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Dell  Arsrapport

1. Sammendrag

Norsk Nefrologiregister (NNR) er et livslgpsregister for alle pasienter som trenger
nyreerstattende behandling, i.e. dialyse eller nyretransplantasjon. diNfatter

data helt tilbake til starten av dialyse og nyretransplantasjon i Norge og registret har
tilneermet 100% dekningsgrad, bade pa institusjon og individ niva.

Totalt 514 pasienter ble tatt i nyreerstattende behandling i 2015; 339 begynte med
hemodialye, 116 med peritonealdialyse mens 59 ble nyretransplanterte utes far
aha veertbehandlet med dialyse. Totalt ble det behandlet 1.171 pasienter i
hemodialyse, 214 i peritonealdialyse og 3.445 pasienter hadde en transplantert
nyre som fungerte per 31.12025

| lgpet av 205 begyne NNRA brukeMedInsight plattformersom hoved database,
men er fortsatt undestgttet av den tidligere Medlodatabasen sm registeret har
benyttet i lang tid

NNR tar sikte pa a fa inkludere PROMS i lgpet av noen fa ar. Regjistreolvert i 2
ulike studier der livskvalitet undersgkes i registrets populagimstudigpa
adherence til den immundempende behandlingen hos de transplanteftaes
ogsa i registrets regi

Fra 1.1.2016 bytter registeret navn fra Nofs&frologiregister til Norsk Nyreregister
(NNR). Fra samme tidspunkt inngar Norsk Nyrebiopsiregister som en del av NNR.
Norsk Nyreregister har konsesjon fra 1. januar 20b&nne arsrapporten grade

data fra Norsk Nefrologiregister og Norsk Nyrebiopsstey presentert samlet etter
avtale med sekretariatet i SKDE, til tross for at det fwoffisielle sammenslatte

aret er 2016.
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2. Registerbeskrivelse

2.1 Bakgrunn og formal
2.1.1 Bakgrunn for registeret

Norsk Nefrologiregister (NNR) er et nasjorggdidemiologi og kvalitetsregister som
omfatter alle pasienter med kronisk nyresvikt som tas i nyreerstattende behandling,
dvs. dialyse eller nyretransplantasjddet benyttes i hovedsato ulike typer dialyse,
hemodialyse (HD) eller peritonealdialyse JPRort sagt er HD filtrasjon av blod ved
hjelp av en maskin og en kunstig nyre mens man i PD bruker bukhinnens
membranegenskaper og fierne slaggstoffer fra kroppen ved a fylle bukhulen med et
par liter dialysevaeske sobiir byttet flere ganger per dad.ransplantasjondvs at

man opeer inn en ny nyre fra en donoer generelt en bedre beindling enn

dialyse, bade med tanke pa livskvalitet og overlevelse. Malsetningen i Norge er a
tilby alle, uavhengig av alder, som gnsker det en transplantasjon. liekpaaienter

er imidlertid medisinsk egnet for en transplantasjon. Etter en vellykket
nyretransplantasjon kan nyrefunksjonen igjen svikte og pasienten ma tas i
dialysebehandling, ofte i pavente av ny transplantasjon. Pasienter med kronisk
nyresvikt blir fugt i NNR livet ut.

I 1994 vedtok Norsk Nyremedisinsk Forening etablering av et nasjonalt
dialyseregister. | 1993 fikk NNR konsesjon fra Datatilsynet. Torbjgrn Leivestad,
overlege ved Immunologisk Institutt, OtF8kshospitalet, etablerte registeret og
har utviklet og driftet det frem til pensjonering. NNR ble godkjent som Nasjonalt
MedisinskKvalitetsregister i 2011 og drives ved Nyreseksjonen, Avdeling for
Transplantasjonsmedisin, OtF8kshospitalet.

2.1.2 Registerets formal

NNRog NNBRkal gi nasjonal oversikt ovpasienter som far tatt en nyrebiopsi som
ledd i diagnose av nyresykdoamtall pasienteri nyreerstattende behandling,
behandlings modalitet (dialyse eller transplantasjon), venteliste for transplantasjon
og sentrale medisike kvalitetsparametere over pasientene i registeret. Disse
dataene skal brukes til planlegging av helsetjenester og medvirke til kgalkehg,
forskning og kvalitetsutvikling i utredning og behandling av pasienter med kronisk
nyresvikt.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

Konsesjon fra Datatilsynet (samtykkebasert)

2.3 Faglig ledelse og databehandlingsansvar

Databehandleransvarlig er Oslo universitetssykehus HF, Databehandler er
Sykehuspartner. Faglig leder for registret er seksjonsoverlege Anna V Reiseete
Daglig leder er professor Anders Asbergragny Bruserud
transplantasjonskoordinerende sykepleier ved Nyreseksjonen, er koordinator ved
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registret. Styrene i NNR og NNBR i Igpet av 2016 blitt erstattet av et Fagrad for
det nye sammenslatteegisterd; Norsk Nyreregister. Fagradet bestar av 7 personer
og alle RHF:er er representert. Overlege Rannveig Skrunes, Haukeland
Universietssykehus, leder Seksjon for Nyrebiopsi.

2.3.1 Aktivitet istyringsgruppe/referansegruppe

Stedfortredende &grad(arbeidsgrppen for sammenslaing aegistrend har veert
samlet3 ganger i lgpet a2015 og veert holdt informert viamail. Den viktigste saken
i 2015 var denpalage inkluderingav Norsk NyrebiopsiregisteNorsk
NefrologiregisterNorsk Nyreregister, har konsesjima 1. januar 2Q6.
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3. Resultater

Komplette resultater

For fullstendige resultater fra NNR vises det til registret arsrapport som kan lastes
ned frahttp://www.nephro.no/nnr.html

Utvalgte resultater2015
Figur 1.

Prevalens nyreerstattende beh. 31.12.2015
fordelt pa senter og behandlingsmodalitet
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Totalt ble det behandlet 1.171 pasienter i hemodialyse, 214 i peritonealdiatyse
3.445 pasienter hadde en transplantert nyre som fungerte per 31.12.2015 (Figur 1).
Antall nye tilfeller med pasienter som starter nyreerstattende behandling har flatet
ut de siste 5 arene (Figur 2) men antallet pasienter i nyreerstattende pasienter gke
fortsatt stadig pa grunn av forbedret behandling og dermed lengre levetid for disse
pasientene.
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Denne pasientgruppen blir behandlet ved 25 nyreavdelinger av forskjellig starrelse
rundt om i landet (Figur 1). Grovt sett har de ulike nyreavdelingenertileling

mellom dialyse og transplanterte pasienter men skiller seg i andel av pasientene
som bruker peritonealdialyse.

Figur 2.

Insidens nyreerstattende beh. 2000-2015
per fgrste behandlingstype
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Totalt 514 pasienter ble tatt i nyreerstattende behandling i 2015; 339 begynte med
hemodialyse, 116 med peritonealdialyse rsésD ble nyretransplanterte uten fgr
aha veertbehandlet med dialyselallene viser en konstant gkt insidens i lgpet av de
farste 10 arene pa 2006@illet. De siste 5 arene har insidensen imidlertid stabilisert

seg pa drgyt 500 nye tilfeller per ar. Angielsom starter med peritonealdialyse har
okt noe i lgpet av denne perioden.

- Side7 -



Figur 3.

Andel pasienter kjent ved oppstart RRT
perioden 2000-2015
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For de fleste pasientene utvikler nyresviktseggradvis over flere ar, men det er

ikke uvanlig med akutte forlgp. Et overgripende kvalitetsmal pa behandlingen er
hvorvidt pasientene blir henvist til nefrolog tidlig nok sa at den siste fasen far
endestadie nyresvikt skjer under ngye oppfalging av spesialist og at ngdvendige
forberedelser for & legge til rette for optimal nyreerstattende behandling blir sikret.
Nefrologene ma rapportere om pasienten har veert kjent ved nyreavdelingen i minst
4 maneder fgr start av nyreerstattende behandlieg surrogratmal for om
behandlingsforlgpet er tilfredsstillende ved de ulike nyreavdelingene. Figur 3 viser
at andelen pasienter somr kjent ved oppstart nyreerstattende behandling har gkt
fra godt under 70% til litt over 80% i lgpet av 2@@0et. En relevant forbedring av
oppfelgingen og behandlingen av pasienter med nyresvikt.
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Figur 4

Kjent ved oppstart RRT 2010-2015
fordelt pa senter
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I gjennomsnitt har 80% av pasientene som er blitt tatt i nyreerstattende behandling

de siste 5 arene veert kjent ved respektive nyreavdeling. Harstad og Stord, de to

minste nyreavdelingene med hver under 30 nye pasienter hver i perioden, er gverst

pa listen Rikshospitalet har landsfunksjon for Nyretransplantasjon og kun en

fAGSY Ey2NNIFfé LINAYQNYSTFNRE23IA&]l 1O0ABAGS
pasienter ved oppstart. Resten av nyreavdelingene viser en viss variasjon i andel

kiente pasienter, fraa. 70% til nesten 90%, noe som ma anses som akseptabelt

men med rom for forbedring.
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Figur Simpact of initial dialysis modality on mortality: a propensitatched study.
WaldumGrevbo Bet al. BMC Nephrology 2015 [13]
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Figur 5 viser Kaplakleier 5-arsoverlevelseskurver som sammenligner peritoreal

og hemodialyse som initial nyreerstattende behandling i 692 propensity matchede

par av pasienter med endestatie nyresvikt i Nor@@é !-BNS |; lieSsRrisurert

for endret type dialysebehandling, nyretrgplantasjon, avsluttet dialyse,

SYAIANr a22y 23 aidiRh SGNRIEIWET 0io0®S & LaySiySaydaNIR N
nyretransplantasjon, avsluttet dialyse, emigrasjon og studieslutt.

Konklusjonen fra studier er at initial behandling med peritonealdialyse er minst like
bra som hemodialyse med tanke p@#gs overlevelse i populasjonen sett over ett. |
pasienter under 65 ar viste initial behandling med peritonealdialyse fordelaktig
overlevelseseffekter. Det ser derfor ut som at en gkt brupentonealdialyse kan
anbefaks, noesom det ma jobbes videre med ved norske nyreavdelinger (Figur 2.)
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4. Metoder for fangst av data

Registersekretariatee vedrespektive registesamarbeider med alle nyreavdelinger
I Norge og henter inn data fizb kontaktenheter. Alle pasienter soenten
gjennomfgrer nyrebiopsi av native nyrer eliarter kronisk dialysebehandling
meldes inn i registeret fra behandlende nyreavdeling. Rikshospitalet har nasjonalt
ansvar for organtransplantasjon og melder selv disse pasientene til NNR.
Sekretariatetved OUSRikshospitalesender ut arsskjema (papirskjemaer), ca58
transplanterte pasienter og ca.400 dialysepasienter, tihyreavdelingeneundt i
landet og ser til at alle skiemaene blir returnedet samles ikke inn arsdata pa
nyrebiopsipasientae i henhold til gammel struktur men fra og med 2016 vil
utvalgte grupper av disse pasientene ogsa bli fulgt opp med arlig rapportéring.
tillegg vil pasienter i sluttstadiet rett far nyreerstattende behandling (CKD5) bli
inkludert og fulgt i registeretrbh og med 2016Registersekretariatee legger inn

data fra skiemaene manuelt og de kvalitetssikres fgr de blir importert inn i
respektiveregistret.

5. Metodisk kvalitet
5.1 Antall registreringer

Norsk Nefrologiregister
Behandlings ret 2015

Nye pas i beh. i 2015 | uremibeh pr 1/1.2016 Dialyser mm. i 2015 DRde i q0 155
s
T
g u w = " ) E
5|2 gl | 2 5 s CI - - I A
gl 8 18 | & | ¢ £ g g 2 z | s s & =
Troms B 8 12 4 2 18 34 16 135 185 6345 18 6 11 5 27
Harstad 3 1 0 4 14 3 47 64 2065 0 0 1 3 7
BodR 8 17 ) 3 24 55 14 154 223 8635 12 78 1T 5 34
Levanger 7 13 5 2 20 50 8 82 140 7595 0 58 9 3 37
Trondheim ) 17 9 8 34 68 10 218 296 10515 144 749 15 7 50
Kristiansund N 1 5 0 0 5 29 0 30 59 3960 0 0 8 T 18
i ésund 1 17 3 T 21 43 7 131 181 6924 64 0 7 3 35
FRrde 2 6 0 0 6 30 0 54 84 5349 5 49 10 2 21
Bergen ) 24 3 2 32 81 12 269 362 12756 80 138 26 3 40
Stord 3 0 0 3 9 0 23 32 1355 0 0 3 2 5
Haugesund 2 10 3 0 13 35 6 49 90 2923 8 52 5 0 20
Stavanger 27 4 8 39 75 8 214 297 10981 13 48 11 5 40
Kristiansand S T 1T T T 13 22 2 129 173 6911 12 0 15 3 31
Arendal 7 3 1 14 30 8 81 119 3874 0 78 7 3 26
Skien 3 12 10 T 23 55 13 117 185 10285 20 49 12 3 33
TRnsberg 13 4 T 18 27 8 155 190 4730 67 138 14 6 16
HBnefoss T 9 0 2 i 24 [ 57 81 4096 0 0 9 1 10
Drammen 1 18 3 2 26 50 12 164 226 7540 80 40 16 6 14
B Prum 7 0 0 7 29 0 34 63 3880 0 0 5 T 15
X 3 17 5 5 27 42 10 147 199 5519 19 0 15 4 32
Elverum T 19 7 T 27 53 9 118 180 7253 0 96 13 T 31
T stfold 2 18 2 2 22 73 6 198 277 11160 39 0 11 7 41
AHUS 22 19 6 47 109 36 325 470 17455 0 0 19 12 77
Ullev 30 15 7 52 104 25 338 467 16970 64 0 33 6 67
RH 2 2 2 8 10 T 176 187 3132 148 117 2 5 5
SUM 339 116 59 514 1171 214 3445 4830 184208 793 1696 288 103 732
#_Pr.mill innb. 653 | 224 | 114 | 99.0 225.7 412 663.8 930.7 [ie. +3.6 % 1411
% av total 660 | 226 | 11.5 | 100.0 242 | 44 | 713 100.0 fra 2014 [ I 52.9

#Beregnet fra folketall pr 1.7.15: 5 189435
Hjemme-HD: 17 pas. Korrigerte tall pr. 20.05.16.

Forklaringer HD/HDF, hemodilayse; PD, peritonealdiglya®dial, predialytisk transplantasjon; Graft,
transplantert; Tx, transplantasjon
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Tabell 1. Oversikt over antall biopiser per sykehus og antall biopsier med manglende K og
P-skjema i 2015. Sortert etter antall utferte biopsier

Komplette Andel Mangler Andel Mangler Totalt
data komplette K-skjema  mangler K-  P-skjema
data skjema

Haukeland Universitetssjukehus 92 100 % ] 0% 0 92
Stavanger Universitetssjukehus 51 96,2 % 2 38% 0 53
Ulleval Universitetssykehus 51 100 % 0 0% 0 51
Sykehuset i Vestfold 42 100 % 0 0% ] 42
St.Olavs hospital 35 97,2 % 1 2,8% 0 36
Sykehuset Innlandet, Lillehammer 34 97,1% 1 29% 0 35
Rikshospitalet 31 100 % 0 0% 0 31
Sykehuset @stfold, Fredrikstad 31 96,9 % 1 31% 0 32
Sykehuset Buskerud 29 100 % 0 0% 0 29
Akershus universitetssykehus 26 92,9 % 2 71% 0 28
Universitetssykehuset Nord-Norge 26 96,3 % 1 37% 0 27
Sykehuset Telemark 20 100 % 0 0% 0 20
Sgrlandet sykehus, Kristiansand 19 100 % 0 0% 0 19
Vestre Viken Barum 18 100 % 0 0% 0 18
Sykehuset Levanger 17 100 % 0 0% 0 17
Fgrde Sentralsjukehus 17 100 % 0 0% 0 17
Nordlandssykehuset 14 100 % ] 0% 0 14
Haugesund Sykehus 12 92,3 % 1 7,7% 0 13
Sykehuset Innlandet, Elverum 9 100% 0 0% 0 9

Serlandet Sykehus, Arendal 7 100% 0 0% 0 7

Molde sjukehus 6 100% 0 0% 0 6

Alesund sjukehus 6 66,7 % 3 33,3% 0 9

Ringerike sykehus 3 100% 0 0% 0 3

Totalt 596 98 % 12 2% 0 608

Kommentar Tabell 1. Haukeland Universitetssjukehus har i 2015 utfert flest nyrebiopsier av native nyrer.
Stavanger Universitetssykehus og Ullevdl Universitetssykehus har hver utfgrt 51 nyrebiopsier. Tabellen
viser at 98 % av alle registrerte biopsier har komplette data i 2015, 2% mangler komplette K-skjema og 0
% mangler P-skjema.

5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

Dekningsgraden for transplanterte er 100% da alle transplantasjoner blir utfart ved
OUSRIikshospitalet og disse dataene Ibégistret inn i NNR av samme avdeling som
leder registret. Det blir jevnlig kontrollert at alle transplantasjoner er inkludert i
NNR ved & sammenligne alitmansplantasjoner fra journalsystemet ved QUS
Rikshospitalet med antali@egistrert i NNR.

Metoden for & estimere dekningsgrad for dialysepasienteg®isammenligning av
antall pasienter i behandling ved hvert senter (rapportert av sentrene selv pa
forespgrsel fra registret) og det aalt som registret mener skal veere i behandling
ved hvert senterEventuelleuoverenstemmelser blir utredet slik at alle pasienter
blir gjort rede for.All dialysebehandling i Norge utfgres i regi a28e
nyreavdelingenesom rapporterer til registeret. Det er ikke mulig & bruke NPR for &
beregne dekningsgrad for dialysepenter da disse dataene ikke skiller
tilfredsstillendepa kronisk og akutt dialyse og det er kun pasienter med kronisk
behov for dialyse som skal inkluderes i NNR.

NNBR har utfert en dekningsgradsanalyse for 2014 og 2015 ved a sammenligne data
fra de 4stgrste patologienhetene i Norge. Laboratoriets informasjonssystemet (LIS)
ved respektive enhet ble sgkt etter ikkeoplastiske nyrebiopsier. En viss grad av
usikkerhet med tanke pa riktig koding foreligger men resultatene anses a ha hay
kvalitet.
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5.3 Dekningsgrad pa institusjonsniva

Dekningsgraden pa institusjonsnifgt NNRer 100% alle25 nyreenhetene i landet
rapporterer for dialyse pasienter og transplanterte i oppfalging og som eneste
transplantasjonssydhust i Norge rapporterer OUS Rikshospitalée utfarte
transplantasjoner.

| 2014 var dekningsgradéar NNBRO0% mens den i 2015 kun var 70%. Arsaken til
en redusert dekningsgrad er at meldingsprosedyren ble endret i 2015. Tidligere var
alle patologirapporter tilgjengelig for NNBR og man kuntdiaudenne oversikten

purre pa & hente inn samtykker. Fra og med 2015 ma samtykket foreligge far
patologirapporten kan etterspgrres, noe som gjgr at sviktende
rapporteringsprosedyrer ved enkelte sykehus ikke lar seg fange opp av NNBR.

5.4 Dekningsgrad pa individniva

Dekningsgraden pa individniva er tilnsermet 100¥NRhenhold til kryss sjekking
av pasientlister i registeret og pa hver nyreavdeling.

5.5 Metoder for intern sikring av datakvalitet

Innrapportering av data til NNR skjer pa papirskjemaerBagne kvalitetssikres av
faglig medarbeider fagr den blir lagt til inntasting av sekreteerer. Inntastextdier

blir sjekket av faglig medarbeider. Sekreteerer som taster inn skjemaer blir primaert
rekruttert fra personer som kjenner pasientgruppen og spésiepleering blir gitt i
hvilke data som skjemaet er tenkt & samle inn. En viss grad av logiskesmgler
antall tegn, type data etc. er inkludert i inntastingsskjemaegealiagnostiske plot

blir benyttet for & avdekke avvikende inntastinger

5.6 Metode for validering av data i registeret

For dialysepasienter blir det utfgrt en sammenligning av antaigraer som er til
behandling ved hver nyreavdeling med det antall som er registrert i NNR.
Forespgrselen om antall i behandling ved hver nyreavdelingriemnfra registret
arlig ved nyttar og dato for sammenligning er 31.12 i rapporteringsaret.

For transplanterte sammenholdes antallet nyretransplantasjoner i det interne
22 dzNY I f DPpbeisS YBIR éFyalrffSi NBIAAGNBNIL A bbwo
avaret, ogendelig opptellingzed arsskiftet.

Data i registret sjekkes jevnlig ved & ta ut frekvensdata og ulike plot for & avdekke
feiltastinger. Sentrale variabler pa vert skjema blir pa forhand vurdert for faglig
korrekthet av faglig kvalifisert personale

NNR har i 2015 startet et prosjekt for & validere legemiddelbehandlingen som er
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rapportert til registeret. | samarbeid med Reseptregisteret er alle utleveringer av
legemidler ved norske apotek i perioden 192315 blitt koblet med levende
pasienterregistrert i NNR i samme periode. Dataene er mottatt av NNR men
analysene er enda ikke utfgrt pga. begrensede resurser.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Det er avdekket noen tastefeil som er blitt korrigert men ikke noen systematiske
eller tilfeldige feil avelevans under rapporteringsaret.

6. Fagutvikling og klinisk
kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

1 Pasienter som tas i kronisk nyreerstattende behandling, i.e. kronisk dialyse
eller nyretransplantasjo(NNR)

1 Pasienter som fagycelleerstattende behandlinge. mnkreas eller gycelle
transplantasjon (NNR).

1 Pasienter som gjennomfgrer nyrebiopsi av native nyrer (NNBR).

6.2 Registerets spesifikke kvalitetsmal

Nyreerstattende behandling generelt:

Pasient kjent hos nyrefge far (4mnd) behandlingsstart
Blodtrykk

Hemoglobin

Kalsium

Fosfat

Kolesterol

Sykehustrengende infeksjoner
Malign sykdom
Kardiovaskulaere hendelser
Osteoporose/brudd

Ny oppstatt diabetes

Ded (inkludert dgdsarsak)

=4 =4 4 -4 -8 _9_45_9_°_2._-2._-2-°

Dialysebehandling:

1 Antall hemodialysesesjoner per uke
1 Antall timer hemodialyse per uke
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