retweet de berichten die de NVN in september (uitingen campagne) en november
2021 (7 tips voor een goed gesprek) plaatst op Facebook en Twitter, met jouw achterban:

e Op Facebook vind je deze berichten op de nieuwspagina van de NVN: www.face-
book.com/ NierpatientenVerenigingNederland

e Op Twitter vind je deze berichten op de volgende pagina: https://twitter.com/Nierpa-
tientenNL

2. Plaats een nieuwsbericht op de website van de RNV.

Een voorbeeld staat op de NVN-website:

Samen beslissen met je arts, hoe doe je dat? - Nierpatiénten Vereniging Nederland
(nvn.nl)

3 . Posters ophangen

Vraag aan jouw afdeling nefrologie, afdeling dialyse en/of nierfalenpolikliniek of zij de pos-
ters met tips voor patiénten en zorgverleners op de afdeling willen ophangen, of op hun
wachtkamerscherm willen tonen. We hebben daarvoor al een poster gemaakt die je direct
aan de afdeling kunt toesturen via de mail.

Tip!

Voor zowel de uitingen op social media, als de posters en de afbeelding van het wachtka-
merscherm geldt dat je ze ook eenvoudig zelf kunt maken! Daarvoor is een handige gene-
rator gemaakt, waarbij je kunt kiezen:

a. wie je aanspreekt; de zorggebruiker of een zorgverlener en welke dan;

b. op welk onderdeel van Samen beslissen je de nadruk wilt leggen (de vraag op de
poster);

c. welk gezicht je erbij wilt plaatsen;

d. wat voor soort uiting je wilt maken (verschillende social media, wachtkamerscherm
of een poster).

Probeer het ook eens zelf via: begineengoedgesprek.nl/toolkit/maak-je-eigen-materiaal
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Hoe verder?

Samen met de beroepsorganisaties in de nefrologie en de RNV’s gaan we nog verder na-
denken over de manieren waarop we aandacht gaan besteden aan deze campagne in de
loop van de anderhalf jaar. Via het online besturenoverleg en het extranet houden we jullie
op de hoogte en vertellen we wat je in de loop van de tijd verder nog kunt doen.

Heb je zelf nog goede ideeén of vragen? Neem contact op met Karen Prantl:
pranti@nvn.nl
of 035 -206 43 11

Wil je meer weten over Samen beslissen?

¢ Kijk op de kennismodule www.samenbeslissenvoorbelangenbehartigers.nl

e Meld je aan bij Karen Prantl voor de basistraining over Samen beslissen die de

NVN online geeft op 8 november van 14 — 15 uur.

Tijdens de training gaan we in op wat Samen beslissen is en oefenen we hoe je in gesprek
kunt gaan met jouw afdeling nefrologie/polikliniek over Samen beslissen.
Schikt deze dag jou niet, maar wil je wel meedoen? Meld je toch aan, dan zoeken we naar
een geschikte datum.

Hallo Hallo
patiént dokter

Beslissen jullie al samen? Op deze website
lees je hoe je samen beslist over de beste
Zorg en waarom dat nodig is

Ik ben patiént of cliént > Ik werk in de zorg >
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Diqna Nierpatiéntenvereniging voor West-Brabant

Voor wie is Digha bedoeld?

Digna is een regionale vereniging van en voor nierpatiénten die opkomt voor de belangen
van nierpatiénten in de regio West-Brabant, die nu of in de toekomst nierfunctie vervangende
therapie nodig hebben.

Het doel van Digna

« Het bevorderen van onderlinge contacten tussen patiénten, d.m.v. organiseren van
verschillende activiteiten zoals o.a. een jaarlijkse dagtocht, Kerstviering, organiseren
van informatie, voorlichting en themabijeenkomsten voor nierpatiénten 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 be-
stuur wordt gekozen door de leden en het bestuur stelt de commissies samen. Het bestuur
en commissies bestaan uit een afvaardiging van patiénten 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. Als lid
van onze vereniging bent U automatisch lid van Nierpati€nten Vereniging Nederland en be-
zoekt u themadagen, ontmoeten lotgenoten, persoonlijk advies sociale raadslieden en 6 maal
per jaar ontvangst van het tweemaandelijks magazine Wisselwerking.

Privacy statement

Met het aanmelden als lid geef ik Digna Nierpatiéntenvereniging voor West-Brabant toestem-
ming om mijn gegevens te beheren. Gegevens worden zojuist en nauwkeurig mogelijk bijge-
houden. De gegevens worden slechts gebruikt voor het doel waarvoor ze verzameld zijn, dit
betekent dat ze niet zonder toestemming worden doorgestuurd naar externe partijen en dat
binnen de organisatie van Digna Nierpatiéntenvereniging voor West-Brabant alleen de perso-
nen die de gegevens vanuit hun functie in moeten zien, toegang hebben. Ook geef ik toe-
stemming om beeldmateriaal waarop ik te herkennen ben te gebruiken voor doeleinden van
Digna Nierpatiéntenvereniging voor West-Brabant zoals facebook, website, Digna Contact.

Datum lidmaatschap : ...
Handtekening(en) 1. .o 2

Beide aanmeldingsformulieren volledig ingevuld en ondertekend inzenden naar:
Ledenadministratie RNV Digna, Onderdijk 6/B, 4845 EK Wagenberg

25



Digna Contact September 2021

Aanmelden als lid Digna Nierpatiéntenvereniqging voor West-Brabant

Achternaam

Voorletters ; Roepnaam :

Geboortedatum Geslacht O Man O Vrouw
Adres
Postcode

Woonplaats

E-mailadres

Telefoon : Mobiel
IBAN Banknr.

Behandelingsvorm en behandelcentrum (aankruisen wat van toepassing is):

0 Hemodialyse O Dag — Nacht - Thuis 0O Peritoneaal Dialyse (PD/CAPD/CCPD)
I Pré-Dialyse O Partner Lid O Getransplanteerd

1 Donor O Lid Donateur O Vriend

0 Amphia Ziekenhuis O Bravis Ziekenhuis [0 Niet van toepassing

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

Achternaam

Voorletters : Roepnaam :

Geboortedatum Geslacht O Man O Vrouw
Adres
Postcode

Woonplaats

E-mailadres

Telefoon : Mobiel
IBAN Banknr.

Behandelingsvorm en behandelcentrum (aankruisen wat van toepassing is):

0 Hemodialyse O Dag — Nacht - Thuis 0O Peritoneaal Dialyse (PD/CAPD/CCPD)
[0 Pré-Dialyse [ Partner Lid ] Getransplanteerd

1 Donor 0 Lid Donateur O Vriend

J Amphia Ziekenhuis [ Bravis Ziekenhuis ] Niet van toepassing
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Puzzel mee en win!

In elke editie van DIGNA Contact maakt u kans op een leuke prijs. Los de puzzel op en stuur
de oplossing voor 1 november 2021 naar: Redactie DIGNA Contact, Onderdijk 6/B, 4845 EK
Wagenberg. Of e-mail naar secretaris.digna@gmail.com met als onderwerp ‘Puzzel’. De oplos-
sing van de puzzel in DIGNA Contact Juni 2021 was: Krachtige taal laten horen. De prijs gaat
naar: Annie Smallenberg — Govers. Hartelijk gefeliciteerd.

2 6 17 20 19 12 10
1 vergrendeling
10 1 17 6 9
2 vogel
| 14 19 9 2 15 10
3 toevallig ontmoeten
16 11 17 15 12 6
4 kermisattractie
3 9 6 19 20
5 oud betaalmiddel
20 6 19 12 12 15 17
6 gerechtelijk
9 13 4 17 1 15 10
7 geldgebrek hebben
15 9 13 17 15 5
8 verfrissend
13 11 12 3 15 9
9 heel precies
. 4 11 17 4 19
10 vieiende opmerking
8 14 7 20 18
11 sportvereniging
19 19 6 16 13 19
12 vertreksein
13 1 3 17 7 15
13 plateau
13 10 10 1 21 19
14 vleiend
12 6 TR 14 15 17
15 hemelgewelf
19 14 9 7 13 7
16 uurwerk
9 11 15 10 12 15
17 verdunningsmiddel
14 10 6 3 15 12 14
18 sierplant
18 20 9 15 9 10
19 wennen
15 18 9 12 15
20 consument
6 13 10 5 14 6
21 evenwel
16 8 13 10 8 5
22 mooie vrouw
2 7 12 10 1
23 eindbetaling
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Belangrijke telefoonnummers:

Amphia Ziekenhuis Breda MG Tel: (076) 595 30 00
Dialyse Afdeling Breda MG Tel: (076) 595 36 18
Maatschappelijk werk Breda MG Tel: (076) 595 42 02
Amphia Ziekenhuis Oosterhout PL Tel:  (076) 595 50 00
Dialyse Afdeling Oosterhout PL Tel: (0162) 32 74 00
Bravis Ziekenhuis Roosendaal / Bergen op Zoom Tel: (088) 706 80 00
Dialyse Afdeling Roosendaal Tel: (0165) 58 83 33
Nierpatiénten Vereniging Nederland (NVN) Tel: (035) 691 21 28
Steun- en adviespunt (STAP) — NVN Tel: (035) 693 77 99
Nierstichting Tel:  (035) 697 80 00
Luistertelefoon Nierpatiénten Vereniging Nederland Tel: (035) 691 21 28

Website: www.dignawestbrabant.nl
E-mail: dignawestbrabant@gmail.com
Rek.nr.: NL32 RABO 0147 7442 53 t.n.v. Digha

Nierpatiéntenver. West-Brabant
Ingeschreven bij KvK onder nr. 40281337
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