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Voorbeelden Nierfalen Keuzehulp

De afbeelding is onderdeel van de Nierfalen keuzehulp. Met deze
afbeelding wordt inzicht gegeven in overleving voor verschillende
leeftijdscategorieén bij de behandelopties voor
nierfunctievervangende therapie. Deze informatie is opgenomen,
omdat patiénten hebben aangegeven levensverwachting een
belangrijke uitkomst te vinden in de afweging van de verschillende
behandelopties voor nierfunctievervangende therapie.

Gekleurde poppetjes

Niet alle patiénten willen de overlevingscijfers inzien. Daarom
kunnen zij met een knop zelf actief kiezen om deze te openen en
vervolgens de leeftijdsgroep en overlevingsduur aan te klikken. De
uitkomsten worden visueel weergegeven middels een
populatiediagram: van de 100 poppetjes is een percentage
ingekleurd. Dit is een bewezen effectieve methode om informatie
begrijpelijk weer te geven voor patiénten. Dit heet ‘risico-
communicatie’.
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Levensverwachting

Wil je per behandeling weten hoe lang je mogelijk nog blijft leven? % Lees minder

Leeftijd

Aantal mensen
nog in leven na

Levende donor

Overleden donor

Dialyse

Conservatieve
behandeling

18-44 45 -64 65-74 75-79 ouder

jaar jaar jaar jaar dan 80

3 jaar na het krijgen van een donornier van een levende donor
zijn 721 van de 100 mensen nog in leven

3 jaar na het krijgen van een donornier van een overleden
donor zijn 581 van de 100 mensen nog in leven

3 jaar na het starten met dialyse zijn 53.1 van de 100 mensen
nog in leven

3 jaar na het starten met conservatieve behandeling zijn 12
van de 100 mensen nog in leven

De informatie over transplantatie is gebaseerd op gegevens van de NOTR van
7527 patiénten uit de periode 2010-2020. De informatie over dialyse is
gebaseerd op gegevens van Renine van 8371 patiénten uit de periode 2005-
2019. De informatie over conservatieve behandeling is gebaseerd op gegevens
van 100 patiénten uit het 5t. Antonius Ziekenhuis uit de periode 2004-2014.


https://nierfalen.keuzehulp.nl/over-keuzehulp

Voorbeeld CVA infographic

De afbeelding is onderdeel van een infographic voor
patiénten die een CVA hebben gehad. Hierin is
uitkomstinformatie weergegeven over wat andere
patiénten in een vergelijkbare situatie hebben ervaren (op
basis van patiént-gerapporteerde uitkomsten, PROMS) en
wat zij mogelijk kunnen verwachten. CVA-patiénten
hebben in focusgroepen benoemd dat zij enerzijds willen
weten wat de meest voorkomende gevolgen zijn van het
doormaken van een CVA, maar anderzijds juist ook de
gevolgen die slechts bij enkele mensen voorkomen. Bij
patiénten bestaat geregeld twijfel of hun klachten een
gevolg zijn van hun CVA.

Patiént: “Je wordt eerst lichamelijk op de been geholpen zodat je
de dagelijkse dingen weer zo goed mogelijk kunt doen. Maar je
weet niet wat voor geestelijke en cognitieve schade is aangericht,
ik had geen idee. Bijkomende klachten waren voor mij
onvoldoende duidelijk. Had iemand het me maar verteld.”
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Voorbeelden Nierfalen Dashboard

De afbeeldingen in de volgende twee slides zijn afkomstig uit het dashboard: “Mijn
nierenoverzicht”. Dit dashboard is ontwikkeld voor pati€énten met chronische
nierschade die een resterende nierfunctie hebben tussen de 45% tot 15%. Bij deze
groep is het afremmen van verdere nierschade een belangrijk behandeldoel.

Het dashboard is hierbij een hulpmiddel. De basisonderdelen van het dashboard zijn
medische variabelen uit het elektronisch patiénten dossier (EPD) en patiént-
gerapporteerde uitkomsten (PROMS) van één patiént (n=1 dashboard). Achter de i-
knoppen is verdiepende informatie te vinden.

De vragenlijst op de laatste afbeelding is de PROMIS-10. De grafieken tonen het
beloop van de somscores van de lichamelijke en geestelijke gezondheid. De tabel
toont de antwoorden op itemniveau (van de laatste datum en de datum er voor dat de
PROMSs zijn ingevuld).
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Voorbeelden Nierfalen Dashboard

02-02-1950 m Ervaren gezondheid m Effecten nierschade in bloed
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Mijn nier overzicht Testpatiént test

Nierfunctie (eGFR)
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Voorbeelden Nierfalen Dashboard
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\'/raag Item Datum: 13-07-2020 Datum: 13-11-2020
10 Hoe zou u gemiddeld uw pijn beoordelen? 6 6 Deze vragenlijst en uw antwoorden geven

9 Hoe zou u gemiddeld uw vermoeidheid beoordelen? Hevig Hevig een beeld over uw kwaliteit van leven. Lees
8 Hoe vaak hebt u last gehad van emotionele problemen, bijvoorbeeld dat u zich angstig en bezog, depressief ~ Zelden Zelden hier waarom het belangrijk is de kwaliteit

of prikkelbaar voelde? van leven te bepalen en te bespreken [
7 In hoeverre bent u in staat om uw dagelijkse lichamelijke activiteiten uit te voeren, zoals lopen, trappen Een beetje Een beetje met uw behandelaar.

opgaan, boodschappen dragen of een stoel verplaatsen?
6 Beoordeel alstublieft hoe goed u over het algemeen uw gewone sociale activiteiten en functies uitvoert. Redelijk Redelijk Kijk hier als u graag_ met anderen_
5 Hoe zou u over het algemeen uw tevredenheid over uw sociale activiteiten en relaties beoordelen? Redelijk Goed ervaringen wil bespreken > of een vraag

- i s ; willen stellen aan mensen zoals u?

4 Hoe zou u over het algemeen uw geestelijke gezondheid, incluief uw stemming en denkvermogen, Goed Heel goed

beoordelen? e X i
3 Hoe zou u over het algemeen uw lichamelijke gezondheid beoordelen? Redelijk Redelijk Kbk h“." voo! X :ﬁeer informatie over omgaan.
2 Hoe vindt u over het algemeen uw kwaliteit van leven? Goed Goed RASED -
1 Hoe vindt u over het algemeen uw gezondheid? Redelijk Redelijk
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Meer informatie over risico-communicatie

» Bonner C, Trevena LJ, Gaissmaier W, Han PKJ, Okan Y, Ozanne E, Peters E, Timmermans D, Zikmund-Fisher BJ.

Current Best Practice for Presenting Probabilities in Patient Decision Aids: Fundamental Principles. Med
Decis Making. 2021 Oct;:41(7):821-833. doi: 10.1177/0272989X21996328. Epub 2021 Mar 4. PMID: 33660551.

» NICE Guideline. Shared decision making [D] Evidence review for risk communication. 2021

 Richter R, Jansen J, Bongaerts |, Damman O, Rademakers J, van der Weijden T. Communication of benefits and

harms in shared decision making with patients with limited health literacy: A systematic review of risk communication
strategies. Patient Educ Couns. 2023 Aug 17:116:107944. doi: 10.1016/j.pec.2023.107944. Epub ahead of print.
PMID: 37619376.

» Trevena LJ, Bonner C, Okan Y, Peters E, Gaissmaier W, Han PKJ, Ozanne E, Timmermans D, Zikmund-Fisher BJ.

Current Challenges When Using Numbers in Patient Decision Aids: Advanced Concepts. Med Decis Making. 2021
Oct:41(7):834-847. doi: 10.1177/0272989X21996342. Epub2021 Mar 4. PMID: 33660535.
» Zipkin DA, Umscheid CA, Keating NL, Allen E, Aung K, Bevyth R, Kaatz S, Mann DM, Sussman JB, KorensteinD,

SchardtC, NagiA, Sloane R, Feldstein DA. Evidence-based risk communication: a systematic review. Ann Intern Med.

2014 Aug 19;161(4):270-80. doi: 10.7326/M14-0295. PMID: 25133362.
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https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwie7tfBl4yOAxXW9AIHHR96FqEQFnoECBoQAQ&url=https%3A%2F%2Fpubmed.ncbi.nlm.nih.gov%2F33660551%2F&usg=AOvVaw26Xf6aWJkONUMSirYWr9S3&opi=89978449
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK572436/
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0738399123003245
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0738399123003245
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33660535/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33660535/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25133362/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25133362/
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