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Gezonde nieren voor iedereen.

Zijn wie je wilt zijn. Voor jezelf. En voor de mensen die jou nodig hebben. Een ener-
gieke moeder. Of actieve opa. Sterke broer. De allerleukste vriendin. Het zorgeloze
kind. Gewoon het leven kunnen leven met de mensen om je heen. Dit is echter geen
vanzelfsprekendheid. Goed functionerende nieren zijn onmisbaar als je gezond wilt
zijn en blijven. Ruim 1,7 miljoen Nederlanders hebben of krijgen te maken met nier-
schade of nierfalen en daar komen jaarlijks vele nieuwe nierpatiénten bij.

Met gezonde nieren haal je meer uit je leven. Daarom zijn wij er: de Nierstichting. Wij
willen gezonde nieren voor iedereen. Wij laten Nederlanders stilstaan bij goede zorg
voor je nieren en helpen iedereen de nieren gezond te houden. Vroeg opsporen en
voorkomen doen we samen met belangrijke partners, andere gezondheidsfondsen
en professionals. Daarnaast zetten we ons elke dag met hart en ziel in voor de nier-
patiént. Samen met de Nierpatiénten Vereniging Nederland doen wij er alles aan om
het leven met een nierziekte draaglijk te maken. Voor de beste behandeling, steun en
zorg nu en voor genezing in de toekomst. Voor jou en de mensen om je heen.

Door te werken aan oplossingen om nierschade te voorkomen. Door informatie en
ondersteuning in het dagelijks leven. Door fors te investeren in onderzoek en innova-
tie. We ontwikkelen de draagbare kunstnier.Die geeft veel meer vrijheid aan de patiént
om te gaan en staan. Wij strijden onvermoeibaar door voor kortere wachtlijsten en
meer succesvolle transplantaties. En we stimuleren baanbrekend onderzoek naar de
genezing van nierziekten.

Nierstichting
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Voorwoord

Nierpatiénten leven altijd met veel beperkingen en in onzekerheid. De coronapande-
mie versterkte dat, ook in 2021. Het betekende voor veel nierpatiénten dat zij voor
het tweede jaar op rij vanwege hun kwetsbaarheid voor een coronabesmetting hun
sociale contacten tot een minimum moesten beperken.

Dankzij uw financiéle steun en de steun van vele vrijwilligers slaagden we erin om,
samen met de Nierpatiénten Vereniging Nederland (NVvN), onderzoekers en profes-
sionals in de nierzorg, nierpatiénten extra te ondersteunen. Ten eerste door onder-
zoek te doen naar de werking en veiligheid van coronavaccinaties voor nierpatiénten.
Omdat een werkend vaccin voor iedereen, en zeker voor nierpatiénten, de opening is
naar meer sociale contacten en minder beperkingen. Via het platform nieren.nl van
de NVN en de Nierstichting boden wij actuele betrouwbare informatie aan, en orga-
niseerden wij webinars en trainingen voor jonge nierpatiénten en hun ouders. Ook
streden we hard door voor gezonde nieren, zetten we koers uit voor gericht onder-
zoek, betere zorg en de genezing van nierziekten.

De nieuwe gezamenlijke strategie van de NVN en de Nierstichting, genaamd KOERS,
was daarbij zeer behulpzaam. Kernbegrippen in deze strategie zijn behoefte als ver-
trekpunt, samenwerking met andere partijen en gezamenlijke inzet, om op die manier
zoveel mogelijk impact te realiseren voor gezonde nieren en nierpatiénten. Wij zijn
ervan overtuigd dat wij, door onze krachten te bundelen, onze missie beter kunnen
realiseren.
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Een aantal hoogtepunten uit 2021 die ik hieronder benoem laten zien

dat samenwerking de succesfactor was voor de resultaten die we in
2021 hebben bereikt:

¢

Vroege opsporing van nierschade en andere chronische
aandoeningen maakt het mogelijk om tijdig in te grijpen en
erger te voorkomen. In 2021 richtten we daarom samen
met andere partijen het consortium Check@home op,

om zo een landelijke screeningsaanpak te realiseren.
Dankzij een donatie van € 4,4 miljoen van het Piet Poortman
Fonds zijn twee belangrijke onderzoeken mogelijk
gemaakt. In nauwe samenwerking met uMc Groningen

en NVN hebben wij de lopende coronavaccinatiestudie
RECOVAC kunnen uitbreiden, voor meer inzicht in de

beste vaccinatiestrategie voor nierpatiénten. Daarnaast
start er onderzoek naar medicijnen (sGLT2-remmers) die
mogelijk sterfte bij nierpatiénten kunnen voorkomen.

Zoals ook in de voorgaande jaren hebben wij in onze
campagnes aandacht gevraagd voor het belang van

minder zoutconsumptie. Uit onderzoek blijkt dat deze
boodschap steeds beter beklijft bij Nederlanders.

Samen met andere gezondheidsfondsen binnen de Alliantie
Voeding voor een Gezonde Generatie hebben we voor
elkaar gekregen dat het belang van gezonde voeding en een
gezonde omgeving is opgenomen in het regeerakkoord.

@ We lanceerden in 2021 de nieuwe campagne Jonge Helden
om meer aandacht te vragen voor de impact van nierziekten
op het leven van jonge kinderen, hun broers, zussen en
ouders. En we ontwikkelden, ter ondersteuning van ouders
en kinderen, de Jonge Heldentraining en investeerden in
onderzoek om nierziekten in de toekomst te kunnen genezen.

@ Ondanks de coronacrisis is het ons toch gelukt om de
evenementen de Nierdaagse, de Dag van Bart en de Tour
der Lage Landen, te organiseren. Alle actievoerders die
hieraan hebben bijgedragen zijn wij zeer dankbaar.

@ Ook Ruurdtje de Vries (94) zijn wij zeer dankbaar. Al ruim
40 jaar zamelt zij met haar handwerkgroep geld in voor
nierpatiénten. Daarom hebben wij haar vorig jaar de nieuwe
Nierstichtingprijs voor actievrijwilliger van het jaar toegekend.
Een prijs die wij ook naar Ruurdtje de Vries hebben vernoemd.

Langs deze weg wil Ik iedereen die de Nierstichting steunt en ons
vertrouwen geeft hartelijk danken. Onze missie blijft onverminderd
relevant, en daarom zetten wij ook in 2022 weer alles op alles voor
een toekomst met minder nierziekten en een beter leven voor
nierpatiénten.

Bussum, 16 mei 2022 &
Tom Qostrom G

Directeur Nierstichting NIERSTICHTING
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Van de Raad van Toezicht

De gevolgen van de corona-pandemie waren ook in 2021 merkbaar. In eerste instantie
voor nierpatiénten. Het voorkomen van besmetting had wederom enorme impact op hun
leven. Via het platform nieren.nl en door onderzoek naar de effectiviteit van vaccinatie
hebben de Nierstichting en de Nierpatiénten Vereniging Nederland (NVN) nierpatiénten
zo goed mogelijk ondersteund. Voor de Nierstichting betekende dit tweede coronajaar
dat medewerkers opnieuw grotendeels vanuit huis werkten; (fondsenwervende) activitei-
ten werden weer afgestemd op coronamaatregelen. Ondanks de coronabeperkingen zijn
vrijwel alle geplande activiteiten gerealiseerd en is 2021 boven begroting afgesloten. Dat is
een knappe prestatie. De Raad van Toezicht spreekt haar waardering uit voor de enorme
inzet en betrokkenheid van medewerkers en vrijwilligers. De directie en het management-
team (MT) informeerde onze Raad periodiek over het welbevinden van de medewerkers.
Onder meer via de metingen van de Raad van Betrokkenheid, de ondernemingsraad van
de Nierstichting. Tijdens het jaarlijkse artikel 24-overleg kreeg de Raad van Toezicht een
goed beeld van de activiteiten van deze Raad. Het overleg bevestigde de goede samen-
werking tussen directie/MT en de Raad van Betrokkenheid.

Op 12 maart 2021 werden we geraakt door het overlijden van Marlies Pernot. Zij was vanaf
2014 lid van de Raad van Toezicht. Die rol vervulde zij op unieke wijze, met oog voor de
relevantie van het werk van de Nierstichting voor nierpatiénten. Wij missen haar creatieve
en opgewekte inbreng.

In 2021 kwam de Raad van Toezicht 5 keer bijeen. We besteedden met de directie en
het MT aandacht aan de algemene gang van zaken, financiéle ontwikkelingen en een aan-
tal strategische onderwerpen: de ontwikkeling van de draagbare kunstnier en de geza-
menlijke KOERS-strategie van de NvN en de Nierstichting. Op de jaarlijkse strategiedag
(13 oktober) sprak onze Raad uitgebreid met bestuursleden van de Stichting NeoKidney
over de activiteiten, planning en financiering van het draagbare-kunstnierproject. Met een

afvaardiging van het bestuur van de NVN en medewerkers van
de NVN en de Nierstichting is gesproken over de implementatie
van de KOERS-strategie. Ook spraken we met directie en het
MT over de noodzaak om nieuwe financieringsmodellen in te
voeren naast fondsenwerving en subsidieverlening. Onze Raad
steunt dan ook van harte de aanstelling van een nieuw MT-lid
dat zich hier specifiek mee bezig zal houden.

De Raad van Toezicht kijkt met tevredenheid terug op de ont-

wikkelingen in de afgelopen periode en kijkt vooruit naar de
intensivering van de samenwerking tussen de Nierstichting en
de NVN. Eind 2021 gaven de ALV en het bestuur van de NVN en onze Raad hun akkoord op
het gezamenlijke jaarplan 2022. Met het NvN-bestuur is afgesproken om elkaar regelmatig
te ontmoeten en de KOERS-voortgang met elkaar te bespreken. Onze Raad is ervan over-
tuigd dat beide organisaties met de partners in de omgeving meer impact zullen bereiken
voor gezonde nieren en nierpatiénten.

De Raad van Toezicht dankt alle donateurs, partners, zorgprofessionals, wetenschappers,
ambassadeurs en ieder die in actie kwam of betrokken was in 2021. Dankzij hun steun en
de inzet van medewerkers zette de Nierstichting ook in 2021 weer belangrijke stappen.
Met vertrouwen kijken wij vooruit en blijven wij ons inzetten voor een toekomst met min-
der nierziekten en een beter leven voor nierpatiénten.

Bussum, 16 mei 2022

dr. P. L. Batenburg
Voorzitter Raad van Toezicht Nierstichting
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1 Samenvatting en kengetallen

In 2021 bereikten we mooie resultaten op onze speerpunten. Hieronder e

Nierschade opsporen

Het project NierCheck is het eerste grootschalige thuistest-
onderzoek naar chronische nierschade in Nederland. Vroege
opsporing helpt verdere nierschade en complicaties zoals nier-
falentevoorkomen.In2021zetten we een breed vervolg in gang:
samen met andere partijen richtten we het consortium Check@
home op. Doel is te komen tot een landelijk screeningsaanpak
naar vroege opsporing van nierschade en andere chronische
aandoeningen. Ook deden we een aanvraag voor de financie-
ring van een eerste onderzoek onder 160.000 mensen; die is
begin 2022 toegekend.

Nierziekten genezen
De Nierstichting is actief binnen

en samenvatting van de hoogtepunten.

Onderzoek

Met dank aan donateurs en grote giften konden we
17 nieuwe onderzoeken mogelijk maken. Er startte
onderzoek naar zogeheten sGLT2-remmers, die ver-
minderen mogelijk de kans op overlijden door hart-en
vaatziekten. En de coronavaccinatiestudie RECOVAC
IS uitgebreid, voor meer inzicht in de beste vaccina-
tiestrategie voor nierpatiénten. Deze twee projecten
waren mogelijk dankzij een donatie van € 4,4 miljoen
van het Piet Poortman Fonds en nauwe samenwer-
King met UMCG en NVN.

Patiénten ondersteunen

We werkten in 2021 intensief samen met de

RegMed XB: een publiek-private samen-
werking in de regeneratieve geneeskunde
van wetenschappers, gezondheidsfond-
sen, bedrijven en overheden in Nederland
en Vlaanderen. RegMed XB omvat twee
veelbelovende oplossingsrichtingen om
nierschade te herstellen. In 2021 is de
koers van het nierproject bijgesteld zodat
ruimte ontstaat om met tussentijdse resul-
taten bestaande dialysebehandelingen te
verbeteren.

Nierpatiénten Vereniging Nederland voor optimale
ondersteuning aan nierpatiénten. Het uitgebreide
coronadossier op nieren.nl is goed bezocht (91.000
keer), net als de webinars over corona (4.400 deel-
nemers; 7.506 keer teruggekeken). Ons gezamenlijke
Steun en AdviesPunt verwees effectief door naar
bestaande voorzieningen voor (financiéle) onder-
steuning; daardoor hoefde de Nierstichting minder
vaak financiéle steun te verlenen. Regionale nier-
patiéntenverenigingen ondersteunden we financieel.

Minder zout en gezonde voeding

Onze campagnes voor minder zoutconsumptie
werpen vruchten af, blijkt uit onderzoek. 27% van
de Nederlanders betrekt de hoge zoutinname op
zichzelf. In 2019 was dat nog 14%. Ook weet 74%
vande Nederlanders nu hoe te minderen met zout;
eerder was dat 65%. Een gezamenlijke lobbycam-
pagne #Tijdvoorgezondevoeding met de Alliantie
Voeding voor een Gezonde Generatie, zorgde er
mede voor dat de Gezonde Generatie én belang-
rijke speerpunten voor een gezonde voedingsom-
geving in het regeerakkoord staan.

Eris een werkend prototype van de
draagbare kunstnier gerealiseerd.
Vanaf 2022 gaan we dit testen.
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Totale inkomsten €21,2 miljoen

€ 3,2 miljoen
Collecte

€ 0,4 miljoen
De Lotto van de
Nederlandse Loterij

€ 0,3 miljoen ~__

VriendenLoterij

€ 0,9 miljoen
Postcode Loterij

€ 5,8 miljoen
" Particulieren

€ 1,0 miljoen
Subsidies overheden

€ 3,7 miljoen

€ 4,5 miljoen Nalatenschapper

Verenigingen en stichtingen

€ 0,2 miljoen €1,1 miljoen
Bedrijven en organisaties Middle- en major donors

Totale uitgaven € 22,0 miljoen

€11,2 miljoen
Onderzoek & innovatie

€ 16,8 miljoen
doelbesteding

€5,2
~ miljoen

€ 1,6 miljoen — overige
Beheer en
administratie

€ 3,8 miljoen
Voorlichting,
communicatie & lobby

€ 3,6 miljoen

Fondsenwerving
€ 1,8 miljoen

Ondersteuning patiénten

Besteding inkomsten 2021

Inkomsten en uitgaven 2021

Totale inkomsten € 21,2 miljoen

Fondsenwerving € 18,5 miljoen
(waaronder collecte € 3,2 miljoen)

Overige inkomsten € 2,7 miljoen

Totale uitgaven € 22,0 miljoen

Verbetering levenskwaliteit

van nierpatiénten en preventie

nierschade (doelbestedingen) € 16,8 miljoen
Fondsenwerving € 3,6 miljoen
Beheer en administratie € 1,6 miljoen

Resultaat voor financiéle

baten en lasten -€ 0,8 miljoen

Financiéle baten en lasten € 0,7 miljoen

Resultaat 2021 -€ 0,1 miljoen

Het resultaat over 2021 van - € 0,1 miljoen is onttrokken aan

de reserves.

Current ratio en solvabiliteitsratio
@ De current ratio (of liquiditeitsratio) geeft aan in welke mate de Nierstichting

6 ondersteuning
7 11%

patiénten
eurocent

doelbesteding

voorlichting,
23% communicatie
& lobby

66% onderzoek
° & innovatie

24

eurocent

kosten
- fondsenwerving
« beheer en administratie

in staat is om haar kortlopende verplichtingen te kunnen voldoen. Per
balansdatum bedraagt deze ratio 4,8 (eind 2020 4,1). In deze current ratio zijn
de middelen die zijn vastgelegd in de vermogensportefeuille meegewogen.
Deze portefeuille dient ter dekking van de reserves en langlopende

schulden. Indien de vermogensportefeuille buiten beschouwing wordt
gehouden dan is deze ratio 2,5 voor 2021 (2,0 eind 2020), een gezonde

ratio. De Nierstichting had in 2021 geen externe financieringsbehoefte.

@ De solvabiliteitsratio per balansdatum bedraagt 32%, (in 2020 was dit 34%).
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2 Impact nierziekten

Werken je nieren niet, dan vergiftigt je lichaam. Je bent dan afhankelijk van dialyse
of transplantatie om in leven te blijven. Als nierpatiént word je in je leven gecon-
fronteerd met veel onzekerheid. Je moet je levenspatroon drastisch omgooien, ook
je omgeving wordt daarmee direct geconfronteerd. Een nierziekte gaat nooit over.
Dialyse trekt een zeer zware wissel op je lichaam, energieniveau en sociale leven. En
mocht je in aanmerking komen voor transplantatie, dan is het altijd de vraag hoe lang
de donornier het houdt. Bovendien moet je, ook na de transplantatie, elke dag zware
medicijnen blijven slikken met alle mogelijke bijwerkingen. Als nierpatiént moet je
volhouden en ben je voortdurend bezig met overleven in plaats van leven.

Chronische nierschade onomkeerbaar
Als de nieren minder goed werken heeft
dat ingrijpende gevolgen. Chronische

nierschade is onomkeerbaar en komt veel

5 van de Nederlandse voor: naar schatting 10% van de bevolking

Iking (1,7 miljoen mensen) iIn Nederland heeft nierschade. Het gaat

ft chronische nierschade op dit moment om ongeveer 1,7 miljoen

0or vergrijzing en toename van mensen. Door vergrijzing en toename van

ensen met diabetes en hoge mensen met diabetes en een hoge bloed-

bloeddruk neemt dat aantal verder toe. druk neemt dat aantal verder toe. En het
erge is: een groot deel weet dit niet en
krijgt niet de behandeling en ondersteu-
ning die nodig is om verergering tegen te

gaan. Met alle risico’s van dien.

Achteruitgang nierfunctie en eerste klachten

udlyoe|y 915499
anejuejdsuediiaiu
/3sAjelp

© Maaike Wijnands / Nierstichting
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nierfunctie in procenten

Dialyseren is loodzwaar

Bijna 18.000 mensen in Nederland hebben nierfalen. Elk jaar komen er 2.000 men-
sen bij. We spreken van nierfalen als de nieren voor minder dan 15% werken. Dan heb
je dialyse of een niertransplantatie nodig om in leven te blijven. Dialyse neemt de
nierfunctie maar beperkt over en belast het hart en de bloedvaten. Hierdoor hebben
dialysepatiénten een grote kans om te overlijden: jaarlijks overlijdt 1 op de 6 dialyse-
patiénten. Dat is de dagelijkse

realiteit voor hen en hun naas- Gewoon leven wordt overleven

Jaarlijks overlijdt 1 op de 6 dialysepatiénten.

i
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3 Onze droom: nierpatiénten
hun leven teruggeven

Missie

Wij zetten alles op alles voor een toekomst met zo min mogelijk nierziekten, waarin mensen met een nierziekte
zoveel mogelijk het leven kunnen leiden waar zij zelf voor kiezen.

Onze kernwaarden

We luisteren

We zijn een open en toegankelijke organisatie, die
zich inleeft in de belangen van haar doelgroepen en
oog en oor heeft voor de samenleving. Door goed
waar te nemen en te luisteren zijn we in staat te anti-
ciperen op ontwikkelingen en trends in de samen-
leving én aan te sluiten bij de wensen en behoeften
van onze stakeholders.

We doen het samen

We realiseren onze ambities samen met anderen.
Open interactie en effectieve samenwerking met
patiénten, professionals, vrijwilligers, donateurs,
bedrijven, overheid, verzekeraars en media, zijn van
wezenlijk belang om onze ambities te kunnen reali-
seren. Samenwerking als middel, nooit als doel.

We regisseren

We zijn proactief en zetten ontwikkelingen die wij
noodzakelijk achten in beweging. We initiéren, faci-
literen en ondersteunen, en maken als een vliegwiel
steun los. We weten wat we willen en kunnen, maar
ook wat we niet kunnen en wanneer we anderen
moeten inschakelen.

We maken het verschil

Als we ervan overtuigd zijn dat iets beter kan,
gaan we ervoor. We maken het verschil door door-
braken en innovaties te stimuleren, maar ook door
— soms omstreden — thema’s aan de kaak te stellen.
Weloverwogen en gericht werken we aan structurele
en significante verbeteringen in het behandelen en
voorkomen van nierziekten. Verbeteringen die daad-
werkelijk verschil maken.
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4 Voorkomen

Van chronische nierschade merk je lang niets. Daardoor wordt deze vaak pas laat ontdekt.
Chronische nierschade is onherstelbaar en kan uiteindelijk leiden tot complicaties als nierfalen
(danis dialyse of transplantatie noodzakelijk) en hartfalen. Daarom is het belangrijk om gezonde
nieren te behouden, nierschade zo veel mogelijk te voorkomen, vroegtijdig op te sporen én
adequaat te behandelen. Juist de komende jaren, want we verwachten een toename in het
aantal mensen met chronische nierschade en een stijgende vraag naar zorg. Dat komt door de
vergrijzing en doordat steeds meer mensen risicofactoren hebben voor chronische nierschade,
zoals diabetes en een hoge bloeddruk.

De Nierstichting zet daarom in op preventie: het voorkomen van chronische nierschade bij
gezonde mensen en het voorkomen van verergering bij mensen die al nierschade hebben. Dat
doen we samen met andere partijen.

Doel

Behoud van gezonde nieren. Eerdere signalering van chronische nierschade

bij meer mensen; en preventie van verdere chronische nierschade door tijdige

en adequate (leefstijl)behandeling. Mensen met (risico op) chronische nier-

schade krijgen informatie en ondersteuning om de impact van nierschade te beperken.
Nederlanders worden bewuster gemaakt van hun zoutgebruik, er is ondersteuning voor
mensen die willen minderen met zout en het aanbod aan gezonde zoutbewuste voe-
ding wordt groter. Om dit te bereiken richt de Nierstichting zich op de volgende drie
focuspunten:

@ vroeger opsporing van chronische nierschade;

@ optimalisatie van de eerstelijnszorg bij chronische nierschade;

Ongeveer 10% van de Nederlanders heeft
chronische nierschade: zo’n 1,7 miljoen
mensen. Een groot deel weet dit niet.

€ vermindering van de zoutconsumptie.
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4.1 Vroeg opsporen chronische nierschade

Helaas ontdek je nierschade vaak pas als de nieren nog maar 30 procent werken, of minder. Dat komt
doordat vaak dan pas klachten ontstaan. Een groot deel van de mensen met chronische nierschade is nu
nog niet in beeld. De Nierstichting investeert in het verbeteren van de vroege opsporing van nierschade,
zodat we (verergering van) nierschade kunnen helpen voorkomen en adequate zorg kunnen bieden.

Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

@ Innavolging van het project NierCheck hebben we het onderzoeksconsortium Check@home
opgericht, samen met de Dutch Cardiovascular Alliance (DCVA), de Hartstichting en het Diabetes
Fonds. Doel is te komen tot een landelijk screeningsaanpak voor vroege opsporing van nierschade,
diabetes en hart- en vaatziekten bij alle inwoners van Nederland tussen 50 en 75 jaar.

@ De Nierstichting heeft samen met de Hartstichting en het Diabetes Fonds verkend wat de
mogelijkheden zijn om de Persoonlijke Gezondheidscheck (PGC) in te zetten richting bedrijven.
Die kunnen de check dan als preventief medisch onderzoek inzetten voor hun personeel.

@ Een kerngroep van experts op het gebied van vroege opsporing van nierschade werkte
verder aan de routekaart ‘Vroeger Opsporen en Behandelen van chronische nierschade’. Uit
de gesprekken bleek onder meer dat een stevig netwerk van professionals met expertise in
chronische nierschade ontbreekt. Die kennis zit vooral in de tweedelijnszorg terwijl die ook in
de eerste lijn nodig is. Daarnaast blijkt uit verschillende resultaten dat er meer bewustwording
nodig is rondom niergezondheid. Zowel bij zorgprofessionals als bij het brede publiek.

“Het zou fantastisch zijn als we een bevolkingsbrede screening op
nierziekten kunnen invoeren, via een eenvoudige urine-thuistest. En
daarmee dialyse en niertransplantatie bij velen kunnen voorkomen.

We zijn hard op weg, maar er staat ons nog veel te doen.”
Prof. dr. Ron Gansevoort (UMC Groningen),

hoogleraar interne geneeskunde en projectleider NierCheck.
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Activiteit 2021 uitgelicht

NierCheck krijgt breed vervolg: Check@home

In 2021 zijn de resultaten verzameld en geanalyseerd van het eerste grootschalige
thuistestonderzoek naar chronische nierschade. Dit zogeheten NierCheck-project
startte in 2019, onder 15.000 mensen in Breda. 7.9000 mensen namen voor de
NierCheck zelf een urinemonster om te zien of zij eiwitten in de urine hebben. Het
idee is dat deze screening vroege opsporing verbetert. Het vroeger kunnen inzet-
ten van adequate behandeling, voorkomt complicaties zoals nierfalen en hart- en
vaatziekten en bespaart zorgkosten. Onderzoekers hopen in 2022 de resultaten te
publiceren.

Tijdens het project zochten we verbinding met het Diabetes Fonds, de Hartstichting
en de DCVA. Diabetes, hart- en vaatziekten en nierschade hangen namelijk sterk met
elkaar samen. Samen met de andere organisaties richtten we het consortium Check@
home op. Onze gezamenlijke ambitie is om te komen tot een landelijk screeningsaan-
pak voor vroegere opsporing van nierschade, diabetes en hart- en vaatziekten bij alle
inwoners van Nederland tussen 50 en 75 jaar. Hiermee kunnen we verdere achter-
uitgang, complicaties en verlies van kwaliteit van leven voorkomen en verminderen.
De Nierstichting neemt een deel van de cofinanciering voor haar rekening. Het con-
sortium heeft daarnaast subsidievragen ingediend, onder meer bij NwoO (toegekend
In februari 2022), en werkt met private partners (Roche Diagnostics, AstraZeneca,
Siemens Healthineers, Luscii, Happitech en Healthy.io).

URINETEST

Test thuis uw risico op nierschade

Niet gerealiseerd
Door corona liep het NierCheck-onderzoek net als in

2020 vertraging op. We hopen in 2022 de onderzoeks-
resultaten te ontvangen.

Realisatie: meer bewustwording nodig @
Het belang van gezonde nieren en de notie dat

nierschade voor een groot deel is te voorko-

men, lijkt onvoldoende bekend. Dat blijkt uit

eerste verkenningen en onderzoeken die we deden in
2021 voor de routekaart ‘Vroeger opsporen en kwaliteit
van eerstelijnszorg chronische nierschade’. Chronische
nierschade wordt niet gezien als een serieuze aandoe-
ning; kennis over het belang van gezonde nieren en pre-
ventiemogelijkheden lijken beperkt bij het publiek. De
Nierstichting gaat kijken of en hoe we dit kunnen verbe-
teren en welke partijen we hierbij kunnen betrekken.
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Van de mensen met minder ern-
stige nierschade, krijgt 90% zorg

in de eerste lijn: de huisarts, de
praktijkondersteuner en de apotheek. Om

verdere nierschade te voorkomen, is het van
belang dat die eerstelijnszorg optimaal is.

4.2 Verbeteren kwaliteit van eerstelijnszorg bij chronische nierschade

Mensen met ernstige chronische nierschade komen terecht bij de nefroloog. Van de mensen met minder
ernstige nierschade, krijgt 9o procent zorg in de eerste lijn: de huisarts en praktijkondersteuner. Om
verdere nierschade en complicaties zo veel mogelijk tegente gaan, is optimale eerstelijnszorg bijchronische
nierschade uitermate belangrijk; inclusief nauwe samenwerking tussen huisartsen, ziekenhuizen en
apothekers en een (digitale) infrastructuur die dit mogelijk maakt.

Optimale zorg houdt in dat de nieuwste richtlijnen worden gevolgd. Dat alle patiénten met (risico op)
chronische nierschade worden gemonitord aan de hand van die richtlijnen. En dat leefstijlbehandeling
hiervan een vanzelfsprekend onderdeel is. Onderliggende randvoorwaarde is uiteraard dat zowel
huisartsen, praktijkondersteuners als patiénten zich bewust zijn van het belang van vroegtijdige opsporing
en behandeling van chronische nierschade. En van de risico’s van nieronveilig medicatiegebruik. Door de
zorg op bovengenoemde punten te verbeteren, werkt de Nierstichting toe naar optimale eerstelijnszorg
voor mensen met chronische nierschade. Specifiek zetten we ons afgelopen jaar in voor:

@ onderzoek dat nagaat in hoeverre de richtlijn voor mensen met (risico
op) chronische nierschade in de eerstelijnszorg wordt gevolgd;
@ onderzoek naar de behoefte aan informatie en ondersteuning bij mensen
met (risico op) chronische nierschade (patient journey);
@ het toetsen van concepten voor communicatie over nierveilig medicijngebruik;
@ het verkennen van in- en externe samenwerking en het ontwikkelen
van een Routekaart (leefstijl)interventies.

Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

@ Het Nederlands Instituut voor Onderzoek van de Gezondheidszorg (Nivel) heeft in opdracht
van de Nierstichting onderzocht in hoeverre de eerstelijnszorg de richtlijn volgt voor
mensen met (risico op) chronische nierschade. Daaruit kwamen veel verbetermogelijkheden.
Slechts de helft is goed in beeld (op de juiste diagnosecode geregistreerd). Daarnaast zijn
er vooral verbetermogelijkheden op het gebied van leefstijladvies en de meetfrequentie
van nierfunctie en albuminurie bij mensen met matige-ernstige nierschade.
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€ m~Mwm2 heeft in opdracht onderzocht of mensen met (risico
op) chronische nierschade behoefte hebben aan informatie en
ondersteuning. Een groot deel van deze mensen is zich onbewust van
(risico’s op) nierschade en weet er weinig over. Zij willen het wel in
een vroeg stadium weten. En wat je dan concreet zelf kunt doen.

@ \We lieten ontwerpbureau Reframing Studio creatieve communicatieconcepten
ontwikkelen voor meer bewustwording over nierveilig medicijngebruik onder
risicogroepen. Deze zijn getoetst bij de doelgroep en dat leverde veel extra
iInzichten op. De concepten bleken bijvoorbeeld nog niet genoeg aan te
sluiten op de doelgroep. En sommige concepten hebben mogelijk onbedoeld
negatieve effecten op therapietrouw. Ze worden daarom heroverwogen.

Activiteiten 2021 uitgelicht

Onderzoek Nivel: mensen met nierschade in beeld bij de huisarts?

Recente cijfers ontbraken over de mate waarin eerstelijnszorg de richtlijnen voor
chronische nierschade opvolgt. De laatste cijfers over monitoring en onderzoek in de
eerstelijnszorg dateren van 2013. Daarom vroeg de Nierstichting het Nivel om nieuw
onderzoek.

Op basis van de huisartsenregistratie met betrekking tot gemeten nierfunctie en
eiwitten in de urine vinden we 5% chronische nierschade. Naar schatting heeft 10%
van de Nederlandse bevolking chronische nierschade. Dat betekent dat slechts de
helft van de mensen met chronische nierschade die diagnose in het dossier heeft
gekregen.

Door geen diagnosecode aan te maken zijn deze mensen mogelijk onvoldoende in
beeld bij de huisarts; behandeling volgens richtlijn wordt mogelijk onvoldoende opge-
volgd. Signaleringen voor medicatiebewaking in het systeem gaan dan bijvoorbeeld
ook niet af. Daarom is betere registratie belangrijk.

Uit het Nivel-onderzoek bleek dat de eersteliinsmonitoring en -behande-
ling voor mensen met milde nierschade op punten wel is verbeterd, name-
lijk de metingen van de nierfunctie, eiwit in de urine en bloeddruk. Maar de
resultaten tonen ook veel aangrijpingspunten voor eerstelijnszorgverbe-
teringen, ten bate van andere mensen met chronische nierschade:

@ Bij matige en ernstige nierschade worden de eiwitten in de
urine en nierfunctie onvoldoende vaak gecontroleerd.
@ Slechts 40% van de mensen met chronische

nierschade krijgt leefstijladvies. ﬂ

@ Bij 15% ontbreken gegevens om het risico \
op complicaties goed in te kunnen schatten
(met name bij 70+-ers); daardoor kan

nieronveilig medicijngebruik ontstaan.

7'\

“Dat chronische nierschade onvoldoende in beeld (s, heeft
meerdere oorzaken. Allereerst krijg je pas heel laat klachten.
Ook zijn weinig mensen zich bewust van het belang van gezonde
nieren. Verder is er in Nederland geen systematisch onderzoek
naar hoeveel mensen chronische nierschade hebben, zoals er
voor borst- en darmkanker wel is. Daarnaast (s vroege opsporing
en monitoring in de eerstelijnszorg voor verbetering vatbaar.”

Annemiek Dorgelo, programmamanager Preventie Nierstichting
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Behoeftenonderzoek chronische nierschade en risicopatiénten

Het is onbekend in welke mate mensen met chronische nierschade, en risicogroepen
in de eerste lijn (bijvoorbeeld mensen met diabetes of hoge bloeddruk), zich bewust
zijn van chronische nierschade. Ook is niet bekend of en welke ondersteuning ze nodig
hebben om zelf vroeg te signaleren. Daarom gaven we onderzoeksbureau MwM2 de
opdracht dit te onderzoeken. In 2021 leverde MwM2 de rapportage op.

o
-
-
i
—

Het belangrijkste resultaat is dat deze groepen nierschade niet zien als aandoening.
Bij chronische nierschade wordt alleen gedacht aan nierfalen. De ondervraagde risi-
copatiénten waren zich ook niet bewust van hun risico op nierschade. Ze geven aan
dit wel in een vroeg stadium te willen weten en wat je er concreet zelf aan kunt doen.
Dit resultaat geeft ons waardevolle aangrijpingspunten voor vervolgacties om vroege
opsporing en de eerstelijnszorg te verbeteren.

De zorg in Nederland is ook in 2021 nog zwaar belast geweest als v
gevolg van corona. Zowel de eerste als de tweede lijn. Hierdoor was —
het lastiger een beroep te doen op zorgprofessionals voor bijvoor-

beeld deelname aan projecten en onderzoeken. Dit leidde tot ver-

traging bij een aantal projecten. Het grootste deel van de projecten kon wel
doorgaan zonder grote vertraging. En daar zijn we trots op.
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4.3 Minder zoutgebruik

We eten per jaar gemiddeld 1 kilo zout per persoon te veel. Een te hoge zoutinname
speelt een belangrijke rol bij het ontstaan en verergeren van chronische nierschade.
Daarom blijven we ons inzetten voor minder zout in voedingsmiddelen. We maken
mensen bewust van hun eigen zoutconsumptie en bieden ondersteuning en inspira-
tie om minder zout te eten.

Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

@ Meer Nederlanders betrekken de hoge zoutinname op zichzelf.
Onze jaarlijkse zoutcampagne heeft hier significant aan
bijgedragen, blijkt uit de evaluatie van de campagne.

@ Met de politieke campagne #Tijdvoorgezondevoeding heeft de Nierstichting
succes behaald, als onderdeel van de Alliantie Voeding voor een Gezonde
Generatie. Zowel de Gezonde Generatie als belangrijkste speerpunten voor
een gezonde voedingsomgeving zijn opgenomen in het regeerakkoord.

@ |n meiorganiseerden we de thuiseditie van het Zoutbewust Diner.

Daarmee agenderen we de urgentie van minder zout. Deelnemers
kregen een diner van een toprestaurant thuisbezorgd en konden
online een discussie volgen met drie Tweede Kamerleden.
Staatssecretaris Blokhuis deelde hierbij een videoboodschap.

@ De Nierstichting droeg bij aan een challenge van het Gastronomisch
gilde om minder zoute gerechten te maken, samen met een
docent van Friese Poort College en onze partners Koppert
Cress, Tromp & Rueb, Vitam en Scelta Mushrooms.

85% van de Nederlanders eet te
zout. Slechts 27% denkt zelf tot
deze groep te behoren.
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Resultaten onderzoek zoutcampagne v Activiteit 2021 uitgelicht

@ 27%vande ondervraagde Nederlanders betrekt de hoge _ Succesvolle campagne Tijd voor Gezonde voeding

zoutinname op zichzelf. Dat was in 2019 nog maar 14%. De Nierstichting heeft zich met succes hard gemaakt voor gezonde voeding in het regeerak-
€ 85% weet dat alledaagse producten in koord. Dat deden we samen met het Diabetes Fonds, de Hartstichting en de Maag Lever Darm

belangrijke mate bijdragen aan de zoutinname. Stichting, verenigd in de Alliantie Voeding voor de Gezonde Generatie; we voerden de politieke
@ Onze campagnes hebben significant bijgedragen aan campagne #Tijdvoorgezondevoeding.

bewustwording over zout in vleeswaren en smaakmakers. Dit

geldt nog niet voor kazen, soepen, bewerkt vlees en sauzen. De Alliantie heeft diverse lobby- en pr-acties op touw gezet in aanloop naar de Tweede
@ Bewerkt vlees wordt herkend als top-5 boosdoener; Kamerverkiezingen (maart 2021) en gedurende de formatie. Er was een ludieke kennisquiz

vleeswaren, kazen en bouillon nog niet. voor Kamerleden op het Plein over gezonde versus ongezonde voeding; aansluitend hebben
@ /4% van de Nederlanders weet hoe te minderen met we de Tweede Kamer een petitie aangeboden met 16.000 handtekeningen. Er waren online

zout; dat is significant meer dan eerder (65%). werkbezoeken en veel aandacht in (sociale) media - ook gedurende de lange formatieperiode.
€@ 54% vindt het makkelijk om te minderen. De campagne kreeg steun uit de zorg, wetenschap en tientallen maatschappelijke organisaties,
@ Kennis over alternatieven voor zout is waaronder de gemeente Amsterdam en uUNICEF Nederland.

beperkt: 24 tot 40% weet
alternatieven te noemen voor
de top 5 boosdoeners.

De Alliantie is blij met het behaalde resultaat: in het coalitie-
regeerakkoord zijn zowel de Gezonde Generatie als de belang-
rijkste drie speerpunten voor een gezonde voedingsomgeving
opgenomen. Dat zijn: verplichte afspraken met fabrikanten en

. . . . Diabet
supermarkten om bewerkte voedingsmiddelen jaar op jaar Fonde . @ens

gezonder te maken; kindermarketing alleen voor producten die
passen in de Schijf van Vijf; een suikertaks op frisdrank.

"De campagne #Tijdvoorgezondevoeding (s een prachtig voorbeeld van
samenwerking tussen fondsen en andere partijen om een gezamenlijk doel te

TICHTING
2 Ekiicsr'cﬁ 7ijn je leven

bereiken. Het past perfect in de nieuwe KOERS die we hebben ingezet.”

Tom Oostrom, directeur Nierstichting
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RegMed XB staat voor Regenerative
Medicine Crossing Borders. Lees over de

samenwerkingspartners en onderzoeken
op deze pagina op nierstichting.nl

5 Genezen

De impact vannierziekten op het dagelijks leven van patiéntenis enorm ennierziekten
zijn nog niet te genezen. Daarom stimuleert de Nierstichting onderzoek, innovaties
en doorbraken naar herstel van beschadigde nieren en de genezing van nierziekten.
Op dit moment bevindt het onderzoek naar regeneratieve geneeskunde zich in een
stroomversnelling. Er worden nieuwe ontdekkingen gedaan over hoe ons lichaam
zichzelf kan herstellen en hoe we buiten het lichaam organen kunnen kweken. Om de
kansen die daaruit voortkomen optimaal te benutten voor nierpatiénten verbindt de
Nierstichting verschillende partijen, zoals universitaire medische centra, technische
kennisinstellingen en bedrijven. Zo brengen we mogelijke oplossingen voor genezing
van nierziekten sneller dichterbij.

"Als arts zie ik dagelijks het leed dat nierpatiénten
meemaken. We moeten ernaartoe dat we niet de
symptomen van nierziekten verminderen, maar
de nierfunctie teruggeven aan patiénten.”

prof. dr. Ton Rabelink, internist en hoogleraar nefrologie

Effectieve samenwerking tussen onderzoeksgroepen en bedrijven
versnelt de ontwikkeling van regeneratieve behandelmethoden. Om
dit te bereiken richt de Nierstichting zich op het volgende focuspunt:

@ Bundelen van kennis om onderzoek naar het herstel

van beschadigde nieren te versnellen.
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Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

@ Binnen RegMed XB is de koers van het nierproject bijgesteld zodat er De investering in een pilotfabriek draagt niet alleen bij aan de gezondheidszorg. Het
meer ruimte ontstaat om ook bestaande behandelingen te verbeteren. IS ook een middel om de innovatiekracht van Nederland te vergroten. Nederland is
Een concreet voorbeeld is onderzoek naar gekweekte nierbuisjes en de nu al één van de voorlopers op het gebied van regeneratieve geneeskunde. De pilot-
toepassing daarvan in biologische kunstnieren, ter ondersteuning van dialyse. fabriek zorgt voor een belangrijke impuls in deze opkomende industrie. Dankzij de

@ \We hebben contacten gelegd met het Amerikaanse consortium steun van het Groeifonds én de investering van provincies, private partijen en ken-
ReBuilding a Kidney en verkennen de mogelijkheden voor samenwerking nisinstellingen, ontstaat het benodigde ecosysteem waarin partijen hecht samen-
op gebied van onderzoek en valorisatie. Ook in Europa verkennen we werken en dat de genezing van chronische ziekten een stap dichterbij brengt.

mogelijkheden voor samenwerking in regionale innovatie-ecosystemen.

Activiteit 2021 uitgelicht "Wij zijn enorm blij! We kunnen nu een infrastructuur opbouwen voor de

56 miljoen euro voor RegMed XB ontwikkeling van regeneratieve therapieén waarmee we patiénten in de toekomst
RegMed XB deed een aanvraag bij het Nationaal Groeifonds (een investeringsfonds echt kunnen helpen. Het maakt Nederland ook een aantrekkelijke vestigingsplaats
vande Nederlandse overheid), voor een pilotfabriek voor regeneratieve geneeskunde. voor buitenlandse bedrijven, vergroot onze concurrentiekracht en creéert banen.”
En met succes. In april 2021 besloot het kabinet de aanvraag volledig te bekostigen. Prof. dr. Marianne van der Steen, Director New Business Development RegMed XB

Daarmee komt € 56 miljoen beschikbaar voor de hoogwaardige bouw, inrichting en
bemensing van de pilotfabriek.

Het doel van regeneratieve geneeskunde is om falende weefsels en organen te her-
stellen, of zelfs volledig te vervangen. Als dat lukt is levenslange behandeling van
symptomen niet meer nodig. Maar regeneratieve therapieén zijn zeer complex. Ze

worden vaak per patiént op maat gemaakt. Dit kost veel tijd en geld, en belemmert

een brede toepassing. De investering gaat het productieproces verbeteren en de ont- We zijn erg blij dat RegMed XB weer substantiéle finan- v
wikkeling van de therapieén versnellen. Tom Oostrom, directeur Nierstichting: “Op ciering heeft gerealiseerd en ruimte maakt voor vertaling -
dit moment richt de gezondheidszorg zich vooral op het bestrijden van symptomen. van onderzoek naar toepassingen. En we zijn trots dat de

RegMed XB zet in op genezing van ziekten als diabetes type 1, nierfalen, artrose en Nierstichting kan bijdragen aan dit vruchtbare ecosysteem

hartfalen. De toekenning brengt dat doel dichterbij en biedt chronisch zieke mensen voor regeneratieve geneeskunde.

wereldwijd uitzicht op herstel.”
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| E— 6 Behandelen

Zolang we nierziekten niet kunnen genezen, zijn mensen met nierfalen afthankelijk
van dialyse of transplantatie om in leven te blijven. Transplantatie is vaak de beste
behandeling, maar niet voor iedereen mogelijk. Bovendien is er nog steeds een groot
tekort aan donornieren. Meer dan 6.000 mensen zijn afhankelijk van dialyse. Als nier-
patiént verdien je optimale zorg die aansluit op je behoeften. Een randvoorwaarde
voor optimale regie over je eigen (kwaliteit van) leven, is dat je samen en goed gein-
formeerd de behandeling kunt kiezen die het best aansluit op je leven.

“Samen met de NVN hebben we ons jarenlang hardgemaakt voor
betere donorwetgeving. Halverwege 2021 stond iedereen van 18 jaar of
ouder in het Donorregister. We bedanken iedereen die inmiddels een
bewuste keuze heeft gemaakt over orgaandonatie na de dood.”

Mariette Kraayvanger, programmamanager Donatie en Transplantatie, Nierstichting

Doel 2021

Er vinden meer (preémptieve) transplantaties plaats. En elke nier-

patiént heeft de vrijheid om goed geinformeerd te kiezen voor de
dialysebehandeling die het best bij zijn of haar leven past; of dat nu

thuis is, in een dialysecentrum of elders. Om deze doelen te bereiken focuste

Z0’n 6.300 mensen in
Nederland dialyseren.
Gemiddeld overlijdt jaarlijks
10p de 6 dialysepatiénten.

de Nierstichting zich in 2021 op:

. . . | .
Als je nieren voor minder dan 15% werken, spreek je van

nierfalen. Dan is dialyse of een niertransplantatie nodig @ meer transplantaties;
om in leven te blijven. @ rije keuze en optimale zorg voor nierpatiénten;

@ de draagbare kunstnier en vernieuwende vormen van zorg;
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6.1 Meer transplantaties

Is een niertransplantatie nodig en mogelijk? Dan kom je vanwege het tekort aan
donornieren op een lange wachtlijst. Jaarlijks sterven er onnodig veel mensen omdat
een donornier te laat komt. Daarom zet de Nierstichting zich in voor zowel nier-
donatie bij leven, als nierdonatie na overlijden. En voor het optimaal functioneren van
donornieren: we willen de kwaliteit van de donornier en de transplantatiezorg verder
helpen verbeteren,

Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

@ Ter ondersteuning van de invoering van de nieuwe Donorwet voerden
we in de eerste maanden van 2021 een regionale socialmediacampagne.
Wie zich nog niet had geregistreerd werd opgeroepen om een keuze vast
te leggen en die te bespreken met naasten. Met onze Donorkeuzetool
boden we hulp om gedachten over orgaandonatie op een rij te zetten.

@ De Nierstichting wil orgaandonatie blijvend agenderen. Daarom voerden we op
de Europese Orgaandonatiedag (9 oktober) de pr- en socialmediacampagne
#levendoorgeven. Zo gaven we invulling aan de thema’s dankbaarheid

Eind 2021 stonden er 877 mensen op de voor en erkenning aan donoren en nabestaanden, en bereikten we een

wachtlijst voor een donornier. Dat is 9% groot publiek. #levendoorgeven leverde veel aandacht in de media.

meer dan eind 2020. Dit komt doordat de @ De subsidieregeling Donatie bij leven is per 1 september 2021 verlengd. Daarop

zorg was afgeschaald vanwege corona. startten we samen met de Nierpatiénten Vereniging Nederland (NVN) een
lobby richting de Tweede Kamer: we willen een betere onkostenvergoeding
en minder financiéle risico’s voor met name zzp’ers. Naar verwachting komt
dit onderwerp in het voorjaar van 2022 op de agenda van de Tweede Kamer.

@ \We startten de voorbereiding van de routekaart Transplantatie. In de
tweede helft van 2021 voerden we een verkenning uit; we spraken
met experts en een vertegenwoordiging van patiénten/donoren. Dit
leverde een eerste overzicht op van belangrijke problemen en mogelijke
oplossingsrichtingen. In 2022 werken we deze routekaart verder uit.
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Niet gerealiseerd
De invulling van de praktische en emotionele begeleiding
en ondersteuning van patiénten en (potentiéle) dono-
ren bij het traject van nierdonatie bij leven schuift door
naar 2022. In 2021 was onvoldoende capaciteit bij het
team van nieren.nl om deze nieuwe dienstverlening te
ontwikkelen.

Activiteiten 2021 uitgelicht

Bedankactie #levendoorgeven

Tijdens de Europese Orgaandonatie Dag op 9 oktober voerden we samen met de NVN de cam-
pagne #levendoorgeven. Ontvangers van een donororgaan schonken aandacht aan mensen die
bij leven of na overlijden één of meer orgaan doneerden. Ontvangers hebben vaak behoefte om
hun donor te bedanken. Met deze campagne vestigden we op een positieve manier aandacht op
het belang van orgaandonatie en gaven we invulling aan de erkenning en waardering van (ano-
nieme) donoren en hun nabestaanden. We verzamelden verhalen en uitingen van dankbaarheid
en publiceerden die op deze pagina op nierstichting.nl.

De actie werd gesteund door een aantal transplantatiecentra, de Nederlandse Transplantatie-
stichting en het Nationaal Donormonument in Naarden. Veel regionale en landelijke media
besteedden op en rond 9 oktober aandacht aan onze campagne.

"Ik heb een tweede leven, omdat de donor de moeite heeft genomen om het donorregister
in te vullen. Ik denk dat diegene het leven liefhad en dat ook een ander gunde. Ik hoop dat
het de nabestaanden troost geeft dat een klein deel van hun geliefde doorleeft in mij.”

Marie-Ceciel Lenselink ontving een donornier van een overleden persoon.

Leefstijlbegeleiding na transplantatie

Transplantatiecentra hebben een landelijk netwerk opgericht voor samenwerking bij de ontwik-
keling en implementatie van leefstijlbegeleiding na niertransplantatie. Dit is mogelijk gemaakt
dankzij subsidie van de Nierstichting en de Noaber Foundation. De transplantatiecentra ont-
plooien verschillende initiatieven om invulling te geven aan leefstijlbegeleiding. Waaronder het
PRISMA-ontwikkelproject. Dat werkt de bestaande pPrisMA-methodiek uit en stelt het beschik-
baar voor mensen die een niertransplantatie hebben gehad. PRISMA is een onderbouwde inter-
ventie die gebruik maakt van bewezen methoden voor gedragsverandering.
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6.2 Vrije keuze en optimale zorg voor
nierpatiénten

De impact van een nierziekte op het leven van patiéntenis groot.
Het aantal mensen met nierschade neemt in de toekomst toe.
En gemiddeld neemt de leeftijd van patiénten toe. Om de zorg
te verbeteren is inzicht nodig in de behoeften van patiénten.
De Nierstichting wil vrije keuze en optimale zorg voor alle pati-
enten mogelijk maken, met bijzondere aandacht voor oudere
patiénten. Om de kwaliteit van behandelingen te verbeteren is
meer inzicht nodig in de impact en langetermijngevolgen van
de verschillende behandelingen. En passende informatie voor
(oudere) nierpatiénten, zodat zij goed geinformeerd kunnen
kiezen voor de behandeling die het best bij hen past.

Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

@ Vanuit de Taskforce Thuisdialyse is een nieuwe
handreiking voor thuisdialyse uitgewerkt.

@ Samen met kindernefrologen en -verpleegkundigen
hebben we de aanvliegroute voor een gezamenlijke
routekaart voor het thema Kinderen afgestemd
en vastgesteld. De inhoudelijke uitwerking van de

routekaart startte eind 2021; we ronden die in 2022 af.

@ Ter ondersteuning van kinderen

met een nierziekte en hun ouders is

In 2021 dialyseerden 6.261 mensen. in september de tweede set Jonge

Van alle patiénten die een hemodialyse- Helden Trainingen opgeleverd; ze
behandeling krijgen, dialyseren er 270 zijn beschikbaar via nieren.nl.
thuis. 1.001 patiénten dialyseren via

peritoneale dialyse (buikspoeling).

Activiteiten 2021 uitgelicht

Nieuwe conceptrichtlijn thuisdialyse

In aanvulling op de nieuwe richtlijn thuisdialyse heeft de
Taskforce Thuisdialyse een aantal nieuwe zorgconcepten uit-
gewerkt op basis van ervaringen in enkele dialysecentra (zoge-
heten voorlopercentra). Die zijn meer gericht op de organisa-
torische aspecten van thuishemodialyse en peritoneale dialyse
(buikspoeling). Ook wordt gewerkt aan de verbetering van de
voorlichting en informatievoorziening over thuisdialyse. En de
NVN startte een 2-jarig project gericht op de online inzet van
ervaringsdeskundigen bij voorlichting.

“De training maakt dingen die niet leuk zijn om
over te praten, wel leuk om over te praten.”

Reactie nierpatiéntje (11) op de Jonge Helden Training

Jonge Helden Training

Ter ondersteuning en begeleiding van kinderen met een nier-
ziekte en hun ouders is een tweede set van modules voor de
Jonge Helden Training ontwikkeld, bestemd voor kinderen op
de basisschool. Eén van de nieuwe modules gaat over omgaan
met vermoeidheid. Kinderen met een nierziekte hebben daar
vaker last van dan leeftijdsgenoten. En het kan lastig zijn om
grenzen aan te geven, zeker als je wilt mee doen met de rest.
De Jonge Helden Training biedt de kinderen speelse oefeningen
die hen helpen om sterker in hun schoenen te staan. En ouders
krijgen praktische tips om hun kind te coachen.

Kijk voor meer informatie op nieren.nl.
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6.3 Draagbare kunstnier en andere nieuwe vormen van zorg

De Nierstichting streeft naar zorg die aansluit op de behoeften van de patiénten. Dat vraagt om inzicht in
die behoeften. En om de ontwikkeling van nieuwe vormen van zorg die de nierpatiént meer vrijheid geven.
De Nierstichting stimuleert dat en ontwikkelt een draagbare kunstnier, samen met andere partijen.

Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

@ Het merendeel van de projecten uit de NierstichtingChallenge is eind 2021 afgerond. Op de
Nederlandse Nefrologiedagen presenteerden de projectleiders van vier Challengeprojecten
hun resultaten.

@ De technische ontwikkeling van de draagbare kunstnier is in 2021 zo goed als afgerond.

Activiteiten 2021 uitgelicht
Werkend prototype draagbare kunstnier

De technische ontwikkeling van de draagbare kunstnier is in 2021 zo goed als afgerond. Er is hu een wer-
kend prototype. Dat gaan we vanaf 2022 testen. In 2021 zijn ook verbeteringen aangebracht die de kost-
prijs van de wegwerpmaterialen aanzienlijk reduceren.
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In 2021 zijn nieuwe private investeerders aangetrokken voor de

e

Nog niet beschikbaar financiering. De eerste financieringsronde van 6 miljoen euro is
De draagbare kunstnier is een kleinere, Er zijn nog belangrijke stappen te zetten, voordat de draag- succesvol afgerond, mede dankzij een bijdrage van een Frans
lichtere en gebruiksvriendelijke versie bare kunstnier beschikbaar komt voor patiénten: syndicaat van investeerders. Voor 2022 zal een nieuwe investe-
van het bestaande hemodialyse-apparaat, werven van financiering voor de markttoelating; ringsronde worden ingezet.
gemakkelijk mee te nemen in een koffer. voorbereiden en uitvoeren van klinische testen;
Het maakt dialyse buiten het ziekenhuis productierijp maken van de draagbare kunstnier Meer lezen over de financiering? Zie deze pagina op
mogelijk voor meer patiénten. verkrijgen van markttoelating (CE); nierstichting.nl.

inrichten van logistieke en zorgprocessen rond

het gebruik van de draagbare kunstnier
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Niet gerealiseerd
Het merendeel van de NierstichtingChallengeprojecten
raakte vertraagd; daardoor werden die pas in het

najaar uitgerold en geimplementeerd. Het resultaat is

dat we de evaluatie en voorbereiding van een nieuwe
NierstichtingChallenge in 2022 oppakken.

Resultaten NierstichtingChallenge
De NierstichtingChallenge is een jaarlijks initiatief dat zorgprofessionals uitdaagt ideeén te ontwikkelen voor ver-
betering van de zorg voor patiénten met nierfalen. Het thema van de tweede NierstichtingChallenge was ‘De zorg
dichterbij de patiént brengen’. Enerzijds zochten we ideeén die bijdragen aan verdere verbetering van de zorg en
ondersteuning in de eigen omgeving van de nierpatiént. Anderzijds zochten we naar ideeén ter behoud en verster-

king van de eigen regie van de nierpatiént.

In 2020 gingen 23 projecten van start na honorering met een subsidie van de Nierstichting. In 2021 werden deze
afgerond. Veel projecten liepen vertraging op doordat vrijwel alle projectleiders zorgprofessional zijn en door de
coronapandemie in beslag werden genomen. De NierstichtingChallenge leverde desondanks prachtige resultaten op.

¢

Een nieuwe e-Healthtoepassing, bedacht door dialyseverpleegkundige Kim Vedder (Noordwest
Ziekenhuisgroep), koppelt het patiéntportaal van patiénten die dialyseren via buikspoeling, aan het
Elektronisch Patiénten Dossier voor zorgverleners. Daardoor kan het ziekenhuis deze patiénten beter
monitoren. De applicatie geeft patiénten meer inzicht in de behandeling, wat zelfregie stimuleert.
Dialyseverpleegkundigen Diana van Duijvenbode en Jerrel Pengel (LuMc) ontwikkelen
zelfmanagement-educatie voor patiénten in hemodialyse. Ze ontdekten dat zelfs kleine acties

zelfstandig uitvoeren, positieve effect oplevert. Patiénten ervaren onder andere meer kwaliteit

van leven, een gelijkwaardiger relatie met hun zorgverlener en voelen zich minder vaak ziek.
Maatschappelijk werker Gerben van den Bosch (Radboudumc) maakte een handleiding waarmee
zorgprofessionals een nierpatiént en degene die bij leven een nier wil afstaan beter kunnen ondersteunen.
Het Martiniziekenhuis heeft samen met het UMCG en patiéntvertegenwoordigers de bestaande training
STERK (STimuleren Eigen Regie en Kwaliteit van leven) doorontwikkeld naar STERK 2.0. De nieuwe versie
heeft meer aandacht voor (blijvende) gedragsverandering. En haakt aan op motiverende gespreksvoering.
Het Laurentius ziekenhuis en onderzoekers van de hogeschool Zuyd ontwikkelden de beweeg-app 'Hart
voor je nieren' die patiénten thuis helpt bij bewegingsoefeningen. 'Hart voor je nieren' bevat onder meer
een virtuele bewegingscoach 'Ab'. Die kijkt mee bij de uitvoering, coacht en laat de resultaten zien.
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In 2021 kende de Nierstichting
bijna € 8 miljoen toe aan 17 nieuwe

onderzoeksprojecten. Dit was mogelijk
dankzij donateurs en grote giften.

7 Onderzoek en innovatie

De Nierstichting investeert al sinds haar oprichting in 1968 in baanbrekend wetenschappelijk onderzoek
naar nierschade en nierziekten. Daardoor is het nieronderzoek in Nederland van topniveau en dragen
wij bij aan innovatie en kwaliteit van zorg voor nierpatiénten. Afgelopen jaren nam de Nierstichting een
meer regisserende rol bij de financiering van onderzoek. Bijvoorbeeld bij de ontwikkeling van de draag-
bare kunstnier, de vroege opsporing van nierschade en in de regeneratieve geneeskunde (RegMed XB).
Patiénten zijn inmiddels vaste medebeoordelaars van onderzoeksvoorstellen. En we ontwikkelden een
strategische onderzoeksagenda ‘Nierziekte de Baas’, samen met patiénten en partijen uit het veld, waar-
onder de Nierpatiénten Vereniging Nederland (NVN) en Nederlandse Federatie voor Nefrologie (NFN).

Tegelijk zagen we dat sommige mooie onderzoeksresultaten niet meer opleverden dan een publicatie.
Dat willen we verbeteren: meer impact voor nierpatiénten. Daarvoor is meer samenwerking nodig. Meer
impact is mogelijk als alle disciplines die nodig zijn om een probleem op te lossen, gezamenlijk eigenaar
worden van zo'n kwestie.

Doel

De Nierstichting heeft met de uitvoering van haar onderzoeksbeleid de kwaliteit van het
nieronderzoek en het nierveld in Nederland gehandhaafd en waar mogelijk versterkt.
Nieuwe kennis en innovaties hebben geleid tot concrete resultaten voor patiénten. Om
dit te bereiken richtte de Nierstichting zich in 2021 op de volgende focuspunten:

handhaven van de kwaliteit van het onderzoek;

versterken van de internationale samenwerking;

versterken van innovatie én nieuwe kennis en ontwikkelingen
zo snel mogelijk beschikbaar maken voor patiénten;

€
€
€
€

opzetten van een structuur voor cofinanciering.
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In 2021 implementeerden we daarom ons nieuwe beleid voor onderzoek
en innovatie: 'Succespaden naar impact’. Dit is onze langetermijnvisie, ons
kompas ook bij belangrijke vraagstukken binnen nefrologisch onderzoek.
Het beleid bestaat uit twee 'wegen' die elkaar versterken. We zetten ener-
zijds in op 'open’ onderzoek in competitie (via calls for proposals) om de
kwaliteit en breedte van het veld, en derde geldstromen optimaal in te zet-
ten. Anderzijds ontwikkelen we routekaarten om gericht specifieke doelen
te bereiken. Met coalities en nierpatiénten bepalen we daarvoor prioritei-
ten, en welke onderzoeken of innovaties daarvoor (als eerste) nodig zijn.
En we springen flexibel in op kansen die zich onderweg voordoen. Met
'Succespaden naar impact' bundelen we expertise, verstevigen we onze

Succespaden naar impact: toekenning onderzoek
In 2021 financierden wij voor bijna € 8 miljoen aan uiteenlopend wetenschap-
pelijk onderzoek: van sociaalwetenschappelijk tot fundamenteel. De onder-
zoeken maken deel uit vandrie elkaar versterkende programma's, die invulling
geven aan ons onderzoeksbeleid 'Succespaden naar impact'. Elke aanvraag is
beoordeeld door de Wetenschappelijke Raad of de International Scientific
Advisory Board en een panel van patiéntbeoordelaars van de NvN. Ook advies
van betrokken subsidieverstrekkers zoals ZonMw wegen mee. Zo selecteer-
den we de beste, innovatiefste en meest relevante onderzoeksvoorstellen.

rol als samenwerkingspartner en maken we het aantrekkelijk voor de over-

heid en het bedrijfsleven om nieronderzoek te steunen. Uiteraard waren

we in 2021 ook actief op Europees niveau, binnen de European Kidney

Onderzoeksprogramma's voor impact Health Alliance (EKHA). We agenderen via de EKHA chronische nierschade

@ Kolff+ richt zich op ontwikkeling en behoud van talent, en stimuleren voor nierpatiénten de Europese inzet op innovatie en kwa-
en stimuleert creativiteit en opvolging van succesvol liteit van zorg.

onderzoek richting impact voor patiénten.

Missie+ richt zich op het creéren van routekaarten: een missie-

georiénteerde integrale aanpak om zo veel mogelijk impact te

creéren op specifieke thema's. Dat doen we met de NVN, patiénten,

onderzoekers, beleidsmakers, financiers en zorgprofessionals. “Van onderzoekers verlangen we dat ze
PIONIER+ richt zich op het mobiliseren van partners en breder kijken dan het onderzoeksproject.
cofinancieringsmogelijkheden, en roept op tot voorstellen met Omdat het belangrijk is wat je vervolgens
cofinanciering uit het onderzoeksveld zelf. Zo realiseren we meer met positieve resultaten doet.”

en grotere niergerelateerde innovatieve onderzoeksprojecten, Wouter Eijgelaar, Adviseur Strategie en Innovatie

verankeren we de positie van nieronderzoek in nier-overstijgende
initiatieven en stimuleren we gezamenlijke subsidieprogramma’s.
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stichtingpiet -
Poortmanonds

Historische gift van € 4,4 miljoen
De Nierstichting ontving € 4,4 miljoen van het Piet Poortman Fonds.
Piet Poortman richtte ooit een vervoersdienst op voor zittend zie-

Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

¢

In 2021 voerden we stapsgewijs het onderzoeksbeleid ‘Succespaden naar Impact’ in.
We zetten een laatste Kolff-call in oude stijl uit (3 toekenningen). En we organiseerden
de eerste call for proposals voor het nieuwe Kolff+-programma (8 toekenningen).
Voor het Missie+-programma nodigden we twee onderzoekers uit om een voorstel
verder uit te werken. Het leidde tot toekenningen aan beide onderzoekers. Het

ene onderzoek richt zich op de vertaling van patiéntgerapporteerde uitkomsten
naar een gids die zorgverleners en patiénten verder helpt. Het andere project

richt zich op kwaliteit van leven van mantelzorgers, om te komen tot adviezen die
bijdragen aan kwaliteit van leven voor zowel mantelzorgers als dialysepatiénten.
Het Piet Poortman Fonds schonk een historisch hoog bedrag

van € 4,4 miljoen voor twee onderzoeksprojecten.

kenvervoer: Stichting Buitengewoon Personenvervoer Nederland.
Daarmee reisden bijvoorbeeld dialysepatiénten naar het ziekenhuis
In het kader van de zorgverzekeringswet. Eerst in Friesland en later
in heel Nederland. De winst die het bedrijf maakte, werd in de stich-
ting ondergebracht. Toen de stichting haar activiteiten afbouwde
ging het geld naar het Piet Poortman Fonds. Dat financierde tot
2020 kleine zorg- en onderzoeksprojecten ten bate van patiénten-

“We hebben voor elke cent geknokt. VVoor het fonds stond het vast dat het geld
zou worden teruggeven aan de mensen die we al die jaren hebben vervoerd.
Met deze donaties maken we een verschil. Dat geeft een enorme voldoening.”

groepen die het had vervoerd. Anton Postma, penningmeester Piet Poortman Fonds in Financieel dagblad

Na het overlijden van Poortman, besloot het bestuur van het
Fonds het vermogen in één keer weg te geven. Onder meer aan de
Nierstichting. Want een harde voorwaarde van Poortman was: het

geld moet terug naar de mensen aan wie hetis verdiend. Dankzij zeer
intensieve en goede samenwerking met het Universitair Medisch

Centrum Groningen (UMCG) en de NVN lukte het om in korte tijd

twee mooie onderzoeksvoorstellen op te stellen.
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Activiteiten 2021 uitgelicht

Effect van SGLT2 bij nierpatiénten

Een van de projecten die mogelijk zijn gemaakt door het Piet Poortman Fonds is
onderzoek naar mogelijke positieve effecten van sGLT2-remmers. Deze medicijnen
zijn ontwikkeld voor mensen met diabetes. Uit eerdere onderzoeken blijkt echter dat
ze opmerkelijk goede bescherming bieden tegen hartfalen en achteruitgang van de
nierfunctie, ook als er geen sprake is van diabetes. Het Universitair Medisch Centrum
Groningen gaat nu kijken wat het effect van sGLT2-remmers is bij een brede groep
nierpatiénten (met ernstige nierschade, in dialyse of na een niertransplantatie).

Uitbreiding RECOVAC vaccinstudie

Hetsamenwerkingsverband RECOVAC doet
uitgebreid onderzoek naar de werkzaam-
heid en de veiligheid van de coronavaccins
bij patiénten met ernstig verminderde

nierfunctie, dialyse of een donornier. Alle
Nederlandse universitaire medische cen-

Transitie naar proefdiervrije innovatie tra zijn hierbij betrokken. De donatie van
Vanuit de Samenwerkende Gezondheidsfondsen (sGF) stimuleert de Nierstichting de het Piet Poortman Fonds maakte een
ontwikkeling van menselijke meetmodellen, ter vervanging van dierproeven. Zo versnel- grootschalige antistoffenstudie binnen
len we de beweging naar proefdiervrije innovatie. Nierstichting directeur Tom Oostrom RECOVAC mogelijk. Die moet laten zien of i X
s lid van de Kerngroep Transitie Proefdiervrije Innovatie. er een verband is tussen de hoeveelheid
antistoffen die mensen aanmaken en de kans dat ze ondanks vaccinatie toch corona
In 2021 kenden wij 17 nieuwe onderzoekssubsidies toe. Bij 6 daarvan zijn nog dierproe- krijgen. Het onderzoek kan duidelijk maken welke vaccins en welke vaccinatiestrate-
ven noodzakelijk, over het algemeen tijdens een deel van het onderzoek. We stimuleren gie de beste bescherming bieden aan nierpatiénten.

onderzoekers in de nefrologie om te werken aan alternatieven voor dierproeven. We
maken hen bewust van het belang en de mogelijkheden. En we werken samen aan het
wegnemen van drempels op de weg naar proefdiervrij onderzoek.
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Lees meer over
dit onderzoek op
deze pagina op

nierstichting.nl

In 2021 kende de Nierstichting een Kolffbeurs
toe aan fysioloog Jeroen de Baaij (Radboudumc)
en nefroloog in opleiding Rik Olde Engberink
(Amsterdam UMC). Daardoor kunnen deze talent-
volle onderzoekers de komende jaren met hun

projecten aan de slag.

Voedingsadvies tegen vaatverkalking

Fysioloog dr. Jeroen de Baaij (Radboudumc) gaat onderzoek doen
naar een dieet dat vaatverkalking bij nierpatiénten kan voor-
komen. Hij ontving hiervoor een Kolffbeurs van € 375.000.

Nierpatiénten hebben een verhoogd risico om te overlijden aan hart-
en vaatziekten. Het is zelfs doodsoorzaak nummer één onder nier-
patiénten. Een belangrijke oorzaak is vaatverkalking. De Baaij wil een
dieet ontwikkelen dat vaatverkalking voorkomt en zo het risico op
hart- en vaatziekten bij patiénten verkleint.

Ook mensen met obesitas en diabetes hebben een verhoogd risico
op hart- en vaatziekten door vaatverkalking. Bij hen ontstaan in som-
mige slagaders lokale vetafzettingen (zogeheten plaques) die kun-
nen zorgen voor vaatvernauwing. Bij nierpatiénten gaat het anders.

-

Onderzoek In Q
de spotlight

Bij hen ontstaat vaatverkalking in alle grote slagaders. En het effect
Is anders: de vaten verliezen hun rek. Bovendien onstaat de verkal-
king op een andere manier, namelijk door ophoping van fosfaat in de
vorm van fosfaatkristallen. De precieze oorzaak is nog niet bekend,
maar onderzoek laat wel zien dat fosfaatkristallen aan de vaatwand
vast kunnen komen zitten als ze te calciumrijk worden. En dan ver-
oorzaken ze schade.

De Baaij gaat de komende 4 jaar kijken of bepaalde voedingsstoffen
dit kunnen vookomen, zoals ijzer, vetzuren, eiwitten en magnesium.
De Baaij: “In eerder onderzoek bij proefdieren hebben we al laten
zien dat magnesium verkalking kan voorkomen. Als dat ook bij men-
sen zo is, kan een voedingsadvies misschien volstaan. Dat zou mooi
zijn. Nierpatiénten slikken al zoveel pillen.”
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Lees meer over
dit onderzoek op
deze pagina op

nierstichting.nl

Huidzout: aangrijpingspunt voor behandeling?

Recentis ontdekt dat zout zich bij mensen onder de huid kan opho-
pen.Datbiedt mogelijk kansen voor de behandeling van chronische
nierschade. Of dat zo is, onderzoekt nefroloog in opleiding dfrs.
Rik Olde Engberink (Amsterdam umMmc). Hij ontving een Kolffbeurs
van € 225.000.

De ontdekking dat zout zich bij mensen kan ophopen onder de huid is
in strijd met wat er in de leerboeken staat. Het idee was dat je al het
zout dat je eet, weer uit plast. En dat je bloeddruk oploopt bij meer
zoutinname. Maar uit recente studies blijkt dat de hoeveelheid zout
in het lichaam enorm kan fluctueren, zonder invioed op je bloeddruk
en zonder dat je dat merkt. En het zout in de huid houdt geen extra
water vast.

Een nieuwe MRI-techniek die natrium in beeld kan brengen, maakt
het mogelijk om te meten hoeveel zout er in de huid zit. Bij mensen

-

Onderzoek In Q
de spotlight

met chronische nierschade is dat veel meer dan bij gezonde men-
sen. Nierpatiénten hebben ook vaker hoge bloeddruk. De vraag is
nu wat het verband is. Krijgen mensen eerst hoge bloeddruk en lekt
daarna zout naar de huid? Of hoopt er eerst zout op in de huid, door
nog onbekende oorzaak, en zet dat andere problemen in gang, zoals
hoge bloeddruk? Olde Engberink: “In het laatste geval wil ik iets doen
tegen het zout in de huid. Zodat we opvolgende gezondheidsproble-
men makkelijker kunnen behandelen.”

Olde Engberink gaat eerst onderzoeken wat het effect is van bloed-
drukverlagers en van diéten met veel of weinig zout, op de zout-
hoeveelheid in de huid. Hij vergelijkt daarbij drie soorten bloeddruk-
verlagers en gaat na welke beter in staat is zout uit de huid te krijgen.
Uiteindelijk moet ook duidelijk worden of zout in je huid een risico-
factor is voor nierfunctieverlies en hart- en vaatziekten. Het onder-
zoek van Olde Engberink duurt 3 jaar.
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We ondersteunden de Nierpatiénten Vereniging
Nederland en 24 regionale nierpatiéntenverenigingen
(RNV’s) voor een totaalbedrag van € 1.516.206.

Drie van de 27 RNV’s hebben geen subsidie ontvangen;
één vanwege een grote eigen reserve en 2 omdat ze

niet actief meer zijn.

8 Patiénten ondersteunen

Maatschappelijke participatie is voor veel patiénten moeilijk door de impact die nierziekte heeft
op hun leven; dat kan ook grote gevolgen hebben op werk en inkomen. De Nierstichting wil
ervoor zorgen dat nierpatiénten een gewoon leven kunnen leiden: met voldoende levenslust,
eigenregie en energie voor werk, sport, vrienden en vakantie. Dat draagt bij aan een betere kwa-
liteit van leven. Daarom blijven we nierpatiénten ondersteunen. Wij richten ons op activiteiten
waarin wij van toegevoegde waarde zijn ten opzichte van andere organisaties. Met de landelijke
Nierpatiénten Vereniging Nederland hebben we een gezamenlijke strategie voor en werken
we intensief samen aan de ondersteuning van nierpatiénten in het dagelijks leven op sociaal en
maatschappelijk vlak. Ook subsidiéren we de NVN en de regionale nierpati€éntenverenigingen.

Doel

De Nierstichting biedt ondersteuning en informatie die is afge-

stemd op de behoefte van de patiénten en hun naasten. Dat doen

we samen met én via financiéle ondersteuning van nierpatiénten-
verenigingen, landelijk en lokaal. Om dit te bereiken heeft de Nierstichting de

volgende focuspunten:

€@ samenwerking met patiéntenverenigingen;
@ voorlichting op maat, aansluitend op de behoefte;
@ stimuleren en ondersteunen van maatschappelijke participatie.
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Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

¢

In 2021 ging de nieuwe subsidieregeling voor RNV’s in. We streefden naar vereenvoudiging
van de procedure van aanvraag en verantwoording voor de RNV’s. De RNV’s konden
met hun vragen terecht bij het nieuw ingerichte Nierstichtingloket; ook konden zij
een beroep doen op een door de Nierstichting ingeschakelde financieel adviseur.
Desondanks vindt een aantal RNV’s de subsidieregeling complex en de procedure
belastend. Verder vroeg de coronapandemie veel flexibliteit van de RNV's en

onze ondersteuning aan hen, wat de implementatie ook complexer maakte.

Het aantal vragen aan sTAP, het gezamenlijke Steun en Adviespunt voor
nierpatiénten, naasten en donoren van de Nierpatiénten Vereniging Nederland
(NVN) en de Nierstichting, daalde van 1.241in 2020 naar 863 in 2021.

STAP verwees vaker succesvol door naar bestaande voorzieningen

wanneer financiéle ondersteuning (mede) oplossing was voor een

probleem. Daardoor hoefde de Nierstichting minder vaak financiéle steun

te verlenen (8 keer in 2021; 24 keer in 2020; 76 keer in 2019). Eén maal

gaf de Nierstichting ondersteuning in natura (een gebruikte laptop).

Sinds 1 juli 2021 loopt er een pilot: een vrijwilliger die arbeidsdeskundige is

denkt mee over vragen rondom reintegratie en geeft tips. Aangezien hij zowel

een arbeidsdeskundige achtergrond heeft als kennis over nieraandoeningen,

Is dit een waardevolle bijdrage voor onze dienstverlening vanuit sTAP.

Activiteiten 2021 uitgelicht

Kennis delen over corona

In 2021 organiseerden we 6 actualiteitenwebinars over corona. We deden dit samen met de

NVN, nieren.nl en de Nederlandse Federatie voor Nefrologie. Ook deden we mee aan een ken-

nissessie voor de pers, georganiseerd door onderzoeksfinancierder ZonMw.

Onderzoek naar corona

Nierpatiénten zijn extra kwetsbaar als zij besmet raken met corona. Dat maakte de eerste
coronaperiode zwaar. Met de komst van de vaccins, begin 2021, leek het einde van de pandemie

in zicht. Maar al snel rezen er vragen over de effectiviteit van de vaccins voor men-
sen met een verzwakt immuunsysteem. Voor antwoorden op die vragen gingen de
universitaire ziekenhuizen in Nederland gezamenlijk onderzoek doen, binnen het
RECOVAC-consortium. Dit was mogelijk dankzij steun van de Nierstichting en ZonMw.
Onderzoekers deelden hun kennis en resultaten vervolgens met patiénten en zorg-
professionals via zeer goed bezochte en gewaardeerde webinars. Deelnemers kon-
den vooraf vragen indienen bij de redactie van nieren.nl. Na afloop van elk webi-
nar verwerkten we de nieuwe informatie in het coronadossier op nieren.nl, zodat de
meest actuele informatie voor iedereen beschikbaar is.

Bezoek en bereik coronadossier nieren.nl

Nieren.nl is hét platform voor betrouwbare informatie over leven met een nierziekte
en heeft een community waar nierpatiénten, hun naasten en nierdonoren elkaar
kunnen ontmoeten. Sinds 2020 is er ook een dossier over corona. Dat hielden we in
2021 continu actueel. Het dossier op nieren.nl (40 artikelen) werd bijna 91.000 keer
bezocht (ruim 137.000 pageviews). Daarnaast organiseerde we samen met nieren.nl,
de NVN en de Nederlandse Federatie voor Nefrologie 4 webinars rond corona. Totaal
trokken die webinars 4.423 deelnemers. Na afloop werd een video van elk webinar
gepubliceerd; totaal werden die 7.506 keer bekeken. Dat de webinars aansloten op
een behoefte was ook te merken aan het aantal vragen dat tijdens de webinars bin-
nenstroomde: totaal 1.179. De meestgestelde vragen waren:

Wanneer krijg ik het vaccin?

Kijk de webinars

Is het vaccin veilig en werkt het?
Hoe werkt het vaccin als je nierschade hebt?
Hoe zit het met het derde vaccin en de booster?

terug op
youtube.com

V{|VADN
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"De reis die je als nierdonor doorloopt heb ik zelf ervaren.

Mijn nier gaf mijn neef zijn leven terug. Nu deel ik als
moderator bij nieren.nl mijn kennis, ervaringen en
compassie met anderen die een nier willen doneren.”

Dian Webbink, nierdonor en moderator nierdonatie bij nieren.nl

Nieren.nl — resultaten eind 2021

Gemiddeld 85.000 unieke bezoekers per maand
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vragen over
nieren/nierfunctie

vragen over
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vragen over
zout

3.919 communitydeelnemers
132 bloggers

735 blogs
914 artikelen

428 gespreksonderwerpen

409 recepten voor nierpatiénten
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38 vragen gesteld via Advies

Groot gemis: persoonlijk contact
Lotgenotencontact is belangrijk voor de ach-
terban van de regionale nierpatiéntenvereni-
gingen (RNV’s). Voor het tweede jaar op rij was
dit fysiek niet mogelijk. De RNV’s hebben met
creatieve manieren geprobeerd de achterban
toch te bereiken. De extra inzet die daarvoor
nodig is, was echter niet altijd te realiseren.
Aangezien activiteiten rond lotgenotencon-
tact een belangrijk deel van de totale uitga-
ven bepalen, pakten de uitgaven (meestal)
lager uit. Daardoor werd de subsidie van de
Nierstichting vaak niet volledig besteed.

Ook de gezamenlijke voorjaars- en najaarsdag
voor de Nierpatiénten Vereniging Nederland
(NVN), alle RNV's en de Nierstichting konden
niet doorgaan. In plaats daarvan organiseer-
den we online sessies waarin de NVN en de
Nierstichting de RNV’s bijpraatten over ont-
wikkelingen rond de KOERS en hoe deze ver-
band houden met de behoeften van de RNv-
achterban. Ook organiseert de NvN elke 6
weken een digitale ontmoeting met de RNV's
om praktische zaken en ideeén te bespreken.
Alle inzet om contact te houden ontvangt
waardering, maar de RNV's (en hun achterban)
missen het persoonlijke contact.
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Bijna 149.000 donateurs

Ruim 40.000 actieve vrijwilligers

Ruim 1.250 (digitale) actievoerders
Totale inkomsten € 21,2 miljoen

Inspireren en
verbinden

Mensen inspireren en stimuleren om met ons mee te doen. Dat is een
noodzakelijke voorwaarde om onze missie te realiseren: gezonde nieren
voor iedereen. Steun en vertrouwen van het Nederlandse publiek zijn hier-
voor onontbeerlijk. Net als interactie en verbondenheid met onze diverse
stakeholders in de maatschappij en de persoonlijke betrokkenheid van
een groeiende, warme achterban. Die verbinding stimuleert en bestendigt
(financiéle) steun en vrijwillige inzet.

De concurrentie is groot en daarom moeten we ons onderscheiden van
andere goede doelen. Dat doen we met impactvolle, aansprekende cam-
pagnes en fondsenwervende activiteiten; met een agendabepalende
actieve lobby en door samenwerkingen aan te gaan. Zo vergroten we onze
slagkracht en impact.

Doorslaggevend is dat meer mensen zich bewust worden van het belang
van gezonde nieren, en inzien hoe groot de impact van nierziekte kan zijn
op het dagelijks leven. We richten ons daarom op het vergroten van kennis
en urgentiebesef, op het uitdragen van de noodzaak van ons werk en op de
resultaten die we — met steun en betrokkenheid van
anderen — bereiken voor nierpatiénten. We zoeken
steeds naar nieuwe en eigentijdse vormen om men-
sen langdurig aan ons te verbinden, onze zichtbaar-
heid en urgentie te vergroten en fondsen te werven.

Doel

De verbinding met onze
achterban en de betrok-

kenheid van onze warme

relaties is versterkt; meer mensen,
bedrijvenenpartnerszijnzichbewust
van de urgentie en impact van nier-
ziekten. We bereiken dit doel door
onze achterban gesegmenteerd
te benaderen in al onze kanalen en
uitingen, uitgaande van hun behoef-
tes, op basis van een data-gedreven
strategie. De focuspunten van 2021:

@ onze relevantie voor het
brede publiek vergroten,

@ cennieuwe merkcampagne

neerzetten, inclusief

nieuw thema: Kids,

innovatie op digitale betaal-
methodes verder doorvoeren,
coronaproof-uitvoering van
events mogelijk maken,

de samenwerking versterken
tussen afdelingen intern

en met de Nierpatiénten
Vereniging Nederland,
uitgaande van de KOERS.
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Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

@ In 2021 wierven we een totale opbrengst van € 21,2 miljoen. Dit is € 1,9 miljoen
hoger dan begroot.

@ Dankzij de inzet van vele betrokkenen, bracht de collecte € 3,15 miljoen op.
Dat is ruim € 300.000 meer dan in 2020 én meer dan in het jaar voor corona
(2019).

(¢ Ruim g0.000 vrijwilligers gingen met de collectebus op pad.

(Y We intensiveerden de inzet van digitaal collecteren; de opbrengst was ruim
€ 600.000 (2020: € 360.000).

(¢ Een derde van de digitale-collecteopbrengst kwam via collecteren met je
mobiele telefoon.

€@ Zo'ni1.250 mensen kwamen in actie voor nierpatiénten; 445 daarvan maakten

"Er is een wederzijdse chemie een digitale collectebus aan. Bijna 9.000 mensen steunden hen met een

met de Nierstichting, waardoor donatie.

er energie ontstaat in de @ Voor de tweede keer organiseerden we De Nierdaagse, een speciaal voor

samenwerking. Samen maken coronatijd ontwikkeld wandelevenement. 410 deelnemers wandelden in een

we ons sterk voor minder maand totaal 28.246 kilometer; 3.000 sponsors steunden hen met totaal €

zoutconsumptie in Nederland. 63.430.

Een prachtige samenwerking @ Het hardloopevenement De Nacht van Bart transformeerden we wegens

waar we trots op zijn." corona in een thuisevenement: de Dag van Bart. Meer dan 300 deelnemers
Tromp & Rueb, azijnbrouwer en liepen die dag hard voor nierpatiénten; ruim 4.000 sponsors doneerden €

partner van de Nierstichting 74.355.

@ De Restaurant Driedaagse pasten we wegens corona aan naar een take-
awayeditie. Daaraan namen 60 restaurants deel. De mediawaarde bedroeg €
313.000.

@ Zakelijke partners ondersteunden ons werk met acties (CargCare) of deelname
aan onze campagnes voor minder zout, door bijvoorbeeld bij te dragen aan
de Restaurant Driedaagse. Waaronder Scelta Mushrooms, dat smaakmakers
aanbiedt op basis van champignons, en azijnbrouwer Tromp&Rueb.

@ Het tv-programma De Nalatenschap (SBS6) trok in totaal 395.000 kijkers.
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Verbinden in tijden van corona

Ook het tweede coronajaar legde
ons beperkingen op in het contact
met onze achterban. Veel van de
fysieke evenementen vielen weer
weg. Dat maakte het lastig om de
verbinding te maken en onze ach-
terban te inspireren ons te steunen
bij het realiseren van onze ambities.
Maar we zijn wendbaar; we zochten
alternatieve manieren om een con-
nectie te maken met onze belang-
rijkste doelgroepen. Waar nodig en
mogelijk zetten we fysieke bijeen-
komsten om naar online ontmoe-

tingen, zoals de Nacht van Bart en

de Nierdaagse. Daardoor slaagden
we erin wederom een positief jaar
te draaien, ondanks de beperkende
maatregelen.

CareqCare zorgt voor de sortering en distributie van
gebruikte kleding en schoenen. De ingezamelde kleding
gaat naar landen in Afrika en Oost Europa. Al sinds 2011
gaat een deel van de opbrengst naar de Nierstichting. In

2021 was dat zo'n € 20.000.

Activiteiten 2021 uitgelicht

Doelgroepsegmentatie

In lijn met de KOERS (zie hoofdstuk 11) stonden in 2021 hog meer dan voor-
heen de behoeftes van onze achterban centraal. We hebben een nieuw
wetenschappelijk model voor doelgroepsegmentatie in gebruik genomen:
Brand Strategy Research (BsR). Dit gaat uit van de drijfveren van mensen
op basis van leefstijl. Het vertelt je wat je als organisatie moet doen om die
mensen in beweging te krijgen. Met welke boodschap, welk kanaal, welke
tone of voice, je bij welke doelgroep het beste aansluit bij de behoeftes.
Gekoppeld hieraan hebben we grote stappen gemaakt in de aanpassing
van onze merkpositionering. Dit werken we in 2022 verder uit.

Tour der Lage Landen

In 2020 kon het fietsevent Tour de Gruyere door corona niet doorgaan.
Ook in 2021 was het ingewikkeld. Uiteindelijk kozen we voor een aange-
paste tocht in Belgié, net over de Nederlandse grens: de Tour der Lage
Landen. In totaal deden 41 mensen mee met deze uitdagende tocht met
vele hoogtemeters. De opbrengst, bestemd voor de ontwikkeling van de
draagbare kunstnier, bedroeg ruim € 42.000 (zo'n € 1.000 per deelnemer),
een heel mooi resultaat.

Pas wel op: eenmaal geinspireerd wil je
ook meedoen aan de editie van 2022!

Kijk de aftermovie
van de Tour der
Lage Landen op

youtube.com,

"Het was fantastisch. Zowel de sfeer als het door-

zettingsvermogen van de deelnemers, en de
opbrengst voor de draagbare kunstnier. We zijn
deelnemers en gulle sponsors erg dankbaar.”

Hilde de Rooij, doelgroepmanager Nierstichting
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Persoonlijke post

In 2021 hebben wij wederom verschillende zorginhoudelijke

onderwerpen onder de aandacht gebracht bij onze achterban

via direct mail (een persoonlijk donatieverzoek per post).

@ Onderzoek naar het ontstaan en verloop van aangeboren
afwijkingen aan nieren en urinewegen bij kinderen;

@ baanbrekend onderzoek naar het stimuleren
van het herstellend vermogen van nieren;

@ onderzoek naar de voorspelbaarheid van het afstoten van
een donornier, om de kans op afstoten te verkleinen;

@ onderzoek naar de oorzaak van het achterwege
blijven van bescherming tegen corona bij veel
nierpatiénten ondanks twee vaccinaties.

Hogere opbrengst collecte

De coronapandemie bracht ook in 2021 een uitdaging mee
voor de collecte-organisatie. Enkele collectefondsen konden
dit jaar de huis-aan-huiscollecte (weer) niet organiseren. De
Nierstichting kon dat in september gelukkig wel. Hoewel er
minder collectanten meededen, met name door zorgen rond
de pandemie, hebben we uiteindelijk totaal € 3,15 miljoen opge-
haald, ruim € 500.000 meer dan in 2021.

Zowel de contante als de digitale opbrengst steeg. Er is vaker
gebruik gemaakt van donatie via een QR-code (ha het scannen
vindt donatie plaats via mobiel bankieren), als alternatief voor
een contante donatie in de collectebus. Ook de mogelijkheid
om via je mobiel de eigen achterban om een donatie te vragen,
werkte erg goed.

Pilot 100% QR-collecte

Wij geloven in de ontwikkeling naar een collecte zonder con-
tant geld. Tijdens de collecteperiode van 2021 startten we,
samen met Stichting Collecteplan (de belangenbehartiger van
goede doelen), daarom de landelijke pilot "100% QR-collecte'.
Onderzoeksbureau Motivaction onderzocht daarbij in opdracht
van de Stichting hoe groot het draagvlak is voor een geheel
digitale collecte langs de deuren. In totaal kregen zo’'n 800 col-
lectanten een kartonnen QR-drager mee; daarmee konden de
mensen alleen digitaal doneren. De totale opbrengst daarvan
was € 44.000.

Het onderzoek naar de ervaringen onder collectanten, collecte-
coordinatoren en het publiek (844 respondenten) liet zien dat
bijna de helft van de collectanten en codérdinatoren en 66%
van de huishoudens positief staan tegenover de QR-collecte.
Verschillen tussen de huishoudens waren wel groot: van dege-
nen die geen donatie deden was slechts 18% positief. Wie posi-
tief tegenover de QR-methode staat, vindt deze prettig, makke-
lijk en veilig(er). De methode maakt het voor veel huishoudens
mogelijk om te doneren als zij geen contant geld in huis hebben. Voordelen voor collectanten en codrdinatoren
waren dat de collecte minder zwaar en tijdsintensief is, er direct inzicht is in de opbrengst en het veiliger voelt. Maar:
de helft van de collectanten vindt de QR-methode ook lastig. Er is veel hulp en uitleg nodig aan de deur en 25% van
de huishoudens reageert negatief. En sommige groepen worden uitgesloten omdat zij niet via QR kunnen doneren.
De huishoudens met een negatieve houding willen uit principe niet via QR doneren en twijfelen over de veiligheid.

De QR-methode is te verbeteren door:

@ doneren met contant geld in bepaalde gebieden langer mogelijk te maken,

@ meervoorlichting te geven aan huishoudens over de veiligheid van doneren met QR-code,
@ het makkelijker te maken voor de collectant om het bedrag aan te passen.
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Campagnes

Binnen onze campagnes stond het label Jonge Helden centraal.
Voor kinderen met een nierziekte is het leven zwaar. Opgroeien
met een nierziekte eist ongelooflijk veel van hen en hun omge-
ving. Ze hebben weinig energie, mogen niet eten wat ze lek-
ker vinden, moeten veel zware medicijnen slikken en soms zelfs
dialyseren. Dat is slopend. Maar ze geven niet op. Elke dag weer
vragen deze doorzetters het uiterste van zichzelf om gewoon
te léven. Jonge helden zijn het, vinden wij. Daarom wilden wij
de spotlights op hen zetten. In januari en september 2021 heb-
ben we deze nieuwe campagne uitgedragen op radio en tv; de
waarderingscijfers waren hoog. We hebben de campagne ook
online ondersteund met video's over nierpatiéntjes. Onze spe-
ciale dank gaat uit naar de patiéntjes die hieraan meewerkten
en hun ouders.

"Hij wil niets liever dan elke dag naar school en
meedoen met de andere kinderen. Maar hij is
snel moe; we moeten zijn energie doseren.”

Froukje Hofman, over haar zoon Bay (nefrotisch syndroom)

Nalatenschappen

De opbrengst vanuit nalatenschappen is € 3,1 miljoen lager dan
begroot. Dit is bijna geheel veroorzaakt door de nieuwe verwer-
kKingswijze van nalatenschappen waarbij deze pas worden ver-
antwoord als de akte van verdeling gemaakt is. Hier gaat enige
tijd overheen, waardoor we € 3,3 miljoen aan in 2021 aange-
melde nalatenschappen nog niet als inkomsten kunnen rekenen.
Voor een toelichting op de stelselwijziging zie H14 Grondslagen
voor de opstelling van de jaarrekening.

Innovatie op data

Dataverrijking en -inzichten bieden veel kansen om beter aan
te sluiten op de interesses van doelgroepen en te voorspellen
hoe mensen reageren. In 2021 hebben we de innovatieve tool
DataRobot ingericht, gebaseerd op kunstmatige intelligentie.
De Nierstichting is het eerste goede doel in Nederland dat hier-
mee aan de slag gaat. DataRobot zorgt dat we onze achterban
veel efficiénter benaderen, omdat effectievere data-selecties
ons leren welke groepen het meest kansrijk zijn. Daardoor vra-
gen we minder mensen onnodig om een donatie, en dringen we
campagnekosten terug.

De Nierstichting in de media

In 2021 waren we wederom goed zichtbaar in de media. Ook
wisten we (de impact van) nierziekten en de noodzaak van
oplossingen op de kaart te zetten. We realiseerden 1127 gra-
tis publicaties en items die de Nierstichting noemden in com-
binatie met haar belangrijkste thema’s. Gezamenlijk vertegen-
woordigden die een mediawaarde van zo'’n € 1 miljoen, een
PR-waarde van € 2,5 miljoen en een bereik van ruim 8o miljoen
contactmomenten.

Er was onder meer veel aandacht voor de introductie van Jonge
Helden, evenementen zoals de Dag van Bart en de Nierdaagse,
acties zoals die van Ruurdtje de Vries en onze #levendoorge-
ven-campagne over het belang van orgaandonatie. Samen met
de Alliantie Voeding voor de Gezonde Generatie zorgden we
voor aandacht voor wetgeving ten bate van gezonde voeding.
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Nieuw: Ruurdtje de Vries-prijs
De Nierstichting heeft een nieuwe prijs in
het leven geroepen voor actievrijwilligers:
de Ruurdtje de Vries-prijs. Deze is vernoemd
naar onze succesvolste en tevens oudste
actievoerder, Ruurdtje de Vries (93). Al meer
dan 40 jaar komt zij met zo'n 40 dames in
actie. Met handwerken hebben zij meer dan
€ 220.000 ingezameld voor de Nierstichting.
Uiteraard mocht deze unieke dame zelf
als eerste de prijs in ontvangst nemen, op
7 december, de Nationale Vrijwilligersdag. We
opendendie dag ook eenspeciale Ruurdtje de
Vries-webshop, die in december veel bestel-
lingen ontving. De dames van Ruurdtje kun-
nen daardoor weer maanden vooruit.

"Het bekje is nog goed, het kopke ook.
En het loopt allemaal prima, we hebben
nooit mot met elkaar. Mensen zeggen
wel eens dat ik nu ergens directrice zou
zijn als ik 50 jaar later was geboren.
Maar dat hoef ik helemaal niet, dat
geeft veel te veel strubbelingen. Van
mij mag het leven simpel zijn."

Ruurdtje de Vries, actievoerder en

eerste winnaar van de gelijknamige prijs

“Door mijn nierziekte ben ik nu iemand die

ik niet wil zijn. Met een nieuwe nier kan ik
mijn leven weer op de rit zetten. Zodat ik er
kan zijn voor mijn kind en mijn vriendinnen.
En ik van mijn grote liefde mijn werk kan
maken: antiek, brocante en vintage in- en
verkopen. De gedachte daaraan maakt dat ik
de gouden randjes om de wolken blijf zien.”

Mariét, wacht op een geschikte donornier

Trots op dappere mensen die persoonlijk verhaal delen
Wij zijn dankbaar voor iedereen die gelooft in onze missie
en ons op velerlei manieren steunt. Speciale waardering
en dankbaarheid voelen we voor alle nierpatiénten, nier-
donoren en naasten die hebben meegewerkt aan onze cam-
pagnes en filmpjes. Dankzij hun medewerking konden we in
2021 succesvolle fondsenwervende campagnes neerzetten.
Samen hebben we de impact van nierziekte op de kaart
gezet, en het belang van donorregistratie én de noodzaak
voor oplossingen onderstreept.
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Uitgesteld: fondsenwervende Tv-programma’s

In november 2021 was er met sBs6 een tv-show
gepland rond ons wandelevenement De Rode Loper.
Helaas moesten we het programma annuleren, door
oplopende coronacijfers en de kwetsbaarheid van
nierpatiénten. Gelukkig liggen er twee tv-formats
klaar voor 2022. Een speciale fondsenwervende uit-
zending van Tijd voor Max (januari) en een samen-
werking met RTL Boulevard (juni). Hiermee hopen
we weer een breed publiek te bereiken en mensen
overtuigen om donateur te worden.
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Online en social media

2.504.288 unieke paginaweergaves nierstichting.nl
92.474 Facebookfans, gemiddelde IPM+
(aantal interacties per 1.000 fans): 2.55

16.146 volgers op Twitter

4.782 volgers op Instagram Nierstichting

800 volgers op Instagram De

Ongezouten Waarheid

€900.000;
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3.415 volgers op LinkedIn

VriendenLoterij, Nationale
Postcode Loterij en de Lotto
Dit jaar ontvingen we van de
VriendenLoterij € 338.919 voor
geoormerkte loten. De jaar-
bijdrage steeg naar € 900.000
(2020: € 882.266). De jaarbijdrage
kwam voor het eerst niet meer van
de VriendenLoterij maar van de
Nationale Postcode Loteri,.

De bijdrage van de Lotto (onderdeel
van de Nederlandse Loterij) was
€ 407.873. Hiermee maken wij het
landelijke programma de Gezonde
Generatie mede mogelijk.

Elk jaar zijn we weer ontzettend
blij met deze mooie bedragen, die
wezenlijk bijdragen aan een beter
leven voor nierpatiénten.

—

ENATIONALER VII?CI,EI!EBIEJN
POSTCODE

- SINDS 1989 -

HLOTERIL) ./ WIN MEER, BELEEF MEER

NEDERLANDSE
=

LOTERI]

\‘._:

Jaarverslag Nierstichting 2021 44



64 medewerkers (54,6 FTE)

De Nierstichting zet sinds haar oprichting alles op
alles voor nierpatiénten en een leven zonder nier-
ziekten. Als gezondheidsfonds en erkend goed doel
zijn we ons bewust van onze maatschappelijke rol en
de verantwoordelijkheden die daarbij horen. Onze
inkomsten bestaan grotendeels uit donaties. Met
hun gift schenken donateurs de Nierstichting ook het
vertrouwen dat wij die donatie effectief en efficiént
inzetten. Daar sturen we op en daar leggen we ver-
antwoording over af. Bedrijfsvoering ondersteunt de
realisatie van onze ambities, door mensen en midde-
len optimaal in te zetten. Onze medewerkers maken

het verschil: zij zijn ons belangrijkste kapitaal. We
streven naar een slagvaardige en flexibele organisa-
tie met betrokken en gemotiveerde medewerkers.

10 Organisatie en bedrijfsvoering

Doel

De Nierstichting is een gezonde, duurzame,
servicegerichte en slagvaardige organisatie

die haar ambities weet te realiseren dankzij een
effectieve en efficiénte bedrijfsvoering én betrokken,
gemotiveerde en duurzaam inzetbare medewerkers. We

waarborgen onze continuiteit door de inzet van risico-

management en sturen (bij) op basis van betrouwbare
en actuele stuurinformatie; zo zijn we aantoonbaar in
control.
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Belangrijkste resultaten en stappen in 2021

|V | § § N 8 8 o

We hebben voor alle medewerkers vervolg gegeven aan het persoonlijk ontwikkelprogramma
‘KOERS & IK.

We hebben het nieuwe beleid ‘Mijn Persoonlijke KOERS’ geimplementeerd, voor het maken en
bespreken van resultaat- en ontwikkelafspraken met medewerkers.

Risicomanagement is in het Afwegingskader geintegreerd; daarmee is risicomanagement verankerd
In de besluitvorming over projecten en initiatieven.

Een interne audit is uitgevoerd op het iIcT-changeproces. De uitkomsten zijn besproken binnen de
organisatie; de verbeterpunten die de audit opleverde pakken we op.

Het proces om de financiéle administratie te vereenvoudigen is voortgezet met de overgang naar
een nieuwe manier van waarderen en verwerken van nalatenschappen.

Naast de statutaire begroting is een eerste KOERS-begroting opgesteld; daarin zijn ook de
activiteiten van de NvN en nieren.nl opgenomen.

Het ICT-team heeft het plaatsonafhankelijk samenwerken geoptimaliseerd, onze digitale veiligheid
verbeterd en ons applicatielandschap versterkt.

De afdeling Service & Administratie heeft zich verder ontwikkeld als klantvriendelijke en efficiénte
vertegenwoordiger van de Nierstichting bij de receptie, in webcare, de donateursadministratie en bij
de collecte; dus voor zowel de in- als externe stakeholders.

Ons inkoopproces is vereenvoudigd en efficiénter gemaakt door de implementatie van Elvy
contractbeheer.

10.1  Organisatie en medewerkers

De Nierstichting is gevestigd in Bussum. Onder leiding van directeur Tom Oostrom werken 64 medewer-
kers (54,6 fte) samen met ruim 40.000 vrijwilligers iedere dag met passie en betrokkenheid aan de reali-
satie van onze ambities voor nierpatiénten.

De organisatie bestaat uit drie afdelingen: Zorg & Innovatie,
Marketing & Communicatie en Bedrijfsvoering. Katja van Geffen,
Wouter Langeveld en Mischa Hornman stuurden in 2021 deze
respectievelijke afdelingenaan.Samenmet Tom Oostrom (direc-
teur) en Wouter Eijgelaar (adviseur Strategie en Organisatie)
vormen zij het Management Team (zie ook paragraaf 21.3 in de
bijlagen). De directeur is eindverantwoordelijk en legt verant-
woording af aan de Raad van Toezicht.
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Medewerkers in cijfers

Totaal aantal werknemers

2,13%

Verzuim gemiddeld

voltijd

deeltijd

Gemiddelde dienstbetrekking

peildatum december 2021

™

=50 jaar

=10 jaar

5- <10 jaar

< 30 jaar

Gemiddelde leeftijd

<1jaar

8,2
gemiddeld

Aantal jaren in dienst

Verloop

30-49 jaar

1- <5 jaar

10.2 HR-beleid

We faciliteren, stimuleren en motiveren onze medewerkers om hun werk zo goed en plezierig

mogelijk uit te voeren. We zorgen ervoor dat medewerkers zich betrokken voelen bij de orga-

nisatie en haar doelstellingen en dat zij duurzaam inzetbaar zijn.

We zetten erop in om de talenten en kwaliteiten van onze medewerkers nog beter te leren

kennen, zodat zij die optimaal inzetten voor succesvolle realisatie van KOERS. Het ‘KOERS & IK’-

traject ondersteunt medewerkers met een trainingsprogramma en biedt hen de mogelijkheid

om zich vaardigheden eigen te maken die KOERSs-gericht (samen)werken ondersteunen.

Uitgangspunt daarbij is dat medewerkers zoveel mogelijk zelf de regie nemen over hun loop-

baan en persoonlijke ontwikkeling. Medewerkers kunnen passende opleidingen en trainingen

volgen om benodigde competenties te ontwikkelen.

We stimuleren motivatie en betrokkenheid van medewerkers onder meer:

V{|VADN

door successen plenair met elkaar te delen;

door medewerkers te informeren over onze belangrijkste projecten;

door medewerkers te betrekken bij het maken van plannen en activiteiten;
met een actueel inwerkprogramma voor nieuwe medewerkers, zodat zij zich
snel thuis voelen.

In 2021 hebben we op HR-gebied onder meer:

¢

e T

vervolg gegeven aan het persoonlijk ontwikkelprogramma ‘KOERS & IK’ met een
tweedaagse training ‘Persoonlijk leiderschap in KOERS’ en ‘Communiceren met
impact’, een intervisiesessie en 1-op-1-gesprekken over ieders persoonlijke profiel;
het nieuwe beleid ‘Mijn Persoonlijke KOERS’ geimplementeerd, voor het maken

en bespreken van resultaat- en ontwikkelafspraken met medewerkers;

een medewerkerstevredenheidsonderzoek uitgezet;

een Risico Inventarisatie & Evaluatie laten uitvoeren en een plan van aanpak opgesteld.
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10.3 Integriteit

Het integriteitsbeleid beschrijft de verantwoordelijkheden, de typen schendingen
van integriteit, gedragsregels, het meldpunt en het meldingsproces. Ook staat erin
hoe we integer gedrag bevorderen; onder meer via moreel beraad, wat bijdraagt aan
het morele leerproces.

Het cBF (de toezichthouder van Goede Doelen) heeft tussen 2020 en 2021 bij de
Nierstichting en alle andere erkende organisaties een thematische toets uitgevoerd
op de normen over integriteit. Uit deze toets zijn geen aanwijzingen gekomen; dat
betekent dat we voldoen aan de normen uit de Erkenningsregeling. Er zijn in 2021
geen (vermoedens van) schendingen gemeld.

10.4 Ondernemingsraad

De Raad van Betrokkenheid (de Raad) is de ondernemingsraad (OR) van de
Nierstichting. De Raad streeft naar een organisatie waar mensen naar elkaar luiste-
ren, met elkaar samenwerken en initiatieven nemen. Namens het personeel voert de
Raad overleg met de Nierstichting als werkgever, over het ondernemingsbeleid en
de personeelsbelangen. De Raad heeft daarbij oog voor zowel de belangen van het
personeel als die van de organisatie.

De leden van de Raad op 31 december 2021 waren Yvonne Dijkstra en Martijn Ubbink.
In februari 2022 vinden OR-verkiezingen plaats voor nieuwe leden van de Raad.

In 2021 kwam de Raad formeel 15 keer bij elkaar. Er was 11 keer formeel overleg met
de (vertegenwoordiger van de) bestuurder. Hierbij kwamen verschillende onderwer-
pen aan de orde waar de Raad instemming of advies over heeft gegeven, waaronder:

@ persoonlijk ontwikkelprogramma ‘KOERS & IK’;
@ medewerkerstevredenheidsonderzoek;
@ Risico Inventarisatie & Evaluatie;

@ italiteitsactiviteiten;

@ implementatie ‘Mijn Persoonlijke KOERS’ voor het maken en bespreken
van resultaat- en ontwikkelafspraken met medewerkers;

@ arbeidsreglement.

Daarnaast is de Raad geinformeerd over de voortgang van diverse onderwerpen,
zoals de implementatie van KOERS, de verzuimcijfers en coronamaatregelen. De Raad
zette deregie voort op de coronasurvey; dit is een korte terugkerende enquéte onder
medewerkers om te weten wat er speelt in coronatijd en met welke uitdagingen zij
te maken krijgen.

De Raad heeft in december een overleg over de algemene gang van zaken met de
Raad van Toezicht, de directeur en de manager Bedrijfsvoering . Dit overleg (artikel
24 van de Wet op de ondernemingsraden) is bedoeld om de Raad te informeren over
zaken die (gaan) spelen in het daaropvolgende halfjaar tot jaar.

“In de Raad van Betrokkenheid hebben we afgelopen jaar met onze
coronasurvey vinger aan de pols gehouden bij onze collega’s. Ook
hebben we ons ingezet voor de belangen van medewerkers en
meegedacht over bedrijfseconomische en sociale onderwerpen.”

Martijn Ubbink, voorzitter Raad van Betrokkenheid Nierstichting

10.5 De Raad van Toezicht en auditcommissie

De Raad van Toezicht houdt toezicht op het beleid van de Nierstichting en de alge-
mene gang van zaken. Ook staat zij de directeur terzijde met advies over beleids-
voornemens. Bij de samenstelling van de Raad van Toezicht let de Nierstichting op
algemene toezichthoudende kwaliteiten en affiniteit met onze missie en ambities.
En daarnaast streven we naar een evenwichtige bezetting vanuit diverse disciplines:
gezondheidszorg, patiéntenperspectief, marketing, bedrijfsleven, juridische zaken en
financién. Een inhoudelijke toelichting op de taken en verantwoordelijkheden van de

Jaarverslag Nierstichting 2021 48



Raad van Toezicht is vastgelegd en bekrachtigd in de statuten van de Nierstichting.
De leden van de Raad van Toezicht vervullen hun functie onbezoldigd: zij ontvangen
geen salaris voor hun inzet. Wel mogen zij reiskostenvergoeding vragen. Zij wor-
den benoemd en ontslagen door de Raad van Toezicht. De benoeming geldt voor 4
jaar. Herbenoeming is eenmalig mogelijk voor maximaal 4 jaar. Een lid van de Raad
van Toezicht mag geen persoonlijke relatie (familie of sociale kring) hebben met de
directeur; daarop wordt ook toegezien.

Bijeenkomsten

In 2021 kwam de Raad van Toezicht 5 keer bijeen. Tijdens de vergaderingen zijn
onder meer de jaarrekening en het jaarverslag 2020 besproken, de gezamenlijke
KOERS met de Nierpatiénten Vereniging Nederland (NVN) vanaf 2021, het jaarplan
en de begroting 2022, de managementrapportages en de wBTR. Ook agendeerde
de Raad van Toezicht een aantal onderwerpen waarover ze uitgebreider in gesprek
ging met de directeur en het Management Team: doelgroepsegmentatie en positio-
nering, de selectie van een nieuwe accountant en de verwerking van baten van nala-
tenschappen. Het NeoKidney-management deed in alle vergaderingen van de Raad
van Toezicht verslag van de voortgang van het project.

Tijdens de strategiedag op 13 oktober 2021 zijn de directeur en het bestuur van de
NVN uitgenodigd. Toen is er gediscussieerd over de samenwerking tussen de NvVN
en de Nierstichting en de gezamenlijke KOERS. Ook was er een afvaardiging van het
Ne