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Introduktion

Manga av de kroniska njursjukdomarna som drabbar barn och ungdomar &r livslanga och leder till
funktionshinder samt sankt livskvalitet, vilket gor det angelaget att erbjuda sadker likvardig vard av
hog kvalitet till varje barn oavsett var i landet barnet bor. Incidens och prevalenssiffror fér manga
njursjukdomar saknas. Férlopp och prognos har férandrats éver tid genom dndrade
behandlingsrutiner, nya lakemedel har introducerats vars effekter och biverkningar ar ofullstandigt
kdnda i en barnpopulation och utvidgade indikationer for dialys och transplantation pa barn ar
ytterligare exempel pa varfor ett kvalitetsregister for barn med njursjukdomar behdvs. Specialistvard
och -behandling ar mycket resurs- och kostnadskravande, varfor det ar angelaget att utveckla battre
moijligheter for uppfoljning och utvardering via ett webbaserat register. Vidare kan registret pa sikt
ocksa utgora bas for forskning for att erhalla ny kunskap om njursjukdomar hos barn och ungdomar.
Svenska barnnjurregistret togs i bruk 2011 och har under det senaste aret arbetat aktivt med att dka
tackningsgrad och anslutningsgrad, samtidigt med ett intensifierat arbeta att inféra
patientrapporterade matt. Registret medverkade i en pilotundersdkning av det web-baserade
livskvalitetsformularet DISABKIDS under 2012-2013 och utdver de sex kliniker som ingick i detta
pilotprojekt har nu flera anslutna kliniker aktivt borjat anvanda DISABKIDS i sitt register.

Rapporteringsperiod
Arsrapporten omfattar registreringar i registret t.o.m. 18 oktober 2016.

Téacknings- och anslutningsgrad

Individer med njur- och urinvagssjukdomar i aldern 0-18 ar registreras i barnnjurregistret idag.
Registreringen avser uppfoéljning och behandling pa barnldkarmottagningar och barnkliniker i landet.
Av landets 35 barnkliniker har nu 15 startat registrering i Barnnjurregistret (40%) och alla 4
regioncentra. For denna arsrapport har 289 patienter registrerats lokalt, vilket ar en 6kning med 15 %
sedan foregaende arsrapport. Av dessa har 165 gett sitt godkdannande att vara med i det nationella
registret. Av dessa data framgar att det fortfarande ar lag aktivitet bland landets registrerande
kliniker eftersom flera inte har uppdaterat uppgifterna i sina lokala register och heller inte aktivt
efterfragat samtycke till nationella registrering.



Lan antal rapport kliniker antal pat antal/100.000 inv
Jamtlands lan landsting 1 2 7,7
Landstinget i Blekinge 1 6 19
Landstinget i Uppsala lan 1 28 37,8
Landstinget i Varmland 1 13 23,5
Landstinget i Vasternorrland 1 2 3,95
Landstinget Vastmanland 1 2 3,6
Region Jonkopings lan 1 14 18,4
Region Vastra Gotaland 2 75 21,8
Region Orebro lan 1 5 8,3
Region Ostergétland 2 69 74,4
Stockholms lans landsting 2 69 14,6
Region Skane 1 4

Totalt 14 289

Tabell 1. Tacknings och anslutningsgrad over de lan som idag registrerar patienter (lokalt

registrerade)

Lan antal rapport kliniker | antal reg pat | antal/100.000 inv

Jamtlands Ian landsting - - -

Landstinget i Blekinge 1 3 9,5
Landstinget i Uppsala lan 1 28 37,8
Landstinget i Varmland 1 13 23,5

Landstinget i Vasternorrland - - -

Landstinget Vastmanland 1 2 3,6
Region Jonkopings lan 1 10 13,2
Region Vastra Gotaland 2 10 2,9
Region Orebro l3n 1 5 8,3
Region Ostergotland 2 56 60,3
Stockholms lans landsting 2 38 8,1
Region Skane - -

Totalt 12 165

Tabell 1. Tacknings och anslutningsgrad over de lan som idag registrerar patienter i

nationella registret



Arbete for att 6ka tackningsgraden

Registret har utvecklats i positiv riktning under det gadngna aret, men det aterstar fortfarande flera
utmaningar. Antalet registrerande enheter saval som antal registrerade patienter maste okas, for att
na var malsattning att kvalitetsregistret ska medverka till en battre vard fér unga med njursjukdom.

Under 2016 har verksamhetschefer kallats till ett méte vid barnveckan i Ostersund och ett separat
seminarium for att sprida medvetenhet och kunskap om olika nationella kvalitetsregister och
motivera chefer att efterfraga uppgifter ur dessa register, inklusive barnnjurregistret. Vi har fortsatt
erbjuda professionerna som arbetar med barn med njursjukdomar att fa handledning i att komma
igang med registeranvandningen. Vi marker ett 6kat intresse for att komma igang bade med
registreringsprocessen och inkludering av patientskattade matt (livskvalitetsinstrumentet
DISABKIDS).

Samverkan

Samverkan med Nationella Programmet for Datainsamling

Svenska barnnjurregistret har pabdrjat samarbete med Nationella Programmet for Datainsamling
med integration mot journaldokumentation. En av klinikerna i Sverige har anmalt intresse for att
agera pilot nar variabler ska anslutas till generiska tjanstekontrakt.

Samverkan med Registercentrum Sydost

Under varen 2015 har registerhallare for BNR tillsammans men koordinator fér Barn och
vuxenkvalitetsregister och koordinator fér PROM haft moten tillsammans med Registercentrum
Sydost (RCSO) for att ta fram en utvecklingsplan for barnnjurregistret. | utvecklingsplanen ingar
genomgang av datakvalitet, 6ppen redovisning av resultat, forskning/innovation, patientdelaktighet,
O0kad anvandning for verksamhetsforbattring och IT-samordning samt patientintegritet.

Exempel pa atgéarder som planerats och utforts med ledning av denna utvecklingsplan ar coacher
som aktivt besoker kliniker for att medverka till att 6ka tackningsgraden. Coacherna handleder
tvarprofessionella team i registreringsprocessen, som inkluderar registerring av patientrapporterade
matt (DISABKIDS).

En annan rekommenderad atgard var aktivera registrets styrgrupp i att dels ta storre del i arbetet
med att bedoma datakvalitet for att 6ka registervariablers validitet, dels fokusera pa data som
verksamheterna kan ha nytta av i sitt lokala forbattringsarbete. Detta arbete har inte kunnat initieras
dannu men har hog prioritet i var planering fér kommande ar.

Samarbete med Svenskt Njurregister SNR

Personliga kontakter har tagits med féretradare for SNR men det faktiska samarbetet har annu inte
startat. Pa sikt hoppas vi kunna samordna val av registrerade variabler och arbeta for en forenklad
eller automatisk 6verforing av data fran BNR till SNR nar patienterna natt 18 ars alder.

Samverkan med andra register

Svenska Barnnjurregistret ingar som en del i det nationella samarbetet ”Barn- och
Vuxenkvalitetsregister” vilket utgdér en samverkansgrupp mellan flera olika kvalitetsregister som valt
att ga samman och utveckla registren pa en gemensam teknisk IT-plattform med generisk
funktionalitet, den s.k. "Barnplattformen”. Leverantor av IT-systemet ar Carmona AB Halmstad. Ett
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utvecklingsarbete gemensamt for alla kvalitetsregister som delar denna plattform har skett under
2015 med framtagande av tillviaxtkurvor, ett arbete som gjort i samarbete med Inera.

Syftet med denna samverkan dr att minska antalet dubbelregistreringar och férenkla kliniskt
handhavande, samt dven identifiera omraden for forbattringsarbete. Det maojliggdr ocksa jamforelser
med diagnosgrupper i andra barnregister och samordningsvinster for brukarna som kan vara
deltagare i flera register pga. "samsjuklighet".

Samverkan med systemleverantor Carmona AB

Upprepade moten har skett for att samordna aktiviteterna for att mojliggéra automatisk
dataoverforing fran datajournal till registret. Mycket arbete har ocksa lagts ner pa att forbattra
funktionalitet i dynamiskt datauttag med tidsserier och mojligheter fér verksamheter att kunna goéra
jamfoérelser med andra enheter.

Medverkan

Medverkan i forskningsprojekt
Registret medverkar dven i ett forskningsprojekt dar PROM utvarderas (DISABKIDS). Datainsamling
for detta projekt har pagatt under 2014.

Vi planerar ocksa att anvanda registret som plattform for inrapportering av patientdata i en nationell
studie om handlaggning av UVI hos barn <1 ars alder.

Svensk Barnnefrologisk forenings arliga utbildningsdagar och arsmote

Rapport om registret delgavs i samband med Svensk Barnnefrologisk férenings arliga
utbildningsseminarium pa Boson 3-4 november 2015. Forutom aterrapportering av data gavs ocksa
foreningens medlemmar majlighet till information och praktisk dvning i registrering och framtagande
av rapporter. | princip var landets samtliga barnkliniker representerade vid detta mote.

Styrgruppsmote

Styrgruppen har haft tva fysiska méten under det gangna aret, ett mote i samband med Barnveckan i
Ostersund 25 april och ett i Stockholm 12 september. Vi har rekryterat flera nya medlemmar till
styrgruppen som har férbundit sig att arbeta aktivt med registret och tagit fram en métesplan via
videokonferenser och fysiska moten for aret. Arbetsgrupper med olika ansvarsomraden har bildats
och ytterligare en koordinator har utsetts.



Rapporter ur registret
Definitioner fér CKD (Chronic Kidney Disease = kronisk njursvikt):

e CKD stadie | (Glomerulér filtration (GFR) 290 ml/min/1,73m2).
Normal njurfunktion, urinfynd eller strukturella abnormiteter eller genetik talande for
njursjukdom ICD nr N18.1

e CKD stadie Il (GFR = 60-89) Milt reducerad njurfunktion, och andra fynd talande for
njursjukdom ICD N18.2

e CKD stadie Illa (GFR = 45-59) ICD N18.3

e CKD stadie lllb (GFR = 30-44) ICD N18.3

e CKD stadie IV (GFR = 15-29) ICD N18.4

e CKD stadie V (GFR <15 eller dialys) ICD N18.5

Diagnoser i registret
17 olika diagnoser har registrerats, se tabell 2. | det nationella registret finns for tillfallet 169
patienter registrerade varav 105 pojkar (62%) och 64 flickor (38%).

Antal 2016 | Antal 2016
Diagnos Antal 2015 (lokalt) | (nationellt)
CKD-stadie | 4 7 2
CKD-stadie Il 23 30 20
CKD-stadie Illa 37 40 25
CKD-stadie lllb 19 22 18
CKD-stadie IV 23 26 21
CKD-stadie V 35 36 17
Njurtransplanterad 38 56
Akut njursvikt 1 2
Glomerulonefrit 12 14
Nefrotiskt syndrom 25 30 10
Tubulopati
Cystinos 1 1 1
Hydronefros 14 14 11
Vesikoureteral reflux 24 27 18
Uretravalvel medfodd bakre 7 7
Sjukdom i njure och uretar - ospecificerad 17 19
Andra sjukdomar i urinorganen 7 19 7
Totalt antal patienter 251 289 169

Tabell 2. Antal patienter med de olika diagnoser som registrerats i kvalitetsregistret, en patient kan
ha flera diagnoser. Fér 2016 anges dels antal registrerade i de respektive lokala registren och dels i
det nationella registret.



Konsfordelning av registrerade patienter

Konsfordelningen av registrerade patienter ar for narvarande 62 % pojkar och 38 % flickor. Detta kan
forklaras av att nagra diagnoser sa som exempelvis nefrotiskt syndrom och medfédda anomalier i
urinvdgarna sasom hydronefros och vesikoureteral reflux med njurskada ar vanligare hos pojkar an
flickor, se fig 1.
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Fig 2. Konsfordelning inom olika diagnoser i registret, flera diagnoser kan férekomma hos samma
patient.

Behandlingar

Njurtransplantation
Av de 56 patienter som registretas som njurtransplanterade enligt lokala register har 7 registrerats i
det nationella registret.

Patienter pa vantelista till transplantation
Denna uppgift ar annu inte kvalitetssakrad

Dialys
Denna uppgift r annu inte kvalitetssakrad

Vid analys av registreringar avseende dialys och transplantation ar de gjorda alltfér sallan for att
adekvat belysa aktuell situation. Nar vinsterna av en samordnad registrering mellan BNR och andra
lokala, regionala, nationella och internationella register blir tydliga for registeranvandarna, finns
potential for att dessa data pa sikt kommer att bli mer tillforlitliga. Arbetesgrupp foér detta arbete har
utsetts och har paborjat denna process.<

Mortalitet
En av de registrerade patienterna har avlidit.



Lakemedel

Behandling med en eller flera av 21 olika lakemedelsgrupper finns registrerade, se figur 3. De
lakemedel som registrerats relaterar till vard vid njursvikt sasom aktivt vitamin-D (Etalpha och
Rocaltrol), ACE-hammare, angiotensinreceptorblockerare (ARB), erytropoietin (EPO),
natriumbikarbonat, kalciumkarbonat och immunsupprimerande behandling (Prednisolon, MMF, CNI
och azatioprin). Detta aterspeglar att anvandningen av registret allt mer relaterar till barn med
nedsatt njurfunktion (CKD 3-5) i enlighet med registrets uttalade intentioner och mal.

Lakemedel, antal patienter
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Figur 3. Antal patienter som behandlas med respektive lakemedel

Biverkningar
Biverkningsrapportering ar maojlig att gora direkt i registret via koppling till Lakemedelsverket. Inga
biverkningar har tills nu anmals i registret.

Laboratorievarden

Glomerular filtration (GFR)
Under perioden jan 2015 — okt 2016 kontrollerades GFR hos 48 patienter varav 22 hade GFR under
60 ml/min/1,73 m? kroppsyta och kunde klassificeras som CKD llla eller samre, tab. 3 och fig. 4.

Vid genomgang av registret framkommer dock att den diagnos avseende CKD-stadie som givits
patienten inte har kopplats till denna matning av GFR.

CKD-stadie CKD | CKD Il CKD Illa | CKD lllb | CKD IV CKDV
Antal patienter 13 13 9 6 6 1

Tab 3. CKD-stadier hos de 48 registrerade patienter som testats avseende GFR under perioden
jan 2015 — okt 2016



GFR relativ, ml/min/1,73m2
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Fig 4. Glomerular filtration hos 48 patienter vid senast registrerade kontroll fran jan 2015

Parathormon

16 av 31 patienter (52 %) hade parathormon > 13 ng/L (r6d linje) som uttryck for obalans i Ca/fosfat

balansen, se figur 5. Detta ar en viss férsamring mot de 43% som hade > 13 ng/L vid forra arets
rapport. Dock ar inte antalet representativt for populationen och for flera av patienterna saknas

varden for senaste aret.

Parathormon, ng/L
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Fig 5. Senaste parathormonvarde pa registrerade patienter under perioden jan 2014-okt 2016

Anemi

3 av 38 patienter (= 7,9 %) hade anemi definierat som HB< 105 g/ vilket kan ténkas indikera

suboptimal terapi for dessa patienter. Se figur 6.

Tjugoen patienter har registrerats med erytropoetinbehandling. For 10 av dessa finns ett Hb-varde

angivet varav 2 ligger under 105 g/L.
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Fig 6. Senaste Hb-varde pa registrerade patienter under perioden jan 2015-okt 2016

Albuminuri
11 av 36 patienter (= 31 %) hade albumin/kreatininkvot > 20 g/mol vid senaste kontroll som uttryck
for paverkad njurfunktion med proteinlackage i urin, varav hégsta varde var 856.

Biometriska matt

BMI vid senast registrerade besok
Genomsnittligt BMI for hela gruppen var 20,0 vilket saledes var inom normalvariationen, men med
en variation mellan 13,3 och 48,3, se Figur 7.

BMI

60

50 T
40
30 @

o0
20 9900000000000 0¢0s
$60000000000000004,
10

Figur 7. BMI vid senaste registrerade besdk hos 86 patienter under tiden jan 2015 — okt 2016

Blodtryck

Tva patienter har registrerats med systoliskt blodtryck > 130 mmHg. Tva patienter har registrerats
med diastoliskt blodtryck > 80 och 8 patienter med >70 mmHg, se figur 8. For att kunna relatera
blodtrycksvarden till forekomst av hypertoni kravs dock att registreringen gors som alders- och
langdrelaterade standardavvikelser eller percentiler, en funktionalitet som dnnu saknas i registret.
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Figur 8. Systoliskt och diastoliskt blodtryck i mmHg vid senaste registrerade besok
hos 49 patienter, under tiden jan 2015 — okt 2016
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