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2000: 15t generatle ong volwassenen met ESKD sinds kin'derleeftijd;
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Invalide en ernstige hart/vaatziekte op 27 jarige leeftijd

Pech??
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Late Effecten van nierinsufficiéntie bij kinderen (LERIC)

e LERIC (2000): alle NL patiénten:

— Begin RRT <15 jaar 1972-1992 en geboren < 1979: n=249
— Motaliteit en doodsoorzaken: incl. >1979 geboren: n= 381
e LERIC follow-up (2010): n =186
n=249 ->63T: n=186 ->081: n=151
Start cRRT
2000 2010
1972-1992

LERT(
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LERIC: total cohort; n=249
overleden in 2000: n= 63

Cross-sectionionele studie in 2000 Participanten  Niet-

(n=144) participanten

(n=42)
Leeftijd start RRT 10,9 (SD 2.8)j. 11,0(SD3.1)j.
Leeftijd in 2000 in jaren 29,3 (20-40)j. 30,0(SD 5.4)j.
Duut : . . : .. 0) J.
Geen verschillen participanten vs. niet-participanten

Duur aialyse n jaren 4,4 (5D 4.8) ). 3,/ (SU 4.2)].
% patiénten op dialyse in 2000 21% 23%
% co-morbiditeit 43,8% 48,8%
% met handicap 18% 16,3%

LERT(
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somatische uitkomsten in 2000

o 63/249 (25%) overleden 41% T hartvaatziekte
* Mortaliteit 30x verhoogd
 Veel hartvaatziekte onder overlevenden:

— 47% mannen, 39% vrouwen linker
ventrikel hypertrofie

— Sterk toegenomen vaatwandstijfheid
— Hoge prevalentie hypertensie

* Ruim 40% co-morbiditeit: moeheid,
botziekte, neurologisch

o 36% dagelijks klachten botziekte
 66% kleiner dan<-2,5SD

o 20% fysiek gehandicapt door metabole
botziekte

e Kanker 10x verhoogd

LERTC
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QOL: RAND-36 scores Tx en dialyse patienten

Physical Functioning
Social Functioning

Role limitations Physical

LERIC
Tx patients
(n=107)
% 95% CI

22 14-30
36 27-45

25 17-33

Impaired
QOL

No
Yes

No

LERIC
Dx patients
(n=28)
% 95%CI

57 38-75
61 43-79

54 32-76

Impaired
QOL

Yes
Yes

Yes

Goede mentale kwaliteit van leven dx en tx patienten

Physical Component Summary
Role limitations Emotional

Mental Health

Vitality

Bodily Pain

Mental Component Summary

LERT(

30 21-40

17 10-24

23 15-31
34 25-43

23 15-31

23 15-31

Groothoff et al. Nephrol Dial Transplant 2003

No

No

No
No

No

No

64 46-82

18 4-32

21 6-36
39 21-57

26 10-42

12 0-24

Yes

No

No
No

No

No
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Opleiding in 2000: laag geschoold

60

50 -

40 +

30

20

10

S/

] 47

| =1 3= /3,\4

12,1

Low vocational Intermediate High vocational
training vocational training training

' significant lagere opleiding dan NL bevolking
WAIS: gemiddeld 10 punten lager 1Q —

@ Dutch population

LERTC

High: HBO, Universiteit; Intermediate: HAVO,VWO, MBO; Low: basis school, VMBO, LBO
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% werkloosheid jonge volwassen patienten met RRT:

start RRT vs. volwassen leeftijd in 2000
80 75
70 -
60 48
50
40
30 19.4 25.7 17.7 26.1
%8 10.1
o [
AN 3 6\‘ I ok R d KERK kK
& O O "~ @ NG
3 & & & O X & N
R v N V Q R & S
& D S v

-> veel minder hoog dan patienten met dx volwassen leeftijd

* Dutch National Bureau Statistics (CBS);
** Broyer et al Transplantation 2004 (233 pt: 6.4% unemployed, 19.7% disability pension & inactive)
***y Manen et al, PDI, 2001; **** Blake et al, J Nephrol 2000

Groothoff et al Pediatrics, 2005: 512-517

You created this PDF from an application that is not licensed to print to novaPDF printer (http://www.novapdf.com)



http://www.novapdf.com

r

woonsituatie:
LERIC patienten vs. NL populatie in 2000
Minder autonomie dan NL bevolking

Institution -2 '75 4

With parents I 12,7

29,4

With partner * 64,8

B Dutch population
patients

29,4

Groothoff et al Pediatrics, 2005: 512-517
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\<aig Verandering in 10 jaar
overlevenden gemiddeld 40 jaar oud in 2010
2000 2010

Overleden patienten 63 (25%) 95 (38%)
Lost to FUP Geen 2
Leeftijd overlevers 29,3 (20-42) | 40,6 (32-52) |
Duur RRT 1 patient 37 jaar 1e nier
Duur dialyses 4.4 5.4 (0-36) |
Duur Tx 15,6 23,7 (0,2-39) |
Tx: aantal patienten 1 Tx >20 71

achtereenvolgende jaren
Aantal getransplanteerde patienten 79% 92%

LERT(
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2010: Mortaliteit/100 patienten jaren:
Shift van hart-vaatziekte naar infectie!

3.0 1 B All cause
B Cardiovascular
w ] y
§ 2.5 B Infection
4? [ malignancy
o 20)
=
3
-]
S
= 1.5 -
X
2
o ]
E 1.0
£
= DS
0.0—

1972-1989 1990-1999 2000-2010

* P<0.05 compared to 1972-1989

LR | (‘f Vogelzang et al Nephrol Dial Transplant (2013) 28: 2082-2089
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Verandering tussen 2000 & 2010

minder LVH, hypertensie, hypercholesterolemie
meer ACEI/ARB & anti-hypercholesterol medicatie, vaker hoge BMI

70

Vogelzang JL, et al Nephrol Dial Transplant. (2013) 28:2545-52.
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maligniteiten

* Qverleden door kanker:  12% (Follow-up 29% > 30 years)

e Aantal patienten: 53
« Aantal maligniteiten: 105
—  80% huid

— PTLD meest prevalent non-cut.

* Mediane leeftijd 33,5 jaar

* Mediane Tx exposure 18,4 jaar

‘f
L “ I ( Ploos van Amstel et al Clin J Am Soc Nephrol. 2015 Dec 7
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Huidkanker: meestal piaveisel cel carcinoom (SCC)
Zeer aggressieve vorm

Pt N leeftijd Interval TXx—M ¥
Niet-melanoom huidkanker 40 82 391 26,2 2
(21,8 - 50,4) (5,5-36,2)
Basaal Cel Carcinoom 21 29 38,8 26,7 0
(21,8 - 49,3) (5,5-36,1)
Plaveiselcel carcinoom* 29 53 39,9 26,2 2
(22,5-50,4) (10,2 - 36,2)
Maligne Melanoom 5 5 311 22,5 1

(143-376) (157 -258)

90
80 /
70 /
60
50

e A\|| malignancies
40

I Non cutaneous
20 N\

o N Y

10

T T |
20-25 2530 30-35 3540 4045 4550

Ploos van Amstel et al Clin J Am Soc Nephrol. 2015 Dec 7

You created this PDF from an application that is not licensed to print to novaPDF printer (http://www.novapdf.com)



http://www.novapdf.com

vy
Kans om 1e maligniteit te krijgen:
na 35 jaar RRT slechts 30% levend zonder maligniteit

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20% : o
0 5

Probability

10%

0%

10 15 20 25 30 35
Years after transplantation

Death without malignancy " Alive without malignancy  ®First malignancy

Plaveiselcel carcinoom:
* Incidence Rate Ratio bij> 40 jaar: 2610!
e Soms 8 recidieven
» Potentiele beinvloedbare determinanten: UV & Human Papilloma Virus

) (T )
L || | ‘ Ploos van Amstel et al Clin J Am Soc Nephrol. 2015 Dec 7
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percentage patienten gestoorde QOL in 2010:
toename afwijkende fysieke scores, mentaal nog steeds goed

KE iAH T Hp o
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2000-2010;

beter opgeleid, vaker met partner, vaker kinderen, meer co-morbiditeit
100

90 —

80 —

70 —

50 <

TN
N>

40 - —

30 - —

20 - - -

0

L “ l (‘ Tjaden et al J Pediatrics 2016
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Conclusies

Lager gemiddeld 1Q, opleiding & niveau baan

Verschillen later minder uitgesproken: inhaal effect of selectie?

Patienten met hoge opleiding relatief goede prognose

Toenemende onfhankelijkheid nog na 30e jaar

een lange dialyse duur is geassocieerd met:

Een laag 1Q (2000)

Een lage opleiding (2000)

werkloosheid (2000 & 2010)

Medische afkeuring (2010)

Minder kans op het krijgen van kinderen (2010)
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Hoe goed doen we

het nu?

4
35 Landen'die data
aanleveren aan de

ESPN/ERA-EDTA

database -
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Aantal nieuwe patienten<19j per millioen kinderenin  &z==
2007-2011: gemiddeld = 5.2-> NL 30/jaar

[ Joo-25 iceland = T

= [

:///Z Underestimated incidence
No data available

West Europa: onveranderd sinds 30 jaar
? Geschat prevalentie CKD 2+ = 800 kinderen -

b <

» -~
USRDS 2014: Incidentie

ESRD kinderen (0-19j)
Chesnaye NC et al. Nephrol. Dial. Transplant. 2015;30:1377-1385 =12 pm kinderen
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mortaliteit in VS

-> nog steeds dalende trend 0-10 |
(1) mortaliteit 05-09 vs. 10-14)

USRDS

UMITED STATES RENAL DATA SYSTEM

.

u10-13
m14-17
m1B-21
m21-29

Mortality per 1,000 patient years

2010-2014

2005-2009
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Risico vroegtijdig overlijden
n=5704, 35 EU landen 2000-2012

Risico lager dan VS

<
° ‘Instant” risico om dood te gaan bij 1jaar | —_ % > USRDS
g . onder Dialyse is 60 en 34 doden per — Age6-12
o 1000 patienten jaren in 0-1 en 2-5 jarigen Age 1318
2
o w
[ R
’_6 o
N S
T o
s
e
i)
C:! —
L]
L]
C’;! —]
= I I I I I I
0 1 2 3 4 ]

Time on dialysis

Chesnaye NC et al Nephrol Dial Transplant 2015
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Bl Crude hazard ratio

Romania
Russia-

Pnlanr.i-
Bulgaria-
SWEden_

Czech Repuhlir_-
Bosnia and He rzegcwina-
Beigiurn-
Nonvay-

Monte negn:-_
Slovakia,

Estonia
Greece-
Alba.nia-
Spair-.-
Belarus_
Macedonia.
Ulcraine-

UK

leam:l-
Swwitze rland_

Austria

Bl Age-adjusted hazard ratio

==

e

T

Slovenia I

Lithuania I
Serbial
Hungar}r_

Iceland_ I

C roatia-
Denmar k-
Portugal-
Methe rland::

France

I Public health expenditure-adjusted hazard ratio

Mortaliteit

Grote verschillen per
land in EU
-> NL relatief gunstig

Chesnaye NC et al Lancet. 2017 May
27;389:2128-2137

o1

1,0
Hazard ratio (frailty)

10-0
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ESPN: Trend in transplantatie laatste jaren:
toename Tx & %LD-Tx

25
-—
15
—=Prevalence LD Tx (pmarp)*
. —=Prevalence Tx (pmarp)*
32.8% Tx o
. /\/ A P<0.001
5 - 43 % Tx
O T T T T T I ' I I

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

You created this PDF from an application that is not licensed to print to novaPDF printer (http://www.novapdf.com)



http://www.novapdf.com

W

Transplantatie in EU: NL best presterend!
(pmcp) in 2008

Transplantation incidence (pmcp)

— ek

— —_—h
o = M W & 0 O ~ 00 O O = kN W A
1 I 1 1 1

ik

Ukraine |
Belarus |
Romania |
Slovakia
Russia |
Slovenia |
Greece |
Czech Rep. |
Estonia |
Turkey i
Italy |
Norway i
Serbia |
Hungary |
Poland |
Croatia |
Austria |
Lithuania |
Spain )
France |
Switzerlan |

fiunon

Sweden
Germany i
Denmark |

Finland |
Portugal |

UK |
gium

[l

Donkere balk Post-Mortem tx
Lichte balk Living Donor tx

Netherland

mediaan 5.7 pmc
vs. 3.1 VS (USRDS 2016)

Harambat J, Am J Transplantation 2013; 13: 2066-2074
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Chronische dialyse bij neonaten (<1¢ mnd):
ESPN, ANZDATA, IPPN, Japanse database

e 2000-2011
Table 1 | Patient characteristics at the start of RRT
e N=264 Patients, N =264 (%)
[xata source
_ _ ESPN/ERA-EDTA registry 202°
» Follow up ten minste 2 jaar IPPN 60°
Japan 18
AMNIDATA 4

Age at start of RRT

Days B-T% 6%

Days 1521 32 [12.29%)

Days 22-31 34 (12.9%)
Gender

Male 171 (64.8%)

Treatment modality at the start of RRT

PD 242 (91.7%)
@ 21(8.0%)
Tx T [0.4%)

v Stralen K, et al Kidney Int 2014: 86, 168-174
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Overleving patienten 1< aialyse voor 1¢ levensmaand
aantal overleden patienten

1.0
Death
0.8 o 45/264 (17%)
e = * [nfectie 35%
£ D6 Dialysi= « onbekend 40%
E surshal
g 0.4
o
0.2 Transplant
0.0

0 &6 12 18 24 30 36 42 48 54 60
Months after birth
Mumber at risk: 264 213 192 166 148 124 108 99 83 75 65

v Stralen K, et al Kidney Int 2014: 86, 168-174
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Praktijk verandering kinderdialyse AMC 1992-2019

1992-1999 2007-2019
« 1°RRT 80% dialyse «1° RRT 45% transplantatie

e 16-20 kinderen *6-8 kinderen dialyse,
dialyse, 66% PD *Vaker frequente HD 4-6x
* HD: 3/week «“98-16: 15 kinderen thuis

HD, waarvan 2 nachtelijk

* vnl. post-mortem Tx *LD-Tx 70%

* (Geen samenwerking *Samenwerking 12 centra NL,
B & D voor dx en tx (RICH Q)

*Samenwerking volwassen
centra (UMCG)
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RICH-() U

2007-2017: 12 centra: 4 NL, 6 B, 2 D: 34M (?)
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NIERSTICHTING

Leven gaat voor. Al 50 jaar.
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