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Introduktion

Svenska Barnnjurregistret (BNR) initierades 2011 pa initiativ av Svensk Barnnefrologisk
forening (delféring i Svenska Barnldkarforeningen). BNR ar ett nationellt kvalitetsregister
certifierat av Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) (certifieringsniva 3) med syfte att
sakerstalla en saker och likvardig vard av hogsta kvalitet till alla njursjuka barn och ungdomar
(0-18 ar) i Sverige.

| registret foljs framfor allt barn med nedsatt njurfunktion motsvarande <60 % av normal
njurfunktion, dvs GFR <60 ml/min/1,73 m? och barn med komplicerat nefrotiskt syndrom
(kraftigt proteinlackage till urinen) dar immunhammande behandling behovs.

Totalt ar ca 750 barn och ungdomar aktuella i BNR dar overvagande delen av patienterna
foljs pa nagot av Sveriges 4 barnnjurcentrum, men manga lanssjukhus registrerar ocksa sina
njursjuka barn och ungdomar i BNR.

Njursjukdomar som drabbar barn och ungdomar &r ofta kroniska/livslanga och leder till
funktionshinder i vardagen med sankt livskvalitet som foljd. Malet ar att BNR ska kunna
anvandas som underlag och uppféljning vid utveckling av nya
vardprogram/behandlingsriktlinjer for njursjuka barn och ungdomar, samt utgéra bas for
klinisk forskning med syfte att erhalla ny kunskap om njursjukdomars forlopp och nya
behandlingsmetoder. Vidare ar malsattningen med registret att ge 6kad kunskap om
sjukdomsférlopp och hur konsekvenserna av kronisk njursjukdom kan lindras,
progressionshastigheten av sjukdomen bromsas upp och livskvalitet hos vara njursjuka barn
och ungdomar foérbattras.

| BNR registreras variabler som ar val kinda progress- och komplikations-markorer for
avancerad njursjukdom. Nagra av de viktigaste ar njurfunktion, proteinuri, blodtryck, anemi,
ben- och mineralstorning och tillvaxt. BNR foljer ocksa medicinering och livskvalitetsvariabler.
Dessa beskrivs mer i detalj nedan i denna rapport.

| den hér arsrapporten har vi aven kommenterat forsta halvaret 2022 eftersom
verksamheten under corona-pandemin 2020-2021 var eftersatt och nu kommit i gang fullt
ut under varen 2022. Nagra prelimara jamforelser mellan olika barnnjurmedicincentra
inkluderas, under kommande ar kommer betydligt fler analyser av hittills insamlade data att
kunna goras och kommuniceras till anvandare/varden, patienter och foraldrar.

Registerdata kommer att anvandas som "baslinje" vid utveckling av nya vardprogram och
behandlingsriktlinjer fér 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 har ocksa ett samarbete med Nationella
programomraden/NPO barnmedicin och NPO njurmedicin (vuxen).



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

Under 2021 publicerades ny hemsida (Svenska Barnnjurregistret - Startsida - Svenska

Barnnjurregistret), dar arsrapporter, nyhetsbrev, informationsfilmer mm finnas tillgangligt for

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

Anslutnings- och tackningsgrad

Under perioden 210101-220731 har 675 unika individer rapporterats i BNR, en del har flera
registreringar under tidsperioden. De flesta ar patienter pa nagot av vara fyra
barnnjurmedicincentra (Akademiska barnsjukhuset Uppsala, Drottning Silvias barnsjukhus
Goteborg, Skanes Universitetssjukhus Lund och Astrid Lindgrens Barnsjukhus Stockholm).
Av 32 barnkliniker i Sverige har 27 paborjat registrering i BNR och samtliga 21 regioner utom
tva (Kronoberg och Gavleborg) har registrerande enheter, det ger en anslutningsgrad pa ca

84% av alla barnkliniker (6kning med fyra barnkliniker jmf borjan pa 2021) och 100%
anslutningsgrad avseende barnnjurcentra (4).

Berakning av tackningsgrad

Berdkning av tackningsgrad kraver en ndmnare att relatera till: hur manga av alla patienter i
Sverige med en viss diagnos, finns med i BNR? For berdakning av denna namnare har
uppgifter inhamtats fran Socialstyrelsens diagnosregister samt fran referenslitteratur
angaende prevalens och incidens av njursjukdomar hos barn nationellt och internationellt.

I BNR har vi hittills prioriterat insamling av data for kronisk njursjukdom, CKD 3-5 samt barn

med nefrotiskt syndrom som kravt minst tva olika typer avimmunhdmmande medicinering.

Dessa tva diagnosgrupper kvarstar som de hogst prioriterade och de ar for dessa vi berdknar
tackningsgrad i aktuell arsrapport.

Parallellt vidgar vi var ambition med att inkludera fler diagnosgrupper av njursjuka barn och
ungdomar med foljande: svar akut njurskada (AKI med dialysbehov), glomerulonefriter och
vaskuliter med behov avimmunhdammande behandling, nefroser med enbart singelterapi
med cortison, autosomalt dominant polycystnjursjukdom (ADPKD) m.fl. Tackningsgraden
fore dessa nya diagnosgrupper berdknas inom 1-2 ar vara uppe pa nivaer for detaljerad
rapportering.


https://barnnjurregistret.se/
https://barnnjurregistret.se/

1. Totalt 159 registrerade med CKD 3-5 (unika individer) under tidsperioden 210101-
220731 ger en tackningsgrad pa 70%. Rimlig namnare for CKD 3-5 bedémes vara 200—
250/nationellt.

Socialstyrelsen sdkning pa diagnoskoder N18:3 — N18:5 (Kronisk njursvikt, stadium 3 - 5), gav
2019 294 traffar och 2020 286 traffar pa personer under 18 ar. Har inkluderas ocksa en del
redan njurtransplanterade barn vilket ger viss 6verskattning av antalet patienter. Vi har i
rapportering av tackningsgrad inkluderat ca 30% (i Q 4 formularet) av rapporterade
njurtransplanterade patienter for att gora en rimlig kompensation for att dessa raknasin i
Socialstyrelsen rapport av CKD 3-5

| 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 |agt se nedan, troligen finns en
underdiagnostik av CKD 3 dvs barn med en njurfunktion mellan 30—-60% av normal.

(Litteraturen E Esbjorner, 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 ar antalet forvantade patienter nationellt ocksa svart att berdakna men da
dessa personer ar svart njursjuka och alltid skots via nagot av de fyra barnnefrocentra,
beraknas tackningsgraden till > 90% i den diagnosgruppen.

2. Totalt 185 registrerade med nefrotiskt syndrom (unika individer) under tidsperioden
210101-220731 ger en tackningsgrad i hela gruppen pa 62%. For malgruppen nefros med
minst tva immunhimmande ldkemedel har BNR> 85% tackningsgrad. Rimlig namnare for
nefrotisk syndrom bedémes vara 300-330/nationellt och 100 patienter med minst tva
immunhammande mediciner.

Alla nefroser var enligt Socialstyrelsens diagnosregister 2019-2020: 300-350/nationellt.
| internationell litteratur hamnar prevalenssiffrorna lagre 100-300/2 milj. barn och ca en

tredjedel berdknas 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 ofullstéandig eller ingen rapportering alls till BNR, ansvarar fér nagra
enstaka njursjuka patienter/klinik. Barnen med avancerad njurfunktionsnedsattning eller pa
annat satt mer komplicerad njursjukdom &r alltid knutna till ett av de 4 stoérre barnnjurcentra
som finns i Sverige och rapporteras oftast darifran. Detta gor att den geografiska spridningen

av patienter i registret inte helt 6verensstammer med bostadsort for barnet och gor att

incidens och prevalens i olika regioner inte direkt kan avldsas fran antalet patienter
registrerade inom en viss region. Genom pagaende utveckling av IT-plattformens



funktionalitet kommer mer rattvisande data bland annat avseende geografisk spridning att

kunna rapporteras framéver.

Region Totalt antal uppdaterade patienter under aret (alla diagnoser) Totalt antal registrerade
patienter 160101 t.o.m.
220731 (minimum
diagnos)

2019 2020 2021 2022 (jan-juli)

Blekinge 1 2 2 0 7

Dalarna 0 1 2 3 13

Gotland 0 1 1 0 2

Gavleborg 0 0 0 0 0

Halland 0 0 2 1 3

Jamtland/Héarjedalen 1 1 5 16 18

Jonkdpings lan 4 4 16 6 20

Kalmar 0 6 13 5 16

Kronoberg 0 0 0 0 0

Norrbotten 2 2 4 11 14

Skane* 47 62 90 78 135

Stockholm* 63 137 181 79 260

Sodermanland 0 0 0 1 2

Uppsala* 9 21 30 49 91

Varmland 2 8 7 3 17

Vasterbotten 5 8 14 9 21

Vasternorrland 0 0 5 5 7

Vastmanland 3 0 3 1 11

Orebro l3n 17 30 38 17 52

Ostergdtland 0 4 13 3 47

Vastra Gotalandsregionen*® 43 31 80 62 133

Tot. antal patienter 197 318 508 349 869

Tabell 1. Anslutningsgrad (registrerande enheter) samt tdckningsgrad (antal registrerade individer)

fér BNR, *dessa regioner har barnnjurcentra.

Kolumnen for 2022 illustrerar att flera ldnssjukhus kommit i gadng med registreringar under vdren-22,
att antal registrering under vdren-22 dr férre jmf 2021 beror pG bara halva dret dr inkluderat hittills.




Barnnjurregistret/BNR prioriterarar registreringar med utgangspunkt fran:

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

2. Barn och ungdomar med nefrotiskt syndrom (massiva proteinforluster via njurarna) dar
kortisonbehandling varit otillrdacklig och man inlett behandling med steroidsparande
("second line”) eller mer intensivimmunhdammande/-modulerande behandling.

De fyra barnnjurcentra (Akademiska barnsjukhuset Uppsala, Drottning Silvias barnsjukhus
Goteborg, Skanes Universitetssjukhus Lund och Astrid Lindgrens Barnsjukhus Stockholm)
stod for 69% (352/508) av alla rapporterade patienter 2021, hittills under 2022 har den
siffran okat till 74% (258/349), vilket forklaras av att barnnjurcentrum pa Akademiska
barnsjukhuset Uppsala markant har 6kat sin tackningsgrad senaste halvaret.

Antal Antal 2019 | Antal 2020 Antal 2021 Antal 2022
Diagnos 2018 1 jan- 31 juli
CKD-stadie I-1l 48 58
CKD-stadie Il 48 60 69 89 41
CKD-stadie IV 16 22 23 29 19
CKD-stadie V 7 15 12 11 7
Njurtransplanterad 24 68 72 91 56
Nefrotiskt syndrom (tot) 9 10 65 147 92
Polycystnjure sjd 36 7
Akut njurskada/AKI 16 10
Ovriga diagnoser (glomerulonefriter, vaskuliter mfl) 68 22 73 53 59
Totalt 172 197 314 520 349

Tabell 2. Antal patienter med olika diagnoser som registrerats minst en gang i BNR under det aktuella
dret. Tabellen illustrerar att vi under 2020-21 fick bdttre tdckningsgrad fér de svdrast njursjuka
barnen, samt att vi under det senaste dret har vi dven inkluderat fler barn med ngt lindrigare
njursjukdom.
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Tabell 3. Aldersférdelning i procent av de 675 unika individer som rapporterats i BNR under
tidsperioden 2101010-220731

Konsfordelning

m flicka = pojke

Tabell 4. Férdelning i procent mellan flickor och pojkar fér de 675 unika individer som rapporterats i
BNR 2101010-22073

Konsfordelningen av registrerade patienter ar for narvarande 60% pojkar och 40% flickor.
Detta forklaras av att ndgra diagnosgrupper, exempelvis nefrotiskt syndrom och medfédda



anomalier i urinvagarna, ar vanligare hos pojkar an flickor. Fordelningen staimmer med
internationella data pa njursjuka barn- och ungdomar.

Viktigaste indikatorerna for 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 jamfért med andra kroniskt sjuka
barn. Tillvaxt och nutritionsproblem &ar ocksa vanliga. Medicinering och grundsjukdom o6kar
dessutom risken for svara akuta infektioner men ocksa langdragna kroniska infektioner.
Njursjuka barn skattar ofta sin livskvalitet Iagt vilket ocksa ar en mycket viktig kunskap. Listan
pa komplikationer kan géras mycket langre men konsekvenserna av kronisk njursjukdom kan
minskas och skjutas fram i tiden och progressionshastigheten kan férlangsammas om
behandling och uppfdljning av sjukdomarna optimeras.

Hdr nedan féljer ndgra av de viktigaste variablerna vi féljer i registret:

1. Njurfunktion
Foljande Lab-varden/analyser ar de viktigaste indikationerna for att félja njurfunktion, dar vi
onskar berdkna den glomerulara filtrationen/GFR. For tolkning av varden behéver man
relatera till lder, storlek, medicinering, grundsjukdom mm. En detaljerad analys kommer
successivt att utforas da registret nu har tillrdckligt med data for detta.

Kreatinin: | hela gruppen om 675 barn och ungdomar finns sammanlagt 2442 registrerade
kreatininvarden under tidsperioden 2101001-220731, spridning 9-2110 micromol/L, median
62 micromol/L.

Cystatin C skattat GFR/eGFR: | hela gruppen om 675 barn och ungdomar finns sammanlagt

989 registrerade eGFR med spridning 5-185 ml/min/1,7 kvadratmeter kroppsyta, median 63
ml/min/1,7.

Clearance undersdkningar hos patienter med CKD 3-5 och njurtransplanterade barn: Mer

noggranna njurfunktionsundersdkningar s.k. clearance undersdkningar har gjorts, och finns
registrerade i BNR, fr.a. inom patientgruppen CKD 3-5 och njurtransplanterade.

Pa 284 barn finns mGFR dvs clearance analyser med iohexol (nagra fa med Cr-EDTA)
rapporterade: mGFR 7-143 ml/min/1,7 kvadratmeter kroppsyta, median pa 50 ml/min/1,7.



Framfor allt i gruppen njurtransplanterade barn och ungdomar finns mGFR utforda
tillgangliga for kommande analyser och jamforelser. Estimerat GFR/eGFR utifran cystatin C-
varden finns for 526 provtagningar i samma patientgrupp, spridning 5-115 ml/min/1,7 kvm
kroppsyta, median 43 ml/min/1,7.

2. Proteinuri
Proteinutséndring i urinen - vanligen utséndring av albumin i urinen - dr bade en markér for
njursjukdom och en riskfaktor i sig for komplikationer till njursjukdomen.

Proteinuri mats och kvantifieras vanligen som u-albumin/kreatinin index (u-alb/krea) dar <5
ar onskvart, >100 hogt och > 400 mg/mmol ar nefrotisk proteinuri.

Vi har 1782 matvarden pa u-alb/krea mg/mmol hos 675 individer under perioden 210101-
220731, spridning 0-8000 mg/mmol, median sju. Data maste analyseras och tolkas narmare
utifran diagnos, aktuell njurfunktion och medicinering.

Gruppen CKD 3-5 finns 370 provtagningar u-alb/krea 0-3480, median 4 mg/mmol.

Ungefar 30% i den gruppen har uppmatta varden av u-alb/krea > 40 mg/mmol vilket
indikerar mojlighet till att battre optimera medicinering hos dessa barn och ungdomar, for
att forlangsamma progress till mer avancerad njurskada.

3. Blodtryck/bltr
Under perioden 200101-220731 finns totalt 675 unika patienter registrerade i BNR.
Sammanlagt finns blodtrycksdata (s.k. systoliskt och diastoliskt office blodtryck inklusive
blodtryckspercentil) infort pa dessa individer 2265 ganger, dvs i medeltal nastan 3
blodtrycksregistreringar per individ.

Sammanlagt har, enligt dessa data, 13 % manifest hypertoni (blodtryck > 95 percentilen) och
sammanlagt 40 % av matningarna ligger over 75 percentilen, vilket anses hogt 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.

Diastoliska ”office blodtryck” férdelades sig pa samma satt med 42% over 75 percentilen.

Blodtrycksnivaer/percentiler: i gruppen CKD 3-5 ligger 40% 6ver 75 percentilen och 12 %
over 95 percentilen.

En prelimindr sammanstallning och jamforelse av blodtrycksnivaer i BNR pa patientgruppen
CKD 3-5 och transplanterade barn och ungdomar, inkluderande enbart de fyra
barnnjurcentra visar liknande blodtrycksnivaer: Procentandelen patienter med blodtryck

Over 75 percentilen var totalt > 50% med en spridning mellan centra pa 30—-60%, andelen
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med blodtryck > 95 percentilen var > 15% med spridning pa 10—-30% mellan de olika centra.
Dessa data ar preliminara 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 (de allra svarast njursjuka skots via
nagot av dessa centra), olika medicineringar for grundsjukdomen mm. Eventuell skillnad
mellan de fyra barnnjurcentra ar nagot som kommer att narmare analyseras under
kommande ar. Nationellt vardprogram med riktlinjer for blodtrycksbehandling hos barn och
ungdomar finns, BNR bor kunna anvandas for utvardering av detta.

Fordelning systoliska blodtryckspercentiler i procent
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Tabell 5. Procentuell férdelning utifrdn percentiler (dessa bestdms utifran patientens lingd, Glder och
kén) av systoliska “office blodtryck” (dvs enstaka mdtningar pa mottagningar) hos 675 njursjuka
barn.

Totalt 160 (39%) av alla njursjuka barn- och ungdomar i gruppen CKD 3-5 har enligt BNR
data pagaende behandling med RAAS-blockad (ACE-hdmmare eller AT-Il hammare),
indikation for behandling kan férutom hypertoni vara proteinuri. En stor andel av barnen
med bltr > 75 percentilen saknade dock RAAS-blockad eller annan antihypertensiv
medicinering.

| gruppen njurtransplanterade barn och ungdomar (110 individer med 164
blodtrycksmatningar) (systoliskt Office blir) Iag 54 % av matningarna> 75 percentilen for
langd och alder och 21% > 95 percentilen, dvs 6ver rekommenderade nivaer hos njursjuka
barn och ungdomar. 72% av de njurtransplanterade barnen medicinerade med nagon form
av blodtryckssankande medicin, 37% med RAAS-blockad. De héga blodtrycken i denna
patientgrupp trots relativt frekvent blodtrycksmedicinering indikerar otillrdcklig
medicinering och eller complianceproblem (dvs att ordinerad medicin inte tas eller tas i fel
dosering).
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24 timmars ambulatorisk blodtrycksmdtning finns registrerat pa 68 patienter, sannolikt finns
fler undersokningar gjorda men alla data ar inte inférda i BNR. Dygnsregistreringar av
blodtryck ar en viktig del i diagnostik och behandlingsuppféljning avseende hypertoni pa
aldre barn och ungdomar.

4. Anemi/Hemoglobin
Totalt 1183 varden for hemoglobin finns pa 675 individer under finns inférda under
tidsperioden 210101-220731, spridning 45—-172 g/L, och median 116. Av 173 métningar hos
70 individer lagt Hb <100 g/L dvs klar anemi. De flesta patienter med laga Hb varden har
diagnos CKD 4-5, men lagt Hb finns ocksa hos sma barn med god njurfunktion (da
fysiologiskt).

Enligt tabell 8 har 68 individer pagaende erytropoetin (EPO behandling), dessa ar nastan
uteslutande i gruppen CKD 4-5 samt en del njurtransplanterade.

5. Tillvaxt
Under tidsperioden 210101-220731 har 490 patienter som har minst en langdmatning
inford i registret (ca 20% har tva eller flera uppdateringar under tidsperioden).
Diagnosfordelningen ses i tabell 2.
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4,0000
3,0000
2,0000

1,0000

0,0000 pm——«11
L | NN N~NOANWINNSNO
_1'0000 Ao aN.n. N . n.on st

-2,0000

-3,0000
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Tabell 6. Ldngd i standarddeviationer (léingd i SD pd x-axel och individerna pa y-axeln) pa
patientgruppen njursjuka barn och ungdomar.

Patientgruppen njursjuka barn och ungdomar ligger som helhet ngt under medelldngd
jamfort med frisk population i samma alder, mer tydligt syns en tillvaxthamning hos de
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svarast njursjuka barnen med CKD 4-5. 17 barn hade pagaende behandling med
tillvaxthormon, majoriteten av dessa har CKD 4-5 diagnos (indikation finns for
tillvaxthormonbehandling vid svar njursjukdom).
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Langd SD

Tabell 7. Ldngd i standarddeviationer pd 39 patienter med CKD 4-5

6. Lakemedelsanvandning hos njursjuka barn och ungdomar

Antal individer, av Antal individer med nefros | Antal individer med CKD 3-5 med
totalt 675, med med aktuellt Idkemedel aktuellt Iakemedel

Lékemedel aktuellt lakemedel (n=180) (n—16e1;lflfc;1:gzz')cerade
RAAS-blockad 168 33 63
Betablockad 33 0 9
Calcium-hammare 65 3 18
Diuretika 35 6 7
Erytropoetin 68 1 38
Fosfatbindare 42 0 26
Tillvaxthormon 17 0 9
Immunosuppression tot 248 tot 114 tot. 18

Tacrolimus 78 10 5

MMF 46 27 3

Cortison 89 58 5

annat 35 19 5

Tabell 8. Som viéintat dr Idkemedelsanvéndning hég for njursjuka barn, ca 50% av alla inkluderade
barn och ungdomar har ndgon form av medicinering, de vanligaste Iikemedlen ér
immunosuppressiva (inflammationshdmmande) och antihypertensiva (blodtrycksmediciner).
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| gruppen CKD 4-5 (dvs med njurfunktion under 30% av forvantad, 59 individer),
medicinerade samtliga med minst tva lakemedel.

| gruppen njurtransplanterade (ingar inte i tabellen ovan) ingar immunosuppression som
obligatorisk behandling och det vanligaste ar en trippelkombination med Tacrolimus,
Mykofenolat/MMF och Prednisolon.

Vi har senaste manaderna forbéattrat barnnjurregistrets IT-plattform for att fa battre
mojlighet att registrera och analysera lakemedelsanvandning utifran registerdata, vilket
kommer att gora analyser lattare framover.

7. Patient rapporterade data/PROM livskvalitets indikatorer

Registret 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)

BNR anvander DisabsKids livskvalitetsformular for patienters egen rapportering av
livskvalitetdata, for mindre barn finns en foraldraversion.

Totalt finns 204 DisabKids-registreringar dokumenterade i BNR, gjorda av barn och
ungdomar, 123 individer har svarat pa fragorna (85 har svarat flera ganger). Under
tidsperioden 200101-220731 har 104 registreringar gjorts av barn och ungdomar.

Vi har ocksa 113 foraldraformuldr besvarade, 57 efter 200101 och totalt har 72 foraldrar
svarat (42 st. flera ggr). Den diagnosgrupp som fyllt i DisabsKids-formuldren i storst
omfattning ar njurtransplanterade barn och ungdomar, men inom alla andra diagnosgrupper
finns ocksa rapporterade data.

Ett natverk for sjukskoterskor bildades 2020 inom de 4 barnnjurcentra och ar under
utveckling med ambition att na ut till lanssjukhusen i landet. Natverket har stort fokus pa att
sprida anvandning av DisabsKids formuldret och i samarbete med ldkare, kuratorer med flera
anvanda den viktiga informationen om njursjuka barn och ungdomars maende avseende
livskvalitet och psykisk hilsa. 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 inte minst pga. den (ofta tunga) medicinering njursjukdomen
innebar (med bundenhet, biverkningar osv).
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Specifika diagnosgrupper

NEFROS

Nefros

m flicka = pojke

Tabell 9. Kénsférdelning for de 185 registrerade barn och ungdomarna med nefros

Under diagnosen nefros finns 185 unika individer finns registrerade under tidsperioden
210101-220731, vilket ger en tackningsgrad nationellt for hela gruppen pa > 60% och for
malgruppen nefros med minst tva immunhammande lakemedel> 85% tackningsgrad, se sid
4-5 ovan. Pagaende immunosuppressiv behandling med minst ett immunhammande
lakemedel hade 114 av dessa se tabell 8. Vidare hade 40 av dessa patienter tva och sju av
dessa tre immunhammande lakemedel vid tiden for data inhamtning.

Hela nefrosgruppen har god eller relativt god njurfunktion med kreatininvarden 15-93
micromol/L (lagsta varde 1-aring och hogsta varde 17-aring) median 40, 35 individer hade u-
alb/krea index> 100 mg/mmol dvs uttalad proteinuri. Alla labvarden maste dock bedémas
utifran var i sjukdomsforloppet patienten dr och med vilken pagaende behandling.

Alla nefrospatienter far under nagon period héga doser kortison vilket kan hamma tillvaxten
och ocksa ofta ge besvar med 6vervikt under och efter dessa behandlingsperioder.

Bland dessa 185 nefrospatienter hade fyra barn hade langd < -2,0 SD (median — 0,19 SD). 17
barn hade vikt > 2,0 SD. Vikt och BMI &r svarvarderade i nefrosgruppen om man inte tittar
narmare pa eventuellt Iaga albuminvarden i blodet, 6dem (vatskeansamling) och aktuell
medicinering.

Se mer nedan for mer utférliga data pa 63 nefrospatienter pad Astrid Lindgrens Barnsjukhus.
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Nytt i registret fran var-22 &r att varje nefrosskov registreras separat sa vi kommer att fa en
battre 6verblick over antal skov/aterfall.

Det finns vissa regionala skillnader i behandling dar exempelvis cyklosporin som andra eller
tredje behandlingsalternativ var vanligare forekommande pa ett av fyra
barnnjurmedicincentra. Under 2022 kommer vi att ndrmare ga in pa variationer i
lakemedelsbehandling vid nefroiskt syndrom mellan barnnjurcentra och ocksa jamféra med
lanssjukhusen.

Nefrosdata fran Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska sjukhuset Huddinge (ett
barnnjurmedicincenter)

e 67 patienter med fodelsedr mellan 2004 och 2019

e Median debutalder: 4 ar. Yngsta 1 ar, aldsta 16 ar

e Alla fick per oral kortisonbehandling (Prednisolon). Fem barn fick ocksa intravendst kortison
(Solu-Medrol).

e Avdessa hade 13 patienter inget recidiv alls. 31 patienter hade fler dn tre recidiv.

Prednisolonkurer

30
25
20
15

B Antal patienter
10 P

5 i i
) [] ]
2 3 5

4

Antal patienter

Antal Prednisolonkurer

Tabell 10. antal prednisolonkurer totalt hos 67 patienter med nefrotisk syndrom Astrid Lindgrens
Barnsjukhus

16



Steroidrespons

-

m SDNS = SSNS = SRNS

Tabell 11. kortisonkdnslighet hos 67 patienter med nefrotisk syndrom Astrid Lindgrens Barnsjukhus
(SDNS steroidberoende, SSNS steroidkdnslig, SRNS steroidresistent)

Forstahandsval second line-behandling

= MMF
= Tacrolimus
= Ciclosporin

= Sendoxan

Tabell 12. secondline- behandling dvs val av hos 67 patienter med nefrotisk syndrom Astrid
Lindgrens Barnsjukhus (MMF= mykofenolat mofetil)



CKD 5, barn med dialysbehandling

Barn med kronisk dialysbehandling, alltid i vantan pa njurtransplantation, inkluderas i BNR
under diagnos CKD 5. Vi har hittills inte tittat ndrmare 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 dldersmassig ar
barnen fran nyfodda till 18 ar. Sammanlagt handlar det om ca 20 barn i Sverige och samtliga
skots via nagot av de fyra barnnjurmedicincentra.

Det finns data pa tillvaxt, blodtryck mm i BNR som inte finns med i SNR, varfor vi framover
kommer att titta ndrmare dven pa denna grupp.

Njurtransplanterade

I BNR har vi 110 njurtransplanterade barn och ungdomar registrerade, minst vid ett tillfalle,
under tidsperioden 210101-220731. Tackningsgraden> 85%. samtliga skots via nagot av de
fyra barnnefrocentra.

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.
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Arbete for att 6ka anslutning- och tackningsgraden

Vi arbetar intensivt med att fa inrapportering till BNR att ske pa ett systematiskt och
heltackande satt i hela landet. For det kravs dels att vara huvudman avsatter resurser for
registerarbete, dels att verksamhetschefer och anvandare borjar efterfraga/se nyttan av att
anvanda rapporter ur registret for verksamhetsuppfoéljning och forbattringsarbete, se nedan.

Kvalitetsindikatorer

De viktigaste faktorerna att optimera ér:

- Reglera blodtrycket, som inte bara bor ligga under 95 percentilen (gransen for
normalt blodtryck) utan lagre

- Reducera proteinuri, optimera Hemoglobin/Hb, undvika acidos

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

- Tillvaxt, framja normal tillvaxt och pubertetsutveckling, undvika dvervikt eller
malnutrition

- Livsstil rokstopp, fysisk aktivitet, minska stress

- Livskvalitet/mental hilsa

- Underlatta for en smidig och sdker éverforing fran barnsjukvard till
vuxensjukvard/transition

Barnnjurregistret innefattar registrering av variabler/matt som ar (nationellt och
internationellt) val kdnda progress- och komplikations-markorer for kronisk njursjukdom.
Dessa utgor viktiga matt for optimering av medicinsk handlaggning bade vad géller
behandling och uppfdljning. Nagra av de viktigaste markorerna som foljs ar:

Anemi — hemoglobinniva, Njurfunktion - kreatinin, cystatin C, olika clearence-
undersokningar, Proteinuri - urinalbumin/kreatinin index, Blodtryck - systoliskt och
diastoliskt, office och ambulatoriska varden registreras, BMI - langd, vikt (markorer for
tillvaxt och nutritionsstatus), Fosfatvérden - fosfat, calcium, PTH, vit D balans.

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

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

dietist-, uroterapeut- och kuratorskontakt samt ungdomsgrupper (for att underlatta
transiton fran tonaring till vuxen i varden). Vi kommer att utéka och se éver de
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markorer/variabler vi har och kommer att inféra for att separat kunna folja process-,
struktur- och resultatmatt samt kvalitetsindikatorer évergripande.

Databasen — andringar av variabler och inmatning

Delar av styrgruppen, koordinator och registerhallaren har under 2021-22 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 och vissa
delar haller pa att genomforas. Detta for att fa inmatning enklare och mer funktionell for
anvandarna. Tydliga “paket” mm for obligatoriska variabler har utvecklats for att forenkla
inmatning.

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).

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

Beskrivning av validering, datakvalitet och bortfall

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

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

10% av de patienter som finns inlagda i registret granskas arligen avseende ratt diagnos och
korrekt inlagda data jamfort med patientjournal fran aktuellt besok.

Styrgruppsmedlemmarna ansvarar for att detta utfoérs pa sina respektive kliniker. Skriftlig
instruktion for hur validering bor goras har tagits fram. Registerhallare och koordinator
ansvarar for att validering ocksa genomfors pa de mindre klinikerna ut i landet, personlig
kontakt kommer att tas med ansvariga barnladkare.

Eftersom de patienter som prioriteras i barnjurregistret ar svart sjuka, saknas inte data pa
aktuella variabler i sjukhusjournaler utan det dr processen att 6verféra 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 6verforande av
data fran journalsystem. Tillsvidare har registerhallare och koordinator en omfattande men
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fullt genomforbar uppgift att se till att datadverforing fran patientjournal till registret
kommer igang och fortloper pa de olika barnklinikerna i landet.

Registret och varden

Svenskt barnnjurregister arbetar for att erbjuda varden underlag for forbattringsarbete och
verksamhetsstyrning. Kvalitetsindikatorer for forbattringsarbete/utveckling skall faststéllas
och bl.a. utvardering av livskvalitet med PROM-instrumentet (Patient Reported Outcome
Measures) - Disabkids ger en sadan mojlighet. Medverkan i framtagande av vardprogram
och riktlinjer via underlag fran registret kommer att kunna ske framover. Registrets
styrgrupp har nara samarbete med Svensk Barnnefrologisk férening som utarbetar
nationella vardprogram/riktlinjer och behandlingsrekommendationer for njursjuka barn.

Samverkan med NPO

Barnnjurregistret har regelbundna méten och nara samarbete med Nationellt
programomrade (NPO) barn- och ungdomars hélsa och aven med NPO njurmedicin.

Samarbete med Svenskt Njurregister SNR

Samarbete pagar och ar under utveckling. Samtliga barn med pagaende kronisk dialys
(hemodialys eller peritonealdialys) under 2021 rapporterades till SNR. Dessa barn
rapporteras ocksa parallellt till Barnnjurregistret. En representant fran Barnnjurregistrets
styrgrupp dr numera adjungerad till Svenska Njurregistret for att utveckla samverkan mellan
registren.

Samverkan med Registercentrum Sydost (RCSO)

Barnnjurregistret ar anslutet till och har ett ndra samarbete med registercentrum sydost,
region Jonkopings lan. Upprepade utvecklingsdialoger har forts med ledningen fér RCSO
under senaste aren

Samverkan med andra svenska barnregister

Fortsatta samarbete med andra barnregister under RCSO, det finns pagaende planering och
videomoten kommer att hallas ca 2 ggr/ar for erfarenhetsutbyte, att utveckla IT-plattform,
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PROM-datainsamling och analysering, kommunikation med verksamhetschefer och samhalle
med mera.

Medverkan i forskningsprojekt

Registret har medverkat i ett forskningsprojekt dar PROM (Patient Reported Outcome
Measures) utvarderas (DISABKIDS). 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 Halsohdgskolans avhandlingsserie, ISSN 1654-3602 ; 77)

Pagaende mindre forskningsprojekt, med data ur BNR, utfors under 2022 av barnldkare och
handlar om 67 patienter med diagnosen nefros pa Astrid Lindgrens Barnklinik, Karolinska
sjukhuset. Data presenteras i tabell 10-12, se ovan. Data kommer att presenteras pa
nationellt méte med Svensk barnnefrologisk forening 29 september-22, dar deltar
barnldkare och barnsjukskoterskor fran alla 4 barnnefrocentra samt fran ett 15-tal andra
barnkliniker spridda 6ver landet. Arbetet planeras ocksa kunna publiceras i ex Lakartidningen
under hosten-22.

Pagaende planering for magisteruppsats for sjukskoterska under specialistutbildning i amnet
livskvalitetsindikatorer/DisabKids fran BNR.

Planering pagar for utveckling av 2—3 nya vardprogram for njursjuka barn och ungdomar via
Svensk Barnnefrologisk férening och registret kommer da att kunna utgora bas for aktuellt
lage och folja viktiga indikatorer framat, med arliga avstamning.
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Plan for kommande ar/Handlingsplan

Plan for kommande ar ar att BNR nar uppfyllda kriterier for certifieringsniva 2 under 2023—
24, genom att:

1. Oka anslutnings och tickningsgrad
Det aterstar manga utmaningar for registret; rapportering till registret sker ojamnt

over landet, antalet registrerande enheter saval som antal registrerade patienter
maste okas. Aterkommande/uppféljande rapporteringarna maste férbattras och
datakvaliteten maste fortlopande valideras. Registrets styrgrupp har blivit mer aktiv
och delaktig i arbetet med att bedéma datakvalitet for att 6ka registers validitet och
ta fram vilka data som verksamheterna kan ha nytta av i sina forbattringsarbeten. Vi
har innan haft storst fokus pa att 6ka anvandbarheten av registret for
regionklinikerna. De har en stérre rapporteringsbérda med ansvar for ett storre antal
svart njursjuka barn och krav pa rapportering av data till andra register pa barn i
dialys och efter transplantation.

Vi fortsatter nu ocksa att mer systematisk na ut till alla barnkliniker med samma
ambitionsniva.

Malséittning

Anslutningsgraden for barnkliniker ute i landet ska nd > 85% och anslutningsgraden

for regioner > 90%. (Anslutningsgraden for barnnjurcentra ar redan
100%). Tackningsgraden for prioriterade diagnosgrupper dvs CKD 3-5, nefroser och

njurtransplanterade barn och ungdomar <18 ska ligga pa > 80%

Nytt for 2022 (borjat till viss del under 2021) ar att vi borjar inkludera andra
patientgrupper (<18 ar) med njursjukdomar som innebar behandling med nagon
form avimmunosuppression (dvs glomerulonefriter, vaskuliter, SLE, tubulointerstiella
nefriter/TIN med flera) samt ocksa barn- och ungdomar med tidig debut av adult
form av polycystnjure sjukdom (ADPKD) och svar akut njurskada/AKI. Malsattning
tackningsgrad for de nya diagnoserna ar att na > 60% under 2023.

Inkludering av fler viktiga resultat- och processindikatorer ar hogsta prioritering for
registret i nuldget da anslutnings- och tackningsgrad natt nivaer for att ga vidare med
dessa, (exempelvis dietistkontakt, uroterapeutkontakt, transitionsmottagning innan
overforing till vuxen sjukvard vid 18 ars alder m.fl.).

Malsattningen ska uppnas via fortsatt utatriktat arbete med besok; av registerhallare
eller koordinator, pa barnklinikerna ute i landet (fysiskt eller online), samt
information riktad direkt till klinikchefer angaende det uppbyggnadsarbete vi haller
pa med i BNR. Samarbete pagar ocksa via NPO Barn och ungdomsmedicin och Svensk

23



Barnnefrologisk forening/Barnldkarforeningen for att na ut till lanssjukhusens och
barnklinikernas verksamhetschefer.

Alla kliniker i landet kommer att erbjudas ett platsbesok (fysiskt eller via webb) under
2023 med ett uppfoljande telefonsamtal 2—3 manader efter, dar kliniken presenterar
hur det gatt med registrering och hur registret har anvants. Registerhallaren skickar
ut nyhets-/info-mejl fran BNR till verksamhetscheferna och barnnjurmedicinansvariga
barnlakare pa alla Sverige barnkliniker 1 gang host-22 och 1 gang var-23.

Vidare kommer registerhallare, koordinator och delar av styrgrupp att narvara pa
Svensk barnnefrologisk foérenings utbildningsdagar (malgrupp njurintresserade
barnldkare fran hela landet) 28-29 september 2022 och motsvarande dagar
september 2023. Dar kommer delar av arsrapporten att presenteras och kommande
vardprogram att planeras.

Deltagande fran registerhallare, koordinator, delar av styrgrupp vid Barnveckan 22—
25 maj-23 (nationellt mote for barnldakare och barnsjukskoterskor) planeras.

Fortsatta forbattra datakvalitet med utokad validering mm

10 % av alla inmatade, viktiga variabler/indikatorer ska minst arligen systematiskt
granskas och jamféras med patientjournal. Vidare ska validering och
datakvalitetsuppfoljning skotas enligt valideringshandboken (SKR).

IT-systemet har redan ett antal sparrar som hindrar inmatning av orimliga varden,
men datafiler ska ocksa systematiskt, i samband med uttag av data, granskas for
mojliga felvarden sa att detta kan justeras. 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 ovan.

Utvidga samarbetet med andra kvalitetsregister
Utveckla samarbetet med Svenska Njurregistret/SNR.

Fortsatta samarbete med andra barnregister (ex. barnreumaregister och
metabolregister) under RCSO, det finns pagaende planering och videomoten kommer
att hallas ca 2 ggr/ar for erfarenhetsutbyte, att utveckla IT-plattform, PROM-
datainsamling, processindikatorer och analysering, kommunikation med
verksamhetschefer och samhalle mm
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4. Utvidga samarbetet med patient-och brukarféreningar
Tva representanter for foraldraféreningen finns med i styrgruppen for BNR, ett av

fem arliga styrgruppsmoten 2022-23 viks helt till deras intressen.

Sjukskoterskenatverket som jobbar med funktionalitet, datakvalitet mm och har stort
fokus pa PROM data har regelbundna traffar med patientrepresentant

(tondring). Fortsatt utveckling av hemsidan ar viktigt 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.

Fortsatt och utokad 6ppen redovisning av indikatorer pa hemsida, i arsrapport och i
varden i siffror/VIS.

5. Utvidga samarbetet med Svensk Barnnefrologisk forening
Intresseférening for barnldkare fran hela landet. BNR registerhallare, koordinator och

styrgrupp kommer att delta pa mote september-22 och september -23.

Tre nya vardprogram ar under initiering/utveckling i samarbete mellan Svensk
barnnefrologisk férening och BNRs- styrgrupp, langsiktigt kommer nya vardprogram
att kunna utvarderas med hjalp av registerdata.

6. Fortsatt utveckling av IT plattformen

Variabelutveckling, tillganglighet, utdata/rapportfunktion, utvecklingsarbete pagar i
samarbete med IT leverantéren Carmona. Manadsvisa moéten on-line mellan
registerhallare (vissa moten ocksa med styrgrupp och koordinator) och
kontaktperson Carmona.

Under kommande ar kommer att prioriteras spridande av kunskap hur utdata kan
extraheras och anvandas i forbattringsarbeten och verksamhetsstyrnings nedan.

7. Erbjuda varden underlag for férbattringsarbete och verksamhetsstyrning

Registret behover utvecklas enligt ovan for att kunna anvandas for
forbattringsarbeten och styrning av sjukvarden gallande behandling och uppfoljning
av barn med svara njursjukdomar.

Medverkan i framtagande av vardprogram och riktlinjer via underlag fran registret
kommer att kunna ske framover. Registrets styrgrupp har ndra samarbete med
Svensk Barnnefrologisk férening som utarbetar nationella vardprogram/riktlinjer och
behandlingsrekommendationer for njursjuka barn.
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PROM-data har hittills inte 6ppet redovisats mer an via 6versiktliga muntliga
rapporter pa moten med Svensk barnnefrologisk férening. Fran och med hosten-22
kommer dels insamling av PROM-data att prioriteras och 6ppen redovisning av dessa
matt kommer att finnas pa hemsida och i kommande arsrapporter, dels
kommuniceras till patient/foraldraforening.

Utveckling av nationella vardprogram (i samarbete med Svensk Barnnefrologisk
forening) for diagnosgrupperna polycystnjure sjukdom/ADPKD, Hemolytiskt uremiskt
syndrom/HUS och kronisk njursjukdom/CKD har initierats eller kommer att initieras
hosten-22/varen-23.

Varden i siffror/VIS planering pagar for att BNR ska redovisa data i Varden i siffror,
mote bokat september-22

Registret kommer att fran sept-22 genomfora statistikvisningar av information/data
som kommer att stodja och bidra till forbattringsarbeten och uppféljning, bade pa
lanssjukhus, regioncentra och nationell niva.

Genomfora Kvalitetsarbeten och Forskningsaktiviteter
Fran varen-21 finns tillrdacklig datamangd inklusive validerade data i BNR for att

paborja kvalitetsarbeten och mindre forskningsprojekt.

Pagaende mindre forskningsprojekt har utférts under 2022 av en barnlakare och
handlar om registerdata for 67 patienter med diagnosen nefros pa Astrid Lindgrens
Barnklinik, Karolinska sjukhuset. Data presenteras i tabell 10—12 i arsrapporten. Detta
arbete planeras att kunna publiceras i ex Lakartidningen under hosten-22.

Malsattning ar att under 2022-23 géra motsvarande genomgangar pa de andra tre
barnnefrocentra och att ST-ldkarprojekt gallande andra diagnosgrupper paborjas
under 2022-23.

Pagaende planering finns for magisteruppsats for sjukskoterska under
specialistutbildning i amnet livskvalitetsindikatorer/DisabsKids fran BNR.
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