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1 Vorwort der Gesellschafter der
QuaSi-Niere gGmbH

Quasi-Niere blickt zurlck auf eineinhalb Jahre der
Tatigkeit als gemeinnitzige GmbH. Unter dieser
neuen Tragerschaft haben sich Leistungserbringer
(KfH Kuratorium fur Dialyse und Nierentransplan-
tation, Patientenheimversorgung und Deutsche
Dialysegesellschaft niedergelassener Arzte) sowie
die Spitzenverbande der Krankenkassen und die
Dialysepatienten Deutschlands e.V. zur Fortsetz-
ung des erfolgreichen Projektes des Bundesge-
sundheitsministeriums (BMG) zusammengefun-
den. Es ist gelungen, die unterschiedlichen Inter-
essen der beteiligten Institutionen in einer Orga-
nisation zusammenzufihren, die das Patienten-
wohl in den Vordergrund stellt.

Mit der Umstrukturierung in eine gemeinnitzige
GmbH ging auch ein Neuaufbau von QuaSi-Niere
einher. Bis auf den Geschaftsfuhrer, Herrn
Schober-Halstenberg, schieden alle Mitarbeiter
des BMG-Projektes aus. Heute ist die Neustruktu-
rierung abgeschlossen und die QuaSi-Niere
gGmbH kann ein erfolgreiches Jahr 1999 bilan-
zieren. Es ist in diesem Jahr gelungen, die struktu-
rellen Voraussetzungen fir die Ubertragung von
verschllsselten und pseudonymisierten Patienten-
daten zu schaffen und durch den Berliner Daten-
schutzer férmlich genehmigen zu lassen.

Damit geht das Projekt QuaSi-Niere in eine zweite
entscheidende Phase. Der Start der quartalswei-
sen Ubertragung von Behandlungsdaten von
Patienten wird im 3. Quartal des Jahres 2000
stattfinden. Neben den bisher erhobenen jahrli-
chen Strukturdaten der Einrichtungen und den
fortlaufend erhobenen medizinischen Daten der
Ersterfassung der Patienten ermdglicht diese
dritte Komponente eine prospektive Erfassung
von Behandlungsdaten einzelner Patienten. Erst
die Zusammenfihrung aller drei Komponenten
der Datenerhebung schafft die Voraussetzung
flr eine erfolgreiche interne und externe Qua-
litatssicherung.

Durch die bisher erhobenen Daten aus den Jah-
ren 1996 bis 1998 ist es erstmals mdglich, ver-
lassliche Daten zur Prognose der Entwicklung der
Nierenersatztherapie zu erhalten. Diese Daten
ermoglichen es, neben einer externen Qualitats-
sicherung der Behandlungseinrichtungen auch
wichtige Bereiche flr eine Sekundarpravention zu
identifizieren. So entfallen mehr als die Halfte der
Primarerkrankungen, die zu einer Nierenersatz-
therapie ftihren, auf die Bereiche Diabetes und
Herz-Kreislauf-Krankheiten. Beide Bereiche zeigen
zudem eine ansteigende Tendenz.

Die Grundung der QuaSi-Niere gGmbH fand
1998 auch aus der Notwendigkeit heraus statt,
die innerhalb der vom BMG initiierten Laufzeit
des QuaSi-Niere-Projektes angefallenen Daten vor
der Vernichtung zu sichern. Die dadurch notwen-
dig gewordene Eile der Grindung der gGmbH
fuhrte dazu, dass Verhandlungen mit den Gre-
mien der arztlichen Selbstverwaltung Gber deren
Beteiligung an QuasSi-Niere nicht abgeschlossen
werden konnten. Ziel fir das Jahr 2000 wird es
sein, diese Gremien in das QuaSi-Niere-Projekt zu
integrieren, so dass eine vergleichbare und ver-
gleichende Qualitatssicherung sowohl im ambu-
lanten als auch im stationaren Bereich sicherge-
stellt werden kann.
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2 QuaSi-Niere gGmbH

2.1 Gesellschafter/Gesellschaftervertreter
Quasi-Niere gGmbH

AOK-Bundesverband, Herr Dr. Ahrens,
Herr Jeschke, Bonn
Arbeiter-Ersatzkassen-Verband e.V.,,
Herr Rebscher, Siegburg
Bundesknappschaft, Herr Jochheim,
Herr Dr. Greve, Bochum
Bundesverband der Innungskrankenkassen,
Herr Stuppardt, Frau Dr. Pelikan, Bergisch
Gladbach
Bundesverband der landwirtschaftlichen
Krankenkassen, Herr Vosseler, Herr Henze,
Kassel
Bundesverband der Betriebskrankenkassen,
Herr VoB, Herr Dr. Ingenhag, Essen
Deutsche Dialysegesellschaft niedergelasse-
ner Arzte e.V., Herr Dr. Kiitemeyer,
Herr Kranzblhler, Wuppertal
Dialysepatienten Deutschlands e.V.,
Herr Gilmer, Herr Erben, Mainz
KfH Kuratorium fiir Dialyse und Nierentrans-
plantation e.V., Herr Schreiber, Herr Dr. Finke,
Neu Isenburg
Patienten-Heimversorgung Gemeinniitzige
Stiftung, Herr Ddahne, Bad Homburg
Verband der Angestellten Krankenkassen
e.V., Herr Dr. Gerdelmann, Siegburg

Im Jahre 1999 hat den Vorsitz der Gesellschafter-
versammlung der VAAK/AEV — Herr Dr. Gerdel-
mann — und den stellvertretenden Vorsitz das KfH
— Herr Prof. Molzahn — Gbernommen. Entspre-
chend der Satzung der QuaSi-Niere gGmbH Uber-
nahm fir das Jahr 2000 das KfH — Herr Schreiber,
Herr Dr. Finke — und in Vertretung des AOK-BV —
Herr Dr. Ahrens, Herr Jeschke — den Vorsitz der
QuasSi-Niere gGmbH

2.2 Geschaftsfiihrer QuaSi-Niere gGmbH

Herr Schober-Halstenberg, Berlin

2.3 Leitungsgremium

Das Leitungsgremium hat die Aufgabe, das Qua-
litatssicherungsverfahren grundsatzlich inhaltlich
und organisatorisch zu gestalten. Alle Entschei-
dungen dieses Gremiums werden im Konsens
aller Beteiligten getroffen. Der Vorsitz des Lei-
tungsgremiums wird durch den Vorsitzenden der
Gesellschafterversammlung ausgetbt. Der Vorsit-
zende der Expertengruppe berichtet dem Lei-
tungsgremium.

Zusatzlich zu den Gesellschaftern sind im Lei-
tungsgremium Vertreter mit beratender Stimme:

EDTNA/ERCA (European Dialysis and Transplant
Nurses Association/European Renal Care Asso-
ciation), Frau Tast

AfnP (Arbeitsgemeinschaft fur nephrologisches
Pflegepersonal), Herr Landmann

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir Klinische
Nephrologie, Herr Prof. Fassbinder

Leitungsgremium thzsr(selalrsncrl:lzi\lf;le;

QuaSi-Niere
gGmbH

= AOK-BV = BKK-BV = BKN = BLK = DD = DDnA
m |KK-BV m KfH = PHV = VJAK/AEV

Expertengruppe

Abbildung 1 Organisationsstruktur QuaSi-Niere gGmbH
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3 Expertengruppe
3.1 Vorsitzender der Expertengruppe

Herr Prof. Dr. med. Frei, Charité Berlin
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3.2 Mitglieder/Gaste der Expertengruppe

AOK-Bundesverband, Herr Jeschke, Bonn

AfnP Arbeitsgemeinschaft fiir nephrologi-
sches Pflegepersonal, Herr Landmann, Unna

Arbeitsgemeinschaft padiatrische Nephrolo-
gie, Frau Prof. Dr. Offner, Hannover

Arbeiter-Ersatzkassen-Verband e. V.,
Herr Dr. Szymkowiak, Siegburg

Deutsche Arbeitsgemeinschaft klinische
Nephrologie, Herr Prof. Dr. Fassbinder, Fulda

Deutsche Stiftung Organtransplantation,
Herr PD Dr. Albrecht, Dusseldorf

Dialysepatienten Deutschlands e.V.,
Herr Erben, Minchen

Deutsche Dialysegesellschaft niedergelasse-
ner Arzte e. V., Herr Dr. Saueressig, Wupper-
tal

EDTNA/ERCA, Frau Tast, Stuttgart

Klinikum Erfurt, Herr Prof. Dr. Thieler, Erfurt

KfH Kuratorium fiir Dialyse und Nierentrans-
plantation e.V., Herr Dr. Peschke, Neu-lsen-
burg

Medizinischer Dienst der Krankenversiche-
rung in Hessen, Herr Dr. Hoffmann, Oberursel

Patienten-Heimversorgung Gemeinniitzige
Stiftung, Herr Muller, Bad Homburg

Quasi-Niere gGmbH, Herr Schober-Halstenberg,
Berlin

Verband der Angestellten Krankenkassen
e.V., Herr Dr. Szymkowiak, Siegburg



4 Zusammenfassung des Berichtes
1997-1998

Die Anzahl der QuaSi-Niere bekannten Einrich-
tungen fur Dialyse und Nierentransplantation hat
weiter zugenommen, und zwar von 858 Ende
1996 auf 929 Ende 1997 und 1021 Ende 1998.
Die an diese Einrichtungen versandten Fragebé-
gen wurden im Jahre 1996 zu 94% zurtickge-
schickt, 1997 zu 90% und 1998 zu 93%. Die
Kooperation schwankte nach Jahr und Bundes-
landern zwischen 80% und 100%. Eine durchge-
hende Meldepflicht an QuaSi-Niere besteht bisher
nicht. Die notwendige Kooperation konnte erst
nach wiederholter Mahnung erreicht werden. Es
konnten hierbei viele Aktualisierungen im Ver-
zeichnis der bekannten Einrichtungen aufgenom-
men werden.

Die Plausibilitat der Daten war, wie in den Jahren
zuvor, nur durch viele telefonische Nachfragen
und Erganzungen der teilweise unvollstandig
beantworteten Fragebdgen zu erreichen. QuaSi-
Niere hat ausschlieBlich die berichteten Zahlen
ausgewertet und zusammengefasst; es wurden
keine Hochrechnungen (Extrapolation) vorgenom-
men und sollten auch nicht gemacht werden, da
die sehr unterschiedlichen GréBen der Behand-
lungseinrichtungen, die sich nicht beteiligt haben,
solche Schatzungen verbieten.

4.1.1 Strukturelles Behandlungsangebot

Die Zentrumsfragebdgen fur die Jahre 1997 und
1998 unterscheiden zum ersten Mal ambulante
und stationare Dialyseeinrichtungen. Fur 1997
meldeten 606 ambulante Einrichtungen insge-
samt 11.845 Hamodialyseplatze. Diese Zentren
verflgten damit durchschnittlich tber 19,5
Platze. Fir 1998 meldeten 694 ambulante Ein-
richtungen insgesamt 14.075 Hamodialyseplatze.
Die durchschnittliche Platzzahl erreichte 1998
somit 20,3 Platze.

Aus Krankenhdusern wurden von 264 Einrichtun-
gen fir 1997 insgesamt 2539 Hamodialyseplatze
gemeldet. Diese Einrichtungen verfigten 1997
durchschnittlich Gber 9,6 Platze. Fir 1998 melde-
ten 267 Einrichtungen insgesamt 2908 Hamodia-
lyseplatze. Die durchschnittliche Anzahl lag bei
10,9 Platzen.

Eine strenge Trennung zwischen ambulanter und
stationarer Hdmodialyse ist trotz eindeutiger Fra-
gestellung nicht moglich. Ambulante Patienten
der chronischen Dialyse kommen auch zur
Behandlung in stationére Einrichtungen.

Im Durchschnitt standen 1997 in allen Bundeslan-
dern 175 Hamodialyseplatze pro Million Einwoh-

ner (pmp) zur Verfigung. Ein Vergleich mit 1998,
als 207 Hamodialyseplatze pro Million Einwohner
(pmp) gemeldet wurden, ist problematisch, da die
Fragen im Jahre 1998 vollstandiger und eindeuti-

ger beantwortet wurden.

Die Angebotsdichte variiert zwischen den einzel-
nen Bundeslandern. Die Verteilung der Anzahl
der Hamodialyseplatze pro Einzelzentrum ist fur
1997 und 1998 identisch. Die meisten Einrichtun-
gen haben eine GroBe von 10 bis 20 Platzen.

Die mittlere Zahl behandelter Patienten pro
Hamodialyseplatz (ambulant und stationar) lasst
sich aus den gemeldeten Patientenzahlen errech-
nen. FUr 1997 errechnen sich 2,9 Patienten pro
Hamodialyseplatz; fir 1998 ermittelte QuaSi-
Niere gGmbH 2,7 gemeldete Patienten pro
Hamodialyseplatz.

4.1.2 Gesamtzahl der Dialysepatienten mit
terminalem behandlungspflichtigem
Nierenversagen (Pravalenz) zum
Stichtag 31.12.1997 und 31.12.1998

Zum Jahreswechsel 1997/1998 meldeten 606
ambulante und 264 stationare Einrichtungen ins-
gesamt 45.075 Dialysepatienten. Die Rickmelde-
rate betrug 90 Prozent. Die Pravalenz betrug zum
Ende des Jahres 549 Patienten pro Million Ein-
wohner (pmp). Fir 1998 meldeten 694 ambu-
lante und 267 stationdre Einrichtungen am
31.12. insgesamt 47.973 Dialysepatienten. Die
Ruckmelderate betrug 93 Prozent. Die hieraus
errechnete Pravalenz war Ende des Jahres 585
Patienten pro Million Einwohner.

Ende des Jahres 1997 wurden 36.509 Patienten
mit Hamodialyse, 4.728 Patienten mit Hamodia-
filtration und 894 Patienten mit Hamofiltration
behandelt. Verglichen dazu wurden am Jahres-
ende 1998 38.574 Patienten mit Hamodialyse,
5.722 Patienten mit Hamodiafiltration und 735
Patienten mit Hamofiltration behandelt. Dominie-
rendes Verfahren war die Hamodialyse mit 87
Prozent. Die Hamodiafiltration erreichte 1997
einen Anteil von 11 Prozent und 1998 einen
Anteil von 13 Prozent. Der Anteil der Hamofiltra-
tion ging von 1997 zu 1998 von 2 auf 1 Prozent
zurlick.

Der Anteil der Peritonealdialyseverfahren bei der
Versorgung der Patienten war Ende 1997 (1998)
im Vergleich zu 1996 leicht ricklaufig. 2.944
(2.942) Peritonealdialyspatienten wurden gemel-
det, entsprechend einem Anteil von 6,5 (6,1)
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Prozent und einer Pravalenz von 36 pro Million
Einwohner. Der Anteil der Peritonealdialysever-
fahren ist im landesweiten Vergleich in den neuen
Bundeslandern geringer.

Die Hamodialysepatienten kénnen folgenden Ver-
sorgungsarten zugeordnet werden:

Im Jahre 1997 wurden 2.354 Patienten (6%) zum
Stichtag stationar behandelt, 4.813 Patienten
(11%) teilstationar, 30.981 Patienten (74%) im
ambulanten Zentrum, 3.562 Patienten (8%) in
einer LC (limited care) Einrichtung und 421 Pati-
enten (1%) mit Heimdialyse. Im Jahre 1998 wur-
den 2.491 Patienten (6%) zum Stichtag stationar
behandelt, 5.359 Patienten (12%) teilstationar,
32.281 Patienten (72%) im ambulanten Zentrum,
4.266 Patienten (9%) in einer LC (limited care)
Einrichtung und 634 Patienten (1%) mit Heim-
dialyse.

Im Bericht wird sowohl die Verfahrenswahl als
auch die Versorgungsart nach Bundeslandern
getrennt dargestellt. Dabei zeigen sich deutliche
regionale Unterschiede, fur die keine medizini-
sche Begrindung erkennbar ist.

Fur 1997 (1998) wurden insgesamt 14.575
(14.684) Patienten mit einem funktionierenden
Nierentransplantat gemeldet. Die errechnete
Pravalenz ist 177,6 (179) Nierentransplantierte
pro Million Einwohner. Der Anteil der Transplan-
tierten an allen Patienten der Nierenersatzthera-
pie war 23,3 (22,8) Prozent. Bei regionaler
Betrachtung sind die Uber die Grenzen der Bun-
deslander reichenden Einzugsgebiete der Trans-
plantationszentren zu beachten. Die Frage nach
der Anzahl der Patienten in der Transplantations-
nachsorge schlieBt auch fur 1997 und 1998 das
Risiko von Doppelmeldungen nicht véllig aus.
Fehlerquellen sind hierbei besonders Angaben
sowohl durch das transplantierende als auch
durch das nachsorgende Zentrum. Uberraschend
sind im Vergleich der Jahre 1995 bis 1998 die
konstanten Patientensummen, welche die Ver-
lasslichkeit dieser Angaben zeigen.

4.1.3 Zusammenfassung: Patienten in
Behandlungsverfahren

Zum Jahresende 1997 wurden 59.650 Patienten
mit chronischer Nierenersatztherapie behandelt.
Das entspricht einem Wert von 727 pro Million
Einwohner. Hiervon befanden sich 14.575 (178
pro Mio. Einwohner) in Transplantationsnach-
sorge und 45.075 Patienten (549 pro Mio. Ein-
wohner) in Dialysebehandlung. Ende 1998 befan-
den sich von den insgesamt gemeldeten 62.657
Patienten (764 pro Mio. Einwohner) 14.684 Pa-

tienten (179 pro Mio. Einwohner) in Transplan-
tationsnachsorge und 47.973 Patienten (585 pro
Mio. Einwohner) in Dialysebehandlung.

4.1.4 Neuerkrankungen an terminalem
Nierenversagen (Inzidenz)

Eine der wichtigsten Fragen des Berichtes betrifft
die Neuerkrankungsrate (Inzidenz) an terminalem
(behandlungspflichtigem) Nierenversagen. Die
Formulierung der Frage zielt auf die Meldung nur
jener Patienten, die erstmals in die chronische
Nierenersatztherapie aufgenommen wurden.
Wegen der Verzahnung ambulanter und stationa-
rer Behandlungsarten gerade beim Beginn der
Nierenersatztherapie ergeben sich bei den Anga-
ben Fehlerquellen. Im direkten Zentrumsvergleich
dieser Angaben und auf Landesebene sind die
Zahlen Uber die beobachteten Jahre 1995-1998
vergleichbar und zeigen eine jahrliche Steigerung
von ca. 3%.

Fur 1997 (Antwortrate 90 Prozent) wurden
11.211 neue Patienten gemeldet. FUr 1998 (Ant-
wortrate 93 Prozent) wurden 12.119 neue
Patienten gemeldet. Der Anteil der Kinder und
Jugendlichen ist mit 1,1 und 0,8 Prozent sehr

gering.

Die Inzidenz weist regionale Unterschiede auf
und erreichte 1997 (1998) in Deutschland 136,6
(147,7) Neuerkrankungen an terminalem Nieren-
versagen pro Million Einwohner.

Die seit 1997 bestehende Dialyserichtlinie sieht
vor, dass jedem Patienten alle Dialyseverfahren
und die Anmeldung zur Nierentransplantation
angeboten werden. Die Hadmodialyse ist im Jah-
resvergleich 1997 (1998) nach wie vor mit 93
Prozent (92 Prozent) aller Neuzugédnge das domi-
nierende Behandlungsverfahren. Der Anteil der
Peritonealdialyse ging bei den Neuzugangen
1998 sogar gegeniiber 1996 zurtick (von 7 auf

6 Prozent). Der Beginn mit Peritonealdialysever-
fahren ist regional sehr unterschiedlich: Berlin
(11,5%), Niedersachsen (8,4%) und Hessen
(8,4%) gegentber Schleswig-Holstein (1,6%) und
Thuringen (1,9%). Primare Nierentransplantation
ohne vorherige Dialysebehandlung wurde in nen-
nenswertem Umfang nur in Niedersachsen
(1,1%) und Berlin (1,5%) durchgefihrt. Insge-
samt erhielten knapp 0,5% der neuen Patienten
eine solche Nierentransplantation (praemptiv).



4.1.5 Sterberate der Patienten in chronischer
Nierenersatztherapie (Mortalitat)

Zur Erfassung der Mortalitat in chronischer Nie-
renersatztherapie wurde in den Jahren1997 und
1998 nur nach jenen Dialysepatienten gefragt,
deren Hauptbehandler die angesprochene Ein-
richtung war. Dies bedeutet, dass auch Uber im
Krankenhaus stationdar in ihrer letzten Krankheits-
phase verstorbene Patienten berichtet werden
sollte. Aus der Differenz zwischen Neuerkran-
kungsrate und Sterberate zeigt sich, dass die
Erfassung der verstorbenen Patienten immer
noch unvollstandig ist und dem Zuwachs der
Gesamtzahl aller Patienten nicht entspricht.

Im Jahre 1997 wurden 7.399 erwachsene Dialyse-
patienten als verstorben gemeldet, im Jahre 1998
waren es 8.160 Patienten.

Neu in den beiden Jahren war die Frage nach ver-
storbenen erwachsenen Nierentransplantierten.
1997 wurden 349 und 1998 337 Todesfalle mit
funktionierendem Transplantat gemeldet.

4.1.6 Erkrankungsrate an wichtigen
Virusinfektionen

In beiden Jahren wurde erneut nach der Anzahl
der Patienten gefragt, die mit Hepatitisviren B
oder C, oder mit HIV infiziert waren. 667 Dialyse-
patienten waren 1997 und 707 im Jahr 1998 mit
dem Hepatitis B Virus infiziert. Das entspricht in
den Jahren 1997 und 1998 jeweils 1,5 Prozent.
2.146 Patienten hatten 1997 Antikdrper gegen
das Hepatitis C Virus und 1998 waren 2.082 Dia-
lysepatienten infiziert. Dies entspricht einer Infek-
tionsrate von 4,8 Prozent (1997) und 4,3 Prozent
(1998). Es gab unter den Dialysepatienten ledig-
lich 25 (1979) bzw. 26 (1998) mit HIV-Infektion.

1997 zeigten von den nierentransplantierten Pati-
enten 394 positive Reaktion fur Hepatitis B, 1998
waren es 363. Antikorper gegen Hepatitis C hat-
ten 1997 908 und 1998 785 Nierentransplan-
tierte. In Prozentzahlen ausgedriickt, waren 1997
2,7 Prozent und 1998 2,5 Prozent der Transplan-
tierten mit Hepatitis B sowie 1997 6,2 Prozent
und 1998 5,3 Prozent mit Hepatitis C infiziert. Im
Vergleich der Jahre zeigt sich eine stabile Situa-
tion bei den Erkrankungszahlen mit Virusinfektio-
nen.

1 Zahlen der DSO (Deutsche Stiftung Organtransplantation) 1998

4.1.7 Nierentransplantation, Warteliste und
Transplantatverlust

Nach den Angaben der DSO wurden im Jahre
1997 2.249 Patienten transplantiert (279 mit
Nieren lebender Spender; 11%), 1998 wurde bei
2.340 Patienten eine Nierentransplantation (343
davon mit Nieren lebender Spender; 13%)’
durchgefuhrt. Dies zeigt, dass die Transplantation
mit Organen Verstorbener stagniert und dies
lediglich durch die Zunahme der Lebendspende
kompensiert wird. Es war auch nach dem Trans-
plantatverlust und der damit verbundenen Ruck-
kehr an die Dialysebehandlung gefragt worden.
Dies traf 1997 auf 697 Patienten und 1998 auf
743 Patienten zu. Nach Angaben der DSO fur
1997 standen im Jahresdurchschnitt 8.546 Pati-
enten auf der aktiven Warteliste von Eurotrans-
plant (ET); die entsprechende Angabe zu 1998 ist
9.067 Patienten auf der Warteliste. Bei Eurotrans-
plant wurden 1997 2.922 Patienten neu ange-
meldet, 1998 wurden 2.909 Patienten auf die
Warteliste gesetzt.

4.1.8 Kinder und Jugendliche im
Behandlungsverfahren

Am 31.12.1998 wurden 485 Kinder < 15 Jahre
und 312 Jugendliche von 15-18 Jahre mit chroni-
scher Nierenersatztherapie (124 PD, 124 HD und
549 Transplantationsnachsorge) behandelt. Die
Anzahl der Zentren, die Kinder und Jugendliche
gemeldet haben, hat gegenlber den Vorjahren
abgenommen. Bei 20 padiatrischen Dialysezen-
tren haben 1996 40, 1997 34 und 1998 nur
noch 26 Zentren gemeldet. Maglicherweise
haben nicht alle Erwachsenen-Zentren die Frage
mit den padiatrischen Angaben beantwortet. Die
Transplantationsfrequenz lag 1998 mit 131 Trans-
plantationen hoher als die Inzidenz mit 95 neu
gemeldeten Patienten, so dass die Anzahl der
Kinder und Jugendlichen mit Dialysebehandlung
konstant blieb bzw. fir die Kinder abgenommen
hat.

QUAS

N Il ERE



QUAS

N I ERE

4.1.9 Vergleich mit anderen Landern und
Regionen

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), Kanada, Australien und Neuseeland
(ANZDATA) sowie Japan.

Die hochste Pravalenz wird mit 1.397 Dialysepati-
enten pro Million Einwohner fur Japan (1997)
gemeldet, gefolgt von den USA mit fast 1.131
pro Million Einwohner. Am 31.12.1996 lag in
Australien die Pravalenz in der Nierenersatzthera-
pie bei 507 Patienten pro Million EW. Die Erhe-
bung von QuaSi-Niere zeigt fur Deutschland
1997 mit 727 Patienten und 1998 mit 764 Pati-
enten pro Million EW im europaischen Vergleich
eine Spitzenposition. Andere europaische Lander
haben Prava-lenzzahlen zwischen 400-600 pro
Million EW.

Der Anteil der Peritonealdialysepatienten ist, ver-
glichen mit anderen Landern, in Deutschland
niedrig und geht eher zurlck. Auch die Trans-
plantationsraten sind wesentlich geringer als z.B.
in den USA, Osterreich und Spanien, die z.T.
mehr als doppelt so viele Transplantationen pro
Million Einwohner aufweisen.

4.2 Chronische Nierenersatztherapie
in Deutschland
Dialyse und Nierentransplantation

Tabelle 1 Zusammenfassung: Chronische Nieren-
ersatztherapie in Deutschland 1997 und 1998

............................................................................................. 1997
Summe der Patienten in chronischer Nieren-
ersatztherapie am Stichtag 31.12.97 59.650
davon  Kinder und Jugendliche 828

“Pravalenz aller Patienten (pro Mio Einwohner) 727

“Gesamtzahlen der Dialysepatienten ~ 45.075

Pravalenz der Dialysepatienten
(pro Mio. Einwohner) 549

davon Hamodialysepatienten 42.131
.................. Peritonealdialysepatienten 2,944
Nachsorge nach Nierentransplantationen 14.575
K e
Nierenersatztherapie 11.211
Inzidenz (pro Mio. Einwohner) 137
davon Hamodialysepatienten 10.262
Peritonealdialysepatienten 784
Kinder und Jugendliche 125
Praemptive Transplantation 40

Summe der Patienten in chronischer Nieren-

ersatztherapie am Stichtag 31.12.98 62.657
davon  Kinder und Jugendliche 797
Pravalenz aller Patienten (pro Mio Einwohner) = 764
Gesamtzahlen der Dialysepatienten 47.973

Pravalenz der Dialysepatienten
(pro Mio. Einwohner) 585

davon Hamodialysepatienten 45.031
Peritonealdialysepatienten 2.942
‘Nachsorge nach Nierentransplantationen 14,684
Neuaufnahmen in chronische
Nierenersatztherapie 12.119
Inzidenz (pro Mio. Einwohner) 148
davon Hamodialysepatienten 11.267
Peritonealdialysepatienten 706
Kinder und Jugendliche 95
. Praemptive Transplantation 51,
Verstorbene Patienten 8.160
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Abbildung 2 Ubersicht Chronische Nierenersatztherapie im Jahresvergleich 1995-1998 (* Quelle DSO 1998)

5 Ergebnisse der Befragung
der Zentren 1997/1998

Jeweils zu den Jahreswechseln 1997/1998 und
1998/1999 wurden alle bekannten Einrichtungen
der chronischen Nierenersatztherapie in Deutsch-
land angeschrieben und um die jeweiligen Jahres-
zahlen und Angaben zur Struktur und den
Behandlungen in der Nierenersatztherapie gebe-
ten. Wie in den Jahren zuvor mussten sehr viele
Einrichtungen teilweise mehrfach sowohl schrift-
lich als auch mindlich um die Rickgabe der Fra-
gebdgen gebeten werden.

Das Verzeichnis der bekannten Einrichtungen der
chronischen Nierenersatztherapie in Deutschland
wurde standig aktualisiert und tagesaktuell an
Interessenten versandt.

5.1 Entwicklung der Anzahl der
Dialyseeinrichtungen

Die Anzahl der Dialysezentren fur chronische Nie-
renersatztherapie hat seit dem Beginn von QuaSi-
Niere im Jahre 1994 zugenommen.

Tabelle 2 Anzahl der Dialyseeinrichtungen fiir chro-
nische Nierenersatztherapie im Jahresvergleich

Berichtsjahr ~ Anzahl der Ruck- Kooperation
angeschrie-  meldung der ange-
benen von schriebenen
Zentren Zentren

................................................................................ Baginn
1994 624" QuasSi-Niere

de0s T meopasw

996 858 805 9a%

dggy 529 g2 50%
1998 1.021 947 93%

Die Zunahme der Zentren seit 1996 um 163 Insti-
tutionen bis Ende 1998 ist auf eine Veranderung
des Angebotes an chronischer Nierenersatzthera-
pie zurtickzufthren. Neugrindungen von LC-Zen-
tren, Ausgliederungen aus stationdren Versor-
gungseinrichtungen und , echte” Neugrindun-
gen sind vollstandig im Adressenverzeichnis? der
QuaSi-Niere gGmbH verzeichnet.

1 Eine zentral gefuhrte Liste existierte nicht. Das EDTA-Register mel-
dete 526 Zentren, von denen ca. 40% kooperierten. Der Ferienfuhrer
der Dialysepatienten Deutschlands e.V. listete im Jahre 1994 die Adres-
sen von 624 Zentren auf.

2 Das Adressenverzeichnis der QuaSi-Niere gGmbH erscheint jéhrlich
und kann gesondert bestellt werden.
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5.2 Verteilung der Dialysezentren auf die
Bundeslander

5.2.1 Anzahl und Verteilung der Zentren

Tabelle 3 Anzahl, Dichte und Riickmeldung der Dialysezentren

1997 Behandlungs- Behandlungs- Rickmeldung
einrichtungen einrichtungen pro Mio.
am 31. Dezember Einwohner (pmp) (%)

1998 Behandlungs- Behandlungs- Ruckmeldung
einrichtungen einrichtungen pro Mio.
am 31. Dezember Einwohner (pmp) (%)

Eine eindeutige Zuordnung in Zentren fur sta-
tionare, teilstationdre oder ambulante Behand-
lung ist trotz prazise gestellter Fragen in den Zen-
trumsfragebdgen 1997 und 1998 (vgl. Anhang)
nicht mdglich, da die Fragebdgen in diesem
Punkt nicht eindeutig beantwortet wurden.
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Auswertungen der Befragung der Zentren 1997 und 1998

5.3 Angebote fiir chronische
Nierenersatztherapie

5.3.1 Platze fiir Himodialyseverfahren nach
Bundeslandern 1997 und 1998

1997 wurden 606 und 1998 694 ambulante Dia-
lyseeinrichtungen erfasst. Die korrespondierenden
Zahlen fir die stationare Therapie belaufen sich
auf 264 Einrichtungen (1997) und 267 Einrich-
tungen zu stationdrer Versorgung 1998. Die
Zunahme der Dialyseplatze ist am ehesten durch
die hohere Rickmeldung 1998 zu erklaren.

Auffallend ist der je nach Bundesland unter-
schiedliche Anteil an ambulanten und stationaren
Behandlungsplatzen fur Hamodialyseverfahren.
Im Durchschnitt standen 1997 fir die Dialysebe-
handlungen 175 Hamodialyseplatze pro Million
Einwohner zur Verfigung. Im Jahre 1998 errech-
nete sich ein Versorgungsangebot von 207
Hamodialyseplatzen pro Million Einwohner.

QuasSi-Niere 97/98

<189
190-209
210-229
I 230-249
W=250

QuaSi-Niere 97/98

Abbildung 3 Dialyseplatze pro Mio 1998

Abbildung 4 Anteil [%] stationare/teilstationare Platze an
allen Hdmodialyseplatzen 1998
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Tabelle 4 Therapieangebot: Dialyseplatze nach Bundeslandern
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Tabelle 5 Dialyseplatze fiir stationare, teilstationdre und ambulante Hamodialyse

ambulante stationare/teilstationare 1997
Dialyseplatze Dialyseplatze

ambulante stationare/teilstationare 1998
Dialyseplatze Dialyseplatze
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Abbildung 5a Ambulante Hamodialyse-Behandlungsplatze pro Million Einwohner nach Bundeslandern (1997)
1998 o
@
&
250 %
g
200

150

100

50

> m o™
% ™ o™

[%2) =
T & &

MVP
H

HH/SH
NRW

NS/HB
RP/SL

Abbildung 5b Ambulante Hamodialyse-Behandlungsplatze pro Million Einwohner nach Bundeslandern (1998)
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Abbildung 6b Stationdre Hamodialyse-Behandlungsplatze pro Million Einwohner nach Bundeslandern (1998)"
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5.3.2 Anzahl der Dialyseplatze gruppiert

die sich eindeutig als ambulantes Zentrum ein-
nach GroBenklassen

gestuft haben und gleichzeitig nur ambulante
Patienten behandeln. Die Unscharfe bei der
Einstufung betragt in beiden Jahren ca. 15%.
1997 haben sich 606 Zentren als ambulante Ein-
richtungen eingestuft. 1998 waren es 694 Ein-
richtungen.

Die GroBe der ambulanten Behandlungseinrich-
tungen nach Anzahl der Behandlungsplatze zei-
gen die folgenden Abbildungen. Eine strikte Tren-
nung nach ambulanten oder stationdren Behand-
lungsplatzen ist nicht maglich. In den Histogram-
men werden nur jene Einrichtungen dargestellt,
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Abbildung 7a GréBenklassen der ambulanten Dialyseeinrichtungen 1997
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Abbildung 7b GroBenklassen der ambulanten Dialyseeinrichtungen 1998



5.3.3 Nutzung (Patienten) pro Hdmodialyse-
platz nach Bundeslandern 1997/1998

Im Mittel wurden 1997 auf jedem Dialyseplatz
2,9 Patienten behandelt, 1998 waren es
2,7 Patienten.

Tabelle 6 Nutzung (Patienten) pro Hamodialyse-
platz

1997 Zentrum und 1998 Zentrum und
stationdre Dialyse stationare Dialyse

Brandenburg
Bremen

Niedersachsen

Nordrhein-Westfalen

Niedersachsen

Nordrhein-Westfalen

1997

QuaSi-Niere 97/98

Abbildung 8a Nutzung (Patienten) pro Hamodialyseplatz nach Bundeslandern 1997
(ambulantes + stationares Behandlungsangebot)
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Abbildung 8b Nutzung (Patienten) pro Hdmodialyseplatz nach Bundeslandern 1998
(ambulantes + stationares Behandlungsangebot)

5.4 Therapieangebote fiir Peritonealdialyse

Das Therapieangebot CAPD wurde 1997 von 438
Einrichtungen angegeben; tatsachlich mit CAPD
behandelt und betreut wurden Patienten aber
nur in 205 dieser Einrichtungen.

Fur 1998 haben 351 Einrichtungen CAPD als
Angebot angegeben; tatsachlich mit CAPD
behandelt wurden Patienten in 218 Einrichtun-
gen.

Das Angebot APD/IPD/CCPD wurde 1997 in 256
von 407 Einrichtungen realisiert. Fir 1998 wur-
den Patienten mit APD/IPD/CCPD aus 140 von
270 Einrichtungen gemeldet.

Die Mehrheit der Behandlungseinrichtungen
behandelt weniger als 10 Patienten mit Perito-
nealdialyseverfahren; diesen Einrichtungen stehen
Schwerpunktzentren mit hoheren Patientenzah-
len gegendber (siehe Abbildung 9a und 9b).
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Abbildung 9a Behandelnde Einrichtungen gruppiert nach Anzahl der Peritonealdialysepatienten 1997
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Abbildung 9b Behandelnde Einrichtungen gruppiert nach Anzahl der Peritonealdialysepatienten 1998
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6 Patientenzahlen

6.1 Anzahl und Pravalenz der
Dialysepatienten

Pravalenz — Anzahl der erwachsenen Patienten
in den Dialyseverfahren - Stichtag 31.12.19...

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

im Krankenha

nar

Hamodialyse (HD) (ohne HDF/HF)

Hamodiafiltration (HDF)  Substitution mit Beuteln
on line

Hamofiltration (HF) Substitution mit Beuteln
on line

CAPD

APD/CCPD

IPD

us  ambulant zu
Hause

statio-  teil- Zen- LC
nar  statio- trums-

dialyse

Neben der Erfassung der Absolutzahlen aller
erwachsenen Dialysepatienten, die sich aus der
Summe aller Zahlenwerte obiger Frage ergibt,
ermdglicht die vorstehende Frage sowohl eine
Differenzierung der Patientenzahlen nach den
gewahlten Dialyseverfahren als auch die jeweilige
Zuordnung zur notwendigen Versorgungsart.

[ ] HDF10%

QuaSi-Niere 97/98

[T HF2%
] APD/CCPD 2%
[ Pp<1%
I cAPD 4%

I HD 82%

n = 45.075 Dialysepatienten

[T HOF12%

QuasSi-Niere 97/98

L HF2%

[ App/ccPp 2%
[ ro<1%

B cAPD 4%

I HD 80%
n = 47.973 Dialysepatienten

Abbildung 10a Anteile der jeweiligen Dialyseverfahren Abbildung 10b Anteile der jeweiligen Dialyseverfahren

1997 1998




Tabelle 7 Ubersicht: Anzahl und Privalenz der Dialysepatienten im Jahresvergleich

Dialyse- Pravalenz 1997
patienten (pmp)

Dialyse- Prévalenz 1998
patienten (pmp)

Bei der Betrachtung des Zuwachses der Dialyse- 1997/1998 ist am ehesten durch die unterschied-
patienten wurden als Gesamtzahl im Jahresver- liche Rickmelderate von 90% im Jahre 1997 und
gleich ca. 6% mehr Dialysepatienten gemeldet. 93% im Jahre 1998 zu erklaren. Fur die Analyse
Die Analyse des Zuwachses in den einzelnen Ein- der Pravalenzen auf der Ebene der Bundesléander
richtungen, die in beiden Jahren meldeten, zeigte  sind die Stadtstaateneffekte zu beachten, die zwi-
durchschnittlich jedoch nur ca. 3% mehr Patien- schen Bremen und Niedersachsen am starksten

ten im Jahresvergleich. Die Zunahme der Gesamt-  auffallen.
zahl der Dialysepatienten im Jahresvergleich
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Abbildung 11 Die Veranderung der Pravalenz der Dialy-
sepatienten zwischen 1997 und 1998 wirkt sich nicht in
der graphischen Darstellung aus

6.1.1 Hamodialyseverfahren nach
Bundeslandern

100

%

HF Verfahren
[l HDF Verfahren
M Konvent. HD

QuaSi-Niere 97/98

Abbildung 12a Verteilung der Dialyseverfahren 1997 nach Bundesléandern
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Abbildung 12b Verteilung der Dialyseverfahren 1998 nach Bundeslandern

In den Jahren 1997 und 1998 zeigt sich, dass die
verschiedenen Hamodialyseverfahren mit unter-
schiedlicher Haufigkeit angewandt werden.

6.1.2 Hamodialyseversorgung nach
Bundeslandern im Jahresvergleich

Tabelle 8 Prozentualer Anteil der Dialyseversor-
gungsarten

R T s TR

HD/HDF/HF LC

HD/HDF/HF LC 1 9,5%

1998
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Tabelle 9 Hamodialyseversorgung nach Bundeslandern im Jahresvergleich (Patientenzahlen)

1997 HD/HDF/HF HD/HDF/HF HD/HDF/HF HD/HDF/HF HD/HDF/HF
zu Hause LC Zentrum teilstationar stationar

1998 HD/HDF/HF HD/HDF/HF HD/HDF/HF HD/HDF/HF HD/HDF/HF
zu Hause LC Zentrum teilstationar stationar
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iR RE 0O

Heimhamodialyse 0,9 %

Zentralisierte Hamodialyse 7,9 %

teilstationdre Hamodialyse 10,7 %

stationare Hamodialyse 5,2 %

Peritonealdialyse 6,5 %

ambulante
Zentrumshamodialyse 68,7 %

n = 45.075 Dialysepatienten

QuaSi-Niere 97/98

Abbildung 14a Prozentuale Verteilung der Dialyseversorgungsarten (1997)
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Heimhamodialyse 1,3 %

Zentralisierte Hdmodialyse 8,9 %

teilstationdre Hdmodialyse 10,9 %

stationdre Hamodialyse 5,2 %

Peritonealdialyse 6,1 %

ambulante
Zentrumshamodialyse 67,5 %

n = 47.973 Dialysepatienten

QuaSi-Niere 97/98

Abbildung 14b Prozentuale Verteilung der Dialyseversorgungsarten (1998)



6.1.3 Patienten in Himo- und
Peritonealdialyseverfahren nach
Bundesldndern

Tabelle 10 HD/PD Verfahren im Jahresvergleich nach Bundeslandern

% Anteil 1997
PD an Dialyseverfahren

Baden-Wdrttemberg

% Anteil 1998
PD an Dialyseverfahren
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6.1.4 Nachsorge nach
Nierentransplantationen

Anzahl der von lhnen betreuten erwachsenen Patienten
in Transplantationsnachsorge: Stichtag 31.12.19...

Zahlen Sie bitte nur die Patienten, fur die Sie der nephrologische Hauptbetreuer
(mit den meisten Konsultationen im Jahr) sind.

QuasSi-Niere vermutet, daB die Summe der Meldungen nach Transplantation betreuter Patienten
zu hoch ist, da sowohl die nephrologischen Zentren als auch die Transplantationszentren die
betreuten Patienten gemeldet haben. Um Doppelmeldungen zu vermeiden, bitten wir die Trans-
plantationszentren ausschlieBlich die Frage 13 zu beantworten.

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

Anzahl der erwachsenen Patienten

Die Angaben zur Anzahl der Patienten in Trans-
plantationsnachsorge ist im Vergleich zu den Vor-
jahren trotz der Méglichkeit von Doppelmeldun-
gen plausibel und konstant.

0| 0|
Q) Q
™~ ~
o) (o))
o o
2 k]
z =
% &
[i+] [+]
S 3
[ ] Hamodialyse [ Hamodialyse
V [ Peritonealdialyse P [ Peritonealdialyse
[ Nachsorge nach ] Nachsorge nach
Nierentransplantation Nierentransplantation
Abbildung 15a Anteile der jeweiligen Verfahren fur chro- Abbildung 15b Anteile der jeweiligen Verfahren fur chro-
nische Nierenersatztherapie 1997 nische Nierenersatztherapie 1998

QUAS

N I ERE




Tabelle 11 Nachsorge nach Nierentransplantation in den Bundeslandern

Anzahl der Patienten Pravalenz Transplantations- Anteil (%) der Patienten 1997
in der Nachsorge (pmp) in der
Transplantationsnachsorge Transplantationsnachsorge

an allen Patienten
in Nierenersatztherapie

Anzahl der Patienten Pravalenz Transplantations- Anteil (%) der Patienten 1998
in der Nachsorge (pmp) in der
Transplantationsnachsorge Transplantationsnachsorge

an allen Patienten
in Nierenersatztherapie
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6.2 Inzidenz erwachsener Patienten

Inzidenz- Beginn der Nierenersatztherapie bei erwachsenen
Patienten vom 1.1. bis 31.12.19...

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12
Keine Riuckkehrer aus der Transplantation (vgl. Frage ...)

Wieviele Patienten wurden erstmals 19... durch Ihr Zentrum mit Verfahren der chronischen
Nierenersatztherapie behandelt. Zahlen Sie bitte auch solche Patienten, die erstmalig eine
Dialysebehandlung in lhrem Zentrum/ Krankenhaus erhalten haben, aber sich am Jahresende
19... nicht mehr in Ihrer Behandlung befanden (oder bereits verstorben sind). Melden Sie keine
Patienten, die zwar 19... in Ihrer Behandlung waren, aber zuvor ihre erste Dialyse im Leben in
einem anderen Krankenhaus/Zentrum erhalten haben.

Anzahl der erstmals 19... an diesem Standort mit Nierenersatzverfahren

(Dialyse/Transplantation ohne vorherige Dialyse) behandelten Patienten: Patienten
Davon: als erste Behandlung HD/HDF/HF Patienten
PD (CAPD, APD, IPD) Patienten
Transplantation ohne vorherige Dialyse Patienten

Die Anzahl der neu in chronische Nierener-
satztherapie aufgenommenen Patienten hat im
Vergleich zu den vergangenen Jahren nicht
wesentlich zugenommen.

1997 haben auf diese Frage 80% der angeschrie-
benen Einrichtungen geantwortet und 11.211
Patienten gemeldet. Im Jahre 1998 haben korre-
spondierend 89% der angeschriebenen Institutio-
nen eine Gesamtzahl von 12.119 Patienten ange-
geben. Die rechnerische Steigerung zwischen
1997 und 1998 von 8% mehr Patienten ist nur
durch die geringere Ruckmeldung 1997 zu
erklaren. Bei der Analyse der Steigerungsrate der
Inzidenz jener Einrichtungen, die in den vergan-
genen Jahren regelmafBig geantwortet haben,
ergibt sich eine durchschnittliche jahrliche
Zunahme von ca. 3% zwischen 1996 und 1998.

Uberwiegend wurde die Nierenersatztherapie mit
Hamodialyseverfahren begonnen. Der prozen-
tuale Anteil der Peritonealdialyseverfahren ist
regional sehr unterschiedlich.




Tabelle 12 Neue Dialysepatienten nach Bundesldandern (Inzidenz) 1997/1998

Bundesland Summe neu  Neu aufgenommen in: Transplantation Inzidenz 1997
aufgenom- HD-Verfahren PD-Verfahren  Kinder/ ohne vorherige (pmp)
mener Jugendliche  Dialyse
Patienten

Bundesland Summe neu  Neu aufgenommen in: Transplantation Inzidenz 1998
aufgenom- HD-Verfahren PD-Verfahren Kinder/ ohne vorherige (pmp)
mener Jugendliche  Dialyse
Patienten

1 Die Summenangabe in der versandten zusammenfassenden Ubersicht zum Jahreswechsel musste um die Anzahl der 51 Patienten korrigiert wer-
den, die eine praemptive Transplantation bekommen haben.
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6.3 Virusinfektionen der Patienten in
chron. Nierenersatztherapie

Anzahl der von lhnen behandelten Patienten in chronischer
Nierenersatztherapie mit Virusinfektionen

Stichtag 31.12. — Kinder, Jugendliche und erwachsene Patienten

Dialysepatienten  Nierentrans-
(H&mo- und plantierte
Peritonealdialyse)

positiv fir: HBs-Antigen
Anti-HCV
Anti-HIV

Im Jahresvergleich von 1997 und 1998 hat sich
die Anzahl der mit positivem Virusstatus gemel-
deten Patienten nur gering verandert.

Tabelle 13 Status HIV bzw. Hepatitis B, C

1997 Dialyse- Nierentrans-
................................... patienten plantierte
HBs-Antigen T 39 i
AntrHCV 2146 e 908 i
1 A - A e
EEE— Biaigeas R

patienten plantierte

6.4 Transplantationszahlen

Anzahl der aus lhrer Institution vom 1.1. bis 31.12.19...
transplantierten erwachsenen Patienten

unabhéangig vom Transplantationserfolg. Transplantationszentren bitte Frage 13 beantworten.
Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

Anzahl der transplantierten erwachsenen Patienten

Die Absolutzahlen der Meldungen transplantier-
ter Patienten an QuaSi-Niere nahern sich im Jah-
resvergleich von 1997 zu 1998 immer starker den
verlaBlichen Angaben der DSO an. Die regionalen
Unterschiede in den Angaben erklaren sich durch
Unterschiede zwischen den Meldungen der ver-
sorgenden Einrichtungen und den Angaben der
DSO. Die zur Transplantation anmeldenden Ein-
richtungen liegen teilweise in anderen Bundeslan-
dern als die Transplantationszentren.
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6.4.1 Transplantierte Patienten im Vergleich
zu den Angaben der DSO

Tabelle 14

................................................................................................................ i 'h"z‘éAHI"{'r‘éﬁ‘s'bl"a'h't‘ié‘r'té‘r'ANWNWA'h‘z'éHI"{'ré'h'éblé‘r'ifié‘r{é'rwW 1997
Patienten Patienten
(Quelle QuaSi-Niere) (Quelle DSO")

Anzahl transplantierter Anzahl transplantierter 1998
Patienten Patienten
(Quelle QuasSi-Niere) (Quelle DSQO")

QUAS

1 Quelle DSO Jahresbericht 1998 N1 ERE



6.4.2 Warteliste fiir Nierentransplantationen

Im Jahre 1997 standen auf der Warteliste der fur
eine Nierentransplantation bei Eurotransplant
angemeldeten Patienten nach Angaben der DSO
8.546 Patienten. 1998 betrug die korrespondie-
rende Zahl 9.067 Patienten. Die Gesamtwarteli-
ste, die von der DSO gefuhrt wird, betrug 1997
10.490 Patienten und 1998 11.058 Patienten.

Neuanmeldungen fir die Warteliste fir eine Nie-
rentransplantation hat die DSO 1997 mit 2.922
Patienten angegeben. 1998 betrugen die ent-
sprechenden Angaben 2.909 Patienten.

Wieviele erwachsene Patienten wurden 19... wegen
Transplantatversagen in lhre Einrichtung zur chronischen Dialyse
(HD oder PD) wiederaufgenommen?

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

Anzahl der Wiederaufnahmen von erwachsenen Patienten
in die chronische Dialyse nach Transplantatversagen

6.4.3 Funktionsverlust des Transplantats

Diese Frage wurde fir 1997 von 79% der Einrich-
tungen und fur 1998 von 86% der Institutionen
beantwortet. Die im Jahresvergleich 1997 und
1998 zunehmende Zahl von Transplantatversagen
kann durch die bessere Ruckmeldung erklart wer-
den.

Tabelle 15 Transplantatverlust Erwachsene, Kinder
und Jugendliche

1997 Transplantatverlust 1998 Transplantatverlust
Erwachsene, Kinder und Erwachsene, Kinder und
Jugendliche Jugendliche




6.5 Inzidenz und Pravalenz von Kindern und

Jugendlichen
Anzahl der von lhrer Institution behandelten Kinder
und Jugendlichen
Zeitbezug Information zur Behandlung Anzahl der Kinder Anzahl der Jugendlichen
junger als 15 Jahre zwischen 15 u. 18 Jahren
31.12.19... | mit HD-Verfahren behandelt
mit PD-Verfahren behandelt
in19... erstmals mit Dialyse behandelt
angemeldet (bei ET) zur Transplantation
transplantiert
LPraemptive” * Transplantation
31.12.19... |in Transplantationsnachsorge
in19... Funktionsverlust des Transplantates
Anzahl der verstorbenen Kinder jiinger als 15 Jahre
Anzahl der verstorbenen Jugendlichen zwischen 15 und 18 Jahren

Zu der Frage, die Kinder und Jugendliche betrifft,
fallt auf, dass die Anzahl der Zentren, die Kin-
der und Jugendliche melden, abnimmt. Wéhrend
es 1996 noch 40 Zentren waren, sind es 1997 34
und 1998 nur noch 26 Zentren, die Kinder < 15
Jahre und Jugendliche zwischen 15 und 18 Jahre
gemeldet haben. Davon sind 20 padiatrische Dia-
lysezentren, die von einem Padiater mit nephrolo-
gischer Weiterbildung geleitet werden und einen
psychologischen Mitarbeiter vorweisen. Der
beobachtete Riickgang der Anzahl von Kindern
und Jugendlichen mit Nierenersatztherapie von
828 im Jahr 1997 auf 797 im Jahr 1998 (Tabelle
16a und 16b) ist moéglicherweise darauf zurtick-
zufdhren, dass nicht alle Erwachsenen-Zentren
die Frage mit den padiatrischen Angaben beant-
wortet haben. 1998 wurden 153 Kinder mit Dia-
lyse (55 HD, 98 PD) und 332 Kinder in der Trans-
plantationsnachsorge gemeldet, insgesamt 485
Kinder (Prévalenz von Kindern = 37,4 [pmcp]**
Mio. Kinderpopulation). Die Anzahl der Jugendli-
chen zwischen 15 und 18 Jahren betrug 95 mit
Dialyse (69 HD, 26 PD) und 217 in der Transplan-
tationsnachsorge, insgesamt 312 Jugendliche
(Pravalenz von Jugendlichen). Neu gemeldet wur-
den 1998 66 Kinder = 5,1 [pmcp] Mio. Kinder-
population* (Inzidenz von Kindern) und 29
Jugendliche (Inzidenz von Jugendlichen). Der Jah-
resvergleich ist in Abbildung 16 dargestellt. Die
jahrliche Transplantationsrate (Abbildung 16) liegt
bei den Kindern hoher als die Inzidenz, so dass
die Anzahl der Kinder mit Dialysebehandlung
abnimmt. Diese positive Entwicklung ist auf den
Kinderbonus bei Eurotransplant zurtickzufihren.
11 Kinder und 2 Jugendliche wurden 1998 ohne
vorausgehende Dialyse (prdemptive Transplanta-
tion) nierentransplantiert. Je 8 Kinder und
Jugendliche kamen 1998 nach Funktionsverlust

des Transplantats ins Dialyseprogramm zurtck.
2 Kinder und 9 Jugendliche sind verstorben.

Tabelle 16a: Kennzahlen Kinder und Jugendliche
1997

Behandlungs- Kinder  Jugendliche Gesamt
at <15dahre 15-18Jahre
HD 72 59 131
PD 103 23 126
Transplantations-

nachsorge 334 237 571

Nierentransplan-

tationen 1997 117 34 151
B e g T
L
plantatfunktion 8 6 14
Nerstorben 1997 7y
Tabelle 16b: Kennzahlen Kinder und Jugendliche
1998

Bk Ginder ™ Tigendiche™ Cosr
At <15dahre 15-18Jahre
HD 55 69 124
PD 98 26 124
Transplantations-

nachsorge

Neu gemelde

Nierentransplan-

fationen 1998 102 . 29 131,
_nPréemptive” Transpl. 11 2 13
Verlust der Trans-

plantatfunktion 8 16
B TR e mee— g i

*1 Die Kinderpopulation < 15 Jahre betrug 1998 12.980.000 Ein-
wohner
*2 pmcp = per million child population
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Abbildung 16 Kinder (jinger als 15 Jahre) und Jugendliche (15-18 Jahre) in Nierenersatztherapie
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Abbildung 17 Nierentransplantation bei Kindern und Jugendlichen



6.6 Mortalitat

Anzahl der verstorbenen erwachsenen Dialysepatienten aus
lhrem Dialysezentrum vom 1.1. bis 31.12.19...

auch wenn der Tod nicht in lhrem Zentrum aufgetreten ist, z.B. der Patient zum Todeszeitpunkt
stationar aufgenommen war. Bitte zéhlen Sie in dieser Frage nicht solche Patienten, die mit
einem funktionsfahigen Nierentransplantat verstorben sind.

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

Anzahl der verstorbenen erwachsenen Dialysepatienten

Anzahl der mit einem funktionierenden Transplantat
verstorbenen Patienten (ambulante und stationare Versorgung)
vom 1.1. bis 31.12.19...

Kinder junger als 15 Jahre
Jugendliche zwischen 15 und 18 Jahren
Erwachsene

Die Erfassung der verstorbenen Patienten ist
methodisch schwierig, da viele Patienten in der
letzten Krankheitsphase Uberwiegend stationar
behandelt werden. Obwohl die Fragen 1997 und
1998 gegeniber den Vorjahren prazisiert wur-
den, zeigt die Differenz zwischen neuerkrankten
und verstorbenen Patienten, gruppiert nach Bun-
deslandern, im Vergleich zur Gesamtzahl der Pati-
enten, dass die Meldungen unvollstandig sein
mussen.
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Tabelle 17 Verstorbene erwachsene Patienten

1997 verstorbene erwachsene Verstorbene erwachsene Summe verstorbene
Dialysepatienten transplantierte Patienten erwachsene Patienten

1998 verstorbene erwachsene Verstorbene erwachsene Summe verstorbene
Dialysepatienten transplantierte Patienten erwachsene Patienten
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6.7 Pflegepersonalzahlen

Versorgungscharakteristika der chronischen Nie-
renersatztherapie wurden 1997 und 1998 mit
einem von der Zentrumsbefragung getrennten
und anonymen Erganzungsfragebogen erhoben
(vgl. Anhang Seite 56). Dieser Teil des jahrlichen
Zentrumsfragebogens wurde 1997 von 625 Ein-
richtungen (67 %) und 1998 von 750 Behand-
lungseinrichtungen (73%) beantwortet.

Im Jahr 1997 meldeten die Behandlungseinrich-

tungen anonym die Versorgung der Patienten
durch 3.323 Fachpflegekrafte mit einer nephrolo-

Tabelle 18 Pflegepersonalzahlen nach Bundeslandern

gischen Zusatzqualifikation (38%), Kranken-
schwestern oder Krankenpfleger (48%) und 735
Arzt- oder Krankenpflegehelfer/-innen (8%). 452
Mitarbeiter (5%) ohne angegebene Qualifikation
wurden gemeldet.

Die entsprechenden Angaben fir das Jahr 1998
wurden mit einem identischen anonymen Frage-
bogen erhoben. 3.702 Fachpflegekrafte (33%),
5.134 Krankenschwestern und Krankenpfleger
(46%), 870 Arzt- oder Krankenpflegehelfer/-
innen (8%) und 674 Mitarbeiter ohne ausgewie-
sene Berufsqualifikation (6%) wurden von den
Einrichtungen gemeldet.

Fachpflegekréfte  Krankenschwe- Arzt- oder Andere 1997
(DKG) stern/-Pfleger Krankenpflege- Mitarbeiter/-innen
helfer/-innen
..................................................................... e e 1998
(DKG) stern/-Pfleger Krankenpflege- Mitarbeiter/-innen

helfer/-innen
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7 Ergebnisse der individuellen Ersterfassung der Patienten (Patientenfragebogen)

7.1 Diagnoseverteilung aller Patienten
(Dialyse und Nachsorge nach
Nierentransplantation)

Zystennieren Interstitielle Nephritis %
8 % 16 % 3
unbekannte Genese
12 %
Verschiedene Diabetes Typ Il
3% 18 %
Vaskulare Diabetes Typ |
Nephropathie 6 %
10 %
Systemerkrankungen
3% / \
i ~ Glomerulonephritis
Kongenital Hereditar 22 %
1% 1%
Abbildung 18 Verteilung der Diagnosen aller erfassten 56.070 Patienten in Nierenersatztherapie
g
i
50 2
40

21-30 31-40 41-50 51-60 61-70 71-80 81-90
Jahre

Abbildung 19 Prozentualer Anteil der Diabetiker (24 %) an der Gesamtpopulation nach Altersgruppen



Die Absolutzahl aller als pravalent mit verwertba-
ren Diagnosen erfassten Patienten betragt
56.070 Patienten. 13.268 Patienten (24%) sind
als Diabetiker gemeldet worden. Auffallend ist
bei dieser Darstellung, dass die Altersklassen die
klinische Beobachtung bestatigen und der Diabe-

tes seinen Altersgipfel bei den 71-80jahrigen hat.

Ein anderes Bild ergibt sich bei der Betrachtung
der fir 1998 erfassten 5.841 Patienten. Beim Ver-
gleich mit Verwaltungsdaten bekannter Alterszu-
sammensetzungen groBer Dialyseorganisationen
zeigt sich, dass, obwohl ,,nur” ca. 50% der inzi-
denten Patienten erfasst wurden, bei dem Zusam-
menhang zwischen Altersgruppen und Diabetes
von einer sehr reprasentativen Analyse ausgegan-
gen werden kann.

Zystennieren Interstitielle Nephritis z
6 % 11 % 5
unbekannte Genese
9 %
Verschiedene
4%
Diabetes Typ Il
29 %
Vaskulare Diabetes Typ |
Nephropathie 6 %
16 %
Systemerkrankungen —
4 % /////////
. ~ Glomerulonephritis
Kongenital Hereditar 15 %
0 % 1%
Abbildung 20 Diagnosenverteilung bei Therapiebeginn 1997
50 §
3

21-30

31-40 41-50

51-60
Jahre

61-70 71-80 81-90

Abbildung 21 Prozentualer Anteil der Diabetiker (35 %) bei allen 1998 erfassten ca. 6.000 Patienten (Inzidenz) nach

Altersgruppen
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Fur regionale Planungen und fir die ,Normie-
rung” der Daten ist wesentlich, ob in Deutsch-
land regionale Unterschiede bezlglich der Alters-
zusammensetzung und der Diagnosenanteile
beobachtet werden. Hinsichtlich der Verteilung
der pravalenten und im Jahr 1998 inzidenten
Patienten fallen keine regionalen Besonderheiten
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Abbildung 22 Verteilung der 24% Diabetiker bei den pravalenten Patienten gruppiert nach PLZ 2stellig
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Abbildung 23 Verteilung der 35% Diabetiker bei den inzidenten Patienten 1998 gruppiert nach PLZ 2stellig
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8. Demographische Daten
der Bundeslander

Alle Einwohnerzahlen der Bundeslénder, die Basis
fUr die errechneten Préavalenzzahlen und Inzidenz-
zahlen sind, beziehen sich auf die Angaben des
statistischen Bundesamtes von 1999.

Tabelle 19 Demographische Angaben Deutschland 1995-1998 nach Bundeslandern

QUAS
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Anmeldefragebogen Zur Erfassung der Prozessqualitat bei der Behand-
lung mit chronischer Nierenersatztherapie in
Deutschland werden die Patienten mit dem
Anmeldefragebogen in Papierform oder entspre-
chend elektronisch tber den Datentreuhander

erfasst.
far
alle Patienten in
chronischer Dialysebehandlung
oder mit
funktionsfahigem Nierentransplantat
N1 ERE
— Name
P I Y I Y O A N O
g  Vorname I Y I Y O A N O
0
-y Geburtsdatum | | ‘ \ ‘ [ ] mannlich [] weiblich []
g5 (Tag/Monat/Jahr)
9 - Postleitzahl des Patientenwohnortes ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ko
28 £
{Gu ‘;: Bei entsprechender Einwilligung des Patienten und soweit vorhanden teilen Sie bitte mit: 5
3% EDTA Pat.-Nummer: ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ Eurotransplant-Nummer: ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ %
[~ E— - o
590 Name des primdren Behandlungszentrums des Patienten 5
E 2 Zentrum, das den Patienten in erster Linie betreut; T
= E keine Urlaubsdialyse; kein passageres Krankenhaus :g
" 3 Die Einwilligung zur Ubertragung aller Informationen '§
v s auf diesem Formular liegt vor. <
£ c
£ £
2w 2
]
as z
:
c g_ Stempel des Behandlungszentrums Datum Unterschrift des Arztes
E x
=% Klebeetikett =
S E Patientennummer g
£ -|6 wird vom Datentreuhander errechnet und eingesetzt g
g2 v
P o Renale Grunderkrankung (Bitte benutzen Sie den EDTA-Code auf der Riickseite des Formulars) 2
T 2
0w e -
-%' Tl Diagnose: 2
o3 =)
w0 = o
-
== c
Q0 S
3% A - 2
‘£ 0 Codierung nach EDTA[] ICD9 ] ICD10[] (moglichst EDTA-Code, vgl. Ruckseite) §
%5 £
8T Code (N I I I S £
Ec g
m© . -
£ Datum der ersten Dialyse 9
g ggf. Datum der ersten Nierentransplantation ohne vorherige Dialyse =
[ S
2 Datum (Monat/Jahr) L / LI 3
- =§
Aktuelle Behandlungsmodalitat/Therapie nicht Vergiitungsform §
Hamodialyse im Zentrum I zu Hause O "E
Hamodiafiltration im Zentrum O zu Hause O %
Hamofiltration im Zentrum O zu Hause O o
CAPD im Zentrum O zu Hause O g
CCPD/APD im Zentrum O zu Hause O >
IPD im Zentrum O zu Hause O -‘g
funktionierendes Transplantat O 3
QUAS| Anmerkung: Krankheitsverlauf und weitere Angaben zur Behandlung werden gesondert erfragt.
N 1 ERE
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Einverstandniserklarung Die Einverstandniserklarung zur DatenUbermitt-
lung wird ausdrtcklich von jedem Patienten erbe-
ten und verbleibt in der Behandlungseinrichtung.
Eine ausflhrliche Informationsbroschire ist hier
nicht abgebildet (vgl. Bericht '96) sie wird auf
Wunsch jedem Patienten ausgehandigt.

QUASI

NIERE

Einverstandniserklarung

des Patienten zur Ubermittlung seiner Daten

an das Projekt QuaSi-Niere

Die Informationsbroschure des Projektes QuaSi-Niere und
die Riickseite 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, daB 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) tiber 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 erméchtige 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 Abséatze durch, wenn kein Einverstéandnis gegeben wird.

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

Diese Einverstandniserklarung kann jederzeit widerrufen werden.

Ort, Datum

Unterschrift/en

(Bei Minderjéhrigen reicht die Einwilligung der Sorgeberechtigten nicht aus. Bei Einsichts-
féhigkeit hat der Minderjéhrige sein Einverstandnis zuséatzlich auch zu geben.)

Diese Einverstandniserklarung verbleibt
beim behandelnden Arzt.

QUAS
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fiir die Erteilung
der Einverstdandnis-

Erlduterungen

Der Patient erteilt umseitige Einverstandnis-
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 (Datentreuhander als Vertrauensstelle des Projektes QuaSi-
Niere) weitergeleitet werden,

erkldrung

X die Vertrauensstelle der ihr auferlegten Verpflichtung nach-
kommt, die Daten unverziglich zu verarbeiten und dabei die
Daten zur Person des Patienten so verschllsselt werden, dal3 eine
Verbindung und Ruckfuhrung 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 Ruckfuhrung 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 willktrlichen, aber ein-
deutigen Patientennummer erstellt wird. (Diese Patientennummer
ist nicht die Ordnungsnummer der Datensatze in der
Projektgeschaftsstelle QuaSi-Niere.)

¥ nur verschltsselte Daten zur weiteren Auswertung von der
Vertrauensstelle an die Projektgeschéftsstelle QuaSi-Niere und
zurlick geleitet werden.

A alle von ihm erlangten Daten auf jederzeit mogliches
Verlangen des Patienten so vollstandig verschlisselt werden, da
eine Verbindung und Rickftihrung zu ihm endgultig ausgeschlos-
sen ist.

NIERE




Zentrumsfragebogen Der Zentrumsfragebogen 1998 zur Erfassung
der Strukturqualitat wurde zum Jahreswechsel
1998/1999 verschickt. Im Vergleich zum Zen-
trumsfragebogen 1997 hat sich nur die Reihen-
folge der Fragen gedndert.

Zentrumfragebogen

fur alle Behandlungseinrichtungen in Deutschland, die

[ | chronische Dialysen durchfihren und/oder
| Nierentransplantationen durchfuhren und/oder
[ ] nierentransplantierte Patienten nachbetreuen.

Bitte bis spétestens zum 1. Marz 1999 ausgefillt und unterschrieben an die Projektgeschaftsstelle
Quasi-Niere, Savignyplatz 5, 10623 Berlin, zurticksenden.

Fullen Sie bitte getrennte Bogen fiir jeden Einzelstandort lhrer Einrichtung aus.

Wenn es Ihnen nicht moglich ist, die Zahlen Ihrer kooperierenden/zusammengehdrigen Zentren zu
trennen, vermerken Sie bitte auf dieser Seite die QuaSi-Niere Nummer des Zentrums oder die Adresse
jenes Zentrums, dessen Zahlen in diesem Fragebogen mit enthalten sind.

Der Fragebogen wendet sich an alle Institutionen der chronischen Nierenersatztherapie in Deutschland.
Padiatrische Zentren beantworten bitte nur die Fragen 1, 10, 11 und 12;
Nierentransplantationszentren bitten wir, nur die Fragen 3, 6, 10 und 13 auszufullen.

Bitte fullen Sie auch getrennte Fragebdgen aus, wenn Sie ein Transplantationszentrum und gleichzeitig
eine Dialyseeinrichtung leiten.

QuaSi-Niere Nummer
des Zentrums:

Behandlungseinrichtung:

Name der verantwortlichen Arztin,
des verantwortlichen Arztes:

StraBe:

PLZ, Ort:

Telefon:

Fax:

Weitere Ansprechpartner
fur Belange des Projektes:

Hinweise an QuaSi-Niere und Kommentare:

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spatestens bis zum 1.3.99 zuriick

QUAS




1 Versorgungsart und Therapieangebote dieser Einrichtung
fiur Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz

Bitte fullen Sie getrennte Fragebdgen aus fir die Krankenhaus-Dialyse und das assoziierte
Dialysezentrum oder die Gemeinschaftspraxis mit verschiedenen Behandlungsstandorten.
Ordnen Sie bitte in diesen Féllen die Patientenzahlen den jeweiligen Standorten zu.

Bitte eindeutig Ambulante (auf dieser Seite) oder Stationére
Behandlungsform (auf der nachsten Seite) ausfillen, ggfs. getrennten
Fragebogen (Kopie) benutzen.

1.1  Ambulante Behandlungseinrichtung (Stichtag 31.12.1998)

Wenn dieses zutrifft, beantworten Sie bitte nur die folgenden Fragen 1.1.1 bis 1.1.5

Anzahl der Behandlungsplatze 1998
Hamodialyseplatze fur Zentrums- und/oder LC-Dialyse HD, HDF, HF

Versorgungsart 1998
1.1.1 Zentrumsdialyse *  Betreuung/Versorgung im Zentrum Ja  Nein

Peritonealdialyse - APD/IPD im Zentrum

1.1.2 Zentralisierte Betreuung/Versorgung in der ,LC-Dialyse” Ja  Nein
Heimdialyse/,LC" * Hamodialyse HD, HDF, HF
Peritonealdialyse IPD/APD

1.1.3 Heimbehandlungs- Betreuung/Versorgung zu Hause Ja  Nein

verfahren Heimhamodialyse HD, HDF, HF
Peritonealdialyse CAPD/APD

1.1.4 Erbringen Sie die Versorgung von Dauerdialysepatienten,
die sich vorubergehend in stationarer Behandlung befinden?

1.1.5 Bieten Sie Ja  Nein
Spatschichten fur Ihre Patienten an?

Mo Di Mi Do Fr Sa So

Spatschicht (bis 22.00 Uhr)
Bieten Sie Ja  Nein
Nachtschichten fur lhre Patienten an?

Mo Di Mi Do Fr Sa So
Nachtschicht (22.00 bis 6.00 Uhr)

* Die Begriffsdefinitionen der Dialyseformen
(Zentrumsdialyse, zentralisierte Heimdialyse,
teilstationare Dialyse und Heimdialyse)
wurden in der amtlichen Mitteilung der KBV
vom September 1997 mitgeteilt.

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spatestens bis zum 1.3.99 zuriick ﬂ

QUAS
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1.2 Stationare Behandlungseinrichtung (Stichtag 31.12.1998)

Wenn dieses zutrifft, beantworten Sie bitte nur die folgenden Fragen in 1.2.1 bis 1.2.4

Behandlungsplatze 1998
Hamodialyseplatze fur chronische stationare
oder teilstationare Behandlung HD, HDF, HF
Versorgungsart 1998

1.2.1 Stationares Betreuung/Versorgung stationar Ja  Nein

Dialysezentrum Peritonealdialyse - APD/IPD
im Krankenhaus

1.2.2 Teilstationére Betreuung/Versorgung teilstationar Ja  Nein
Dialyse * Hamodialyse HD, HDF, HF
Peritonealdialyse IPD/APD

1.2.3 Heimdialyse * Betreuung/Versorgung zu Hause Ja  Nein

Heimhamodialyse HD, HDF, HF
Peritonealdialyse CAPD/APD

1.2.4 Bieten Sie Ja  Nein
Spatschichten fur lhre Patienten an?

Spatschicht (bis 22.00 Uhr)

Bieten Sie Ja  Nein
Nachtschichten fur Ihre Patienten an?

Nachtschicht (22.00 bis 6.00 Uhr)

* Die Begriffsdefinitionen der Dialyseformen
(Zentrumsdialyse, zentralisierte Heimdialyse,
teilstationare Dialyse und Heimdialyse)
wurden in der amtlichen Mitteilung der KBV
vom September 1997 mitgeteilt.

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spatestens bis zum 1.3.99 zuriick
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Die folgenden Fragen 2 bis 9 betreffen ausschlieBlich die Versorgung erwachsener Patienten

(alter als 18 Jahre am Stichtag 31.12.98, vgl. Definition Seite 7)

2 Anzahl der von lhnen betreuten erwachsenen Patienten
in Transplantationsnachsorge: Stichtag 31.12.1998

Zahlen Sie bitte nur die Patienten, fur die Sie der nephrologische Hauptbetreuer
(mit den meisten Konsultationen im Jahr) sind.

QuasSi-Niere vermutet, daB die Summe der Meldungen nach Transplantation betreuter Patienten
zu hoch ist, da sowohl die nephrologischen Zentren als auch die Transplantationszentren die
betreuten Patienten gemeldet haben. Um Doppelmeldungen zu vermeiden, bitten wir die Trans-
plantationszentren ausschlieBlich die Frage 13 zu beantworten.

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

Anzahl der erwachsenen Patienten

3 Gesamtzahl der von lhrer Institution zur Transplantation
angemeldeten erwachsenen Patienten

(bitte alle Patienten z&hlen, wenn diese auf der ET-Warteliste, Stichtag 31.12.1998,
registriert waren, auch Registrierungen vor dem 1.1.1998)

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

Gesamtzahl der angemeldeten erwachsenen Patienten

4 Anzahl der aus lhrer Institution 1998 neu auf der ET-Warteliste
registrierten erwachsenen Patienten

(bitte zéhlen Sie nur Patienten, wenn diese auf der ET-Warteliste im Zeitraum
1.1.-31.12.1998 registriert wurden)

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

Anzahl der neu bei ET angemeldeten
erwachsene Patienten

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spatestens bis zum 1.3.99 zuriick n

QUAS




5.1

Pravalenz - Anzahl der erwachsenen Patienten
in den Dialyseverfahren - Stichtag 31.12.1998

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

im Krankenhaus ~ ambulant zu
Hause
statio-  teil- Zen- LC
nar  statio- trums-
nar  dialyse

Hamodialyse (HD) (ohne HDF/HF)

Hamodiafiltration (HDF) Substitution mit Beuteln
on line

Hamofiltration (HF) Substitution mit Beuteln
on line

CAPD

APD/CCPD

IPD

Anzahl der von lhnen mit HD-Verfahren behandelten Patienten
in Spat- oder Nachtschicht (Stichtag 31.12.1998)

Anzahl der behandelten Patienten
Spatschicht (bis 22.00 Uhr)
Nachtschicht (22.00 bis 6.00 Uhr)

Inzidenz- Beginn der Nierenersatztherapie bei erwachsenen
Patienten vom 1.1. bis 31.12.1998

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12
Keine Ruckkehrer aus der Transplantation (vgl. Frage 8)

Wieviele Patienten wurden erstmals 1998 durch Ihr 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
1998 nicht mehr in Ihrer Behandlung befanden (oder bereits verstorben sind). Melden Sie keine
Patienten, die zwar 1998 in lhrer Behandlung waren, aber zuvor ihre erste Dialyse im Leben in
einem anderen Krankenhaus/Zentrum erhalten haben.

Anzahl der erstmals 1998 an diesem Standort mit Nierenersatzverfahren

(Dialyse/Transplantation ohne vorherige Dialyse) behandelten Patienten: Patienten
Davon: als erste Behandlung HD/HDF/HF Patienten
PD (CAPD, APD, IPD) Patienten
Transplantation ohne vorherige Dialyse Patienten

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spatestens bis zum 1.3.99 zuriick
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1

Anzahl der aus lhrer Institution vom 1.1. bis 31.12.1998
transplantierten erwachsenen Patienten

unabhangig vom Transplantationserfolg. Transplantationszentren bitte Frage 13 beantworten.
Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

Anzahl der transplantierten erwachsenen Patienten

Wieviele erwachsene Patienten wurden 1998 wegen
Transplantatversagen in lhre Einrichtung zur chronischen Dialyse
(HD oder PD) wiederaufgenommen?

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

Anzahl der Wiederaufnahmen von erwachsenen Patienten
in die chronische Dialyse nach Transplantatversagen

Anzahl der verstorbenen erwachsenen Dialysepatienten aus
Ihrem Dialysezentrum vom 1.1. bis 31.12.1998

auch wenn der Tod nicht in lnrem Zentrum aufgetreten ist, z.B. der Patient zum Todeszeitpunkt
stationar aufgenommen war. Bitte zahlen Sie in dieser Frage nicht solche Patienten, die mit
einem funktionsfahigen Nierentransplantat verstorben sind.

Angaben zu Kindern und Jugendlichen in Frage 12

Anzahl der verstorbenen erwachsenen Dialysepatienten

Die folgenden Fragen 10 und 11 betreffen alle Altersgruppen.

Anzahl der mit einem funktionierenden Transplantat
verstorbenen Patienten (ambulante und stationare Versorgung)
vom 1.1. bis 31.12.1998

Kinder junger als 15 Jahre
Jugendliche zwischen 15 und 18 Jahren
Erwachsene

Anzahl der von Ihnen behandelten Patienten in chronischer
Nierenersatztherapie mit Virusinfektionen

Stichtag 31.12.98 — Kinder, Jugendliche und erwachsene Patienten

Dialysepatienten  Nierentrans-
(Hamo- und plantierte
Peritonealdialyse)

positiv fiir: HBs-Antigen
Anti-HCV
Anti-HIV

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spatestens bis zum 1.3.99 zuriick
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Die folgende Frage betrifft ausschlieBlich die Versorgung von Kindern und Jugendlichen

Standige Definitionen:

Kinder: junger als 15 Jahre Stichtag: 31.12.1998
Jugendliche: 15 bis 18 Jahre Zeitraum: 1.1. bis 31.12.1998
Erwachsene: alter als 18 Jahre

Anzahl der von lhrer Institution behandelten Kinder
und Jugendlichen

Zeitbezug Information zur Behandlung Anzahl der Kinder Anzahl der Jugendlichen
junger als 15 Jahre zwischen 15 u. 18 Jahren

31.12.1998 | mit HD-Verfahren behandelt

mit PD-Verfahren behandelt

in 1998 erstmals mit Dialyse behandelt

angemeldet (bei ET) zur Transplantation

transplantiert

»Preemptive” * Transplantation

31.12.1998 | in Transplantationsnachsorge

in 1998 Funktionsverlust des Transplantates

Anzahl der verstorbenen Kinder jiinger als 15 Jahre
Anzahl der verstorbenen Jugendlichen zwischen 15 und 18 Jahren

* primare Nierentransplantation ohne vorherige Dialyse ist ,preemptive” Transplantation

Bitte schicken Sie diesen Fragebogen spatestens bis zum 1.3.99 zuriick

QUAS



QUAS

N I ERE

Anonyme Erhebung Ergdnzung des Zentrumfragebogens 1998

Versorgungscharakteristika in der chronischen Nierenersatztherapie in Deutschland

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

Landshuter StraBe 22
Dieser Fragebogen sollte nur durch den
10779 Berlin arztlichen Leiter des Zentrums ausgefiillt werden.
Bundesland:

1 Anzahl der gegenwartig in diesem Zentrum behandelten
Dialysepatienten

<30 30-79 =280 =100 =150 =200 =300

2 Personal (aktueller Stand)

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

Innere Medizin Gebiets- Gebiets- Gebiets-
mit Schwerpunkt: bezeichnung: bezeichnung: bezeichnung:
Nephrologie Innere Medizin Urologie Padiatrie Andere

Zentrumsleiter/in

weitere

3 Anzahl andere Mitarbeiter

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

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

4 Betreuungsangebote
Verfugt lhr Zentrum Uber Betreuungsangebote folgender Berufsgruppen im Zentrum:
Sozialarbeiter/in Psychologe/in Diatassistent/in  Andere

Ja Nein Ja Nein Ja Nein




