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1 Vorwort

Die Geschaftsstelle freut sich, lhnen den 3. Jah-
resbericht des Projekts Qualitatssicherung in der
Nierenersatztherapie (QuaSi-Niere) vorlegen zu
kdnnen. Dank einer breiten Zustimmung und
UnterstUtzung aller Beteiligten ist es gelungen,
den Bericht fur das Jahr 1996 auf die Grundlage
einer Antwortrate von mehr als 94% der zum
Jahreswechsel 1996/97 bekannten Institutionen
zu stitzen.

Aufgrund der freiwilligen Datenweitergabe war
die Erfassung der Daten flr den Bericht 1996
jedoch ein langwieriger und zeitraubender
ProzeB. Trotz aller mUndlicher Bereitschaft zur
Kooperation bedurfte es vieler individueller Nach-
fragen, um alle Zentren zur Mitarbeit zu motivie-
ren. Die bisherige Freiwilligkeit zur Datentber-
mittlung stellt zweifellos in Zukunft ein Problem
des Modellprojektes QuaSi-Niere dar. Die Paragra-
phen des Sozialgesetzbuches SGB V §135 und
§137 beinhalten zwar eine derzeit formale Ver-
pflichtung zur Teilnahme an qualitatssichernden
MaBnahmen, aber noch keine konkrete Verbind-
lichkeit zur Mitwirkung. Deshalb ist die Vorlage
dieses Berichts erneut verbunden mit der drin-
genden Aufforderung, weiterhin so vollstandig
und so zeitgerecht wie moglich zu kooperieren,
nicht zuletzt um zu belegen, daB die Arzteschaft
auch ohne zwingende Vorschriften in der Lage
ist, ein Qualitatssicherungsprojekt durchzufihren.

Grundlage dieses Berichts sind Informationen
Uber das strukturelle Angebot der Einrichtungen
und die Anzahl und Art der Versorgung von chro-
nischen niereninsuffizienten Patienten, die einer
Nierenersatztherapie bedurfen (Zentrumfrage-
bogen). Weiterhin sttzt sich der Bericht auf

die Daten, die bei der individuellen Anmeldung
von Patienten in den vergangenen 21 Monaten
erhoben wurden (Anmeldefragebogen). Die
Geschaftsstelle und die Expertengruppe haben
die gewonnen Daten erfa3t, qualitativ auf
Plausibilitat gepruft und soweit maglich mit
anderen verflgbaren Datenquellen z.B. im
Bereich der Nierentransplantation (Eurotrans-
plant, Deutsche Stiftung Organtransplantation)
verglichen. Die Daten wurden dartber hinaus mit
den verfligbaren Daten vergleichbarer regionaler,
nationaler und internationaler Register in Bezug
gesetzt.

Mit dem Bericht 1996 kommt QuaSi-Niere seinem
Ziel naher, die Demographie der Nierenersatz-
therapie in Deutschland vollstandig zu beschrei-
ben. Zur eigentlichen Qualitatssicherung durch
das Projekt QuaSi-Niere sind individuelle Zentrum-
vergleiche zu Fragen der Strukturqualitat allen
Behandlungseinrichtungen zugesandt worden.
Konkrete Hinweise zur Qualitatssicherung und
Qualitatsverbesserung werden aber erst moglich,
wenn individuelle Patientendaten im Langzeit-
verlauf zur Verfligung stehen.

Das Projekt wird wesentlich untersttzt durch

das Vertrauen und die Bereitschaft nahezu aller
Patienten, die mit Verfahren der Nierenersatz-
therapie in Deutschland behandelt werden. Fast
alle Patienten haben nach Aufklarung durch die
behandelnden Arzte eingewilligt, dem Projekt
charakteristische Behandlungsdaten zur Qua-
litatssicherung unter den auBergewdhnlichen und
umfangreichen DatenschutzmaBnahmen der
QuaSi-Niere weiterzuleiten.

Die Geschaftsstelle verbindet ihren Dank fir die
Kooperation mit dem Angebot, jederzeit allen an
der Versorgung Beteiligten fir Fragen, Anregun-
gen und Kritik zur Verfligung zu stehen.

Berlin, Juli 1998

Prof. Dr. Ulrich Frei
fur die Expertengruppe und Geschaftsstelle
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2 Zusammenfassung des Berichtes 1996

Dies ist der dritte Jahresbericht des Modellpro-
jekts ,, Qualitatssicherung in der Nierenersatzthe-
rapie (QuaSi-Niere)” seit 1994. QuaSi-Niere hat
1994 begonnen, eine neue Informationsbasis fur
die Nierenersatztherapie in Deutschland — vor
allem zu Inzidenz und Prévalenz des chronischen
Nierenversagens einschlieBlich seiner Behand-
lungsverfahren — in Form eines nationalen Regi-
sters zu etablieren.

Zunachst ausschlieBlich unterstiitzt durch eine
Anschubfinanzierung des Bundesministers fir
Gesundheit (BMG), erhéalt QuaSi-Niere seit 1997
auch wesentliche finanzielle Zuwendungen von
Verbdnden und Institutionen der Nierenersatzthe-
rapie, so von der Deutschen Dialysegesellschaft
niedergelassener Arzte e.V. (DDnA), dem Kurato-
rium far Dialyse und Nierentransplantation e.V.
(KfH), der Patientenheimversorgung Gemeinndit-
zige Stiftung (PHV) und den Dialysepatienten
Deutschlands e.V. QuaSi-Niere unterhélt eine
Geschaftsstelle und das Buro des Datentreuhan-
ders in Berlin. Das Projekt ist wahrend der Forde-
rungsphase durch das BMG administrativ an der
Arztekammer Berlin angesiedelt.

QuaSi-Niere erhélt seine Informationen durch frei-
willige Kooperation nahezu aller Behandlungsein-
richtungen, die in Deutschland Nierenersatz-
therapie, d.h. Dialysebehandlung und/oder Nie-
rentransplantation anbieten. Die Einrichtungen
Ubermitteln jahrlich Daten Uber ihr strukturelles
Angebot sowie Uber die Anzahl und die Art der
Versorgung chronisch niereninsuffizienter Patien-
ten, die einer Nierenersatztherapie bedurfen (Zen-
trumfragebogen). Weiterhin stutzt sich dieser
Bericht auf die Daten, die bei der individuellen
Anmeldung von Patienten in den vergangenen 21
Monaten erhoben wurden (Anmeldefragebogen).

Das Projekt wird wesentlich unterstttzt durch das
Vertrauen und die Bereitschaft nahezu aller Pa-
tienten der Nierenersatztherapie in Deutschland,
die nach Aufklarung in die Weitergabe ihrer
Behandlungsdaten an das Register einwilligen.
Neben der Datenerhebung galt die Arbeit von
QuasSi-Niere im Berichtsjahr 1996 vor allem der
Weiterentwicklung der Methodik zur Datenerfas-
sung und Datenlbermittlung. Dabei waren der
konsequente Datenschutz ebenso wichtig wie die
automatisierte Erfassung und elektronische Wei-
tergabe der Daten.

Zur Datenerhebung in 1996 wurde der Fragebo-
gen des Berichtsjahres 1995 weiterentwickelt und
erganzt und in den Formulierungen prazisiert.

Bei freiwilliger Datenweitergabe war die Erfas-
sung der Daten fur 1996 ein langwieriger und
zeitraubender ProzeB. Trotz aller Bereitschaft zur
Kooperation bedurfte es erheblicher individueller
Ermahnungen und Nachfragen. Das Problem hat
Tragweite fur die Zukunft des Modellprojekts, da
es zwar eine formale Verpflichtung zur Teilnahme
an qualitatssichernden MaBnahmen, aber noch
keine konkrete Auflage zur Mitwirkung gibt.

Die gewonnenen Daten wurden erfaBt, auf Plau-
sibilitat gepruft und, soweit moglich, mit anderen
verflgbaren Datenquellen z.B. im Bereich der
Nierentransplantation (Eurotransplant, Deutsche
Stiftung Organtransplantation) verglichen. Die
Daten werden dartber hinaus mit den verfligba-
ren Daten vergleichbarer regionaler, nationaler
und internationaler Register in Bezug gesetzt.

Mit dem Bericht 1996 kommt QuaSi-Niere dem
Ziel naher, die Demographie der Nierenersatz-
therapie in Deutschland zu beschreiben. Wo
immer sinnvoll, wurden die Ergebnisse nach Bun-
deslandern aufgeteilt dargestellt. Fur Selbstein-
schatzungen hinsichtlich der Strukturqualitat der
eigenen Institution wurde jedem Zentrum eine
individuelle, den Zentrumsvergleich ermagli-
chende Auswertung zugeschickt. Konkrete Hin-
weise zur Qualitatssicherung und Qualitatsverbes-
serung werden aber erst méglich, wenn individu-
elle Patientendaten im Langzeitverlauf zur Verfi-
gung stehen.

QuaSi-Niere wird seine zusammengefal3ten
Ergebnisse im Internet (www.quasi-niere.org) ver-
offentlichen. Der Datenschutz fur individuelle Ein-
richtungen und Personen wird dabei selbstver-
standlich gewahrt.

Im Folgenden sind die gewonnen Ergebnisse, die
in den einzelnen Kapiteln des umfassenden
Berichtes dargestellt sind, zusammengefal3t. Die
Reihenfolge der Auswertung orientiert sich an
den Fragen des Zentrumfragebogens 1996.

2.1 Befragung der Zentren 1996

Zum Jahresende 1996 waren in Deutschland 858
Institutionen fur Nierenersatztherapie bekannt.
Auf die Befragung der Zentren haben im Laufe des
Jahres 1997 insgesamt 809 Einrichtungen entspre-
chend 94,3% geantwortet. Der landesweite Riick-
lauf der Antworten von Februar bis November
1997 und die prozentuale Kooperation in den ein-
zelnen Bundeslandern werden dargestellt. Die
Ruckmelderate lag je nach Bundesland zwischen
65% und 100%.



Frage 1 nach den Stammdaten des Zentrums
ermoglichte eine Aktualisierung des Datensatzes
in mehr als 200 Fallen (Seite 9). Bis zum Bericht-
zeitpunkt wurde das getrennt erhéltliche Institu-
tionenverzeichnis um 85 Zentren erweitert.

Frage 2 nach stationarer oder teilstationarer Lei-
stungserbringung und nach bestehenden Koope-
rationsbeziehungen wurde nur unzureichend
beantwortet und konnte daher nicht ausgewertet
werden (Seite 11). Der vermutete Grund hierfur
ist die unzureichende Prazision der Frage, die
Mehrfachantworten zulie3.

Frage 3 beschaftigte sich mit den Therapieange-
boten der Zentren (Seite 12 f.). Ende 1996 waren
in Deutschland 14.268 Hamodialysebehandlungs-
platze vorhanden. Dieses entspricht einer Anzahl
von176 Behandlungsplatzen bezogen auf 1 Mil-
lion Einwohner (EW). Diese Daten werden eben-
falls nach Bundeslandern ausgewiesen, wobei die
Angebotsdichte von 115 bis 295 Platze pro Mil-
lion Einwohner reicht. Die Zentren wurden weiter
nach ihrem Angebot fur Peritonealdialyse befragt.
60% der Zentren boten CAPD (kontinuierliche
ambulante Peritonealdialyse) an; 45% der Zen-
tren offerierten maschinelle Peritonealdialyse zu
Hause und 34% der Zentren maschinelle Perito-
nealdialyse im Zentrum. Bei der Nachbetreuung
nierentransplantierter Patienten gaben 82% der
Zentren eine Kooperation mit einem Transplanta-
tionszentrum an; 30% der Zentren meldeten eine
Nachsorge ausschlieBlich durch die eigene Institu-
tion; 33% der Zentren nannten eine Kooperation
mit anderen Arzten. Da hier tiberlappende Anga-
ben moglich waren, ist die Summe der Angaben
groBer als 100%. Als , Padiatrische Zentren”
haben sich 29 Institutionen eingestuft.

Frage 4 beschéftigte sich mit der Pravalenz d.h.
mit der Gesamtzahl erwachsener Patienten in der
Nierenersatztherapie (Seite 14). Gemeldet wurden
57.803 Patienten in allen Verfahren der Nieren-
ersatztherapie oder 713 Patienten bezogen auf

1 Million Einwohner (EW). Dominierendes Verfah-
ren war die Hadmodialyse in allen Varianten (kon-
ventionelle Hdmodialyse (HD), Hamofiltration (HF)
oder Hamodiafiltration (HDF)) mit 39.812 Patien-
ten entsprechend 491pro Million EW. Mit einem
Peritonealdialyseverfahren wurden 3.140 Patienten
behandelt, dies entspricht 38,7 pro Million EW.
Hieraus ergibt sich eine Pravalenz von insgesamt
524 Patienten pro Million EW in Dialyseverfahren.
In der Transplantationsnachsorge wurden 14.851
Patienten gemeldet (183 pro Million EW). Diese
Zahl ist unter Vorbehalt zu stellen, da hier mit
groBer Wahrscheinlichkeit in relevanter Anzahl
Doppelmeldungen gemacht wurden.

Die Heimhamodialyseverfahren spielen derzeit eine
sehr geringe Rolle. Ca. 1,6% aller Hdmodialysepa-
tienten fuhrten die Behandlung zu Hause durch.

Frage 5 ermittelte die Inzidenz, d.h. die Zahl der
Patienten, die 1997 erstmals wegen eines chroni-
schen Nierenversagens mit einer Nierenersatzthe-
rapie behandelt wurden (Seite 17). Insgesamt
wurden 12.406 neue Patienten entsprechend
156 Patienten pro Million Einwohner gemeldet.
Mit einem Hamodialyseverfahren wurden 11.302
Patienten und mit einem Peritonealdialyseverfah-
ren wurden 963 Patienten erstmalig behandelt. In
dieser Patientenzahl sind 141 Kinder und Jugend-
liche enthalten.

Frage 6 galt wichtigen Virusinfektionen in der
Patientenpopulation (Seite 18). Trager des Hepati-
tis Bs-Antigens waren 780 Dialysepatienten und
484 Transplantierte. Antikdrper gegen den Erre-
ger der Hepatitis-C waren bei 2.365 Dialysepati-
enten und bei 847 Transplantierten vorhanden.
Mit HIV infiziert waren 24 Dialysepatienten und

7 Transplantierte.

Fragen 7, 8 und 9 sollten Fragen der Nieren-
transplantation und Warteliste beantworten
(Seite 19 ff). Zusammenfassend warteten 10.827
Patienten auf eine Nierenspende. Fir das Jahr
1996 wurden der Projektgeschaftsstelle Quasi-
Niere 2.429 Nierentransplantationen mitgeteilt.
Neu zur Warteliste angemeldet wurden 3.288
Patienten. Diese Zahlen Ubertreffen die Zahlen
der Deutschen Stiftung Organtransplantation
(DSO) und Eurotransplant (ET) um zirka 20%,
offensichtlich aufgrund von Doppelmeldungen
einiger Dialyse- und Transplantationszentren.

Frage 10 betraf das Transplantatversagen (Seite
20). 822 erwachsene Patienten, 31 Kinder und
4 Jugendliche kehrten wegen Transplantatversa-
gen an die Dialyse zurtck.

Frage 11 befaBte sich mit chronisch nierenkran-
ken Kindern (Seite 21 und 24). Gemeldet wurden
568 Kinder (< 15 Jahre) und 293 Jugendliche
(15-18 Jahre) in der Nierenersatztherapie. Diese
861 Kinder und Jugendlichen entsprechen einer
Pravalenz von 11 Kindern und Jugendlichen pro
Million Einwohner. Die 144 gemeldeten Neuer-
krankungen entsprechen 1,7 pro Million Einwoh-
ner. 155 Kinder und Jugendliche wurden 1996
transplantiert, 12 sind verstorben. Zusammenfas-
send ergibt sich, daB 60% der niereninsuffizien-
ten Kinder und Jugendlichen mit einem Trans-
plantat versorgt sind.

Frage 12 galt der Mortalitat (Seite 21). Bei der
Befragung der Zentren 1996 wurden 7.119 ver-
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storbene Dialysepatienten gemeldet. Die Anzahl
verstorbener Transplantierter war aus methodi-
schen Grinden nicht erfragt worden.

Aus den gemeldeten Patientenzahlen wird die
Entwicklung der Patienten, die mit Verfahren der
chronischen Nierenersatztherapie behandelt wer-
den und auch der Projektgeschaftsstelle berichtet
werden, errechnet (Seite 23). Aufgrund mehrerer
Ungenauigkeiten durch Doppel- und Nichterfas-
sung ist eine sichere Abschatzung der Nettoent-
wicklung fir das Jahr 1997 noch nicht méglich.
Jegliche Interpretation ware spekulativ.

Frage 13 zum Pflegepersonal wurde von 68%
der Zentren beantwortet (Seite 22). In den berich-
tenden Zentren arbeiteten insgesamt 4.276 Fach-
pflegekrafte (3.076 Vollzeit und 1.200 Teilzeit )
und 5.289 Pflegekréafte (3.725 Vollzeit und 1.564
Teilzeit ) ohne Zusatzqualifikaktion. Zusatzlich
wurden 775 Krankenpflegehelfer/innen angege-
ben. Somit ergibt sich ein Anteil von 41% Fach-
pflegekraften in den Zentren.

2.2 Individualerfassung 1996/97

Aus den bis zum Berichtszeitpunkt Juni 1998
vorliegenden individuellen Anmeldungen der
42.535 Patienten lassen sich einige wichtige
Informationen gewinnen. Die Daten sind nur in
Annaherung zu bewerten und nicht vollstandig.
Fur die Individualerfassung ist ein schriftliches Ein-
verstandnis der Patienten erforderlich. Dieses
bedeutet einen erheblichen Aufwand fiir die
Institutionen. Zusatzlich ist die Verteilung von
Peritonealdialysepatienten und Transplantierten in
den Ergebnissen der Individualerfassung unter-
schiedlich zu den Ergebnissen aus der Befragung
der Zentren. Es wurden weniger Transplantierte
und Peritonealdialysepatienten erfa3t, was auf
einen selteneren Kontakt zu diesen Patienten
zurtickzufihren sein kénnte.

QuaSi-Niere gibt mit dem Bericht fir 1996 erstmals
Ergebnisse zur Verteilung der renalen Grundkrank-
heiten auf Basis der Individualerfassung von
42.535 Patienten bekannt. Zusatzlich wird Uber die
Alters- und Geschlechtsverteilung der Gesamtpo-
pulation aller erfaBBten Patienten berichtet und die
jeweiligen Alterspyramiden bei den verschiedenen
Grunderkrankungen grafisch dargestellt.

2.3 Vergleich mit anderen Registern
Die Pravalenzdaten von QuaSi-Niere sind auch im

internationalen Vergleich zu betrachten. Register
mit vergleichbaren Daten gibt es derzeit in den

Niederlanden (RENINE), Osterreich, den USA
(USRDS), Canada, Australien und Neuseeland
(ANZDATA) und Japan. (Genaue Quellenangaben
im Anhang Seite 38).

Die hochste Pravalenz wird mit 1.200 Patienten
pro Million Einwohner fur Japan (1995) gemel-
det, gefolgt von den USA mit fast 1.000 pro Mil-
lion EW. Am 31.12.1996 war in Australien die
Pravalenz in der Nierenersatztherapie mit 507
Patienten pro Million EW. Die Erhebung von
QuaSi-Niere zeigt fur Deutschland mit 713 Patien-
ten pro Million EW im europaischen Vergleich
eine Spitzenposition. Andere europaische Lander
berichten Pravalenzzahlen zwischen 400-600 pro
Million Einwohner.

Der Anteil der Peritonealdialysepatienten ist in
Deutschland verglichen mit anderen Landern
niedrig. Auch die Transplantationsraten sind
geringer als z.B. in den USA, Osterreich und
Spanien.

2.4 Nierenersatztherapie in Deutschland

Deutschland 1996 (zum Vergleich Bericht 1995)

Summe aller Patienten in chro-

nischer Nierenersatztherapie 57.803 (54.656)
Davon Kinder 568 (267)
......ugendliche 293 . (137)
Pravalenz aller Patienten ns (674)
Gesamtzahlen
_der Dialysepatienten 42952 (41.350)
Pravalenz

der Dialysepatienten 524’ (511)
Hamodialysepatienten 39.812 (38.268)
_Peritonealdialysepatienten . 3.140 (3.082)
Nachsorge nach
Nierentransplantationen 14.851 (13.306)
Neuaufnahmen in chronische

Nierenersatztherapie? 12.406 (11.731)
Inzidenz 156' (145)
Hamodialyseverfahren 11.302 (10.568)
Peritonealdialyseverfahren 963 (1.163)
_Kinder und Jugendliche 141 (124)
Verstorbene Dialysepatienten  7.119 (6.392)

1 pro Million Einwohner

2 Durch kontinuierliche Plausibilitatsprifungen und individuelle Nach-
frage bei den Behandlungseinrichtungen bis zur Drucklegung dieses
Berichtes muB die bisher veroffentlichte Anzahl der Neuaufnahmen in
die chronische Nierenersatztherapie um 225 Patienten verringert wer-
den (vgl. Seite 17, Inzidenz)



3 Ergebnisse der Befragung

der Zentren 1996

3.1 Erfassung der

Behandlungseinrichtungen

Am 31.12.1996 waren 858 Zentren bekannt. Auf
die Befragung antworteten 809 Zentren, entspre-

chend 94,3 %. Gegenlber 1995 (Ricklauf 88%)
hat sich die Kooperation weiter verbessert. Nach-
folgend sind die Ergebnisse nach Bundeslandern

aufgegliedert.

Tabelle 1: Anzahl und Verteilung der Zentren im Februar 1998 und zum Zeitpunkt der Befragung 31.12.1996

Baden-Wirttemberg
Bayern

Berlin

Brandenburg
Bremen

Hamburg

Hessen
Mecklenburg-Vorpommern
Niedersachsen
Nordrhein-Westfalen
Rheinland-Pfalz
Saarland

Sachsen
Sachsen-Anhalt
Schleswig-Holstein
Thuringen

Zum Zeitpunkt
der Erhebung
(31.12.1996)

bekannte
Institutionen

3.2 Verteilung der Zentren auf

die Bundeslander

Im Vergleich zum 31.12.96 hat die Projektge-
schaftsstelle bis zum Berichtszeitpunkt Juni 98
das Adressenverzeichnis um 85 Institutionen

erweitert.

3 Die Adressen der derzeit bekannten 943 Zentren finden sich im
Adressenverzeichnis (Stand Juni 1998) und sind diesem Bericht 96

beigelegt oder gesondert bei der PGS erhaltlich.

Anzahl der
ausgewerteten
Fragebogen

Rickmeldung
in %

Im Juni '983
bekannte
Institutionen
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3.2.1 Angebotsvergleiche nach
Bundeslandern

{

I 194-295 (4)
I 186-194 (1)
[182-186 (3)
172-182 (3)
115-172 (5)

Abbildung 1: Hamodialyse-Behandlungsplatze pro Million
Einwohner (die Daten zu dieser Graphik finden sich in
Tabelle 2 auf Seite 13)

W 3.25-3,55 (2)
W 2,93-3,25(4)
[112,69-2,93(2)
2,44-2,69 (3)
1,88-2,44 (5)

Abbildung 2: Durchschnittliche Hdmodialysebehandlun-
gen pro Hamodialyseplatz nach Bundesléandern
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4 Auswertungen der Befragung
der Zentren 1996

Die Befragung der Zentren wurde zum Jahres-
wechsel 1996/1997 begonnen. Bis zum Oktober
1997 wurden 809 von 858 versandten Fragebo-
gen erfal3t (94,3%).

4.1 Informationen des Zentrums

Die nachtraglich erhaltenen 12 Fragebdgen wer-
den in den Zusammenfassungen nicht berick-
sichtigt. ®

1. Stammdaten des Zentrums: Bitte melden Sie jedes Ihrer assoziierten Zentren auf einem
eigenen Bogen; Korrekturen oder Ergéinzungen bitte vermerken.

QuaSi-Niere Nummer des Zentrums:

Behandlungseinrichtung:

Name der verantwortlichen Arztin, des verantwortlichen Arztes:

Strale:

PLZ, Ort:
Tel: Fax:

Ansprechpartner fiir Belange des Projektes:

4.1.1 Ergebnisse der Frage 1

Parallel zu den Sachfragen wurde die kontinuier-
liche Befragung der Institutionen zu den Adressen
und beteiligten Personen durchgeftihrt. Durch
standigen Kontakt hat QuaSi-Niere bis zu diesem
Bericht (Juni 1998) sehr detaillierte Angaben von
den Einrichtungen der chronischen Nierenersatz-
therapie erhalten. 1997 wurden mehr als 200 Kor-

4.2 Organisationsbeziehung des Zentrums

rekturen der bekannten Adressen in das Verzeich-
nis eingearbeitet; das Verzeichnis wurde bis zum
Berichtszeitpunkt um 85 Institutionen ergdnzt. Fur
die Befragung zum Jahreswechsel 1996/97 waren
858 Institutionen der Nierenersatztherapie in
Deutschland bekannt.

2. Tragerschaft / Organisationsform (Stichtag 31.12.96)
Fiillen Sie bitte gesonderte Bogen aus, wenn Sie mit einer Krankenhaus - Dialyseabteilung
assoziiert sind. Trennen Sie in diesem Fall die Patientendaten in Zentrum (eigene Trédgerschaft) und
Krankenhausdialyse. Bitte eindeutig ausfiillen, jeweils nur eine Zeile.
Falls Sie mit einer Dialyseorganisation zusammenarbeiten, nennen Sie uns bitte die Kooperation.

Zentrum mit stationiirer / teilstationirer Betreuung (Krankenhaus)

[] in Kooperation oder betrieben durch ~ KfH:[ ] PHV: [ ] DTZ:[ ] andere: [ ]
oder niedergelassene Arzte (Praxis)
in Kooperation mit KfH:[ ] PHV:[] DTZ:[] andere: ]
oder arztlich geleitete Einrichtung
[l in Kooperation oder betrieben durch: ~ KfH: (1 pHV: [ DTZ:[] andere: []

,,andere* bitte erlautern:

4 Im schon vorbereiteten Bericht 97, der im Spatherbst 98 erscheinen
soll, werden die nachtraglichen Angaben von 12 Zentren bei der Beur-
teilung der Entwicklung der Nierenersatztherapie bertcksichtigt.

5 Vor jeder Darstellung der Ergebnisse der Einzelfragen wird die Ori-
ginalfrage wiederholt, damit der Text der Frage und die Antworten
leichter nachvollziehbar sind.
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4.2.1 Ergebnisse der Frage 2

Uberraschend haben nur 152 Institutionen (18%)
diese Frage beantwortet. QuaSi-Niere kann Gber
die Grinde hierfar nur spekulieren. Ein Grund mag
sein, daB die Frage die notwendige Eindeutigkeit
bei der Beantwortung nicht zulieB. Méglicherweise
gab es Bedenken, daB3 Daten gruppenweise ausge-
wertet werden und so zu unerwinschten SchluB-
folgerungen AnlaB geben kénnten. Wie schon in
der Befragung 1995 gab es wenige Ubereinstim-
mungen der tatsachlich eingegangenen Antworten
mit den Angaben der Dialyseorganisationen wie
KfH oder PHV. Viele Institutionen haben bedauert,
daB mogliche Mischformen ihrer Tragerschaft nicht
dargestellt werden konnten.

Therapieangebote

4.3 Angebote fiir chronische
Nierenersatztherapie

Die Zugehdrigkeit zu Institutionen wie KfH, PHV
und zur DDnA sind durch die jeweiligen Mitglie-
derverzeichnisse bekannt. Der Versuch der Zuord-
nung diente ausschlieBlich der Plausibilitatspra-
fung durch Vergleich mit den Verwaltungsdaten
der Dialyseorganisationen.

QuasSi-Niere erstellt keine ,, Gruppenauswertun-
gen” ohne individuelle Einverstandniserklarung
der Beteiligten (vgl. Satzung QuaSi-Niere)®.

FUr die Erhebung bei allen Zentren 1997 wird die
Frage differenzierter gestellt (vgl. Anhang S. 32).

3. Therapieangebote des Zentrums

Anzahl der Behandlungsplitze am Stichtag 31.12.96

Hamodialyseplitze (HD,HDF,HF) L1 |
Zentrumsplitze fiir APD- / IPD- Verfahren ja [] nein [ |
CAPD- Trainings- und -Auffangpliitze / CAPD -Betreuung ja [ | nein [ |
APD-/CCPD -Trainings- und -Auffangpléitze /Betreuung ja ] nein []
andere L1 |
andere bitte erldutern:
3.1 Transplantationsnachsorge
ausschlieBlich durch Ihre Institution ja [ nein [ |
gemeinsam mit Transplantationszentrum ja [ nein [ |
mit anderen Arzten / Einrichtungen ja [] nein ]
3.2  Pidiatrisches Zentrum ja []

4.3.1 Ergebnisse der Frage 3

Die Frage zum Therapieangebot wurde von 791
(92%) der angeschriebenen 858 Zentren beant-
wortet.

In Tabelle 2 auf Seite 13 werden die Behand-
lungsplatze fur Hdmodialyse (HD), Hamofiltration
(HF) und Hamodiafiltration (HDF) zusammenge-
faBt ausgewertet, da solche Behandlungsplatze
variabel eingesetzt werden kénnen. Es sind
jeweils die Absolutzahlen und die Zahl der Platze

6 Interessengruppen wie z.B. die , 21 Padiatrischen Zentren” kénnen
gruppierte Auszlige aus der Zentrumsdatenbank unter der Vorausset-
zung eines ausdricklichen Einverstandnis aller Beteiligten erhalten.

pro Million Einwohner dargestellt. Tabelle 2
macht darlber hinaus Angaben zu den Behand-
lungsplatzen in den einzelnen Bundeslandern.
Wegen der Verzerrungen im Umfeld der Stadt-
staaten werden in Tabelle 2 bis Tabelle 8 zusam-
mengefalBte Daten fir Berlin und Brandenburg,
Bremen und Niedersachsen sowie Hamburg und
Schleswig-Holstein aufgefuhrt. Im Ergebnis wur-
den fir Deutschland 14.268 Behandlungsplatze
far Hamodialyseverfahren gemeldet, das sind 176
pro Million EW.



Tabelle 2: Therapieangebot: Dialysepldtze nach Bundeslandern

Behandlungsplatze
fur HD/HF/HDF

Baden-Wirttemberg
Bayern

Berlin

Brandenburg
Bremen

Hamburg

Hessen
Mecklenburg-Vorpommern
Niedersachsen
Nordrhein-Westfalen
Rheinland-Pfalz
Saarland

Sachsen
Sachsen-Anhalt
Schleswig-Holstein
Thuringen

Berlin/Brandenburg
Niedersachsen/Bremen
Schleswig-Holstein/Hamburg

Die Dichte pro Bundesland reicht nach Korrektur
far die Stadt-Umland-Effekte von 115 pro Million
Einwohner in Sachsen bis 202 im Bereich
Bremen/Niedersachsen.

Der Mittelwert aller Behandlungsplatze fur
Hamodialyseverfahren in Deutschland betragt
182 pro Millionen Einwohner. Auf jedem Hamo-
dialyseplatz werden im Mittel 2,8 Behandlungen
durchgefahrt.

Tabelle 3: Therapieangebot: Peritonealdialyse

APD/CCPD zuhause

Die Zentren wurden weiter nach ihren Angeboten
flr Peritonealdialyse befragt. Hier war eine
genaue guantitative Nachfrage nach Behand-
lungsplatzen nicht moéglich. Deshalb wurde nur
nach den jeweiligen Therapieangeboten gefragt.
60% der Zentren boten CAPD (kontinuierliche
ambulante Peritonealdialyse) an; 45% der Zen-
tren boten maschinelle Peritonealdialyse (automa-
tisierte Peritonealdialyse: APD; kontinuierlich-
zyklische Peritonealdialyse: CCPD) zu Hause an;
34% der Zentren verfugten Gber CCPD im Zen-
trum (auch intermittierende Peritonealdialyse: IPD
genannt) an. Diese Antworten lassen offen, ob
die Zentren selbst Peritonealdialyseverfahren
anbieten oder sich auf eine Kooperation mit
anderen Zentren beziehen.

Behandlungsplatze
pro Mio. Einwohner

2.011 198
2.022 172

634 183

351 138

202 295

387 229

1.094 185

334 179

1.471 194
3.054 173

643 166

202 186

536 115

370 132

487 182

470 185
........ B R e
S S e T
1.673 202

874 200

Tabelle 4: Therapieangebot: Transplantations-
nachsorge

Therapieangebot Antworten Ja-Antworten
AusschlieBlich durch

jeweilige Institution 502 30%

GRTEGA T B S
Transplantationszentrum 702 82%

e
Einrichtungen 440 33%

Ein Ziel der Frage war auch, Informationen Uber
die Transplantationsnachsorge zu erhalten. In der
Nachbetreuung nierentransplantierter Patienten
gaben 82% der Zentren eine Kooperation mit
einem Transplantationszentrum an. AusschlieBlich
in der eigenen Institution fihrten 30% der Zen-
tren ihre Nachsorge durch. 33% der Zentren
nannten eine Kooperation mit anderen Arzten.
Da hier Uberlappende Angaben mdglich waren,
ist die Summe der Angaben gréBer als 100%.

Der letzte Teil der Frage 3 bezog sich auf die
Selbsteinschatzung als , Padiatrisches Zentrum”.
Hinter diesem Begriff steht eine Definition der
Arbeitsgemeinschaft fir Padiatrische Nephrolo-

gie.

Als , Padiatrische Zentren” haben sich 29 Institu-
tionen eingestuft. Nach den Kriterien der Arbeits-
gemeinschaft flr Padiatrische Nephrologie erful-
len nur 21 aller bekannten Zentren die Anforde-
rungen der AG (vgl. Auswertung der padiatri-
schen Frage 11 auf Seite 24).
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Patientenbehandlungen

4.4 Pravalenz der erwachsenen Patienten

4. Anzahl Threr erwachsenen Patienten - ilter als 18 Jahre - in den Behandlungs-

verfahren,

Himodialyse (HD)

. . -Substitution mit Beuteln
Hamodiafiltration
(HDF)

on line

. . Substitution mit Beuteln
Hamofiltration-
(HF)

on line

CAPD (Ende Dez. “96)
APD/CCPD (Ende Dez. “96)
IPD (Ende Dez. "96)

Transplantationsnachsorge:

Jaddadae:

--Privalenz -- am Stichtag 31.12.96

im Zentrum

zu Hause

[EEEEEEE

Zidhlen Sie bitte nur die Patienten, fiir die Sie der nephrologische Hauptbetreuer (mit den meisten
Konsultationen im Jahr) oder der alleinige Nachbetreuer sind.
Bitte nennen Sie uns Kollegen (Internisten / Allgemeinérzte), die in Ihrem Einzugsbereich nierentransplantierte

Patienten ausschlieBlich oder iiberwiegend nachbetreuen.

4.4.1 Ergebnisse der Frage 4:

In Frage 4 sind verfahrensbezogene Daten zur
Gesamtzahl der Patienten erfal3t, die zum Stich-
tag 31.12.96 mit einem Verfahren der Nierener-
satztherapie behandelt wurden. Die Daten sind in
Tabelle 5 bis Tabelle 8 im Detail dargestellt. Dabei
werden Absolutzahlen und Pravalenzzahlen, d.h.
Zahlen pro Million Einwohner, angegeben:

Im Nachweis nach Bundeslandern wurden zusatz-
lich zusammengefaBte Daten zu den Stadt-
Umland-Effekten wie in Frage 3 ausgewiesen.

Detailtabellen zu den einzelnen Verfahren finden
sich auch im Anhang (Seite 39 ff.).

Berichtet wurde von einer Gesamtzahl von
57.803 Patienten in allen Verfahren der Nierener-
satztherapie, d.h. Dialyse und Transplantation,
oder 713 Patienten pro Million Einwohner. Domi-
nierendes Verfahren war die Hamodialyse in allen
Varianten (konventionelle Himodialyse (HD),
Hamofiltration (HF) oder Hamodiafiltration (HDF))
entsprechend 491 pro Million Einwohner. Mit
einem Peritonealdialyseverfahren behandelt wur-
den 3.140 Patienten entsprechend 38,7 pro Mil-
lion Einwohner. Hieraus errechnen sich insgesamt
524 Patienten pro Million Einwohner in Dialyse-
verfahren. In der Transplantationsnachsorge wur-
den 14.851 Patienten gemeldet (183 pro Million
Einwohner). Diese Zahl steht unter Vorbehalt, da
hier Doppelmeldungen mdéglich waren.



Tabelle 5: Patienten in Dialyseverfahren nach Bundeslandern

Bundesland Hamodialyse-
patienten
HD/HDF/HF
”Béd.e”h‘-'\/\'/‘ii'rﬁ‘é'r‘ﬁbé‘r'gmWw4'“”'“”""'21':746‘1 ........
Bayern 7.063
Berlin 1.733
Brandenburg 1.030
Bremen 446
Hamburg 943
Hessen 3.514
Mecklenburg-Vorpommern 837
Niedersachsen 3.418
Nordrhein-Westfalen 8.226
Rheinland-Pfalz 2.042
Saarland 515
Sachsen 1.902
Sachsen-Anhalt 1.202
Schleswig-Holstein 917
Thiringen 1.263
‘Summen 39812
BarliBandantirg Saeg
Niedersachsen/Bremen 3.864
Schleswig-Holstein/Hamburg 1.860

Pravalenz Peritoneal- Patienten Pravalenz
HD/HDF/HF  dialysepatienten in allen aller Dialyse-
(pmp) CAPD/CCPD/ Dialyse- verfahren
S PD .. verfahren (pmp).
469 493 5.254 518

600 548 7.611 647

500 166 1.899 548

405 67 1.097 431

650 29 475 693

558 54 997 590

593 308 3.822 645

449 28 865 464

451 302 3.720 491

465 668 8.894 503

526 153 2.195 566

475 62 577 532

410 78 1.980 427

430 100 1.302 465

342 44 961 359

496 40 1.303 512
3440 42952
s 533 ]
468 331 4.195 508

426 98 1.958 448

Die Pravalenz der Hadmodialysepatienten betragt
im Mittel 492 pro Million Einwohner in Deutsch-
land; der Mittelwert der Pravalenz aller Dialysepa-

tienten liegt bei 524 pro Million Einwohner.

Tabelle 6: Heim-Hamodialyseverfahren nach Bundeslandern

Bundesland Anzahl aller Anzahl aller Anteil (%) der Heim- Anzahl aller
Hamodialyse- Heim-Hamodialyse- behandlung an allen Peritonealdialyse-

patienten patienten  Hamodialysepatienten patienten

BadenWiritembarg T gg R R
Bayern 7.063 100 1,4 548
Berlin 1.733 14 0,8 166
Brandenburg 1.030 0 0 67
Bremen 446 1 0,2 29
Hamburg 943 16 1,7 54
Hessen 3.514 49 1,4 308
Mecklenburg-Vorpommern 837 0 0 28
Niedersachsen 3.418 72 2,1 302
Nordrhein-Westfalen 8.226 114 1.4 668
Rheinland-Pfalz 2.042 107 5.2 153
Saarland 515 57 11,1 62
Sachsen 1.902 0 0 78
Sachsen-Anhalt 1.202 3 0,2 100
Schleswig-Holstein 917 4 0,4 44
Thiringen 1.263 7 0,6 40
Summen 30812 B e 32140,
Der durchschnittliche Anteil von Heimhamo- Diese Zahlen zeigen, dalB Heimhdmodialseverfah-
dialysebehandlungen an allen Hadmodialysever- ren derzeit eine sehr geringe Rolle bei der Versor-

fahren betragt 1,6%.

gung der Dialysepatienten spielen.
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Tabelle 7: Peritonealdialyseverfahren nach Bundeslandern

Bundesland Anzahl aller Pravalenz Anteil %
Peritonealdialysepatienten Peritonealdialysepatienten Peritonealdialyse an
(CAPD/CCPD/IPD) (pmp) allen Dialysepatienten
BadenWiritembarg Aoz e Qg e SRR 5]
Bayern 548 47 7,2
Berlin 166 48 8,7
Brandenburg 67 26 6,1
Bremen 29 42 6,1
Hamburg 54 32 5,4
Hessen 308 52 8,1
Mecklenburg-Vorpommern 28 15 3,2
Niedersachsen 302 40 8,1
Nordrhein-Westfalen 668 38 7,5
Rheinland-Pfalz 153 39 7,0
Saarland 62 57 10,7
Sachsen 78 17 3,9
Sachsen-Anhalt 100 36 7,7
Schleswig-Holstein 16 4,6
Thuringen 16 3,1
Summen UUUUUBAa0
BT B AR G g o
Niedersachsen/Bremen 40 7,3
Schleswig-Holstein/Hamburg 98 22 e 50,
Der durchschnittliche Anteil der Peritonealdialyse-
verfahren an den Dialyseverfahren betragt 7,3%.
Tabelle 8: Nachsorge von Nierentransplantierten nach Bundeslandern
B ER—— s R0 e B
Patienten in der Transplantations- in der Transplantations-
Transplantations- nachsorge nachsorge
IR nachsorge OmP)_ an allen Patienten
Baden-Wirttemberg 2.557 252 33
Bayern 1.886 160 20
Berlin 1.299 375 41
Brandenburg 164 64 13
Bremen 215 314 31
Hamburg 306 181 23
Hessen 1.803 304 32
Mecklenburg-Vorpommern 180 97 17
Niedersachsen 1.307 172 26
Nordrhein-Westfalen 2.723 154 23
Rheinland-Pfalz 422 109 16
Saarland 162 149 22
Sachsen 310 67 14
Sachsen-Anhalt 310 11 19
Schleswig-Holstein 715 267 43
Thiringen 492 193 27
‘Summen UUUqags1
BerliBandantsurg e —— LR Sy e
Niedersachsen/Bremen 1.522 184 27
Schleswig-Holstein/Hamburg 1.021 234 35

26% aller 57.803 Patienten in chronischer Niere-
nersatztherapie in Deutschland sind in der Trans-
plantationsnachsorge.
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4.4.2 Zusammenfassung: Patienten in
Behandlungsverfahren

Tabelle 9: Patienten in Behandlungsverfahren (Absolutzahlen und Pravalenzen)

Dialyse-

patienten

Absolutzahl 42.952
Pravalenz 524

4.5 Inzidenz erwachsener Patienten

Patienten in der
Transplantations-
nachsorge

Anzahl der Patienten
in chronischer
Nierenersatztherapie

S. Anzahl der erstmals in die chronische Dialyse aufgenommenen Patienten im

- Inzidenz -. (Bitte Anmerkung beachten)
keine Kinder unter 18 Jahren (vgl. Fragell) Kkeine Riickkehr aus der Transplantation (vgl. Frage 10)

Zeitraum 1.1. bis 31.12.1996
neu in HD- Verfahren

1996

neu in PD- Verfahren

1996 L |

Zihlen Sie bitte auch solche Patienten, die erstmalig eine Dialysebehandlung in Threm Zentrum
erhalten haben, aber sich am Jahresende 1996 nicht mehr in Ihrer Behandlung befanden (oder

bereits verstorben sind). Melden Sie keine Patienten, die zwar 1996 in Ihrer Behandlung waren,
aber ihre erste Dialyse im Leben in einem anderen Zentrum erhalten haben.

4.5.1 Ergebnisse der Frage 5

Frage 5 ermittelte die ,,Neuerkrankungsrate”, die
sogenannte Inzidenz, d.h. die Zahl der Patienten,
die erstmals wegen eines chronischen Nierenver-
sagens mit einer Nierenersatztherapie behandelt
wurden. Diese Frage wurde von 88,6% der
bekannten Institutionen beantwortet. Insgesamt
wurden 12.265 neue Patienten entsprechend
156 Patienten pro Million Einwohner gemeldet.
Mit Hdmodialyse wurden erstmals 11.302 Patien-
ten, mit Peritonealdialyse erstmals 963 Patienten
(7,7%) behandelt.

Die Inzidenz reicht in den einzelnen Bundeslan-
dern und Stadt-Umland-Regionen von 123 pro
Million Einwohner in Mecklenburg-Vorpommern
bis 206 pro Million Einwohner im Saarland. Diese
Zahlen kénnen Ungenauigkeiten durch Doppel-
meldungen aufweisen (obwohl im Fragetext aus-
dricklich nach der ersten Behandlung gefragt
wurde s.0.). Auch geben die zusammengefal3ten
Zahlen des Zentrumfragebogens die Inzidenz der
Patienten am Behandlungsort und nicht am
Wohnort an, so daB3 , Patientenwanderungen”
Uber Landergrenzen nicht erfalt werden kénnen.

Der Anteil der Kinder und Jugendlichen an den
Neuerkrankten betrug lediglich 1,1%.
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Tabelle 10: Neue Patienten nach Bundeslandern (Inzidenz)

neu: Kinder/

Jugendliche (pmp)

Der Mittelwert aller Neubehandlungen mit chro-
nischer Nierenersatztherapie von 12.406 Patien-
ten — Inzidenz — betrug 156 pro Million Einwoh-
ner.

4.6 Virusinfektionen der Patienten in chron.
Nierenersatztherapie

6. Anzahl der von Ihnen behandelten Patienten in chronischer

Nierenersatztherapie mit Virusinfektionen?

Stichtag 31.12. 96

Dialysepatienten Nierentransplantierte
positiv fiir: HBs-Antigen | |
Anti-HCV L1 I
HIV L1 1 [

4.6.1 Ergebnisse Frage 6

Diese Frage wurde von 726 Institutionen (84,6%)
beantwortet. Sie ermittelte die Verbreitung von

3 klinisch wichtigen Virusinfektionen in der Pa-
tientenpopulation. Trager des Hepatitis Bs-Anti-
gens waren 780 Dialysepatienten und 484 Trans-
plantierte. Antikérper gegen den Erreger der
Hepatitis C waren bei 2.365 Dialysepatienten und
bei 847 Transplantierten bekannt. Mit HIV infi-
ziert waren 24 Dialysepatienten und 7 Transplan-
tierte. Somit waren 1,8% der Dialysepatienten an
Hepatitis B erkrankt oder infiziert; bei 5,5% der
Dialysepatienten wurden Antikorper gegen Hepa-
titis C nachgewiesen. Flr Transplantierte ergab

7 Die bisher veréffentlichten Zahlen tber die Inzidenz aus Thiringen
wurden mit einem weiteren Fragebogen Uberprift und konnten korri-
giert werden.

sich bei Hepatitis B eine Rate von 3,25% und fir
Hepatitis C eine Rate von 5,7%. Der Anteil von
HIV infizierten Patienten war auBerst gering. Die
insgesamt niedrigen Infektionsraten zeigen, verg-
lichen mit Daten aus dem Vorjahr, keine signifi-
kanten Veranderungen.

Tabelle 11: Virusinfektion (HIV) bzw. Virusstatus
(Hepatitis B, C)

Infektion

HBs-Antigen
Anti-HCV




4.7 Zur Transplantation gemeldete Patienten

7. Gesamtzahl der von Ihrer Institution zur Transplantation angemeldeten
Patienten (registriert auf der ET-Warteliste, Stichtag 31.12.1996)
Erwachsene + Jugendliche + Kinder
1996 L1 11

4.8 Neu zur Transplantation gemeldete
Patienten

8. Anzahl der von Ihrer Institution neu im Zeitraum 1.1.- 31.12.96 zur
Transplantation angemeldeten Patienten (registriert auf der ET-Warteliste)

Erwachsene + Jugendliche + Kinder

1996 L1 1 |

4.9 Nierentransplantationen

9. Anzahl der aus Ihrer Institution im Zeitraum 1.1. - 31.12.96 transplantierten
Patienten, unabhiingig vom Transplantationserfolg.

Erwachsene + Jugendliche + Kinder

1996 L1 | |

4.9.1 Ergebnisse der Fragen 7, 8, 9

Die Fragen 7, 8 und 9 beschéftigten sich mit
Nierentransplantation und Warteliste. Diese
Fragen wurden von 746 Institutionen (86,9%)
beantwortet.

Laut Rickmeldung warteten 1996 insgesamt
10.827 Patienten auf eine Spenderniere. Als im
Jahr 1996 transplantiert wurden 2.429 Patienten
gemeldet. Neu zur Warteliste angemeldet wur-
den laut Ruckmeldung 3.288 Patienten. Diese
Zahlen Ubertreffen die Zahlen der Deutschen Stif-
tung Organtransplantation und der Stiftung
Eurotransplant um zirka 20%. Hier erfolgen
offensichtlich Doppelmeldungen durch Dialyse-
und Transplantationszentren von zeitweilig
gemeinsam betreuten Patienten. Dieses Problem
kann von QuaSi-Niere letztlich nur durch verbind-
liche und vollstandige Einzelerfassung aller
Patienten korrigiert werden. Trotz der Einschran-
kungen ist der regionale Vergleich méglich.
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Tabelle 12: Transplantationsdaten?®

Bundesland Patienten auf Im Im Anteil % der Anteil % neu
Warteliste Jahr 1996 Jahr 1996 Patienten in aufgenomme-

(Ende 1996) transplan- neu zur Transplantations- ner Patienten

tierte  Transplantation nachsorge ZU neuen

Patienten angemeldete an den Patienten auf

Patienten Dialysepatienten der Warteliste
”‘Eiéd'e”ﬁ:\'/v‘ij'r't'fé'rﬁbé‘r'g' .................................. g sEg S R e ]
Bayern 1.677 424 489 5,6 23,4
Berlin 663 136 181 7,2 29,6
Brandenburg 269 52 78 4,7 17,9
Bremen 177 55 36 11,6 29,0
Hamburg 252 72 59 7,2 22,1
Hessen 986 179 274 4,7 29,6
Mecklenburg-Vorpommern 127 44 56 5,1 24,3
Niedersachsen 1.135 226 282 6,1 29,7
Nordrhein-Westfalen 2.888 601 837 6,8 33,6
Rheinland-Pfalz 299 61 100 2,8 15,7
Saarland 91 21 91 3,6 40,8
Sachsen 379 85 146 4,3 23,1
Sachsen-Anhalt 209 40 89 3,1 18,1
Schleswig-Holstein 311 125 200 13,0 46,3
Thuringen 275 49 75 3,8 11,6
‘Summen T 10827 2429 3288 U

4.10 Funktionsverlust des
Nierentransplantates

10.Wieviele Patienten wurden 1996 wegen Transplantatversagen in die chronische
Dialyse aufgenommen oder wiederaufgenommen?

Erwachsene I |
Kinder jiinger als 15 Jahre L 1 | | Jugendliche zwischen 15 und 18 Jahren L_L | |

4.10.1 Ergebnisse Frage 10

Frage 10 beschaftigte sich mit dem Transplantat-
versagen. Die Frage wurde von 735 Institutionen
(85,6%) beantwortet. Das Transplantatversagen
ist eine wesentliche Ursache fir die Aufnahme
der Dialysetherapie. Im Jahr 1996 kehrten 822
erwachsene Patienten, 31 Kinder und 4 Jugendli-
che wegen Transplantatversagen an die Dialyse
zurlck. Diese Funktionsverluste des Transplanta-
tes stehen einer Gesamtzahl von 2.016 Transplan-
tationen (Ubereinstimmende Daten der Deut-
schen Stiftung Organtransplantation und von
Eurotransplant) gegendber, womit der Nettozu-
wachs transplantierter Patienten erheblich gerin-
ger ausfallt.

8 ,Aktive Warteliste” Eurotransplant Ende 1996: 8.051 Patienten

QUAS' (Niere) und 61 Patienten (Niere + Pankreas). Nierentransplantatio-
nen: 1.784, Niere+Pankreas 103; dazu Nierentransplantationen von

NI1ERE Lebendspendern: 129 (Eurotransplant Annual Report 1996).



4.11 Inzidenz und Pravalenz von Kindern
und Jugendlichen

11. Anzahl der von Ihrer Institution behandelten Kinder
Zeitraum 1.1.1996- 31.12.96 / Stichtag Ende Dez. 1996 (vgl. Frage 5)

Kinder jiinger als 15 Jahre Jugendliche zwischen 15 und 18 Jahren
mit HD-Verfahren behandelt | 1 | | mit HD-Verfahren behandelt | | | |
mit PD-Verfahren behandelt L 1 | | mit PD-Verfahren behandelt | | | |

erstmals 1996 mit Dialyse behandelt erstmals 1996 mit Dialyse behandelt | 1 1 |
1996 transplantiert 1996 transplantiert
in Transplantationsnachsorge I in Transplantationsnachsorge L 1L 1 |

4.11.1 Ergebnisse Frage 11

Frage 11 bezog sich auf chronisch nierenkranke Die Daten hierzu sind im gesonderten Kapitel
Kinder. Gemeldet wurden 861 Kinder (< 15 Jahre)  4.15 auf Seite 24 zur Versorgung padiatrischer
und Jugendliche (15-18 Jahre) in Nierener- Patienten dargestellt.

satztherapie, entsprechend einer Pravalenz von
11 Kinder und Jugendlichen pro Million Einwoh-
ner. Die gemeldeten 144 Neuerkrankten entspre-
chen 1,7 pro Million Einwohner. Transplantiert
wurden 155 Kinder und Jugendliche; 12 sind ver-
storben. Zirka 60% der Kinder und Jugendlichen
sind mit einem Transplantat versorgt.

4.12 Mortalitat

12. Anzahl der verstorbenen Dialysepatienten Ihres Dialysezentrums
(;,Mutterzentrum*), auch wenn der Tod nicht in Ihrem Zentrum aufgetreten
ist?

Bitte ziihlen Sie nicht solche Patienten, die mit einem funktionsfihigen Nierentransplantat

verstorben sind.

4.12.1 Ergebnisse der Frage 12

Frage 12 galt der Mortalitat der Dialysepatienten.
Diese Frage diente hier nicht der Qualitatssiche-
rung, sondern sollte einen Beitrag zur Beurteilung
der demographischen Entwicklung leisten. Die
Frage wurde erfreulich vollstandig von 88% der
angeschriebenen Zentren beantwortet. Laut
Ruckmeldung verstarben im Jahr 1996 insgesamt
7.119 Dialysepatienten. Die Anzahl verstorbener
Transplantierter war aus methodischen Grinden
nicht erfragt worden.
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Tabelle 13: Verstorbene Patienten

Bundesland verstorbene
Baden-Wirttemberg 723
Bayern 1.297
Berlin 304
Brandenburg 249
Bremen 76
Hamburg 140
Hessen 648
Mecklenburg-Vorpommern 117
Niedersachsen 627
Nordrhein-Westfalen 1.470
Rheinland-Pfalz 363
Saarland 97
Sachsen 258
Sachsen-Anhalt 242
Schleswig-Holstein 199
Thuringen 297
‘Summe Bundeslander 7,107
verstorbene Kinder und Jugendliche 12
‘Summe aller verstorbenen Patienten 7.119

4.13 Kennzahlen: Nephrologisches
Pflegepersonal

13. Informationen zum Personal (Pflegepersonal)
13.1 Personalstand (Stand Dezember 1996)

Vollzeitstellen Teilzeit / %
Fachpflegekraft (DKG) || | | Ll 0/
Krankenschwester/Pfleger [ Y T I
Krankenpflegehelfer/in L | Y T

13.2 Fortbildungs- und Weiterbildungsmoglichkeiten
Wird die Moglichkeit fiir eine berufsbegleitende Weiterbildung fiir Pflegekriifte gegeben?
ja [ nein
Wie hiufig finden regelméfige Fortbildungsveranstaltungen am Arbeitsplatz statt?
L L I | Std/Monat

4.13.1 Ergebnisse Frage 13

Frage 13 zum Pflegepersonal wurde von 68% der
Zentren beantwortet. In den berichtenden Zen-
tren arbeiteten insgesamt 4.276 Fachpflegekrafte
(3.076 Vollzeit und 1.200 Teilzeit) und 5.289 Pfle-
gekrafte (3.725 Vollzeit und 1.564 Teilzeit) ohne
Zusatzqualifikation. Zusatzlich wurden 775 Kran-
kenpflegehelfer/innen angegeben. Somit ergibt
sich ein Anteil von 41% Fachpflegekraften in den
Zentren.
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Tabelle 14: Personalzahlen

Teilzeitstellen Vollzeitstellen
DKG DKG

Baden-Wdrttemberg
Bayern

Berlin

Brandenburg
Bremen

Hamburg

Hessen
Mecklenburg-Vorpommern
Niedersachsen
Nordrhein-Westfalen
Rheinland-Pfalz
Saarland

Sachsen
Sachsen-Anhalt
Schleswig-Holstein
Thuringen

Summen

4.14 Abschatzung der Entwicklung
niereninsuffizienter Patienten

Tabelle 15: Entwicklungszahlen der Dialysepatienten

147
249

Bundesland neue Wieder an der
Patienten Dialyse nach

Transplantat-

versagen

Baden-Wirttemberg 82
Bayern 157
Berlin 51
Brandenburg 16
Bremen 9
Hamburg 15
Hessen 63
Mecklenburg-Vorpommern 13
Niedersachsen 52
Nordrhein-Westfalen 209
Rheinland-Pfalz 39
Saarland 26
Sachsen 36
Sachsen-Anhalt 20
Schleswig-Holstein 49
Thiringen 20
Summen 857

Aus den gemeldeten Zahlen Uber neu in die Nie-

renersatztherapie aufgenommene Patienten, Uber

Transplantierte, Uber Patienten, die nach Trans-
plantationsversagen in die Dialysebehandlung
zurlckgekehrt sind und Uber Verstorbene kann
ein rechnerischer Zuwachs von Patienten fur das
abgelaufene Berichtsjahr 1996 ermittelt werden.
Diese bereits im Bericht fr 1995 angestellte
Berechnung ist mit folgenden Einschrankungen
zu versehen:

Teilzeitstellen Vollzeitstellen  Teilzeitstellen

Kranken- Kranken- Kranken- Kranken-
pflege  pflegehelfer  pflegehelfer

267 85 23

218 46 14

49 20 20

3 9 1

4 3 1

32 14 10

195 26 12

6 10 0

185 83 25

285 87 56

46 11 6

10 15 3

24 13 5

6 9 2

116 35 10

118 16 105

482 293

transplantierte verstorbene (Neue +Ruck-

Patienten Dialyse- kehrer —TX —Tod)
patienten Zuwachs

259 539
424 525
136 216
52 150
55 2
72 70
179 162
44 82
226 149
601 629
61 251
21 131
85 325
40 229
125 157
98

3.715

— Die Anzahl der gemeldeten Transplantationen
erweist sich bei Vergleich mit den Transplanta-
tionszahlen von ET und DSO eindeutig als
erhéht durch Doppelmeldungen

— Bei der Neuanmeldung sind ebenfalls Doppel-
meldungen moglich und wahrscheinlich. Die
Anzahl von Doppelmeldungen ist ohne einen
Abgleich mit der Chipkartenausgabe im
Berichtsjahr 1996 nicht naher zu bestimmen.
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— Bei der nachtraglichen Meldung der verstorbe-
nen Patienten fUr das abgelaufene Berichtsjahr
ist eine Untermeldung anzunehmen.

— Die Datenerhebung ist freiwillig und schlieBt
auch bei Uber 90 Prozent Fragebogenricklauf
eine Fehlerbreite durch fehlende Angaben von
jeweils 10 Prozent nicht unbedingt identischer
Institutionen nicht aus.

Aus allem folgt, da3 auf der Grundlage der Zah-
len der Berichtsjahre 1995 und 1996 eine zutref-
fende Berechnung bzw. Abschatzung der Netto-
entwicklung der Gesamtpopulation von Patienten
in Nierenersatztherapie in Deutschland noch nicht
abgeleitet werden kann.

4.15 Kindernephrologie

Dieses Kapitel beinhaltet die detaillierte Diskus-
sion der Frage 11 auf Seite 21

Nierenersatztherapie bei Kindern ist sehr aufwen-
dig und hat besonders das Wachstum und die
Entwicklung der Kinder zum Ziel. QuaSi-Niere hat
deshalb die Kinder bis zum abgeschlossenen 14.
Lebensjahr (0-15) und die Adoleszenten bis zum
abgeschlossenen 18. Lebensjahr (15-18) extra
erhoben.

4.15.1 Ergebnisse der Zentrumbefragung

1996 haben 33 Zentren Kinder und Jugendliche
gemeldet. Als Padiatrisches Zentrum haben sich
29 Einrichtungen bezeichnet, die nicht alle die
entsprechenden Kriterien erfiillen. Ein Padiatri-
sches Zentrum muB von einem Facharzt fir Kin-
derheilkunde mit Dialyseerfahrung geleitet wer-
den und einen psychosozialen Mitarbeiter vorwei-
sen. Mit dem vordringlichen Ziel der Nierentrans-
plantation ist eine enge Zusammenarbeit mit
einem Transplantationszentrum Voraussetzung.

Dank der hohen Meldefrequenz liegen erstmals
zuverlassige Zahlen Uber Pravalenz und Inzidenz
der Nierenersatztherapie bei Kindern und Jugend-
lichen vor, sowie Uber die verschiedenen Behand-
lungsmodalitaten.

In Tabelle 16 sind die Anzahl der Kinder und
Jugendlichen, die mit Nierenersatztherapie am
31.12.1996 in Deutschland lebten (Pravalenz)
und 1996 neu gemeldet wurden (Inzidenz) sowie
Angaben Uber Nierentransplantionen, Verlust der
Transplantatfunktion und Todesfalle wahrend des
Jahres 1996 aufgelistet.

Tabelle 16: Kennzahlen Kinder und Jugendliche

Behandlungs- Kinder  Jugendliche Gesamt
art < 15 Jahre  15-18 Jahre
. go ie5
PD 141 39 180
NTx 345 169 514
‘Gesamt 568 . 203 861
“Row Germalar g By e
Nierentransplan-

tationen 1996 116 39 155
Verlust der Trans-

plantatfunktion 4 31 35
Verstorben 1996 12 0 12

In Nierenersatztherapie gemeldet wurden 861
Kinder und Jugendliche. Bei einer Gesamtbevol-
kerung von ca. 81 Millionen in Deutschland
ergibt sich hieraus eine Pravalenz von 11 Kindern
und Jugendlichen pro Million Einwohner. Die
bevorzugte Therapie war die Nierentransplanta-
tion: 61% der Kinder und 58% der Jugendlichen
lebten mit einem funktionierenden Transplantat.
1996 wurden 141 Kinder und Jugendliche neu
gemeldet, entsprechend einer Inzidenz von

1,7 pro Million Einwohner. Transplantiert wurden
155 Kinder und Jugendliche. 12 Jugendliche sind
verstorben. Diese Zahlen weisen auf eine
Abnahme der Dialysebehandlungen bei Kindern
und Jugendlichen in kommenden Jahren hin.

4.15.2 Individuelle Ersterfassung der Kinder
und Jugendlichen
(Patientenfragebogen)

Individuell Uber den Datentreuhander wurden bis
Juni 1998 nur 50% der Patienten, das sind 264
Kinder und 190 Jugendliche, zusammen 454 Pati-
enten erfaB3t. Alter, Geschlecht, Grundkrankheit
und Dauer im einzelnen Behandlungsverfahren
sind nur mit der Patientenanmeldung zu erfassen.
Die folgenden Zahlen sind deshalb vorldufig und
nicht unbedingt reprasentativ.

Geschlechtsverteilung: Insgesamt Uberwiegen
die mannlichen Kinder und Jugendlichen mit
298 vs. 171 weibliche Kinder und Jugendliche
(Abb. 3).

Zur Altersverteilung in den verschiedenen
Behandlungsverfahren siehe Abb. 6-8. Wie bei
der Erfassung der Zentren berichtet leben die
meisten Kinder und Jugendlichen mit einem
funktionierenden Transplantat. Peritonealdialyse
und Hamodialyse sind zu gleichen Teilen vertre-
ten, wobei die Peritonealdialyse bei den jingeren
Kindern tGberwiegt.



Zu den renalen Grundkrankheiten siehe Tabelle
17. Flr 99 Patienten wurde die Diagnose nicht
angegeben. Dies kann bedeuten, daB kongeni-
tale bzw. hereditare und erworbene Erkrankun-
gen nur scheinbar gleichmaBig verteilt sind.

Tabelle 17: Renale Grundkrankheiten bei Kindern

und Jugendlichen

Grundkrankheiten Kinder
< 15 Jahre
....................................................... N=264 .. .N=19
Kongenital/hereditar N =107
(52%)
Nierendysplasie/-hypoplasie 45
Prune Belly Syndrom 3
Obstruktive Uropathie 21
Nephronophthise 12
Zystennieren (dominant) 1
Zystennieren (rezessiv) 4
Hyperoxalurie Typ | 3
Cystinose 10
Familiare Nephritis (Alport) 2
Familiare Nephropathie 10
Erworben N =102
(48%)
FSGS 22
HUS 24
Schoenlein-Henoch Nephritis 4
IgA-Nephropathie 2
GN verschiedener Genese 18
Vaskulare Nephropathie 4
Systemerkrankungen (z.B. LE) 4
Interstitielle Nephritis 7
Verschiedene
(Trauma, Tumor etc) 17
Ohne Diagnose 55

Jugendliche
15-18 Jahre

10

2

N =69
(47 %)
11

14

1

2

22

2

1

11

8

Quasi-Niere Patientenerfassung (n = 42.535)
Kinder und Jugendliche

Abbildung 3: Alters- und Geschlechtsverteilung aller Kin-

der und Jugendlichen
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5 Ergebnisse der individuellen 5.2 Alterspyramide der Patienten in
Ersterfassung der Patienten chronischer Nierenersatztherapie
(Patientenfragebogen)

5.1 Anmeldungen, Veranderungsmeldung, Quasi-Niere Ersterfassung (n = 42.535)
Loéschung Alle Patienten

|

Seit August 1996 wurden bis April 1998 mehr als 90

43.000 Patientenanmeldungen in der Treuhand- 80
stelle erfal3t. Vor der Eingliederung in das

Namensregister des Datentreuhanders werden 70
die Patientenanmeldungen auf offensichtliche 60
Doppelmeldungen Uberprift. Der aktuelle Stand

des Registers betragt 42.712 Patientenanmeldun- 50

gen. Es besteht aufgrund der phonetischen Pri-
fungen auf Doppelmeldungen nach der Daten-
erfassung noch ein Verdacht bei 235 Patienten. 30
Dieser Verdacht wird von der Treuhandstelle Uber-

40

N ) 20
praft und eventuell werden solche Datensatze
dann vollstandig gel®scht. 228 Patienten (0,5%) 10
verlangten eine anonyme Registrierung. o M =23.808 W =18.727

Seit der Patientenanmeldung wurde in 5.055 Fal-
len dem Register mitgeteilt, daB individuell regi-

strierte Patienten verstorben sind. Abbildung 5: Alter aller individuell erfaBten Patienten
312 Patienten haben die Behandlungseinrichtung ~ nach Geschlecht
gewechselt; in 187 Fallen wurde nachtraglich die

vollstdndige Loschung des Patienten aus dem Die Abbildung zeigt die Altersverteilung von
Register verlangt. 42.712 Patienten, die individuell registriert wur-

den. 42% der Patienten sind weiblich. In der
Die Abbildung 4 zeigt die Anzahl der erfal3ten deutschen Bevélkerung betragt der Anteil der
Patienten seit Beginn der Individualerfassung. Frauen zum Vergleich 51%.

Deutlich ist zu erkennen, daB nicht alle ca.
14.000 Patienten, die nach Angaben aus der
Erhebung der Zentren jahrlich in die Nierenersatz-
therapie aufgenommen werden, auch kontinuier-
lich gemeldet werden.
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Abbildung 4: ErfaBte Patientenfragebdgen der individuellen Ersterfassung




5.2.1 Alterspyramide in Deutschland

5.2.3 Altersverteilung der
Peritonealdialysepatienten

Alterspyramide Deutschland 1995 Quasi-Niere Ersterfassung (n = 2.357)
Quelle: Statistisches Bundesamt Peritonealdialysepatienten
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Abbildung 6 Abbildung 8

5.2.2 Altersverteilung aller
Hamodialysepatienten

5.2.4 Altersverteilung der Patienten in der
Transplantationsnachsorge

Quasi-Niere Ersterfassung (n = 33.808)
Hamodialysepatienten
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Quasi-Niere Ersterfassung (n = 5.834)
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5.3 Diagnosen (Patientenanmeldung)

5.3.1 Diagnoseverteilung aller Patienten

QUASI 9% 3%

N I ERE

9%
11% ’

6%

3%
1%
4%
15%

13%

1%
25%
[¥ Diabetes Typ | ¥ Kongenital
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Vaskulédre Nephropathie
Verschiedene

M Zystennieren

M Glomerulonephritis

W Hereditér
Interstitielle Nephritis (bakteriell)
Interstitielle Nepbhritis (toxisch)

Abbildung 10: Verteilung der Diagnosen bei allen erfaB-
ten Patienten

5.3.2 Diagnoseverteilung bei Beginn der
Therapie in 1997
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Abbildung 11: Diagnosenverteilung bei Therapiebeginn in
1997

5.3.3 Altersverteilungen nach
Diagnosegruppen

Quasi-Niere Ersterfassung (n = 42.535)
Diabetes Typ I (n = 2.532)
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Abbildung 12: Diabetes Typ | nach Alter und Geschlecht

Quasi-Niere Ersterfassung (n = 42.535)
Diabetes Typ Il (n = 9.736)
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Abbildung 13: Diabetes Typ Il nach Alter und Geschlecht

Wahrend diese Auswertung einen vermutlich kor-
rekten EinschluB von Typ Il Diabetikern in die
jeweilige Diagnosengruppe zeigt, dirften umge-
kehrt unter den Typ | Diabetikern zahlreiche altere
insulinpflichtige Typ Il Diabetiker enthalten sein.



Quasi-Niere Ersterfassung (n = 42.535)
Glomerulonephritis (n = 10.146)

i

Quasi-Niere Ersterfassung (n = 42.535)
Interstitielle Nephritis, bakteriell (n = 5.561)
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Abbildung 14: Glomerulonephritis nach Alter und
Geschlecht

Abbildung 16: Interstitielle Nephritis (bakteriell) nach Alter
und Geschlecht

Quasi-Niere Ersterfassung (n = 42.535)
Vaskuldre Nephropathie (n = 3.971)
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Abbildung 15: Vaskulare Nephropathie nach Alter und
Geschlecht

Abbildung 17: Interstitielle Nephritis (toxisch) nach Alter
und Geschlecht
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6 Nierenersatztherapie
im internationalen Vergleich

Tabelle 18: Ubersichtstabelle

Name Datum  Dialyse HD- PD- TX- Anzahl  (pmp) Inzidenz  (pmp) ver-
Patien-  Patien-  Nach- storben

e Ren e sorge

Deutschland 1996 42952 39.812 3.140 14.851 57.803 713 12.406 156 7.119

Niederlande 01.01.97 4.128 2.955 1.173 4.155 8.283 534,6 1.332

Kanada 31.12.94  9.075 5725 3350 7.652 16.727 571,9  3.040 103,9 1.680

Belgien 31.12.97 1.839 1.713 126 1.513 3.357 763 533 124 376

Danemark 1997 1.606 1.131 475 1.255 2.861 539 347

Finnland 31.12.94 825 525 300 1.327 2.152 458

Brasilien 31.12.95 9.599 6.358 1.492 3.263 404

Lat. Amerika 31.12.93 21.181 131,1 8.972

USRDS 1995 193.995 165.799 28.194 72.231 304.995 967 68.870 253 50.227

Australien 31.12.96 4.862 3.284 1.578 475 5.337 1.405 77 840

Neuseeland 31.12.96 932 374 558 96 1.028 285 78 159

Lazio (Italien) 1996 2.947 573,3 574° 11,7

Lombardei 1996 5.497 1.874 7.371 1.126 125,9 777

Kalabrien 1995 1.117 963 154 1.146 538 207 145

Unipar 1995 1.215 577 73 154 41

Osterreich 31.12.96 2.631 2.384 247 2.615 5.246 652 964 120

Japan 1995 154.413 1.230

EDTA/ERA 31.12.95 159.284 137.714 21.567 10.935 236.719 45.264 121 25.050

Spanien 1994 24.894 635

Frankreich 1994 36.437 628

Schweden 1997  2.590 1.887 703  3.100 5.690 643 1.047 118

Israel 1994 2.386 442

[talien 1994 22.315 390

Tschechei 1994 4.764 305

Polen 1994 6.078 157

Quellenangaben zu der Ubersichtstabelle finden sich
im Anhang 7.2 (Seite 38).

6.1 Chronische Nierenersatztherapie
in den USA 1986-1995

Tabelle 19: Entwicklung der Patientenzahlen nach Angaben des USRDS-Registers®

Inzidenz'® 31.398 34450 37.635 43.229 46.543 51.624 56.493 58330 66.871 68.870
Pravalenz' 134.635 148.247 163.142 180.496 198.890 219.069 241.346 261.297 283.263 304.995
Punktpravalenz'?  114.188 126.061 138.027 152.851 168.653 186.144 204.269 220.829 239.479 257.266
Pravalenz (Dialyse)  87.688 95.150 103.103 114.531 126.014 138.881 152.664 164.960 180.893 193.995
uncertain'® dialysis 2.588 2918 3.084 3.165 3.088 3.235 3.520 4614 6.726  4.329

TX-Nachsorge 28.042 32.608 36.757 40.774 45388 50.297 55.120 60.007 66.066 72.231
Transplantiert 8.438 8346 8326 8208 9.040 9.324  9.405 9.985 11.490 11.876
verstorben 21.071 22.830 25934 28687 31.236 33.906 38.135 41.801 45384 50.227

9 USRDS 1997 Annual Data Report

10 Inzidenz: Bei der Angabe der Inzidenz registriert USRDS das
genaue Datum des Beginnes der Therapie. Die ,Kostenibernahme”
fur chron. Nierenersatztherapie durch HCFA erfolgt erst nach einer
Behandlungdauer langer als 60-90 Tage; somit sind die Inzidenz- und
Mortalitatszahlen korrekt.

11 Pravalenz: vgl. Inzidenz Patienten in chron. Nierenersatztherapie
im gesamten Jahr.

12 Punktpravalenz: Anzahl der Patienten, die sich am Stichtag

QUAS' (z.B. 31.12.95) in Behandlung befanden.
13 ,uncertain dialysis”: haufige Wechsel der Behandlungsart ohne

NI1ERE daB ein Verfahren langer als 60 Tage durchgefuhrt worden ist.



7 Anhang

7.1 Zentrumfragebogen 1997

Zentrumsfragebogen 1997

fur alle Behandlungseinrichtungen in Deutschland,

die chronische Dialysen durchfihren und /oder
Nierentransplantationen durchfiihren und /oder
nierentransplantierte Patienten nachbetreuen.

Bitte

bis spatestens zum 1. Mai 1998
ausgefullt und unterschrieben zurticksenden.

Fillen Sie bitte getrennte Bégen fiir jeden Einzel-Standort lhrer Einrichtung aus
(z.B. getrennt fur die Krankenhaus-Dialyse und das assoziierte Dialysezentrum oder die
Gemeinschaftspraxis mit verschiedenen Behandlungsstandorten). Ordnen Sie bitte in diesen
Fallen die Patientenzahlen den jeweiligen Standorten zu.

Der Fragebogen wendet sich an alle Institutionen der chronischen Nierenersatztherapie in
Deutschland. Padiatrische Zentren beantworten bitte nur die Fragen 1, 11,12 und 13;
Nierentransplantationszentren bitten wir, nur die Fragen 1.3, 5, 7,12 und 14 auszufiillen

QuaSi-Niere Nummer des Zentrums:
Behandlungseinrichtung:
Name der verantwortlichen Arztin, des verantwortlichen Arztes:

Strale:
PLZ, Ort:
Tel: Fax:

Weitere Ansprechpartner fir Belange des Projektes:
Anregungen an QuaSi-Niere und Kommentare:

standige Definitionen:

Kinder: jlnger als 15 Jahre Stichtag: 31.12.97
Jugendliche: 15 bis 18 Jahre Zeitraum: 1.1. bis 31.12.97
Erwachsene: Alter als 18 Jahre

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spétestens bis zum 1.5.98 zuriick.
1/6
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Zentrum-
fragebogen
1997

1.1

1.2

Versorgungsart und Therapieangebote dieser Einrich-
tung fur Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz

Nachfolgende Bezeichnungen verschiedener Institutionstypen beziehen sich auf die beigelegte Dialyseverein-
barung der KBV uber Qualitatssicherungs-Mafinahmen fiir die Erbringung von Dialyseleistungen.
Bitte nennen Sie uns, soweit mdglich, auch die Angaben fiir 1996 aus diesem Zentrum
Ambulante Dialyseeinrichtung:

Wenn dieses zutrifft, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen 1.1.1 bis 1.1.4

Behandlungsplatze 1996 | 1997
Hamodialyseplatze fir Zentrums- und/oder LC-Dialyse HD,HDF,HF | | | | Ll
Versorgungsart 1996 | 1997
1.1.1 Zentrumsdialyse Therapieangebot im Zentrum Ja Nein|Ja Nein
Peritonealdialyse-
APD/IPD im Zentrum O ojgg
1.1.2 Zentralisierte Therapieangebote in der ,LC-Dialyse“ |Ja Nein|Ja Nein
Heimdialyse / ,LC* |Hamodialyse HD,HDF,HF (101071
Peritonealdialyse IPD/APD O gdQg—
1.1.3 Heimbehandlungs- |Therapieangebote zu Hause Ja Nein|Ja Nein
verfahren Heimhamodialyse HD,HDF,HF OO0 g
Peritonealdialyse CAPD / APD O gdigig
1.1.4 E'rbri.ngen S_i_e die Versorgung yoq_ Dauerdialysepatien.ten, Ol0l0lo
die sich voriibergehend in stationdrer Behandlung befinden?
Stationdare Dialyseeinrichtung:
Wenn dieses zutrifft, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen in 1.2.1 bis 1.2.3
Behandlungsplatze 1996 | 1997
Hamodialyseplatze
fur chronische stationare oder teilstationare Behandlung HD,HDF,HF | L L | L1
Versorgungsart 1996 | 1997
1.2.1 Stationéres Dialyse- | Therapieangebot stationar Ja Nein|Ja Nein
zentrum im Krankenhaus | Peritonealdialyse-APD/IPD ] ‘ O O ‘ ]
1.2.2 Therapieangebote teilstationar Ja Nein|Ja Nein
Teilstationare Dialyse Hamodialyse HD,HDF,HF O d|gig
Peritonealdialyse IPD/APD O gid
1.2.3 Heimdialyse Therapieangebote zu Hause Ja Nein|Ja Nein
Heimh&modialyse HD,HDF,HF O] gig
Peritonealdialyse CAPD / APD Oiglgi

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spétestens bis zum 1.5.98 zuriick.
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1.3 Transplantationszentrum 31.12.1996 Ja[] Nein []
31.12.1997 Ja[d  Nein [
1.4 Padiatrisches Zentrum 31.12.1996 Jald  Nein[l
31.12.1997 Ja[] Nein []

2 Transplantationsnachsorge Jald  NeinJ
Diese Frage sollte bitte nicht von Transplantationszentren beantwortet werden; vgl. Frage 14.

Wenn ja: ausschlieflich durch lhre Institution Ja[] Nein []

gemeinsam mit Transplantationszentrum/- zentren Ja Nein []

mit anderen Arzten Ja[] Nein []

Die folgenden Fragen 03 bis 10 betreffen ausschlieRlich die Versorgung erwachsener Patienten

31.12.97, vgl. Definition Seite 1

3 Anzahl der von lhnen betreuten erwachsenen Patienten
in Transplantationsnachsorge: stichtag 31.12.1997

Zahlen Sie bitte nur die Patienten, fur die Sie der nephrologische Hauptbetreuer (mit den meisten

Konsultationen im Jahr) sind.

QuasSi-Niere vermutet, dal} die Summe nach Transplantation betreuter Patienten 1996 von >14.000

zu hoch ist, da sowohl die nephrologischen Zentren, als auch die Transplantationszentren die

betreuten Patienten gemeldet haben. Transplantationszentren bitte die Frage 14 beantworten.
Kinder + Jugendliche in Frage 13

Anzahl der erwachsenen Patienten L1 | |

4 Gesamtzahl der von lhrer Institution zur Transplanta-
tion angemeldeten erwachsenen Patienten

(bitte alle Patienten zahlen, wenn diese auf der ET-Warteliste, Stichtag 31.12.1997, registriert waren,

auch Registrierungen vor dem 1.1.97)
Kinder + Jugendliche in Frage 13

Gesamtzahl der angemeldeten erwachsenen Patienten |1 | |

5 Anzahl der aus lhrer Institution 1997 neu auf der ET-
Warteliste registrierten erwachsenen Patienten

(bitte zéhlen Sie nur Patienten, wenn diese auf der ET-Warteliste im Zeitraum 1.1.- 31.12.1997
registriert wurden)
Kinder + Jugendliche in Frage 13

Anzahl der neu bei ET angemeldeten erwachsene Patienten || | |

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spétestens bis zum 1.5.98 zuriick.
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- Pravalenz - Anzahl der erwachsenen Patienten

- in den Dialyseverfahren -- Stlchtag 31.12.97
Kinder + Jugendliche in Frage 13

im Krankenhaus ambulant zu Hause
stationar teilstationdr [Zentrumsdialyse LC

Hamodialyse (ohne HDF / HF)

(HD) L1 1 1 L1 1 1 L1 1 1 1 e 11
Substitution mit Beuteln | L1 1 L1 1  —— L1 |

Hamodiafiltration
(HDF) on line L1 [ [ L1 1 L1 1

Substitution mit Beuteln Ll | Ll L1 [ L1 1

Hamofiltration
(HF

on line Ll Ll Ll Ll Ll

CAPD Ll L
APD/CCPD Ll L1 L1 Ll L1
IPD L1 L1 L1 L1 L1

—Inzidenz- Beginn der Nierenersatztherapie bei

erwachsenen Patienten im Zeitraum 1.1. bis 31.12.1997

Keine Kinder und Jugendliche (vgl. Frage 13)

Keine Rlckkehrer aus der Transplantation (vgl. Frage 9)
Wieviele Patienten wurden erstmals 1997 durch lhr Zentrum mit Verfahren der chronischen
Nierenersatztherapie behandelt. Zahlen Sie bitte auch solche Patienten, die erstmalig eine Dialysebehandlung
in Ihrem Zentrum/ Krankenhaus erhalten haben, aber sich am Jahresende 1997 nicht mehr in Ihrer Behandlung
befanden (oder bereits verstorben sind). Melden Sie keine Patienten, die zwar 1997 in lhrer Behandlung waren,
aber zuvor ihre erste Dialyse im Leben in einem anderen Krankenhaus/Zentrum erhalten haben.

Summe der erstmals 1997 an diesem Standort mit Nierenersatzverfahren (Dialyse/
Transplantation ohne vorherige Dialyse) behandelten Patienten:
L1 1| | Patienten
Davon: als erste Behandlung HD/HDF/HF L_L L | Patienten
PD (CAPD,APD,IPD) Patienten
Transplantation ohne vorherige Dialyse Patienten

Anzahl der aus lhrer Institution im Zeitraum 1.1. - 31.12.97
transplantierten erwachsenen Patienten,

unabhangig vom Transplantationserfolg. Transplantationszentren bitte Frage 14 beantworten.
Kinder + Jugendliche in Frage 13

Anzahl der transplantierten erwachsenen Patienten

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spétestens bis zum 1.5.98 zuriick.
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Die folgende Fragen 11 und 12 betreffen alle Altersgruppen.

11

12

Wieviele erwachsene Patienten wurden 1997 wegen
Transplantatversagen in die chronische Dialyse

(HD oder PD) wiederaufgenommen?

Kinder + Jugendliche in Frage 13
Anzahl der Transplantatversagen bei erwachsenen Patienten

Anzahl der verstorbenen erwachsenen Dialysepatien-
ten aus lhrem Dialysezentrum im Zeitraum 1.1. - 31.12.97

auch wenn der Tod nicht in lhrem Zentrum aufgetreten ist, d.h. der Patient beim Tode stationar
aufgenommen war! Bitte zahlen Sie in dieser Frage nicht solche Patienten, die mit einem
funktionsfahigen Nierentransplantat verstorben sind.

Kinder + Jugendliche in Frage 13

Anzahl der verstorbenen erwachsenen Dialysepatienten I

Anzahl der mit einem funktionierenden Transplantat
verstorbenen Patienten im Zeitraum 1.1.-31.12.97

Erwachsene L L 1 |
Kinder junger als 15 Jahre Jugendliche zwischen 15 und 18 Jahren

Anzahl der von lhnen behandelten Patienten in chronischer

Nierenersatztherapie mit Virusinfektionen
------ Stichtag 31.12. 97------- Kinder, Jugendliche und erwachsene Patienten

Dialysepatienten Nierentransplantierte
(H&mo- und Peritonealdialyse)
positiv fiir: HBs-Antigen Ll 1
Anti-HCV L1l
Anti-HIV L1l

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spétestens bis zum 1.5.98 zuriick.
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Die folgende Frage betrifft ausschlieBlich die Versorgung von Kindern und Jugendlichen

13 Anzahl der von lhrer Institution behandelten Kinder und
Jugendlichen

Anzahl der Kinder |Anzahl der
Zeitbezug Information zur Behandlung junger als 15 Jahre |Jugendlichen zwischen
15 und 18 Jahren

31.12.97 mit HD-Verfahren behandelt
mit PD-Verfahren behandelt
1997 erstmals mit Dialyse behandelt

transplantiert

angemeldet (bei ET) zur
Transplantation

LPreemptive“’ Transplantation
31.12.97 in Transplantationsnachsorge

1997 | Funktionsverlust des Transplantates
Anzahl der verstorbenen Kinder jiinger als 15 Jahre

«l

Anzahl der verstorbenen Jugendlichen zwischen 15 und 18 Jahren L1 1 |

Nur flr Transplantationszentren

14 Angaben zu transplantierten Patienten

im Zeitraum 1.1. - 31.12.97 unabhangig vom Transplantationserfolg.
Transplantierte Patienten: mit Nieren verstorbener Spender

mit Nieren lebender Spender
L_L 1 1 Kombinierte Transplantationen (Niere + anderes Organ)
Patientengesamtzahlen

Wie viele Patienten sind jemals in Ihrem Zentrum mit einem Nierentransplantat versorgt

worden? Patienten
Wie viele dieser Patienten leben in Deutschland mit einem funktionsfahigen Nierentrans-
plantat am 31.12.97 ? L1 1 | | Patienten
Wie viele der jemals in Ihrem Zentrum transplantierten Patienten sind im Zeitraum 1.1.97
bis 31.12.97 verstorben? Patienten
Datum:
Unterschrift:

(Leiter der Einrichtung / Stempel)

' primare Nierentransplantation ohne vorherige Dialyse ist (,preemptive“) Transplantation

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spétestens bis zum 1.5.98 zuriick.
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Anonyme Erhebung Erginzung des Zentrumsfragebogens 1997
Versorgungscharakteristika in der chronischen Nierenersatztherapie in Deutschland;

Rechtsanwalt und Notar U. Keiper
Datentreuhander im Projekt QuaSi-Niere
Landshuter Str. 22

10 779 Berlin

Dieser Fragebogen sollte nur durch den
arztlichen Leiter des Zentrums ausgeftillt werden.

Bundesland:

Anzahl der gegenwirtig in diesem Zentrum behandelten Dialysepatienten:
<30 30-79 >=80 >=100 >=150 >=200 >=300

0 O O 0 O O O

Zentralisierte Heimdialyse (1996): Nach unseren Unterlagen sind am 31.12.1996 in

lhrer Einrichtung ungefahr 35 Dialysepatienten behandelt worden. Wieviele dieser

Patienten wurden mit zentralisierter Heimdialyse / LC-Dialyse am 31.12.96 behandelt?
_ _ Patienten

Personal (aktueller Stand): Bitte geben Sie die Anzahl der drztlichen Mitarbeiter an
(Ganztagesstellen: z.B. 1,0 oder 3,5).

Innere Medizin
mit Schwerpunkt:
Nephrologie

Gebietsbezeich-
nung:
Innere Medizin

Gebietsbezeich-
nung:
Urologie

Gebietsbezeich-
nung:
Péadiatrie

Andere:

Zentrumsleiter/in

weitere

Bitte geben Sie die Anzahl der anderen Mitarbeiter an, die unmittelbar an der
Patientenbehandlung beteiligt sind (Ganztagesstellen: z.B. 1,0 oder 3,5).

Fachpflegekraft (DKG) Krankenschwester/Pfleger | Arzt- oder Krankenpflegehelfer/in | Andere:

Verfiigt Ihr Zentrum Uber Betreungsangebote folgender Berufsgruppen im Zentrum:

Sozialarbeiter/in Psychologelin Diatassistent/in Andere:
Ja Nein Ja Nein Ja Nein
(1 [] (1 [] (1 []

Wieviele Dialyseschichten werden in Ihrem Dialysezentrum durchgefiihrt?
(z.B. 0,1,2 oder 3)

Montag Dienstag | Mittwoch | Donnerstag | Freitag Samstag Sonntag

Wird vom Datentreuhédnder abgetrennt:

Name des Zentrums

Anlage zum
Zentrum-
fragebogen
1997
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7.2 Verweise und Adressen internationaler
Register

Australien/Neuseeland
ANZDATA Registry 1997 Report
http://www.anzdata.org.au

Belgien

Groupement des Nésphrologues Francophone de
la Communauté Francaise de Belgique: Rapport
Annuel d'Activité des Centres, Rapport n° 4,
Année 1996

Brasilien
Brasilian Dialysis Registry
http://www.epm.br/medicina/registro/95

Chile
Chilean Dialysis Registry
http://www.chilnet.cl

Danemark
Danish National Registry: Report on Dialysis and
Transplantation in Denmark 1996

Deutschland
Nationales Register QuaSi-Niere
http://www.quasi-niere.org

ERA/EDTA
European Renal Association
http://www.unipr.it/~eraedta

Finland
Finnish Registry for Kidney Diseases 1994

Frankreich

aus:United States Renal Data System, 1995
Annual Report, Chapter XllI: International Compa-
risons of ESRD

Israel

aus:United States Renal Data System, 1995
Annual Report, Chapter XllI: International Compa-
risons of ESRD

Italien
[talien Society of Nephrologists
http://www:.sin-italia.org

Japan
Japanese Society of Dialysis Therapy
http://www.jsn.or.jp

Kalabrien

Calabrian Registry of Uremia Dialysis and
Transplantation
http://www:.sin-italia.org/registri/calabria

Kanada

Canadian Organ Replacement Register Annual
Report 1996, Volume 1: Dialysis and Renal Trans-
plantation

Lateinamerika

Latin American Registry of dialysis and Renal
transplantation1993 annual Dialysis data report;
Montevideo, Uruguay

Lazio (Italien)
Department of Epidemiology of Lazio Region
http:www.sin-italia.org/registri/lazio

Niederlande
Renine (Registratie Nierfunctievervanging) Neder-
land): Statistisch Verslag 1998

Osterreich
Osterreichische Gesellschaft fir Nephrologie:
Osterreichisches Dialyse-Register 1996

Polen

aus:United States Renal Data System, 1995
Annual Report, Chapter XllI: International Compa-
risons of ESRD

Schweden
http://www.medicalink.se/medlink/
rapporter/uremi/Dialys.html

Spanien

aus:United States Renal Data System, 1995
Annual Report, Chapter XllI: International Compa-
risons of ESRD

Tschechei

aus:United States Renal Data System, 1995
Annual Report, Chapter XllI: International Compa-
risons of ESRD

Unipar (Nordspanien)
Spanien: Baskisches Register Informe epidemiolo-
gico pacientes renales 1995 EAE/C.A.P.V.

USRDS
United States Renal Data System
http://www.med.umich.edu/usrds

Bei einigen Registern ist es der Projektgeschafts-
stelle QuaSi-Niere noch nicht méglich gewesen
zum Zeitpunkt der Veroffentlichung genaue
Adressenangaben bereitzustellen.

Alle Adressen und Kontakte finden sich unter
http://www.quasi-niere.org



7.3 Pravalenzzahlen der Himodialyse
detailliert

Tabelle 20: Patientenzahlen Hamodialyse ohne HDF oder HF in Deutschland

Bundesland Patientenzahl
Hamodialyse

im engeren Sinne

Baden-Wirttemberg 4.334
Bayern 6.313
Berlin 1.533
Brandenburg 817
Bremen 415
Hamburg 783
Hessen 3.200
Mecklenburg-Vorpommern 644
Niedersachsen 3.037
Nordrhein-Westfalen 7.510
Rheinland-Pfalz 1.828
Saarland 441
Sachsen 1.592
Sachsen-Anhalt 1.014
Schleswig-Holstein 749
Thiringen 1.072
Summen 35.282
Berlin/Brandenburg 2.350
Niedersachsen/Bremen 3.452
Schleswig-Holstein/Hamburg 1.532

Bundesland Patientenzahl

Hamodiafiltration
Baden-Wirttemberg 394
Bayern 606
Berlin 194
Brandenburg 193
Bremen 30
Hamburg 160
Hessen 230
Mecklenburg-Vorpommern 182
Niedersachsen 272
Nordrhein-Westfalen 622
Rheinland-Pfalz 191
Saarland 68
Sachsen 299
Sachsen-Anhalt 183
Schleswig-Holstein 152
Thiringen 177
Summen 3.953
Berlin/Brandenburg 387
Niedersachsen/Bremen 302
Schleswig-Holstein/Hamburg 312

% Anteil HD
an allen
Dialysepatienten

% Anteil HDF
an Dialysepatienten

Pravalenz HD
(ohne HDF/HF)
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Tabelle 22: Patientenzahlen Hamofiltration in Deutschland

Bundesland Patientenzahl Anteil % Pravalenz HF
... Hamdfiltration | HF an Dialysepatienten .
Baden-Wiirttemberg 33 0,6 3
Bayern 144 1,8 12
Berlin 6 0,3 2
Brandenburg 20 1,3 8
Bremen 1 0,1 1
Hamburg 0 0,0 0
Hessen 84 1,9 14
Mecklenburg-Vorpommern 11 0,8 6
Niedersachsen 109 2,6 14
Nordrhein-Westfalen 94 1,0 5
Rheinland-Pfalz 23 0,8 6
Saarland 6 0,6 6
Sachsen 11 0,5 2
Sachsen-Anhalt 5 0,3 2
Schleswig-Holstein 16 1,2 6
Thiringen 14 0,8 5
“Summen T -3 /28
BerlBrandenbirg R g o
Niedersachsen/Bremen 110 2,4 13
Schleswig-Holstein/Hamburg 16 0,7 4

7.4 Demographische Daten der
Bundeslander

Alle Einwohnerzahlen der Bundeslander, die Basis
fur die errechneten Prévalenzzahlen und Inzidenz-
zahlen sind, beziehen sich auf die Angaben des
statistischen Bundesamtes von 1994.

Tabelle 23: Einwohner der Bundeslander 1994

Bundesland Einwohner
e 'rﬁbéhj ............................................ 10148 900
Bayern 11.770.300
Berlin 3.465.700
Brandenburg 2.542.700
Bremen 685.800
Hamburg 1.688.800
Hessen 5.922.600
Mecklenburg-Vorpommern 1.865.000
Niedersachsen 7.577.500
Nordrhein-Westfalen 17.679.200
Rheinland-Pfalz 3.881.000
Saarland 1.084.000
Sachsen 4.641.000
Sachsen-Anhalt 2.797.000
Schleswig-Holstein 2.679.600
Thiringen 2.545.800
Summe 7 TTTT77780.974.700
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8 Ersterfassung aller Patienten
(Patientenfragebogen)

8.1 Anmeldebogen

far
alle Patienten in
chronischer Dialysebehandlung
oder mit
funktionsfahigem Nierentransplantat
N 1 ERE
—— Name
. N I S N
3  Vorname N s O s A
]
o Geburtsdatum | | ‘ | ‘ | ] mannlich [] weiblich []
(N (Tag/Monat/Jahr)
9= Postleitzahl des Patientenwohnortes ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ v
2y £
g : Bei entsprechender Einwilligung des Patienten und soweit vorhanden teilen Sie bitte mit: 5
g% EDTA Pat.-Nu : ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ Eurotransplant-Nt H ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ﬁ
[~ S - o
s0 Name des primadren Behandlungszentrums des Patienten 5
‘E 3 Zentrum, das den Patienten in erster Linie betreut; T
& _g keine Urlaubsdialyse; kein passageres Krankenhaus :%
- 3 Die Einwilligung zur Ubertragung aller Informationen '§
v S auf diesem Formular liegt vor. o
83 c
£g £
Lo o
-]
&g e
F :
c 8_ Stempel des Behandlungszentrums Datum Unterschrift des Arztes
E X
=& Klebeetikett =
S E Patientennummer 3
£ 16 wird vom Datentreuhander errechnet und eingesetzt g,
gz o
o o Renale Grunderkrankung (Bitte benutzen Sie den EDTA-Code auf der Riickseite des Formulars) 9
T 4
n e I
% S Diagnose: 2
o 3 >
w2 4
£
=1 c
00 ©
3% . - E
0 Codierung nach EDTA[] ICD9[] ICD10[] (moglichst EDTA-Code, vgl. Ruickseite) g
8T Code N I £
=< g
[++] - -
£ Datum der ersten Dialyse 2
g ggf. Datum der ersten Nierentransplantation ohne vorherige Dialyse 2
c S
2 Datum (Monat/Jahr) Lot/ L <
- =§
Aktuelle Behandlungsmodalitdt/Therapie nicht Vergiitungsform %
Hamodialyse im Zentrum O zu Hause O E
Hamodiafiltration im Zentrum ] zu Hause O %
Hamofiltration im Zentrum O zu Hause O [
CAPD im Zentrum O zu Hause O g
CCPD/APD im Zentrum O zu Hause | _:
IPD im Zentrum O zu Hause O =
funktionierendes Transplantat O 3
Anmerkung: Krankheitsverlauf und weitere Angaben zur Behandlung werden gesondert erfragt.
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8.2 Veranderungsmeldebogen

die Projektgeschiftsstelle Quasi-Niere,

sondern an den Datentreuhédnder: Notariat RA Keiper und Elze, Landshuter StraBe 22, 10779 Berlin

Bitte schicken Sie dieses Formular nicht an

Name | | | [ | [ [ |

VERANDERUNGS-
MELDEBOGEN

der Daten/des med. Status/des Haupt-
behandlungs-Zentrums von Patienten
in Dialysebehandlung oder mit

funktionsfahigem Nierentransplantat

QUAS

ERE

vorname | | | | | | | |

Geburtsdatum ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

mannlich []

weiblich []

(Tag/Monat/Jahr)
Postleitzahl des Patientenwohnortes ‘

Name des bisherigen
Hauptbehandlungs-
zentrums des Patienten

Zentrum, das den Patienten in erster Linie betreut:
(keine Urlaubsdialyse; kein passageres Krankenhaus)

Nur ein
Stempel
not-

Stempel des einsendenden Zentrums wendig

Klebeetikett
mit Patientennummer

wird vom Datentreuhénder errechnet und eingesetzt

Zentrumswechsel, standige
Weiterbehandlung
in anderem Zentrum

Name und Anschrift des weiterbehandelnden
Zentrums/Postleitzahl:

Stempel des einsendenden Zentrums

D Patient transplantiert/ Datum (Monat/Jahr) LI | [ | [ |

mit Niere eines Lebendspenders D
[] wiederaufnahme einer
ausreichenden Nierenfunktion
|:| Patient aus anderen Griinden
gel6scht oder aus der Betreuung
(z.B. Ausland) ausgeschieden

Transplantatversagen,
Wiederaufnahme-Datum (Monat/Jahr)
in die Dialysebehandlung

Diagnose des Transplantatversagens
(moglichst EDTA-Code, vgl. Ruckseite)

Patient verstorben / Datum (Monat/Jahr)

Todesursache nach
(moglichst EDTA-Code, vgl. Ruckseite)

postmortale Organspende |:|

eotA[ 1] woo [ T T[] oo [ T[]

I
eptA[ 1] oo [T T[] oo [T T[]

Mitteilungen liber Anderungen, die nicht in diesem Fragebogen vorgesehen sind,
bitte formlos an den Datentreuhander richten.

wird beim Treuhdnder gespeichert

wird vom Datentreuhinder abgetrennt und an QUASI-Niere geschickt




8.3 Einverstindniserkldrung des Patienten

QUASI

Einverstandniserklarung

des Patienten zur Ubermittlung seiner Daten

an das Projekt QuaSi-Niere

Die Informationsbroschre des Projektes QuaSi-Niere und
die Ruckseite dieses Blattes habe ich gelesen. Zusatzliche Fragen zu dem Projekt und den
Vorkehrungen zum Schutz der persénlichen Daten wurden mir durch meinen Arzt beant-
wortet.
Ich bin davon unterrichtet worden, daB3 die Teilnahme an dem Projekt freiwillig ist und mir
keine Nachteile aus einer Nichtteilnahme entstehen.
Ich ermachtige hiermit meinen behandelnden Arzt, medizinische Daten meiner Nierener-
krankung, der Miterkrankungen und die Umstande meiner Behandlung (bzw. die Daten
meines nicht volljdhrigen Kindes) tber die Vertrauensstelle an die Projektgeschéftsstelle
QuasSi-Niere in Berlin weiterzuleiten.
Als Dokument der Bereitschaft zur Teilnahme wird ein QuaSi-Niere-Ausweis (Chipkarte) mit
dem Namen, Vornamen, Geb. Datum, Geschlecht und einer Patientennummer ausgestellt.
Durch die Vorlage dieses Ausweises ermachtige ich auch weitere behandelnde Arzte, medi-
zinische Informationen an das Projekt QuaSi-Niere weiterzuleiten.

Personliche Daten Ich erlaube die namentliche Ubermittlung meiner Daten an
die Vertrauensstelle (die Daten werden in der Vertrauens-
stelle anonymisiert) und wiinsche keine direkte Anonymi-

sierung.

Falls vorhanden und méglich

EDTA-Nummer * Ich gebe mein Einverstandnis zur Ubermittlung
meiner EDTA-Nummer.

Eurotransplantnummer * Ich gebe mein Einverstandnis zur Ubermittlung
meiner Anmeldenummer bei Eurotransplant
(ET-Nummer).

*Bitte streichen Sie die Absétze durch, wenn kein Einversténdnis gegeben wird.

Die EDTA-Nummer und die ET-Nummer werden bei der Vertrauensstelle gespeichert und sollen der
Zusammenfiihrung von Behandlungsinformationen aus verschiedenen Registern dienen. Diese Zahlen
erleichtern Ihren behandelnden Arzten die Arbeit bei der regelméBigen Ubermittlung der Informationen.

Diese Einverstandniserklarung kann jederzeit widerrufen werden.

Ort, Datum

Unterschrift/en

(Bei Minderjahrigen reicht die Einwilligung der Sorgeberechtigten nicht aus. Bei Einsichts-
fahigkeit hat der Minderjéhrige sein Einverstandnis zusétzlich auch zu geben.)

Diese Einverstandniserklarung verbleibt
beim behandelnden Arzt.

QUAS



Riickseite der
Einverstandnis-
erklarung

des Patienten

QUAS

QUASI

fiir die Erteilung
der Einverstandnis-

Erlduterungen

Der Patient erteilt umseitige Einversténdnis-
erklarung zur Erhebung und Verarbeitung von
Behandlungsinformationen.

Diese Einverstandniserklarung wird unter der Voraussetzung
gegeben, daB

EX diese Daten vom behandelnden Arzt ausschlieBlich an eine
hierfur eingerichtete, vertrauenswirdige datenverarbeitende
Stelle (Datentreuhédnder als Vertrauensstelle des Projektes QuaSi-
Niere) weitergeleitet werden,

erkldrung

FA die Vertrauensstelle der ihr auferlegten Verpflichtung nach-
kommt, die Daten unverziglich zu verarbeiten und dabei die
Daten zur Person des Patienten so verschlUsselt werden, daB eine
Verbindung und Ruckftihrung der Daten durch Dritte zu diesem
Patienten ausgeschlossen ist. Nach Eingabe und Verschlisselung
der Angaben zur Person werden diese von den Fragebdgen
getrennt und vernichtet.

Eine Ruckfiihrung und Verbindung zur Person ist nur moglich
durch Anforderung des behandelnden Arztes oder durch
Anforderung des Patienten bei der Vertrauensstelle mit Angabe
eines Arztes, an den die Daten geschickt werden sollen.

EX eine Chipkarte mit dem Namen, Vornamen, Geb.Datum, den
Seriennummern der Chipkarte und einer willkirlichen, aber ein-
deutigen Patientennummer erstellt wird. (Diese Patientennummer
ist nicht die Ordnungsnummer der Datensatze in der
Projektgeschaftsstelle QuaSi-Niere.)

W nur verschliisselte Daten zur weiteren Auswertung von der
Vertrauensstelle an die Projektgeschaftsstelle QuaSi-Niere und
zuriick geleitet werden.

EA alle von ihm erlangten Daten auf jederzeit mégliches
Verlangen des Patienten so vollstandig verschlusselt werden, da3
eine Verbindung und Ruckfihrung zu ihm endgultig ausgeschlos-
sen ist.




8.4 Informationsbroschiire fiir Patienten

S
2 NTERE

Informaﬂons-
Broschure

zur Erhebung

und Verarbeitung
von Daten iiber Dialysepatienten
und Patienten nach Nieren-
transplantation

QUAS



Informations-
broschiire
fiir Patienten
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Vorwort Dialysepatienten
Deutschlands e.V.

Liebe Mitpatientin, lieber Mitpatient,
sehr geehrte Damen und Herren,

der Verband der Dialysepatienten Deutschlands e. V. ist seit Beginn 1994 in alle
Entscheidungen der Einrichtungen und der Durchfiihrung dieses Projektes des
Bundesministeriums fiir Gesundheit einbezogen.

Wir unterstiitzen das Projekt QUASI-NIERE. Wir erhoffen uns durch objek-
tive Ergebnisse bei aktiver Mitwirkung aller Beteiligten aus dem Bereich der
Nierenersatztherapie positive und konkrete Auswirkungen auf unsere individu-
ellen Behandlungsverfahren, entsprechend unserem Anliegen nach einer indi-
viduell optimalen Rehabilitation fiir alle Patienten, einschliefSlich der psycho-
sozialen Situation.

Genaue Informationen iiber unsere jeweilige Behandlung sind eine Voraus-
setzung fiir den geplanten Vergleich aller Therapieverfahren im Sinne einer
Qualititssicherung. Die geplante Ausgabe eines QUASI-NIERE-Ausweises unter-
stiitzt die Sammlung der Behandlungsinformationen. In Zusammenarbeit mit
den Datenschutzbeauftragten haben wir erreicht, daf$ alle personlichen Daten
vor der Speicherung der Behandlungsinformationen im Register QUASI-NIERE
durch einen sogenannten Datentreuhiinder abgetrennt werden. Nur Daten ohne
einen Personenbezug erreichen die Projektgeschiiftsstelle QUAST-NIERE und
werden ausgewertet.

Dieses sehr aufwendige Verfahren sichert Ihre Interessen als Patient/in
und erlaubt Ihnen jederzeit einen Einblick in die iiber Thre Behandlungen
gespeicherten Daten.

Der Vorstand empfiehlt Ihnen die namentliche Teilnahme am Projekt
QuaSI-NIERE und bittet Sie um Abgabe Threr Einwilligungserkldrung.

» Kol £,

PETER GILMER KnuDp ERBEN
Vorsitzender Stellv. Vorsitzender
Dialysepatienten Dialysepatienten
Deutschlands e. V. Deutschlands e.V.
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Was ist das Projekt

Projekt QuaSi-Niere

Fragen & Antworten
zum Projekt QuaSi-Niere

QuaSi-Niere ist ein Projekt zur Quali-
tatssicherung in der Nierenersatzthe-
rapie. Qualitatssicherung in der medizinischen Versorgung ist
im Sozialgesetzbuch vorgeschrieben. QuaSi-Niere hat die
Aufgabe, durch Erfassung und Auswertung der Behand-
lungsumstdnde eine qualitativ hochstehende und patienten-
gerechte Versorgung in der Dialyse wie auch nach Nieren-
transplantationen nach Moglichkeit noch zu verbessern.
Hierbei ist QuaSi-Niere auf die Unterstitzung aller an der
Therapie Beteiligten in Deutschland (Patienten, Pflegeperso-
nal, Arzte, Krankenversicherungen) angewiesen.

Grundlage des Projektes ist der Aufbau einer verlaBlichen
Informationsbasis fir die Nierenersatztherapie. Bedingt durch
die Strukturen der Gesundheitsversorgung in Deutschland
gibt es keine hinreichend genauen Kenntnisse Gber die Zahl
der Neuerkrankungen, die Zahl der Erkrankten und den Ver-
lauf der Erkrankungen von Patienten, die mit Verfahren der
Dialyse oder Transplantation behandelt werden. Diese Infor-
mationsltcke will QuaSi-Niere durch eine bundesweite Erfas-
sung und Untersuchung der Behandlungsinformationen aller
betroffenen Patienten schlieBen.

QuaSi-Niere

Welchen Nutzen

bringt Thnen das Als Dialysepatient oder Transplantierter

befinden Sie sich in einem jahrelangen
Behandlungsverfahren, dessen Qualitat
nicht nur an Threm Befinden, sondern auch im Vergleich zu
anderen Patienten — auch anderer Behandlungseinrichtungen
— beurteilt und ggf. verbessert werden soll. Unter BerUcksich-
tigung von Grund- oder Miterkrankungen soll durch den Ver-
gleich Ihrer Behandlungsart zu den Behandlungsarten und
-ergebnissen anderer Patienten eine optimale Therapie fir Sie
gefunden werden. Dies ist besonders hilfreich, wenn lhre Pro-
bleme selten und ohne direkten Vergleich zu anderen Patien-
ten in Ihrer Behandlungseinrichtung sind. QuaSi-Niere kann
lhrem Arzt dann auch fur Ihren speziellen Fall Hinweise zur
Qualitatsverbesserung der Behandlung geben.

Informations-
broschiire
fiir Patienten

QUAS
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Informations-
broschiire
fiir Patienten
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Projekt QuaSi-Niere

Welche Rolle spielt

der EDTA- und ET-

Fragen & Antworten
zum Projekt QuaSi-Niere

Jeder Patient kann Adressen von kooperierenden Behand-
lungseinrichtungen und Transplantationszentren in seiner
Nahe von QuaSi-Niere erhalten. Das AdreBregister aller
bekannten Behandlungseinrichtungen fur die Nierener-
satztherapie in Deutschland kann Uber den Verband der Dia-
lysepatienten Deutschlands e.V. oder von der Projektge-
schaftsstelle QuaSi-Niere bezogen werden.

Welche Patienten

Das Vorhaben richtet sich an alle Patien-
ten, die regelmaBig mit Dialyse behan-
delt werden oder mit einem Nieren-
transplantat leben. Die Teilnahme an
dem Projekt QuaSi-Niere ist freiwillig. Der Erfolg des Projektes
und damit die Sicherung und Weiterentwicklung der Versor-
gungsqualitat im Bereich der Dialyse und Nierentransplanta-
tion ist allerdings stark von der aktiven Mitarbeit méglichst
aller Betroffenen abhangig.

sollen an dem

teilnehmen

Uber vorhandene EDTA-Nummern kén-
nen jetzt schon Basisinformationen des
EDTA-Registers auch fur die Qualitats-
sicherungsmaBnahme Quasi-Niere ver-
wendet werden. Die Angabe der Eurotransplant-Anmelde-
nummer (ET-Nummer) von transplantierten Patienten er-
maoglicht die Vereinfachung der Qualitatssicherung auch fir
Eurotransplant.

die Erfassung

Nummern
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Fragen & Antworten
zum Projekt QuaSi-Niere

Welche Informationen
sollen fiir die
Qualitédtssicherung
regelmaBig

erhoben werden

ZusammengefalBt sollen Fragen zu fol-
genden Themen gestellt werden:

Aktuelle Behandlungsverfahren
(Hdmodialyse, Bauchfelldialyse, Nieren-
verpflanzung, ...)

Dialysedosis, Dialysecharakteristiken und Begleitmedi-
kation (Dialysezeiten, Filterarten, Typ der Austauschflissig-
keiten, ausgewdhlte Medikamente und Gesamtmenge der
Medikamente, ...)

Gewicht, Blutdruck, einige Blutwerte (Blutfarbstoff, Blut-
salze, Erndhrungswerte, Infektionen, ...)

wesentliche bestehende oder wahrend der Behandlung
entstandene Miterkrankungen

Anzahl der Tage mit stationarer Behandlung im Kranken-
haus im letzten Quartal

Aktivitdtsgrad, psychosoziale Situation des Patienten,
Lebensqualitat

Transplantationsnachsorge (Anzahl der Arztbesuche,
spezielle Medikamente, ...)

bei Kindern spezielle Fragen zur Entwicklung der kérper-
lichen und seelischen Reife

Informationen zu der Ausstattung der Behandlungsein-
richtungen mit Personal und Technik

. B wird Es sollen alle betroffenen Patienten
die Vollegfassung moglichst unter ihrem Namen erfaBt
durchgefiihrt 9

werden. Nach Speicherung der Per-
soneninformationen in der Vertrauensstelle (siehe Seite 7)
wird die Ausgabe eines QuaSi-Niere-Ausweises (Chipkarte,
siehe Seite 8) vorbereitet. In der Vertrauensstelle werden die
namentlichen Bezlge der Behandlungsinformationen durch
eine zufallige Zahl ersetzt und damit unkenntlich gemacht.
Die medizinischen Informationen werden danach mit dieser

Zahlenkombination an die Projektgeschaftsstelle Gbermittelt.

Bei Vorlage des durch die Vertrauensstelle ausgestellten
QuaSi-Niere-Ausweises (Chipkarte) wird ein Arzt ohne

Informations-
broschiire
fiir Patienten

QUAS
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Informations-
broschiire
fiir Patienten
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QuasSi-Niere-Ausweis

ausgegeben werden

Fragen & Antworten
zum Projekt QuaSi-Niere

zusatzliches Einverstandnis ermachtigt, Daten Uber die Ver-
trauensstelle an QuaSi-Niere zu Ubermitteln. Neue chronisch-
nierenkranke Patienten werden, wenn sie damit einverstan-
den sind, sofort an die Vertrauensstelle gemeldet. Die
bisherigen Informationen des EDTA-Registers sollen mit dem
Einverstandnis der Patienten als , Startwerte” in die Qualitats-
sicherungsmaBnahme QuasSi-Niere einbezogen werden.

Warum sollen die
Patienten namentlich

Zur Vereinfachung des Informations-
austausches zwischen dem behandeln-
den Arzt und dem Projekt QuaSi-Niere
werden die Behandlungsinformationen unter dem Patienten-
namen an die Vertrauensstelle (siehe Seite 7) des Projektes
Ubermittelt. Im Behandlungsumfeld behalten demnach die
Patienten ihren individuellen Namen und werden nicht als
Nummer (z.B. 4711) angesprochen. Wechsel der Behand-
lungseinrichtungen durch die Patienten ohne namentliche
Weitermeldung machen es unmaéglich, Gber einen langeren
Zeitraum einzelne Behandlungsverldufe zu untersuchen.
Doppelmeldungen und Namensverwechslungen sollen in
dem Projekt QuaSi-Niere vermieden werden. Im Ausnahme-
fall kann jedoch die Meldung des Patienten auf dessen
Wunsch anonym erfolgen. Dem behandelnden Arzt er-
schwert dieses allerdings die Datentbermittlung und kann
zu Zuordnungsfehlern fihren. In keinem Fall werden jedoch
die Namen an die Projektgeschaftsstelle zur Qualitatssiche-
rung Ubermittelt.

erfaBBt werden

Warumgpll ein Der QuaSi-Niere-Ausweis ist eine Pla-

stikkarte mit einem elektronischen Spei-
cher ahnlich der Krankenversicherten-
karte. Er dient der zweifelsfreien
Zuordnung des Patienten und der eindeutigen Ubermittlung

(Chipkarte)




r4

Fragen & Antworten
zum Projekt QuaSi-Niere

von Behandlungsinformationen an die Vertrauensstelle. Bei
der Vorlage des Ausweises in einer neuen Behandlungsein-
richtung (Feriendialyse, stationdrer Aufenthalt etc.) wird der
dortige Arzt durch die Vorlage ermachtigt, ohne neue Einwil-
ligung des Patienten Behandlungsdaten an das Projekt
QuasSi-Niere zu schicken.

Der Ausweis ist nicht Ubertragbar.

Wie erhidlt der Patient
den QuaSi-Niere-
Ausweis?

Nach der Speicherung der persodnlichen
Daten durch die Vertrauensstelle wird
ein QuaSi-Niere-Ausweis erstellt und
durch den behandelnden Arzt ausgegeben.

Im Falle des Verlustes wird ein neuer Ausweis durch die Ver-
trauensstelle ausgestellt.

Was ist die Projekt-
geschaftsstelle, wer
leitet diese und wer

finanziert das
Vorhaben QuasSi-Niere

Das Projekt zur Qualitatssicherung
wurde durch eine Initiative von mafB3ge-
benden Arzten fur Nierenerkrankun-
gen, des Bundesministeriums fur
Gesundheit und unter aktiver Unter-
stltzung des , Verbandes der Dialysepatienten Deutschlands
e.V.” im Jahr 1994 begonnen. Unter der Leitung des Bundes-
ministeriums fur Gesundheit sind in dem Arbeitskreis Nieren-
ersatztherapie alle an der Dialyseversorgung und der Nieren-
transplantation beteiligten Gruppen vertreten. In der
Projektgeschaftsstelle werden alle MaBnahmen zur Qualitats-
sicherung getroffen und die individuellen Qualitatssiche-
rungsberichte zum Versand durch die Vertrauensstelle vorbe-
reitet. Die Durchfihrung des Projektes wird durch eine
Expertengruppe geleitet und in allen Inhalten Gberwacht.
Angestrebt wird die Finanzierung dieser Qualitatssicherungs-
maBnahme durch die gesetzliche Krankenversicherung auf
der Grundlage von eindeutigen Paragraphen des Sozial-
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gesetzbuches V (8§ 135-137). Derzeit wird das Projekt
Quasi-Niere aus Mitteln des Bundesministeriums fir Gesund-
heit finanziert, unterstitzt durch Mittel der Deutschen Dia-
lysegesellschaft niedergelassener Arzte e.V., der Dialysepatien-
ten Deutschlands e.V., des Kuratoriums fur Dialyse und
Nierentransplantation e.V. und der Patienten-Heimversorgung.

Welchen Schyjgbietet Jeder patientenbezogene Informations-

austausch zwischen den Behandlungs-
einrichtungen und der Projektge-
schaftsstelle wird aus Griinden des Datenschutzes Uber die
Vertrauensstelle geleitet. Namentliche Informationen Uber die
Behandlung eines Patienten werden durch die Vertrauens-
stelle mit einem Pseudonym — einer Nummer, die keinen
RuckschluB auf diesen Patienten erlaubt — versehen. Damit
kénnen die Informationen nicht mehr ohne die Vertrauens-
stelle einer Person zugeordnet werden.

Es erfolgt keine Speicherung oder Kopie von Behandlungs-
informationen bei der Vertrauensstelle.

In der raumlich von der Projektgeschaftsstelle getrennten
Vertrauenstelle arbeitet ein unabhangiger Notar als Daten-
treuhdnder mit einem Beirat . Ein Arzt und ein Vertreter des
Bundesverbandes , Dialysepatienten Deutschlands e.V.” sind
der Beirat des Notars. Durch die Zusammenarbeit zwischen
Notariat und einem Arzt bleiben die Behandlungsinformatio-
nen in der arztlichen Obhut und in Hinblick auf formale Not-
wendigkeiten des Datenschutzes als Gesamtheit in einem
Notariat. Ein Notar ist durch seine Berufsordnung, genauso
wie ein Arzt, zur Verschwiegenheit verpflichtet.

Dieser sinnvolle Aufwand der Einfiihrung einer Vertrauens-
stelle, die persdnliche Daten der Patienten speichert und
alleine Uber die SchlUssel zu den Pseudonymen verfiigt —
Nummern, die keinen RickschluB auf einen Patienten ermog-
lichen —, dient dem Schutz der Daten aller Patienten und
Behandlungseinrichtungen und ermdglicht einen funktionie-
renden Informationsaustausch.

den Patienten
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Wer darf den
QuasSi-Niere-Ausweis
(Chipkarte) lesen oder
beschreiben und was
steht in der Chipkarte

Der Inhalt des Chip ist identisch mit
dem Aufdruck aus Namen, Vornamen,
Geburtsdatum, Geschlecht und der
Patientennummer auf der Plastikkarte.
Die aufgedruckte Patientennummer ist
nicht das Pseudonym, unter dem die Behandlungsinforma-
tionen zur Auswertung in der QuaSi-Niere-Projektgeschafts-
stelle gespeichert werden. Bei der Anmeldung werden keine
Behandlungsdaten auf der Karte gespeichert. Diese Moglich-
keiten sind vorgesehen, jedoch wird hierflr eine gesonderte

Einwilligung des Patienten er-
forderlich. Der QuaSi-Niere- Q S
Ausweis wird von der Uber-

mittelnden Behandlungs- NIl ERE
institution gelesen und dient

der Eindeutigkeit der tiber- Hans Mustermann

; ; 04.05.50; m
mittelten Datensatze. 10-505728456678-41M

Wer speichert die

Die Vertrauensstelle speichert — aulBer
Personennamen

bei ausdrticklich gewtnschter anony-
mer Teilnahme — den Patientennamen, den Vornamen, das
Geburtsdatum und das Geschlecht sowie die ersten zwei
Stellen der Postleitzahl des Wohnortes des Patienten. Es wird
eine Patientennummer errechnet und die Ausgabe des Aus-
weises eingeleitet. Der Verbindungsschlissel zwischen dem
Patientennamen und den unter dem Pseudonym gespeicher-
ten Behandlungsinformationen kann nur bei der Anforde-
rung von patientenbezogenen Informationen durch die Ver-
trauensstelle errechnet werden.
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Diagramm
Kommunikations-
beziehungen O O
QUAS - >
Patient Arzt/Institution
o O
QUAS
O NI ERE
/\n_' Schliissel-Karte

Vertrauensstelle A A

Projektgeschéaftsstelle

Wer speiggprt die In der Projektgeschaftsstelle werden nur
Behandlungs- . .
. . Behandlungsinformationen unter den
informationen

Pseudonymen gespeichert. Die Verbin-
dung zwischen den Behandlungsinformationen der Patienten
und den Behandlungsstatten ist ebenfalls verschlisselt; Gber
diese Schlissel verfugt ausschlieBlich die Vertrauensstelle.




r4

10 Fragen & Antworten

zum Projekt QuaSi-Niere

Wie konnen die Daten

. Auf Wunsch des Patienten kann die
geléscht werden

Vertrauensstelle die Erstellung des Ver-
bindungsschlUssels (Pseudonym) jederzeit unterdricken.

Dies entspricht dem Léschen des Datensatzes, da dadurch ein
Personenbezug nicht mehr maéglich ist. Dies geschieht auch
nach dem Tod eines Patienten.

Welche medizinischen
Fragen werden bei der
Anmeldung gestellt

Bei der Anmeldung aller Patienten wird
nach der Diagnose der Nierenerkran-
kung, dem Datum der Erstbehandlung
und dem aktuellen Behandlungsverfahren gefragt. (vgl.
Anmeldebogen auf Seite 12)

Was geschieht mit
den Behandlungs-
informationen und wer
bekommt Berichte

Die jedes Quartal Ubermittelten
Behandlungsinformationen einzelner
Patienten werden in der Projektge-
schaftsstelle (anonymisiert wie oben
beschrieben) zu einem Verlauf zusammengefigt. Im folgen-
den Quartal erhalt der behandelnde Arzt einen Bericht Gber
die jeweils gespeicherten Einzelpatientendaten (zur Informa-
tion und zur Kontrolle, ob die Gbermittelten Daten korrekt
waren) und Uber die zusammengefaBten Daten seiner
Behandlungseinrichtung im Vergleich zu anderen Behand-
lungseinrichtungen. Bei den Datensdatzen mit Einzelpatien-
tendaten werden die jeweiligen Patientennamen durch die
Vertrauensstelle wieder zugefiigt und damit dem behandeln-
den Arzt die Zuordnungen erleichtert. Individuelle Informatio-
nen Uber einen Patienten erhalt nur der Gbermittelnde Arzt.
Fur den Vergleich der eigenen Behandlungsinstitution mit
einer anderen wird ein Profil der Behandlungsinstitution
errechnet, das keine individuellen Rickschlusse auf einen ein-
zelnen Patienten erlaubt. Diese Berichte werden zur verglei-
chenden Qualitatssicherung benutzt. Zusammengefalte
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Berichte, die weder einen Bezug zu einer speziellen Behand-
lungseinrichtung noch zu einem Patienten erlauben, sollen
fur ein Jahrbuch sowie fur die langfristige Statistik und
Gesundheitsplanung in der chronischen Nierenersatztherapie
erstellt und verdffentlicht werden. Alle zusammengefal3ten
Berichte werden dem zustandigen Datenschutzbeauftragten
vor Veroffentlichung vorgelegt.

Wann und wie
soll das Projekt durch-
gefiihrt werden

Nach der Anmeldung und Ersterfas-
sung aller Patienten in Deutschland
werden in Hessen, Thiringen und Berlin
die Erhebungsverfahren zur geplanten Qualitatssicherung
erprobt werden. Eine bundesweite Datenerfassung zur
Qualitatssicherung will QuaSi-Niere schon im Jahr 1997
erreichen.

Vierteljahrlich sollen Informationen tber die Dialyse, den Ver-
lauf der Erkrankung und den Erfolg der Behandlung von
jedem Patienten an die Vertrauensstelle des Projektes QuaSi-
Niere gemeldet werden. Jede Behandlungseinrichtung erhalt
daraufhin Rickmeldungen mit der anonymen Auswertung
der eigenen Behandlungsdaten und einem anonymen Ver-
gleich mit allen anderen Institutionen in Deutschland. Die
Auswertung informiert jeden Arzt Gber seine Behandlungs-
ergebnisse im Vergleich mit anderen Arzten. Erfahrungen aus
anderen Staaten zeigen, daB allein solche Vergleichsergeb-
nisse zu einer Qualitatsverbesserung fiihren kénnen.
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