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Introduction RNH

• 1988 start Registration Network Family 
Practices/RegistratieNet Huisartspraktijken 
(RNH)

• 18 general practices in Limburg-65 GPs

• 120.000 patients- 80.000 current patients
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Introduction RNH
Background RNH

• 1988 start Registration Network Family 
Practices/RegistratieNet Huisartspraktijken 
(RNH)

• 18 general practices in Limburg-65 GPs

• 120.000 patients- 80.000 current patients
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Collected data
socio-demographic patient characteristics
Medical data: medication and health problems
• Date of birth
• Sex
• Postal code-4 (digits only)
• Educational level (SES)
• Groepsverbandgegevens
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Collected data
socio-demographic patient characteristics
medical data: medication and health problems
• Prescription data
• Health problem list and ICPC code
• Health problem plus
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Using RNH data
Research possibilities

• Epidemiological research
- Morbidity

• Retrospective cohort research
- depression and parkinson/ diabetes

• Combination retrospectief/prospectief
- At RISK
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Using RNH data
52 dissertations
282 publications
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Using RNH data
Every one can use RNH data with the RNH  
datawarehouse!!



Totale
populatie in 

register
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From Orphanet ICD-10  ICPC-2 primary care



A90, A99.01 en A99.02
B79 B82 B83: exclusief .02

D78.01 D97 D98.02
F81 F99: exclusief .01 t/m .06

K73 K82  K99: exclusief .01 t/m .06
L82 L99: exclusief .01 t/m .09

N87 N94: exclusief .01 t/m .07 N99.01 + N99.02 + N99.03
R99: exclusief .01 t/m .06

S83: exclusief .01 en .02 S99: exclusief .01 t/m .09
T73 T99: exclusief .01 t/m .09

U85 U88

ICPC_2

A= algemeen

B = bloed

D = maag/darm

F = oog etc.

31.000 regels
Met PhD student doorgelopen: zeldzaam of niet

 4011 zeldzame problemen regels / 66.000 
populatie



Aantallen zeldzame ziekten per 
huisartspraktijk (absolute getallen)
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Aantallen ZZ en praktijkgrootte
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ZZ per ICPC hoofdstuk absolute aantallen
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Praktijkvariatie voor neurologisch zeldzame
ziekten
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296 32 45 109 223 59 13 53 126 231 67
362 317

729

233 106 118 20 242 110
333

86 101

4011

7,3 0,7 1,1 2,7 5,6 1,5 0,3 1,3 3,1 5,7 1,7 9,0 7,9 18,2 5,8 2,6 3,0 0,4 6,0 2,7 8,3 2,1 2,5 100,0

A90 A99 B79 B82 B83 D97 D98 F81 F99 K73 K99 L82 L99 N87 N94 N99 R99 S83 S99 T73 T99 U85 U88 TOTAL

Aantallen per specifieke diagnose code 

Absoluut Percentage



N87 - Parkinsonisme, 
ziekte van Parkinson



N94 - Andere 
perifere 

neuritis/neuropathie



L82 - Aangeboren 
afwijking(en) 

bewegingsapparaat



T99 - Andere ziekte(n) endocriene 
klieren/metabolisme/voeding



A90 -
Multiple 

aangeboren 
afwijkingen



A90.01 -
Syndroom 
van Down
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Discussion

Procedure voorselecteren op ICPC codes: zz gemist?
NHG: registreren, codeerinstructie - faciliteren / 
implementatiebudget
Koppeling thuisarts.nl aan zz
LHV: meer tijd voor de patient
E-learning
HAG research agenda
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Tip Zeldzame aandoening in HIS
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Thank you!
jean.muris@mumc.nl
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