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Shella, 25 jaar

Creools meisje

11¢ jaar: Terminale nierinsufficiéntie (ESRD): buikdialyse

12¢ jaar: transplantatie — Tx falen door non-compliance na 4;
16¢ jaar: buikdialyse: regelmatig buikvliesontsteking

17¢ jaar: hemodialyse: 5-6/week



RICH-(©)
Shella, 25 jaar

Creools meisje
11¢ jaar: Terminale nierinsufficiéntie (ESRD): buikdialyse
12¢ jaar: transplantatie — Tx falen door non-compliance na 4;
16¢ jaar: buikdialyse: regelmatig buikvliesontsteking
17¢ jaar: hemodialyse: 5-6/week
Thans 25 jaar: chronische hemodialyse
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¢ Loopt moeilijk door gevolgen metabole botziekte (renale
osteodystrofie)
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Het Probleem:
bij jong volwassenen met ESRD als kind

mortaliteit 30x normale bevolking

Hart/vaatziekte >1000x & 45% doodsoorzaak
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Het Probleem:
bij jong volwassenen met ESRD als kind

40% bijkomende ziekten

metabole botziekte bij jongvolwassenen:
1/3 dagelijks problemen
1/5 gehandicapt

maligniteiten >10x, toenemend probleem?

Cognitieve stoornissen: gemiddeld I1Q 10 punten lager

Meer werkloosheid, minder zelfstandigheid
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Evidence bij pediatrische nierfunctievervangende therapie (RRT)
(Molony & Craig, 2008)

A Groei:

rhGHi therapie

Sondevoeding/gastrostomie

AA supplementen dialysaat

Dialyse adequaatheid

Prednison om de dag post-tx

Geen steroiden post-tx

niveau evidence

hoog
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laag

laag
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laag

aanbeveling
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Evidence bij pediatrische nierfunctievervangende therapie (RRT)
(Molony & Craig, 2008)

niveau evidence aanbeveling
w buikdialyse bij kinderen
¢ Cont. vs intermittent ceftazidime gemiddeld G & dzZ3 3 SNBE S NE
¢ Mupirocin profylaxe staph carriers gemiddeld G & dzZ33I SNBSS NE
¢ bicarbonaat dialysaat gemiddeld G &dza33SNBSNE
¢ Fibrin glue vs niets tegen lekkage laag G & dzZ3 3 SNBE S NE

Alle andere interventies (infecties, adequaatheid dialyse, dialyse techniek,
etc.): geen aanbevelingen mogelijk

HD: vrijwel geen aanbevelingen mogelijk



& Het Probleem:

kleine centra centaal in NL
nog kleinere centra in B

NL: 30 nieuwe pat<]_81 Erasmus MC Netherlands

dddddddddd

Luxembourg


http://www.ulb.ac.be/erasme/fr/index.html
http://www.erasmusmc.nl/index.htm
http://www.kuleuven.ac.be/
http://www.uza.be/htm/home.asp
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Het Probleem

ESRD kinderen = zeldzaam

Problemen pas zichtbaar op jong volwassen leeftijd
Huidige behandeling ESRD bij kinderen in Europa & USA:
¢ Geen uniform behandeling protocol:

¢ Richtlijnen gebaseerd op volwassen data: geen evidence voor
kinderen

¢ Geen kwaliteitscontrole

C (Zeer) Kleine centra



Vragen RICH-()

. Hoe is de huidige kwaliteit van behandeling (QoC) van kinderen

met ESRD in Nederland en Belgié?

. Leidt de RICH Q methode tot een betere kwaliteit van

behandeling?

. Wat is het effect van verschillende RRT modaliteiten op

uitkomsten?



Doelen RICH-(

Vastleggen huidige kwaliteit van behandeling RRT bij kinderen in NL
& B (QoC)

Vastleggen van het RICH Q effect op QoC
Vastleggen effect verschillende RRT modaliteiten op uitkomsten
Ontwikkeling EBM richtlijnen & benchmarks RRT bij kinderen

format voor multi-center studies: add-on studies
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Studie ontwerp: de RICH Q methode

1. determinanten
% uitkomsten [ t discussie

discussie Modificatie therapie

Tegelijkertiid: % | &
_ _ Nieuwe
w SyStematlc Freviews

uitkomsten

w  EBM guidelines
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Studie ontwerp

w Inclusie:
¢ alle B & NL prevalente dialyse patiénten < 19y

¢ alle incidente dialyse & (pre-emptieve) getransplanteerde
patiénten

w Metingen:
¢ Baseline, 3¢ maand, 66 maand, daarna iedere 6 maanden

w Feedback & Discussie Advisory Board: iedere 6 maanden

w Rapportage na 4 jaar
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Registratie: behandelingskarakteristieken

w Duur & soort RRT
w Centrum behandelingsstrategieén:

w Dialyse karakteristieken
¢ Frequentie HD, dialyse adequaatheid, PD vs. HD

w Behandeling ESRD:
¢ Ca,Pi, PTH, Hb, bloeddruk, lipiden, CRP
¢ Medicatie
CS5ALfeasS @22NBEOKNATFO 9 WYlFylF3ISYS
katheter, etc.)
¢ Tx: immuunsupressieve therapie, Tx policy, etc.
¢ Sociale achtergrond: opleiding/woonomgeving ouders
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Registratie: uitkomsten

w Mortaliteit
w Comorbiditeit, hospitalisatie
w Complicaties:

¢ hart./vaatziekte: hypertensie, vaatwandveranderingen
(PWV), echo hart: hartspierverdikking (LVH)

C Bot ziekte

¢ Therapie geassocieerde complicaties (Tx: afstoting,
Infecties, PD peritonitis, etc.)

w Kwaliteit van leven
w Fysiek welbevinden
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Levering data

Monitoren &
kwaliteitscontrole &
ondersteuning centra
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Levering data

Monitoren &
kwaliteitscontrole &

Report data ondersteuning centra

PWV

RICH-©)
Data analyse

Tans
Maklnstituut

Data base

GCP database ’
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Levering data

6 m review & discussie
Systematic reviews (5)
EBM richtlijnen

Add-on studies (2)

Monitoren &
kwaliteitscontrole &
ondersteuning centra

Report data
PWV
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Data analyse
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Verloop studie

Start studie:

Start data invoer:

Afloop studie

aantal patiénten Mei 2010:

Complete dataset maart 2010

Groot enthousiasme deelnemers

Februari 2007

September 2007

September 2011

194

164

participatie alle 9 centra alle
bijeenkomsten
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Mel 2010: RRT bij start behandeling

Totaal: 194

HD: 69 (35%)

PD: 88 (45%)

TX: 37 (19%)
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RRT follow-up maart 2010

Total: 164

HD: 28(17%)

PD: 28 (17%)

TX: 108(66%)
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Resultaten: groot verschil behandelingsstrategieén

w
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Groot verschil aanbod HD of PD

Pre-emptieve tx

Thuis hemodialyse:

Shunt plaatsing:

PD training ouders

Zwemmen met PD catheter:

Geen paramedische begeleiding

mogelijk in 3/9 centra

vanaf 1-2 jrvs. 6 r

duur 3-14 dagen

5/9 centra

2/9 centra



boven (58%)
beneden (19%)
anders (23%)

PD patiénten per centrum
positie PD katheter
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Hoe is de Exit site
gepositioneerd?

ormschrijving



PD patiénten per centrum
Antibiotica Profylaxe

mupirocine (38%) | E
tobramycine (2%) N
fucidine (2%)

Geen profylaxe(58%) g I I




1 cuff (30%)

2 cuffs (70%)

PD patiénten per centrum:
PD katheter 1 of 2 cuffs

Hoeveel cuffs heeft de
patignt?

W1
H:
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Resultaten: vastleggen hart- en vaatziekte

w Echografie alle centra: verdikte en verminderde werking
hartspier?

w Hoe betrouwbaar is echografische bepaling hartspierdikte bij
kinderen?

w Vergelijking centrum metingen met geblindeerde meting
SOK2FAfYa R22NJ o W20aSNUSNAE
onderzoeker



Resultaten
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LVH: weinig overeenkomst

Observer 3
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Geen LVH: iets betere overeenkomst

Observer 2



conclusies

w LVH meting bij kinderen onbetrouwbaar
w PWV: vaatwandmetingen: onbetrouwbaar

w Plan: analyse nieuwere methoden om hartfalen te meten:
¢ Tissue doppler
¢ Backscatter
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Peritonitis frequentie

RICH-Q 1 per 20 mnd PD (n=68)

Duitsland 1 per 12 mnd PD?! (n=49)
VS 1 per 15 mnd PD? (n=30)
Finland 1 per 15 mnd PD3 (n=23)

A 1. Schaefer et al. Methodological issues in assessing the incidence of PD- associated peritonitis in
children. 2002
2. Boehm et al. Risk factors for peritonitis in pediatric peritoneal dialysis: a single-center study 2005

3. Lookhanen et al. Peritoneal dialysis in children under two years of age. 2008

A
A
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Serum fosfaat: verschillende richtlijnen
1. volgens KDOQ richtlijnen: matig

40

FPhosphate KDOQI
guidelines {age)
M higher than KDOQ1 guideline
Ewithin KDOOI guideline

W below KDOOI guideline
30

10

Hemodialyse

Pertoneaal Dialyse  Pre-emptievelfncidenteel
transplantatie

Type of cRRT
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Serum fosfaat: verschillende richtlijnen
2. volgens ESPN richtlijnen: iets beter

Phosphate normal
values ESPN
handbook 2002

B Above ESPN guideline

B nornal (within ESPN guideline)
[ Below ESPM guideline

Count

Hemodialyse

Pertoneaal Dialyse  Pre-emptievelincidenteel

transplantatie
Type of cRRT
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Serum Calcium spiegels - KDOQI richtlijnen: slecht

(poster Tromp et al: Ca & Pi levels)

50— Ca KDOQI guideline
Mhigh (= 2.37 mmoli)
Bnormal (2.2-2.37 mmoll)
Miow (= 2.2 mmoli)

40"

305

Count

207

10

u—

Hemodialyse

Peritoneaal Dialyse  Pre-emptieveincidenteel
transplantatie
Type of cRRT
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Serum Calcium spiegels - ESPN richtlijnen: prima

0=

407

305

Count

207

10

u—

Hemodialyse

Peritoneaal Dialyse  Pre-emptieveincidenteel
transplantatie
Type of cRRT

Calcium normal values
ESPM handbook

[l abover ESPN guideline
E normal (within ESPN guideline)
M below ESPN guideline

ESPN handbook:

nchil do:
2.20 - 2.70 mmol/l

nt hereafter o0:
2.17 - 2.57 mmol/l
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Hb - KDOQI richtlijnen

cq- Hb KDOQ! guideline
Mhigh (=7 .4 mmolil)
Bnormal (6 5-7.4 mmol)
BLow (=6.8 mmoll)

40

305

Count

207

KDOQ)I guideline
6.871 7.4 mmol/l

10

Hemodialyse

Peritoneaal Dialyse  Pre-emptieveincidentesl
transplantatie

Type of cRRT



Studies en reviews

Add-on studies:

w Vvan Hoeck (Antwerpen) Body composition monltorlng start begin 2010
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Systematic reviews (publicatie 2010/2011):
w PWV validiteit meting

w PWV determinanten

w Determinanten hart/vaatziekte

w Bestaande richtlijnen RRT bij kinderen
w PD in children: update peritonitis
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Wat hebben we bereikt?

w Openheid alle data dialyse en tx alle kindercentra in NL & B en
permanente discussie over verbetering therapie

w In 3 jaar compleet overzicht RRT in B & NL en 1 van de grootste GCP
databases RRT bij kinderen

w Veel verschillende behandelingsstrategieén: discussie op gang over meer
standaardisering

w Systematic reviews bestaande evidence

Ww. SNEARKSAR G20 a4l YSYgSNJAYI Ay W
centra NL en B: alternatief voor concentratie 1 centrum
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uitdagingen

w Ontwikkeling meer EBM gebaseerde richtlijnen en
benchmarks

w Ontwikkeling betere methoden om hart/vaatziekte te
detecteren

w Voortzettingdata base: enige manier om evidence te
verzamelen

w Financiering na 2011: inbedding project in de zorg?
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