Svenska Barnnjurregistret BNR

Kajsa Asling Monemi registerhallare och Anette Kristiansson koordinator
RING 08-58581422 sa berattar vi mer om BNR!

Introduktion:

Svenska Barnnjurregistret (BNR) startades 2011 pa initiativ av
Svensk Dbarnnefrologsk forening. BNR ar ett nationellt
kvalitetsregister certifierat av SKR (cerifieringsniva 3) med syfte
att sékerstalla en séker och likvardig vard av hogsta kvalitet till
alla svart njursjuka barn i Sverige. | registret foljs framforallt barn
med GFR <60 mL/min/1,73 m? och barn med mer komplicerat
nefrotiskt syndrom (dar "second line” behandling kravts).

Malet ar att BNR framover ska kunna anvdndas som underlag
och uppféljning nar det galler att utveckla nya vardprogram for
njursjuka barn samt utgora bas for klinisk forskning med syfte att
erhalla ny kunskap om njursjukdomars forlopp och nya
behandlingsmetoder.

Risken for att tidigt 1 livet insjukna i1 hjart-karlsjukdom ar
markant hogre for njursjuka barn jamfort med friska, men
ocksa jamfort med andra kroniskt sjuka barn.
Konsekvenserna av kronisk njursjukdom kan minskas och
skjutas fram i tiden och progressionshastigheten kan
forlangsammas om vi optimerar behandling och uppféljning
av njursjukdomarna.
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Firgur 2:

lllustrerar blodtryck (systoliskt och diastoliskt) hos 150 barn
med CKD 3-5 under ar 2020
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Registret nas via lanken: https://barnnjurreqgistret.se

Kvalitetsindikatorer:

| BNR registreras variabler/matt som ar val kdnda progress-
och komplikations-markorer for avancerad njursjukdom. De
viktigaste ar njurfunktion, proteinuri, blodtryck, anemi och
tillvaxt. Vi foljer ocksa medicinering och livskvalitetsvariabler.

Totalt ar ca 550 barn och ungdomar aktuella i BNR (med
minst en registrering gjord senaste 2 aren). De flesta ar
patienter pa nagot av vara 4 barnnjur-centra (Lund, Goteborg,
Uppsala, Stockholm) men manga lanssjukhus registrerar
ocksa sina njursjuka barn och ungdomar.

DIAGNOSER ALLA PATIENTER

BMAKI mCKD3 mCKD4 mCKDS5 Etx Mnefros Bandra

Figur 1. AKI (akut njursvikt), CKD 3 (GFR 30-60), CKD 4 (GFR 15—

30), CKD 5 (GFR <15), tx (njurtransplanterade), nefros (alla former),
andra (ex njurvagsanomalier, vaskuliter, glomerulonefriter)
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"Skarmdump” data fran en patient som illustrerar hur olika variabler exempelvis blodtryck, proteinuri och kreatinin visas

grafiskt med tidsforlopp som da kan relateras till medicinering mm

Styrgruppens medlemmar:

Styrgruppen for BNR leds av registerhallare Kajsa Asling Monemi och koordinator
Anette Kristanssen. Ovriga medlemmar bestar av barnlakare och barnsjukskoterskor

Staffan Berglund, Gianni Celsi, Simon Jarrick, Ylva Tranaeus Lindblad, Bogna Niwinska

Faryna, Sabina Thompson, Joel Garskog, Per Brandstrom och Lisa Sarz. | styrgruppen
finns aven representanter fran patientféreningen..

NENSK,



https://barnnjurregistret.se/

