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[bookmark: _Toc220305618]Sammanfattning

Svenska Barnnjurregistret/BNR sammanställer varje höst en årsrapport för barnnjurmedicinsk sjukvård i landet. Vi följer totalt ca 1000 njursjuka barn och ungdomar (0–18 år) i BNR. Sjukdomsspektret är brett, och barnen har därför ett antal olika bakomliggande medicinska diagnoser och varierande sjukdomsbild. 
Gemensamt för ungefär hälften av de barn som registreras, är att de har en mer allvarlig och kronisk njursjukdom. Sammanlagt 29 barnkliniker rapporterar in data till registret, dvs 90% av alla barnkliniker som är spridda inom alla 21 sjukvårds-regionerna.  Vården av barn och ungdomar med svår njursjukdom är centraliserad till fyra barnnjurmedicinska centra med nationell högspecialiserad vård (NHV); Skånes Universitetssjukhus, Drottning Silvias Barn-sjukhus, Akademiska Barnsjukhuset och Astrid Lindgrens Barnsjukhus. Sedan första september 2025 är det obligatorisk att registrera särskilda resultatvariabler i BNR för barn som behöver nationell högspecialiserad vård.  För barn som erhåller NHV skall dessa resultatmått rapporteras till Socialstyrelsen.

Från barnnjursjukvårdens sida är målet med behandlingen att barnet ska få en normal tillväxt och utveckling, att förebygga komplikationer senare i livet samt att få en god livskvalitet trots tung medicinering. Att förebygga och/eller fördröja sjukdomsprogress under viktiga barn och ungdomsår är också en viktig del av detta.  

Kunskap om utbredelsen och betydelsen av njursjukdom hos barn är bristfällig i samhället (politiker, skola, idrottsföreningar), men även bland vårdgivare. Njursjukdom är ofta ”osynlig” för omgivningen, men kan kräva lika stora insatser i vardagen som tex insatser hos barn med insulinbehandlad diabetes. Genom BNR bidrar vi till att öka uppmärksamheten kring och kunskapen om barn och ungdomar med njursjukdom.

Utvärdering av kvalitet och jämlikhet avseende njursjukvård för barn och ungdomar är ett långsiktigt och tålamodskrävande arbete, där eventuella skillnader i vårdkvalitet/resultat mellan vård-givare kanske visar sig först efter flera år. Här har BNRs registerhållare, koordinator och styrgrupp en viktig roll genom att arbeta med att motivera alla barnkliniker i landet för fortsatta registreringar av data på alla njursjuka barn och ungdomar. 

Registerdata används vid utveckling av nya nationella vårdprogram och behandlingsriktlinjer för njursjuka barn. Långsiktig uppföljning av våra patienter pågår och kommer att fortsätta i den kohort som registret utgör. BNR arbetar ständigt med att öka täckningsgraden för att förbättra har ett nära samarbete med Svensk Barnnefrologisk förening (del av Barnläkarföreningen/ BLF) och registret är tydligt efterfrågat inom professionen som jobbar med njursjuka barn och ungdomar. 
Vården av njursjuka barn och ungdomar i Sverige är under förändring och förbättring - Svenska barn-njurregistret bidrar till detta

På vår hemsida (Svenska Barnnjurregistret - Startsida - Svenska Barnnjurregistret), finns årsrapporter, statistikvisning med diagram, nyhetsbrev, informationsfilmer mm tillgängligt för såväl våra njursjuka barn/ungdomar och deras familjer, som för allmänheten och professionen.
Under 2024 har stora förändringar vad gäller nationella kvalitetsregistrens styrning, drift, kontroll och ekonomiska villkor genomförts, och det pågår fortfarande betydande förändringsarbete där utfallet för BNR fortfarande är oklart. För kvalitetsregistren innebär det även att tilldelning av medel kommer att ske genom både regionala och statliga medel där ”fördelningsnyckeln” ännu inte är klarlagt. Dessutom pågår det en utredning kring en eventuell sammanslagning av BNR med svenska njurregistret (SNR). Bakgrunden till denna idé om en sammanslagning med SNR är att det i beslutsbrevet för BNR från SKR december 2024 föreslås att registret tillsammans med centralt personuppgiftsansvarig (CPUA) ”bör överväga att inkludera barn i njurregistret i stället för att behålla ett separat barnregister”. Beslutet om utredning är således baserad på ett politiskt önskemål om att reducera antal kvalitetsregister. I denna process är det särskilt viktig för BNRs styrgrupp att bevaka att brukarvänlighet och barnspecifika anpassningar bevaras i ett eventuellt framtida gemensamt njurregister. 

Till barnnjurregistret finns ett beslutsstöd som kan användas i patientnära vård. Detta beslutsstöd är separerat från kvalitetsregistret och avtal för fortsatt användning av beslutsstödsdelen har tecknats mellan IT-leverantören OMDA och över hälften av Sveriges regioner. Det pågar en process för att teckna med övriga regioner och BNR har genom sina kontaktpersoner på respektive center uppmuntrat sina användare att efterfråga avtal där det inte redan tecknats. Det är vidare vårdgivaren som är primärt ansvarig för PROM (patienternas själv-skattningsformulär avseende livskvalitet) och som behöver etablera system och rutiner för utvärdering och journalföring av PROM-data. 

Styrgruppen för Svenska barnnjurregistret tackar alla barnkliniker som deltar i arbetet med registret för gott samarbete under året!  



[bookmark: _Toc220305619]Rapporteringsunderlag
[bookmark: _Toc220305620]Målgrupper för registrering

BNR arbetar för att alla barn och ungdomar i Sverige upp till 18 års ålder med njursjukdom skall registreras och ingå i BNR. BNRs styrgrupp har dock arbetat för en fokuserad stegvis utökning av registrering för att kunna utvärdera så kompletta data som möjligt. De barn som särskilt prioriterats är:
1.  Svårare njurfunktionsnedsättning s.k. kronisk njurskada grad 3 eller mer (CKD 3-5). Det innebär en sänkt glomerulär filtration till <60 mL/min/1,73 kvadratmeter kroppsyta, vilket kan beskrivas som nedsatt njurfunktion till 60% eller lägre jmf med normal njurfunktion för åldern. Här ingår också barn och ungdomar med dialys och njurtransplanterade.

2. Barn och ungdomar med nefrotiskt syndrom (massiva proteinförluster via njurarna).  Initialt prioriterades de med behov av flera typer av immun-hämmande behandling, nu inkluderas även de med enbart kortisonbehandling.

3. Övriga njursjuka barn och ungdomar med någon form av immunhämmande behandling, dvs olika glomerulonefriter, tubulointerstitiell nefrit/TIN, vaskuliter med njurengagemang

4. ADPKD, autosomalt dominant (adult) form av polycystnjuresjukdom med tidig debut.

5. Svår akut njursvikt/AKI (med genomgången dialys).

Från 250901 introduceras Nationell högspecialiserad vård (NHV) vilket innebär att vården av barn med svårare njursjukdom och barn med sällsynta njursjukdomar skall knytas till ett av landets fyra NHV centra. Barnnjurregistret kommer att en viktig roll när det gäller rapportering av uppföljningsmått såsom andel barn med blodtryck under 90 percentilen samt andel barn med längd över – 2 SD. Uppfölningsmåtten hos barn med CKD3b-5 rapporteras till Socialstyrelsen från mars 2026.  Efterhand som kravet på rapportering av resultatmått hos flera diagnosgrupper som ingår i NHV ökar, kommer BNRs styrgrupp arbeta för att även inkludera dessa diagnosgrupper i registret. 

I BNR (på samma sätt som i den medicinska vårdens journalsystem) registreras diagnoser dels utifrån njurfunktionnivå (uttryckt som kronisk njursjukdom/CKD i olika stadier eller akut njurskada/AKI), dels utifrån etiologi (bakomliggande sjukdom) som exempelvis nefrotiskt syndrom, polycystisk njursjukdom och glomerulonefrit. Patienter med en etiologisk diagnos kan ha nedsatt njurfunktion och skall då också ha en CKD diagnos.  

[bookmark: _Toc220305621]Anslutningsgrad

Av 32 barnkliniker i Sverige har 29 pågående registrering i BNR och samtliga 21 regioner har registrerande enheter, det ger en anslutningsgrad på 90 % av alla barnkliniker (ökning med fyra barnkliniker jmf början på 2021) och 100% anslutningsgrad för samtliga fyra enheter som bedriver högspecialiserad vård (NHV centra). 
Sedan 2005 och fram tills 250901 har totalt 8025 besök registrets i databasen.
Under 2024 registrerades 1047 besök på totalt 667 individer.  
Av dessa är 64,5% (430/667) av individerna registrerade på ett av de fyra barnnjurcentra (Akademiska barn-sjukhuset Uppsala, Drottning Silvias barnsjuk-hus Göteborg, Skånes Universitetssjukhus Lund och Astrid Lindgrens Barnsjukhus Stockholm). 
Tabell 1. Visar geografisk rapportering. Den fördelningen stämmer inte vad gäller boendeort för patienterna, då många rapporteras från sitt njurcentrum och inte från närmaste barnklinik.
	Region (antal deltagande enheter/barnkliniker)
	Totalt antal registrerade patienter under året (unika individer, alla diagnoser, 0–18 år)
	Tidsperiod (unika individer, alla diagnoser, 0–18 år)

	
	2021
	2022
	2023
	2024
	
	230101–250831

	Blekinge (en enhet)
	3
	0
	22
	27
	
	37

	Dalarna (en enhet)
	2
	4
	1
	2
	
	5

	Gotland (en enhet)
	1
	3
	3
	14
	
	15

	Gävleborg (en enhet)
	3
	3
	0
	-
	
	-

	Halland (en enhet)
	8
	16
	8
	22
	
	37

	Jämtland/Härjedalen (en enhet)
	5
	18
	15
	9
	
	15

	Jönköpings län (en enhet)
	10
	8
	6
	5
	
	11

	Kalmar (två enheter)
	12
	13
	13
	10
	
	14

	Kronoberg (en enhet)
	1
	2
	4
	1
	
	4

	Norrbotten (två enheter)
	6
	13
	8
	14
	
	18

	Skåne* (två enheter)	
	90
	121
	152
	145
	
	174

	Stockholm* (två enheter)
	191
	171
	226
	172
	
	302

	Södermanland (en enhet)
	1
	1
	0
	1
	
	1

	Uppsala* (en enhet)
	58
	51
	54
	50
	
	76

	Värmland (en enhet)
	7
	6
	4
	20
	
	27

	Västerbotten (två enheter)
	13
	11
	11
	13
	
	22

	Västernorrland (en enhet)
	7
	6
	9
	10
	
	12

	Västmanland (en enhet)
	3
	2
	24
	26
	
	31

	Örebro län (en enhet)
	38
	28
	33
	21
	
	38

	Östergötland (två enheter)
	13
	4
	9
	7
	
	14

	Västra Götalandsregionen* (fyra enheter)
	77
	94
	74
	98
	
	144





[bookmark: _Toc220305622]Åldersfördelning alla diagnosgrupper

Figur 1 visar åldersfördelningen av alla barn som är registrerade i BNR7%
22%
28%
43%







Figur 2 visar könsfördelningen av alla barn som är registrerade i BNR



[bookmark: _Toc220305623]Täckningsgrad
[bookmark: _Toc178283514][bookmark: _Toc220305624]Beräkning av täckningsgrad kräver en ”nämnare” att relatera till, dvs hur många av alla njursjuka barn och ungdomar i Sverige med en viss diagnos finns registrerade i BNR? För beräkning av denna nämnare har uppgifter inhämtats från Socialstyrelsens diagnosregister (uppdatering maj-23) samt från referenslitteratur angående prevalens och incidens av njursjukdomar hos barn nationellt och inter-nationellt. 
[bookmark: _Toc178283515][bookmark: _Toc220305625]De stora diagnosgrupper som hittills har prioriterats, CKD grad 3-5 och Nefrotiskt syndrom (se ovan ang. målgrupp), har högst täckningsgrad och det är på dessa vi har Socialstyrelsens diagnosdata för att kunna beräkna täckningsgrad så korrekt som möjligt. 

[bookmark: _Toc220305626]För 2024 är täckningsgraden för 
· [bookmark: _Toc220305627]CKD III-IV = 60% (165/275)
· [bookmark: _Toc220305628]Nefrotisk syndrom = 49% (148/300)

Om vi utökar tidsintervallet till registreringar under perioden 230101-250831 blir täckningsgraden
· [bookmark: _Toc220305629]CKD III-IV = 81,8% (225/275)
· [bookmark: _Toc220305630]Nefrotisk syndrom = 72% (216/300)




 Tabell 2. Antal patienter (nationellt) per diagnosgrupp som registrerats minst en gång under det aktuella året (varav ett antal har dubbla diagnoser som tex ”CKD” och ”Nefrotiskt syndrom” eller ”CKD” och ”Njurtransplanterad”). 
	[bookmark: _Hlk112665739]Diagnos
	Antal 2021
	Antal 2022

	Antal 2023
	Antal 2024
	Antal 230101–250831

	CKD-stadie I-II
	197
	195
	227
	226
	331

	CKD-stadie III-V
	174
	176
	169
	165
	225

	Njurtransplanterad
	107
	98
	94
	101
	125

	Nefrotiskt syndrom (tot)
	171
	166
	156
	148
	216

	Polycystnjure sjd
	50
	50
	73
	72
	111

	Akut njurskada/AKI
	21
	23
	35
	26
	46

	Glomerulonefriter, vaskuliter 
	65
	75
	64
	60
	93

	Totalt (unika individer)
	589
	584
	676
	667
	998



[bookmark: _Hlk145235736]Tabell 3. Antal patienter per barnnjurcentra samt övriga barnkliniker som registrerats minst en gång i BNR under 220101-240831 (varav ett antal har överlappande/dubbla diagnoser som tex ”CKD” och ”Nefrotiskt syndrom” eller ”CKD” och ”Njurtransplanterad”).
	Diagnoser 230101-250831 antal per barnnjurcentra och övriga barnkliniker

	


Uppsala
	


Stockholm
	


Göteborg
	


Lund
	


Övriga barnkliniker
	


Totalt i landet

	CKD I-II
	32
	81
	40
	40
	134
	327

	CKD III-V
	15
	73
	35
	31
	70
	224

	Njurtransplanterad
	8
	39
	17
	19
	38
	121

	Nefrotiskt syndrom
	11
	63
	27
	42
	77
	220

	Polycystnjuresjukdom
	8
	23
	9
	31
	40
	111

	Akut njurskada
	3
	31
	0
	4
	9
	47

	Glomerulonefriter, vaskuliter
	12
	21
	7
	13
	27
	90

	Unika individer
	76
	247
	117
	175
	385
	998



Figur 3 visar distribution av barn med kronisk njursjukdom (CKD I-II och CKD III-V), nefrotisk syndrom, polycystisk njursjukdom, akut njurskada, glomerulonefriter och njurtransplanterade som är registrerade på ett av landets fyra barnnjurcentra. 





[bookmark: _Toc220305631]Målsättning täckningsgrad för 2025-26 är:

Kronisk njursjukdom/CKD 3–5 > 80%
Nefrotiskt syndrom> 80%
Annan njursjukdom med immunhämmande medicinering (Glomerulonefriter, Vaskuliter och Tubulointersell nefrit m.fl.) > 65%
Polycystnjuresjukdom (ADPKD) > 65%
Akut njurskada/AKI (med dialysbehov) > 65%
Sällsynta ärliga sjukdomar/övriga delar av NHV uppdraget > 65%



[bookmark: _Toc220305632]Kvalitetsmått och processmått

Mått och målvärden som är särskilt viktiga för att indikera god kvalitet inom området finns tydligt beskrivna för de patientgrupper som registreras i BNR, och de avspeglas i de variabler som prioriteras både vid inmatning av data och utdatavisningar. Data avseende diagnoser, njurfunktion, proteinutsöndring i urinen, blodtryckskontroll, hemoglobinnivåer, tillväxt och medicinering redovisas. Det som är särskilt viktigt för barnpopulationen, är att uppmätta variabler anpassas till ålder och i vissa fall även till kön och längd. Vidare att de mätningar och registreringar som genomförs är representativa, dvs att genomförande görs i enlighet med gällande rekommendationer. 

Patient-rapporterade mått (PROM) används för att få kunskap om hur patienterna själva upplever sin hälsosituation, sjukdom och behandling. Patientmedverkan behövs för fortsatt utveckling av vårdkvalitet och analys av aggregerade PROM-data utgör en viktig del av utvärderings- och förbättringsprojekt. BNR använder DisabsKids livskvalitetsformulär för patienters egenrapportering av livskvalitetdata och en föräldraversion finns för de yngre patienterna som inte kan svara för sig själva.
Jämförelser av livskvalitetsdata mellan barnnjurcentra och andra barnkliniker bidrar till utbyte av erfarenheter och diskussioner kring både behandlingsval och tillgång till stöd för patienter och anhöriga. 

















Figur 4 demonstrerar hur variabler som är viktiga för monitorering av barn med kronisk njursjukdom rapporteras i hög utsträckning via barnnjurgistret. För de med svårast njursjukdom (CKD 3-5) ligger rapporteringsgraden mellan 80-100% för samtliga variabler, frånsett för 24-timmars blodstrycksregistrering och iohexolbaserad glomerulär filtrationsförmåga (GFR). Dessa två senare variablerna baseras på ”sällan-undersökningar”, och genomförs inte alltid årligen även om barnet har en kronisk njursjukdom. 











[bookmark: _Toc220305633]Blodtryck
Blodtryck är ett av de resultatmått som kommer att rapporteras till Socialstyrelsen för alla barn med njursjukdom som ingår i nationell högspecialiserad vård och är en av de variabler som behöver utvärderas i förhållande till längd, ålder och kön med blodtryckspercentiler. 
Figur 5 demonstrerar andel av barn med CKD 3-5 som har blodtryck under 75 percentilen för respektive njurcenter. Ca 60% av totalt 200 barn i åldern 1-16 år, ligger < 75 percentilen för längd, ålder och kön. 




För NHV kommer vi att rapportera andelen med blodtryck < 90 percentilen, då hamnar motsvarande andel på ca 80%. 


[bookmark: _Toc220305634]Tillväxt
Patientens längd i förhållande till ålder och kön är ett annat kvalitetsmått för barn med kronisk njursjukdom. En del av barnen har co-morbiditet som bidrar till utebliven normal tillväxt, men målsättningen är att de barnen som har förutsättning för det, får en så normal tillväxt som möjligt. Kronisk njursvikt påverkar aptit och ämnesomsättning och det är således större andel barn med CKD III-V med påverkat längdtillväxt. 
För samtliga barn oberoende av diagnosgrupp i registret ligger 84% av barnen med en längd som ligger över -2 SDS, medan för barn med CKD III-V är motsvarande siffra 68%. 

Figur 6 visar andel barn med CKD III-V med tillväxt under -2 SDS för respektive center. Akademiska barnsjukhuset är inte med i denna sammanställning pga för få registrerade barn i denna kategori. 







[bookmark: _Toc220305635]Läkemedelsbehandling

Läkemedelsbehandling behöver relateras till patientens grundsjukdom och sjukdomens manifestation. Kronisk njurfunktionsnedsättning med progredierande njurfunktionsförlust medför hos majoriteten av barnen behov av behandling av blodtryck, anemi, proteinläckage, acidos, elektolytstörningar mm.  Detta är behandlingar som när de väl inleds också blir ”kroniska”. För andra sjukdomtillstånd som tex vid nefrotisk syndrom, är behandlingen oftast intermittent och kan variera från besök till besök beroende om patienten har ett skov eller ej. BNR har under 2024-2025 arbetat för att förenkla uttag av rapporterad läkemedelsbehandling. 

Diagrammet nedan illustrerar ”secondline” behandling vid nefrotisk syndrom. Alla barn med nefrotisk syndrom (undantaget congenital nefros) har behandlats eller behandlas med per oralt eller intravenöst kortison, men en del barn med terapiresistent sjukdom eller täta återfall kan kräva tilläggsbehandling/secondline” behandling. Det finns vissa regionala skillnader i behandling där exempelvis cyklosporin som andra eller tredje behandlingsalternativ var vanligare förekommande på ett av fyra barnnjurmedicincentra.

Figur 7 visar andel barn med ”secondline” behandling såsom metylphenidat, tacrolimus och cyklosporin för respektive njurcenter. 








[bookmark: _Toc220305636]Ekonomisk redovisning från 2024

Resultat och balansräkning, se ekonomisk redovisning enligt Q1 2025.
Registret har inga andra inkomstkällor än nationellt och regionalt anslag.
RCSO-chef har attesträtt för registrets ekonomiska transaktioner och ekonomienhet/controller på RCSO Region Jönköpings län har granskat registrets räkenskaper.
		
[bookmark: _Toc160724983][bookmark: _Toc220305637]Intäkter 2024

Beviljade SKR medel 500.000 skr, (Kvarvarande medel/ingående saldo 240101: 186.736 skr)
[bookmark: _Toc160724984][bookmark: _Toc220305638]Kostnader 2024

Lön registerhållare och koordinator	700.682 skr*		
IT-drift och utveckling	126.008 skr	
OH/övrigt                       	500 skr                                                           
Resor  	22.414 skr                            	                                  
Konferenser/möten     	12.040 skr
Hemsidor	18.300 skr	                                                     
Summa kostnader:	879.944  skr		
Kvarvarande medel 24123/utgående saldo:	- 192.680 skr	

*varav 69.252 skr är efterdebitering lön för 2023 (dvs lönekostnader för 2024 är 631.430 skr)


[bookmark: _Toc220305639]Finansiering
Det har skett ett skifte i finansieringsmodell av nationelle register. 2025 års medel kommer att bestå av en del regionala medel och en del statliga medel. 
Regionala medel till CPUA enligt finansieringsmodell presenterat i ”Beslutsbrev 2026 CPUA Region Jönköpings län”. Region Jönköping mottar totalt 9 588 150 kr att fördela på 13 register.  ”Fördelningsnyckeln” är inte klar, men besked om hur stor andel BNR tilldelas väntas januari 2026.  
I tillägg kommer de statliga medlen att fördelas, men både SKR och RCSO saknar information om hur det kommer at genomföras.  På bakgrund av detta har BNR haft tät dialog med RCSO som meddelat att BNR kan upprätthålla sin verksamhet och personal (registerhållare och registerkoordinator) i nuvarande form för 2025 och 2026 trots dessa oklarheter. 

[bookmark: _Toc178283523][bookmark: _Toc220305640]Databasen

Databasen tillhandahålls av registrets IT-leverantör Omda Health Analytics AB (Fd Carmona ansvarig för Compos®). Arbete har gjorts tillsammans med IT-leverantören för att skapa bättre funktionalitet vad gäller in- och utdata. För summerade data (gällande en klinik eller nationellt) behöver dessa exporteras till externa statistikprogram. Uppdateringar har genomförts under 2024 och 2025, för att förenkla den processen och göra den mer användarvänlig.  Förutom BNRs styrgrupp så har representanter för RCSO tagit aktiv del i diskussionerna och planeringen.
BNR variabellista har uppdaterats under 2024 och 2025  och finns under länken Variabellista - Svenska Barnnjurregistret. 

För indata har tillägg gjorts för att förenkla vid uttag av data, det går nu att skilja på vanligt besök och årskontroll. Många barn har flera besök under ett kalenderår som registreras, men där alla prover eller kontroller inte görs vid varje besökstillfälle. Vid årskontrollerna är det viktig att alla viktiga variabler registreras för att rapporterna skall bli så kompletta som möjlig På så sätt ökar vi användbarheten av registret. För barn/ungdomar med CKD 5 finns möjlighet att registrera huruvida barnet/ungdomen haft dialys under det gångna året och så fall vilken typ av dialys (peritonealdialys eller hemodialys). Vid årskontroll anges även antalet nefrosskov under det gångna året för barn/ungdom med nefrotiskt syndrom. Det finns även möjlighet att registrera om barnet/ungdomen har träffat kurator, dietist, fysioterapeut eller uroterapeut under det gångna året.

Vidare har BNR tillsammans med OMDA arbetat för att kunna hämta ut information om läkemedelsbehandling i relation till sjukdomsförlopp. 


[bookmark: _Toc220305641]Samverkan under år 2024

Barnnjurregistret har presenterats nationellt på årsmöte för svensk barnnjurföreningen. Svensk barnnefrologisk förening, delföring i Svenska Barnläkarföreningen (BLF) är en förening för njurmedicinskt intresserade barnläkare från hela landet, med drygt 100 medlemmar. Svenska Barnnjurregistret/BNR och Svensk barnnefrologisk förening har ett nära samarbete där föreningens styrelse bland annat utser registrets styrgrupp och Svensk Barnnefrologisk förening ordförande deltar i BNRs styrgrupp. 

BNRs registerhållare, koordinator och styrgrupp deltog på Svensk barnnefrologisk förenings utbildningsdagar och årsmöte oktober -24 samt november 2025. 
I detta forum presenteras BNR årsrapport inklusive jämförelser mellan nefrocentra och barnklinikerna ute i landet, vad gäller blodtryckskontroll, tillväxt, läkemedelsanvändning, PROM data mm. I det forumet initieras även utveckling av nya vårdprogram, diskuteras behov av kvalitetsuppföljning och i praktiken förändringar/utveckling av vården av njursjuka barn i Sverige. 

BNR har samverkan med två nationella programområden/NPO: 
-NPO Barn- och Ungdomars hälsa och 
-NPO Njur- och urinvägssjukdomar 
BNRs registerhållare deltog på teamsmöte med NPO njur- och urinvägssjukdomar 241115.



[bookmark: _Toc160724968][bookmark: _Toc191539403][bookmark: _Toc220305642]Samverkan med andra nationella kvalitetsregister 

Barnnjurregistret ingår från början som en del i det nationella samarbetet Barn- och vuxenkvalitetsregister (BoV), en samverkansgrupp mellan flera olika kvalitetsregister som valt att gå samman och utveckla registren på en gemensam IT-plattform med generisk funktionalitet, den s.k. ”Barnplattformen.  Databasen tillhandahålls av registrets IT-leverantör Omda Health Analytics AB (Fd Carmona ansvarig för Compos®). 
Under ledning av RCSO har vi haft ett webmöte (2024) med andra barnregister.  Informella kontakter tas också mellan registrens registerhållare/koordinatorer för att diskutera praktiska lösningar inklusive med variabler som kan vara generiska/gemensamma. 

Samverkan sker med Svenska Njurregistret (SNR) via vår kontaktperson Barnnefrolog Lisa Sartz som sitter både i BNR och SNR styrgrupper. 

[bookmark: _Toc6178507][bookmark: _Toc160724969][bookmark: _Toc191539404][bookmark: _Toc220305643]Samverkan med patient-/brukarföreningar 

En föräldrarepresentant (utsedda av njurförbundets barn - och föräldragrupp) finns med i styrgruppen för BNR, ett styrgruppsmöte per år viks helt till deras prioriteringar. Föräldrarepresentanterna har och kommer att fortsätta att bjudas in till webinar som BNR ordnar för landets barnkliniker, inklusive till möten med verksamhetschefer.

[bookmark: _Toc6178508][bookmark: _Toc160724970][bookmark: _Toc191539405][bookmark: _Toc220305644]Internationella samarbeten

Europeiska kvalitetsregister för barn som behandlas med dialys och njurtransplanterade barn får idag uppgifter från svenskt njurregister/SNR dit barnnjurcentra/regionklinikerna rapporterar separat. Dessa barn registreras även i Svenska Barnnjurregistret. Vi arbetar för att framgent möjliggöra export av data direkt från BNR till de nordiska och europeiska transplantationsregistren, Nordic Peadiatric Renal Transplantation Study Group och ESPN/ERA-EDTA. 






[bookmark: _Toc6178509][bookmark: _Toc160724971][bookmark: _Toc191539406][bookmark: _Toc220305645]Forskningsaktivitet under året 2023-2024

[bookmark: _Toc191539407][bookmark: _Toc220305646]Ingen extern förfrågan angående datautlämnanden för forskning har lämnats in.


1. [bookmark: _Toc191539408][bookmark: _Toc220305647]Rutiner framtagna avseende datauttag för forskning, i samarbete med RCSO: 
https://sydostrasjukvardsregionen.se/samverkansgrupper/data-och-analys/registercentrum-sydost/for-registerhallare/
 
https://sydostrasjukvardsregionen.se/wp-content/uploads/2022/09/Rutin-for-datauttag-nationella-kvalitetsregister.pdf



2. Anslutning till vetenskapsrådets tjänst metadataverktyget RUT klart 250212. 


3. Pågående eller under året avslutade lokala kvalitets- och utvecklingsarbeten med data från BNR:

a. Behandling, läkemedelsval vid nefrotiskt syndrom (Astrid Lindgrens Barnsjukhus) 

b. Uppföljning AKI/akut njurskada med efterföljande svår njursvikt (Astrid Lindgrens    Barnsjukhus)

c. Utvärdering av patientgruppen med Autosomalt dominant polycystisk njursjukdom (ADPKD) 0-18 år, identifieras och diagnosticeras vid en tidigare tidpunkt genom de nya vårdriktlinjer som erbjuder screening av nyfödda och ett lätthanterligt förfarande med egen remiss för barn till vuxna patienter med ADPKD och kommer i bruk under 2024 (Skånes Universitetssjukhus).

d. Uppföljning blodtryck, proteinuri, medicinering hos barn med CKD 3-5 (Astrid Lindgrens Barnsjukhus).

e. Praktiska riktlinjer/anvisningar för blodtrycksmätningar på barn (Astrid Lindgrens Barnsjukhus). 

f. ST-läkares kvalitets- och utvecklingsarbete, att säkra komplett registrering i BNR på kliniken, presentera användbara data på klinik och upplärning av vårdpersonal i registerarbete och kvalitetssäkring av inmatade data. Påbörjat september 2024 (Norrlands Universitetssjukhus).


4. [bookmark: _Toc191539409][bookmark: _Toc220305648]Pågående eller avslutade forskningsprojekt med anknytning till BNR: 

a. [bookmark: _Toc191539410][bookmark: _Toc220305649]Sammanställning av behandling av nefrotiskt syndrom, utfördes under 2022 av barnläkare och handlar om 67 patienter med diagnosen nefros på Astrid Lindgrens Barnklinik, Karolinska sjukhuset. Data presenterades på nationellt möte med Svensk barnnefrologisk förening 29 september-22. Fördjupning av kvalitetsprojekt enligt ovan. Manuskript är under revidering.

b. [bookmark: _Toc191539411][bookmark: _Toc220305650]Sammanställning av diagnosgruppen Akut njurskada/AKI 2017-2022 pågår av barnläkare, innefattar 48 patienter med svår akut njurskada på Astrid Lindgrens Barnklinik, Karolinska sjukhuset. Fördjupning av kvalitetsprojekt enligt ovan Manuskript finns, revidering pågår. bstract 8711-A-2509, "Signifikanta skillnader mellan serum kreatinin och cystatin C hos barn med akut njurskada", har blivit godkänt för poster på Barnveckan 2025 i Uppsala (Nationellt vetenskapligt möte/konferens).

c. [bookmark: _Toc191539412][bookmark: _Toc220305651]BNR har medverkat i ett forskningsprojekt där livskvalitetsindikatorer utvärderas.       Detta projekt rapporterades år 2016 i vetenskaplig avhandling (ref. Using health-related quality of life instruments for children with long-term conditions: On the basis of a national quality registry system Hälsohögskolans avhandlingsserie, ISSN 1654-3602 ; 77)

d. [bookmark: _Toc220305652]Pågående ST projekt genom Johan Jansson, Västerås, Progression av CKD hos barn under en 3-5 årsperiod. Under handledning av Åsa Laestadius, Simon Jarrick.



[bookmark: _Toc191539413][bookmark: _Toc220305653]Svenska Barnnjurregistret som stöd för förbättringsarbeten och verksamhetsutveckling

Från BNR:s styrgrupp jobbar vi intensivt med att få huvudmännen dvs regionerna och sjukhus/klinikchefer på olika nivåer att efterfråga resultat och sammanställning från BNR. Lokala och nationella rapporter kan sammanställas av registerhållaren eller styrgruppsmedlem utifrån behov och önskemål. Årsrapport BNR 2023 skickades ut okt-24 och årsrapport 2024 kommer att skickas till samtliga verksamhetschefer på landets barnkliniker.

Gruppen barn med njursjukdom är relativt liten, vilket innebär att det också är en begränsad grupp av läkare, sjuksköterskor och undersköterskor som arbetar med de svårast njursjuka barnen. Gemensamma forum för vårdpersonalen att kunna dela erfarenheter och utvecklingsansvar är särskilt viktiga och representanter från BNR finns alltid med som en del i programmet i dessa sammanhang. Data ur registret som presenteras i BNR:s årsrapport, på Svensk Barnnefrologisk förenings utbildningsdagar och på regelbundna webinarier där lokala kontaktpersoner från alla barnkliniker i landet inbjuds att delta.  

Data från tidigare årsrapporter har visat på möjliga skillnader, mellan barnnjurcentra, i exempelvis tillväxt, blodtryckskontroll och vilka läkemedel som används vid vissa sjukdomar.  Detta har initierat en diskussion i läkar- och sjuksköterskegrupperna, dels angående tänkbara felkällor exempelvis är data korrekta insamlade? Felkällor kan vara exempelvis inkorrekt mätning av blodtryck, på små barn är det svårt och tålamodskrävande. Skiljer patientgrupperna sig år mellan olika nefrocentra, exempelvis avseende svårighetsgrad, ålder, grundsjukdom, vilket skulle kunna påverka att tillväxten är olika osv. 

Medlemmar i BNR styrgrupp är aktiva i utveckling av nya nationella vårdprogram/behandlingsriktlinjer och i uppdatering av äldre riktlinjer. Detta är ett arbete som görs med utgångspunkt från internationella studier och guidelines, samt på bas av egen beprövad erfarenhet. Alla vårdprogram (från 2024) som ges ut av Svensk Barnnefrologisk förening kommer att ha definierade variabler för uppföljning och kvalitetssäkring i BNR.












[bookmark: _Toc191539414][bookmark: _Toc220305654]Styrgrupp/registerhållare/koordinator 25-12-31
Styrgruppen består av representanter för såväl barnnjurcentra som länssjukhusen, samt har en god geografisk spridning. Förnärvarande är åtta läkare och en sjuksköterska med i styrgruppen, samt en föräldrarepresentant. Registerhållare och koordinator är avlönade av registret på vardera 20% tjänstgöringstid (motsvarande 8 tim./vecka). Övriga medlemmar i styrgruppen får ingen ekonomisk ersättning från BNR.
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0-2	3-7	8-14	15-18	64	205	398	265	

Könsfördelning alla diagnosgrupper

flickor	pojkar	427	571	

Uppsala	CKD I-II	CKD III-V	Njurtransplanterad	Nefrotiskt syndrom	Polycystnjure	Akut njurskada	Glomerulonefrit/vaskulit	32	15	8	11	8	3	12	Stockholm	CKD I-II	CKD III-V	Njurtransplanterad	Nefrotiskt syndrom	Polycystnjure	Akut njurskada	Glomerulonefrit/vaskulit	81	73	39	63	23	31	21	Göteborg	CKD I-II	CKD III-V	Njurtransplanterad	Nefrotiskt syndrom	Polycystnjure	Akut njurskada	Glomerulonefrit/vaskulit	40	35	17	27	9	0	7	Skånes universitetssjukhus	CKD I-II	CKD III-V	Njurtransplanterad	Nefrotiskt syndrom	Polycystnjure	Akut njurskada	Glomerulonefrit/vaskulit	40	31	19	42	31	4	13	Övriga barn	kliniker	CKD I-II	CKD III-V	Njurtransplanterad	Nefrotiskt syndrom	Polycystnjure	Akut njurskada	Glomerulonefrit/vaskulit	134	70	38	77	40	9	37	



alla diagnoser	krea	eGFR	mGFR	u-alb/krea	Hb	CRP	fosfat	PTH	bikarbonat	längd SD	bltr m percentil	bltr enstaka värde	24 tim bltr	93	72	29	80	82	82	76	44	38	96	81	99	14	CKD 3-5	krea	eGFR	mGFR	u-alb/krea	Hb	CRP	fosfat	PTH	bikarbonat	längd SD	bltr m percentil	bltr enstaka värde	24 tim bltr	98	86	21	77	98	98	98	86	84	97	80	98	27	



% med bLODTRYCK <75 percentilen

bltr 	<	 90 percentilen	hela landet	Stockholm	Göteborg	Lund	60	63	69	56	


<	-2 SDS	Astrid Lindgrens barnsjukhus	Drottning Silvias barnsjukhus	Skånes Universitetssjukhus	26	8	5	>	-2SDS	Astrid Lindgrens barnsjukhus	Drottning Silvias barnsjukhus	Skånes Universitetssjukhus	40	22	22	Astrid Lindgrens barnsjukhus	Drottning Silvias barnsjukhus	Skånes Universitetssjukhus	



Procentandel ”secondline” läkemedel vid nefros

MMF	Lund	Göteborg	Stockholm	Uppsala	Totalt landet	33	31	57	67	50	Tacro	Lund	Göteborg	Stockholm	Uppsala	Totalt landet	40	69	43	33	40	CyA	Lund	Göteborg	Stockholm	Uppsala	Totalt landet	27	0	0	0	10	
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