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DUTCH KIDNEY PATIENTS ASSOCIATION

The Dutch Kidney Patients association
(NVN) stands for

PN 4

7.500 Members

Persons with chronic kidney disease,
parents, partners, living donors (600+)

20 employees (15 fte) and more than 170
volunteers

Patient expertise is our core business

Six key points




DUTCH KIDNEY PATIENTS ASSOCIATION

Usefull + reliable ‘
information : Being in control/
selfmanagement

Quality and
Research

Share experience
based knowledge

Donation &
Transplantation

Societal

‘A" participation




NVN PARTICIPATES IN MEDICAL GUIDELINES -> SDM

Progressive kidney disease

DIAGNOSIS &
INITIAL TREATMENT

Multidisciplinary guideline
chronic kidney disease
(CKD)

KIDNEY FAILURE /
RENAL REPLACEMENT
THERAPY

PALLIATIVE CARE

Guideline RRT or
abstination

Guideline palliative care

SHARED DECISION

GP Standards
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Patient and doctor
decide
together

CHOICE TALK

The doctor
tells that thera
are choices to

be made. This is

followed by the option talk.
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What are roy
OFTION GRIDS e pticms?

-
OPTION TALK

There is consultation about all
therapy options, possible benefits
and risks and how the various
options fit in the life of the patient.
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DECISION TALK

What i mast important for the patient?
Is there need for more information? The doctor
indlicates that a decision can ke reviewed.
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Infographic: BeeldinZicht




2 Consult Cards (Option Grids)
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BLUVENDE SCHADE AAN UW NIEREN:

nlerfunctievervangende behandeling of conservatieve behandeling?

» Renal replacement
therapy or conservative
therapy
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Possibilities for
renal replacement
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SHARED DECISION MAKING

Reflection time

 talks to partner, family and other
involved people in the surroundings

 referral to the decision aid on base of
patient experiences www.nierwijzer.n|

(Kidney Guide)
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http://www.nierwijzer.nl/

Decision Aid 'Nierwijzer’

Nierwijzer = Consultkaart = Trefwoorden = Over de Nierwijzer & Registreren %3 Inloggen

Wat is de Nierwijzer?

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

In de Nierwijzer staan video’s van mensen die al eerder voor de keuze hebben gestaan. Zij vertellen wat
de behandeling voor invioed heeft op hun dagelijks leven. Waarom ze ervoor gekozen hebben, hoe ze
zich erbij voelen en wat zij als voor- en nadelen ervaren.

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

Start de Nierwijzer O

Registreren

De video’s zijn vrij te bekijken, zo vaak u wilt. Wilt u een bepaald fragment bewaren, dan kunt u deze

opslaan. Het enige dat u dan hoeft te doen, is uzelf te registreren.
Registreren &

Disclaimer | Colofon | Ontwikke




Decision Aid 'Nierwijzer’

Nierw ijze r.nl Kidney Guide  Optiongrid =~ Keywords = About the Kidney Guide #Login

Please select the treatments and topics that Treatments Topics

matter to you. Your selection will be included
in the Kidney Guide.

O Hemodialyses day home O Medical history (O Energy and wellbeing
(O Hemodialyses day center (O Food & drink (O work and school
Hemodialyses night home (O Holydays and travelling (O sports and recreation
g Hemodialyses night center Self-direction (O Children and heredity
(O Peritoneal dialysis (APD) night O Pets (O Relationship with family
@ reritoneal dialyses (CAPD) day (O Relationship with (medical) @ Frivacy
practicioners
(O Postmortal kidney donation Sleep O Intimacy
O Living kidney donation (O Medications and side effects (O Considerations on a kidney
transplant
Conservative treatment @ (O Fearsand concerns (O Considerations on home
dialyses
O Quality of life in the long-term




Decision Aid 'Nierwijzer’

Nierwijzer. !

Hemodialyses night home

Self-direction Hemodialyses night home

Hemodialyses night center

Peritoneal dialysis (CAPD)

Conservative treatment

Janneke (45)

Paul (62)

Paul (62)

Hemodialyses night home

Yasmina (32)

. willem (72)

I 0002 )



Video-Paul.mov

Decision Aid 'Nierwijzer’

e,

| learned to take the initiative myself again.

11




Decision Aid 'Nierwijzer’

O serareon

a

Nierwijzer.n|

Tutorial Kidney Guide

Hemodialyses night home
Hemodialyses night center
Peritoneal dialysis (CAPD)

Conservative treatment

# What is important to me and what do | want discuss with (for x

example) my nephrologist?

Fred (52)

Peritoneal dialysis (CAP

| 2 00:00 01:20

* Save this sequence




Decision Aid 'Nierwijzer’
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Decision Aid 'Nierwijzer’

Kidney Guide Option grid Keywords  About the Kidney Guide
Fred (52)
m All Sequences ! Dialyses fluid runs through a é
. catheter into the abdominal cavity.
n Kidney passport
B3 Wwhat s peritoneal dialysis (CAPD)? . i e
x )
Year of first kidney failure 2008 cathieter
Cause of kidney failure Nefropathy
= Peritoneum: covers 3
Other diseases = stomach, ntestines
abdominal cavity
Year of first treatment 2011 | 3
Metod(s) of treatment
Hemodialyses 2011
Peritoneal dialyses (CAPD) 2011 - current

$iLogin

How does peritoneal dialysis (PD) work?

Dilayses fluid remains for several hours
in the abdominal cavity. Waste and
moisture are wextracted from the blood
through the peritoneum.

peritoneum
!

» h ;‘.n
. o» » %
L}

* *
* * ‘ Lo
»
g ®
can wullh

dialyses fluid

blood vessel

Then the old dialyses fluid (with
waste) runs is removed and new
dialyses fluid Is added.

new dialyses fluid —

dialyses fluid
« with
waste




THE PROCESS OF MAKING THE KIDNEY GUIDE
First step: search

International search in decision aids RRT

PN 4

A literature review — 33 instruments
Comparison on the IPDAS criteria
Interviews with key persons

Test with experienced patients

-> my dialysis choice

-> add video fragments of real patients

«

NIERSTICHTING
Leven gaat voor

a 'TND company




THE PROCESS OF MAKING THE KIDNEY GUIDE
Building and tailoring the Kidney Guide

Steering committee

« Representatives different professions
(nephrologist, nurse, social worker,
insurance company, Dutch Kidney
Foundation) - link to guideline

Advising committee
« 8 patients and 1 partner of a patient

MEDIA
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THE PROCESS OF MAKING THE KIDNEY GUIDE
Testing the Kidney Guide

Check by working group of the guideline
 Fragments with unknown medical statements

Users acceptance test (UAT)
« O patients

« Live test with PC - observation
* Questoinnaire

Online test

- 9 professionals Qe (hd)

* Questionnaire -
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THE PROCESS OF MAKING THE KIDNEY GUIDE
Implementation of the Kidney Guide

Release 8th of october 2016

* Focus on patients

« Dutch Kidney Conference — 350 visitors
« Online media

« Special on SDM in our magazine - 8.500
copies
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THE PROCESS OF MAKING THE KIDNEY GUIDE
Implementation of the Kidney Guide

March 2017 - Consult cards
 Focus on healtcare providors
* Press release

« Information package

 Nephrologists, Nephrology departments in Dutch hospitals,

Regional patients associations

www.nierwijzer.nl

-
-

‘Ll,m,,..m. vt e .

N Mederlandse n " V Online

Federatie veor wersie | Afmelden

MNefrolagie mederlandss internisten veraniging
CECeranTEs Imernisten veremaing KUKSNELOP

Persbericht:
Nieuwe keuzehulpen voor samen beslissen rond
nierfunctievervangende behandeling

Wanneer je nieren hijna niet meerwerken, kom je binnen relatief korte tijd te overlijden. Tenzij je een
nierfunctievervangende behandeling ondergaat, zoals dialyse of niertransplantatie. Wanneer die keuze
in zicht komt, hebben nierpatiénten veel om over na te denken. Er zijn alleen al negen verschillende
behandelmogelijkheden, varigrend van buikdialyse, hemaodialyse thuis of in het ziekenhuis tot
transplantatie. Ook afzien van dialyse en transplantatie is een mogelijkheid, de zogenaamde
conservatieve behandeling. Er zijn nu bwee nieuwe keuzehulpen beschikhaar die de patient en
zorgverlener ondersteunen hij deze ingewikkelde heslissing, de consultkaarten en de MNienwijzer.

Samen beslissen
over nierbehandeling

NVN-special - Uitgave van de Nierpatiénten Vereniging Nederland (NVN)

KIJK SNELOP
WWW.NIERWIJZER.NL

80 JAAR WORDEN RICHTLUNIG
ZONDER o PATIENTEN DENKEN
DIALYSE EN k EN PRATEN MEE
TRANSPLANTATIE 3

GOEDE ZORG
BEGINT MET EEN
GOED GESPREK




THE PROCESS OF MAKING THE KIDNEY GUIDE
Implementation of the Kidney Guide & Research

And......
 Presentations

* Procedures information process - 3
Hospitals - good example

« Join research on SDM and home dialysis




Use of the kidney guide so far

Per week (35 weeks online)
« 109 Sessions

68 Unique users

 6.14 minutes, average stay

« 12.6, average pages
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