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NBVN Registratie

* NBVN = Nederlandstalige Belgische
Vereniging voor Nefrologie

e Sinds 1991

— Belangenbehartiging Nefrologen
— Evaluatie klinische activiteiten

e Bestuur

B. De Moor (voorzitter) W. Lemahieu (secretaris)
S. Van Hooland W. Van Biesen

G @ A. De Vriese M. Couttenye
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NBVN Registratie

e Commissie Peer review

« Commissie Registratie

« Commissie Beroepsbelangen

« Commissie Wetenschap en Opleiding
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NBVN Registratie

Commissie Registratie :
— Johan De Meester, Voorzitter
— Pleter Evenepoel
— Karl-Martin Wissing
— Manu Henckus

— Koen Stas
— Wim Van Biesen
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NBVN Registratie

1996 uniform registratieprogramma
Op patiént-niveau

In Franstalig als Nederlandstalig Belgié
Hospital based

100% Medewerking

Retrospectief registreren tot 1994
Vanaf 1996 alleen prospectief

 Vanaf 2002 een online registratie

(¥
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NBVN Registratie

Correctheid / Volledigheid gegevens ?

‘0 correct als een registry maar kan zijn’

« Alle pt van elk centrum worden aangegeven -
handtekening van verantwoordelijke.

Terugkoppeling met de validatielijst welke door de
nefroloog wordt nagekeken.

Vergelijking met de cijfers van de volgende jaren.
Interne controle door programma.
Externe controle 4x per jaar.




NBVN Registratie

Controle
Controle
Controle
Controle

Noodzaak voor een datamanager anders puinhoop
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NBVN Registratie

CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

Huidig Centrum Antwerpen, UZA v Informed Consent Form. [ Behandeling Centrum X -
Selecteer BehandelingGroep T
oo Antwerpen, UZA ~|[E
Naam Verpleegkundigen Voornaam Hoofd
Woonplaats Affigem ¥ 1790  Postcode
Geslacht Man v Geboren 18/04/2012 Lt
Renale Diagnose g11.1.C Chronic kidney disease (CKD) / chronic ren:ll el
Datum 1st consult 01/01/2013 €&
Bij de start van de allereerste nierfunctievervangende therapie
Gewicht kg Lengte cm Kreatinine ma/dl
Comorbiditeit
Cerebro Vascular Dss ©1a ©) Nee Diabetes ©1a © Nee =
| MNieuwe Behandeling
Ischemic Heart Dss 33 ) Nee Malignancy D13 CiNee
Peripheral Vascular Dss @ 3a © Nee Congestive Heart Dss @ 1a ©) Nee Datum Overlijden L
Oorzaak Overlijden Selecteer Overlijden -
~ H :’_J H Patiéntgegevens bewaren H [ Patiént verwijderen ]
ID = 20120418YVPLHFD

Centrale Online Registratie NBWYN
CBC Version 2.1.1.9




NBVN Registratie

Wie wordt geregistreerd :

Alle patiénten met chronisch terminaal nierfalen
In VIlaamse nefrologische centra

Dialyse en transplantatie
Geen pre-dialyse patiénten
Geen acute patiénten (minder dan 6 weken)
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‘Paswoord Wijzigen

NBVN Registratie

CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

= o

Huidig Centrum Antwerpen, UZA

- Informed Consent Form. [ ndclng

Naam Verpleegkundigen

Woonplaats Affigem

Geslacht Man v

Selecteer BehandelingGroep T

(?\; Antwerpen, UZA il 15

Voaornaam I_-I;c:fd

1790  Postcode

Renale Diagnose 911.1. Chronic kidney disease (CKD) / chronic ren ¥ |+

Wat wordt geregistreerd:

Datum 1st consult 01/01/2013 €&

Persoonsgegevens:

Bij de start van de allereerste nierfunctievervangende therapie

Gewicht kg Lengte om Kreatinine ma/dl ® naam! geSIaChtl geboortedatum en
S woonplaats
Cerebro Vascular Dss ©1a ©) Nee Diabetes ©1a © Nee
| MNieuwe Behandeling
Ischemic Heart Dss 33 ) Nee Malignancy D13 CiNee
Peripheral Vascular Dss @ 3a © Nee Congestive Heart Dss @ 1a ©) Nee Datum Overlijden L
Oorzaak Overlijden Selecteer Overlijden -

|
- o |
ID = 20120418YVPLHFD

Patiéntgegevens bewaren

‘ ‘ [ Patiént verwijderen ]

i)

Centrale Online Registratie NBWYN
CBC Version 2.1.1.9




NBVN Registratie

CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

Huidig Centrum Antwerpen, UZA b.£ Informed Consent Form. [ Behandeling Hat ERIELL % T
Selecteer BehandelingGroe X i
gAnED 3 Antwerpen, UZA il 15
Naam Verpleegkundigen Voornaam Hoofd
Woonplaats Affigem ¥ 1790  Postcode

con - con e @ Wat wordt geregistreerd:
Renale Diagnose 911.1.C Chronic kidney dissase (CKD) / chronic ren; v |+ . o
Medisch dossier:

Bij de start van de allereerste nierfunctievervangende therapie — ° dlagnose, eerSte COﬂSUlt, geWICht, Iengte en
Gewicht kg Lengte cm Kreatinine ma/dl . . . .
creatinine bij eerste behandeling

Datum 1st consult 01/01/2013 €&

Comorbiditeit
Cerebro Vascular Dss ©1a ©) Nee Diabetes ©1a © Nee
- B B - | MNieuwe Behandeling ‘
Ischemic Heart Dss D1 O Nee Malignancy D12 O Nee
Peripheral Vascular Dss @ 3a © Nee Congestive Heart Dss @ 1a ©) Nee Datum Overlijden L
Oorzaak Overlijden Selecteer Overlijden -
~ H :’_J H Patiéntgegevens bewaren H [ Patiént verwijderen ]
ID = 20120418YVPLHFD

Centrale Online Registratie NBWYN
CBC Version 2.1.1.9
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NBVN Registratie

CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

‘Paswoord Wijzigen Patient B rRapport »

Huidig Centrum Antwerpen, UZA b.£ Informed Consent Form. [ Behandeling Hat ERIELL % T
Selecteer BehandelingGroe X i
gAnED 3 Antwerpen, UZA il 15
Naam Verpleegkundigen Voornaam Hoofd
Woonplaats Affigem ¥ 1790  Postcode

con - con e @ Wat wordt geregistreerd:
Renale Diagnose 911.1.C Chronic kidney dissase (CKD) / chronic ren; v |+ . . .
Comorbiditeit :

Vasculair, cardiaal, nieuwvormingen en diabetes

Datum 1st consult 01/01/2013 €&

Bij de start van de allereerste nierfunctievervangende therapie

Gewicht kg Lengte cm Kreatinine
Comorbiditeit
Cerebro Vascular Dss ©1a ©) Nee Diabetes ©1a © Nee
- B B - | MNieuwe Behandeling
Ischemic Heart Dss 33 ) Nee Malignancy D12 O Nee
Peripheral Vascular Dss @ 3a © Nee Congestive Heart Dss @ 1a ©) Nee Datum Overlijden L
Oorzaak Overlijden Selecteer Overlijden -
~ H :’_J H Patiéntgegevens bewaren H [ Patiént verwijderen ]
ID = 20120418YVPLHFD

Centrale Online Registratie NBWYN
CBC Version 2.1.1.9
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CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

= o

Huidig Centrum Antwerpen, UZA b.£ Informed Consent Form. [ ‘ Behandeling Hat ERIELL % T
Selecteer BehandelingGroep T

. Antwerpen, UZA ~|[E

Naam Verpleegkundigen Voornaam I_-I;c:fd
Woonplaats Affigem ¥ 1790  Postcode
Geslacht Man v Geboren 18/04/2012 @

Renale Diagnose g11.1.C Chronic kidney disease (CKD) / chronic rem » | +/ Wat WO rdt g ere g I Stre e rd

Datum 1st consult 01/01/2013 €&

u
Bij de start van de allereerste nierfunctievervangende therapie B e h an d e | I n g e n -
S r— [ ]

Gewicht kg Lengte cm Kreatinine ma/dl

Comorbidtet « startdatum, type en centrum

Cerebro Vascular Dss ©1a ©) Nee Diabetes ©1a © Nee
| MNieuwe Behandeling ‘
Ischemic Heart Dss 33 ) Nee Malignancy ©1a O nee
Peripheral Vascular Dss @ 3a © Nee Congestive Heart Dss @ 1a ©) Nee Datum Overlijden L
Oorzaak Overlijden Selecteer Overlijden -
~ H :’_J H Patiéntgegevens bewaren H [ Patiént verwijderen ]
ID = 20120418YVPLHFD

Centrale Online Registratie NBWYN
CBC Version 2.1.1.9




NBVN Registratie

CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

= o

Huidig Centrum Antwerpen, UZA b.£ Informed Consent Form. [ Behandeling Hat ERIELL % T
Selecteer BehandelingGroep T ’
Antwerpen, UZA il 15
Naam Verpleegkundigen Voornaam Hoofd
Woonplaats Affigem ¥ 1790  Postcode

con - con e @ Wat wordt geregistreerd:

Renale Diagnose 911.1. Chronic kidney disease (CKD) / chronic ren ¥ |+

Datumistcnnsuﬁm(@ Overl ijden :

Bij de start van de allereerste nierfunctievervangende therapie

— e Datum en doodsoorzaak

Gewicht kg Lengte cm Kreatinine ma/dl

Comorbiditeit
Cerebro Vascular Dss ©1a ©) Nee Diabetes ©1a © Nee
- B | MNieuwe Behandeling
Ischemic Heart Dss D1 O Nee Malignancy D12 O Nee
Peripheral Vascular Dss @ 3a © Nee Congestive Heart Dss @ 1a ©) Nee Datum Overlijden L
Oorzaak Overlijden Selecteer Overlijden -
~ H :’_J H Patiéntgegevens bewaren H [ Patiént verwijderen ]
ID = 20120418YVPLHFD

Centrale Online Registratie NBWYN
CBC Version 2.1.1.9




NBVN Registratie
Wat gaat toegevoegd worden:

Peer Review:

 Mogelijkheden voor de centra om gegevens van hun
centrum te vergelijken met Vlaams gemiddelde.

* Registratie op lowcare niveau

Tijdelijk onderzoek:
« Kortlopende onderzoeken waarbij extra informatie wordt
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NBVN Registratie

Tijdelijke projecten

— Comorbiditeit (2002 — 2006)

Uitgebreide lijst met comorbiditeiten voor docteraat

— Autonomie (2010)

Uitgebreide lijst met comorbiditeiten voor artikel
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NBVN Registratie

Resultaten, gebruik van de gegevens

1. Beleidsinformatie
2. Jaarlijkse rapportage

3. Wetenschappelijk onderzoek
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NBVN Registratie

Resultaten, gebruik van de gegevens

1. Beleidsinformatie
- Belangenverdediging Nefrologie
- Samenwerking huisartsen (LR)
- College van geneesheren
- Rapportage richting overheid
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NBVN Registratie

Incidentie In Vlaanderen

aantal nieuwe patiénten in Vlaamse centra

0
1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
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NBVN Registratie

Prevalentie, leeftijdsverdeling in Vlaanderen

1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010



NBVN Registratie

Incidentie 2003 — 2009 per miljoen inwoners per provincie

N
%)
Q\Q




NBVN Registratie

Resultaten, gebruik van de gegevens

2. Jaarlijkse rapportage

- Jaarrapport Vlaanderen
- Jaarrapport EDTA

- Jaarrapport USRDS
maar ook

G @ Peer Review rapporten Vlaamse centra
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NBVN Registratie

Incidentie
1994-2009

—dialyse
transplant

overleden

bij start
3 maanden
6 maanden
9 maanden

1 jaar en 3 maanden
1 jaar en 6 maanden
1 jaar en 9 maanden




NBVN Registratie

( 3"% ) Catheters in Belgische centra 2010
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NBVN Registratie

Resultaten, gebruik van de gegevens

3. Wetenschappelijk onderzoek

Samenwerking met universiteiten -> UZA Diabetes
Samenwerking pharmaceutisch industrie -> Fabry
Samenwerking op Europees viak -> Zeldzame aandoeningen
Samenwerking Wallonié (GNFB) -> Autonomie

Eigen wetenschappelijk onderzoek -> Laattijdige verwijzing
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NBVN Registratie

Laattijdige verwijzing, minder dan 1 maand

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007




NBVN Registratie

Mortaliteit

m< 1 maand
1 - 6 maand
I ®> 6 maand
0% I . I

éénjaarsmortaliteit twee jaarsmortaliteit vijf jaarsmortaliteit zeven jaarsmortaliteit
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NBVN Registratie

In vogelvlucht.
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NBVN Registratie

Nuttig voor jullie ?7?
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NBVN Registratie

Wat bieden we ?
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NBVN Registratie

belangenverdediging nefro

betere zorg (wetens. onderzoek)
ondersteuning
centrumgegevens




CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

Patignten in behandeling

]

Op datum van :

[ Patignten overleden ]

In het jaar :

@

Gestart in het jaar :

Selecteer een rapport

Centrale Onli
CRC Vs

Lijsten van patiénten




CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

Patignten in behandeling

]

Op datum van :

[ Patignten overleden ]

In het jaar :

@

Gestart in het jaar :

———— per behandeling

Centrale Online Registratis NBWN
CRC Version 2.1.1.9

nieuwe patiénten




CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

B | :

incidentie : nieuw geregistreerde dialyse patiénten -

aantal nieuw geregistreerde dialyse patienten in Antwerpen, UZA tov het MEVM gemiddelde, per kalendenaar

30

20

10

1996 1997 1993 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 20M

== [N
= Centrum

Centrale Online Registratie NBWN
CBC Version 2.1.1.9



CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

:

.prewalentie - aandeel type dialyse

a@andeel type dialyse behandelingen voor Antwerpen, UZ4A en NEVM, per jaar - status op 31 december

1886 18957 18883 1889 2000 2007 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2008 2010 2011 2012

ud?-aa-m!sﬁuusﬁsaumﬁmszm33454? BN High Care
24 [ 27 [ 30 | 35 | 35 | 46 | 42 [ 43 | 44 [ 17 [ 12 [ 14 [ 33 [ 37 [ 35 [ 34 [ 41 Low Care
8 | w1211 116111616 (17 [ 18 [ 19 ] 29 |30 | 34145 |37 |36 |29 BN Peritoneaal
100 % —
80 % —
60 % —
40 % —
20 % —
0%—

1986 1987 19485 1888 2000 20071 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2008 2010 2011 2012

441 [ 484 | 456 | 539 | 597 | VOB | V81 | 8Y6 | Sdb | 1040 | 1003 | 1159 | 1187 | 1276 | 1291 | 1320 [ 1362 NEVN : Low Care
187 1197 | 208 | 210 1209 | 277 | 313 | 335 | 385 | 405 | 406 | 477 | 416 | 477 | 407 | 405 | 379  EEE NBVN : Peritoneaal

H'IEEEI 1634 [ 1754 ] 1850 | 1866 | 1876 | 1581 [ 2010 | 2103 [ 2268 | 2384 | 2462 | 2605 | 2738 [ 2875 [ 2533 [ 2576 MM NEWN : High Care

Centrale Online Registratie NBWN
CEC Version 2.1.1.9



CENTRALE ONLINE REGISTRATIE NBVN

B o B e o

.prevalentie - gemiddelde leeftijd hd

gemiddelde leeftijd per type dialyse behandeling voor Antwerpen, UZA en NBWVN, per jaar - status op 31 december

1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 20056 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012

n 56 57 ] 59 59 59 59 s 60 &0 61 62 61 61 &0 61 63 =&= High Care
62 &0 59 &0 &2 &0 &0 &0 61 &2 &0 61 &0 &0 &0 &1 62 &= Low Care
B4 56 55 56 53 51 51 52 51 52 b4 54 b4 53 b4 hd B4 =sdr= Perjtoneaal

80 Jr

72Jr

B4 Jr —

56 Jf e | Lnj m

43 Jr

40 Jr

1936 1997 1993 1599 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012

59 ] &0 &1 [ 62 [ 63 63 B4 B4 65 65 66 66 66| == NBWM : High Care
53 ] ) ) 60 &1 61 62 &2 63 63 63 64 64 64 64 O= NBWM : Low Care
51 51 51 52 52 53 b4 b4 55 55 56 56 56 b7 5/ 57 =mte= NEWM : Peritoneaal

||
A

Centrale Online Registratie NBWN
CEC Version 2.1.1.9



NBVN Registratie

Wat vragen we ?
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NBVN Registratie

e 4x per jaar valideren
 Up to date houden van de registry
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NBVN Registratie

Willen jullie ons helpen ?

i)




