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Svenskt njurregister

FRAN UTREDNING OCH BEHANDLING TILL DIALYS OCH TRANSPLANTATION

Kronisk njursjukdom (chronic kidney disease, CKD) ar
vanlig i befolkningen, 10-15 procent, och en starkt bi-
dragande faktor till annan sjuklighet och dod [1, 2].
Kronisk njursjukdom indelas i 5 stadier baserat pa
glomerular filtrationshastighet (GFR). I slutstadiet,
stadium 5, paborjar de flesta patienterna njurersat-
tande behandling - cirka 1100 patienter per ar i Sve-
rige. Den stOrsta gruppen, 56 procent, far hemodialys
foljt av peritoneal dialys. En vixande andel, 10 pro-
cent, far ett njurtransplantat fran levande eller avli-
den donator utan foregdende dialysbehandling. Bland
prevalenta patienter i njurersdttande behandling har

»Flera faktorer bidrar till de goda re-
sultaten - battre behandling av diabe-
tes mellitus ... samt battre generellt
njurskyddande behandling ...«

63 procent ett fungerande njurtransplantat [3].

Incidensen av njurersittande behandling har mins-
kat de senaste aren i Sverige och var 2024 103/miljon
invanare och &r (Figur 1), internationellt sett en lag
siffra. Flera faktorer bidrar till de goda resultaten -
bittre behandling av diabetes mellitus, och till f5ljd
av det en minskande incidens av kronisk njursvikt
pa grund av diabetesnefropati, samt béttre generellt
njurskyddande behandling med 6kad anvandning av
RAAS-blockad och SGLT2-hdmmare. Flera nya specifi-
ka antiinflammatoriska lakemedel &r pa gang. De van-
ligaste orsakerna till njurersittande behandling ar
fortfarande diabetesnefropati, f6ljt av hypertoni och
glomerulonefriter.
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@ Kronisk njursjukdom ar vanlig och drabbar 10-15
procent av befolkningen.

o Svenskt njurregister foljer hela den njurmedicinska
vardkedjan, fran utredning och behandling av njurmedi-
cinska sjukdomar till dialys och njurtransplantation.

o For basala variabler finns data bakat i tiden till 1970-ta-
let. Over 90 000 patienter finns i registret, alla svenska

njurmedicinska enheter deltar i registreringen och tack-
ningsgraden ar mycket hdg for de viktigaste variablerna.

o Nya lakemedel som skyddar njurfunktionen vid kronisk
njursjukdom och nya behandlingar for specifika dia-
gnoser utvecklas snabbt. Registret har en central roll i
uppfoljning nar varden utvecklas.
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FAKTA 1. Svenskt njurregister

e Databas: OMDA. Registercentrum Sydost. Kansli i
Region Jonkopings lan.

e Start1991. Samtliga njurmedicin- och transplanta-
tionskliniker anslutna. 90 000 patienter inkluderade.

e Styrgrupp med representanter fran flera sjukvards-
regioner, Svenska transplantationsforeningen samt
patientforeningen Njurférbundet.

e Ordforande och registerhallare Maria Stendahl,
generalsekreterare Helena Rydell.

o Webbplats: https://www.medscinet.net/snr/
e Kontakt: SNR@rjl.se

Dodligheten dr hog men minskande for patienter
med dialys, 19 procent. Den vanligaste dodsorsaken
ar kardiovaskular sjuklighet f5ljt av infektioner. Pa-
tienter som paborjar njurersittande behandling har
i hog utstrackning kardiovaskular sjukdom (40 pro-
cent) och diabetes mellitus (40 procent), vilket bidrar
till den daliga prognosen. Kronisk njursjukdom bidrar
till 6kad risk for kardiovaskular sjuklighet genom for-
sdmrad vatskebalans och blodtryck, anemi, 6kad in-
flammation, oxidativ stress, endoteldysfunktion, se-
kundér hyperparatyreoidism och kalcificering, och
till 6kad risk for infektioner genom ett férsdmrat im-
munforsvar. Dialysaccesser for patienter med dialys
och immunsuppression vid njurtransplantation och
inflammatoriska njursjukdomar bidrar ocksa till 6kad
risk for allvarliga infektioner.

Start och utveckling av Svenskt njurregister

Grunden till Svenskt njurregister (SNR) lades 1991, da
patienter med dialys eller ett njurtransplantat borja-
de registreras inom Svenskt register for aktiv uremi-
vard (SRAU). Redan innan dess hade en del svenska
patienter registrerats i det europeiska njurregistret,
European Renal Registry (ERA). 2002 startades arliga
tvarsnittsmitningar med fokus pa kroniska dialys-
behandlingar, peritoneal dialys och hemodialys inom
ramen for Svensk dialysdatabas. 2008 sammanfoga-
des dessa delar samt ett par regionala register for pa-
tienter som f6ljs pd njurmedicinska mottagningar
med lindrigare grad av kronisk njursjukdom, och dar-
med skapades Svenskt njurregister (Fakta 1). Data om
hemodialysaccesser inforlivades 2011; tidigare hade
dessa registrerats i Svensk dialysaccessdatabas. Flera
delar med olika fokus har senare skapats inom ramen
for SNR: njurbiopsi, njurtransplantation, peritoneal
dialysaccess, patientrapporterade matt, livskvalitet
och symtom, nutrition samt speciallikemedel inom
njurmedicin (Figur 2). Registret foljer patienterna
fran att de blir kinda pa njurmedicinska mottagning-
ar, utreds, behandlas och kanske pabérjar njurersat-
tande behandling. Hela den njurmedicinska varden ar
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FIGUR 1. Incidens i njurersittande behandling 1991-2025
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FIGUR 2. Start av de olika delarna i registret
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representerad i registret, nagot som &ar unikt jamfort
med kvalitetsregister i andra lander [4].

Téackningsgrad och datakvalitet

Samtliga njurmedicinska enheter i landet registrerar
data i SNR, och tickningsgraden ar omkring 95 procent
for de viktigaste variablerna.Over 90 000 patienter ar in-
kluderade.Rekommendationen &r att alla patienter som
foljs pa njurmedicinska mottagningar med GFR under
30 ml/min/1,73 m? samt njurersiattande behandling ska
inkluderas i registret och att alla patienter ska ha minst
ett registrerat besok per ar innehallande mer detaljerad
information om behandlingar och utfall. Det ar frivilligt
att registrera patienter med hogre GFR, vilket flera kli-
niker i landet utnyttjar. Externa valideringar har gjorts
gentemot Socialstyrelsens register [5],och intern valide-
ring gentemot journaluppgifter gors kontinuerligt en-
ligt en faststdlld plan. Region Skane har sedan flera ar
automatisk overforing av data till registret,och i Region
Stockholm pagar arbete med att infora detta.

Registrets organisation
Registret har en styrgrupp med representanter fran
majoriteten av de svenska sjukvardsregionerna och
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med djup klinisk och forskningsmaéssig forankring
inom njurmedicin. I styrgruppen finns en represen-
tant fran Svensk transplantationsforening och fran

»Hela den njurmedicinska varden
ar representerad i registret, nagot
som ar unikt jamfort med kvalitets-
registeriandralander ...«

patientforeningen Njurférbundet. Ett kansli finns
med 2 anstillda. SNR tillhér Region Jonkopings 1an
och Registercentrum Sydost och har samma platt-
formsleverantor sedan starten, OMDA (tidigare Med-
scinet).

Styrgruppen samarbetar med Nationellt program-
omrade (NPO) njur- och urinvéigssjukdomar, men ar
dven representerad i andra nationella och interna-
tionella sammanhang, Nationell hogspecialiserad
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vard (NHV) sillsynta njursjukdomar, Svensk njur-
medicinsk forening och det europeiska njurregistret
(ERA). Registret lamnar arligen ut data om njurersat-
tande behandling till ERA och till njurregistret i USA
(United States Renal Data System, USRDS). En rapport
riktad till patienter och allménhet gors regelbundet i
samarbete med Njurférbundet.

Data for kvalitetskontroll och kvalitetsutveckling
Anvandningen av data fran registret for kvalitetskont-
roll och kvalitetsutveckling har 6kat allt mer pa de
njurmedicinska enheterna under senare ar. Varje ar
publiceras en arsrapport innefattande registrets alla
delomraden, och i samband med det anordnas ett pu-
blikt mote, »Kvalitet i njursjukvarden«, med god re-
presentationen fran enheterna. Efter inloggning i re-
gistret finns flera olika system for att himta ut data
for hela Sverige och den egna kliniken, bade fardiga
rapporter och obearbetade data for den egna enhetens
patienter. Flera ganger per termin halls webbinarier
med praktisk information om registrering och ut-
hamtning av data.

Forskning pa registerdata

Registret anvénds i stor utstrackning till forskning,
och 20-25 nya artiklar publiceras arligen baserade pa
registrets data. Registerplattformen har ocksa under
senare ar anvants som eCRF (electronic case report
form) for randomiserade kliniska studier inom njur-
medicin. Artiklarna gor ofta betydelsefullt kliniskt el-
ler vetenskapligt avtryck. 2021 publicerades en arti-
kel i Lakartidningen med rubriken »Mortaliteten hos
svart njursjuka var hog under covid 19-pandemin« [6].
En stor overdodlighet (16 ganger for njurtransplante-
rade och 22 ganger for dialyspatienter) pavisades, vil-
ket bidrog till att dessa grupper kom att prioriteras vid
paborjande av vaccinationer. Flera artiklar publiceras
baserade pa data fran ERA, innefattande data fran
SNR och andra europeiska landers njurregister. Under
2025 publicerades artikeln »Adult outcomes of child-
hood kidney replacement therapy in Europe from
2008 to 2019: an ERA registry study« [7]. Artikeln pavi-
sade en kortare forvintad livsldngd fran 18-arsaldern
och framat for de patienter som njurtransplanterats i
barndomen samt att risken att forlora sitt njurtrans-
plantat mellan 18 och 23 ars alder ar hog, ca 20 pro-
cent. Kliniskt har detta stor betydelse och visar att
uppfoljning pa njurmedicinska enheter bor priorite-
ras for aldersgruppen. En av de mest citerade artiklar-
na publicerades i American Journal of Kidney Disease
2021,»CKD progression and mortality among men and
women: a nationwide study in Sweden« [8].1 artikeln
pavisades konsskillnader vad géller prognos for pa-
tienter med kronisk njursjukdom i stadium 3b-5. Man
hade hogre total dodlighet, kardiovaskuldar dodlig-
het och progression i kronisk njursjukdom. Slutligen
publicerades en sammanfattande artikel om registret
under 2025 som vél beskriver registret i ett interna-
tionellt sammanhang, »The Swedish Renal Registry:
a nationwide registry for chronic kidney disease of all
stages« [4].

Med tanke paregistrets heltickande men komplice-
rade uppbyggnad rekommenderas kontakt med styr-
gruppen i ett tidigt stadium vid ans6kan om data for
forskning. Efter etikansokan kan ansokan om data-

»Det finns en
stor oro over
de minskade
resurserna
till kvalitets-
register.«

uttag skickas in till registrets kansli. Styrgruppen gor
en forsta bedomning, bokar ofta ett méte om variab-
lerna och skickar sedan drendet vidare till forsknings-
enheten i Region Jonkopings lan for beslut. Efter det
lamnas data ut, vanligen till Socialstyrelsen for sam-
korning med andra nationella register och pseudony-
misering. I undantagsfall ldimnas pseudonymiserade
data direkt till forskare.

Vinster for patienter och sjukvard

SNR har bidragit till nytta for patienter pa flera oli-
ka sdtt. Genom de arliga dialystvarsnittsméatningar-
na har skillnader i uppfyllelsen av behandlingsmal
och i ordinationer mellan olika enheter pavisats. Det
har bidragit till forbattrad vardkvalitet pa enheterna
och forbattrad 6verlevnad f6r patienter i dialys [9, 10].
En oroande trend pa senare ar ar dock att antalet dia-
lysbehandlingar per vecka minskat i riket, och mer
tydligt pa nagra enheter. Detta skulle kunna bero pa
minskade resurser, ekonomiska eller vad géller perso-
nal, till njursjukvarden. Ett forsta steg for att kunna
gora varden battre och mer jamlik ar att pavisa sadana
negativa trender, nagot som registret bidrar till.

Under senare ar har vasopressinantagonisten tol-
vaptan anvints som behandling fér patienter med
polycystisk njursjukdom. Genom SNR har inférandet
kunnat foljas, och dven har har skillnader mellan en-
heter kunnat pavisats. Resultaten frin randomiserade
studier har kunnat bekréftas genom registerdata. Pa-
tienter som uppfyller indikationerna och far behand-
lingen startar njurersiattande behandling i hogre al-
der och i minskad utstrickning.

Registret har anvénts for kvalitetsforbattringspro-
jekt pa manga enheter och darmed lett till forbattring
av viktiga kvalitetsmal. Exempel pi sadana forbatt-
ringar ar hogre uppfyllelse av blodtrycksmal och dér-
med minskad forsamringstakt i njursjukdomen, fler
patienter med njurtransplantation utan foregaende
dialys, fler patienter med hemdialysbehandling och
6kad dialysfrekvens. Registret har ocksa kunnat pavi-
sa regionala skillnader,nagot som i sin tur kunnat an-
vandas som underlag for att forbattra sjukvardsorga-
nisation och resurser, bland annat vad giller tillgang
till assisterad peritoneal dialys. I Skane har registret
anvants for att folja effekten av den sarskilda ekono-
miska satsningen pa njursjukvarden, och bland an-
nat ses glidjande nog en tydligt minskad incidens av
njurersittande behandling de senaste aren.

Framtiden for Svenskt njurregister

Det finns en stor oro 6ver de minskade resurserna till
kvalitetsregister. Bade for att uppritthalla befintlig
kvalitet i registret och for att kunna anpassa det efter
den snabba kunskapsutvecklingen inom njurmedi-
cin behovs ekonomiska medel. Samtidigt finns det ett
stort engagemang bland dem som arbetar med regist-
ret pa olika nivéer, och anseendet ar hogt bade bland
de svenska njurmedicinska enheterna och i forsk-
ningssammanhang. Styrgruppen arbetar for att SNR
fortsatt ska vara en viktig aktor i den njurmedicins-
ka varden och bidra till kvalitetsforbéttringar och ny
kunskap. Registret forandras kontinuerligt i takt med
utvecklingen av ny kunskap och vardorganisation. En
ny del, dar patienter direkt rapporterar symtom, star-
tas under 2026. Uppdaterade njurdiagnoser och and-
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»En ny del, dar patienter direkt
rapporterar symtom, startas un-
der 2026.«

ra variabler har inforts for att kunna mota nya be-
hov i samband med inférandet av nationell hogspe-
cialiserad vard inom njurmedicin. En nationellt mer
komplett registrering av variabler kopplade till njur-
transplantationer planeras tillsammans med landets
transplantationsenheter.

Nya lakemedel som skyddar njurfunktionen vid
kronisk njursjukdom och nya behandlingar for speci-

Las mer!

Ingéri Serie: Kvalitets-
register.

fika diagnoser utvecklas snabbt.I detta ssmmanhang
blir tidig njurbiopsi och diagnostik allt viktigare kva-
litetsmarkorer. Genom SNR kan anvindning av njur-
biopsi f6ljas och potentiella ojamlikheter identifieras.
Nir nya behandlingar nér den kliniska varden ar ma-
let att dessa ska kunna registreras i SNR for att ge moj-
lighet att folja bade inférandet pa landets enheter och
de kliniska effekterna genom observationsstudier. O

o Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Ursa Bonnevier
har mottagit forelasningsarvode fran Astra Zeneca och Boehring-
er Ingelheim. Marie Evans har mottagit forskningsanslag till insti-
tution fran Astra Zeneca och Astellas Pharma, forelésningsarvo-
den fran Astra Zeneca, Astellas Pharma, CSL Vifor och Boehringer
Ingelheim samt &r vice ordforande for ISN (International Society
of Nephrology) Share-RR working group.

Citera: Lakartidningen. 2026,123:26036. doi: 10.65868/SK0I7162
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SUMMARY

Swedish Renal Registry - from diagnostic prodedures
and treatment to dialysis and transplantation

Chronic kidney disease (CKD) is a common disorder,
affecting approximately 10-15% of the population. The
Swedish Renal Registry (SRR) is a comprehensive
national registry that follows patients throughout

the entire disease trajectory, from diagnostic
procedures and medical treatment to dialysis and
renal transplantation. More than 90 000 patients are
included in the registry, and all Swedish nephrology
units contribute data. The coverage is high for the most
important variables. Medical treatments to slow CKD
progression, as well as therapies targeting specific
diagnoses, are developing rapidly. The SRR plays a
central role in monitoring and evaluating developments
in nephrology care.
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