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Inledning

Svenska Barnnjurregistret (BNR) sammanstéller en arlig rapport for barnnjurmedicinsk
sjukvard i landet. Sammanlagt 29 barnkliniker, spridda inom alla 21 sjukvardsregionerna
rapporterar data till registret. Barnnjurregistret innefattar njursjuka barn och ungdomar fran
0-18 ar. Varden av svart njursjuka barn och ungdomar, exempelvis med behov av dialys och
njurtransplantation, ar centraliserad till fyra barnnjurmedicinska centra; Skanes
Universitetssjukhus (Lund), Drottning Silvias Barnsjukhus (Goteborg), Akademiska
Barnsjukhuset (Uppsala) och Astrid Lindgrens Barnsjukhus (Stockholm). Mellankontroller
gors ofta pa barnklinikerna ute i landet och barn med mindre allvarlig njursjukdom féljs helt
pa lanssjukhusen, ibland med telefonkonsultationer med kollegor pa barnnjurcentra.

BNR initierades 2011 pa initiativ av Svensk Barnnefrologisk férening (en delféring i Svenska
Barnlakarféreningen) och ar ett nationellt kvalitetsregister certifierat av Sveriges Kommuner
och Regioner (SKR) (certifieringsniva 3). Kronisk njursjukdom hos barn och ungdom drabbar
fa individer (ndgra hundratal totalt i Sverige). Diagnosen innebar ofta langa medicinska
utredningar, livslang medicinering och komplikationer i form av risk fér hammad tillvaxt och
pubertetsutveckling, fysisk funktionsnedsattning och ibland begransning av
prestationsformaga i skolan mm. Risken for att tidigt i livet insjukna i hjart-karlsjukdom ar
ocksa okad for njursjuka barn och ungdomar jamfért med friska. Negativa konsekvenser av
en kronisk njursjukdom kan minskas och progressionshastigheten (forlust av njurfunktion)
kan férldangsammas om behandling och uppféljning optimeras.

For samhallet innebér varden av dessa patientgrupper en stor kostnad i form av livslangt
behov av specialistsjukvard. Med noggrann registrering och uppféljning av diagnostik,
sjukdomsforlopp, behandling samt livskvalitet och patienttillfredsstallelse i kvalitetsregistret
kan man uppna béttre och jamlikare omhandertagande och darmed halsovinster bade for
individ, familj och samhalle. Malet ar att Svenskt Barnnjurregister ska utgora bas for klinisk
forskning med syfte att erhalla ny kunskap om njursjukdomar, samt behandlingar av dessa.

I BNR, liksom inom den medicinska varden, anvands ett system med diagnossattning dels
utifran njurfunktion (uttryckt som kronisk njursjukdom/CKD i olika stadier), dels utifran
bakomliggande (etiologisk) diagnos exempelvis nefrotiskt syndrom, polycystisk njursjukdom
och glomerulonefrit m.fl. Patienter med en etiologisk diagnos kan dessutom ha nedsatt
njurfunktion och da ocksa en CKD diagnos.

| BNR registreras variabler som ar val kdnda progress- och komplikations-markérer for
avancerad njursjukdom. Nagra av de viktigaste ar njurfunktion, proteinuri, blodtryck, anemi,
ben- och mineralstorning och tillvaxt. BNR foljer ocksa medicinering och livskvalitetsvariabler.



Nagra prelimara jamforelser mellan olika barnnjurcentra inkluderas i arets rapport. Under
kommande ar kommer fler analyser av insamlade data att kunna utféras och kommuniceras
till anvandare/varden, patienter och foraldrar. Vi har valt att bérja med att presentera data
uppdelat per barnnjurcentrum och 6vriga barnkliniker for tillvaxt, blodtryckskontroll och
blodtrycksmedicinering, samt for behandling av nefrotiskt syndrom (second line). Dessa data
ar preliminara, men kan initiera en diskussion inom professionen och vacka ett intresse for
att utvardera eventuella skillnader, samt illustrerar vikten av att na ett mer komplett
datainsamlande framover.

Registerdata kommer att anvandas som "baslinje" vid utveckling av nya vardprogram och
behandlingsriktlinjer for njursjuka barn pa nationell niva och uppféljningar kommer att
kunna goras i den kohort som registret nu utgér. BNR har ett ndra samarbete med Svensk
Barnnefrologisk forening och registret ar tydligt efterfragat inom professionen som jobbar
med dessa patientgrupper. Registrets styrgrupp samarbetar ocksa med de bada Nationella
programomradena NPO for Barn och ungdomars halsa och NPO Njurmedicin (vuxen).
Barnnjurregistret uppfyller nu krav for certifieringsniva 2 enligt den utveckling som beskrivs i
aktuell arsrapport.

Pa var hemsida_(Svenska Barnnjurregistret), finns arsrapporter, nyhetsbrev, informationsfilmer

mm tillgangligt for saval vara njursjuka barn/ungdomar och deras familjer, som for
allmanheten och professionen.

Registerhdllare Kajsa Asling Monemi, 20 september 2023


https://barnnjurregistret.se/

Anslutnings- och tackningsgrad

Av 32 barnkliniker i Sverige har 29 paborjat registrering i BNR och samtliga 21 regioner har
registrerande enheter, det ger en anslutningsgrad pa 90 % av alla barnkliniker (6kning med

fyra barnkliniker jmf borjan pa 2021) och 100% anslutningsgrad for barnnjurcentra.

| drsrapporten inkluderas vissa tabeller med data for perioden 210101-230731 eftersom
nagra barnkliniker kommit i gang med datainmatning under varen 2023, andra enheter har
under 2022 registrerat data retroaktivt for 2021. Totalt ar ca 800 barn och ungdomar
aktuella i BNR, dar 6vervagande delen av patienterna foljs pa nagot av Sveriges 4
barnnjurmedicinska centra, men manga lanssjukhus registrerar ocksa njursjuka barn och
ungdomar i BNR.

De fyra barnnjurcentra (Akademiska barnsjukhuset Uppsala, Drottning Silvias barnsjukhus
Goteborg, Skanes Universitetssjukhus Lund och Astrid Lindgrens Barnsjukhus Stockholm)
stod for 67% (394/584) av alla rapporterade patienter 2022.

| registret foljs ursprungligen barn och ungdomar med nedsatt njurfunktion motsvarande <60
% av normal njurfunktion (dvs glomerular filtrationshastighet/GFR <60 ml/min/1,73 m?) samt
barn och ungdomar med nefrotiskt syndrom (kraftigt proteinldckage till urinen). Sedan nagot
ar tillbaka ar ambitionen att ocksa folja upp alla barn och ungdomar med nagon form av
njursjukdom som kraver immunhammande behandling, barn med tidig debut
cystnjuresjukdom (ADPKD) samt barn med svar akut njurskada (AKI).



Region (antal deltagande
enheter/barnkliniker)

Totalt antal registrerade patienter

under aret (alla diagnoser)

Totalt antal registrerade
patienter 210101 -230731
(minimum diagnos)

2020 2021 2022
Blekinge (en enhet) 2 3 0 4
Dalarna (en enhet) 1 2 4 5
Gotland (en enhet) 1 1 3 4
Gavleborg (en enhet) 2 3 3 5
Halland (en enhet) 6 8 16 17
Jamtland/Harjedalen (en enhet) | 1 5 18 18
Jonkopings lan (en enhet) 4 10 8 14
Kalmar (tva enheter) 5 12 13 18
Kronoberg (en enhet) 0 1 2 4
Norrbotten (tva enheter) 2 6 13 15
Skane* (en enhet) 62 90 121 139
Stockholm* (tva enheter) 174 191 171 247
Sédermanland (en enhet) 1 1 1 1
Uppsala* (en enhet) 65 58 51 73
Varmland (en enhet) 8 7 6 12
Vasterbotten (tva enheter) 8 13 11 17
Vasternorrland (en enhet) 0 7 6 10
Vastmanland (en enhet) 0 3 2 5
Orebro l3n (en enhet) 30 38 28 43
Ostergdtland (tva enheter) 4 13 4 15
Vastra Gotalandsregionen* 42 77 94 138
(fyra enheter)
Tot. antal patienter 456 589 584 804

Tabell/diagram 1. Anslutningsgrad (registrerande enheter = barnkliniker) samt antal registrerade individer fér BNR, *dessa
regioner har barnnjurcentra. Siffrorna fér 2020-2021 kan ha dndrats (6kat) jmf féregdende Grsrapport eftersom vissa
enheter har registrerat patienter retroaktivt.




Berakning av tackningsgrad

I BNR har insamling av data for kronisk njursjukdom, CKD 3-5 samt fér barn med nefrotiskt
syndrom prioriterats. Dessa tva diagnosgrupper kvarstar som de hogst prioriterade
grupperna vad galler dataregistrering och det ar for dessa vi beraknar och presenterar

tackningsgrad i aktuell arsrapport. Parallellt utdkar vi var ambition med att inkludera fler
diagnosgrupper av njursjuka barn och ungdomar med féljande grupper: svar akut njurskada
(AKI med dialysbehov), glomerulonefriter och vaskuliter med behov avimmunhammande
behandling, nefroser med enbart singelterapi och autosomalt dominant
polycystnjursjukdom (ADPKD). Tackningsgraden for de nya diagnosgrupperna berdknas
inom 1-2 ar vara uppe pa nivaer for detaljerad rapportering.

Berdkning av tackningsgrad kraver en “namnare” att relatera till, hur manga av alla njursjuka
barn och ungdomar i Sverige med en viss diagnos, finns registrerade i BNR? For berdkning av
denna namnare har uppgifter inhamtats fran Socialstyrelsens diagnosregister (uppdatering
maj-23) samt fran referenslitteratur angaende prevalens och incidens av njursjukdomar hos
barn nationellt och internationellt.

Antal 2020 | Antal 2021 Antal 2022

Diagnos

CKD-stadie I-lI 179 197 195
CKD-stadie IlI-V 141 174 176
Njurtransplanterad 89 107 98

Nefrotiskt syndrom (tot) 112 171 166
Polycystnjure sjd 39 50 50

Akut njurskada/AKI 16 21 23

Ovriga diagnoser (glomerulonefriter, vaskuliter mfl) | 45 65 75

Totalt (unika individer) 456 589 584

Tabell/diagram 2. Antal patienter (nationellt) per diagnosgrupp som registrerats minst en gédng under det aktuella dret,
(varav ett antal har dubbla diagnoser ex CKD och Nefrotiskt syndrom eller CKD och Njurtransplanterad). Siffrorna fér 2020-
2021 kan ha dndrats (6kat) jmf féregdende drsrapport eftersom vissa enheter registrerat patienter retroaktivt.

1. Tackningsgrad CKD 3-5

Barn och ungdomar med svarare njurfunktionsnedséattning s.k. kronisk njurskada grad 3 eller
mer (CKD 3-5). Det innebar en sdnkt glomerular filtrations-hastighet till <60 ml/min/1,73
kvadratmeter kroppsyta, vilket for allmanheten kan beskrivas som nedsatt njurfunktion till
60% eller lagre jamfort med normal njurfunktion for aldern. CKD 5 patienter har den mest
avancerade njursvikten motsvarande <15% av en normal njurfunktion for aldern, dessa
patienter ar i eller nara dialys alternativt planerade for snar njurtransplantation.



Totalt 232 barn och ungdomar (unika individer) finns registrerade med diagnos CKD 3-5
under tidsperioden 210101-230731, vilket ger en tackningsgrad pa 84 % for perioden.
Rimlig ndmnare for CKD 3-5 beddms vara 275 nationellt, da raknas 50 patienter med
kombinationsdiagnos CKD 3-5 och njurtransplanterad in i namnaren. Tittar vi enbart pa aret
2022 sa blir tackningsgraden 64 % (176/275).

Socialstyrelsen sokning pa diagnoskoder N18:3 — N18:5 (Kronisk njursvikt, stadium 3 - 5), gav
2021 och 2022, 267 traffar pa personer under 18 ar. Har inkluderas 37 respektive 42 redan
njurtransplanterade barn, fler transplanterade finns med i analysen for hela tidsperioden
210101-230731.

| litteraturen beskrivs en prevalens for CKD 3-5 som skulle motsvara 110-150 fall for
Sveriges 2 miljoner personer <18 ar, detta torde dock vara for lagt raknat se ovan. Troligen
finns en underdiagnostik av CKD 3, dvs barn med en njurfunktion mellan 30-60% av normal.
Dessa kan ocksa ha missats i journalfoéring pa sjukhusen och darigenom aven ha

underskattats i Socialstyrelsens tackningsgradsanalys. (E Esbjoérner, U. Berg, S. Hansson & writing
committee on behalf of the Swedish Pediatric Nephrology Association, Epidemiology of chronic renal failure in
children: a report from Sweden 1986 —1994. Pediatr Nephrol (1997) 11: 438—442 och F Becherucci, Chronic
kidney disease in children. Clinical Kidney Journal, 2016, vol. 9, no. 4, 583-591 CKD 3-5 Europa prevalence (20)-
55-60/1 milj population < 19 ar).

| gruppen CKD 4-5 &r antalet patienter nationellt ocksa svart att berakna, men da dessa
personer ar svart njursjuka och alltid skots via nagot av de fyra barnnjurcentra, beraknas
tackningsgraden vara >90%.

2. Tackningsgrad Nefrotiskt syndrom

Nefrotiskt syndrom definieras av massiva proteinforluster via njurarna (samt laga
albuminnivaer i blodet och 6dem). Behandling ar i forstahand med kortison. Nar den
behandlingen ar otillracklig inleds behandling med steroidsparande eller mer intensiv
immunhammande/-modulerande behandling ("second- line”).

Totalt finns 223 registrerade patienter med nefrotiskt syndrom (unika individer) under
tidsperioden 210101-230731 vilket ger en tackningsgrad for hela gruppen pa 74%. Tittar vi
enbart pa aret 2022 sa blir tackningsgraden 55% (166/300). For malgruppen nefros med
minst tvda immunhammande likemedel blir tackningsgraden >80%. Rimlig namnare for
nefrotisk syndrom bedémdes vara 300-330/nationellt, varav 100 patienter med minst tva
immunhammande mediciner.

Alla nefrosdiagnoser var enligt Socialstyrelsens diagnosregister 2020-2022: 300—
350/nationellt (2022: 355 individer varav 187 med osdker diagnoskod). | internationell
litteratur hamnar prevalenssiffrorna lagre 100-300/2 milj. barn och ca en tredjedel berdknas
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ha secondline behandling. (D Noone. The Idiopathic nephrotic syndrome in children. Lancet 2018; 392:
61-74 Incidence of idiopathic nephrotic syndrome (NS) is 1,15-16,9 per 100 000 children, varying by ethnicity
and region).

De barnkliniker som har ofullstandig eller ingen rapportering alls till BNR, ansvarar for enbart
nagra enstaka njursjuka patienter/klinik. Barn med avancerad njurfunktionsnedsattning eller
pa annat satt mer komplicerad njursjukdom ar alltid knutna till ett av de fyra barnnjurcentra
och rapporteras oftast darifran, men ibland dven fran hemsjukhuset. Det gor att den
geografiska spridningen av patienter i registret inte helt dverensstammer med bostadsort for

barnet och gor att prevalens i olika regioner inte direkt kan avlasas fran antalet patienter
registrerade inom en viss region.

Diagnoser 2022, antal per
barnnjurcentra och évriga
barnkliniker

Uppsala | Stockholm | Goteborg Lund Ovriga

barnkliniker

CKD I-I1 28 116 19 17 15 195
CKD 1-V 11 52 25 26 62 176
Njurtransplanterad 6 36 11 19 26 98
Nefrotiskt syndrom 6 47 17 40 56 166
Polycystnjuresjukdom 4 9 4 22 11 50
Akut njurskada 1 14 0 1 7 23
|
Unika individer 51 158 71 121 183 584

Tabell/diagram 3. Antal patienter per barnnjurcentrum samt évriga barnkliniker som registrerats minst en géng i BNR
under 2022, (varav ett antal har éverlappande/dubbla diagnoser ex CKD och Nefrotiskt syndrom eller CKD och
Njurtransplanterad).

Diagnoser 210101-230731
antal per barnnjurcentra Ovriga
och évriga barnkliniker kliniker Totalt i landet
Uppsala Stockholm | Goéteborg Lund

17 59 36 34 86 232
CKD Ill-V

9 69 18 42 85 223
Nefrotiskt syndrom

Tabell/diagram 4. Antal patienter (med aktuell diagnos) per barnnjurcentrum samt évriga barnkliniker som registrerats
minst en gdng i BNR under 210101-23073

10



Aldersfordelning 2022
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Tabell/diagram 5. Aldersférdelning i procent fér de 584 unika individerna som rapporterats i BNR under tidsperioden
2201010-221231

Konsfordelning 2022

mflicka mpojke

Tabell/diagram 6. Férdelning i procent mellan flickor och pojkar fér de 584 unika individer som rapporterats i BNR 220101—
221231

Koénsfordelningen av registrerade patienter ar for narvarande 57% pojkar och 43% flickor.
Detta forklaras av att nagra diagnosgrupper, exempelvis Nefrotiskt syndrom och medfédda
anomalier i urinvagarna, ar vanligare hos pojkar an flickor. Férdelningen stammer med
internationella data pa njursjuka barn- och ungdomar.
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Viktigaste indikatorerna fér uppfdéljning njursjuka barn och ungdomar

Varfor viktigt med langtidsuppfoljning av njursjuka barn?

De senaste 10-20 aren har alltmer kunskap samlats internationellt om
langtidskonsekvenserna for njursjuka barn och ungdomar. Risken for att tidigt i livet insjukna
i hjart-karlsjukdom ar hogre jamfort med friska, men ocksa jamfort med andra kroniskt sjuka
barn. Tillvaxt och nutritionsproblem ar vanliga. Medicinering och grundsjukdom okar
dessutom risken for svara akuta infektioner men ocksa langdragna kroniska infektioner.
Rapporter férekommer att njursjuka barn och ungdomar ofta skattar sin livskvalitet lagt,
listan pa komplikationer kan géras mycket langre. Negativa konsekvenser av kronisk
njursjukdom kan delvis férebyggas och skjutas fram i tiden, progressionshastigheten kan
forlangsammas om behandling och uppféljning av sjukdomarna optimeras.

Hdr nedan féljer ndgra av de viktigaste variablerna som féljs i registret:

Kvalitetsmatt och processmatt

Data avseende njurfunktion, proteinutséndring i urinen, blodtryckskontroll,
hemoglobinnivaer och tillvaxt redovisas. Prelimindra data angaende medicinering inklusive
vissa skillnader mellan barnnjurcentra och andra barnkliniker, samt nagra livskvalitetsdata
finns ocksa med i arsrapporten. Till skillnad fran inom vuxen njurmedicinsk vard, sa finns for
barn och ungdomar mycket fa riktlinjer for behandlingsmal pa olika kvalitetsmatt. Det beror
delvis pa att fysiologiska data/normalvarden andrar sig under uppvaxt och pubertet, dvs det
lilla barnet har andra referensvarden jamfort tonaringar. Malvarden for kvalitetsmatt kan da
behdva se olika ut i olika aldersgrupper.

1. Njurfunktion

Foljande Lab-varden/analyser ar de viktigaste markorerna for att folja njurfunktion. For
tolkning av varden behover man relatera till barnets alder, storlek (kroppsyta), medicinering,
grundsjukdom mm.

Kreatinin: Under 2022 har 86% (151/176) av barn och ungdomar med CKD 3-5 diagnos,
minst ett kreatininvarde infort i BNR. | hela gruppen om 804 njursjuka barn och ungdomar
med minst en registrering under tidsperioden 2101001-230731, har 80% (645/804) minst ett
kreatininvarde registrerat. Svaren har spridning 11-1490 micromol/L, median 58
micromol/L. Manga individer har flera registreringar gjorda.

Estimerat GFR: Cystatin C skattat GFR/eGFR. | hela gruppen om 804 barn och ungdomar har
40% (320/804) minst en registrering av eGFR, spridning 5-180 ml/min/1,7 kvadratmeter
kroppsyta, median 56 ml/min/1,7.
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For gruppen CKD 3-5 har 86% (200/232) minst ett kreatininvarde registrerat under
tidsperioden 2101001-230731 och 52% (120/232) minst en registrering av eGFR.

Uppmatt GFR/mGFR: det finns 141 barn med sammanlagt 172 clearenceundersdkningar
(iohexol) registrerade 210101-230731, de visar mGFR med spridning 2-171 ml/min/1,7
kvadratmeter kroppsyta, median pa 60 ml/min/1,7. Nittiotva av undersdkningar gjordes pa
njurtransplanterade patienter, resterande var pa barn med CKD 3-5 och 15 undersdkningar
gjordes pa andra patientgrupper fr.a. glomurolnefriter. Sannolikt finns en underrapportering
av utforda clearenceundersdkningar i BNR ngt vi forsoker komma till ratta med kommande
ar, da mGFR ar det sdkraste sattet att berdkna njurfunktionen och félja
progressionshastighet.

2. Proteinuri

Proteinutsondring i urinen - ar bade en markor for njursjukdom och en riskfaktor i sig for
komplikationer till njursjukdomen. Protein i urinen mats och kvantifieras vanligen som u-
albumin/kreatinin index (u-alb/krea mg/mmol) dar <5 &r normalt, >100 hogt och >400
mg/mmol dr massiv eller nefrotisk proteinuri.

Under 2022 har 82% (144/176) individer med CKD 3-5 diagnos, minst ett u-alb/krea index
varde infort i BNR. Det finns matvarden pa u-alb/krea index hos 66% (528/804) av alla barn
och ungdomar registrerade under perioden 210101-230731. Resultat visar spridning 0-1000
mg/mmol, median 2,6. Data maste analyseras och tolkas narmare utifran diagnos, aktuell
njurfunktion och medicinering.

u-alb/krea<20

u-alb/krea<50 _

Tabell/diagram 7. Andel i procent av 144 barn och ungdomar med CKD 3-5 som har u-alb/krea index <20 respektive <50
mg/mmol.
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Malet vid behandling av proteinuri ar sa laga u-alb/krea nivaer som majligt. Ungefar 20 % i
gruppen har uppmatta varden av u-alb/krea 6ver 50 mg/mmol vilket indikerar majlighet till
att optimera medicinering hos dessa barn och ungdomar. | gruppen medicinerar 64
individer (44%) med nagon form av RAAS-blockad (ACE-hammare eller AT II-blockerare)
vilket ar rutinmedicinering av proteinuri.

3. Blodtryck/bltr

Under 2022 har 77% (136/176) av barn och ungdomar med CKD 3-5 diagnos, minst ett
systoliskt och diastoliskt blodtrycksvarde (enstaka matning) infort i BNR.

For tidsperioden 210101-230731 finns for gruppen CKD 3-5 (exkluderande barn <1 och >17
ar se nedan), systoliska blodtryck med utraknade blodtryckpercentiler for 76% (156/204)
individer. Sjuttioatta (49%) av samma CKD grupp har uppmatta blodtryck <75 percentilen,
fordelning mellan barnjurcentra och 6vriga barnkliniker framgar av diagram 8. Tjugoatta
(18%) individer har i matningarna blodtryck >95 percentilen vilket betraktas som manifest
hypertoni. Diastoliska blodtryck férdelades sig pa samma satt som systoliska med bara
nagon enstaka procents skillnad avseende andel under eller 6ver 75 percentilen.

Det finns minst en blodtrycksregistrering, med automatiskt utraknad blodtryckspercentil,
inford i BNR pa 73% (587/804) av alla individer registrerade under tidsperioden 210101—-
230731 (inkluderande alla diagnosgrupper). Sammanlagt har, enligt dessa data, 13 %
manifest hypertoni (blodtryck >95 percentilen) och sammanlagt ca halften av matningarna
ligger over 75 percentilen, vilket anses hdgt hos njursjuka patienter. Dock ar detta enstaka
matningar och for individen kan det finnas felkallor/felvarden. Som grupp betraktat indikerar
detta dock att blodtryckskontrollen inte ar optimal hos njursjuka barn och ungdomar i
Sverige. Barn <1 ar och over 17 ar ar inféorda med matresultat for blodtryck, men fér den
gruppen fas inte automatiskt utraknad blodtryckspercentil och kan darfor inte direkt
bedémas avseende normala eller hoga varden/hypertoni, blodtrycksvarden for de
exkluderade barnen beh6ver bedémas separat utifran langd, kon och/eller alder.
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Andel % barn med CKD 3-5 med blodtryck (systoliskt office
bltr) <75 percentilen for langd och alder,
period 210101-230731

Hela landet |
Uppsala [
stockholm |
Lund |
Gotebors |

o

10 20 30 40 50 60

Tabell/diagram 8. Blodtryckskontroll, andel i procent av barn med CKD 3-5 (156 st) med systoliskt blodtryck < 75 percentilen,
férdelning pa barnjurcentra och totalt i landet.

Dessa data ar preliminadra och flera felkallor finns bland annat avseende rutiner vid
blodtryckskontroller pa sma barn (kan vara mkt svart att fa tillforlitliga registreringar), olika
diagnosgrupper med olika komplexitet i sjukdomsbilden, olika medicineringar for
grundsjukdomen mm. Eventuell skillnad mellan de fyra barnnjurcentra ar nagot som
kommer att ndrmare analyseras under kommande ar. Nationellt vardprogram med riktlinjer
for blodtrycksbehandling hos barn och ungdomar finns, BNR bor kunna anvandas for
uppfoljning féljsamhet.

| gruppen njurtransplanterade barn och ungdomar 98 individer lag bara 43% av de
registrerade matningarna av systoliskt bltr <75 percentilen for langd, alder och kén. Tjugo
individer hade systoliska blodtrycksvarden motsvarande > 95 percentilen. Sexiotva procent
av de njurtransplanterade barnen medicinerade med nagon form av blodtryckssdankande
medicin, 36% med RAAS-blockad. De hdga blodtrycken i denna patientgrupp trots relativt
frekvent blodtrycksmedicinering indikerar otillracklig medicinering och eller
complianceproblem (dvs att ordinerad medicin inte tas eller tas i fel dosering).
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Andel % av alla patienter som har behandling med
RAAS-blockad, period 210101-230731

Hela landet

Uppsala

Lund

Stockhoim -

Goteborg
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Tabell/diagram 9. Av 804 njursjuka barn och ungdomar som registrets i BNR 210101-230731 sd har 25 % (198 individer)
pdgdende behandling med RAAS-blockad (ACE-hdmmare eller AT-1l hdmmare). | diagrammet visas férdelning pa
barnjurcentra och totalt i landet.

Av de 804 barnen och ungdomarna har 37 (5%) behandling med betablockerare, 75 (9%)
Calciumhammare och 18 (2%) diuretika. En stor andel av barnen med bltr > 75 percentilen
saknade RAAS-blockad eller annan antihypertensiv medicinering. De laga lakedelssiffrorna
indikerar underrapportering och kommer att féljas upp kommande ar. Indikation for
medicinering med RAAS-blockad kan férutom behandling av hypertoni vara behandling av
proteinuri.

Andel % av patienter med diagnosen CKD IlI-V som har
behandling med RAAS-blockad,
period 210101-230731

Hela landet

Stockholm

Lund
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-
L
/7

Goteborg

o
=
o
N
o
w
o
N
o
[
o

60

Tabell/diagram 10. Totalt 90 (39%) av alla njursjuka barn- och ungdomar i gruppen CKD 3-5 (232 st) har pdgdende
behandling med RAAS-blockad (ACE-hdmmare eller AT-Il hdmmare). | diagrammet visas férdelning pa barnjurcentra och
totalt i landet.

16



Ambulatorisk blodtrycksmdtning: 24 timmars blodtrycksregistrering finns pa 61 patienter
(vissa har flera registreringar) under tidsperioden 210101-230731. Trettionnio (64%) av
dessa var utforda pa njurtransplanterade barn. Majoriteten av de ambulatoriska

blodtrycksmatningarna var registrerade vid barnnjurcentra 64%, men sdledes 36% via
lanssjukhusen. Sannolikt finns fler undersokningar gjorda pa klinikerna dvs alla data ar inte
inforda i BNR. Dygnsregistreringar av blodtryck ar en viktig del i diagnostik och
behandlingsuppfoljning avseende hypertoni pa dldre barn och ungdomar. Vi far inte
automatiskt ut referenser for 24 timmars blodtrycksregistreringarna i BNR utan dessa kraver
"manuell tolkning” vilket rutinmassigt gors pa klinikerna och sedan fors in i
sjukhusjournalanteckningar.

4. Anemi/Hemoglobin
Under 2022 har 82% (145/176) av barn och ungdomar med CKD 3-5 diagnos, minst ett
hemoglobinvarde infort i BNR.

Totalt 71% (570/804) av alla barn och ungdomar registrerade i BNR under perioden 210101-
230731 har minst ett Hemoglobin/Hb varde infért. Spridning 57-167 g/L, medianvarde 126.
Detta ger att 92% av gruppen har Hb varden > 100 g/L och 8% saledes mer uttalad anemi.

250 Hemoglobinvarden hos 195 barn med CKD 3-5
200
150
100
) |“| m ‘“ ‘H ||
0
O~ N MO A OO N N A NN MmO A N N M A N N om
NN < TN OO0 00000 A NN N O O NN 0O
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Tabell/diagram 11. Hemoglobinvdrden fér 84% (195/232) av barn och ungdomar med CKD 3-5 under tidsperioden 210101-
230731. (Hb pé y-axel och individer pd x-axel).

De flesta patienter med laga Hb varden har diagnos CKD 4-5 dvs mer uttalad
njurfunktionsnedsattning. Bedomning av Hb krdver mer nyanserad analys da lagt Hb ocksa
ses hos sma barn med god njurfunktion (da fysiologiskt).

| CKD 3-5 gruppen hade 49 barn (25%) pagaende Erytropoetin/erytropoesstimulerande
behandling (ges som injektioner antingen intravendst pa sjukhus eller subcutant i hemmet),
de flesta individer med den behandlingen tillhér gruppen CKD IV-V dvs har mycket lag
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njurfunktion och manga av dem &r i dialys. Sextioen (31%) hade pagdaende behandling med
jarntillskott per oralt eller intravendst.

5. Tillvixt

Under 2022 har 74% (130/176) av barn och ungdomar med CKD 3-5 diagnos, minst en langd
matning inford i BNR. Under tidsperioden 210101-230731 har 87% (696/804) av alla
patienter minst en langdmaétning inford i registret (ca 20% har tva eller flera uppdateringar
under tidsperioden). Diagnosférdelningen ses i tabell 2.
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Tabell/diagram 12. Lingd i standarddeviationer (léngd i SD pé y-axel och individerna pé x-axeln) pé alla njursjuka barn och
ungdomar, 696 individer med minst en ldngd registrering 210101-230731

Andel % av barn med CKD 3-5
med langd >-2 SD

Andra barnkliniker

Uppsala

Lund

stockhoim |

Goteborg
70 72 74 76 78 80 82 84

Tabell/diagram 13. Andel med normal tillvixt Iéingd > - 2 SD, fér 167 barn med CKD 3-5, med minst en ldngdmdtning under
tidsperioden 210101-230731. | diagrammet visas férdelning pG barnjurcentra och évriga barnkliniker.
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Gruppen njursjuka barn och ungdomar ligger som helhet nagot under medellangd jamfort
med frisk population i samma alder, mer tydligt syns en tillvaxthamning hos de svarast
njursjuka barnen med CKD 4-5.

17 barn hade pagdende behandling med tillvaixthormon, majoriteten av dessa har CKD 4-5
diagnos (indikation finns for tillvaxthormonbehandling vid svar njursjukdom).
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Tabell/diagram 14. Lingd i standarddeviationer pd 60 patienter med CKD 4-5, (Iingd i SD pd y-axel och individerna pé x-
axeln).

6. Ldkemedelsanvindning hos njursjuka barn och ungdomar

Antal individer alla diagnoser med Antal individer med CKD 3-5 med
Léikemedel aktuellt [akemedel aktuellt [akemedel
(n=684, njurtransplanterade (n=175, njurtransplanterade
exkluderade) exkluderade)
145 63
RAAS-blockad
Betablockad 17 13
Calcium-hdmmare 35 22
Diuretika 16 8
Erytropoetin 40 37
Fosfatbindare 35 27
Tillvaxthormon 17 15
Immunosuppression tot 16
166
Tacrolimus 51
MMF 57
Cortison 92
annat 12

Tabell/diagram 15. Behandling med ldkemedel under tidsperioden 210101-230731
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Som vantat ar lakemedelsanvandning hog for njursjuka barn, ca 50% av alla inkluderade barn
och ungdomar har nagon form av medicinering, de vanligaste lakemedlen ar
immunosuppressiva (inflammationshammande) och antihypertensiva (blodtrycksmediciner).
Tabell/diagram 9 visar behandling med RAAS-blockad pa respektive barnnjurcentra och
ovriga barnkliniker.

| gruppen CKD 4-5 (dvs med njurfunktion under 30% av férvantad), 59 individer,
medicinerade samtliga (100%) med minst tva lakemedel.

| gruppen njurtransplanterade barn och ungdomar (ingar inte i tabellen 14 ovan) ingar
immunosuppression som obligatorisk del av behandling och det vanligaste ar en
trippelkombination med Tacrolimus, Mykofenolat/MMF och Prednisolon. Kan finnas lokala
variationer, nagot som kommer att analyseras narmare vid kommande arsrapporter. Senaste
halvaret har barnnjurregistrets IT-plattform utvecklats och forbattrats for att fa battre
mojlighet att registrera och analysera lakemedelsanvandning utifran registerdata.

7. Patient rapporterade data/PROM livskvalitets indikatorer

BNR anvander DisabsKids livskvalitetsformular for patienters egen rapportering/PER av
livskvalitetdata, for mindre barn finns en foraldraversion. Formuldren anvands pa sjukhusen
som utgangspunkt for diskussion med patienten och dennes familj. Totalt finns 234
DisabKids-registreringar dokumenterade i BNR (dvs formular besvarade av barn och
ungdomar), 133 individer har svarat pa fragorna (90 har svarat flera ganger).

Under tidsperioden 210101-230731 har 115 registreringar gjorts av 84 barn och ungdomar i
alder 9-18 ar, 45% gjorda av flickor och 55% av pojkar. De ungdomar som rapporterat
DisabKids-data har féljande diagnoser: 37% njurtransplanterade, 23% CKD 3-5 (ej
transplanterad), 17% nefrotiskt syndrom och 23% 0Ovriga diagnosgrupper. Rapporterna ar
framfor allt fran barnnjurcentra i Géteborg, Stockholm och Lund, men dven en del fran
ovriga delar av landet.

Oversiktlig analys av insamlade data visar att manga patienter upplever stress och sankt
livskvalitet bade pga. att de uppfattar sig som annorlunda jmf jamnariga kamrater men
framfor allt pga. den (ofta tunga) medicinering njursjukdomen innebar (med bundenhet,
biverkningar osv).

Av de 84 individer som rapporterat 210101-230731, beskriver ca 50% att de pa ngt satt
oroar sig for sitt halsotillstand och 24% att medicinering alltid eller ofta stor deras dagliga liv.
En fjardedel (24%) av ungdomarna beskriver att halsotillstandet paverkar deras sémn
negativt.
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Andel % av njursjuka ungdomar som anser att medicinering
stor deras dagliga liv (n= 84)

ofta/alltid
24%

aldrig
40%

ibland
36%

Tabell/diagram 16. Data ur DisabKids livskvalitetsformular, totalt 84 ungdomar har svarat

I BNR finns 113 fordldraformular besvarade, 57 efter 2020-01-01 och totalt har 72 foraldrar
svarat. Den diagnosgrupp som fyllt i DisabsKids-formularen i storst omfattning ar
njurtransplanterade barn och ungdomar, men fér andra diagnosgrupper finns ocksa
rapporterade data.

Ett natverk for sjukskoterskor inom de 4 barnnjurcentra, bildades 2020, natverket ar under
utveckling med ambition att na ut till lanssjukhusen i landet. Natverket har stort fokus pa att
sprida anvandning av DisabsKids formularet och i samarbete med ldkare, kuratorer med flera
anvanda den viktiga informationen om njursjuka barn och ungdomars maende avseende
livskvalitet.

BNR har medverkat i ett forskningsprojekt dar livskvalitetsindikatorer utvarderas. Detta
projekt rapporterades ar 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 Halsohogskolans
avhandlingsserie, ISSN 1654-3602 ; 77)

Specifika diagnosgrupper

1. Nefrotiskt syndrom

Totalt finns 223 barn och ungdomar registrerade med nefrotiskt syndrom (unika individer)
under tidsperioden 210101-230731, vilket ger en tackningsgrad i hela gruppen pa 74%
(223/300). For malgruppen nefros med minst tvd immunhdammande ldkemedel ger det
>85% tackningsgrad. Se tabell 3 ovan for férdelning mellan barnnjurcentra och dvriga
barnkliniker.
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Aldersfordelningen var fran 1-17 &r, medianalder 10 &r. Tid fran nefrosdebut varierade fran
nydebuterad till flera ar sedan senaste recidivet.

| lab-data noteras pagaende nefrotiskt skov med u-alb/krea index >400 mg/mmol for 12
personer, 121 hade laggradig proteinuri med u-alb/krea index <100 mg/mmol av dessa hade
109 u-alb/krea < 20 dvs komplett remission. Alla lab-varden maste dock bedémas utifran var
i sjukdomsforloppet patienten ar och med vilken pagaende behandling.

Njurfunktionen var normal (som vantat) hos en majoritet av barnen med nefrotiskt syndrom,
kreatininvarden finns dokumenterade for 175 (78%) av de 223 barnen varav 164 (94%) hade
kreatininvarden <70 micromol/L, spridning 11-434 micromol/L, median 39.

Av dessa 223 individer hade 119 pagdende behandling med nagon form av
immunosuppression vid tidpunkten for besoket. | gruppen hade 28 individer pagaende
behandling med tva immunosuppressiva lakemedel och 7 individer tre immunosuppressiva
lakemedel. Férutom immunosuppressiv behandling behandlades 33 barn (16%) med RAAS
blockad (ACE-hdmmare eller ATII-hdmmare).

NEFROTISKT SYNDROM 223 PATIENTER REGISTRERADE
210101-230731

Hflicka mpojke

Tabell/diagram 17. Kénsférdelning fér de 223 registrerade barnen och ungdomarna med Nefrotiskt syndrom

Spridning av langden var fran — 2,6 SD till + 3,0 SD med median pa — 0,25 SD. Vikt och BMI ar
svarvarderade i nefrosgruppen om man inte tittar narmare pa eventuellt Iaga albuminvarden
i blodet, 6dem (vatskeansamling) och aktuell medicinering med kortison.
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Patienter (223 st) med diagnos nefrotiskt syndrom som vid
aktuellt besok 210101-230731 behandlas med féljande
lakemedel (eller inte har behandling)

Ingen behandling

|
Annat
Cyklosporin |
Tacrolimus | NG
MMF -
Cortison I

o

20 40 60 80 100

Tabell/diagram 18. Pdgdende likemedelsbehandling fér nefrotiskt syndrom, vissa barn kan ha flera likemedel samtidigt
(antal individer pa x-axeln).

Nefrosbehandling, seconline, for 223 barn vid aktuellt besok
210101-230731, fordelning pa nefrocentra och 6vriga

barnkliniker
50
40
30
20 ‘I
10
all et dll) o o L
Goteborg (17)  Lund (42) Stockholm Uppsala (8) Ovriga
(68) barnkliniker
(73)
B MMF ®Tacrolimus Cyklosporin ingen behandling

Tabell/diagram 19. Pdgdende likemedelsbehandling férdelat pd barnnjurcentra och évriga barnkliniker.
Kortisonbehandling inte inkluderad i diagrammet (antal individer pé y-axeln).

Diagram 19: Alla barnen har behandlats eller behandlas med per oralt kortison, diagrammet
ar for att illustrera secondline behandling (med finns ocksa de barn som vid aktuell kontroll
inte hade nagon immunosuppressiv behandling alls). Hur det sett ut tidigare for dessa barn
framgar inte i denna presentation. Det finns vissa regionala skillnader i behandling dar
exempelvis cyklosporin som andra eller tredje behandlingsalternativ var vanligare
forekommande pa ett av fyra barnnjurmedicincentra.

Nytt i registret fran 2022 ar att varje nefrosskov kan registreras separat vilket mojliggér en
battre 6verblick 6ver antal skov/aterfall och att relatera till medicinering.
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2. CKD 5, barn med dialysbehandling

Varje ar startar ca 25 barn i Sverige kronisk dialysbehandling, alltid i vantan pa
njurtransplantation. Samtliga skots via nagot av de fyra barnnjurmedicincentra. Dessa finns
inkluderade i BNR under diagnos CKD 5. Vi har hittills inte tittat narmare pa data pa dessa
barn da de ocksa registreras i SNR/Svensk Njurregister (http://www.medscinet.net/snr)

Dialysbehandling kan vara antigen peritonealdialys eller hemodialys och aldersmassigt ar
barnen fran nyfodda till 18 ar. Det finns data pa labvarden, tillvaxt, blodtryck mm i BNR som
inte finns med i SNR, varfor vi framover kommer att titta ndrmare dven pa denna grupp.

3. Njurtransplanterade

I BNR finns 122 njurtransplanterade barn och ungdomar registrerade, vid minst ett tillfalle
under tidsperioden 210101-230731. Tackningsgraden ar >85%. samtliga skots via nagot av
de fyra barnnefrocentra, ofta i samarbete med barnkliniken pa hemsjukhuset ute i landet.

Alla njurtransplanterade barn och ungdomar <16 ar registreras i ocksa i ScandiaTransplants
register (www.scandiatransplant.org). Vissa data sasom tillvaxt, blodtryck mm finns mer

fullstandigt i BNR, varfor vi framover kommer att titta ndrmare pa denna grupp.

For tidsperioden 210101-230731 finns iohexoclearenceundersoékningar pa 67
njurtransplanterade barn och ungdomar med spridning mGFR 11-114, median 59 ml/min/1,7
kvm kroppsyta.

MGFR relativ hos njurtransplanterade barn

120,0000
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Tabell/diagram 20. Njurfunktion/GFR i ml/min/1,7 kvm kroppsyta uppmdtt med clearence undersékningar hos 67

njurtransplanterade barn, antal individer pa x-axeln och vdrdet pa GFR i ml/min/1,7 kvm kroppsyta pd y-axeln.
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4. Akut njurskada/AKI pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska sjukhuset
Huddinge (exempel fran ett barnnjurmedicin center)
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Tabell/diagram 21. Antal barn med akut njurskada per dldersgrupp under tidsperioden 170101-220401 (n=48). Median
debutdlder var 4 ar och medeldldern var 5,6 dr.
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Tabell/diagram 22. Antal patienter per diagnos fér de 48 barn med akut njurskada under tidsperioden 170101-220401.

Akut njurskada delas in beroende pa dess patogenes i prerenal, renal och postrenal njursvikt.
11 barn (23%) hade prerenal njurskada, 36 (75%) renal njurskada och 1 (2%) barn postrenal.
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Diagnosen AKl innefattar en normalisering av njurfunktionen (atminstone tillfalligt) efter det
akuta forloppet.

Den vanligaste bakomliggande orsaken till akut njurskada for patientgruppen var hemolytiskt
uremiskt syndrom (HUS) 21 patient (44%). Av 21 patient med HUS hade 19 STEC-HUS och 1
patient med atypisk form av HUS och 1 patient med pneumokock HUS.

Tjugo barn av 48 (42%) behovde intensiv-vard (BIVA, IVA) och 7 barn var inneliggande pa
neonatalavdelning intensivvardsavdelning.

Dialysindikationer ar bland annat minskad urinproduktion (oliguri/anuri), kraftig
Overvatskning, symptomgivande hypertoni som inte svarar pa medicinering med flera
lakemedel, terapiresistent hyperkalemi och acidos.

Sjutton barn av 48 (35%) dialyserades under kortare eller langre period. Av 21 barn med

hemolytiskt uremiskt syndrom behovde 12 barn dialys (57%).

Kommande ar kommer att ge mer komplett insamling av data for barnen med akut
njurskada i hela landet och ge mdjlighet till jamforelse mellan olika barnnjurcentra, vad
galler vard och uppfdljning av den gruppen med mycket svart njursjuka barn.
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Arbete for att 6ka anslutning- och tackningsgraden

Under 2022-2023 har BNR natt en god anslutningsgrad vad géller registrerande regioner och
barnkliniker i landet, men tackningsgraden for alla diagnosgrupper behover dkas och vi
behover fa in minst arliga uppdateringar pa alla prioriterade variabler inkl. PER/PROM data.

Infor hosten 2023 och 2024 planerar vi fortsatt intensivt arbete med att fa inrapportering till
BNR att ske pa ett systematiskt och heltdackande satt i hela landet. For det kradvs dels att vara
huvudman avsatter resurser for registerarbete, dels att verksamhetschefer och anvandare
borjar efterfraga och se nyttan av att anvdanda rapporter ur registret for
verksamhetsuppfdljning och forbattringsarbete, se nedan.

Databasen — @ndringar av variabler och inmatning

Delar av styrgruppen, koordinator och registerhallaren har under 2021-2023 jobbat i nara
samarbete med representant for IT-leverantéren Carmona. En omfattande genomgang och
uppdatering av variabler och hela upplagget for inmatning av data har genomforts. Detta for
att fa inmatning enklare och mer funktionell fér anvandarna. Tydliga “paket” mm for
obligatoriska variabler har utvecklats for att forenkla inmatning.

Utokad anvandning av PROM/PER (patientrapporterade data) har genomforts med
livskvalitetsformularet DisabsKids, vilket rapporteras via mobiltelefon eller iPad, malgruppen
ar i forsta hand tonaringar.

Pagaende arbete med att infora processmatt/variabler avseende fr.a. livsstil inkluderande
nutrition, fysisk aktivitet och rokning. Processmatten kommer att vara bade
professionsrapporterade och patientrapporterade (el. foraldrarapporterade for de sma
barnen). BNR med flera barnregister for diskussion med NPO Levnadsvanor (haft videomote)
hur variabler, markérer kan utformas och féljas upp.

Kvalitetsindikatorer

Barnnjurregistret innefattar registrering av variabler/matt som ar (nationellt och
internationellt) val kdnda progress- och komplikations-markorer for kronisk njursjukdom.
Inom barnnjurmedicinsk sjukvard betraktas foljande markoérer som de viktigaste att félja och
behandla, for att om majligt behalla njurfunktion samt for att forebygga olika komplikationer
av njursjukdomen under barnaaren eller senare i livet:
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- Kontrollera blodtryck, som inte bara bor ligga under 95 percentilen (gransen for
normalt blodtryck) utan lagre

- Reducera proteinuri

- Optimera Hemoglobinvarden, motverka anemi

- Optimera kalcium/fosfat/PTH balans (undvika CKD-mineral and bone disorder)

- Tillvaxt, framja normal tillvaxt och pubertetsutveckling, undvika 6vervikt eller
malnutrition

- Livsstil rokstopp, fysisk aktivitet, minska stress

- Livskvalitet/mental hélsa

- Underlatta for en smidig och saker dverforing fran barnsjukvard till
vuxensjukvard/s.k. transition

Vidare registreras medicinering inom olika lakemedelsgrupper exempelvis
immunhdammande, blodtrycksmedicinering och anemibehandling samt ett PROM data
patientrapporterat (eller foraldrarapporterad for smabarn) livskvalitetsformular s.k.
DisabKids.

Under hosten 2023 kommer registret att uppdateras med att inkludera livsstilsmatt sasom
fysisk aktivitet, rokning (for ungdomar) och dven mer processinriktade markorer sdsom

kontakt med dietist, uroterapeut och kurator. Aven férberedande samtal med sjukskéterska
eller lakare och kontakt med ungdomsgrupper for att underlatta transition fran tonaring till
vuxen vard. BNR kommer att utdka och se 6ver markdrer/variabler och kommer att inféra,
for att separat kunna félja process-, struktur- och resultatmatt samt kvalitetsindikatorer
langsiktigt och 6vergripande.

Databasen — andring av utdata och rapporter

Arbete pagar tillsammans med IT-leverantoren Carmona for att skapa battre funktionalitet
vad galler utdata. Vissa forenklingar for utdata som kommer att underlatta analysarbete har
genomforts. Forlopp for enskild patient kan féljas med grafer direkt i registret. For
summerade data avseende ett barnnjurcenter eller nationella data behover dessa
exporteras till externa statistikprogram. Arbete har genomforts, under 2021-23, tillsammans
med IT-leverantoren och representanter fér RCSO har tagit aktiv del i diskussionerna och
planeringen tillsammans med IT-leverantéren.

Beskrivning av validering, datakvalitet och bortfall

Valideringsarbete av inmatade data sker sedan varen-21 systematiskt, dels genom att

barnklinikerna sjalva regelbundet gor lokala stickprov dar patientjournaler jamfors med
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inmatade data, dels genom att registrets koordinator besdker barnklinikerna for att ga
igenom datakvalitet pa ett mer omfattande satt enligt riktlinjer (valideringshandbok).

Tio procent av de patienter som finns inlagda i registret ska slumpmassigt granskas arligen
avseende ratt diagnos och korrekt inlagda data jamfért med patientjournal fran aktuellt
besok. Styrgruppsmedlemmarna ansvarar for att detta utfors pa sina respektive kliniker.
Skriftlig instruktion for hur validering bor goras har tagits fram. Registerhallare och
koordinator ansvarar for att validering ocksa genomférs pa de mindre klinikerna ut i landet,
personlig kontakt kommer att tas med ansvariga barnlakare. Rapport fran varje validering
skickas till registerhallaren som granskar och dokumenterar dessa.

Eftersom de patienter som prioriteras i barnjurregistret ar svart sjuka, saknas inte data pa
aktuella variabler i sjukhusjournaler utan det ar processen att éverfora data till BNR som inte

utfors i tillracklig omfattning. Overféring gors fortfarande manuellt och i utvecklingsarbetet
av registret ingar att fortsatt sondera mojligheter for mer automatiserad éverférande av
data fran journalsystem. Tills vidare fortsatter registerhallare och koordinator halla tat
kontakt med alla registrerande enheter for att se till att datadverforing, for alla prioriterade
variabler, fran patientjournal till registret fortl6per.

Datakvaliteten pa inmatade variabler ar god, fa felinmatningar upptacks vid validering. Vissa
variabler kan vara svarare att bedoma ifall de har god kvalitet eller inte, detta galler framfor
allt blodtrycksvarden pa smabarn. For registrering av tillforlitliga blodtryck pa barn kréavs tid

och erfaren personal. Under kommande ar kommer utbildning och information om kvalitet

vid blodtrycksmatningar att prioriteras.

Bortfall/avsaknad av variabler ar fr.a nar dessa inte ar analyserade/inte provtagna vid
aktuellt mottagningsbesok och darfor saknas.

Bortfall inom patientgrupp galler fr.a CKD 3 dar inte alla med lindrigare
njurfunktionspdverkan (GFR 50-60% av normal) far korrekt diagnos i sjukhusjournaler, detta
galler patienter som huvudsakligen skéts utanfér barnnjurcentra.

Registret och varden

Svenska barnnjurregistret ar jamfért med manga andra kvalitetsregister ett litet register och
har darfor tidigare haft svart att na ut till alla barnkliniker, men registerhallare, koordinator
och styrgrupp jobbar intensivt for att etablera registrering och uppféljning i BNR som en
sjalvklar del av patientarbetet med njursjuka barn pa alla barnkliniker i landet.

Registrets styrgrupp har nara samarbete med Svensk Barnnefrologisk férening som utarbetar
nationella vardprogram/riktlinjer och behandlingsrekommendationer for njursjuka barn.
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BNR arbetar for att erbjuda varden underlag for forbattringsarbete och verksamhetsstyrning.
Kvalitetsindikatorer for forbattringsarbete/utveckling skall faststéllas. Bland annat ger
utvardering av livskvalitet med PROM-instrumentet (Patient Reported Outcome Measures) -
Disabkids ger en sadan maojlighet. Medverkan i framtagande av vardprogram och riktlinjer
via underlag fran registret planeras.

BNR presenterar sedan januari-23 data (blodtryckskontroll och tillvaxt) pa Varden i
siffror/VIS, tillgangligt for profession och allmanhet. Fler variabler kommer att visas
framover.

Barnnjurldkare vid de fyra stora barnnefrocentra har gemensamma videokonferenser 1
gdng/madnad och kvalitetsregistret och dess anvandning diskuteras regelbundet pa dessa
moten.

Styrgruppen, fr.a. de medlemmar som kliniskt arbetar pa nagot av de fyra barnnefrocentra,
har aktivt (i vardagsarbetet) informerat om BNR i kontakt med barnldkare/remittenter ute i
landet.

Samverkan med NPO

Barnnjurregistret har regelbundna méten och nara samarbete med Nationellt
programomrade (NPO) Barn- och ungdomars halsa och aven med NPO Njurmedicin (vuxen).

Samarbete med Svenskt Njurregister SNR

Samarbete pagar och ar under utveckling. Samtliga barn med pagaende kronisk dialys
(hemodialys eller peritonealdialys) under 2022 rapporterades till SNR. Dessa barn
rapporteras ocksa parallellt till Barnnjurregistret. En representant fran Barnnjurregistrets
styrgrupp ar adjungerad till Svenska Njurregistret for att utveckla samverkan mellan
registren.

Samverkan med Registercentrum Sydost (RCSO)

Barnnjurregistret ar anslutet till och har ett nara samarbete med Registercentrum sydost.
Upprepade utvecklingsdialoger (3 per ar) har forts med ledningen for RCSO under senaste
aren.
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Samverkan med andra svenska barnregister

Fortsatt samarbete med andra barnregister under RCSO planeras och videomoten kommer
att hallas ca 2 ggr/ar for erfarenhetsutbyte, att utveckla IT-plattform, PROM-datainsamling
och analysering, kommunikation med verksamhetschefer och samhille

med mera.
Samverkan med patient-/brukarféreningar

BNR har tva foraldra-/patientrepresentanter i styrgruppen sedan 2019, en av dessa
kontaktpersoner har slutat och ersatts av ny representant under 2021. Ett
styrgruppsmaote/ar viks helt till foraldra-/patientrepresentanters forslag och intresse.

Internationella samarbeten

Europeiska kvalitetsregister for barn som behandlas med dialys och njurtransplanterade
barn far idag uppgifter fran Svenskt njurregister/SNR dit barnnefrocentra/regionklinikerna
rapporterar separat. Dessa barn registreras dven i Svenska Barnnjurregistret. Vi arbetar for
att framgent maojliggora export av data direkt fran BNR till de nordiska och europeiska
transplantationsregistren, Nordic Paediatric Renal Transplantation Study Group och
ESPN/ERA-EDTA, for att effektivisera och forenkla registrering och samordning av data.

Hemsidan (https://barnnjurregistret.se/)

Hemsidan riktar sig till patienter, vardgivare och allmanheten. Ny plattform for BNR ar i bruk
sedan september 2021. Arbete pagar inom BNR avseende utveckling av hemsidan for att na
ut med information till malgrupperna. Arsrapporter, nyhetsbrev, informationsfilmer mm
finns nu tillgangligt for saval njursjuka barn/ungdomar och deras familjer som for
allmanheten och professionen. Uppdateringar sker i enlighet med RCSO standard.

Kommunikationsinsatser

Nyhetsbrev har (december 2022) skickats ut till samtliga klinikchefer inom barnmedicin pa
lanssjukhusen i Sverige, och till alla njurmedicinskt ansvariga och/eller intresserade
barnldkare och barnsjukskoterskor pa landets 34 barnkliniker. Breven har skickats via mejl
med information om BNR och erbjudande om introduktion i registret fér de som
behdver/dnskar.
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Mejl och telefonkontakt har tagits, av registerhallare och koordinator, med alla enskilda
barnkliniker for att stotta deras arbete med registret. Forutom detta har koordinatorn under
2022 gjort fysiskt platsbesok pa 6 barnkliniker och enskilda ”klinikbesdk” via videoldnk pa
ytterligare 4. Vid alla besok gjordes genomgang av plattformen for registrering, aktuella
diagnoser, minsta dnskade uppdateringsfrekvens samt validering mm.

Styrgrupp, registerhallare och koordinator deltog i Svensk Barnnefrologisk férenings
utbildningsdagar pa Boson september-22, dar ett 60-tal barnldkare och 20-tal
barnsjukskoterskor fran hela landet narvarade. Koordinator och registerhallare presenterade
registret och preliminara data, samt samtalade med manga av de “"nefroansvariga”
barnldakarna pa motet.

Sjukskoterskenatverk

Ett natverk for sjukskoterskor fran de fyra storre barnnjurcentra i landet (Stockholm,
Uppsala, Goteborg och Malmé/Lund) initierades under 2020 utvecklingsarbetet fortsatter,
natverket har regelbundna webbaserade moéten med fokus pa arbete med PER/patients
egenrapportering av livskvalitetsdata i DisabsKids. Fortsatt malsattning ar att inkludera
sjukskoterskor och andra yrkesgrupper med barnnjurmedicinskt intresse fran hela landet.

Medverkan i forskningsprojekt

Registret har medverkat i ett forskningsprojekt dar PROM (Patient Reported Outcome
Measures) utvarderas (DISABKIDS). Detta projekt rapporterades ar 2016 i vetenskaplig

avha ndIing (ref. Using health-related quality of life instruments for children with long-term conditions: On the basis of a

national quality registry system Halsohodgskolans avhandlingsserie, ISSN 1654-3602 ; 77)

Pagaende mindre forskningsprojekt med data ur BNR pagar:

1. Sammanstallning av behandling av nefrotiskt syndrom, utférdes under 2022 av barnldkare
och handlar om 67 patienter med diagnosen nefros pa Astrid Lindgrens Barnklinik,
Karolinska sjukhuset. Data presenterades pa nationellt méte med Svensk barnnefrologisk
forening 29 september-22. Manuskript som inom kort kommer att skickas in for publicering
finns.

2. Sammanstallning av diagnosgruppen Akut njurskada/AKI 2017-2022 pagar av barnlédkare,
innefattar 48 patienter med svar akut njurskada pa Astrid Lindgrens Barnklinik, Karolinska
sjukhuset. Vissa data ur den rapporten visas ovan. Manuskript for publicering kommer att
finnas varen-24.
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Plan for kommande ar 2024/Handlingsplan

1. Behalla anslutnings-, 6ka tackningsgrad och svarsfrekvens pa de viktigaste
kvalitetsindikatorerna

Anslutningsgraden for barnkliniker ute i landet har natt >90 % och for regionerna 100 %.

Anslutningsgraden for de fyra barnnjurcentra ar redan 100% och denna ska bibehallas.

Tackningsgraden delas upp for olika diagnosgrupper. Fér de sedan tidigare prioriterade

diagnosgrupperna CKD 3-5 och nefroser (med minst tva immunhammande mediciner) ska
tackningsgraden nd >80%, med minst arliga uppdateringar av alla viktiga variabler pa varje

enskild patient.

Nytt fran och med 2021-23 &r att BNR ocksa inkluderar andra diagnosgrupper vilket
innefattar alla barn och ungdomar med njursjukdom som innebar behandling med nagon
form avimmunhammande medicinering (inklusive enbart kortison) dvs glomerulonefriter,
vaskuliter, SLE, tubulointerstiella nefriter/TIN med flera. Frdn 2022-23 kommer dven tidig
debut av adult form av polycystnjure sjukdom (ADPKD) samt svar akut njurskada/AKI som
kravt dialysbehandling under nagon period att kunna registreras.

Dessutom kommer ”“Séllsynta arftliga njursjukdomar hos barn och ungdom” vilket innefattar
mycket ovanliga njursjukdomar (ofta tubulopatier) som ingar i utredning/processen for
nationell hogspecialiserad vard under Socialstyrelsens ansvar att registreras via barnnjurcentra
fran och med i ar (2023). Dessa sjukdomsgrupper har hittills nationellt och internationellt
mkt sparsam uppfoljning.

Malsattning tackningsgrad for de senare grupperna ska vara >65% till dec-24.

BNR har tidigare haft storst fokus pa att 6ka anvandbarheten av registret for de fyra
barnnjurmedicincentra vilka har en stérre rapporteringsborda med ansvar for ett stérre
antal svart njursjuka barn och krav pa rapportering av data till andra register pa barn i dialys
och efter transplantation. Nu planeras att mer systematisk na ut till alla barnkliniker med

samma ambitionsniva. Rapportering till registret sker ojamnt 6ver landet, antalet
registrerande enheter ar nu hégt 29 av 32 barnkliniker, men frekvens pa uppdateringar av
data pa varje unik patient saval som tackningsgraden pa samtliga diagnosgrupper maste
Okas. Datakvaliteten planeras fortlopande valideras pa samtliga enheter.

Inkludering av fler viktiga resultat- och processindikatorer ar prioriterat for registret i
nuldaget da anslutnings- och tackningsgrad natt nivaer for att ga vidare med detta,
(exempelvis dietistkontakt, uroterapeutkontakt, transitionsmottagning innan overféring till
vuxen sjukvard vid 16-18 ars alder). Detta arbete kommer delvis att samordnas med andra
barnregister under RCSO och med RCSO.
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Insamling av PROM-data (i form av DisabKids livskvalitets formular) framfor allt for barn och
ungdomar i alder 10-17 ar kommer att prioriteras under 2024. Summerad redovisning av
dessa matt kommer att finnas 6ppet pa hemsidan fran varen-24 och i kommande
arsrapporter, samt kommuniceras till patient/féraldraférening. Malsattning ar att > 50% av
ungdomar med CKD 3-5 och Nefrotiskt syndrom registrerar/uppdaterar PROM data arligen.
BNR kommer ocksa att 6ka insamling av data kring de yngre (< 10 ar) barnens maende och
livskvalitet med foraldraversionen av DisabsKids formuldren, malsattning dar att nd > 25%
under kommande ar.

Malsattningen (enligt ovan) ska uppnas via fortsatt utatriktat arbete.

Alla barnnjurmedicinansvariga/intresserade barnldkare, sjukskoterskor, andra
personalgrupper (ex dietister och apotekare) samt foraldra- och patientrepresentanter
inbjuds 2-3 ganger/ar, fran och med februari-23, till lunchméten pa teamslank med
registerhallare, koordinator och delar av styrgruppen.

Motsvarande ”“lunchméten” pa teamslank med landets verksamhetschefer samt NPO barn
och ungdomsmedicin och representanter fran RSCO inbjudna, planeras 1-2 ggr arligen, det
forsta genomfordes 15 februari -23. Information kommer att skickas ut riktad direkt till
klinik/verksamhetschefer via nyhetsmejl . Samarbete pagar ocksa via NPO Barn och
ungdomars hélsa och Svensk Barnnefrologisk forening/Barnldkarféreningen for att na ut till
lanssjukhusens och barnklinikernas verksamhetschefer.

Forutom gemensamma webmoten enligt ovan kommer alla kliniker i landet, enskilt, att
erbjudas ett ”platsbesok” (fysiskt eller via webb) under host 2023- var 2024, med ett
uppféljande webb- eller telefonsamtal 2—3 manader efter. Dar kliniken presenterar hur det

gatt med registrering, validering av data mm och far hjalp och stéd utifran behov inklusive
med att kommunicera data till huvudman, allmanhet med flera. Registerhallare och
koordinator &r i forsta hand ansvariga for den utatriktade verksamheten, men fler
styrgruppsmedlemmar kommer ocksa att bidra.

Vidare kommer registerhallare, koordinator och styrgruppen att narvara pa Svensk
barnnefrologisk foérenings utbildningsdagar (malgrupp njurintresserade barnldkare och
barnsjukskoterskor fran hela landet) 18—19 oktober 2023. Dar kommer delar av arsrapporten
att presenteras, redovisning av sammanstallda data att diskuteras och kommande
vardprogram att planeras. Delar av styrgruppen kommer ocksa att delta vid Barnveckan i
Linkoping april-24 (nationellt moéte for barnldakare och barnsjukskoterskor).

Registerhallare och koordinator finns tillgdngliga via hemsida, per mejl och telefon alla
vardagar, for fragor fran registeranvandarna, foraldrar/patienter och andra intresserade.
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2. Fortsatta forbattra och utvardera/validera datakvalitet regelbundet, minst
arligen

Registrets styrgrupp, inkluderande registerhallare och koordinator, ansvarar for ett aktivt
deltagande i arbetet med att bedéma datakvalitet och kontrollera valideringsarbetet, samt
for att ta fram vilka data som verksamheterna kan ha nytta av i olika forbattringsarbeten, se
nedan. Styrgruppsmedlemmar ansvarar for datakvaliteten pa respektive klinik och
registerhallare och koordinator ansvarar for att lanssjukhusen ute i landet haller basta
mojliga datakvalitet och utfor valideringar enligt instruktion. Registerhallaren har ett
overgripande ansvar for uppféljning/bevakning att det inte systematiskt forekommer fel
eller saknas/inte registreras vissa data/variabler, utan att dnskat data set fylls i sa komplett
som mojligt minst en gang arligen pa den enskilda patienten.

Validering av inmatade data sker sedan varen-21 systematiskt, dels genom att barnklinikerna
sjdlva regelbundet gor lokala stickprov dar journaldata-jamfors med inmatade data, dels
genom att registrets koordinator besdker barnklinikerna for att ga igenom datakvalitet pa ett
mer omfattande satt enligt riktlinjer (valideringshandbok). Tio procent av alla inmatade
variabler/indikatorer ska minst arligen granskas och jamféras med original dvs
patientjournal. Validering och datakvalitetsuppféljning ska skotas enligt
valideringshandboken (SKR). Validering av data for foregaende ar ska goras fore 1 juni varje

ar och en sammanstallning/rapport ska skickas in till registerhallaren. Checklista finns
utformad for detta, bifogas SKR rapport/ Q4.

IT-systemet har ocksa ett antal sparrar som hindrar inmatning av orimliga varden, men
datafiler kommer ocksa systematiskt att granskas "visuellt” for mojliga felvarden.
Langsiktigt ar malsattning ar automatiserad overforing av data men den processen tar tid
och behover samordnas med andra register, registercentrum mm.

3. Utvidga samarbetet med andra kvalitetsregister

Utveckling av samarbetet med Svenska Njurregistret/SNR pagar, BNR har en representant i
SNR styrgrupp.

Fortsatt samarbete med andra barnregister (ex. barnreumaregister och metabolregister)
under RCSO planeras, videomoten kommer att hallas ca 2 ggr/ar for erfarenhetsutbyte samt
for att gemensamt utveckla generiska l6sningar for IT plattform, PROM-datainsamling,
processindikatorer och analysering mm.

Barnregistren under RCSO har pa manga satt samma intresse/behov och kommer att
gemensamt kunna planera exempelvis méten/ kommunikation med verksamhetschefer och
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samhalle. Konkret planering kring sddana aktiviteter kommer att géras pa kommande
videomoten. Ndsta videomote med andra barnregister planeras host-23.

4. Utvidga samarbetet med patient-och brukarféreningar, samt med andra
personalgrupper i varden och med samhallet

Tva representanter for fordldraféreningen finns med i styrgruppen for BNR, ett
styrgruppsmote per ar viks helt till deras intressen. Foradldrarepresentant har deltagit aktivt i
moten inklusive videomoten som BNR ordnat. Samarbetet planeras utvecklas under
kommande ar.

"Sjukskoterskenatverket" som senaste aren utvecklats i ndra samarbete med BNR styrgrupp,
fokuserar pa insamling och anvdandande av PROM-data samt kommunikation ut till
patienterna och deras familjer. Patient (tonaring) deltar i vissa av dessa moten.
"Sjukskoterskenatverkets" ambition ar att na ut till olika personalgrupper som jobbar med
njursjuka barn (redan nu deltar dietist och apotekare férutom sjukskodterskor) i hela landet,
samt att na foraldrar, barn/ungdomar, syskon och dven samhallet utanfor sjukvarden.

Fortsatt utveckling av hemsidan prioriteras for att na ut till patienter och dven allmanhet.
Arsrapporter, nyhetsbrev, informationsfilmer mm finns nu tillgangligt for saval njursjuka
barn/ungdomar och deras familjer, som for allmanheten och professionen.

Registrets koordinator och tva medlemmar ur styrgruppen har bildat en arbetsgrupp
(februari-23) for att under kommande ar (2023-24) titta mer i detalj pa hemsidans
utveckling/utformning och anvandningsomraden.

Sedan januari-23 finns Svenska Barnnjurregistret med och rapporterar i varden i siffror/VIS
dar maluppfyllelse avseende tillvaxt och blodtryckskontroll pa barn och ungdomar med CKD
3-5 redovisas. Fortsatt och utdkad 6ppen redovisning av fler indikatorer pa hemsida, i
arsrapport och i varden i siffror/VIS planeras under 2023-24.

5. Utvidga samarbetet med Svensk Barnnefrologisk forening

Det dir i det samarbetet utveckling och uppféljning av nya vdardprogram,
behandlingsriktlinjer utformas.

Svensk barnnefrologisk forening (delforing i Svenska Barnlakarforeningen (BLF)) ar en
forening for njurmedicinskt intresserade barnlakare fran hela landet med drygt 100
medlemmar. Svenska Barnnjurregistret och Svensk barnnefrologisk férening har ett nara
samarbete, féreningens styrelse utser registrets styrgrupp. Ordférande i Svensk
Barnnefrologisk férening sitter med i registret styrgrupp mm.
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BNR:s registerhallare, koordinator och styrgrupp kommer att delta pa Svensk
barnnefrologisk férenings utbildningsdagar och arsmote oktober -23 (och gor sa arligen).

Tre nya vardprogram for tre olika diagnosgrupper ar under 2022-24, under
initiering/utveckling i samarbete mellan Svensk barnnefrologisk férening och BRNs-
styrgrupp. Langsiktig malsattning ar att féljsamhet till nya vardprogram/behandlingsriktlinjer
ska kunna utvarderas med hjalp av registerdata.

6. Fortsatt utveckling av IT plattformen

Variabelutveckling, tillganglighet, utdata/rapportfunktion prioriteras och utvecklingsarbete
pagar i samarbete med IT leverantéren Carmona och med andra barnregister. Fortsatt
manadsvisa videomoten mellan registerhallare (vissa moten ocksa med styrgrupp och
koordinator) och kontaktperson pa Carmona planeras.

Pagaende arbete med utveckling av funktionalitet och forenkling av hur utdata kan
extraheras for att sedan kunna presenteras och anvandas i forbattringsarbeten och
verksamhetsstyrning fortsatter. Oppna statistikvisningar pd hemsida och varden i siffror/VIS
mm fortsatter att utvecklas.

Registerhallaren och tva medlemmar ur styrgruppen har bildat en arbetsgrupp (februari-23)
for att under kommande 2023-24 att titta mer i detalj (delvis tillsammans med representant
for IT-plattformen) pa utdatas funktionalitet och praktiskt sammanstalla tabeller, diagram
avseende data/statistik for prestation for huvudman och allmanhet, se nedan.

7. Erbjuda varden underlag for férbattringsarbete och verksamhetsstyrning

Registret kommer, fran 2023-24, att kunna anvandas for att ge underlag till
forbattringsarbeten och for data som pa sikt underlattar styrning av sjukvarden gallande
behandling och uppfdljning av barn och ungdomar med svara njursjukdomar.

Registret kommer att genomfora statistikvisningar med information/data som kommer att
kunna stodja och bidra till forbattringsarbeten och uppféljning, bade pa lanssjukhus,
regioncentra och nationell niva.

Forsta sammanstallningarna av nationella data foér diagnosgrupperna CKD 3-5 och nefroser

avseende de viktigaste variablerna (tillvaxt, blodtryck, njurfunktion, proteinuri,
lakemedelsanvandning) med jamforelser mellan de 4 barnnjurmedicincentra liksom
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jamforelse centra och lanssjukhus presenteras i aktuell arsrapport, dessa analyser kommer
att utvidgas och fordjupas under 2024.

Data kommer att redovisas pa Svensk Barnnefrologisk forenings utbildningsdagar oktober-
23, pa hemsidan, i arsrapporten och kommuniceras till verksamhetschefer via videomoten
och nyhetsbrev (se ovan).

Enskilda anvdndare (barnldkare) kan extrahera data fér sin lokala patientgrupp/barnklinik
och anvanda inom lokalt forbattringsarbete, registerhallaren underlattar det arbetet med att
lagga in fardiga "kommandon" for utdata och finns tillganglig for stod i den processen.

BNR redovisar sedan januari-23 data i Vdrden i siffror/VIS, fler resultatmatt kommer att
presenteras dar framover.

Medverkan i framtagande av nationella vardprogram och riktlinjer via underlag fran registret
paborjas under 2023-24. Registrets styrgrupp har ndara samarbete med Svensk
Barnnefrologisk forening som utarbetar nationella vardprogram/riktlinjer och
behandlingsrekommendationer for njursjuka barn, se punkt 5. Utveckling av nationella
vardprogram for diagnosgrupperna polycystnjure sjukdom/ADPKD, Hemolytiskt uremiskt
syndrom/HUS/AKI och kronisk njursjukdom/CKD har redan initierats eller kommer att
initieras under 2023-24. Data ur registret kommer att anvandas for uppféljning och sa
smaningom utvardering av féljsamhet for nya vardprogrammen.

Eventuellt kommer nya variabler/matt att inkluderas i registret for att mota behovet for
uppfoljning nya diagnosgrupper.

PROM-data har hittills inte 6ppet redovisats mer an via oversiktliga muntliga rapporter pa
moten med Svensk barnnefrologisk férening. Insamling av PROM-data ska prioriteras och
Oppen redovisning av dessa matt kommer att finnas pa hemsida och i kommande
arsrapporter och ocksa kommuniceras till patient/foraldraférening och
sjukskoterskenarverk.

Lokala anvdndare av BNR, dvs barnlékare och barnsjukskéterskor, ute i landet har inte helt latt
att fa tillréicklig med tid avsatt fér att kunna jobba med datainmatning, validering och
presentationer. PG mdnga kliniker prioriteras inte dessa arbetsuppgifter, vilket sannolikt beror
pa att BNR dr ett litet kvalitetsregister och att njursjuka barn och ungdomar ér en liten
patientgrupp. Sannolikt finns ocksa otillrdcklig kunskap om njursjuka barn och ungdomar,
behandlingsmdjligheter samt fysiskt och psykiskt mdende. BNRs styrgrupp prioriterar ddrfér
fortsatt information som vénder sig till verksamhetschefer och huvudmdn éven under 2023-
24.
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8. Genomfdra Kvalitetsarbeten och Forskningsaktiviteter

Punkt 7 (se ovan) och 8 pagar till stor del parallellt i registrets utveckling.

Fran varen -21 finns tillracklig datamangd inklusive validerade data for att paborja
forskningsprojekt.

Malsattning ar att under 2023-24 géra motsvarande genomgangar vad géaller barn med
Nefrotiskt syndrom och Akut njurskada, som redan utforts (med registerdata) pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus (under 2022-23), pa de tre andra barnnjurcentra och aven jamfora
med 6vriga kliniker ute i landet. Dessutom kommer andra ST-lakarprojekt exempelvis
géllande diagnosgruppen CKD 3-5 pabdrjas under 2023-24.

Saval de fyra barnnjurcentra som storre barnkliniker pa lanssjukhusen kommer att kunna
initiera kvalitets-utvecklingsprojekt for ST-lakare eller magisteruppsatser for sjukskoterskor,
utifran att utveckla registret lokalt och bérja anvanda data for uppféljning och planering av
varden pa den aktuella kliniken/sjukhuset, parallellt med nationella jamforelser.

Registerhallare och koordinator har tillsammans med representanter for RCSO deltagit i
forsta informationsmote varen-22 angaende RUT. Uppfoljande méte holls 230907 och

anslutning till vetenskapsradets tjanst metadataverktyget RUT kommer att genomforas
under 2024 (plan finns).

Nationell uppféljning av olika diagnosgrupper kommer att fortsatta framover (2024) och mer
omfattande uppfoljning/forskningsprojekt inkluderande olika diagnosgrupper planeras i
samarbete mellan BNR styrgrupp och Svensk barnnefrologisk férening och kan handla om:

Akut njurskada/AKI:( kallades tidigare akut njursvikt) nationell Iangtidsuppféljning. Bakgrund:
AKI ar vanligast i smabarnsaren och ofta ses en normalisering av njurfunktionen initialt tack
vare njurens kompensationsmekanismer. Syfte: Félja alla barn med AKI som kravt dialys eller
slutenvardsbehandling fram till 18 ars alder for att utvardera njurfunktion, hypertoni och
proteinuri. | forlangningen etablera en brygga 6ver till njurregistret pa vuxen sidan for att
kunna goéra langtidsuppfoéljning av hela kohorten in i vuxenlivet. Resultaten kommer att
kunna ligga till grund for riskvardering av utveckling av kronisk njursjukdom/CKD.

PROM rapporterade data avseende livskvalitet/DisabKids: Bakgrund: det finns ytterst
sparsamt antal publicerade data kring livskvalitets utvardering av kronisk njursjuka barn.
Symtomen kan vara subtila, lakemedlen manga och omfattande blod-, urin-, och
vavnadsprovtagningar samt sjukvardsbesok. Syfte: att identifiera de parametrar som for
denna patientgrupp ar mest betungande for att kunna méta barn och ungdomarna dar de ar.
Eventuellt jamfora med andra kroniskt sjuka barn och ungdomar.

39



Styrgrupp/registerhallare/koordinator 23-07-31

Kajsa Asling Monemi  Registerhdllare Barnkliniken Karolinska Huddinge Barnlékare
Anette Kristiansson Koordinator Barnkliniken Skanes Universitetssjukhus Lund  Barnsjukskéterska
Tove Grip Barnkliniken Norrlands Universitetssjukhus , Barnlékare
Umea
Per Brandstrém Drottning Silvias barnsjukhus Goéteborg Barnlékare
Asa Laestadius Barnkliniken Akademiska sjukhuset Uppsala Barnlékare
Joel Garskog Barnkliniken Ryhovs sjukhus Jonképing Barnlékare
Kristina  Holgersson Goteborg Patientféreningen
Simon Jarrick Barnkliniken Orebro Barnlékare
Bogna Niwinska Faryna Barnkliniken Karolinska Huddinge Barnlékare
Annica  Schroder Stockholm Patientféreningen
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Anna Westrup Barnkliniken Blekingesjukhuset Barnlékare
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