35. kongres CNS, Prah

Co je novéeho
(soucasny stav, prehle
vyhledy do budoucna)

l. Rychlik, F. Lopot*, L.Francova, J. Potiicek™**

FN Kralovskeé Vinohrady, * VFN Praha, **ProDos, s.r.o. 1



Historicka reminiscence — EDT,

r. 2014:
- 50. vyrocCi vzniku Registru ERA-E
1964 — zalozen Registr EDTA, zahrnoval vs
1965 — prvni Registry Report, ukazka mimoradné mezinarodni spoluprace
- Willem Drukker — prvni predseda
-187 transplantovanych a 271 pac. hemodialyzovanych
- jednoro¢ni mortalita 44%
do r.1976 — Némecko; 1976-99 — Londyn
1990 — problemy s komputerizaci databaze, cca 4000 dialyzovanych pac.
2000 — pfesun do AMS, Douglas Briggs
od 2004 — rozvoj Cinnosti Registru (registrace individualnich dat,

epidemiologické kursy, publikace >200 celkem) 5



ERA-EDTA Registr




Historicka reminiscence

- 1955 - prvni hemodialyza v CS

- polovina 60.let — zahajeni PDL

- 1969 — prvni RoCenka dialyzac
v CSSR




Historicka reminiscence
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Historicka reminis

- od 1993 publikované Roce
(prim. J. Lachmaqové)

STATISTICKA ROCENKA

dialyzacni lécby v Ceské republice

Piehled dialyzaéni statistiky

2012

v Ceské republice
2002

PREHLED DIALYZACNi STATISTIKY
V CESKE REPUBLICE

OGIC

1993 MUDr. Jana Lachmanova e‘é‘
MUDr. Jana Lachmanova g
y i
Cesky Narodni Nefrologicky Server X .
%. ‘ STATISTICKA ROCENKA
Q’:
O
Rec: PREHLED DIALYZACNi STATISTIKY dialyzaéni 16éby v Ceské republice
7 v CESKE REPUBLICE s et
1994 2013
[ON |
ecC MUDr. Jana Lachmanovéa PRS2k
LA Za Ceskou nefrol O\OG'CKAS
prof. MUDr. Ivan (‘Q‘ )
doc. Tng. 1 & O(
< e,
>3 2z N3 =
Z 2 8 g
K A
Recormon ® u. & . “r’ *.\'
A
p/AV/AN b e b e
S Ty oF N OCtETy o NN
00000
[ NN NoX J oA < - 1o x X 2 4 S ¥
00000 Ceska nefrologicka spolecnost Ceska nefrologicka spolecnost
Za Ceskon & v Za Ceskou &
doc. MUDr. Ivan Rychlik, CSc., FASN prof MUDr. Ivan Rychlik, CSc., FASN, FERA

doc. Ing. Frantidek Lopot. CSc. doc. Ing. Frantidek Lopot, CSc.



Historicka reminiscenc

- 1969 — prvni RoCenka dialyzacni
v CSSR

- od 1993 publikované Rocenky dialyzacni lecby v

r. 2006:
- zaloZen Registr dialyzovanych pacientt (RDP) CNS
- letos je 9. rok Cinnosti RDP

NS =
www.nefro.cz g' 'g
%00, &(’ Oé



Evropa — incidence pac.vstup

<100 pmp
* | 100-150 pmp

. >150 pmp

No data available

Noordzij M: Clin Kidney J. 2014,7:227-238. ™~



RDP - zakla

Vznik: 2005
Vlastnik: Ceska nefrologicka sp

Financovani: vyluéné CNS

Technicky spravce : ProDos s.r.o.

Spravce: Rada RDP (volena vyborem CNS, 5 &lend, sama si voli
predsedu, v soucasnosti Rychlik, Kantor, Lopot, Opatrna, Viklicky)

Princip sbéru dat z jednotlivych HDS: dobrovolny (RDP neni ve Sb.
zakonu)

10



Sbeér dat do RDP - frekven

@ Frekvence sbéru: 4x roéné (vzdy
Ctvrtleti za Ctvrtleti pfedchazej

@ Strukturadat:
- data o stfedisku (pouze 1x r
- zakladni registracni data pacientu
- periodicka (biochem. a hematol.) data

@ Zpusob generovanilsbéru dat:
- automatizovany vystup ze IS Nefris
- automatizovany sbér z jinych NIS (Euclid — FMC, od r. 2011)
- manualni vyplhovani webovskych formularu

@ c-mailova komunikace se spravcem RDP
- upozornovaci maily
11



Automaticka filtrace a k

Ll Data pro Registr dialyzovanych pacientd EI@

~Naiteni dat z Nefrisu
. - . n Fok |2012 = Kvartdl (1 :Z;E;P Nadt data 7 Netrisu
@ Filtrace dat na Urovni Nefrisu — o

odnoty PTH zadéwvéany v jednotkach ngfml(ngf\) LI

definované meze realnych hodnot i

~ Data nactena z Nehisu - RDP

@ Obdobna filtrace dat na vstupu do RDP

Zobraz seznam nevyplnénych polofek

[~ Data nactena z Mefrisu - RIP

@ Typické problémy se spravnosti dat
pfi pouzivani riznych jednotek
(PTH — nmol/l, pg/ml, davky ESA v IU

Zobraz data nattena z Mefrisu |

-~ Odeslani dat na server CNNS

a Vv ug) — zamenu nelze bez znalosti LT R —
jednotek odhalit -

O Duplicitni hlaseni pacienta vice stredisky — zachyt v RDP

v
Prodos - telefonicka nebo emailova kontrola u poskytovatele dat

12



Celkovy poéet HDS v CR: 102

z toho s RDP komunikuje 58 HDS
(57%)

Celkovy poéet HD a PD pacientt v CR
(ke 31.12.13): 6310

4 z toho v RDP evidovano 4000 (65%)

ci

- N

RDP — prispivaj

\

@ -prispivajici stfediska 4x/r ® _ neprispivajici strediska 13

O @ @ -3x% 2x, 1x /rok



Celkovy poéet HDS v CR: 102

z toho s RDP komunikuje 58 HDS
(57%)

Celkovy poéet HD a PD pacientt v CR
(ke 31.12.13): 6310

LI S de__ 4000 (65%)

RDP — nepfrispivaji

14

@ - neprispivajici stiediska



HDS s IS NEFRIS zcela be

Ceské Budéjovice
Havirov

Ostrava Fifejdy
Klatovy

..... & Staéi jen kliknout .....

A pravy opak - HDS bez IS Nefris reportujici
pomoci webovych formular

Frydek Mistek Karvinna Mlada Boleslav

15



* jak zlepsit vyteznost?

- vybudovani interface DS nenapoje
- ale: technické problemy na strane nem.
systému (nejednotnost, nesplnéni formatu
pro transport dat)
- komplikovana spoluprace s IT personalem

- zaangazovani DS do celonarodni prezentace
dat - reportovani limitovaneho pocCtu pouze
zakladnich dat primo na web

- platbaza-dodani-dat = ,nefrologove sobe”

16



Ekonomicke naklad

Financni naklady evropskych re

Velké registry
- Némecko
- Francie
- UK
Srovnatelné registry
- Belgie —fr.
- Belgie — hol.
- Dansko
- Finsko
- Skotsko
- Valencie
- Bosna-Hercegovina

- RDP

C

1.0
1.000.000
800.000

20.000
100.000
40.000
90.000
70.000
80.000
2.000

25.000

~RDF

18,-
19,-

14,-
10,-
17,-

16,-

17



Prezentace vy

1/ globalni data z RDP
- data verejne pristupna
2/ data vlastniho DS

- predevsim srovnani s daty narodnimi

3/ datovy potencial RDP - priklady

- celkova data

- zameéreno na primarni renalni diagnézy (PRD)

18



Webova stranka RDP 1: ceska i

/= Nefro - Windows Internet Explorer

GE; - |E| http: fitest. prodaos. cz/Mefro_Mew/Pages/Status, aspx b | |E| |£| |Gu:u:u;||e ||,’:I |'|
Soubor  Upravy  Zobrazit  Oblbené polodky  Méstroje  Mapovéda
ﬁ dﬁ’ [gNeFru ]_‘ @ < @ i @itrénka - @Nésl;rnje .7
el
reqgistr
dia [yzova ng:c h Pfihlaseni k RDP | Stav registru
x ] . - . . o
W=tup pro registrovane b il : Zaslani dat
DBCIE‘HT_U 9? HDS CR
Uvodni stranka RRT datavCR  Prezentace Sledovana data Informace pro centra Rada RDP Kontakty  Linky
Registr dialyzovanych pacienttl (RDP) je aktivitou Ceské nefrologické spoletnosti, o.s., (CNS), ktera je vyhradnim vlastnikem ziskanych dat. RDP
slouzi od r.2006 k nové koncipovanému shromazdovani dat od pacientech v pravidelném dialyzaénim |&€eni. Zakladem je prospektivni
anonymizovane (z hlediska identifikace pacienta i pracovisté) sledovani kazdeho jednotlivého pacienta s kvartalnim hlaZenim periodickych dat.
Cilem RDP je ziskani zakladnich i nékterych vybranych dat tykajicich epidemiologie a IeEby selhani ledvin a pfispét tak k zajisténi kvality
dialyzacniho 1&Ceni a k dal5imu rozvoji této |éEebné metody.
3¢“|¢J(¢1(ﬁ$
‘“' Cesks nefrologicka spoleénost Pl‘ﬂnﬂs ® ProDos sro.
Uvodni strdnka | RRT datavCR | Prezentace | Sledovand data | Informace pro cenfra | Rada RDP | Kontakty | Linky | FfinlaSeni k RDP 3|
& il ] >|_

L@ €D Internet I L




1a/ Celostatni prehled

registr
i / Piihla5eni k RDP/RIP o Stav registru
dialyzovanych :
= o 7] Vstup pro registrované p— RDP je otevien pro zaslani dat
pacientu \ d 0

DS CR za 1. kvartal 2012

Uvodni stranka RRT datavCR  Prezentace  Sledovana data  Informace procentra Rada RDP  Kontakty  Linky

RRT data v CR
Pfispivajici pracovisié Pocet HD t}"drlé
Pacienti 4 -
Hodnoceni [&€by 3.5 ‘
; . NYYTYTTITITIN T
Mortalita Nérodni primér F=pa—smrerr et - I S
\ UMH 1

Kumulativni pfezivani 254 ||
Cévni pistup 24
Komorbidita 151
Histogram primémych veligin 1

05

o LA AU WU

Zobrazena anonmymni data za 57 stfedisek

20



1b/ analyzy dal

soucasny stav — nadste
— porovnani vysledku vlas
— on-line sluzby:

« kumulativni prezivani podle Kaplana-Meiera

 stav Ca-P-PTH parametru
 rozbor mortality

— jednoduchy sber data (pri pouzivani Nefrisu)
— frekvence sbéeru dat (kvartalne)

21



1b/ ana

| prezivani

kumulativn

Kumulativni prezivani - Kaplan-Meierova metoda

B Diabetici [ Nediabetici

094
0.8+
07 :
““m\_
064 S~
059 \
T T T T T ‘l_‘_—-_‘_=-l_
0 1 2 3 4 5 B

t (roky)

Graf byl vytvoren za obdobi 1.1.2006 - 31.3.2014.
Sledovano 2579 / 3801 pacientd, ktefi v tomto obdobi zahajili RRT.

22
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Rozélenéni podle fosforu pro zemrelé pacienty
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1b/ analy.

Ca-P-PTH metabolismus

PTH < 150 PTH 150 - 300 PTH > 300
Ca<2i

IREEER 66 § 2% | | 32/ 1% | | 18i08%
Pi<1,13 Ca21-24

| e20imzewe | [ meziew | | m7izen | [ wwoizam | | ssi1am
Ca=24

421 13% 20/ 0,6% 1170,3% 111 0,3%

| | | | | ||

Ca<2i

| zesitoese | [ mi3izsw | | tderasw | [ 7eszaen
Pi1,13-1,78 Ca21-24

| 1sezierew | | too7i30m% | | 3eritoewm | | stosizem | | 2s0u77%
Ca=24

| 217iesw | [ smizew || miizew | [ e1i19%
Ca<2i

| cosies | [ stizew || 99/ 3% | | 12974%
Pi>1,78 Ca21-24

| 1283/382% | [ 7iiziew | | am8sssw | | zasirew | | 2sassaw
Ca=24

| es2ierw | [ 7avzaw || stizswm | | t0siz3%

Lo

Anahyza byla provedena pro 3285 pacientd z dat z ebdobi 2/2008 - 1/200%
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Webova stranka RDP - 1c/ preze

/= Nefro - Windows Internet Explorer

GE;: - |E| http: ffkest, prodos, czfMefro_Mew/PagesPresentations, aspx

Soubor  Upravy  Zobrazik  Oblbené polodky  Mastroje  MNapovéda

ﬁ e [ﬁNEFm ]_\ @ ~ @ = @itrénka - @Nés;rcuje —

V||E||E| |Gu:u:u;||e ||P|*|

reqistr

Stav registru

dialyzovanych 4. Piihiaseni k RDP .
& - ROP : aslani dat

Watup pro registrov:

pacientu

Uvodni stranka RRT datav CR Prezentace Sledovana data Informace pro centra Rada RDP Kontakty Linky

Prezentace

4 Clanky, abstrakta, postery
(1L}
' \_@ Registr dialyzovanich pacientd v Ceské republice — ano nebao anal

L

\_@ The Czech Registry of Dialysis Patients

4 Prednasky

= Kongres 2008
(1L

\_@ Registry of Dialysis Patients (RDP) — current results and comparison to other European national registries

<
@ @ nternet o E 0% v -




2/ porovnani dat vlastni
RDP

https://www.nefro.cz

/= RDP - Windows Internet Explorer

P —r— - [
@\‘—',x v | € https:/frdp.nefro.cz/Default. aspx?Control=Login v Q §

Soubor Upravy Zobrazit Oblbené polozky  Mastroje  Napovéda

W {@RDP

— | Prihlageni uzivatele |

Jméno [| I

Heslo l l

=
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2/ porovnani dat viastnih

RDP

/= RDP - Windows Internet Explorer

P ———

https://www.nef

SAS A € | https:/frdp.nefro.cz/Default.aspx?Control=Login

Soubor Upravy Zobrazit Oblbené polozky  Mastroje  Napovéda

W l‘(éRDP

=

=

Primérna hodnota hemoglobinu

@ HDE91 @ Mérodni promér
140 5
1204
100+
a0
=
=
= &0
401
20+
o-
20203 Jr2om3 472013 172014
46 / 46, 2386 / 2738
I
. =] - r wa
Histogram prumérnych veliéin 1 /2014
/1
Patet HD tydné 4 O3 AE%] )
|
Délka HD - 104,52%] )
|
Ffedepzany pritok krve - 53 33% )
|
ek Th 5 105,67 %] )
|
Kalcium 357 3% |
|
Fosfaty - QTQE)
|
Hemoglokin 1 1m
|
Albumin - 98, 02% ——
I 1 I 1 I
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[% celonarodniho prameéru)



2/ porovnani dat viastnih
RDP

@ HD=91

Primérna hodnota hemoglobinu

@ Marodni promér

https://www.nef 140

/= RDP - Windows Internet Explorer 100

Kumulativni prezivani - Kaplan-Meierova metoda - Diabetici

q B Vse 0 HDS91
0.9
E
'g 4 52013 152014
061 2386 / 2738
-]
*
(-8 — T
E 0.74 ch veliéin 112014
S 06+
2 N T
DS = h"‘.__‘_\_‘__' . m‘j
04 D 105,67 %] )
T T T T T T T T
0 1 2 3 4 5 6 7 TR
155.?% |
Graf byl vytvoren za obdobi 1.1.2006 - 31.3.2014. -
Sledovano 2624 / 55 pacientd, ktefi v tomto obdobi zahajili RRT. . . mm—
G0 al 100

[% celonarodniho prameéru)



3/ Datovy potencial v R

- obdobi 1.1. 2006 - 31. 12.
- celkem 12 439 pac. regis
- pohlavi: 7225 (58%) muzu

5214 (42%) zen.
- prumeérny vek pfi vstupu

do RRT je 63 = 14 |et.

29



3/ Datovy potencial v

- obdobi 1.1. 2006 - 31. 12.
- celkem 12 439 pac. regis
- pohlavi: 7225 (58%) muzu

5214 (42%) zen.
- prumeérny vek pfi vstupu

do RRT je 63 = 14 |et.

Prevalentni pacienti - pohlavi

30



3/ Datovy potencial

- obdobi 1.1. 2006 - 31.

- celkem 12 439 pac.

- pohlavi: 7225 (58 ccssrr e
5214 (4z

- pramérny vék pfi =

2500

B 1500 |
o]
doRRT je 63+
0 je +
500 |
245; 29
0 a1;,0% 34; 09

-10 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 110
Vék



Pocty pacientu dle

Kraj DS pocet pacient(
Hlavni mésto Praha 2438
Moravskoslezsky kraj 1399
Ustecky kraj 1387
Stredocesky kraj 1203
Pardubicky kraj 919
Olomoucky kraj 875
Jihomoravsky kraj 837
Liberecky kraj 757
Kralovéhradecky kraj 670
Karlovarsky kraj 585
Vysocina 523
Plzensky kraj 502
JihoCesky kraj 255
Zlinsky kraj 89 -




Data v RDP: primarni re

Primarni renalni diagnozu (PRD)
(65,5 % ze vSech registrovanych
- Diabetes mellitus

- NDRD

- diabeticka glomerulosklerosa
- Glomerulonefritidy
- CKD neurcena
- Vaskularni nefroskleroza

- TIN nefritida

27,0 %
18,7 %
8,3 %
19,3 %
18,4 % (1)
12,1%
11,6%. 33



4500

4000 f

3500

3000

2500 1

2000 1

1500

1000

500 r

Prevalentni pacienti - PRD

4293
1495 1522 1570
986 946
679
428 446
74
L L L L L L [ L L
= T D o 38 O = < £ IS
-~ = S qﬁg S
cC Y
© 2 =
S E 3
c ©
© E 8
(7)) ©
()
>

B count



Data v RDP: komorbi

Art. hypertenze

Diabetes mellitus

ICHS 14,6 %
ostatni KV choroby 8,0 %
GIT choroby 12,6%

Tumory 2,7 %

35
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Vysledky

casove rady sledovanych parametru

(vysledky na podklade individualnich dat)
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Vysledky RDP - casove r

Hemoglobin
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RDP - casové rady sledo

Davka ESA
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rady sled

y

- casoveé

RDP

Kalcium

WA

= K alcium

WEVALY T

2

2,3

2,28

2,26

2,24

mmol/l

2,22

2,2

2,18

2,16
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Co nového nas ceka v

1/ reportovani dat individualnich

EDTA Registru (anonymne)

2/ zavedeni novych ERA-EDTA koédu primarnich
renalnich diagnoz (PRD)

3/ zverejnéni zakladnich ukazatelu kvality 1éCby

jednotlivych DS z celé Ceské republiky



A/ Reportovani dat inc

E

do Registru ERA



A/ Reportovani dat ind
do Registru ERA-E

- anonymni reportovani dat indi
do ERA-EDTA Registru a jejic

sledovani (identifikace narodnim kodem)
- report 1x rocne k 1.3.
- reportovana zakladni data
- oSetfeno smlouvou ERA-CNS

- hlavni problem: sjednoceni reportovanych dat

a4



B/ Nove ERA-EDT

kodovani primar

diagnoz (PRD)

45



Nové ERA-EDTA kodov

Duvody:

- cO nejpresngjsi stanoveni PRD
pozadavky a profesni dovedno

- spravne stanoveni PRD ma rozsahlé a trvalé dusledky
na dalSi osud i |IéCbu pacient s CKD

- noveé kody zahrnuji vSechny nefropatie, nikoliv jen ty,
které vedou k CHRS

- |épe odpovida souCasnym znalostem, reflektuje
soucasné diagnosticke a terapeutické postupy

- moznost pouziti daného kédu po celou dobu zivota pac.

- lepSi moznost mezinarodniho srovnani 46



Nové ERA-EDTA kodov

Databaze ERA-EDTA PRD:

- byla vytvorena tymem 17-ti predn
(chair: Keith Simpson)

- plati od 1.1.2013

- kazda nefropatie ma 4-mistny kod

- jeji pouzivani je doporuceno vsem odbornym spolecnostem
v Evropeée

- pro usnadneni pouzivani je vytvoren software na webu
ERA-EDTA

- jednoduché srovnani+prevod s kody KMN-10 a SNOMED-
CT (International Health Terminology Standards 47
Development Organisation - IHTSDO).
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home B \
ot ERA-EDTA PRD Coding System and related PRD search tool B\
Qe This ERA-EDTA Coding system for Primary Renal Disease (PRD) and the related PRD TR \ - !
registries search tool are fools assisting in recording the diagnosis of the kidney disease of your y B |t
patient. Unlike previous versions of the ERA-EDTA coding system this version includes { .
publications codes and terms for most kidney diseases and not only for those that may lead to end- Py ~ |
stage kidney failure. o . )
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Vybér ERA-EDTA PRD (www

!

ERA-EDTA Registry

PRD codes (Excel)

PRD codes (pdf

Notes for users

> Search PRD: |

| | Search |

PRD code

Name

3749

1003

1019

3604

3615

1026

1035

1042

1057

1061

1074

1033

1090

1100

|I| Glomerulonephritis - no histology

III Adult nephrotic syndrome - no histology

III Mephrotic syndrome of childhood - steroid sensitive - no histology

II‘ Mephrotic syndrome of childhood - steroid resistant - no histology

III Mephrotic syndrome of childhood - no trial of steroids - no histology

III Congenital nephrotic syndrome (CMS) - no histology

II‘ Congenital nephrotic syndrome (CMS) - Finnish type - no histology

III Congenital nephrotic syndrome (CNS) - Finnish type - histologically proven
III Congenital nephrotic syndrome (CMS) - diffuse mesangial sclerosis

|I| Congenital nephrotic syndrome (CMS) - focal segmental glomerulosclerosis (FSGS)
III Denys-Drash syndrome

III Congenital nephrotic syndrome (CMS) - congenital infection

|I| Minimal change nephropathy - no histology

i | Minimal change nephropathy - histologically proven

Registared Charty Mo, 1060134

User Manual Search Tool

Major heading

Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease

Glumerulasgsease

Glomerular disease




|, PRD code

Vybér ERA-EDTA PRD (www.era

x|| Search |

ERA-EDTA Registry
PRD codes (Excel) PRD codes (pdf) Notes for users
I Search PRD: |IgA
45817839
lgA nephropathy - no histology
e lgA nephropathy - histologically proven Uz EEE L L
1280 Familial lg& nephropathy - no histology al recessive - histologically proven
Familial lg& nephropathy - histologically proven
1298 ey L L Bl dominant - no histology
lgA nephropathy secondary to liver cirrhosis - no histology
1308 T T AL s e e | dominant - histologically proven
1312 1gA IgAN immunoglobulin A nephropathy ity - no histology
1320 |I| Focal segmental glomerulosclerosis (FSGS) secondary to obesity - histologically proven
133 III Diffuse endocapillary glomerulonephritis
1349 m Mesangial proliferative glomerulonephritis
1354 |I| Focal and segmental proliferative glomerulonephritis
1365 III Glomerulonephritis - secondary to other systemic diseasze
1377 |I| Glomerulonephritis - histologically indeterminate
1383 III Systemic vasculitis - ANCA negative - histologically proven
1396 III Systemic vasculitis - ANCA positive - no histology
1401 i | Granulomatoesis with polyangiitis - no histology

Regishered Charity Mo, 1060134

User Manual Search Tool

Maior heading

Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glomerular disease
Glnmerul§ ais ease

Glomerular disease




Vybér ERA-EDTA PRD (www.era-eat

ERA-EDTA Registry

FRD codes (Excel) PRD codes {pdf) Motes for users User Manual Search Tool

Search PRO: | || sesrch
PRO code MName Major heading

1123 III lg& nephropathy - histologically prosven Glomerular disease

plomerular disease

wnal Center for Biotechnology Information
s nchi.nim. nih.g
for background information see:
Telephone .
.. hitp:ifomim.crg/entry 161850
1; hittp:fomimoong/entrynd 13844

Criteria for diagne
Histalogy

Additional notesioriterna

IgA must be demonstrated by renal histopathology-

IgA in skin histopathology or raised serum lgf concentration are not sufficient for this PRD.
Mote that Henoch-5Schdnkein nephritis is coded separately.

Oid ERA-EDTA PRD ¢

12 — Igh mephropathy

{proven by immunofluorescence, not code TE& ox E5)

SHNOMED CT concept identifier and fully s

226407002 — Igh mephropathy

(di=mordex)

ICD-10 code and term
EDZE

— Becurrent and persistent haesmaturia, othexr

52
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Zadani nové ER
PRD v Nefrisu

dRVERGIENUIERNGENLIIKECE pacienta

Id pra NI | Id napac, | |
Ld Ciselnik diagn6z EDTA << 1003 - Adult nephrotic syndrome ... = |[ = |[ == |
Jména | Ffiimeni | fika 1

& 273
Pahlaw IZena vl Rodné jméno I Pedag.ti gt e
D atum nar. I'I 5. .19 Mizto nar. I Ved. t [ izev diagndz N

Adult rephino e
Mephrotic gyndrome of childhood - gteroid sensitive - no kistology

Congenital nephrotic syndrome [CHS] - no histology

Twp 7 Podtyp Wytazeni Lékar Congenital nephratic syndrome [CHS] - Finnish type - no histalogy

MEFRO HD Congenital nephratic syndrome [CHS] - Finnish type - higtologically proven
Caongenital nephratic syndrore [CHS] - diffuse mesangial sclerosis

Congenital nephrotic syndrome [CHS] - focal segrental glomerulozclerosiz [FSGS]
Denpz-Drazh spndrome

Congenital nephrotic syndrome [CHS] -

Zarazeni pac. do skupin

Zarazen trvale

congenital infection

Frim. nefrol.

diagniza
Mhagnoza

EDTA |

Krevni skup. m - Omiti pacienta
[ Ut
Fih faktar IPuzitivni VI
Stav pac. I ;l

|I15 - Sekundarni hypertenze

ERA-EDTA Registry

¥ Pacient souhlasi # reportovanim dat do RDPARIP

¥ Pacient souhlasi 5 reportayvanim dat do MIS Editace zku
home
about us
registries
publications

education



ZAVERGHGTIEREIAGRezY je postup podobny,

IEYHARZAuEtENpoIStisku tlaCitka Zménit

Q

& Diagnozy: [= = [ = |
W wiechny [ Treals T Zkbivni Foget da. | 11
[ Dodazne T Uzaviens Poiet pol. | 11

Skupin... £ I Faof. | [ atum I k.ad dag. | M azew diagnazy | Aranm. |
i 1 1401.2006 K139 Chronické selhani ledvin. NS
LA 2 01.02.2001 NOe2 Dif. membr. glomerulonefritida
LA 318012005 DIE3 Anémie pii chron.nemocech ZJ
FAvEE 4 2006 EO03Y Hypotyredza, NS

AL 2006 { Sekundarmni hypertenze
TR

RN L

[ 2008 K299 G astroduodenitida. NS
A Y l1g.0l.2006 De39 VYada koagulace. NS
LA B 03032005 EZ11 Sekundar. hyperparatyredza HJ
FAvEE 9 02032008 KELS¥FG polypectomie
LA 11.05.2009 A010 Brigni tyfus
LAl 05.05.2011 TO1 Oteviens rany postihujici vice Sasti téla

Diagnaza uzaviena |

FPozrnamka

Zrugit nastaveni primarni diagndzy I Mabizet pro odbornosti (108, 128

Diagnaza EDTA

Prinnarni nefral.
diagnoza

Diagndza EDTA ||

|I15 - Sekundarni hypertenze




C/ zverejneni zaklad

kvality IéCby jednotlivych DS

é

@



Soucasny stav zo
- DS anonymne
- pouze prume

130 5

1251

1201

1134

Marodni primér

1104

103+

100+

23

Hemoglobin [gll]

iy

Zobrazena anonymni data za 52 stredisek




| @ IJK. Renal Registry Inkeractive Data Portal | |

e S

Renal centre: | London Guys |v]

Centre-specific reports

Modality: | HD |~] [ pisplay |

Year:[selecwear |v] [ Download ]

StatisticaIPVNQ Q I r:.__::'rL:J- @ e | Qe @

Mﬂdﬂlit'!' London Guys - Haemodialysis - 2009 ﬂ
Parameter Parameter Dashboard Summary
Percentage Funnel Run chart Regional ;
Parameter Criteria achieving of. 1yr plot SCV avent mean Rank (with 85% CI)
Rugling—gtyl criteria ago outlier (most recant]  (current) (red - lower ranked; blue - higher ranked)
H 1 10.5 to 12.5
Parameten
e U [ B R .o EEEESE
2.2to 25
@ mmol /1 incl 68.8 - ni - 73.3 _
1.1to 1.8
Bhos  pmol/l ind 58 - - - 59 _
16 to 32
SO BUTEE O EE
20 to 26
fuc mmol /1 incl 78.3 - L il 68.7 —7




UK Renal Registry 12th Annual Report

Figure 10.5: Percentage of haemodialysis patients with phosphate >1.8
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Reportovane param
navrh pro vsec

- snadno dostupna data

- zatim jednorazove k 31.12. kazd
kvartalne

- minimalisticka verse reportu via server RDP (zakladni
identifikace pac. + 4 selektovane parametry/pac.)

- zobrazena vSechna DS z CR
- vypocCty zalozeny na datech individualnich pacientt
- zobrazeni formou histogramu (jiz zavedeno v RDP)

- zobrazeni dosazeneho procenta doporucenych hodnot u
prevalentnich PDL pac.

59



Reportovane param

= vsichni prevalentni pac. v PD

1/ hodnota Hb
2/ hodnota P

3/ hodnota eKtV
4/ aktivne zarazeny ve WL k 31.12.

5/ pocCet vSech pac. transplantovanych 1.1.- 31.12. v

daném roce

60



Reportovane parame

1/ zobrazeni pocCtu prevalentnic
2/ % pac. s Hb 100 - 120g/I

3/ % pac.s P 1,1-1,8 mmol/l

4/ % pac. s eKtV > 1,2

5/ % pac. zarazenych ve WL — aktivnich k 31.12.

6/ pocCet vSech pac. transplantovanych 1.1.- 31.12.

61



Reportovane param

zobrazeni Cervene — pocet pac

zobrazeni modre — individualni

server RDP - celkove

zobrazeni zelené — individualni data reportovana pres

server RDP — % plnéni doporucenych hodnot
zobrazeni 7|1 i — data vypocCitana a dodana z DS

nereportujici DS — bez dat, pouze pocCet prevalentnich

62

pac. v Rocence k 31.12.



Priklady zpracova

- data jednotlivych DS v CR

63
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3b/ Procento pacientt splnujicich podminku Hb mezi 100 a 120
g/l ze vSech pacientu s vyplnénou hodnotou Hb
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4/ % pacientu s Hb v rozsahu 100 - 120 g/l —
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Registry of
Dialysis
Patients

s N

RDP je v soucasné dobe velkoobje
s kvalitnimi daty,

RDP je srovnatelny s jinymi evrops
RDP predstavuje vyznamny nastroj v hodrvmcenl’ a porovnani
vysledku lé€by dialyzovanych pacientu v CR

CR ma unikatni situaci exitujiciho Siroce rozsifeného softwaru
(Nefris) umoznujiciho elektronickou formu sbéru dat v
dostate€né kvalité

po zprovozneni reportovani dat je jejich dalsi shromazdovani
relativné bezpracné (=automaticky sber)

vzdy bude platit, ze osobni zaangazovanost, porozumeni a
peclivost v reportovani je predpokladem dobre spoluprace,v
jakemkoli registru




Efektivni dalsipesiti|e

zkvalitnéni sberu dat (prim.r
rozSireni zpétne vazby (KM
zvy$eni pokryti CR
otevieni dat — verejné srovnani jednotlivych DS
reportovani individualnich dat do ERA-EDTA Reg.
vlastni epidemiologicke studie

prospektivni sledovani pac. (CRRB — RIP — RDP)
DISKUSE !

74



Registry of
Dialysis
Patients

Ceska nefrologic

« www.nefro.cz - oficialni webove stranky Registru

dialyzovanych pacientu (RDP)

« Dékujeme vSem lékarum a pracovistim, ktefi se ucastni
cinnosti RDP a kteri tak umoznuji vytvorit kvalitni

prehled o dialyzaéni [éEbé v CR 75



25.6.: lIvan ma dnes svatek,
hovofi o RDP ©
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