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Dialysebehandlung in der im Anschreiben genannten Dialyseeinrichtung begonnen?“ .... 566
Tabelle 100: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wird lhre Dialysebehandlung regelmaRig in

der Dialyseeinrichtung durchgefiihrt (d.h. mehrmals pro Woche in einer Arztpraxis,

einem Dialysezentrum oder im Krankenhaus)?“ ..........ccoeiriiiiiciiie e 566
Tabelle 101: Haufigkeitsverteilung der Variable ,An wie vielen Tagen pro Woche findet lhre

Dialysebehandlung statt?.......cooiiiiiiee e e 566
Tabelle 102: Lage- und Streuungsmalie der Variable ,,An wie vielen Tagen pro Woche findet
Ilhre Dialysebehandlung statt?” ..o s 567

Tabelle 103: Lage- und StreuungsmalRe der Variable , Fiir wie viele Stunden werden Sie bei

einem Aufenthalt in Ihrer Dialyseeinrichtung Ublicherweise dialysiert?”.............ccccoc........ 567
Tabelle 104: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wurde Ihre Dialyse in den letzten drei

Monaten Uiberwiegend als Limited-Care-Dialyse durchgefihrt (auch LC-Dialyse oder

yzentralisierte Heimdialyse” enannt)? ........ooo i iiii e e 567
Tabelle 105: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Mit welchem der folgenden

Dialyseverfahren wurden Sie in den letzten drei Monaten liberwiegend behandelt?”...... 568
Tabelle 106: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Welcher GefaBzugang wurde bei lhnen in

den letzten drei Monaten lberwiegend fiir die Dialysebehandlung verwendet?“............. 568
Tabelle 107: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wird lhre Dialysebehandlung in der Regel

bei Ihnen zuhause als Heimdialyse durchgeflhrt?” ..........ccooei i, 569
Tabelle 108: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Werden Sie bei der Durchfiihrung lhrer

Heimdialyse regelmaRig von einer anderen Person unterstitzt (z. B. von Angehdrigen

oder von professionellem Dialysepersonal)?” ..........cooviiiiiieieciciie e 569
Tabelle 109: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Haben Sie in Ihrer Dialyseeinrichtung in

den letzten 12 Monaten neue Medikamente bekommen?“........ccccooiiiiiiiniiiinieinieenieee 569
Tabelle 110: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Diabetes oder hoher Blutzucker” ............... 570
Tabelle 111: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Schlaganfall“ ...........c.cccooooiiiiiiieccciee e, 570
Tabelle 112: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Bluthochdruck”..........cccccooviiiiiiirin, 570
Tabelle 113: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Herz-Kreislauf-Erkrankungen”.................... 571
Tabelle 114: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Nierenentzindung” .........ccccoovvveeeeeencnnnnen. 571
Tabelle 115: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Zystennieren” ..........ccccceeeeeviiiveeeeeeecccnnneen, 571
Tabelle 116: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Chronische Lungenerkrankung (z. B.

chronische Bronchitis, COPD, ASthmMa)” .......ooeiiiiiiiiiieiee et 572
Tabelle 117: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Chronische Erkrankung der Leber”............. 572
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Tabelle 118: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Anamie (Blutarmut)” ........ccccovvreieneiinnnnnn.n. 572
Tabelle 119: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Chronische Magen-Darm-Erkrankung”....... 572
Tabelle 120: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Depression .........cccccceeeecieeeecciveeeecveee e 573
Tabelle 121: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Bindegewebserkrankung” ............c..c.......... 573
Tabelle 122: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Krebs” ........coooiieeeiiiee e 573
Tabelle 123: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Rheumatische Erkrankung (z. B. Arthritis

oder Arthrose der Gelenke oder der Wirbelsaule)” .........ccoooviiieeiiiie e 574
Tabelle 124: Lage- und Streuungsmalie der Variable ,,Wann sind Sie geboren?“.................... 574
Tabelle 125: Lage- und Streuungsmalie der Variable ,,Wie grof3 sind Sie?“..........ccccccvvvveennen. 574
Tabelle 126: Lage- und Streuungsmalie der Variable ,,Wie viel wiegen Sie?“...........ccceeneee. 574
Tabelle 127: Haufigkeitsverteilung der Variable ,, Welches Geschlecht haben Sie?“ ............... 575
Tabelle 128: Haufigkeitsverteilung der Variable ,, Welcher Familienstand trifft aktuell am

EhEStEN AUF SIE ZUP . e sara e e nan 575
Tabelle 129: Lage- und Streuungsmalie der Variable ,Wie viele Personen leben in lhrem

[ TV o= | S PP 575
Tabelle 130: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Ist Ihre Muttersprache Deutsch?“.............. 576
Tabelle 131: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wie schatzen Sie Ihre Deutschkenntnisse

=] TSP 576
Tabelle 132: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Welchen héchsten allgemeinbildenden

Schulabschluss haben SIE? ... e rae s 576
Tabelle 133: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Welchen héchsten beruflichen

Ausbildungsabschluss haben Sie? ... 577

Tabelle 134: Haufigkeitsverteilung der Variable , Wie ist Ihre derzeitige Erwerbssitutation?“ 578
Tabelle 135: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Hat lhnen jemand beim Ausfiillen des

Fragebogens SENOITEN Y .. ... e e e e e e e e e e e e atraraeaeeean 579
Tabelle 136: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...weshalb eine regelmaRige Behandlung

mit Dialyse bei Ihnen Notwendig ist? ..........ooo i e 579
Tabelle 137: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie sich Ihr Gesundheitszustand mit

Dialyse entWickeln Kann?“ ... ... e e et e e e e e e e nrra e e e e e 580
Tabelle 138: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie lhr allgemeiner Gesundheitszustand

Tabelle 139: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie sehr Ihre Nierenfunktion

L] o= T ol Y= 1 ] o 1) AU 581
Tabelle 140: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hamodialyse”.........ccccooviiiiniiiiiiciee e, 581
Tabelle 141: Haufigkeitsverteilung der Variable , Peritonealdialyse (Bauchfelldialyse)”.......... 581
Tabelle 142: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Nierenspende einer verstorbenen Person

(postmortale Organtransplantation)”.........ccuiee et eerae e 582
Tabelle 143: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Nachtdialyse”...........ccccccoorriniieeiiiieccininenn. 582
Tabelle 144: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Nierenspende einer lebenden Person

(=] oT<T aTo [y o T=] o Vo 1= PSSR 582

Tabelle 145: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Heimdialyse (Dialyse bei Ihnen zuhause)”.. 583
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Tabelle 146: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat eine Arztin oder ein Arzt in der im
Anschreiben genannten Dialyseeinrichtung mit lhnen die Moglichkeit zur konservativen

Therapie DeSPrOChEN 2 ... ... e e e e e e st e e e s bae e e e eabeee e enees 583
Tabelle 147: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Dialyse-Shunt” ............ccccoiiiiiiiieecciee e, 583
Tabelle 148: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Dialysekatheter” ..........cccoceeeeieeeccieeeenneen. 584

Tabelle 149: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wurden Sie von einer Arztin oder einem

Arzt Gber den Katheter informiert, der zur Durchflihrung einer Peritonealdialyse

(Bauchfelldialyse) in die Bauchhdhle eingelegt werden muss?”.........cccvevceeevieecieesiieeens 584
Tabelle 150: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...dass die Behandlung mit Dialyse zu

Veranderungen lhres kérperlichen Erscheinungsbildes fiihren kann (z. B. aufgrund des

D A Y=y AU ==Y V(] I PSR 585
Tabelle 151: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...dass die Behandlung mit Dialyse

psychische Belastungen zur Folge haben kann?“ ..., 585
Tabelle 152: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Folgen die Behandlung mit

Dialyse fir Ihren Alltag haben kann (z. B. zeitlicher Aufwand der Behandlung oder

Einhaltung hygienischer BedingUNgen) 2  .........oo it 585
Tabelle 153: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Nebenwirkungen und

Komplikationen bei der Behandlung mit Dialyse auftreten kdnnen?“..........cccooeeeviveeennns 586
Tabelle 154: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...die Vorteile unterschiedlicher

Behandlungsmaoglichkeiten bei Dialyse gegenlibergestellt und mit Ihnen besprochen?“.. 586
Tabelle 155: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...die Nachteile unterschiedlicher

Behandlungsmoglichkeiten bei Dialyse gegenilibergestellt und mit lhnen besprochen?”.. 587
Tabelle 156: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat eine Arztin oder ein Arzt mit lhnen

besprochen, welches Dialyseverfahren am besten zu Ilhnen passt, z. B. zu lhrem

Lebensstil, Ihrer Wohnsituation, Ihrer familidgren oder beruflichen Situation?“................. 587
Tabelle 157: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wurden Sie bei der Entscheidung fir lhr

aktuelles Dialyseverfahren so einbezogen, wie Sie es wollten?“ .........ccccoeeeiieeicieee e, 587
Tabelle 158: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hatten Sie die Moglichkeit, Angehorige

oder andere Vertrauenspersonen bei arztlichen Gesprachen zur Entscheidung fiir lhr

Dialyseverfahren miteinzubeziehen?” .......... . 588
Tabelle 159: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Erschopfung, Energielosigkeit”................... 588
Tabelle 160: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Schlafstorungen (z. B. Probleme beim Ein-

0der DUICNSCNIATEN) oo e et e e e e e e e aaaaeees 589
Tabelle 161: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Muskel- oder Gelenkschmerzen” ............... 589

Tabelle 162: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Andere Schmerzen (z. B. Kopfschmerzen

oder Schmerzen im Brustkorh)” .......ooo ettt e e e aree e 589
Tabelle 163: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Appetitlosigkeit”.......ccccccoviiiiiiiieieieicnnen, 590
Tabelle 164: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Atembeschwerden (z. B. Kurzatmigkeit)“... 590
Tabelle 165: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Einschrankungen in der Sexualitat (z. B.

Libidoverlust, ErektionsstOrUNGEN)” .......ccociiiii ittt e e estre e e s snaree e 591
Tabelle 166: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Hautverdnderungen (z. B. trockene Haut

oY L=T YU £ Yol o1 F=Y - USRS 591
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Tabelle 167: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Ohnmachts- oder Schwindelgefuhl“........... 591
Tabelle 168: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Juckreiz’..........ccocoeeeiveeeeciiee e 592
Tabelle 169: Haufigkeitsverteilung der Variable , Taubheit oder Kribbeln in den Armen oder

21T g1 o USRS 592
Tabelle 170: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Magen-Darm-Beschwerden (z. B.

Magendruck, Sodbrennen, Durchfall, Verstopfung).......ccccooeeieeieiiiee e 593
Tabelle 171: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Ubelkeit oder Erbrechen”........cccccooveuveunee. 593
Tabelle 172: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Ruhelosigkeit in den Beinen“...................... 593

Tabelle 173: Haufigkeitsverteilung der Variable , Trockene oder wunde Mundschleimhaut”. 594

Tabelle 174: Haufigkeitsverteilung der Variable , Konzentrationsschwierigkeiten“................. 594

Tabelle 175: Haufigkeitsverteilung der Variable , Kérperliche Beschwerden (z. B. Schmerzen,
Energielosigkeit, trockene Haut, Juckreiz, Schlafstérungen oder andere Symptome)“...... 595

Tabelle 176: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...verunsichert?”.........ccccccooeiiiereeeecccnnneen, 595
Tabelle 177: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...besorgt?........ccccierieieee e, 596
Tabelle 178: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...angespannt? .........ccccocveeiviieeeeniieee e, 596

Tabelle 179: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Angste und Sorgen, die mit lhrer

Behandlung oder Erkrankung zusammenhangen ...........ccuveeiviiieieciie e 596
Tabelle 180: Haufigkeitsverteilung der Variable , Freizeitaktivitaten und Hobbies (z. B. ins

Kino gehen, Ausfliige unternehmen, Sport, Spazierengehen)” ........ccccceeeiveeeecieeecccieeeenns 597
Tabelle 181: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Familienleben”.........ccccccoroeiiieiiieeicen, 597
Tabelle 182: Haufigkeitsverteilung der Variable , Aktivitaiten mit Freunden oder Bekannten“598
Tabelle 183: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Erledigung von alltdglichen Aufgaben (z. B.

Einkaufen, Hausarbeit, Gartenarbeit)” .........ccooouiiei e e 598
Tabelle 184: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Einschrankungen in wichtigen

Lebensbereichen (z. B. Alltagsaufgaben, Familienleben, Freizeitaktivitdaten, Aktivitdten

Mit Freunden oder BEKANNTEN) .......veeeiiiiieieeeee et eerrre e e eeeaarareeee e 599
Tabelle 185: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Mit welchem der folgenden

Dialyseverfahren werden Sie aktuell behandelt?” ............cooeeriiiiiiccie e 599
Tabelle 186: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Welcher GefaRzugang wird bei lhnen

aktuell fur die Dialysebehandlung verwendet? ... 600
Tabelle 187: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wo wird lhre Dialysebehandlung

Uberwiegend durchgeflhrt? ........ooo i e 600
Tabelle 188: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,An wie vielen Tagen pro Woche findet lhre

Dialysebehandlung statt? ... e e 600
Tabelle 189: Lage- und StreuungsmaRe der Variable ,,An wie vielen Tagen pro Woche findet

lhre Dialysebehandlung statt?” ... e 601

Tabelle 190: Lage- und Streuungsmale der Variable ,Flir wie viele Stunden werden Sie bei
einem Aufenthalt in Ihrer Dialyseeinrichtung tblicherweise dialysiert?”..........cccccoeeenee. 601

Tabelle 191: Lage- und Streuungsmalfie der Variable ,Wie viele Monate wurden Sie bisher
insgesamt mit Dialyse behandelt?” ..........ooo i 601
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Tabelle 192: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Haben Sie die Dialyseeinrichtung, in der
Ihre regelmaRige Dialyse durchgefiihrt oder betreut wird, schon einmal dauerhaft
oA Y=ol =] L PR 602
Tabelle 193: Lage- und Streuungsmale der Variable ,,Wann hat lhre regelmaRige
Dialysebehandlung in der im Anschreiben genannten Dialyseeinrichtung begonnen?“ .... 602
Tabelle 194: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Waren Sie bereits vor dem Beginn lhrer
regelmaRigen Dialyse wegen |hrer Nierenerkrankung in nephrologischer Behandlung?“. 602
Tabelle 195: Lage- und Streuungsmalie der Variable ,In welchem Jahr waren Sie aufgrund
Ilhrer Nierenerkrankung zum ersten Mal in nephrologischer Behandlung?“ ...................... 602
Tabelle 196: Haufigkeitsverteilung der Variable ,, Wurde bei Ihnen schon einige Zeit vor dem
Beginn lhrer regelméaRigen Dialysebehandlung festgestellt, dass irgendwann eine

Nierenersatztherapie fir Sie notwendig werden kann bzw. wird?“ .........cccooveeeiieeeninneenn. 603
Tabelle 197: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Diabetes oder hoher Blutzucker" ............... 603
Tabelle 198: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Schlaganfall” ............cccccoirriiiine e, 603
Tabelle 199: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Bluthochdruck®..........cccoceiiiiiieiiniiieeenee, 604
Tabelle 200: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Herz-Kreislauf-Erkrankungen“.................... 604
Tabelle 201: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Nierenentzindung” ........ccccceeevvveecvieeenee. 604
Tabelle 202: Haufigkeitsverteilung der Variable , Zystennieren” .........ccccceevieeeeicieeeecieee e, 605
Tabelle 203: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Chronische Lungenerkrankung (z. B.

chronische Bronchitis, COPD, ASthma)” ........ccuiiiiiiiee et 605
Tabelle 204: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Chronische Erkrankung der Leber“............. 605
Tabelle 205: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Andamie (Blutarmut)” ..........ccoceevveevieesinennne 606
Tabelle 206: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Chronische Magen-Darm-Erkrankung”....... 606
Tabelle 207: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Depression” .........ccccoceeevceeeeecieeeesciee e e 606
Tabelle 208: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Bindegewebserkrankung” .............cccuun.... 607
Tabelle 209: Haufigkeitsverteilung der Variable , Krebs” ........ccoooiviiiiiie i, 607
Tabelle 210: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Rheumatische Erkrankung (z. B. Arthritis

oder Arthrose der Gelenke oder der Wirbelsaule)” ...........oooiieeeiiee e, 607
Tabelle 211: Lage- und Streuungsmalfie der Variable ,Wann sind Sie geboren?“.................... 607
Tabelle 212: Lage- und Streuungsmalfie der Variable ,Wie groR sind Sie?“...........ccccceeeunnnneen. 608
Tabelle 213: Lage- und Streuungsmalfie der Variable ,Wie viel wiegen Sie?“.........cc.cccoeunnneen. 608
Tabelle 214: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Welches Geschlecht haben Sie?“ ............... 608
Tabelle 215: Haufigkeitsverteilung der Variable ,, Welcher Familienstand trifft aktuell am

EhESTEN AUF SIE ZUP .o i sb e st bt e e ar e e sbe e e naee e e 608
Tabelle 216: Lage- und StreuungsmaRe der Variable ,,Wie viele Personen leben in lhrem

[ T o= PSPPI 609
Tabelle 217: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Ist Ihre Muttersprache Deutsch?“.............. 609
Tabelle 218: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wie schatzen Sie Ihre Deutschkenntnisse

= PSPPSR 609
Tabelle 219: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Welchen héchsten allgemeinbildenden

Schulabschluss haben SIE?  ......oo it sbe e e sane e 610
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Tabelle 220: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Welchen héchsten beruflichen
Ausbildungsabschluss haben Sie?“ ... e e e 611
Tabelle 221: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wie ist Ihre derzeitige Erwerbssitutation?” 612
Tabelle 222: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat Ihnen jemand beim Ausfillen des
Fragebogens eholfen? ... ... e 612
Tabelle 223: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie sich die Funktion lhrer Niere nach der
Transplantation entwickeln Kann?“ . ... 613
Tabelle 224: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie lhr allgemeiner Gesundheitszustand

Tabelle 225: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie gut Ihre Nierenfunktion ist?“ ............ 614
Tabelle 226: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Vorteile eine
Nierentransplantation gegenlber der Behandlung mit Dialyse fiir Ihren Alltag haben
kann, z. B. erhdohte Unabhangigkeit?” ... 614
Tabelle 227: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...dass Sie nach der Nierentransplantation
lebenslang Immunsuppressiva (Medikamente zur Vermeidung einer OrganabstoRung)
BINNENMEN MUSSEN P ..ot e e s st e e s te e e e sebteeesebeeeesanreeaesans 614
Tabelle 228: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Auswirkungen die Einnahme von
Immunsuppressiva auf Ihren Alltag haben kann (z. B. die Vermeidung von
Menschenmengen wegen der Ansteckungsgefahr oder die Vermeidung von direkter
S0NNENEINSTIANIUNG) 2 ..ottt e e et e e e etb e e e e abae e e s ntaeeeenraeens 615
Tabelle 229: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...dass die Nierentransplantation zu
emotionalen Belastungen fUhren Kann?“ ... e 615
Tabelle 230: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Operationsrisiken bei einer
Nierentransplantation BESTENEN 2 ........oo oo 616
Tabelle 231: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Komplikationen nach einer
Nierentransplantation auftreten kénnen (z. B. AbstoRung der Niere)?“ ..........ccoeeeeeineenns 616
Tabelle 232: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Die Wartezeit auf der Warteliste flr eine
postmortale Nierentransplantation beginnt immer mit dem ersten Tag der
Dialysebehandlung. [...] Wurden Sie vor lhrer Transplantation dartiber informiert?“........ 616
Tabelle 233: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Vorteile eine Lebendspende
(Organspende einer lebenden Person) gegeniiber einer postmortalen Spende haben
kann, z. B. kurze Wartezeiten und Planbarkeit der Operation?” .........ccccecvveiircieeiiicieeennns 617
Tabelle 234: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche méglichen Nebenwirkungen und
Komplikationen fiir die Spenderin bzw. den Spender bei einer Lebendspende
o1 A=Y 01T R 617
Tabelle 235: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...dass eine Lebendspende die Beziehung zu
der Spenderin bzw. dem Spender verandern kann?“ ... 617
Tabelle 236: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat eine Arztin oder ein Arzt vor lhrer
Transplantation mit Ihnen gemeinsam die Vor- und Nachteile einer
Nierentransplantation fiir Ihre personliche Lebenssitutation gegeneinander
E] 0T AT oY =Y o ST 618
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Tabelle 237: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat eine Arztin oder ein Arzt vor lhrer
Transplantation mit lhnen besprochen, welche Form der Organspende (Lebendspende
oder Organspende einer verstorbenen Person) Sie sich vorstellen kénnen?“.................... 618
Tabelle 238: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wurden Sie vor lhrer Transplantation in
Gesprachen zur Entscheidung flir oder gegen eine Nierentransplantation von lhren
Arztinnen und Arzten im Transplantationszentrum so einbezogen, wie Sie es wollten?“.. 619
Tabelle 239: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hatten Sie vor Ihrer Transplantation die
Moglichkeit, Angehorige oder andere Vertrauenspersonen zu arztlichen Gesprachen im
Transplantationszentrum mitzubringen?”..........ovi i 619
Tabelle 240: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie Sie diese Medikamente einnehmen
missen (z. B. zur Mahlzeit oder zu bestimmten Tageszeiten)?“........cccceeeeveeeecciieeeccieeeenns 619
Tabelle 241: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Nebenwirkungen diese
Medikamente haben KONNEN? ... ..o e e e 620
Tabelle 242: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...mit welchen Risiken die Einnahme von
Immunsuppressiva verbunden ist (z. B. erhdhtes Infektionsrisiko, erhdhtes
TUMIOITISTKO) 2 ettt et e e e e st e e e te e e tt e e s sbeesateeeseeessseessseesasaeenseeesnseeans 620
Tabelle 243: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...worauf Sie in lhrem Alltag aufgrund der
Einnahme von Immunsuppressiva achten missen (z. B. Hygiene, Vermeiden von
Situationen mit erhohtem Infektionsrisiko, Schutz vor direkter Sonneneinstrahlung)?“... 621
Tabelle 244: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wofiir Sie diese Medikamente einnehmen
01U =T o PP 621
Tabelle 245: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Folgen es haben kann, wenn Sie
diese Medikamente nicht €iNNehmMEN?" .. .....oiii i 622
Tabelle 246: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...was Sie essen diirfen und was nicht?”..... 622
Tabelle 247: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie viel Flissigkeit Sie zu sich nehmen
£ 0] 1 =1 OO PPN 623
Tabelle 248: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie Sie Empfehlungen zur Erndhrung in
Ihrem Alltag Umsetzen KONNEN Y ... ... ettt e e tte e e e e bae e e e enbaeaeeanes 623
Tabelle 249: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie Sie Empfehlungen zu den taglichen
Trinkmengen in lhrem Alltag umsetzen KONNEN?“ ..........oov e 623
Tabelle 250: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...dass sich korperliche Aktivitaten (z. B.
Spazierengehen, leichte sportliche Betatigung, Radfahren) positiv auf lhre Gesundheit
AUSWITKEN KONNEN P L ettt rre e st e sbe e s bte e sabe e sabeesbeeesabaesabeeenens 624
Tabelle 251: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Moglichkeiten Sie haben, in lhrem
Alltag korperlich aktiv zU SEIN? .. ..o e e 624
Tabelle 252: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wohin Sie sich wenden kénnen, wenn Sie
Beratung zu sozialen Themen bendtigen (z. B. zu Krankengeld, Sozialleistungen,
Pflegegrad oder berufsbezogenen Themen)? . ... ecie e 625
Tabelle 253: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wohin Sie sich wenden kdnnen, wenn Sie
psychologische Unterstitzung benOtigen? .. .....vee i i 625
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Tabelle 254: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche weiteren

Unterstltzungsangebote Sie bei Bedarf in Anspruch nehmen kénnen (z. B.

Selbsthilfegruppen, Beratungsstellen)?” ... 626
Tabelle 255: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...Themen ansprechen, die lhnen in Bezug

auf Ihre Behandlung oder Erkrankung wichtig waren?“...........cccccoiveeiciiee e, 626
Tabelle 256: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Haben Ihre Arztinnen und Arzte bei

Gesprachen Uber sensible Themen auf den Schutz Ihrer Privatsphare geachtet?”............ 627
Tabelle 257: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wurden die Informationen, die Sie von

Arztinnen oder Arzten im Transplantationszentrum erhalten haben, verstindlich

(=] [ TSRS PROTPRTPPR 627
Tabelle 258: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...iilber Angste und Sorgen sprechen, die

mit lhrer Behandlung oder Erkrankung zusammenhangen?” ...........ccccceeiveeeecieeccciieeeenns 628
Tabelle 259: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hatten Sie die Méglichkeit, eine Arztin oder

einen Arzt zu erreichen, wenn Sie ein Anliegen hatten?” ........cccco oo 628
Tabelle 260: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat das Pflegepersonal bei Gesprachen

Uber sensible Themen auf den Schutz lhrer Privatsphare geachtet?” .......cccccooeviveiicieeens 629
Tabelle 261: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wie haufig kam es vor, dass Sie sich mit

dem Pflegepersonal im Transplantationszentrum wegen sprachlicher Schwierigkeiten

nicht verstandigen KONNTEN?" ... e e e e e e 629
Tabelle 262: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Konnten Sie in Gesprachen mit dem

Pflegepersonal iber Angste und Sorgen sprechen, die mit Ihrer Behandlung oder

Erkrankung zusammenhangen? ... ... 629
Tabelle 263: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hatten Sie die Mdglichkeit, jemanden vom

Pflegepersonal zu erreichen, wenn Sie ein Anliegen hatten?“.........ccoovvevieiicciieeccciieeees 630
Tabelle 264: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Korperliche Beschwerden (z. B. Schmerzen,

Energielosigkeit, Schlafstérungen, Atembeschwerden oder andere Symptome)“.............. 630
Tabelle 265: Haufigkeitsverteilung der Variable , Erschopfung, Energielosigkeit”................... 631
Tabelle 266: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Schlafstérungen (z. B. Probleme beim Ein-

0der DUIChSCRIATEN) ... ettt e e et e e e ra e e e e ara e e e e araea s 631
Tabelle 267: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Muskel- oder Gelenkschmerzen” ............... 632
Tabelle 268: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Andere Schmerzen (z. B. Kopfschmerzen

oder Schmerzen im Brustkorb) ... e 632
Tabelle 269: Haufigkeitsverteilung der Variable , Appetitlosigkeit”.........ccccooveiiiiiieiniieeeenee, 633

Tabelle 270: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Atembeschwerden (z. B. Kurzatmigkeit)“... 633

Tabelle 271: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Einschrankungen in der Sexualitat (z. B.
Libidoverlust, EreKtionSStOrUNGEN)” .......cocuiiieieiiee ettt ettt ere e e et e e e rae e e eans 633

Tabelle 272: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Hautveranderungen (z. B. trockene Haut

FoTo L= o YU T Yol o] P-4 I PR PSPS 634
Tabelle 273: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Ohnmachts- oder Schwindelgefihl“........... 634
Tabelle 274: Haufigkeitsverteilung der Variable ,, Juckreiz’..........cocceooieeieceie e, 634

Tabelle 275: Haufigkeitsverteilung der Variable , Taubheit oder Kribbeln in den Armen oder
21T 1o T<] o RSO 635
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Tabelle 276: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Magen-Darm-Beschwerden (z. B.

Magendruck, Sodbrennen, Durchfall, Verstopfung)”.......ccccoeoiie i 635
Tabelle 277: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Ubelkeit oder Erbrechen”..........cccocvvvne..e. 636
Tabelle 278: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Ruhelosigkeit in den Beinen“...................... 636

Tabelle 279: Haufigkeitsverteilung der Variable , Trockene oder wunde Mundschleimhaut”. 636
Tabelle 280: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Konzentrationsschwierigkeiten”................. 637
Tabelle 281: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wenn Sie durch kérperliche Beschwerden
beeintrachtigt waren: Wurden Sie in lhrem Transplantationszentrum dabei unterstiitzt,
mit diesen Beschwerden Umzugehen? . ........oo i e e 637
Tabelle 282: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Angste und Sorgen, die mit lhrer

Behandlung oder Erkrankung zusammenhangen ...........cccveeiiiieeeeciiee e 638
Tabelle 283: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...verunsichert?“...........cccooeiiiieeeecieeeeennee, 638
Tabelle 284: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...besorgt?.......cccciiriiiieccee e, 639
Tabelle 285: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...angespannt?” .........ccccccoviiiieee e, 639

Tabelle 286: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Einschrankungen in wichtigen

Lebensbereichen (z. B. Alltagsaufgaben, Familienleben, Freizeitaktivitaten, Aktivitaten

Mit Freunden oder BEKaNNTEN) ... ..ot e e e e arrareeee s 639
Tabelle 287: Haufigkeitsverteilung der Variable , Freizeitaktivitaten und Hobbies (z. B. ins

Kino gehen, Ausfliige unternehmen, Sport, Spazierengehen)” ........cccceveiiveieccieeeccciieeeenn, 640
Tabelle 288: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Familienleben”.........ccccccoroiniiieiciccinnen, 640
Tabelle 289: Haufigkeitsverteilung der Variable , Aktivitaiten mit Freunden oder Bekannten“641
Tabelle 290: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Erledigung von alltdglichen Aufgaben (z. B.

Einkaufen, Hausarbeit, Gartenarbeit)” .........cooooiiii it 641
Tabelle 291: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...dass nach der Entlassung aus dem

stationdren Aufenthalt regelméaRige ambulante Nachsorgeuntersuchungen notwendig

Tabelle 292: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wo die ambulanten

Nachsorgeuntersuchungen stattfinden?” ..........ccooo i 642
Tabelle 293: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...in welchen zeitlichen Abstanden die

ambulanten Nachsorgeuntersuchungen stattfinden?” ..........ccovvieiiiiciiee e, 642
Tabelle 294: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wurden vor lhrer Entlassung aus dem

stationaren Aufenthalt konkrete Nachsorge- oder Kontrolltermine im

Transplantationszentrum mit [hnen vereinbart?”...........cccco oo, 643
Tabelle 295: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche weiterfiihrenden Vorsorge- und

Kontrolluntersuchungen nach der Nierentransplantation notwendig sind (z. B.

Krebsvorsorgeuntersuchungen oder Hautarztuntersuchungen)?“..........cocoeeeiiiiiiiiienens 643
Tabelle 296: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...ob weitere medizinische MaRnahmen

nach der Nierentransplantation fiir Sie notwendig sind (z. B. Rehabilitation,

100 o] LU TaT=L=T o) IS 643
Tabelle 297: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie Sie Anzeichen einer

AbstoBungsreaktion der transplantierten Niere erkennen kdnnen?” .........ccccoeeeviieeeennee. 644
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Tabelle 298: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...wie Sie Anzeichen weiterer

Komplikationen erkennen kdnnen (z. B. Infektionen)?” ........ccoeeieoiie e 644
Tabelle 299: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...an wen Sie sich bei dem Verdacht auf

Komplikationen (z. B. AbstoRung der transplantierten Niere oder Infektion) wenden

o] 01812 1SR 645
Tabelle 300: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wie oft wurde bei lhnen bisher eine

Nierentransplantation durchgeflhrt? ... 645
Tabelle 301: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wurde |hre letzte Nierentransplantation

gemeinsam mit der Transplantation eines weiteren Organs durchgefihrt?“..................... 645
Tabelle 302: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wann hat lhre letzte Nierentransplantation

Ly =Y =0<Y U] o To [T o VSR 646
Tabelle 303: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wie viele Wochen sind Sie nach Ihrer

letzten Nierentransplantation im Krankenhaus gewesen, bis Sie aus dem stationaren

Aufenthalt entlassen WUIrdeN? ... .o e 646
Tabelle 304: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Haben Sie bei lhrer letzten

Nierentransplantation eine Organspende einer verstorbenen Person (postmortale

Transplantation) oder eine Organspende einer lebenden Person (Lebendspende)

LT 0 =11 =T o TSP SPP 647
Tabelle 305: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Im selben Krankenhaus, in dem meine

Nierentransplantation durchgeflhrt wurde” ..., 647
Tabelle 306: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,In einer anderen nephrologischen

Einrichtung (z. B. in einem anderen Krankenhaus oder in einer nephrologischen

F A o] = 1) PRSP 647
Tabelle 307: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Bei meiner Hausarztin bzw. meinem
[ P TV LY 4 el TP R SRR 648

Tabelle 308: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Haben Sie bei lhrer letzten
Organtransplantation eine Lebendspende (Organspende einer lebenden Person)

=T a2 =T o ISP 648
Tabelle 309: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Diabetes oder hoher Blutzucker” ............... 648
Tabelle 310: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Schlaganfall” ..........cccccco i, 648
Tabelle 311: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Bluthochdruck”.........ccccccooviiririiiiinniiinnnen. 649
Tabelle 312: Haufigkeitsverteilung der Variable , Herz-Kreislauf-Erkrankungen“.................... 649
Tabelle 313: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Nierenentziindung” ........c.ccccoeveeeriieeeennee. 649
Tabelle 314: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Zystennieren” .........ccccceevveeieiieeeccciee e, 650
Tabelle 315: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Chronische Lungenerkrankung (z. B.

chronische Bronchitis, COPD, ASthma)” ........c.uviii ettt 650
Tabelle 316: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Chronische Erkrankung der Leber”............. 650
Tabelle 317: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Anamie (Blutarmut)” ...........coevveeeivereennen. 651
Tabelle 318: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Chronische Magen-Darm-Erkrankung”....... 651
Tabelle 319: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Depression” .........cccccceeeecieeeeccieeeecieee e, 651
Tabelle 320: Haufigkeitsverteilung der Variable , Bindegewebserkrankung” .............ccccc........ 652
Tabelle 321: Haufigkeitsverteilung der Variable , Krebs” .........coooieeieciie e 652
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Tabelle 322: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Rheumatische Erkrankung (z. B. Arthritis

oder Arthrose der Gelenke oder der Wirbelsaule)” ........ooorveeiiiiiiiiiiiieeeeee e 652
Tabelle 323: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wann sind Sie geboren?” ...........cccueennee. 652
Tabelle 324: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wie grof3 sind Sie?“..........ccccceeveeeecieeeennnen. 653
Tabelle 325: Haufigkeitsverteilung der Variable , Wie viel wiegen Sie?” .........cccoveeeeieeeeennen. 653
Tabelle 326: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Welches Geschlecht haben Sie?” ............... 653
Tabelle 327: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Welcher Familienstand trifft aktuell am

EhEStEN AUF SIB ZU P e et e et e e e breeeeans 654
Tabelle 328: Haufigkeitsverteilung der Variable , Wie viele Personen leben in Ihrem

HaAUSNAIE 2 ettt et e st e s bt e st e e s be e e bae e abeesbaeebee s 654
Tabelle 329: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Ist Ihnre Muttersprache Deutsch?“.............. 654
Tabelle 330: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Wie schatzen Sie Ihre Deutschkenntnisse

L2 PP PPR PPN 655
Tabelle 331: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Welchen hochsten allgemeinbildenden

Schulabschluss haben SIEP ... e aaee s 655
Tabelle 332: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Welchen héchsten beruflichen

Ausbildungsabschluss haben Sie? ... e 656

Tabelle 333: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wie ist Ihre derzeitige Erwerbssitutation?” 657
Tabelle 334: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat Ihnen jemand beim Ausfillen des

Fragebogens Eholfen? ... ... e e a e 657
Tabelle 335: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Stehen Sie aktuell auf der Warteliste fiir

eine Nierentransplantation (bzw. Pankreas-Nierentransplantation)? ..........cccccccevceeeiinenne 658
Tabelle 336: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Bisher liegt keine endgiiltige Entscheidung

des Transplantationszentrums vor, ob eine Transplantation fir mich aus medizinischer

SICNE N Frage KOMIME. o oo eer et e e e e eertabr e e e e e e eesnabareeeeeeeenanns 658
Tabelle 337: Haufigkeitsverteilung der Variable , Im Transplantationszentrum wurde

festgestellt, dass eine Transplantation flir mich aus medizinischen bzw. gesundheitlichen

Griinden zurzeit nicht in Frage KOmMmL.“ ...t e 659
Tabelle 338: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Ich habe selbst noch nicht entschieden, ob

ich auf die Warteliste aufgenommen werden wWill.” ... 659
Tabelle 339: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Ich habe mich aus persénlichen Griinden

selbst gegen eine Transplantation entschieden.” ... 659
Tabelle 340: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Vorteile eine

Nierentransplantation gegeniber der Behandlung mit Dialyse fir Ihren Alltag haben

kann, z. B. erhohte Unabhangigkeit?  ...........coooriiii i 660
Tabelle 341: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Vorteile eine Lebendspende

(Organspende einer lebenden Person) gegeniiber einer postmortalen Spende haben

kann, z. B. kurze Wartezeiten und Planbarkeit der Operation?” .........ccceeviveivivieeiiiieeennnns 660
Tabelle 342: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Operationsrisiken bei einer

Nierentransplantation bestenen? ... e 660
Tabelle 343: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Komplikationen nach einer

Nierentransplantation auftreten kénnen (z. B. AbstoRung der Niere)?“ .........ccoceeeverieeenns 661
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Tabelle 344: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...dass Sie nach der Nierentransplantation
lebenslang Immunsuppressiva (Medikamente zur Vermeidung der OrganabstoRBung)
EINNENMEN MUSSEN P .ottt st s rar e e sbe e sbe e sbbeesabeesabaeensseenane 661

Tabelle 345: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...mit welchen Risiken die Einnahme von
Immunsuppressiva verbunden ist (z. B. erhéhtes Infektionsrisiko, erhdhtes
TUMOITISTKO) 2 ettt ettt ettt e e et e e e ettt e e e e tbeeeeeabee e e abeeeesastaeeeensraeesasreeasansees 662

Tabelle 346: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche Auswirkungen die Einnahme von
Immunsuppressiva auf lhren Alltag haben kann (z. B. die Vermeidung von
Menschenmengen wegen der Ansteckungsgefahr oder die Vermeidung von direkter
SoNNENEINSTIANIUNG) 2 .. e e et e s st e e e s e aae e e e araees 662

Tabelle 347: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...dass die Nierentransplantation zu
emotionalen Belastungen fUhren Kann?“ . ........oo oo 662

Tabelle 348: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Die Wartezeit auf der Warteliste fiir eine
postmortale Nierentransplantation beginnt immer mit dem ersten Tag der
Dialysebehandlung. Wurden Sie im Transplantationszentrum dariiber informiert?“ ........ 663

Tabelle 349: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Gibt es unter lhren Angehorigen jemanden,
die bzw. der fiir Sie als Organspenderin bzw. Organspender in Frage kommen kénnte?“. 663

Tabelle 350: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...welche méglichen Nebenwirkungen und
Komplikationen flr die Spenderin bzw. den Spender bei einer Lebendspende
LT =] o =T o PP 663

Tabelle 351: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,...dass eine Lebendspende die Beziehung zu
der Spenderin bzw. dem Spender verandern Kann?“........ccccveiiviiiee e 664

Tabelle 352: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat eine Arztin oder ein Arzt im
Transplantationszentrum Sie gefragt, ob Sie sich eine Nierentransplantation vorstellen
o] 010110 T O T O PRI UPTRUOTRTOPPTOT 664

Tabelle 353: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat eine Arztin oder ein Arzt im
Transplantationszentrum mit Ihnen gemeinsam die Vor- und Nachteile einer
Nierentransplantation fiir Ihre personliche Lebenssitutation gegeneinander abgewogen
(z. B. fur lhre familiare oder berufliche Situation, fir Ihre Wohnsituation, oder fiir Ihre
Alltags- und FreizeitaktiVitaten) 2 ... ..o e et 665

Tabelle 354: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat eine Arztin oder ein Arzt im
Transplantationszentrum mit Ihnen besprochen, welche Form der Organspende
(Lebendspende oder Organspende einer verstorbenen Person) Sie sich vorstellen
o] 01 01T T TP PRSPPI 665

Tabelle 355: Haufigkeitsverteilung der Variable ,, Wurden Sie in Gesprachen zur
Entscheidung fiir oder gegen eine Nierentransplantation von lhren Arztinnen und Arzten
im Transplantationszentrum so einbezogen, wie Sie es wollten?” ..........ccoccccviiveeeeeecccnnns 665

Tabelle 356: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hatten Sie die Mdglichkeit, Angehorige
oder andere Vertrauenspersonen zu arztlichen Gesprachen im Transplantationszentrum
00V w40 | T a T o= LT o ISP 666

Tabelle 357: Haufigkeitsverteilung der Variable , Diabetes oder hoher Blutzucker” ............... 666

Tabelle 358: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Schlaganfall” ...........cccccoooiiiiiiee e, 666
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Tabelle 359: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Bluthochdruck”..........ccccccooriimniiieieninnnnee. 667
Tabelle 360: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Herz-Kreislauf-Erkrankungen“.................... 667
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Tabelle 366: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Chronische Magen-Darm-Erkrankung”....... 669
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Tabelle 370: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Rheumatische Erkrankung (z. B. Arthritis
oder Arthrose der Gelenke oder der Wirbelsaule)” ..o, 670
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Tabelle 373: Lage- und Streuungsmale der Variable ,,Wie viel wiegen Sie?“..........cccccveennee. 671
Tabelle 374: Haufigkeitsverteilung der Variable ,,Welches Geschlecht haben Sie?“ ............... 671
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Ausbildungsabschluss haben Sie?“ ... e 674

Tabelle 381: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Wie ist Ihre derzeitige Erwerbssituation?“. 675
Tabelle 382: Haufigkeitsverteilung der Variable ,Hat Ihnen jemand beim Ausfillen des
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Teil I: Literaturrecherche
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1 Recherchebericht

1.1 Ziel der Literaturrecherche

Die Literaturrecherche und -analyse unterstitzt im Rahmen der Entwicklung von Patientenbe-
fragungen flir das Qualitatssicherungsverfahren Nierenersatztherapie (QS NET) die Identifizie-
rung, Analyse und Beschreibung spezifischer patientenrelevanter Qualitatsaspekte und Quali-
tatsmerkmale, die auf Basis einer Befragung adressierbar sind. Sie bildet gemeinsam mit den
Erkenntnissen aus den Fokusgruppen die Grundlage fir die Entwicklung des verfahrensspezifi-
schen Qualitatsmodells und fiir die Ableitung der Qualitatsmerkmale zur Fragebogenentwick-
lung. AuBerdem dienen die Ergebnisse zum einen der Generierung von Themen fiir die Diskus-
sionsleitfaden der Fokusgruppen, zum anderen geben sie Anregungen und Hinweise fir die
spatere Entwicklung der Fragebogenitems.

Ausgehend vom Ziel der Literaturrecherche erfolgte zunachst die Operationalisierung in struk-
turierte, recherchierbare Fragestellungen fir die systematische Recherche sowie eine Untertei-
lung der Informationsbeschaffungen:

1. Informationsbeschaffung — Leitlinien und Pflegestandards

= |dentifizierung der aktuellen, in nationalen und internationalen Leitlinien empfohlenen Stan-
dards fiir die Behandlung von Patientinnen und Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz,
die eine Nierenersatztherapie bendtigen bzw. mit einer solchen behandelt werden.

2. Informationsbeschaffung — Studien zu patientenrelevanten Themen

= Beschreibung der Patientenperspektive hinsichtlich der Behandlung und Versorgung von Pa-
tientinnen und Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz mit Nierenersatztherapie

= |dentifizierung von patientenrelevanten und potentiell im Rahmen einer Patientenbefragung
adressierbaren Themen in der Versorgung von Patientinnen und Patienten mit chronischer
Niereninsuffizienz, die eine Nierenersatztherapie benétigen.

3. Informationsbeschaffung — Studien zur Versorgungssituation

= Beschreibung der Versorgungssituation fir Patientinnen und Patienten mit chronischer Nie-
reninsuffizienz und Nierenersatztherapie in Deutschland.

= |dentifizierung von Anhaltspunkten auf mégliche Uber-, Unter- und Fehlversorgung bzw. Qua-
litatsdefizite/Qualitdtspotenziale in der Versorgung von Patientinnen und Patienten mit chro-
nischer Niereninsuffizienz, die eine Nierenersatztherapie bendtigen.

4. Informationsbeschaffung — Messinstrumente

= Uberblick iiber bestehende Messinstrumente, die zur Erfassung von Behandlungsergebnissen
oder Behandlungsprozessen dienen

Die recherchierbaren Fragestellungen fiir die systematischen Recherchen wurden dabei mithilfe
des PICO-Schemas (Population, Intervention, Comparison, Outcome) definiert (Tabelle 1).
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Tabelle 1: PICO-Schema

P Patientinnen und Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz ab 18 Jahren

I/C alle Therapieoptionen, die bei terminaler Niereninsuffizienz Anwendung finden: Dia-
lyseverfahren (Hamodialyse, Peritonealdialyse) und/oder Nierentransplantation,
Nieren- und Pankreastransplantation

(o] Patientenrelevante und -beurteilbare Themen, die Aufschluss tiber die Ergebnis-
bzw. Prozessqualitdt der Versorgung mit Nierenersatzthreapie geben kénnen

Passend zur Art der geplanten Evidenzaufbereitung wurden vorab fiir alle Fragestellungen

= die inhaltlichen Ein- und Ausschlusskriterien (z. B. Population, Indikation, Intervention, Set-
ting, Endpunkte),

= die methodisch-formalen Ein- und Ausschlusskriterien (z. B. Studien- bzw. Leitlinientyp, erfor-
derliche Studienqualitat) sowie

= die Datenquellen (z. B. bibliographische Datenbanken wie MEDLINE/Embase, Leitliniendaten-
banken)

definiert.

1.2 Informationsbeschaffung — Leitlinien und Pflegestandards

Um die aktuell empfohlenen Standards fiir die Behandlung von Patientinnen und Patienten mit
chronischer Niereninsuffizienz, die eine Nierenersatztherapie bendtigen, zu identifizieren, soll-
ten nationale und internationale Leitlinien und Pflegestandards recherchiert werden.

1.2.1 Recherche nach Leitlinien und Pflegestandards

Die systematische Recherche nach themenspezifischen Leitlinien und Pflegestandards wurde im
Internet in den Leitliniendatenbanken der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizi-
nischen Fachgesellschaften e. V. (AWMF), des National Guideline Clearinghouse (NGC) sowie
des Guidelines International Network (G-I-N) durchgefiihrt. Weiterhin erfolgte die Suche nach
Leitlinien im Internet bei den folgenden fachiibergreifenden und fachspezifischen Leitlinienan-
bietern bzw. Anbietern von Pflegestandards:

= Deutsche Gesellschaft fir Allgemeinmedizin und Familienmedizin e. V. (DEGAM)

http://www.degam.de/leitlinien.html

= Nationale Versorgungsleitlinien (NVL)

http://www.leitlinien.de/nvl/

= Arzneimittelkommission der deutschen Arzteschaft (AkdA)

http://www.akdae.de/

= Bundesirztekammer (BAK)

http://www.bundesaerztekammer.de/richtlinien/leitlinien/
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= Deutsche Gesellschaft fiir Urologie e. V. (DGU)

https://www.urologenportal.de/

= Deutsche Gesellschaft fiir Nephrologie (DGfN) e. V.

https://www.dgfn.eu/leitlinien.html

= Bundesverband Niere e. V.

http://www.bundesverband-niere.de/

= Verband Deutsche Nierenzentren e. V.

https://www.dnev.de/

= Deutsche Transplantationsgesellschaft e. V.

http://www.d-t-g-online.de/

= Deutsches Netzwerk flir Qualitdtsentwicklung in der Pflege (DNQP)

https://www.dngp.de/de/expertenstandards-und-auditinstrumente/

= Zentrum fir Qualitat in der Pflege (ZQP)

https://lls.zgp.de/

= World Health Organization (WHO)

http://www.who.int/en/

= National Institute for Health and Care Excellence (NICE)

https://www.nice.org.uk/guidance

= Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN)

http://www.sign.ac.uk/our-guidelines.html

= Registered Nurses Association of Ontario (RNAO)

http://rnao.ca/bpg/guidelines/clinical-guidelines

= |nternational Transplant Nurses Society (ITNS)

http://www.itns.org/scopestandards.html

= American Nephrology Nurses Association (ANNA)

https://www.annanurse.org/

= International Society of Nephrology (ISN)

https://www.theisn.org/publications/guidelines33/clinical-guidelines

= |nternational Society for Peritoneal Dialysis (ISPD)

https://ispd.org/ispd-guidelines/

= Kidney Disease: Improving Global Outcomes (KDIGO)
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http://kdigo.org/

= The Transplantation Society (TTS)

https://www.tts.org/

= Urologic Society for Transplantation and Renal Surgery (USTRS)

http://ustrs.org/

= European Association of Urology (EAU)

http://uroweb.org/guidelines/

= European Renal Best Practice (ERBP)

http://www.european-renal-best-practice.org/content/erbp-documents

= European Renal Association — European Dialysis and Transplant Association

http://web.era-edta.org/

= European Society of Organ Transplantation (ESOT)

https://www.esot.org/ESOT/home

= Renal Association

https://renal.org/guidelines/

= National Kidney Federation (NKF)

https://www.kidney.org.uk/

= British Transplantation Society (BTS)

https://bts.org.uk/guidelines-standards/

= American Urological Association (AUA)

https://www.auanet.org/

= National Kidney Foundation Kidney Disease Outcomes Quality Initiative (NKF KDOQI)

https://www.kidney.org/professionals/guidelines/guidelines commentaries

= American Society of Nephrology (ASN)

https://www.asn-online.org/

= American Society of Transplantation (AST)

https://www.myast.org/education/guidelines-and-opinions

= American Institute of Ultrasound in Medicine (AIUM)

http://www.aium.org

= Society of Interventional Radiology

https://www.jvir.org
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= Society of American Gastrointestinal and Endoscopic Surgeons (SAGES)

https://www.sages.org/publications/guidelines

Die einzelnen Suchstrategien wurden dem Aufbau der jeweiligen Website angepasst. So bieten
sowohl Leitliniendatenbanken als auch einige fachilibergreifende und fachspezifische Leitlinien-
anbieter die Moglichkeit der Suche nach Schlagwortern bzw. eine Freitextsuche an. Bei Anbie-
tern, bei denen keine Schlagwort- bzw. Freitextsuche moglich war, wurde in der Regel die ge-
samte Liste der veroffentlichten Leitlinien durchgesehen.

Folgende Suchstrategien wurden fiir die Leitliniendatenbanken verwendet:

= AWMF: alle aktuellen S2, S2e und S3 Leitlinien

= NGC: ("renalfailure" or "renal dysfunction" or "renal insufficiency" or "renal disease" or "renal
impairment" or "kidney failure" or "kidney dysfunction" or "kidney insufficiency" or "kidney
disease" or "kidney impairment") OR ("kidney transplantation" or "renal transplantation" or
dialysis or hemodialysis or haemodialysis or hemofiltration or haemofiltration or hemodiafil-
tration or haemodiafiltration)

= G-I-N: kidney or renal

Die Recherche erfolgte vom 7. bis zum 15. Mai 2018.

Ergdnzend dazu erfolgte eine Handsuche. Dabei wurden Leitlinien gesichtet und ggf. mit ins
Screening aufgenommen, die bei der Recherche nach Studien zu patientenrelevanten Themen
in bibliographischen Datenbanken (siehe Abschnitt 1.3) sowie in der Referenzliste des Abschluss-
berichts des AQUA-Instituts (AQUA 2016) gefunden wurden.

In Tabelle 2 sind die definierten Einschlusskriterien, die der Recherche und dem Screening der
Leitlinien zugrunde liegen, aufgelistet.

Tabelle 2: Einschlusskriterien fiir Leitlinien

Einschluss

El Vollpublikation erhaltlich

E2 deutsche oder englische Sprache der Vollpublikation

E3 Vollpublikation aktuell bzw. Publikationsdatum ab 1. Januar 2013
E4 keine Mehrfachpublikation

ES Die Leitlinie enthalt eindeutig identifizierbare Empfehlungen und ist evidenzbasiert
(mind. S2e oder dquivalent).

E6 inhaltlich relevante Population:
Patientinnen und Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz, die absehbar eine
Nierenersatztherapie bendtigen oder eine solche erhalten (ab CKD Stadium 3b)

E7 inhaltlich relevante Interventionen (mit Haupt- oder Nebenfokus):

= Dialyseverfahren (Himodialyse, Peritonealdialyse) und/oder
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Einschluss

= Nierentransplantation, Pankreastransplantation, Nieren- und Pankreastransplan-
tation

E8 adressiert die Versorgung

= in Deutschland,

= in UK,

= inden USA,

oder aus Sicht eines/einer europaischen, amerikanischen oder internationalen
Dachverbands/Fachgesellschaft

E9 Die Leitlinie enthalt Empfehlungen, deren Umsetzung potentiell durch Patientinnen

und Patienten beurteilbar ist.

Die Titel der Leitlinien wurden von zwei Personen unabhangig voneinander hinsichtlich ihrer in-
haltlichen Relevanz bezogen auf die a priori festgelegten Forschungsfragen liberprift und aus-
gewahlt. Uneinheitliche Bewertungen wurden diskutiert und fiir den Fall einer fehlenden Eini-
gung fiir ein Volltext-Screening (VT-Screening) einbezogen.

Die Volltexte der ausgewdhlten Leitlinien wurden von zwei Personen unabhangig voneinander
dahingehend Uberprift, ob die a priori festgelegten Einschlusskriterien (siehe Tabelle 2) zutref-
fen. Uneinheitliche Bewertungen wurden diskutiert und eine Einigung herbeigefiihrt. Durch eine
Dokumentation des VT-Screenings wurden u. a. auch die Ausschlussgriinde fir alle ausgeschlos-
senen Leitlinien dokumentiert (siehe Abschnitt 1.2.2).

Eine Ubersicht iiber die Recherche und die eingeschlossenen Leitlinien bietet das nachfolgende
Flowchart (Abbildung 1).

Nationale fachiibergreifende
Datenbanken
(AWMF, NVL etc.; n = 248)

Internationale fachiibergreifende
Datenbanken
(G-I-N, NGC etc.; n = 557)

Nationale Fachgesellschaften
bzw. fachspezifische
Leitlinienanbieter
(DGU, DGfN etc.; n = 64)

Internationale Fachgesellschaften
bzw. fachspezifische
Leitlinienanbieter
(ISN, KDIGO etc.; n =369)

l

Titel-Screening
(n=1238)

Ausschluss, da Dublette
und/oder nicht relevant
fiir Fragestellung
(n=1183)

Ausschluss (n = 25)
nicht E1: n=2
nicht E4:
nicht E5:
nicht E6:
nicht E7:
nicht E8:
nicht E9:

Volltext-Screening
(n=55)

o

T TR TR TR TR}
WRrARMAR

3 3 3 3 3 S

eingeschlossene Leitlinien
(n=30)

Abbildung 1: Flowchart der Recherche nach Leitlinien

1.2.2 Ausgeschlossene Leitlinien

Folgende im Volltext Gberprifte Leitlinien wurden ausgeschlossen (flr die Ausschlussgriinde vgl.
Tabelle 2):
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Nicht E2, E3

keine

Nicht E1

1.

ANA [American Nurses Association]; ITNS [International Transplant Nurses Society] (2016):
Scope and Standards of Practice: Transplant Nursing. 2nd Edition. Silver Spring, US-MD:
ANA. ISBN: 9781558106406.

ITNS [International Transplant Nurses Society] (2016): Introduction to Transplant Nursing
Core Competencies.

Nicht E4

1.

MQIC [Michigan Quality Improvement Consortium] (2016): Diagnosis and Management of
Adults with Chronic Kidney Disease. [Stand:] November 2016. Detroit, US-MI: MQIC. URL:
http://www.mgqic.org/pdf/mqic diagnosis and management of adults with chronic kid-

ney disease cpg.pdf (abgerufen am: 31.05.2018).

Nicht E5

1.

Brown, EA; Bargman, J; van Biesen, W; Chang, M-Y; Finkelstein, FO; Hurst, H; et al. (2017):
Length of Time on Peritoneal Dialysis and Encapsulating Peritoneal Sclerosis — Position Pa-
per for ISPD: 2017 Update. Peritoneal Dialysis International 37(4): 362-374. DOI:
10.3747/pdi.2017.00018.

. Figueiredo, AE; Bernardini, J; Bowes, E; Hiramatsu, M; Price, V; Su, C; et al. (2016): A Sylla-

bus for Teaching Peritoneal Dialysis to Patients and Caregivers. Peritoneal Dialysis Interna-
tional 36(6): 592-605. DOI: 10.3747/pdi.2015.00277.

. Gomez, NJ (2017): Nephrology Nursing Scope and Standards of Practice. 8th Edition. Pit-

man, US-NJ: ANNA [American Nephrology Nurses Association]. ISBN: 978-1-940325-32-3.

Panduru, NM; Nistor, I; Groop, P-H; Van Biesen, W; Farrington, K; Covic, A (2017): Consider-
ations on glycaemic control in older and/or frail individuals with diabetes and advanced kid-
ney disease. Nephrology Dialysis Transplantation 32(4): 591-597. DOI: 10.1093/ndt/gfx021.

Nicht E6

1.

AST [American Society of Transplantation]; CST [Canadian Society of Transplantation]
(2013): The American Society of Transplantation Infectious Diseases Guidelines. 3rd Edition.
American Journal of Transplantation 13(S4): 1-371. URL: https:// onlineli-
brary.wiley.com/toc/16006143/13/s4 (abgerufen am: 25.05.2018).

BTS [British Transplantation Society] (2017): Guidelines for Hepatitis E & Solid Organ Trans-
plantation. British Transplantation Society Guidelines. First Edition. [Stand:] April 2017.
Macclesfield, GB: BTS. URL: https://bts.org.uk/wp-content/uploads/2017/06/

BTS HEV Guideline-FINAL.pdf (abgerufen am: 22.05.2018).
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3. BTS [British Transplantation Society] (2017): Kidney & Pancreas Transplantation in Patients
with HIV. British Transplantation Society Guidelines. Second Edition. [Stand:] January 2017.
Macclesfield, GB: BTS. URL: https://bts.org.uk/wp-content/uploads/2017/04/ 02 BTS Kid-
ney Pancreas HIV.pdf (abgerufen am: 22.05.2018).

4. BTS [British Transplantation Society] (2018): Guidelines for Hepatitis B & Solid Organ Trans-
plantation. British Transplantation Society Guidelines. First Edition. [Stand:] March 2018.
Macclesfield, GB: BTS. URL: https://bts.org.uk/wp-content/uploads/2018/
03/BTS HepB Guidelines FINAL 09.03.18.pdf (abgerufen am: 22.05.2018).

5. Cincinnati Children’s Hospital Medical Center (2013): Evidence-based clinical care guideline
for Cytomegalovirus Prevention following Solid Organ Transplantation. [Stand:] 30.09.2013.
Cincinnati, US-OH: Cincinnati Children’s Hospital Medical Center. URL: https://www.cincin-

natichildrens.org/-/media/cincinnati%20childrens/home/service/ j/anderson-center/evi-

dence-based-care/recommendations/type/cytomegalovirus %20guideline%2017.pdf?la=en
(abgerufen am: 29.05.2018).

6. GPAC [Guidelines and Protocol Advisory Committee] (2014): Cardiovascular Disease — Pri-
mary Prevention [Full Guideline]. Revised Date: 15.12.2014. Victoria, CA-BC: GPAC. URL:
https://www2.gov.bc.ca/assets/gov/health/practitioner-pro/bc-guidelines/cvd.pdf (abgeru-
fen am: 28.05.2018).

7. Lucas, GM; Ross, MJ; Stock, PG; Shlipak, MG; Wyatt, CM; Gupta, SK; et al. (2014): Clinical
Practice Guideline for the Management of Chronic Kidney Disease in Patients Infected With
HIV: 2014 Update by the HIV Medicine Association of the Infectious Diseases Society of
America. Clinical Infectious Diseases 59(9): e96-e138. DOI: 10.1093/cid/ciu617.

8. NICE [National Institute for Health and Clinical Excellence] (2011 [2016]): NICE Clinical
Guideline CG135. Organ donation for transplantation. Improving donor identification and
consent rates for deceased organ donation [Full Guideline]. Last updated: December 2016.
Manchester: NICE. URL: https://www.nice.org.uk/guidance/cg135/evidence/full-guideline-

pdf-184994893 (abgerufen am: 22.05.2018).

9. Seem, DL; Lee, |; Umscheid, CA; Kuehnert, MJ (2013): PHS Guideline for Reducing Human
Immunodeficiency Virus, Hepatitis B Virus, and Hepatitis C Virus Transmission Through Or-
gan Transplantation. Public Health Reports 128(4): 247-343. DOI:
10.1177/003335491312800403.

10.VA [U. S. Department of Veterans Affairs]; DoD [U. S. Department of Defense] (2014):
VA/DoD Clinical Practice Guideline For The Management Of Chronic Kidney Disease In Pri-
mary Care. Version 3.0 [Stand:] December 2014. Washington D.C.: VA [u. a.]. URL:
https://www.healthquality.va.gov/guidelines/CD/ckd/VADoDCKDCPG2014.pdf (abgerufen
am: 28.05.2018).
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of-chronic-kidney-disease5d84a231181561659443ff000014d4d8.pdf (abgerufen am:

24.05.2018).

1.23

Eingeschlossene Leitlinien

Nach dem Volltext-Screening wurden 30 Leitlinien eingeschlossen (siehe Tabelle 3).

Tabelle 3: Liste der eingeschlossenen Leitlinien

Leitlinie

Referenz

10

11

12

13

Hypertension management and renin-angiotensin-aldosterone sys-
tem blockade in patients with diabetes, nephropathy and/or
chronic kidney disease

Guidelines for Antibody Incompatible Transplantation. British
Transplantation Society Guidelines

Transplantation from deceased donors after circulatory death. Bri-
tish Transplantation Society Guidelines

Management of the Failing Kidney Transplant. British Transplanta-
tion Society Guidelines

Guidelines for Living Donor Kidney Transplantation. United King-
dom Guidelines

Renal Transplantation

Clinical Practice Guideline on management of patients with diabe-
tes and chronic kidney disease stage 3b or higher (eGFR <45
mL/min)

Guideline [ERBP Guideline on the Management and Evaluation of
the Kidney Donor and Recipient]

Clinical Practice Guideline on management of older patients with
chronic kidney disease stage 3b or higher (eGFR <45 mL/min/1.73
m?)

ISPD Catheter-Related Infection Recommendations: 2017 Update

ISPD Cardiovascular and Metabolic Guidelines in Adult Peritoneal
Dialysis Patients Part | — Assessment and Management of Various
Cardiovascular Risk Factors

ISPD Cardiovascular and Metabolic Guidelines in Adult Peritoneal
Dialysis Patients Part Il — Management of Various Cardiovascular
Complications

Management of adults with diabetes on the haemodialysis unit

Dasgupta et al.
(2017)

BTS (2015)

BTS (2013)

BTS (2014)

BTS/RA (2018)

Breda et al.

(2018)

Bilo et al. (2015)

Abramowicz et
al. (2013)

Farrington et al.
(2016)

Szeto et al.
(2017)

Wang et al.
(2015a)

Wang et al.
(2015b)

JBDS-IP (2016)
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Leitlinie

Referenz

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

KDIGO 2017 Clinical Practice Guideline Update for the Diagnosis,
Evaluation, Prevention, and Treatment of Chronic Kidney Disease-
Mineral and Bone Disorder (CKD-MBD)

KDIGO 2012 Clinical Practice Guideline for the Evaluation and Man-
agement of Chronic Kidney Disease

KDIGO Clinical Practice Guideline for Lipid Management in Chronic
Kidney Disease

KDIGO Clinical Practice Guideline on the Evaluation and Care of Liv-
ing Kidney Donors

NICE Clinical Guideline CG182. Chronic kidney disease (partial up-
date). Early identification and management of chronic kidney dis-
ease in adults in primary and secondary care

NICE Guideline N8. Anaemia Management in Chronic Kidney Dis-
ease

NICE Clinical Guideline CG157. Hyperphosphataemia in chronic kid-
ney disease. Management of hyperphosphataemia in patients with
stage 4 or 5 chronic kidney disease

NICE National Guideline NG107. Renal replacement therapy and
conservative management*

KDOAQI Clinical Practice Guideline for Hemodialysis Adequacy: 2015
Update

Peritoneal Dialysis in Adults and Children. Clinical Practice Guide-
line

Planning, Initiating and Withdrawal of Renal Replacement Therapy.
Clinical Practice Guideline

Vascular Access for Haemodialysis. Clinical Practice Guideline

Guideline on water treatment systems, dialysis water and dialysis
fluid quality for haemodialysis and related therapies. Clinical Prac-
tice Guideline

Post-Operative Care in the Kidney Transplant Recipient. Clinical
Practice Guidelines

Shared Decision Making in the Appropriate Initiation of and With-
drawal from Dialysis. Clinical Practice Guideline

Guidelines for Laparoscopic Peritoneal Dialysis Access Surgery

Management of Chronic Kidney Disease

KDIGO (2017)

KDIGO (2013a)

KDIGO (2013b)

Lentine et al.
(2017)

NCGC (2014
[2017])

NCGC (2015
[2017])

NICE (2013
[2017])

NICE (2018)

NKF (2015)

Woodrow et al.
(2017)

Warwick et al.
(2017)

Kumwenda et
al. ([2015])

Hoenich et al.
(2016)

Baker et al.
(2017)

RPA (2010
[2013])

Haggerty et al.
(2014)

UMHS (2014)
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* Im Zuge der Recherche wurde zunéchst die Konsultationsfassung der Leitlinie gefunden: NICE [National Insti-
tute for Health and Care Excellence] (2018): NICE National Guideline NG10019. Renal replacement therapy.
Draft for consultation. [Stand:] April 2018. Manchester: NICE. URL: https://www.nice.org.uk/guidance/GID-
NG10019/documents/short-version-of-draft-guideline (abgerufen am: 06.06.2018). Die inhaltliche Analyse er-
folgte dann bereits mit der final publizierten Leitlinie.

1.24 Leitlinienbewertung

Die Bewertung der eingeschlossenen Leitlinien erfolgte mit der deutschen Ubersetzung des
AGREE-II-Instruments (AGREE Next Steps Consortium 2014). Das Instrument besteht aus 23
Iltems, die 6 Domanen zugeordnet sind. Jede einzelne Domane spiegelt dabei eine Qualitdtsde-
terminante der Leitlinien wider:

= Domadne 1: Geltungsbereich und Zweck

= Domadne 2: Beteiligung von Interessengruppen

= Domane 3: Genauigkeit der Leitlinienentwicklung
= Domane 4: Klarheit der Gestaltung

= Domdne 5: Anwendbarkeit

= Domane 6: Redaktionelle Unabhangigkeit

Die Leitlinien wurden anhand dieses Instruments von zwei Personen unabhangig voneinander
bewertet. Hierbei wurde jedes Item auf einer Punkteskala von 1 (trifft iberhaupt nicht zu) bis 7
(trifft vollstandig zu) bewertet und daraus fiir jede Doméane ein separater Wert errechnet. Dieser
standardisierte Domadnenwert entspricht dem prozentualen Anteil von der maximal erreichba-
ren Punktzahl je Domane. Bei Unstimmigkeiten von mehr als 2 Punkten wurde diskutiert und ein
finaler Konsens herbeigefiihrt.

Damit entsprechen hohe standardisierte Domanenwerte einer hohen Qualitat der Leitlinie, wah-
rend niedrige standardisierte Domadnenwerte auf eine geringe Qualitat der Leitlinie hinweisen.
Die 6 standardisierten Domadnenwerte ermdglichen es somit, die verschiedenen Leitlinien hin-
sichtlich ihrer methodischen Qualitat untereinander zu vergleichen.

Tabelle 4 stellt die AGREE Il-Bewertung der eingeschlossenen Leitlinien fiir jede Domane in Form
der standardisierten Domanenwerte dar.

Tabelle 4: AGREE lI-Bewertung der eingeschlossenen Leitlinien mit standardisierten Domdnenwerten

- ~ ) < n ©
o o o o o o
[= c c [= [= [=
(C Hy ) [§°] H) (C H)
g § § g g g
Leitlinie o (a] (a] o o o
Bilo et al. (2015) 97 % 83 % 92 % 89 % 50 % 88 %
Farrington et al. (2016) 97 % 83 % 91 % 86 % 50 % 88 %
NCGC (2015 [2017]) 97 % 86 % 90 % 89 % 75 % 83 %
NICE (2013 [2017]) 83 % 83 % 89 % 100 % 75 % 54 %
Abramowicz et al. (2013) 92 % 75 % 89 % 83% 35% 54 %
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© Hy) © (© Hy (©

§ § § § § §
Leitlinie o (] (] o (=] o
NICE (2018) 92 % 81 % 86 % 94 % 83 % 83 %
NCGC (2014 [2017]) 97 % 81% 84 % 97 % 71% 79 %
KDIGO (2017) 78 % 50 % 79 % 78 % 42 % 33 %
KDIGO (2013b) 83 % 64 % 76 % 78 % 35% 46 %
Lentine et al. (2017) 72 % 44 % 76 % 83 % 46 % 21 %
NKF (2015) 83 % 50 % 74 % 69 % 56 % 38%
KDIGO (2013a) 86 % 69 % 72 % 86 % 54 % 58 %
RPA (2010 [2013]) 64 % 67 % 59 % 61 % 60 % 21%
BTS/RA (2018) 56 % 47 % 50 % 64 % 46 % 58 %
Baker et al. (2017) 50 % 67 % 50 % 75 % 46 % 54 %
Breda et al. (2018) 53 % 19 % 48 % 75 % 29% 58 %
BTS (2015) 50 % 53 % 47 % 69 % 31% 63 %
Woodrow et al. (2017) 56 % 47 % 46 % 75 % 29 % 63 %
Haggerty et al. (2014) 36 % 19 % 36 % 72 % 17 % 21%
BTS (2013) 44 % 39 % 34 % 67 % 29 % 46 %
BTS (2014) 53 % 36 % 33% 69 % 27 % 46 %
Wang et al. (2015a) 50 % 25% 33% 67 % 13 % 21 %
Wang et al. (2015b) 50 % 25% 33% 67 % 13 % 21%
Warwick et al. (2017) 25 % 31% 30% 75 % 21 % 54 %
Hoenich et al. (2016) 36 % 33% 29% 75 % 17 % 17 %
Dasgupta et al. (2017) 39% 31% 26 % 78 % 31% 50 %
Kumwenda et al. ([2015]) 22 % 25 % 26 % 75 % 21% 17 %
UMHS (2014) 44 % 11% 19 % 50 % 8% 4%
Szeto et al. (2017) 31% 17 % 14 % 53 % 10 % 21%
JBDS-IP (2016) 53 % 47 % 11% 72 % 17 % 8%

© 1QTIG 2021 38



Patientenbefragung QS NET Anhang zum Abschlussbericht

Datenextraktion

Die Datenextraktion der eingeschlossenen Leitlinien wurde von einer Person durchgefihrt.

Die Datenextraktion schloss relevante Informationen wie Herausgeber, Land, Titel, Ziel, Ziel-
population, Adressat, Methodik der Erstellung, die Empfehlungen, die zu den jeweiligen For-
schungsfragen passen, sowie das Evidenzniveau (level of evidence) und/oder die Empfehlungs-
starke (grade of recommendation) mit ein. Diese Informationen wurden in Datenextraktions-
tabellen dokumentiert (vgl. Kapitel 2).

1.3 Informationsbeschaffung — Studien zu patientenrelevanten Themen

Um filr die Generierung der Qualitatsaspekte und Qualitatsmerkmale ein moglichst umfassen-
des Bild zur Patientenperspektive bzw. zu patientenrelevanten und -beurteilbaren Themen zu
erhalten, sollten systematische Reviews, qualitative Primérstudien (einschlieflich Mixed-
Methods-Studien) sowie quantitative Primarstudien systematisch recherchiert werden.

1.3.1 Recherche nach Studien zu patientenrelevanten Themen

In Tabelle 5 sind die definierten Einschlusskriterien, die der Recherche und dem Screening der
Publikationen zu patientenrelevanten Themen zugrunde liegen, aufgefiihrt.

Tabelle 5: Einschlusskriterien fiir Studien zu patientenrelevanten Themen

Einschluss

El  Vollpublikation erhéltlich
E2  deutsche oder englische Sprache der Vollpublikation
E3 Publikationsdatum der Vollpublikation ab 1. Januar 2008

E4  systematische Ubersichtsarbeit oder Priméarstudie

Editorials, Konferenzabstracts, Narrative Reviews, Fallbericht, Fragebogen (einschlie-
lich Entwicklung), Fallserien werden ausgeschlossen

E5 | Der Artikel adressiert die Versorgung von Patientinnen und Patienten aus Deutsch-
land oder Landern des WHO-Strata-A.*

Dabei ist die Mehrheit der eingeschlossenen Studien aus den o. g. Landern, wenn Er-
gebnisse nicht landerspezifisch aufgefiihrt sind.

E6  inhaltlich relevante Populationen:

= Erwachsenen Patientinnen und Patienten (ab 18 Jahren) mit chronischer Nierenin-
suffizienz, die absehbar eine Nierenersatztherapie benétigen oder eine solche be-
reits erhalten (mind. 80 % der eingeschlossenen Patientinnen und Patienten, wenn
die Ergebnisse nicht separat fiir die hier interessierende Population dargestellt
sind)

= an der Versorgung beteiligte Akteure, z. B. Arztinnen und Arzten, Pflegepersonal,
etc.
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Einschluss

Studien, die auf spezifische Teilgruppen der beschriebenen Population fokussieren
und damit keine verallgemeinerbaren Aussagen zulassen, werden ausgeschlossen.

E7 inhaltlich relevante Interventionen:
= Dialyseverfahren (Himodialyse, Peritonealdialyse) und/oder

= Nierentransplantation, Pankreastransplantation, Nieren- und Pankreastransplanta-
tion

(mind. 80 % der eingeschlossenen Patientinnen und Patienten, wenn die Ergebnisse

nicht separat fir die hier interessierende Intervention dargestellt sind)

E8 Outcome

= Fokus der Studie liegt auf patientenrelevanten und potentiell patientenbeurteilba-
ren Themen.

= Patientenrelevante Aspekte konnen sich dabei auf die Prozessebene (z. B. Informa-
tion, Aufklarung, Schulung, Entscheidung, Schnittstellenmanagement, Nachsorge)
oder auf Behandlungsergbnisse (z. B. Symptombelastung, Nebenwirkungen, ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitat, psychisches Wohlbefinden) beziehen.

= Effektivitatsstudien (z. B. zu Bewegungsinterventionen, psychosozialen interventio-
nen, Patientenschulungsprogrammen) werden dann eingeschlossen, wenn Ergeb-
nisse Uber eine spezifische Intervention hinaus generalisierbar sind und/oder kon-
krete Empfehlungen fiir die Versorgung ableitbar sind.

= Das Outcome ,gesundheitsbezogene Lebensqualitdat” sollte immer nach bestimm-
ten Subdomaénen differenziert erfasst und dargestellt werden (z. B. Fatigue, Funkti-
onalitat, Nebenwirkungen, korperliche Funktion) und eine Interpretation der Er-
gebnisse in Bezug auf eine Referenzpopulation erlauben.

= Studien, die Hinweise auf Riskoadjustierungsvariablen (z. B. Komorbiditaten, Alter)
geben, werden explizit eingeschlossen.

= Pharmakologische Interventionsstudien und Innovationsstudien werden ausge-
schlossen.

= Gesundheitsokonomische Analysen, Studien zu Ethikstandards und kulturellen Rah-
menbedingungen bzgl. Nierenersatztherapie werden ausgeschlossen.

* Die aus den eingeschlossenen Studien abgeleiteten Qualitatsaspekte und -merkmale sollen auf das deutsche
Gesundheitssystem Ubertragbar sein. Als Grundlage fiir die Entscheidung, welche internationalen Publikatio-
nen eingeschlossen werden sollen, wurde die Staateneinteilung des Weltgesundheitsberichts 2003 der World
Health Organization (WHO) herangezogen (WHO 2003). Nur Publikationen aus Industrienationen, die wie
Deutschland zum WHO Stratum A gehoren, wurden beriicksichtigt.

Die Literaturrecherche nach Studien zu patientenrelevanten Themen wurde in den folgenden
bibliografischen Datenbanken durchgefiihrt:

= MEDLINE via Ovid ab 1946

= Embase via Elsevier ab 1974

= CINAHL via EBSCO ab 1961

= Cochrane Library (CDSR, DARE, CENTRAL, HTA, EED) via Wiley
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Fiir die Recherche wurde zunachst eine Strategie fir die Literaturdatenbank MEDLINE entwickelt
und dann entsprechend an die anderen Datenbanken angepasst. Ausgehend von den Fragen der
Literaturrecherche und dem vorab vorliegenden Testset aus relevanten Publikationen (n =6)
wurden die relevanten Suchbegriffe abgeleitet.

Der Suchstring bestand aus drei Blocken: ein Rechercheblock fiir die Population (Patientinnen
und Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz), ein Rechercheblock fiir die Intervention (alle
Therapieoptionen, die bei terminaler Niereninsuffizienz Anwendung finden: Dialyseverfahren
wie Himodialyse oder Peritonealdialyse oder Nierentransplantation bzw. Nieren- und Pankreas-
transplantation) und ein Rechercheblock fiir patientenrelevante und -beurteilbare Themen. Der
Filter fir qualitative Studien, der im Rechercheblock fiir patientenrelevante und -beurteilbare
Themen enthalten ist, wurde fiir die Datenbank MEDLINE entnommen von UTHealth (2017). Fir
die Datenbanken Embase, CINAHL und Cochrane Library wurde dieser Rechercheblock geringfi-
gig angepasst.

Bei der systematischen Recherche konnten letztlich alle Publikationen aus dem Testset identifi-
ziert werden.

Folgende Limitationen wurden bei der Suchstrategie bericksichtigt:

= Suche von systematischen Reviews und Primarliteratur von 2008 bis 2018
= nur ,human”

= nur englische und deutsche Publikationen

= keine Editorials, Kommentare, Fallberichte oder Kongressabstracts

Die Limitationen finden sich eingebettet in den jeweiligen Suchstrategien der einzelnen Daten-
banken (Tabelle 6, Tabelle 7, Tabelle 8, Tabelle 9).

Die Recherche erfolgte fiir alle Datenbanken am 5. Juni 2018.
Suchstrategie fiir MEDLINE via Ovid

Tabelle 6: Suchstrategie fiir MEDLINE via Ovid (Studien zu patientenrelevanten Themen)

# Searches

1 exp Kidney Failure, Chronic/

2 exp Renal Insufficiency, Chronic/

3 ((chronic or terminal or end-stage or endstage or advanced) adj2 (kidney or renal)
adj2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insufficien*)).ti,ab.

4 (CKD or CRF).ti,ab.

5 lor2or3or4

6 exp Renal Replacement Therapy/

7 exp Kidney Transplantation/

8 exp Pancreas Transplantation/
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# Searches

9 exp Renal Dialysis/

10 (renal replacement adj2 (therap* or program*)).ti,ab.

11 ((kidney or renal or pancrea*) and transplant*).ti,ab.

12 (dialysis or h?emodialysis or "peritoneal dialysis" or h?emofiltration? or h?emodia-
filtration?).ti,ab.

13 6or7or8or9orl0orllorl2

14 5and 13

15 limit 14 to (english or german)

16 Quiality of Life/

((patient? or recipient?) adj2 (choice? or awareness or aware or perspective? or
17 experienc* or view* or need* or perception? or believ* or involv* or prefere* or
oriented or realiz* or realis*)).ti,ab.

18 (patient? report™® or self-report*).ti,ab.

19 Patient Reported Outcome Measures/

20 Needs Assessment/

21 exp Patient Satisfaction/

22 *Treatment Outcome/

23 *Decision Making/

24 Patient participation/

25 16or17or18or190or200or21or22or23o0r24

(("semi-structured" or semistructured or unstructured or informal or "in-depth" or
26 indepth or "face-to-face" or structured or guide) adj3 (interview™* or discussion* or
guestionnaire*)).ti,ab.

("focus group*" or qualitative or ethnograph* or fieldwork or "field work" or "key

27 informant").ti,ab.

28 interviews as topic/ or focus groups/ or narration/ or qualitative research/
29 or/26-28

30 exp *"Surveys and Questionnaires"/

31 250r29o0r30

32 15 and 31

33 animals/ not (animals/ and humans/)

34 32 not 33
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# Searches

35 limit 34 to (case reports or comment or editorial)
36 34 not 35

37 limit 36 to yr="2008 -Current"

38 remove duplicates from 37

Suchstrategie fiir Embase via Elsevier

Tabelle 7: Suchstrategie fiir Embase via Elsevier (Studien zu patientenrelevanten Themen)

No. Query

#1 'chronic kidney failure'/exp

#2 ((chronic OR terminal OR 'end stage' OR endstage OR advanced) NEAR/2 (kidney OR
renal) NEAR/2 (disease OR failure* OR impairment* OR dysfunction* OR insuffi-
cien*)):ab,ti

#3 ckd:ab,ti OR crf:ab,ti

#4 #1 OR #2 OR #3

#5 'renal replacement therapy'/exp

#6 'pancreas transplantation'/exp OR 'kidney transplantation'/exp

#7 'hemodialysis'/exp

#8 (‘'renal replacement' NEAR/2 (therap* OR program*)):ab,ti

#9 (kidney:ab,ti OR renal:ab,ti OR pancrea*:ab,ti) AND transplant*:ab,ti

#10 dialysis:ab,ti OR hSemodialysis:ab,ti OR 'peritoneal dialysis':ab,ti OR hSemofiltra-
tionS:ab,ti OR hSemodiafiltrationS:ab, ti

#11 #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9 OR #10

#12 #4 AND #11

#13 #12 AND ([english]/lim OR [german]/lim)

#14 'quality of life'/de

#15  ((patientS OR recipient$S) NEAR/2 (choice$ OR awareness OR aware OR perspective$
OR experienc* OR view* OR need* OR perceptionS OR believ* OR involv* OR
prefere* OR oriented OR realiz* OR realis*)):ab,ti

#16 'patientS report*':ab,ti OR 'self report*':ab,ti

#17 'patient-reported outcome'/de

#18 'needs assessment'/de

#19 'patient satisfaction'/de
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No. Query

#20 'treatment outcome'/mj

#21 'decision making'/mij

#22 'patient participation'/de

#23 #14 OR #15 OR #16 OR #17 OR #18 OR #19 OR #20 OR #21 OR #22

#24 ((('semi-structured' OR semistructured OR unstructured OR informal OR 'in-depth’
OR indepth OR 'face-to-face' OR structured OR guide) NEAR/3 (interview* OR dis-
cussion®* OR questionnaire*)):ab,ti) OR 'focus group*':ab,ti OR qualitative:ab,ti OR
ethnograph*:ab,ti OR fieldwork:ab,ti OR 'field work':ab,ti OR 'key informant':ab,ti
OR 'interview'/de OR 'narrative'/de OR 'qualitative research'/de

#25 'gquestionnaire'/exp/mj

#26 #23 OR #24 OR #25

#27 #13 AND #26

#28 'animal'/de NOT (‘'animal'/de AND 'human'/de)

#29 #27 NOT #28

#30 #29 NOT ([editorial]/lim OR [conference abstract]/lim OR [conference paper]/lim OR
[conference review]/lim OR [note]/lim)

#31 #30 AND [2008-2018]/py

Suchstrategie fiir CINAHL via EBSCO

Tabelle 8: Suchstrategie fiir CINAHL via EBSCO (Studien zu patientenrelevanten Themen)

# Searches

S1 (MH "Renal Insufficiency, Chronic+")

S2 | TI( (chronic or terminal or end-stage or endstage or advanced) N2 (kidney or renal)
N2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insufficien*) ) OR AB (
(chronic or terminal or end-stage or endstage or advanced) N2 (kidney or renal) N2
(disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insufficien*) )

S3  TI(CKD OR CRF) OR AB (CKD OR CRF)

S4 S1 ORS2 OR S3

S5 | (MH "Renal Replacement Therapy+")

S6  (MH "Pancreas Transplantation+") OR (MH "Kidney Transplantation+")

S7 (MH "Dialysis+")

S8 | TI("renal replacement" N2 (therap™ or program*) ) OR AB ( "renal replacement" N2

(therap* or program*) )
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# Searches

S9 | TI( (kidney or renal or pancrea*) and transplant®* ) OR AB ( (kidney or renal or pan-
crea*) and transplant* )

S10 TI ( dialysis or h##emodialysis or "peritoneal dialysis" or h##femofiltration# or h##emodia-
filtration# ) OR AB ( dialysis or h##emodialysis or "peritoneal dialysis" or h##emofiltra-
tion# or h##emodiafiltration# )

S11 S5 0ORS6 ORS7 OR S8 OR S9 OR S10

S12 | S4 AND S11; Limiters - Language: English, German

S13 | (MH "Quality of Life")

S14 | TI ( (patient# or recipient#) N2 (choice# or awareness or aware or perspective# or ex-
perienc* or view* or need* or perception# or believ* or involv* or prefere* or ori-
ented or realiz* or realis*) ) OR AB ( (patient# or recipient#) N2 (choice# or awareness
or aware or perspective## or experienc* or view* or need* or perception# or believ*
or involv* or prefere* or oriented or realiz* or realis*) )

S15 | TI( (patient# report*) or self-report* ) OR AB ( (patient# report*) or self-report™* )

S16 (MH "Patient-Reported Outcomes")

S17 ' (MH "Needs Assessment")

S18 (MH "Patient Satisfaction")

S19 (MM "Treatment Outcomes")

S20 (MM "Decision Making")

S21  (MH "Consumer Participation")

S22 S13 ORS14 ORS150R S16 OR S17 OR S18 OR S19 OR S20 OR S21

S23 | ((AB semi-structured OR Tl semi-structured) OR (AB semistructured OR Tl semistruc-
tured) OR (AB unstructured OR Tl unstructured) OR (AB informal OR Tl informal) OR
(AB in-depth OR Tl in-depth) OR (AB indepth OR Tl indepth) OR (AB face-to-face OR TI
face-to-face) OR (AB structured OR Tl structured) OR (AB guide OR Tl guide)) N3 ((AB
interview* OR Tl interview*) OR (AB discussion* OR Tl discussion*) OR (AB question-
naire* OR Tl questionnaire*))

S24 | ((AB “focus group*” OR Tl “focus group*”) OR (AB qualitative OR Tl qualitative) OR
(AB ethnograph* OR Tl ethnograph*) OR (AB fieldwork OR TI fieldwork) OR (AB “field
work” OR Tl “field work”) OR (AB “key informant” OR Tl "key informant”))

S25 ' (MM "Focus Groups")

S26 (MM "Narratives")

S27 ' (MH "Qualitative Studies+")

S28 (MH "Interviews+")

S29 S23 OR S24 OR S25 OR S26 OR S27 OR S28
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# Searches

S30 (MM "Surveys") OR (MM "Questionnaires+")

S31 S22 OR S29 OR S30

S32 S12 AND S31

S33 | (MH "Animals+") NOT ( MH "Animals+" AND MH "Human")

S34 S32 NOT S33

S35 | S32 NOT S33; Limiters - Published Date: 20080101-20181231
S36 = S32 NOT S33; Limiters - Publication Type: Commentary, Editorial
S37 S35 NOT S36

Suchstrategie fiir Cochrane Library via Wiley

Tabelle 9: Suchstrategie fiir Cochrane Library via Wiley (Studien zu patientenrelevanten Themen)

# Searches

#1 MeSH descriptor: [Kidney Failure, Chronic] explode all trees

#2 MeSH descriptor: [Renal Insufficiency, Chronic] explode all trees

#3  ((chronic or terminal or end-stage or endstage or advanced) near/2 (kidney or renal)
near/2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insufficien*)):ti (Word
variations have been searched)

#4  ((chronic or terminal or end-stage or endstage or advanced) near/2 (kidney or renal)
near/2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insufficien*)):ab (Word
variations have been searched)

#5  CKD or CRF:ti (Word variations have been searched)

#6  CKD or CRF:ab (Word variations have been searched)

#7 #1 or #2 or #3 or #4 or #5 or #6

#8 MeSH descriptor: [Kidney Transplantation] explode all trees

#9 MeSH descriptor: [Pancreas Transplantation] explode all trees

#10 MeSH descriptor: [Renal Dialysis] explode all trees

#11 MaeSH descriptor: [Renal Replacement Therapy] explode all trees

#12 ("renal replacement" near/2 (therap* or program*)):ti (Word variations have been
searched)

#13  ("renal replacement" near/2 (therap* or program*)):ab (Word variations have been
searched)

#14 ((kidney or renal or pancrea*) and transplant*):ti (Word variations have been

searched)

© 1QTIG 2021 46



Patientenbefragung QS NET Anhang zum Abschlussbericht

# Searches

#15 ((kidney or renal or pancrea*) and transplant*):ab (Word variations have been
searched)

#16 (dialysis or h*emodialysis or "peritoneal dialysis" or h*emofiltration* or h*emodiafil-
tration*):ti (Word variations have been searched)

#17 (dialysis or h*emaodialysis or "peritoneal dialysis" or h*emofiltration* or h*emodiafil-
tration*):ab (Word variations have been searched)

#18 #8 or #9 or #10 or #11 or #12 or #13 or #14 or #15 or #16 or #17
#19 #7 and #18 Publication Year from 2008 to 2018
#20 MeSH descriptor: [Quality of Life] this term only

#21 ((patient* or recipient*) near/2 (choice* or awareness or aware or perspective* or
experienc* or view* or need* or perception* or believ* or involv* or prefere* or ori-
ented or realiz* or realis*)):ti (Word variations have been searched)

#22  ((patient* or recipient*) near/2 (choice* or awareness or aware or perspective* or
experienc* or view* or need* or perception* or believ* or involv* or prefere* or ori-
ented or realiz* or realis*)):ab (Word variations have been searched)

#23 ("patient* report*" or self-report*):ti (Word variations have been searched)
#24 ("patient* report*" or self-report*):ab (Word variations have been searched)
#25 MaeSH descriptor: [Patient Reported Outcome Measures] this term only

#26 MeSH descriptor: [Needs Assessment] this term only

#27 MeSH descriptor: [Patient Satisfaction] explode all trees

#28 MaeSH descriptor: [Treatment Outcome] this term only

#29 MeSH descriptor: [Decision Making] this term only

#30 MaeSH descriptor: [Patient Participation] this term only

#31 #20 or #21 or #22 or #23 or #24 or #25 or #26 or #27 or #28 or #29 or #30

#32  (("semi-structured" or semistructured or unstructured or informal or "in-depth" or in-
depth or "face-to-face" or structured or guide) near/3 (interview* or discussion* or
questionnaire*)):ti (Word variations have been searched)

#33  (("semi-structured" or semistructured or unstructured or informal or "in-depth" or in-
depth or "face-to-face" or structured or guide) near/3 (interview* or discussion* or
guestionnaire*)):ab (Word variations have been searched)

#34 "focus group*" or qualitative or ethnograph* or fieldwork or "field work" or "key in-
formant":ti (Word variations have been searched)

#35 "focus group*" or qualitative or ethnograph* or fieldwork or "field work" or "key in-
formant":ab (Word variations have been searched)

#36 MeSH descriptor: [Interviews as Topic] this term only
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# Searches

#37 MeSH descriptor: [Focus Groups] this term only

#38 MeSH descriptor: [Narration] this term only

#39 MeSH descriptor: [Qualitative Research] this term only

#40 #32 or #33 or #34 or #35 or #36 or #37 or #38 or #39

#41 MaeSH descriptor: [Surveys and Questionnaires] explode all trees
#42 #31 or #40 or #41

#43  #19 and #42

Die Titel und Abstracts der Publikationen wurden von zwei Personen unabhangig voneinander
hinsichtlich ihrer inhaltlichen Relevanz bezogen auf die a priori festgelegten Forschungsfragen
Uberprift und ausgewahlt. Uneinheitliche Bewertungen wurden diskutiert und im Fall einer feh-
lenden Einigung wurden die Publikationen fiir ein VT-Screening einbezogen.

Die Volltexte der ausgewahlten Publikationen wurden von zwei Personen unabhangig voneinan-
der dahingehend Uberprift, ob die a priori festgelegten Einschlusskriterien (siehe Tabelle 5) zu-
treffen. Durch eine Dokumentation des VT-Screenings wurden u. a. auch die Ausschlussgriinde
fir alle ausgeschlossenen Publikationen dokumentiert (siehe Abschnitt 1.3.2). Uneinheitliche
Bewertungen wurden diskutiert und eine Einigung herbeigefihrt.

Eine Gesamtilbersicht Gber die Recherche in bibliographischen Datenbanken bietet das nachfol-
gende Flowchart (Abbildung 2).
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MEDLINE Embase Cochrane CINAHL
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n=12
n=12
n=210

Anhang zum Abschlussbericht

Abbildung 2: Flowchart der Recherche nach Studien zu patientenrelevanten Themen

1.3.2

Ausgeschlossene Studien zu patientenrelevanten Themen

Folgende im Volltext Gberprifte Publikationen zu patientenrelevanten Themen wurden ausge-

schlossen (fur die Ausschlussgriinde vgl. Tabelle 5):

Nicht E1

1.

Alt, PS; Schatell, D (2009): How to make the new conditions for coverage work in your dialy-

sis clinic: Teaching self-management: new conditions emphasize patient participation in

care. Nephrology News & Issues 23(7): 36, 38, 40-41.

9.

© 1QTIG 2021

. Anonymous (2009): Patient experience. Bringing care closer. Health Service Journal (Suppl.):

. Armistead, N; Bova-Collis, R (2016): Advance care planning: The patient perspective. Neph-
rology News & Issues 30(11): 32-34.
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4. Bhargava, J; Germain, M; Kitsen, J; Cohen, LM; Meyer, KB (2009): Knowledge and participa-
tion of front-line dialysis facility staff in end-of-life discussions. Nephrology News & Issues
23(9): 34-36.

5. Blum, ML (2009): Patient perspective: there‘s no place like home. Nephrology News & Is-
sues 23(2): 30-33.

6. Cukor, D (2008): Cognitive Behavioral Treatment of Depression in ESRD Patients on Dialysis.
Last Update Posted: 15.09.2017. Rockville, US-MD: U. S. National Library of Medicine, Clini-
calTrials.gov. URL: https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT00618475 (abgerufen am:
16.07.2018).

7. Guo, HB; Fu, FQ (2008): Comparison of medical coping styles in renal transplant patients
and hemodialysis patients. Journal of Clinical Rehabilitative Tissue Engineering Research
12(40): 7982-7986.

8. Hall, L; Gore, S; Witten, B (2009): Rehabilitation update: vocational rehabilitation: is your
facility on track? Nephrology News & Issues 23(12): 5p.

9. Hall, L; Gore, S; Witten, B (2009): Vocational rehabilitation: is your facility on track? Neph-
rology News & Issues 23(13): 22-25.

10.Harwood, L (2011): Dialysis Modality Decision Making With Chronic Kidney Disease: A Sys-
tematic Review of Qualitative Research. Nephrology Nursing Journal 38(2): 196.

11.Lockridge, RJ (2011): What nephrologists should tell their patients about renal replacement
options. Nephrology News & Issues 25(12): 4-7.

12.MacKinnon, HJ; Clarke, AL; Young, HL; Hull, KL; Burton, JO; Smith, AC (2015): Creating a
SPARK: Investigating exercise behaviour and preferences in patients with chronic kidney
disease to aid the design of exercise programmes. International Journal of Therapy and Re-
habilitation 22(8): S2.

13.Massey, EK; Smak Gregoor, PJH; Nette, RW; Van den Dorpel, MA; van Kooij, A; Betjes, MGH;
et al. (2014): B14-1104: Home-based group education on renal replacement therapy for pa-
tients with end-stage renal disease: a multi-center randomized controlled trial [Abstract].
World Transplant Congress 2014. 26.-31.07.2014. San Francisco, US-CA. Transplant Immu-
nology 31(4): 228. DOI: 10.1016/j.trim.2014.11.133.

14.Mathews, NM (2012): Health Related Quality of Life of Maintenance Hemodialysis Patients.
International Journal of Nursing Education 4(2): 77-81.

15.Ray, K (2010): Dialysis: Daily hemodialysis improves depressive symptoms and postdialysis
fatigue. Nature Reviews Nephrology 6(11): 631. DOI: 10.1038/nrneph.2010.137.

16.Richardson, C; Belenko, D; Mucsi, E; Edwards, N; Wong, D; Novak, M; et al. (2017): C 148
Psychosocial Distress in Chronic Kidney Disease: Benefits of Kidney Transplantation [Ab-
stract]. 2017 American Transplant Congress. 29.04-03.05.2017. Chicago, US-IL. American
Journal of Transplantation 17(S3): 663-664. DOI: 10.1111/ajt.14306.
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17.Sledge, R; Aebel-Groesch, K; McCool, M; Johnstone, S; Witten, B; Contillo, M; et al. (2011):
Part 2. The promise of symptom-targeted intervention to manage depression in dialysis pa-
tients: improving mood and quality of life outcomes. Nephrology News & Issues 25(7): 24-
28, 30.

18.Tentori, F; Perry, E; Cole, J; Paulson, L; Cobb, C; Lachance, L; et al. (2014): 363 Empowering
Patients on Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RTT): Incorporating Patient-
Centered Outcomes in Decision Making on Dialysis Modality [Abstract]. National Kidney
Foundation 2014 Spring Clinical Meetings. 22.-26.04.2014. Las Vegas, US-NV. AJKD — Ameri-
can Journal of Kidney Diseases 63(5): A109.

19.Yang, F; Luo, N; Griva, K; Lau, T (2015): SP348 An Evaluation of Health-Related Quality of
Life in Continuous Ambulatory Peritoneal Dialysis and Automated Peritoneal Dialysis Mo-
dalities [Abstract]. 52nd ERA-EDTA [European Renal Association - European Dialysis and
Transplant Association] Congress. 28-31.05.2015. London. NDT — Nephrology Dialysis Trans-
plantation 30(Suppl. 3): iii494. DOI: 10.1093/ndt/gfv192.14.

Nicht E2

1. Asgari, MR; Mohammadi, E; Khoshknab, MF; Tamadon, MR (2011): <2 o) Jlan (s 340l saa )
O ) ol 53 & ke GLa L allis saa: @l aalas 4K [Hemodialysis patients’ perception
from nurses’ role in their adjustment with hemodialysis: A qualitative study]. Koomesh
12(4).

2. Bertocchio, J-P; Baranger, T; Isnard-Rouchon, M; Zaoui, P; Mousson, C; Deray, G (2018): Di-
vergences (et convergences) de perceptions entre patients et néphrologues de I'impact de
I'insuffisance rénale chronique non terminale sur I’élan vital en France : résultats de
I'enquéte MAEVA. Néphrologie et Térapeutique 14: 222-230. DOI:
10.1016/j.nephro.2017.10.002.

3. Dominguez, TP; Pérez, AR; Alamo, JS; Castellano, LR; Bello, MAG; Pérez, JCR (2012): Satis-
faccion del paciente en una Unidad de Dialisis. ¢ Qué factores modulan la satisfaccion del
paciente en dialisis? Enfermeria Nefrolégica 15(2): 101-107. DOI: 10.4321/S2254-
28842012000200004.

4. Jimenez, MDA; Cotera, yFA-U (2016): Estrategias para mejorar la adherencia a los captores
del fésforo: un reto en la relacién médico paciente. Nefrologia 36(6): 583-586. DOI:
10.1016/j.nefroe.2016.04.015.

5. Perales Montilla, CM; Duschek, S; Reyes del Paso, GA (2016): Calidad de vida relacionada
con la salud en la enfermedadrenal crdnica: relevancia predictiva del estado de animo y
lasintomatologia somatica. Nefrologia 36(3): 275-282. DOI: 10.1016/j.nefro.2015.12.002.

6. Russo, GE; Martinez, A; Mazzaferro, S; Nunzi, A; Testorio, M; Rocca, AR; et al. (2013): Dialisi
peritoneale: gestione multidisciplinare. Giornale Italiano di Nefrologia 30(4). URL:
http://giornaleitalianodinefrologia.it/wp-content/up-
loads/sites/3/pdf/GIN_A30V4 00088 6.pdf (abgerufen am: 24.07.2018).
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7. Sanchez-Tomero, JA; Rodriguez-Jornet, A; Balda, S; Cigarran, S; Herrero, JC; Maduell, F; et
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gia 31(1): 97-106. DOI: 10.3265/Nefrologia.pre2010.Jun.10279.

9. Viegas, AdC; Muniz, RM; Schwartz, E; Feijé, AM; Barboza, MCN; Monfrim, XM (2017): Young
Adults Undergoing Hemodialysis: From the Discovery of the Disease to Difficulties Faced in
Diagnosis and Treatment. Journal of Nursing UFPE On Line 11(6): 2339-2348. DOI:
10.5205/reuol.10827-96111-1-ED.1106201712.

Nicht E3

Nicht E4
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Health-related quality of life after kidney transplan-
tation: who benefits the most?

Pruritus and quality of life in renal transplant pa-
tients

Self-Reported Employment Status and Social Partici-
pation After Successful Kidney Transplantation

Anxiety, Depression and Emotional Profile in Renal
Transplant Recipients and Healthy Subjects: A Com-
parative Study

Previous Comorbidity and Lack of Patient Free
Choice of Technique Predict Early Mortality in Peri-
toneal Dialysis

Symptoms and their recognition in adult haemodial-
ysis patients: Interactions with quality of life

Knowledge Expectations of Patients on Dialysis
Treatment

Shared decision-making in chronic kidney disease: A
retrospection of recently initiated dialysis patients in
Germany

Nizi¢-Kos et al.
(2013)

Ortiz et al. (2014)

Panuccio et al.
(2017)

Parajuli et al.
(2016)

Pascazio et al.
(2010)

Portolés et al.
(2009)

Raj et al. (2017)

Rantanen et al.
(2008)

Robinski et al.
(2016)
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Erstautorin
oder -autor
(Jahr)

Titel

Referenz

Rodrigue 2011

Roumelioti
2010
Roxo 2015

Schmalz 2016

Seidel 2014

Tentori 2010

Van Biesen
2014

van der Mei
2011

von der Lippe
2014
Waterman 2008

Xhulia 2015

Zhang 2010

A psychological intervention to improve quality of
life and reduce psychological distress in adults
awaiting kidney transplantation

Sleep Quality, Mood, Alertness and Their Variability
in CKD and ESRD

Dyadic Relationship and Quality of Life Patients with
Chronic Kidney Disease

Oral health-related quality of life in patients on
chronic haemodialysis and after kidney transplanta-
tion

Physical, Cognitive and Emotional Factors Contrib-
uting to Quality of Life, Functional Health and Partic-
ipation in Community Dwelling in Chronic Kidney
Disease

Physical exercise among participants in the Dialysis
Outcomes and Practice Patterns Study (DOPPS): cor-
relates and associated outcomes

Patients’ Perceptions of Information and Education
for Renal Replacement Therapy: An Independent
Survey by the European Kidney Patients’ Federation
on Information and Support on Renal Replacement
Therapy

Long-Term Health and Work Outcomes of Renal
Transplantation and Patterns of Work Status During
the End-Stage Renal Disease Trajectory

From dialysis to transplantation: a 5-year longitudi-
nal study on self-reported quality of life

Optimal transplant education for recipients to in-
crease pursuit of living donation

Needs of Hemodialysis Patients and Factors Affect-
ing Them

Dialysis modality choices among chronic kidney dis-
ease patients: identifying the gaps to support pa-
tients on home-based therapies

Rodrigue et al.
(2011)

Roumelioti et al.
(2010)

Roxo und Barata
(2015)

Schmalz et al.
(2016)

Seidel et al.
(2014)

Tentori et al.
(2010)

Van Biesen et al.
(2014)

van der Mei et al.
(2011)

von der Lippe et
al. (2014)

Waterman et al.
(2008)

Xhulia et al.
(2015)

Zhang et al.
(2010)

eingeschlossene Mixed-Methods-Studien

Cramm 2015

Exploring views on what is important for patient-
centred care in end-stage renal disease using Q
methodology

Cramm et al.
(2015)
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Erstautorin

oder -autor

(Jahr) Titel Referenz

Dahlerus 2016 Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Mo- Dahlerus et al.
dality: Results From the Empowering Patients on (2016)
Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-
RRT) Study

Jennette 2009 Renal Replacement Therapy and Barriers to Choice:  Jennette et al.
Using a Mixed Methods Approach to Explore the Pa- = (2009)
tient’s Perspective

Morton 2011 Characteristics of dialysis important to patients and Morton et al.

family caregivers: a mixed methods approach (2011)

Datenextraktion

Die Datenextraktion der eingeschlossenen Studien zu patientenrelevanten Themen wurde von
einer Person durchgefiihrt. Die Datenextraktion schloss relevante Informationen wie Titel,
Autorin/Autor, Publikationsjahr, Studiendesign, untersuchte Therapieoption, Studienpopula-
tion, Fragestellung sowie zentrale Ergebnisse mit ein. Diese Informationen wurden in einer Da-

tenextraktionstabelle dokumentiert (vgl. Kapitel 2).

1.4 Informationsbeschaffung — Studien zur Versorgungssituation

Um fir die Generierung der Qualitatsaspekte und Qualitatsmerkmale ein moéglichst umfassen-
des Bild zur Versorgungssituation in Deutschland zu erhalten und Anhaltspunkte auf eine mog-
liche Unter-, Uber- oder Fehlversorgung bzw. auf Qualitatsdefizite und/oder Qualititspotentiale
zu identifizieren, sollten Primarstudien und Ubersichtsarbeiten systematisch recherchiert wer-
den.

14.1 Recherche nach Studien zur Versorgungssituation

In Tabelle 10 sind die definierten Einschlusskriterien, die der Recherche und dem Screening der

Publikationen zur Versorgungssituation zugrunde liegen, aufgefihrt.

Tabelle 10: Einschlusskriterien fiir Studien zur Versorgungssituation

Einschluss

El | Vollpublikation erhaltlich
E2  deutsche oder englische Sprache der Vollpublikation
E3  Publikationsdatum der Vollpublikation ab 1. Januar 2013

E4  systematische bzw. narrative Ubersichtsarbeit oder Primarliteratur

= zudem wurden Editorials bzw. Comments, falls auf empirische Daten hingewiesen
wird, welche die in E6—E8 genannten Anforderungen erfiillen, eingeschlossen
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Einschluss

= Konferenzabstracts, Fallbericht, Fallserien werden ausgeschlossen

E5 Der Artikel adressiert die Versorgung von Patientinnen und Patienten aus Deutsch-
land oder Deutschland im Vergleich zu anderen Landern.
E6  inhaltlich relevante Populationen

Patientinnen und Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz, die absehbar eine Nie-
renersatztherapie bendtigen oder eine solche erhalten (mind. 80 % der eingeschlosse-
nen Patientinnen und Patienten, wenn die Ergebnisse nicht separat fiir die hier inte-
ressierende Population dargestellt sind), sowie an der Versorgung dieser Patienten
beteiligte Akteure (z. B. Arztinnen und Arzte, Pflegepersonal)

E7 Inhaltlich relevante Interventionen betreffen den gesamten Versorgungspfad der in
E6 genannten Populationen; dazu gehoren insbesondere:
= Dialyseverfahren (Hamodialyse, Peritonealdialyse)

= Nierentransplantation, Pankreastransplantation, Nieren- und Pankreastransplanta-
tion, sowie

= mit diesen in Verbindung stehende Interventionen, z. B. psychologische Betreuung,
Patientenschulungen, o. a.
ES Outcome
Die Information beschéftigt sich mit einem der folgenden Aspekte:

= Beschreibung der Inanspruchnahme von und Versorgung mit Nierenersatztherapie
in Deutschland

= |dentifizierung von Anhaltspunkten auf mogliche Unter-, Uber- oder Fehlversor-
gung bzw. Qualitatsdefizite und Qualitatspotentiale

= gesundheitsokonomische Analysen werden ausgeschlossen

Die Literaturrecherche nach Studien zur Versorgungssituation wurde in den folgenden bibliogra-
fischen Datenbanken durchgefiihrt:

= MEDLINE via Ovid ab 1946

= Embase via Elsevier ab 1974

= CINAHL via EBSCO ab 1961

= Cochrane Library (CDSR, DARE, CENTRAL, HTA, EED) via Wiley

Fir die Recherche wurde zunachst eine Strategie fir die Literaturdatenbank MEDLINE entwickelt
und dann entsprechend an die anderen Datenbanken angepasst. Ausgehend von den Fragen der
Literaturrecherche und einem vorab vorliegenden Testset aus relevanten Publikationen (n = 3)
wurden die relevanten Suchbegriffe abgeleitet.

Der Suchstring bestand aus vier Blocken: ein Rechercheblock fiir die Population (Patientinnen
und Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz), ein Rechercheblock fiir die Intervention (alle
Therapieoptionen, die bei chronischer Niereninsuffizienz Anwendung finden: Dialyseverfahren
wie Himodialyse oder Peritonealdialyse oder Nierentransplantation bzw. Nieren- und Pankreas-
transplantation), ein Rechercheblock fiir die Versorgungssituation und ein Rechercheblock, der
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die Recherche auf Publikationen aus Deutschland (bzw. mit Aussagen lber eine deutsche Studi-
enpopulation) einschrankte. Dieser Rechercheblock basiert auf dem Deutschland-Filter von
Pieper et al. (2015).

Bei der systematischen Suche konnten alle Publikationen aus dem Testset identifiziert werden.
Folgende Limitationen wurden bei der Suchstrategie berticksichtigt:

= Suche von systematischen Reviews und Primarliteratur von 2013 bis 2018
= nur,human”

= nur englische und deutsche Publikationen

= keine Fallberichte oder Kongressabstracts

Die Limitationen finden sich eingebettet in den jeweiligen Suchstrategien der einzelnen Daten-
banken (Tabelle 11, Tabelle 12, Tabelle 13, Tabelle 14).

Die Recherche erfolgte fiir alle Datenbanken am 2. Juli 2018.
Suchstrategie fiir MEDLINE via Ovid

Tabelle 11: Suchstrategie fiir MEDLINE via Ovid (Studien zur Versorgungssituation)

# Searches

1 exp Kidney Failure, Chronic/
2 exp Renal Insufficiency, Chronic/

((chronic or terminal or end-stage or endstage or advanced) adj2 (kidney or renal)
adj2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insufficien*)).ti,ab.

4 (CKD or CRF).ti,ab.

5 lor2or3or4

6 exp Renal Replacement Therapy/

7 exp Kidney Transplantation/

8 exp Pancreas Transplantation/

9 exp Renal Dialysis/

10  (renal replacement adj2 (therap* or program?*)).ti,ab.
11  ((kidney or renal or pancrea*) and transplant®).ti,ab.

12 (dialysis or h?emaodialysis or peritoneal dialysis or h?emofiltration? or h?emodiafiltra-
tion?).ti,ab.

13 6or7or8or9orl1l0orllorl2

14 5and13

15 (overus* or over-us* or underus* or under-us* or misus* or mis-us* or abuse or over-
treat™* or undertreat™ or inappropriat™* or misappropriat* or appropriat* or overdiag-
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# Searches
nos* or over-diagnos* or misdiagnos* or underdiagnos* or under-diagnos* or dam-
age* or overutili?ation or over-utili?ation or underutili?ation or under-utili?ation or
unnecessar* or necessity or benefit? or harm?).tw.

16 ((inadequate or improper* or incorrect or careless or unsuitabl?) adj2 (use* or handl*
or treat*)).tw.

17 ((improvement? or deficit? or care or treatment® or measure* or indicator* or con-
trol) adj2 quality).tw.

18  performance indicator*.tw.

19  ((medical or health) adj2 care adj2 situation?).tw.

20  ((choice? or option? or modalit* or alternativ*) adj2 dialys?s).tw.

21  (wrong adj2 (decision* or choice?)).tw.

22 regret.tw.

23 exp Guideline Adherence/

24  exp Quality Improvement/

25  exp Decision Making/

26  exp Clinical Decision-Making/

27 | exp Health Services Misuse/

28  exp Quality Indicators, Health Care/

29 exp Quality Assurance, Health Care/

30 exp "Delivery of Health Care, Integrated"/

31 exp Patient Care Management/

32  exp Patient Care/

33  exp Registries/

34  exp Community Health Services/

35  exp Utilization Review/

36  exp "Health Services Needs and Demand"/

37  exp Self Care/ or exp Self-Management/ or (self adj2 (care or management)).tw.
(interface management or coordinat* or cooperat* or hospitali?ation or after-care or

38  aftercare or aftertreatment* or after-treatment* or admission? or register or registry
or insurance or unplan®* or referral or social data* or routine data*).tw.
((integrate™* or collabora* or communicat® or continuity or continuousness or consis-

39  ten* or comprehensive or seamless or outpatient® or system or follow-up or access)

adj2 (care or treatment* or therap*)).tw.
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#

Searches

40

41

42

43

44

45

46

47

48

49

50

51

52

53

54

55

(density adj2 supply).tw.
(clinical adj2 (pathway? or management or practice?)).tw.
(Healthcare utili?ation or Health-care utili?ation).tw.

150r160or170r18or19o0or200r21lor22or23or24or250r26or27or28o0r29or
30or31lor32o0r33o0or34or350r36or370r38o0r39o0r40or4lor42

14 and 43
exp Germany/
(germany or deutschland).ot,ti,ab,in. or (german or deutsch*).ot,ti,ab.

(berlin or hamburg or munchen or muenchen or munich or koln or koeln or cologne
or frankfurt or stuttgart or dusseldorf or duesseldorf or dortmund or essen or bremen
or dresden or leipzig or hannover or nuernberg or nurnberg or aachen or augsburg or
bamberg or bayreuth or benediktbeuern or bochum or braunschweig or chemnitz or
clausthal or cottbus or darmstadt or detmold or eichstatt or eichstaett or eltville or
ingolstadt or erfurt or erlangen or flensburg or freiberg or freiburg or friedrichshafen
or fulda or giesen or giessen or greifswald or gottingen or goettingen or hagen or
halle or heidelberg or hildesheim or ilmenau or jena or kaiserslautern or karlsruhe or
kassel or kiel or koblenz or konstanz or luebeck or lubeck or ludwigsburg or lueneburg
or luneburg or leverkusen or mainz or marburg or munster or muenster or neuen-
dettelsau or neubrandenburg or oestrich-winkel or oldenburg or osnabrueck or osna-
bruck or paderborn or passau or potsdam or regensburg or rostock or saar or augus-
tin or schwabisch or gmund or schwaebisch or gmuend or siegen or speyer or trier or
trossingen or tuebingen or tubingen or ulm or vallendar or vechta or weimar or
weingarten or witten or wuppertal or wuerzburg or wurzburg or zittau or duisburg or
bonn or bielefeld or mannheim or 'north rhine-westphalia' or nrw or 'nordrhein west-
falen' or 'rhine ruhr' or rhein or ruhr or 'schleswig holstein' or 'mecklenburg vor-
pommern' or 'mecklenburg-western pomerania' or brandenburg or sachsen or saxony
or 'saxony anhalt' or 'sachsen anhalt' or thuringia or thuringen or thueringen or nie-
dersachsen or 'lower saxony' or hesse or hessia or hessen or 'rhineland palatinate' or
rheinland or pfalz or saarland or baden or wurttemberg or wuerttemberg or bavaria
or bayern).ot,ti,ab,in.

45 or 46 or 47

44 and 48

animals/ not (animals/ and humans/)
49 not 50

limit 51 to yr="2013 -Current"

limit 52 to case reports

52 not 53

remove duplicates from 54
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Suchstrategie fiir Embase via Elsevier

Tabelle 12: Suchstrategie fiir Embase via Elsevier (Studien zur Versorgungssituation)

No. Query

#1 'chronic kidney failure'/exp

#2 ((chronic OR terminal OR 'end stage' OR endstage OR advanced) NEAR/2 (kidney OR
renal) NEAR/2 (disease OR failure* OR impairment* OR dysfunction* OR insuffi-
cien*)):ab,ti

#3 ckd:ab,ti OR crf:ab,ti

#4 #1 OR #2 OR #3

#5 'renal replacement therapy'/exp

#6 'pancreas transplantation'/exp OR 'kidney transplantation'/exp

#7 'hemodialysis'/exp

#8 (‘'renal replacement' NEAR/2 (therap* OR program*)):ab,ti

#9 (kidney:ab,ti OR renal:ab,ti OR pancrea*:ab,ti) AND transplant*:ab,ti

#10 dialysis:ab,ti OR hSemodialysis:ab,ti OR 'peritoneal dialysis':ab,ti OR hSemofiltra-
tionS:ab,ti OR hSemodiafiltrationS:ab, ti

#11 #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9 OR #10

#12 #4 AND #11

#13 overus*:ab,ti OR 'over-us*':ab,ti OR underus*:ab,ti OR 'under-us*':ab,ti OR
misus*:ab,ti OR 'mis-us*':ab,ti OR abuse:ab,ti OR overtreat*:ab,ti OR under-
treat*:ab,ti OR inappropriat*:ab,ti OR misappropriat*:ab,ti OR appropriat*:ab,ti OR
overdiagnos*:ab,ti OR 'over-diagnos*':ab,ti OR misdiagnos*:ab,ti OR underdiag-
nos*:ab,ti OR 'under-diagnos*':ab,ti OR damage*:ab,ti OR overutiliSation:ab,ti OR
'over-utiliSation':ab,ti OR underutiliSation:ab,ti OR 'under-utiliSation':ab,ti OR un-
necessar*:ab,ti OR necessity:ab,ti OR benefitS:ab,ti OR harmS$:ab;ti

#14 ((inadequate OR improper* OR incorrect OR careless OR unsuitablS) NEAR/2 (use*
OR handl* OR treat*)):ab,ti

#15 ((improvementS OR deficitS OR care OR treatment* OR measure* OR indicator* OR
control) NEAR/2 quality):ab,ti

#16 'performance indicator*':ab,ti OR 'clinical indicator'/exp

#17 ((medical OR health) NEAR/2 care NEAR/2 situation$):ab,ti

#18 ((choiceS OR option$ OR modalit* OR alternativ*) NEAR/2 dialys*s):ab,ti

#19 (wrong NEAR/2 (decision* OR choice$)):ab, ti

#20 regret:ab,ti

#21 'protocol compliance'/exp
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No. Query

#22 'total quality management'/exp

#23 'decision making'/exp

#24 'clinical decision making'/exp

#25 'utilization review'/exp

#26 ‘community care'/exp

#27 'register'/exp

#28 'patient care'/exp

#29 'integrated health care system'/exp

#30 'health service'/exp/mij

#31 'self care'/exp OR ((self NEAR/2 (care OR management)):ab,ti)

#32 'health care utilization'/exp

#33 'interface management':ab,ti OR coordinat*:ab,ti OR cooperat*:ab,ti OR hospi-
taliSation:ab,ti OR 'after-care':ab,ti OR aftercare:ab,ti OR aftertreatment*:ab,ti OR
'after-treatment*':ab,ti OR admission$:ab,ti OR register:ab,ti OR registry:ab,ti OR in-
surance:ab,ti OR unplan®*:ab,ti OR referral:ab,ti OR 'social data*':ab,ti OR 'routine
data*":ab,ti

#34 ((integrate® OR collabora* OR communicat* OR continuity OR continuousness OR
consisten* OR comprehensive OR seamless OR outpatient* OR system OR ‘follow-
up' OR access) NEAR/2 (care OR treatment* OR therap*)):ab,ti

#35 (density NEAR/2 supply):ab,ti

#36 (clinical NEAR/2 (pathwayS OR management OR practice$)):ab,ti

#37 'healthcare utiliSation':ab,ti OR 'health-care utiliSation':ab,ti

#38 #13 OR #14 OR #15 OR #16 OR #17 OR #18 OR #19 OR #20 OR #21 OR #22 OR #23
OR #24 OR #25 OR #26 OR #27 OR #28 OR #29 OR #30 OR #31 OR #32 OR #33 OR
#34 OR #35 OR #36 OR #37

#39 #12 AND #38

#40 'sermany'/exp

#41 germany:ca,ad,ab,ti OR deutschland:ca,ad,ab,ti

#42 german:ab,ti OR deutsch*:ab,ti

#43 berlin:ca,ad,ab,ti OR hamburg:ca,ad,ab,ti OR miinchen:ca,ad,ab,ti OR

muenchen:ca,ad,ab,ti OR munchen:ca,ad,ab,ti OR munich:ca,ad,ab,ti OR
koln:ca,ad,ab,ti OR koeln:ca,ad,ab,ti OR koln:ca,ad,ab,ti OR cologne:ca,ad,ab,ti OR
frankfurt:ca,ad,ab,ti OR stuttgart:ca,ad,ab,ti OR disseldorf:ca,ad,ab,ti OR duessel-
dorf:ca,ad,ab,ti OR dusseldorf:ca,ad,ab,ti OR dortmund:ca,ad,ab,ti OR es-
sen:ca,ad,ab,ti OR bremen:ca,ad,ab,ti OR dresden:ca,ad,ab,ti OR leipzig:ca,ad,ab,ti
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No.

Query

#44

#45

#46

OR hannover:ca,ad,ab,ti OR niirnberg:ca,ad,ab,ti OR nuernberg:ca,ad,ab,ti OR nurn-
berg:ca,ad,ab,ti OR aachen:ca,ad,ab,ti OR augsburg:ca,ad,ab,ti OR bam-
berg:ca,ad,ab,ti OR bayreuth:ca,ad,ab,ti OR benediktbeuern:ca,ad,ab,ti OR bo-
chum:ca,ad,ab,ti OR braunschweig:ca,ad,ab,ti OR chemnitz:ca,ad,ab,ti OR
clausthal:ca,ad,ab,ti OR cottbus:ca,ad,ab,ti OR darmstadt:ca,ad,ab,ti OR det-
mold:ca,ad,ab,ti OR eichstatt:ca,ad,ab,ti OR eichstatt:ca,ad,ab,ti OR eichs-
taett:ca,ad,ab,ti OR eltville:ca,ad,ab,ti OR ingolstadt:ca,ad,ab,ti OR erfurt:ca,ad,ab,ti
OR erlangen:ca,ad,ab,ti OR flensburg:ca,ad,ab,ti OR freiberg:ca,ad,ab,ti OR frei-
burg:ca,ad,ab,ti OR friedrichshafen:ca,ad,ab,ti OR fulda:ca,ad,ab,ti OR
gielRen:ca,ad,ab,ti OR giessen:ca,ad,ab,ti OR giesen:ca,ad,ab,ti OR
greifswald:ca,ad,ab,ti OR gottingen:ca,ad,ab,ti OR goettingen:ca,ad,ab,ti OR gottin-
gen:ca,ad,ab,ti OR hagen:ca,ad,ab,ti OR halle:ca,ad,ab,ti OR heidelberg:ca,ad,ab,ti
OR hildesheim:ca,ad,ab,ti OR ilmenau:ca,ad,ab,ti OR jena:ca,ad,ab,ti OR kaiserslau-
tern:ca,ad,ab,ti OR karlsruhe:ca,ad,ab,ti OR kassel:ca,ad,ab,ti OR kiel:ca,ad,ab,ti OR
koblenz:ca,ad,ab,ti OR konstanz:ca,ad,ab,ti OR luebeck:ca,ad,ab,ti OR
libeck:ca,ad,ab,ti OR lubeck:ca,ad,ab,ti OR ludwigsburg:ca,ad,ab,ti OR luene-
burg:ca,ad,ab,ti OR lineburg:ca,ad,ab,ti OR luneburg:ca,ad,ab,ti OR
leverkusen:ca,ad,ab,ti OR mainz:ca,ad,ab,ti OR marburg:ca,ad,ab,ti OR miin-
ster:ca,ad,ab,ti OR munster:ca,ad,ab,ti OR muenster:ca,ad,ab,ti OR neuen-
dettelsau:ca,ad,ab,ti OR neubrandenburg:ca,ad,ab,ti OR 'oestrich winkel':ca,ad,ab,ti
OR oldenburg:ca,ad,ab,ti OR osnabrueck:ca,ad,ab,ti OR osnabriick:ca,ad,ab,ti OR os-
nabruck:ca,ad,ab,ti OR paderborn:ca,ad,ab,ti OR passau:ca,ad,ab,ti OR pots-
dam:ca,ad,ab,ti OR regensburg:ca,ad,ab,ti OR rostock:ca,ad,ab,ti OR saar:ca,ad,ab,ti
OR augustin:ca,ad,ab,ti OR schwabisch:ca,ad,ab,ti OR gmiind:ca,ad,ab,ti OR schwa-
bisch:ca,ad,ab,ti OR gmund:ca,ad,ab,ti OR schwaebisch:ca,ad,ab,ti OR
gmuend:ca,ad,ab,ti OR siegen:ca,ad,ab,ti OR speyer:ca,ad,ab,ti OR trier:ca,ad,ab,ti
OR trossingen:ca,ad,ab,ti OR tuebingen:ca,ad,ab,ti OR tiibingen:ca,ad,ab,ti OR
tubingen:ca,ad,ab,ti OR ulm:ca,ad,ab,ti OR vallendar:ca,ad,ab,ti OR
vechta:ca,ad,ab,ti OR weimar:ca,ad,ab,ti OR weingarten:ca,ad,ab,ti OR wit-
ten:ca,ad,ab,ti OR wuppertal:ca,ad,ab,ti OR wuerzburg:ca,ad,ab,ti OR wiirz-
burg:ca,ad,ab,ti OR wurzburg:ca,ad,ab,ti OR zittau:ca,ad,ab,ti OR duis-
burg:ca,ad,ab,ti OR bonn:ca,ad,ab,ti OR bielefeld:ca,ad,ab,ti OR
mannheim:ca,ad,ab,ti OR 'north rhine-westphalia':ca,ad,ab,ti OR nrw:ca,ad,ab,ti OR
'nordrhein westfalen':ca,ad,ab,ti OR 'rhine ruhr':ca,ad,ab,ti OR rhein:ca,ad,ab,ti OR
ruhr:ca,ad,ab,ti OR 'schleswig holstein':ca,ad,ab,ti OR 'mecklenburg vor-
pommern':ca,ad,ab,ti OR 'mecklenburg-western pomerania':.ca,ad,ab,ti OR branden-
burg:ca,ad,ab,ti OR sachsen:ca,ad,ab,ti OR saxony:ca,ad,ab,ti OR 'saxony an-
halt':ca,ad,ab,ti OR 'sachsen anhalt':ca,ad,ab,ti OR thuringia:ca,ad,ab,ti OR
thiiringen:ca,ad,ab,ti OR thuringen:ca,ad,ab,ti OR thueringen:ca,ad,ab,ti OR nieder-
sachsen:ca,ad,ab,ti OR 'lower saxony':ca,ad,ab,ti OR hesse:ca,ad,ab,ti OR
hessia:ca,ad,ab,ti OR hessen:ca,ad,ab,ti OR 'rhineland palatinate':ca,ad,ab,ti OR
rheinland:ca,ad,ab,ti OR pfalz:ca,ad,ab,ti OR saarland:ca,ad,ab,ti OR ba-
den:ca,ad,ab,ti OR wiirttemberg:ca,ad,ab,ti OR wurttemberg:ca,ad,ab,ti OR
wuerttemberg:ca,ad,ab,ti OR bavaria:ca,ad,ab,ti OR bayern:ca,ad,ab,ti

#40 OR #41 OR #42 OR #43
#39 AND #44

'animal'/de NOT (‘'animal'/de AND 'human'/de)
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No. Query

#47 #45 NOT #46

#48 #47 AND ([conference abstract]/lim OR [conference paper]/lim OR [conference re-
view]/lim)

#49 #47 NOT #48

#50  #49 AND [2013-2018]/py

Suchstrategie fiir CINAHL via EBSCO

Tabelle 13: Suchstrategie fiir CINAHL via EBSCO (Studien zur Versorgungssituation)

# Searches

S1 (MH "Renal Insufficiency, Chronic+")

S2 | TI( (chronic or terminal or end-stage or endstage or advanced) N2 (kidney or renal)
N2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insufficien*) ) OR AB (
(chronic or terminal or end-stage or endstage or advanced) N2 (kidney or renal) N2
(disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insufficien*) )

S3 Tl (CKD OR CRF) OR AB (CKD OR CRF)

S4 S10RS20RS3

S5 | (MH "Renal Replacement Therapy+")

S6 | (MH "Pancreas Transplantation+") OR (MH "Kidney Transplantation+")

S7 (MH "Dialysis+")

S8 | TI("renal replacement" N2 (therap* or program*) ) OR AB ( "renal replacement" N2
(therap* or program*) )

S9 | TI( (kidney or renal or pancrea*) and transplant®* ) OR AB ( (kidney or renal or pan-
crea*) and transplant* )

S10 TI ( dialysis or h#emodialysis or "peritoneal dialysis" or h#emofiltration# or h#emodia-
filtration# ) OR AB ( dialysis or h##emodialysis or "peritoneal dialysis" or h#emofiltra-
tion# or h##emodiafiltration# )

S11 S50RS6 ORS7 OR S8 OR S9 ORS10

S12 S4 AND S11

S13 | Tl (overus* or "over-us*" or underus* or "under-us*" or misus* or "mis-us*" or abuse

or overtreat™ or undertreat* or inappropriat®* or misappropriat* or appropriat* or
overdiagnos* or "over-diagnos*" or misdiagnos* or underdiagnos* or "under-diag-
nos*" or damage* or overutili#fation or "over-utili#ation" or "underutili#ation" or "un-
der-utili#fation" or unnecessar* or necessity or benefit# or harm# ) OR AB ( overus®* or
"over-us*" or underus* or "under-us*" or misus* or "mis-us*" or abuse or overtreat*
or undertreat™ or inappropriat* or misappropriat* or appropriat* or overdiagnos* or
"over-diagnos*" or misdiagnos* or underdiagnos* or "under-diagnos*" or damage*
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# Searches
or overutili#ation or "over-utili#ation" or underutilifation or "under-utili#ation" or
unnecessar* or necessity or benefit# or harm# )

S14 | TI ( (inadequate or improper* or incorrect or careless or unsuitabl#) N2 (use* or
handl* or treat*) ) OR AB ( (inadequate or improper* or incorrect or careless or un-
suitabl#) N2 (use* or handl* or treat*) )

S15 | TI( (improvement# or deficit# or care or treatment™* or measure* or indicator* or
control) N2 quality ) OR AB ( (improvement# or deficit# or care or treatment™ or
measure* or indicator* or control) N2 quality )

S16 Tl "performance indicator*" OR AB "performance indicator*"

S17 | Tl ( (medical or health) N2 care N2 situation# ) OR AB ( (medical or health) N2 care N2
situation# )

S18 Tl ( (choice# or option# or modalit* or alternativ*) N2 dialys#s) ) OR AB ( (choice# or
option#t or modalit* or alternativ*) N2 dialys#s) )

S19 | TI(wrong N2 (decision* or choice#) ) OR AB ( wrong N2 (decision* or choice#) )

S20 Tlregret OR AB regret

S21 | (MH "Guideline Adherence")

S22 (MH "Quality Improvement+")

S23 | (MH "Decision Making+")

S24 | (MH "Decision Making, Clinical")

S25 | (MH "Health Services Misuse+")

S26  (MH "Clinical Indicators")

S27 ' (MH "Quality Assurance+")

S28 (MH "Health Care Delivery, Integrated")

S29 (MH "Patient Care+")

S30 (MH "Registries, Disease")

S31 | (MH "Community Health Services+")

S32 (MH "Utilization Review+")

S33 | (MH "Health Services Needs and Demand+")

S34  (MH "Self Care+")

S35 | Tl ( self N2 (care or management) ) OR AB ( self N2 (care or management) )

S36 | TI ( "interface management" or coordinat* or cooperat® or hospitalif#fation or "after-

care” or aftercare or aftertreatment* or "after-treatment*" or admission# or register
or registry or insurance or unplan* or referral or "social data*" or "routine data*" )
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Searches

S37

S38

S39

540

S41

S42

543

S44

OR AB ( "interface management" or coordinat* or cooperat* or hospitali#ation or "af-
ter-care" or aftercare or aftertreatment* or "after-treatment*" or admission# or reg-
ister or registry or insurance or unplan* or referral or "social data*" or "routine
data*")

Tl ( (integrate* or collabora* or communicat* or continuity or continuousness or con-
sisten* or comprehensive or seamless or outpatient* or system or "follow-up" or ac-
cess) N2 (care or treatment* or therap*) ) OR AB ( (integrate* or collabora* or com-
municat* or continuity or continuousness or consisten* or comprehensive or
seamless or outpatient* or system or "follow-up" or access) N2 (care or treatment* or
therap*))

Tl density N2 supply OR AB density N2 supply

Tl ( clinical N2 (pathway# or management or practice#) ) OR AB ( clinical N2 (path-
way# or management or practice#) )

Tl ( ("Healthcare utilitation" or "Health-care utili#tation") ) OR AB ( ("Healthcare
utili#ation" or "Health-care utili#tation") )

S13 OR S14 OR S15 OR S16 OR S17 OR S18 OR S19 OR S20 OR S21 OR S22 OR S23 OR
S24 OR S25 OR S26 OR S27 OR S28 OR S29 OR S30 OR S31 OR S32 OR S33 OR S34 OR
S35 OR S36 OR S37 OR S38 OR S39 OR S40

S12 AND S41
(MH "Germany+")

((AB germany OR Tl germany OR AF germany) OR (AB german OR Tl german) OR (AB
deutschland OR Tl deutschland OR AF deutschland) OR (AB deutsch* OR Tl deutsch*)
OR (AB berlin OR Tl berlin OR AF berlin) OR (AB hamburg OR Tl hamburg OR AF ham-
burg) OR (AB miinchen OR Tl miinchen OR AF miinchen) OR (AB muenchen OR Tl
muenchen OR AF muenchen) OR (AB munchen OR Tl munchen OR AF munchen) OR
(AB munich OR Tl munich OR AF munich) OR (AB koln OR Tl kéln OR AF kéln) OR (Tl
koeln OR AB koeln OR AF koeln) OR (Tl koln OR AB koln OR AF koln) OR (AB cologne
OR Tl cologne OR AF cologne) OR (AB frankfurt OR Tl frankfurt or AF frankfurt) OR (AB
stuttgart OR Tl stuttgart OR AF stuttgart) OR (AB dusseldorf OR Tl dusseldorf OR AF
dusseldorf) OR (AB diisseldorf OR Tl diisseldorf OR AF disseldorf) OR (AB duesseldorf
OR Tl duesseldorf OR AF duesseldorf) OR (AB dortmund OR Tl dortmund OR AF dort-
mund) OR (AB essen OR Tl essen OR AF essen) OR (AB bremen OR Tl bremen OR AF
bremen) OR (AB dresden OR Tl dresden OR AF dresden) OR (AB leipzig OR Tl leipzig
OR AF leipzig) OR (AB hannover OR Tl hannover OR AF hannover) OR (AB niirnberg OR
Tl nirnberg OR AF niirnberg) OR (AB nurnberg OR Tl nurnberg OR AF nurnberg) OR
(AB nuernberg OR Tl nuernberg OR AF nuernberg) OR (AB aachen OR Tl aachen OR AF
aachen) OR (AB augsburg OR Tl augsburg OR AF augsburg) OR (AB bamberg OR TI
bamberg OR AF bamberg) OR (AB bayreuth OR Tl bayreuth OR AF bayreuth) OR (AB
benediktbeuern OR Tl benediktbeuern OR AF benediktbeuern) OR (AB bochum OR TI
bochum OR AF bochum) OR (AB braunschweig OR Tl braunschweig OR AF braun-
schweig) OR (AB chemnitz OR Tl chemnitz OR AF chemnitz) OR (AB clausthal OR Tl
clausthal OR AF clausthal) OR (Tl cottbus OR AB cottbus OR AF cottbus) OR (AB darm-
stadt OR Tl darmstadt OR AF darmstadt) OR (AB detmold OR Tl detmold OR AF det-
mold) OR (Tl eichstdtt OR AB eichstadtt OR AF eichstatt) OR (Tl eichstaett OR AB
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# Searches

eichstaett OR AF eichstaett) OR (Tl eichstatt OR AB eichstatt OR AF eichstatt) OR (Tl
eltville OR AB eltville OR AF eltville) OR (AB ingolstadt OR Tl ingolstadt OR AF in-
golstadt) OR (AB erfurt OR Tl erfurt OR AF erfurt) OR (AB erlangen OR Tl erlangen OR
AF erlangen) OR (Tl flensburg OR AB flensburg OR AF flensburg) OR (AB freiberg OR Tl
freiberg OR AF freiberg) OR (AB freiburg OR Tl freiburg OR AF freiburg) OR (AB fried-
richshafen OR Tl friedrichshafen OR AF friedrichshafen) OR (AB fulda OR Tl fulda OR
AF fulda) OR (Tl gieRen OR AB giellen OR AF gief3en) OR (AB giessen OR Tl giessen OR
AF giessen) OR (Tl giesen OR AB giesen OR AF giesen) OR (AB greifswald OR Tl greifs-
wald OR AF greifswald) OR (AB gottingen OR Tl gottingen OR AF gottingen) OR (AB
gottingen OR Tl gottingen OR AF gottingen) OR (AB goettingen OR Tl goettingen OR
AF goettingen) OR (AB hagen OR Tl hagen OR AF hagen) OR (AB halle OR Tl halle OR
AF halle) OR (AB heidelberg OR Tl heidelberg OR AF heidelberg) OR (AB hildesheim OR
Tl hildesheim OR AF hildesheim) OR (AB ilmenau OR Tl ilmenau OR AF ilmenau) OR (TI
jena OR AB jena OR AF jena) OR (AB kaiserslautern OR Tl kaiserslautern OR AF kaisers-
lautern) OR (AB karlsruhe OR Tl karlsruhe OR AF karlsruhe) OR (AB kassel OR Tl kassel
OR AF kassel) OR (AB kiel OR Tl kiel OR AF kiel) OR (AB koblenz OR Tl koblenz OR AF
koblenz) OR (AB konstanz OR Tl konstanz OR AF konstanz) OR (AB libeck OR Tl liibeck
OR AF libeck) OR (AB lubeck OR TI lubeck OR AF lubeck) OR (AB luebeck OR Tl luebeck
OR AF luebeck) OR (TI ludwigsburg OR AB ludwigsburg OR AF ludwigsburg) OR (AB lu-
eneburg OR Tl lueneburg OR AF lueneburg) OR (AB lineburg OR Tl lineburg OR (AB
luneburg OR Tl luneburg OR AF luneburg) OR (TI leverkusen OR AB leverkusen OR AF
leverkusen) OR (Tl mainz OR AB mainz OR AF mainz) OR (Tl marburg OR AB marburg
OR AF marburg) OR (TI miinster OR AB miinster OR AF minster) OR (Tl muenster OR
AB muenster OR AF muenster) OR (TI munster OR AB munster OR AF munster) OR (TlI
neubrandenburg OR AB neubrandenburg OR AF neubrandenburg) OR (Tl neuen-
dettelsau OR AB neuendettelsau OR AF neuendettelsau) OR (Tl oestrich-winkel OR AB
oestrich-winkel OR AF oestrich-winkel) OR (Tl oldenburg OR AB oldenburg OR AF ol-
denburg) OR (AB osnabrueck OR Tl osnabrueck OR AF osnabrueck) OR (Tl osnabriick
OR AB osnabriick OR AF osnabriick) OR (Tl osnabruck OR AB osnabruck OR AF osna-
bruck) OR (AB paderborn OR Tl paderborn OR AF paderborn) OR (TI passau OR AB
passau OR AF passau) OR (AB potsdam OR Tl potsdam OR AF potsdam) OR (AB re-
gensburg OR Tl regensburg OR AF regensburg) OR (AB rostock OR Tl rostock OR AF
rostock) OR (AB saar OR Tl saar OR AF saar) OR (Tl augustin OR AB augustin OR AF au-
gustin) OR (Tl schwabisch gmiind OR AB schwabisch gmiind OR AF schwabisch
gmiind) OR (TI schwaebisch gmuend OR AB schwaebisch gmuend OR AF schwaebisch
gmuend) OR (Tl schwabisch gmund OR AB schwabisch gmund OR AF schwabisch
gmund) OR (AB siegen OR Tl siegen OR AF siegen) OR (AB speyer OR Tl speyer OR AF
speyer) OR (AB trier OR Tl trier OR AF trier) OR (Tl trossingen OR AB trossingen OR AF
trossingen) OR (Tl tubingen OR AB tubingen OR AF tubingen) OR (Tl tuebingen OR AB
tuebingen OR AF tuebingen) OR (Tl tiibingen OR AB tiibingen OR AF tiibingen) OR (TI
ulm OR AB ulm OR AF ulm) OR (Tl vallendar OR AB vallendar OR AF vallendar) OR (AB
vechta OR Tl vechta OR AF vechta) OR (AB weimar OR Tl weimar OR AF weimar) OR
(AB weingarten OR Tl weingarten OR AF weingarten) OR (Tl witten OR AB witten OR
AF witten) OR (Tl wuppertal OR AB wuppertal OR AF wuppertal) OR (AB wurzburg OR
Tl wurzburg OR AF wurzburg) OR (AB wuerzburg OR Tl wuerzburg OR AF wuerzburg)
OR (TI wiirzburg OR AB wiirzburg OR AF wiirzburg) OR (Tl zittau OR AB zittau OR AF
zittau) OR (AB duisburg OR Tl duisburg OR AF duisburg) OR (AB bonn OR Tl bonn OR
AF bonn) OR (TI bielefeld OR AB bielefeld OR AF bielefeld) OR (AB mannheim OR Tl
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Searches

S45

S46

S47

S48

549

mannheim OR AF mannheim) OR (Tl north rhine-westphalia OR AB north rhine-west-
phalia OR AF north rhine-westphalia) OR (AB nrw OR Tl nrw OR AF nrw) OR (AB nord-
rhein westfalen OR Tl nordrhein westfalen OR AF nordrhein westfalen) OR (AB rhine
ruhr OR Tl rhine ruhr OR AF rhine ruhr) OR (Tl rhein OR AB rhein OR AF rhein) OR (TI
ruhr OR AB ruhr OR AF ruhr) OR (AB schleswig holstein OR Tl schleswig holstein OR AF
schleswig holstein) OR (AB mecklenburg vorpommern OR Tl mecklenburg vor-
pommern OR AF mecklenburg vorpommern) OR (TI mecklenburg-western pomerania
OR AB mecklenburg-western pomerania OR AF mecklenburg-western pomerania) OR
(AB brandenburg OR Tl brandenburg OR AF brandenburg) OR (AB sachsen OR Tl sach-
sen OR AF sachsen) OR (AB saxony OR Tl saxony OR AF saxony) OR (Tl saxony anhalt
OR AB saxony anhalt OR AF saxony anhalt) OR (AB sachsen anhalt OR Tl sachsen an-
halt OR AF sachsen anhalt) OR (AB thuringia OR Tl thuringia OR AF thuringia) OR (AB
thiringen OR Tl thiiringen OR AF thiiringen) OR (AB thuringen OR Tl thuringen OR AF
thuringen) OR (AB thueringen OR TI thueringen OR AF thueringen) OR (Tl niedersach-
sen OR AB niedersachsen OR AF niedersachsen) OR (AB lower saxony OR Tl lower sax-
ony OR AF lower saxony) OR (AB hesse OR Tl hesse OR AF hesse) OR (AB hessia OR Tl
hessia OR AF hessia) OR (Tl hessen OR AB hessen OR AF hessen) OR (AB rhineland pa-
latinate OR Tl rhineland palatinate OR AF rhineland palatinate) OR (AB rheinland OR Tl
rheinland OR AF rheinland) OR (AB pfalz OR Tl pfalz OR AF pfalz) OR (AB saarland OR
Tl saarland OR AF saarland) OR (AB baden OR Tl baden OR AF baden) OR (AB wurt-
temberg OR Tl wurttemberg OR AF wurttemberg) OR (AB wiirttemberg OR Tl wiirt-
temberg OR AF wiirttemberg) OR (AB wuerttemberg OR Tl wuerttemberg OR AF
wuerttemberg) OR (AB bavaria OR Tl bavaria OR AF bavaria) OR (AB bayern OR Tl bay-
ern OR AF bayern))

S43 OR S44

S42 AND S45

(MH "Animals+") NOT ( MH "Animals+" AND MH "Human")
S46 not S47

S46 not S47; Limiters - Published Date: 20130101-20181231

Suchstrategie fiir Cochrane Library via Wiley

Tabelle 14: Suchstrategie fiir Cochrane Library via Wiley (Studien zur Versorgungssituation)

# Searches

#1 MeSH descriptor: [Kidney Failure, Chronic] explode all trees

#2 MeSH descriptor: [Renal Insufficiency, Chronic] explode all trees

#3 ((chronic or terminal or end-stage or endstage or advanced) near/2 (kidney or renal)
near/2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insufficien*)):ti (Word
variations have been searched)

#4  ((chronic or terminal or end-stage or endstage or advanced) near/2 (kidney or renal)

near/2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insufficien*)):ab (Word
variations have been searched)
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# Searches

#5 CKD or CRF:ti or CKD or CRF:ab (Word variations have been searched)

#6 #1 or #2 or #3 or #4 or #5

H7 MeSH descriptor: [Renal Replacement Therapy] explode all trees

#8 MeSH descriptor: [Kidney Transplantation] explode all trees

#9 MeSH descriptor: [Pancreas Transplantation] explode all trees

#10 MeSH descriptor: [Renal Dialysis] explode all trees

#11 (renal replacement near/2 (therap* or program*)):ti or (renal replacement near/2
(therap* or program®*)):ab (Word variations have been searched)

#12 ((kidney or renal or pancrea*) and transplant®):ti or ((kidney or renal or pancrea*)
and transplant*):ab (Word variations have been searched)

#13  (dialysis or h*emodialysis or peritoneal dialysis or h*emofiltration* or h*emodiafiltra-
tion*):ti or (dialysis or h*emodialysis or peritoneal dialysis or h*emofiltration* or
h*emodiafiltration*):ab (Word variations have been searched)

#14 #7 or #8 or #9 or #10 or #11 or #12 or #13

#15 #6and #14

#16 (overus™® or over-us* or underus* or under-us* or misus* or mis-us* or abuse or over-
treat™* or undertreat™ or inappropriat™* or misappropriat* or appropriat* or overdiag-
nos* or over-diagnos* or misdiagnos* or underdiagnos* or under-diagnos* or dam-
age* or overutili*ation or over-utili*ation or underutili*ation or under-utili*ation or
unnecessar* or necessity or benefit* or harm*):ti or (overus* or over-us* or underus*
or under-us* or misus* or mis-us* or abuse or overtreat* or undertreat* or inappro-
priat* or misappropriat* or appropriat* or overdiagnos* or over-diagnos* or misdiag-
nos* or underdiagnos* or under-diagnos* or damage* or overutili*ation or over-
utili*ation or underutili*ation or under-utili*ation or unnecessar* or necessity or ben-
efit* or harm*):ab (Word variations have been searched)

#17 ((inadequate or improper* or incorrect or careless or unsuitabl*) near/2 (use* or
handl* or treat*)):ti or ((inadequate or improper* or incorrect or careless or unsuit-
abl*) near/2 (use* or handl* or treat*)):ab (Word variations have been searched)

#18 ((improvement* or deficit* or care or treatment® or measure* or indicator* or con-
trol) near/2 quality):ti or ((improvement* or deficit* or care or treatment* or meas-
ure* or indicator* or control) near/2 quality):ab (Word variations have been
searched)

#19 performance indicator*:ti or performance indicator*:ab (Word variations have been
searched)

#20 ((medical or health) near/2 care near/2 situation*):ti or ((medical or health) near/2

care near/2 situation*):ab (Word variations have been searched)

© 1QTIG 2021 118



Patientenbefragung QS NET Anhang zum Abschlussbericht

# Searches

#21 ((choice* or option* or modalit* or alternativ*) near/2 dialys*s):ti or ((choice* or op-
tion* or modalit* or alternativ*) near/2 dialys*s):ab (Word variations have been
searched)

#22 (wrong near/2 (decision* or choice*)):ti or (wrong near/2 (decision* or choice*)):ab
(Word variations have been searched)

#23  regret:ti or regret:ab (Word variations have been searched)

#24 MeSH descriptor: [Guideline Adherence] explode all trees

#25 MaeSH descriptor: [Quality Improvement] explode all trees

#26 MeSH descriptor: [Decision Making] explode all trees

#27 MeSH descriptor: [Clinical Decision-Making] explode all trees

#28 MaeSH descriptor: [Health Services Misuse] explode all trees

#29 MeSH descriptor: [Quality Indicators, Health Care] explode all trees

#30 MeSH descriptor: [Quality Assurance, Health Care] explode all trees

#31 MaeSH descriptor: [Delivery of Health Care, Integrated] explode all trees

#32 MeSH descriptor: [Patient Care Management] explode all trees

#33 MeSH descriptor: [Patient Care] explode all trees

#34 MeSH descriptor: [Registries] explode all trees

#35 MeSH descriptor: [Community Health Services] explode all trees

#36 MeSH descriptor: [Utilization Review] explode all trees

#37 MeSH descriptor: [Health Services Needs and Demand] explode all trees

#38 MeSH descriptor: [Self Care] explode all trees

#39 MeSH descriptor: [Self-Management] explode all trees

#40 self near/2 (care or management):ti or self near/2 (care or management):ab (Word
variations have been searched)

#41 (interface management or coordinat® or cooperat* or hospitali*ation or after-care or
aftercare or aftertreatment* or after-treatment® or admission* or register or registry
or insurance or unplan® or referral or social data* or routine data*):ti or (interface
management or coordinat* or cooperat* or hospitali*ation or after-care or aftercare
or aftertreatment™ or after-treatment®* or admission* or register or registry or insur-
ance or unplan* or referral or social data* or routine data*):ab (Word variations have
been searched)

#42 ((integrate* or collabora* or communicat* or continuity or continuousness or consis-

ten* or comprehensive or seamless or outpatient® or system or follow-up or access)
near/2 (care or treatment* or therap*)):ti or ((integrate* or collabora* or communi-
cat® or continuity or continuousness or consisten® or comprehensive or seamless or
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Searches

#43

#44

#45

#46

#47

#48

#49

#50

#51

#52

#53

outpatient® or system or follow-up or access) near/2 (care or treatment* or
therap*)):ab (Word variations have been searched)

(density near/2 supply):ti or (density near/2 supply):ab (Word variations have been
searched)

(clinical near/2 (pathway* or management or practice*)):ti or (clinical near/2 (path-
way* or management or practice*)):ab (Word variations have been searched)

(healthcare utili*ation) or (health-care utili*ation):ti or (healthcare utili*ation) or
(health-care utili*ation):ab (Word variations have been searched)

#16 or #17 or #18 or #19 or #20 or #21 or #22 or #23 or #24 or #25 or #26 or #27 or
#28 or #29 or #30 or #31 or #32 or #33 or #34 or #35 or #36 or #37 or #38 or #39 or
#40 or #41 or #42 or #43 or #44 or #45

#15 and #46

MeSH descriptor: [Germany] explode all trees
german*:ti,ab,kw (Word variations have been searched)
deutsch*:ti,ab,kw (Word variations have been searched)

(berlin or hamburg or munchen or muenchen or munich or koln or koeln or cologne
or frankfurt or stuttgart or dusseldorf or duesseldorf or dortmund or essen or bremen
or dresden or leipzig or hannover or nuernberg or nurnberg or aachen or augsburg or
bamberg or bayreuth or benediktbeuern or bochum or braunschweig or chemnitz or
clausthal or cottbus or darmstadt or detmold or eichstatt or Eichstaett or eltville or
Ingolstadt or Erfurt or Erlangen or flensburg or freiberg or freiburg or friedrichshafen
or fulda or giesen or giessen or Greifswald or gottingen or goettingen or Hagen or
Halle or heidelberg or Hildesheim or IiImenau or Jena or kaiserslautern or karlsruhe or
kassel or kiel or koblenz or konstanz or luebeck or lubeck or ludwigsburg or lueneburg
or luneburg or leverkusen or mainz or marburg or munster or muenster or neuen-
dettelsau or neubrandenburg or oestrich-winkel or oldenburg or osnabrueck or osna-
bruck or paderborn or passau or potsdam or regensburg or rostock or saar or augus-
tin or schwabisch or gmund or schwaebisch or gmuend or siegen or speyer or trier or
trossingen or tuebingen or tubingen or ulm or vallendar or vechta or weimar or
weingarten or witten or wuppertal or wuerzburg or wurzburg or zittau or duisburg or
bonn or bielefeld or mannheim or 'north rhine-westphalia' or nrw or 'nordrhein west-
falen' or 'rhine ruhr' or rhein or ruhr or 'schleswig holstein' or 'mecklenburg vor-
pommern' or 'mecklenburg-western pomerania' or brandenburg or sachsen or saxony
or 'saxony anhalt' or 'sachsen anhalt' or thuringia or thuringen or thueringen or nie-
dersachsen or 'lower saxony' or hesse or hessia or hessen or 'rhineland palatinate' or
rheinland or pfalz or saarland or baden or wurttemberg or wuerttemberg or bavaria
or bayern):ti,ab,kw (Word variations have been searched)

#48 or #49 or #50 or #51

#47 and #52 Publication Year from 2013 to 2018

Die Titel und Abstracts der Publikationen wurden von zwei Personen unabhangig voneinander

hinsichtlich ihrer inhaltlichen Relevanz bezogen auf die a priori festgelegten Forschungsfragen
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Uberprift und ausgewahlt. Uneinheitliche Bewertungen wurden diskutiert und im Fall einer feh-
lenden Einigung wurden die Publikationen fiir ein VT-Screening einbezogen.

Die Volltexte der ausgewahlten Publikationen wurden von zwei Personen unabhéangig voneinan-
der dahingehend Uberprift, ob die a priori festgelegten Einschlusskriterien (siehe Tabelle 10)
zutreffen. Durch eine Dokumentation des VT-Screenings wurden u. a. auch die Ausschluss-
grinde fir alle ausgeschlossenen Publikationen dokumentiert (siehe Abschnitt 1.4.2). Unein-
heitliche Bewertungen wurden diskutiert und eine Einigung herbeigefihrt.

Ergdnzend zur systematischen Recherche in den bibliographischen Datenbanken erfolgte eine
Handsuche in deutschsprachigen Journalen. Dabei wurden die Inhaltsverzeichnisse von ,,Der Ne-
phrologe”, ,Der Urologe”, ,Der Internist” und , Nieren- und Hochdruckkrankheiten” der Jahre
2013 bis 2018 von einer Person gesichtet und die Volltexte der potenziell relevanten Publikati-
onen besorgt. Die Volltexte wurden von zwei Personen unabhangig mit Hilfe der Einschlusskri-
terien geprift. Zudem wurden auf Basis der Refenzlisten der so identifizierten Studien weitere
einzuschlieBende Publikationen identifiziert, die die Einschlusskriterien erfillen (im Folgenden
auch unter ,Handsuche” subsummiert). Uber die Handsuche wurden letztendlich neun Publika-
tionen zusatzlich eingeschlossen.

© 1QTIG 2021 121



Patientenbefragung QS NET

Anhang zum Abschlussbericht

Eine Gesamtiibersicht Uber die Recherche in bibliographischen Datenbanken (inklusive der
Handsuche) bietet das nachfolgende Flowchart (Abbildung 3).

MEDLINE Embase Cochrane CINAHL
(n=342) (n =490) (n=27) (n=29)
v v \4
Gesamt
(n=888)

A 4

ohne Dubletten
(n = 640)

A 4

Titel-Abstract-

Ausschluss, da nicht

eingeschlossene Volltexte
liber Handsuche

(n=9)

Screening > relevant fiir Fragestellung
(n=640) (n =593)
v Ausschluss (n = 34)
Volltext- Nicht El:n=0
Screening » NichtE2:n=0
(n=47) NichtE3:n=0
Nicht E4:n=7
Nicht E5: n =13
Y Nicht E6: n =2
eingeschlossene NichtE7:n=1
Volltexte Nicht E8: n=11
(n=13)

A

insgesamt eingeschlossene Volltexte

(n=22)

Abbildung 3: Flowchart der Recherche nach Studien zur Versorgungssituation

1.4.2

Ausgeschlossene Studien zur Versorgungssituation

Folgende im Volltext Gberpriifte Publikationen zur Versorgungssituation wurden ausgeschlossen

(far die Ausschlussgriinde vgl. Tabelle 10):

NichtE1, E2, E3

keine

Nicht E4

1.

Alscher, MD (2017): Diabetespatienten mit terminaler Niereninsuffizienz. Welches ist die
beste Dialysetherapie? Nephrologe 12(6): 420-425. DOI: 10.1007/s11560-017-0190-6.

. Galle, J; Weinreich, T (2014): Die Zukunft der Dialyse in Deutschland [Editorial]. DMW —

Deutsche Medizinische Wochenschrift 139(24): 1288. DOI: 10.1055/s-0034-1370105.
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3. Gerbig, D; Koehler, M; Krautzig, S; Degenhardt, S (2017): Informationen und Stellungnahme
der Kommission Rehabilitation, Transition und Altersmedizin der DGfN (Deutsche Gesell-
schaft flir Nephrologie) zur stationdren Rehabilitation bei chronisch Nierenkranken, Nieren-
transplantierten und Nierenlebendspendern. Nephrologe 12(6): 438-442. DOI:
10.1007/s11560-017-0202-6.

4. Kesel, N (2017): Nephro Update Europe 2017. Kidney Diseases 3(4): 127-135. DOI:
10.1159/000484594.

5. Mooney, A; Crepaldi, C; Goovaerts, T; Bagnis, Cl; Melander, S; Nilsson, E-L; et al. (2015):
FP735 European Survey on Renal Replacement Therapy Option Education [Poster]. 52nd
ERA-EDTA [European Renal Association - European Dialysis and Transplant Association]
Congress. 28-31.05.2015. London. NDT — Nephrology Dialysis Transplantation 30(Suppl. 3):
ii322. DOI: 10.1093/ndt/gfv183.53.

6. Schmaderer, C; Heemann, U; Moog, P (2013): Das geht lhren Patienten an die Nieren. Up-
date Nephrologie 2013. MMW — Fortschritte der Medizin 155(9): 56-61.

7. Stracke, S; Dabers, T (2016): Betreuung von Patienten mit Nierenerkrankungen. Progressi-
onshemmung, Behandlungsoptionen und BegleitmaRnahmen. Klinikarzt 45(7+8): 348-352.
DOI: 10.1055/s-0042-112564.

Nicht E5

1. Feely, MA; Hildebrandt, D; Edakkanambeth Varayil, J; Mueller, PS (2016): Prevalence and
Contents of Advance Directives of Patients with ESRD Receiving Dialysis. CJASN — Clinical
Journal of The American Society of Nephrology 11(12): 2204-2209. DOI:
10.2215/CJN.12131115.

2. Kramer, A; Stel, VS; Abad Diez, JM; de la Torre, RA; Bouzas Caamafio, E; Cala, S; et al.
(2013): Renal replacement therapy in Europe —a summary of the 2010 ERA-EDTA Registry
Annual Report. CKJ — Clinical Kidney Journal 6(1): 105-115. DOI: 10.1093/ckj/sfs164.

3. Kramer, A; Pippias, M; Stel, VS; Bonthuis, M; Abad Diez, JM; Afentakis, N; et al. (2016): Re-
nal replacement therapy in Europe: a summary of the 2013 ERA-EDTA Registry Annual Re-
port with a focus on diabetes mellitus. CKJ — Clinical Kidney Journal 9(3): 457-469. DOI:
10.1093/ckj/sfv151.

4. Noordzij, M; Kramer, A; Abad Diez, JM; de la Torre, RA; Arcos Fuster, E; Bikbov, BT; et al.
(2014): Renal replacement therapy in Europe: a summary of the 2011 ERA-EDTA Registry
Annual Report. CKJ — Clinical Kidney Journal 7(2): 227-238. DOI: 10.1093/ckj/sfu007.

5. Noordzij, M; Jager, KJ; van der Veer, SN; Kramar, R; Collart, F; Heaf, JG; et al. (2014): Use of
vascular access for haemodialysis in Europe: a report from the ERA-EDTA Registry. NDT —
Nephrology Dialysis Transplantation 29(10): 1956-1964. DOI: 10.1093/ndt/gfu253.

6. Pippias, M; Stel, VS; Abad Diez, JM; Afentakis, N; Herrero-Calvo, JA; Arias, M; et al. (2015):
Renal replacement therapy in Europe: a summary of the 2012 ERA-EDTA Registry Annual
Report. CKJ — Clinical Kidney Journal 8(3): 248-261. DOI: 10.1093/ckj/sfv014.
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7. Pippias, M; Jager, KJ; Kramer, A; Leivestad, T; Sdnchez, MB; Caskey, FJ; et al. (2016): The
changing trends and outcomes in renal replacement therapy: data from the ERA-EDTA Reg-
istry. NDT — Nephrology Dialysis Transplantation 31(5): 831-841. DOI: 10.1093/ndt/gfv327.

8. Spithoven, EM; Kramer, A; Meijer, E; Orskov, B; Wanner, C; Caskey, F; et al. (2014): Analysis
of data from the ERA-EDTA Registry indicates that conventional treatments for chronic kid-
ney disease do not reduce the need for renal replacement therapy in autosomal dominant
polycystic kidney disease. Kidney International 86(6): 1244-1252. DOI: 10.1038/ki.2014.120.

9. Tannen, A (2013): Dialysepatienten: Screening durch Pflegekréafte soll Mangelernahrung
vorbeugen. Pflegezeitschrift 66(11): 681.

10.Van Biesen, W; Vanholder, R; Vanderhaegen, B; Lameire, N; Wanner, C; Wiecek, A; et al.
(2016): Renal replacement therapy for refugees with end-stage kidney disease: an interna-
tional survey of the nephrological community. Kidney International Supplements 6(2): 35-
41. DOI: 10.1016/j.kisu.2016.09.001.

11.van de Luijtgaarden, MWM; Noordzij, M; van Biesen, W; Couchoud, C; Cancarini, G; Bos, W-
JW; et al. (2013): Conservative care in Europe — nephrologists’ experience with the decision
not to start renal replacement therapy. NDT — Nephrology Dialysis Transplantation 28(10):
2604-2612. DOI: 10.1093/ndt/gft287.

12.van de Luijtgaarden, MWM; Jager, KJ; Segelmark, M; Pascual, J; Collart, F; Hemke, AC; et al.
(2016): Trends in dialysis modality choice and related patient survival in the ERA-EDTA Reg-
istry over a 20-year period. NDT — Nephrology Dialysis Transplantation 31(1): 120-128. DOI:
10.1093/ndt/gfv295.

13.Vogelzang, JL; van Stralen, KJ; Noordzij, M; Diez, JA; Carrero, JJ; Couchoud, C; et al. (2015):
Mortality from infections and malignancies in patients treated with renal replacement ther-
apy: data from the ERA-EDTA registry. NDT — Nephrology Dialysis Transplantation 30(6):
1028-1037. DOI: 10.1093/ndt/gfv007.

Nicht E6

1. Kleophas, W; Bieber, B; Robinson, BM; Duttlinger, J; Fliser, D; Lonnemann, G; et al. (2013):
Einfilhrung und erste Ergebnisse eines deutschen Registers fiir chronische Niereninsuffizenz
(CKD). Nieren- und Hochdruckkrankheiten 42(6): 251-259. DOI: 10.5414/NHX01524.

2. Kleophas, W; Bieber, B; Robinson, BM; Duttlinger, J; Fliser, D; Lonnemann, G; et al. (2013):
Implementation and first results of a German Chronic Kidney Disease Registry. Clinical Ne-
phrology 79(3): 184-191. DOI: 10.5414/CN107749.

Nicht E7

1. Geiger, H; Jung, O (2013): Einschatzung, Diagnose und Therapie der chronischen metaboli-
schen Azidose in Deutschland. Ergebnisse einer aktuellen Umfrage unter Nephrologen.
DMW — Deutsche Medizinische Wochenschrift 138(38): 1880-1884. DOI: 10.1055/s-0033-
1349493,
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Nicht E8

1. Grupp, C(2015): Frailty bei Dialysepatienten: Was sind die Konsequenzen? Nieren- und
Hochdruckkrankheiten 44(8): 340-345. DOI: 10.5414/NHX01715.

2. Heemann, U; Renders, L (2015): Allocation strategies for elderly kidney transplant recipi-
ents. Transplantation Reviews 29(4): 202-204. DOI: 10.1016/j.trre.2015.10.001.

3. Kalmuk, S; Neuhaus, P; Pascher, A (2013): Chirurgie und Organtransplantation. Chirurg
84(11): 937-944. DOI: 10.1007/s00104-013-2514-z.

4. Kierdorf, HP (2013): Der Dialysepatient auf der Intensivstation. Medizinische Klinik, Intensiv-
medizin und Notfallmedizin 108(4): 290-294. DOI: 10.1007/s00063-012-0194-y.

5. Latus, J; Ulmer, C; Fritz, P; Rettenmaier, B; Biegger, D; Lang, T; et al. (2013): Encapsulating
peritoneal sclerosis: a rare, serious but potentially curable complication of peritoneal dialy-
sis-experience of a referral centre in Germany. NDT — Nephrology Dialysis Transplantation
28(4): 1021-1030. DOI: 10.1093/ndt/gfs159.

6. Leimbach, T; Kron, J; Pommer, W; Urbach, B; Kron, S (2016): Comorbidities, Hospitalization,
and Living Status of Dialysis Patients Over 80 Years. Blood Purification 42(4): 282-286. DOI:
10.1159/000448210.

7. Pommer, W; Krause, R; Anding, K; Grupp, C; Griebel, M; Vogel, L; et al. (2016): Komplemen-
tare Therapieangebote fiir chronische Dialysepatienten: Sporttherapie, Erndhrung und psy-
chosoziale Betreuung. Ergebnisse des 3. Netzwerktreffens des ,Kuratorium fir Dialyse und
Nierentransplantation” (KfH, gemeinnitzig, Neu-lsenburg). Nieren- und Hochdruckkrank-
heiten 45(8): 295-303. DOI: 10.5414/NHX01791.

8. Potpara, TS; Lenarczyk, R; Larsen, TB; Deharo, J-C; Chen, J; Dagres, N (2015): Management
of atrial fibrillation in patients with chronic kidney disease in Europe Results of the Euro-
pean Heart Rhythm Association Survey. Europace 17(12): 1862-1867. DOI: 10.1093/euro-
pace/euv416.

9. Schiffer, L; Krautzig, S; Gerbig, D; Bintaro, P; Haller, H; Schiffer, M (2016): Rehabilitation
nach Nierentransplantation. Alte Probleme und neue Strukturen. Internist 57(1): 49-53.
DOI: 10.1007/s00108-015-3808-7.

10.van Biesen, W; van de Luijtgaarden, MW; Brown, EA; Michel, JP; van Munster, BC; Jager, KJ;
et al. (2015): Nephrologists’ perceptions regarding dialysis withdrawal and palliative care in
Europe: lessons from a European Renal Best Practice survey. NDT — Nephrology Dialysis
Transplantation 30(12): 1951-1958. DOI: 10.1093/ndt/gfv284.

11.Vondran, FWR; Wintterle, S; Brasen, JH; Haller, H; Klempnauer, J; Richter, N; et al. (2017):
Abdominalchirurgie trifft Nephrologie: Wichtige nephrologische Aspekte vor und nach Nie-
ren- bzw. Lebertransplantation. Zentralblatt fiir Chirurgie 142(2): 180-188. DOI: 10.1055/s-
0035-1557918.
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Eingeschlossene Studien zur Versorgungssituation

Tabelle 15: Eingeschlossene Studien zur Versorgungssituation

Anhang zum Abschlussbericht

Erstautorin oder

-autor Jahr Titel Referenz
Al Salmi 2018 Missed Hemodialysis Treatments: International Vari- = Al Salmi et al.
ation, Predictors, and Outcomes in the Dialysis Out- (2018)
comes and Practice Patterns Study (DOPPS)
Bommer 2014 GefalRzugang zur Himodialyse. Ein andauerndes Bommer und
Problem Port (2014)
Blichtemann 10 Jahre Qualitatssicherung Dialyse in Deutschland — Blichtemann et
2017 Bilanz und Ausblick al. (2017)
Eisenberger 2018  Wartelistenmanagement vor Nierentransplantation  Eisenberger

Haverich 2016

Kleophas 2013

Liabeuf 2017

Liyanage 2015

Lonnemann 2017

Lottmann 2015

Machowska 2017

Machowska 2017

Perl 2017

Organtransplantation in Deutschland. Kritische Be-
trachtung in Zeiten knapper Ressourcen

Changes in dialysis treatment modalities during in-
stitution of flat rate reimbursement and quality as-
surance programs

Attainment of guideline targets in EURODOPPS hae-
modialysis patients: are differences related to a
country’s healthcare expenditure and nephrologist
workforce?

Worldwide access to treatment for end-stage kidney
disease: a systematic review

Timely Referral to Outpatient Nephrology Care
Slows Progression and Reduces Treatment Costs of
Chronic Kidney Diseases

Dialyseversorgung in Deutschland. Bedarf, Angebot
und Herausforderungen

Dialysis access, infections, and hospitalisations in un-
planned dialysis start patients: results from the OP-
TiONS study

Offering Patients Therapy Options in Unplanned
Start (OPTiONS): Implementation of an educational
program is feasible and effective

Association between changes in quality of life and
mortality in hemodialysis patients: results from the
DOPPS

(2018)

Haverich und
Haller (2016)

Kleophas et al.
(2013)

Liabeuf et al.
(2017)

Liyanage et al.
(2015)

Lonnemann et
al. (2017)

Lottmann et al.
(2015)

Machowska et
al. (2017a)

Machowska et
al. (2017b)

Perl et al.
(2017)
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Erstautorin oder
-autor Jahr

Titel

Referenz

Pommer 2018

Protzel 2015

Robinski 2016

Robinski 2017

R&hrig 2018

Thumfart 2018

Van Biesen 2014

von Gersdorff
2016

von Gersdorff
2015

Attitudes of nephrologists towards assisted home di-
alysis in Germany

Terminales Nierenversagen und Indikation zur Nie-
rentransplantation

Shared decision-making in chronic kidney disease: A
retrospection of recently initiated dialysis patients in
Germany

The Choice of Renal Replacement Therapy (CORETH)
project: dialysis patients’ psychosocial characteris-
tics and treatment satisfaction

Burden of multimorbidity and outcome in ambula-
tory geriatric hemodialysis patients. Report from the
QiN registry in Germany

Attitudes of nephrologists towards intensified he-
modialysis

Patients’ Perceptions of Information and Education
for Renal Replacement Therapy: An Independent
Survey by the European Kidney Patients’ Federation
on Information and Support on Renal Replacement
Therapy

Lebensqualitat an der Dialyse

Lebensqualitat an Dialyse — Erfahrungen mit den re-
gelmaRigen Patientenbefragungen im KfH

Pommer et al.
(2018)

Protzel et al.
(2015)

Robinski et al.
(2016)

Robinski et al.
(2017)

Rohrig et al.
(2018)

Thumfart et al.
(2018)

Van Biesen et
al. (2014)

von Gersdorff
(2016)

von Gersdorff et
al. (2015)

Datenextraktion

Die Datenextraktion der eingeschlossenen Studien zur Versorgungssituation wurde von einer
Person durchgefiihrt. Die Datenextraktion schloss relevante Informationen wie Titel, Auto-
rin/Autor, Publikationsjahr, Studiendesign, untersuchte Therapieoption, Studienpopulation,
Fragestellung sowie zentrale Ergebnisse mit ein. Diese Informationen wurden in einer Datenex-
traktionstabelle dokumentiert (vgl. Kapitel 2).

15 Informationsbeschaffung — Messinstrumente

Durch die Literaturrecherche sollten bereits verwendete und publizierte selbstberichtete Mess-
instrumente (PREMs und PROMs) identifiziert werden, die bei der Behandlung von Patientinnen
und Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz, die eine Nierenersatztherapie bendétigen, ein-
gesetzt werden.
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Zum einen erfolgte eine systematische Recherche in bibliographischen Datenbanken nach sys-
tematischen und narrativen Reviews bzw. Ubersichtsarbeiten iber Messinstrumente, die bei
Patientinnen und Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz eingesetzt werden. Zum anderen
wurde in der Patient-Reported and Quality of Life Instruments Database (PROQOLID) recher-
chiert.

1.5.1 Recherche nach Messinstrumenten in bibliographischen Datenbanken

Um ein moglichst umfassendes Bild (iber bereits verwendete und publizierte Messinstrumente
zu erhalten, sollten systematische und narrative Reviews bzw. Ubersichtsarbeiten systematisch
in bibliographischen Datenbanken recherchiert werden.

In Tabelle 16 sind die a priori definierten Einschlusskriterien, die der Recherche und dem Scree-
ning der Publikationen zu Messinstrumenten zugrunde liegen, aufgefihrt.

Tabelle 16: Einschlusskriterien fiir Publikationen zu Messinstrumenten

El Vollpublikation erhéltlich
E2 Deutsche oder englische Sprache der Vollpublikation
E3 Publikationsdatum der Vollpublikation ab 01.01.2013

E4 Ubersichtsarbeit / Uberblick

= z. B. Uberblick Giber Messinstrumente; Vergleich von psychometrischen Eigen-
schaften verschiedener Instrumente; systematische Reviews bzw. Metaanalysen,
die die Ergebnisse verschiedener selbstberichteter Outcomes zusammenfassen

= Originalarbeiten, Editorials, Konferenzabstracts, Fallbericht, Fallserien werden aus-
geschlossen

ES Der Artikel adressiert Messinstrumente, die bei der Versorgung von Patientinnen und
Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz aus Deutschland oder Landern des
WHO-Strata-A* eingesetzt werden.

E6 Inhaltlich relevante Population

Patientinnen und Patienten mit chronischer Niereninsuffizienz ab 18 Jahren.

E7 Inhaltlich relevante Interventionen

Messinstrumente eignen sich zur Erfassung von Behandlungsergebnissen oder Be-
handlungsprozessen hinsichtlich:

= Dialyse (Hdmodialyse, Peritonealdialyse)
= Nierentransplantation, Pankreastransplantation, Nieren- und Pankreastransplanta-
tion
E8 Outcome

Krankheitsspezifische und generische Messinstrumente, die in der Zielpopulation ge-
nutzt werden, um selbstberichtete, patientenrelevante Aspekte auf Prozessebene
(z. B. Information, Aufklarung, Schulung, Entscheidung, Schnittstellenmanagement,
Nachsorge, Angste, Sorgen, Kommunikation) oder auf Ebene der Ergebnisqualitit
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(gesundheitsbezogene Lebensqualitdt, Symptombelastung, Funktionsniveau) zu er-
fassen.

* Als Grundlage fur die Entscheidung, welche internationalen Publikationen zu Messinstrumenten eingeschlos-
sen werden sollen, wurde die Staateneinteilung des Weltgesundheitsberichts 2003 der World Health Organiza-
tion herangezogen (WHO 2003). Nur Publikationen aus Industrienationen, die wie Deutschland zum WHO Stra-
tum A gehoren, wurden bericksichtigt.

Die Literaturrecherche wurde in den folgenden bibliografischen Datenbanken durchgefiihrt:

= MEDLINE via Ovid ab 1946,

= Embase via Elsevier ab 1974,

= CINAHL via EBSCO ab 1961,

Cochrane Library (CDSR, CENTRAL, CCAs) via Wiley

Fir die Recherche wurde zunachst eine Strategie fir die Literaturdatenbank MEDLINE entwickelt
und dann entsprechend an die anderen Datenbanken angepasst. Ausgehend von der Fragestel-
lung wurden die relevanten Suchbegriffe abgeleitet.

Der Suchstring bestand aus drei Blécken: ein Rechercheblock fiir chronische Niereninsuffizienz
bzw. Nierenersatztherapie, ein Rechercheblock fiir Fragebdgen bzw. Messinstrumente und ein
Rechercheblock fiir Reviews bzw. Ubersichtsarbeiten.

Folgende Limitationen wurden bei der Suchstrategie bericksichtigt:

= Suche von 2013 bis 2019
= nur englische und deutsche Publikationen
= keine Fallberichte, Editorials, Kommentare, Letter, Kongressabstracts oder Kongressreviews

Die Limitationen finden sich eingebettet in den jeweiligen Suchstrategien der einzelnen Daten-
banken (Tabelle 17, Tabelle 18, Tabelle 19, Tabelle 20).

Die Recherche erfolgte fiir alle Datenbanken am 04.07.2019.
Suchstrategie fiir MEDLINE via Ovid

Tabelle 17: Suchstrategie fiir MEDLINE via Ovid (Ubersichtsarbeiten zu Messinstrumenten)

# Searches

1 Meta-Analysis as Topic/ or exp Review Literature as Topic/
2 (meta analy* or metaanaly*).tw.

3 Meta-Analysis/ or Systematic Review/

4 (review? or overview?).tw.

5 Review/

6 lor2or3ordor5

7 exp Kidney Failure, Chronic/
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# Searches

8 exp Renal Insufficiency, Chronic/

9 ((kidney or renal) adj2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insuffi-
cien*)).ti,ab.

10  CKD.ti,ab.

11  7or8or9orl0

12  exp Renal Replacement Therapy/

13  exp Kidney Transplantation/

14  exp Pancreas Transplantation/

15  exp Renal Dialysis/

16  (renal replacement adj2 (therap* or program?*)).ti,ab.
17  ((kidney or renal or pancrea*) and transplant®).ti,ab.

(dialysis or h?emaodialysis or "peritoneal dialysis" or h?emofiltration? or h?emodiafil-
tration?).ti,ab.

18
19 12or130or14or15o0r16or17or18

20 11or19

21  6and20

22 limit 21 to yr="2013 -Current"

23 limit 22 to (english or german)

24 exp Patient Reported Outcome Measures/

25  exp "Surveys and Questionnaires"/

((patient™* or self) adj2 report* adj3 (questionnaire* or measure* or survey? or tool?
or scale* or assess* or score* or instrument*)).ti,ab.

26
27  ((patient* or self) adj2 report* adj2 (outcome* or experien*)).ti,ab.
28  (PROM or PROMs or PREM or PREMs or PRM or PRMs).ti,ab.

29 24 or 25 or 26 or 27 or 28

30 23and29

31 | limit 30 to (congress or case reports or comment or editorial or letter)

32 30not31
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Suchstrategie fiir Embase via Elsevier

Tabelle 18: Suchstrategie fiir Embase via Elsevier (Ubersichtsarbeiten zu Messinstrumenten)

No. Query

#1 'systematic review (topic)'/de OR 'systematic review'/de OR 'meta analysis
(topic)'/de OR 'meta analysis'/exp

#2 metaanaly*:ab,ti OR 'meta analy*':ab,ti

#3 reviewS:ab,ti OR overviewS:ab;ti

#4 'review'/exp

#5 #1 OR #2 OR #3 OR #4

H6 'chronic kidney failure'/exp

#7 ((kidney OR renal) NEAR/2 (disease OR failure* OR impairment* OR dysfunction* OR
insufficien*)):ab,ti

#8 ckd:ab,ti

#9 #6 OR #7 OR #8

#10 'renal replacement therapy'/exp

#11 'pancreas transplantation'/exp OR 'kidney transplantation'/exp

#12 'hemodialysis'/exp OR 'hemodiafiltration'/exp OR 'peritoneal dialysis'/exp

#13 (‘'renal replacement' NEAR/2 (therap* OR program*)):ab,ti

#14 (kidney:ab,ti OR renal:ab,ti OR pancrea*:ab,ti) AND transplant*:ab,ti

#15 dialysis:ab,ti OR hSemodialysis:ab,ti OR 'peritoneal dialysis':ab,ti OR hSemofiltra-
tionS$:ab,ti OR hSemodiafiltrationS:ab,ti

#16 #10 OR #11 OR #12 OR #13 OR #14 OR #15

#17 #9 OR #16

#18  #5AND #17

#19  #18 AND [2013-2019]/py

#20 #19 AND ([english]/lim OR [german]/lim)

#21 'patient-reported outcome'/exp

#22 'guestionnaire'/exp

#23 'survey'/exp

#24 ((patient* OR self) NEAR/2 report* NEAR/3 (questionnaire* OR measure* OR sur-
veyS OR toolS OR scale* OR assess* OR score* OR instrument*)):ab, ti

#25 ((patient* OR self) NEAR/2 report* NEAR/2 (outcome* OR experien*)):ab,ti
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No. Query

#26 prom:ab,ti OR proms:ab,ti OR prem:ab,ti OR prems:ab,ti OR prm:ab,ti OR prms:ab,ti

#27 #21 OR #22 OR #23 OR #24 OR #25 OR #26

#28 #20 AND #27

#29 #28 AND ('case report'/de OR [conference abstract]/lim OR [conference review]/lim
OR [editorial]/lim OR [letter]/lim OR comment:ti)

#30  #28 NOT #29

Suchstrategie fiir CINAHL via EBSCO

Tabelle 19: Suchstrategie fiir CINAHL via EBSCO (Ubersichtsarbeiten zu Messinstrumenten)

# Searches

S1 (MH "Renal Insufficiency, Chronic+")

S2 Tl ( (kidney or renal) N2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or insuffi-
cien*) ) OR AB ( (kidney or renal) N2 (disease or failure* or impairment* or dysfunc-
tion* or insufficien*) )

S3 | TI(CKD) OR AB (CKD)

S4 S1lorS2orS3

S5 (MH "Renal Replacement Therapy+")

S6 (MH "Pancreas Transplantation+") OR (MH "Kidney Transplantation+")

S7 (MH "Dialysis+")

S8 | TI("renal replacement" N2 (therap* or program*) ) OR AB ( "renal replacement" N2
(therap* or program*) )

S9 | TI( (kidney or renal or pancrea*) and transplant* ) OR AB ( (kidney or renal or pan-
crea*) and transplant* )

S10 TI ( dialysis or h#femodialysis or "peritoneal dialysis" or h#femofiltration# or h#femodia-
filtration# ) OR AB ( dialysis or h#femodialysis or "peritoneal dialysis" or h##emofiltra-
tion# or htemodiafiltration# )

S11 S5 O0RS6 ORS7 OR S8 OR S9 OR S10

S12 S4 AND S11

S13 | Tl ("meta analy*" OR metaanaly*) OR AB ("meta analy*" OR metaanaly*)

S14 (MH "Meta Analysis")

S15 (MH "Literature Review+")

S16 Limiters - Publication Type: Review

S17 | TI( (review# or overview#) ) OR AB ( (review# or overview#) )
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# Searches

S18  S13 OR S14 OR S15 OR S16 OR S17
S19  S12 AND S18
S20 S12 ANDS18  Limiters - Published Date: 20130101-20191231

S21 S12 ANDS18  Limiters - Published Date: 20130101-20191231
Language: English, German

S22 (MH "Patient-Reported Outcomes") OR (MH "Self Report")
S23 | (MH "Questionnaires+")
S24 | (MH "Surveys+")

S25 | Tl ( ((patient® or self) N2 report* N3 (questionnaire® or measure* or survey# or tool#
or scale* or assess* or score* or instrument*)) ) OR AB ( ((patient* or self) N2 report*
N3 (questionnaire* or measure* or survey# or tool# or scale* or assess* or score* or
instrument*)) )

S26 Tl ( ((patient® or self) N2 report* N2 (outcome* or experien*)) ) OR AB ( ((patient* or
self) N2 report* N2 (outcome* or experien*)) )

S27 | TI( (PROM or PROMs or PREM or PREMs or PRM or PRMs) ) OR AB ( (PROM or PROMs
or PREM or PREMs or PRM or PRMs) )

S28 S22 OR S23 OR S24 OR S25 OR S26 OR S27
S29  S21 AND S28

S30 S21 ANDS28  Limiters - Publication Type: Abstract, Case Study, Commentary,

Editorial, Letter, Proceedings

S31 S29 NOT S30

Suchstrategie fiir Cochrane Library via Wiley

Tabelle 20: Suchstrategie fiir Cochrane Library via Wiley (Ubersichtsarbeiten zu Messinstrumenten)

# Searches

#1 MeSH descriptor: [Kidney Failure, Chronic] explode all trees
#2 MeSH descriptor: [Renal Insufficiency, Chronic] explode all trees

#3 ((kidney or renal) near/2 (disease or failure* or impairment* or dysfunction* or
insufficien*)):ti,ab

#4  CKD:ti,ab
#5 H#lor#2or#3 or #4
#6 MeSH descriptor: [Renal Replacement Therapy] explode all trees

#7  MeSH descriptor: [Kidney Transplantation] explode all trees

© 1QTIG 2021 133



Patientenbefragung QS NET Anhang zum Abschlussbericht

# Searches

#8 MeSH descriptor: [Pancreas Transplantation] explode all trees
#9  MeSH descriptor: [Renal Dialysis] explode all trees

#10 ("renal replacement" near/2 (therap* or program*)):ti,ab

#11 ((kidney or renal or pancrea*) and transplant*):ti,ab

#12 (dialysis or h*emodialysis or "peritoneal dialysis" or h*emofiltration* or
h*emodiafiltration*):ti,ab

#13  #6 or #7 or #8 or #9 or #10 or #11 or #12

#14 #5or#13

#15 MaeSH descriptor: [Patient Reported Outcome Measures] explode all trees
#16 MeSH descriptor: [Surveys and Questionnaires] explode all trees

#17 ((patient* or self) near/2 report* near/3 (questionnaire* or measure* or survey* or
tool* or scale* or assess* or score* or instrument*)):ti,ab

#18 ((patient* or self) near/2 report* near/2 (outcome* or experien*)):ti,ab
#19 (PROM or PROMs or PREM or PREMs or PRM or PRMs):ti,ab

#20 #15 or #16 or #17 or #18 or #19

#21 #14 and #20

#22 #21 with Cochrane Library publication date Between Jan 2013 and Jul 2019, in
Cochrane Reviews

Die Titel und Abstracts der Publikationen wurden von zwei Personen unabhangig voneinander
hinsichtlich ihrer inhaltlichen Relevanz bezogen auf die a priori festgelegte Forschungsfrage
Uberprift und ausgewahlt. Uneinheitliche Bewertungen wurden diskutiert und im Fall einer feh-
lenden Einigung wurden die Publikationen fiir ein VT-Screening einbezogen.

Die Volltexte der ausgewahlten Publikationen wurden von zwei Personen unabhangig voneinan-
der dahingehend Uberprift, ob die a priori festgelegten Einschlusskriterien (siehe Tabelle 16)
zutreffen. Uneinheitliche Bewertungen wurden diskutiert und eine Einigung herbeigefiihrt.
Durch eine Dokumentation des VT-Screenings wurden u. a. auch die Ausschlussgriinde fiir alle
ausgeschlossenen Publikationen dokumentiert (siehe Abschnitt 1.5.2).

Eine Gesamtilbersicht tber die Recherche in bibliographischen Datenbanken bietet das nachfol-
gende Flowchart (Abbildung 4).
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Abbildung 4: Flowchart der Recherche nach Messinstrumenten.

1.5.2 Ausgeschlossene Publikationen zu Messinstrumenten

Ausschluss (n=9)

Nicht E1:
Nicht E2:
Nicht E3:
Nicht E4:
Nicht E5:
Nicht E6:
NichtE7:
Nicht E8:

5 3 3 3 3 53 5 O

AP OO PMOOO

Anhang zum Abschlussbericht

Folgende im Volltext liberprifte Publikationen zu Messinstrumenten wurden ausgeschlossen

(fur die Ausschlussgriinde vgl. Tabelle 16):

Nicht E1, E2, E3, E5, E6
keine

Nicht E4

1. Cavanaugh, KL (2016): Patient Experience Assessment is a Requisite for Quality Evaluation:

A Discussion of the In-Center Hemodialysis Consumer Assessment of Health Care Providers
and Systems (ICH CAHPS) Survey. Seminars in Dialysis 29(2): 135-143. DOI:

10.1111/sdi.12469.

2. Kliger, AS (2016): Quality Measures for Dialysis: Time for a Balanced Scorecard. Clinical Jour-
nal of The American Society of Nephrology 11(2): 363-368. DOI: 10.2215/CJN.06010615.
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3. Roshanravan, B; Patel, KV (2019): Assessment of physical functioning in the clinical care of
the patient with advanced kidney disease. Seminars in Dialysis 32(4): 351-360. DOI:
10.1111/sdi.12813.

4. van der Veer, SN; Aresi, G; Gair, R (2017): Incorporating patient-reported symptom assess-
ments into routine care for people with chronic kidney disease. Clinical Kidney Journal
10(6): 783-787. DOI: 10.1093/ckj/sfx106.

Nicht E7

1. Painter, P; Marcus, RL (2013): Assessing Physical Function and Physical Activity in Patients
with CKD. Clinical Journal of The American Society of Nephrology 8(5): 861-872. DOI:
10.2215/CJN.06590712.

Nicht E8

1. Chen, SS; Al Mawed, S; Unruh, M (2016): Health-Related Quality of Life in End-Stage Renal
Disease Patients: How Often Should We Ask and What Do We Do with the Answer? Blood
Purification 41: 218-224. DOI: 10.1159/000441462.

2. Sautenet, B; Tong, A; Chapman, JR; Warrens, AN; Rosenbloom, D; Wong, G; et al. (2018):
Range and Consistency of Outcomes Reported in Randomized Trials Conducted in Kidney
Transplant Recipients: A Systematic Review. Transplantation 102(12): 2065-2071. DOI:
10.1097/TP.0000000000002278.

3. Teasdale, EJ; Leydon, G; Fraser, S; Roderick, P; Taal, MW; Tonkin-Crine, S (2017): Patients'
Experiences After CKD Diagnosis: A Meta-ethnographic Study and Systematic Review. Amer-
ican Journal of Kidney Diseases 70(5): 656-665. DOI: 10.1053/j.ajkd.2017.05.019.

4. Viecelli, AK; O'Lone, E; Sautenet, B; Craig, JC; Tong, A; Chemla, E; et al. (2018): Vascular Ac-
cess Outcomes Reported in Maintenance Hemodialysis Trials: A Systematic Review. Ameri-
can Journal of Kidney Diseases 71(3): 382-391. DOI: 10.1053/j.ajkd.2017.09.018.

1.5.3 Eingeschlossene Publikationen zu Messinstrumenten

Nach dem Volltext-Screening wurden 24 Ubersichtsarbeiten zu Messinstrumenten eingeschlos-
sen (siehe Tabelle 21).

Tabelle 21: Liste der eingeschlossenen Ubersichtsarbeiten zu Messinstrumenten

Titel Referenz
1 Measurement properties of patient-reported outcome measures | Ayiegbusi et al.
(PROMs) used in adult patients with chronic kidney disease: A (2017a)

systematic review

2 A patient-centred approach to measuring quality in kidney care: Ayiegbusi et al.
patient-reported outcome measures and patient-reported experi- (2017b)
ence measures
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Titel

Referenz

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

Symptom Burden in Chronic Kidney Disease: A Review of Recent
Literature

The assessment of frailty in older people with chronic kidney dis-
ease

The role of exercise in improving patient-reported outcomes in
individuals on dialysis: A scoping review

Fatigue in kidney transplant recipients

How to routinely collect data on patient-reported outcome and
experience measures in renal registries in Europe: an expert con-
sensus meeting

In Quality We Trust; but Quality of Life or Quality of Care?

Why does quality of life remain an under-investigated issue in
chronic kidney disease and why is it rarely set as an outcome
measure in trials in this population?

Nonadherence in Dialysis Patients: Prevalence, Measurement,
Outcome, and Psychological Determinants

A systematic review of patient-reported measures of burden of
treatment in three chronic diseases

Quality improvement in vascular access: The role of patient-re-
ported outcome measures

Patient-Reported Outcome Instruments for Physical Symptoms
Among Patients Receiving Maintenance Dialysis: A Systematic Re-
view

The Consistency and Reporting of Quality-of-Life Outcomes in Tri-
als of Immunosuppressive Agents in Kidney Transplantation: A
Systematic Review and Meta-analysis

Patient-Reported Outcome Measures for Fatigue in Patients on
Hemodialysis: A Systematic Review

Patient-reported outcome measures for life participation in kid-
ney transplantation: A systematic review

Symptom burden amongst patients suffering from end-stage re-
nal disease and receiving dialysis: A literature review

How Can We Improve the Quality of Life of Dialysis Patients?

A Scoping Review of Key Health Items in Self-Report Instruments
Used Among Solid Organ Transplant Recipients

Almutary et al.
(2013)

Bohm et al.
(2015)

Bohm et al.
(2019)

Bossola et al.
(2016)

Breckenridge et
al. (2015)

Chen et al. (2016)
Chong et al.
(2017)

Clark et al. (2014)
Eton et al. (2013)

Field et al. (2019)

Flythe et al.
(2015)

Howell et al.
(2016)

Juetal. (2018)

Ju et al. (2019)

Li et al. (2018)

Mitema und Jaar

(2016)

Shahabeddin
Parizi et al. (2019)
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Titel Referenz

20  Depression in Chronic Kidney Disease and End-Stage Renal Dis- Shirazian et al.
ease: Similarities and Differences in Diagnosis, Epidemiology, and = (2017)
Management

21  Patient-Reported Outcomes in Patients with Chronic Kidney Dis- Tang et al. (2018)
ease and Kidney Transplant—Part 1

22  Measuring pain in patients undergoing hemodialysis: a review of = Upadhyay et al.
pain assessment tools (2014)

23 Development of an International Standard Set of Value-Based Verberne et al.
Outcome Measures for Patients With Chronic Kidney Disease: A (2019)
Report of the International Consortium for Health Outcomes
Measurement (ICHOM) CKD Working Group

24  Fatigue in chronic kidney disease: Definition, assessment and Zalai und Bohra
treatment (2016)

Datenextraktion

Aus den eingeschlossenen Ubersichtsartikeln wurden jeweils die relevanten Messinstrumente
extrahiert. Sofern notig, wurden fiir die genannten Messinstrumente die bibliographischen Re-
ferenzen bzw. entsprechende Validierungsstudien recherchiert, um alle relevanten Informatio-
nen, wie z. B. die erfassten Domanen der Messinstrumente, zu erhalten. Eine tabellarische Dar-
stellung der extrahierten Instrumente findet sich im Abschlussbericht in Abschnitt 11.1.

154 Recherche nach Messinstrumenten in PROQOLID

Um krankheitsspezifische Fragebogen bzw. Messinstrumente zu identifizieren, wurde am 27.
Juni 2019 die spezifische Fragebogen-Datenbank PROQOLID durchsucht. Diese liefert umfang-
reiche Beschreibungen von klinisch relevanten Fragebdgen bzw. Messinstrumenten (inkl. An-
gabe der bibliographischen Referenz des Originalfragebogens, Ubersetzungen, Informationen
zum Copyright, Validierungsergebnisse etc.).

Bei der Recherche wurden zum einen die in der Datenbank verfligbaren Messinstrumente bei
der Suchoption , Therapeutic Indications” auf Kidney Failure, Chronic; Kidney Diseases, Trans-
plantation eingeschrankt und zum anderen in der generellen Datenbank-spezifischen Suche die
Suchbegriffe renal, kidney, nephron*, transplant* und dialys* verwendet.

Mittels der Recherche konnten 26 Messinstrumente identifiziert werden.

Die detaillierten Beschreibungen der Messinstrumente wurden von zwei Personen unabhangig
voneinander hinsichtlich der a priori festgelegten Einschlusskriterien (siehe Tabelle 16, Kriterien
E5 — E8) Uberprift und ausgewahlt. Uneinheitliche Bewertungen wurden diskutiert bis eine Ei-
nigung erzielt werden konnte. Final konnten durch die spezifische Fragebogen-Datenbank
PROQOLID keine weiteren Messinstrumente eingeschlossen werden.
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2 Datenextraktion der eingeschlossenen Publikationen

2.1

Extrahierte Empfehlungen der eingeschlossenen Leitlinien

Tabelle 22: Allgemeine Leitlinienempfehlungen fiir die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit CKD

Anhang zum Abschlussbericht

Empfeh- Zeitpunkt/

Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
Bilo et al. ii34 »We suggest that patients with diabetes and CKD stage 3bor 2 D Patientinnen und allgemein
(2015) higher (eGFR < 45 mL/min) perform additional physical exer- Patienten mit CKD

cise at least three times 1/2 to 1 hour/week to reduce fat (> Stadium 3b) mit

mass and improve QolL" Diabetes

»We suggest that there is no evidence of harm when promot- = 2 C Patientinnen und Pati- allgemein

ing an individualized regimen of increased physical exercise” enten mit CKD (> Sta-

dium 3b) mit Diabetes

»When promoting weight loss in patients with diabetes and 1 C Patientinnen und allgemein

with overweight, we recommend supervision of this process Patienten mit CKD

by a dietician and to ensure that only fat mass is lost and mal- (> Stadium 3b) mit

nutrition is avoided” Diabetes
Farrington 15 »We recommend that exercise has a positive impact on the 1 C dltere Patientinnen und = allgemein
et al. (2016) functional status of older patients with CKD stage 3b or Patienten (> 65 Jahre)

higher” mit CKD (> Stadium 3b)

»We suggest that exercise training be offered in a structured 2 C altere Patientinnen und  allgemein

and individualized manner to avoid adverse events”

Patienten (> 65 Jahre)
mit CKD (> Stadium 3b)
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

18 »We suggest a trial of structured dietary advice and support 2 C dltere Patientinnen und = allgemein
with the aim of improving nutritional status” Patienten (> 65 Jahre)

mit CKD (> Stadium 3b)

20 »We recommend that the option for CM be discussed during 1 D altere Patientinnen und | in Vorberei-
the shared decision-making process on different manage- Patienten (65 Jahre) tung auf NET
ment options for ESKD“ mit CKD (> Stadium 3b) = bzw. konser-

vative Be-
handlung
KDIGO 284 »In adults with CKD (including those treated with chronic dial- = 2 D Patientinnen und allgemein
(2013b) ysis or kidney transplantation) and hypertriglyceridemia, we Patienten mit CKD (mit
suggest that therapeutic lifestyle changes be advised” und ohne NET)
KDIGO 75 ,We suggest lowering protein intake to 0.8 g/kg/day in adults = 2 B-C Patientinnen und allgemein
(2013a) with diabetes (2C) or without diabetes (2B) and GFR Patienten mit CKD und
< 30ml/min/ 1.73 m? (GFR categories G4-G5), with appropri- Diabetes
ate education”
»We suggest avoiding high protein intake (41.3 g/ kg/day) in 2 C Patientinnen und allgemein
adults with CKD at risk of progression” Patienten mit CKD

77 »We recommend lowering salt intake to < 90mmol (<2 g) per 1 C Patientinnen und allgemein
day of sodium (corresponding to 5 g of sodium chloride) in Patienten mit CKD
adults, unless contraindicated”

79 »We recommend that people with CKD be encouraged toun- 1 D Patientinnen und allgemein
dertake physical activity compatible with cardiovascular Patienten mit CKD
health and tolerance (aiming for at least 30 minutes 5 times
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

per week), achieve a healthy weight (BMI 20 to 25, according
to country specific demographics), and stop smoking”

80 »We recommend that individuals with CKD receive expert di- 1 B Patientinnen und allgemein
etary advice and information in the context of an education Patienten mit CKD
program, tailored to severity of CKD and the need to inter-
vene on salt, phosphate, potassium, and protein intake
where indicated”

101 »We recommend that adults with CKD seek medical or phar- 1 B Patientinnen und allgemein
macist advice before using over-the-counter medicines or nu- Patienten mit CKD
tritional protein supplement”
»We recommend not using herbal remedies in people with 1 B Patientinnen und allgemein
CKD“ Patienten mit CKD

112 »We recommend timely referral for planning RRT in people 1 B Patientinnen und allgemein
with progressive CKD in whom the risk of kidney failure Patienten mit CKD
within 1 year is 10-20% or higher, as determined by validated
risk prediction tools”

115 »We suggest that people with progressive CKD should be 2 B Patientinnen und allgemein
managed in a multidisciplinary care setting” Patienten mit CKD
, The multidisciplinary team should include or have access to not graded k. A. Patientinnen und allgemein

dietary counseling, education and counseling about different
RRT modalities, transplant options, vascular access surgery,
and ethical, psychological, and social care”

Patienten mit CKD

© 1QTIG 2021

161



Patientenbefragung QS NET

Anhang zum Abschlussbericht

Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
118 ,Conservative management should be an option in people not graded  limited Patientinnen und allgemein

who choose not to pursue RRT and this should be supported evidence Patienten mit

by a comprehensive management program® terminaler CKD

,»All CKD programs and care providers should be able to de- not graded  limited Patientinnen und allgemein

liver advance care planning for people with a recognized evidence Patienten mit

need for end-of-life care, including those people undergoing terminaler CKD

conservative kidney care”

»,Coordinated end-of-life care should be available to people not graded  limited Patientinnen und allgemein

and families through either primary care or specialist care as evidence Patienten mit

local circumstances dictate” terminaler CKD

,The comprehensive conservative management program not graded  limited Patientinnen und konservative

should include protocols for symptom and pain management, evidence Patienten mit Behandlung

psychological care, spiritual care, and culturally sensitive care terminaler CKD bei terminaler

for the dying patient and their family (whether at home in a CKD

hospice or a hospital setting), followed by the provision of

culturally appropriate bereavement support”
KDIGO 30 »In patients with CKD G3a—-G5D, we suggest limiting dietary 2 D Patientinnen und allgemein
(2017) phosphate intake in the treatment of hyperphosphatemia Patienten mit CKD

alone or in combination with other treatments” Stadien 3-5 (mit und

ohne NET)
It is reasonable to consider phosphate source (e. g., animal, not graded k. A. Patientinnen und allgemein

vegetable, additives) in making dietary recommendations”

Patienten mit CKD

Stadien 3-5 (mit und

ohne NET)
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
NCGC (2014 @ 60f »When developing information or education programmes, in- =, strong” keine genaue @ Patientinnen und allgemein
[2017]) volve people with CKD in their development from the outset. Zuordnung: Patienten mit CKD ohne
The following topics are suggested. 1+ bis 2+ NET

= What is CKD and how does it affect people?
= What questions should people ask about their kidneys?

= What treatments are available for CKD, what are their ad-
vantages and disadvantages and what complications or
side effects may occur as a result of treatment/medica-
tion?

= What can people do to manage and influence their own
condition?

= |n what ways could CKD and its treatment affect people’s
daily life, social activities, work opportunities and financial
situation, including benefits and allowances available?

= How can people cope with and adjust to CKD and what
sources of psychological support are available?

= When appropriate, offer information about renal replace-
ment therapy (such as the frequency and length of time of
dialysis treatment sessions or exchanges and pre-emptive
transplantation) and the preparation required (such as
having a fistula or peritoneal catheter).

= Conservative management and when it may be consid-
ered. [2008]“
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

61 ,Offer people with CKD high-quality information or education ,,strong” keine genaue Patientinnen und allgemein

programmes as appropriate to the severity of their condition Zuordnung: Patienten mit CKD ohne

to allow time for them to fully understand and make in- 1+ bis 2+ NET

formed choices about their treatment. [2008]“

,Healthcare professionals providing information and educa- »strong” keine genaue = Patientinnen und allgemein

tion programmes should ensure they have specialist Zuordnung: Patienten mit CKD ohne

knowledge about CKD and the necessary skills to facilitate 1+ bis 2+ NET

learning. [2008]“

,Healthcare professionals working with people with CKD ,Sstrong” keine genaue Patientinnen und allgemein

should take account of the psychological aspects of coping Zuordnung: Patienten mit CKD ohne

with the condition and offer access to appropriate support — 1+ bis 2+ NET

for example, support groups, counselling or a specialist nurse.

[2008]“

,Encourage people with CKD to take exercise, achieve a ,Sstrong” keine genaue Patientinnen und allgemein

healthy weight and stop smoking. [2008]“ Zuordnung: Patienten mit CKD ohne

1+ bis 3 NET

,Offer dietary advice about potassium, phosphate, calorie »strong” keine Patientinnen und allgemein

and salt intake appropriate to the severity of CKD. [2008, Evidenz Patienten mit CKD ohne

amended 2014]“ verflgbar* NET

»Where dietary intervention is agreed this should occur ,strong” keine Patientinnen und allgemein

within the context of education, detailed dietary assessment Evidenz Patienten mit CKD ohne

and supervision to ensure malnutrition is prevented. [2008]“ verfugbar* NET
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
,Do not offer low-protein diets (dietary protein intake less ,Sstrong” high to very Patientinnen und allgemein
than 0.6-0.8 g/kg/day) to people with CKD. [new 2014]“ low Patienten mit CKD ohne
NET
»Ensure that systems are in place to: »strong” keine genaue @ Patientinnen und allgemein
= inform people with CKD of their diagnosis IZuordnung: Patienten mit CKD ohne
ow NET
= enable people with CKD to share in decision-making about
their care
= support self-management (this includes providing infor-
mation about blood pressure, smoking cessation, exercise,
diet and medicines) and enable people to make informed
choices. [new 2014]“
62 ,Give people access to their medical data (including diagno- ,strong” keine genaue @ Patientinnen und allgemein
sis, comorbidities, test results, treatments and correspond- Zuordnung: Patienten mit CKD ohne
ence) through information systems such as Renal Patient low NET
View) to encourage and help them to self-manage their CKD.
[new 20147
NCGC (2015 @61 ,The pros and cons of a trial of anaemia management should  ,strong” keine Patientinnen und in Vorberei-
[2017]) be discussed between the clinician, the person with anaemia Evidenz Patienten mit CKD und tung auf Ana-
of CKD and their families and carers if applicable. [2006]“ verflgbar* Andmie mie-Manage-
ment
62 »Where a trial of ESA therapy has been performed, assess the , strong” keine Patientinnen und bei Behand-
effectiveness of the trial after an agreed interval. Where ap- Evidenz Patienten mit CKD und lung mit ESA
propriate, a mutual decision should be agreed between the verflgbar* Andmie

clinician, the person with anaemia of CKD and their families
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

and carers on whether or not to continue ESA therapy:
[2006]“
,Give people offered ESA therapy, and their GPs information  , strong” keine genaue Patientinnen und vor Behand-
about why ESA therapy is required, how it works, and what Zuordnung: Patienten mit CKD und lung mit ESA
benefits and side effects may be experienced. [2006] ,, 1+ bis 3 Andamie
,When managing the treatment of people with anaemia of ,Sstrong” keine genaue Patientinnen und allgemein
CKD, there should be agreed protocols defining roles and re- Zuordnung: Patienten mit CKD und
sponsibilities of healthcare professionals in primary and sec- 1+ bis 3 Andmie
ondary care. [2006]“
»Inform people receiving ESA therapy about the importance »strong” keine genaue @ Patientinnen und bei Behand-
of concordance with therapy and the consequences of poor Zuordnung: Patienten mit CKD und lung mit ESA
concordance. [2006]“ 1+ bis 3 Andmie
»When prescribing ESA therapy, take into account patient ,strong” keine genaue Patientinnen und bei Behand-
preferences about supervised- or self-administration, dose Zuordnung: Patienten mit CKD und lung mit ESA
frequency, pain on injection, method of supplying ESA and 1+ bis 3 Anamie
storage. [2006]“
»In order for people to self-administer their ESA in a way that  ,,strong” keine genaue Patientinnen und bei Behand-
is clinically effective and safe, make arrangements to provide Zuordnung: Patienten mit CKD und lung mit ESA
ready, reasonable and uninterrupted access to supplies. 1+ bis 3 Andmie
[2006]“
,Offer culturally and age-appropriate patient education pro- ,Sstrong” keine Patientinnen und allgemein
grammes to all people diagnosed with anaemia of CKD (and Evidenz Patienten mit CKD und

verflgbar* Andmie
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

their families and carers). These should be repeated as re-
quested, and according to the changing circumstances of the
patient. They should include the following key areas:

= Practical information about how anaemia of CKD is man-
aged.

= Knowledge (for example, about symptoms, iron manage-
ment, causes of anaemia, associated medications, phases
of treatment).

= Professional support (for example, contact information,
community services, continuity of care, monitoring, feed-
back on progress of results).

= Lifestyle (for example, diet, physical exercise, maintaining
normality, meeting other patients).

= Adaptation to chronic disease (for example, previous infor-
mation and expectations, resolution of symptoms). [2006]“

63 ,Discuss the choice of ESA with the person with anaemia of ,strong” 1+ Patientinnen und bei Behand-
CKD when initiating treatment and at subsequent review, tak- Patienten mit CKD und lung mit ESA
ing into consideration the patient's dialysis status, the route Andmie
of administration and the local availability of ESAs. There is
no evidence to distinguish between ESAs in terms of efficacy.

[2006]“

,People with anaemia of CKD should have access to a desig- ,Sstrong” keine Patientinnen und allgemein
nated contact person or persons who have principal responsi- Evidenz Patienten mit CKD und

bility for their anaemia management and who have skills in verflgbar* Andmie

the following activities:
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

= Monitoring and managing a caseload of patients in line
with locally agreed protocols.

= Providing information, education and support to empower
patients and their families and carers to participate in their
care.

= Coordinating an anaemia service for people with CKD,
working between secondary and primary care and provid-
ing a single point of contact, to ensure patients receive a
seamless service of the highest standard.

= Prescribing medicines related to anaemia management
and monitoring their effectiveness. [2006]“

,ESA therapy should be clinically effective, consistent and ,strong” k. A. (one Patientinnen und bei Behand-
safe in people with anaemia of CKD. To achieve this, the pre- Cross-sec- Patienten mit CKD und lung mit ESA
scriber and patient should agree a plan that is patient-cen- tional study) = Anamie

tred and includes:

= continuity of drug supply

= flexibility of where the drug is delivered and administered
= the lifestyle and preferences of the patient

= cost of drug supply

= desire for self-care where appropriate

= regular review of the plan in light of changing needs
[2006]“
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

,The person with anaemia of CKD and the prescriber should ,Sstrong” 1++ bis 3 Patientinnen und bei Behand-
agree (and revise as appropriate) the route of administration Patienten mit CKD und lung mit ESA
of ESAs, taking into account the following factors: Andmie
= patient population (for example, haemodialysis patients)
= pain of injection
= frequency of administration
= the lifestyle and preferences of the patient
» efficacy (for example, subcutaneous versus intravenous ad-

ministration, or long-acting versus short-acting prepara-

tions)
= cost of drug supply. [2006]“

64 ,When determining individual aspirational Hb ranges for peo- ,,strong” moderate to = Patientinnen und allgemein
ple with anaemia of CKD, take into account: very low Patienten mit CKD und
= patient preferences Andmie
= symptoms and comorbidities
= the required treatment. [2011]“

65 ,Offer iron therapy to people** with anaemia of CKD who ,Sstrong” keine genaue Patientinnen und in Vorberei-
are iron deficient and who are not receiving ESA therapy, be- Zuordnung: Patienten mit CKD und  tung auf Ana-
fore discussing ESA therapy. high to very Andmie mie-Manage-

low ment

= Discuss the risks and benefits of treatment options. Take
into account the person’s choice

= For people who are not receiving haemodialysis, consider a
trial of oral iron before offering intravenous iron therapy. If
they are intolerant of oral iron or target Hb levels are not
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Empfeh- Zeitpunkt/
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reached within 3 months (see recommendation 33), offer

intravenous iron therapy.
= For people who are receiving haemodialysis, offer intrave-

nous iron therapy. Offer oral iron therapy to people who

are receiving haemodialysis only if:

s intravenous iron therapy is contraindicated or

= the person chooses not to have intravenous iron ther-

apy after discussing the relative efficacy and side effects
of oral and intravenous iron therapy. [new 2015]“
,Discuss the results of the iron therapy with the person or, ,strong” keine genaue Patientinnen und bei Eisen-
where appropriate, with their family or carers and offer ESA Zuordnung: Patienten mit CKD und  therapie
therapy if needed. [new 2015]“ high to very Andmie
low

,Offer iron therapy to people with anaemia of CKD who are ,strong” keine genaue = Patientinnen und in Vorberei-
iron deficient and who are receiving ESA therapy. Zuordnung: Patienten mit CKD und  tung auf
= Discuss the risks and benefits of treatment options. Take hightovery  Anamie Eisentherapie

into account the person’s choice. low
= For adults and young people, offer intravenous iron ther-

apy. [new 2015]“

67 ,Evaluate and discuss the risks and benefits of red cell trans- ,Sstrong” no evidence Patientinnen und in Vorberei-

fusion with the person or, where appropriate, with their fam- was identi- Patienten mit CKD und  tung auf Blut-
ily or carers. [new 2015]“ fied Andmie transfusion
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,Take into account the person’s symptoms, quality of life, un- , strong” no evidence Patientinnen und in Vorberei-

derlying conditions and the chance of a future successful kid- was identi- Patienten mit CKD und  tung auf Blut-

ney transplant, in addition to Hb levels, when thinking about fied Andmie transfusion

the need for red cell transfusion. [new 2015]“
NICE (2013 11 ,»A specialist renal dietitian, supported by healthcare profes- »strong” very low Patientinnen und allgemein
[2017]) sionals with the necessary skills and competencies, should Patienten mit CKD

carry out a dietary assessment and give individualised infor-

mation and advice on dietary phosphate management.”

»Advice on dietary phosphate management should be tai- »Sstrong” very low Patientinnen und allgemein

lored to individual learning needs and preferences, rather Patienten mit CKD

than being provided through a generalised or complex multi-

component programme of delivery.”

,Give information about controlling intake of phosphate-rich  ,strong” keine genaue = Patientinnen und allgemein

foods (in particular, foods with a high phosphate content per Zuordnung: Patienten mit CKD

gram of protein, as well as food and drinks with high levels of low to very

phosphate additives) to control serum phosphate, while low

avoiding malnutrition by maintaining a protein intake at or

above the minimum recommended level. For people on dialy-

sis, take into account possible dialysate protein losses.”

13 ,Take into account patient preference and the ease of admin- , strong” keine genaue Patientinnen und allgemein

istration, as well as the clinical circumstances, when offering Zuordnung: Patienten mit CKD

a phosphate binder in line with recommendations 1.1.5— low to very

1.1.12.7 low
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,Advise patients (or, as appropriate, their parents and/or car- =, strong” very low Patientinnen und allgemein
ers) that it is necessary to take phosphate binders with food Patienten mit CKD
to control serum phosphate.”
NICE (2018) | 12 »Throughout the course of RRT and conservative manage- ,strong” moderate to = Patientinnen und allgemein
ment: very low Patienten mit
= Ask people about any symptoms they have. terminaler CKD
= Explore whether symptoms are due to the renal condition,
treatment or another cause.
= Explain the likely cause of the symptoms and how well
treatment may be expected to control them”
13 ,Provide individualised information, advice and ongoing sup-  ,strong” keine genaue @ Patientinnen und allgemein
port on dietary management and fluid allowance to the per- Zuordnung: Patienten mit
son and their family members or carers (as appropriate). The low to very terminaler CKD
information should be in an accessible format and be sensi- low
tive to the person's cultural needs and beliefs.”
,To enable people, and their families and carers (as appropri- = ,strong” keine Evi- Patientinnen und in Vorberei-
ate), to make informed decisions, offer balanced and accu- denz verflig- = Patienten mit tung auf NET
rate information about: bar* terminaler CKD bzw. konser-
= all treatments available to them (including RRT modalities vative Be-
and conservative management), and handlung
= how the treatments may affect their lives”
14 ,Recognise the psychological impact of a person being of- ,Sstrong” keine genaue Patientinnen und in Vorberei-
fered RRT or conservative management and discuss what Zuordnung: Patienten mit tung auf NET
high to low terminaler CKD
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psychological support may be available to help with decision- bzw. konser-
making.” vative Be-
handlung
,Discuss with people which treatment options are available ,strong” keine genaue Patientinnen und in Vorberei-
to them and explain why any options may be inappropriate Zuordnung: Patienten mit tung auf NET
or not advised.” high to low terminaler CKD bzw. konser-
vative Be-
handlung
,Offer oral and written information and support early enough ,strong” keine genaue = Patientinnen und in Vorberei-
to allow time for people to fully understand their treatment Zuordnung: Patienten mit tung auf NET
options and make informed decisions. Information should be high to low terminaler CKD bzw. konser-
in an accessible format.” vative Be-
handlung
15 ,Direct people to other sources of information and support ,Sstrong” keine genaue Patientinnen und in Vorberei-
(for example, online resources, pre-dialysis classes and peer Zuordnung: Patienten mit tung auf NET
support).” high to low terminaler CKD bzw. konser-
vative Be-
handlung
,Remember that some decisions must be made months be- »strong” keine genaue @ Patientinnen und in Vorberei-
fore RRT is needed (for example, a fistula is created at least 6 Zuordnung: Patienten mit tung auf NET
months before starting dialysis).” high to low terminaler CKD bzw. konser-
vative Be-
handlung
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,Be prepared to discuss the information provided both be- ,Sstrong” keine genaue Patientinnen und allgemein
fore and after decisions are made, in line with the person's Zuordnung: Patienten mit
wishes.” high to low terminaler CKD
,Take into account information the person has obtained from ,strong” keine genaue @ Patientinnen und allgemein
other sources (such as family members and carers) and how Zuordnung: Patienten mit
this information has influenced their decision.” high to low terminaler CKD
»Ensure that healthcare professionals offering information ,strong” keine genaue = Patientinnen und allgemein
have specialist knowledge about late stage chronic kidney Zuordnung: Patienten mit
disease and the skills to support shared decision-making (for high to low terminaler CKD
example, presenting information in a form suitable for devel-
opmental stage).”
,Offer people who have presented late, or who started dialy-  ,,strong” keine genaue Patientinnen und allgemein
sis in an unplanned way, the same information as people who Zuordnung: Patienten mit
present at an earlier stage.” high to low terminaler CKD
,Provide the person with the contact details of the ,Sstrong” keine genaue = Patientinnen und allgemein
healthcare professional responsible for their overall renal Zuordnung: Patienten mit
care: moderate to = terminaler CKD
= before they start RRT or conservative management, and very low
= when they switch from one modality to another”
16 ,Coordinate care to reduce its effect on day-to-day life and ,strong” Keine ge- Patientinnen und allgemein
wellbeing (treatment burden). For example, take account of naue Zuord- Patienten mit
people's preferences and avoid scheduling appointments on nung: mode- = terminaler CKD

non-dialysis days for people on hospital dialysis wherever
possible”

rate to very
low
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NKF (2015) 894 ,Patients who reach CKD stage 4 (GFR, < 30 mL/min/1.73 m?), notgraded k. A. Patientinnen und in Vorberei-
including those who have imminent need for maintenance di- Patienten mit CKD tung auf NET
alysis at the time of initial assessment, should receive educa- Stadien 4-5 bzw. konser-
tion about kidney failure and options for its treatment, in- vative Be-
cluding kidney transplantation, PD, HD in the home or in- handlung
center, and conservative treatment. Patients’ family mem-
bers and caregivers also should be educated about treatment
choices for kidney failure”
RPA (2010 1 ,Develop a physician-patient relationship for shared decision- = k. A. B Patientinnen und allgemein
[2013]) making” Patienten mit AKI und
CKD Stadien 4-5
,Fully inform AKI, stage 4 and 5 CKD, and ESRD patients about = k. A. B Patientinnen und allgemein
their diagnosis, prognosis, and all treatment options” Patienten mit AKI und
CKD Stadien 4-5
2 ,,Give all patients with AKI, stage 5 CKD, or ESRD an estimate k. A. A-B Patientinnen und allgemein
of prognosis specific to their overall condition” Patienten mit AKI und
CKD ab Stadium 5
3 ,Institute advance care planning” k. A. A-C Patientinnen und allgemein
Patienten mit
terminaler CKD
,If appropriate, forgo (withhold initiating or withdraw ongo- k. A. A-C Patientinnen und in Vorberei-
ing) dialysis for patients with AKI, CKD, or ESRD in certain, Patienten mit tung auf NET
well-defined situations” terminaler CKD bzw. konser-
vative Be-
handlung
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4 »,Consider forgoing dialysis for AKI, CKD, or ESRD patients who = k. A. k. A. Patientinnen und in Vorberei-
have a very poor prognosis or for whom dialysis cannot be Patienten mit tung auf NET
provided safely” terminaler CKD bzw. konser-
vative Be-
handlung
5 »,Use a systematic approach to communicate about diagnosis, k. A. k. A. Patientinnen und allgemein
prognosis, treatment options, and goals of care” Patienten mit

terminaler CKD

UMHS 9 ,Ensure patient awareness of CKD diagnosis” k. A. k. A. Patientinnen und allgemein
(2014) Patienten mit CKD
,»Know your numbers ,- make patients aware of their kidney k. A. k. A. Patientinnen und allgemein
function (eGFR and creatinine) and blood pressure goals” Patienten mit CKD
,Provide familiarity with the need for screening and treat- k. A. k. A. Patientinnen und allgemein
ment of comorbid conditions (e. g., diabetes, hypertension, Patienten mit CKD
CAD)“
»Instruct patients to avoid potentially nephrotoxic OTC medi- = k. A. k. A Patientinnen und allgemein
cations, especially NSAIDS, herbal medications, unsupervised Patienten mit CKD
use of vitamin and minerals or nutritional protein supple-
ments.”
,Encourage patients to talk with their primary care physician, = k. A. k. A. Patientinnen und allgemein
nephrologist or pharmacist before starting new medications Patienten mit CKD

to ensure safety and appropriate renal dosing.”
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,Promote lifestyle modifications k. A. k. A. Patientinnen und allgemein

= Diet, with special attention to sodium, potassium and Patienten mit CKD
phosphorus intake

= Regular exercise

= Maintain a healthy body weight

= Immunizations

= Tobacco cessation”

Warwick et 5 ,We recommend that most patients whose eGFR is 1 B Patientinnen und allgemein
al. (2017) < 30ml/min/1.73m? and declining should receive timely and Patienten mit AKI und
personalised information regarding established kidney failure CKD ab Stadium 4

and renal replacement therapy options so they can make an
informed decision about treatment.”

6 »We recommend that all patients with severe CKD (stage 5 1 B Patientinnen und allgemein
and progressive stage 4), together with their families and car- Patienten mit AKI und
ers, should be offered an appropriate education programme CKD ab Stadium 4

aimed at improving their knowledge and understanding of
their condition, and to help them choose from the options for

treatment”

6f »We suggest that education programmes should be tailored 2 C Patientinnen und allgemein
to the needs of the individual, be based on the principles of Patienten mit AKI und
adult learning and be designed to support patient choice. A CKD ab Stadium 4

variety of approaches should be available. The information
imparted should be relevant to the person, the stage of their
disease and treatment options available to them with the
method, scale, pace and scope of the delivery being suited to
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the individual,s learning style, capacity and preferences. The
programme should also include provision for the education of
patients who present late, and initiate dialysis in an un-
planned fashion.”

8 »We recommend that patients with advanced chronic kidney 1 C Patientinnen und in Vorberei-
disease (CKD Stage 4 & 5) should be given an estimate of Patienten mit CKD tung auf NET
their prognosis and quality of life both with and without renal Stadien 4-5 bzw. konser-
replacement therapy.” vative Be-

handlung
»,We recommend that patients with advanced chronic kidney 1 C Patientinnen und in Vorberei-
disease (CKD Stage 4 & 5) who opt not to dialyse should un- Patienten mit CKD tung auf NET
dergo conservative kidney management. Patients who have Stadien 4-5 bzw. konser-
imminent or immediate end-of-life care needs should be vative Be-
identified and their care prioritised.” handlung
,We recommend that patients who are struggling to copeon 1 C Patientinnen und Wechsel der
long-term dialysis as a result of progressive deterioration of Patienten mit Behandlungs-
underlying, irreversible, clinical problems, or sudden onset of terminaler CKD modalitat /
a catastrophic clinical event, such as a stroke, should be rec- End-of-Life
ognised as being in imminent or immediate need of end-of- Care Planning
life care.”
»We suggest that patients who have a predicted life expec- 2 C Patientinnen und Wechsel der
tancy of less than one year should be identified using a com- Patienten mit Behandlungs-
bination of criteria including co-morbidity, functional status, terminaler CKD modalitat /
evidence of malnutrition, advanced age and the 'surprise End-of-Life

guestion'. A register of such patients should be kept, shared

Care Planning
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with appropriate agencies and reviewed regularly by the
health care team to ensure their care needs are being met.”
»We recommend that patients with a recognised need for 1 C Patientinnen und Wechsel der
end-of-life care, including those undergoing conservative kid- Patienten mit Behandlungs-
ney management and those deteriorating despite dialysis, terminaler CKD modalitat /
should be offered the opportunity to create an Advance Care End-of-Life
Plan.” Care Planning
,We recommend that any decision to discontinue haemodial- 1 C Patientinnen und Wechsel der
ysis should be made within the context of ongoing end-of-life Patienten mit Behandlungs-
care planning. It should be made jointly by the patient and terminaler CKD modalitat /
the responsible nephrologist in full consultation with relatives End-of-Life
and carers, the family practitioner and members of the caring Care Planning
team. An assessment of competence should be carried out.
Depression may need to be formally excluded.”

9 »We recommend that in the last days of life there should be 1 C Patientinnen und Wechsel der
good communication, symptom relief, psychological, spiritual Patienten mit Behandlungs-
and culturally sensitive care for the dying patient and their terminaler CKD modalitat /
family, whenever possible in their preferred place of care fol- End-of-Life
lowed by the provision of culturally appropriate bereavement Care Planning
support.”

Woodrow et = 5f »We recommend that all patients (and parents of paediatric 1 C Patientinnen und in Vorberei-
al. (2017) patients) should, where possible, be adequately prepared for Patienten mit tung auf NET

renal replacement therapy and this should include receiving
information and education about PD treatment, delivered by
an experienced member of the MDT. Patients commencing

terminaler CKD
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RRT in an unplanned fashion for whatever reason should re-
ceive this information once appropriate.”

Abkirzungen: AKI = Akutes Nierenversagen; BMI = Body-Mass-Index; CAD = Coronary Artery Disease; CKD= Chronic Kidney Disease; CM = Conservative Management; eGFR/GFR = (Geschatzte)
Glomeruldre Filtrationsrate; ESA = Erythropoese-stimulierende Agenzien; ESKD = End-Stage Kidney disease; g = Gramm; GP = Allgemeinmediziner; Hb = Hamoglobin; HD = Hamodialyse; kg =
Kilogramm; m?= Quadratmeter; MDT = Multidisziplindres Team; min = Minute; ml = Milliliter; mmol = Milimol; NET = Nierenersatztherapie; NSAIDS = nichtsteroidalen Antirheumatika ; OTC
= Over-the-counter; PD = Peritonealdialyse; QoL = Quolity of Life; RRT = Renal Replacement Therapy

Tabelle 23: Allgemeine Empfehlungen fiir die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit Nierenersatztherapie

Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite  Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
NICE (2018) 6 ,Start assessment for renal replacement therapy (RRT) or »strong” very low Patientinnen und in Vorberei-
conservative management at least 1 year before therapy is Patienten mit tung auf NET
likely to be needed, including for those with a failing trans- terminaler CKD
plant.”
7 »Involve the person and their family members or carers (as »strong” moderate, Patientinnen und in Vorberei-
appropriate) in shared decision-making over the course of as- limited Patienten mit tung auf NET
sessment to include: evidence terminaler CKD

= clinical preparation
= psychosocial evaluation, preparation and support

= the person's individual preferences for type of RRT and
when to start

= how decisions are likely to affect daily life”
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,Consider further assessment by a clinical psychologist or psy- , weak” moderate, Patientinnen und in Vorberei-
chiatrist for: limited Patienten mit tung auf NET
= all children and young people being considered for a trans- evidence terminaler CKD
plant, and
= adults being considered for a transplant if risk factors for
poor outcomes have been identified; these may include:
= lack of social support
= neurocognitive issues
= non-adherence (medicines, diet, hospital appointments)
= poor understanding of process and complexities of treat-
ment
= poorly controlled mental health conditions or severe
mental illness
= substance misuse or dependence”
8 ,Offer a choice of RRT or conservative management to people ,strong” keine genaue Patientinnen und in Vorberei-
who are likely to need RRT“*** Zuordnung Patienten mit tung auf NET
moglich terminaler CKD
,Ensure that decisions about RRT modalities or conservative »strong” keine genaue @ Patientinnen und in Vorberei-
management are made jointly with the person (or with their Zuordnung Patienten mit tung auf NET
family members or carers for children or adults lacking capac- moglich terminaler CKD

ity) and healthcare team, taking into account:
= predicted quality of life

= predicted life expectancy
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= the person's preferences
= other factors such as co-existing conditions”
,Offer people (and their family members or carers, as appro- | ,strong” keine genaue @ Patientinnen und in Vorberei-
priate) regular opportunities: Zuordnung Patienten mit tung auf NET
= to review the decision regarding RRT modalities or con- moglich terminaler CKD
servative management
= to discuss any concerns or changes in their preferences”
10 ,Offer information on all medically appropriate treatment op- ,,strong” keine Evi- Patientinnen und Wechsel der
tions when discussing switching RRT modality.” denz verfliig- = Patienten mit Behandlungs-
bar* terminaler CKD mit NET = modalitat
»,Consider switching treatment modality or stopping RRT if »weak” keine Evi- Patientinnen und Wechsel der
medically indicated or if the person (or, where appropriate, denz verfiig- = Patienten mit Behandlungs-
their family members or carers) asks” bar* terminaler CKD mit NET | modalitat
»Plan switching treatment modality or stopping RRT in ad- »strong” keine Evi- Patientinnen und Wechsel der
vance wherever possible” denz verflig- = Patienten mit Behandlungs-
bar* terminaler CKD mit NET = modalitat
,Seek specialist advice on the need for switching treatment »strong” keine Evi- Patientinnen und Wechsel der
modality when women become pregnant or wish to become denz verfliig- | Patienten mit Behandlungs-
pregnant” bar* terminaler CKD mit NET = modalitat
Warwicket 5 ,We recommend that patients who present with advanced 1 D Patientinnen und in Vorberei-
al. (2017) kidney failure and are likely to need RRT within 3 months Patienten mit tung auf NET
should be able to access an accelerated care pathway to de- fortgeschrittener CKD
liver education, information and prepare for RRT. Patients
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presenting late or starting dialysis without any prior nephrol-
ogy input should receive similar education and information
about renal replacement therapies to inform long term
choices.”

6 »We recommend that all medically suitable patients should 1 B Patientinnen und in Vorberei-
be informed about the advantages of pre-emptive living kid- Patienten mit tung auf NET
ney transplantation and efforts made to identify a potential fortgeschrittener CKD
donor to allow pre-emptive transplantation before the need
for renal replacement therapy”

,We recommend that all suitable patients should be listed for 1 B Patientinnen und in Vorberei-
deceased donor transplantation six months before the antici- Patienten mit tung auf NET
pated start of renal replacement therapy” fortgeschrittener CKD

7 »We suggest that pre-renal replacement therapy education 2 C Patientinnen und allgemein
programmes for patients and their families and carers should Patienten mit NET
be continued into the treatment phase, with the aims of re-
viewing the original choice made by the patient, optimising
patient involvement in their own care, improving treatment
adherence, and fostering good communication and collabora-
tive relationships with caregivers”

,We recommend that patients known to nephrology services | 1 B Patientinnen und Beginn mit
for 3 months or more and who are planned to have renal sup- Patienten mit geplanter = NET

port should start renal replacement therapy in a controlled
manner, without the need for hospital admission and using
an established access (AVF, AVG, PD catheter) or by pre-emp-
tive renal transplantation”

NET
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»We recommend that the decision to start RRT in patients 1 D Patientinnen und in Vorberei-
with CKD stage 5 (eGFR < 15ml/min/1.73m?) should be based Patienten mit tung auf NET
on a careful discussion with the patient of the risks and bene- fortgeschrittener CKD

fits of RRT taking into account the patient,s symptoms and
signs of renal failure, nutritional status, comorbidity, func-
tional status, and the physical, psychological and social conse-
guences of starting dialysis in that individual”

Abkiirzungen: AVF = Arteriovenous Fistula; AVG = Arteriovenous Graft; CKD = Chronic Kidney Disease; eGFR = Geschéatzte Glomerulare Filtrationsrate; m2 = Quadratmeter; min = Minuten; ml
= Milliliter; NET = Nierenersatztherapie; PD = Peritonealdialyse; RRT = Renal Replacement Therapy

Tabelle 24: Empfehlungen fiir die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit Dialyse (HD und PD)

Empfeh- Zeitpunkt/

Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
Bilo et al. i7 »,We recommend giving priority to the patient’s general sta- 1 C Patientinnen und in Vorberei-
(2015) tus and preference in selecting renal replacement therapy as Patienten mit CKD tung auf Dia-

there is an absence of evidence of superiority of one modality Stadium 5 mit Diabetes  lyse

over another in patients with diabetes and CKD stage 5.“

»,We recommend providing patients with unbiased infor- 1 A Patientinnen und in Vorberei-

mation about the different available treatment options.” Patienten mit CKD tung auf Dia-

Stadium 5 mit Diabetes  lyse

ii10 ,We recommend that the advantages, disadvantages and ungraded evidence not  Patientinnen und in Vorberei-
risks of each type of access be discussed with the patient.” available Patienten mit CKD tung auf Dia-
Stadium 5 mit Diabetes  lyse
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Dasguptaet @ 32 ,We recommend that ambulatory blood pressure measure- 1 C Patientinnen und allgemein
al. (2017) ment or home blood pressure measurement should be used Patienten mit Diabetes
to monitor blood pressure in patients with diabetes who are in Dialysebehandlung
on dialysis.”
»Where ambulatory blood pressure measurement or home 2 D Patientinnen und allgemein
measurement are not feasible to monitor blood pressure in Patienten mit Diabetes
patients with diabetes who are on dialysis, we suggest using in Dialysebehandlung
pre-, intra- and post-dialysis blood pressure measurements
for patients who are on haemodialysis, and using clinic blood
pressure measurements for patients who are on peritoneal
dialysis.”
»We suggest salt restriction to less than 5 g per day to opti- 2 C Patientinnen und allgemein
mise blood pressure control in patients with diabetes who are Patienten mit Diabetes
on dialysis.” in Dialysebehandlung
NICE (2018) 6 »,Ensure the decision to start dialysis is made jointly by the »strong” keine genaue Patientinnen und in Vorberei-
person (or, where appropriate, their family members or car- Zuordnung: Patienten mit tung auf Dia-
ers) and their healthcare team.” moderate to = terminaler CKD lyse
low
9 ,Offer a choice of dialysis modalities at home or in centre en-  ,,strong” keine genaue Patientinnen und in Vorberei-
suring that the decision is informed by clinical considerations Zuordnung Patienten mit tung auf Dia-
and patient preferences.” moglich terminaler CKD lyse
,Discuss with the person, their family members and carers (as  ,,strong” keine genaue Patientinnen und Pati- in Vorberei-
appropriate) the risk and benefits of the different types of di- Zuordnung enten mit terminaler tung auf Dia-
alysis access, for example, fistula, graft, central venous or per- moglich CKD lyse

itoneal dialysis catheter.”
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RPA (2010 5 ,Establish a systematic due process approach for conflict res- | k. A. B-C Patientinnen und allgemein
[2013]) olution if there is disagreement about what decision should Patienten mit Dialyse
be made with regard to dialysis.”
Warwicket 6 »,We recommend that where pre-emptive transplantation is 1 B Patientinnen und in Vorberei-
al. (2017) not possible, there should be timely referral for either defini- Patienten mit fort- tung auf Dia-
tive vascular access formation or peritoneal dialysis catheter geschrittener CKD lyse
placement so that the patient starts on their chosen modality
of renal replacement therapy by either of these two routes.”
»We suggest that all patients should be encouraged to per- 2 B Patientinnen und in Vorberei-
form home dialysis therapy where possible, as part of an inte- Patienten mit fort- tung auf Dia-
grated approach to renal replacement therapy.” geschrittener CKD lyse
»We suggest that, where home dialysis is not possible, pa- 2 B Patientinnen und in Vorberei-
tients and their carers/partners should be actively involved in Patienten mit fort- tung auf Dia-
their dialysis treatment, be encouraged to perform as much geschrittener CKD lyse
self-care as possible and be engaged in all aspects of their
treatment including medicines management and changes in
diet and lifestyle.”
7 ,We recommend that once a decision has been made to start | 1 D Patientinnen und Beginn mit
dialysis in a patient with established access there should be Patienten mit geplanter = Dialyse
no delay in starting treatment i.e. no waiting list to start dialy- Dialyse
sis.”
,We recommend that urgent dialysis via a haemodialysis 1 D Patientinnen und Beginn mit
catheter should only be initiated where there is a clear clinical Patienten mit Dialyse Dialyse

indication that the patient would come to harm without such
treatment.”
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Leitlinie Seite = Empfehlung

Empfeh-
lungsgrad Evidenzlevel

betreffende Population

Zeitpunkt/
Setting

,We suggest that where dialysis is started via an established
access (vascular or peritoneal) which fails to work effectively
urgent corrective action should be taken and dialysis via a
haemodialysis catheter avoided if possible.”

2 D

Patientinnen und
Patienten mit Dialyse

Komplika-
tionen bei
Dialysestart

Abkiirzungen: CKD = Chronic Kidney Disease; g = Gramm

Tabelle 25: Empfehlungen fiir die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit Himodialyse

Leitlinie Seite = Empfehlung

Empfeh-
lungsgrad Evidenzlevel

betreffende Population

Zeitpunkt/
Setting

Hoenich et 13 ,We recommend that the patient and/or helper in the home

al. (2016) should be formally trained in the correct operation and
maintenance of the water treatment system by an appropri-
ately trained technologist. There should be a record of the
training, and the patient and /or helper should keep a log of
the maintenance and monitoring procedures.”

»We recommend that if used, water from a private well
should be tested for chemical and microbial quality at least
every six months whereas the chemical and microbial quality
of water from municipal suppliers should be assessed annu-
ally using data obtained from the supplier.”

,We recommend that the chemical and microbial quality of
the water used for the preparation of dialysis fluid for home
haemodialysis should be monitored at least every six
months.”

not graded k. A.

1 C

2 C

Patientinnen und
Patienten mit HHD

Patientinnen und
Patienten mit HHD

Patientinnen und
Patienten mit HHD

allgemein

allgemein

allgemein
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

JBDS-IP 9 ,All people with diabetes undergoing maintenance haemodi- 1 B Patientinnen und allgemein
(2016) alysis should have a documented annual review of their dia- Patienten mit HD und

betes which includes foot and eye screening through the GP Diabetes

diabetes register. The responsibility for undertaking this rests

with the diabetes service caring for the patient. In order to

ensure that this is effectively undertaken:

a) The assessment should be coordinated in a manner that
recognises that the patient is dialysing three times per
week

b) The information pertaining to the review should be availa-
ble to all healthcare staff involved in the care of the patient

c) There should be a named link worker on the dialysis unit
for each patient who can ensure that the assessments have
been undertaken and have been acted upon”

,All people with diabetes undergoing maintenance haemodi- 1 D Patientinnen und ambulante
alysis should have regular access to a named DSN responsible Patienten mit HD und Dialyse
for providing support in relation to ongoing care of diabetes Diabetes

and its complications. Where commissioned, the DSN would

be able to work within the diabetes/renal outpatient clinic

and provide regular rounds on the dialysis unit, offering pa-

tient education and clinical advice where necessary. A link

nurse on the renal unit will be expected to coordinate regular

foot checks, blood glucose monitoring training and injection

technique. This could be a healthcare assistant or a registered

nurse following appropriate training and competency assess-

ment. The link nurse would be expected to escalate foot
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
problems to the DSN for specialist foot assessment and ongo-
ing referral to the specialist foot team.”
A process to coordinate the management of acute meta- 1 C Patientinnen und allgemein
bolic, eye, cardiovascular and/or foot emergencies should be Patienten mit HD und
established with effective communication between the dialy- Diabetes
sis unit, the specialist diabetes team and primary care”
13 »Each Haemodialysis unit should have access to appropriate 1 D Patientinnen und allgemein

dietary expertise able to provide a holistic approach to the Patienten mit HD und
patient with diabetes.” Diabetes
,Dietary advice should be personalised and include infor- 1 D Patientinnen und allgemein
mation on both diabetes and renal aspects of the diet.” Patienten mit HD und

Diabetes
,Itis recommended that patients on haemodialysis achieve 1 D Patientinnen und allgemein
an energy intake of 30-40 kcal/kg IBW.” Patienten mit HD und

Diabetes
,If a patient is aiming to lose weight appropriate individual- 1 D Patientinnen und allgemein
ised advice should be provided on energy requirements” Patienten mit HD und

Diabetes
,Itis recommended that patients on haemodialysis achievea | 1 C Patientinnen und allgemein
protein intake of > 1.1 g/kg IBW.“ Patienten mit HD und

Diabetes
,Dietary advice should be given for both dialysis and non-dial- | 1 D Patientinnen und allgemein
ysis days to minimise significant glycaemic and caloric excur- Patienten mit HD und
sions.” Diabetes
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

,The type of diabetes the patient has should be identified and 1 C Patientinnen und allgemein
the dietary aims agreed.” Patienten mit HD und

Diabetes
,Total energy should come from 50-60% carbohydrate, <30% @ 1 D, expert Patientinnen und allgemein
fat and at least 15% from protein“ opinion Patienten mit HD und

Diabetes
,Low-potassium fruit, vegetables and carbohydrates with 1 D Patientinnen und allgemein
low-moderate glycaemic index should be encouraged to allow Patienten mit HD und
patients to achieve the recommended ,5-a-day, fruit and veg- Diabetes
etable portions”
,Foods containing phosphate additives should be targeted 1 D Patientinnen und allgemein
prior to advice on reducing low Gl foods e. g. wholegrain Patienten mit HD und
products and foods with high biological protein.” Diabetes
,A salt intake of < 6 g/day is recommended.” 1 C Patientinnen und allgemein

Patienten mit HD und

Diabetes
,,Oily fish should be recommended with caution for patients 2 D Patientinnen und allgemein
with CKD on haemodialysis, mainly because of vitamin A and Patienten mit HD und
phosphate content.” Diabetes
,It is recommended that patients on maintenance haemodial- @ 2 D Patientinnen und allgemein

ysis are prescribed a water-soluble vitamin supplement.”

Patienten mit HD und
Diabetes
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
,Dietary counselling and oral nutrition support is the first-line 1 D Patientinnen und allgemein
treatment for patients who are unable to meet their nutri- Patienten mit HD und
tional needs orally. Nasogastric, gastrostomy, or intradialytic Diabetes
parenteral nutrition feeding may be necessary if these inter-
ventions are insufficient.”
14 ,»In case of hypoglycaemia: 1 C-D Patientinnen und allgemein
= Appropriate rapid-acting carbohydrate treatment should P?tienten mit HD und
be provided to take into account fluid, potassium and Diabetes
phosphate restrictions. (Grade 1D)
= After treatment initiation, glucose level should be checked
15 minutes after the treatment is given. If not above 4
mmol/L, a repeat dose of the 15 g rapid glucose followed
by 10-20 g complex or low glycaemic index carbohydrate is
recommended. (Grade 1C)
= Patients and staff should be educated in regard to the ap-
propriate treatment of mild to moderate hypoglycaemia
and hypoglycaemia unawareness. (Grade 1D)“
,Overweight/obese patients who are being considered for a 1 B Patientinnen und allgemein
kidney transplant should be encouraged to lose weight. Die- Patienten mit HD und
tary counselling should be a calorie restrictive diet, making Diabetes
sure that the protein requirements for the patient are met
(=1.1g/kg IBW).“
,Dietary counselling should also ideally include behavioural 1 B Patientinnen und allgemein
change strategies and increased physical activity.” Patienten mit HD und
Diabetes
© 1QTIG 2021 191



Patientenbefragung QS NET Anhang zum Abschlussbericht

Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
,All patients with an elevated BMI who may not be consid- 1 C Patientinnen und allgemein
ered for transplantation if unable to lose weight through diet, Patienten mit HD und
exercise and behavioural change should be considered for Diabetes
bariatric surgery or weight-reducing medication.”
15 »Patients with diabetes on maintenance haemodialysis 1 B Patientinnen und allgemein
should be adequately counselled on the increased risk of hy- Patienten mit HD und
poglycaemia and that hypoglycaemia can occur with dimin- Diabetes
ished classical symptoms.“
,Clinicians should counsel patients with diabetes and on 1 D Patientinnen und allgemein
maintenance haemodialysis about risk of hypoglycaemia on Patienten mit HD und
dialysis days, and consider reducing antihyperglycaemic ther- Diabetes
apy on dialysis days.”
,The heels of all patients with diabetes on haemodialysis 2 D Patientinnen und allgemein
should be protected with a suitable pressure relieving device Patienten mit HD und
during haemodialysis.” Diabetes
,All patients with diabetes on dialysis should have their feet 2 D Patientinnen und allgemein
inspected at least weekly.” Patienten mit HD und
Diabetes
,»All patients with diabetes on dialysis should be considered 1 C Patientinnen und allgemein
high risk and should have regular review by the podiatry Patienten mit HD und
team.” Diabetes
,Patients should have their feet screened three monthly us- 1 C Patientinnen und allgemein
ing a locally agreed tool and by competent staff on the dialy- Patienten mit HD und
sis unit.” Diabetes
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Empfeh- Zeitpunkt/

Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

,If the patient has an ulcer or there is any other concern the 1 D Patientinnen und allgemein

patient should be referred to the diabetic foot multidiscipli- Patienten mit HD und

nary team within one working day.” Diabetes

,If the patient is on home dialysis it is the responsibility of the | 1 D Patientinnen und allgemein

clinician in charge of their care (nephrologist or diabetologist) Patienten mit HD und

to ensure that the patient has an annual foot review and is at- Diabetes

tending review by the foot protection team.”

,Any patient presenting with a hot swollen foot should be re- | 1 D Patientinnen und allgemein

ferred to the diabetic foot team within 24 hours.” Patienten mit HD und

Diabetes

,Patients with diabetes on MHDx approaching end of life or 1 D Patientinnen und allgemein

where a palliative care pathway has been agreed should be Patienten mit HD und

managed in accordance with Diabetes UK End of Life clinical Diabetes

care recommendations for patients with diabetes. Treatment

and interventions should be focussed on symptoms.*“
Kumwenda 3 »We recommend that all patients with end stage kidney dis- 1 A Patientinnen und allgemein
et al. ease who commence haemodialysis or are on long-term hae- Patienten mit HD
([2015]) modialysis should dialyse with an arteriovenous fistula as first

choice, an arteriovenous graft as second choice, a tunnelled

venous catheter as third choice and a non-tunnelled tempo-

rary catheter as an option of necessity.“

4 »We suggest that all patients that may require haemodialysis | 2 C Patientinnen und in Vorberei-
should have education on forearm vein preservation.” Patienten mit HD tung auf HD
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Empfeh- Zeitpunkt/

Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

,We suggest that healthcare workers should avoid unneces- 2 B Patientinnen und in Vorberei-

sary venepunctures of peripheral venous access in the upper Patienten mit HD tung auf HD

limb intended for creation of vascular access.”

,We recommend that the AVF should be placed as distally as 2 C Patientinnen und in Vorberei-

possible in the non-dominant arm. Radiocephalic and brachi- Patienten mit HD tung auf HD

ocephalic AVF are preferred to brachiobasilic transposition

AVF.“

,We recommend that catheters should only be placed as the 1 A Patientinnen und allgemein

last resort or in emergency situations when more permanent Patienten mit HD

access is not available for dialysis.”

,We recommend that all patients on long term haemodialysis ' 1 B Patientinnen und allgemein

should have their vascular access monitored and maintained Patienten mit HD

to minimise failure, to allow timely planning for subsequent

replacement with definitive vascular (or peritoneal) access

and to avoid the need for emergency access.”

»,We recommend that each centre should have facilities for 1 B Patientinnen und allgemein

surgical and radiological intervention for prompt and timely Patienten mit HD

treatment of AVF/Graft stenosis; a local standard policy

should be developed.”

»We suggest that systematic observation and advanced sur- 1 C Patientinnen und allgemein

veillance should be employed to predict and prevent access
failure.”

Patienten mit HD
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Empfeh- Zeitpunkt/

Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

5 ,We recommend that central venous catheters should be em- | 1 B Patientinnen und allgemein
ployed as a method of last resort for longer term vascular ac- Patienten mit HD
cess to reduce the overall risk of infectious complications and
the burden of central venous stenosis in haemodialysis pa-
tients.”
,We recommend that aseptic technique should be mandatory @ 2 C Patientinnen und allgemein
at every manipulation of central venous dialysis catheters” Patienten mit HD
»We suggest that good needling technique is the cornerstone | 2 B Patientinnen und allgemein
for preserving arteriovenous fistulae and preventing aneurys- Patienten mit HD
mal formation.”

NICE (2018) 9 »When HDF or HD is planned via an arteriovenous fistula, aim ,strong” keine genaue Patientinnen und in Vorberei-
to create the fistula around 6 months before the anticipated Zuordnung Patienten mit tung auf HD
start of dialysis to allow for maturation. When deciding on moglich terminaler CKD
timing, take into account the possibility of the first fistula fail-
ing or needing further interventions before use.”

NKF (2015) 894 »We suggest that patients with end-stage kidney disease be 2 C Patientinnen und Entschei-
offered in-center short frequent hemodialysis as an alterna- Patienten mit dungsfindung
tive to conventional in-center thrice weekly hemodialysis af- terminaler CKD hinsichtlich
ter considering individual patient preferences, the potential Dialyse-
quality of life and physiological benefits, and the risks of modalitat
these therapies.”

,We recommend that patients considering in-center short 1 B—C Patientinnen und Entschei-
frequent hemodialysis be informed about the risks of this Patienten mit dungsfindung
terminaler CKD hinsichtlich
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
therapy, including a possible increase in vascular access pro- Dialyse-
cedures (1B) and the potential for hypotension during dialy- modalitat
sis. (1C).”
,Consider home long hemodialysis (6-8 hours, 3 to 6 nights not graded k. A. Patientinnen und Entschei-
per week) for patients with end-stage kidney disease who Patienten mit dungsfindung
prefer this therapy for lifestyle considerations.” terminaler CKD hinsichtlich
Dialyse-
modalitat
»We recommend that patients considering home long fre- 1 C Patientinnen und Entschei-
qguent hemodialysis be informed about the risks of this ther- Patienten mit dungsfindung
apy, including possible increase in vascular access complica- terminaler CKD hinsichtlich
tions, potential for increased caregiver burden, and Dialyse-
accelerated decline in residual kidney function.” modalitat
,We recommend both reducing dietary sodium intake as well | 1 B Patientinnen und allgemein
as adequate sodium/water removal with hemodialysis to Patienten mit HD
manage hypertension, hypervolemia, and left ventricular hy-
pertrophy.”
RPA (2010 4 ,Consider a time-limited trial of dialysis for patients requiring = k. A. k. A. Patientinnen und allgemein
[2013]) dialysis, but who have an uncertain prognosis, or for whom a Patienten mit HD und
consensus cannot be reached about providing dialysis.” unsicherer Diagnose

Abkiirzungen: AVF = Arteriovenous Fistula; BMI = Body-Mass-Index; CKD = Chronic Kidney Disease; DSN = Diabetes Specialist Nurse; g = Gramm; Gl = glycaemic index; HD = Hdmodialyse; HDF
= Hamodiafiltration; HHD = Heimh@modialyse; IBW = Ideal Body Weight; kcal = Kilokalorien; kg = Kliogramm; MHDx = Maintenance haemodialysis
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Anhang zum Abschlussbericht

Empfeh- Zeitpunkt/

Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
Haggertyet 12 »Minimizing dressing changes and handling may be beneficial =, weak” wvery low” Patientinnen und postoperativ
al. (2014) in the first two postop weeks.” Patienten mit PD

»Adequate time should be given after surgery for healing be- | ,weak” »low” Patientinnen und postoperativ

fore PD is initiated and the current standard is two weeks. A Patienten mit PD

more urgent start should be considered when the benefits

outweigh the risks.”

19 ,Bleeding after PD catheter insertion may occur from inferior = ,weak” very low” Patientinnen und postoperativ

epigastric artery injury or lysis of adhesions and should be Patienten mit PD

managed according to standard surgical principals. The inser-

tion point should be at the medial border of the rectus sheath

to avoid arterial injury. Coagulation parameters should be as-

sessed and corrected pre-operatively.”

,Dialysate leaks after PD catheter placement may be amena- ,weak” ,low*” Patientinnen und postoperativ

ble to treatment, and potentially prevention, with the use of Patienten mit PD

fibrin glue, particularly in the pediatric population.”

»Exit site infection is managed by oral antibiotics. Chronic exit = ,weak” »low” Patientinnen und postoperativ

site and cuff infections may managed by catheter salvage Patienten mit PD

consisting of unroofing the track, shaving the superficial cuff

and using a new exit site.”

,Pain during PD is a rare complication that is usually amena- ,weak” ,low” Patientinnen und postoperativ

ble to medical management but occasionally requires reposi-
tioning or removal of the catheter.”

Patienten mit PD
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
21 »Malfunctioning peritoneal dialysis catheters should be evalu- =, weak” ,low” Patientinnen und postoperativ
ated by physical examination and plain radiographs to rule Patienten mit PD
out constipation. If negative, further studies such as catheter-
ography or CT peritoneography, followed by diagnostic lapa-
roscopy are indicated.”
NICE (2018) 9 ,Offer all people who choose peritoneal dialysis a choice of »strong” keine genaue @ Patientinnen und in Vorberei-
CAPD or APD, if this is medically appropriate.” Zuordnung Patienten mit tung auf PD
moglich terminaler CKD
»When peritoneal dialysis is planned via a catheter placed by = ,strong” keine genaue Patientinnen und in Vorberei-
an open surgical technique, aim to create the access around 2 Zuordnung Patienten mit tung auf PD
weeks before the anticipated start of dialysis.” moglich terminaler CKD
Szeto et al. 143 ,We recommend that the latest ISPD recommendations for 1 C Patientinnen und in Vorberei-
(2017) teaching PD patients and their caregivers be followed.” Patienten mit PD tung auf PD
,We recommend that PD training be conducted by nursing 1 C Patientinnen und in Vorberei-
staff with the appropriate qualifications and experience.” Patienten mit PD tung auf PD
144 ,We recommend daily topical application of antibiotic cream 1 A Patientinnen und allgemein
or ointment to the catheter exit site.” Patienten mit PD
145 ,We recommend that the exit site be cleansed at least twice 1 C Patientinnen und allgemein
weekly and every time after a shower.” Patienten mit PD
147 ,We recommend that exit sites be cleansed at least daily dur- 1 C Patientinnen und bei Komplika-
ing exit-site infection.” Patienten mit PD tionen
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Empfeh- Zeitpunkt/
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148 »We suggest removal of the dialysis catheter in PD patients 2 C Patientinnen und bei Komplika-
with exit-site infections that progress to, or occur simultane- Patienten mit PD tionen
ously with, peritonitis.”
»We suggest that, for patients who have undergone dialysis 2 D Patientinnen und bei Komplika-
catheter removal for simultaneous exit-site or tunnel infec- Patienten mit PD tionen
tion and peritonitis, any reinsertion of a PD catheter be per-
formed at least 2 weeks after catheter removal and complete
resolution of peritoneal symptoms.”
Wang et al. 381 ,We recommend peritoneal dialysis patients undertake physi- 1 D Patientinnen und allgemein
(2015a) cal activity compatible with cardiovascular health and toler- Patienten mit PD
ance (aiming for at least 30 minutes, 5 times per week).”
»We recommend salt restriction (<2g sodium or 5g sodium 1 C Patientinnen und allgemein
chloride per day) for all peritoneal dialysis patients unless Patienten mit PD
contraindicated or patients show evidence of volume con-
traction or hypotension.”
,We recommend peritoneal dialysis patients who smoke ciga- 1 C Patientinnen und allgemein
rettes or use other forms of tobacco be advised to stop smok- Patienten mit PD
ing.”
383 »We recommend blood pressure be evaluated by home blood | 1 C Patientinnen und allgemein
pressure measurement at least once a week and at each visit Patienten mit PD
to the clinic.”
384 ,The workgroup endorses the KDIGO lipid guidelines for man- = k. A. k. A. Patientinnen und allgemein
aging dyslipidemia in peritoneal dialysis patients.” Patienten mit PD
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Empfeh- Zeitpunkt/

Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

,The workgroup endorses the KDIGO anemia guidelines for k. A. k. A. Patientinnen und allgemein

the management of anemia in peritoneal dialysis patients.” Patienten mit PD

393 ,We suggest peritoneal dialysis patients with peripheral arte- = 2 C Patientinnen und allgemein

rial disease, particularly those with diabetes mellitus, receive Patienten mit PD und

multidisciplinary foot care involving regular foot examination, peripherer arterieller

treatment by a podiatrist/chiropodist and education about Verschlusskrankheit

home foot care (including use of hydrating lotions and appro-

priate foot wear).”
Woodrow et 5 »We recommend that Peritoneal Dialysis should be delivered 1 C Patientinnen und allgemein
al. (2017) in the context of a comprehensive and integrated service for Patienten mit PD

renal replacement therapies, including haemodialysis (includ-

ing temporary backup facilities), transplantation and con-

servative care. Both CAPD and APD, in all its forms should be

available.”

,We recommend that a dedicated PD nursing team should be 1 C Patientinnen und allgemein

part of the multidisciplinary team” Patienten mit PD

»We recommend that where feasible, each unit has a desig- 1 C Patientinnen und allgemein

nated lead clinician for PD.” Patienten mit PD

»We recommend that assisted PD should be available to pa- 1 C Patientinnen und allgemein

tients wishing to have home dialysis treatment but unable to
perform self-care PD, including as a temporary measure
where a patient who is, or will become, independent is una-
ble to perform PD alone.”

Patienten mit PD
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite = Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

6 ,Fast track education and urgent PD catheter insertion with 1 C Patientinnen und akuter Beginn
acute start of PD should be available, and be offered to suita- Patienten mit mit PD
ble patients urgently starting on RRT who wish to avoid tem- terminaler CKD
porary haemodialysis.”
»We recommend that, where possible, timing of PD catheter 1 C Patientinnen und in Vorberei-
insertion should be planned to accommodate patient conven- Patienten mit geplanter = tung auf PD
ience, commencement of training between 10 days and 6 PD
weeks and before RRT is essential to enable correction of
early catheter-related problems without the need for tempo-
rary haemodialysis.”

7 »We recommend that peritoneal membrane function should 1 C Patientinnen und allgemein
be monitored regularly (6 weeks after commencing treatment Patienten mit PD
and at least annually or when clinically indicated) using a PET
or equivalent. Daily urine and peritoneal ultrafiltration vol-
umes, with appropriate correction for overfill, should be
monitored at least six-monthly.”
,We recommend that patients (and/or carers or parents) 1 C Patientinnen und allgemein
should undergo regular revision of their technique (at least Patienten mit PD
annually or more frequently if indicated, such as after an epi-
sode of PD-related infection or a significant interruption to
the patient performing PD) and receive intensified training if
this is below standard.”

8 »We recommend that standard strategies to optimise dia- 1 B Patientinnen und allgemein
betic control should be used; these should be complemented Patienten mit PD
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by dialysis prescription regimens that mini-mise glucose, in-
cluding glucose free solutions (icodextrin and amino-acids),
where possible.”
9 ,We recommend that awareness of the effects of icodextrin 1 C Patientinnen und allgemein
on assays for estimation of amylase and glucose (using glu- Patienten mit PD
cose dehydrogenase) should be disseminated to patients, rel-
atives, laboratory and clinical staff.”
»We suggest that PD should usually be discontinued after di- 2 C Patientinnen und bei Komplika-
agnosis of EPS with transfer to haemodialysis. However, this Patienten mit PD tionen
should be an individual patient decision considering, patient
wishes, life expectancy and quality of life.”
10 »We recommend that there is no optimal duration of perito- 1 C Patientinnen und bei Komplika-
neal dialysis or indication for routine elective modality switch- Patienten mit PD tionen

ing. Decisions regarding the duration of therapy should be tai-
lored to the individual patient, taking into account clinical and
social factors and patient wishes, and should follow the prin-
ciples outlined in the ISPD Length of Time on Peritoneal Dialy-
sis and Encapsulating Peritoneal Sclerosis Position Paper.”

Abkiirzungen: APD = Automated Peritoneal Dialysis; CAPD = Continuous Ambulatory Peritoneal Dialysis; CKD = Chronic Kidney Disease; CT = Computer Tomographie; EPS = Encapsulating

Peritoneal Sclerosis; g = Gramm); ISPD = International Society for Peritoneal Dialysis; KDIGO = Kidney Disease: Improving Global Outcomes (Organization); PD = Peritonealdialyse; PET =

Peritoneal Equilibration Test; RRT = Renal Replacement Therapy
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
Abramo  iil13 »We recommend evaluating the potential of living donation ungraded evidence not = NTX-Empfangerinnen praoperativ
wicz et from a genetically unrelated donor to a recipient with aHUS available und -Empfanger mit
al. on a case-by-case basis. It should only be considered after ap- aHUS und NTX
(2013) propriate counselling of recipient and donor on the risk of dis- Lebendspender
ease recurrence in the transplanted graft.”
ii15 ,We recommend informing the recipient and in living dona- ungraded evidence not = NTX-Empfangerinnen praoperativ
tion, the potential donor, about the risk of recurrence of focal available und -Empfanger mit
segmental glomerulosclerosis in the graft.” FSGS und potentielle
NTX Lebendspender
»We recommend that when a first graft has been lost from ungraded evidence not = NTX-Empfangerinnen praoperativ
recurrent focal segmental glomerulosclerosis, a second graft available und -Empfanger mit
from either a deceased or a living donor should only be trans- FSGS und potentielle
planted after an individual risk-benefit assessment and care- NTX Lebendspender
ful counselling of the recipient and potential donor in the
case of living donation.”
iil16 »We recommend that women who drink >40 g and men who 1 D NTX-Empfangerinnen praoperativ
drink >60 g of alcohol per day stop or reduce their alcohol und -Empfanger
consumption to below these levels.”
,Strategies to stop alcohol consumption should be offered, ungraded evidence not = NTX-Empfangerinnen prdoperativ
according to the WHO Clinical Practice Guideline.” available und -Empfanger
ii18 »We recommend patients stop smoking before transplanta- 1 B NTX-Empfangerinnen praoperativ

tion.”

und -Empfanger
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Empfeh- Zeitpunkt/
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,Smoking cessation programmes should be offered.” ungraded evidence not = NTX-Empfangerinnen prdoperativ
available und -Empfanger
ii19 »,We recommend that patients with a BMI >30 kg/m? reduce ungraded evidence not = NTX-Empfangerinnen praoperativ
weight before transplantation.” available und -Empfanger
ii58 »We suggest removing the urinary bladder catheter as soon 2 D NTX-Empfangerinnen postoperativ
as possible after transplantation, balancing the risk of urinary und -Empfanger
leak against that of urinary tract infection.”
,We recommend monitoring adverse event rates (urinary 1 D NTX-Empfangerinnen postoperativ
tract infection, urinary leakage) in each centre, to inform the und -Empfanger
decision over when to remove the indwelling bladder cathe-
ter.”
Bakeret 5 »We suggest that the following infrastructure should be in 2 D NTX-Empfangerinnen ambulante
al. place for KTR follow up (2D): und -Empfanger Nachsorge

(2017) = A consultant-level health care professional should be avail-

able for every transplant clinic.
= KTRs should be reviewed in a dedicated outpatient area.

= The results of blood tests (including drug levels if possible)
should be available within 24 hours.

= A formal mechanism should exist for results review by
health care professionals within 24 hours of a clinic ap-
pointment.

= There should be access to a multidisciplinary renal team in-
cluding pharmacist, dietician, social worker and psycholo-
gist.
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
= Patient care should be planned along principles set out in
the National Service Framework and Kidney HealthDeliver-
ing Excellence ,,
»We suggest that uncomplicated patients may be reviewed 2 C NTX-Empfangerinnen ambulante
progressively less frequently (2C) und -Empfanger Nachsorge
= 2-3 times weekly for the first month after transplantation
= 1-2 times weekly for months 2-3
= Every 2-4 weeks for months 4-6
= Every 4-6 weeks for months 6-12
= 3-6 monthly thereafter”
,We suggest that all patients should have access to support 2 C NTX-Empfangerinnen ambulante
services and results. (2C) und -Empfanger Nachsorge
= All patients should have the option of on-line access to
their results via the , Patient View” service
= All patients should have open access to the renal trans-
plant outpatient service and have an established point of
contact for enquiries
= Patient information should be available in both written and
electronic formats”
6 ,We suggest that a detailed review should be performed an- 2 C NTX-Empfangerinnen ambulante
nually post-operatively (2C).“ und -Empfanger Nachsorge
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
= A process should exist for patient review on an annual ba-
sis in a different format of clinic according to the 'Care plan
model'
= This should be a patient-centred clinic, facilitated by a
health care professional
= |t should address concerns in medical, social, psychological
and sexual domains
= Access to a renal dietician, social worker, specialist renal
pharmacist and/or psychologist should be readily available
from this clinic
= This process should proceed in parallel with formal medical
review"
,We recommend that the patient and/or carer should been- | 1 D NTX-Empfangerinnen allgemein
gaged in the decisions around selection of induction agent und -Empfanger
and maintenance immunosuppression.”
L,lmmunosuppressive drugs should be started before or atthe | 1 B NTX-Empfangerinnen allgemein
time of renal transplantation.” und -Empfanger
11 ,Blood pressure should be recorded at each clinic visit.” 1 C NTX-Empfangerinnen postoperativ /
und -Empfanger ambulante
Nachsorge
12 »We recommend that smoking should be strongly discour- 1 A NTX-Empfangerinnen postoperativ /
aged in transplant recipients.” und -Empfanger ambulante
Nachsorge
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting

»We suggest that advice on healthy lifestyle forms a routine 2 C-D NTX-Empfangerinnen allgemein
part of post-transplant care: und -Empfanger

= Maintenance of a healthy diet should be encouraged (2C)
» Anideal weight should be targeted (BMI < 25 kg/m?) (2C)
= Weight management services should be available (2C)

= We suggest that KTRs participate in physical activity at a
level similar to that recommended to age and comorbidity
matched counterparts from the general population (2D)

= Alcohol consumption should be within national guidelines
(2D)

= Recreational drug use should be avoided (2D)

= The use of over-the-counter medications (without discus-
sion with clinical staff) and non-proprietary medications
(e. g. herbal medicines) should be discouraged (2D)“

»We recommend that KTRs should be educated about thead- 1 C NTX-Empfangerinnen allgemein
verse effects of sun exposure” und -Empfanger

»We recommend that patients should be encouraged to 1 D NTX-Empfangerinnen allgemein
cover their skin in direct sunlight and to use total sunblock und -Empfanger
(Sun Protection Factor > 50.“

13 »We suggest that self-examination should be encouraged 2 C NTX-Empfangerinnen allgemein
with guidance provided. This should be supplemented by at und -Empfanger
least biannual review by a trained healthcare professional up
to 5 years post-transplant and annual review from 5 years.”
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
17 ,,KTRs should wait for one year after transplant and have sta- | 2 C NTX-Empfangerinnen allgemein
ble function before attempting conception.” im geschlechtsreifen Al-
ter
»,Counselling regarding fertility and reproduction should be 2 D NTX-Empfangerinnen allgemein
offered to female KTRs and their partners either prior to im geschlechtsreifen Al-
transplantation or soon afterwards.” ter und deren Partner
18 ,The risks and benefits of breastfeeding should be discussed.” | 2 D NTX-Empfangerinnen allgemein
im geschlechtsreifen Al-
ter
»,Contraception advice should be similar to the general popu- | 2 D NTX-Empfangerinnen allgemein
lation.” im geschlechtsreifen Al-
ter
,Specific enquiry should be made regarding sexual dysfunc- 2 D NTX-Empfangerinnen postoperativ /
tion, preferably at an annual review clinic.” und -Empfanger ambulante
Nachsorge
,Care pathways for dealing with sexual dysfunction should be | 2 D NTX-Empfangerinnen postoperativ /
established.” und -Empfanger ambulante
Nachsorge
Bilo et ii13 »We recommend providing education on the different op- 1 D Patientinnen und In Vorberei-
al. tions of transplantation and their expected outcomes for pa- Patienten mit CKD tung auf NET
(2015) tients with diabetes and CKD stage 4 or 5 who are deemed Stadien 4 & 5 mit

suitable for transplantation.”

Diabetes
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
,We recommend against pancreas or simultaneous kidney 1 D Patientinnen und in Vorberei-
pancreas transplantation.” Patienten mit CKD tung auf NET

Stadien 4 & 5 mit
Diabetes Typ 2

»,We recommend diabetes in itself should not be considereda 1 C Patientinnen und in Vorberei-
contraindication to kidney transplantation in patients who Patienten mit CKD tung auf NET
otherwise comply with inclusion and exclusion criteria for Stadien 4 & 5 mit
transplantation.” Diabetes Typ 2
Bredaet n.a.(Kap. ,Provide lifelong regular post-transplant follow-up by an ex- ,Sstrong“ keine genaue = NTX-Empfangerinnen postoperativ
al. 3.1.11.1.) perienced and trained transplant specialist at least every six Zuordnung und Empfanger
(2018) to twelve months.” Level 1-4
n.a. (Kap. ,Advise patients on appropriate lifestyle changes, potential »strong” keine genaue = NTX-Empfangerinnen postoperativ
3.1.11.1.) complications, and the importance of adherence to their im- Zuordnung und -Empfanger
munosuppressive regimen.” Level 1-4
n. a. (Kap. ,Monitor transplant recipients for signs of acute rejection, »strong” keine genaue = NTX-Empfangerinnen postoperativ
3.1.10)) particularly during the first six months post-transplant.” Zuordnung und -Empfanger
Level 2
n. a. (Kap. ,Reassess the immunosuppressive therapy of all patients with =, strong” keine genaue = NTX-Empfangerinnen postoperativ
3.1.10.) rejection, including patient adherence to the medication, Zuordnung und -Empfanger
which is of particular importance in late rejections.” Level 2
BTS 14 ,Providing information, both orally and in writing, for the po- | 1 B Empfangerinnen und allgemein
(2013) tential transplant recipient is a requirement for consent and Empfanger von post-
is the responsibility of the multidisciplinary transplant team. mortaler NTX
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
This must be updated and reviewed annually and the out-
come of discussions clearly documented in the patient’s med-
ical record.”
,Information should be tailored to the requirements of the 1 B Empfangerinnen und allgemein
potential recipient, recognising that not all patients wish to Empfanger von post-
receive detailed information. However, this must not pre- mortaler NTX
clude engagement with the transplant process.”
BTS 10 ,Patients with failing grafts have ready access to the low 2 C Patientinnen und bei Versagen
(2014) clearance multi-disciplinary team.” Patienten mit des Trans-
versagendem Nieren- plantates

transplantat

LAl immunosuppression apart from steroids be stopped im- 1 D Patientinnen und bei Versagen
mediately after transplant nephrectomy, with subsequent Patienten mit des Trans-
gradual withdrawal of steroids.” versagendem Nieren- plantates

transplantat

11 »Smoking be actively discouraged in RFKTs.“ 1 B Patientinnen und bei Versagen
Patienten mit des Trans-
versagendem Nieren- plantates

transplantat

,RFKTs are thoroughly assessed for the cause of their graft 1 D Patientinnen und bei Versagen
failure and counselled appropriately regarding future trans- Patienten mit des Trans-
plantation” versagendem Nieren- plantates

transplantat
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
12 ,Low level consumption of alcohol is safe in RFKTs.” 2 D Patientinnen und bei Versagen
Patienten mit des Trans-
versagendem Nieren- plantates
transplantat
,Control of diabetes can be erratic as renal function deterio- 2 C Patientinnen und bei Versagen
rates and is improved by monitoring in specialist clinics.” Patienten mit des Trans-
versagendem Nieren- plantates
transplantat und
Diabetes
»RFKTs be counselled regarding diet, weight loss and exer- 2 D Patientinnen und bei Versagen
cise.” Patienten mit des Trans-
versagendem Nieren- plantates
transplantat
,,RFKTs have their skin examined at 1-3 yearly intervals by a 2 C Patientinnen und bei Versagen
trained healthcare professional.” Patienten mit des Trans-
versagendem Nieren- plantates
transplantat
13 »While there are some important transplant-specific issues, 1 C Patientinnen und bei Versagen

the decision making process and management of end-stage
kidney disease are largely the same as for patients with
chronic kidney disease and are covered by the Renal Associa-
tion guideline ,Planning, Initiating and Withdrawal of Renal
Replacement Therapy,.”

des Trans-
plantates

Patienten mit
versagendem Nieren-
transplantat
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
,If the patient is returning to a local centre for dialysis or con- | 1 D Patientinnen und bei Versagen
servative care, the transfer of care be completed in time (at Patienten mit des Trans-
least 6 months before graft failure) to ensure that patients versagendem Nieren- plantates
are adequately prepared.” transplantat
»Appropriately skilled psychological support be made availa- not graded  not enough Patientinnen und bei Versagen
ble to patients with failing transplants, with ongoing support evidence to Patienten mit des Trans-
on return to dialysis or conservative management.” allow formal = versagendem Nieren- plantates
grading transplantat
14 ,Following graft failure, repeat transplantation offers the best | 1 A Patientinnen und bei Versagen
survival and quality of life. This is particularly true for pre- Patienten mit des Trans-
emptive repeat transplantation.” versagendem Nieren- plantates

transplantat

,Patients suitable for retransplantation be evaluated for re- 1 B Patientinnen und bei Versagen
peat transplantation when graft survival is anticipated to be Patienten mit des Trans-
< 1year.” versagendem Nieren- plantates

transplantat

,The optimum kidney for retransplantation comes from a 1 A Patientinnen und bei Versagen
well matched living donor.” Patienten mit des Trans-
versagendem Nieren- plantates

transplantat

BTS 13 ,If a transplant unit does not perform AIT, there must be a 1 C NTX-Empfangerinnen in Vorberei-
(2015) mechanism for informing patients of this option where ap- und -Empfanger tung auf NET
propriate, and the option of referral to another unit with an
established AIT programme.”
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
,»Any patient considering AIT must be fully counselled regard- | 1 D NTX-Empfangerinnen in Vorberei-
ing the procedures, risks, and potential outcomes, and must und -Empfanger tung auf NET
also be informed of the alternative routes to standard trans-
plantation including exchange transplantation and the option
of deceased donor transplantation.”
14 ,Patient counselling must include a risk assessment of the 1 D NTX-Empfangerinnen in Vorberei-
likelihood of accelerated acute, acute and chronic antibody und -Empfanger tung auf NET
mediated rejection, graft loss, and death using appropriate
local and national/international data.”
BTS/RA 32 ,To achieve the best outcome for donor, recipient and trans- 1 B NTX-Empfangerinnen in Vorberei-
(2018) plant, the boundaries of confidentiality must be specified and und -Empfanger und tung auf NET

discussed at the outset. Relevant information about the re- NTX-Lebendspender

cipient can only be shared with the donor if the recipient has

given consent and vice versa. Both the recipient and donor

must be informed that it is necessary and usual for all rele-

vant clinical information to be shared across the transplant

team in order to optimise the chance of a successful outcome

for the transplant.”

33 »Support for the prospective donor, recipient and familyisan | 1 B NTX-Empfangerinnen allgemein
integral part of the donation/transplantation process. Psycho- und -Empfanger und
logical needs must be identified at an early stage in the evalu- NTX-Lebendspenderin-
ation to ensure that appropriate support and/or intervention nen und -Spender

is initiated. Access to specialist psychiatric/psychological ser-
vices must be available for donors/recipients requiring refer-
ral.”
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
77 Both donor and recipient must be made aware that the older | 1 B NTX-Empfangerinnen praoperativ
donor may be at greater risk of peri-operative complications und-Empfanger und
and that the function and possibly the long-term survival of NTX-Lebendspenderin-
the graft may be compromised. This is particularly evident nen und -Spender
with donors > 60 years of age.
83 ,Moderately obese patients (BMI 30-35 kg/m?) must be 1 B Ubergewichigte NTX- praoperativ
counselled about the increased risk of peri-operative compli- Empfangerinnen
cations based on extrapolation of outcome data from very und -Empfanger (Le-
obese donors (BMI > 35 kg/m?)“ bendspende)
,Moderately obese patients (BMI 30-35 kg/m?) must be 1 B Ubergewichtige NTX- prdoperativ
counselled about the long-term risk of kidney disease and be Empfangerinnen
advised to lose weight before donation and to maintain their und -Empfanger (Le-
ideal weight following donation” bendspende)
,Data on the safety of kidney donation in the very obese (BMI | 1 C Ubergewichtige NTX- allgemein
> 35 kg/m?) are limited and donation should be discouraged” Empfangerinnen
und -Empfanger (Le-
bendspende)
Lentine S8 »The donor candidate, the intended recipient, and the trans- not graded No evidence = NTX-Empfangerinnen in Vorberei-
etal. plant program must all agree with the decision to proceed identified. und -Empfanger und tung auf NTX
(2017) with donation in concordance with transplant program poli- NTX-Lebendspenderin- | (Lebend-
cies and informed consent” nen und -Spender spende)
S12 ,When the intended recipient is genetically related to the do- = not graded No evidence  NTX-Empfangerinnen in Vorberei-
nor candidate, the cause of the intended recipient’s kidney identified und-Empfanger und tung auf NTX
failure should be determined whenever possible. The in- NTX-Lebendspenderin- = (Lebend-
nen und -Spender spende)
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Empfeh- Zeitpunkt/
Leitlinie Seite Empfehlung lungsgrad Evidenzlevel betreffende Population Setting
tended recipient should consent to share this medical infor-
mation with the donor evaluation team, and with the donor
candidate if it could affect the decision to donate.”

S13 ,Transplant candidates should be assisted in identifying living = not graded  no evidence NTX-Empfangerinnen in Vorberei-
donor candidates, as long as these efforts respect donor au- identified und-Empfanger und tung auf NTX
tonomy and do not exert undue pressure to donate.” NTX-Lebendspenderin- = (Lebend-

nen und -Spender spende)
NICE 8 ,Discuss the individual factors that affect the risks and bene- »strong” keine genaue Patientinnen und in Vorberei-
(2018) fits of transplantation with all people who are likely to need Zuordnung: Patienten mit tung auf NET
RRT, and their family members or carers (as appropriate).” moderate to = terminaler CKD
very low
»Include living donor transplantation in the full informed dis- »strong” keine genaue @ Patientinnen und in Vorberei-
cussion of options for RRT.” Zuordnung: Patienten mit tung auf NET
moderate to = terminaler CKD
very low
,Offer a pre-emptive living donor transplant (when thereisa | ,strong” keine genaue @ Patientinnen und in Vorberei-
suitable living donor) or pre-emptive listing for deceased do- Zuordnung: Patienten mit tung auf NET
nor transplantation to people considered eligible after a full moderate to = terminaler CKD
assessment.” very low
12 ,After transplantation, offer dietary advice from a healthcare | ,strong” keine genaue @ Patientinnen und nach NTX
professional with ,training and skills in this area Zuordnung: Patienten mit
moderate to | terminaler CKD
very low
© I1QTIG 2021 215



Patientenbefragung QS NET Anhang zum Abschlussbericht

Abkiirzungen: aHUS = atypisches Hamolytisch-Uramisches Syndrom; AIT = Antibody Incompatible Transplantation; BMI = Body-Mass-Index; CKD = Chronic Kidney Disease; FSGS = Focal Seg-
mental Glomerulosclerosis; g = Gramm; kg = Kilogramm; KTR = Kidney Transplant Recipient; m2 = Quadratmeter; NET = Nierenersatztherapie; NTX = Nierentransplantation; RFKT = Recipient
with Failing Kidney Transplant; RRT = Renal Replacement Therapy; WHO = World Health Organization
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* A comprehensive literature search did not identify any studies that were suitable to address
the clinical or economic aspects of this section, therefore no evidence statements are given.

** Refer to the Summary of Product Characteristics for the prescription of individual iron prep-
arations. At the time of publication (June 2015), intravenous iron products available in the UK
did not have a UK marketing authorisation for all ages of children and young people for this
indication. The prescriber should follow relevant professional guidance, taking full responsibility
for the decision. Informed consent should be obtained and documented. See the General Med-
ical Council’s Prescribing guidance: prescribing unlicensed medicines for further information.
Note that the marketing authorisation for ferumoxytol in the EU was withdrawn by the manu-
facturer in March 2015.

*** Conservative management will generally (although not always) be less appropriate for
younger, healthier people. Conservative management is rarely an option for children and should
only be considered within appropriate legal frameworks. See NICE’s guideline on end of life care
for children and young people with life-limiting conditions
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2.2 Studien zu patientenrelevanten Themen: Systematische Reviews

Tabelle 28: Systematische Reviews zu patientenrelevanten und patientenbeurteilbaren Qualitétsaspekten

Anhang zum Abschlussbericht

Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengrofe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
Almutary Untersuchung der 18 quantita- erwachsene Patientinnen und Patienten mit N =3.207 Generell ist die Symptombelastung bei
et al. Symptombelastung tive Studien, CKD (Stadien 4-5), die entweder eine Dialyse Personen mit CKD hoch und unterschei-
(2013) von Patientinnen und 1 qualitative oder eine konservative Behandlung erhalten det sich nicht systematisch zwischen Dia-
Patienten mit CKD Studie sowie Gesundheitsdienstleister lyse und konservativer Behandlung. Als
(Stadien 4-5) mit PD, haufigste Symptome konnten Energie-
HD und ohne Dialyse- Untergruppen: losigkeit, Schlafrigkeit, Schmerz, Juckreiz
behandlung Patientinnen und Patienten mit HD n=2.487 undtrockene Haut identifiziert werden.
Patientinnen und Patienten mit PD n =244
Patientinnen und Patienten mit Dialyse (HD n=90
oder PD; genaue Zuordnung nicht moglich)
Patientinnen und Patienten mit CKD (Stadien n=323
4-5) in konservativer Behandlung
Patientinnen und Patienten in palliativer n=45
Versorgung
Gesundheitsdienstleister n=18
Balogun et | Untersuchung der 17 quantita- dltere Patientinnen und Patienten (> 65 Jahre) | N =4.025
al. (2017) Lebensqualitat bei tive Studien, mit terminaler Niereninsuffizienz und NET
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
dlteren Menschen mit 1 qualitative Untergruppen: Die korperliche Lebensqualitat (korperli-
terminaler Nieren- Studie che Funktion und Symptome) élterer Pa-
insuffizienz und NET HD n=837 tientinnen und Patienten ist wesentlich
PD n=321 niedriger, als bei Jlingeren und starker
beeintrachtigt als die mentale Lebens-
NTX n=1.694 qualitit (psychische Gesundheit, soziale
. o und emotionale Funktion), welche gleich
NET (genaue Zuordnung nicht maoglich) n=1.173 A ;
oder besser war als bei Jlingeren. Eine
Studie kam zu dem Ergebnis, dass die all-
gemeine Lebensqualitat bei dlteren Pati-
entinnen und Patienten nach NTX niedri-
ger war als bei solchen mit Dialyse.
Untersuchung der Pa- 4 qualitative dltere Patientinnen und Patienten (> 65 Jahre) N =51 Die Ergebnisse der Studien variieren teil-
tientenperspektive bei = Studien mit terminaler Niereninsuffizienz und Dialyse weise stark. Bei HD-Patientinnen
dlteren Menschen mit und -Patienten reichte die Erwartungs-
terminaler Nierenin- Untergruppen: haltung vor Beginn der Dialyse von sehr
suffizienz und NET HD nh=4a7 positiv bis sehr negativ. In einer Studie
flhlten sich die Probanden in der Ent-
PD n=4 scheidungsfindung vom Behandlungs-

team nicht ausreichend miteinbezogen.
In einer Studie hielt nach Start der HD
mehr als die Halfte der Stichprobe die
Behandlung fiir inakzeptabel. Eine an-
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
dere Studie zeigte, dass altere Patientin-
nen und Patienten mit PD sozial enga-
giert blieben.
Untersuchung der Ge- 2 qualitative adltere Patientinnen und Patienten (= 65 Jahre) | N =353 Die allgemeine Gesundheitszufriedenheit
sundheitszufriedenheit = Studien mit terminaler Niereninsuffizienz und Dialyse von dlteren Patientinnen und Patienten
bei dlteren Menschen mit PD war relativ hoch.
mit terminaler Nie- Untergruppen:
reninsuffizienz und HD n =308
NET
Heimdialyse (HD und PD) n =45
Barcellos Untersuchung der 59 RCTs Erwachsene CKD-Patientinnen und -Patienten | N =2.858 Fir den positiven Einfluss von aerobem
et al. Effektivitat von Bewe- sowie gesunde Probanden Training auf korperliche Fitness, Lebens-
(2015) gungstraining auf gualitdt und Muskelkraft bei Patientin-

verschiedene gesund-
heitsbezogene End-
punkte bei Patient-
innen und Patienten
mit CKD

Untergruppen nach Interventions- vs. Kontrollbedingung:

IG: Bewegungstraining bei Patientinnen und
Patienten mit CKD

KG: TAU, AC, WL, gesunde Probanden
Untergruppen nach Behandlungsart:
HD

NTX

n=1.566
n=1.292
n=2.101
n=217

nen und Patienten mit Dialyse gibt es
starke und eindeutige Evidenz. Die Auto-
rinnen und Autoren empfehlen daher,
korperliche Aktivitat als Teil der Behand-
lung in diese Population miteinzubezie-
hen. Ahnliche positive Tendenzen fanden
sich bei Patientinnen und Patienten mit
NTX, allerdings ist die Studienlage in
dieser Population begrenzt.
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
Pra-dialytische CKD Patientinnen und n =409
Patienten
CKD-Patientinnen und -Patienten (genaue n=>51
Zuordnung zu Intervention nicht moéglich)
gesunde Probanden n =380
Brenner Welchen Effekt hat re- | 22 Interven- erwachsene Patienten mit CKD unter HD N =765 Sowohl korperliche Freizeitaktivitaten
(2009) gelmaRige korperliche  tionsstudien (z. B. Spazierengehen, Radfahren, Lau-
Aktivitat bei Patientin- = (RCTs und Untergruppen: fen, etc.) als auch strukturierte Trainings-
nen und Patienten mit = Non-RCTs) IG: intradialytische und andere Trainingsfor- n =492 programme haben einen positiven Effekt
HD? men bei Patientinnen und Patienten mit CKD auf die Lebensqualitat von Patientinnen
unter HD und Patienten mit HD. Korperliche Aktivi-
tat ist aulRerdem assoziiert mit gesteiger-
KG: TAU, AC, WL n=273 ter korperlicher Funktionsfahigkeit. Pati-
entinnen und Patienten mit HD sollten zu
regelmaRiger koérperlicher Aktivitat im
Alltag sowie im Rahmen strukturierter
Programme ermutigt werden.
Brkovicet | Untersuchung der Pra- 52 quantita- erwachsene Patientinnen und Patienten mit N=6.917 Sowohl akute (Prdvalenz 33 % bis 82 %)
al. (2016) valenz und des tive Studien CKD und intermittierender HD als auch chronische Schmerzen (Pra-
Schweregrads von valenz 21 % bis 92 %) sind unter Patien-
Schmerzen bei Patien- tinnen und Patienten mit HD weit ver-
tinnen und Patienten breitet und werden oft als schwerwie-
gend wahrgenommen. Dazu zdhlen ins-
besondere Schmerzen in Bezug auf den
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
mit CKD und intermit- vaskuldren Zugang, Kopfschmerzen, Glie-
tierender HD derschmerzen, Brustschmerzen, musku-
loskelettale Schmerzen (z. B. Karpaltun-
nelsyndrom, Muskelkrampfe) und
Abdominalschmerzen. Die meistgenann-
ten verfahrensbedingten Schmerzen wa-
ren Krampfe, Kopfschmerzen und
Schmerzen in Bezug auf den vaskularen
Zugang.
Burns et Untersuchung der Er- 12 qualitative  erwachsene Patientinnen und Patienten unter | N =151 Die Ergebnisse wurden zu drei Uberkate-
al. (2015) fahrungen von Patien- | Studien HD oder PD seit bis zu 15 Jahren, die auf das gorien aggregiert:
tinnen und Patienten Transplantat einer verstorbenen Spenderin = Patientinnen und Patienten sind auf-
mit Diallyse, die auf das bzw. eines verstorbenen Spender warten grund der Dialyse hinsichtlich kérperli-
Transplantat eines ver- ; o
. bp Spend Untergruppen: cher Gesundheit und Ausiibung von
storbenen spenaers Alltagsaktivititen beeintréichtigt.
warten -
HD n=119 = Das Warten auf das Transplantat und
PD n=19 die damit verbundene Unsicherheit
wirken sich negativ auf das psychologi-
Dialyse (genaue Zuordnung nicht moglich) n=13 sche Wohlbefinden aus.
= Patientinnen und Patienten erfahren
in der Zeit des Wartens auf das Trans-
plantat eine Veranderung ihrer sozia-
len Beziehungen und fihlen sich oft
isoliert vom ,,normalen” Leben.
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
Casey et Beschreibung der Per- = 46 qualitative = erwachsene Patientinnen und Patienten mit N >1.034 sechs Gibergeordnete Themen wurden
al. (2014) spektive von Patientin- = Studien CKD, alle GefaRzugdnge (AVF, AVG, oder CVC) identifiziert:
nen und Patienten mit 5 ks
. » erhéhte Vulnerabilitat
HD hinsichtlich Anle- Untergruppen: £ I
gen und Erhaltung des HD n=761 " Entstellung
GefaBzuganges = Mechanisierung des Korpers
PD h =67 = Auswirkungen auf die Lebensweise
nicht dialyseabhangige Patientinnen und Pati- = n =42 = Selbststdndigkeit
enten = konfrontierende Entscheidungen und
NET (genaue Zuordnung nicht maoglich) n>164 Konsequenzen
Croft und Untersuchung der 7 qualitative erwachsene Empfangerinnen und Empfanger N =k. A. Die korperlichen und psychischen Aus-
Maddison | Erfahrungen von Studien einer Nierenlebendspende wirkungen von einer Nierenlebend-
(2017) Empfangerinnen und spende kdnnen tiefgreifend sein. Vier

Empfangern einer
Nierenlebendspende

libergeordnete Themen wurden identifi-
ziert:

Entscheidungsfindung vor NTX

psychologische und emotionale Aus-
wirkungen der NTX

korperliche Auswirkungen der NTX
und Auswirkungen auf das hausliche
Leben
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
= Auswirkungen der NTX auf soziale Be-
ziehung, insbesondere mit der Spen-
derin bzw. dem Spender
Fonseca et | Untersuchung der Pra- = 8 klinische erwachsene Patientinnen und Patienten mit N > 505 Die Pravalenz von Schlafstorungen bei
al. (2016) valenz von Schlafsto- Studien, terminaler CKD und HD Patientinnen und Patienten mit termina-
rungen bei Patientin- 10 Quer- ler CKD ist generell hoch. Etwa 50-80 %
nen und Patienten mit ¢ pitts- zeigen Schlafatemstorungen. Der Anteil
terminaler CKD und studien von Patientinnen und Patienten mit Rest-
HD less Legs wird auf 33 % geschatzt.
Hannan Identifizierung von pa- = 7 quantitativ- = erwachsene Patientinnen und Patienten mit N=1.229 Im Gegensatz zu regelmaRig beschriebe-
und tientenberichteten deskriptive CKD nen Barrieren aus Sicht von Gesundheits-
Bronas Barrieren der Aus- Studien, dienstleistern und Spezialisten, wie Des-
(2017) ubung von regelmaBi- 4 qualitative Untergruppen: interesse, Mangel an Motivation und
ger korperlicher Aktivi- Studien, HD n=1.121 e€ingeschrankte kérperliche Funktion,
tat bei Patientinnen ) nennen Patientinnen und Patienten vor
und Patienten mit CKD > Mlxed-M?- Dialyse (genaue Zuordnung nicht méglich) n=78 allem Energiemangel und Fatigue sowie
thods-Studien , _ zeitliche und Zugangsbarrieren als hin-
CKD Stufen 3-5 n=30 derliche Faktoren hinsichtlich regelmafi-
ger korperlicher Betatigung.
Hanson et | Beschreibung der 39 qualitative = erwachsene Patientinnen und Patienten mit N =1.791 Sechs lUbergeordnete Themen wurden
al. (2015) Uberzeugungen, Ein- Studien CKD identifiziert, die im Prozess der partizipa-
stellungen und Erwar- tiven Entscheidungsfindung sowie bei
tungen von Patientin- Untergruppen: der Aufklarung von Patientinnen und Pa-
nen und Patienten mit CKD Stufe 1-5 (ohne NET) n =108 tienten beachtet werden sollten:
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
CKD hins.ichtlich des CKD Stufe 5 (Dialyse) n=912 = Priorisierung der eigenen Gesundheit
Erhalts einer Nierenle- = Schuld und Verantwortung
bendspende CKD Stufe 5 (NTX) n=766
= Ambivalenz und Unsicherheit
CKD (genaue Zuordnung nicht méglich) n=>5 = Bedirfnis nach Entscheidungsvalidie-
rung
= Bedarf nach sozialer Unterstutzung
= Unsicherheit bei der Spenderrekrutie-
rung
Harwood Untersuchung von Ent- 16 qualitative = erwachsene Patientinnen und Patienten mit N =477 Entscheidungen bei der Wahl der Dialy-
und Clark scheidungsprozessen Studien CKD, Familienangehdrige und Gesundheits- semodalitat sind sehr individuell und
(2013) bei der Wahl der Dialy- dienstleister hangen stark vom situativen Lebenskon-
semodalitat bei Pati- text und den Werten der Patientinnen
entinnen und Patien- Untergruppen: und Patienten ab. Eine groRe Rolle spielt
ten mit CKD Patientinnen und Patienten mit HD n=227 die Minimierung von negativen Auswir-
kungen auf Lebensqualitat, Autonomie,
Patientinnen und Patienten mit PD n=49 Werte und Selbstwertgefihl. In der Ent-
scheidungsphase sind eine friihzeitige
Patientinnen und Patienten mit Dialyse n=40 . &P .. 8
(genaue Zuordnung nicht moglich) professionelle Unterstiitzung und das
& & & Vermitteln von Wissen Uber die Vor- und
Patientinnen und Patienten mit NTX n=45 Nachteile verschiedener Dialysemodali-
taten von hochster Relevanz.
Patientinnen und Patienten mit CKD n=49
Gesundheitsdienstleister n=38
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
Angehorige n=29
Hussain et | Identifikation von Ein- = 12 qualitative = erwachsene Patientinnen und Patienten mit N =270 Entscheidungsprozesse im Behandlungs-
al. (2015) flussfaktoren hinsicht- = Studien terminaler CKD sowie Gesundheitsdienstleis- verlauf bei terminaler CKD sind komplex
lich der Entscheidung, ter und dynamisch. Wahrend fir Patientin-
eine Dialysebehand- nen und Patienten neben der Aussicht
lung bei Patientinnen Untergruppen: auf Uberleben auch der erwartete Be-
und Patienten mit ter- Patientinnen und Patienten n=206 handlungserfolg hinsichtlich Lebensquali-
minaler CKD zu begin- tét entscheidend ist, sind die Entschei-
nen bzw. abzubrechen Gesundheitsdienstleister n =64 dungen von Behandelnden vor allem
durch biomedizinische Faktoren beein-
flusst.
Jamieson Beschreibung der Mo- = 50 qualitative = erwachsene Patientinnen und Patienten mit N =1.238 Fiinf Gbergeordnete Themen wurden
et al. tivationen, Herausfor- = Studien NTX identifiziert:
(2016) ?uer:;:fig:ggtzf;ﬁi Untergruppen: » Empowerment durch Autonomie
. . = Angst vor Konsequenzen
nen und Patienten mit Patientinnen und Patienten mit Nierenlebend- = n =355
NTX hinsichtlich des spende = Belastung durch Behandlung und Ver-
Selbstmanagements antwortung
ihrer Behandlung Patientinnen und Patienten mit postmortaler n=443 » , Ubermedikalisierung” des Lebens
Spenderniere . . . .
= soziale Verantwortlichkeit und Motiva-
tion
16 quantita- erwachsene Patientinnen und Patienten mit N =3.597
tive Studien terminaler CKD
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
Landrenea @ Vergleich der Lebens- HD n=1.486  Verglichen mit HD zeigten Patientinnen
uetal. qualitat zwischen Pati- und Patienten mit NTX eine wesentlich
(2010) entinnen und Patien- NTX n=2111 hohere allgemeine Lebensqualitdt und
ten mit NTX und korperliche Funktionsfahigkeit. Auch in
Patientinnen und Pati- psychosozialen Domanen der Lebensqua-
enten mit HD litat waren bei NTX weniger stark beein-
trachtigt als bei HD.
Morton et | Beschreibung der Per- = 18 qualitative Patientinnen und Patienten mit CKD, Angeho- | N =462 Fir Patientinnen und Patienten war die
al. (2010b) | spektiven von Patien- Studien rige und Gesundheitsdienstleister erwartete Lebensqualitat ein wichtigerer
tinnen und Patienten Faktor bei der Entscheidung fiir eine be-
: Untergruppen: . . .
mit CKD und deren Be- stimmte Behandlungsalternative, als die
handelnden hinsicht- Patientinnen und Patienten n =375 Aussicht auf ein langes Leben. Vier tber-
lich Behandlungsent- geordnete Themen wurden identifiziert:
scheidungen Gesundheitsdienstleister n=87 = Konfrontiertsein mit Mortalitdt und
Leben in Ungewissheit
= Mangel an WahIimoglichkeiten
= Erlangung von Wissen Uber Behand-
lungsalternativen
= Bewertung und Gewichtung von Be-
handlungsalternativen
Ormandy Untersuchung des In- 13 qualitative Patientinnen und Patienten mit CKD (darunter = k. A. 13 Gbergeordnete Informationsthemen
(2008) formationsbedarfs von = Studien HD, PD, NTX) wurden identifiziert:

= CKD
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
Patientinnen und Pati- =~ 8 Mixed-Me- = NET
enten mit CKD thods-Studien, » korperliche Symptome und Kérperbild
1 Studie mit = Komplikationen (Erkrankung und Be-
unklarem handlung)
Design

Palmer et Untersuchung des Zu-

al. (2013) sammenhangs zwi-
schen Depression und
Mortalitat bei Patien-
tinnen und Patienten
mit CKD

22 quantitativ-
deskriptive
Studien

erwachsene Patientinnen und Patienten mit =

CKD 83.381
Untergruppen:
CKD (Stufen 2-5) n=1.360

CKD oder NET (genaue Zuordnung nicht még- | n=157
lich)

= Familie und Sozialleben

= Arbeit und Finanzielles

= Erndhrungseinschrankungen
= Medikation

= Testergebnisse und Blutwerte
= psychologische Auswirkungen

= Erfahrungen anderer Patienteninnen
und Patienten

= Patientenorganisationen

= Leistungserbringung

Das Vorliegen einer Depression erhéhte
das Mortalitatsrisiko deutlich. Auf Basis
dieser Ergebnisse weisen die Autoren auf
die potentielle Notwendigkeit eines ada-
guaten Angebots zur Behandlung von
Depressionen bei betroffenen Patientin-
nen und Patienten mit CKD hin.
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
NTX =
48.739
Dialyse (genaue Zuordnung nicht moglich) n=
33.125
Parfeni et Untersuchung des Zu- 5 quantitativ- Patientinnen und Patienten mit ESRD unter N =931 Vier von flinf Studien fanden einen posi-
al. (2013) sammenhangs zwi- deskriptive HD oder PD tiven Zusammenhang zwischen einer ne-
schen der Krankheits- Studien gativen Krankheitswahrnehmung und ei-
wahrnehmung und Untergruppen: nem erhdohten Mortalitatsrisiko bei
Mortalitat bei Patien- HD n=2874 Patientinnen und Patienten mit Dialyse.
tinnen und Patienten Auf Basis dieser Ergebnisse betonen die
mit terminaler CKD PD n=>57 Autoren die potentielle Sinnhaftigkeit
und Dialyse von Interventionen zur Veranderung der
Krankheitswahrnehmung in dieser Popu-
lation.
Pinter et Untersuchung zur Per- = 21 qualitative  altere Patientinnen und Patienten mit NTX N>116 Sieben libergeordnete Themen wurden
al. (2016) spektive alterer Emp- und Mixed- (> 60 Jahre) identifiziert:
fangerinnen und Emp-  Methods Stu- = Wiedererlangen von Kraft und Vitalitat
fanger von NTX dien

= Verlangerung des Lebens
= Dankbarkeit
= moralische Verantwortlichkeit

= anhaltende und sich verschlechternde
Vergesslichkeit
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
= Desillusionierung hinsichtlich Neben-
wirkungen und Komplikationen
= Endgiiltigkeit der Wahl der Behand-
lung
Reid etal. = Untersuchung des 5 RCTs erwachsene Patientinnen und Patienten mit N =390 Verschiedene psychosoziale Interventio-
(2011) Nutzens und der Effek- CKD unter HD nen und Schulungsprogramme haben ei-
tivitat von Selbstma- nen positiven Effekt auf das Selbstma-
nagementprogram- Untergruppen: nagement bei Patientinnen und
men fir Patientinnen IG: Selbstmanagementinterventionen n=191 Patienten mit terminaler CKD
und Patienten mit ter-
minaler CKD und HD KG: TAU n =199
Reid etal. | Beschreibung der Er- 17 qualitative = erwachsene Patientinnen und Patienten mit N =576 Vier Gbergeordnete Themen wurden
(2016) fahrungen von Patien- | Studien CKD mit Behandlung in ambulanter Zentrums- identifiziert:
jcinnen und Patienten hamodialyse (HD) = neue Identitit aufgrund der Abhingig-
in ambulanter Zent- keit von der Dialyse
rumshdamodialyse ) . ]
= Einschrdankungen im Leben
= Wiedererlangen von Kontrolle
= Beziehung zu medizinischem Fachper-
sonal
Ruospo et | Untersuchung der 88 quantitativ- = erwachsene Patientinnen und Patienten mit N = Orale Erkrankungen sind haufig in allen
al. (2014) Pravalenz oraler deskriptive CKD 11.340 CKD-Stufen. Periodontitis und orale
Studien
Untergruppen:
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
Erkrankungen bei HD n>4.279 Schmerzensind bei Patientinnen und Pa-
Erwachsenen mit CKD tienten mit Dialyse besonders haufig, mit
PD n 2364 Prévalenzen von 57 % bzw. 19 %. Mund-
. . o trockenheit fand sich bei 48 % der Dialy-
Dialyse (genaue Zuordnung nicht moglich) n>1.528 sepatientinnen und -patienten und kann
CKD Stufen 1-5 n>3.384 Mmeist auf Nebenwirkungen von Medika-
menten zuriickgefiihrt werden.
NTX n>1.345
Sheng et Evaluierung der Effek- = 24 RCTs erwachsene Patientinnen und Patienten unter ' N =997 Intradialytisches Training (> 6 Monate)
al. (2014) tivitat und Sicherheit HD ist eine sichere und effektive Methode
von intradialytischem ) o o zur Steigerung der korperlichen Funktion
Training bei Patientin- |G (intradialytisches Training) k. A. und Dialyseeffektivitat bei erwachsenen
nen und Patienten mit KG KA. Patientinnen und Patienten mit HD.
CKD und HD
Tongetal. = Untersuchung der Per- 26 qualitative = erwachsene Patientinnen und Patienten mit N > 889 Finf Gbergeordnete Themen wurden
(2014) spektiven von Patien- Studien CKD und Gesundheitsdienstleister identifiziert:
tinnen und Patienten Untergruppen: = korperliche und funktionelle Ein-
mit CKD sowie deren gruppen: schrankungen
Sst?32i|:;:§;|t3252|2 Patientinnen und Patienten ohne NET n>41 « persénliche Verwundbarkeit
Alternative zu NET Patientinnen und Patienten mit HD n > 544 » zwischenmenschliche Verantwortung
Patientinnen und Patienten mit PD n=9 = existentielle Aspekte
= vorbereitet sein
Patientinnen und Patienten mit Dialyse (keine | n=31

genaue Zuordnung moglich)
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Erstauto- Themen / Anzahl und Studienpopulationen Stichpro- Hauptergebnisse
rin bzw. Fragestellungen Typ der einge- bengroRe
Erstautor schlossenen
(Jahr) Studien
Patientinnen und Patienten mit konservativer | n =86
Behandlung
Gesundheitsdienstleister n=178
Walker et Beschreibung der 24 qualitative = erwachsene Patientinnen und Patienten mit N =342 HHD wird vorrangig als Dialyseoption mit
al. (2015) Sichtweisen und Erfah- = Studien CDK (Stadien 1-5) und deren Pflegepersonen Vorteilen gegeniliber ambulanter HD ge-
rungen hinsichtlich sehen, vor allem hinsichtlich Freiheit, Fle-
HHD von Patientinnen Untergruppen: xibilitdat und Wohlbefinden der Betroffe-
und Patienten mit CDK Patientinnen und Patienten mit HHD n =109 nen. Allerdings sind auch Sorgen und
sowie deren Pflege- Angste an diese Dialysemodalitat ge-
personen Patientinnen und Patienten mit Dialyse im n=97 knapft. Funf ibergeordnete Themen
Krankenhaus wurden identifiziert:
Patientinnen und Patienten ohne Dialysebe- n=15 = Verunsicherung aufgrund des eigen-
handlung standigen Dialysierens
= Angst vor dem Alleinsein
Pflegepersonen n=121

Sorgen hinsichtlich Belastung der Fa-
milie
Moglichkeit zur Weiterentwicklung

Wertschatzung der medizinischen Be-
treuung

Abkiirzungen: AC = aktive Kontrollbedingung; CKD = chronische Niereninsuffizienz; HD = Hdmodialyse; HHD = Heimhamodialyse; |G = Interventionsgruppe; KG = Kontrollgruppe; N = Gesamt-

zahl Studienteilnehmerinnen und Teilnehmer; n = Anzahl Studienteilnehmerinnen und Teilnehmer in Teilstichprobe; NET = Nierenersatztherapie; NTX = Nierentransplantation; PD = Peritone-

aldialyse; RCT = randomisierte kontrollierte Studie; TAU = Kontrollbedingung: Treatment-as-usual; WL = Kontrollbedingung: Warteliste
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2.3 Studien zu patientenrelevanten Themen: Quantitative Primarstudien

Tabelle 29: Quantitative Primdrstudien zu patientenrelevanten und patientenbeurteilbaren Qualitétsaspekten

Anhang zum Abschlussbericht

Erstautorin
oder Erst-
autor (Jahr)

Themen/Fragestellungen

Studiendesign
(Datenquelle)

untersuchte Population
(Gesamt- und
Teilpopulation)

Stichprobencharakteristika
(StichprobengroRe, Alter in

Jahren, Geschlecht)

Hauptergebnisse

Abdel-Kader
et al. (2009a)

Welchen Einfluss haben
Dialysemodalitat, sozio-
demographische Variablen
und psychosoziale
Faktoren auf individuell
festgelegte Doméanen der
Lebensqualitat?

Querschnitt-
studie (Frage-
bogen, Inter-
views)

erwachsene Patientinnen
und Patienten zwischen 18
und 90 Jahren mit CKD-Sta-
dien 4-5

Untergruppen:

HD

PD

keine NET

N =151

n=70

Alter: MW =55 Jahre
(SD =14 Jahre)

64 % mannlich

n=16

Alter: MW = 45 Jahre
(SD =15 Jahre)

44 % mannlich

n=65

Alter: MW =52 Jahre
(SD =15 Jahre)

74 % mannlich

Insgesamt war die Lebensqualitat
bei Patientinnen und Patienten mit
CKD stark beeintrachtigt. Die Le-
bensbereiche ,,Familie", ,Gesund-
heit", ,Arbeit/Schule", ,finanzielle
Situation", , Freizeit", , Spirituali-
tat", ,Interpersonelles" und ,sozia-
les Leben auBerhalb der Familie"
wurden von mehr als 20 % der Ge-
samtstichprobe als besonders
wichtig flr ihre Lebensqualitat be-
wertet. Die Haufigkeit der Nen-
nungen dieser Lebensbereiche un-
terschied sich nicht zwischen den
verschiedenen Dialysemodalitaten.
HD, niedrigeres Alter und héhere
Depressivitat waren statistisch sig-
nifikant negativ mit dem Ausmald
der individuellen Lebensqualitat
korreliert.
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Erstautorin
oder Erst-
autor (Jahr)

Themen/Fragestellungen

Studiendesign
(Datenquelle)

untersuchte Population
(Gesamt- und
Teilpopulation)

Stichprobencharakteristika
(StichprobengroRe, Alter in
Jahren, Geschlecht)

Hauptergebnisse

Abdel-Kader
et al.
(2009b)

Afshar et al.
(2012)

Wie unterscheiden sich
Patientinnen und
Patientinnen mit
terminaler Nieren-
insuffizienz und Dialyse
von Patientinnen und
Patienten mit CKD-Stadien
4-5 ohne Dialyse hin-
sichtlich Symptomen,
Lebensqualitat und
Depressivitat?

Untersuchung der Symp-
tombelastung bei Patien-
tinnen und Patienten mit
NTX

Querschnitt-
studie
(Fragebogen)

Querschnitt-
studie
(Fragebogen)

erwachsene Patientinnen
und Patienten zwischen 18
und 90 Jahren mit CKD-Sta-
dien 4-5 bzw. terminaler
Niereninsuffizienz

Untergruppen:

Dialyse (terminale
Niereninsuffizienz)

keine NET (CKD-Stadien 4—
5)

erwachsene Patientinnen
und Patienten mit NTX seit
> 1 Jahr

N=177

n =90 (78 % HD, 22 % PD)

Alter: MW = 54 Jahre
(SD = 15 Jahre)

57 % mannlich

n=387

Alter: MW =51 Jahre
(SD =15 Jahre)

66 % mannlich

N=110

Alter: MW = 47 Jahre
(SD =14 Jahre)

55 % mannlich

Patientinnen und Patienten mit
terminaler Niereninsuffizienz und
Dialyse haben einen niedrigeren
funktionellen Status und niedri-
gere selbstberichtete kérperliche
Funktionsfahigkeit, leiden haufiger
an Einschlafproblemen, Mundtro-
ckenheit, Benommenheit und
Schwindel und sind starker beein-
trachtigt durch Juckreiz und sexu-
elle Probleme verglichen mit CKD-
Patientinnen und -Patienten ohne
Dialyse.

Die Gruppen unterschieden sich
nicht hinsichtlich Depressivitat und
selbstberichteter Lebensqualitat.

Insgesamt ist die Symptombelas-
tung bei Patientinnen und Patien-
ten mit NTX hoch. Die meistge-
nannten Symptome (> 30 %)
waren Kraftlosigkeit, Schlafschwie-
rigkeiten, Atemnot, Angst, Benom-
menheit/Schlafrigkeit, Unzufrie-
denheit mit dem Korperbild,
Gewichtszunahme, Depressivitat,
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Erstautorin Themen/Fragestellungen
oder Erst-
autor (Jahr)

Studiendesign untersuchte Population
(Datenquelle) (Gesamt-und
Teilpopulation)

Stichprobencharakteristika
(StichprobengroRe, Alter in
Jahren, Geschlecht)

Hauptergebnisse

Alshraifeen Wie ist der Gesundheits-

et al. (2014)  status von Patientinnen
und Patienten mit HD und
welchen Einfluss hat die
Behandlung mit HD auf die
Lebensqualitat und das
Wohlbefinden?

Querschnitt- erwachsene Patientinnen

studie und Patienten, die seit min-

(Fragebogen) destens 6 Monaten mit HD
behandelt werden

N=72
Alter: Med = 55 Jahre

57 % mannlich

Kopfschmerzen, Hautveranderun-
gen und Schwellungen.

Patientinnen und Patienten mit
NTX berichteten seltener von
Schmerzen, Appetitlosigkeit und
Immobilitat als Patientinnen und
Patienten mit Dialyse.

Verglichen mit der Allgemeinbe-
volkerung berichteten Patientin-
nen und Patienten mit HD von
starkeren Einschrankungen in allen
untersuchten Bereichen der Le-
bensqualitdt. Besonders niedrig
waren diesbezlglich die Werte in
den Bereichen , korperliche Funkti-
onsfahigkeit”, ,korperliche Rollen-
funktion”, , korperliche Schmer-
zen”, ,soziale Funktionsfahigkeit”
und ,,emotionale Rollenfunktion”.
Fast die Halfte (47 %) der Teilneh-
merinnen und Teilnehmer zeigte
ein hohes MaR an Angst und
Stress.
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Erstautorin
oder Erst-
autor (Jahr)

Themen/Fragestellungen

Studiendesign

(Datenquelle)

untersuchte Population
(Gesamt- und
Teilpopulation)

Stichprobencharakteristika
(StichprobengroRe, Alter in
Jahren, Geschlecht)

Hauptergebnisse

Amro et al.
(2014)

Antonucci et
al. (2016)

Armaly et al.
(2012)

Identifizierung von
Symptomclustern bei
Dialysepatientinnen

und -patienten und Unter-
suchung des Zusammen-
hangs von Symptomen mit
Depressivitat und gesund-
heitsbezogener Lebens-
qualitat

Untersuchung der
Pravalenz von erektiler
Dysfunktion bei Mannern
mit terminaler CKD und HD

Untersuchung der
Pravalenz von erektiler
Dysfunktion bei Mannern
mit terminaler CKD und
NTX

Untersuchung der
Pravalenz und pradiktiven
Risikofaktoren von

Querschnitt-
studie
(Fragebogen)

Querschnitt-
studie
(Fragebogen,
medizinische
Daten)

Querschnitt-
studie
(Fragebogen,
medizinische
Daten)

Querschnitt-
studie
(Fragebogen,

erwachsene Patientinnen

und Patienten, die seit min-
destens 2 Monaten mit HD
oder PD behandelt werden

Maéanner mit CKD im Endsta-
dium, die seit mindestens
einem Jahr mit HD behan-
delt werden

Manner mit CKD im Endsta-
dium, die vor mehr als 6
Monaten eine NTX erhalten
haben

erwachsene Patientinnen
und Patienten, die seit min-
destens 3 Monaten mit HD

N =301 (81% HD, 22 % PD)

Alter: MW = 60 Jahre
(SD =16 Jahre)

66 % mannlich

N =44
Alter: 52 % > 50 Jahre
100 % mannlich

N=51
Alter: 51 % > 50 Jahre
100 % mannlich

Die Symptomcluster ,,urdmisch”,
,heuromuskular” und ,Haut” wur-
den identifiziert. Urdmische und
neuromuskuldre Symptome waren
assoziiert mit hoherer Depressivi-
tat und niedrigerer korperlicher
Lebensqualitat. Urdmische und
Hautsymptome waren negativ as-
soziiert mit mentaler Lebensquali-
tat. 25 % der Stichprobe zeigten
starke depressive Symptome.

71 % der Patienten mit HD
berichten von erektiler Dysfunk-
tion. Alter, Diabetes und Hyper-
prolaktinamie waren mit der
Pravalenz von erektiler Dysfunk-
tion assoziiert.

65 % der Patienten mit NTX
berichten von erektiler Dysfunk-
tion. Alter und Diabetes waren mit
der Pravalenz von erektiler Dys-
funktion assoziiert.

Die Pravalenz von Depression bei
Patientinnen und Patienten mit HD
war 43,7 %. Cortisol eignet sich als
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Stichprobencharakteristika
(StichprobengroRe, Alter in
Jahren, Geschlecht)

Hauptergebnisse

Ashby et al.
(2008)

Depression bei Patient-
innen und Patienten mit
CKD und HD.

Beschreibung der Morbidi-
tat von Patientinnen und
Patienten mit Langzeitdia-
lyse

medizinische
Daten)

Querschnitt-
studie
(Interviews,
medizinische
Daten)

behandelt werden sowie
gesunde Kontrollproban-
dinnen und -probanden

Untergruppen:

HD

gesunde Kontrollgruppe

Patientinnen und Patienten
mit CKD und Dialyseerfah-
rung seit mehr als 10 Jah-
ren (HD, PD oder beides)

n=71

Alter: MW =62 Jahre
(SD = 14 Jahre)

39 % mannlich

N =26

Alter: MW =59 Jahre
(SD =7 Jahre)

Geschlecht: k. A.
N =46 (54 % HD, 4 % PD,
41 % HD und PD)

Alter: MW =53 Jahre
(Range = 16—67 Jahre)

Geschlecht: k. A.

Marker zur friihzeitigen Diagnose
von Depression.

Seit Beginn der Dialyse waren 57 %
der Patientinnen und Patienten
von vaskuldren Erkrankungen und
78 % von Knochen- und Gelenkser-
krankungen betroffen. 35 % litten
an Schulterschmerzen, 54 % hat-
ten ein Carpaltunnelsyndrom. Bei
63 % musste eine Parathyroidekto-
mie durchgefihrt werden. 80 %
nannten Komplikationen seit Be-
ginn der Dialyse, die auf Mangel-
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(StichprobengroRe, Alter in
Jahren, Geschlecht)

Hauptergebnisse

Azevedo et
al. (2014)

Ball et al.
(2016)

Barberis et
al. (2017)

Untersuchung der Pra-
valenz und Risikofaktoren
von sexueller Dysfunktion
bei Patientinnen und Pati-
enten mit CKD und PD

Evaluierung eines 6-mona-
tigen einrichtungsiibergrei-
fenden Qualitatsversbesse-
rungsprogrammes zur
Reduktion von Blutinfektio-
nen bei Patientinnen und
Patienten in Dialyseeinrich-
tungen

Untersuchung des Einflus-
ses von Coping und emoti-
onaler Regulation auf die

Querschnitt-
studie
(Fragebogen,
medizinische
Daten)

Programm-
evaluation
(Erfassung
studienrele-
vanter Daten
durch die
teilnehmen-
den Dialyse-
einrichtungen)

Querschnitt-
studie
(Fragebogen)

erwachsene Patientinnen
und Patienten, die seit min-
destens 3 Monaten mit PD
behandelt werden

Patientinnen und Patien-
ten, die in 58 Dialyseein-
richtungen mit zuvor fest-
gestellten erhohten
Blutinfektionsraten behan-
delt werden

erwachsene Patientinnen
und Patienten mit Dialyse

N =57
Alter: k. A.

51 % mannlich

N =3.602
Alter: k. A.
Geschlecht: k. A.

N=78
Alter: k. A.

63 % mannlich

bzw. Fehlernahrung zuriickzufih-
ren waren. Bei HD zeigte sich ein
Zusammenhang zwischen Dialyse-
dauer und muskuloskelettalen Er-
krankungen. Vier Befragte mit PD
erlitten eine Peritonealsklerose.

45 % der Manner und 68 % der
Frauen berichteten von sexueller
Dysfunktion. 18 % gaben an, dass
der PD-Katheter ihre Sexualitat be-
einflusse. Die Auftrittswahrschein-
lichkeit von sexueller Dysfunktion
stieg signifikant mit dem Alter.

Die Infektionsrate, die Einhaltung
von Hygienestandards sowie das
Patientenengagement im Infekti-
onskontrollprozess konnten signifi-
kant erh6ht werden. Das Mitein-
beziehen von Patientinnen und
Patienten in die Infektionskon-
trolle war ein entscheidender Fak-
tor fir den Erfolg des Programmes.

Korperliche und mentale Gesund-
heit waren mit verschiedenen Co-
ping- und Regulationsstrategien
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(StichprobengroRe, Alter in
Jahren, Geschlecht)

Hauptergebnisse

Berkhout-
Byrne et al.
(2017)

Boini et al.
(2011)

Lebensqualitat von Dialyse-
patientinnen und -patien-
ten

Erfassung der Haufigkeit
von Patientinnen und
Patienten in den Nieder-
landen, die ihre Entschei-
dung zur Dialyse bereuen

Welchen Einfluss hat die
Qualitat der pradialy-
tischen nephrologischen
Versorgung auf die
gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt zum
Zeitpunkt des Dialyse-
beginns?

Querschnitt-
studie
(Fragebogen)

prospektive
Beobach-
tungsstudie
(Kranken-
akten,
Registerdaten,
Fragebogen)

(Modalitat nicht naher spe-
zifiziert)

erwachsene Patientinnen
und Patienten mit Dialyse
(PD oder HD)

erwachsene Patientinnen
und Patienten mit termina-
ler CKD, 1 Monat vor Dialy-
sebeginn (Modalitat nicht
naher spezifiziert)

N =1.371 (89 % HD,
11 % PD)

Alter: 63 % > 69 Jahre

58 % mannlich

N =283

Alter: MW = 67 Jahre
(SD =15 Jahre)

63 % mannlich

assoziiert. Alter war ein Pradiktor
far korperliche Gesundheit. Ge-
schlecht und Dialysedauer hatten
keinen Einfluss auf die Lebensqua-
litat.

7,4 % gaben an, ihre Entscheidung
zur Dialyse zu bereuen. Weitere
7,4 % waren der Meinung, zu Be-
ginn der Dialysebehandlung nicht
hinreichend Informationen be-
kommen zu haben, um eine Ent-
scheidung zu treffen. Patientinnen
und Patienten, die selbst die Ent-
scheidung zur Dialyse getroffen
haben, bereuen diese Entschei-
dung seltener, als solche, die stark
von Familie oder Arztinnen bzw.
Arzten beeinflusst wurden.

Die Qualitat der Versorgung hatte
einen signifikanten Einfluss auf die
mentale Lebensqualitat, nicht aber
auf die korperliche. Je friher zu ei-
ner Nephrologin / einem Nephro-
logen liberwiesen wurde, desto
weniger Symptombelastung und
Einschrankungen im Alltag wurden
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(StichprobengroRe, Alter in
Jahren, Geschlecht)

Hauptergebnisse

Brekke et al.

(2017)

Byrne und
Russell
(2011)

Untersuchung der Pra-
valenz von Schlafstérungen
bei Patientinnen und
Patienten mit terminaler
CKD und NTX und Identifi-
kation von assoziierten
Variablen

Untersuchung des korperli-
chen Aktivitatslevels und
entsprechender Barrieren
bei Patientinnen und
Patienten mit Dialyse.

Eingruppen-
Pra-Post
Design
(Fragebogen.
Krankenakten)

Querschnitt-
studie
(Fragebogen)

erwachsene Patientinnen
und Patienten > 15 Monate
nach NTX, die zum ersten
Erhebungszeitpunkt (vor
NTX) noch mit Dialyse be-
handelt wurden

Patientinnen und Patienten
mit HD oder PD (mindes-
tens 16 Jahre alt)

N =110

Alter: MW =57 Jahre
(SD =15 Jahre)

66 % mannlich

N =78 (72 % HD, 24 % PD,
4 % k. A. zur Dialysemodali-
tat)

Alter: 36 % > 65 Jahre
Geschlecht: k. A.

zum Zeitpunkt des Dialysebeginns
berichtet.

Die Pravalenz von Schlafstérungen
sank von 75 % unter Dialyse (vor
NTX) auf 59 % (nach NTX). Die Pra-
valenz von Depression blieb dage-
gen konstant bei etwa 14 %. Bei
46 % zeigte sich eine klinisch rele-
vante Verbesserung der Schlafqua-
litat nach NTX, bei 26 % zeigte sich
hingegen eine Verschlechterung.
Die Veranderung der Schlafqualitat
war weder mit Depression noch
mit anderen klinischen Parame-
tern assoziiert.

47 % gaben an, mindestens 2-mal
pro Woche koérperlich aktiv zu sein.
22 % gaben an, gar keine korperli-
chen Aktivitaten auszuiiben. PD
und jlingeres Alter waren mit
mehr Bewegung assoziiert. Die am
haufigsten genannte Begriindung
far die Vermeidung von korperli-
cher Aktivitat war Mdigkeit.
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(Datenquelle)

untersuchte Population
(Gesamt- und
Teilpopulation)
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(StichprobengroRe, Alter in
Jahren, Geschlecht)

Hauptergebnisse

Capitanini et
al. (2008)

Chan et al.
(2015)

Untersuchung des Effekts
von Bewegungstraining auf
korperliche Funktionsfahig-
keit und Lebensqualitat bei
Patientinnen und Patien-
ten mit HD

Bestimmung der Anzahl
und Typen von Diskrepan-
zen in der Medikamenten-
einnahme bei Patientinnen
und Patienten mit HD

Nicht rando-
misierte kon-
trollierte Stu-
die
(Fragebogen,
Belastungs-
tests,
medizinische
Daten)

prospektive
Beobach-

tungsstudie
(Interviews)

Patientinnen und Patienten
mit terminaler CKD und
HD, die aufgrund ihres Ge-
sundheitszustandes in der
Lage sind, leichtes korperli-
ches Training zu absolvie-
ren sowie gesunde Kon-
trollprobandinnen

und -probanden

Untergruppen:

HD

gesunde Kontrollgruppe

Patientinnen und Patienten
mit terminaler CKD, die in
der HD-Einrichtung eines
Universitatsklinikums be-
handelt werden

N =20

n=10

Alter: MW = 37 Jahre
(SD =7 Jahre)

70 % mannlich

n=10
Alter: k. A.
Geschlecht: k. A.

N =228

Alter: MW = 60 Jahre
(SD =17 Jahre)

57 % mannlich

Vor Beginn des Bewegungstrai-
nings zeigten Patientinnen und Pa-
tienten mit HD eine reduzierte
Sauerstoffaufnahme verglichen
mit gesunden Probandinnen