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Sheila, 25 jaar

Creools meisje

11e jaar: Terminale nierinsufficiëntie (ESRD): buikdialyse 

12e jaar: transplantatie Tx falen door non-compliance na 4j

16e jaar: buikdialyse: regelmatig buikvliesontsteking

17e jaar: hemodialyse: 5-6/week
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16e jaar: buikdialyse: regelmatig buikvliesontsteking

17e jaar: hemodialyse: 5-6/week

Thans 25 jaar: chronische hemodialyse

ςΨƎŜǿƻƴŜΩ ǘȄ ƴƛŜǘ ƳƻƎŜƭƛƧƪ ŘƻƻǊ ŜǊƴǎǘƛƎŜ ǾŜǊƪŀƭƪƛƴƎ ǾŀǘŜƴΥ 
άǾŀǘŜƴ Ǿŀƴ ŜŜƴ ул-ƧŀǊƛƎŜ Ƴŀƴέ

ςLoopt moeilijk door gevolgen metabole botziekte (renale 
osteodystrofie)



Het Probleem: 
bij jong volwassenen met ESRD als kind 

mortaliteit 30x normale bevolking 

Hart/vaatziekte >1000x & 45% doodsoorzaak

Foley et al AJKD
USRDS data on CVD deaths
1994-1996



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 IQ 10 punten lager

Meer werkloosheid, minder zelfstandigheid 



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

niveau  evidence aanbeveling 

Å Groei: 

ï rhGHïtherapie hoog ñsuggereerò 

ï Sondevoeding/gastrostomie laag ñsuggereerò

ï AA supplementen dialysaat laag geen aanbeveling

ï Dialyse adequaatheid laag geen aanbeveling 

ï Prednison om de dag post-tx gemiddeld ñsuggereer

ï Geen steroiden post-tx laag geen aanbeveling 



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

niveau  evidence aanbeveling 

ω buikdialyse bij kinderen
ς Cont. vs intermittent ceftazidime gemiddeld άǎǳƎƎŜǊŜŜǊέ

ς Mupirocin profylaxe staph carriers gemiddeld άǎǳƎƎŜǊŜŜǊέ 

ς bicarbonaat dialysaat gemiddeld άǎǳƎƎŜǊŜŜǊέ

ς Fibrin glue vs niets tegen lekkage laag άǎǳƎƎŜǊŜŜǊέ

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<18j

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


Het Probleem

ESRD kinderen = zeldzaam 

Problemen pas zichtbaar op jong volwassen leeftijd

Huidige  behandeling ESRD bij kinderen in Europa & USA:

ςGeen uniform behandeling protocol: 

ςRichtlijnen gebaseerd op volwassen data: geen evidence voor 
kinderen

ςGeen kwaliteitscontrole

ς(Zeer) Kleine centra



Vragen 

1. Hoe is de huidige kwaliteit van behandeling (QoC) van kinderen 
met ESRD in Nederland en België?

2. Leidt de RICH Q methode tot een betere kwaliteit van 
behandeling? 

3. Wat is het effect van verschillende RRT modaliteiten op 
uitkomsten?



Doelen

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

2. Vastleggen van het  RICH Q effect op QoC

3. Vastleggen effect verschillende RRT modaliteiten op uitkomsten

1. Ontwikkeling EBM richtlijnen & benchmarks RRT bij kinderen

2. format voor multi-center studies: add-on studies



Studie ontwerp: de RICH Q methode

Tegelijkertijd: 

ω Systematic reviews

ω EBM guidelines

нΦ  ¦ƛǘƪƻƳǎǘŜƴ ǾŜǊƎŜƭƛƧƪƛƴƎ ҟǇŜǊƛƻŘŜƴ ww¢ ǘȅǇŜƴΥ t5 ǾǎΦ I5Σ ŜǘŎ.

discussie

Modificatie therapie

uitkomsten

Nieuwe

uitkomsten

discussie

1. determinanten



Studie ontwerp

ωInclusie: 

ςalle B & NL prevalente dialyse patiënten < 19y

ςalle incidente dialyse & (pre-emptieve) getransplanteerde 
patiënten

ωMetingen: 

ςBaseline, 3e maand, 6e maand, daarna iedere 6 maanden

ωFeedback & Discussie Advisory Board: iedere 6 maanden

ωRapportage na 4 jaar



Registratie: behandelingskarakteristieken

ωDuur & soort RRT

ωCentrum behandelingsstrategieën:

ωDialyse karakteristieken
ςFrequentie HD, dialyse adequaatheid, PD vs. HD

ωBehandeling ESRD:
ςCa,Pi, PTH, Hb, bloeddruk, lipiden, CRP

ςMedicatie

ς5ƛŀƭȅǎŜ ǾƻƻǊǎŎƘǊƛŦǘ ϧ ΨƳŀƴŀƎŜƳŜƴǘΩ όŘǳǳǊΣ ŀŀƴǘŀƭ ŎȅŎƭƛΣ ǎƘǳƴǘΣ t5 
katheter, etc.)

ςTx:  immuunsupressieve therapie, Tx policy, etc.

ςSociale achtergrond: opleiding/woonomgeving ouders



Registratie: uitkomsten

ωMortaliteit

ωComorbiditeit, hospitalisatie

ωComplicaties:

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

ςBot ziekte

ςTherapie geassocieerde  complicaties (Tx: afstoting, 
infecties, PD peritonitis, etc.)

ωKwaliteit van leven

ωFysiek welbevinden
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Levering data

Data base

http://www.kuleuven.ac.be/
http://www.erasmusmc.nl/index.htm
http://www.uza.be/htm/home.asp


Levering data 

Monitoren & 

kwaliteitscontrole & 

ondersteuning centra

Data base

http://www.kuleuven.ac.be/
http://www.erasmusmc.nl/index.htm
http://www.uza.be/htm/home.asp


Levering data 

Monitoren & 

kwaliteitscontrole & 

ondersteuning centra

GCP database

Data analyse

Report data

PWV

Data base

http://www.kuleuven.ac.be/
http://www.erasmusmc.nl/index.htm
http://www.uza.be/htm/home.asp


Levering data 

Monitoren & 

kwaliteitscontrole & 

ondersteuning centra

GCP database

Data analyse

Report data

PWV

6 m review & discussie

Systematic reviews (5)

EBM richtlijnen

Add-on studies (2)

Data base

http://www.kuleuven.ac.be/
http://www.erasmusmc.nl/index.htm
http://www.uza.be/htm/home.asp
http://www.uza.be/htm/home.asp
http://www.kuleuven.ac.be/
http://www.erasmusmc.nl/index.htm


Verloop studie

Start studie: Februari 2007

Start data invoer: September 2007

Afloop studie September 2011

aantal patiënten Mei 2010: 194

Complete dataset maart 2010 164

Groot enthousiasme deelnemers participatie alle 9 centra alle 
bijeenkomsten



Rich-Q - therapy M0
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Totaal: 194

HD:     69 (35%)

PD:     88 (45%)

TX:     37 (19%)

Mei 2010: RRT bij start behandeling

NL                                B



RRT follow-up maart 2010

Rich-Q - current therapy

0

5

10

15

20

25

30

35

40
A

'd
a
m

N
ijm

e
g

R
'd

a
m

U
tr

e
c
h
t

G
h
e
n
t

A
n
tw

e
rp

L
e
u
v
e
n

H
U

D
E

R
F

B
ru

s
s
e
ls

L
ie

g
e

U
C

L

B
ru

s
s
e
ls

27 37 25 22 6 14 13 13 4 3

-9 -2 -3 -6 -2 0 -1 -3 -4 0

TX

PD

HD

Total: 164

HD:   28(17%)

PD:   28 (17%)

TX:   108(66%)

NL                                B



Resultaten: groot verschil behandelingsstrategieën

ω Groot verschil aanbod HD of PD 

ω Pre-emptieve tx

ω Thuis hemodialyse: mogelijk in 3/9 centra 

ω Shunt plaatsing: vanaf 1-2 jr vs. 6 jr 

ω PD training ouders duur  3-14 dagen

ω Zwemmen met PD catheter: 5/9 centra 

ω Geen paramedische begeleiding 2/9 centra 



PD patiënten per centrum
positie PD katheter

boven (58%)

beneden (19%)

anders (23%)



PD patiënten per centrum
Antibiotica Profylaxe

mupirocine (38%)

tobramycine (2%)

fucidine (2%)

Geen profylaxe(58%)



PD patiënten per centrum:
PD katheter 1 of 2 cuffs

1 cuff (30%)

2 cuffs (70%)



Resultaten: vastleggen hart- en vaatziekte

ωEchografie alle centra: verdikte en verminderde werking 
hartspier?

ωHoe betrouwbaar is echografische bepaling hartspierdikte bij 
kinderen?

ωVergelijking centrum metingen met geblindeerde meting 
ŜŎƘƻŦƛƭƳǎ ŘƻƻǊ о ΨƻōǎŜǊǾŜǊǎΩΥ н ƪƛƴŘŜǊŎŀǊŘƛƻƭƻƎŜƴ Ŝƴ м 
onderzoeker



Resultaten

30%
22% 29%



LVH: weinig overeenkomst 

Observer 1

Observer 2Observer 3 

9%



Geen LVH: iets betere overeenkomst 

50%

Observer 1 

Observer 2 

Observer 3 



conclusies

ωLVH meting bij kinderen onbetrouwbaar

ωPWV: vaatwandmetingen: onbetrouwbaar

ωPlan: analyse nieuwere methoden om hartfalen te meten:

ςTissue doppler

ςBackscatter



Peritonitis frequentie

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

Duitsland 1 per 12 mnd PD1 (n=49) 
VS 1 per 15 mnd PD2   (n=30) 
Finland 1 per 15 mnd PD3 (n=23) 

Å 1. Schaefer et al. Methodological issues in assessing the incidence of PD- associated peritonitis in 
children. 2002 

Å 2.  Boehm et al. Risk factors for peritonitis in pediatric peritoneal dialysis: a single-center study 2005 

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



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

16%

45%

24%

10%

24%

18%

38%

12%



Serum fosfaat: verschillende richtlijnen 
2. volgens ESPN richtlijnen: iets beter

20%

64%

16%

52%

42%

6%

16%

14%

30%

10%

l



Serum Calcium spiegels - KDOQI richtlijnen: slecht 
(poster Tromp et al: Ca & Pi levels)

84%60%

63%
80%



Serum Calcium spiegels - ESPN richtlijnen: prima

32%

12%
10% 22%

ESPN handbook:

ñchildò: 

2.20 - 2.70 mmol/l 

ñthereafterò: 

2.17 - 2.57 mmol/l 



Hb - KDOQI richtlijnen

28%

20%

52% 55%

6%

39%

61%

26%

51%

24%

KDOQI guideline 

6.8 ï7.4 mmol/l



Studies en reviews

Add-on studies:
ω van Hoeck (Antwerpen): Body composition monitoring: start begin 2010
ω [ƛƭƛŜƴ ό¦ǘǊŜŎƘǘύΥ ά±ƛǘŀƳƛƴ Y ŀƴŘ aDt ƛƴ ǊŜƭŀǘƛƻƴ ǘƻ ±ŀǎŎǳƭŀǊ ǇŀǊŀƳŜǘŜǊǎ ƛƴ 
/ƘƛƭŘǊŜƴ ǿƛǘƘ ŎƘǊƻƴƛŎ ǊŜƴŀƭ ŦŀƛƭǳǊŜέ ό±ƛǘŀa-VasC)

Systematic reviews (publicatie 2010/2011):
ω PWV validiteit meting
ω PWV determinanten
ω Determinanten hart/vaatziekte
ω Bestaande richtlijnen RRT bij kinderen
ω PD in children: update peritonitis 



Wat hebben we bereikt?

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

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

ω Veel verschillende behandelingsstrategieën: discussie op gang over meer 
standaardisering

ω Systematic reviews bestaande evidence

ω .ŜǊŜƛŘƘŜƛŘ ǘƻǘ ǎŀƳŜƴǿŜǊƪƛƴƎ ƛƴ ΨŎƻƴǎƻǊǘƛǳƳΩ ǎǘǊǳŎǘǳǳǊ ƪƛƴŘŜǊŘƛŀƭȅǎŜ 
centra NL en B: alternatief voor concentratie 1 centrum



uitdagingen

ωOntwikkeling meer EBM gebaseerde richtlijnen en 
benchmarks

ωOntwikkeling betere methoden om hart/vaatziekte te 
detecteren

ωVoortzettingdata base: enige manier om evidence te 
verzamelen

ωFinanciering na 2011: inbedding project in de zorg?
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