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Wachtlijstregistratie niertransplantatie moet beter

Bernadette J.J.M. Haase-Kromwijk, Martin B.A. Heemskerk, Willem Weimar, Stefan P. Berger en Andries J. Hoitsma

DOEL Onderzoekenhoedesamenstellingvandewachtlijstvoorpostmortale-niertransplantatieszich heeftontwikkeld en of
de wachtlijst de werkelijke behoefte weergeeft.
OPZET  Retrospectief onderzoek en cohortstudie.

METHODE  Wijmaakten gebruik van gegevens uit de periode 2000-2014 van de Nederlandse Transplantatie Stichting, de ‘Regis-
tratie nierfunctievervanging Nederland’ en Eurotransplant. Het betrof gegevens over postmortale nierdonaties,
nierdonatie bij leven, de wachtlijst en niertransplantaties.

RESULTATEN  Op de wachtlijst voor een postmortale-niertransplantatie stonden transplantabele (T) en niet-transplantabele (NT)
nierpatiénten. Het aantal T-patiénten nam af van 1271 in 2000 naar 650 in 2014. De mediane wachttijd tussen het
begin van de dialyse en postmortale-niertransplantatie daalde van 4,1 jaar in 2006 naar 3,1 jaar in 2014. Het totale
aantal patiénten op de wachtlijst nam echter toe van 2263 in 2000 naar 2560 in 2014. Over dezelfde periode steeg
het aantal nieuwe patiéntregistraties van 772 tot 1212. Van circa 80% van de NT-patiénten was de reden dat zij
niet-transplantabel waren niet geregistreerd. Een cohortanalyse liet zien dat de NT-patiénten een 2 keer kleinere
kans hadden op een postmortale donornier en een 2 keer grotere kans op uitstroom van de wachtlijst zonder trans-
plantatie of op niertransplantatie van een levende donor.

CONCLUSIE  Devraagnaarnierenvoor transplantatie blijft groot. Het toegenomen aantal transplantaties resulteertin een afname
van de wachtlijst voor T-patiénten, terwijl de totale wachtlijst langer wordt. Om goed inzicht te krijgen in de wer-
kelijke behoefte moeten de wachtlijstregistratie en het -onderhoud verbeterd worden.

De Nederlandse Transplantatie Stichting is op basis van
de Wet op de Orgaandonatieverantwoordelijk voor de
verdeling van de postmortale organen aan patiénten op
de wachtlijst.' Een belangrijke voorwaarde voor eerlijke
allocatie is dat alle patiénten die in aanmerking komen
voor transplantatie zodanig geregistreerd staan op de
wachtlijst dat zij een passend orgaan kunnen ontvangen.
Vanwege een aanhoudend donortekort — recentelijk nog-
maals benadrukt in de discussie rond het ‘Actief donor-
registratiesysteem’ — in combinatie met het succes van
niertransplantatie, is een wachtlijst onvermijdelijk.
Om een beter begrip te krijgen van de vraag naar postmor-
tale donornieren analyseerden wij de niertransplantatie-
wachtlijst en de in- en uitstroom van deze wachtlijst in de
periode 2000-2014, en vergeleken we de kans op een trans-
plantatie tussen transplantabele en niet-transplantabele
patiénten die op 1 januari 2011 op de wachtlijst stonden.
Nederlandse Transplantatie Stichting, Leiden. PROCEDURE VOOR WACHTLIJSTREGISTRATIE
Drs. B.J.J.M. Haase-Kromwijk, gezondheidswetenschapper; De aanmeldingsprocedure voor de nierwachtlijst bestaat
dr. M.B.A. Heemskerk, bioloog; em.prof.dr. W. Weimar, nefroloog uit meerdere stappen. Bij patiénten die het eindstadium
(tevens: Erasmus MC, afd. Inwendige geneeskunde, Rotterdam); van nierfalen bereiken beoordeelt de eigen nefroloog of
em.prof.dr. A.J. Hoitsma, nefroloog (tevens: Radboudumc, niertransplantatie een goede behandeling is. Als de eigen
afd. Nefrologie, Nijmegen). behandelaar een positief oordeel geeft, wordt de patiént
UMC Groningen, afd. Nefrologie, Groningen. aangemeld voor de wachtlijst. Patiénten krijgen normaal
Dr. S.P. Berger, nefroloog. gesproken eerst de status ‘niet-transplantabel’ (NT),
Contactpersoon: drs. B.J.J.M. Haase-Kromwijk omdat nog niet alle gegevens — zoals de HLA-typering —
(b.haase@transplantatiestichting.nl). compleet Zijrl.
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FIGUUR 1 (a) Instroom in en (b) uitstroom van de nierwachtlijst per leeftijdsgroep.

Als er na een grondige medische screening in het trans-
plantatiecentrum geen contra-indicaties gevonden wor-
den, wordt in overleg besloten of de patiént in aanmer-
king komt voor transplantatie. Bij de keuze voor een
postmortale nier wordt de status ‘transplantabel’ (T)
toegewezen en wordt de patiént meegenomen in het allo-
catieproces. Dit proces heeft als doel de beste match te
bewerkstelligen tussen potentiéle ontvangers en een
donor. Deze matching valt onder de verantwoordelijk-
heid van de Nederlandse Transplantatie Stichting, maar
is gemandateerd aan de internationale orgaanuitwisse-

lingsorganisatie Eurotransplant.*®> Naast Nederland
nemen 7 andere Europese landen deel aan deze organisa-
tie.

Als een patiént in voorbereiding is op een niertransplan-
tatie van een levende donor, heeft hij of zij op de wacht-
lijst ook de NT-status; registratie van deze patiénten is
een voorwaarde voor vergoeding van de HLA-typering
door de zorgverzekeraar. De T- en NT-status kunnen
veranderen afhankelijk van de conditie of wensen van de
patiént.

In publicaties van de Nederlandse Transplantatie Stich-
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FIGUUR 2 Redenen van uitstroom van de nierwachtlijst.

ting wordt altijd alleen de wachtlijst met T-patiénten
weergegeven. De totale wachtlijst (T- en NT-patiénten) is
echter ruim 3 keer zo lang en het is de vraag of de totale
wachtlijst niet beter de behoefte aan donornieren weer-
geeft. Hierover is onduidelijkheid en onrust bij patiénten
en zorgprofessionals.

METHODE

In deze studie maakten wij gebruik van de databases van
de Nederlandse Transplantatie Stichting, de ‘Registratie
nierfunctievervanging Nederland’ (RENINE) en Euro-
transplant. Hieruit haalden wij gegevens over postmor-
tale nierdonaties, nierdonaties bij leven, de wachtlijst en
niertransplantaties in Nederland in de periode 2000-
2014.

Daarnaast voerden wij een cohortstudie uit waarin alle
patiénten die op 1 januari 2011 op de Nederlandse nier-
wachtlijst stonden (n = 2540) werden gevolgd tot en met
30 maart 2016. Deze patiénten werden op de wachtlijst
geregistreerd in de periode 1 januari 1985-31 december
2010.

De uitkomstmaten waren transplantatie met een nier
van een levende of overleden donor, uitstroom van de
wachtlijst door overlijden, te slechte klinische conditie,
herstel van de nierfunctie, transplantatie buiten Neder-
land, of nog op de wachtlijst met eventueel een wijziging
van de T- naar NT-status of vice versa. Alleen patiént-

kenmerken die van belang zijn voor toewijzing van nieren
werden meegenomen. De x*-toets werd gebruikt om ver-
schillen in verdeling te toetsen.

RESULTATEN

AANTAL PATIENTEN MET EINDSTADIUMNIERFALEN

Het aantal patiénten dat per jaar begon met dialyse
groeide van 1414 in 2000 tot 1735 in 2014; de hoogste
instroom was in 2008, met 1867. Vanaf 2009 was de
instroom min of meer stabiel. De dialyseprevalentie
steeg in dezelfde periode van 4761 (288 per 1 miljoen
inwoners) op 1 januari 2000 tot 6484 (381 per 1 miljoen
inwoners) op 31 december 2014. Een deel van deze pati-
enten stond op de wachtlijst voor een postmortale nier.

NIEUWE PATIENTEN OP DE WACHTLIJST

Het aantal nieuwe wachtlijstregistraties per jaar nam toe
van 772 in 2000 tot 1212 in 2014 (figuur 1a). De voor-
naamste reden van deze toename was de verruiming van
de acceptatiecriteria, zoals een hogere leeftijd en het
accepteren van meer comorbiditeiten. Van de nieuwe
registraties in 2014 waren 581 (48%) patiénten ouder dan
55 jaar, terwijl in 2000 slechts 223 patiénten (29%) ouder
dan 55 jaar waren (p < 0,001). In 2014 werden 288 (24%)
patiénten ouder dan 65 jaar nieuw geregistreerd versus
66 (9%) in 2000 (p < 0,001).
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FIGUUR 3 Totale aantal patiénten per jaar op de nierwachtlijst met een niet-transplantabele of transplantabele status.
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FIGUUR 4 Totale aantal patiénten per jaar op de nierwachtlijst, uitgesplitst naar leeftijdscategorie.
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PATIENTEN VAN DE WACHTLIJST AF

De leeftijdsverdeling van de uitstroom was redelijk ver-
gelijkbaar met die van de instroom (figuur 1b). Trans-
plantatie was de belangrijkste reden van uitstroom van
de wachtlijst (figuur 2). In 2000 werden 560 patiénten
getransplanteerd (72% van de uitstroom); in 2014 was dit
aantal opgelopen tot 1004 transplantaties (78%) (p =
0,001). Ondanks de toenemende leeftijd van de patiénten
op de wachtlijst daalde het percentage patiénten dat jaar-
lijks overleed terwijl ze op de wachtlijst stonden van 15 in
2000 naar 6 in 2014 (p < 0,001). Andere redenen van uit-
stroom waren een verbetering of verslechtering van de
medische situatie of niet-gespecificeerde oorzaken.

WACHTTLID

In Nederland worden 2 variabelen gebruikt om de wacht-
tijd te berekenen. De officiéle wachttijd, zoals gebruikt in
het allocatieproces, is de tijd vanaf het begin van de dia-
lyse tot aan de postmortale-donorniertransplantatie.
Daarnaast is er de actieve wachttijd; dit is de tijdsduur
die een patiént de T-status had en deelnam aan het allo-
catieproces. De mediane officiéle wachttijd steeg van
3,1 jaar in 2000 naar 4,1 jaar in 2006 en daalde vervolgens
weer naar 3,1 jaar in 2014. De mediane actieve wachttijd
was 1,51 jaar in 2000 en 0,94 jaar in 2014.

SAMENSTELLING WACHTLIJST

De totale wachtlijst van T- en NT-patiénten groeide van
2263 op 31 december 2000 naar 2560 (+13%) op 31 decem-
ber 2014. In 2014 hadden 1910 (75%) patiénten de NT-
status en 650 (25%) de T-status (figuur 3). Van deze N'T-
patiénten stonden er 990 korter dan 1 jaar op de wachtlijst
en 165 langer dan 4 jaar. In 2000 was de verdeling anders:
1291 (56%) T-patiénten en 972 (43%) NT-patiénten (p <
0,001). Het aantal ouderen op de wachtlijst nam toe
(figuur 4), maar de leeftijdsverdeling tussen de T- en N'T-
groep was min of meer gelijk.

In de wachtlijstregistratie is het mogelijk om de reden
waarom een patiént de N'T-status heeft vast te leggen,
bijvoorbeeld of iemand in afwachting is van een nier van
een levende donor. Deze registratie bleek echter volstrekt
onvoldoende. Zo had 63% van de patiénten die op 31
december 2014 de NT-status hadden als reden ‘incom-
plete patiéntregistratie’, maar twee derde van deze pati-
entengroep stond al meer dan 2 jaar met deze reden op
de NT-lijst. Bij 12% van de patiénten was geen duidelijke
reden ingevuld. Ook was slechts 14% met de reden ‘wach-
tend op een nier van een levende donor’ geregistreerd,
terwijl de laatste jaren de helft van alle niertransplanta-
ties in Nederland wordt uitgevoerd met een nier van een
levende donor.

Op 31 december 2014 was 50% van alle wachtlijstpatién-
ten aan de dialyse: 85% van de T- en 38% van de NT-groep.

TABEL 1 Leeftijd, bloedgroep en registratietijd van transplantabele
en niet-transplantabele patiénten die geregistreerd waren op de
nierwachtlijst op 1januari 2011*

kenmerk NT (n = 1648) T(n=2892) p-waardet
leeftijd in jaren 0,5
0-15 32(1,9) 11(1,2)
16-39 303 (18,4) 154 (17,3)
40-55 569 (34,5) 335(37,6)
56-64 449 (27,2) 241(27,0)
65-69 181 (11,0) 89(10,0)
>70 114 (6,9) 62(7,0)
bloedgroep < 0,001
A 618 (37,5) 263 (29,5)
AB 54(3,3) 25(2,8)
B 213 (12,9) 129 (14,5)
0 762 (46,2) 475 (53,3)
onbekend 1(0,1) 0
registratietijd < 0,001
tot 1jaar 765 (46,4) 212(23,8)
1tot 2 jaar 329 (20,0) 256 (28,7)
2 tot 4 jaar 328(19,9) 279 (31,3)
4 jaar of meer 226 (13,7) 145 (16,3)

NT = niet-transplantabel; T = transplantabel.

* Alle getallen zijn n (%).

t De p-waarde werd bepaald met de x’-toets voor verschillen in verdeling van de
kenmerken tussen T en NT. Significante p-waarden zijn weergegeven in rood.

COHORTSTUDIE VANAF 1 JANUARI 2011

Om een beter inzicht te krijgen in het verloop van de
wachtlijst verrichtten we een cohortanalyse. Op 1 januari
2011 waren er 2540 patiénten geregistreerd, van wie 892
de T-status hadden en 1648 de NT-status. De leeftijds-
verdeling van deze groepen was gelijk, maar de bloed-
groepverdeling (p < 0,001) en registratietijd verschilden
(p < 0,001) (tabel 1). De registratietijd is de totale tijd dat
een patiént op de wachtlijst (NT- en T-lijst) stond tot 1
januari 2011. We kozen ervoor deze maat te gebruiken,
omdat bij 50% van de NT-patiénten de begindatum van
de dialyse onbekend was of de patiént nog niet begonnen
was met dialyse.

Op 30 maart 2016 was 42% van de patiénten in het cohort
getransplanteerd met een nier van een overleden donor
en 24% met een nier van een levende donor; 6,4% stond
nog op de wachtlijst. In tabel 2 is te zien dat dit resultaat
verschilde tussen NT- en T-patiénten: het percentage
T-patiénten met een postmortale-niertransplantatie was
ruim 2 keer zo groot (T: 67,5%; NT: 28,2%) (p < 0,001). Bij
NT-patiénten waren de percentages voor niertransplan-
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TABEL 2 Uitkomsten van patiénten die met een transplantabele of niet-transplantabele status waren geregistreerd op de nierwachtlijst van

1 januari 2011, met follow-up tot 31 maart 2016*

uitkomstmaatt NT (n = 1648) T(n=2892) totaal (n = 2540)
getransplanteerd met nier van overleden donor 465 (28,2) 602 (67,5) 1067 (42,0)
getransplanteerd met nier van levende donor 498 (30,2) 117 (13,1) 615(24,2)

van wachtlijst, herstel of transplantatie buiten Nederland 34 (2,1) 6(0,7) 40 (1,6)

van wachtlijst, overlijden, slechte klinische conditie of anders 502 (30,5) 128 (14,3) 630 (24,8)

op de wachtlijst, niet-transplantabel 122(7,4) 17 (1,9) 39(5,5)

op de wachtlijst, transplantabel 27 (1,6) 22(2,5) 49(1,9)

NT = niet-transplantabel; T = transplantabel.
* Alle getallen zijn n (%).

1 De verdeling van de uitkomsten verschilde tussen de T- en NT-groep; x*-toets: p < 0,001.

tatie van een levende donor (30,2%) en uitstroom van de
wachtlijst zonder transplantatie (32,6%) ruim 2 keer zo
hoog als bij T-patiénten (respectievelijk 13,1 en 15,5%).

De NT-patiénten stonden korter geregistreerd. De ver-
houding tussen wel en geen postmortale-niertransplan-

TABEL 3 Uitkomsten per aantal jaren registratie van patiénten die m

tatie verschilde binnen de NT-groep per registratietijd-
groep (p = 0,03); patiénten die van 2 tot 4 jaar geregistreerd
stonden, ontvingen het vaakst (34,8%) een postmortale
nier (tabel 3). Dit was echter 2 keer minder vaak dan de
patiénten met dezelfde registratietijd in de T-groep

et een transplantabele of niet-transplantabele status waren geregistreerd

op de nierwachtlijst van 1 januari 2011, met follow-up tot 31 maart 2016*

registratieduur
uitkomstmaatt tot 1 jaar 1 tot 2 jaar 2 tot 4 jaar 4 jaar of meer
(n=977) (n=585) (n=607) (n=371)

niet-transplantabele patiénten op de wachtlijst; n 765 329 328 226
getransplanteerd met nier van overleden donor 201 (26,3) 87 (26,4) 114 (34,8) 63 (27,9)
getransplanteerd met nier van levende donor 313 (40,9) 99 (30,1) 51(15,5) 35(15,5)
van wachtlijst, herstel of transplantatie buiten Nederland 14 (1,8) 8(2,4) 8(2,4) 4(1,8)
van wachtlijst, overlijden, slechte klinische conditie of anders 173 (22,6) 107 (32,5) 124 (37,8) 98 (43,4)
op de wachtlijst, niet-transplantabel 46 (6,0) 26 (7,9) 26(7,9) 24.(10,6)
op de wachtlijst, transplantabel 18 (2,4) 2(0,6) 5(1,5) 2(0,9)

transplantabele patiénten op de wachtlijst; n 212 256 279 145
getransplanteerd met nier van overleden donor 143 (67,5) 161(62,9) 202 (72,4) 96 (66,2)
getransplanteerd met nier van levende donor 32(15,1) 44(17,2) 30(10,8) 11(7,6)
van wachtlijst, herstel of transplantatie buiten Nederland 3(1,4) 2(0,8) 1(0,4) 0
van wachtlijst, overlijden, slechte klinische conditie of anders 27 (12,7) 39(15,2) 36 (12,9) 26 (17,9)
op de wachtlijst, niet-transplantabel 4(1,9) 6(2,3) 4(1,4) 3(2,1)
op de wachtlijst, transplantabel 3(1,4) 4(1,6) 6(2,2) 9(6,2)

* Alle getallen zijn n (%), tenzij anders aangegeven.

t De verdeling van wel en niet getransplanteerd met nier van overleden donor verschilde tussen de groepen met een verschillende registratieduur bij niet-

transplantabele patiénten op de wachtlijst, maar niet bij transplantabele patiénten (x*-toets, respectievelijk p = 0,03 en p = 0,13).

6 NED TIJDSCHR GENEESKD. 2017;161: D812



TABEL 4 Uitkomsten per bloedgroep van patiénten die met een transplantabele of niet-transplantabele status waren geregistreerd op de

nierwachtlijst van 1januari 2011, met follow-up tot 31 maart 2016*

bloedgroep

uitkomstmaatt A (n=2881) AB (n=79) B (n=342) 0(n=1237)

niet-transplantabele patiénten op de wachtlijst; n 618 54 213 762
getransplanteerd met nier van overleden donor 161 (26,1) 14(25,9) 55(25,8) 235(30,8)
getransplanteerd met nier van levende donor 217 (35,1) 20 (37,0) 65 (30,5) 196 (25,7)
van wachtlijst, herstel of transplantatie buiten Nederland 16 (2,6) 0 2(0,9) 16 (2,1)
van wachtlijst, overlijden, slechte klinische conditie of anders 177 (28,6) 14(25,9) 70 (32,9) 240 (31,5)
op de wachtlijst, niet-transplantabel 40 (6,5) 509,3) 17 (8,0) 60 (7,9)
op de wachtlijst, transplantabel 7( 1(1,9) 4(1,9) 15 (2,0)

transplantabele patiénten op de wachtlijst; n 263 25 129 475
getransplanteerd met nier van overleden donor 182 (69,2) 18(72,0) 76 (58,9) 326 (68,6)
getransplanteerd met nier van levende donor 40 (15,2) 4(16,0) 24.(18,6) 49 (10,3)
van wachtlijst, herstel of transplantatie buiten Nederland 2(0,8) 0(0,0) 2(1,6) 2(0,4)
van wachtlijst, overlijden, slechte klinische conditie of anders 25(9,5 2(8,0) 20 (15,5) 81(17,1)
op de wachtlijst, niet-transplantabel 7(2,7 0 3(23) 7(1,5)
op de wachtlijst, transplantabel 7(2,7 1(4,0) 4(3,1) 10 (2,1)

* Alle getallen zijn n (%), tenzij anders aangegeven.

1 De verdeling van wel en niet getransplanteerd met nier van overleden donor verschilde niet tussen de bloedgroepen in de NT- en T-groep (x™-toets, respectievelijk

p=0,19enp=0,16).

(72,4%). Binnen de T-groep was er geen significant ver-
schil tussen de verschillende registratietijden.

De verhouding tussen wel en geen postmortale-nier-
transplantatie verschilde per bloedgroep niet, noch bij
T-patiénten (p = 0,16) noch bij NT-patiénten (tabel 4). De
registratietijd verklaarde dus niet het grote verschil in
postmortale-niertransplantatie tussen T- en NT-patién-
ten, net zo min als de bloedgroep.

Van alle patiénten die getransplanteerd werden met een
nier van een levende donor stond slechts 18,7% op 1 janu-
ari 2011 geregistreerd als ‘wachtend op een nier van een
levende donor’ en 50% had als reden van de NT-status
‘een incomplete gegevensregistratie’.

BESCHOUWING

Terwijl de instroom van patiénten met eindstadiumnier-
falen in de periode 2000-2014 toenam, daalde het aantal
patiénten met de status ‘transplantabel’. Dit resulteerde
in kortere wachttijden. In vergelijking met andere Euro-
pese landen heeft Nederland met 59,8 transplantaties per
1 miljoen inwoners de hoogste niertransplantatiegraad.*
Het aantal patiénten met de status ‘niet-transplantabel’
steeg in de periode 2000-2014 echter opvallend. Dit

groeiende aantal NT-patiénten wekt de suggestie dat
patiénten die mogelijk wel in aanmerking komen voor
transplantatie om verschillende redenen niet juist gere-
gistreerd worden. Dit leidde tot vragen vanuit onder
andere de patiéntenvereniging. Daarbij werd de zorg uit-
gesproken dat overcapaciteit in de dialysecentra tot
terughoudende aanmelding voor transplantatie leidt.
Doordat de redenen voor de NT-status onvolledig gere-
gistreerd worden, is er onvoldoende inzicht in de wacht-
lijstdynamiek en is onduidelijk of patiénten op het juiste
moment een T-status krijgen. Ook is er onvoldoende
inzicht in het aantal patiénten dat in voorbereiding is op
een niertransplantatie van een levende donor. Onze ana-
lyse liet zien dat N'T-patiénten vaker getransplanteerd
werden met een nier van een levende donor, maar ook
vaker overleden terwijl zij op de wachtlijst stonden. We
zagen ook een toenemend aantal oudere patiénten op de
wachtlijst, maar zij waren gelijk verdeeld over de T- en
NT-lijst.

Een oneigenlijke instroom op de wachtlijst wordt deels
veroorzaakt door de Nederlandse financieringssystema-
tiek. Van iedere nierpatiént — ook degene die getrans-
planteerd zal worden met een nier van een levende donor
— moet voor transplantatie het HLA-type worden
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LEERPUNTEN

« De totale wachtlijst voor niertransplantatie bestaat uit
transplantabele (T) en niet-transplantabele (NT) patiénten.

« Ondanks een toegenomen uitstroom wordt de totale
wachtlijst voor niertransplantatie langer.

« De huidige registratieprocedure leidt ertoe dat
onvoldoende duidelijk is hoeveel patiénten daadwerkelijk
op een postmortale nier wachten.

« Op dit moment worden de redenen waarom een patiént op
de wachtlijst de NT-status heeft niet goed geregistreerd.

« Aanpassing van de administratieve procedures en van de
financieringswijze van de HLA-typering leidt tot een
nieuwe wachtlijstsystematiek waarin rekening wordt
gehouden met de vroege aanmelding van patiénten die in
de toekomst een postmortale nier nodig zullen hebben en
met patiénten die in voorbereiding zijn op een nier van
een levende donor.

bepaald. Dit wordt vergoed door de zorgverzekeraar vol-
gens het wachtlijstregistratietarief van de Nederlandse
Transplantatie Stichting en vereist dus wachtlijstregis-
tratie. Bovendien wordt een groot deel van deze patiénten
al voorbereid voor transplantatie voordat het noodzake-
lijk is de nierfunctie te vervangen, waardoor op het
moment van goedkeuring nog geen indicatie voor trans-
plantatie bestaat.

Onze analyse toonde dat 62% van de NT-patiénten nog
geen nierfunctievervangende therapie had. Het is aan-
nemelijk dat velen van deze patiénten een geschatte glo-
merulaire filtratiesnelheid > 15 ml/min per 1,73 m* had-
den en daarom nog niet in aanmerking kwamen voor
transplantatie. Een deel van de patiénten op de wachtlijst
blijkt na verloop van tijd toch niet in aanmerking te
komen voor transplantatie en kan langdurig op de wacht-
lijst blijven zonder uitzicht op een T-status. Hoe groot
deze groep precies is, is onbekend. Er is dus een onvolle-
dig beeld van de behoefte aan postmortale nieren en er is
onvoldoende zicht op de doorstroom naar de T-status.
Andere redenen voor een tijdelijke NT-status zijn bij-
voorbeeld een vakantie, medische complicaties die tijde-
lijk een transplantatie in de weg staan, en de wens van de
patiént om enige tijd niet voor transplantatie opgeroepen
te worden. Vanuit het perspectief van de Nederlandse
Transplantatie Stichting is het van groot belang dat de
T- of NT-status actueel is en een reéel beeld geeft van de

vraag naar postmortale nieren. De administratieve gang
van zaken vanaf het verwachte moment waarop een pati-
ent eindstadiumnierfalen heeft tot het aanbod van nier-
functievervangende therapieén, en de wachtlijstdyna-
miek moeten transparanter worden.

JUISTE WACHTLIJSTREGISTRATIE

Met een aantal maatregelen is het mogelijk om oneigen-
lijke wachtlijstregistratie tegen te gaan. Ten eerste kun-
nen we ons beperken tot het publiceren van alleen de
T-wachtlijst, zoals nu gebeurt in publicaties van de
Nederlandse Transplantatie Stichting, omdat alleen deze
patiénten daadwerkelijk een nier aangeboden kunnen
krijgen. Dit kan echter tot een onderschatting van de
werkelijke behoefte leiden. Daarom is een juiste registra-
tie van de reden van een NT-status vereist.

Ook een evaluatie van de indicatiestelling voor trans-
plantatie is noodzakelijk om beter inzicht te krijgen in
welke patiénten nooit de T-status bereiken.

Daarnaast moet de financiéle vergoeding voor het immu-
nologische onderzoek losgekoppeld worden van de
wachtlijstregistratie. Patiénten met een levende donor
staan dan niet geregistreerd op de wachtlijst voor een
postmortale nier. Daarvoor is een herziening van de ver-
ouderde registratiesystematiek nodig.

CONCLUSIE

Ondanks de toegenomen uitstroom wordt de totale
wachtlijst voor niertransplantatie langer. Dit komt deels
door vroegtijdige plaatsing op de wachtlijst van patiénten
van wie verwacht wordt dat zij een indicatie voor trans-
plantatie gaan krijgen en door instroom van patiénten
die in voorbereiding zijn op ontvangst van een nier van
een levende donor. Door een verouderde registratiepro-
cedure en achterstallig wachtlijstbeheer is er onvol-
doende transparantie, waardoor de werkelijke postmor-
tale-donornierbehoefte niet bepaald kan worden.

Belangenconflict en financiéle ondersteuning: geen gemeld.
Aanvaard op 23 november 2016
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