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Vad ar SPOQ?

Tillstand i SPOQ

Styrgrupp och Inledning

registermedarbetare
Detta ar den forsta rapporten fran det nystartade kvalitetsregistret for barns ortopediska akom-

A t ft . , ;
IAPPOTIEE VT mor. Vi presenterar bakgrunden och uppbyggnaden av registret. Tanken ar att du ska kunna

Reﬁistrer uppbyggnad aterga till rapporten nar du undrar hur tanken var, hur du ska registrera din patient eller vad vi

och struktur L ) ) . R . . )
kan forvanta oss av framtiden. Vi presenterar ocksa en del resultat fran 2015, da vi testat regis-

Patientrapporterat resultat teruppbyggnaden. Dessa resultat &r inte kompletta, utan far mera ses som en féraning om vad

implementering, spridning som kan komma att redovisas i framtiden.

och tackningsgrad
e o Vi hoppas naturligtvis ocksa att du som laser detta haller med om var malsattning:
Forbdttrade radiologiska

undersdkningar att samarbeta fér en uppna en sa bra vard som majligt fér barn med ortopediska

Internationellt samarbete akommor i Svenge'

Lokala méjligheter Vi som arbetat med registret och rapporten dnskar dig
med registret god lasning och vi valkomnar alla dina synpunkter.

Presentation av delregister o . . .
Gemensamt kommer vi ldngt i vara anstrangningar!

Referenslista For alla i styrgruppen genom

Hoftledsinstabilitet (DDH) . . . o
Aina Danielsson, Registerhallare

Perthes sjukdom (LCPD)

Hoftfyseolys (SCFE)

Akut allvarlig kndskada

Medfodd klumpfots-
felstélining (PEVA)

SNABBINFO rutiner SPOQ
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Forkortningar

Vad ar SPOQ?

Tillstand i SPOQ

Styrgrupp och Forkortningar

registermedarbetare

0 .DH Developmental Dislocation of the Hip = nar det nyfédda barnets hoft gar
TSEPBEIS S att f& ur led/ligger ur led
Registrets uppbyggnad ‘PD Legg-Calvé-Perthes disease eller Perthes sjukdom

Patientrapporterat resultat SCFE Slipped Capital Femoral Epiphysis = glidning i tillvaxtzonen till héftens ledhuvud
— PROM
och tackningsgrad

. S PEVA Pes Equino Varus et Adductus = det latinska namnet fér klumpfotsfelstallning
Forbdttrade radiologiska

undersokningar

Internationellt samarbete AVN Avaskular Nekros av hoftens ledhuvud, det tillstand nar ledhuvudet faller

samman p.g.a. férsamrad eller utebliven blodférsérjning
Lokala mojligheter

e g S PBS score Validerat instrument for bedémning av statiskt och dynamiskt utseende av

Presentation av delregister klumpfot efter gangdebut.

eferendlsis PROM Patient Reported Outcomes Measures = patient rapporterade utfallsmatt
SBOF Svensk Barnortopedisk Forening

R AEE RO SOF Svensk Ortopedisk Férening

Perthes sjukdom (LCPD) SPOQ Svenskt Pediatriskt Ortopedisk Qvalitetsregister

Hoftfyseolys (SCFE)

Akut allvarlig knaskada

Medfodd klumpfots-
felstélining (PEVA)

SNABBINFO rutiner SPOQ
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SPOQ-vad ar det?

SPOQ, som ar en férkortning av saval Svenskt Pediatriskt Ortopedisk Qvalitetsregister som det engelska
namnet Swedish Pediatric Orthopaedic Quality register, ar ett nationellt kvalitetsregister med stdd fran SKL.
Vi avser driva kvalitetsutvecklingen av behandlingen inom ortopedisk vard fér barn i Sverige.

Bakgrund

Ortopediska akommor drabbar muskler och skelett och om det
drabbar ett barn som véxer, kan sjukdomen komma att paverka
ledernas och skelettets form negativt for all framtid. Behandling ges

for att minska risken for resttillstand och for att forbattra funktionen.

Utebliven eller férsenad behandling medfor betydande funktions-
nedsattning och risk fér sekundara komplikationer, t.ex. tidig
artrosutveckling. Aven med behandling férekommer resttillstand,
dessutom finns risk for behandlingskomplikationer. Detta kan leda
till omfattande kirurgiska atgarder under barnaaren, men aven
senare i vuxen alder.

Detta gor att det barnortopediska perspektivet skiljer sig kraftigt
fran det i vuxen alder dels p.g.a. att barns ortopediska akommor ar
helt andra an de vuxnas men ocksa for att tidsférloppet ofta blir
mycket langre. Om en dakomma behandlas hos ett nyfott barn, sa
bor behandlingsresultatet sta sig upp i vuxen alder, d.v.s. omkring
tjugo ar senare, men ocksa halla for det normala aldrandet, d.v.s. i
ytterligare minst 30—-40 ar till. Trots behandling uppkommer kvarsta-
ende resttillstand upp i vuxen alder. Barnortopedi kan darfor anses
utgodra en av grunderna fér vuxenortopedin.

Det tar lang tid for den enskilda ortopeden att samla erfarenhet,
dels p.g.a. att manga av patientgrupperna ar sma men ocksa p.g.a.
det oftast langa tidsforloppet. Detta ar ocksa orsaken till svarigheter
att genomféra vetenskapliga och kliniska studier, vilket medfort att
behandlingsevidensen ar begransad. Mycket ar baserat pa beprévad
erfarenhet och studier av relativt 1ag vetenskaplig kvalitet. Det finns
dessutom en stor spridning inom vard och rutiner saval i Sverige som
internationellt.

Svenska barnortopeder, d.v.s. ortopedspecialister med specialisering
pa barns ortopediska akommor, har sedan lange kant till detta.
Redan i mitten pa 1980-talet bildades darfor Svensk Barnortopedisk
Foérening (SBOF), som ar en sammanslutning inom Svensk Ortopedisk
Forening. Syftet var att framja kunskapsutbytet mellan svenska
barnortopeder, ordna vidareutbildning och odla internationella
kontakter i syfte att forbattra varden och omhandertagandet av
barn med ortopediska akommor. Féreningen ar mycket livaktig och
som ett led i detta arbete pabdrjades darfor for ett tiotal ar sedan
olika kvalitetsarbeten. Barn som diagnosticerades med sent upptackt
hoftledsluxation respektive som opererats for hoftfyseolys

borjade registreras i tva separata register, DDH-registret med sate i
Malmo/Lund och Hoftfyseolys-registret med sate i Jonkoping.

>>
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Ursprungligen startade registreringen som tva separata forsknings-
projekt med engagemang fran alla barnortopediska enheter i
Sverige. De har sedan uppgraderats till nationella kvalitetsregister.

Kunskap om behandlingseffekter, resttillstand, komplikationer och
patientrapporterat resultat behover saledes 6kas. Eftersom patient-
grupperna ar relativt sma far man tillréckligt stora grupper for
tillférlitliga jamforelser forst om data samlas i ett nationellt register.
Darfor behovs ett Svenskt Pediatrisk Ortopedisk Qvalitetsregister
(SPOQ). Vi startar med de fem vanligaste akommorna inom barnort-
opedin, eftersom dessa upptar en stor del av den barnortopediska
vardens resurser inom 6ppen och sluten vard. De fem tillstanden
utgors av tre hoftakommor (medfodd hoftinstabilitet, Perthes
sjukdom samt glidning i hoftkulans tillvaxtzon), allvarliga knaskador
samt medfédd klumpfot. Vi kallar den del av registret som hanterar
ett av dessa tillstand for ett delregister.

SBOF beslutade 2013 att verka for att starta ett nationellt kvalitetsre-
gister for barns ortopediska akommor. SKL har beviljat anslag
2014-2016 for utveckling och uppbyggnad av registret. Genom ett
intensivt arbete har ett webbaserat register utvecklats under 2014
och 2015 for att fran 1 januari 2016 kunna starta officiellt.

Registrets syfte

Syftet med SPOQ ar att fran grunden bygga en kunskapsbas for de
vanligaste diagnoserna inom barnortopedin med méjligheten att
kartlagga epidemiologi och behandlingsresultat. Medfédd hoftinsta-
bilitet var redan kand och behandlad under Hippokrates tid, men
fortfarande finns det ingen allméant accepterad policy avseende

diagnostiska metoder, behandlingens starttidpunkt, metod eller
langd. Man har inte ens kunnat ena sig om samma terminologi. Och
vi vet dessutom inte ens sakert om detta ar ett problem. Sannolikt
fungerar ett visst matt av eget val fér behandlande lakare for vissa
diagnoser, medan det leder till férlangt lidande eller orimliga kostna-
der i andra fall.

Registrets mal ar att kartldagga dessa variationer och satta dem i
relation till utfallet av behandlingen. Ocksa patientsakerheten och
resursplanering, d.v.s. ekonomin, behéver utvarderas. | Sverige
diskuteras mycket att varden av patienter med vissa diagnoser ska
centraliseras inom landet. Vilka diagnoser som eventuellt skulle
gagnas av detta och vilka som skulle vara férlorare kan kanske SPOQ
vara med och klargoéra i en framtid.

Pa sikt kan SPOQ anvandas till saval kvalitetshéjning som verksam-
hetsutveckling. SPOQ syftar till utveckling av evidensbaserad vard
och forbattrat halsorelaterad livskvalitet. Insamlade data ska vidare
vara latt tillgangliga for registrets anvandare i realtid for direkt
aterkoppling men aven for studier och forskning. Randomiserade
studier av hog kvalitet finns endast i mycket begréansad omfattning.
Det beror bade pa den begransade férekomsten av vissa diagnoser,
men ocksa pa den stora variationen i ldrar vilket spelar en stor roll.
Registret kommer darfér kunna anvandas som evidensbaserat stod
inom barnortopedin dar randomiserade studier &r svara och arbets-
krdvande att genomfora.
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Dessa tillstand registreras i SPOQ

Hoftledsinstabilitet (hoftledsluxation)

Hoftledsluxation, d.v.s. en situation da ledhuvudet (d.v.s sjélva
hoftkulan) inte ligger pa sin plats i ledpannan, kan finnas redan i
nyféddhetsperioden. Redan pa 1930-talet kunde man visa att tidig
diagnos och behandling av tillstandet resulterade i att hoftlederna
utvecklades normalt. Screening av det nyfodda barnets hofter pa
forlossningsenheterna infordes successivt i Sverige under 1950-talet
och man borjade anvanda en specialtillverkad skena fér behandling.
Trots screening kan det handa att diagnosen inte stalls direkt, utan
forst senare, s.k. sent upptackt hoftledsluxation. Behandlingen i sig
kan vara otillrécklig och inte halla hoften pa plats, vilket kan medféra
att hoften glider ur igen eller att den ligger sa tight under behand-

ledhuvud
tillvaxtplatta (fys)

larbenshals

larben

Hoftledens normala utseende hos en frisk 8-arig flicka.

lingen att blodcirkulationen till ledhuvudet blir stérd, med dalig
tillvéxt av ledhuvudet som foljd. Sen diagnos eller inadekvat behand-
ling ar ovanligt hos oss i Sverige p.g.a. den valfungerande screening-
verksamhet som finns, men forsamrar avsevart mojligheten att fa ett
bra resultat. Omfattande och langa behandlingar, inkluderande stor
kirurgi, kravs da for att fa ett acceptabelt men i manga fall inte
optimalt resultat. | sémsta fall riskerar man uttalade funktionella och
smartbetingade besvar redan i sena tondren. Detta kan i vuxen alder
leda till tidig artros och smartor, vilket kan medfora ytterligare
operationer eller t.o.m. insattande av en hoftprotes tidigare an
annars hade varit fallet.

Barn dér den vénstra héftleden ligger forskjuten uppat
och at sidan tydande pa att héftleden ligger ur led.

SPOQ - Rapport 2015 10
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Utlakt Perthes
| —

farstorad ledkula . : A ”j frisk hoft
efter Perthes
sjukdom

forstord hift
efter Perthes
sjukdorm

Perthes sjukdom

Legg-Calvé-Perthes, kortare bendmnd Perthes sjukdom, &r en
sjukdom i barnens hoft dar ledhuvudets brosk- och benceller doér
(nekros). Detta medfor en formférandring i ledhuvudet med smartor
och rorelseinskrankning. Grunden till sjukdomen ar en nedsatt
blodcirkulation i ledhuvudet men orsaken till den sdmre blodcirkula-
tionen &r fortfarande okéand. Aven om dkomman kan drabba barn
fran 2 ars alder ar det framférallt pojkar mellan 5 och 8 ar som far
sjukdomen. | vissa fall behéver man operera hoften for att minska
formfoérandringen och forbattra passformen i backenets ledskal, men
trots operationer ar det inte ovanligt med en samre fungerande
hoftled med risk for tidigt insattande artros som slutresultat. | sddana
fall kan hoftkirurgi bli aktuellt dven hos en relativt ung person,
antingen med skelettkorrigerande ingrepp eller med hoftprotes.

Ledhuvudet

Tillvéxzonen

- Lirbenshalsen

Réntgenbild som visar héftfyseolys.

Hoftfyseolys (forskjutning av hoftkulan)

Det medicinska begreppet hoftfyseolys ar en sjukdom som drabbar
barn i dldrarna 9-15 ar dar larbenets tillvaxtomrade ndrmast
hoftleden fortfarande bidrar till ldngdtillvaxt. Vid en vanlig rontgen-
undersodkning kan man se en glidning mellan larbenets ledhuvud
och larbenshalsen genom mellanliggande tillvaxtzon (fys). Oftast
soker barnen pa grund av successivt dkande smarta vid belastning
och/eller férsamrad rotationsférmaga i hoftleden. Begreppet ar
beskrivande och baserar sig uteslutande pa utseendet vid en ront-
genundersokning. Alla barn med diagnosticerad hoftfyseolys och
med kvarstaende tillvaxt i den aktuella tillvéxtzonen opereras akut
for att forhindra ytterligare glidning av ledhuvudet. Saval den redan
uppkomna glidningen som en ¢kad glidning kan férsamra ledhuvu-
det blodcirkulation, vilket kan medféra en deformering och samman-
fall av ledhuvudet, ett tillstand som ger tidigt insattande artros.
Detta ger en patagligt férséamrad funktion i hoftleden redan i tidig
alder, ett tillstdnd som kan leda till en fortida hoftprotesoperation. >>
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Presentation av delregister

Akut allvarlig knaskada

Referenslista Akut allvarlig kndskada hos barn drabbar vanligtvis dldre barn (fran Det ar vasentligt att ratt diagnos stalls, sa patienten far en korrekt
9 ar och uppat) och omfattar skador pa de strukturer som finns i behandling. Det finns annars risk for kvarstaende symptom som

Hoftledsinstabilitet (DDH) sjalva knaleden sasom menisker, korsband, sidoligament och brosk/ smartor och ostadighet i knat som i sin tur paverkar mojligheten till
ledytor det senare vanligtvis orsakat av knaskalsluxation. Ett tecken att vara fysiskt aktiv. | varsta fall kan odiagnostiserade eller otillrack-

Perthes sjukdom (LCPD) pa att knaleden kan ha drabbats av en allvarlig skada &r att knaet ligt behandlade skador leda till ledyteférslitningar (artros) och
svullnar genom den blodutgjutning i leden (hemartros) som kommer ordentligt nedsatt knafunktion i vuxen alder.

Hoftfyseolys (SCFE) efter olycksfallet.

Akut allvarlig knaskada

Medfodd klumpfots- >>
felstélining (PEVA)

SNABBINFO rutiner SPOQ
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Klumpfotsfelstdlining i bada fétterna innan behandling pabdrjas.

Medfédd klumpfotsfelstallning (PEVA)

Klumpfot ar en av de vanligaste medfédda missbildningarna med c:a
140 nya fall per ar i Sverige. Foten &r vriden inat och star i spetsfots-
stallning p.g.a. att muskler, senor och ledband pa insidan av foten
och baksidan av underbenet ar korta och strama. Fotens skelett har
avvikande form med felstéllningar i lederna i foten och i fotleden.
Obehandlad eller ofullstandigt korrigerad klumpfot ger livslang
funktionsnedsattning medan en person med vélkorrigerad klumpfot
lever ett normalt liv och deltar i samma aktiviteter som sina jamnari-
ga. Under 1900-talet var omfattande operationer vanliga eftersom
behandling med gips séllan var riktigt framgangsrik. Operationerna
ledde ofta till arrbildning, stela fotter, felbelastning och smaértor.

Behandlingen av klumpfot har férbattrats radikalt och operationsbe-
hovet minimerats sedan Ponsetimetoden fatt allt stérre spridning
under de senaste artiondena (Ponseti, 1992, http:/global-help.org/
products/clubfoot ponseti management/ Felstallningarna korrigeras
genom tanjningar och gipsningar under ca 5—8 veckor och darefter
bibehalls korrektionen med skenor 23 tim/dygn férsta manaderna
och sedan nattetid upp till fyra ars alder. Da har foten uppnatt sa
stor stadga att kontinuerlig skenbehandling inte kravs langre. Nar
behandlingen utférs mycket exakt blir resultatet gott och operations-
behovet har darfor minskat radikalt. ]
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Styrgrupp och registermedarbetare

Registrets styrgrupp

Styrgruppens medlemmar ses nedan.

Tabell 1.

Aina Danielsson

Tjanstetitel

Overlakare, docent

Funktion i registret

Registerhalllare

Arbetsplats

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

Marie Askenberger

Bitradande overldkare

Knaskador

Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm

Torsten Backtemann

Overlakare

Repr. Barnfrakturregistret

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

Stephanie B6hm

Overldkare, med. dr.

Medfodd klumpfot

Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm

Henrik Diippe

Overlakare, docent

Hoftledsinstabilitet

Skanes Universitetssjukhus, Lund

Maths Enocksson

Patientrepresentant

Gavle

Karin Enskar

Sjukskoterska, professor

PROM, omvardnad

Halsohogskolan i Jonképing

Yasmin Hailer

Overlakare, med. dr.

Perthes sjukdom

Akademiska Sjukhuset, Uppsala

Bengt Herngren Overlskare Hoftfyseolys Universitetssjkh. Linkdping samt Lanssjukhuset Ryhov, J6nkdping
Gunnar Hagglund Overlikare, professor Radgivare Skanes Universitetssjukhus, Lund
Per-Mats Janarv Overlskare, docent Knaskador Capio Artro Clinic, Stockholm

Arne Johansson

Overlakare

Medfodd klumpfot

Skaraborgs sjukhus, Skévde

Elin Loof

Sjukgymnast

Fysioterapi

Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm

Henrik Wallander

Overlékare, med. dr.

Medfoédd klumpfot

Gavle Sjukhus, Gavle
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SPOQ:s styrgrupp: Fr.v. ses Elin L661, Henrik Wallander, Yasmin Hailer, Per-Mats Janarv, Marie Askenberger, Torsten Backteman, Aina Danielsson,
Gunnar Hagglund, Arne Johansson och Bengt Herngren. Pa bilden saknas Henrik Dippe, Stephanie B6hm, Karin Enskadr och Mats Enocksson.

Registermedarbetare

Fran Registercentrum Vastra Goétaland har deltagit Anna Sandelin,
Camilla Palmqvist och Anneli Ambring, utvecklingsledare, Linda Akrami,
statistiker och Henrik Fryk, statistiker, Helena Josefsson, IT-ansvarig,
Charles Taft, docent, konsult PROM.

For dversattning av PROMIS Pediatrisk Profil-25 har deltagit John
Chaplin, representant fér PROMIS i Sverige, docent, Avd. fér Pediatrik,
Sahlgrenska Akademin, Géteborg.

For arbete med forbattrad kvalitet av barnradiologiska undersékningar
har deltagit dverldkare, med.dr. Hanna Hebelka-Bolminger och éver-
lakare Hakan Bostrém, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, G6éteborg.

Mimmi Ortquist, fysioterapeut, med.dr., Astrid Lindgrens
Barnsjukhus, Stockholm har deltagit i styrgruppens arbete under
2104-2015. Strygruppen har haft ett heldagsméte samt tva
webmaoten per termin.
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Arsrapportens syfte

Syftet med denna férsta arsrapport ar att informera om registrets uppbygg-
nad och syfte snarare an att rapportera statistik éver de olika akommorna.
Eftersom registret under 2015 var i en pilotfas med inmatningar av riktiga
patienter fran endast elva olika enheter, sa ar inte forsta arsrapporten
heltackande. De data som har matats in fran dessa testenheter ar dock
kompletta och redovisas.
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Registrets uppbyggnad och struktur

Uppbyggnad

SPOQ ar ett helt webbaserat kvalitetsregister, som ar byggt pa den vid
Registercentrum Vastra Gotaland utvecklade plattformen Stratum.
Malsattningen med registrets uppbyggnad och utseende har varit att
skapa ett anvandarvanligt och intuitivt granssnitt. Planeringen av regist-
rets uppbyggnad har forst forankrats genom en enkat till alla barnortope-
der i Sverige avseende nuvarande rutiner. Detta har sakerstallt att
svarsalternativ och tidpunkter for uppfoéljningar stammer med radande
verksamhet.

Utveckling och uppbyggnad av den digitala plattformen startade 2014
och kompletterades under 2015, da elva enheter testinmatade verkliga
patienter (pilotfas) och andringar/forbattringar gjordes kontinuerligt.
SPOQ startade officiellt registrering 2016-01-01.

SPOQ &r uppbyggt kronologiskt fran diagnostillféllet och foljer I6pande
och regelbundna kliniska och eventuella radiologiska kontroller fram till
avslutad tillvaxt kring 18 ars alder. Eventuella kirurgiska ingrepp och
senare utforda reoperationer matas in separat och kopplas till det
ursprungliga diagnostillféllet. Den forsta registreringen (inmatningen)
maste vara komplett, for att man ska kunna ga vidare och géra en
registrering vid nasta tillfalle. Man valjer da vilket webbformuldr som ska
besvaras vid det nya registreringstillféllet i en dropdown-meny.

Ett mycket begransat antal variabler registreras genom tydliga, enkla och
for diagnoserna relevanta val. Samtliga variabler forklaras pa plats i
registret genom s.k. tool-tips eller hjalpbubblor som visas nar man staller
sig med muspekaren éver en variabel. Olika klassifikationer forklaras
tydligt med hjalp av bilder som latt kan tas fram pa skarmen separat.
Med ett fatal val och “inmatningar” genereras en mangd information i
form av valkénda, validerade och i klinisk vardag anvanda kodsystem och
klassifikationer.

Bade registret for hoftinstabilitet (DDH-registret) och registret for glidning i
hoftledskulan (Hoftfyseolysregistret) existerade redan i en annan form och
variablerna harifran kunde darfor éverforas direkt med bara sma justering-
ar. Dessa register har legat under andra huvudman tidigare och éverférs
nu till SPOQ, for att framtida analyser ska underlattas. De 6vriga del-
registren utvecklades helt fran grunden.

Arbete med utdata till inmatande enheter for presentation i realtid har
ocksa genomfoérts under 2015. Detta kommer att implementeras pa
webbsidan fér inmatning under férsta halvaret 2016.
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Inklusions- och exklusionskriterier

For var akomma finns noggrant definierade inklusions- och exklusionskriterier, tabell 2. Startdatum fér inklusion av patienter varierar
beroende pa nar sjukhuset anslot sig till SPOQ, kan vara 150101, 160101 eller vid ett senare arsskifte.

Tabell 2. Inklusions- och exklusionskriterier.

Delregister

Inklusionskriterier

Diagnos stalld 150101 eller senare av:
1. "Sent upptackt hoftledsluxation” Q65.2 M24.3 Barn fodda i Sverige med héftledsluxation dar denna har diagnostiserats

Exklusionskriterier

Luxationer som ar:

1. Teratogena

DDH sent (>2 veckors alder) ELLER: 2. Syndromrelaterade
2. "Komplikation till tidigt upptackt hoftledsluxation”: Fall dar man trots diagnos i ratt tid (<2 veckors alder) med: reluxation 3. Neuromuskulira
Q65.2+ Y88.3 eller caputnekros M87.2F+ Y88.3
Diagnos radiologiskt verifierad 150101 eller senare av:
Perthes Perthes sjukdom (Legg-Calvé-Perthes Disease, LCPD) M91.1. Diagnosen ska ha stéllts mellan 2 och <12 &rs alder och barnet Sekundar nekros av caput femoris.
ska ha behandlats i Sverige fran diagnos.
Hoftfvseolvs Operation 150101 eller senare i Sverige av: ; THr?rtTaUSIT hoftfys;?cl?g/s ifek
yseoly Hoftfyseolys (Slipped Capital Femoral Epiphysis, SCFE) M93.0 med alder 0-18 ar tiéno yseolys som Toyd aviintex-
Skadetillfalle 150101 eller senare hos patienter som uppfyller alla krav: ) . )
) 1. Alder 9-14 &r vid skadetillfallet. Diagnos och slutgiltig behandling
Kndskada | ) 1ydigt olyckstillfalle med knat kade hemartros (= intra-artikuldr utgjutning inom 12 timmar frén olyckstillfallet), | “tomiands, och som kontaktar
. Tydlig oycl S'I alle me | natrauma som orsaka le emarlros (= intra-artikular utgju nmg moml immar rah olyckstillfallet). | oo sjukvard | ett senare skede.
3. Vara utan tidigare allvarliga knaskador och/eller sjukdomstillstand som kan paverka funktionen i nedre extremiteterna.
Barn fodda fr.o.m. 150101 med medfédd klumpfots-felstélining Q66.0. som antingen
PEVA 1. fotts i Sverige ELLER Diagnos och slutgiltig behandling
(klumpfot) 2. fotts utomlands, EJ fatt behandling, kommer till Sverige och far journalférd sjukvardskontakt innan 6 veckors alder. utomlands, och de som kontaktar

Behandlingen ska inledas i Sverige och vara paborjad innan 15 manaders alder och vara avslutad innan 21 man. alder.
Alla fotter med denna felstallning ingar, séledes dven t.ex. de med neurologisk eller annan genes.

svensk sjukvard i ett senare skede.

| tabell 3 finns en 6versikt av den handelse som féranleder férsta inmatningen.

Tabell 3. Handelse nar patient ska registreras i SPOQ forsta gangen.

Delregister

DDH

Nar diagnos stalls OCH behandling ges, d.v.s. man kan beskriva hur eventuell operation har utforts och hur efterbehandling med skenor ges.

Perthes

Nar diagnos bekraftats radiologiskt OCH barnet ses av ortoped.

Hoftfyseolys

Nér operation har utforts av hoftfyseolys eller profylaktiskt fixation.

Knaskada

N&r diagnos stéllts OCH behandling har beslutats.

PEVA (klumpfot)

Nér diagnos stélls, d.v.s. forsta gangen ortoped bedémer barnet.

SPOQ — Rapport 2015 18
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Tidpunkter for registrering

Tre av akommorna, medfédd klumpfot, hoftledsinstabilitet samt Perthes
sjukdom, debuterar tidigt eller oftast innan 10 ars alder. Fér dessa tre
akommor har tidpunkterna for inmatning samordnats, delvis for att under-
latta logistik, men ocksa for att i en framtid majliggora jamforelser mellan
olika patientgrupper. Kontroller sker regelmassigt vid 4, 10 och 18 ars alder.
For patienter med akuta knaskador och forskjutning av hoftkulan ér kontrol-

Tabell 4. Tidpunkter fér kontroller som registreras i SPOQ.

| besoket ingar

Klinisk kontroll + RTG + PROM

SPOQ — Rapport 2015 19

lerna utgaende fran startdatumet och sker med vissa mellanrum fram till
avslutad tillvaxt. Det ar viktigt att de olika kontrollerna sker vid féreskriven
tidpunkt for att resultaten ska kunna jamféras. Darfor finns granser for nar
de olika kontrollerna ska ske. Ju mindre barnet ar desto kortare tidsintervall,
eftersom barnet har en snabbare utveckling ju mindre det &r. Oversikt av alla
tidpunkter for efterféljande registreringar ses i tabell nedan.

Klinisk kontroll + RTG + PROM

Klinisk kontroll + RTG + PROM

Tidsgrans

Perthes

| besoket ingar

Fran 3 ar 11 man alder men innan pat.
fyllt 4 &r 6 man.

| 2 ar efter diagnos

Klinisk kontroll + RTG

Frdn 9 ar 6 man alder men innan pat.
fyllt 10 &r 6 man.

| 10 ars alder

Klinisk kontroll + RTG + PROM

Fran 17 ars alder men innan pat. fyllt 19 ar.

18 ars alder

Klinisk kontroll + RTG + PROM

Tidsgrans

Hoftfyseolys

| besoket ingar

Fran 23 man fran diagnosdatum men
innan 30 man. gatt fran diagnosdatum.

‘ 1 ar efter operation

PROM

Fran 9 ar 6 man alder men innan pat.
fyllt 10 &r 6 man.

‘ Vid avslutad tillvaxt

Klinisk kontroll + RTG

Fran 17 ars alder men innan pat. fyllt 19 ar.

18 ars alder

PROM

Tidsgrans

Knéaskada

| besoket ingar

Fran 11 man. efter op.datum, men
innan 15 man gatt efter op.

‘ 1 ar efter skada

PROM

Fran op.datum men innan pat.
fyllt 18 ar.

‘ 3 ar efter skada

PROM

Fran 17 ars alder men innan pat. fyllt 19 ar.

5 ar efter skada

PROM

Tidsgrans

| 1 ars alder

| besoket ingar Klinisk kontroll

Fran 11 man. efter skade-datum, men
innan 15 man gatt efter skade-datum.

| 4 ars alder

Klinisk kontroll + PROM

Fran 2 ar 9 man. efter skade-datum, men

| 10 ars alder

Klinisk kontroll + PROM

innan 3 ar 6 man gatt efter skade-datum.

Fran 4 ar 9 man. efter skade-datum, men
innan 5 ar 6 man gatt efter skade-datum

18 ars alder

Klinisk kontroll + PROM

Fran 11 man alder men
innan pat. fyllt 15 man.

Tidsgrans

Fran 3 ar 11 man alder men innan pat.
fyllt 4 ar 6 man.

Fran 9 ar 6 man alder men innan pat.
fyllt 10 &r 6 man.

Fran 17 ars alder men innan pat. fyllt 19 ar.
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Definitioner av matmetoder och bruk av ICD-10 samt
KVA-koder

Alla matningar maste utféras pa ett standardiserat satt for att kunna
jamforas. Detta galler saval matning av t.ex. rérelseomfang vid klinisk
undersdkning som beddmning av réntgenbilder. Alla variabler som
innebar nadgon form av matning eller bedémning har darfér definierats
enligt vedertagna metoder. Definitionerna finns tillgangliga inne i inmat-
ningsfalten (via hjalpbubblorna) och kan ses eller laddas ner fran
wWww.spog.se under For professionen.

De finns ocksa tillgangliga i Del 2 i drsrapporten

For att uppna en enhetlig registrering av diagnoser, utférda operationer
eller andra atgarder har konsekvent angivits saval ICD-10-koder som
KVA-koder.

Urval av variabler

Ett kvalitetsregister som ska tillféra ny och vasentlig kunskap om proces-
sen fram till diagnos, behandlingsforioppet och dess resultat maste
innehdlla adekvata variabler.

Nar man har ambitionen att generera ny kunskap i ett komplext omrade
kan man latt forledas tro att manga variabler ar sa viktiga att de bor
inkluderas. Vi har istallet minimerat antalet variabler i ett forsok att
uppna hog registreringsgrad och framgang for registret. Det finns uttver
registrets innehall ocksa mojlighet att fa tillgang till andra variabler och
annan information via samkérning med andra redan existerande register,
vilket gor att all information inte maste matas in utan istallet kan hamtas
fran annat hall.

SPOQ har valt att ha manga variabler som obligatoriska fér att sakra att
dessa svar verkligen matas in och det blir ddrmed sa lite missing data som
mojligt. Det betyder att man inte kan komma vidare eller spara registre-
ringen utan att ha fyllt i dessa. Till detta kommer nagra variabler som i
den senaste forskningen har visat sig skulle kunna ha betydelse, men dar

SPOQ - Rapport 2015 20

vi an sa lange inte har ndgon evidens for detta. Dessa variabler ar darfor
frivilliga att mata in. En analys om ett par ar kommer kartlagga om de ska
bli obligatoriska eller om de kan tas bort.

Vissa variabler matas in eller raknas ut automatiskt, vilket underlattar
ytterligare. Exempelvis hdmtas kon fran personnumret, alder vid diagnos
eller operation raknas ut automatiskt etc.

For detaljerad beskrivning av variabler som &r specifika for de olika
delregistren, se nedan under Presentation av delregister samt Del 2 i

arsrapporten.
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Identiska variabler for alla delregistren

Personnummer

Uppkoppling sker i realtid mot Skatteverkets folkbokforingsregister, d.v.s.
kontroll sker direkt att det personnummer som matas in verkligen
existerar. Detta for att undvika felaktiga registreringar. Personer med
tillfalliga personnummer och utlandska personnummer kan saledes inte
registreras.

Datum for forsta besék pa ortopedmottagning och i vissa fall for
radiologisk bekraftad diagnos.

Dessa variabler avslojar s.k. doctor’s delay och eventuella vante-

tider for att komma till ortopeden och kopplas til datum for eventuell
rontgen och forsta bestket pa ortopedmottagningen.

Sida

Vid bilateral sjukdom ska varje sida, d.v.s. hoger respektive vanster, matas
in pa separata webbformular. En sida kan enbart registreras en gang for
varje akomma.

Klinisk undersékning

Rorelseomfanget ska anges och foljas éver tid. For att kunna jamféra
rorelsematningar gjorda av olika undersokare har metoden for var typ av
rorelsematning beskrivits noggrant. Méatning av rérelseomfang gors av
samma orsak alltid med goniometer. Observera att matning av rotation i
hoftleden gors i buklage, vilket ar mest reproducerbara matmetod.

Ar patienten behandlad p& annat sjukhus (och ar du siker pa att
patienten redan registrerats i SPOQ?)

Denna fraga finns pa det forsta obligatoriska startformularet for varje
akomma och &r till for att kunna komma vidare till senare inmatningstill-
fallen, om patienten har skoétts pa annan enhet tidigare. Om man svarar
ja pa denna fraga sa stangs detta formulér och man kan ga vidare till
nasta.
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Det gar i dagsldget inte att se om patienten har registrerats pa annan
enhet. (Vi arbetar for att denna funktion ska kunna inféras.) Om en
patient som borde ha varit registrerad i SPOQ flyttar under uppféljningsti-
den, sa ska den patienten fortsatta kontroller enligt SPOQ-regimen och
registreras pa vanligt satt i SPOQ. Man har grundad anledning att tro att
patienten har matats in i registret tidigare om

1. patienten fyller inklusions-kriterierna (se tabell) OCH

2. har skétts pa en barnortopedisk enhet som var ansluten till SPOQ vid
tiden for forsta registreringen i SPOQ (se lista pa anslutna kliniker
antingen i denna broschyr eller pa www.spog.se under Registrerande
kliniker.)

Om man daremot forstar att patienten inte ar inmatad i SPOQ fran
borjan, ska man inte starta inmatning. Meningen &r att patienten foljs
fran borjan av sjukdomsforloppet fram till avslutad tillvéxt. Starttillfallet
for inmatning i SPOQ ses i tabell 3.
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Patientrapporterade resultat - PROM

Patientens — och for de mindre barnen vardnadshavarens — asikter om
varden och utfallet ar en sjalvklar och vasentlig aspekt i modern uppfélj-
ning. SPOQ kommer att med regelbundna och féreskrivna intervall folja
upp patientrapporterade utfallsmatt, sk. PROM. Planering ar klar och
redovisas har. Under 2016 kommer rutiner fér administration av PROM
att utarbetas och inmatningssidor med analysmodeller att fardigstallas.

Urval av PROM

Att mata halsorelaterad livskvalitet ar av stérsta vikt for att kunna bedo-
ma hur en medfodd eller forvarvad funktionsnedsattning paverkar
individen pa saval kort som 1ang sikt. Det har blivit alltmer vanligt att
patienter sjalva, eller med foraldrars hjalp om det galler sma barn,
tillfrdgas om halsosituation och behandlingsresultat med hjélp av frage-
formular (PROM).

Det ar allvarligt ndr barn drabbas av en akomma eller knaskada som
paverkar funktionen, eftersom det finns risk for kvarstaende men, som
saledes finns kvar for resten av livet. Det ar darfor av yttersta vikt att 6ka
forstaelsen for olika faktorer som kan paverka behandlingsresultatet. Det
finns dven ett behov av 6kad kunskap vad galler sjalvupplevd funktion
hos barn och ungdomar for att i framtiden ytterligare kunna férbattra
varden for vara patientgrupper. Fére, under och efter rehabilitering av
patienter med de dkommor och skador som ingar i registret ar det darfor
vasentligt att inkludera patientrapporterade utfallsmatt i utvarderingen.

Alla utfallsmatt som anvénds inom SPOQ har valts med speciell omsorg
for att fylla kraven pa att formularet ar relevant, dvs. har uppbyggnad
och fragor som motsvarar de fragestallningar som vi vill ha besvarade.
Alla formular ar pa svenska och ar validerade (eller validering pagar) pa
vedertaget satt.

Generella matt kombineras med ett specifikt sjukdomsspecifikt matt som
visar funktionsgrad for var kroppsdel (héft/kna/fot). Undantaget ar vid 4
ars alder, da det ar svart att fa klarhet i de specifika fragestallningarna
som finns i de sjukdomsspecifika matten, alltsa besvaras enbart generella
formular da. PROM har valts sa att samma formular ska kunna anvandas
vid alla aldrar, om det &r mojligt och ett sddant finns. Vid val av PROM for
18 ars alder har ocksa tagits hansyn till vilka PROM som finns for den
vuxna individen, for att mojliggora jamforelser senare i livet

Val av tidpunkter for besvarande av PROM

Vi har valt att anvanda PROM vid vissa bestamda aldrar, for att kunna se
utvecklingen under uppvaxtaren. Vi har avstatt fran PROM postoperativt
hos de akommor som i regel debuterar fore 10 ars alder, d.v.s. klumpfots-
felstallning, hoftledsinstabilitet och Perthes sjukdom, eftersom inte alla
barn opereras. Hos barn ar inte heller sjdlva operationen en atgard dar
man forvantar sig en omedelbar forbattring av livskvaliteten. Manga
operativa atgarder utfors for att forbattra situationen pa sikt och forhin-
dra t.ex. en for tidig artrosutveckling, till skillnad fran operationer i vuxen
alder dér man kan forvanta sig en férbattrad livskvalitet.

Tidpunkter for besvarande av PROM &r som regel anpassade till évriga
kontroller som @nda gors inom registrets ram, d.v.s. fér barn med hoft-
ledsinstabilitet, Perthes sjukdom eller klumpfot vid 4, 10 och 18 ars alder.
PROM besvaras 1, 3 och 5 ar efter akut knaskada och vid forskjutning av
hoftens ledhuvud efter ett &r samt vid 18 ars alder.

| tabell 4 framgar vilka av kontrollerna som har besvarande av PROM som

del av ett aterbesdk och vilka kontroller som enbart innebér att PROM
ska besvaras.
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| tabell 5 ses vilkka PROM som planeras besvaras vid olika tidpunkter.
Vid 4 ars alder besvaras fragorna av vardnadshavare, medan fran 10 ars

alder och uppat ar det patienten sjalv som svarar pa fragorna.

Tabell 5. Forslag till vilka PROM som besvaras vid olika tidpunkter.

_ 10 ars alder — i samband med aterbesok 18 ars alder — i samband med aterbesok
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EQ-5DY EQ-5DY EQ-5DY
Generellt PROM PROMIS Pediatrisk Profil-25 PROMIS Pediatrisk Profil-25 PROMIS Pediatrisk Profil-25
Sjukdomsspecifikt PROM BarnHoft BarnHoft samt iHOT-12

Perthes

Generellt PROM

Sjukdomsspecifikt PROM

Hoftfyseolys

Generellt PROM

Sjukdomsspecifikt PROM

Knaskada

Generellt PROM

‘ 1 ar efter skada

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

| 10 ars alder — i samband med aterbesok

| 18 ars alder — i samband med aterbesok

‘ 1 ar efter op - i samband med aterbesék

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

EQ-5DY EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25 PROMIS Pediatrisk Profil-25
BarnHoft BarnHo6ft samt iIHOT-12

‘ 18 ars alder

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

BarnHoft
‘ 3 ar efter skada

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

BarnHo6ft samt iIHOT-12
‘ 5 ar efter skada

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

Sjukdomsspecifikt PROM

Generellt PROM

KOOS-Child

‘ 4 ars alder

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

KOOS-Child
‘ 10 ars alder - i samband med aterbesék

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

KOOS-Child
‘ 18 ars alder - i samband med aterbesék

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

Sjukdomsspecifikt PROM

Oxford BarnFotscore

Oxford BarnFotscore
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Adminstration av PROM

Det finns olika mojligheter for att ge patienterna formuléren: antingen
hemskickade via posten eller per epost alternativt kan de lamnas ut i
samband med lakarbesok pa sjukhuset. Tillsammans med formularen
kommer finnas ett informerande och motiverande foljebrev samt infor-
mation om vad det innebar att registreras i ett kvalitetsregister. Informa-
tion hur man gor ifall man eventuellt vill ha utdrag ur registret eller inte
vill inga i registret langre kommer ocksa skickas med.

Webbbaserade sjalvskattningsformular ar naturligtvis en mera framkomlig
vag nar det handlar om ett stort antal individer som ska tillfragas.
Avsikten ar darfor att under 2016 bygga upp ett automatiserat system fér
utskickande och besvarande av PROM via Registercentrum Vastra Gota-
land. Genom att underlatta for patienterna att besvara formularet kan
man Oka svarsfrekvensen, vilket naturligtvis avgor hur utfallet ska kunna
tolkas och anvandas.

Vi kommer att redovisa saval rutinerna som de aktuella frageformularen
pa SPOQ:s hemsida nar detta arbete ar helt klart.

Generella hédlsorelaterade utfallsmatt

Generellt PROM blir dels EQ-5D-Y dar licensfragan |6sts samt ett ytterli-
gare formular som ar mer omfattande och ingar i PROMIS-gruppens
koncept, PROMIS 25-pediatric profile. Vid 4 ars alder &r det enbart dessa
generella enkater som besvaras, och da av vardnadshavaren.

EQ-5D-Y
EQ-5D-Y ar ett generellt livskvalitetsinstrument framtaget for att mata
hélsorelaterad livskvalitet bland barn och ungdomar (Wille, N. et al., 2010).

SPOQ — Rapport 2015 24

Instrumentet ar utformat som ett frageformular dar barnet eller ungdomen
sjalv rapporterar sin halsa. Instrumentet anvands for att mata halsa i
befolkningsstudier, i kliniska studier bland barn och ungdomar och i
kvalitetsregister. EQ-5D bestar av tre delar: ett beskrivande frageformular
dar individen klassificerar sin halsa i fem dimensioner (rérlighet; hygien;
huvudsakliga aktiviteter; smartor/besvar; oro/nedstamdhet) och i tre
allvarlighetsgrader (inga problem; mattliga problem; svara problem); en
sa kallad visuell analog skala (EQ VAS); ett antal fragor om socioekono-
misk och demografisk bakgrund. En individs halsostatus kan utifran detta
beskrivas bade som en sjélvrapporterad héalsoprofil och som ett samlat
halsotillstand uttryckt som livskvalitetsvikt EQ-5D-index samt som
sjalvskattad halsa EQ-VAS. EQ-5D-index kan anvandas for berdkningar av
s.k. kvalitetsjusterade levnadsar (QALYs).

EQ-5D-Y har anvants sedan lange, men har bedémts ha for fa fragor for
att ensamt kunna fanga den barnortopediska problembilden: smarta,
fysiska begransningar, oro och social paverkan. Den VAS-skala som ingar
i EQ-5D-Y har visats stamma val med barns generella valmaende vid
andra sjukdomsgrupper.

PROMIS Pediatrisk Profil-25

Manga av de generella PROM som finns fér barn och &r validerade pa
svenska ar utvecklade fér barn med kroniska sjukdomar/funktionsned-
sattning, vilket inte galler de barn som kommer registreras i SPOQ. De har
barnen mar ratt sa bra och fungerar normalt utom mojligen med undan-
tag for den angripna kroppsdelen. Dessa PROM passar darfor inte sa bra
att anvanda i SPOQ.
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Efterforskningar visade pa att PROMIS, som relativt nyligen utvecklats
bl.a. via NIH i USA och som bestar av en frage-bank (s.k. item bank), har
en sammanslagning av 25 olika fragor (PROMIS Pediatric Profile-25) som
svarade mot vara baskrav, och som skulle vara lampligt for det barnorto-
pediska perspektivet (DeWalt DA. et al., 2015). Fragorna ror fysisk
funktion, oro, nedstamdhet, trotthet, relation med kompisar, smartpaver-
kan och smartintensitet. Vi vet inte om de akommor vi registrerar paver-
kar barns psykiska valmaende éver huvud taget, varfor vi tycker det ar
viktigt att kunna belysa dven dessa aspekter. Formularet ar uppbyggt och
validerat i USA. Det har nu under 2015 6versatts enligt vedertagna
principer och kognitiv debriefing har genomférts via en arbetsgrupp
inom styrgruppen med Aina Danielsson, Karin Enskar och Maria Ortquist.
Gruppen har forstarkts av Charles Taft fran Registercentrum Vastra
Gotaland och John Chaplin, som &r den svenska representanten for
PROMIS. Formularet &r nu klart att anvdndas. Valideringsprocess for
anvanding pa svenska med jamforelse med annat PROM pa svenska
kommer genomféras.

Specifika halsorelaterade utfallsmatt, funktionsmatt

Hoftspecifika PROM: 1. BarnHo6ft

Eftersom det inte fanns nagot validerat frageformulér pa svenska for de
mindre barnen (fran 8 ars alder) med hoftsjukdom, hade man fér nagra
ar sedan inom ramen for ett pagaende forskningsprojekt vid Lunds
universitet dversatt ett amerikanskt frageformular (Aguilar, C.M. et al.,
2005). Detta formular var ursprungligen framtaget och validerat fér barn
med sickle-cell-sjukdom och héftengagemang med avaskulér nekros.
Formularet har senare dven anvants i en publikation fran London vilken
fokuserade p& barn som drabbats av hoftledsdysplasi. Oversattningen har
gjorts enligt vedertagen metodik och letts av Bengt Herngren, medlem i
styrgruppen. Darefter har man gjort djupintervjuer med barn avseende
hur de uppfattar fragorna och svarsalternativen. Man har ocksa gjort
upprepade test med samma formular till samma grupp barn (test-retest).
Bade friska barn och barn med hoftfyseolys har fatt svara. Formularet har
harigenom validerats for barn i Sverige fran 8 ars alder. Frageformularet
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har sedan anvants i storre skala till alla barn behandlade fér hoftfyseolys
i Sverige under dren 2011-2013 med utskick 18 manader efter den
priméara operationen tillsammans med EQ-5D-Y formularet.

Sammanstallning av materialet pagar nu med planerad publikation i
vetenskaplig tidskrift under 2016. Upphovsmannen har skriftligen gett sin
tillatelse till att vi far anvanda ett svenskt namn pa formularet varvid valet
foll pa BarnHoft.

BarnHoft innehaller en fraga som varderar barnets upplevda smarta vid
forflyttning samt fem ytterligare fragor vilka behandlar eventuell funk-
tionsnedsattning vid trappgang, sittande, av- och patagning av skor/
strumpor med mera. Det innehaller inga fragor som ror eventuell psykisk
ohaélsa eller oro och &r inte validerat fér barn med funktionsnedsattning
pa basen av t.ex. cerebral pares.

BarnHG6ft kommer i SPOQ att anvandas fran 10 upp till 18 ars alder for
saval Hoftfyseolys som Perthes sjukdom och DDH, ndrmare preciserat i
tabell 5.

Hoftspecifika PROM: 2. iHOT-12

iHOT-12 har valts med tanke pa de lite dldre barnen. iIHOT-12 &r en svensk
oversattning av den internationella Hip Outcome Tool (iHOT-12), vilket &r
ett PROM for aktiva unga och medelalders personer med hoft- och
ljumsksmarta. Det innehaller tolv fragor, dar svaren ges som en marke-
ring pa en VAS-skala.

Det har testats och befunnits vara valid, tillforlitligt och méater det som
ska matas anda ner till 15 ars alder (Jonasson, P. et al., 2014). Det ar
tankt att anvandas vid slutkontrollen vid 18 ars alder, for att vardera
hoftfunktionen vid évergangen till vuxenlivet och ge en mojlighet att
upprepa matningen senare i livet med samma formular. Fragorna i detta
formular ar mera inriktade pa vuxenaktiviteter an formuldret BarnHoft.
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Knaspecifikt PROM: KOOS-Child

The Knee Injury and Osteoarthritis Outcome Score for Children (KO-
OS-Child) ar en barnversion av det valanvanda vuxenformularet KOOS
(Ortquist, M. et al., 2012). KOOS-Child &r ett sjalv-administrerat sjukdoms-
specifikt frageformular som ar utvecklat fér att mata sjalvskattad kna-
funktion samt knarelaterad livskvalitet hos barn mellan 9 och 16 ar med
sjukdom i knaleden. En tidigare studie har visat att det finns en bristande
forstaelse hos barn som svarar pa KOOS. Baserat pa den kvalitativa
feedback som gavs av barnen modifierades KOOS avseende ordforstael-
se, medicinsk terminologi, svarsalternativ, design m.m.. KOOS-Child
bestar av 5 delskalor; smarta, symptom, aktiviteter i dagliga livet, sport/
fritid och knarelaterad livskvalitet. KOOS-Child skiljer sig fran andra
knaspecifika frageformular genom att inkludera olika delskalor och ger
dven separata poang for varje delskala. KOOS-Child har visat goda
psykometriska mategenskaper i en grupp barn med olika typer av
knaskador. Vad vi kanner till & KOOS-Child det enda reliabla och valida
sjalvrapporterade frageformularet pa svenska med malsattningen att
utvardera sjalvskattad knafunktion hos barn. Det har éversatts och valide-
rats av Maria Ortquist tillsammans med bl.a. Per-Mats Janarv, bada i
styrgruppen fér SPOQ.
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Fotspecifikt PROM: Oxford BarnFotscore (OXAFQ, Oxford Ankle
and Foot Questionnaire)

Ett tidigare befintligt, validerat fotscore, kallat OXAFQ (Oxford Foot and
Ankle Questionnaire, Pediatric) har tidigare anpassats till svenska under
ledning av Henrik Wallander, som deltar i arbetet med klumpfotsdelen i
registret (Morris, C. et al., 2008). Detta frageformular ar regionspecifikt,
d.v.s. frdgorna ror problem som ror fotled och fot, oavsett vilken diagnos
som ligger bakom och speglar val den problematik som kan finnas hos
individer med klumpfot. Formularet, som finns i separata versioner for
vuxna, barn och vardnadshavare, ar ursprungligen pa engelska och har
Oversatts till svenska enligt rekommenderade principer och har genom-
gatt pilottestning. Detta formuldr kan anvéndas i dldrarna 5-16 ar och de
15 fragorna har bade barn- och foraldraperspektiv. Fragorna ar uppdela-
de i tre amnesomraden: fysisk paverkan, skola och lek samt psykologiska/
kanslomassiga aspekter
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Implementering, spridning och tackningsgrad

Implementering och spridning

Malet under 2016 ar att fa sa manga enheter som méjligt att borja registrera
i SPOQ. Bada de tidigare registren, DDH-registret i Malmé/Lund och Hoft-
fyseolysregistret i Jonkoping har haft fullstandig téckning 6ver landet, varfor
vi har detta som mal dven for hela SPOQ.

Under 2014 gjordes en kartldaggning av hur manga av de svenska sjukhusen
som behandlar patienter med de olika akommorna och antalet patienter
som behandlas per ar. En enkat har besvarats av aktiva barnortopeder samt
verksamhetschefer pa landets kirurg- och ortopedkliniker. Det finns 27 barn-
ortopediska enheter runtom i Sverige, som erbjuder vard for de fem
akommorna som ingdr i registret. Ytterligare fyra enheter opererar enbart
barn med glidning av hoftkulan. Det finns dessutom 6ppenvardsenheter som
enbart bedriver vard for knaskador, men dessa ar inte annu kartlagda.

Under 2014 och 2015 har information om registret spridits pa nationella
moten (Svensk Barnortopedisk Férenings arsméten och Svensk Ortopedisk
Forenings arsmoéten), genom tidskriften Ortopediskt Magasin och via upp-
repad utsand information till SBOF:s medlemmar.

Pilotfasen for registrering i SPOQ paborjades 150101 for delregistren hoftinstabi-
litet, hoftfyseolys, akuta knaskador och klumpfotsfelstallning medan registrering
av patienter med Perthes sjukdom startade 150501. Elva enheter har deltagit i
testfasen under 2015, tio barnortopediska enheter och en enhet som bedriver
vard enbart for knaskador. | samband med att registret har gatt i skarp drift
160101 har ytterligare 11 enheter startat registrering av patienter, se tabell 5.

Saledes ar 21 av 27, d.v.s. 78 % av alla barnortopediska enheter anslutna fran
starten 160101. Ovriga sex enheter samt fyra som enbart handlagger glidning
av hoftledskulan kontaktas under 2016 for diskussion om kommande anslut-
ning till registret. De tidigare DDH- och Hoftfyseolysregistren uppgar i SPOQ
fran 160101 och darmed sker all registrering av dessa patienter nu direkt in i
SPOQ:s webbaserade inmatning.

Tabell 6.
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. . Ansluten Ansluten
AL S ¢ AT [ sedan 150101 sedan 160101

Falu lasarett X

Gévle sjukhus X

Gc'jltebolrg, DsBUS/ Sahlgrenska X
Universitetssjukhuset

Halmstad, Hallands sjukhus X
Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov X

Kalmar, Lanssjukhuset X
Karlskrona, Blekingesjukhuset X
Karlstads Centralsjukhus X
Kristianstads sjukhus X
Linkdping, Universitetssjukhuset X

Lund, Skanes Universitetssjukhus X

NU-sjukvarden X
Skovde, Skaraborgs sjukhus X

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus X

Stockholm, Capio Artro Clinic X

(enbart knaskador)

Sundsvalls sjukhus X
Umea, Norrlands Universitetssjukhus X
Uppsala, Akademiska sjukhuset X

Varberg, Hallands sjukhus X
Véxjo, Centrallasarettet X
Orebro Universitetssjukhus X

Ostersunds sjukhus X
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Tackningsgrad
DDH-registret har registrerat 100 % av patienterna, medan héftfyseolys-
registret har registrerat 91 % av patienterna.

For kontroll av tackningsgraden i SPOQ har ett samarbete paborjats med
nationell registerservice vid Socialstyrelsen for att utarbeta en metod att
mata tackningsgraden via PAR (patientregistret). Det ar ett visst problem
att behandlingen omfattar manga behandlingskoder. Varje patient kan
behandlas vid upprepade tillféllen och dessutom i saval dppen som sluten
vard. Jamforelsen forsvaras ytterligare av att PAR saknar uppgift om vilken
sida som drabbades. | registrets uppbyggnad har vi darfér definierat vilka
koder (enligt ICD-10 och KVA-klassifikation) som ska anvéndas i vilka
situationer i landet. Detta medfér att det i framtiden blir lattare att
identifiera patienter fran t.ex. PAR och fa en sakrare tackningsgradsanalys.
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Forbattrade radiologiska undersokningar, ett samarbetsprojekt

Med projektmedel fran SKL arbetar vi sedan april 2015 med att kvalitets-
sakra radiologisk bildtagning vid héftundersdkning respektive inter- och
intraobserver reliabilitet vid olika matmetoder. En grupp tillsattes bestaen-
de av tva barnradiologer vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
(DSBUS) i Goteborg samt tva ortopedlakare vid Lanssjukhuset Ryhov i
Jonkoping.

De matmetoder som ligger till grund fér data som registreras har kart-
lagts och varderats av gruppen. Noggranna instruktioner fér matningar
av rontgenbilderna har utarbetats. Instruktionerna ér tillgangliga under
inmatningsprocessen och de ligger ocksa pa SPOQ:s hemsida fér ned-
laddning. Genom dessa beskrivningar sakerstalls att matningar blir
jamférbara eftersom de genomférs pa samma satt pa de registrerande
enheterna.

Inledningsvis fokuserades ocksa pa bildtagningens kvalitet och matteknis-
ka metoder, och darvid anvands hoftfyseolys som modell. En strategi
utarbetades vid ett forsta fysiskt mote och flera darefter foljande webb-
moten, dar vart arbetssatt sedan faststalldes. Basen for arbetet besluta-
des utgora réntgenbilder fran 2014 vid hoftfyseolys i Sverige, vilka
samlats i Jonkoping i enlighet med tidigare rutiner for det nu avslutade
Hoftfyseolysregistret som hade sitt sate i Jonkoping. Dessa rontgenbilder
beddms av de tva ortopeder (en under utbildning och en erfaren) och tva
radiologer som ingar i projektet. Tillforlitigheten av bedémningarna
utvarderas avseende saval inter- och intraobserver reliabilitet som om
bildtagningens kvalitet motsvarar den som behovs for att en korrekt
matning ska kunna utforas.

En saker overforing av bildmaterialet fran Jénkdping till en sarskild server
inom Vastra Gotalandsregionen behovs for att sedan kunna skapa
atkomst till dessa bilder for de behériga granskarna i Géteborg. Arbetet
med uppkopplingen har dragit ut pa tiden, varfér beddmning av réntgen-
bilderna paborjats forst under bérjan pa 2016. Arbetet fortsatter saledes
under varen 2016 och data kommer darfor presenteras i nasta ars
rapport, d.v.s. varen 2017.

De rontgenundersodkningar for patienter som ingatt i Hoftfyseolysregist-
ret och DDH-registret har tidigare skickats pa CD-skivor fran rapporteran-
de enheter i Sverige. Nu startas alltsa en separat lagringsenhet fér SPOQ:s
rontgenbilder som finns inom VG-regionens server for digitalt material
(bl.a. radiologiska undersékningar). En direktkoppling in i denna lagrings-
enhet kommer 6ppnas upp fran varje registrerande enhet, vilket mojlig-
gor direkt sandning av digitala bilder fran den egna kliniken. Detta arbete
paborjas under 2016.

Ett annat mal fér samarbetet ar att samordna och eventuellt forbattra
tekniken for bildtagning pa réntgen. Detta ar essentiellt om man ska
kunna jamfora bilderna och dra slutsatser. Information om rutiner for
bildtagning vid olika typer av framforallt hoftrontgen har inhamtats fran
olika radiologiska enheter runt om i landet. En sammanstallning kommer
att goras efter att beddmning av hoftbilderna gjorts i projektet. Darefter
beslutas om rekommendation avseende hoftréntgen hos barn.
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Internationellt samarbete

Sedan cirka tre dr tillbaka finns ett norskt nationellt kvalitetsregister f6r barns hoftsjukdomar, det
Norska Barne-Hoft-Registret. Vi har pa ett tidigt stadium beslutat om ett samarbete med dem och sam-
ordnat vara variabler med dem som fanns i deras register. Vi avser att i framtiden géra gemensamma
analyser och darmed fa storre patientmaterial.

Den danska barnortopedféreningen beslutade vid ett gemensamt méte under 2014 att de dnskar ett
samarbete med oss, for att kunna bygga upp ett danskt barnortopediskt kvalitetsregister med sam-
ma uppbyggnad som det svenska. Nyligen har det finska barnortopediska sallskapet och hollandska
barnortopeder uttryckt samma dnskemal. Med en sammanslagning av underlagen fran flera landers
barnortopediska register kan vi med ett mycket stérre befolkningsunderlag fa helt unika jamforelser i
olika férbattrings- och forskningsprojekt. En samordning pa detta satt blir avgérande for resultaten,
eftersom patientgrupperna ofta ar relativt sma. Ett sadant internationellt samarbete finns inte nagon
annanstans.

Eftersom vart svenska register nu ar fardigutvecklat till den grad att vi 6ppnar upp for alla enheter med
barnortopedisk vard i Sverige att ansluta sig, har vi for avsikt att initiera detta internationella samarbete
under 2016.

Vi kommer att pabdrja arbetet med att férst ordna ett gemensamt méte under hésten 2016 med
representanter for respektive land for information och diskussion.
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Lokala mojligheter med registret

Till SPOQ anslutna enheter har maéjlighet att starta registrering av samtliga utvalda diagnoser direkt
eller att borja med nagon eller nagra enstaka diagnoser. De enheter som registrerar i SPOQ far direkt
mojligheten att se en statistisk dversikt dver den egna kliniken och att jamféra sig med 6vriga registret.
Registret visar ocksad en lista som visar redan inmatade patienter och vilka webbformular som registre-
rats hitills i ett anvandarvanligt granssnitt med sorteringsmaéjlighet.

Alla data som matats in avseende enhetens egna patienter kan dessutom nar som helst latt laddas ner
fran registrets hemsida. Det mojliggdr egna uppféljningar av den givna varden. Detta underlattar ocksa
planeringen av den egna verksamheten.
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DDH (Hoftledsinstabilitet)

DDH-registret sakrar kvaliteten pa screening av nyféddas hoftleder

DDH star for "developmental dysplasia of the hip”, vilket
innefattar bade hoftledsinstabilitet och hoftledsluxation.
Det har tidigare funnits ett DDH-register som registrerat
de barn som fatt sin diagnos senare dn normalt, det vill
sdga senare an under de forsta tva levnadsveckorna. Nu
har detta register blivit en del av SPOQ.

Ett av huvudsyftena med registret ar att samla data
om de hofter dar instabiliteten inte upptacks vid de
tidiga rutinkontrollerna.

| dessa fall blir behandlingen oftast mer komplice-
rad och resultatet inte lika bra som om behandlingen
startas i tid. Genom att folja hoftens utveckling under
uppvaxten far man mer kunskap om olika behandlings-
alternativ och deras utfall.

Kontroll av screeningens effektivitet

Ett annat syfte med registret ar att kontrollera hur
effektiv screeningen ar. Man far ett matt pa detta
genom att registrera de barn med DDH som inte upp-
tacks under de forsta tva levnadsveckorna.

— Vi far veta hur bra man ar pa BB pa att fanga upp de
barn som har héften ur led eller riskerar att fa hoften
ur led, sager Henrik DUppe, 6verldkare pa ortoped-
kliniken, Skanes Universitetssjukhus i Lund.

Screening av alla nyfoddas hofter infordes i Sverige
pa 1950-talet. Data i det gamla registret visar att denna
rutin har haft stor betydelse. Utan screening skulle vi
arligen ha 100-150 fall av sent upptackt hoftleds-
luxation i landet. Under perioden 2000-2008 hade
vi istallet i genomsnitt 13 fall per ar. Detta ar mycket
goda resultat jamfort med de flesta andra lander dar
screening av nyfoddas hofter saknas helt.

— Men neonatalvarden férandras. Vi vill se till att screen-
ingen inte forsamras genom besparingar, omorganisa-
tioner eller sdmre utbildning hos de yngre ldkarna, sager
Henrik DUppe.

Sallsynt att DDH upptacks sent

Eftersom senupptackt hoéftledsluxation lyckligtvis ar ett
ovanligt tillstand i Sverige har behandlingen centrali-
serats till de storre klinikerna. Registret fyller en viktig
funktion genom att samla data om utfall efter all be-
handling som ges i dessa fall. Analyser av data fran det
tidigare registret har kunnat publiceras i vetenskapliga
artiklar och fler férvantas framdver.

Forr eller senare upptacker sjukvarden alla barn med
hoftledsluxation, eftersom symtomen ar stora. De har
en benlangdsskillnad och karaktaristisk halta.

— Ju tidigare man upptéacker det, desto mindre be-
kymmer. Om man hittar hoftledsluxationen forst nar
barnen ar 5—6 ar ar risken stor att de trots vidtagna
atgarder far artrosproblematik redan i 20-arsaldern,
sager Henrik DUppe.

Hos barn fédda i Sverige ar detta extremt ovanligt,
men flyktingstrommarna gor att svensk sjukvard pa
nytt far ta hand om éldre barn med hoftledsluxation.
Dock registreras dessa inte i DDH-registret, eftersom
ett av syftena ar att kontrollera den svenska screening-
processen.

Nyhet i det nya DDH-registret

| det gamla DDH-registret registrerades enbart de fall
dar man missat en instabilitet eller luxation.

En nyhet i det nya DDH-registret inom SPOQ é&r att man
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_ LM Henrik Duppe, éverldkare
pa ortopedkliniken,
Skanes universitetssjukhus
i Lund &r ansvarig for
SPOQ:s DDH-register.

ocksa ska registrera fall dar man visserligen upptackt
och behandlat luxationen i tid, men dar behandlingen
har foljts av komplikationer. Det galler om hoftens
ledhuvud trots behandling inte ligger ratt eller om
ledhuvudets blodcirkulation paverkats. En paverkan pa
blodcirkulationen kan ge tillvaxtstorning och deform-
itet av ledhuvudet, ett tillstdnd som i vuxen alder kan
leda till artros. Att hoftens ledhuvud inte ligger ratt
kan ha flera olika orsaker. Kanske har man inte fatt det
pa plats innan man satte pa en skena. Kanske har det
gatt ur led igen for att skenan suttit pa ett felaktigt
satt. Ibland kan det bero pa att man tagit av skenen i
hemmet da och da.

— | vissa fall kanske man anvander en skena som inte ar
sa bra. Sadant kommer vi att kunna identifiera med hjalp
av den nya delen i registret, sager Henrik Dippe. B

Behandling med von Rosen-skena.
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Redovisning fran det tidigare DDH-registret

Bakgrund

Hoftledsluxation, d.v.s. en situation da hoftens ledhuvud inte ligger pa sin
plats i ledpannan, omnamns redan i de forsta kanda medicinska skrifter-
na. Hippokrates (460-370 f. Kr.) beskrev tillstandet ingaende och férstod
att det kunde foreligga redan i nyféddhetsperioden (neonatalt). Men
férst nar man i Italien runt 1930-talets borjan rekommenderade tidig
diagnos och behandling tog intresset fér undersékningar av nyfédda fart.
Man kunde visa att tidig diagnos och behandling av tillstandet resultera-
de i att hoftlederna utvecklades normalt (Palmén, K., 1961).

Sen diagnos eller inadekvat behandling daremot férsamrar mojligheten
att fa ett bra resultat avsevart. Omfattande och langa behandlingar,
inkluderande stor kirurgi, kravs da for att fa ett acceptabelt men

i manga fall anda inte optimalt resultat. | sdmsta fall riskerar man uttalade
funktionella och smartbetingade besvar redan i sena tonaren.

Definitioner

Det finns olika typer av medfédd hoftledsluxation. Dels den vanliga typen
som har sin grund i 6kad ledlaxitet (6verrorlighet, instabilitet) och ar den
typ som registreras i SPOQ. Darutover finns den s.k. teratologiska
(missbildningsluxationen) och luxationer sekundara till neurologiska
tillstand. Dessa luxationer ar fa till antalet, har en annan genes och regist-
reras inte i SPOQ.

DDH (developmental dysplasia of the hip), som saknar en motsvarande
svensk term, beskriver ett tillstand dar det foreligger en avvikande
relation mellan ledhuvudet (caput femoris) och ledpannan (acetabulum).
DDH utgdr darigenom ett samlingsbegrepp for ett antal tillstand som ar
sammankopplade och déar det ena tillstandet utan behandling kan leda
till det andra. Neonatal hoftledsinstabilitet, en sent upptackt (> 2 veckors
alder) hoftledsluxation eller en underutvecklad hoftled med ett ledhuvud
som delvis ligger ur led (subluxerad) ar alla exempel pa tillstand som kan
innefattas i begreppet DDH.

Utveckling av screening av nyfodda barns hofter i Sverige

Screening av det nyfédda barnets hofter pa forlossningsenheterna i
Sverige infordes successivt 1950 pa initiativ av barnlakaren Kurt Palmén.
Ortopeden Sofus von Rosen inférde screeningen i Malmé 1953 och
borjade anvanda en specialtillverkad skena for behandling av luxerade
hofter 1956. | en artikel publicerad 1975 (Palmén, K. et al., 1975) kunde
Palmén och von Rosen konstatera att 99 % av alla barn i Sverige nu
foéddes pa forlossningsenheter och darmed fick hoftlederna undersodkta

i nyfoddhetsperioden (neonatalt). Baserat pa resultaten av tva svenska
studier utférda innan hoftledsscreeningen infordes vet vi att det utan
denna skulle tillkomma 100-150 fall arligen i Sverige med denna diagnos.

Sophus von Rosen (1898 —1996)
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Antalet fall efter screeningens inférande 1950 framgar ocksa av diagram-
met och visar hur dessa successivt reduceras. Vid en férnyad undersok-
ning pa 1970-talet fann man dock, markligt nog, att incidensen aterigen
hade 6kat. Man har spekulerat éver om denna 6kning kunde bero pa
férandrade rutiner pa férlossningsklinikerna eller att kompetensen
forsamrats eftersom fler barnlékare nu var involverade i screeningproce-
duren. Sannolikt &r dock den huvudsakliga forklaringen att det under
denna period fanns en allman rekommendation att sma barn skulle ligga
pa magen. Detta innebar att manga barn istallet kom att ligga i fram-
stupa sidolage, ett lage da den ena hoften ar strackt, vilket medfér en
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okad risk att den hoften glider ur led trots att den var pa plats da barnet
foddes. Ett olyckligt kroppslage under nyféddhetsperioden kan saledes
mojligen ocksa ge upphov till akomman hos barn med 6kad ledlaxitet.
For att minska risken for plotslig spadbarnsdod dndrades 1992 rekom-
mendationen till att barn skulle ligga pa rygg, vilket déarmed sannolikt
bidrog till den laga incidens vi har nu. Den viktigaste orsaken ar dock
sakerligen den framgangsrika screening vara barnlékare utfér pa férloss-
ningsenheterna (Duppe, H. et al., 2002). Antalet diagnositicerade fall dver
aren framgar av nedanstaende diagram.

Figur 1. Antal insjuknade barn med sent upptackt DDH under aren 1948-2010.
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Ar 2000 pabérjades i Svensk Barnortopedisk Férenings (SBOF) regi
nationell registrering av sent upptackta neonatala hoftledsluxationer.
Etiska tillstand har vederbérligen inhdmtats. Det gamla DDH-registret
sammanfors nu med det nya i SPOQ), vilket ger mojligheter att jamfora
nyare resultat med de tidiga registreringarna.
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Resultaten av DDH-registret fran ar 2000 och framat redovisas har:

Antal nya fall av sent upptackta neonatala
hoftledsluxationer

Sedan starten ar 2000 har det i genomsnitt diagnosticerats 12—13 nya
fall arligen av sent upptackt hoftledsluxation, en siffra som ska sattas
i relation till att det forvantade antalet utan screening skulle vara
100-150 nya fall per ar.

Tackningsgrad 100 %

Samtliga kliniker i Sverige som behandlar tillstandet ar anslutna.

Antal individer, alder, kon m.m.

Vid en analys av data fran det ursprungliga DDH-registret for aren
2000-2009 som utfordes forra aret fann man att det diagnosticerades
totalt 125 barn (0,12 per 1000 fédda) med en sent upptackt hoftled-
sluxation. Den relativt ldnga observationstiden efter studiearen gor att
man antar att inga ytterligare fall tillkommer. Flickor hade en 9 ggr
hogre incidens an pojkar och tillstandet var bilateralt i 12 % av fallen.
Barnets medianalder vid diagnos var 7 manader.

Vetenskapliga arbeten

Med utgdngspunkt fran det nationella DDH-registret har féljande
vetenskapliga arbeten genomforts eller paborjats:

1. DUppe H, Wenger D, Tiderius CJ. Clinical screening decreases the
incidence of late diagnosed hip dislocation — Results from 1 million
children born in Sweden from 2000 through 2009. In manuscript.

2. Abstract: Diippe H. Arsredovisning av DDH-registret. Svensk Barnort-
opedisk Férenings Arsmote (SBOF) &rligen fran 2001 till 2016.

DDH-registret ger oss saledes en mojlighet att studera effektiviteten i
screeningprocessen pa BB men aven hur val kontrollerna pa vara
BVC-enheter fungerar, da vi kan se hur snabbt de barn som har dkom-
man men inte har upptackts pa BB kommer till diagnos. Som vi ser av
ovanstdende resonemang kan dessutom kanske inte alla barn diagnosti-
ceras pa BB utan tillstandet kan i vissa fall ha uppkommit i ett senare
skede beroende pa andra faktorer sdsom kroppsposition i nyfoddhets-
perioden. Aven detta en mycket viktig information....
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Bakgrund och uppbyggnad av delregister for DDH/Ho6ftledsinstabilitet

| samband med att det tidigare DDH-registret har inkluderats i

det webbaserade SPOQ har antalet variabler utdkats och ett antal
kontroller under uppvaxten har lagts in for att ge méjlighet att folja
hoftledens utveckling och tillvéxt upp i vuxen alder, vid 4, 10 och
18 ars alder.

For att ett barn ska bli aktuellt for registrering i SPOQ:s DDH-del
kravs att det foreligger en luxation av hoftleden, vilket innebar att
det foreligger en komplett separation av ledhuvudet och ledpan-
nan. Den definitiva diagnosen stalls i princip via en réntgenunder-
sokning (i vissa fall ultraljudsundersoékning). Darutdver kravs EN av
tva férutsattningar, antingen att det galler:

e Sent upptackt hoftledsluxation — d.v.s. att luxationen upptacks
forst efter 2 veckors alder, ELLER:

e Komplikation till tidigt upptackt hoftledsluxation — fall dar man
trots diagnos i ratt tid (< 2 veckor) dar man antingen har avstatt
fran eller inlett behandling men ddr man i ett senare skede kon-
staterar antingen en luxerad hoftled eller en tillvaxtstdrning av
ledhuvudet (AVN). Denna senare diagnos har tillkommit i det nya
webbaserade DDH-registret.

;
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Har redovisas kommentarer kring ett urval av de variabler som registreras:

Hur har hofterna undersokts efter den neonatala screeningen pa BB
Alla barn som fods pa BB i Sverige undersoks av barnldkare. Denna under-
sokning kan, antingen pa remiss fran barnlakaren eller p.g.a. rutin pa
sjukhuset, kompletteras med en undersdkning av en ortoped och/eller en
ultraljudsundersékning.

Adduktortenotomi, psoastenotomi

Olika typer av mjukdelsingrepp med delning av muskler runt hoftleden som
kan anvandas for att minska risken for en tillvaxtstoérning av ledhuvudet
(caputnekros) i samband med att en luxerad hoft laggs pa plats (reponeras).
Dessa atgarder utfors inte regelmassigt varfor de registreras for att studera
om de ar effektiva.

Femurosteotomi, backenosteotomi

Olika typer av kirurgiska ingrepp som kan utféras i samband med att en
luxerad hoft laggs pa plats (reponeras) for att stabilisera denna. Atgérderna
som kan utforas var for sig eller i kombination gérs for att férhindra att
ledhvudet glider ur led igen eller att det blir underutvecklat (dysplastisk).
Atgarderna registreras for att studera om de &r effektiva.

Fixationstyp, fixationstid

Efter att hoftleden har lagts pa plats (reponerats) fixeras hoften med gips
eller ndgon typ av skena som fixerar hoftlederna i ett “grodlage”. Denna
fixation gor att hoftleden efter en atgard laker och stabiliseras. Vilken metod
som har anvants registreras for att studera vilken som ar mest effektiv.

Acetabularindex (Al)

Ett vinkelmatt som berdknas pa rontgenbilder. Detta ar en vinkel som
normalt sett blir mindre ju dldre man blir under barnaaren. Om det upp-
matta aldersrelaterade vardet ar for hogt (brant) tyder det pa att man har
en underutvecklad (dysplastisk) hoftled.

CE-vinkel (Wiberg)
Ett vinkelmatt fran centrum av ledhuvudet till kanten pa ledpannan. Detta
visar hur mycket stdd ledhuvudet har i leden. En for lag aldersrelaterad

vinkel innebar att ledhuvudet har dalig tackning vilket tyder pa att man har
en underutvecklad (dysplastisk) hoftled, med okad artrosrisk.

Hoftledens lage enligt IHDI-klassifikation

Beskriver ledhuvudets position i ledpannan. Denna kan antingen vara i led,
delvis ur led (subluxerad) eller helt ur led (luxerad). [HDI klassifikationen
gors pa en rontgenbild och gor att ledhuvudets position kan klassificeras
(Grad I-IV).

Tillvéxtstorning i caput femoris (caputnekros)

Pa grund av en stoérning av blodcirkulationen eller méjligen av andra
orsaker kan det uppkomma en tillvaxtstérning av ledhuvudet vilket kan
utgora en besvarlig komplikation. Denna klassificeras enligt
Bucholz-Ogden (Grad I-IV).

Vid 18 ars alder anvands en annan klassifikation enligt Ficat, som battre
mostvarar hoftledens utseende efter avslutad tillvaxt.

Enbart vid komplikation till tidigt inledd behandling
registreras foljande:

Grad av instabilitet vid behandlingsstart

Vid undersokning av det nyfédda barnet klassificeras graden av ledhuvu-
dets instabilitet i leden antingen via en klinisk undersékning eller en
ultraljudsundersdkning. Ledhuvudet kan antingen beddémas vara stabilt pa
plats i ledpannan (normal) eller uppvisa olika grader av instabilitet (instabil,
luxerbar, luxerad).

Behandlingsperiod, metod

Nar man upptacker instabila hofter pa det nyfédda barnet leder detta till
olika atgarder. Man kan vélja att enbart observera utvecklingen for att se
om hoftleden stabiliseras spontant och i sa fall enbart vid behov i ett
senare lage inleda en behandling. Man kan ocksa direkt lagga barnet i
nagon form av skena eller sele som haller héfterna i ett f6r dessa gynnsamt
"grodlage”.
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Redovisning av inmatade data fran 2015

For att undvika forlust av data kommer data for DDH for 2015 insamlas

och redovisas pa samma satt som skett i det ursprungliga DDH registret
vilket startade 2000. Datainsamlingen i SPOQ betraffande DDH for 2015
ar inkomplett da alla kliniker som behandlar diagnosen inte deltog.

Fr.o.m. 2016-01-01 och den officiella starten av SPOQ bergknas tack-
ningsgraden i det nya DDH-registret vara 100 %.

De prelimindra data som redovisas i Figur 2 visar att antalet sent upptack-
ta hoftledsluxationer kan ha 6kat ndgot jamfort med de senaste aren.

| synnerhet noterar man att barnen forefaller komma till diagnos senare,
eftersom grupppen som diagnosticerats efter 12 manaders alder har 6kat
markant. Den kraftiga 6vervikten for flickor ar dock ett forvantat resultat.
Registreringen av behandlingskomplikation, d.v.s. de fall dar diagnosen
stalls i ratt tid men den forsta behandingen inte var framgangsrik, ar
nytillkommen och visar sig vara nagot mera frekvent an férvantat, vilket
naturligtvis ar ett observandum. Om denna tendens haller i sig behover vi
sannolikt se 6ver de behandlingsrutiner som anvands.

Figur 2. Antal h6fter med DDH férdelat pa kén och
alder vid diagnostillfallet (fordelat per diagnos sent
upptackt eller komplikation).
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Figur 3. Undersdkningsmetod efter den neonatalt
utférda screeningen pa BB hos barn med senupptackt
hoftledsluxation.
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Figur 3 visar om barnet har genomgatt annan screening UTOVER den
som normalt gérs av barnlakare pa BB. Har syns att majoriteten av barn
med sent upptackt hoftledsluxation enbart har fatt hoéftlederna under-
sokta av en barnlakare pa BB fore hemgang. Detta ar obligatoriskt i
Sverige, men undersdkningen kan pa initiativ av barnlakare eller ibland
p.g.a. regionala rutiner kompletteras med en klinisk undersékning av
ortoped och / eller en ultraljudsundersékning. Barn som vardas pa
neonatalavdelning kan ibland missas i screeningprocessen, vilket i sa fall
ar viktigt att kartlagga.

Figur 4. Repositionsmetod vid senupptackt
hoftledsluxation.
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Figur 4 visar om man har behévt 6ppna hoftleden kirurgiskt eller inte
for att lagga den pa plats. Behovet for s.k. Gppen reposition ékar ju
aldre barnet ar vid diagnos. Det relativt hdga antalet 6ppna repositio-
ner hos de registrerade patienterna speglar sannolikt det faktum att
barnen forefaller ha blivit dldre da diagnosen stalls.
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Perthes sjukdom LCPD

Stor ovisshet kring behandling av Perthes sjukdom

Barn som far Perthes sjukdom &r vanligtvis mellan fem
och atta ar, men sjukdomen kan férekomma mellan tva
och tolv ars alder. Man tror att cirka ett barn av tusen
under 15 ar drabbas arligen i Sverige. Det ar inte kant
varfor hoftens ledhuvud (caput femoris) tillfalligt far
minskad blodtillforsel, men konsekvensen blir vavnads-
dod och att ledhuvudet forlorar sin runda form. Efter
en tid férbattras blodcirkulationen och sjukdomen laker
ut. Behandlingen gar ut pa att sékerstélla att ledhuvud-
et atertar den ratta runda formen och passar val in i
ledskalen (acetabulum). Darfor behévs behandling innan
sjukdomen ér i slutfasen. Men fragetecknen omkring
diagnostik och behandling ar manga.

— Perthes sjukdom beskrevs forsta gangen 1910 och
det finns ungefar 2000 publikationer, men fortfarande
vet vi for lite. Det beror bland annat pa att prospektiva
langtidsuppfoljningar, dar man foljer forloppet fran sjuk-
domsstart, saknas. Sjukdomsférloppet ar olika beroende
pa alder, kon och sjukdomsfas. Det gor det ocksa svart
att jamfora resultaten, sager Yasmin Hailer, barnortoped
och overlakare pa Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Sen diagnos ger framtida problem

Hon berattar om en patient vars problem bérjade nar
hon var fem. Hon haltade och féraldrarna sokte vard
upprepade ganger, men symtomen uppfattades som
tecken pa reaktiv artrit eller hoftsnuva.

Till slut hade hon besvar i bada hofterna och da
rontgades hon. Det visade sig att det var Perthes hon
hade. Pa ena hoften var ledhuvudet kraftigt deformerat
och redan i lakningsfasen, men pa andra sidan hade
det inte gatt sa langt.

— Vi valde att operera den andra sidan och dar blev
hon bra. Kanske hade vi kunnat géra nagot aven pa
den sidan som redan var i lakningsfasen, men det finns
motstridiga uppfattningar om behandling under lak-
ningsfasen och studier saknas, sdger Yasmin Hailer.

Patienten har idag problem med smérta och minskad
rorlighet i den icke-opererade hoften. Detta kommer
troligtvis att besta och kanske till och med krava om-
fattande backenkirurgi eller en artroplastik (ny hoftled)
i unga ar.

Nya kunskaper genereras
Syftet med det nya registret ar att ge battre kunskaper
bade om diagnostik och behandling i olika aldrar och
bade vid insjuknande och under olika faser av sjuk-
domsforloppet. Bland annat behéver man klargoéra
vilka andra diagnostiska metoder utéver rontgen som
behovs. Till exempel anvander vissa sjukhus perfusi-
ons-MR. En annan fraga ar hur ofta man ska kont-
rollera patienter som enbart observeras och inte har
behovt opereras.
— Vi vet att det &r ganska viktigt med tata kontroller i
borjan, sa att man inte passerar det tidsfonster dar vi
eventuellt kan behéva operera, men efter det vet vi inte
hur manga radiologiska eller kliniska kontroller som
ar lagom. Man gor olika pa olika hall i landet, sager
Yasmin Hailer.

Man behover ocksa undersoka vilka faktorer som
ska styra valet av behandling. Tidigare studier visar
att majoriteten av dem som &r yngre an sex ar nar de
far Perthes har en bra prognos. Men det finns en del
patienter som inte foljer monstret och far en dalig hoft
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Yasmin Hailer &r barn-
ortoped pa ortopedkliniken,
Akademiska Sjukhuset i
Uppsala och ansvarig fér
Perthesreqistret.

anda. Andra faktorer som paverkar utfallet ar kon och
sjukdomens svarighetsgrad. Nar ska man behandla
icke-kirurgiskt till exempel med intensiv sjukgymnastik
for att oka abduktionsformaga och bibehalla styrka?
Och nér ska man operera och om man opererar vilken
metod &r bast?

— Det finns tva operationsmetoder, den ena utfors
pa backenet och den andra pa larbenshalsen. Den
sistnamnda ar den som anvands mest i Sverige. Ibland
anvander man en kombination av bada. Men man vet
egentligen inte vad som &r bast. Det ar valdigt opera-
t6rs- och traditionsberoende, sédger Yasmin Hailer.

Utfall dokumenteras

| registret kommer data att samlas om vilka resultat
olika behandlingar ger. Data om resultaten far man inte
bara genom réntgenbilder, utan ocksa genom patien-
ternas enkatsvar om hur de upplever utfallet. Detta
kommer att ge vardefull information i framtiden. En
viktig uppgift ar att kartldgga komplikationer och sena
besvar hos patienterna.

— Vissa far stora problem i vuxen alder. Hoftens led-
huvud &r sa ojdmnt att det inte passar in i hoftled-
skalen. De blir stela, har ont och kan fa artros tidigt.
Eftersom det saknas uppfoljningar i vuxen alder av
den behandling som ges nu, sa vet vi inte heller vilken
behandling som ar mest framgangsrik. Har kommer
registret inom en inte alltfor avldgsen framtid att ge
0ss ny och viktig kunskap, sdger Yasmin Hailer. ™
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Bakgrund och uppbyggnad av delregister for Perthes sjukdom

Hoft med
Perthes sjukdom

Frisk hoft

Har redovisas kommentarer kring ett urval av de
variabler som registreras:

Variabler som registreras primart

Klassifikation (Lateral Pillar)

Ger information om sjukdomens svarighetsgrad. | tidigt upptackta fall
finns mojligheten att ange "for tidigt att klassificera”.

Langd och vikt vid forsta besék pa ortopedmottagning

Ger information om eventuell dver- eller underviktsproblematik och
tillvaxt. Det finns kontroversiella rapporter om att barn med LCPD &r for
sma for sin alder. Med hjalp av denna variabel kan vi fa veta om detta
galler aven for barn i Sverige.

Blodtryck

| forskningssammanhang har man hittat en férhéjd risk for hypertoni hos
vuxna patienter som haft LCPD i barndomen (Hailer Y.D. et al., 2010).
Hypertoni hos barn &r kraftigt underdiagnostiserat varfor det ar viktigt

att ha med den har variabeln for att kunna kartldagga om det finns ett
samband med Perthes redan i barndomen.

Planerad behandling

Hur behandlar kollegorna barnen utifran radiologiska och kliniska fynd?
Vilken variation finns i landet? Vilken roll har sjukgymnastik hos denna
patientgrupp? Andrar sig behandlingsplanen under tiden och vad avgér
detta?

Primaroperationsdatum

Med denna variabel kan vi rakna ut alder vid operationen, tid till opera-
tion etc. Detta kommer att ge oss mer information om den basta timing-
en for operationen bade avseende alder och tid mellan diagnos och
operation.

Preoperativa undersékningsfynd

Vi kan se forandringar jamfort med forsta besdket. Denna variabel ska
ocksa besvara frdgan om sjukgymnastik kan vara motiverat och i vilken
utstrackning?

Utford radiologisk utredning
Det finns oenighet om huruvida MR eller artrografi ska utféras och i
vilken utstrackning.

Preoperativ strackbehandling

Kraftigt inskrankt abduktionsférmaga ar en kontraindikation fér exempel-
vis variserande osteotomi. Vilka enheter har erfarenhet av strackbehand-
ling och vilken effekt har den?

Typ av operation

Denna variabel ska kartldgga vilken typ av operation som utférs och
relatera det till resultatet. Trokanterdvervaxt ar ett problem vid Perthes
sjukdom, varfér operation utférs, men det finns osékerhet avseende
lamplig tidpunkt for detta ingrepp. > >
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Variabler som registreras vid en reoperation

Syftet ar att kartldagga om och nér osteosyntesmaterialet tas bort,
eventuell kombination med trokanterfyseodes samt eventuella komplika-
tioner till primaroperationen och hantering av dessa. Vi har idag ingen
bild av hur manga andra operationer som utfors vid senare tillfallen.

Vad goérs om primaroperationen inte gav tillracklig containment , d.v.s.
ledskalens tackning av ledkulan? Hur hanteras smaértproblematiken? Hur
hanteras sent upptackt trokanterévervaxt m.m.?

Variabler i samband med 6vriga kontroller under uppvaxten,

2 ar efter diagnos, vid 10 och 18 ars alder

Klinisk undersékning innebar matning av rérelseomfang for att se
forandring 6ver tid och koppla detta till radiologiska fynd. Trendelenburgs
tecken anvands for att beddma hoftledens stabiliserande muskler.

Radiologisk undersokningar innefattar:
Slutgiltig Lateral Pillar klassifikation, mats bast under fragmentationssta-
diet och anges vid diagnos, preoperativt eller vid en 2-arskontroll.

Reimers index kartlagger hur mycket av caput som inte ar tackt av
backenet. Det ger dels information om caputs storlek och dels om
lateraliseringsgrad.

Caputdiameter i frontal och axial projektion ger information om led-
huvudets deformering vid skelettmognad.

Artikulo-trokanterisk distans (ATD) ger information om trokanterévervax-
ten och kan ge mer evidens om behovet och timingen av en eventuell
fyseodes.

Stulbergs klassifikation kartlagger deformiteten av caput i foérhallande till
sfariciteten, containment och backenets engagemang. Stulbergklassifika-
tionen &r korrelerad med risken for artrosutvecklingen.
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Forkortningar

Vad & 5POQ? Redovisning av inmatade data fran 2015
lilstand iiSPOQ Sammanlagt registrerades 30 patienter som diagnosticerats med LCPD Patientregistret (PAR) rapporterade 95 patientfall diagnostiserade med
T pa de 10 registrerande enheterna mellan 1 maj nar registreringen Perthes under 2014 vilket ger en uppfattning om registrets férvantade
registermedarbetare startade och fram till 151231. Andelen pojkar/flickor var 5:1. | litteraturen volym pa sikt. Det visar ocksa pa en bra tackningsgrad av registrerande
) beskrivs dock en nagot mindre skillnad i férekomsten av LCPD mellan klinker under 2015, eftersom 10 av 27 befintliga enheter deltagit i
Arsrapportens syfte pojkar och flickor, vilket ligger mellan 3:1 (Wiig, O. et al. 2006) och 5:1 registreringen och svarar fér 1/3 av den forvantade rapporteringen.

. (Guille, J.T. et al. 1998). Orsaken till skillnaden ligger sannolikt i var korta
Registrets uppbyggnad , _ , , , ) ) ,
och struktur registreringstid. | litteraturen beskrivs den hogsta foérekomsten i dldrarna mellan 5 och

_ 8 ar (Wiig, O. et al. 2006) och denna bild ger ocksa vara registreringar
Patientrapporterat resultat
—PROM Figur 5. Antal héfter med LCPD férdelat pa kén och under 2015.

implementering. spridnin alder vid diagnostillfallet.
Ocﬁ téckningsggrladp g Antal Under de forsta aren forvantar vi oss att kunna kartlagga tiden fran

20 symptomdebut till diagnos, d.v.s. forsta rontgen som bekraftar diagno-
sen, vilket aterspeglar hur snabbt varden formar stalla ratt diagnos.

Forbdttrade radiologiska
undersokningar

1 1‘5 Tillganglighet av specialistvard kartldggs ocksa genom att tiden till forsta
Internationellt samarbete 12 ; bestk pa ortopeden kommer fram. Majoriteten av patienterna med
Perthes sjukdom behandlas icke-operativt. Ar hoften i behov av kirurgi
Lokala mjligheter 8 ° for att forbattra tillvaxten av ledhuvudet s& brukar operationen oftast ske

med registret ) " . i i
inom de fosta 12 manaderna efter diagnos. Information avseende val av

. 4
FIGSERtation . kirurgisk teknik och resultat efter operation kan rapporteras forst i
av delregister 0 )
arsrapporterna 2016 och 2017.
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Hoftfyseolys (glidning av hoftens ledhuvud)

Nya registerdata ska ge svar om behandling vid h6ftfyseolys

| det gamla registret samlades data in via journalkopior,
men idag fyller man i webbformular. Omkring 50 barn
och unga drabbas av hoftfyseolys i Sverige per ar.
Vanligtvis ar de mellan 9 och 15 &r ndr de insjuknar.
Hoftens ledhuvud glider pa sned i férhallande till
larbenshalsen, och vid stérre glidning kan blodcirkula-
tionen till ledhuvudet skadas. | varsta fall leder det till
vavnadsdod i ledhuvudet och fortida artros. Detta kan
ge behov av en hoftprotesoperation tidigt i vuxenlivet.
Alla barn med hoftfyseolys behdver opereras snabbt
for att den glidning av ledhuvudet som borjat ska
stoppas. Det gérs genom att en spik eller skruv fixerar
ledhuvudet. Fixationen tillater fortsatt langdtillvaxt av
larbenshalsen, vilket &r viktigt for att minska negativa
foljder. Fordrojd diagnos och behandling férsamrar
avsevart prognosen.
—Ju langre tid till diagnos, ju mer hinner det glida och
ju storre glidning desto mer bekymmer, sager Bengt
Herngren, ortoped pa barnortopediskt regioncentrum
i Linkdping och pa ortopedkliniken i Jonkdping.

Smygande symtom

Data i det tidigare hoftfyseolysregistret har visat pa
stora fordrojningar till diagnos. Inte minst beror det pa
att symtomen ofta kommer smygande och inte alltid
ger smarta kring hoftleden.

— Man kanske har symtom som inte leder tanken till att
orsaken sitter i ljumske eller hoft, utan man kan upp-
leva smarta i laret eller i kndleden. En del soker till slut
vard enbart pa grund av halta. Detta visste vi inte forut
och det ar viktig information, sdger Bengt Herngren.

Ofta misstolkas symtomen som tecken pa muskel-
strackningar, men vaxande individer far inte muskel-
strackningar, forklarar Bengt Herngren. Han ser det
som en viktig uppgift att nd ut med information till
dem som forst traffar barn och ungdomar med hoft-
fyseolys. Framfor allt galler det priméarvarden, men dven
skolhalsovarden, fysioterapeuter och kiropraktorer.

— Huvudbudskapet kommer att vara att vaxande indi-
vider inte far muskelstrackning, och att man maste leta
efter ndgon annan orsak till problemen, sager han.

Inte bara overviktiga pojkar
Ett annat viktigt budskap ar att det inte bara ar langa
och dverviktiga pojkar som drabbas, vilket &r den sinne-
bild som de flesta har av hoftfyseolys.
— En flicka med normal kroppsvikt som soker med
kndsmarta, den bilden kan géra att dven vi ortopeder
leds fel om vi inte téanker utanfér boxen, sager Bengt
Herngren.

| det nya registret svarar patienterna vid flera tillfllen
pa enkater om sin hoftfunktion, smarta och livskvalitet.
Bengt Herngren betonar att behandlande lakare maste
forklara for patienter och foraldrar att enkaterna har
avgorande betydelse.
— Det hér ar jatteviktigt for oss. Vi kan inte fortsatta
behandla bara utifran rontgenresultat. Och vi behover
fa veta hur man lever som nyss bliven vuxen med en
san har sjukdomsbild i bagaget, sager han.

Ett syfte med registret ar att man ska kunna utvar-
dera olika behandlingar. En del patienter far en hastig
glidning som nastan liknar en fraktur. De I6per hogre
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Bengt Herngren &r barn-
ortoped pa ortopedkliniken
i Jénkdping samt pa barn-
ortopediskt regioncentrum
i Linképing och ansvarig for
héftfyseolysregistret.

risk for sena komplikationer.

— Blir det battre av att vi gor en mer omfattande opera-
tion direkt dar man tvingar tillbaka benet och laser det
i ursprungligt l1age? Eller ska man bara lasa ledhuvudet i
befintligt lage och senare i ett lugnare skede rekonstru-
era operativt? Vi vet inte, sdger Bengt Herngren.

Andra sidan kan drabbas
En annan an sa lange olost fraga ar om man ska
operera dven den andra hoften direkt i forebyggande
syfte eller om man ska avvakta. Uppemot halften av
ungdomarna riskerar att drabbas ocksa i den andra
hoften. Det sker nagon gang under de ar som ar kvar
till avslutad tillvaxt. Efter det kan ledhuvudet inte lange
glida. Idag goér man pa olika satt i landet. Pa ungefar
35 % av patienterna opererar man andra sidan direkt,
istallet for att kontrollera den regelbundet under hela
uppvaxttiden.

Registret ska ocksa utvardera nya behandlingsmetoder.
- Ar de nya behandlingsmetoder som bérjar komma nu
ndgot som gor att barnen fungerar battre och kanske
har lagre risk for komplikationer eller ar de nagot som
vi ska bromsa? Nar vi val tar in nya metoder kan vi for-
hoppningsvis, med hjalp av registret, tidigt fa signaler
om hur bra de ar, sdger Bengt Herngren. |
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Bakgrund

Detta nationella kvalitetsregister (ej finansierat av SKL) startade 2007-01-
01, pa initiativ fran Svensk Barnortopedisk Férenings (SBOF) styrelse, och
har haft sitt sate i Jonkdping, numera med regionstyrelsen i Region
Jonkodpings Lan som centralt personuppgiftsansvarig (CPUA). Syftet var
fran borjan att ta fram epidemiologiska data i en svensk population barn/
ungdomar, studera vilka behandlingsrutiner som fanns i landet, vardera
om det fanns nagon skillnad i behandlingsresultat beroende pa vald
strategi for behandling samt utgéra ett underlag for framtida forskning
pa omradet. Tva pagaende doktorandprojekt och dartill tva vetenskapliga
arbeten inom ramen fér ST i ortopedi har hitintills tagit sin utgangspunkt
i kvalitetsregisterdata fran Svenska Hoftfyseolysregistret.

Alla svenska sjukhus dar hoftfyseolys primart behandlades kartlades
under hdsten 2006 vid en rundringning till alla berérda verksamhetsche-
fer vid ortoped- och kirurgkliniker i landet. Samtliga kliniker vilka behand-
lade hoftfyseolys valde att ga med i registret redan fran boérjan och utsag
kontaktpersoner bland sekreterare respektive lakare. Fram till och med
2013-12-31 har sedan, efter att informerat samtycke om deltagande
inhamtats fran malsman, kopia av medicinsk journal samt rontgenbilder
skickats for granskning till registerhallaren i Jénkdping varefter registre-
ring gjorts i kvalitetsregisterdatabasen. Fran och med 2014-01-01 &vergar
detta register till att i stallet bli en del av SPOQ. Denna rapport ar darmed
en liten summering av kvalitetsregisterdatabasen for den aktuella 7-ars-
perioden, 2007 -2013. Samtliga individer har f6ljts i minst 18 manader
efter forsta operationen alternativt till avslutad tillvéxt i proximala femur-
fysen, beroende pa vad som infallit forst.

Resultat

Tackningsgrad 91.3 %

Tackningsgrad ar ett matt pa hur stor andel av den avsedda populationen
som aterfinns i registret.
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Inom ramen for ett pagaende forskningsprojekt vid Lunds universitet med
fokus pa bl.a. epidemiologiska data har en samkdrning gjorts mot
Socialstyrelsens slutenvardsregister (PAR). En kontroll kunde sedan goras
for de individer som inte funnits inrapporterade till kvalitetsregistret. | flera
fall var det inte fragan om nya insjuknanden i hoftfyseolys utan komplet-
terande kirurgi, individerna hade insjuknat férsta gangen fére 2007 eller
visade sig ha fatt fel diagnoskod inrapporterad till Socialstyrelsen.

| kvalitetsregistret ar darmed tackningsgraden 91,3 % for perioden

2007 -2013 vilket far anses vara godkant. Ingen individ/berérd familj har
valt att avsta fran att delta i kvalitetsregistret eller i det pagaende forsk-
ningsprojektet vid Lunds universitet. Vi vet dock utifran tidigare studier i
Sverige fran 1980-talet att det finns en grupp barn/ungdomar som aldrig
utvecklar kliniska symtom av sadan grad att det féranleder dem att soka
vard. Hur stor denna grupp ar idag vet vi inte.

Kumulativ incidens i Sverige
40,4 per 100 000 barn/ungdomar i aldrarna 9-15 ar under en sjudrsperiod.

Antal individer, alder, kon m.m.

¢ 321 individer med 410 hoftleder varav 409 behandlingsbara, se nedan.
¢ 184 pojkar och 137 flickor d.v.s. hela 42.6 % av barnen var flickor.

¢ 53 uppvisade bilateral hoftfyseolys redan vid forsta vardtillfallet.

e 36 fick under uppfoljningstiden hoftfyseolys dven i den andra hoften.

¢ 3 individer hade redan innan registret startade opererats pa ena sidan
for hoftfyseolys men utvecklade efter att registret startade hoftfyseolys
aven i den andra hoften.

¢ 1 patient hade vid diagnostillfallet bilateral hoftfyseolys men redan
sluten fys i proximala femur pa ena sidan samtidigt som operation
daremot fick utfoéras pa den andra hoften dar en dppen fys fortfarande
kunde anas.
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Medianalder vid operation
Da alla opereras sa snart diagnosen ar klar kan man som en férenkling
satta operationsdatum lika med diagnosdatum.

Flickor:

11,9 ar (7,2-15,4).

Fem flickor opererades fére 9 ars alder. Ingen komorbiditet kunde noteras
for denna undergrupp.

Pojkar:

13,1 ar (3,9-17,6).

Fyra pojkar opererades efter 16 ars alder och en pojke vid en alder under
9 ar (3,9 ar). Denne sistnamnde pojke hade konstaterad komorbiditet i
form av en kronisk neurologisk sjukdom tillsammans med en medfédd
kromosomavvikelse.

Kontralaterala hoftleden
35,2 % (93/264) opererades i férebyggande syfte.
21 % (36/171) utvecklade senare en glidning dven i den andra hoftleden.

Val av primar behandlingsmetod for fixation (n=409)
Hansson spik/LIH: 218

OLMED skruv eller motsvarande med extra kort ganga: 149
Kanylerad skruv utan extra kort gdnga: 26

Multipla stift: 4

Akut collum femoris osteotomi: 12

Stor glidningsvinkel vid operation

Definieras har som > 50 grader, matt enligt Billing eller med calcar
femorale-teknik pa en Lauensteinprojektion. For 82 hoftleder (20%)
uppmattes en stor glidningsvinkel enligt denna definition.

| nio fall fanns endast en AP-projektion med tillracklig kvalitet for att
tilldta matning och da valdes gransvardet < 110 grader matt enligt
Southwick (majoriteten av dessa var s.k. instabila hoftfyseolyser d.v.s.
barnet kunde inte preoperativt belasta ens med dubbla kryckor.)
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Instabil hoftfyseolys

Vid s.k. instabil hoftfyseolys kan barnet inte belasta eller forflytta sig sjalv
ens med dubbla kryckor.

56/409 hoftleder var instabila.

5 opererades akut med osteotomi av collum femoris.

24 opererades med fixation in situ.

27 opererades med sluten reposition och intern fixation.

12/56 instabila hoftleder (21 %) utvecklade AVN (avaskular nekros).

Osteotomi pa collum femoris

12 operationer (5 pa instabila och 7 pa stabila hoftfyseolyser) har gjorts
med denna teknik sasom primar behandlingsmetod under perioden
2007-2013.

2/5 instabila har utvecklat AVN.
3/7 stabila har utvecklat AVN.

9 operationer har dessutom gjorts med osteotomi av collum femoris i
samband med senare rekonstruktiv kirurgi. 5/9 utvecklade AVN.

Som en liten jdmforelse kan namnas att 24 av de instabila hoftfyseolyserna
opererades med fixation in situ med endast ett mycket férsiktigt upplagg
pa operationsbordet utan avsiktlig reposition. 5/24 utvecklade AVN.

Dessutom opererades 27 instabila héftfyseolyser med avsiktlig sluten
reposition (traktion och inatrotation) foljt av intern fixation i det uppnad-
da forbattrade laget. 5/27 utvecklade AVN.

AVN har definierats som minst Ficat klass |l
Man bor vara medveten om att utifran registerdata kan man inte sakert
sdga att de olika beskrivna undergrupperna ar helt jamforbara.

Aldersjusterat BMI

Erforderliga uppgifter finns att tillga i medicinsk journal i 81 % av fallen.
Av dessa dr 66 % overviktiga eller har obesitas enligt aldersjusterat BMI
(Karlberg, J. 2001).
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Vetenskapliga arbeten:

Med utgangspunkt fran det nationella kvalitetsregistret Svenska Hoftfy-
seolysregistret har féljande vetenskapliga arbeten genomforts eller
paborjats:

1. Vetenskapligt arbete inom ramen for ST-utbildning i ortopedi, Elin
Sward, vid Futurum akademin i Region Jonképings lan (RJL). Presen-
terats vid Svensk Barnortopedisk Férenings (SBOF) arsmote 2013 i
Goteborg. Handledare: Bengt Herngren.

Titel: Kndsmérta som debutsymtom och glidningsvinkelns
storlek vid sent diagnostiserad héftfyseolys hos svenska barn.

2. Vetenskapligt arbete inom ramen f6ér ST-utbildning i ortopedi, Mikael
Lindell, vid Futurum akademin i Region J6nk&pings lén. Planerad
slutredovisning vid Svensk Barnortopedisk Férenings (SBOF) arsmote
2016 i Skoévde. Handledare: Bengt Herngren.

Titel: Inter- och intraobserver variabilitet vid bedémning av
glidningsvinkelns storlek métt pa réntgenbilder vid h6ft-
fyseolys.

3. Doktorandprojekt fér Bengt Herngren vid Lunds universitet. Pdgaende.

Titel: Hoftfyseolys - epidemiologi och héftfunktion vid glidning
i tillvéxtzonen i héftleden hos barn.

4. Doktorandprojekt for Mattias Anderson vid Halsouniversitetet i
Linkdping. Pagaende.

Titel: Funktion och vinkelremodellering hos unga vuxna efter
fixation in situ med LIH-spik eller kortgdngad Olmedskruv vid
hoéftfyseolys
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I
|
| | |
Hoftfyseolys fére (t.v.) och efter fixation med spik (mdtemetod enligt Billing)

Ett flertal olika fragestaliningar behover belysas i behandingen av hoftfy-
seolys (Loder, R. 2006). Den operativa behandlingen syftar till att fixera
hoftens ledkula for att hindra ytterligare glidning men anda tilldta fortsatt
langdtillvaxt (Hagglund, G et al, 1988) Har redovisas kommentarer kring
ett urval av de variabler som registreras:

Annan samtidig sjukdom

Det finns i litteraturen rapporter som pekar pa att hoftfyseolys ar associe-
rat med vissa endokrina sjukdomstillstand, t.ex. underfunktion i skoldkor-
teln, tillvaxthormonbrist, eller bristande njurfunktion. Registret skulle
kunna ge nya uppslag till eventuell etiologi och en framtida samkérning
med befintliga barnmedicinska register skulle kunna 6ka var kunskap.

Aldersjusterat BMI

| litteraturen finns flera rapporter om att ett hogt BMI atminstone indirekt
ar associerat med hoftfyseolys. Eventuellt kan andra samtidiga biomeka-
niska faktorer ocksa kravas for att 6ka risken for att utveckla sjukdomen.
Stammer den gangse uppfattningen att det i forsta hand ar langa och
Overviktiga pojkar som drabbas?

Tid fran symtomdebut till operation och tid fran symtomdebut till
forsta besok hos lakare eller fysioterapeut

Manga rapporter pekar pa det som kallas dréjsmal till diagnos och
adekvat behandling. Vi vet att saval sjukdomens svarighetsgrad som
risken for komplikationer, relaterade till behandling och/eller sjukdom,
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okar om faststallandet av korrekt diagnos férsenas. Hur ser det ut i
Sverige? Behover vi riktade utbildningsinsatser fér dem inom varden som
traffar dessa barn vid forsta vardkontakt? Behdvs informationsinsatser
aven via andra kanaler?

Rontgenprojektion och matmetod

Vid trauma hos vuxna tas ofta en frontal- samt en axialbild pa hoftleden.
Vid misstanke om hoftfyseolys racker inte axialbilden for att sakert kunna
utesluta en liten glidning. En korrekt tagen Lauensteinprojektion eller
Billings laterala projektion kravs for tidig och saker diagnostik. Genom att
borja mata pa samma satt och med optimal bildtagning skapas forutsatt-
ningar for att kunna jdmféra behandlingsresultat och att tidigt kunna
stalla ratt diagnos.

Klinisk klassifikation

Tidigare anvandes en kombination av symtomduration och réntgenologiska
forandringar for klassifikation. Det &r visat att reproducerbarheten ar stdrre
om istallet en enkel klinisk klassifikation anvands. De lite mer ovanliga
instabila hoftfyseolyserna (barnet kan inte belasta ens med dubbla kryckor)
star for merparten av svara komplikationer vid hoftfyseolys.

Artrocentes utford vid instabil hoftfyseolys

Det finns rapporter som visar att en tidig trycksankning i héftleden med hjalp
av punktion sannolikt ger en bestdende forbattrad cirkulation till ledhuvudet.
Vid de instabila hoftfyseolyserna ar det alltid en 6kad mangd ledvatska (eller
blod) under tryck i héftleden. Hur viktigt ar det att artrocentes utférs?

Reposition eller inte

Vid instabila hoftfyseolyser &r det mojligt att peroperativt reponera den
akuta komponenten i glidningen. Manga havdar att man absolut inte bér
reponera dessa aktivt med traktion och/eller indtrotation utan att man
ytterst forsiktigt ska ldgga upp dem pa operationsbordet och endast tillata
den eventuellt oavsiktliga reposition detta ibland innebar. Tidigare data
(Svenska Hoftfyseolysregistret 2007-2013) visar att vi gor valdigt olika
harvidlag. Har det nagon betydelse for utveckling av avaskular nekros?
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Redovisning av inmatade data fran 2015

Under 2015 har 10 sjukhus testat det nya sattet for inmatning av data for
hoftfyseolys via ett webbaserat formular. Antalet registreringar (n=22) ar
darmed av forstaeliga skal annu sa lange for litet for att nagra tillforlitliga
slutsatser ska kunna dras men utifran tidigare kunskap baserad pa aren
2007-2013 kan féljande kommentarer ges:

Konsfordelning

Fordelningen mellan pojkar (12/22) och flickor (10/22) stammer val med
tidigare resultat fran Sverige 2007-2013. Detta ar mycket viktig informa-
tion da den gangse uppfattningen ldnge har varit att det vanligtvis ar
pojkar som drabbas vilket sdledes inte langre tycks stamma.

Alder vid diagnos

Da samtliga patienter med diagnosticerad sjukdom opereras akut ar
tidpunkt for diagnos i allt vasentligt sdledes densamma som tidpunkt for
operation. Medelaldern &r 11,7 ar for flickor och 12 ar for pojkar vilket
stammer val med saval internationell litteratur som tidigare svenska data.

Figur 6. Alder vid operation for hoftfyseolys fordelat pa kon.
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Glidningsvinkelns storlek

6/22 har en uppmatt glidningsvinkel om > 50 grader. Ofta brukar man
beskriva en glidningsvinkel mindre &n 30 grader som liten och éver 50
grader som stor.

Figur 7. Fordelning av glidningsvinkel matt pa sidobild
eller frontalplan.
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En stor glidningsvinkel medfér ofta storre funktionella problem for
barnet/ungdomen sadsom t.ex. svarigheter med att sitta, cykla, ta pa sig
strumpor och réra sig. En stor glidningsvinkel utgdér ocksa oftast en storre
risk for framtida problem med artrosutveckling i ett tidigare skede &an for
befolkningen i dvrigt.

For perioden 2007-2013 var andelen stora glidningar nagot lagre (82/410).

>>
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Operationsmetod

Klart vanligast (20/22) ar fixation i befintligt lage, vanligen med en skruv
eller spik alternativt med flera tunna stift. Detta aterspeglar mycket val
den behandlingsrutin som varit den férharskande i Sverige sedan lang tid
tillbaka.

2/22 patienter har genomgatt en mer omfattande operation i syfte att
aterskapa en battre position av héftens ledhuvud relativt larbensskaftet
och darmed en vasentligen aterstalld rorlighet med en forhoppningsvis
minskad risk for senare artrosutveckling. Det aterstar dock att se hur
denna operationsmetod fungerar med avseende pa den i litteraturen
oftast rapporterade hogre komplikationsfrekvensen vid dessa operatio-
ner. Det som gors i Sverige idag ar dock osteotomi enligt den s.k.
modifierade Dunnmetoden vilken skiljer sig rent tekniskt ganska avsevart
fran den metod som tidigare anvants (med oftast alltfér hog komplika-
tionsrisk for att utgora ett realistiskt alternativ). Operationsmetoden
utvarderas nu inom ramen foér pagaende kliniska forskningsprojekt vid
universitetssjukhusen i Linkdping respektive Lund.

Figur 8. Férdelning av operationsmetoder.
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Klinisk klassifikation

Flertalet av hoftfyseolyserna har klassificerats som stabila (19/22),
dvs. barnet kunde fram till diagnos forflytta sig sjalv och belasta pa
benet med eller utan kryckor. Tre hoftfyseolyser betecknades som
instabila, och vi vet fran litteraturen att for dessa ar komplikations-
risken betydligt 6kad. Det aterstar att se hur valet av behandling fér
dessa kan optimeras utifran kommande resultat i kvalitetsregistret.

Figur 9. Klinisk klassifikation av registrerade hoftfyseolyser.
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INEIWER TR GEH ELE

Mer kunskap behovs om allvarliga knaskador hos barn

Registret samlar data om knaskador med efterfoljan-
de hemartros. Orsaken ska vara ett tydligt olycksfall.
Skador hos barn som tidigare haft fullgod knafunktion
och som ar mellan 9 och 14 &r registreras. 9 ar har
satts som nedre grans. Fore 9 ar ar allvarliga knaskador
med hemartros mycket ovanliga. 14 ar ar évre grans,
eftersom det ar ungefar da som fyserna stangs och
skadebilden bérjar likna den hos vuxna.

— Vi vet att kvaliteten pa varden i Sverige skiftar, men
hur den skiftar och hur stort problemet ér, det vet vi
inte, sdger Per-Mats Janarv, barnortoped pa Capio
Artro Clinic i Stockholm och en av de ansvariga for
registret.

Viktig bakgrundsinformation samlas in

Hur mycket barnen idrottar och olycksorsaken regist-
reras. Detta kan ge viktig bakgrundsinformation om
hur man skulle kunna férebygga skador. Andra fragor
som registret ska svara pa ar var patienterna forst soker
vard, vilka diagnostiska undersékningar som gérs och
hur lang tid det gar tills diagnosen éar stélld. Registret
kommer att ge information om férekomsten av kompli-
kationer och resttillstand och deras eventuella samband
med val av behandlingsmetoder.

Per-Mats Janarv berattar att knaskador kan fa allvar-
liga konsekvenser om man missar dem eller behandlar
fel. Oftast ar det de mycket idrottsaktiva barnen som
skadar knana. Smarta, instabilitet och minskad rérlighet
kan gora att de maste sluta med sin idrott. P4 langre
sikt kan skadorna ge artros. Att inte kunna idrotta pa-
verkar forstas barnens fysisk halsa, men det far ocksa
stor psykosocial betydelse.

— Idrotten &r viktig for manga barn. Den ger glddje,
social traning, engagemang, upplevelser och utman-
ingar. ldrotten ar for manga barn och ungdomar ett
satt att vara tillsammans pa. Det blir en viktig del i
integrationen for nyanldnda i Sverige, nog sa viktigt i
dessa tider, sager Per-Mats Janarv.

Mer evidens behovs

Han betonar att kunskaperna om den hér typen av knés-

kador ér otillrackliga.

— Vi vet inte alla ganger vad olika behandlingar ger fér

resultat pa langre sikt och det kommer det hér registret

att kunna hjalpa oss med. Vi tror saker och ting, men

det ar en helt annan sak att veta, sdger han.
Osakerheten galler till exempel patellaluxationer, den

vanligaste allvarliga knaskadan. Ska man operera pa

en gang och laga det som slitits sénder eller kommer

naturen att laka det? Det finns ocksa manga frageteck-

en nar det galler korsbandsskador. Ska man lagga in ett

nytt korsband eller préva sjukgymnastik och avvakta?

— Och nar patienten fragar, hur kommer det att bli for

mig nar jag ar vuxen, da kan vi ofta inte svara, sager

Per-Mats Janarv.

Kartlaggning ar nédvandig

Han slar fast att kunskapen om att aven barn kan fa all-
varliga knaskador behdéver spridas. Fér en del barn dréjer
det lang tid innan de far en korrekt diagnos och da blir
ocksa behandlingen férsenad med 6kad risk for besta-
ende men. Omhandertagandet av knaskador hos barn i
Sverige behover kartlaggas. Da kan vi se varfor diagnoser
fordrojs och gora forbattringar i omhandertagandet.
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Per-Mats Janarv &r barnortoped
pa Capio Artro Clinic i Stockholm.

Han é&r tillsammans med barn-
ortoped Marie Askenberger pa
Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm ansvarig fér SPOQ:s
delregister fér kndskador.

Knaskaderegistret kommer att ge nya kunskaper om
utfallet av olika behandlingar, eftersom patienterna
svarar pa enkater ett, tre och fem ar efter avslutad
behandling.

— Vi kommer pa kort tid att kunna samla in data om ett
stort antal barn med knaskador. Det ger ett bra under-
lag for detaljerade efterundersékningar. Det langsiktiga
malet med registret ar att skapa nationella riktlinjer och
fa en battre och mer likvardig vard i hela landet, sager
Per-Mats Janarv. @

Idrotten ger glddje och social tréning fér ménga barn.
Det &r viktigt att allvarliga kndskador behandlas réatt sa
att drabbade barn kan fortsétta idrotta.
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Bakgrund och uppbyggnad av delregister for akut allvarlig knaskada

Knaledsskador ar mycket vanliga hos vaxande individer och skadorna
skiljer sig fran dem hos vuxna. Syftet med knaregistret ar att kvalitetssak-
ra behandlingen av de allvarligare knaskadorna hos barn vilket innebar
att skadorna upptacks i tid, far ratt behandling och att detta ar lika dver
hela landet. En nyligen publicerad svensk studie (Askenberger, M. Et al,
2014) visade att knaskador med hemartros dkar markant ifrdn 12 ars
alder men att intraartikuléara skador forekommer redan fran 9-arsaldern.
70 % av skadorna ar av allvarligare karaktar, d.v.s. att de kraver medi-
cinsk behandling, och 56 % av dessa har normal réntgen. Ytterligare
utredning kravs, t.ex. med magnetkamera, for att fa en korrekt diagnos
och darmed behandling. De vanligaste allvarliga akuta knaskadorna hos
barn ar patellaluxation, framre korsbandsskada och eminentiafraktur. Det
stora flertalet skador ar idrottsrelaterade.

Vid behandlingen av barn behéver man ta hansyn till att tillvaxtzonerna
fortfarande ar dppna och det finns risk for att de skadats vid olyckstillfal-
let eller skadas beroende pa behandlingsval. Att stalla ratt diagnos ar
naturligtvis viktigt for att minska risken for allvarliga komplikationer som
foljd av den akuta skadan. Den vanligaste allvarliga skadan &r patellaluxa-
tionen och den kan ge upphov till ledytebroskskador som behoéver
atgardas akut. Aterkommande patellaluxationer kan ge stora skador pa
knaleden och patagligt paverka livskvaliteten (Mostrom, EB., et al, 2014)
vilket ocksa galler for skador pa framre korsbandet (Aichroth, PM et al,
2002).

Kunskapen om bésta behandling av knaskador hos barn ar begransad.
Erfarenheten ar att behandlingen varierar 6ver landet. Var férhoppning ar
att registret ska ge underlag till férbattringsarbete och svar pa de fragor
som vi ofta staller oss nar vi tar hand om skadorna. Finns det mojlighet
att férebygga skadorna? Vilka skador har daliga behandlingsresultat och
kan vi gdra nagot at detta? Kan vi fa en hog kvalitet i varden som ar lika
6ver hela landet? >>
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Dessutom finns ytterligare fragestallningar dar resultat fran
registret i framtiden kan forbattra varden:

1. Detaljanalys av Doctor’s delay: Vid vilken vardniva intraffar den och
varierar férmagan till effektiv diagnostik 6ver landet?

2. Varierar behandlingsresultaten éver landet?

3. Vilka diagnoser har daliga behandlingsresultat och vad kan vara
orsaken?
a. behandlande enhet?
b. fel vardniva?
c. evidens saknas (ytterligare forskning behovs)?

4. Detaljerad epidemiologi som underlag for férebyggande atgarder
(diagnos, kén, alder, orsak, geografisk plats kan kopplas samman)?

5. Patient’s delay; varierar den &ver landet och kan det finnas anledning
till riktad information inom idrotten (aldersgrupp, kén, typ av idrott,
plats i landet) da de flesta skadorna &r idrottsrelaterade?

6. Komplikationer och &ndrad behandling. Utfallet av detta kan ge
underlag for ett betydelsefullt forbattringsarbete. Ar komplikationer
och andrad behandling kopplade till diagnos, vardenhet, typ av
behandling, etc?

Det dvergripande syftet med att pa nationell niva samla in all denna
information, ar att fa kunskap om vad som eventuellt kan goras for att
forbattra vardkvaliteten. Det kan vara att ta fram nationella vardprogram
och att fa 6kad kunskap om hur varden ska organiseras for att alla ska fa
tillgang till en hégkvalitativ vard.
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Bakgrund till val av inmatningsvariabler

Vi behover 6ka var kunskap om epidemiologin avseende allvarliga
knaskador hos barn samt om vad som ar basta behandling pa lang sikt
och for vilka patienter. Darfor innehaller registret detaljerade fragor om
olycksorsak, aktivitetsniva, diagnos och behandling och vi f6ljer patienter-
na i minst 5 ar. Information om t.ex. aktivitetsnivan, och eventuella
forandringar av den, ar avgoérande for att ratt kunna tolka behandlingsre-
sultaten.

Kvaliteten i omhandertagandet kan variera éver landet. Det finns ett
Doctor’s delay och tillgdngen pa t.ex. magnetkamera skiftar mellan olika
landsting. Det senare kan vara avgorande for att fa en korrekt diagnos
och behandling. Darfér innehaller registret flera fragor om tidpunkt for
forsta lakarbesok, vardnivaer, nar olika undersdkningar gjordes och
behandlingsstart.

For att ytterligare kunna utvardera behandlingsresultaten och kvaliteten i
varden sker dven registrering av andrad behandling och komplikationer.
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Redovisning av inmatade data fran 2015

Registreringen av knaskador pa barn startade 1 januari 2015 i Stockholms
lan (Karolinska/Astrid Lindgrens barnsjukhus respektive Capio Artro
Clinic) och i Géteborgsregionen (Drottning Silvias barnsjukhus). 28 % av
landets befolkning finns i de tva regionerna och sammanlagt 180 allvarli-
ga knaskador har registrerats. Det forvantade antalet registreringar kan
uppskattas till omkring 210 vilket ger en tackningsgrad pa 85 %. Flera
forbattringar i registreringen har genomforts under introduktionsaret
2015 och i ar infors registreringen successivt pa nationell niva.

Registreringen visar som forvantat att antalet knaskador ¢kar med
stigande alder liksom andelen pojkar. Kénsfordelningen ar relativt lika i
de yngre aldersgrupperna men i aldersgruppen 13—14 ar ar andelen
pojkar 58 %. 15 % av registreringarna ar i aldersgruppen 9-10 ar vilket
visar att det ar angeldget att dven i fortsattningen registrera knaskadorna
hos yngre patienter.

4 av 5 patienter har en knaskada som kraver specifik medicinsk behand-
ling, vilket ocksa understryker behovet av den har typen av kvalitetsregis-
ter for att langre fram kunna utvardera behandlingsresultaten.

Figur 10. Antal knaskador per kén och alder vid skadetillfallet.
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De tre vanligaste allvarliga knaskadorna ar i namnd ordning patellaluxa-
tion, framre korsbandsskada och eminentiafraktur. Det dverensstammer
med tidigare epidemiologiska undersékningar men antalet patellaluxatio-
ner kan vara nagot lagt vilket kan vara tecken pa att diagnosen har
missats och inte registrerats pa flera patienter eller att patienterna inte
sokt vard.

Tabell 7. Férdelning av huvuddiagnos pa totala
antalet knaskador

Huvuddiagnos Antal Andel
Patellaluxation 63 35,0
ACL (anterior cruciate ligament) ruptur 43 23,9
Eminentia fraktur 16 8,9
Distorsion UNS, ospecificerat kapselédem pa MR " 6,1
Broskkontusion ospecifikt benmérgsédem pa MR 8 4,4
Annan specifik diagnos 6 3,3
MCL (medial collateral ligament) skada 5 2,8
Patellafraktur 5 2,8
Lateral meniskskada 4 2,2
Medial meniskskada 4 2,2
Osteokondralskada/ broskskada ( ej patellalux) / fri kropp 4 2,2

PLC Avulsionsfraktur i proximala fastet for laterala

kollateralligamentet och/el popliteussenan 4 22
PCL ( posterior cruciate ligament) ruptur 3 1,7
Avulsionsfraktur i bakre korsbandets faste i tibia 1 0,6
Fyseolys/epifysfraktur distala femur 1 0,6
Fyseolys/epifysfraktur proximala tibia 1 0,6
Uppgift saknas 1 0,6
Total 180 100,0

>>
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Figur 11. Férdelning av diagnostiska metoder och
kombinationer av dessa.
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En betydelsefull funktion for registret ar att utvardera effektiviteten i det
primara omhandertagandet. For att fa en saker diagnos vid knaskador
hos barn ifran 9 arsaldern med hemartros behévs magnetkamera och/
eller artroskopi, och det har gjorts i 95 % av fallen.

Figur 12. Férdelning av primar behandling vid de tre
vanligaste knaskadorna.
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ACL=anterior cruciate ligament ruptur

Fordelningen kirurgi/icke-kirurgi for de tre vanligaste allvarliga kna-
skadorna &r rimlig med en viss reservation fér behandlingen av framre
korsbandsskador. En relativt hdg andel, 3 av 4 patienter, gar primart
vidare till kirurgi.

Framover kommer detta foljas for att se om det hoga utfallet kommer
att finnas kvar ndr nu registreringen sprids éver landet. Tiden fran forsta
lakarbesok till tidpunkten for diagnos ar naturligtvis viktig och bér vara
hogst 14 dagar. Det ar ocksa ett utfall som kommer att f6ljas noggrant
under de narmaste aren.
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Delregistret for klumpfotsbehandling syftar till att vardkvaliteten ska bli hog och likvardig i hela landet.
De kliniker som registrerar far hjalp att 6ka sin féljsamhet till Ponsetimetoden, som sedan flera ar ar
etablerad standard i Sverige. Darmed kan recidiven minimeras.

Registret fokuserar i forsta hand pa idiopatiska klump-
fotter, men det finns dven maojlighet att registrera
syndromassocierade. Mellan 120 och 140 barn per ar
fods med idiopatisk klumpfot i Sverige. Ponsetimeto-
den har visats vara den metod som ger mest bestaende
resultat utan att stora operationer behdvs. Den innebar
upprepade gipsningar i fem till sju veckor under ny-
foddhetsperioden, oftast ett litet ingrepp for att for-
langa halsenan och behandling med ortos tills barnet
ar fyra eller fem ar. Metoden maste féljas troget for att
behandlingsresultatet ska bli bra, men det férekommer
bade avsiktliga och oavsiktliga avvikelser.

En av de ansvariga for klumpfotsregistret ar Stephanie
Bohm, barnortoped pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm. Sjukhuset far ofta barn remitterade till sig
dar Ponsetimetoden inte foljts full ut.

— Vi far hit barn dar man av olika anledningar inte helt
kunnat folja principerna. Da maste vi bérja om fran
borjan med behandlingen.

Storst recidivrisk fore femarsaldern
Stephanie Bohm berattar att det finns en viss risk for
recidiv aven om man gor allt ratt, men risken okar kraf-
tigt om man avviker fran Ponsetimetoden. Recidivrisken
ar storst fore fem ars alder. Da kan fotterna valdigt
snabbt fa tillbaka kraftiga felstallningar. Sedan sjunker
risken for varje ar, men aterfall forekommer anda upp
i tondren. Om barnen &r éldre nar ett aterfall kommer,
kan det vara svarare att na ett gott resultat och undvi-
ka framtida funktionsnedsattningar.

Nu nar klumpsfotregistret finns kan alla kliniker folja
sina patienter pa ett systematiskt satt. De kommer att fa

information om sina resultat bade pa kort och lang sikt.
—Jag kanner ingen kollega som inte vill veta hur det
har gatt for deras patienter, sédger Stephanie B6hm.
Registret ger information om Ponsetimetoden och
fungerar som en checklista fér de olika momenten.
Man registrerar hur manga gipsningar man gor, hur
man lagger upp efterbehandlingen, vilken typ av ortos
man anvander, med mera. Kliniker som registrerar kom-
mer till exempel att kunna se om de har hog frekvens
av langa gipsbehandlingar.
— Vanligtvis behdvs mellan fem och sju gipsningar fér
att korrigera en fot. Har man haft manga patienter som
behdvt ett hdgre antal gipsningar, bér man undersdka
orsaken till detta, sager Stephanie Bohm. En annan
viktig signal &r om man ofta utfér omfattande kirurgi.
— De idiopatiska klumpfotterna behover normalt sett
ingen omfattande kirurgi. Darfor ar det viktigt att kun-
na se varfoér operation har behovts, sager hon.
Aterfallsfrekvensen och orsakerna till aterfall blir
sjalvklart ocksa viktig information for klinikerna. Varje
klinik kommer att kunna se hur de ligger till jamfort
med 6vriga i registret. Om man ser patagliga skillnader
kanske man behover évervaga att férandra nagot for
att kvalitetssakra sin behandling.

Syndromassocierad klumpfot svarare att
behandla

Barn som har klumpfotsfelstallning associerad till ett
syndrom, till exempel ryggmargsbrack, ar ofta svarare
att behandla. Ponsetimetoden tilldmpas dven pa dem,
men man vet fortfarande for lite om behandlingseffek-
terna. Det nya registret vantas har ge viktig kunskap.

Stephanie B6hm &r barnortoped
pé Astrid Lindgrens barnsjukhus

i Stockholm. Hon ér tillsammans
med Arne Johansson, barnortoped
i Skévde, och Henrik Wallander,
barnortoped i Gévle, ansvarig fér
klumpfotsregistret.

Klumpfotsregistret kommer att ge en bild av laget i
landet nar det galler behandling av bade idiopatisk
och syndromassocierad klumpfot. Hur omfattande

ar problemen med recidiv? Hur behandlas aterfallen
och med vilka resultat? Man kommer att kunna se

hur utférda behandlingar fungerar pa barn med olika
grader av klumpfotsfelstalining. Man kommer ocksa
att kunna avgdra vad som mest okar risken for ater-
fall och framtida funktionsnedsattningar. Malet ar att
registerdata ska bli underlag for nationella riktlinjer om
klumpfotsbehandling. I det langre perspektivet ar malet
att alla barn med klumpfot ska fa en likvardig behand-
ling oavsett var i Sverige de bor.

Dubbelsidig klumpfot hos 17-arig yngling. Vénster fot
obehandlad. Héger fot opererad med postero-medial
l6sning
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Dubbelsidig klumpfot efter férsta gipsningen enligt Ponsetimedoden.

Fotabduktionsskena som anvénds efter avslutad seriegipsning enligt
Ponsetimetoden.
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Har redovisas kommentarer kring ett urval av de vari-
abler som registreras.

Annan sjukdom som kan orsaka PEVA-felstallning

Eftersom alla fotter med PEVA-felstallning registreras behéver vi kunna
skilja dem som &r sekundara till t.ex. neurologisk sjukdom fran de
idiopatiska eftersom de sekundéara kan férvantas ha ett annat behand-
lingsforlopp och slutresultat. Syftet ar att samla kunskap om bade
idiopatiska PEVA och de som ar sekundara till/del av annan sjukdom.
Fragan upprepas vid 1-arskontrollen eftersom det kan finnas sjukdomar
som inte var diagnostiserade nar barnet var nyfott.

Ytterligare sjukdom av betydelse for barnets utveckling men som
inte orsakar PEVA-felstallning

Behandlingsstarten kan behdva uppskjutas eller man maste géra uppehall
i behandlingen. Foérsenad utveckling kan ocksa ha betydelse for behand-
lingsforloppet. Fragan upprepas vid 1-arskontrollen eftersom det kan ha
tillkommit diagnoser.

Pirani score

Eftersom det ar stor variation i svarighetsgrad vid fédseln behovs en
klassificering fore behandlingsstart for att man ska kunna bedéma hur
effektiv behandlingen &r och jamféra likvardiga grupper. Pirani score
anvands ocksa for att bedéma resultatet nar gipsbehandlingen avslutas.
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Atypisk PEVA

Atypiska PEVA-fétter ar mer svarbehandlade och kraver en modifierad
gipsteknik. Vid gipsproblem (gipset glider ner) far fétterna ofta ett
liknande utseende (komplex PEVA). Med denna fraga vill vi ta reda pa hur
vanligt det &r med initialt atypiska PEVA och bidra till att dessa fotter
identifieras och gipstekniken modifieras fran borjan.

Specifika fragor angaende datum, typ av gips etc. avseende
gipsperioden

For att ta reda pa alder vid gipsstart, gipstidens totala langd, antal
gipsningar, gipskvalitet och satta detta i relation till fotens initiala utseen-
de och utfallet vid senare kontroller.

Behandlingsstart uppskjuten av medicinska skal

For att skilja de fall dar det finns ett medicinskt skal till att behandlingen
startar sent fran de fall dér det finns sjukvardsorganisatoriska orsaker till
att behandlingsstarten blivit férsenad.

Akillotenotomi under gipstiden

Kartlaggning av frekvensen av akillotenotomi (hélseneférlangning) for att
kunna jamfoéra med andra kliniker, korrelera till initial svarighetsgrad och
jamféra med internationella rapporter.

Specifika fragor angaende start och avslutande av
ortosbehandling

For att kartlagga férekommande ortostyper, fa en uppfattning om
compliance samt tidpunkten for avslut av ortosanvandning for att relatera
detta till behandlingsresultat och risk for recidiv.
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Fotens utseende och passiva rorelseomfang bedéms vid
1-arskontrollen

For bedémning av hur vél felstallningarna ar korrigerade. Det ger en
mojlighet att korrelera resultatet till den ursprungliga svarighetsgraden.
Genom att jdmféra mot riksgenomsnittet far man ocksa en kvalitetskon-
troll pd behandlingen.

Fotens utseende och funktion bedéms via PBS score vid 4, 10 och
18-ars alder

PBS score anvands for bedémning av saval fotens utseende som dyna-
misk funktion och anvands pa barn som kan ga sjalvstandigt, d.v.s. kan
anvandas fran 2 ars alder. Det &r helt nyutvecklat av en internationell
arbetsgrupp (Pirani, Bbhm och Sinclair) och ar validerat.
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Antal klumpfotter fordelat pa kon och alder vid forsta ortoped-
besoket

Under ar 2015 registrerades 77 barn (47 pojkar och 30 flickor) med
diagnosen medfoédd klumpfot, varav 50 (64 % av barnen) hade dubbel-
sidig fotfelstallning, vilket ger totalt 127 behandlade fotter. Detta dver-
ensstdmmer val med vad som rapporterats tidigare i Sverige liksom
férdelningen mellan pojkar och flickor., d.v.s. redan forsta aret far vi anse
att rapporteringsgraden ar hog (Wallander, H. et al. 2006).

Andelen som paborjade behandling efter 4:e veckan var bland flickor
4/49 fotter (8 %) och bland pojkar var andelen 7/78 fotter (9 %). Denna
siffra kan verka nagot hogre an vad man kan forvanta sig; bakomliggan-
de faktorer, som prematuritet eller annan sjukdom som férsenat behand-
lingsstart ar tankbara forklaringar.

Figur 13. Antal klumpfotter fordelat pa kén och alder

vid forsta ortopedbestket, da ocksa behandlingen

paborjades. /"'/‘\
L

Antal \g}}/

80
60
22
PE]
40
39
32
20
4
7
: =

0-1 vecka 1-4 veckor 4 veckor—15 manader

M Pojke M Flicka

SPOQ - Rapport 2015 60

Fordelning av Pirani score primart samt andel av fotter med
tecken pa atypisk klumpfot

Fem av de 127 fotterna visade tecken pa atypisk klumpfot vid den forsta
beddmningen, varav fyra fotter hade Pirani score om minst 4,5. Detta ar
en kombination som ar typisk fér denna typ av fétter, som vanligtvis ar
mer svarbehandlade an typiska klumpfotter. For den femte saknades
uppgift om Pirani score.

Nittiofem foétter hade inga tecken som beskrev foten som atypisk, varav
24 fotter hade en mildare felstalining (Pirani score 2,5-4) medan 71 fotter
hade en Pirani score pa 4,5 eller hogre. Uppgifter om Pirani score/
atypiska tecken saknades for 22 fotter, men dessa var inte obligatoriska
variabler under forsta testaret.

| kommande drsrapporter réknar vi med att kunna se om fétter med
atypiska tecken eller med Pirani score >4,5 innan gipsbehandlingen
inleds, d.v.s. tecken som uppfattas visa pa att foten ar mera deformerad,
behover langre gipstid eller kompletterande behandling som t.ex.
operation for att bli korrigerade.

Figur 14. Férdelning av Pirani-score vid forsta besoket
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Antal gipsningar relaterat till primar Pirani score samt andelen
akillotenotomier i varje grupp

Av de fotter som har laga och medelhdga Pirani-score (1 — 2 respektive
2,5 —4) har 1/3 genomgatt akillotenotomi och ingen har behévt mer an
10 gipsningar.

| gruppen med de hogsta Pirani-scoren (4,5 — 6) finns 75 fotter. 80 % av
dessa har genomgatt akillotenotomi och fem av dessa fotter (6,6 %) har
behovt mer an 10 gipsningar. Totalt finns atta fotter som behévt mer an

10 gipsningar och alla dessa har genomgatt akillotenotomi. Det finns som
forvantat ett samband mellan héga Pirani-score, manga gipsningar och
hoég andel akillotenotomier.

Att Pirani-score saknas for 22 fotter beror pa att denna variabel inférdes
successivt under aret pa de kliniker som inte tidigare anvant denna
klassificering.

Tabell 8. Antal gipsningar relaterat till primar Piraniscore samt antal och andel akillotenotomier i var grupp.

Pirani score grupper Gipsningsgrupper

Antal akillotomier uppdelat efter

gipsnings- och Piranigrupp

Andel akillotomier (%) uppdelat efter gipsningsgrupp
och Piranigrupp

1-2 1-6 gipsningar 3 1 33,3
1-2 7-10 gipsningar 2 1 50,0
1-2 > 10 gipsningar 0 0 0,0
1-2 Uppgift saknas 1 0 0,0
2,5-4 1-6 gipsningar 15 7 46,7
2,5-4 7-10 gipsningar 2 1 50,0
2,5-4 > 10 gipsningar 0 0 0,0
2,5-4 Uppgift saknas 7 0 0,0
4,5-6 1-6 gipsningar 23 19 82,6
4,5-6 7-10 gipsningar 38 36 94,7
4,5-6 > 10 gipsningar 5 5 100,0
4,5-6 Uppgift saknas 9 0 0,0
Uppgift Saknas 1-6 gipsningar 3 2 66,7
Uppgift Saknas 7-10 gipsningar 5 3 60,0
Uppgift Saknas > 10 gipsningar 3 3 100,0
_ _ /-/‘\*
Uppgift Saknas Uppgift saknas 1 0 0,0 /“‘ﬁ _
Total 127 78 61,4 =
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Fotens utseende efter gipsbehandling (Pirani score totalt vid
6vergang till ortos)

Vid gipsbehandlingens avslutande hade 71 fotter (56 %) ingen kvarstaen-
de felstallning (Pirani score 0). Atta fotter hade 0,5 poéng, d.v.s. en
mattlig kvarstaende felstélining i en av de variabler som ingar i scoren,
medan fem fotter (3,9 %) hade en poang. 10 % av fotterna (13 stycken)
hade betydande felstéllining kvar, d.v.s. foten var inte helt korrigerad med
gipsbehandlingen. | denna grupp kan finnas klumpfotsfelstallning
orsakad av t.ex. neurologisk sjukdom eller arthrogrypos. Har kan ocksa
finnas fotter dar man inte uppnatt full korrektion och kompletterande
behandling har utférts eller patienten star pa vantelista for operation.
Detta kan analyseras forst nar alla barn &r minst ett ar, d.v.s. ndr komplet-
terande behandlingar och information om ytterligare sjukdomar ar
inrapporterade.

Sexarig flicka med dubbelsidig klumpfot behandlad enligt Ponsetimetoden
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Figur 15. Fotens utseende efter gipsbehandling.
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@ Tillbaka till kapitelstart

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Information infor registrering av patient — hoftledsluxation (DDH) antingen
senupptackt eller vid komplikation trots tidig diagnos

Akomma:
1. Sent diagnostiserad hoftledsluxation (DDH), ICD-kod Q65.2 M24.3 eller
2.  komplikation till tidigt inledd behandling, antinge:
a. Reluxation=Q65.2, Y88.3
b. Caputnekros=M87.2F, Y88.3

Inklusionskriterier: Diagnos stdlld 150101 eller senare avseende:
1. ”Sent upptdckt héftledsluxation”: Barn fodda i Sverige med hoftledsluxation dar denna har diagnostiserats
sent (>2 veckors alder).

2. "Komplikation till tidigt upptéckt héftledsluxation”: Fall dar man trots diagnos i ratt tid (<2 veckors alder) har
avstatt fran eller inlett behandling och dar man i ett senare skede finner en luxerad hoft eller caputnekros.
Exklusionskriterier: Teratogena, syndromrelaterade och neuromuskulara luxationer.

Tidpunkter fér inmatning i registret samt besvarande av PROM-formular:

1. Vid diagnos

2. Vid primara repositionen av senupptackt hoftledsluxation (pa mottagning eller operativt)

3. Efter operation vid a. Senupptackt hoftledsluxation: om ytterligare op gors efter den primara repositionen av
luxationen b. Komplikation till tidig behandling: operativ atgard mot caputnekros eller reluxation c. Re-
operationer: alla typer av féljande operationer (inkl. extraktion av osteosyntesmaterial).

4. Vid 4-arskontroll utférd fran 3 ar 11 man. men innan 4 ar 6 man alder. (Besok, rontgen, PROM)

Vid 10-arskontroll utford fran 9 ar 6 man. men innan 10 ar 6 man alder. (Besok, rontgen, PROM)
6. Vid slutkontroll vid 18 ars alder utford fran 17 men innan 19 ars alder. (Besok, réntgen, PROM)

v

PROM: besvaras i samband med besoket vid 4 ar (av vardnadshavare), 10 och 18 ars alder (av patienten sjalv).
(PROM=Patient Reported Outcomes Measures, man inhdamtar patientens asikt om behandlingsresultatet.)
Tva mojligheter finns:
1. Kliniken skickar ut frageformular till barnets vardnadshavare/18-aringen sjalvt som sedan skickar tillbaka
blanketten ifylld alternativt tar med till besoket. Formularet kan ocks3 fyllas i och samlas in i samband med
besdket. Inmatning av svar pa www.spog.se sker inom kliniken.
2. Utskick kommer ske automatiskt fran registret nar denna funktion har startat (dock inte klart i bérjan pa 2016)
under férutsattning att patientens e-postadress har registrerats i SPOQ. Kliniken ansvarar for att e-postadressen
ar aktuell och uppdaterar denna.

Information angaende inmatning:

*  Var hoft, dvs. hoger resp. vanster, ska matas in pa separat “formular”.

* Rodmarkerade variabler och de med texten “maste matas in” dr obligatoriska foér att kunna spara
registreringen — resterande variabler kan man vid behov aterkomma till for att komplettera uppgifterna i
efterhand.

*  Vid reposition av senupptackt hoftledsluxation, oavsett om det sker pa mottagning eller operativt, sa matar
man in pa formuldret "Repostion av senupptackt hoftledsluxation”.

*  Vid varje ny operation skall ett nytt formular fyllas i och denna operation bendamns alltid “reoperation”.
Darvid maste man forst “"hdmta upp” den primara registreringen for den aktuella sidan (vanster eller héger)
och darefter “lagger man till” ett re-operationsformular. Varje hoftled kan generera mer &n ett re-
operationsformular.

* | borjan pa vissa formulér finns en fraga "Har denna patient behandlats pG annan ortopedklinik fér samma
diagnos OCH att du AR SAKER PA ATT patienten redan registrerats i SPOQ, sd trycker du JA.” Om du svarar ja
behdver du inte svara pa resterande fragor pa det formularet, eftersom patienten redan finns registrerad i
SPOQ. Om patienten inte finns i SPOQ, sd maste du mata in dessa uppgifter, dven om det kan vara fran ett
annat sjukhus.
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@ Tillbaka till kapitelstart

Definitioner

Viktiga begrepp och méatningar ar definierade, for att vardena senare ska kunna jamféras med varandra. Det ar viktigt

att du foljer detta. Definitionerna finns tillgdngliga i “hjalpbubblorna” och som nedladdningsbara filer.
Rorelsematningar ska géras med den metod som beskrivs. Helt kort galler:

DEFINITIONER

Diagnos Defintion

Luxation av hoftled hos Ortolani och/eller Barlow positiv vid provokation. Vid fixerad luxerad hoft
spadbarn verifieras detta med ultraljud eller rontgen.

Grad av instabilitet vid
behandlingsstart (kliniskt)

Indelas i instabil, luxerbar (positiv Barlow) eller luxerad (primart positiv Ortolani)

Definition av instabilitet
vid dynamiskt ultraljud

Instabilitet: > 25% av caput (diameter) kan disloceras ut ur acetabulum
Luxation: hela caput kan disloceras ut ur acetabulum.

Ultraljudsundersokning utfors dynamiskt enlig Dahlstrom, med proben framifran i
ljumsken. Hoftledstabiliteten undersoks i rygglage med Barlows provokation och med
stabilisering av backenet med andra handen, alt. barnet liggande pa ett stabilt underlag.

Radiologisk bedémning

Hoftledens lage preop.
samt vid 4, 10 och 18-
arskonroller

”| led” = normalt lage i leden utan dislokation

"Subluxerad”= en dislokation av leden dar det fortfarande finns en kontakt
mellan ledytorna.

”Luxerad”= en dislokation med en komplett dissociation mellan ledytorna.

Subluxationsgrad

Beddms enligt IHDI klassifikation, se hjalpbild

Al (Acetabular Index)

Se hjalpbild

CE-vinkel (Center Edge)

Se hjalpbild. Anvands endast vid op. efter 5 ars alder

Tillvaxtstorning i caput
femoris ("caputnekros”)

Beddms enligt Buchholz Ogden klassifikation upp tom. 10 ars alder. Vid 18-
arskontrollen enligt Ficat klassifikation, se hjalpbilder.

Klinisk undersékning

Rérelseomfang hoftled

Mats med goniometer och avser maximalt passivt rorelseuttag

Flexion | Undersoks i rygglage med den kontralaterala hoftleden extenderad.
Utfors i magliggande med extenderade hofter och flekterat kna. Fixera backenet
Rotation | for att minska risk for backenrotation. Rotera i hoften tills det tar stopp.
Referenser: fast skankel mot britsen, rorlig skankel foljer tibias framkant
ABduktion Testas i rygglage med hoftleden extenderad och med ett samtidigt mothall 6ver

kontralaterala sidans SIAS for att kinna nar backenet precis borjar "tippa” med.

Trendelenburg’s tecken

Backenet sjunker under enbens-stansfas ned pa den kontralaterala sidan av
backenet och for att kompensera fér detta lutas balen 6ver mot den sjuka
hoften.

Syfte:

1. Bestdmma incidens och jamféra data med historiska material.

2. Utvardera etablerade liksom nya behandlingsmetoder avseende behandlingsresultat och patientrapporterat

utfall.

3. Forbattra resultat och minska andelen komplikationer till foljd av given behandling genom kunskapsspridning

och direkt aterkoppling till behandlande kliniker

4. Ge riktade utbildningsinsatser gentemot vardpersonal i saval 6ppen som sluten vard genom kunskap som

erhalls om behandlingsresultat.

5. Minska tid till diagnos/behandlingsstart d& saval sjukdomens svarighetsgrad som eventuella komplikationer

sekundart till denna gar att paverka vid tidig diagnos och behandling.
6. Utgora grund for forskning

N

Utveckling av evidensbaserad vard

8. Samarbete med andra kvalitetsregister ger 6kad kunskap om foljdtillstand i vuxen alder.

Teknisk info:

Om hjalprutor/hjalpbubblor: dessa kan du klicka pa, sa 6ppnas rutan och forblir 6ppen tills du stanger genom att
klicka pa kryssrutan till héger. Om du bara fér muspekaren 6ver hjalprutans symbol sa 6ppnas rutan och stanger sig
sjalv nar du tar bort musen fran symbolen. En figur dar de vinklar som ska matas beskrivs kan 6ppnas i separat fénster
inifran ett formular alternativt nas under rubriken "DDH” under ”For professionen”.

Fragor o. synpunkter angaende funktion eller uppbyggnad av DDH-delen:

Kontakta ansvarig for DDH-delen Henrik Dippe, henrik.duppe@med.lu.se, 040-33 24 58 eller registerhallare Aina
Danielsson, mail: aina.danielsson@vgregion.se.

Fragor angaende datatekniska delar:

Se "Inmatningsmanual” under "For professionen” pa hemsidan, www.spog.se
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SPOQ

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Acetabularindex (Al)

3 Sk f»

1. Lagg in Hilgenreiners linje som férléper horisontellt genom Y-brosken bilateralt.
2. Dra en linje parallellt med acetabulartaket.
3. Al utgors av vinkeln mellan linjerna.

CE-vinkel (Wiberg)

CE-vinkel

—

1. Lokalisera centrum pa caput (C).

2. Dra en linje fran centrum av caput mot laterala kanten pa acetabulartaket (E).
3. Dra en linje vertikalt i kraniell riktning fran centrum av caput (C).

4. CE utgors av vinkeln mellan linjerna.

16-01-02
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SIOQ Diagnos: DDH

Klassifikationer rontgenbilder for SPOQ/DDH

For mera info se www.spoq.se

International Hip Dysplasia Institute (IHDI) klassifikation

GRADE | GRADE Il
ﬂmnje /
H-iinje / /; =
T I ( 1
1 _ B 1
I 1 1
D-linje C |
1 }
1 )
1 )
H-punkt
BN BN
GRADE I GRADE IV
// o \\

)

)

Denna klassifikation av subluxation/luxation ar jamférbar med och validerad mot Ténnis
luxationsindex men forutsatter till skillnad fran denna klassifikation inte en kalcifierad
caputkarna.

1. Ritain Hilgenreiners linje horisontellt (H).

2. Ritain Perkins linje (P). Denna linje ar vinkelrat mot H och tangerar acetabulums laterala
horn.

3. D-linjen ritas in diagonalt 45 grader fran korsningen mellan linjerna H och P.

4. H-punkten placeras i mitten av den 6versta delen av den kalcifierade (synliga) delen av
collummetafysen.

Gradl. H-punken ligger medialt om P-linjen.

Grad Il. H-punkten ligger lateralt om P-linjen men pa eller medialt om D-linjen.
Grad lll. H-punkten ligger lateralt om P och D-linjerna men nedom H-linjen.
Grad IV. H-punkten ligger ovanfor H-linjen.

Ref.: Narayanan U, Mulpuri K, Sankar WN, Clarke NM, Hosalkar H, Price CT; International Hip
Dysplasia Institute. Reliability of a New Radiographic Classification for Developmental
Dysplasia of the Hip.J Pediatr Orthop. 2015 Jul-Aug;35(5):478-84
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Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Bedomning av caputnekros hoftled enligt Bucholz-Ogden
anvands for barn upp t.o.m. 10 ars alder

Om patienten uppvisar fynd som stammer med nagon av graderna I-1V enligt
nedanstdende sa registreras detta i registret som att caputnekros foreligger.

Grade | De typiska tecknen inkluderar Grad Il Skada pa laterala delen av fysen resulterar i en

hypoplastisk epifys i proximala femur. valgusstallning i proximala femur. Detta resulterar i
den typiska horisontella fyslinjen, som ses som ett
resultat av en irreversibel tillvaxtstérning.

Grad lll Férandringarna inkluderar Grad IV Skada pa mediala delen av tillvaxtzonen leder till
trokanterdvervaxt, férkortning av collum en tillvaxtstérning som ger varus stéllning i proximala
femoris och asfaricitet av caput femoris. femur. Som ett resultat av denna ses en relativ

trokanterévervaxt. Caput femoris synes hypoplastiskt.

Ref.: Bucholz RW, Ogden JA. Patterns of ischemic necrosis of the proximal femur in nonoperatively treated
congenital hip disease. The Hip: Proceedings of the Sixth Open Scientific Meeting of the Hip Society. St Louis, MO: Mosby; 1978;43-63.
Roposch A, Wedge J. Reliability of Bucholz and Ogden classification for osteonecrosis secondary to developmental dysplasia of the
hip. CORR (2012) 470:3499-3505
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SPOQ

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Beddmning av caputnekros hoftled enligt Ficat

Defintion av caputnekros: Forandringar motsvarande Ficat stage Il, Il eller IV.
Registreras i SPOQ som antingen Ficat Il eller Ficat llI-IV.
(Ficat stage I syns endast pa MR eller scint.)

Ficat stage Il har minst en av
Nedanstaende forandringar:

Osteopeni
Skleros
Subkondral cysta (se bild)

case ¥ of Dr Abhijit Datir, 8, 11D 35845

Ficat stage Il
- kan vara partiell eller total

Crescent sign (se bild t. va.)
och eventuellt dven
Kortikal kollaps (se bild t. ho.)

Coos owtaccf D Mshic s Sotel. Bachopmadiocns.vice 7798 Case courtesy of Dr Ahmed Abd Rabou, Radiopaedia.org, riD: 24332

Ficat stage IV
— kan enbart vara total

Slutstadium med
omfattande sekundara
Degenerativa forandringar
(se bild)

Case courtesy of Dr Aditya Shetty, Radiopaedia.org, riD: 27239

Ref.: Ficat RP. Idiopathic bone necrosis of the femoral head. Early diagnosis and treatment. J Bone Joint Surg Br
1985;67:3-9.
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Variabler Diagnos: DDH

DDH/senupptidckt eller komplikation till tidig behandling
Diagnos och tidigare given behandling - férsta registreringen

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bér fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga ‘ Mojliga svar
O Sent upptackt hoftledsluxation Q65.2, M24.3
Diagnos 0 Komplikation till tidigt upptackt hoftledsluxation, | O Luxation Q65.2,Y88.3
ange vilken: | O Caputnekros M87.2F, Y88.3

Datum for denna diagnos (mellan 2 veckor till < 10 ars alder)

Sida O Hoéger O Vanster

Ar hoften behandlad fér denna diagnos (och

. . O Ja, sldcker alla nedanstaende fragor O Nej
registrerad i SPOQ) pa annat sjukhus & )

Information om forlossning och neonatal screening avseende héfter (utférd av pediater)

Var ar patienten fodd (férlossningsavdeln.) (se lista)

Barnets alder vid senaste screening pa BB O <4 dagar O 4-7 dagar O > 7 dagar
Har barnet vardats pa neonatalavdelning O Ja O Nej
Utskriven fran neonatalavd.? ‘ Datum (efter 2 v alder): eller vardtid (antal v., 1-30):

Hur har héfterna undersokts efter den neonatala screeningen pa BB?

Klinisk undersdkning av ortoped? ‘ O Ja O Nej ‘ UItranud?‘D Ja O Nej

O Misstankt fynd vid klinisk undersékning O Selektiv screening

Indikation for ultraljud? .
O Generell screening

Dynamiskt ultraljud utfért? O Ja O Nej ‘ Statiskt ultraljud utfért? O Ja O Nej

Ifylls ENBART vid komplikation till tidigt inledd behandling

Initialt behandlande ortopedklinik (se lista)
Hoger Vanster
Grad av instabilitet vid behandlingsstart O Instabil O Luxerbar O Instabil O Luxerbar
O Luxerad O Luxerad
Datum for behandlingsstart (<2v alder)
Behandlingsperiod Metod Lingd (veckor) 1-20
Initialt O Observation O Frejkakudde O V. Rosenskena O

Annan, ange:

O Observation O Frejkakudde O V. Rosenskena O

Andra delen
Annan, ange:

O Observation O Frejkakudde O V. Rosenskena O

Tredje delen
Annan, ange:

Datum for avslutad initial behandling

Behandlingen avslutad i fortid O Ja O Nej

Framsta orsak till behandling avslutad i | 0 Hudproblem O Annan sjukdom O Foraldrars 6nskemal O
fortid | Annat, ange:

Ga vidare till ndsta formular:

Om hoften ar luxerad och reponerats, fyll i "/DDH Reposition av luxerad hoft”

Om héften opererats pga komplikation till tidigare behandling, fyll i "'DDH Op/Reoperation"

Version 2016-02-05



@ Tillbaka till kapitelstart

Variabler Diagnos: DDH

Reposition av senupptéckt DDH, i vaket eller sovt tillstand.
Registreras snarast efter att reposition utforts

OBS! Fyll i ett webbformuléar for var hoft som genomgatt reposition!
Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Mojliga svar

Datum for atgard mot luxation

Radiologisk utredning

Tillvaxtstorning i caput femoris (”caputnekros”, enligt Buchholz Ogden klassifikation) ‘ O Ja O Nej

Al (Acetabular index) (10°- 60°) ’

Reposition / Operation

Strackbehandling Ja O Nej

Narkos i samband med atgarden Ja O Nej

Undersdkning av héften i samband med

O

O

O Enbart klinisk undersékning

O Klinisk undersdkning och réntgen
O

reposition Klinisk undersékning och artrografi
O Klinisk undersékning och ultraljud
Reposition utférd hur? O Sluten NFHOO 0 Oppen NFHO2 O Inte aktuellt
Tillgang om 6ppen reposition utférts |0 Framre O Medial O Annan
Adduktortenotomi NFL39 |0 Ja O Nej Psoastenotomi NFL39 O Ja O Nej
Femurosteotomi NFK59 O Ja O Nej
. Forkortning Derotation Varisering Valgisering
Om ja, ange: S . . .
O Ja O Nej O Ja O Nej O Ja O Nej O Ja O Nej

Backenosteotomi NEK59 (O Ja O Nej

O Salter O Pemberton O Redirektionell osteotomi O Dega

Om ja, ange: O Annan, beskriv:

Fixationstyp postoperativt ’ O von Rosenskena O Gips O Annan, beskriv:

Fixationstid postoperativt (1-40v) ‘
Senare fixationsmetod ’ O Pavlik harness O Abduktionsortos O Annan, beskriv:
Fixationstid (2-40v) ’
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Variabler Diagnos: DDH

OP/Reoperationsformuldr DDH. Anvénds vid:
1. Senupptackt hoftledsluxation: om ytterligare op gors efter den primara repositionen av
luxationen
2. Komplikation till tidig behandling: operativ atgard mot caputnekros eller reluxation
3. Re-operationer: alla typer av féljande operationer

OBS! Fyll i ett formular for var hoft som genomgatt operation!
Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bér fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Mojliga svar

Datum for (re)operation

Radiologisk utredning

O Iled O Subluxerad ol ol

Hoftledens lage Om subluxerad, hur mycket? (enl. IHDI klassikfikation)

O Luxerad olll oIV
Tillvaxtstorning i caput femoris ("caputnekros”) ‘ O Ja O Nej
Al (Acetabular index) (10°- 60°) ‘ ‘ CE-vinkel, vid op. >5 ars alder (- 60° till +60°) ‘
Preoperativ utredning: CT? 0O Ja O Nej ‘ MR? O Ja O Nej
Artrografi utford pre- eller peroperativt? O Ja O Nej
Operation
Ar denna OP en: | O Primédroperation (féorutom reposition av senupptackt DDH) O Reoperation

O Implantatdefekt T84.1E (bdcken) T84.1F (hoft)

O Infektion T84.6E (backen) T84.6F (hoft) + Y83.1

O Pseudartros M84.1E (backen) M84.1F (hoft)

O Extraktion osteosyntesmaterial NEU49 (backen), NFU49 (hoft)
Orsak till (re)operation O Caputnekros M87.2F, Y88.3

O Dysplasi Q65.8C

O Reluxation Q65.2, Y88.3

O Ej 6nskat resultat av primaringrepp

O Annat: anges (resp. diagnos-nr + Y88.3):

O Enbart klinisk undersdkning
O Klinisk undersékning och rontgen
O Klinisk undersékning och artrografi

Undersokning av héftstabilitet
vid operation

Reposition utférd O Sluten NFHOO 0 Oppen NFHO2 O Inte aktuellt
Tillgang om 6ppen reposition utforts | O Framre O Medial O Annan
Adduktortenotomi NFL39 O Ja O Nej Psoastenotomi NFL39 O Ja O Nej
Femurosteotomi NFK59 O Ja O Nej
. Forkortnin Derotation Variserin Valgiserin
Om ja, ange: O JaoO Negj O Ja O Nej O Ja O I\?ej | Ji ] Nij
Backenosteotomi NEK 59 O Ja O Nej
. O Salter O Pemberton O Redirektionell osteotomi O Dega
Om ja, typ .
O Annan, beskriv:
Fixationstyp O Ingen fixation O von Rosenskena O Gips O Annan, beskriv:
Fixationstid, (1-40v)
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Variabler Diagnos: DDH

Kontroll vid 4 ars alder

DDH/senupptickt eller komplikation till tidig behandling
fylls i vid besok mellan 3 ar 11 man och upp till (innan) 4 ar 6 man alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Majliga svar
Datum for besok
Ja,isafall skai fl ift tient
Har barnet diagnosticerats med neurologisk - .a 5 a' ° :?nnga er uppgiiterom patienten
. . . registreras i registret
akomma eller syndrom som ar orsak till DDH? o Nej
Rérelseomfang hoftled Bada sidor fylls ALLTID i (dvs. dven andra hoften)
Hoéger Vianster
Abduktion (mellan 40°-90°)
Utatrotation (mellan -40° till +110°)
Inatrotation (mellan -40° till +110°)
Trendelenburgs tecken O Ja O Nej O Ja O Nej
Radiologisk utredning ENBART data for angripen hoft fylls il
Hoéger Vianster
Hoftledens lage O |lled O Subluxerad O |lled O Subluxerad
O Luxerad O Luxerad
Om subluxerad, hur mycket? (enl. IHDI klassikfik.) ol ol ollolVv ol ol ollolVv
Tillvaxtstorning i caput femoris (”caputnekros) O Ja O Nej O Ja O Nej
Al (Acetabular index) (mellan 10°-60°)
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Variabler Diagnos: DDH

Kontroll vid 10 ars alder

DDH/senupptidckt eller komplikation till tidig behandling
fylls i vid bes6k mellan 9 ar 6 man och upp till (innan) 10 ar 6 man alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Mojliga svar
Datum for besok
Har barnet diagnosticerats med neurologisk akomma - J_a, |3 fa_II skz-a inga fler uppgifter om patienten
eller syndrom som ar orsak till DDH? reglst_reras | registret
O Nej
Rérelseomfang hoftled Bada sidor fylls ALLTID i (dvs. dven andra hoften)
Hoger Vanster
Abduktion (mellan 40°-90°)
Utatrotation (mellan -40° till +110°)
Inatrotation (mellan -40° till +110°)
Trendelenburgs tecken O Ja O Nej O Ja O Nej
Radiologisk utredning ENBART data for angripen hoft fylls il
Hoéger Vanster
Hoftledens lage o lled O Subluxerad |O Iled O Subluxerad
O Luxerad O Luxerad
Om subluxerad, hur mycket? (enl. IHDI klassikfik.) ol ol ollolVv ol ol ollolv
Tillvaxtstorning i caput femoris ("caputnekros”) O Ja O Nej O Ja O Nej
Al (Acetabular index) (mellan 10°-60°)
CE-vinkel, vid op. >5 ars dlder  (mellan - 60° till +60°)
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Variabler Diagnos: DDH

Kontroll vid 18 ars alder — slutkontroll

DDH/senupptidckt eller komplikation till tidig behandling
fylls i vid besék mellan 17 och upp till (innan) 19 ars alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Majliga svar

Datum for besok

Rérelseomfang hoftled Bada sidor fylls ALLTID i (dvs. dven andra hoften)
Hoéger Vanster

Abduktion (mellan 40°-90°)

Utatrotation (mellan -40° till +110°)

Inatrotation (mellan -40° till +110°)

Trendelenburgs tecken O Ja O Nej O Ja O Nej

Radiologisk utredning ENBART data for angripen hoft fylls il
Héger Vanster

Hoftledens lage o lled O Subluxerad |O Iled O Subluxerad
O Luxerad O Luxerad

Tillvaxtstorning i caput femoris ("caputnekros”) O Ja O Nej O Ja O Nej

Al (Acetabular index) (mellan 10°-60°)

CE-vinkel, vid op. >5 ars dlder  (mellan - 60° till +60°)
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Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister
Information infor registrering av patient — Perthes sjukdom

Akomma: Perthes sjukdom (Legg-Calvé-Perthes Disease, LCPD) M91.1

Inklusionskriterier: Patienter med ICD-kod M91.1 med svenskt personnummer vilka behandlas i Sverige fran
diagnos. Diagnosen ska ha stallts mellan 2 och <12 ars alder och vara radiologiskt bekraftad fr.o.m. 150101.

Exklusionskriterier: Sekundar nekros av caput femoris.

Tidpunkter fér inmatning i registret samt besvarande av PROM-formular:

1. Vid diagnos

2. Efter primdroperation

3. Vid eventuella re-operationer

4. 2 ar efter diagnos (mellan 23-30 man.) Om 2-arskontrollen infaller nar patienten ar mellan 9,5-10,5 ar
sa bortfaller 2-arskontrollen och 10 —arskontrollen gors istallet. Besok med klinisk bedomning och
rontgen.

5. Vid 10 ars alder (9,5-10,5 ars alder). Besok med klinisk bedémning, rontgen och besvarande av PROM.

6. Vid 18 ars alder (17-19 ars alder). Besok med klinisk bedémning, rontgen och besvarande av PROM.

PROM: besvaras i samband med besoket vid 10 och 18 ars alder.
(PROM=Patient Reported Outcomes Measures, man inhdmtar patientens asikt om behandlingsresultatet.)
Tva mojligheter finns:
1. Kliniken skickar ut frageformular till barnets vardnadshavare/18-aringen sjalvt som sedan skickar
tillbaka blanketten ifylld alternativt tar med till besoket. Formularet kan ocksa fyllas i och samlas in i
samband med bestket. Inmatning av svar pa www.spog.se sker inom kliniken.
2. Utskick kommer ske automatiskt fran registret nar denna funktion har startat (dock inte klart i borjan
pa 2016) under forutsattning att patientens e-postadress har registrerats i SPOQ. Kliniken ansvarar for att
e-postadressen ar aktuell och uppdaterar denna.

Definitioner

Viktiga begrepp och matningar ar definierade, for att vardena senare ska kunna jamféras med varandra. Det ar
viktigt att du féljer detta. Definitionerna finns tillgangliga bade i hjalpbubblorna och som nedladdningsbara filer.
Rorelsematningar ska goras med den metod som beskrivs. Helt kort galler:

DEFINTIONER

Diagnos Defintion

Perthes’sjukdom Primar idiopatisk osteonekros av caput femoris (utan foregdende trauma)

Radiologisk bedémning. OBS att bilder tas med kula!

Klassifikation Bedoms med hjalp av Lateral Pillar klassifikation under sjukdomsfasen, se hjalpbild

Klassifikation vid 18 ar Bedoms med hjalp av Stulberg klassifikation, se hjalpbild

Reimer’s index Se hjalpbild

Sfaricitet Se hjalpbild

ATD-avstand Se hjilpbild

Klinisk undersokning

Rorelseomfang hoft Mats med goniometer och avser maximalt passivt rorelseuttag

. Testas i rygglage med hoftleden extenderad och med ett samtidigt mothall éver
ABduktion . .. . i s e,
kontralaterala sidans SIAS for att kdnna nar backenet precis boérjar “tippa” med.
Utfors i magliggande med extenderade hofter och flekterat kna. Fixera backenet for
Rotation | att minska risk for backenrotation. Rotera i hoften tills det tar stopp. Referenser:

fast skankel mot britsen, rorlig skankel foljer tibias framkant.

Trendelenburg’s tecken Backenet sjunker under enbens-stansfas ned pa den kontralaterala sidan av
backenet och for att kompensera for detta lutas balen 6ver mot den sjuka hoften.

Matning av benlangdsskillnad | Se hjalpbild

Rontgenbilder:
Alla bilder ("backenfrontal”) tas med kula, sa att sanna matt for matning av avstand kan fas fér inmatning.
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Information angaende inmatning:

Var hoft, dvs hoger resp. vanster, som far diagnosen matas in pa separat "formular”.

Rodmarkerade variabler och de med texten "maste matas in” ar obligatoriska for att kunna spara
registreringen — resterande variabler kan man vid behov aterkomma till for att komplettera uppgifterna i
efterhand.

Vid varje ny operation (dvs. dven vid enbart byte av eller extraktion av platta) skall ett nytt formular fyllas i och
denna operation bendmns alltid “reoperation”. Darvid maste man férst “hdmta upp” den primara
registreringen for den aktuella sidan (vanster eller hoger) och darefter ”lagger man till” ett re-
operationsformular. Varje hoftled kan generera mer an ett re-operationsformular.

Efter avslutad uppfoéljning kompletterar patientansvarig ldkare uppgifterna i databasen med eventuella
komplikationer som ej foranlett re-operation t.ex. hinge abduction.

| borjan pa vissa formular finns en fraga ”Har denna patient behandlats pG annan ortopedklinik f6r samma
diagnos OCH att du AR SAKER PA ATT patienten redan registrerats i SPOQ, sa trycker du JA.” Om du svarar ja
behdover du inte svara pa resterande fragor pa det formularet, eftersom patienten redan finns registrerad i
SPOQ. Om patienten inte finns i SPOQ, sd maste du mata in dessa uppgifter, dven om det kan vara fran ett
annat sjukhus.

Syfte:
1. Utvardera etablerade liksom nya behandlingsmetoder avseende behandlingsresultat och
patientrapporterat utfall.
2. Forbattra resultat och minska andelen komplikationer till féljd av given behandling genom
kunskapsspridning och direkt aterkoppling till behandlande kliniker
3. Ge riktade utbildningsinsatser gentemot vardpersonal i saval 6ppen som sluten vard genom kunskap
som erhalls om behandlingsresultat.
4. Minska tid till diagnos/behandlingsstart da saval sjukdomens svarighetsgrad som eventuella
komplikationer sekundart till denna gar att paverka vid tidig diagnos och behandling.
5. Utgora grund for forskning
Utveckling av evidensbaserad vard
7. Samarbete med andra kvalitetsregister ger 6kad kunskap om foljdtillstand i vuxen alder.

o

Teknisk info:

Om hjélprutor: dessa kan du klicka pa, sa 6ppnas rutan och forblir dppen tills du stanger genom att klicka pa
kryssrutan till hoger. Om du bara for muspekaren 6ver hjalprutans symbol sa 6ppnas rutan och stanger sig sjalv
nar du tar bort musen fran symbolen.

Matmetoder avseende glidningsvinkel kan 6ppnas i separat fonster inifran ett formular alternativt nas direkt
fran startsidan under rubriken “Méatmetoder”.

Fragor och synpunkter angdende funktion eller uppbyggnad av héftfyseolys-delen:
Kontakta Delregister-ansvarig for Perthes sjukdom Yasmin Hailer, yasmin.hailer@surgsci.uu.se eller
Registerhallare Aina Danielsson, mail: aina.danielsson@vgregion.se.

Fragor angaende datatekniska delar:
Se information under kontaktuppgifter pa hemsidan, www.spog.se

Version 2016-02-05 2



@ Tillbaka till kapitelstart

 Lateral Pillar A

N

3 Lateral Pillar C

' ‘ 13mm

o\

»

C
B/C =50%



@ Tillbaka till kapitelstart

Lateral Pillar classification m

Exempel pa
“for tidigt att klassificera”

(Latteral pillar klassifikationen anvands forst under fragmentationsstadiet)

subkondral fraktur kondensering av epifysen
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Matning av benlangdsskillnad med block-metod

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister
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Reimer’s Index (Rl)

160528
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Langsaxel femur

\‘ . . - .
~ Parallell linje vid den kraniala

._ begransningen av caput

Referenskula 3‘)mm

Linje fran trokanters*tsen till leden
90 grader mot femurlangsaxeln

Matning av ATD-avstand. OBS! Referenskula!

160526
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Matning av sfaricitet

Diameter frontal
Diameter axial

x 100 = Sfaricitet

Mat avstanden dar storsta bredden finns

160528
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Stulberg classification m

I Fem Oral H e ad Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister
L g
Y
%
Spherical Ovoid Flat
S/
Y Y Y Y
One of the following:
DIDCoXE, Magne Coxa magna Coxamagng Normal acetabulum
Normal acetabulum St tabul -0or- No coxa magna
Normal neck ROP AGALIED Steep acetabulum
Short neck A
& . J !

Class Il Class IV Class V

Class Il

/|

Ref.: SD Stulberg, DR Cooperman and R Wallensten: The natural history of Legg-Calvé-Perthes disease. J Bone Joint Surg Am. 1981,63:1095-1108.
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Variabler Diagnos: Perthes’ sjukdom

Perthes” sjukdom - Diagnos radiologiskt bekraftad
Forsta registreringen sker mellan 2 ar och upp till 12 ars alder.
Forsta besoket pa ortopedmottagning kan vara mellan 1 ar 8 man och upp till 12 ar 6 man.

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk.

Fragor

Majliga svar

Datum for forsta besok pa ortopedmottagning

Sida

O Hoéger O Vanster

Datum for radiologiskt bekraftad diagnos

SPOQ pa annat sjukhus

Ar héften behandlad fér denna diagnos och registrerad i 0 Ja, slacker alla nedanstaende fragor

0 Nej

Klassifikation (Lateral pillar) vid 1:a ortopedbesok

O For tidigt att klassificera 0 Ao B o BC o C

Tid fran symptomdebut till 1:a vardkontakt

O <3man O 3-<6man O >=6 man

Vid forsta bes6ket pa ortopedmottagning EFTER faststalld diagnos

Langd (70-210 cm)

| Vikt (10-130 kg) |

Blodtryck Systoliskt (40-200 mm Hg)

‘ Diastoliskt (30-150 mm Hg)

Klinisk undersokning inklusive rorelseomfang

Har patienten Perthes sjukdom pa andra sidan eller har O Ja (fyll da INTE in varden for denna)
haft det tidigare? O Nej

aktuell sida andra sidan
Max ABduktion (mellan 40° till 90°)
Max UTATrotation (mellan 40° till -110°)
Max INATrotation (mellan 40° till -110°)

Trendelenburgs tecken

5 Positvt 0 Negatv: [N

Planerad behandling

Behandling for att 6ka rorelseférmagan O Ja O Nej
Instruktion om abduktionstraning, muntligt eller skriftligt | O Ja O Nej
Remiss till fysioterapeut O Ja O Nej
Strackbehandling for att oka abduktionen O Ja O Nej
Abduktionsortos O Ja O Nej
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Variabler Diagnos: Perthes’ sjukdom

Perthes’” sjukdom — Primaroperation
fylls i vid operation som utfors fére 18 ars alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Mojliga svar

Datum for operation

Ar héften behandlad for denna diagnos och registrerad i | O Ja, slidcker alla nedanstdende fragor

SPOQ pa annat sjukhus O Nej
Klassifikation (Lateral pillar) innan primaroperation OCAoBoBCoOC
Klinisk undersokning inklusive rorelseomfang
Har patienten Perthes sjukdom pa andra sidan eller har haft |0 Ja (fyll d3 INTE in varden for denna)
det tidigare? O Nej
aktuell sida andra sidan

Max ABduktion (mellan 40°-90°)
Max UTATrotation (mellan 40° till minus 110°)
Max INATrotation (mellan 40° till minus 110°)
Utford utredning preoperativt
MR O Ja O Nej | Artrografi NFA10 O Ja O Nej |AnnatO Ja, anges: O Nej
Operation
Strackbehandling preop. for 6kad abduktion? O Ja O Nej
Femur Femurosteotomi (NFK 59) utford? | O Ja O Nej

Varisering O Ja O Nej ‘ Valgisering O Ja O Nej ‘ Rotation O Ja O Nej

Osteosyntesmaterial som anvénts:

LCP Pediatric hip plate? O Ja O Nej |Storlek? 02,7 03,5 05 |Vinkel (10°-50°), anges:

. O Ja, specificera:
Annat osteosyntesmaterial? 5P

O Nej
Collum-diafysvinkel postop (80°-160°):

Bdicken Backenosteotomi (NEK59) utft')rd?‘ O Ja O Nej
Ange typ av operation ‘IZI Salter O Trippel O Dega O Annat, aNges: .......ceceveeererirrereereann.
Osteosynetsmaterial som anvants O AO-stift O Skruvar

Operation mot trochanteréverviixt R26.8 Utforts samtidigt? O Ja O Nej
Ange typ av operation ‘ O Trochanterapofyseodes NFK49 O Trochantertransposition NFL89
Fixationsmaterial som anvants ‘ O Skruv O Annat, anges: .......c.cccevervreenenn

Annan operation

Annan operation utford? ‘ O Ja, specificera:

O Nej
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Variabler Diagnos: Perthes’ sjukdom

Perthes” sjukdom — Reoperation
fylls i vid RE-operation som utfors fore 18 ars alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Mojliga svar

Datum for reoperation

Information om reoperation: indikation och atgard (en orsak maste valjas):

O Osteosyntesmaterial-relaterat M70.8

Samtidig op. mot trochanterdvervaxt ‘ O Ja O Nej

Ange typ av operation ‘ O Trochanterapofyseodes NFK49 0 Trochantertransposition NFL89

Fixationsmaterial som anvénts‘ O Skruv O Annat, anges: .......cccccevervreenenn

O Implantathaveri innan ldkning T84.8, Y83.1

O Infektion T81.4, Y83.1

Beskriv atgarden: ‘

O Pseudartros M96.0F

Beskriv atgarden: ‘

O Otillracklig containment vid primaroperation M24.8

Femur ‘ Femurosteotomi (NFK 59) utford? ‘EI Ja O Nej

Varisering 0O Ja O Nej‘ Valgisering 0 Ja O Nej ‘Rotation O Ja O Nej

Osteosyntesmaterial som anvants:

LCP Pediatric hip plate? ‘ O Ja O Nej | Storlek? 02,7 03,5 05 ‘ Vinkel (10°-50°), anges:

Annat osteosynetsmaterial? ‘ O Ja, specificera: O Nej

Collum-diafysvinkel postop (80°-160°): |

Bdicken Backenosteotomi (NEK 59) utférd? ‘ O Ja O Nej

Ange typ av operation ‘IZI Salter O Trippel O Dega O Annat, aNges: .......cecevervverirrereereans.

Osteosynetsmaterial som anvants O AO-stift O Skruvar

Operation mot trochanterévervéixt R26.8 | Utforts samtidigt? O Ja O Nej

Ange typ av operation ‘ O Trochanterapofyseodes NFK49 0 Trochantertransposition NFL89

Fixationsmaterial som anvants 0O Skruv O Annat, anges: ......cccccuevvveereene.

O Smarta M79.6F, Y83.1 — fyll forst i alternativen ovan for ”otillrdcklig containment” SAMT detta:

Andra operationer

Artroskopi NFA11 O Ja, ange atgard: O Nej
Safe Surgical dislocation NFT99 O Ja, ange atgard: O Nej
Hoftartroplastik NFBXX O Ja O Nej

Om annan atgard, vilken (inkl. atgardskod) ‘

0O Halta pga gluteal insufficiens R26.8

Samtidig op. mot trochanterdvervaxt ‘ O Ja O Nej

Ange typ av operation ‘ O Trochanterapofyseodes NFK49 0 Trochantertransposition NFL89

Fixationsmaterial som anvénts‘ O Skruv O Annat, anges: .......cccccevvevvreeneen

0 Annan huvudorsak

Vilken huvudorsak, om ingen ovan?

Vilken atgard (inkl. atgardskod)
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Variabler Diagnos: Perthes’ sjukdom

Perthes’sjukdom - Kontroll 2 ar efter diagnos

fylls i vid bes6k mellan 23-30 manader efter diagnosdatum
OBS! Om 2-arskontrollen infaller under tiden patienten ar 9,5 till 10,5 ar
sa foljs 10-arskontrollen i istéllet

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bér fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Mojliga svar

Datum foér undersokning

Klinisk undersokning inklusive rorelseomfang

Har patienten Perthes’ sjukdom pa andra sidan |0 Ja (fyll d3 INTE in vdrden for denna)

eller har haft det tidigare? O Nej
aktuell sida andra sidan
Max ABduktion (mellan 40° till 90°)
Max UTATrotation (mellan 40° till -110°)
Max INATrotation (mellan 40° till -110°)
Benlangdsskillnad (cm) O H6 O Va langre, antal cm:

Rontgenundersokning, (inte dldre an 4 man innan undersdkningsdatum)

aktuell sida andra sidan

Klassifikation (Lateral pillar) OCAoBoBCoOC

Reimers index (%)

Beddmning av sfaricitet

Caputdiameter frontalbild (10-140 mm)

Caputdiameter axialbild (10-140 mm)

Diameter pa referenskulan (10-60 mm)

ATD-avstand (uppmatta mm)
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Variabler Diagnos: Perthes’ sjukdom

Perthes sjukdom - Kontroll 10 ars alder
fylls i vid bes6k mellan 9 ar 6 man och upp till (innan) 10 ar 6 man alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bér fyllas i, men inte obligatorisk
Fraga Mojliga svar
Datum foér undersokning

Klinisk undersokning inklusive rorelseomfang
Har patienten Perthes’ sjukdom pa andra sidan | O Ja (fyll d3 INTE in vdrden for denna)

eller har haft det tidigare? O Nej
aktuell sida andra sidan
Max ABduktion (mellan 40° till 90°)
Max UTATrotation (mellan 40° till -110°)
Max INATrotation (mellan 40° till -110°)
Benlangdsskillnad (cm) O H6 O Va langre, antal cm:

Rontgenundersokning, (inte dldre an 4 man innan undersdkningsdatum)
aktuell sida andra sidan
Klassifikation (Lateral pillar) OCAoBoBCoOC
Reimers index (%)
Caputdiameter frontalbild (10-140 mm)
Caputdiameter axialbild (10-140 mm)

Diameter pa referenskulan (10-60 mm)

ATD-avstand (uppmatta mm)
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Variabler Diagnos: Perthes’ sjukdom

Perthes’sjukdom - Kontroll vid 18 ars alder
fylls i vid besok mellan 17 till 19 ars alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Majliga svar

Datum for undersokning

Klinisk undersokning inklusive rorelseomfang

Har patienten Perthes’ sjukdom pa andra sidan | O Ja (fyll dad INTE in varden fér denna)

eller har haft det tidigare? O Nej

aktuell sida andra sidan
Max ABduktion (mellan 40° till 90°)
Max UTATrotation (mellan 40° till -110°)
Max INATrotation (mellan 40° till -110°)
Trendelenburgs tecken O Positivt O Negativt
Benlangdsskillnad (cm) O H6 O Va langre, antal cm:

Réntgenundersokning (inte dldre dn 4 man fran undersokningsdatum)

aktuell sida andra sidan

BedOmning av sfaricitet

Caputdiameter frontalbild (10-140 mm)

Caputdiameter axialbild (10-140 mm)

Diameter pa referenskulan (10-60 mm)

ATD-avstand

Klassifikation enligt Stulberg ol ol omolv oV

Antal utforda hoftrontgen sedan diagnos (0-29)
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Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Information infor registrering av patient - Hoftfyseolys

Akomma: Héftfyseolys (Slipped Capital Femoral Epiphysis, SCFE) M93.0

Inklusionskriterier: Patienter med ICD-kod M93.0 med svenskt personnummer vilka opererats i Sverige fr.o.m.
150101, med alder 0-18 ar.

Exklusionskriterier:

1. Traumatisk hoftfyseolys (SH | — fraktur, ICD-kod S$72.0) vilken forutsatter hogenergivald. Dessa matas
in i Svenska Frakturregistret SFR.
2. Hoftfyseolys som foljd av infektion.

Tidpunkter fér inmatning i registret samt besvarande av PROM-formular:

1. Efter varje operation (dven for profylaktiskt fixerad hoft)

Vid eventuella re-operationer (dven vid enbart spik/skruv-extraktion eller spik/skruvbyte)

Vid 1 arsuppfoéljning efter forsta operationen (endast PROM).

Vid avslutad uppféljning (vanligen tidigast efter sluten fys i proximala femur). Besok med klinisk
beddomning, rontgen och besvarande av PROM).

5. Vid 18 ars alder (endast PROM).

PwnN

PROM: besvaras 1 ar efter primaroperationen, i samband med besoket vid avslutad tillvaxt samt vid 18 ars
alder. (PROM=Patient Reported Outcomes Measures, man inhdmtar patientens asikt om
behandlingsresultatet.) Tva mojligheter finns:
1. Kliniken skickar ut frageformular till barnets vardnadshavare/18-aringen sjilvt som sedan skickar
tillbaka blanketten ifylld alternativt tar med till bes6ket. Formularet kan ocksa fyllas i och samlas in i
samband med bestket. Inmatning av svar pa www.spog.se sker inom kliniken.
2. Utskick kommer ske automatiskt fran registret nar denna funktion har startat (dock inte klart i borjan
pa 2016) under férutsattning att patientens e-postadress har registrerats i SPOQ. Kliniken ansvarar for att
e-postadressen ar aktuell och uppdaterar denna.

Definitioner

Viktiga begrepp och matningar ar definierade, for att vardena senare ska kunna jamféras med varandra. Det ar
viktigt att du foljer detta. Definitionerna finns tillgangliga bade i hjalpbubblorna och som nedladdningsbara filer.
Rorelseméatningar ska géras med den metod som beskrivs.

Helt kort géller:

DEFINITIONER

Radiologisk bed6mning

Beddms pa sidobilder med matning enligt Billing (LAT) eller Calcar femorale

Glidningsvinkel (Lauenstein) och om sidobild saknas anvands matmetod pa frontal bild, Southwick
(AP). Se hjalpbilder.
Caputnekros Beddms vid slutkontrollen enligt Ficat klassifikation, se hjalpbild.

Klinisk bedémning/undersokning

Klinisk klassifikation: stabil (kan belasta med eller utan kryckor), instabil (kan EJ

Stabilitet i fyseolys belasta ens med dubbla kryckor) eller klassifikation ej majlig

Rorelseomfang hoftled Mats med goniometer och avser maximalt passivt rorelseuttag

Flexion | Undersoks i rygglage med den kontralaterala héftleden extenderad.

Utfors i magliggande med extenderade hofter och flekterat kna. Fixera backenet
Rotation | for att minska risk for backenrotation. Rotera i hoften tills det tar stopp.
Referenser: fast skankel mot britsen, rorlig skankel foljer tibias framkant.

Be barnet sta pa det affekterade benet och lyfta motsatt ben. Positivt test: motsatt
Trendelenburg’s tecken | hoft sjunker ner vilket ar ett tecken pa muskelsvaghet i den affekterade sidans
hoéftabduktorer.
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Information angdende inmatning:
Var hoft, dvs hoger resp. vdnster, som opereras matas in pa separat "formular”.

Rodmarkerade variabler och de med texten “maste matas in” ar obligatoriska for att kunna spara
registreringen — resterande variabler kan man vid behov aterkomma till for att komplettera uppgifterna i
efterhand.

Vid varje ny operation (dvs. dven vid enbart byte av eller extraktion av spik/skruv) skall ett nytt formular fyllas i
och denna operation bendamns alltid “reoperation”. Darvid maste man forst “hdmta upp” den priméra
registreringen for den aktuella sidan (vanster eller hoger) och darefter ”lagger man till” ett re-
operationsformulér. Varje hoftled kan generera mer &n ett re-operationsformular.

Patienter opererade for hoftfyseolys foljs atminstone till dess att fysen i proximala femur slutits och
stallningstagande till extraktion av osteosyntesmaterial gjorts.

| samband med sista uppfoljning kompletterar patientansvarig ldkare uppgifterna i databasen med eventuella
komplikationer som ej foranlett re-operation t.ex. utveckling av caputnekros.

| borjan pa vissa formular finns en fraga "Har denna patient behandlats pa annan ortopedklinik fér samma
diagnos OCH att du AR SAKER PA ATT patienten redan registrerats i SPOQ, sG trycker du JA.” Om du svarar ja
behdver du inte svara pa resterande fragor pa det formularet, eftersom patienten redan finns registrerad i
SPOQ. Om patienten inte finns i SPOQ, sd maste du mata in dessa uppgifter, aven om det kan vara fran ett
annat sjukhus.

Syfte:

1. Utvardera etablerade liksom nya behandlingsmetoder avseende behandlingsresultat och
patientrapporterat utfall.

2. FOrbattra resultat och minska andelen komplikationer till féljd av given behandling genom
kunskapsspridning och direkt aterkoppling till behandlande kliniker

3. Ge riktade utbildningsinsatser gentemot vardpersonal i saval 6ppen som sluten vard genom kunskap
som erhalls om behandlingsresultat.

4. Minska tid till diagnos/behandlingsstart da saval sjukdomens svarighetsgrad som eventuella
komplikationer sekundart till denna gar att paverka vid tidig diagnos och behandling.

5. Utgora grund for forskning

Utveckling av evidensbaserad vard

7. Samarbete med andra kvalitetsregister ger 6kad kunskap om féljdtillstand i vuxen alder.

o

Teknisk info:

Om hjalprutor: dessa kan du klicka pa, sa 6ppnas rutan och forblir 6ppen tills du stanger genom att klicka pa
kryssrutan till héger. Om du bara for muspekaren 6ver hjilprutans symbol sa 6ppnas rutan och stinger sig sjalv
nar du tar bort musen fran symbolen.

Matmetoder avseende glidningsvinkel kan 6ppnas i separat fonster inifran ett formular alternativt nas direkt
fran startsidan under rubriken "Matmetoder”.

Fragor o. synpunkter angaende funktion eller uppbyggnad av héftfyseolys-delen:

Kontakta Delregister-ansvarig for hoftfyseolys Bengt Herngren, bengt.herngren@rijl.se, 036-321500 eller
Registerhallare Aina Danielsson, mail: aina.danielsson@vgregion.se.

Fragor angaende datatekniska delar:

Se information under kontaktuppgifter pa hemsidan

2016-02-05 2
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Billings glidningsvinkel

* Vid bildtagning positioneras benet som pa bilden.

» Mat pa sidobilden enl punkt 1-6 nedan.
Billing et al 2004 Acta Radiologica

1 = Linjen langs femurskaftets framsida forlangs
upp genom collum/caput

2 = Linjen langs collums framsida

3 = Bisektrisen till linjerna 1 och 2

4 = Linje langs basen av epifysen

5 = Linje vinkelrat mot linje 3

6 = Glidningsvinkeln ar vinkeln mellan 4 och 5

SPOQ

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister
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SPOQ

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Glidningsvinkel enligt Calcar Femorale

- Lauensteinprojektion

1.

Identifiera trochanter minor.
Identifiera calcar femorale.

Fran trochanter minor och 3 cm
proximalt dras en linje parallell med
konturen av calcar femorale (“0 till 3”
pa bild 2)

Forlang en linje upp genom collum
parallellt med riktningen av linje 2.

Markera basen av epifysen.
Linje vinkelrat mot basen av epifysen.

Glidningsvinkel. (“v” pa bild 2).

Hansson et al 1988, Acta Orthopaedica Scand
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SPOQ

so ut hwic k gl i d n i ngsvi n ke I i AP p I a n Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Pa AP bild ser basen av epifysen mera ellipsformad ut vid hoftfyseolys.

Linje dras fran den ovre till den nedre begransningen av elipsformen.
Linje vinkelrat mot 1.

Linje langs proximala diafysen.

Southwick vinkeln i AP plan = vinkeln mellan 2 och 3.

PwWwnN e
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SPOQ

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Bedomning av caputnekros hoftled enligt Ficat

Defintion av caputnekros: Forandringar motsvarande Ficat stage II, Il eller IV.
Registreras i SPOQ som antingen Ficat Il eller Ficat llI-IV.
(Ficat stage | syns endast pa MR eller scint.)

Ficat stage Il har minst en av
Nedanstdende foérandringar:

Osteopeni
Skleros
Subkondral cysta (se bild)

{

Case courtesy of Dr Abhijit Datir, Radiopaedia.org, rlD: 35845

Ficat stage Il
- kan vara partiell eller total

Crescent sign (se bild t. va.)
och eventuellt dven
Kortikal kollaps (se bild t. ho.)

Case courtesy of Or Maullk s Patel, Radiopaedia.ong, 110: 17763 Case courtesy of Dr Ahmed Abd Rabou, Radiopaedia.org, riD: 24332

Ficat stage IV
— kan enbart vara total

Slutstadium med
omfattande sekundara
Degenerativa forandringar
(se bild)

Case courtesy of Dr Aditya Shetty, Radiopaedia.org, riD: 27239

Ref.: Ficat RP. Idiopathic bone necrosis of the femoral head. Early diagnosis and treatment. J Bone Joint Surg Br
1985;67:3-9.

160526
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Variabler

Diagnos: Hoftfyseolys

Hoftfyseolys (SCFE) — Operation (1:a inmatningen)

fylls i ndr operation utférts pga intraffad glidning eller profylaktisk fixation

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga

Maéjliga svar

Sida

O Héger O Vanster

Operationsdatum

Operationsorsak

O Hoftfyseolys
O Profylaktisk (alla gula fragor nedanfor stangs)

Finns annan samtidig sjukdom (syndrom, hormonrubbning, systemisk sjukdom)? | O Ja 0O Nej
Diagnos 1:
Om ja, ange diagnosnr. (ICD 10-kod) | Diagnos 2:
Diagnos 3:
Ar héften behandlad fér denna diagnos och | 0 Ja,slidcker alla nedanst&dende fragor

registrerad i SPOQ pa annat sjukhus O Nej
Vilket sjukhus i sa fall (enligt lista)
Ar ANDRA héften opererad tidigare? | 0 Ja O Nej

Om ja, vad ar orsaken?

O Hoftfyseolys 0O Hoftfraktur O Annat

Langd (70-210 cm) |

Vikt  (20-130kg) |

Om pat ar op. for héftfyseolys besvaras foljande fragor (dvs. ej for profylaktiskt op. hoft)

Tid fran symptomdebut till 1:a vardkontakt

0 <2v O 2v-3 man O >3man

Tid fran symptomdebut till operation

0 <2v O 2v -3 man O >3man

Preoperativ bedémning

(valj 1 alternativ, se hjalpbilder)

Matmetod pa preoperativ rontgen

Ange uppmatt glidningsvinkel

Matt pa sidobild:
O Billing (LAT)

O Calcar femorale (Lauenstein)

(Mellan 13-120°):

Matt i frontalplan (sidobild saknas)
O Southwick (AP)

(Mellan 13-150°):

Klinisk klassifikation

O Stabil (kan belasta med eller utan kryckor)
O Instabil (kan EJ belasta ens med dubbla kryckor)
O Klassifikation ej mojlig

Artrocentes (alt. artrotomi) utférd

O Ja O Nej

Operationsmetod

Operationsmetod

O NFJ49, NFJ79 Fixation med spik, skruv eller stift

0O NFK56 Collumosteotomi med kirurgisk dislokation
O NFK56 Collumosteotomi utan kirurgisk dislokation
0 NFJ19 Oppen reposition med kirurgisk dislokation
0 NFJ19 Oppen reposition utan kirurgisk dislokation
O Annat, vad:

Reposition?

O Ja, avsiktlig O Ja, oavsiktlig O Nej

O LIH
Typ av
osteosyntesmaterial

O Ett eller flera stift
O Annat, vad:

O Skruv med kort génga O Skruv med lang génga
O Platta och skruv O Platta och spik

Version 2016-01-02
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Variabler Diagnos: Hoftfyseolys

Hoftfyseolys (SCFE) - Kontroll vid avslutad tillvaxt

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga

Madjliga svar

Sida

O Héger O Vanster

Datum for undersdkning

Klinisk undersékning inklusive rorelseomfang

aktuell sida andra sidan

Max flexion (mellan 0-140°)

Max INATrotation (mellan - 50° till 110°)

Trendelenburgs tecken

Radiologisk utredning (Vid senaste rontgen, ej dldre dn 4 manader)

Caputnekros

| 0 Nej O Ficatll O Ficat llI-IV

Version 2016-01-02



Tillbaka till kapitelstart

fariabler Diagnos: Hoftfyseolys

Hoftfyseolys (SCFE) — Reoperation
Patient: ......ccccevvervennennenncnncssnninnes Personnr: .......eineeniseessennssnenns (0701 [q o] -
Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga och Méjliga svar
Sida | O Héger O Vanster Datum for reoperation

Orsak till reoperation

—- 8 AAT] [ (0] ti tod T t t terial
(vélj en orsak o fyll i till héger) perationsmeto yp av osteosyntesmateria

O Byte pga tillvaxt M96.8
O Osteosyntesmaterial-relaterat O Byte pga ogynnsam placering T84.1 + Y65.5
O Extraktion efter avslutad tillvaxt M70.8

2 Infekdion T84.6F + Y83.1 [ Shrrevison I ——

0 NFK56 Collumosteotomi med kirurgisk dislokation o LIH
O Fraktur i anslutning till O NFK56 Collumosteotomi utan kirurgisk dislokation O Skruv med kort ganga O Skruv med lang ganga
osteosyntesmaterial M96.6F 0 NFJ19 Oppen reposition med kirurgisk dislokation O Etteller flera stift
O NFJ19 Oppen reposition utan kirurgisk dislokation O Platta och skruv O Platta och spik
O Caputnekros M87.8 O Extern fixation
O Kondrolys M94.3 O Extern fixation med samtidig hoftledsdistraktion

O Annan, vilken:

Matmetod pa preoperativ xréntgen (valj 1 alternativ, se hjalpbilder) Ange uppmatt glidningsvinkel
O Fortsatt glidning trots tidigare Matt pa sidobild: o Billing (LAT) O Calcar femorale (Lauenstein) (Mellan 13-120°):
fixerad hoftfyseolys T84.1F + Y88.3

Matt i frontalplan (sidobild saknas) O Southwick (AP) (Mellan 13-150°):
D"Hc'iftfyseolys i profylaktiskt fixerad Operationsmetod Reposition?
hoft M93.0

O NFJ49, NFJ79 Fixation med spik, skruv eller stift O Ja, avsiktlig O Ja, oavsiktlig O Nej

ersion 2016-02-05
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Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Information infor registrering av patient — Allvarliga knaskador

Akomma: Allvarlig kndskada hos barn

Inklusions- och exklusionskriterier: Patienter med svenskt personnummer och som uppfyller féljande kriterier
ska inkluderas i registret:
1. Alder 9-14 ar vid skadetillfille som intraffat fr.o.m. 150101.
2. Tydligt olyckstillfalle med knatrauma som orsakade hemartros (= intra-artikular utgjutning inom 12
timmar fran olyckstillfallet).
3. Vara utan tidigare allvarliga kndskador och/eller sjukdomstillstand som kan paverka funktionen i nedre
extremiteterna.

Observera att det dr den enhet som till slut kommer behandla patienten som goér registreringen.

Skelettskador och frakturer som endast ar MR-diagnostiserade, fyseolyser, epifysfrakturer och patella frakturer
ska registreras, liksom avulsionsfrakturer av olika knédligament, om patienten i 6vrigt uppfyller
inklusionskriterierna. Observera att skelettskador och frakturer som ses pa konventionell réntgen i
férekommande fall éven ska registreras i fraktur registret.

Patienter som skadat sig utomlands och endast fatt ett férsta omhandertagande dar och kontaktar svensk
sjukvard for fortsatt vard i det akuta skedet, ska inga i registret. Daremot ska den patient som fatt diagnos och
slutgiltig behandling utomlands, och som kontaktar svensk sjukvard i ett senare skede for uppféljning eller
komplikationer, inte registreras i registret.

Tveksamheter kan av olika anledningar uppsta omkring vilka patienter som ska registreras. Du kan t. ex. som
ortoped traffa en patient for forsta gangen som drabbats av sin tredje traumatiska patella luxation. Det som da
ska registreras ar indexskadan, d.v.s. forstagangsluxationen, om patienten vid skadetillfdllet uppfyllde
inklusionskriterierna. Om det har gatt 1, 3 eller 5 ar fran skadan sa ska patienten fylla i KOOS-child. Antalet
recidiv av patella luxationer behdver inte uppges.

Tidpunkter for inmatning i registret samt besvarande av PROM-formular:

1. Efter att diagnos och behandlingsstrategi beslutats.
2. Vid eventuella re-operationer eller andring av primarbehandling.
3. Ing kliniska kontroller gors efter indexbesdket, men vid 1, 3 och 5 ar efter skadan besvaras PROM.

PROM: besvaras 1, 3 och 5 ar efter skadan.
(PROM=Patient Reported Outcomes Measures, man inhdamtar patientens asikt om behandlingsresultatet.)
Tva majligheter finns:
1. Kliniken skickar ut frageformular till barnets vardnadshavare/18-aringen sjalvt som sedan skickar
tillbaka blanketten ifylld alternativt tar med till besoket. Formularet kan ocksa fyllas i och samlasini
samband med bestket. Inmatning av svar pa www.spog.se sker inom kliniken.
2. Utskick kommer ske automatiskt fran registret nar denna funktion har startat (dock inte klart i borjan
pa 2016) under férutsattning att patientens e-postadress har registrerats i SPOQ. Kliniken ansvarar for att
e-postadressen ar aktuell och uppdaterar denna.

Information angaende inmatning:
Varje enskilt kna, dvs hoger resp. vanster, som behandlas matas in pa separata “formular”.

Rédmarkerade variabler och de med texten “mdste matas in” ar obligatoriska for att kunna spara
registreringen — resterande variabler kan man vid behov aterkomma till for att komplettera uppgifterna i
efterhand.

Det ar du som inmatare som ansvarar for korrekt diagnos samt beslut om korrekt/definitiv behandling av
skadan, dvs. det &r den som matar in bestdmmer vad som ar ratt och fel, och det dr ocksa den som ska fylla i
det forsta formuldret om primarbehandling. Patienten kan ha varit pa annan enhet tidigare, fatt en diagnos och
tom. startat nagon form av behandling, men dar enheten inte ar med i SPOQ eller dar diagnos och/eller
behandling inte var korrekt bedémd. Diagnosen kan ocksa ha varit korrekt stalld pa annat stélle an “min egen”
enhet.

Version 2016-02-26 1
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Vid skadetillfallet kan upp till tre diagnoser sattas, dessa numreras efter huvuddiagnos (D1) och associerade
skador, diagnos 2 eller 3 (D2 resp. D3).

Om behandlingsregim andras vid priméarskadan fylls formularet fér “Reoperation eller andrad
primarbehandling” i.

Vid varje ny operation skall ett nytt formuléar fyllas i och operationen bendmns alltid “reoperation”. Da maste
man forst “hdamta upp” den primara registreringen for den aktuella sidan (vanster eller hoger) och

darefter ”lagger man till” ett nytt formular ("Reoperation eller andrad primarbehandling”). Varje kndled kan
saledes generera mer an ett re-operationsformular.

I borjan pa forsta formularet finns en fraga “Har denna patient behandlats pG annan ortopedklinik féor samma
diagnos OCH att du AR SAKER PA ATT patienten redan registrerats i SPOQ, sd trycker du JA.” Om du svarar ja
behover du inte svara pa resterande fragor pa det formularet, eftersom patienten redan finns registrerad i
SPOQ. Om patienten inte finns i SPOQ, sa maste du mata in dessa uppgifter, aven om det kan vara fran ett
annat sjukhus.

Definitioner

Viktiga begrepp och matningar ar definierade, for att vardena senare ska kunna jamféras med varandra. Det ar
viktigt att du foljer detta. Definitionerna finns tillgdngliga bade i hjalpbubblorna och som nedladdningsbara filer.
Rorelsematningar ska goras med den metod som beskrivs. Helt kort galler:

DEFINTIONER

Klassifikation av olika skador

Patellaluxation Patellaluxation utan broskskada pa ledyta

Patellaluxation med broskskada pa icke belastad ledyta
Patellaluxation med broskskada pa belastad ledyta <1 cm?
Patellaluxation med broskskada pa belastad ledyta >1 cm’

Osteokondralskada/ broskskada (EJ Broskskada pa icke belastad ledyta
patellalux.) Broskskada p3 belastad ledyta <1 cm’
Broskskada p3 belastad ledyta >1 cm’

Belastad ledyta | Ledyta som moéter annan ledyta i nagon del av knats rérelseomfang

Eminentia fraktur Typ I: upplyftning i framkant <3 mm
Typ ll: upplyftning i framkant >3 mm
Typ llI: fritt fragment

MCL (medial collateral ligament) Grad I: Omhet och svullnad éver ligamentet utan valgusvackling
skada Grad Il: Omhet och svullnad éver ligamentet med l4tt till mattlig
valgusvackling men med tydligt slutstopp

Grad lll: Omhet och svullnad éver ligamentet med maéttlig till uttalad
valgusvackling utan tydligt slutstopp

1. Kartlagga epidemiologi, behandling och komplikationer vid allvarliga knaskador hos barn.

2. Forbattra handlaggning och behandlingen av knaskador hos barn.

3. Utgora grund for forskning.

4. Samarbeta med andra kvalitetsregister for att 6ka kunskapen om foljdtillstand i vuxen alder.

Teknisk info:

Om hjalprutor: dessa kan du klicka pa, s 6ppnas rutan och forblir 6ppen tills du stanger genom att klicka pa
kryssrutan till hoger. Om du bara for muspekaren 6ver hjalprutans symbol sa 6ppnas rutan och stanger sig sjalv
nar du tar bort musen fran symbolen.

Fragor o. synpunkter angdende funktion eller uppbyggnad av kniskade-delen:

Kontakta del-ansvarig for allvarliga knaskador Per-Mats Janarv (per-mats.janarv@capio.se) eller Marie
Askenberger (marie.askenberger@karolinska.se), eller registerhéllare Aina Danielsson, mail:
aina.danielsson@vgregion.se.

Fragor angaende datatekniska delar:
Se information under kontaktuppgifter pa hemsidan, www.spog.se

Version 2016-02-26 2
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Variabler Diagnos: Akut kndtrauma

Akut knatrauma — Primarbehandling
fylls i nar diagnos ar faststalld och behandling ordineras

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Majliga svar

Datum for skadetillfalle Sida O Hoger O Vanster

0 Ja, slacker alla nedanstaende fragor. Ga direkt vidare till
formularet for REOPERATION o dndrad primarbehandling
O Nej

Ar knat behandlad fér denna diagnos och
registrerad i SPOQ pa annat sjukhus

Forsta ldkarkontakt for aktuell kndaskada

Primart bedémd av ldkare pa annan enhet | O Ja, datum: O Nej

Ange vardniva: | O primarvard/narakut O Akutmottagning, ej primdrvard 0O Specialistvard (ortopedi)

Datum forsta ldkarbesok pa din enhet |

Varfor har patienten valt att soka pa din enhet | O Remitterad 0O Uppmanad O Eget initiativ

Information om patienten vid skadetillfillet

Lingd (cm) | | Vikt (kg) | OBS: Matt inom 6 manader fran skadetillfille
Aktivitet nar skadan intraffade O Orga'niserad idrott eller pa idrottsanldggning O Ovrig lek och fritid

O Trafik O Skolgymnastik
Om organiserad idrott O Fotboll © Handboll O Basket O Innebandy O Utférsakning 0O Snowboard
eller Lek och fritid, ange O Ishockey/Bandy O Racketsport O Kampsport O Volleyboll O Gymnastik
vilken aktivitet: O Ridning O Motocross O Annan, ange:
Livsstil
Deltar i organiserad idrott utanfor skolan | O Ja 0O Nej
Huvudsaklig idrott O Fotboll © Handboll O Basket O Innebandy O Utférsakning 0O Snowboard

Antal traningspass/vecka: | O Ishockey/Bandy O Racketsport O Kampsport O Volleyboll 0O Gymnastik
O Ridning O Motocross O Annan organiserad idrott, ange:

Aktivitet 2 O Fotboll & Handboll O Basket O Innebandy O Utférsakning 0O Snowboard

Antal traningspass/vecka: | O Ishockey/Bandy O Racketsport O Kampsport O Volleyboll O Gymnastik
O Ridning O Motocross O Annan organiserad idrott, ange:

Diagnostik

Rontgen O Ja O Nej Om ja, ange datum for férsta undersokningen:

CT O Ja O Nej Om ja, ange datum for forsta undersdkningen:

MR O Ja O Nej Om ja, ange datum for férsta undersokningen:

Artroskopi O Ja O Nej Om ja, ange datum for férsta undersokningen:

Datum for diagnos

Diagnos, beskrivning och behandling.
Valj o kryssa for om huvudskada (Diagnos 1, OBLIGATORISKT) eller associerad skada (Diagnos 2 eller 3,
forkortas D1, D2 och D3). Enbart ETT behandlingsalternativ kan valjas!

Specifik Start- .
?
behandling? datum Behandling hur?
O Patellal i Brosksk a | ?0Nej O a ick I I
atellaluxation 0Dl 0D2 0D3 ros snada pa ledyta ej OJa, pa |c2 e be astgd edyta

$83.0/M22.0 O Ja, pa belastad ledyta, ange: o<l cm” O0>1cm

O enbart fysioterapi O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi 0O med operation
0 Ja O Nej OP: 1. av broskfragment med: 0O extirpation NGF3/4y O fixation NGF2y O inte alls

2. patellastabiliserande kirurgi dvs realignment:
O proximal NGE2/4y 0O distal NGL89 O proximal+distal O inte alls

0 ACL (anterior cruciate ligament) ruptur $83.5R/M23.5 | oD1 oD2 oD3

O enbart fysioterapi O gips/ortos O gips/ortos och fysioterapi O med operation

O Ja O Nej OP med: rekonstruktion, ange hur: O artroskopisk NGE41 eller: 0 6ppen NGE42
Glom inte registrering i korsbandsregistret!

O Typ | (upplyftning i framkant <3 mm)
O Eminentia fraktur $82.10 | ot D1 o D2 o D3 O Typ Il (upplyftning i framkant >3 mm)
O Typ Il (fritt fragment)

O gips/ortos O gips/ortos och fysioterapi O med operation

OP med: O reposition, ange hur: O sluten NGJ09 T 6ppen NGJ19 0O artroskopisk
NGJ09,ZXC85
O reposition och fixation, ange hur: O 6ppen NGE22 0 artroskopisk NGE21

O Ja O Nej

Diagnos, beskrivning och behandling, fortsattning

Version 2016-02-26
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Variabler

Diagnos: Akut kndatrauma

Specifik
behandling?

Start-
datum

Behandling hur?

0O MCL (medial collateral lig

ament) skada $83.4M oDl ob2 oD3 ‘ Beskriv skadan: Grad Ol cll clll

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi 0O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi
O med operation (endast vid grad Ill)

OP med: 0 Oppen sutur/reinplantation NGE22 0 Oppen rekonstruktion NGE42

O LCL (lateral collateral ligament) skada $83.4L

\um 0D2 0D3

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi O med operation

OP med: 0 Oppen sutur/reinplantation NGE22 0 Oppen rekonstruktion NGE42

O Medial meniskskada S83.

2M/M23.2M ‘ oDl ob2 oD3

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi 0O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi O med artroskopi

....ange hur: 0O meniskresektion, ange hur: 0O partiell NGD11 eller o total NGDO1
O menisksutur NGD21

O Lateral meniskskada S83.

2L/M23.2L ‘ oDl ob2 oD3

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi 0O med artroskopi

....ange hur: 0 meniskresektion, ange: O partiell NGD11 eller O total NGD01
O menisksutur NGD21

O PCL (posterioror cruciate

ligament) ruptur $83.55/M23.5 | oD1 ob2 oD3

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi 0O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi
0 med op, dvs. korsbandsstabiliserande kirurgi GIom inte i korsbandsregistret

O Avulsionsfraktur i bakre korsbandets faste i tibia $82.10

\um 0D2 0D3

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi 0O med operation

....ange hur: O 6ppen fixation NGE22 O artroskopisk fixation NGE21

0O PLC Avulsionsfraktur i proximala fastet for laterala
kollateralligamentet och/eller popliteussenan $72.40

oDl ob2 oD3

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi 0O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi
0 med operation med 6ppen reposition och fixation NGE22

O Broskkontusion ospecifikt benmérgsédem pa MR S80.0

| op1oD2 0D3

O Ja DNej‘

‘ O enbart fysioterapi

O Distorsion UNS, ospecificerat kapselédem pa MR $83.7

| op1 op2 oD3

O Ja DNej‘

‘ O enbart fysioterapi 0O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi

O Fyseolys/epifysfraktur distala femur $82.00

| op1 op2 oD3

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi O med operation
Gl6m inte att fylla i frakturregistret!

O Fyseolys/epifysfraktur proximala tibia $82.10

| op1oD2 oD3

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi O med operation
Gl6m inte att fylla i frakturregistret!

O Patellafraktur $S82.0

| op1 op2 oD3

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi O med operation
Gl6m inte att fylla i frakturregistret!

0O Osteokondralskada/ broskskada (EJ patellalux.)

$83.3 /fri kropp M23.4

Broskskada pa O icke belastad ledyta

obl ob2 oD
3 O belastad ledyta, 0 <1 cm’O0>1cm’

O Ja O Nej

O enbart fysioterapi O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi O med operation

O artroskopis
O artroskopisk

OP: O extirpation NGF3/4y, ange hur: O 6ppen
O reposition och fixation NGF2y, ange hur: O 6ppen

0 Annan specifik diagnos

ICD 10-kod:

oD1 obD2 oD3 Beskriv skadan:

O Ja DNej|

| O enbart fysioterapi O gips/ortos 0O gips/ortos och fysioterapi O med operation

Aktuell e-postadress (for PROM-formular) |
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Variabler Diagnos: Akut kndtrauma

Akut knatrauma -
Reoperation eller andrad primarbehandling

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Majliga svar

Datum for reoperation eller beslut om andring av primarbehandling |

Orsak till reoperation eller andring av primarbehandling Valj orsak (obligatoriskt) o kryssa for lampliga svar.

| o Infektion T81.4 | Kirurgisk behandling? | O Ja O Nej |
O Felstdlld/felldkt fraktur M84.0 | Kirurgisk behandling? | O Ja O Nej
Om op, vilken typ | O Sluten reposition & Oppen reposition O Artroskopisk reposition
av reposition? 0 Oppen reposition + fixation O Artroskopisk reposition + fixation
O Utebliven ldkning av fraktur/menisksutur M84.1 | Enbart gips? O Ja O Nej
Kirurgisk behandling? O Ja O Nej | Atroskopisk extirpation av fri kropp O Ja O Nej
. " O Sluten reposition o Oppen reposition O Artroskopisk reposition
? "
O30 G120 DY Rl el St 0O Oppen reposition + fixation O Artroskopisk reposition + fixation
Om nagon dppen atgard, ange O Biodegraderbara stift NGJ39 O Cerklage, ankare, sutur eller stift NGJ49
ocksa vilken osteosyntesmetod: o Skruv och platta NGJ69 o Skruv NGJ79
| O Implantatkomplikation M96.6 | Kirurgisk behandling? | O Ja O Nej |
| 0 Aterkommande patellaluxationer/instabilitet M22.0 | Kirurgisk behandling? | 0 Ja O Nej |

O Fortsatt ostadighet i leden vid icke-kirurgisk behandling av korsbhandsskada M23.5

Korsbandsrekonstruktion | 0 Ja O Nej | Meniskoperation | 0 Ja O Nej

O Meniskruptur vid ickekirurgisk behandling av korsbandsskada M23.2M/L

Korsbandsrekonstruktion | 0 Ja O Nej | Meniskoperation | 0 Ja O Nej

0 Andrad bedomning av skadan

Ny diagnos? O Ja O Nej | Datum for behandlingsstart |

O Patellaluxation $83.0/M22.0, ange om broskskada pa ledyta?
O Nej O Ja, pd icke belastad ledyta 0O Ja, pa belastad ledyta, ange: 0 <1 em’0>1cm’

O ACL (anterior cruciate ligament) ruptur $83.5R/M23.5

O Typ | (upplyftning i framkant <3 mm)
O Eminentia fraktur $82.10 o Typ Il (upplyftning i framkant >3 mm)
o Typ I (fritt fragment)

O MCL (medial collateral ligament) skada $83.4M  Beskriv skadan: Grad ol oIl olil

O LCL (lateral collateral ligament) skada S83.4L

0O Medial meniskskada $83.2M/M23.2M

O Lateral meniskskada $83.2L/M23.2L

O PCL (posterioror cruciate ligament) ruptur $83.55/M23.5
O Avulsionsfraktur i bakre korsbandets faste i tibia $82.10
O PLC Avulsionsfraktur i proximala fastet for laterala kollateralligamentet och/eller
popliteussenan $72.40

O Broskkontusion ospecifikt benmargsédem pa MR S80.0
o Distorsion UNS, ospecificerat kapsel6dem pa MR S83.7
O Fyseolys/epifysfraktur distala femur $82.00

O Fyseolys/epifysfraktur proximala tibia $82.10

O Patellafraktur S82.0

Vilken diagnos?

O Osteokondralskada/ broskskada (EJ Broskskada pa O icke belastad ledyta
patellalux.) S83.3 /fri kropp M23.4 O belastad ledyta, ange: 0 <1 em’o>1cem’

ICD 10-kod:

o Annan specifik diagnos Beskriv skadan:

Version 2016-02-26
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Tillbaka till kapitelstart

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Information infor registrering av patient — Medfédd klumpfot
Akomma: Medfédd klumpfot, ICD-10-kod Q66.0

Inklusionskriterier:
1. Barnfddda fr.o.m. 150101 med medfédd klumpfots OCH med svenskt personnummer som antingen
a. fottsiSverige ELLER
b. fotts utomlands, INTE har behandlats men som kommer till Sverige och har journalférd kontakt
med det svenska sjukvardssystemet (t.ex. BVC) innan 6 veckors alder.
2. Behandlingen ska inledas i Sverige, pabdrjas innan 15 manaders och avslutas innan 21 man. alder.
3. Allafotter med denna felstdllning ingar, saledes dven t.ex. de med neurologisk eller annan genes.

Exklusionskriterier:
1. Barnfddda utomlands som antingen
a. saknar svenskt personnummer vid férsta sjukvardskontakten i Sverige.
b. har svenskt personnummer OCH kontakt med det svenska sjukvardssystemet forst vid 6 veckors
alder eller senare.
2. Barn dar behandling paborjats utomlands.

Tidpunkter for inmatning i registret och PROM-formular:

1. Forsta inmatningen sker vid forsta ortopedbesdket.

2. Andra inmatningen sker nar barnet har genomgatt primar gipsbehandlingsperiod och gatt over pa

ortosbehandling.

3. Vid 1-arskontroll utférd fran 11 man men innan 15 man alder. Sker enbart fér de barn som avgipsats
innan 12 man. alder och minst 4 veckor ska ha forflutit mellan gipsslut och 1-arskontrollen. Barn med
senare gipsning har "vaxt forbi” 1-arskontrollen, dvs. denna gors inte.

Vid 4-arskontroll utférd fran 3 ar 11 man men innan 4 ar 6 man alder. (Besdék och PROM).

Vid 10-arskontroll utférd fran 9 ar 6 man men innan 10 ar 6 man alder. (Besdk och PROM).

Vid 18-arskontroll utférd fran 17 men innan 19 ars alder. (Besék och PROM).

Vid andring av behandlingsregim anviands formulédret “kompletterad behandling/Recidiv”, antingen:

a. "Kompletterande behandling”, dvs nar den priméara behandlingen avslutats dven om man inte

uppnatt en bra korrektion och man sedan “fortsatter” behandlingen.

b. Recidiv av felstéllning efter avslutad initial gipsbehandling

Formuléret fylls i ndr man beslutat/utfért behandling/atgard. Vid varje ny Kompletterande

behandling/nytt recidiv fylls ett nytt formular i. Ett formular avser en fot.

Nowunk

PROM: besvaras i samband med besoket vid 4 ar (av vardnadshavare), 10 och 18 ars alder (av patienten sjalv).
(PROM=Patient Reported Outcomes Measures, man inhdmtar patientens asikt om behandlingsresultatet.)
Tva maojligheter finns:
1. Kliniken skickar ut frageformular till barnets vardnadshavare/18-aringen sjalvt som sedan skickar tillbaka
blanketten ifylld alternativt tar med till besdket. Formularet kan ocksa fyllas i och samlas in i samband med
besoket. Inmatning av svar pa www.spog.se sker inom kliniken.
2. Utskick kommer ske automatiskt fran registret nar denna funktion har startat (dock inte klart i borjan pa
2016) under forutsattning att patientens e-postadress har registrerats i SPOQ. Kliniken ansvarar for att e-
postadressen ar aktuell och uppdaterar denna.

Information angaende inmatning

* Vid bilateral PEVA matas varje fot in pa ett separat "formular”.

*  Variabler markerade med roda prickar och de med texten “maste matas in” ar obligatoriska och maste
fyllas i for att registreringen ska kunna sparas. Ovriga variabler &r s.k. frivilliga, men bér fyllas i 4nda.

* Vid varje kompletterande behandling/nytt recidivtillflle fylls ett nytt formular i, ett for varje aktuell fot.

*  For beddmning av det priméra utseendet har enbart Pirani klassifikation tagits med, eftersom detta ar det
som anses ge bast vardering.

* | borjan pa nagot formular finns en fraga ”"Har denna patient behandlats pag annan ortopedklinik fér
samma diagnos OCH att du AR SAKER PA ATT patienten redan registrerats i SPOQ, s trycker du JA.” Om
du svarar ja behdver du inte svara pa resterande fragor pa det formularet, eftersom patienten redan finns
registrerad i SPOQ. Om patienten inte finns i SPOQ, sa maste du mata in dessa uppgifter, &ven om det kan
vara fran ett annat sjukhus.
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Tillbaka till kapitelstart

Definitioner
Viktiga begrepp och matningar ar definierade, for att vardena senare ska kunna jamféras med varandra. Det ar
viktigt att du foljer detta. Definitionerna finns tillgangliga bade i hjalpbubblorna och som nedladdningsbara filer.

Helt kort:

DEFINITIONER

Diagnos Definition

PEVA=pes equino varus Spontan felstéllning av foten som inbegriper equinus, varus, adductus SAMT Pirani
adductus score mellan 1-6

Positionell PEVA Samma felstallning men Pirani score <1. OBS: registreras inte i SPOQ

Gangdebut Alder i manader da barnet gick >5 steg utan stod sjalvstandigt.

Bedomning av fotens utseende INITIALT
Piraniscore (1:a besdk | Vardering av felstéllning av foten, som gors innan gipsbehandling startar och i
OCH efter avgipsning) | samband med avgipsningen. Se hjalpbild
Atypisk PEVA, vid 1:a | Specifika tecken som tyder pa att foten kan bli svarare dn normalt att korrigera
besok | helt. Se hjalpbild
Bedomning av fotens utseende vid 1-arskontroll samt vid recidiv upp till 2 ARS ALDER
Varus | Halen sedd bakifran ar vinklad medialt i forhallande till tibia
Supinatus | Kombination av varus och adductus
Adductus | Framfoten medialt vinklad i férhallande till bakfoten med konvex lateral fotrand
Cavus | Hogt langsgaende fotvalv
Bedomning av fotens rorlighet och funktion fr.o.m. 4-arskontroll samt vid recidiv fran 2 ARS ALDER
PBS-score | Anvands for beskrivning av fotens utseende och funktion. Hjalpbild kommer
Bedomning av fotledens rorlighet
Rorelseomfang i fotled Mats fran lateralsidan med goniometer, med bojt knd och avser maximalt
passivt/aktivt rorelseuttag.
Referenspunkter: goniometerns fasta skankel halls parallellt med tibias
framkant, rérlig skankel foljer laterala fotranden (metatarsale 5).
PASSIV dorsalextension | Utférs med barnet ryggliggande/sittande. Fixera tibia med en hand, medan
den andra handen fixerar calcaneus, ta sedan ut dorsalflexionen.
Utfors i ryggliggande eller sittande. Be barnet att aktivt dra tarna mot sig/upp

AKTIV dorsalextension

mot taket.
Vad ar skillnaden mellan kompletterande behandling och recidiv?
Kompletterande behandling Nar den priméara behandlingen avslutats, aven om man inte uppnatt en bra
korrektion, och man sedan “fortsatter” behandlingen med t.ex. operation.
Recidiv Aterkomst av felstillning efter avslutad initial gipsbehandling, dvs. nar foten

forlorar den position man bedémde sa acceptabel att man kunde avsluta
gips-eller kompletterad behandling.

Syfte:
1. Kartlagga effekten av behandlingsregim med primar gipsbehandling samt efterféljande ortosbehandling
2. Kartlagga behov, tidpunkt och typ av operativa atgarder
3. Kartlaggning av fot-funktion och héalsorelaterad livskvalitet vilket relateras till given behandling
4. Utgora grund for forskning
5. Sékra likvardig vard/behandling av hog kvalitet 6ver hela landet

Teknisk information

Om hjalprutor: dessa kan du klicka pa och da 6ppnas rutan och forblir 6ppen tills du stanger den genom att klicka
pa krysset till héger. Om du for muspekaren 6ver hjalprutans symbol 6ppnas rutan och stangs av sig sjalv nar du tar
bort muspekaren fran symbolen.

Fragor och synpunkter ang. funktion eller uppbyggnad av PEVA-delen

Kontakta nagon av de ansvariga fér PEVA-delen: Arne Johansson, arne.johansson@vgregion.se, Henrik Wallander
henrik.wallander@regiongavleborg.se, Stephanie Bohm, stephanie.bohm@ki.se eller Registerhallare Aina
Danielsson aina.danielsson@vgregion.se

Fragor angaende datatekniska delar
Se information under kontaktuppgifter pa hemsidan, www.spog.se
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Klassifikation av PEVA Piraniscore For mera info se www.spog.se

Foten beddms pa detta satt vid tva tillfallen: behandlings-start och avslutande av gipsbehandlingen

Svarighetsgradering av klumpfot (PEVA) enligt Pirani (for spadbarn fére gangdebut)

6 klumpfotstecken som dndras nar foten korrigeras under behandlingen. Varje tecken graderas 0, 0.5, eller 1
- 3 mellanfotstecken
- 3 bakfotstecken
- Scorerna summeras. Man kan fa totalt mellan 0 — 6 poang

Mellanfotstecken

Krokt lateral fotrand

Rak = ingen adductus = normal (0)
Lindrig krokning av metatarsalbenen = lindrig adductus (0.5)
Svar krékning vid calcaneo-cuboidal-leden = svar adductus (1)

Medialt veck

Lingsgaende fotvalv

Multipla tunna linjer = ingen kontraktur = normal (0)

Ett/tva djupare veck, ingen hopdragning av valvet = lindrig
kontraktur (0.5)

Ett enda djupt veck, hopdragning av valvet = svar kontraktur (1)

)
B Talushuvudets palperbarhet
4 Vid abduktion &r talushuvudet:
Inte palpabelt = ingen ledkontraktur = normal (0)
A Delvis palpabelt = lindrig ledkontraktur (0.5)
N Helt palpabelt = svar ledkontraktur (1)

Bakfotstecken

Bakre veck

Manga tunna veck = ingen kontraktur = normal (0)
Ett/tvé djupa veck, ingen indragning = lindrig kontraktur (0.5)
Ett enda djupt veck, indragning = svar kontraktur (1)

Rigid spetsfot

Dorsalextension i fotleden:
>0° = normal (0)

0° = lindrig kontraktur (0.5)
<0° = svar kontraktur (1)

Tom hal

Hélkudden vid forsiktig dorsalextension i fotleden:
Calcaneus palperas direkt = normal (0)

Calcaneus palperas pa djupet = lindrig kontraktur (0.5)
Calcaneus inte palpabel = svar kontraktur (1)

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qualitetsregister

With permission from Shafique Pirani and Global-HELP publication/150105
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Klassifikation av PEVA

AtypISk kIumpfot For mera info se www.spoqg.se

Forekomst av atypisk klumpfot bedéms pa detta satt vid behandlings-start enbart

1. Kort och knubbig fot.

2. Uttalad cavusstallning.

3. Djupt plantart veck, som
nar anda ut till laterala
fotranden.

4. Extenderad storta.

5. Djupt bakre veck.

6. Uttalad equinus > =60
grader.

7. Kort vadmuskulatur
(muskelbuk < 1/3 av
vadens langd).

Uttalad cavusstallning med
plantart veck som nar d@nda
ut till laterala fotranden
maste inga for att foten skall
klassas som Atypisk PEVA.

Atypisk PEVA - Kliniska fynd:

SPOQ

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

! Djupt plantart veck som nar dnda ut till laterala fotranden |

| Djupt plantart veck som nar dnda ut till laterala fotranden

Version 2015-10-06
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Variabler Diagnos: PEVA

PEVA Diagnos - forsta registreringen
fylls i vid forsta ortopedbedémningen, upp till 15 man. alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Majliga svar

Datum for forsta ortopediska bedémning

Sida O Hoéger O Vanster
Ar denna fot behandlad fér PEVA och registrerad i | 0 Ja, sldcker alla nedanstdende fragor
SPOQ pa annat sjukhus? O Nej
Annan sjukdom som kan orsaka PEVA-felstdllning | O Ja O Nej
o MMC Q05.9 O Artrogrypos Q74.3

0 Neurologisk(a) sjukdom(ar) O Missbildningssyndrom Q87.2

Om ja, vilken sjukdom, och om flera e

ange den som star forst pa listan

Ytterligare sjukdom av betydelse for barnets =) 02, RS R

utveckling men som inte orsakar PEVA-

felstallning O Nej
Klassifikation av svarighetsgrad
Scoring enl. Pirani Hoéger Vanster
Krokt lateral fotrand | O 0 00,5 o1l oo 00,5 o1l
Medialt veck |0 0 00,5 o1l oo 00,5 o1l
Talushuvudets palperbarhet |0 0 o005 o1 oo 005 o1
Bakre veck [0 O 00,5 o1l oo 00,5 o1l
Rigid spetsfot |0 0 005 o1 oo 005 o1
Tomhal|o O 00,5 o1l oo 00,5 o1l
Atypisk PEVA? O Ja O Nej O Ja O Nej

Version 2016-02-5
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Variabler Diagnos: PEVA

PEVA Behandling
fylls i nar gipsbehandlingen avslutas, innan 21 man. alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Majliga svar

Gipsbehandling

Ar denna fot behandlad fér PEVA och registrerad i SPOQ pd | 0 Ja, slicker alla nedanstdende fragor

annat sjukhus? O Nej

Hoéger Vanster
Har det varit nagot uppehall under gipsperioden, dvs da O Ja, fylli nedan O Ja, fylli nedan
barnet ej haft gips i vdntan pa férnyad gips? O Nej O Nej

Datum for START av gipsbehandling  (upp till 15 man alder)

Om uppehall har gjorts sa ange:

Datum for slut pa forsta gipsperioden

Datum for start av andra gipsperioden

Datum for slut av andra gipsperioden

Datum for start av tredje gipsperioden

Datum for helt avslutad gipsbehandling (< 21 man alder)

Typ av gips (6vervdagande delen av behandlingen) O Kalk O Softcast O Kalk O Softcast
Totala antalet gipsningar

Behandlingsstart uppskjuten av medicinska skal O Ja 0O Nej O Ja 0O Nej
Akillotenotomi, inom gipsbehandlingstiden O Ja 0O Nej O Ja 0O Nej

Om akillotenotomi utférd, ange datum

Klassifikation enligt Pirani vid gipsbehandlingens slut

Scoring enl. Pirani (Se hjilpbild) Hoger Viénster
Krokt lateral fotrand | O 0 00,5 o1l oo 00,5 o1l
Medialt veck |0 0 00,5 o1l oo 00,5 o1l
Talushuvudets palperbarhet |0 0 005 o1 oo 005 o1
Bakre veck |0 O 00,5 o1l oo 00,5 o1l
Rigid spetsfot |0 0 005 o1 oo 005 o1
Tomhal|o O 00,5 o1l oo 00,5 o1l

Ortosbehandling ‘

O Fot-Abduktions-Ortos (FAO) O Ankel-Fot Ortos (AFO) O Kn&-Ankel-Fot Ortos (KAFO)
Typ av ortos | O Annan, anges:

Ordinerad tid for ortos efter avslutad gips (h/dygn) ‘ 023 018 0>10

Version 2016-02-5
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Variabler Diagnos: PEVA

PEVA Kontroll vid 1 ars alder

ENBART for barn med avslutad gipsbehandling fore 12 man. alder
OCH minst 4 veckors intervall till denna kontroll
Fylls i vid besok mellan 11 man. och upp till 15 man. dlder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Majliga svar

Datum for besodk

Annan sjukdom som kan orsaka PEVA-stéllning

Nytillkommen diagnos sedan foregaende inmatning | O Ja O Nej

o MMC Q05.9 O Artrogrypos Q74.3
Om ja nydiagnosticerad sjukdom, | O Neurologisk(a) sjukdom(ar) O Missbildningssyndrom Q87.2
vilken sjukdom o Ovrigt, ange vad:

Ytterligare sjukdom av betydelse for barnets utveckling men som inte orsakar PEVA-stallning

Nytillkommen diagnos for annan sjukdom sedan O Ja, beskriv vad: O Nej
foregdende inmatning

Ortosanvdndning

Datum for 6vergang till ortos endast nar barnet sover

Vardnadshavarnas uppgift om verklig genomsnittlig

ang ti : ill 1 1
anvandning EFTER Gvergang till ortos nattetid (h/dygn) meE ZEdlo 0>10

Ange totala antalet byten av ORTOS-TYP innan 1-3rs- o0 ol o2 o3
kontrollen (Ortosbyte = byte mellan AFO, KAFO och FAO) |04 ©5 06
O Skav 0 Sémnproblem O Foéraldradnskemal

Framsta orsak till bytet/problem

O Annat, ange vad:

Antal bestk pa ortopedklinik mellan avslutad gipsbehandling och idag

Fotens utseende och rorelseomfang vid passiv matning vid 1-arskontrollen

Hoger Vanster
Varus O Ja O Nej O Ja O Nej
Supinatus O Ja O Nej O Ja O Nej
Adductus O Ja O Nej O Ja O Nej
Passiv dorsal-extension i fotled 0>10° 0 0-<10° O <0° 0O>10° 0 0-<10° O <0°
Cavus O Ja O Nej O Ja O Nej
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Tillbaka till kapitelstart

Variabler Diagnos: PEVA

PEVA Kontroll vid 4 ars alder
fylls i vid besok mellan 3 ar 11 man och upp till (innan) 4 ar 6 man alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Majliga svar

Datum for besok

Har ortosbehandlingen avslutats O Ja O Nej

Datum for avslutande av ortosbehandlingen:

Fotens utseende och funktion (PBS score)

Hoéger Vanster
Varus i bakfot, staende | O Ja O Nej O Ja O Nej
Supination iframfot, staende | O Ja O Nej O Ja O Nej
Supination iframfot, dynamisk | O Ja O Nej O Ja O Nej
Tidigt hallyft | o Ja O Nej O Ja O Nej
Subtalar abduktion PASSIVT |0 210° 0O 0-<10° 0O <0° 0>10° oO00-<10° 0O<0°
Dorsalextension fotled PASSIVT |0 210° 0 0-<10° 0O <0° 0>10° O00-<10° 0O<0°
Dorsalextension fotled AKTIVT |0 210° 0O 0-<10° 0O <0° 0>10° O00-<10° 0O<0°
Skillnad pa skostorlek (antal skonummer) o0 ol o2 o3ellermer
Gangdebut (alder i man.)

Ortosanvandning fran 1-arskontrollen fram till 4-arskontrollen

Vardnadshavares uppgift om verklig ortos-anvandning (snitt, h/d) Oo<6 O 6till10 o>10
Antal byten av ORTOS-TYP fran 1-arskontrollen fram till 4-arskontrollen o0 o1 o2 o3
(Ortosbyte = byte mellan AFO, KAFO och FAQ) o4 05 oOe6
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Tillbaka till kapitelstart

Variabler Diagnos: PEVA

PEVA Kontroll vid 10 ars alder

fylls i vid besok mellan 9 ar 6 man och upp till (innan) 10 ar 6 man alder

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk

Fraga Méjliga svar

Datum for besok

|

Har ortosbehandlingen avslutats efter 4-arskontrollen Ja, ange datum:
(besvaras bara om ortosbeh. fortsatt efter 4 ars alder) |0 Nej

Fotens utseende och funktion (PBS score)

Hoéger Vanster
Varus i bakfot, staende | O Ja O Nej O Ja O Nej
Supination iframfot, staende | O Ja O Nej O Ja O Nej
Supination iframfot, dynamisk | O Ja O Nej O Ja O Nej
Tidigt hallyft | O Ja O Nej O Ja O Nej
Subtalar abduktion PASSIVT |0 210° © 0-<10° 0O <0° 0>10° O00-<10° 0O<0°
Dorsalextension fotled PASSIVT |0 210° O 0-<10° 0O <0° 0>10° O00-<10° 0O<0°
Dorsalextension fotled AKTIVT |0 210° 0O 0-<10° 0O <0° 0>10° O00-<10° 0O<0°
PEVA Kontroll vid 18 ars alder - slutkontroll
fylls i vid besok mellan 17 och upp till (innan) 19 ars alder
Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bor fyllas i, men inte obligatorisk
Fraga Méjliga svar
Datum for besdk
Fotens utseende och funktion (PBS score)
Hoéger Vanster
Varus i bakfot, staende | O Ja O Nej O Ja O Nej
Supination i framfot, staende | O Ja O Nej O Ja O Nej
Supination i framfot, dynamisk | O Ja O Nej O Ja O Nej
Tidigt hallyft | o Ja O Nej O Ja O Nej
Subtalar abduktion PASSIVT |0 210° 0O 0-<10° 0O <0° 0>10° o00-<10° 0O<0°
Dorsalextension fotled PASSIVT |0 210° 0O 0-<10° 0O <0° 0>10° O00-<10° 0O<0°
Dorsalextension fotled AKTIVT |0 210° 0O 0-<10° 0O <0° 0>10° O00-<10° 0O<0°

Skillnad pa skostorlek (antal skonummer) ’ o0 ol o2 o3ellermer
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Tillbaka till kapitelstart

Variabler Diagnos: PEVA

PEVA Formular for Kompletterande behandling/Recidiv
Fyll i ett formular for varje fot vid
1. primarbehandling som medfor operativ atgard 2. varje nytt recidiv

Vit ruta= obligatorisk, Gra ruta= bér fyllas i, men inte obligatorisk
‘ Mojliga svar

Fraga

Anledning till denna behandling ‘ O Recidiv O Ofullstandig korrektion efter primar gipsbehandling
Sida

Datum for DIAGNOS av recidiv el. beslut om kompletterande behandling ‘

‘D Héger O Vanster

Fotens utseende och funktion (PBS score) vid START av behandling (oavsett om recidiv el kompl. behandling)

Om barnet dr< 2 ar Om barnet dr >= 2 ar (PBS-score)

Varus | O Ja O Nej Varus i bakfot, staende O Ja O Nej

. . Supination i framfot, staende O Ja O Nej

Supinatus | O Ja O Nej — - -

Supination i framfot, dynamisk O Ja O Nej

Adductus | O Ja O Nej Tidigt hallyft O Ja O Nej
Cavus | O Ja O Nej Subtalar abduktion PASSIVT o=210° o 0-<10° O<0°
Dorsalextension fotled |0 >10° 0 0-< 10° | Dorsalextension fotled PASSIVT |0 >210° 0 0—-<10° 0O <0°
PASSIVT |O <0° Dorsalextension fotled AKTIVT o=210° o 0-<10° O<0°

Kompletterande behandling

Datum for start av kompletterande behandling ‘

Ar operation utférd (senare) pga. otillriackligt resultat av icke-operativ behandling ‘ O Ja O Nej

Behandling av recidiv

Datum for behandlingsstart av recidiv ‘
INITIAL behandling av recidiv (Valj en av behandlingsméjligheterna MEN enbart vid recidiv)
O Ingen behandling Om ingen behandling, ange orsak:

Ortostyp:
O Fot-Abduktions-Ortos (FAQ)
0O Kna-Ankel-Fot Ortos (KAFO)
O Annan, ange vilken:

O Ankel-Fot Ortos (AFO)
O Ortos

O Fysioterapi
O Ortos+fysioterapi

O Gips

O Operation

Ar operation utférd (senare) pga. otillriackligt resultat av icke-operativ behandling O Ja O Nej
Operation (oavsett om kompletterande behandling eller recidiv)

Datum for operation ‘

Hélseneforlangning? | O Perkutan akillotenotomi NHL39 o Oppen hilseneforlangning NHL69 O Nej
Posterior release NHEOQ2 ‘D Ja O Nej ‘ Postero-medial release NHT39 eller NHT49 |00 Ja O Nej
Tibialis anterior transferering NHL89 | O Ja O Nej

Annan senoperation O Ja, beskriv: O Nej
Osteotomi NHK5X eller NHK6X O Ja, beskriv: O Nej
Annan operation O Ja, beskriv: O Nej
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Tabell 2. Inklusions- och exklusionskriterier.

Exklusionskriterier

Delregister

Inklusionskriterier

Diagnos stalld 150101 eller senare av:
1. "Sent upptackt hoftledsluxation” Q65.2 M24.3 Barn fodda i Sverige med héftledsluxation dar denna har diagnostiserats

Luxationer som ar:
1. Teratogena

DDH sent (>2 veckors alder) ELLER: 2. Syndromrelaterade
2. "Komplikation till tidigt upptackt hoftledsluxation”: Fall dar man trots diagnos i ratt tid (<2 veckors alder) med: reluxation 3. Neuromuskulira
Q65.2+ Y88.3 eller caputnekros M87.2F+ Y88.3
Diagnos radiologiskt verifierad 150101 eller senare av:
Perthes Perthes sjukdom (Legg-Calvé-Perthes Disease, LCPD) M91.1. Diagnosen ska ha stéllts mellan 2 och <12 &rs alder och barnet Sekundar nekros av caput femoris.
ska ha behandlats i Sverige fran diagnos.
Hoftfvseolvs Operation 150101 eller senare i Sverige av: ; Lr?:tr:atlsli hoftfyi(l).l(;/s infek
yseoly Hoftfyseolys (Slipped Capital Femoral Epiphysis, SCFE) M93.0 med alder 0-18 ar tibno yseolys som TOa avintek
Skadetillfalle 150101 eller senare hos patienter som uppfyller alla krav: ) . )
) 1. Alder 9-14 &r vid skadetillfallet. Diagnos och slutgiltig behandling
Knaskada | ; Tydligt olyckstillfalle med knat kade hemartros (= intra-artikular utgjutning inom 12 timmar frén olyckstilfallen, | “omands och som kontaktar
. Tydlig oycl S.I alle me | natrauma som orsaka le emarlros = intra-artikular utgju nmg moml immar rah olyckstillfallet). | & onsk sjukvard i ett senare skede.
3. Vara utan tidigare allvarliga knaskador och/eller sjukdomstillstand som kan paverka funktionen i nedre extremiteterna.
Barn fodda fr.o.m. 150101 med medfédd klumpfots-felstélining Q66.0. som antingen
PEVA 1. fotts i Sverige ELLER Diagnos och slutgiltig behandling
(klumpfot) 2. fotts utomlands, EJ fatt behandling, kommer till Sverige och far journalférd sjukvardskontakt innan 6 veckors alder. utomlands, och de som kontaktar

Behandlingen ska inledas i Sverige och vara paborjad innan 15 manaders alder och vara avslutad innan 21 man. alder.
Alla fotter med denna felstallning ingar, séledes dven t.ex. de med neurologisk eller annan genes.

svensk sjukvard i ett senare skede.

Tabell 3. Handelse nar patient ska registreras i SPOQ forsta gangen.

Delregister

DDH

Nar diagnos stalls OCH behandling ges, d.v.s. man kan beskriva hur eventuell operation har utférts och hur efterbehandling med skenor ges.

Perthes

Nar diagnos bekraftats radiologiskt OCH barnet ses av ortoped.

Hoftfyseolys

Nar operation har utforts av hoftfyseolys eller profylaktiskt fixation.

Knaskada

Nar diagnos stallts OCH behandling har beslutats.

PEVA (klumpfot)

Nar diagnos stalls, d.v.s. férsta gangen ortoped bedémer barnet.
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Tabell 4. Tidpunkter for kontroller som registreras i SPOQ.

m— 4 érs élder 10 érs élder 18 érs élder

| besoket ingar

Klinisk kontroll + RTG + PROM

Klinisk kontroll + RTG + PROM
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Klinisk kontroll + RTG + PROM

Tidsgrans

Perthes

Fran 3 ar 11 man alder men innan pat.
fyllt 4 ar 6 man.

Fran 9 &r 6 man alder men innan pat.
fyllt 10 &r 6 man.

‘ 10 ars alder

Fran 17 ars alder men innan pat. fyllt 19 ar.

18 ars alder

| besdket ingar

‘ 2 ar efter diagnos

Klinisk kontroll + RTG

Klinisk kontroll + RTG + PROM

Klinisk kontroll + RTG + PROM

Tidsgrans

Fran 23 man fran diagnosdatum men
innan 30 man. gatt fran diagnosdatum.

Fran 9 ar 6 man alder men innan pat.
fyllt 10 &r 6 man.

‘ Vid avslutad tillvaxt

Fran 17 ars alder men innan pat. fyllt 19 ar.

18 ars alder

Ho6ftfyseolys

| besdket ingar

‘ 1 ar efter operation

PROM

Klinisk kontroll + RTG

PROM

Tidsgrans

Fran 11 man. efter op.datum, men
innan 15 man gatt efter op.

Fran op.datum men innan pat.
fyllt 18 ar.

‘ 3 ar efter skada

Fran 17 ars alder men innan pat. fyllt 19 ar.

5 ar efter skada

LGEHELE]

| besoket ingar

‘ 1 ar efter skada

PROM

PROM

PROM

Tidsgrans

‘ 1 ars alder

Fran 11 man. efter skade-datum, men
innan 15 man gatt efter skade-datum.

‘ 4 ars alder

Fran 2 ar 9 man. efter skade-datum, men

‘ 10 ars alder

innan 3 ar 6 man gatt efter skade-datum.

Fran 4 ar 9 man. efter skade-datum, men
innan 5 ar 6 man gatt efter skade-datum

18 ars alder

| besdket ingar

Klinisk kontroll

Klinisk kontroll + PROM

Klinisk kontroll + PROM

Klinisk kontroll + PROM

Tidsgrans

Fran 11 man alder men
innan pat. fyllt 15 man.

Fran 3 ar 11 man alder men innan pat.
fyllt 4 &r 6 man.

Frdn 9 ar 6 man alder men innan pat.
fyllt 10 ar 6 man.

Fran 17 ars alder men innan pat. fyllt 19 ar.
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Generellt PROM

Tabell 5. Forslag till vilka PROM som besvaras vid olika tidpunkter.

_ 4 érs élder 10 érs élder 18 érs élder

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

Sjukdomsspecifikt PROM

Perthes

Generellt PROM

Sjukdomsspecifikt PROM

Hoftfyseolys

Generellt PROM

Sjukdomsspecifikt PROM

Knaskada

Generellt PROM

‘ 1 ar efter skada

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

BarnHoft

‘ 10 ars alder

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

BarnHo6ft samt iIHOT-12

‘ 18 ars alder

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

BarnHoft
‘ 1 ar efter op

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

BarnHoft samt iHOT-12
‘ 18 ars alder

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

BarnHoft
‘ 3 ar efter skada

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

BarnHoft samt iHOT-12
‘ 5 ar efter skada

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

Sjukdomsspecifikt PROM
PEVA

Generellt PROM

KOOS-Child
‘ 4 ars alder

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

KOOS-Child
‘ 10 ars alder

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

KOOS-Child
‘ 18 ars alder

EQ-5DY
PROMIS Pediatrisk Profil-25

Sjukdomsspecifikt PROM

KOOS-Child

Oxford BarnFotscore

Oxford BarnFotscore
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