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Forkortningar for Delregistren

DDH Medfodd hoftledsinstabilitet (Developmental Dysplasia of the Hip)

LCPD Legg-Calvé-Perthes disease eller Perthes sjukdom

SCFE Hoftfyseolys, glidning i tillvéixtzonen till hoftens ledhuvud (Slipped Capital
Femoral Epiphysis)

PEVA Klumpfotsfelstillning (Pes Equino Varus et Adductus)

Arsrapport 2022 SPOQ | 3



Om SPOQ

SPOQ éar ett Nationellt Kvalitetsregister som omfattar fem delregister

SPOQ, omfattar de viktigaste barnortopediska sjukdomarna och skadorna i Sverige. Registret ér
ett interventionsregister, dvs det foljer effekten av omhéndertagande och specifika insatser. Det
omfattar sjukdomar/skador dir virdens insatser har en avgérande betydelse for patientens fortsatta
fysiska funktionsférmaga.

Delregistren ér:
e Medfodd hoftledsinstabilitet (DDH)
e Perthes sjukdom i hoften (LCPD)
e Hoftfyseolys (SCFE)
e Medfodd klumpfotsfelstillning (PEVA)
e Patellaluxation (sedan 2021)

Syftet med det nationella barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ &r att bidra till att uppna basta
mdjliga utfall vid barnortopediska sjukdomar och minska behovet av behandling/operationer
under barnaar och vuxenliv. SPOQ skall vara en kunskapsdatabas for de fem vanligaste
diagnoserna inom barnortopedin och en kélla for gemensamt ldrande, forbéattringsarbete, och
klinisk forskning.

Akommorna ir tillrickligt vanliga for att utgdra ett folkhilsoproblem. De ér diremot samtidigt sa
ovanliga att det ofta saknas konklusiva prospektiva randomiserade studier som underlag for vilka
av nuvarande behandlingsmojligheter som é&r att foredra.

Nytt i arets redovisning

Under 2022 har tre av fem delregister nu utvecklat en forbéttrad extern statistikredovisning.
Denna nés for Hoftfyseolys, Perthes och PEVA enkelt via hemsidan utan behov av inloggning och
den uppdateras ldpande i efterhand varje dygn éret runt.

Redovisningen av utveckling dver tid har utvidgats. Har marks till exempel

o allt fler patienter behandlas med profylaktisk fixation for att undvika hoftfyseolys dven 1
den friska hoften

e allt farre barn med klumpfotter behdver kompletterande kirurgisk behandling for att fa ett
bra resultat

e Viredovisar nu ocksd uppf6ljning med resultat, utifrin sjdlvskattad funktion och
hélsorelaterad livskvalitet, for tre av fem diagnoser i SPOQ.

Det tar flera r att samla information om hur det gar for barnen och redovisningen av detta utdkas
successivt. Vi har i dr fler resultat med sjédlvskattad funktion (PROM) vid uppfdljande kontroll
efter 1 ar eller senare. Det géller delregistren for Hoftfysolys, Perthes samt Patellaluxation.

Nér barnen med hoftledsluxation eller PEVA (klumpfotsfelstdllning) nér 10 ars dlder kommer
dven de diagnoserna att redovisa motsvarande resultat utifrin PROM.

Redovisning pd enhetsniva innebér sdrskilda dvervdganden pa grund av sma tal och de
sekretessproblem det medfor per enhet men vi utdkar successivt jimforande redovisningar med
relevant geografisk uppdelning for att lyfta fram variation av betydelse. Enheter med férre &n sex
barn for den aktuella tidsperioden redovisas dérfor inte 1 var externa statistikvisning och inte
heller i &rsrapporten.
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Utfallet i vissa av vara kvalitetsindikatorer utgdr en bas att utgd ifran i kommande arsrapporter for
utvdrdering av olika utfall och behandlingspraxis. Det utgor ocksa en grund for gemensamt
larande och kommande kvalitetsforbéttringsprojekt. Vi har, utifrén publicerad vetenskap samt
baserat pé klinisk erfarenhet, nu ocksa faststéllt méltal for kvalitetsindikatorerna for varje
delregister. Med utgdngspunkt i utfallet baserat pa dessa kvalitetsindikatorer, har vissa atgirder
redan vidtagits for att forbéttra vardens kvalitet 1 Sverige for dessa patientgrupper och vi kan peka
pa omraden dir registret haft betydelse. Rekommendation om handldggning vid Perthes sjukdom
samt vid Hoftfyseolys finns nu ocksa publicerat pd kvalitetsregistrets hemsida.

Ytterligare vetenskapliga rapporter baserade pa SPOQ-data har publicerats under 2022. Flera
regionala och nationella utbildningsinsatser har ocksd genomforts under aret.

Historik - Utveckling av registret

SPOQ startade 2015 och fran 2017 har nistan samtliga barnortopediska enheter rapporterat till
SPOQ. Det saknas nationell och internationell forebild for registret varfor utvecklingen skett
stegvis med omstruktureringar efter de lirdomar som skett. Under 2021 har det skett omfattande
dndringar i det tidigare kndskaderegistret och for instabila hoftleder i nyfoddhetsperioden.
Kompletterande justeringar av ingdende variabler har sedan skett under 2022 och bdrjan av 2023
utifran synpunkter framforda av de som registrerar.

Registret uppfattas nu ha en stabil grundstruktur med inklusionskriterier anpassade till klinisk
relevans for samtliga delregister.

Uppfoljningsregistrering anpassas successivt eftersom det ér langa ledtider dir utfall méts tidigast
ett &r efter intervention och upp till 18 ars &lder. Registret 4r webbaserat sedan starten 2015 men
forst mot slutet av 2019 kunde vi introducera digital PROM inhdmtning (sjilvskattad funktion och
hilsorelaterad livskvalitet).

Samordning mellan de olika delarna har skett avseende tidpunkter for uppfoljning, vissa variabler
och for generiskt patientrapporterade utfallsmatt (PROM).

SPOQ ér fran och med 2018 ett Nationellt kvalitetsregister med certifieringsgrad 3. Fran 2021 har
SCFE (hoftfyseolys) och PEVA (klumpfotsfelstillning) uppnatt certifieringsnivé 2. Sedan 2021
deltar samtliga barnortopediska enheter i Sverige i SPOQ.

Mer dn 3600 barn har nu registrerats i SPOQ. Antalet registrerade patienter i flera av delregistren
overstiger redan det som vanligen ingdr i manga vetenskapliga publikationer for respektive
sjukdom. Vi forutser dérfor stor potential for vért register. Genom att bedriva forbattringsarbeten
och klinisk forskning kommer barn som registreras i SPOQ pé sikt fa en tryggare och sékrare
vérd. Detta kommer bidra till en evidensbaserad vérd och en forbéttrad hélsorelaterad livskvalitet
for barn med dessa dkommor.

Hur kan registret anvandas for forbattring av varden?
Registret har redan genom sin existens och att medarbetarna deltar i registreringen medfort en
okad medvetenhet om vérdkvalitet.

Registret har varit en kalla till inomprofessionell dialog kring de vanligaste barnortopediska
sjukdomarna och vad som &r viktigt. Registret har lett till diskussioner kring uppf6ljningspraxis
och har bidragit till en mer gemensam syn pa och definiering av mdtmetoder vid klinisk
undersokning samt vid beddmning av rontgenbilder som grund for jamforelser. Kontroller vid
olika aldrar som utgér grunden i SPOQ har harmoniserats dver landet vilket bidragit till att alla
barn nu foljs upp till 18 ars alder. Strukturerad uppfoljning i sig innebir en 6kad sékerhet 1 varden
av det enskilda barnet.
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Utfallet av kvalitetsindikatorer visar intressanta skillnader i handlaggning och indikationer for
atgdrder som inte tidigare varit kiinda. Den enskilda enheten kan 1étt jamfora sina egna data med
rikets via registrets hemsida.

Anslutningsgrad

For de tre olika hoftakommorna och klumpfotsfelstalining

Det finns totalt tjugodtta enheter i Sverige som hanterar alla de fem tillstdinden som registreras i
SPOQ. Tjugosju av dessa har varit anslutna sedan 2017 for att registrera barn med de tre
hoftakommorna samt medfodd klumpfotsfelstillning. Tre av dessa akommor handldggs oftast av
fast anstillda ortopeder med specialinriktning mot barnortopedi, det géller PEVA,
Hoftledsluxation (DDH) och Perthes sjukdom. Darutover finns en enhet som enbart behandlar
hoftfyseolys, som ér ansluten till SPOQ.

Sedan 2021 ar samtliga barnortopediska enheter anslutna, 100 % anslutningsgrad.

For vissa &kommor sker en uppgiftsfordelning mellan sjukhusen dér vissa diagnoser handldggs pa
nérliggande sjukhus vilket dven kan foréndras dver tid. Sdledes kan ett sjukhus sakna
registreringar av det skélet. Det kan ocksa vara sa att man inte haft ndgon patient med den aktuella
diagnosen under aret. Det har tidigare sdrskilt gillt sent diagnosticerad DDH dér enbart 10 enheter
registrerade patienter. Generellt dr det saledes sa att anslutningsgrad i procent &r ett oprecist matt
eftersom det varierar over tid vilka enheter som utfor vissa ingrepp. Enkelt uttryckt — samtliga
barnortopediska enheter 4r numera anslutna till SPOQ.

Anslutningsgrad i delregistret for Patellaluxation

Den femte d&komman, Patellaluxation, som delvis (endast forstagdngsluxation efter ett trauma)
registrerades fram till och med 2020 under ”Akut allvarlig kndskada”, handldggs inte enbart av
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barnortopeder. Den skots av manga olika ortopeder eller akutldkare, ofta med enbart besok via
akutmottagning eller via priméirvard. Logistiken for att identifiera och registrera dessa patienter ar
mera komplicerad och antalet diagnoser har varit manga. Det har lett till att riktigt bra registrering
skedde enbart i Stockholm och Géteborg medan rapporteringen fran ovriga landet inte varit
optimal. En omstrukturering av detta delregister till att enbart omfatta den vanligaste diagnosen,
patellaluxation, har darfor skett och tagits 1 drift frdn och med februari 2021. Denna nya
registrering har paborjats pa négra sérskilt dedikerade enheter under 2021 for att sedan spridas till
ovriga. Det beskrivs ndrmare under avsnittet ’Patellaluxation”.

Anslutna enheter 2021 e NAL NU-sjukvarden
e  Eskilstuna Malarsjukhuset e Skoévde Skaraborgs sjukhus
e Falu lasarett e Stockholm Astrid Lindgrens Barnsjukhus
e Géavle sjukhus e Stockholm Capio Artro Clinic
e Goteborg Sahlgrenska e Sundsvalls sjukhus
Universitetssjukhuset/Ostra e Sunderbyns sjukhus
e Halmstad Hallands sjukhus e Umea Norrlands Universitetssjukhus
e Helsingborgs lasarett o Uppsala Akademiska sjukhuset
e Jonkoping Lanssjukhuset Ryhov e Varberg Hallands sjukhus
e Kalmar Lanssjukhuset Kalmar e Visby lasarett
e Karlskrona Blekingesjukhuset e Vasterviks sjukhus
e Karlstads Centralsjukhus e Vasteras lasarett
o Kiristianstad centralsjukhuset e Véaxj6 Centrallasarettet
e Linkdping Universitetssjukhus e Ostersunds sjukhus
e Lund Skanes Universitetssjukhus o Orebro Universitetssjukhus

Tackningsgrad

Téackningsgraden uppnar nu krav for certifieringsniva 2 for tre av de fem registren. Pandemiaren
2020 — 2021 har haft paverkan pa tickningsgraden da vi fortfarande inte riktigt &r uppe i samma
siffror som for 2019.

e For samtliga delregister dr det idag mdjligt att berdkna tdckningsgrad genom jidmforelse
med Socialstyrelsens patientregister.

e For Patellaluxation och tidigt diagnosticerad DDH (hoftledsluxation) dr siffrorna endast
fran de tva forsta aren for dessa delregister. Bada &r fortfarande i ett uppstartsskede for att
nd nationell anslutningsgrad och tickningsgrad men dér tidigt diagnosticerad DDH har
fordelen av att de som registrerar redan dr vana vid att registrera sent diagnosticerad DDH.

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Hoftfyseolys 56,3 77,8 83,7 77,8 92,3 77,4 71,4 938
PEVA 43,9 80,6 81,9 84,5 87,8 82,4 78,8 81,1
Perthes 38,4 55,7 50,8 51,3 70,5 56,7 58,7 52,6
DDH* sen 100* 100* 100* 100* 100* 100* 100*  100*
DDH tidig - - - - - - 66,8 65,2
Patellaluxation - - - - - - 222 205

Tabell 1: Tackningsgrad, killa Socialstyrelsen registerservice. * skattad siffra. Kommenteras i avsnittet DDH.
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Det finns vissa genomgaende problem som stor jamforelsen mot PAR som dr gemensam med
andra interventionsregister.

Det kan gilla en diagnos som omprdvas och ddrmed inte &r aktuell f6r SPOQ men didremot
ligger kvar i PAR.

Det kan gilla att en sjukdom kan drabba béda sidorna och kanske vid olika tidpunkter. S.k.
lateralitet har inte registrerats i PAR forrdn de senaste dren men foljsamheten till att
registrera sida varierar tyvirr fortfarande, sarskilt for de patienter som inte behdver
kirurgisk behandling.

I SPOQ registreras inte heller individer dér det primédra omhéndertagande inte skett i
Sverige.

Vi har ocksé haft problem med felaktig diagnoskodning i PAR och att kodning av drabbad
sida &r ofullstiandig.

Personer med A-nummer vid diagnos inkluderas inte 1 SPOQ. Dessa barn kan dock senare
fa ett svenskt personnummer och da ingd i PAR men inte i SPOQ.

Varje delregister redovisar separat en mer detaljerad tickningsgradsanalys.

Antal rapporterade barn i SPOQ

Antal rapporterade barn per delregister redovisas i detalj i avsnitten for respektive delregister. En
oversikt over utvecklingen av antalet registrerade barn i SPOQ redovisas nedan i1 Figur 1.
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Figur 1. Totala antalet barn registrerade i SPOQ 2015-2022.

Nedanstéende tva grafer visar hur manga barn som rapporterats per enhet i SPOQ, Figur 2 {or
2022 och Figur 3 for hela registrets tid. Universitetssjukhusen har betydligt stérre volym &n andra
enheter, men det dr dnda av storsta vikt att s& ménga registreringar som majligt gors fran alla
anslutna enheter. I dessa tva figurer redovisas inte Patellaluxation.
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Figur 2. Antal registrerade barn per enhet och &komma i SPOQ (férutom patellaluxation), 2022
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Figur 3. Antal registrerade barn per enhet och &komma i SPOQ (férutom patellaluxation), 2015 — 2022



Kvalitetsindikatorer

Antalet kvalitetsindikatorer i SPOQ har utvidgats ytterligare sedan foregdende arsrapport. Resultat
for de flesta presenteras i denna rapport under varje delregister medan andra genomgar analys
eller dr avhingiga storre andel uppfoljda patienter. Méltal for dessa har i ar lagts till utifrén en
genomgang av vetenskapliga rapporter och klinisk erfarenhet. I viss utstrackning redovisas
indikatorerna pa enhets/regionnivd. Hér pagér en utveckling som beaktar lamplig jimforelseniva
med hénsyn till att det ror sig om sma tal.

Hoftledsluxation (DDH)
e Antalet sent diagnosticerade hoftledsluxationer
e Vilka undersokningar har foregétt en sent diagnosticerad hoftledsluxation
e Alder vid diagnos

Perthes sjukdom (LCPD)
e Tid till omhédndertagande/behandling
e Andel hofter som diagnosticeras tidigt 1 sjukdomsforloppet
e Andel hofter dér barnet erhéller fysioterapiinstruktioner
e Andel hofter med en positiv Trendelenburgs tecken
e Andel hofter med trokanteroverviaxt
e Patientrapporterat utfall vid 10 ars &lder (halsorelaterad livskvalitet)

Hoftfyseolys (SCFE)
e Vardens fordrojning av diagnos. Tid fran forsta vardkontakt (ldkare, fysioterapeut) till
behandling (operation)
e Andel barn som opereras profylaktiskt
e Patientrapporterat utfall vid 18 ars &lder (halsorelaterad livskvalitet)
e Andel barn som utvecklar permanent cirkulationsstorning till hoftens ledkula

Patellaluxation
e Andel patienter med forstagangs patellaluxation som utreds med MR
e Andel patienter som gjort MR inom 7 respektive 14 dagar fran skadan
e Andel patienter med patellaluxation av andra typer som utreds med MR infor
stallningstagande till kirurgi
e Andel patienter med forstagangs patellaluxation som foljs upp ett ar efter skadan
e Patientrapporterat utfall 1 ar efter patellaluxation typ I (hélsorelaterad livskvalitet)

Medfodd klumpfotsfelstalining (PEVA)

e Lingden pé gipsbehandlingen i relation till svarighetsgrad

o Kvarstaende felstdllningar vid avslutad primér behandling

e Andel barn dir virdnadshavare uppger att ortosen anvénds > 10 tim./dygn vid 1- och 4-
arskontrollerna

e Andel vilkorrigerade fotter vid 1- och 4-arskontrollerna

e Andel fotter som behdvt operation/ mjukdelslosningar (annat &n hilsenedelning under
gipsbehandlingen) for att uppna full korrektion innan 4 ars &lder
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PEVA (Medfodd klumpfotsfelstallning)

Anna-Clara Esbjornsson, Ame Johansson och Henrik Wallander

Bakgrund

I Sverige fods cirka 140-150 barn per & med PEVA (medfodd klumpfotsfelstéllning). PEVA (Pes
Equino Varus Adductus) dr den vanligaste medfodda ortopediska missbildningen och obehandlad ger
den ett betydande handikapp. Ett nationellt kvalitetsregister genererar kunskap for utvéirdering av
behandling, synliggdr nationella olikheter och mojliggor vél grundade forbéttringsinsatser for en
effektiv och mer jamlik vérd. Registret ger for forsta gdngen en inblick i varden vid PEVA i Sverige.

Fokusomraden for kvalitet

e Oppen visning av data frin PEV A-registret finns nu pd SPOQs hemsida.

e Mycket god uppfoljningsfrekvens. 90% har gjort en 1-ars uppfoljning och 80% en 4-ars
uppfoljning.

e Minskad rapporteringsfiekvens. Okat antal kliniker som inte rapporterat nigot fall.

e Barn med atypisk PEVA krdver fler gipstillfillen for korrektion av felstdllning. Det finns betydande
skillnader i gipsbehandlingstidens langd dér forekomst av atypisk PEVA eller bakomliggande
sjukdom Okar antalet gipsningar.

o Vilket Pirani-score signalerar vilkorrigerad fot efter behandling? Hog frekvens av kvarvarande
mjukdelskomponeneter efter avslutad gipsbehandling har hittills tillmétts samma vérde men utifrén
studier kan mjukdelskomponenter (hudveck, tom héilkudde) formodligen bedomas lindrigare 4n
tidigare och kring detta behovs ytterligare analys.

e Behov av ytterligare behandling och kirurgi. Ett viktigt utfallsmatt och frekvensen av kirurgiska
insatser i mjukdelar redovisas i ar.

o Utvecklingsomrdden. Indikatorer visar goda resultat, hiar presenterat med maéltal.

o 86 % av fotterna &r valkorrigerade vid 1-arskontrollen (maéltal 90%).
o 75 % av fotterna &r valkorrigerade vid 4-drskontrollen (maéltal 90%).
o 80% av barnen fortsétter med ortosbehandling till fyra é&rs alder (maltal 90%).

Uppbyggnad av delregistret

Registret inkluderar barn med PEVA som har svenskt personnummer och ar behandlade i Sverige. Barn
som paborjat behandling utomlands ingér inte. Alla fotter med denna felstéllning ingar, saledes dven
t.ex. de med neurologisk eller annan genes. Grunddata som registreras ar andra medfodda sjukdomar
och svarighetsgrad av fotfelstéllningen. Vid avslut av den priméra gipsbehandlingen registreras
behandlingstidens ldngd, typ av gips, antal gipsningar, hidlsenedelningar och fotens status. Vid 1- och 4-
arskontrollerna registreras fotens status samt hur ortosbehandlingen fungerat. Ytterligare behandling och
atgarder p.g.a. aterfall (t.ex. operationer) registreras 16pande nir de uppkommer.

Tidpunkter for planerade registreringar

Start |Vid gipsslut| 1 ars alder | 4 ars alder [10 ars alder|18 ars alder
Klinisk kontroll X X X X X X
Beskrivning av
behandling X X X
PROM X X

Darutdver registreras all ytterligare behandling s& som; gipsbehandling, ordinerad fysioterapi, fornyad
ortosbehandling och all form av kirurgi.
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PEVA- Pes Equinus Varus Adduktus

PEVA
1122 barn
[ |
1677 49.5% 72.5%
fotter bilaterala pojkar

Figur PE1. Obehandlad fot med PEVA-felstéllning pa nyfétt barn. Sammanstéllning av registrerade barn med
PEVA mellan 2015-2022 géllande antal fotter, lateralitet och kén.

Tackningsgradsanalys

Forstagangsregistrering
Nedanstéende tva grafer illustrerar dverensstimmelsen mellan registrering i SPOQ och i PAR
(Patientregistret), nationellt och regionvis under 2022.
Diagnosen PEVA ir enkel att sitta vid klinisk undersokning, &r medfodd och 4r antingen enkel-
eller dubbelsidig. Eftersom sjukdomen dr medfodd remitteras oftast barnen direkt efter fodseln
fran BB till barnortopedisk mottagning och blir journalforda och registrerade i Socialstyrelsens
patientregister (PAR). Dérfor fungerar det bra att gora en analys av hur manga barn som
registrerats i SPOQ i forhallande till antal registrerat i PAR. Tdckningsgraden ar stabil runt 80%
fran foregdende ar (Figur PE2). Négra orsaker till att inte 100 % uppnas ér:
e Barn med PEVA ir inte registrerade i SPOQ
e Barn med behandling pabdrjad utomlands registreras i PAR men ska inte ingd i SPOQ.
e Sex kliniker har inte rapporterat nagot fall &r 2021. Tva av dessa kan forutses ha remitterat
sina fall till Goteborg men for 6vriga fyra kliniker finns sannolikt en underrapportering.
e Diagnoskoden Q66.0 har felaktigt rapporterats till PAR trots att barnet inte har denna
diagnos i flera regioner.
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Figur PE2. Patienter med PEVA registrerade i SPOQ jamfért med Patientregistret 2015-22 (Sverige) Kélla:
Socialstyrelsen)

Tackningsgrad (%) SPOQ och patientregistret
Barn med klumpfotsfelstalining (PEVA) jamfért med patientregistret—2022

Dalama
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Figur PE3. Patienter med PEVA registrerade i SPOQ jamfért med Patientregistret 2022 (per region). Endast
regioner med >10 patienter. Kélla: Socialstyrelsen

Antal nya registrerade fotter med PEVA

Under 2022 har 187 nya fotter med PEV A-felstillning registrerats hos 124 barn, varav 74% hos
pojkar och 26% hos flickor. Totalt finns nu 1122 barn med 1677 fotter med PEV A-felstillning i
registret. Hélften av barnen var fodda med PEVA pa bada fotterna (Figurer PE4 och PES) [1].
Stockholm, Géteborg och Lund star tillsammans for hélften av alla registreringar.
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Registrerade klumpfotter per enhet 2015-2022

Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus
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Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
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Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad, centralsjukhuset
Linképing Universitetssjukhus
Lund, Skanes Universitetssjukhus
NAL, NU-sjukvarden

Skovde, Skaraborgs sjukhus
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Viésteras lasarett

Vixjo, Centrallasarettet
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Figur PE4. Antal nya diagnosticerade klumpfétter per enhet under 2015-2022: Totalt 1677 st.

Registrerade klumpfétter per enhet ar 2022

Under 2022 registrerades 187 nya fotter med PEVA (Figur PES). Vi ser en 6kning géllande antal
kliniker som inte har rapporterat ndgot fall av PEVA, dock ligger tdckningsgraden stabilt runt
80% (Figur PE2 och PE3).
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Figur PE5. Antal nya diagnosticerade klumpfotter per enhet 2022: Totalt 187 st. Vi ser en minskande trend
géllande rapportering fram fér allt pa de mindre klinikerna. Brist pa tid och remiss till annat sjukhus pa grund
av att man tillfdlligt saknat barnortopedisk kompetens anges som anledning.

Resultat primar behandling till och med 2022

Primar behandling: alder vid forsta ortopedbestk

Nedanstéende tva grafer PE6 och PE7 visar barnets dlder i dagar vid forsta besoket pa
ortopedmottagning under 2015-22: En tydlig tendens till 6kning finns f6r pandemiaren 202022
vilket var att forvanta. Indikatorn ger en bild av tillgédngligheten och hur snabbt det sker en
bedomning, professionellt omhéndertagande, information och vidare planering, vilket ar véardefullt
fran fordldrarnas perspektiv. Den variation vi ser 1 tid till forsta besok pd ortopedmottagning
bedoms inte pdverka behandlingsresultatet.
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Figur PE6. Pa klinikniva finns skillnader vad gaéller alder i dagar (medeltal) under 2015-2022 vid férsta besoket
pa ortopedmottagning
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Figur PE 7. Alder i dagar (medeltal) till férsta beséket pa ortopedmottagning: Fér hela perioden 2015-2022:
medeltal 16 dagar och for 2022: medeltal 21 dagar. Vi ser stor variation mellan kliniker.
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Utfall av primar behandling — gips och akillotenotomi

Primar behandling: Relation mellan antal gipstillfallen och svarighetsgrad av felstallining

”Gold standard” for behandling av fotter med PEV A-felstéllning &r Ponseti-metoden. Den
inkluderar veckovisa omgipsningar for att succesivt korrigera foten och direfter sker behandling
med ortos for att forhindra recidiv (aterfall).

For 2015-2022 (Figur PE8) respektive for 2022 (Figur PE9) redovisas gipsbehandlingens ldngd
(antal gipsbehandlingar), uppdelat pa klumpfotens svérighetsgrad. Det ir vil ként sedan tidigare
att en fot med svarare grad av felstillning (hdgre Pirani-score) behdver en ldngre behandlingstid. I
Pirani-score ingdr sex variabler: krokt lateral fotrand, medialt veck, talushuvudets palperbarhet,
bakre veck, tom hilkudde och spetsfot. Varje variabel skattas: 0 = ingen felstillning, 0,5 = viss
felstillning och 1 = betydande felstédllning. Piraniklassifikationen presenteras som en totalscore
dér 0 betyder ingen felstdllning och 6 betyder svar felstillning.

Antal
11007
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400+
300
200
100+
0

1-2 2.54 4.5-6 Uppgift saknas
Pirani score
Antal gipsningar m1-6 m7-10
m>10 m Uppgift saknas
Figur PE8. Antal fétter med PEVA-felstéllning uppdelade pa primér Pirani-score (svarighetsgrad) och antal
gipstillfidllen 2015-2022
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2022 och gipsbehandlingen avslutad
601 och registrerad fére 23 mars 2023.
501 Totalt 150 fotter. Av de inkluderade
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behanding under 2023. Om uppgift
201 saknas kan det bland annat bero pa
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0 eftersldapning med registrering
1-2 2.54 4.5-6
Pirani score
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=>10 m Uppgift saknas
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Primar behandling: Relation mellan antal gipsar och komorbiditet

Nedanstaende figurer, PE10 och PE11, visar relationen mellan idiopatisk PEVA (utan annan
bakomliggande sjukdom), och atypisk och/eller barn med PEVA i kombination med annan
sjukdom som kan paverka fotfelstillningen. Det genomsnittliga antalet gipsningar for idiopatisk
PEVA var ndgot hogre forsta aret (2015) men har sedan legat kring 7 gipsar per fot med svagt
sjunkande tendens. Fotter med atypiska tecken eller annan bakomliggande sjukdom har i medeltal
behovt 2-3 fler gipsningar och dven for dessa ses en sjunkande tendens, men den individuella
variationen dr stor sérskilt i gruppen med annan bakomliggande sjukdom. Av dem som t.o.m.
2022 varit pa 1-arskontroll hade ytterligare 31 fotter diagnosticerats med bakomliggande sjukdom
och 7 av dessa fotter var atypiska. For 16 fotter har en annan bakomliggande sjukdom angetts vid
1-arskontrollen én vid forsta registreringen, om detta beror pé att diagnosen éndrats eller om de
fétt ytterligare en diagnos gar inte att utldsa ur registret.

151

141
13
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111
10+

Antal gipsningar (medel)

j \ “ /\

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Fodelsear

* Annan sjukdom och/eller Atypisk
= Idiopatisk

Figur PE10. Genomshnittligt antal gipsningar fér klumpfétter med och utan atypiska tecken och/eller annan
bakomliggande sjukdom som var kdnd innan gipsbehandlingen pabérjades
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Antal gipsningar medeltal

Idiopatisk Idiopatisk Annan sjukdom  Annan sjukdom
Ej Atypisk och Atypisk Ej Atypisk Och Atypisk
n = 1387 n=7 n=17 n =31

Figur PE11. Genomsnittligt antal gipsningar uppdelat pa fétter med idiopatisk PEVA med och utan atypiska
tecken, samt fotter med och utan atypiska tecken dér det finns bakomliggande sjukdom som var kénd vid
forsta ortopedkontakten. Géller gipsbehandlingar avslutade 2015-2022 och dér patienten har fatt ortos vid
gipsbehandlingens avslut. De som inte fatt ortos vid avslut av gipsbehandlingen (25 fotter) &dr exkluderade
eftersom de kan antas ha gatt till ytterliggare behandling, t. ex. operation, da man inte uppnatt full korrektion
med gipsbehandlingen.

Primar behandling: Andel fétter som genomgatt delning av halsenan

Perkutan akillotenotomi utfors mot slutet av gipsbehandlingen om man inte uppnatt tillracklig
dorsalextension, > 10°. P4 riksnivé for hela perioden 2015-2022 har andelen som behovt en
akillotenotomi varit 75 % i medeltal och 2.7 % har genomgatt tva akillotenotomier (Figur PE12).
Pa klinikniva har andelen som genomgatt en akillotenotomi varierat mellan 16100 % och
andelen som genomgétt tva tenotomier har varierat fran 0-18 % (Figur PE13).
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Figur PE12. Andel fotter som genomgatt hilsenedelning under den priméra gipsbehandlingen, EN respektive
TVA génger, under perioden 2015-2022 redovisat arsvis for riket.
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PE13. Andel fétter som genomgaétt hilsenedelning under den priméra gipsbehandlingen, EN respektive TVA
ganger, under perioden 2015-2022 redovisat pa klinikniva.

Primar behandling: Resultat efter avslutad gipsbehandling

En forsta utvirderingspunkt dr fotens stillning efter den primédra gipsbehandlingen. Vid gips-
behandlingens slut klassificeras fotens felstdllningar pa nytt med hjélp av Pirani-score. Pirani-
score &r konstruerad och validerad for att anvéndas fore 1-ars alder och fore gadngdebut [2]. Det
har dock visat sig att det finns svagheter med Pirani-score géllande att relatera klassificeringen till
hur vilkorrigerad foten dr vid avgipsning. Hédlkudden ér ofta fortfarande tjock och en del hudveck
har inte forsvunnit helt trots att foten uppfyller Ponsetis kriterier for att dverga till ortosbehandling
(10-15° extension och 60° abduktion).

Av 1597 PEVA-fotter diagnosticerade 20152022 hade 16 % mer &n 0.5 i total Pirani-score efter
avslutad behandling (Figur PE14), vilket betyder att 84 % hade Pirani-score 0.5 eller lagre. Vid
Pirani-score > 0 efter avslutad initial behandling var ’tom hélkudde” vanligast (2015-2022) med
24 %, foljt av "bakre veck” 16 % (Figur PE15). En tom hilkudde” ar egentligen inte tom utan en
fortjockad mjukdelskudde som minskar i volym over tid, sédrskilt nir barnet borjat gd och belasta
hilkudden. I litteraturen har betydelsen av kvarvarande “tom hilkudde” efter avslutad
gipsbehandling diskuterats och den sammantagna rekommendationen ir att inte ligga for stor vikt
vid denna variabel nir man bedomer korrektionen av felstillningarna [3-5]. Betydligt allvarligare
ar kvarstdende spetsfotsstéllning eftersom det medfor problem att anvidnda ortosen och sedan att
gd. Talushuvudets palperbarhet ér en indikator pa hur vélkorrigerad felstédllningen i talo-
navikularleden &r. I denna drsberéttelse redovisar vi darfor ocksa utfallet for de olika variablerna i
Pirani-score var for sig eftersom det har betydelse vilken/vilka variabler som dr >0 istéllet for att
bara fokusera pa totalpodngen.
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Figur PE14. Procent fétter med total Pirani-score >0.5 vid avgipsning férdelat pa fédelsear. Sedan 2018 har det
skett en successiv forbéttring.
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Figur PE15. Andel fotter som hade > 0 i Pirani-score vid avslutande av gipsbehandlingen redovisat for
respektive variabel for fotter registrerade 2015-2022, Samma fot kan ha > 0 fér en eller flera variabler.
Vanligast ar att "tom héilkudde” och ”bakre veck” dr >0. Kvarvarande spetsfot har langsamt minskat éver tid
vilket &r positivt.

Arsrapport 2022 SPOQ | 21



Uppfdljning, hur har det gatt for barnen?

Uppfdljining: Registrerade 1-arskontroller

Uppfoljningsfrekvensen &r god. Under perioden 2016-2022 var totalt 885 barn aktuella for
planerad 1-arskontroll (d.v.s. de hade uppnétt 15 ménaders élder), av dessa var 793 (90 %)
uppfoljda (Figur PE16). Av de 117 barn som var fédda 2021 och som blivit 15 ménader gamla
under 2022 var 89 % uppfoljda.

Borss, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Malarsjukhuset

Falu lasarett

Gévle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsmgsborgs lasarett

Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad, centralsjukhuset
Linképing Universitetssjukhus
Lund, Skanes Universitetssjukhus
NAL, NU-sjukvérden

Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Sundsvalls sjukhus

Umed, Norrlands Universitetssjukhus
Uppsala, Akademiska sjukhuset
Varberg, Hallands sjukhus

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Visteras lasarett

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200
Antal

Il Uppfsljda [ Ej uppfoljda

Figur PE16. Fran 2016 t.o.m. 2022 gjordes 793 ett-arskontroller. Detta motsvarar 90% av totala antalet
planerade 1-arskontroller under denna period. Féljsamheten till uppféljningsprogrammet ar alltsa mycket bra.
Har ses fordelningen mellan de olika registrerande enheterna

Uppfdljning: Fotens utseende vid 1-ars-kontrollen

Antalet registreradel-arskontroller 2015-2022 var 1367 (fotter) och 88 % av dessa var
vélkorrigerade, d.v.s. de hade dorsalextension >10°, ingen varus, adductus, cavus eller supination.
Denna forenklade klassifikation bestaende av fem kliniska méatt anviands vid 1-arskontrollen
eftersom Pirani-score dr avsedd for barn < 1 ar och fore gangdebut medan PBS-score dr validerad
for barn som ér sjilvstindiga gdngare och >2 ér [6]. Dessa bada scorer dr alltsd inte anvidndbara 1
tidsintervallet for 1-arskontrollen. Det 4r smé variationer over tid i medeltal for hela riket géllande
vélkorrigerade fotter (84-92%) men de regionala skillnaderna ar stora (70—-100 %) (Figur PE17).
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Figur PE17. Andel fotter som inte var vélkorrigerade vid 1-arskontrollen 2015-2022 redovisat regionvis

Uppfdljning: Resultat vid 4 ar 2022

Registrerade 4-arskontroller

I Figur PE18 redovisas barn som dr fodda 2015-01-01-2018-06-30 och var planerade for en 4-
arskontroll fore utgangen av 2022. Antal registrerade barn fddda under denna period var 381, av
dessa var 306 (80 %) uppfoljda (De som &r fodda andra halvéret 2018 dr inte inkluderade i Figur
PE18 eftersom 4-arskontrollen fir géras upp till 4,5 ars alder). Ovriga figurer som visar resultat av

ortosbehandling eller kliniskt status vid 4-arskontroll inkluderar alla gjorda 4-arskontroller fram
till 2022-12-30.
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Figur PE18 Totalt 381 barn fédda 2016—2018-06-30 hade planerad 4-arskontroll fére utgangen av 2022, av

dessa var 306 (80 %) uppféljda. Antal registrerade 4-arskontroller redovisade klinikvis. Féarre dn 6 barn visas
inte.

Foljsamhet till ortosbehandling

Vid PEVA innehéller bindvadv och muskler i fot och underben 6kad méngd kollagen
(hyperkollagenos) vilket gor vavnaderna stramare och mindre elastiska &n i normala fotter. Dessa
deformerande krafter, som orsakat felstillningen, finns kvar dven nér foten &r korrigerad efter
gipsbehandlingen. Dérfor ér efterfoljande ortosbehandling nddvindig for att bibehalla den
uppnddda korrektionen.

Totalt 445 barn hade en registrerad 4-arskontroll innan 2022-12-30, av dem hade 79% fullfoljt
ortosbehandlingen till 4 ars dlder eller langre.
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Figur PE19. Alder vid avslutande av ortosbehandling fér de 445 barn som varit pa 4-arskontroll.

Ortosen anvinds som regel 23 timmar/dygn de forsta 3 minaderna och déirefter nér barnet sover.
Man efterstravar 12 timmars ortos-anvindning per dygn upp till minst 4-5 &rs alder, dérefter
minskar risken for recidiv (aterkomst av felstillningarna) eftersom hyperkollagenosen minskar
frén 3—4-arsaldern. Bristande ortosanvindning &r en av de vanligaste orsakerna till recidiv.
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Figur PE20. Féréldrarnas uppgift om ortosanvédndning vid 4-arskontrollen for de totalt 445 barn fédda 2015—
2018 som varit pa 4-arskontroll. Ortosanvédndningen har 6kat éver tid.
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Figur PE21 Féréldrarnas uppgift om ortosanvandning vid 4-kontrollen redovisat pa regionniva for barn fédda
2015-2018. Férre &dn 6 barn visas inte av sekretesskél. Det finns en stor regional variation.

Fotens utseende vid 4-ars-kontrollen

Vid 4-arskontrollen anvénds PBS-score for bedomning av fotens utseende och funktion [6].
Kriterierna for att foten i SPOQ skall riknas som vélkorrigerad &r: ingen hilvarus i stdende, ingen
supination i stdende, ingen supination i svingfasen, inget tidigt hillyft, minst 5° subtaldr abduktion
och minst 10° passiv dorsalextension.

Av de 675 uppfoljda fotterna var 501 (74 %) vélkorrigerade och 174 (26 %) var inte
vilkorrigerade. Vid 4-arskontrollen har andelen vélkorrigerade fotter dver tid legat mycket
konstant kring 72—74 % av alla uppf6ljda. I undergruppen som hade bakomliggande sjukdom var
bara 29 % av fotterna vilkorrigerade medan andelen for idiopatiska PEVA var 78 %.

Figur PE22. Vilkorrigerade fotter vid 4-ars kontrollen.
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Kompletterande behandling

Detta begrepp innebér att ytterligare behandling sétts in utdver primér gipsbehandling,
hilsenedelning och efterfoljande ortosbehandling. Bakgrunden &r antingen att ofullstédndig
korrektion erhillits eller att dterfall sker efter det att foten ar korrigerad.

Nedanstéende grafer visar att antalet kompletterande behandlingar for stramhet i bakfoten
tenderar att plana ut med 6kande &lder (Figur PE23) medan kompletterande behandling for
svaghet/muskelimbalans tenderar att 6ka runt 5-6 ar (Figur PE24).
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Figur PE23. Andel fotter som har genomgatt en mjukdelslésning (perkutan (NHL39) eller 6ppen (NHL69)
hélseneférldngning, posterior release (NHE02) eller posterio-medial release (NHT39/49) forefaller ha minskat
fran perioden 2015-2017 till perioden 2018—2022. X-axeln representerar barnens alder vid operation.
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Figur PE24. Andel fotter som har genomgatt en tibialis anterior transferering ((NHL89) under perioden 2015-
2022. X-axeln representerar barnens alder vid operation.
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Utveckling och framtidsplaner for PEVA-registret

Kvalitetsindikatorer

De kvalitetsindikatorer som vi anger for PEVA dr de som aterspeglar god vardkvalitet och dér
insatser kan gora skillnad.

De kan komma att modifieras allt eftersom registret far in mer data. Fortfarande sker en
uppbyggnad av uppfoljningsdata som kommer att {4 stor betydelse.

e Lingden pé gipsbehandlingen i relation till svarighetsgrad (Maltal: median 6
gipsbehandlingar for barn med isolerad PEVA).

e Kvarstaende felstdllningar vid avslutad primir behandling (Méltal: <5 %).

e Andel barn dir virdnadshavare uppger att ortosen anvénds > 10 tim./dygn vid 1- och 4-
arskontrollerna (Maltal: 90 %).

e Andel vilkorrigerade fotter vid 1- och 4-arskontrollerna (Méltal: 90 %).

e Andel fotter som behdvt operation/mjukdelslosningar (annat &n hilsenedelning under
gipsbehandlingen) for att uppna full korrektion innan 4 ars &lder (Méltal: < 10 %).

Forbattringsarbete av registret under 2022

Foljande utvecklingsprojekt av PEV A-registret har fullf6ljts under aret.
Valideringsarbete

e Justering och fortydligande av instruktionerna och hjilptexter for registrerare pa hemsidan
samt 1 registreringsformuléren.

o Forbittringar har gjorts 1 inmatningsmodulen for registrering av gipsbehandlingen, logiska
kontroller finns for flertalet variabler, tex obligatoriska filt, forutbestimda variabler och
datum inom vissa intervall.

e Forbittringar och fordndringar har kommunicerats via hemsida samt via digitala
nyhetsbrev till kontaktpersoner vid registrerande kliniker.

o Kontakter med registerande kliniker i syfte att underlétta, uppmuntra och sékerstilla
korrekt registrering.

o Forbittringar av datauttag for drsberdttelse och kontroller av inmatade data.

Utvecklingsarbete

e Dikteringsmallarna for gipsbehandlingen samt 1- och 4-arskontrollerna har omarbetats och
anvinds fran januari 2023.

e Oppen statistikvisning via Shiny av fem kvalitetsvariabler ur registret for PEVA finns pé
SPOQs hemsidan sedan december 2022. Detta ger mdjlighet for registrerande kliniker att
jamfora sina resultat i forhallande till andra kliniker och till riksgenomsnittet. Dessutom é&r
statistiken tillgénglig for allmanheten.

Kvalitetsarbete och utbildning

Resultatmatt fran kvalitetsregistret har bidragit att synliggora olika utvecklingsomraden. Detta har
lett till ett 5kat intresse for utbildningsinsatser och sddana har genomforts i Jénkoping, Orebro och
Umed av Arne Johansson under 2022. Vid dessa utbildningstillféillen har det funnits mdjlighet till
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diskussioner om behandling av komplicerade fotter och praktiska fragor kring registreringen i
SPOQ.

Pa Svensk barnortopedisk forening (SBOF) arsmote 2022 presenterade PEV A-registret resultat pd
bade nationell och kliniknivé samt informerade om nyheter. SBOFs mote dr ett arligt nationellt
mdte med hdg ndrvaro av barnortopeder.

Forskning

Publicerad forskning

Esbjornsson AC, Johansson A, Andriesse H, Wallander H (2021) Epidemiology of clubfoot in
Sweden from 2016 to 2019: A national register study. PLoS ONE 16(12): 0260336 [1].

Lindeberg M. Ortosbehandling hos barn med PEV A: en nationell registerstudie. Magisteruppsats,
Karolinska Institutet. 2022.

Pagaende projekt

2025 kommer de forsta barnen som registrerades 1 SPOQ, delregister PEVA att fylla 10 ar och
bjudas in till en 10-arskontroll. 10-drs uppfoljningen bestér av ett kliniskt status samt ett PROM
som mater fotfunktion. D4 det inte fanns ett ldmpligt formuldr tillgdngligt som var framtaget pd ett
standardiserat sétt for denna malgrupp péagér ett projekt for att ta fram detta. Oxford Ankle Foot
Questionaire for children (OxAFQ-c) ar ett frageformulér som méiter vilméende hos barn med
fotbekymmer. Frageformuléret dr framtaget pa University of Oxford, England och 6versatt till
svenska. I en multicenterstudie mellan Drottning Silvias Barnsjukhus/Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg, Skanes Universitets Sjukhus/Lund samt Skaraborgs Sjukhus,
Skovde valideras detta frigeformuldr mellan barn/ ungdomar (dven med s.k. re-test) och foraldrar.
Det har dven samlats in ett normalmaterial med barn utan fotproblem for jamforande analyser.
Datainsamling pagar och resultatet planeras att presenteras som vetenskapliga publikationer under
2024. Implementering av detta frageformuldr i SPOQs moduler kommer att ske under 2024 infor
start 2025.

Forskning baserad pé data frin PEV A-register med fokus pa utvérdering av priméir
gipsbehandling och ortosanvéndning pagar.

Planer for framtiden

Ett stort fokus under nésta ar &r att fardigutveckla och validera OxAFQ-c, ett PROM som ska
implementeras vid 10-ars uppfoljningarna med start 2025.

Vi ser en nagot sjunkande trend gillande registreringar och dé i forsta hand vid de mindre
enheterna. Vi kommer att arbeta for att 6ka och underlétta registrering for dessa.

Fortsatt valideringsarbete dr planerat. PEV A-registret har en god tdckningsgrad vilket beror pa att
barnen fods med PEVA och remitteras da direkt till ett barnortopediskt centrum. Vi ser dock att
fortsatt arbete med validering mot kélldata behovs. Fréan startaret 2015 till nu har flertalet
forbattringar gjorts av registreringsformulér och inmatningsmoduler, och det behover sakerstéllas
att registreringsarbetet har forenklats for enheterna och att data som rapporteras ér korrekt. Vidare

Arsrapport 2022 SPOQ | 29



noterar vi att vi har hog uppfoljningsgrad av de planerade kontrollerna vid 1- respektive 4 ar.
Diremot misstdnker vi att det finns en underrapportering géllande behandling av recidiv. Under
kommande &r bor dérfor fokus riktas mot detta.

Vi har paborjat arbete med att visa resultat frin PEV A-register via Varden 1 siffror vilket
ytterligare kommer att 6ka synligheten av resultat for vardpersonal och allmanhet.

Vad vi kan forvanta oss av nasta arsrapport

I ndsta drsrapport kommer fokus i allt hogre grad riktas mot resultat vid 4 ars élder. Nér fler barn
nér 4 ars alder kan vi ndrmare beskriva resultatet av den priméra behandlingen i relation till utfall.
Vi kommer att kunna se trender gillande ortosbehandling, dels vilka ortoser som forskrivs 1 hog
grad men ocksa hur vil behandlingsregimen {6ljs och om det finns nationella variationer. I denna
arsrapport har vi utvecklat rapporteringen av behandling av recidiv, detta kommer vi kunna
utveckla ytterligare. I dagsldget beskrivs frekvens av barn som haft behov av mjukdelskirurgi.
Under nésta arsrapport dr var hoppning att vi har en tydligare bild dver bade de som haft behov av
icke-kirurgisk behandling, tex ny seriegipsning, ortos eller intensiv fysioterapi, och de barn som
haft behov av kirurgi i skelettet.

Sammanfattning

Vid utgéngen av 2022 fanns 1122 barn med 1677 klumpfotter i registret. PEV A-delregistret visar
pa en mycket god uppfoljningsfrekvens for 1-ars och 4-ars uppfoljningarna med 90 % respektive
80 %. Vi har lagt ett stort arbete under aret pa att utveckla och forenkla registreringsmallar. Det dr
vér forhoppning att det ska underlétta arbetet med att inkludera barn med PEVA i SPOQ pa
registrerande kliniker.

Kontroll vid 4 rs alder for 6ver 400 barn &r nu registrerade och analys av bland annat
ortosanvindning har pdbdorjats. Det borjar ocksa finnas underlag for fler utbildningsinsatser dér vi
ser nationella skillnader géllande antal gips vid primér behandling, antal gips beroende pa om
barnet har PEVA som enskild diagnos eller i samband med annan sjukdom.

Vi vill avslutningsvis framfora ett stort TACK till er alla som registrerar och for ert engagemang
for barn med PEVA.
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Hoftfyseolys (SCFE)

Bengt Herngren, Mikael Lindell

Bakgrund

Hoftfyseolys dr den vanligaste hoftsjukdomen bland barn i dldrarna 9—15 ar. Sjukdomen ger
upphov till en successivt tilltagande glidning mellan ledhuvudet och larbenshalsen. De barn som
drabbas far 0kande smérta och/eller forsamrad rorlighet 1 hoftleden. Behandlingen bestar i1 forsta
hand av en operation med syftet att forhindra ytterligare glidning av ledhuvudet. Tidig diagnostik
och behandling dr avgdrande for att minimera felstdllningen. Vid storre glidningar kan man for att
forbattra rorlighet behdva utfora storre, men mer riskfyllda operationer for att aterstélla formen pa
larbenets 6vre del. Eftersom dven den andra hoftleden kan utveckla sjukdomen rekommenderar vi
att man hos barn med tillvédxt kvar 1 larbenets dvre tillvixtzon samtidigt genomfor en
forebyggande operation pa den andra hoftleden. For att kunna rekommendera vad som dr den
bista behandlingen for det enskilda barnet behovs mer kunskap kring hoftfyseolys.

Uppbyggnad av delregistret

Registret inkluderar barn <18 dr som opererats 1 Sverige p.g.a. hoftfyseolys (Slipped Capital
Femoral Epiphysis, SCFE) M93.0. Hoftfyseolys som f6ljd av trauma eller infektion dr
exkluderade.

Registring sker av kon, alder, dldersjusterat BMI-virde, glidningens svérighetsgrad, tid frén forsta
vérdkontakt till diagnos (operationsdatum), val av operationsmetod samt hur den andra hoftleden
handlagts. Radiologiska komplikationer, planerade foljdingrepp och re-operationer registreras
liksom information om sjélvskattad hoftfunktion och hélsorelaterad livskvalitet.

Delregistret for hoftfyseolys har nu natt den nést hogsta certifieringsnivén som kvalitetsregister.

Fokusomraden for kvalitet
e Minskad tid frdn symptom till diagnos (alltid med en akut operation).
e Okad andel profylaktiskt behandlade hofter
e Kartldgga hur stor andel hoftledskulor som drabbas av permanent cirkulationsstérning
e Okad kvalitet och samsyn kring val av réntgenmetod och metod for métning av
glidningsvinkeln
e Utforma och uppdatera gemensamma behandlingsriktlinjer
o Sjilvskattad funktion vid 18 ars alder

Tabellen nedan visar pa de obligatoriska kontroller som sker inom SPOQ vid Hoftfyseolys.

Start 2 ar senare 18 ars alder
Klinisk kontroll X X
Roéntgen X X X
PROM X! X'

'T samband med ett ordinarie aterbesok. Darutover registreras all kompletterande kirurgi (inkl.
planerade foljdingrepp).
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Registrerande enheter

Fran och med 1 januari 2021 &r nu samtliga 29 sjukhus dér barn med hoftfyseolys behandlas
anslutna till SPOQ. Registrering sker direkt via den web-baserade inmatningen. Nagra sjukhus har
fortsatt under 2022 behovt stod for att komma igang med en mer rationell hantering av
registreringen samt inplanering av kontroller enligt SPOQ i vdrdadministrativa system. Antal
registrerade hofter per sjukhus ses 1 Figur 1.
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Figur F1. Antal registrerade hofter opererade for héftfyseolys respektive med profylaktisk fixation i andra
héftleden under 2015 — 2022.
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I Lund, Skovde och Vixjo opereras néstan alla barn med ensidig hoftfyseolys med en
forebyggande (profylaktisk) operation med fixation av tillvixtzonen i den friska hoften. I bland
annat Stockholm opereras ddaremot en betydligt mindre andel med en sddan forebyggande
operation. Dessa regionala skillnader kvarstar trots att Svensk Barnortopedisk forening stillt sig
bakom ett beslutsstod for handlaggning av barn med hoftfyseolys sedan 2020. I detta beslutsstod
ar reckommendationen att operera med en férebyggande operation dven den andra héften vid
ensidig hoftfyselys sdvida inte barnet utifran radiologiska fynd och alder bedoms vara mycket
néra avslutad tillvéxt i tillvixtzonen néra hoftledens ledkula.

Bland ldnssjukhusen, noterar vi att lanssjukhusen i Sundsvall, Eskilstuna, Helsingborg och
Ostersund samt vid Sunderby sjukhus fortsatt har mycket f4 registreringar i SPOQ. Under 2023
kommer dessa sjukhus att kontaktas pd nytt for att se hur vi ska kunna hjélpa dem att fa till béttre
rutiner fOr detta.

Kvalitetsindikatorer

De kvalitetsindikatorer som vi anger for hoftfyseolys dr de som éterspeglar god vérdkvalitet och
dér insatser kan gora skillnad.

De kan komma att modifieras allt eftersom registret far in mer data. Fortfarande sker en
uppbyggnad av uppfoljningsdata som kommer att {4 stor betydelse.

Liksom 1 foregdende arsrapport for 2021 lyfter vi fram jamforande tal och utveckling dver tid tack
vare 0kad samlad tillgdng till data. Beroende pd antal patienter sker redovisningen antingen per
sjukvérdenhet eller per sjukvardsregion.

1. Vardens fordréjning av diagnos. Tid fran forsta vardkontakt (ldkare, fysioterapeut) till
behandling (operation) utgor ett bra métt pa hur varden formar identifiera och
diagnosticera barn med hoftfyseolys. Denna variabel dr ny sedan 1 januari 2018 vid
registrering i SPOQ. Under &ren 2018 — 2020 har dock endast registrering skett for hélften
av barnen varfor denna variabel har gjorts obligatorisk sedan 1 januari 2021. Maéltal: >75%
ska fa ritt diagnos och ddarmed en akut operation inom maximalt 2 veckor frén forsta
vardkontakt.

2. Andel barn som opereras profylaktiskt (i forebyggande syfte) i den friska hoften i samband
med operation for hoftfyseolys. Maltal: >80% ska fa en profylaktisk operation i den andra
hoften.

3. PROM (sjilvskattad héfifunktion och hdlsorelaterad livskvalitet) vid 18 ars élder i relation
till sjukdomens svérighetsgrad vid operation. Vilken upplevd funktionsférméga kommer
de opererade barnen att f4? Méltal: >80% ska kunna "fysiskt delta i de aktiviteter jag
tycker mest om” utan eller med endast smé problem. Denna variabel kommer under 2023
nu ocksa finnas med i den externa statistikvisningen.

4. Andelen barn med instabil hoftfyseolys som utvecklar permanent cirkulationsstérning till
hoftens ledkula. Det ér en allvarlig komplikation till sjukdomen dér god kunskap om
tillstdndet och varsamhet vid den akuta behandlingen kan minska denna andel. Andelen
barn med instabil hoftfyseolys dr dock endast ca 10% varfor denna kvalitetsindikator
kommer att kunna redovisas forst i kommande arsrapporter. Maltal: <10% av barn med
instabil hoftfyseolys far permanent cirkulationsstorning till hoftens ledkula.
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Tackningsgradsanalys

Samkorning av registerdata och Socialstyrelsens Patientregister (PAR) for perioden 2015-2022 ar
nu gjord. Jimforelsen mot Patientregistret omfattar alla sjukhus i Sverige. Anslutningsgraden
okade successivt och 2017 registrerade 28 av 29 sjukhus hoftfyseolys i SPOQ. Antalet
registrerade individer under 2017 var 44. Vi vet, fran ett forskningsprojekt, att det var i
genomsnitt 54 barn varje ar (379 barn under 7 ar) som insjuknade med hoftfyseolys, 2007-2013
(1). Vi vet ocksa att den rliga incidensen for hoftfyseolys i Sverige 2007-2013 for aldrarna 9-15
ar var ofordndrad jamfort med dren 2000-2006 (2). Samtliga barn som insjuknar med
hoftfyseolys, opereras akut varfor diagnosdatum och operationsdatum blir lika. En av de
viktigaste punkterna i valideringsarbetet dr att fi med alla barn som drabbas av hoftfyseolys i
Sverige. Genom ett aktivt och uppsdkande arbete har tdckningsgraden 6kat successivt till nu dver
90% for 2022 (93.8%). Det dr en helt fantastisk utveckling. Kvalitetsregistret SPOQ for
Hoftfyseolys utgor ddrmed ett bra underlag for observationella studier och ldngtidsuppfoljningar.
Sedan 2021 deltar nu d&ven Sunderby sjukhus i Norrbotten vilket gor att anslutningsgraden nu ér
100%. Fortfarande ar det ndgra sjukhus som behover kompletterande radd och stod for att fa till
den inledande registreringen vilket &r basen for att uppfoljande kontroller 2 ar efter diagnos samt
kontroll vid 18 ars alder ska kunna planeras.

Tdackningsgrad (%), oversikiligt for SPOQ
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Figur F2. Tdackningsgrad — SPOQ jamfért med patientregistret. Individer opererade fér héftfyseolys jamfért
med patientregistret — 2015 — 2022. Kélla: Socialstyrelsens registerservice

Tackningsgrad sekundara operationer samt genomford 18-ars kontroll
18 ars kontroll

For 2015 — 2022 har vi dven samkort SPOQ data med Socialstyrelsens registerservice (PAR) for
att viardera hur stor andel barn/ungdomar med hoftfyseolys, som hunnit fylla 19 ar senast
20220630, som faktiskt blivit registrerade for en 18-ars kontroll i SPOQ jamf{ort med
oppenvardsbesok registrerade i PAR. Denna andel visade sig for hela riket vara endast 9 av 26.
Detta visar hur angelédget det dr att redan vid diagnos ldgga in bevakningar i patientadministrativa
system for kontroll 2 ar efter diagnos samt vid 18 ars dlder.
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Sekundara operationer

Vi analyserade ocksa hur stor andel barn/ungdomar med hoftfyseolys som, efter att diagnosen
stdllts och primér kirurgisk behandling givits, hade genomgatt en senare kompletterande kirurgisk
behandling som blivit registrerad i SPOQ resp. PAR. Denna andel visade sig for hela riket tyvirr
vara endast 33 av 101.

Detta &r nagot som vi kommer jobba vidare med nu under 2023 for att forbéttra tickningsgraden
for dessa kontroller respektive kompletterande operationer. Detta dr avgorande for att vi ska
kunna dra ritt slutsatser av en viss given behandling utifrén kvalitetsregisterdata och darmed
kunna ge rekommendationer tillbaka till vrden baserat pd data med tillrackligt hog kvalitet och
tillforlitlighet.

Att kunna gora en fordjupad analys av de barn som genomgétt kompletterande kirurgisk
behandling (inkluderar dven planerade foljdingrepp sasom byte av fixation péd grund av tillvaxt i
larbenshalsen) &r viktigt. D4 Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) gjort en ny tolkning av
juridiken kring 6verforing av information mellan kvalitetsregister, givet att det gors for
kvalitetsarbete, sd utreder vi nu forutsattningarna for att tillsammans med Sveriges PeriOperativa
Register (SPOR) identifiera samtliga re-operationer for de barn som redan &r registrerade i SPOQ
Hoftfyseolys. Det skulle mdjliggora att vi pa ett mer sékert skulle kunna uttala oss om hur stor
andel barn som behover ytterligare kirurgisk behandling till kommande arsrapporter for SPOQ. Vi
kommer da ocksé kunna ga in mer i detalj avseende vilka atgérder det i forsta hand géller for
hofter opererade for hoftfyseolys respektive profylaktisk fixation.

Atgéarder for att ka tackningsgraden

Vi har kunnat identifiera nagra av sjukvérdsenheterna dér hoftfyseolys behandlas i Sverige med
ett oproportionerligt 1agt antal registrerade barn jamfort med en publicerad studie utgaende frén
SPOQ-data med en totalpopulation i Sverige under perioden 2007-2013 (1). Samtliga sjukhus
med ett ldgre antal registrerade barn jamfort med det forvéntade utifran deras upptagningsomrades
storlek har under 2020, 2021 samt 2022 kontaktats via mail, vanlig post och ett uppféljande
telefonsamtal for att forbéttra deras rutiner for registrering av utférda operationer samt aterbesok
med planerade kontroller enligt SPOQ. Sunderby sjukhus, Mélarsjukhuset 1 Eskilstuna
(lnssjukhus for S6rmland), och Ostersund sjukhus har tillsammans med lénssjukhuset Sundsvall-
Hiarndsand tyvirr fortsatt registrerat pafallande fa barn med hoftfyseolys sedan 2017 jamfort med
det forvantade antalet. Vi kommer under 2023 fortsétta arbetet med att forsoka underlitta for
dessa sjukhuskliniker att {3 till en bra struktur s att de inte ska missa ndgra barn att registrera.
Vanligaste orsaken &r att man inte har avsatt tid for den/de som ska folja upp sé att registrering
och uppfoljning sker enligt SPOQ.

Tyviérr genomfor fortfarande alltfor fa sjukhus en 16pande intern kvalitetskontroll. Vi
rekommenderar att man gora pé foljande sitt: Vardgivarna har uppmuntrats att frn sin region ta
del av de filer man skickat till PAR (slutenvard) som tas fram pa foljande satt
¢ Individer med diagnoskoden M930 i slutenvéard
e Samtidigt angiven atgirdskod: NFJ49 eller NFJ79 eller NFK59 eller NFJ19 eller NFT49
eller NFT99
e Alder 0-17 &r vid operationstillfillet

Varje enhet kan sedan, med denna fil som utgangspunkt, identifiera opererade individer som
saknas 1 SPOQ. Lampligen gors detta vid minst tvé tillfdllen per &r — rent praktiskt torde det vara
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enklast att gora det alldeles innan sommarsemestrarna drar igang (gors saledes under det aktuella
registreringsdret) respektive andra veckan i januari (gors tidigt aret efter det aktuella
registreringsaret). De barn som inte blivit registrerade i SPOQ kan dé enkelt registreras i efterhand
innan datauttaget for arsrapporten gors. Genom att félja denna enkla rekommendation 6kar
kontrollen vid den egna enheten betydligt. Att begéra ut personnummer frdn PAR ar inte mojligt,
varken for kvalitetsregistret eller den enskilda sjukvirdsenheten.

Pa samma sétt arbetar vi systematiskt for att 6ka dven andelen uppfoljningsregistreringar. Har
gors 1 ar for andra gdngen nu en tickningsgradsanalys mot PAR med avseende pa barn som
uppnatt alder for 18 érs kontroll i SPOQ. Har finns ingen annan 16sning &n att varje
sjukvérdsenhet direkt vid diagnos ldgger in 1 det patientadministrativa systemet vilka obligatoriska
kontroller som foljer av registrering i SPOQ.

Vid jamforelsen mot PAR tar man frén Socialstyrelsen sedan endast med de barn som for forsta
gingen 1 Socialstyrelsens PAR slutenvérdsregister uppfyller dessa krav frdn och med 20150101.
Detta gors for att ytterligare optimera tillforlitligheten i den genomforda analysen.

En ytterligare svarighet dr att det forst under de senaste dren blivit en allt storre foljsamhet vid
svenska sjukhus till att registrera med kod huruvida registreringen avser hoger (ZXA00), vanster
(ZXAO05) eller bada hofterna (ZXA10) vid varje genomford operation. Denna registrering dr dock
fortfarande inte helt konsekvent genomford vid alla sjukhus i Sverige.

Vi ser ett stort behov av anvdndarméten for kontaktpersoner vid de olika klinikerna. Vid dessa
mdten kan spridning av goda exempel och fortydligande kring SPOQ-registreringen ske. Vi
genomforde under 2022 tva digitala anvindarmdten, den 23 september respektive den 27
september.

I &r kommer vi inbjuda till ett digitalt anvindarméte den 15 september kl. 09.00-11.00. Vi hoppas
att antalet representerade sjukvardsenheter ska oka ytterligare till i ar.

Identifierade svarigheter vid samkdorning mot Patientregistret (PAR)

Det ér inte mojligt att uppnd komplett Gverensstimmelse mot PAR av foljande skal

e Mgjligheten att sirskilja mellan hoger respektive vinster hoftled ar kraftigt begrénsad 1
PAR dé sidoangivelse dnnu inte rutinméssigt registreras i samtliga fall. Vid ett
nyinsjuknande i andra sidans hoftled gér det darfor oftast inte att skilja frdn den forst
drabbade hoften i PAR eftersom Registerservice pa Socialstyrelsen filtrerar bort patienter
for ett aktuellt &r om de tidigare registrerats i PAR for hoftfyseolys.

e Barn bosatta i Sverige med sjukdomen hoftfyseolys kan vara inflyttade och primért
opererade i ett annat land. De ingar ddrmed inte i SPOQ men kommer med i PAR filen
fran Socialstyrelsen och ter sig som en missad registrering i SPOQ.

e Registret avser inte att registrera barn opererade i samband med en tillfallig
utlandsvistelse. Eventuella re-operationer eller planerade f6ljdingrepp hos dessa barn ska
dé inte heller registreras i SPOQ men fangas upp i PAR som en missad registrering i
SPOQ vid en jamforelse.

e Vi har ocksé en liten grupp barn med A-nummer som behandlats for hoftfyseolys 1
Sverige. Dessa barn har dé inte kunnat registreras i SPOQ savida de inte hunnit {3 ett
svenskt personnummer (en del kan dessutom ha hunnit flytta ut frdn Sverige innan de
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hunnit {3 ett svenskt personnummer). De ingar ddrmed inte heller i tickningsgradsanalysen
forrdn de fatt ett svenskt personnummer. De kan da i efterhand registreras i SPOQ men
finns da inte med 1 Patientregistrets datauttag for det aktuella ret.

e Det skulle kunna finnas enstaka individer som inte onskar lata sig registreras.

Det finns séledes vissa berdkningsproblem. Trots detta har resultatet for 2022 visat att vi nu nétt
en bra bit dver 90% avseende den priméra registreringen vilket dr vdldigt roligt. Nu géller det att
fokusera pd att alla som registreras i SPOQ direkt vid diagnos far bevakningar inlagda i
patientadministrativa system sa att de kan f6ljas med de tva obligatoriska kontroller som ingér i
SPOQ for Hoftfyseolys.

Redovisning av inmatade data 2015 — 2022
Antal barn respektive héfter i registret samt aldersfordelning

Analysen av tidckningsgrad, kvalitetsindikatorer och resultat ir komplex trots att det oftast dr en
engangsintervention med uppfoljning vilket framgar av figur F3. Med 6kad andel profylaktiskt
fixerade hofter kan vi forvinta oss att andelen barn med sjukdom i bada hofterna minskar. Kan
dessutom vérdens fordrdjning av tid till diagnos minska, hinner férre barn utveckla svarare grad
av sjukdomen vilket ocksa leder till minskad risk for permanent cirkulationsstdrning till
hoftledkulan.

302 barn med haftfyseolys

7 0N

25 barn 138 barn 139 barn

Hoftfyseolys i bada hofterna Hoftfyseolys i en hoft Hoftfyseolys i en hoft. Profylaktisk

redan fran borjan Fortsatt observation fixation i andra hoften

17 barn 121 barn

Utvecklat hoftfyseolys Héftfyseolys i en hoft vid

i andra hoften. senaste uppféljning

260 barn Héftfyseolys i en héft

42 barn Haftfyseolys
i bada hofterna

Figur F 3. Totalt antal Barn med Hoftfyseolys i SPOQ 2015 — 2022.

Vi hade en successiv 6kning av antalet registrerande enheter fram till och med sista december
2016. Pojkarna dr i genomsnitt ett dr dldre &n flickorna vid operation vilket stimmer dverens med
etablerad kunskap (1). Alders- och kénsfordelningen for de hitintills registrerade 302 barnen (121
flickor och 181 pojkar) vid forsta diagnostillfillet med hoftfyseolys framgar av figur F4. Har
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baseras figuren pa den s.k. "indexhoften” dvs. barnets &lder och kon f6r den hoft som forst
diagnosticeras. For de barn som har sjukdomen hoftfyseolys pa bada sidorna redan fran borjan,
raknas den hoft som indexh6ft som har den storsta uppmatta glidningsvinkeln. Om lika métvarden
uppnas viljs den hoft som beddms vara instabil, dvs. barnet kan inte forflytta sig sjdlv ens med
dubbla kryckor. Skulle dven den kliniska klassifikationen vara likvérdig (géller hitintills endast
for tva barn) anges vénster hoft som indexhoft vid bearbetning av data.

Antal
50

5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 Alder

m Pojkar = Flickor
Figur 4. Kén och alder vid forsta diagnostillfallet med héftfyseolys under 20152022, 302 barn.

Svarighetsgrad

Det viktigaste mattet pa svérighetsgrad ar hur mycket ledhuvudet forskjutits jam{ort med
larbenshalsen vid diagnos. I figur F5 visas fordelningen mellan lindriga sjukdomstillstand (<30
graders glidningsvinkel), medelsvéra tillstdnd (3050 graders glidningsvinkel) och svara tillstdnd
(>50 graders glidningsvinkel). Har inkluderas dven barn med hoftfyseolys i bdda hofterna varfor
grafen dterspeglar 302 barn med totalt 344 registrerade hofter behandlade for hoftfyseolys.
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Figur F5. Fordelning av glidningsvinkelns storlek, métt i grader, vid h6ftfyseolys vid
diagnostillfdllet 2015-2022 — 302 barn med 344 héfter.

Andelen stora glidningar (stor svarighetsgrad av sjukdomen) tycks minska ndgot under de senaste
aren, undantaget siffran for 2022 (Figur 6). Det beror sannolikt pa att fler barn far diagnosen
hoftfyseolys i ett allt tidigare skede och ddrmed inte hinner utveckla sa stor felstdllning. Detta &r
véldigt glddjande och ett av malen med kvalitetsregistret. Vi kommer f6lja den hér utvecklingen
for att 4 en allt béttre bild av vad som kan vara forklaringen och om denna trend héller i sig.
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Figur F6. Andel hofter med glidningsvinkel >30 grader efter operationsar.

Overvikt

Overvikt #r en kéind riskfaktor vid utveckling av hoftfyseolys. Fore 2017 finns det tyvirr ett
betydande bortfall i rapporteringen men fran och med 2017 &r langd och vikt obligatoriska
variabler och rapporteringsgraden vid operationstillfillet numera séledes 100%.

Vi anvinder ISO-BMI som ér ett aldersjusterat BMI vérde for barn. Vi kan bekrifta att
overvikt/obesitas dr tydligt dverrepresenterat Figur F7). Av pojkarna dr 67 % 6verviktiga eller har
fetma under perioden 2015 — 2022. Motsvarande siffra for flickorna ér 63 %. Dessa siffror &r
hogre for flickor men nagot lidgre for pojkar jamfort med tidigare publicerade uppgifter fran
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SPOQ for perioden 2007-2013 baserade pé en totalpopulation barn/ungdomar i Sverige (1) samt
for perioden 2000-2006 (2).
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Figur F7. Fordelning av normalviktiga respektive barn med 6vervikt/obesitas — aldersjusterat
BMI har anvédnts uppdelat pa kén vid primér operation fér forsta hoften (ar 2015-2022), 302
barn

Profylaktisk fixation av friska sidan

SPOQ tillsammans med Svensk Barnortopedisk forening (SBOF) rekommenderar att man gor en
forebyggande operation for den motsatta sidans hoftled for att undvika sjukdomsutveckling med
uttalad felstéllning. Registret gor det mojligt att virdera om det finns ndgon skillnad mellan de
barn som opereras i forebyggande syfte jaimfort med de barn som foljs med regelbundna
kontroller. Man kan dven studera eventuella skillnader i komplikationer och behov av ytterligare
operationer mellan dessa grupper.

Fran och med 1 januari 2020 finns nu detta nationella beslutsstod i SPOQ {or behandling av
Hoftfyseolys: Beslutsstod for hoftfyseolys. I det rekommenderas profylaktisk operation pé den friska
sidan. Undantaget i denna rekommendation &r om tillvdxten &r i det ndrmaste avslutad i den friska
hoften da regelbundna rontgenkontroller var 4:e manad tills barnet har vuxit fardigt och risken for
glidning inte ldngre finns kan vara ett alternativ. Beslutsstodet har tagits fram av en grupp
barnortopeder pa uppdrag av Svensk Barnortopedisk Férening (SBOF) och godkénts vid
foreningens arsmote under hosten 2019 och uppdaterats senast varen 2021. Arbetet med att ta
fram detta beslutsstdd har skett i mycket ndra samarbete med SPOQ. Under perioden 2015-2022
opererades 139 barn (hélften av barnen) med ensidig hoftfyseolys med en férebyggande operation
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av den andra hoftleden. Redan vid forsta diagnostillfallet hade 25 barn hoftfyseolys i bada
hofterna.

Vi kunde glddjande konstatera att andelen barn med ensidig hoftfyseolys som fétt andra hoften
profylaktiskt fixerad (i forebyggande syfte) under 2021 dkade till 70% jdmfort med genomsnittet
pa 45% for dren 2015 — 2020 vilket fér tillskrivas en tydlig effekt av kvalitetsregisterarbetet och
olika genomforda utbildningsinsatser. Tyvérr ser vi dock att siffran for 2022 sjunkit ndgot.
Fortsatt information om vart gemensamma beslutsstod, utformat av SPOQ och SBOF (Svensk
Barnortopedisk forening), behover saledes genomforas pa olika sitt.

Det har i Sverige funnits betydande regionala skillnader i tillimpningen av profylaktisk fixation
av den andra hoftleden. Denna skillnad kvarstar fortfarande d&ven om det totala antalet barn med
ensidig hoftfyseolys vid diagnos som opereras i forebyggande syfte dven i den friska hoften nu
okat jamfort med da registret startade, se Figur F8 och F9 nedan.
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Figur F8. Andel barn som opererats med en férebyggande (profylaktisk) operation. Skillnader mellan
sjukhusen under perioden 2015 — 2022. Data redovisas inte féor enheter som har fdrre dn 6
registrerade barn med ensidig héftfyseolys vid diagnos.
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Figur F9. Andel barn som opererats med en férebyggande (profylaktisk) operation 2015 — 2022.

Forekomst av stabil eller instabil glidning

Risken for permanent cirkulationsstorning till hoftledens ledkula dr betydande vid s.k. instabil
hoftfyseolys (barnet kan inte forflytta sig ens med dubbla kryckor). Hur vi hanterar hoften 1
samband med operationen ar sannolikt mycket avgdrande for att forsoka minimera denna risk sé
langt det later sig goras (3, 4). Vi vet att andelen barn med s.k. instabil hoftfyseolys (kan inte
forflytta sig ens med dubbla kryckor) ér 14g. Mer é@n fyra av fem barn hade sa kallat stabil
hoftfyseolys dvs. de kunde forflytta sig sjdlva, med eller utan hjélp av kryckor (figur F10). Under
aren 20152022 var andelen instabila hoftfyseolyser jamforbar med vad som rapporterats tidigare
for Sverige under aren 2007-2013 (1). Ett forskningsprojekt med data frdn SPOQ dr godként av
Etiska Provnings Myndigheten (EPM) under 2021. Tva doktorander, en i Jonkoping respektive en
1 Lund, kommer att tillsammans med berorda forskarteam samarbeta i denna studie. Arbetet
kommer att omfatta barn med instabil hoftfyseolys i Sverige under perioden 2007 — 2021. Detta
arbete har saledes pabdrjats och kommer att 16pa 6ver flera ars tid. I samband med uppf6ljning vid
minst 18 drs alder, med en likarundersokning och en rontgenkontroll, kommer viktiga
utvdrderingsmaétt dven vara sjdlvskattad hoftfunktion och hélsorelaterad livskvalitet tillsammans
med utfall avseende framforallt eventuell permanent paverkan pa cirkulationen till ledkulan
jamfort med gruppen med stabil hoftfyseolys. Man kommer dven analysera forekomst av andra
eventuella komplikationer till kirurgisk behandling, behov av mer omfattande rekonstruktiv
kirurgisk behandling eller rentav behov av operation med en konstgjord hoftled (hoftledsprotes).
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Figur F10. Férdelning mellan stabil och instabil h6ftfyseolys innan operation (ar 2015-2022).

Operationsmetod vid primar operation

Den vanligaste operationsmetoden &r att forhindra fortsatt glidning med en spik eller skruv. Detta
gjordes hos 97 % av barnen, se figur F11. Négra tekniskt mer komplicerade operationer har gjorts
av sarskilda skal for ett mindre antal barn. Huvudsakligen utfors dock dessa mer omfattande och
komplicerade operationer efter att hoftleden forst fixerats i befintligt 14ge och dér man sedan efter
ca 6 veckor vid ett aterbesok utifrdn da aktuell funktionsbegrinsning fattar beslut om eventuell
kompletterande operation. Tva forskargrupper, i Jonkdping samt i Lund, samarbetar nu kring ett
vetenskapligt forskningsprojekt dar dessa mer omfattande rekonstruktiva operationer, med syftet
att forbattra funktion och héalsorelaterad livskvalitet, kommer att utvarderas.

Det nya beslutsstod som tagits fram (se ovan under profylaktisk fixation) av SBOF i nira
samarbete med SPOQ rekommenderar att den priméra operationen innebir fixation med
fjdderspik (LIH) eller skruv med extra kort génga. Vid behov av tidig rekonstruktion for att
forbattra rorlighet och funktion kan denna sedan goras i ett ndgot senare skede men innan
tillvixten avslutats i hoftleden. Vi har saledes utomordentliga mojligheter att utgdende fran SPOQ
registrets databas utvérdera dessa nya metoder.
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Fixation med spik, skruv eller stift

Collumosteotomi med kirurgisk dislokation

Collumosteotomi utan kirurgisk dislokation
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Figur F11. Metod fér operation av héftfyseolys (exklusive profylaktisk fixation) 2015-2022
(302 barn med 344 héfter).

Vardens fordrojning av diagnos fore operation

Tid frén forsta vardkontakt (lékare, fysioterapeut) till behandling (operation) utgor ett bra métt pa
hur varden formar identifiera och diagnosticera barn med hoftfyseolys. Denna variabel édr ny
sedan 2018 vid registrering i SPOQ. Under aren 2019 — 2020 har dock endast registrering skett for
hélften av barnen. Fran och med 2021 har dérfor denna variabel gjorts obligatorisk. Data &r
saledes fortfarande nagot osdkra data men analys av det som finns registrerat visar att det finns
betydelsefulla skillnader mellan sjukvardsregionerna i véntetid till operation att sirskilt beakta
framdver vid planering av sjukvardsregionala eller mer lokala utbildningsinsatser.

Ett flertal utbildningsinsatser har redan genomforts i olika regioner for att forbattra vardens
kvalitet ndr det géller att tidigt diagnosticera barn med hoftfyseolys. I till exempel Region
Jonkdpings Lén har flera utbildningsinsatser riktade mot skolhdlsovard, barnhélsovéard samt barn-
och ungdomsmottagningar genomforts. Vi kan glddjande se att andelen barn som fér sin diagnos
inom tvd veckor dkat under perioden fran 2017 till 2021 (se Figur F12 och F13). For 2022 ser vid
dock en tillbakagang som vi inte kan forklara. Fortsatta utbildningsinsatser framforallt regionalt
och lokalt dr bésta vigen att ga for att 6ka kunskapen d&nnu mer. Under 2023 kommer ocksi ett
temanummer med barnortopedi (inkluderande hoftfyseolys) att publiceras i Svenska
Barnlékarforeningens tidskrift med forfattare frdn bland annat SPOQ. Malet ér forstés att alla barn
med hoftfyseolys ska fa rétt diagnos och behandling sé tidigt som mojligt for att undvika problem
med en permanent forsdmrad hoftfunktion (5).

Ett vetenskapligt arbete, inom ramen for specialistutbildning i ortopedi, har ockséd pabdrjats i
Region Jonkopings Lan. EPM-godkédnnande finns dven for att analysera data frin SPOQ men
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samtidigt ocksa for att validera data via granskning av journalmaterial frdn primédrvarden inom
Region Jonkopings Lan da merparten av barnen sokt sin vérdcentral innan diagnosen kunnat
faststéllas med en rontgenundersokning.

Andel hofter opererade inom tva veckor fran forsta besok hos lakare/fysioterapeut

Eskilstuna, Malarsjukhuset (n< 6
Falu lasarett (n< 6

Gaévle sjukhus (n< 6

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska (n= 25
Halmstad, Hallands sjukhus (n< 6
Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov (n= 18
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar (n< 6
Karlskrona, Blekingesjukhuset (n= 6
Karlstads Centralsjukhus (n< 6

Kristianstad, centralsjukhuset (n< 6
Linkoping Universitetssjukhus (n= 20

Lund, Skanes Universitetssjukhus (n= 19
NAL, NU-sjukvarden (n= 6

Riket (n=241

Skovde, Skaraborgs sjukhus (n=7
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus (n= 61
Umed, Norrlands Universitetssjukhus (n= 11
Uppsala, Akademiska sjukhuset (n< 6
Visterviks sjukhus (n< 6

Visteras lasarett (n=20

_ Viaxjo, Centrallasarettet (n= 8

Orebro Universitetssjukhus (n= 10
Ostersunds sjukhus (n< 6

0 20 40 60 80 100
Andel hofter (%)

Figur F12. Andel héfter opererade inom mindre dn tva veckor fran forsta besok
ldkare/fysioterapeut 2015 — 2022. Data redovisas inte for enheter som har farre dn 6
registrerade patienter.
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Figur F13. Andel héfter opererade inom mindre dn tva veckor fran féorsta besok
ldkare/fysioterapeut 2017 — 2022.
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Patientrapporterade matt - PROM

For barn med hoftfyseolys har merparten en forhallandevis god funktion vid 18 ars dlder (Fig.
F14). Ju tidigare diagnos och behandling desto bdttre mdjligheter till att barnet endast i véldigt
begrinsad omfattning péverkas i vardagliga aktiviteter. Arbetet med att minska vardens
fordrojning till diagnos dr dérfor oerhort angelédget.

60
50

40

Andel

30

20

10

Utan problem Med sma problem Med vissa problem  Med stora problem

Kunde jag fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest om

Figur F14. Andel som “Kunde jag fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest om” vid 18 ars alder. (PROMIS
pediatrisk profil-25).

PROM (sjélvskattad hoftfunktion och hilsorelaterad livskvalitet) vid 18 érs alder kommer att bli
en mycket vardefull kvalitetsindikator 1 relation till sjukdomens svarighetsgrad vid operation.
Andelen barn som hitintills besvarat dessa frageformulér vid 18 ars &lder dr dock an sé linge
begrinsat men 0kar successivt varfor vi nu for forsta gdngen redovisar dessa resultat. En klar
majoritet kunde dock fysiskt delta i de aktiviteter de tyckte mest om helt utan eller med endast
smé problem.

Det var forst frdn september manad 2019 som det blev mdjligt for barnen att kunna besvara dessa
frageformuldr via till exempel en surfplatta i direkt anslutning till ett mottagningsbesok. Detta
hoppas vi ska, tillsammans med forbéttrade rutiner vid de registrerande enheterna med
bevakningsunderlag for SPOQ kontroller inlagda redan vid forsta vardtillfallet, medfora ett 6kat
antal besvarade PROM vid uppfdljande kontroller efter hoftfyseolys.

Preliminéra data vid 18 ars dlder finns nu redovisade i denna arsrapport. | kommande arsrapporter
kommer PROM-data 1 ar (2015-2020) respektive 2 ar (fran 2021) efter operation att slds samman
1 och med dvergangen under 2021 till enbart kontroll 2 ar efter operation (forutom kontroll vid 18
ars élder). For 2021 finns det, pd grund av detta byte fran kontroll efter 1 ar till kontroll efter 2 ar
med PROM, ett glapp da flera enheter lagt in 1-4rs kontroll i sina patientadministrativa system
och sannolikt missat att styra om till kontroll efter 2 ar. Ddrmed har tyvérr antalet PROM sjunkit
ndgot under 2021. Frdn och med 2022 samt 2023 beridknas dock andelen PROM-svar 6ka pd nytt
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igen varfor vi i kommande arsrapporter kommer kunna redovisa fler sjilvskattningar av barnen
om deras hélsorelaterade livskvalitet respektive hoftfunktion.

Behov av kompletterande operationer/planerade foljdingrepp

Figur F15 nedan visar hur stor andel av barn med hoftfyseolys som under de ndrmaste dren efter
diagnos behover en kompletterande operation alternativt ett sa kallat planerat foljdingrepp; t.ex.
byte av LIH-spik pa grund av fortsatt tillvixt, avveckling av temporér ledad hoftledsdistraktor,
eller extraktion av LIH-spik efter avslutad tillvixt pd grund av att den sticker ut fér mycket genom
laterala kortex. Primér dtgérd pa grund av hoftfyseolys redan frén borjan i bdda hofterna ingér
inte.

Det ér sa hdr langt ingen som utvecklat hoftfyseolys i den andra hoften senare én tva ér efter
diagnos med hoftfyseolys i indexhoften. Eftersom 138/277 barn vid diagnos med ensidig
hoftfyseolys opereras i forebyggande syfte dr det endast 17/138 (12.3%) som utvecklar
hoftfyseolys 1 den andra hoften, se graf F15. Mélet dr dock att vi i Sverige i storre utstrdckning ska
folja vart gemensamma beslutsstdd och darmed kunna minska siffran ytterligare fér andelen barn
som utvecklar hoftfyseolys 1 bada hofterna.

14%

12%
10%
8%
6%
4%
2%
0%

°

Ar

Figur F 15. Kumulativ risk fér behov av operation dven pa andra sidan efter operation av héftfyseolys i en hoft.
Giller de barn som inte opererats profylaktiskt eller primért insjuknat bilateralt under perioden 2015-2022.

Andelen hofter vilka re-opererats ses i Figur F16 (inkluderar dven planerade foljdingrepp sasom
byte av fixation pa grund av tillvéxt i larbenshalsen efter att den priméra operationen genomforts).
Da Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) gjort en ny tolkning av juridiken kring dverforing av
information mellan kvalitetsregister, givet att det gors for kvalitetsarbete, sa utreder vi nu
forutséattningarna for att tillsammans med Sveriges PeriOperativa Register (SPOR) identifiera
samtliga re-operationer for de barn som redan &r registrerade i SPOQ Hoftfyseolys. Det skulle
mdjliggora att vi pa ett mer sdkert skulle kunna uttala oss om hur stor andel barn som behdver
ytterligare kirurgisk behandling till en kommande arsrapport for SPOQ. Vi kommer da ocksa
kunna ga in mer i detalj avseende vilka dtgérder det i forsta hand géller for hofter opererade for
hoftfyseolys respektive profylaktisk fixation.
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Figur F16. Kumulativ risk fér reoperation av primért och profylaktiskt opererade héfter, Samtliga héfter under
perioden 2015-2022 (bla kurva). Den nedre kurvan visar motsvarande kumulativ risk for de profylaktiskt
opererade héfterna.

Arbete med diagnostik

Vi har under 2015 och 2016 genomfort en reliabilitetsstudie avseende olika métmetoder for att pd
rontgenbilder vérdera glidningens storlek (6). Det framkom da en alltfor stor variation mellan de
olika deltagande sjukhusen avseende instruktioner for hur man rutinméssigt tar rontgenbilderna.
Detta paverkar kvaliteten av bedomningen av rontgenbilderna och ddrmed att beslut om fortsatt
handldggning kan tas pa en korrekt grund. Vi har dérfor tagit fram och tillhandahaller nu via
hemsidan en kontinuerligt uppdaterad instruktion for deltagande sjukhus avseende hur
rontgenbilderna ska tas.

Vi har inom ramen for ett forskningsprojekt som startade mot slutet av 2020 paborjat en
utvérdering av huruvida bildmaterial med tillrdckligt god kvalitet ligger till grund {or de
medicinska beslut som behover fattas avseende behandlingen av varje barn. Den vetenskapliga
rapporten dr nu inskickad till en referentgranskad tidskrift for publicering.

Samtidigt tittar vi ocksé pé kvaliteten pa inrapporterade data avseende sjukdomens svérighetsgrad
(utifrén angiven glidningsstorlek vid forsta vardtillfallet) jamfort med det mitvarde som uppnés
efter en konsensusbeddmning av tva erfarna barnortopeder. Mélet dr att detta ska leda till en
forbittrad kvalitet avseende registerdata. Aven denna vetenskapliga analys dr nu sammanstélld
och inskickad till en referentgranskad tidskrift for publicering.

Fran och med halvérsskiftet 2021 dverfor nu samtliga deltagande kliniker &ven rontgenbilder till
SPOQ. Dessa lagras enligt ett sirskilt upprittat avtal inom Véstra Gitalandsregionen pa en sidker
och losenordsskyddad server. Detta bildmaterial utgoér basen for viktiga métviarden som avgdr om
t.ex. sjukdomens svarighetsgrad ska klassas som svér eller mild osv. Dessa métvirden valideras
nu av en expertgrupp pa uppdrag av SPOQ. Man granskar 16pande bildmaterialet sé att vi ska ha
ritt ingdngsdata i SPOQ och utifrdn dessa sedan kunna dra korrekta slutsatser och ge rétt
rekommendation om biasta mdjliga behandling vid t.ex. olika svérighetsgrad av hoftfyseolys.
Tyvérr har den tekniska 16sningen drojt ndgot for att vi ska kunna implementera denna
kontinuerliga validering av ingdende mitvdrden i SPOQ men vi har goda forhoppningar om att
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detta nu ska vara 10st till halvarsskiftet 2023. Fran och med nésta arsrapport kommer vi darfor
kunna redovisa preliminéra data utgdende frin méatvérden vilka dr framtagna av denna
expertgrupp dir man granskat det bilddiagnostiska materialet och fort in en validerad métvariabel
for bland annat sjukdomens initiala svérighetsgrad (s.k. adjudicering).

I samband med Svensk Barnortopedisk Forenings arsmote i oktober 2017 genomfordes en work-
shop” dér totalt 40 deltagare fick genomfora métningar pa rontgenbilder med de olika mitmetoder
som anvénds 1 SPOQ vid hoftfyseolys. Métmetoderna uppvisade inte ndgon skillnad beroende pa
den erfarenhet av barnortopedi som deltagarna redovisade. Den nya métmetoden (Southwick’s
metod — for vrigt den internationellt mest anvinda) vi nu infort utifran anvéndarnas dnskemal
fran och med 1 januari 2018 har ocksd i en vetenskaplig rapport utgaende frdn SPOQ-data visat en
likvirdig inter-observer reliabilitet som dvriga métmetoder i SPOQ (6). En uppf6ljning av denna
utbildningsinsats kommer att planeras under kommande &r.

Fran halvérsskiftet 2021 genomfordes sa den planerade fordndringen med erséttning av de bada
kontrollerna vid 1 ar respektive vid avslutad tillvéxt i hoftleden med en kontroll tva ar efter
primdroperationen. Darmed sker nu rutinmissig kontroll med registrering i SPQO endast 2 ar efter
operation samt vid 18 &rs alder. Vi har sdledes kunnat reducera antalet kontroller jamfort med
tidigare utan att egentligen forlora sarskilt mycket av vésentlig information. Dessutom har vi med
denna fordndring dven kunnat erbjuda sjukhusklinikerna en mojlighet att redan i samband med det
forsta vardtillfallet for hoftfyseolys enkelt kunna ldgga in bevakningar for samtliga kontroller
enligt SPOQ 1 sina patientadministrativa system.

Valideringsarbete

Forutom arbetet med kontroll, med hjélp av bilddiagnostiskt material, av primért registrerade
véirden avseende sjukdomens initiala svarighetsgrad (s.k. adjudicering) har dven foljande insatser
gjorts under 2022.
e Justering och fortydligande av instruktionerna och hjilptexter for registrerare pa hemsidan.
e Forbittringar och fordndringar har kommunicerats via anvindarméten, via hemsidan samt
via digitala nyhetsbrev till kontaktpersoner vid registrerande kliniker.
o Kontakter med registrerande kliniker i syfte att underlétta, uppmuntra och sédkerstélla
korrekt registrering.
e Kontroll av dubbelt registrerade patienter.

Extern statistikvisning utan behov av att vara inloggad

Under 2022 har vi kunnat utveckla ett verktyg pa var hemsida s att man, utan att behdva vara
inloggad, nu kan ta del av statistik for delregistret hoftfyseolys:
https://spoq.registercentrum.se/oeppen-statistik/spog-s-oeppna-statistikvisning/p/HJk4FOPUq

Dir kan man i1 dagsldget se foljande variabler presenterade, med den begrénsningen att for enskilt
ar redovisas endast siffror for sjukvardsenheter dar >5 barn behandlats/f6ljts upp:

e Antal operationer

e Alder vid primiroperation

¢ Glidningsvinkelns storlek (ett matt pa sjukdomens svarighetsgrad vid diagnos)

e Operationsmetod

¢ Andel som fatt diagnos och ddrmed korrekt behandling (operation) inom tvd veckor fran

forsta vardkontakt
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e Andel som fatt en forebyggande operation av den friska hoften
o Sjdlvskattning (PROM). Andel ungdomar som vid 18 &rs kontrollen “kunde delta i de

aktiviteter jag tycker mest om”. Denna variabel inkluderas nu i vr externa statistikvisning
fran maj 2023.

Planerade insatser/modifieringar av registret under 2023

Den stora fordndringen vi kommer att arbeta med under 2023 ir att fortsétta utveckla den externt
tillgéngliga statistikvisningen pa var hemsida (statistik tillgdnglig utan att man behdver vara
inloggad). Vi kommer nu att ldgga till patientrapporterade utfallsmatt vid 18 ars alder som sa
kallade resultatmatt. Lopande validering av ingdende méatvérden utifran bilddiagnostiskt
kvalitetsregistermaterial (adjudicering) dr ocksa, efter viss olycklig fordrojning med tekniska
16sningar for detta, nu péd vég att implementeras till halvarsskiftet 2023.

Planerade kvalitetsforbattringar under 2023

Vi har under 2018 samt 2019 genomfort regionala riktade utbildningsinsatser gentemot
skolhélsovdrd och barnmedicinska mottagningar i Region Jonkopings Lén. Ytterligare sddana
utbildningsinsatser har genomforts under 2020 — 2022 men pé grund av pandemin med
huvudsakligen videosidnda utbildningstillfillen. Under hosten 2022 har riktade utbildningsinsatser
gentemot olika berdrda personalkategorier dessutom genomforts i bdde Umeé och i Orebro.

Tiden frén symptomdebut till operation dr avgorande for slutresultatet. I en tidigare regional
studie fran s6dra Sverige (7) tillsammans med en studie (1) baserad pa data frdn en nationell
totalpopulation 2007-2013 utgdende fran det tidigare Svenska Hoftfyseolysregistret, numera en
del av SPOQ), har visat pa en betydande fordrojning mellan forsta vardkontakt tills dess rétt
diagnos kunnat faststillas.

Malet dr dock odindrat dv.s barn som soker vird med symptom vilka kan relateras till
hoftfyseolys ska kunna fa diagnos och operation inom maximalt tvd veckor i hela landet. DA det
vanligen dr primérvarden eller skolhdlsovarden som forst kommer i kontakt med dessa barn ér
riktade utbildningsinsatser viktiga att ta med 1 planeringen for de kommande aren ver hela vart
land. Kanske dr gymnastikldraren den person som mest dterkommande ser barnen och kan hjélpa
till att paskynda en adekvat undersokning av barnet inom sjukvarden/skolhdlsovarden dé franvaro
och nedsatt prestation under idrotten i skolan har forutsattningar att kunna uppmérksammas tidigt.
Vi behdver fortsitta att betona att sd kallad “strackning” i ljumsken i sjdlva verket dr mycket
ovanligt hos vixande barn/ungdomar varfor denna diagnos kan séttas forst dd andra orsaker har
uteslutits. Utbildningsinsatser gentemot primérhélsovard och skolhélsovird behover séledes
planeras regionalt utgdende fran varje deltagande sjukhus for att forkorta tiden till korrekt
diagnos. Sédana insatser har genomforts i viss omfattning under 2021 och 2022 via regionala
videomdten men vi behdver utveckla detta arbete till att omfatta alla regioner i Sverige under de
kommande éren.

En 16sning sa att bilder frin varje deltagande sjukhus kan lagras som kvalitetsregisterinformation
med erforderliga sékerhetsrutiner tillgodosedda avseende behorighet for atkomst dr nu klar sedan
arsskiftet 2020/2021. Sedan halvarsskiftet 2021 overfors nu rontgenbilder dessutom I6pande fran
deltagande sjukhus i samband med primédroperation, re-operation eller planerad kontroll enligt
SPOQ (tva ar efter priméroperation respektive vid 18 ars alder). Vi kommer ddrmed, nér alla
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tekniska losningar for detta dr pd plats, ha mdjlighet att med hjélp av en expertgrupp 16pande
validera de métvirden som registrerats i SPOQ for hoftfyseolys (adjudicering) med avseende pé
registrerad svarighetsgrad av hoftfyseolys vid operation samt dven folja upp hur efterlevnaden ar
av redan upprittade nationella riktlinjer for vad som kénnetecknar en korrekt tagen rontgenbild
med sidoprojektion (Lauenstein) samt en rak backenfrontal vid hoftfyseolys. For bada dessa
rontgenprojektioner tillhandahalls nu pa SPOQ:s hemsida uppdaterade rutinbeskrivningar f6r hur
dessa bilder ska tas.

Forskning

Delregistret for hoftfyseolys inom SPOQ har, pa grund av dess fusion med det tidigare ”Svenska
hoftfyseolysregistret”, tillging till kvalitetsregisterdata i Sverige sedan 2007.

Tva nystartade doktorandprojekt, i Jonkoping resp. i Lund, har paborjats och fatt
etikprovningsgodkdnnande for studier baserade pa SPOQ data. En artikel dr publicerad under
2022, se nedan. Ytterligare en vetenskaplig rapport baserad pd SPOQ-data frn dessa bada
forskargrupper ér inskickad till en referentgranskad tidskrift under kvartal 1-2023.

Ett pagéende doktorandarbete utgdende fran Jonkoping och Linkdping har ocksa fokus pa
hoftfyseolys och jobbar pa samma sitt med SPOQ-data som grund. Aven hir #r en vetenskaplig
artikel insdnd till en referentgranskad tidskrift under kvartal 1-2023 med férhoppning om
publicering under 2023.

Ett nystartat vetenskapligt arbete inom ramen for ST-utbildning for lakare till att bli
ortopedspecialist med basen i1 Jonkoping kommer att under 2022 och 2023 titta pd vad som
beskrivits av berord vardgivare i journalen vid forsta kontakt med varden for de barn som senare
diagnosticeras med hoftfyseolys. Detta for att fa en battre uppfattning om hur vi kan med riktade
utbildningsinsatser forbéttra vardens kvalitet 4n mer. Det finns EPM-godkénnande for att jamfora
dess regionala data med hur det ser ut i landet.

Publikationer

Baserade helt, eller delvis, pd dessa nu inom SPOQ gemensamma data har flera vetenskapliga
originalarbeten publicerats under 2017 — 2022 med sé kallad Open Access:
1. Herngren B, Stenmarker M, Vavruch L, Hiagglund G. Slipped capital femoral epiphysis: a
population-based study. BMC Musc Disord 2017;18(1):304.
2. Herngren B, Lindell M, Hégglund G. Good inter- and intraobserver reliability for assessment of
the slip angle in 77 hip radiographs of children with a slipped capital femoral epiphysis. Acta
Orthop 2018;89(2):217-21.
3. Herngren B, Stenmarker M, Enskér K, Hiagglund G. Outcomes after slipped capital femoral
epiphysis: a population-based study with three-year follow-up. J Child Orthop 2018; 12(5):434-
443.
4. Herngren B, Stenmarker M, Enskédr K. Barnhéft: a hip specific 6-item questionnaire for children. J
Patient-Reported Outcomes. 2017;1(1):16-24
5. Herngren, B (2018). Physeolysis of the Hip. Epidemiology and hip function. Lund: Lund
University, Faculty of Medicine. Doktorsavhandling baserad pé kvalitetsregisterdata i SPOQ
6. Hailer, YD. Fate of patients with slipped capital femoral epiphysis (SCFE) in later life; risk of
obesity, hypothyroidism, and death in 2,564 patients with SCFE compared with 25,638 controls.
ACTA Orthop 2020;91(4):457-463.
7. Lindell M, Skoldberg M, Stenmarker M, Michno P, Herngren B. The contralateral hip in slipped
capital femoral epiphysis: Is there an easy-to-use algorithm to support a decision for prophylactic
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fixation? J Child Orthop 2022;16(4):297-305.

Féredrag vid internationella barnortopediska kongresser med data fran SPOQ:

1. Gemensamt arsmote for brittiska, skotska och svenska barnortopediska séllskapen 1 Glasgow mars
2017: Herngren, B. Epidemiology of slipped capital femoral epiphysis in Sweden - a total
population study.

2. Herngren, B. Outcomes after slipped capital femoral epiphysis - a population-based study with
three year follow up. J Child Orthop 2019;13 (Suppl 1): S21.22.Europeiska
Barnortopedforeningens (EPOS) arsmote 1 Tel Aviv april 2019.

3. Herngren, B. Prophylactic fixation of the contralateral hip after unilateral slipped capital femoral
epiphysis - complication rates and considerations. J Child Orthop 2019;13 (Suppl 1): S21.22
Europeiska Barnortopedforeningens (EPOS) arsmote i Tel Aviv april 2019.

4. Lindell, M. The contralateral hip in slipped capital femoral epiphysis: Is there an easy-to-use
algorithm to support a decision for prophylactic fixation? Combined annual meeting for the
Swedish and Polish Pediatric orthopaedic Society 19-21 October 2022, Jonkoping, Sweden.

5. Andersson, M. Little angular remodelling after in-situ fixation for Slipped Capital Femoral
Epiphysis. A study on radiographs from the Swedish Pediatric Orthopaedic Quality registry for
SCFE. Combined annual meeting for the Swedish and Polish Pediatric orthopaedic Society 19-21
October 2022, Jonkoping, Sweden.

6. Herngren, B. Presentation of the Swedish registry for Slipped Capital femoral Epiphysis.
Combined annual meeting for the Swedish and Polish Pediatric orthopaedic Society 19-21 October
2022, Jonkoping, Sweden.

Foredrag vid nationella barnortopediska kongresser el. motsvarande.

1. Svensk Barnortopedisk Forenings &rsméte: varje ar 2015 — 2022 har det hallits flera vetenskapliga
foredrag om hoftfyseolys (bl.a. av Mikael Lindell, Martin Skdldberg, Bengt Herngren och Jakob
Ortegren)

2. Svensk Ortopedisk Forenings arsmote 2019: Instabil hoftfyseolys - symposium med moderator
Bengt Herngren och foreldsare Carl-Johan Tiderius.

3. Svensk Ortopedisk Forenings arsmote 2021 - digitalt. Symposium om barn med hélta dér
hoftfyseolys lyftes fram. Foreldsare: Bengt Herngren

Ovrigt om planer for framtiden

Da intresset varit mycket stort frin flera andra europeiska ldnder kring ett samarbete, nir det
giller registerdata for de i SPOQ ingaende barnortopediska sjukdomstillstdnden, har vi under
2017 — 2020 jobbat vidare med att beframja arbetet med att skapa databaser i1 de olika l&nderna
som mojliggor att samkorning av anonymiserade och aggregerade data kan ske i framtiden.
Covid-19 pandemin har gjort att detta samarbete legat vilande. Vi har nu dterupptagit kontakterna
med det norska Barnehofte-registret for att se om vi kan hitta ett métesforum for att diskutera hur
vért samarbete skulle kunna se ut framét.

Vi har under 2021 dven givit stod till ett projekt i Saudiarabien dér man 6nskade starta upp ett
register av liknande slag. En engelsk dversittning av vilka variabler och svarsalternativ vi
anvénder oss av har formedlats. Dessutom har vi givit forslag avseende ldampliga PROM formular
att validera for deras kontext. Detta kan ge oss en unik mojlighet att via ett fordjupat
internationellt forskningssamarbete kunna ta fram ny kunskap som kan hjilpa denna grupp
barn/ungdomar.
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Intresse for ett sadant samarbete finns nu tydligt uttalat &ven hos ett par andra lander i norra
Europa. Den pidgaende pandemin har dock tyvirr tillfalligt bromsat in den utvecklingen av ett
samarbete dver nationsgrinserna dir vi behover motas fysiskt for att planera eventuella
samarbeten samt fOr att utbyta erfarenheter. Vi hoppas att vi efter pandemin dven ska kunna
ateruppta de triaffar som tidigare arligen skett inom ett nitverk for de nordiska ldndernas
barnortopediska kvalitetsregister.

Da Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) gjort en ny tolkning av juridiken kring dverforing av
information mellan kvalitetsregister, givet att det gors for kvalitetsarbete, sa utreder vi nu
forutséattningarna for att tillsammans med Sveriges PeriOperativa Register (SPOR) identifiera
samtliga re-operationer for de barn som redan &r registrerade i SPOQ Hoéftfyseolys. Det skulle
mdjliggora att vi pa ett mer sdkert skulle kunna uttala oss om hur stor andel barn som behdver
ytterligare kirurgisk behandling till en kommande arsrapport for SPOQ. Vi kommer da ocksa
kunna ga in mer i detalj avseende vilka dtgérder det i forsta hand géller for hofter opererade for
hoftfyseolys respektive profylaktisk fixation.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

I &rsrapporten for 2023 kommer vi kunna presentera mer longitudinella data. Vi kommer ocksé
kunna ge mer data om sjélvskattad héftfunktion (8) och hélsorelaterad livskvalitet efter operation.
Fler patienter i databasen ger oss ocksa en allt bittre mdjlighet att kunna identifiera sérskilda
omrédden dér vi behdver fokusera véra forsknings- och utbildningsinsatser.

Ytterligare vetenskapliga publikationer kan vi ocksé forvinta oss under 2023-2025 baserade pé tre
forskningsprojekt med EPM-godkinnande och med SPOQ-data som utgangspunkt.

Kvalitetsregisterdata med en hog tdckningsgrad pa individniva, som for hoftfyseolys, ger unika
mdjligheter till att kunna f6lja utvecklingen av vardkvalitet och att genom vetenskapliga rapporter
kunna utvérdera vilka behandlingsmetoder som inte haller méttet. Det nationella beslutsstodet vi
implementerat sedan 2020-01-01 kommer att ge oss mdjlighet att via de utvecklade och
validerade frigeformuldren (PROM) f4 med barnens upplevelse av sjilvskattad hoftfunktion och
hélsorelaterad livskvalitet relaterat till sjukdomens svarighetsgrad och eventuella komplikationer.
Har kommer vi kunna redovisa mer om barnens upplevelser 2 ar efter operation men ocksa vid 18
ars alder.
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Medfodd hoftledsinstabilitet, DDH

Henrik Duppe, Carl Johan Tiderius
Bakgrund

DDH inkluderar nyfodda dir ledhuvudet inte ligger p sin plats i ledpannan. Aven utan luxation kan en
underutvecklad ledpanna och varierande grad av instabilitet. Screening av nyfodda och tidig behandling,
med abduktionsortos, har minimerat antalet sent diagnostiserade luxationer och ger som regel normal
utveckling. Trots screening missas en del fall eller s& haller inte behandlingen hoften pé plats. I vissa fall
upptrader dessutom inte luxationen forrén efter nyfoddhetsperioden, p.g.a. dysplasin i hoften. Sen
diagnos kan kréva stor kirurgi och risk for besvér redan i sena tondren samt okad risk for tidig artros.
Behandlingen i sig kan i ovanliga fall ge komplikationer med skador pé leden.

For att om mojligt ytterligare minska antalet sent diagnosticerade luxationer, men dven for att undvika
overbehandling av tidigt upptéckta fall, har delregistret sedan 2021 utdkats till att omfatta alla barn som
erhéller behandling med abduktionsortos for hoftledsinstabilitet/dysplasi. Detta kommer avsevért 6ka
antalet barn som registreras i registret. Frdn och med 2023-01-01 har vi i Sverige, tack vare
kvalitetsregistret, kunnat enas om att flytta fram slutkontrollen for barn med tidigt diagnosticerad
hoftledsinstabilitet till vid 18 manaders alder dvs. efter gdngdebut.

Uppbyggnad av delregistret
Registret har tre delar:

» Sent diagnosticerad hoftledsluxation, efter 2 veckors &lder. Har registrerats i Sverige sedan 2000.

» Komplikation till behandling av sent upptickt hoftledsluxation — detta har tillkommit sedan 2015.

* Abduktionsbehandling vid misstankt eller bekrdftad DDH som paborjas fore 6 veckors alder. Denna
tredje del har tillkommit frén 1 januari 2021.

Barn som inte ér fodda i Sverige ingar inte liksom barn vars hoftledsluxation orsakas av en missbildning,
neurologisk akomma eller r syndromrelaterad.

Variabler som registreras

Variabler som kan paverka risk, diagnos, behandling och resultat vid hoftledsluxation hos barn. T.ex.
hur, var, nir och av vem barnet har undersokts. Undersokningsfynd, métvarden fran rontgenbilder och
behandling registreras. Komplikationer som stord blodcirkulation till ledhuvudet inkluderas. Vid tidig
diagnos sker nu fran 1 januari 2023 en standardiserad uppf6ljning med rontgen vid 18 méanaders élder.

Fokusomraden for kvalitet
Att vara en langsiktig fungerande dvervakning av forekomst av en allvarlig medfodd skada.

Av ca 100 000 fodda barn per ar missas medfodda luxationer i mycket fa fall och 2022 &rs data visar
ingen avvikelse. Trots screening och dven mer kvalificerad unders6kning missas dock fall och registret
anpassas for att analysera detta vidare och succesivt komma med forslag till atgérder. Mélet &r att inget
fall ska missas.

Att jamfOra nationell behandlingspraxis vid tidigt diagnosticerad instabilitet/dysplasi och minska onddig,
eventuellt skadlig eller pafrestande variation i behandling dr en ny inriktning for registret.
Tidpunkter for planerade registreringar

Start |18 man alder| 4 ars alder | 10 ars alder | 18 ars alder

Klinisk kontroll X X X X
Roéntgen X X* X X X
PROM X X X

*endast tidigt diagnosticerade. Dérefter avslutas deras kontroller.
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Syfte med kvalitetsregistret

Registret for hoftledsluxation/hoftledsinstabilitet &r utformat for att tidigt ge information om
screeningprogrammets kvalitet forsdmras sé att tgirder i sa fall kan vidtas. Utdver detta avser
registret att kvalitetssékra den behandling som utfors da en hoftledsinstabilitet eller hoftluxation
diagnosticeras. Med god datakvalitet finns forutséttningar for att med registret som bas bedriva
forskning inom omradet. Nedan ges en Oversikt over hitintills registrerade hofter i registret.

2021-2022 2015-2022

{ J

146 hofter

926 hofter

Tidig diagnos med Sent diagnosticerad hoéftledsluxation

hoftabduktionsbehandling efter 2 veckors alder

pa grund av

héftledsinstabilitet/dysplasi

29 hofter 117 hofter

Diagnosticerade fore Diagnosticerade efter

6 veckors alder 6 veckors alder

Sent diagnosticerad luxation

Under 2022 har totalt 13 sent diagnosticerade hoftledsluxationer registrerats. I figuren nedan
framgar vilka sjukhus som diagnostiserat dessa sena luxationer. Vi har sedan ar 2000 valt att
definiera sent diagnosticerad luxation som en luxation dér diagnosen stills efter 2 veckors &lder,
detta i syfte att primért utvardera den screening som gors pa BB av pediatriker. Detta kan
diskuteras eftersom en behandling mot dysplasi som inséttes mellan 2-6 veckors dlder felaktigt
kan registreras som sent diagnosticerad ”luxation”. En nyhet mot tidigare ar ar att vi i ar dérfor
presenterar dessa tidigt upptéckta ’sena” luxationer, med behandlingsstart inom 6 veckor frdn
fodseln, separat.
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Antal

Figur D1. Antal héfter med sent diagnosticerad luxation per enhet under 2022.
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Figur D2. Antal sent diagnosticerade luxerade héfter samt antal komplikationer till behandling av sent
diagnosticerad luxation per enhet under 2015 — 2022.

Antal fall fordelat pa kén och alder

Antalet sent diagnosticerade hoftledsluxationer under 2022 uppgick till 13 hofter (Figur D1).
Detta &r 1 samma storleksordning som registreringarna 2000—09. Det antyder att
screeningproceduren i Sverige fortsatt fungerar. Om det 6ver aren skulle ses en 6kande trend
skulle det dock vara oroande och skaél for att genomlysa hur den priméra screeningen vid landets
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forlossningsavdelningar fungerar. Under aret registrerades inga komplikationer till behandling av
sent diagnosticerad luxation. Detta kan dterspegla det 14ga antalet sena luxationer men kan dven
bero pa bristande registrering av behandlingskomplikationer.

Antal hofter
S = N W R Wb N

Figur D3. Antal hofter med sent diagnosticerad héftledsluxation fordelat pa alder vid diagnos 2022. Samtliga
var flickor och att bara 7 barn diagnosticerades efter 3 manaders alder.

Det framkommer att 6 av de 13 hofter med sent diagnosticerad luxation diagnosticerades da
barnet var mellan 2 och 6 veckor gammalt. Man kan spekulera i att det i en del av dessa fall har
rort sig om en underutvecklad hoft (dysplasi) som har behandlats baserat pa till exempel en
ultraljudsundersokning utan att vara radiologiskt luxerad. Ett klargérande av detta kommer att ske
1 samband med den omfattande analys och validering av samtliga fall registrerade 2015-22 vilken
genomfors under véren 2023.
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Antal hofter

m Pojkar = Flickor

Figur D4. Antal rapporterade héfter med sent diagnosticerad hoftledsluxation eller
komplikation efter behandling av sent diagnosticerad hoftledsluxation férdelat pa kén och
alder vid diagnos 2015 — 2022.

I 6verensstimmelse med tidigare studier och litteraturen finner vi sdledes att det i huvudsak ar
flickor som drabbas (figur D3 och D4). Inga hofter har registrerats pa grund av komplikation till
tidigt diagnosticerad hoftledsluxation under 2022. Diagrammen visar dven barnets alder da
diagnosen stélls. Majoriteten av fall diagnosticeras fore 1 ars alder dvs. ofta vid en undersdkning
pa BVC. Diagnoser som stills efter 1 ars dlder, dvs. inte sdllan efter gdngdebut, kan dven bero pa
att fordldrar noterat ett avvikande gangmonster och dérfor tar kontakt med sjukvérden. Detta dr en
lag siffra &ven om det vore Onskvért att inga luxationer fick vénta sa ldnge pa diagnos da
behandlingen i takt med 6kande élder blir alltmer kridvande och 1dngtidsresultatet allt simre.
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Reposition av sent diagnosticerad hoftledsluxation
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Figur D5. Typ av atgérd som utférts vid reposition av sent diagnosticerad luxation under perioden 2015-2022.
OBS! | endast 2/3 av fallen fanns beskrivning av atgérd.

Man kan ldgga den luxerade hoften pé plats med olika metoder. Huvuddelen av fall kan behandlas
utan storre kirurgiskt ingrepp (sluten reposition) medan man hos ett mindre antal barn behdver
anvénda ett mera omfattande kirurgiskt ingrepp (6ppen reposition, ibland dven kombinerat med
backenosteotomi med eller utan samtidig femurosteotomi). Med ingen reposition avses att hoften
har varit luxerbar (Barlow positiv) alternativt luxerad (Ortolani positiv) vid diagnostillfdllet men 1
princip varit pa plats nér behandlingen inleddes. Problematiskt &r att typen av ingrepp bara har
redovisats 1 2/3 av fallen som har dtgirdats, ndgot vi dock kommer att korrigera i samband med
det pagéende valideringsarbetet. Det faktum att 1/3 av registreringarna saknar information om
given behandling belyser dven behovet av stindig utbildning och paminnelse till registrerande
kollegor. Fran och med slutet av april 2023 gors denna variabel obligatorisk da tillgang till denna
information dr avgorande for att kunna gora korrekta analyser av virdkvaliteten 1 Sverige.

Ju éldre barnet dr vid diagnos desto mer sannolikt dr det att Gppen reposition maste tillgripas. En
tidig diagnos medfor alltsa att det kirurgiska ingrepp som behdver utforas ofta blir mindre
omfattande.
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Figur D6. Incidensen av sent diagnosticerad héftledsluxation hos barn (>2 veckors alder) under drygt 70 ar i
Sverige

Onskvirt vore att kunna arbeta med en nollvision” nir det giller antal barn som diagnosticeras
forst sent dvs. forst efter tva veckors dlder med en hoftledsluxation. Ett forsta delmal kan vara att
maximalt 10 barn per &r i Sverige ska diagnosticeras forst efter 2 veckors alder med
hoftledsluxation? Vi dr nu pa god vig att uppné detta delmal.

Tidig abduktionsbehandling

Sedan 2021 &r delregister DDH utvidgat sd att det 4ven inkluderar barn som genomgar sé kallad
abduktionsbehandling pé grund av DDH. Figur D7 nedan redovisar endast data for 2022 da 2021
far anses vara ett uppstartsdr for denna registrering i SPOQ.
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Figur D7. Antal abduktionsbehandlade tidigt diagnosticerade héfter per enhet under 2022

Registrering av tidigt diagnosticerad hoftledsinstabilitet startade fran och med 2021. Vid varje
fordndring avseende vilka barn eller variabler som ska ingd i ett kvalitetsregister sker naturligt nog
en viss eftersldpning innan registrerande enheter anpassat sig. Icke desto mindre har vi valt att
gora en forsta preliminér figur som visar hur antal registrerade, tidigt diagnosticerade barn per

10 000 fodda, fordelar sig over de sex stora sjukvardsregionerna i Sverige, se figur D8 nedan.
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Antal barn
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Figur D8. Antal registrerade barn med héftabduktionsbehandling efter tidigt diagnosticerad héftledsinstabilitet
eller héftdysplasi per 10 000 fodda barn per ar fordelat pa de sex sjukvardsregionerna. Grafen visar ett
genomsnitt fér 2021 och 2022.
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Figur D9. Orsak till abduktionsbehandling férdelat pa sjukvardsregioner, samtliga registreringar under 2021-
2022. Grafen visar antal hofter.

I ovanstiende tva diagram D8 och D9) kan konstateras att orsaken till abduktionsbehandling
skiljer sig at i landet. Medan de flesta kliniker i Sverige baserar sin behandling pd graden av
instabilitet, antingen enbart med klinisk undersdkning eller med stod av dynamisk
ultraljudsundersokning, anvéinder man sig framforallt i Stockholm av statisk
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ultraljudsundersokning enligt Graf (likt den rutin som rider i flera ldnder i Europa dédr man inte
har tillgéng till en etablerad rutin med héftundersdkning av van barnldkare pa BB). For de barn
dér barnldkare vid utskrivningen fran BB noterar hoftledsinstabilitet vid hoftundersdkning, eller
om barnet har drftlighet for hoftledsinstabilitet, remitteras dessa barn till barnortoped for
bedomning. Tidigare hade man &ven rutinen att samtliga barn med séteséndldge efter en viss tid 1
graviditeten remitterades till barnortoped men detta urval &r borttaget sedan ett par ar tillbaka.
Barnortoped bestiller utifran remissinformationen en ultraljudsundersékning av hofterna enligt
Graf som i regel genomfors da barnet natt ca 3-4 veckors dlder. Om man da finner avvikelser i
métvirden enligt Graf pdborjas behandling. Val av behandling beror dd pd métvarden enligt Graf.
I dagslédget saknas vetenskapligt stod for sddan behandling, liksom att det saknas kunskap kring
optimal behandlingslidngd vid olika grader av instabilitet. Malet dr att framtida studier baserade pé
abduktionsbehandlingsregistret ska kunna ge klarhet i dessa fragor.

Tackningsgrad

Berdkningar som gjorts tidigare under delregistrets eller dess foregéngares existens (sedan 2000),
visar att sa gott som alla patienter med sent diagnosticerad luxation registreras. Det saknas en
specifik diagnoskod enligt ICD-10 for sent diagnosticerad hoftledsluxation, som ju dr en
delméngd av en betydligt storre patientgrupp med samma diagnosnummer. Det dr inte mdjligt att
fran PAR fa fram sa specificerade uppgifter, att vi pd det séttet kan gora en tillforlitlig beddmning
av graden av "completeness” dvs. taickningsgrad pd individniva for registreringarna.

Var bedomning dr att tickningsgraden pd individniva dr ndra 100% och att vara data ger mycket
goda forutséttningar att Gvervaka incidensen av detta allvarliga tillstdnd. Det ror sig om fa fall av
en mycket allvarlig sjukdom som hanteras av en liten, mycket specialiserad grupp barnortopeder
som f6ljt omradet under manga &r.

Nér nu samtliga barn som fir abduktionsbehandling skall registreras sedan 2021 ser vi att andelen
registrerade barn med tidigt diagnosticerad hoftledsluxation varierar ganska mycket over landet.
Detta till trots kan vi konstatera att tdckningsgraden for de tva forsta dren ligger ovéntat hogt,
66,8% resp. 65,2%. Det forklaras sannolikt av att de som nu registrerar samtliga barn med
abduktionsbehandling, oavsett tidpunkt for diagnos, redan har upparbetade goda rutiner for detta.
Likafullt behover tickningsgradsnivan hgjas till kommande ar. Den forenklade registreringen som
genomforts under 2022-2023 kan forhoppningsvis nu underlétta detta arbete.

Redovisning av inmatade data

Betriffande data angdende antal sena hoftluxationer maste man riakna med att antalet fall som
redovisats kommer att 6ka ndgot framover eftersom uppfoljningstiden &r kort och det kan komma
in mycket sent upptéckta fall eller fall dér rapporteringen av nagon anledning sldpat efter. Vi vet
dock utifrén tidigare undersokningar att de flesta fall diagnosticeras fore 1 ars och néstan samtliga
fore 2 ars alder.

Hur har det gatt for barnen?

Registrering i dagens delregister startade 2015 och de forsta 4-arskontrollerna har bdrjat komma.
Med tanke pd att antalet barn som har kontrollerats vid 4 ars dlder fortfarande &r relativt fa och att
databasen &nnu inte ér validerad véljer vi att avvakta med en mera detaljerad beskrivning av
utfallet till kommande ar.

Arsrapport 2022 SPOQ | 66



Varde som registret tillfor varden

Registret vervakar incidensen av sent diagnosticerad hoftledsluxation, tillsammans med tidigare
insamlade data, i en néra nog obruten serie sedan ar 2000. I en internationell jamforelse har
Sverige mycket goda resultat. Som exempel kan ndmnas att England rapporterar en incidens pa
1,28 per 1000 fodda barn och dér véljer man att sdtta grinsen for sen diagnos till 1 &rs alder.
Sveriges incidens for 2020 dr 0.15 per 1000 fodda och grinsen for sent diagnosticerad luxation &r
dnda snév; tvd veckors dlder. Detta dr det enda maéttet pa hur screeningen av hoftleder hos nyfodda
barn fungerar i Sverige. Det ar lyckligtvis fortfarande fa fall i Sverige av sent diagnosticerad
hoftledsluxation, sd jamforande tal mellan kliniker och till och med regioner ar vanskligt.
Registrets stora virde ir dirfor gemensamt lirande for att bibehélla nationellt goda tal. Aldre
studier har visat att utan en vil fungerande screening av barn pa BB skulle forekomsten av sent
diagnosticerad hoftledsluxation i Sverige med dagens fodelsetal uppga till 130-150 fall per ér. Ett
screeningprogram av hofterna hos nyfodda som succesivt infordes pa 1950-talet har darfor starkt
bidragit till att antalet fall de senast aren uppgatt till under 20 fall per ar.

Fordndringar av sjukvédrdens organisation, bemanning och utbildningsnivd kan medfora att
framgangsrika program som detta blir mindre effektiva. Registret dr utformat for att ge
information om screeningprogrammets kvalitet forsdmras sé att tgérder i sa fall kan vidtas.
Utover detta avser registret att kvalitetssédkra den behandling som utfors da en hoftledsinstabilitet
eller hoftluxation diagnosticeras tidigt. Denna varierar bade nationellt och internationellt varfor ett
register dr viktigt fOr att studera vilken typ av behandling som ger bést resultat. Darfor har
registret med start 2021 utvidgats till att innehélla dven tidigt diagnosticerade hoftledsluxationer
for att kvalitetssdkra och skapa mer kunskap dven inom den delen av varden.

Kvalitetsindikatorer

e Antalet sent diagnosticerade hoftledsluxationer vilket speglar hur vél screeningprocessen
fungerar. Kan jamforas med tidigare registrering gjord i Sverige och mojliggor
internationella jimforelser. Méltal: Hogst 10 barn per ar i Sverige med hoftledsluxation
diagnosticerad senare dn d& barnet uppnatt tva veckors alder.

e Vilka undersokningar som har foregatt en sent diagnosticerad hoftledsluxation och ddrmed
kvaliteten i dessa. De variabler som vi beddmt har storst inflytande pa en framgéngsrik
screening anvander vi som kompletterande kvalitetsindikatorer (i enlighet med
ovanstaende redovisning). Dessa kan komma att dndras nir det totala materialet blir storre
och tilldter djupare analyser

e Barnets alder vid diagnos. Méltal: Se ovan

e Inom en snar framtid kommer vart utokade register att kunna ge svar pa antalet tidigt
diagnosticerade hoftledsluxationer i Sverige samt dvriga indikationer for
abduktionsbehandling, samt hur denna behandling varierar mellan olika centra i Sverige.
Hir kommer den fran arsskiftet 2022/2023 justerade tidpunkten for kontroll med rontgen
frén tidigare 12 manaders &lder till nu 18 manaders alder vara mycket betydelsefull.
Maltal: >95% av barn med tidigt diagnosticerad hoftledsinstabilitet ska ha utvecklat en
normal hoft vid 18 manaders alder.
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Planerade kvalitetsforbattringar

Svarsalternativen i samband med inmatning i registret har blivit genomgéngna och en hel del har
gjorts obligatoriska. En fortlopande dialog med landets olika vardgivare och barnortopediska
kliniker dr avgorande for att registrering over tid skall vara heltickande och av god kvalitet. Ett
omfattande valideringsarbete av hela databasen sker for ndrvarande med primért fokus pa sent
diagnosticerade luxationer.

Ett omfattande arbete pagér ocksd med att revidera négra variabler samt tillgdnglig information
med instruktioner pd hemsidan sa det ska bli dnnu littare att gora ratt dvs. registrera alla barn med
hoftledsinstabilitet oavsett tidpunkt for diagnos. Detta arbete kommer vara klart under kvartal 2-
2023.

Forskning

Inom ramen f6r SPOQ DDH registrets kvalitetsarbete pagar for ndrvarande en analys av samtliga
sent diagnosticerade luxationer som registrerats mellan 2015-2022. Detta valideringsarbete utfors
av lakarstudent Gillian Bindby under handledning av Henrik Diippe, Lund. Resultaten kommer att
redovisas vid Svensk Barnortopedisk forenings arsmote 2023 samt i ndsta arsrapport.

Under 2022 avslutade Adam Sand ett delarbete som visar att 6 veckors behandling med von
Rosen skena ger lika bra resultat som 12 veckors behandling nér det géller tidigt upptickt
hoftledsluxation. Arbetet dr inskickat for publikation (peer review).

Under arsméten for Svensk Barnortopedisk Forening (SBOF) har sedan 2015 arligen
foreldsningar och presentationer om delregister DDH héllits. Under 2022 har de fordndringar som
genomforts 1 registret presenterats i samband med ett internationellt mote arrangerat av Svenska
och Polska Barnortopediska foreningarna i Jonkoping, 19-21 oktober.

Under 2019 publicerades nedanstaende arbete baserat pa data om hoftledsluxationer i Sverige:

Wenger D, Diippe H, Nilsson JA, Tiderius CJ. Incidence of Late-Diagnosed Hip Dislocation After
Universal Clinical Screening in Sweden. JAMA Netw Open. 2019;2(11):¢1914779.

2016 forsvarades en avhandling som bygger pa registrets data:

Wenger D. Neonatal Instability of the Hip. Results of screening and early treatment with the von
Rosen splint. Medicinska Fakulteten, Lunds universitet, 2016.

Planer for framtiden

Sedan 2021 ingér saledes registrering av tidig abduktionsbehandling av barn med tidigt
diagnosticerad hoftledsluxation, hoftledsinstabilitet beddmd med dynamiskt ultraljud men dven
hoftledsdysplasi beddmd med statiskt ultraljud. Detta har inneburit en kraftig expansion av
antalet registreringar i SPOQ DDH. Ett starkt argument for expansionen av registreringar i
delregistret &r att pa sikt ge mdjlighet att i hela landet likrikta och forbattra denna del av varden
och pavisa bade dver- och underbehandling. Rontgenbilden som ska tas vid 18 manaders alder pa
alla barn som genomgér abduktionsbehandling kommer att vara det viktigaste kvalitetsmattet nér
olika behandlingar jamfors. Tédckningsgradsberdkningar kommer att utforas med avstdmningar
gentemot patientregistret (PAR), men detta har dnnu inte utforts.
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Definitionen av vad som anses vara en sent diagnosticerad luxation saknar konsensus globalt sett.
I Sverige och i registret har denna satts till diagnos av hoftledsluxation forst efter tva veckors
alder. Detta har inneburit att vissa barn som erhéllit abduktionsbehandling mellan 2 och 6 veckors
alder registrerats som sent diagnosticerad luxation, vilket ju inte &r sant. Ett omfattande
kvalitetsarbete med djupanalys av samtliga sent diagnosticerade luxationer mellan 2015-2022
pagar for ndrvarande som en del av valideringsarbete som gors i SPOQ. Fran och med 2023
dndras registreringen i SPOQ dessutom sa att en abduktionsbehandling som initieras fore 6
veckors dlder registreras som tidig behandling.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Vid nista drsrapport kommer vi att fa en mer rittvisande bild av antalet sent diagnosticerade
luxationer mellan 20152022 tack vare det valideringsarbete som for ndrvarande pégér. Vi
kommer édven att kunna redovisa ett stort antal barn som far tidig abduktionsbehandling, inklusive
information om vilken eller vilka indikationer som ligger till grund for abduktionsbehandling pa
olika enheter i Sverige. Prelimindra resultat efter tidigt diagnosticerad och behandlad
hoftledsinstabilitet med utfall baserat pd rontgen av hofterna vid 18 manaders alder, kommer frén
och med arsrapport for 2015-2024 kunna presenteras. | takt med att landets enheter kommer in i
rutinen med registreringar blir dessa data successivt mer tillforlitliga.
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Perthes sjukdom (LCPD)

Yasmin D. Hailer, Piotr Michno, Sunita Monheim

Bakgrund
LCDP ér en allvarlig hoftsjukdom hos barn med risk for utveckling av betydande handikapp redan i
unga aldern.

Etiologin inte fullstindig kartlagd men konsensus ér att en kombination av biologiska och
mekaniska faktorer leder till en stord blodforsorjning till héftkulan som 1 sin tur kan orsaka
deformering av hoftkulan.

Behandlingsrekommendationer varierar inte bara nationellt. Indikation och tidpunkt for fysioterapi,
och vid behov kirurgisk behandling, skiljer sig avsevirt mellan olika behandlande enheter.

Syftet med delregistret Perthes sjukdom &r att samla uppgifter av patienterna fran sjukdomsdebut
till 1akning for att pa 14ng sikt kunna bidra till en kvalitetsforbattring och jimlik vard i diagnostik
och behandling samt stodja forskning.

Delregistret har nu kunnat utvirdera uppfoljningsdata 2 ar efter diagnosen samt data vid 10 &rs
alder.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret dr barn med svenskt personnummer som behandlas i Sverige med Perthes
sjukdom (ICD-kod M91.1). Patienter med stord blodforsérjning i hoftkulan till £61jd av annan
sjukdom inkluderas inte.

Diagnosen ska vara bekriftad med en rontgenundersokning mellan 2 och 12 ars élder. Variabler
som registreras dr bl.a. riskfaktorer, unders6kningar, klassificering av sjukdomens svérighetsgrad,
nér och hur diagnosen stills, och vilken behandling som ges.

Fokusomraden for kvalitet

Registret har bidragit till att sjukdomen uppmérksammas tidig, klassificeras béttre och att barn far
ratt vardinsats. Allt fler barn fér tidigt insatta fysioterapeutiska insatser. Vi har kunnat utveckla
nationella behandlingsrekommendationer som ger fysioterapeuter och foréldrar stod i terapin och
hanteringen i vardagen. Detta arbete har gett en 6kad medvetenhet om vikten av tidigt insatt
fysioterapi vid Perthes sjukdom.

Fortfarande ser vi en betydande skillnad inom Sverige, géllande bade indikation och teknik, nér
kirurgisk behandling krdvs for barn med Perthes sjukdom.

I &r har vi lagt fokus pa barn under 6 ér vid diagnos, och patientrelaterade resultat.

Tidpunkter for planerade registreringar
Start 2 arsenare | 10 ars alder | 13 ars alder | 18 ars alder

Klinisk kontroll X X X X X
Rontgen X X X X X
PROM X X X

Darutover registreras all kirurgisk behandling.
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Registrerande enheter

Sedan 2017 &r alla enheter, utom en, som behandlar barn med Perthes sjukdom anslutna till
registret. Sammanlagt dr det 27 enheter.

Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Malarsjukhuset

Falu lasarett

Gévle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsmngsborgs lasarett
Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar

Karlskrona, Blekingesjukhuset 2 . .
Karlstads Centralsjukhus < 6 ar vid diagnos

Kristianstad, centralsjukhuset

Linkoping Universitetssjukhus

Lund, Skénes Universitetssjukhus
NAL, NU-sjukvérden

Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Sundsvalls sjukhus

Ume3, Norrlands Universitetssjukhus
Uppsala, Akademiska sjukhuset
Varberg, Hallands sjukhus

Visby lasarett

Visterviks sjukhus

Visteras lasarett

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus

0 10 20 30 40
Antal

Figur P1: Antal registrerade héfter med nydiagnostiserad Perthes sjukdom per enhet 2015 —
2022 under 6 ars alder vid diagnos
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Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Mélarsjukhuset

Falu lasarett

Gévle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsmgsborgs lasarett

Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad, centralsjukhuset
Linképing Universitetssjukhus
Lund, Skénes Universitetssjukhus
NAL, NU-sjukvérden

Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Sundsvalls sjukhus

Umea, Norrlands Universitetssjukhus
Uppsala, Akademiska sjukhuset
Varberg, Hallands sjukhus

Visby lasarett

Visterviks sjukhus

Vasteras lasarett

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus

6 ar och ildre vid
diagnos

0 10 20 30 40
Antal

Figur P2: Antal registrerade héfter med nydiagnostiserad Perthes sjukdom per enhet 2015 -
2022 6 ar och éldre vid diagnos

Lénssjukhusen i Eskilstuna, Karlstad, Helsingborg, Ostersund, Sundsvall och Visterés har under
hela perioden registrerat mycket fa eller inget barn med Perthes sjukdom i SPOQ. Hér kommer vi
fran delregistret i SPOQ kontakta berdrda kliniker under 2023 och erbjuda hjilp och stdd for att
komma igadng med registrering i SPOQ samt skapa enkla rutiner fér hur man redan vid diagnos
lagger in bevakning for dessa barn i deras patientadministrativa system for de kommande
obligatoriska kontrollerna enligt SPOQ.

Oversikt dver registrerade barn och hofter 2015-2022

Antal hofter i registret

Sedan 2015 registrerades 328 barnhofter hos 310 barn med Perthes sjukdom i SPOQ. Av dessa
var 178 hofter hos 164 barn under 6 &r vid diagnos. Se dven figur P3 och P4 nedan.
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/ 310 barn med 328 hofter \

med Perthes sjukdom

164 barn med 178 hofter 146 barn med 150 hofter

med diagnos fore 6 ars alder med diagnos fran 6 rs alder

Figur P3. Oversikt éver antal barn och héfter med Perthes sjukdom
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Figur P4: Registrerade hofter fér alla aldrar 2015-2022 fordelat pa artal da diagnos stélldes.
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Alder vid diagnos (alla registrerade hofter)
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Figur P5. Registrerade hofter for alla barn 2015-2022 férdelat pa alder vid diagnos.

antal hofter

Tackningsgradsanalys

Téackningsgradanalyser pé sdllsynta diagnoser som Perthes sjukdom ér alltid problematiska. Om
en enhet inte registrerar en patient av tre, sjunker tackningsgraden till 67%. Samtidigt har SPOQ
inklusionskriterier som inte patientregistret har; svenskt personnummer vid diagnos, diagnosen
ska ha stillts 1 Sverige, inga predisponerande sjukdomar m.m. Detta forklarar varfor vi aldrig kan
komma upp till 100% tickningsgrad eftersom patientregistret (PAR) inte utesluter dessa patienter.
En annan orsak &r att SPOQ har tvingande variabler, exempelvis vissa undersdokningsfynd. Om
dessa inte dokumenteras i1 journalanteckningen sa &r det omgjligt att efterregistrera. Samtidigt vill
SPOQ gérna ha sd minga kompletta fall som mojligt och inte enbart efterstrdva en bra
tackningsgrad med alltfor begrdnsad information om barnen.

Utifrén data fran Socialstyrelsens registerservice for perioden 2015 - 2022 ser vi att den
oversiktliga tackningsgraden steg upp till som bist hitintills ca 70% under 2019. Dér noterar vi nu
tyvirr en neddtgaende trend till 52,6% for 2022. Vi noterar dven periodvisa konsskillnader
géllande rapportering av flickor (Figur P6).
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Tdackningsgrad (%), oversikiligt for SPOQ
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Figur P6. Tackningsgrad (%) for SPOQ, uppdelat pa ar. Individer med Perthes sjukdom jamfért med
patientregistret 2015 — 2022. Kélla Socialstyrelsens registerservice

Det ér bara fyra regioner som har 100% tickningsgrad i SPOQ samt i patientregistret. Tre
regioner har exakt 50% tdckningsgrad.

Vi ser samtidigt en positiv tendens till att storre sjukvardsenheter rapporterar fler patienter
behandlade for Perthes sjukdom i SPOQ én i patientregistret.

En viss 6kning rapporteringar noterades &r 2021 efter Covid 19 pandemi men tyvérr dterigen en
minskning i rapporteringar under ar 2022. Vi kommer att arbeta sdrskilt med detta under 2023 for
att pa olika sétt vinda trenden tillbaka till dir vi var 2019 och helst redan for 2023 komma hogre
in sa.

Barn under 6 ar vid diagnos

Medelédldern (2015-2022: 5.4 ér) for hela materialet for barn med Perthes sjukdom i SPOQ é&r
alltsedan registret startade 2015 lagre &n vad som tidigare beskrivits i litteraturen. Orsaken till
detta dr oklar. Om barnen idag ar yngre ndr de insjuknar eller om de diagnostiseras tidigare vet vi
inte. Detta forhallande &r orsaken till att vi ldgger fokus pé just den hér yngre patientgruppen i
arets rapport (barn med diagnos Perthes sjukdom fore 6 ars dlder), se Figur P7.
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Alder vid diagnos
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Figur P7: Registrerade héfter (2015-2022) hos barn <6 ar vid diagnos uppdelat pa alder vid
diagnos.

I patientgruppen under 6 &r var andelen pojkar 80% for hela registreringsperioden respektive 78%
under 2022, se Figur P8. For den dldre gruppen barn med diagnos >6 érs alder l&g andelen pojkar
pa 75% for perioden 2015-2022 respektive 79% under 2022.
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Antal hofter
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Figur P8: Antal héfter med Perthes sjukdom med diagnos <6 ars alder fordelat pa kén och
artal under tidsperioden da diagnos stélldes.

Registrerade uppfdljningar 2 ar efter diagnos

Totalt har 85% f06ljts upp 2 ar efter diagnosen stilldes radiologiskt.

Om 2-arskontrollen infaller under tiden dér barnet &r mellan 9,5 och 10,5 &r, registreras enbart 10-
arskontrollen.

Under de senaste dren har andelen uppfoljningarna tydligt forbéttras. Insatser att 6ka inmatningen
av data vid kontroll 2 ar efter diagnos samt 10-arsuppf6ljningen i form av pdminnelsebrev till
registrerande enheter har visat effekt. Information kring mdjliga bokningsrutiner redan vid
diagnosstéllning kan ocksa ha bidragit till forbattrad uppfoljning.

I figur P9 framgar hur manga barn (<6 ars alder vid diagnos) per enhet som foljdes upp (bla) eller
missades (rosa) vid uppfoljning 2 ar efter diagnos alternativt vid 10 ars alder om de fyllde 10 ar
vid den hér tidpunkten.
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Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus

Eskilstuna, Malarsjukhuset

Falu lasarett

Gévle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus

Helsmgsborgs lasarett

Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov

Kalmar Lanssjukhuset Kalmar

Karlskrona, Blekingesjukhuset

Karlstads Centralsjukhus

Kristianstad, centralsjukhuset

Linkoping Universitetssjukhus

Lund, Skanes Universitetssjukhus

NAL, NU-sjukvérden

Skovde, Skaraborgs sjukhus

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus

Sundsvalls sjukhus

Umea, Norrlands Universitetssjukhus

Uppsala, Akademiska sjukhuset

Varberg, Hallands sjukhus

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Vasteras lasarett

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus

Ostersunds sjukhus

o —
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m Uppfoljda = Ej uppfoljda

Figur P9: Antal barn under 6 ars alder vid diagnos med Perthes sjukdom som féljts upp 2 ar
efter diagnos.

En viss eftersldpning kan vara en del av forklaringen till varfor inte alla barn fétt en kontroll 2 ar
efter diagnos registrerad i SPOQ. Detta d4 tidsfonstret for registrering av kontroll 2 ar efter
diagnos &r 23-30 ménader efter diagnos.

Tre sjukhus med 1-2 patienter har inte registrerat uppfoljningar.

Sjukdomens svarighetsgrad vid forsta besoket

Perthes sjukdom diagnostiseras med rontgen. Sjukdomens svérighetsgrad kan forst bedomas och
darmed klassificeras nér hoftkulan har uppnétt det s.k. fragmenteringsstadiet dir hoftkulan bryts
ner. Den radiologiska klassifikation som anvinds nationellt och internationellt heter Lateral Pillar
klassifikation och har 4 nivaer (A, B, B/C och C) dér A é&r lindrigast och C en grav paverkan pé
hoftkulan.

Klassifikationen anvinds eftersom den har ett prognostiskt virde bdde for hur hoften kommer
vara paverkad i vuxendldern och om den kan behdva opereras for att forbattra hoftledens
kongruens och ddrmed sjukdomens forlopp. Redan vid grad B kan barnen ha betydande paverkan
i form av smérta, rorelseinskrankning, och risk for tidig artrosutveckling.

Kommer patienten vildigt tidigt in i virdkedjan, kan det dock vara for tidigt att klassificera
sjukdomen. Det for klassifikation av sjukdomens svarighetsgrad nodvéndiga
fragmenteringsstadiet ar radiologiskt ofta inte synligt forrédn 5 - 7 manader efter sjukdomsdebut.
Aven héfter som #r tidigt upptiickta men “for tidigt att klassificera” registreras. Man far dé
komplettera registreringen, med avseende pa nir klassifikation forsta gdngen var mdjlig enligt
Lateral Pillar, ndr barnet kommer for kontroll 2 ar efter diagnos.
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Saledes kan Lateral Pillar klassifikationen ocksa vara en kvalitetsindikator for vardkedjan: ju fler
hoftleder som klassificeras for tidigt att klassificera”, desto béttre fungerar vardkedjan.

Av de totalt 310 barnen med 328 hofter registrerade med Perthes sjukdom, diagnosticerades 178
hofter hos barn under 6 ar att jamforas med 150 hofter hos barn dldre dn 6 ar.

I figur P8 framgér sjukdomens radiologiska svarighetsgrad enligt Lateral Pillar klassifikation vid
forsta ortopedbesok uppdelat pa hela registret och respektive ldersgrupp.
Gallande svarighetsgrad ser fordelningen i alla ldersgrupper och mellan kon lika ut jimf{ort med

det vi har sett i tidigare utvéirderingar. En hog andel av drabbade hoftleder upptéckts 1 ett valdigt
tidigt skede och dr fortfarande ”for tidigt for att klassificera”.

Anmarkningsvért ér att andelen av hofter med Lateral Pillar C under dren 2015-2022 dr hogre i
den yngre gruppen, se Figur P10.

901

Antal hofter

A B B/C C For tidigt att klassificera
Klassifikation (Lateral Pillar)
M Pojkar  mm Flickor

Figur 10. Svarighetsgrad vid forsta ortopedbes6k uppdelat pa kén under hela perioden 2015-
2022 for barn <6 ars alder vid diagnos.

Kontakt med Fysioterapeut

Andel barn med nyupptéckt Perthes, som fir kontakt med fysioterapeut for att 6ka
rorelseformégan i forhéllande till abduktionsférméga efter forsta lakarkontakt, ser jamforbar ut 1
bada aldersgrupperna (<6 ar respektive 6 ar vid diagnos).

De flesta barn med en abduktionsférméga under 45 grader remitteras nu till fysioterapeut for
rorelsetrdning dar fokus ligger pa att bibehélla eller 6ka abduktionsformén redan tidigt i forloppet,
men dven att f6lja patienten under sjukdomsforloppet och anpassa behandlingen till patienten och
sjukdomsforloppet. Detta ligger ocksa helt i linje med den rekommendation som tagits fram av
SPOQ tillsammans med Svensk Barnortopedisk Forening (SBOF) dér vi rekommenderar att alla
barn med Perthes sjukdom far tillgdng till fysioterapeutiskt stod.
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Under 2022 ser vi att dven vid mindre abduktionsinskrénkning erbjuds nu fysioterapeutisk
behandling i allt storre utstrackning jamfort med tidigare ar vilket ar glidjande (se dven figur
P11). Trots det finns det fortsatt tydliga skillnader p& enhetsniva (figur P12) dér vid nagra enheter
erbjuds inga barn med Perthes sjukdom fysioterapeutisk behandling.

18
174
16
15
144
13
124
114
10

Andel (%)
O

O = N Wk UV

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70 75 80 85 90
Maximal abduktionsférmaga vid forsta métningen (grader)

M Behandling & Ingen behandling

Figur 11. Andel barn, med diagnos av Perthes sjukdom fére 6 ars alder, som far
fysioterapeutisk behandling uppdelat pa abduktionsférmaga i héftleden vid férsta métning
(2015-2022).
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Instruktion/remiss fysioterapi per enhet

Instruktion/remiss till fysioterapi

. nej
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Figur P12. Andel barn med diagnos av Perthes sjukdom fére 6 ars alder vilka remitterats till
fysioterapeut for behandling. Uppdelat pa registrerande enhet.

Operativa atgarder

Fortfarande finns ingen behandling eller operation som kan bota Perthes sjukdom.

Kirurgisk behandling syftar till att forbattra ledkulans och ledskélens sfériska form (led-
kongruens) under den kvarvarande tillvixten. Detta astadkoms exempelvis genom variserande
femurosteotomi och/eller backenosteotomi. Andra operationer syftar till att forhindra halta (t.ex.
trokanterfyseodes) eller forbéttra rorelseomfinget (adduktortenotomi, iliopsoas forlingning).
Hoftledsdistraktion med ledad externfixator “hdrmar” komplett avlastning av hoftleden men
tilléter rorlighet under behandlingen.

Av 178 hofter hos 164 barn under 6 ar vid diagnos som registrerats i SPOQ sedan 2015 har 33
hofter hos 32 barn opererats vilket dr lite mindre &n 20 procent. Medelaldern vid operation var 6,2
ar (mellan 3,7 och 8,5 &r). Medeldldern av de som opererades for att forbéttra kongruensen var 5,6
ar (mellan 4,6 och 6,6 ar). Majoriteten som opererades hade Lateral Pillar B eller simre vilket ar i
linje med den aktuella forskningen. Av de hofter som opererades for att forbéttra ledkongruens,
opererades bara en i den hdr unga aldersgruppen i tidigt skede, innan hoften natt
fragmenteringsstadiet (FT, gron). Detta avviker lite fran internationella erfarenheter dér fa barn
som dr under 6 ar vid diagnos opereras.
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Tid till operation

I genomsnitt opererades barnen inom 18 ménader (inom 1 vecka till 5 ar) fran det att diagnosen
stilldes.

Typ av operation

VFO (variserade femurosteotomi) Ingrepp pa larbenet som vinklar in héftkulan
under hoftskalens tak for att forbattra
kongruensen

Pelvisosteotomi Ingrepp pa backenet som vinklar om hoftskalen
for att forbattra kongruensen

Trokanterfyseodes Ingrepp pa larbenet for att forhindra 6vervaxt
och darmed hélta

Annat Adduktortenotomi, iliopsoas férlangning,

hoftledsdistraktion (till 2018)

Av de 33 hofter hos 32 barn med diagnos fore 6 ars dlder, som genomgick en operation,
opererades majoriteten med trokanterfyseodes for att forebygga trokanterdvervéxt, ett problem
som annars kan uppsta. Sju hofter opererades med backenosteotomi enbart eller i kombination
med andra ingrepp (figur P13). Under rubriken ”Annat” grupperades operationer utférda pa
musklerna (adduktortenotomi, iliopsoas forlangning och hoftledsdistraktion med ledad
externfixator). JAmfor man operationsmetoden i forhéllande till &lder vid operation sa dominerar
trokanterfyseodes hos de dldre barnen. Detta dr i linje med litteraturen dir den optimala
tidpunkten for trokanterfyseodes beskrivs vara mellan 6 och 8 ar.

Operationsmetod

Operationsmetod
Annat

. Pelvisosteotomi

. Trokanterfyseodes

B o

[l vro & Penisosteotomi
. VFO & Trokanterfyseodes

Antal hofter
(6]

Operationsmetod

Figur P13. Operationsmetod for barn med diagnos fére 6 ars alder.
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Operationsmetod i forhallande till alder

154

Operationsmetod
Annat

. Pelvisosteotomi

. Trokanterfyseodes

B o

. VFO & Pelvisosteotomi
. VFO & Trokanterfyseodes

-
o
L

Antal hofter

<6 6-<9
Alder vid operation

Figur P14: Operationsmetod uppdelat pa aldersgrupper, barn med diagnos fére respektive
fran 6 ars alder.

Naér vi tittar pa samtliga barn diagnosticerade med Perthes, oavsett dlder vid diagnos, noterar vi en
fortsatt betydande regional variation med avseende pa framfor allt andel som opereras med
bickenosteotomi for att bevara ledkongruens, se Figur P14. Detta finns ndrmare beskrivet i
arsrapporten for 2021 och en fordjupad analys planeras.

Svarighetsgraden vid uppfdljning 2 ar efter diagnos (barn med diagnos fore 6 ars
alder)

Hofter som registreras vid diagnos skall ocksa registreras 2 ar efter det att diagnosen stilldes.

Vid uppf6ljning tva ar efter diagnos har alla hofter natt fragmenteringsstadium och Lateral Pillar
klassen bor ddrefter inte fordndras. Saledes kan alla hofter nu klassificeras enligt Lateral Pillar och
gruppen “for tidigt att klassificera” finns inte ldngre som alternativ.

I figur P15 presenteras hur Lateral Pillar klassifikationen skiljer sig fran diagnostillféllet till
kontroll tva r efter diagnos. For varje stapel vid kontroll tva dr efter diagnos ser man utifran de
olika fargerna i stapeldiagrammet (langs y-axeln) hur stor andel som hade en viss klassificering
enligt Lateral Pillar forsta gdngen klassificering var mojlig. Diagrammet &r uppdelat lings x-axeln
pa de olika klassificeringarna gjorda vid kontroll tvé ar efter diagnos.

Tidigare som FT (for tidigt att klassificera) bedomda hofter gir nu att klassificera och registrera i
sin respektive grupp. En del héftleder upplevs dock som forsamrade”, vilket tyder pé att
fragmenteringsstadium inte invintades vid forsta bedomning, svéarighetsgraden klassificerades fel
vid ett av dessa tillfdllen, eller sd dr utvecklingen av graden av fragmentering inte fardig vid
klassificering forsta gangen. Validering av kvalitetsregisterdata genom granskning av en
expertgrupp med avseende pé bland annat klassificering enligt Lateral Pillar utifrdn
bilddiagnostiskt material, s.k. adjudicering, planeras starta med l6pande validering sa snart den
tekniska 16sningen for detta dr klar.

Arsrapport 2022 SPOQ | 83



Lateral Pillar klass 2 ar efter diagnos i
forhallande till Lateral Pillar klass vid diagnos
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Figur P15. Svarighetsgrad 2 ar efter diagnos for barn med diagnos fére 6 ars alder (2015-
2022).

Kvalitetsindikatorer

Registrets huvudsyfte &r att utveckla matt pa god vardkvalitet. Perthes sjukdom &r dn sa lédnge ett
svérfangat tillstdnd dér sjukdomens paverkan pé hélsorelaterad livskvalitet dr svar att forutse.
Négra hoftleder blir kliniskt och radiologiskt véldigt bra, medan andra fér kraftig och allvarlig
paverkan pé hoftleden. Eftersom det fortfarande finns betydande kunskapsluckor, med avseende
pa vad som orsakar sjukdomen (etiologi) och sjukdomsmekanismer (patofysiologi), r det
problematiskt att identifiera kvalitetsindikatorer.

De aktuella méltalen dr baserat pa vad som anses rimligt utifran aktuell forskning och kunskap pa
omrédet, men kan behova justeras framgent.

e Tickningsgrad pa individnivd (mal> 80%)

e Andel registrerade uppfoljningar (mal> 95%)

e Andel hofter av barn som diagnostiseras tidigt i sjukdomsforloppet (mal >70%)

e Andel hofter av barn som traffar en ortoped inom 3 ménader frén forsta vardkontakt (mal>
90%)

e Andel hofter dér barnet erhéller fysioterapiinstruktioner (mal> 80%)

e Andel hofter dir barnet har en positiv Trendelenburgs tecken vid kontroll 2 r efter
diagnos samt vid 10-ars uppfoljning (mal <15%)

e PROM (sjdlvskattad hoftfunktion och hilsorelaterad livskvalitet) vid 10 drs alder. Maltal:
>75% ska kunna “fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest om” utan eller med endast
smé problem. Denna variabel kommer under 2023 nu ocksa finnas med i den externa
statistikvisningen.

e Andel hofter med trokanterdvervaxt> Smm vid 10-ars uppfoljning (mal < 15%)
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Tackningsgrad pa individniva

Téackningsgraden hos sdllsynta sjukdomar som Perthes sjukdom é&r ett kinsligt matt. Redan sma
méngder “missing” data kan ge stora utfall och forsdmra tdckningsgraden avsevérd.

Andel registrerade uppfoljningar

Maltalet pd 95% dr inte uppnatt &n, men om man slér samman kontroll 2 ar efter diagnos med 10
arskontrollen hdjs andelen till 1 &r 85% jamfort med 81% for kontroll 2 ar efter diagnos under aret
2021. Hos barn <6 ar vid diagnos ligger uppfoljningsfrekvensen vid 10 ar pd 88%

Om kontrollen 2 ar efter diagnos infaller under tiden barnet ska f6ljas for 10-arskontrollen, sa
registreras enbart 10-arskontrollen. Pa sd vis kan andelen for kontroll 2 ar efter diagnos sdledes
vara ldgre dn forvéntat och inte orsakat av missade inmatningar.

Andel hofter av barn som diagnostiseras tidigt i sjukdomsforloppet

Malet ir att diagnostisera >70% av patienterna tidigt i sjukdomsférloppet. An sa linge anvinds
Lateral Pillar klassifikation i detta sjukdomsskede. Den gér dock enbart att anvdnda nir hoftkulan
har passerat ett radiologisk synligt kondensationsstadium och har kommit in i fragmenterings-
stadium enligt Waldenstrom. Sa ldnge den har inte gjort det, kan Lateral Pillar klassifikationen
inte anvindas och fyndet ska darfor dokumenteras som  for tidigt att klassificera”.

Bedomningen av hoftkulans utvecklingsstadium enligt Waldenstrom och efterfoljande indelning i
Lateral Pillar A, B, B/C och C kriver en viss utbildning och vana. Denna beddmning forutsatter
ocksa att den andra hoften ar frisk. Problemet att klassificera i ritt sjukdomsstadium uppdagades
vid ett tidigare forbéttringsarbete. Det visade sig att barnen som tidigt kom i kontakt med varden,
klassificerades for tidigt utan att man invdntade tidpunkten for nér detta 6verhuvudtaget var
mdjligt. Genomforda utbildningsinsatser har bidragit till en tydlig forbéttring.

Malet till 1 ar var att eftergranska och genomfora en expertbeddmning av alla inlimnade
rontgenbilder. Problem med en teknisk 16sning for att granska dessa har dock dragit ut pa tiden
varfor detta framflyttas till kommande ar med presentation i SPOQ arsrapport for 2023.

Andel hofter av barn som traffar en ortoped inom 3 manader fran forsta
vardkontakt (mal> 90%)

Som tidigare ser vi fortsattningsvis att andelen som traffar en ortoped inom 3 manader efter
diagnosstdllning 6kar successivt, se Figur P16. Maltalet om >90% &r &nnu inte uppnatt, men
andelen okar stegvis och ligger nu pd 80 % under 2022.
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Figur P16. Tid fran férsta besék ldkare eller fysioterapeut till forsta ortopedbesék. Médtningen
inférdes under 2017.

Andel barn som erhaller fysioterapiinstruktioner (mal> 80%)

Vi har nu redan uppnatt mélet, redovisat for hela riket, att barn med Perthes sjukdom som ér
under 6 ar vid diagnos i mer dn 80% erhaller remiss for fysioterapi, se Figur P17. Lanseringen
av ett beslutsstod med en mycket tydlig rekommendation om remiss till fysioterapeut for barn
med Perthes har sannolikt bidragit positivt till denna glddjande utveckling.
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Figur P17. Andel barn med diagnos fore 6 ars alder som fatt remiss till fysioterapeut.

Andel hofter med positivt Trendelenburgs tecken (mal <15%)

Trendelenburgs tecken &r bristande formaga att hilla uppe backenet nir man stér pa ett ben. Hos
barn med diagnos fore 6 ars alder, uppvisade 13% av 98 hofter som hittills registrerats, ett positivt
Trendelenburg tecken vid kontroll 2 ér efter diagnos. Detta dr i niva med vért kvalitetsmal for hela
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riket som ligger vid 15 %. Vid uppfoljning nir barnet dr 10 ar uppvisade dessutom fortfarande 7%
av hofterna positivt Trendelenburgs tecken vilket leder till att barnet gar med hélta med risk for att
utveckla tidig uttrottbarhet vid anstrdngning med smérta som fo6ljd.

Andel hofter av barn med trokanterévervaxt >5mm tva ar efter diagnos (mal <15%)

Trokanterovervixt uppmittes hos 98 hofter av patienter under 6 &r men endast 5% av dessa hade
en trokanterovervixt overstigande 5 mm. Hér har méiltalet saledes redan uppfyllts med god
marginal sett dver hela riket.

Patientrelaterade Utfallsmatt (PROM) av samtliga patienter

Detta avsnitt med PROM beror samtliga barn registrerade med Perthes sjukdom 1 SPOQ dér
barnet varit pd en kontroll vid 10 ars alder.

Patientrapporterade utfallsmatt beskriver patientens upplevelser och ndjdhet. De métt som
anvénds for att mita hilsoutfall kallas ofta for PROM, vilket dr en akronym for det engelska
uttrycket Patient Reported Outcome Measures, patientrapporterade utfallsmatt. I begreppet
inkluderas framforallt sjdlvskattade métt pa hilsorelaterad livskvalitet, funktionsférméga och
sjukdomssymptom. Denna typ av métt anvénds idag allt oftare inom béde svensk och
internationell hélso- och sjukvard.

Vid kontrollen och registreringen vid 10 ars &lder ska barnen besvara PROM pa mottagningen i
samband med ett dterbesok. Det finns 6 doméner med 4 fragor var: fysisk funktion, oro,
nedstdmdhet, trotthet, relationer med kompisar och smirtupplevelsen). Dessutom ska
smértintensiteten skattas.

Fragorna refererar till barnets upplevelse under de senast 7 dagarna. Exempel pa fragorna i
doménen “Fysisk funktion” ses nedan i Figur P18.

utan med sma | med med har
Fysisk funktion, rérlighet problem | problem | vissa stora inte
Under de senaste 7 dagarna... problem | problem | kunnat
kunde. Jjag trdna och sporta som mina 0O O 0O 0O 0O
kompisar. 0 ) N S .
kunde jag resa mig upp fran golvet. 0O 0O 0O 0O 0O
0 1 2 3 4
de jag ga o all
thn de jog gd uppfor trappor utan att hdlla 0O O 0O 0O 0O
mig i ledstangen. ) ) 2 S .,
Kunde jag fysiskt delta i de aktiviteter jag 0O O 0O 0O 0O
tycker mest om. ) ) ) s .

Figur P18 Exempel pa fragor tillhérande domédnen ”fysisk funktion” som besvaras forsta
gangen vid 10 ars alder.
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Figur P18. Svar till pastaendet: "Kunde jag fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest om”

fran domédnen fysisk funktion. Bilden redovisar data fér 30 barn som fylit i PROM formular vid
10 ars alder.

Om man tittar pa fragan ”Kunde jag fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest om” baserat pa
hur det varit i genomsnitt under de senaste 7 dagarna har majoriteten inga eller vildigt sma
problem. For de barn (16%) vilka angivit att de inte kunnat delta kan det bero pa att patienterna
fortfarande hade restriktioner avseende aktivitet for att skydda hoften men det kan ocksa vara ett
uttryck for en fysiskt kraftigt begrénsad funktion sekundért till Perthes sjukdom 1 hoftleden.
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Figur P19. Skattning av smaértintensitet under de senaste 7 dagarna (besvarat vid 10 ars
alder).

I figur P19 ser vi svaren om smaértintensiteten under de senaste 7 dagarna, dér ”0” motsvarar inga
smértor alls medan ”10” motsvarar vérsta tinkbara smirta.

Perthes sjukdom ger vanligen barnen mest besvir med smaérta i borjan av sjukdomsforloppet.
Efter 820 ménader brukar de flesta barnen inte ha smaértor lingre vid aktivitet.

Andringar i registret

"Mellanspara”

Det infordes en ”KLAR”- knapp under 2022 som ger mdjlighet att spara registreringen under
inmatningen for att kunna fortsétta senare, exempelvis om data saknas och behdver kompletteras.
Under 2023 kommer en korrigering av SPOQ goras for delregister Perthes sa att om man ldmnar
denna ruta utan atgdrd vid registreringen och dérefter sparar formuldret sé registreras det som en
fardig registrering (”Klar”) utan behov av komplettering.

En spérr har inforts mellan formulér for kontroll 2 &r efter diagnos respektive formulér for
kontroll vid 10 ars alder. Detta kommer forhindra risken for dubbelregistrering i de fall bada
registreringarna skulle komma att infalla under samma tidsperiod.
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Validering av bland annat klassificering av svarighetsgrad

Rontgenbilder lagras numera 16pande efter varje kontroll, operation, eller forsta registrering pa en
extern server sdsom kvalitetsregisterdata. Registrerande enheter ldnkar bilderna dit for
dokumentation och mojlighet till eftergranskning av en expertgrupp, sk adjudicering. Den
tekniska losningen for att kunna granska bilderna och ddrmed genomfora sadan validering av
kvalitetsregisterdata dr dock forsenad varfor detta far redovisas i en kommande éarsrapport.

Registrets bidrag till forbattrad vard

Registret har bidragit till att sjukdomen klassificeras béttre. Vidare fér allt fler barn tidigt insatt
fysioterapi. Tiden till forsta ortopedbesdk har minskat. Rekommendationer om fysioterapi och
fysisk aktivitet under olika faser av Perthes sjukdom har tagits fram genom ett samarbete mellan
SPOQ, Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister, och SBOF, Svensk Barnortopedisk
Forening. En arbetsgrupp bestdende av fysioterapeuter och barnortopeder borjade utarbeta
rekommendationerna 2020. Programmet vidareutvecklades senare vid ett konsensusmote i Svensk
Barnortopedisk Forening:s regi och godkindes av arbetsgruppen och SBOF:s styrelsen i1 augusti
2022 samt dérefter dven av styrgruppen for SPOQ. Den publicerades pd SPOQ:s hemsida 2022-
10-11.

https://spog.registercentrum.se/nyheter/nu-finns-en-rekommendation-foer-fysioterapi-vid-perthes-
sjukdom

Forskning

Ett forskningsprojekt med radiologiska parameter som méter mediala ledspringan som ett
prognostiskt métt i sjukdomsutveckling pagar och dr under utvérdering.

Planer for framtiden

Eftergranskning av rontgenbilderna for att 6ka kvaliteten pd lagrade data i SPOQ tas upp igen
under aret 2023 nir de tekniska problemen &r 16sta. Eventuella korrigeringar av ingéende data,
sasom olika métvarden utifran bilddiagnostiskt material, lagras dd som validerade variabler i
SPOQ.

Vid registrering av Perthes sjukdom i bada hofterna kommer Lateral Pillar klassifikationen att tas
bort da det framgent dérefter inte ldngre &r mojligt att anvénda den klassifikationen for just de
barnen.

Vad kan vi férvanta oss av nasta arsrapport?

Resultat av kontrollen vid 10 &rs alder kommer att fortsatt utvirderas under de kommande aren
tillsammans med s& sminingom &ven resultat fran kontroll vid 13 &rs alder. Vi kommer dé& dven
kunna presentera fler sjélvskattningar av hélsorelaterad livskvalitet och hoftfunktion. Detta for att
inte “bara” utvdrdera rontgenbilder och ldkarens bild av patientens maende och funktion men
ocksa inkludera patients egen virdering.

Arsrapport 2022 SPOQ | 90



Sammanfattning

Aven om méltalen inte uppnatts Annu for alla kvalitetsindikatorer, ser vi en tydlig forbittring i
vardkedjan for barnen dér de nu kommer i1 kontakt med rétt vardinstans och fér alders- och
svérighetsgrad-anpassad behandling allt tidigare. Glddjande att notera dr att fler patienter redan
tidigt under sjukdomsforlopp far kontakt med fysioterapeut. Forutom den sé viktiga
abduktionstriningen, kan fysioterapeuten vara ett viktigt stdd i barnets och familjens
sjukdomshantering och mdjlighet till aktivitet i vardagen. Ett rekommendationsdokument pé
SPOQs hemsida ger stdd till behandlande fysioterapeuter i form av rekommendationer till
rorelsetréning och aktivitet samt hjdlpmedel i1 varje enskild sjukdomsstadium. Utdver det finns
ocksa kontaktuppgifter till kunniga och Perthes inriktade kollegor.

I &r har vi lagt fokus pa den yngre patientgruppen under 6 drs alder eftersom vi har noterat en
storre andel yngre patienter 4n vad som dr tidigare beskrivet i litteraturen.
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Patellaluxation Ebba Fridh och Marie Askenberger

Bakgrund

Patellaluxation innebér att knidskélen gér ur led, med eller utan trauma. Om kndskélen gér ur led en géng
ar risken sérskilt stor hos barn att det skall hdnda igen. Syftet med registret ar att bidra till s& bra vard
som mojligt och minimera framtida besvér. Registret ar en vidareutveckling av, och ersétter det tidigare
registret ”Akut allvarlig knidskada” och fran det tidigare registret finns forstagéngs patellaluxationer
registrerade sedan 2015 och foljer med in i det nya.

Patellaluxation &r den vanligaste allvarliga knéskadan med blodning i leden (hemartros) i dldern 9-15 ar.
Det ér en vanlig skada i denna &ldersgrupp (1/1000) och kan &ven medfora skador av olika grad pa brosk
och ledband som behdver étgérdas.

I det nya registret registreras patienter under 18 &r med minst en genomgangen patellaluxation. Ur
registret kan man utldsa hur snabbt korrekt diagnos stillts och vilken utredning som gjorts. Béade primér
och eventuell dndrad behandling registreras. Behandlingen kan variera stort beroende pé typ av luxation,
associerade skador, individuella riskfaktorer, skelettmognad men &ven den enskilde lékarens erfarenheter
och kompetens.

For att kunna utveckla varden &r det viktigt att klassificera typen av patellaluxation som vi behandlar och
ta hansyn till vilka riskfaktorer som den individuella patienten har. Om vi gor det kan vi pa sikt jimfora
utfall. Ambitionen att utforma en béttre nationell strategi kring patellaluxationerna krdver mycket mer
data om hur patienterna utreds, behandlas och f6ljs upp. Registret kommer i framtiden kunna besvara
manga fragor och ge ett betydelsefullt underlag till forbattringar i varden.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret dr barn i dldern 0-18 ar med patellaluxation oavsett typ och exkluderade ér
patienter med patellaluxation fére 2015-01-01.

Variabler som registreras

De variabler som registreras dr bl a primér vardniva, akut och fortsatt handldggning av skadan.
Radiologiska variabler registreras for de patienter som opereras och i vissa fall registreras dven relevanta
kliniska fynd. Aven tid till diagnos, utredning respektive behandling registreras.

Dessutom registreras patientens kon, alder, aktivitet vid forstagangsluxation samt aktivitetsniva. Detta
gors for att fa epidemiologiska bakgrundsdata for att kunna ga vidare med mer fordjupade
undersokningar och eventuellt preventionsstudier. Utfallet av behandlingarna f6ljs upp med klinisk
kontroll (for patellaluxation typ I) och PROM (Patient Reported Outcome Measures).

Fokusomraden for kvalitet

Vara kvalitetsmatt fokuserar i hog grad pa huruvida patienter med patellaluxation av olika typer utreds
pa ett adekvat sitt infor stillningstagande till behandling. Aven tid till utredning vid framfor allt
patellaluxation typ I dr en viktig kvalitetsmarkdr.

Tidpunkter for planerade registreringar
Start Efter 1 ar Efter 3 ar | Efter 5 ar

Klinisk kontroll typ | X X
Klinisk kontroll typ 11-1V X
PROM X X X

Darutover registreras ocksa eventuella dndringar 1 behandlingen eller operationer.
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Om patellaluxation

En patellaluxation kan hénda pa flera olika sétt. Vanligast dr i samband med nigon form av
trauma eller 1 vardagsaktivitet men kan dven vara del 1 ett tillstind dir kndskélen glider ur led i
varje rorelsecykel, séllsynt d&r medfodda patellaluxationer.

e Om kniskélen har gétt ur led en géng dr risken for att den ska gora det igen stor, dvs
recidivrisken dr hog.

e Vid forstagéngs patellaluxation foreligger ocksé en relativt stor risk (ca 20%) att drabbas
av en signifikant broskskada.

e En kvarstdende instabil situation dar knédskalen upprepat fortsétter att ga ur led eller &r
ostadig ger ett stort obehag for barnet, en otrygghet hos barnet i vardagslivet (kan inte lita
pa knét) eller en rddsla i samband med frilufts- och sportaktiviteter som leder till en simre
knérelaterad livskvalitet.

e Béade obehandlade broskskador och fortsatt instabilitet leder pa sikt till tydligt 6kad risk for
artrosutveckling i knileden.

Mal med behandlingen

Behandlingen vid alla former av patellaluxation syftar alltsa till att uppna stabilitet och smaértfrihet
for att barnet/ungdomen ska fa s god knédfunktion som mojligt och till att i mojligaste mén
undvika sena besvir sdsom artros 1 knit. For att detta ska vara mojligt krévs ritt kompetens och
adekvat utredning 1 rétt tid. I registret fir vi information om hur vardforloppet for varje patient ser
ut och kan pa sa sitt virdera kvalitén i omhéndertagandet.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret

Barn i dldern 0—18 &r med patellaluxation oavsett typ som behandlas vid ndgon av landets
barnortopediska enheter. Aven vuxenortopediska enheter har méjlighet att delta.

Exkluderade i registret
Patient med patellaluxation fore 2015-01-01

Variabler som registreras

De variabler som registreras ar bl. a primér vardniva, akut och fortsatt handldggning av skadan
samt val av behandling. Radiologiska variabler och kliniska fynd relevanta vid patellaluxation
registreras mer detaljerat. Aven tid till diagnos, utredning respektive behandling registreras.
Sammantaget ger det ett underlag for att utvardera kvaliteten 1 vardkedjan av patellaluxation hos
barn i Sverige.

Dessutom registreras aktivitet vid forstagangsluxation samt aktivitetsnivd. Detta gors for att 4
epidemiologiska bakgrundsdata for att kunna ga vidare med mer fordjupade undersdkningar och
eventuellt preventionsstudier. Utfallet av behandlingarna f6ljs upp med klinisk kontroll (for
patellaluxation typ I) och PROM (Patient Reported Outcome Measures).
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Registrerande enheter

Registreringen av allvarliga knidskador hos barn startade 1 januari 2015 1 Stockholms ldn
(Karolinska/Astrid Lindgrens barnsjukhus respektive Capio Artro Clinic) och i
Goteborgsregionen (Drottning Silvias barnsjukhus).

Det nya Patellaluxationsregistret startade 2021 och introducerades forst pa dessa tvd enheter for
att vinna erfarenhet. Under 2022 erbjdds sa fler enheter att registrera. En orsak till den relativt
laga tdckningsgraden vid halvérsskiftet 2022 visade sig vara att de som registrerade ansig att
registret var alltfor omfattande och detaljerat. Under kvartal 1-2023 har registret darfor reviderats
och forenklats for de som ska registrera. Detta har gjorts pa ett sddant sitt att de viktigaste
kvalitetsmatten dndé kan utldsas.

Antal registrerande enheter har glidjande nog successivt dndéd okat dven om antalet registrerade
patienter frdn de mindre enheterna dnnu &r fa. Vi har nu nyregistreringar fran 11 enheter och totalt
har 867 patellaluxationer hos 822 barn registrerats under aren 2015-2022, se Figur PL 1. Under
2022 har totalt 171 behandlingar registrerats, se Figur PL 2.

Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus
Gavle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
Lund, Skanes Universitetssjukhus

NAL, NU-sjukvérden

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Stockholm, Capio Artro Clinic
Umed, Norrlands Universitetssjukhus

Uppsala, Akademiska sjukhusetl

Vix)6, Centrallasarettet
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Figur PL1. Antal registrerade patellaluxationer under 2015 — 2022.
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Figur PL2. Antal registrerade patellaluxationer under 2022. Totalt antal 175

Redovisning av inmatade data fram till och med 2022

Vilka metoder anvands for att stalla diagnos vid patellaluxation typ I?

En betydelsefull funktion for registret &r att utvérdera effektiviteten i det priméra
omhéndertagandet. Vi anvédnder hér alla gjorda registreringar under 2015 — 2022 for forstagangs
patellaluxation.

For att fa en sdker diagnos vid alla kndskador hos barn fran 9 érs alder med hemartros behdvs
forutom rontgen en magnetkameraundersokning (MR). MR vid patellaluxation &r en hjélp for
korrekt diagnos och ger svar pa om det foreligger broskskada (osteochondral/ chondral skada) och
vilka riskfaktorer den enskilda individen har. Vid analys av antalet registreringar for 2022 har
detta anvénts 1 90% av fallen, se figur PL3. Detta far betraktas som ett bra resultat sérskilt med
tanke pa att inte alla med typ I-luxation har hemartros. Fler enheter har anslutits och vi kan
gliddjande se att andelen patienter som utreds med MR inte har minskat utan okat ytterligare det
senaste dret.
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Figur PL3. Diagnostiska metoder vid patellaluxation typ I, 2022

For att fa bést resultat vid operation av en broskskada bor denna goras inom 10 dagar fran traumat
[1]. Det ar darfor viktigt att MR-unders6kningen gors sé snart som mojligt efter skadan for att
diagnosticera om det foreligger broskskada, vilka riskfaktorer patienten har, och for att sikerstélla
diagnosen, se Figur PL 4. En patellaluxation &r inte alltid enkel att diagnosticera klinisk om
knéskalen gatt tillbaka 1 sitt rédtta ldge spontant (spontanreponerats) vilket ofta sker. Patienten ér
inte alltid medveten om att patella luxerat utan “nagot hinde” som resulterade i ett kraftigt svullet
kné (hemartros efter kndtrauma) och i dessa fall &r MR ocksé virdefull ur diagnostiskt perspektiv
[2]. En korrekt diagnos 6kar mojligheten for rétt behandling. Optimalt &r att fA en MR gjord inom
en vecka fran det aktuella traumat. Av de som utreddes med MR fick 45% sin undersékning inom
en vecka 2022 och 55% fick alltsd sin undersokning gjord efter mer &n en vecka. I 9% av fallen
gjordes MR undersokningen >30 dagar fran traumat. Hér finns forbéttringspotential.
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Figur PL4. Tid till MR vid patellaluxation typ |

Antal patellaluxationer och konsfordelning i registret

Totala antalet registrerade barn med patellaluxation fran starten till 2022-12-31 &r 867.
Registreringarna fran 2015 — 2020 ar endast forstagangs patellaluxationer med hemartros. Under
2021-2022 registrerades totalt 386 patellaluxationer av olika typ; forstagangs luxationer,
recidiverande patellainstabilitet, habituella och permanenta luxationer. Tidigare studier har visat
att hogsta incidensen for forstagangs patellaluxation ligger i aldersgruppen 12—-16 &r. Observera
att en del av snedfordelningen i ndgra av diagrammen nedan beror pa éndring av
inklusionskriterierna. Dessutom har de storsta bidragande klinikerna, Drottning Silvias
barnsjukhus, Goteborg, och Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm, inte uppdrag att behandla
barn som &r 6ver 16 respektive 15 dr. Malet 1 nuldget dr att fler barnortopediska enheter borjar
registrera vilket dr den primdra malgruppen for registret, och dérefter ortopeder som behandlar
ungdomar for att fa en béttre tickning av vara dldre barn pa sikt, ddrav dldersgriansen 0—18 ar for
inklusion i registret.

Konsfordelningen av de 867 patellaluxationerna skiljer sig &t i aldersgrupperna. Flickor dr
overrepresenterade, men i dldersgruppen 14 ar dr konsfordelningen lika, se figur PL5 och PL6.
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Figur PL5. Antal barn med patellaluxation fordelat pa kén och alder under 2015 — 2022. Totala antalet barn med
patellaluxation var 867.
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Figur PL6. Antal barn med patellaluxation férdelat pa kén och alder under 2022.
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Figur PL7. Antal luxationer férdelat pa typ och kén under 2022. Klassifikation: Typ | Forstagangs
patellaluxation, typ Il Recidiverande patella instabilitet, typ Ill Dislocerbar patella, typ IV Dislocerad patella

Andelen flickor &r hittills hogre vid recidiverande patellaluxation. Vi har nu flera ars resultat och
hér kan vi se tydliga skillnader mellan pojkar och flickor vad det géller forstagangs patellaluxation
2015- 2022 (typ I) och recidiverande patellaluxation 2021-2022 (typ II) vid diagnos. Se Figur PL7
—PL9. Det hér dr ny information och med tydlig kartliggning, kan behandling forbattras.
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Figur PL8. Kéns och éaldersfordelning, Patellaluxation typ I vid diagnos 2015-2022
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Figur PL9. Kéns och éaldersfoérdelning, Patellaluxation typ Il vid diagnos 2021-2022

Tittar vi pa hur det ser ut vid behandlingsstart, s& har vi resultat fran 2021 och 2022 (Figur PL9-
PL11). Vi kan se att flickorna &r dverrepresenterade med recidiverande patellaluxation vid
behandlingsstart. Det beror dels pa att risken for reluxation de facto dr hogre for flickor, men
ocksa pé att vi i registret &nnu sé lange inte fangar upp de pojkar som reluxerar da de ofta gor det
vid hogre dlder. Att minska reluxationsfrekvens ér en viktig uppgift och med vért kvalitetsregister
kan vi lira oss mer om patiententgruppen for att identifiera de individer som har hogst risk for
fortsatt instabilitet och ddrmed bli béttre pa sekundérprevention.
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Figur PL10. Kéns och aldersférdelning vid behandlingsstart av Patellaluxation typ I, 2021-2022
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Figur PL11. Kéns och aldersférdelning vid behandlingsstart av Patellaluxation typ I, 2021-2022

Broskskador vid patellaluxation

=1 1 I| || I| I‘ II i
9 10 11 12 13 14 15 16

17

B pojkar M flickor

Broskskador dr inte ovanligt vid patellaluxation. Som beskrivits ovan ér det darfor viktigt med
mycket tidig diagnostik med MR vid patellaluxation med hemartros. Skador pa brosket &r
vanligast vid en forstagangs patellaluxation men férekommer &dven hos patienter med reluxation.

registret har sedan start 2015 registrerats forekomst och dignitet av broskskada och i tabellen

nedan ses fordelningen av dessa samt atgérd.

Infér operation med misstdnkt broskskada och ibland accidentellt upptickt broskskada vid
artroskopi har vi foljande resultat av bedomning och behandling. Se tabell PL1.

Broskskada

Kirurgisk behandling

Broskskada pa
icke belastad
ledyta

Broskskada belastad
ledyta <1cm2

Broskskada belastad
ledyta >1cm2

Broskfragmentet har tagits bort 12 21 12
Broskfragmentet har satts tillbaka 5 6 74
Ingen atgard 18 10 2
Mikrofrakturering, stimulering till nybildning 0 3

35 40 89

Tabell PL1. Antal broskskador vid patellaluxation. N=164
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Vilken behandling far patienterna?

Totalt registrerade behandlingar dr 1011 pa 867 knén, vilket visar att 6ver 140 patienter under vér
registreringsperiod frdn 2015 har fitt &ndrad behandling, exempelvis patellastabiliserande kirurgi
efter initial behandling med fysioterapi, se Figur PL12-PL13.
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Figur PL12. Behandlingsval utifran luxationstyp 2015 — 2022.

Klassifikation: Typ | Férstagangs patellaluxation, typ Il Recidiverande patella instabilitet, typ Ill Dislocerbar
patella, typ IV Dislocerad patella
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Figur PL13. Registreringar av behandling 2022 inkluderar dven patienter som har fatt dndrad behandling som
primért registrerats som patellaluxation typ I. Totalt antal behandlingar 171

Individuella riskfaktorer

For att ge en bild av vad vi pd sikt kan fa ut redovisas nagra av riskfaktorerna registrerade 2021—
2022. Grund eller dysplastisk femurfara dvs trochleadysplasi (TD) och hogt stdende patella
(patella alta) &r de 1 dagslédget viktigaste kénda anatomiska riskfaktorerna for patellainstabilitet.
Det finns flera studier som belyser detta, en tidigare studie har visat att det finns 6kad risk for
recidiverande patellaluxation om patienten har 6ppna tillvixtzoner, om patella alta foreligger
definierat som Insall Salvati index > 1,3 och trochleadysplasi definierat som sulcusvinkel > 154°
métt pd MR undersokning.

Foreligger alla tre faktorerna finns det ndrmare 80% risk for recidiv [3]. En studie beskrivande
normalmaterial for MR-parametrar for barn i aldern 9—14 &r utan patellaluxation har visat
medelvéarde £ SD for Insall Salvati Index 1,1 = 0,17 och sulcusvinkel 141,1 + 6,7 [4]. ]
diagrammet nedan ser man att patienterna i registret har 6kat ISI jamfort med ett normalmaterial.
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Figur PL14. Patellah6jd registrerat som Insall Salvati Index (ISI) hos 345 patienter med genomgangen
patellaluxation med registrering for en riskfaktor (ISI) under 2021-2022.

Antal

ISI Sulcusvinkel
Diagnos klass Antal medelvarde
Typ | 245 1,3 157°
Typ Il 92 1,4 155°
Typ Il 4 1,3 150°
Typ IV 4 1,3 155°

Tabell PL2. Genomsnittligt ISI respektive sulcusvinkel férdelat pa typ av patellaluxation fér 345 patienter med
riskfaktorer registrerade 2021-2022.

Pa sikt kan vi se vilka av forstagdngsluxationerna som fér kvarstdende instabilitet och vilka
riskfaktorer som atgdrdas vid val av kirurgi, se tabell PL2. Det kan leda fram till en 6kad
forstaelse for vilka som kan behandlas icke-kirurgiskt och vilka som gynnas av kirurgisk atgard.

Ett-arsuppfoljining av patellaluxation typ |

Sedan 2021 kallas patienter med patellaluxation typ I for en klinisk ett-arskontroll d& ocksa
PROM-formulir fylls i. An s linge dr det registrerat 77 ett-drsuppfoljningar. Vi kan konstatera
att vid ett-arskontrollen har 38% av patienterna gatt fran typ I till typ II, dvs de har kvarstdende
instabilitet. 25% har inte kunnat aterga till 6nskad fysisk aktivitet och hos 21% har den
behandlande ldkaren ansett att det finns indikation for ytterligare behandling.
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Detta understryker det faktum att en kniskélsluxation innebér en relativt stor risk for framtida
besvir som ofta kraver ytterligare behandling och dé i1 form av kirurgi.

Patientrapporterade matt

Registret himtar in PROM fran patienterna ett, tre och fem ar efter skadan (géller typ I) respektive
efter forsta registreringen pa ortopedkliniken (géller typ II-IV). Hir kommer vi att {4 intressanta
data nu nir registreringen har digitaliserats s att svarsfrekvensen har bittre mdjlighet att 6ka. Vi
har dven infort en klinisk kontroll vid ett ar pa forstagdngsluxationerna och i samband med det far
patienterna fylla i PROM (bland andra KOOS-Child som ér ett kndspecifikt formuldr dér dven
fragor om knirelaterad livskvalitet ingdr) om de inte gjort det fore besoket, vilket kommer leda till
okad andel PROM svar for denna kategori.
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Figur PL15. KOOS-Child vid 1 ars uppféljning av Patellaluxation Typ I, Il och IlI.

Hir kan man se att bade patienter med forstagings patellaluxation och patienter med
recidiverande patellaluxation har nedsatt formaga att delta i sportaktiviteter och nedsatt
knérelaterad livskvalitet, se figur PL15. De patienter som har opererats for habituell
patellaluxation typ III visar tydlig kvarstdende nedsatt sport formédga, men har far man se
utvecklingen i ett lingre perspektiv. Med fler patienter inkluderade kan man ocksé jamfora
opererade och inte opererade och fa en tydligare behandlingsutvirdering, matt pa vardkvalitet.

Kvalitetsindikatorer

Onskvirt #r att barn med forstagingspatellaluxation som akut undersokts kliniskt och med réntgen
utreds vidare med MR f0r att sidkra diagnos, verifiera eventuell broskskada, andra associerade
skador och anatomiska riskfaktorer. MR &r en viktig kvalitetsfaktor i utredningen. Majoriteten av
alla registreringar gjordes 2021 i Goteborg och Stockholm och vi kan hér se att av 130 barn med
forstagangs patellaluxation hade 124 barn (95%) utretts med MR, vilket &r en hog siffra och
mycket positivt. Nésta steg dr att se hur det ser ut i resten av landet och hur man anvént sin MR
undersokning, ex.vis vilka riskfaktorer som man tagit hinsyn till vid behandling.
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Specifika kvalitetsmatt

e Andel patienter med forstagéngs patellaluxation som utreds med MR. Méltal: >95%.

e Andel patienter som gjort MR inom 7 resp 14 dagar frn skadan. Maltal: >90%.

e Andel patienter med patellaluxation av andra typer som utreds med MR infor
stallningstagande till kirurgi. Maltal: >95%.

e Andel patienter med forstagéngs patellaluxation som foljs upp ett ar efter skadan. Méltal:
>90%.

Resultatmatt.
Ett matt pa behandlingen.

e Andel patienter med forstagéngs patellaluxation (Typ I) som ett (1) &r efter skadan "kunde
delta i de aktiviteter som jag tycker mest om” utan eller med endast sma problem? Maltal:
>80%.

Kunde jag fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest om
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Figur PL16. Kunde jag fysiskt delta i de aktiviteter jag tyckte mest om?

Vi kan bli battre. PROMIS® Pediatrisk Profil 25 ett (1) ir efter forstagangsluxation visar att drygt
75% kan delta i1 de aktiviteter de tycker mest om utan problem eller med endast smé problem, se
Figur PL16. Néstan 25% har vissa eller stora problem eller kan inte delta alls.

Tackningsgradsanalys

Delregistret for Patellaluxation har nu funnits sedan 2021. Det dr en komplicerad process att fa
med alla barn som behandlas i Sverige da dessa inte sa sillan kan ha hanterats vid en
Nérakutmottagning eller endast vid en sjukhusbaserad akutmottagning bemannad av akutlékare
som arbetar med en oerhort bred patientgrupp med avseende pé sjukdomspanoramat. De flesta
sjukhus vilka anslutit sig till delregistret for Patellaluxation utanfér Stockholm och Géteborg har
borjat med att inkludera de barn som kommer for uppf6ljning till en ortopedmottagning. For
delregistret kommer de ndrmaste dren att innebéra ett stort arbete for att bade oka
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anslutningsgraden men ocksa tdckningsgraden for denna patientgrupp. Uppfoljningen av de barn
som inkluderats dr dock mycket god varfor vi ser detta som fullt mjligt men det kommer att ta
langre tid dn for de Gvriga delregistren i SPOQ dér visentligen samtliga barn redan hanteras av en
mer begransad grupp ortopeder med sérskild barnortopedisk inriktning.

For 2021 noterar vi en tdckningsgrad om 22,2% medan for 2022 dr motsvarande siffra 20,5%.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Under 2022 har registret genomgatt en relativt omfattande revision med ambitionen att 6ka antalet
registreringar fran enheter utanfor Stockholm respektive Goteborg. Lansering av dessa
fordndringar har nu skett under april ménad 2023. Vi hoppas dirfor att antalet registreringar
kommer att 6ka och att vi sedan kan fi ett underlag som visar pa huruvida utredning och
behandling av dessa patienter varierar stort dver landet. Mélet dr att uppnd en god och likvirdig
behandling oavsett bostadsort.

Resultat med avseende pa radiologiska och kliniska riskfaktorer har vi som ses ovan redan kunnat
visa till viss del. Vi kommer under de nérmaste aren ocksd kunna visa upp resultat for de patienter
som gér vidare till kirurgi och gora jamforelser mellan riskfaktorer och vilken typ av kirurgi som
utforts samt patientens sjdlvskattade resultat.

Redan nu kan vi se resultat av den ett-arskontroll som registreras efter patellaluxation typ I. Vi
kommer under de nérmaste aren ytterligare kunna analysera de resultaten for att &nnu béttre kunna
forutsdga vilka patienter som har allra hogst risk for att behdva ytterligare behandling for att pé sa
satt kunna erbjuda individualiserad specifik behandling tidigare.

Referenser:
1  Chotel F, Knorr G, Simian E, Dubrana F, Versier G. Knee osteochondral fractures in skeletally

immature patients: French multicenter study. Orthopaedics & traumatology, surgery & research :
OTSR. 2011 Dec;97(8 Suppl):S154-9.

2 Askenberger M, Ekstrom W, Finnbogason T, Janarv PM. Occult Intra-articular Knee Injuries in
Children With Hemarthrosis. Am J Sports Med. 2014 Apr 21;42(7):1600-6.

3 Arendt EA, Askenberger M, Agel J, Tompkins MA. Risk of Redislocation After Primary Patellar
Dislocation: A Clinical Prediction Model Based on Magnetic Resonance Imaging Variables. Am J
Sports Med. 2018 Nov 6:363546518803936.

4 Askenberger M, Janarv PM, Finnbogason T, Arendt EA. Morphology and Anatomic Patellar
Instability Risk Factors in First-Time Traumatic Lateral Patellar Dislocations. Am J Sports Med. 2017
Jan;45(1):50-8.
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Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt dr viktigt som resultatmatt for de ortopediska interventionerna i unga ar.

SPOQ har sedan registret startade bedrivit ett omfattande utvecklingsarbete om
patientrapporterade matt. Det géller insamlingsmetoder, analys, forskning, och utvérdering. De
uppgifter som samlas in &r dels patientens funktionsforméga med hénsyn till den specifika
sjukdomen och behandlingen, dels allméint vélbefinnande.

Insamlingen har hittills gett virdefull information som resulterat i flera vetenskapliga
publikationer. Det borjar klarna vilken information som kan anvindas som kvalitetsindikatorer/
resultatmatt pa den egna verksamheten samt for forskning/utveckling av specialiteten.

De viktigaste matpunkterna sker flera ar efter sjukdomens debut. For PEVA, DDH och Perthes
sker PROM-insamling forst vid 10 ars &lder, och bara for Hoftfyseolys och Patellaluxation dr
insamlingen kopplad till diagnostidpunkt. Detta medfor att insamlade data &nnu inte &r sdrskilt
omfattande eftersom viss datainsamling pabdrjas forst 2025.

Logistiken for insamling har behovt justeras for att anpassas smidigare till klinisk rutin.
Redovisningen utdkas dock for varje &r och 1 ar redovisas indikatorer for Hoftfyseolys,
Patellaluxation och Perthes.

For PEVA (klumpfotsfelstillning) och Patellaluxation pdgar sedan nagra r omfattande
valideringsarbeten for att ta fram mer specifika enkéter for barn fran 8 ars dlder, PEVA,
respektive fran 10 ars alder (Patellaluxation). Dessa planeras vara klara under 2024 och fardiga
fora att da kunna ingé i den rutinméssiga uppfoljningen av dessa barn med start 2025.

PROMIS® Pediatrisk Profil 25 - sjalvskattad enkat om halsorelaterad livskvalitet

Registret har ett ndra samarbete med docent John Chaplin, vid Géteborgs universitet, tillika
representant for PROMIS® i Sverige. I det forskningssamarbetet ingér dven tidigare
registerhallaren for SPOQ, docent och dverlidkare Aina Danielsson, Goteborgs universitet. Det
samarbetet innefattar, forutom framtagandet av ett svenskt normalmaterial, ett omfattande
valideringsarbete fOr att kunna sékerstélla hog tillforlitlighet av det mer generella enkdtformuléret
anpassat for barn, PROMIS® Pediatrisk Profil 25, som vi anvidnder i SPOQ. Samtidigt har ett
arbete ocksa initierats for att underlétta for barn registrerade i SPOQ med patellaluxation, dér
maélet varit att reducera antalet fragor sa langt mdojligt da en del av frageformuléren vi anvénder i
SPOQ har delvis dverlappande fragor.

Valideringsarbetet for PROMIS® Pediatrisk Profil 25 har gjorts med en jamforelse mot ett annat
validerat enkdtformuldr, KidScreen. Det arbetet har visat att den version av PROMIS® Pediatrisk
Profil 25 vi anvédnder i SPOQ fungerar vil och inte behdver justeras. En slutlig sammanstéllning
pagar nu under varen 2023 och resultaten kommer att presenteras bland annat vid Svensk
Barnortopedisk forenings (SBOF) arsmote 1 oktober 2023.

Arbetet med PROMIS® Pediatrisk Profil 25 har redan presenterats vid ett flertal internationella
konferenser, se referenslistan nedan.
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En mer omfattande beskrivning av utvecklingsarbetet av PROM inom SPOQ finns att ldsa i
2019 och 2020 ars rapporter, www.spoq.se.

Referenslista PROM, dar huvud- eller medforfattare varit delaktiga i SPOQ

6. Chaplin J, Wartenberg C, Peterson C,

1. Herngren B, Stenmarker M, Enskar K.

Barnhoft: a hip specific 6-item questionnaire
for children. J Patient Rep Outcomes
2017;1:16.

Herngren B, Stenmarker M, Enskar K,
Hiagglund G. Outcomes after slipped capital
femoral epiphysis: a population-based study
with three-year follow-up. J Child Orthop
2018;12

Ortqvist M, Roos EM, Brostrom EW, Janarv
PM et al. Development of the Knee Injury
and Osteoarthritis Outcome Score for
children (KOOS-Child): comprehensibility
and content validity. Acta Orthop
2012;83:666-73.

Ortqvist M, Iversen MD, Janarv PM, et al.
Psychometric properties of the Knee injury
and Osteoarthritis Outcome Score for
Children (KOOS-Child) in children with
knee disorders. Br J Sports Med
2014;48:1437-46.

Chaplin J, Enskér K, Taft C, Danielsson A.
The cultural adaptation of the PROMIS-25
Pediatric Profile v1.1 to a Swedish
population: progress and outlook. Poster
presented at: PROMIS Health Organization
2nd annual conference. Copenhagen,
Denmark, 161023.

Danielsson A. Validation of Swedish
PROMIS-25 in an orthopaedic population of
children with acute severe knee injury.
Poster presented at: PROMIS Global
Advances in Methodology and Clinical
Science Conference. Dublin, Ireland,
181026.

Chaplin J, Ostling C, Danielsson A.
Population reference values of the PROMIS
Profile 25 in Sweden. Poster presented at:
26th Annual Conference of the International
Society for Quality of Life Research, San
Diego, USA, 2019.

Chaplin J, Peterson C, Danielsson A.
PROMIS® Pediatric Self Report and Proxy
Profile-25 compared to a quality-of-life
instrument. Poster presented at: 27th Annual
Conference of the International Society for
Quality of Life Research, Oct 17, 2020
Chaplin J, Danielsson A, Janarv P-M,
Askenberger M. PROMIS® Pediatric Self
Report Profile-25 distinguishes subgroups of
children with two common paediatric knee
injuries. Poster presented at: 27th Annual
Conference of the International Society for
Quality of Life Research, Oct 17, 2020
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Ovrigt
Utveckling av SPOQ under 2022

Ekonomiska forutsattningar

Registret har haft hoga utvecklingskostnader eftersom det dr uppbyggt av fem delregister. Ett
ackumulerat underskott har kunnat betas av och registret har nu en ekonomi i balans. Till det har
bidragit att méten/resor och verksamhetsbesok inte kunnat genomforas under pandemin. Vi har
ocksa under en tid tvingats avsta fran att arvodera en registerhdllare varfor det nddvindiga arbetet
skett helt ideellt. Ombyggnad av Patellaluxation och DDH har kunnat genomf6ras inom
ekonomisk ram men introduktion av on-line resultat via webb har fétt planeras in till 2023.
Optimering av hemsidans tillgdnglighet och utseende har genomforts dven under 2022.

Registrets uppbyggnad och innehall

Revideringar

Omstart av registret ”Akut knéskada” till registret for Patellaluxation har slutforts och
registreringar har stegvis paborjats under 2021. I och med denna fordndring har vi nu dven
inkluderat samtliga typer av Patellaluxation, dvs inte bara de som orsakats av trauma.

Detsamma giller utvidgningen av DDH till att &ven omfatta all behandling av hoftledsinstabilitet 1
nyfoddhetsperioden utdver de sent diagnosticerade hoftledsluxationerna.

Flera ars insamling av data och framfor allt registrering vid kontrollpunkter efter det priméra
omhéndertagandet har gett viktiga insikter som krévt modifieringar. Darfor har det skett
justeringar av registreringstidpunkter for Hoftfyseolys och Perthes for att &nnu béttre anpassa
registret till det kliniska omhéndertagandet.

For PEVA (klumfotsfelstéllning) har ett omfattande arbete med att forenkla registrering av
kompletterande behandling samt 6versyn och korrigering av redan inmatade data for sédan
behandling slutforts under 2022.

Anstrangningar for att 6ka anslutnings- och tackningsgrad

Beskrivs under respektive avsnitt.

Riktade insatser/stdd sker av delregisterhdllarna och/eller registerhallaren gentemot enheter dir
tackningsgraden kan misstinkas vara alltfor lag.

Anvandarméten har ocksa bidragit till att vi kunnat fanga upp och hjélpa till med problem som
man moter vid de registrerande enheterna och dven kunnat underlétta for dem att fa till en bra
struktur for registrering samt att planera for uppf6ljning enligt SPOQ.

Hemsidan, www.spoqg.se

Hemsidan bedoms som dndamélsenlig efter att en genomgripande dversyn ér gjord under 2021-
2022. Visningar for on-line utdata har kunnat implementeras for tre delregister; Hoftfyseolys,
Perthes, och PEVA. Detta fordrar sédrskilda 6verviganden med hénsyn till smé tal och lamplig
aggregeringsniva da bade Perthes sjukdom och Hoftfyseolys dr klassade som sillsynta diagnoser.
Arbetet skall ocksa baseras pa genomfort analysarbete med testning av indikatorer i arsrapport.
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Nu finns méltal ocksa angivet for kvalitetsindikatorerna, for resultatmétt men dven for
processmatt. On-line data dven for DDH och Patellaluxation kommer att bli klart under 2023.

Validering - arbeten for sakring av kvaliteten pa inmatade data

I forhéllande till att registret dr s& nytt har betydande resurser lagts pa strukturering och validering
av information med flera vetenskapliga publikationer. Under 2021 har aktiviteterna formulerats 1
en valideringsplan som skall vara rimlig och anpassad till registrets utvecklingsfas. Denna plan ér
foremal for stindig dversyn.

Valideringsplan

IT. Att databasen fortlopande optimeras for att blockera orimliga svar och inmatningar vid
felaktiga tidpunkter samt gor logiska kontroller.

Overvakning av inmatade data: Delregisterhallarna ges registerutdrag tre ginger per r for
granskning av inmatningar och kontakt med enheter.

Arsrapportsarbetet. Skall innebira en utvidgad och detaljerad genomgang och analys av
data pé individniva.

Adjudicering. Oberoende expertgranskning av registreringar av klassificeringar och
inrapporterade métdata.

Validering mot andra datakdllor.

Verksamhetsbesok och jaimforelse journal/register.

Anvinda nationella méten, framst Svensk Barnortopedisk Forening och anvdndarméten 1
SPOQ for kvalitetsfragor.

Lopande dokumentation av delregisterhdllarnas insatser.

Genomfort 2022

IT. Det sker en succesiv dversyn.

Overvakning av inmatade data. Under &ret har data granskats efter orimliga svar,
tackningsgrad och tecken pd missuppfattningar om klassificering vid tre tillfdllen av
respektive delregisterhéllare. Kontakter har vid behov tagits med respektive enhet.
Arsrapportsarbetet. Har inneburit framfor allt en granskning av uppfoljningsregistreringar
och granskning av rimlighet i utfall och skillnader utifran aggregerade data. Det har lett till
modifieringar i registret for att undanrdja missuppfattningar om vad som skall registreras.
Detta har varit underlag for frimst forédndringar for Perthes, Patellaluxation och DDH.
Adjudicering. Har tidigare genomforts i Perthes och Hoftfyseolys genom oberoende
expertgranskning av registreringar av klassificeringar och inrapporterade matdata utifrdn
radiologiskt bildmaterial. Under 2022 har detta regelbundna arbete for Hoftfyseolys dven
resulterat i en planerad publikation som en vetenskaplig rapport under 2023. Tva
oberoende granskare har bedomt klassificering fran bildmaterial och jamfort mot
registerdata. Sedan 2020 har som pilotprojekt genomforts implementering av bildmaterial
som del av registret for att kunna ha adjudicering som stdende rutin. Under 2022 har ett
arbete pagatt for att sdkerstdlla en teknisk 16sning for sddan 16pande adjudicering. Beskrivs
nidrmare under avsnittet hoftfyseolys

Validering mot andra datakillor. Genomfort tickningsgradsanalys via nationella
patientregistret samt instruktioner uppdaterats (hemsida) till lokala enheter for jamforelser
mot lokala virddatalager. Nyhetsbrev till anvéindare och dven pdminnelser om vikten av att
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gora den lokala jamforelsen. For 2015 — 2022 har vi nu for hoftfyseolys dven kunnat
jamfora sekundéra operativa ingrepp i PAR gentemot registret samt kontroll av hur stor
andel som registrerats vid en 18 ars kontroll. For Patellaluxation har vi d&ven genomfort en
granskning av i vilken omfattning operationer for s.k. Typ I Patellaluxation
(forstagdngsluxation efter ett trauma) registrerats i SPOQ jamfort med i PAR.

e Verksamhetsbesok och jimforelse journal/register. Har pa grund av pandemin fatt ansté
men planeras till 2023 dér bl.a. ett mycket omfattande valideringsarbete genomforts under
januari-juni 2023 for delregister Hoftledsluxation for perioden 2015-2022. Samtliga
registrerade barn med sent diagnosticerad hoftledsluxation har granskats i samarbete med
registrerande sjukvirdsenhet med utgdngspunkt i information frén savil rontgenbilder som
journaldata.

e Under 2022 genomfordes ett anvindarmoéte (hybridméte) 1 september med deltagare fran
de registrerande enheterna. Dessutom sattes fokus vid det drliga barnortopedimétet, 2022
gemensamt for de polska och barnortopediska foreningarna, pa kvalitetsfragor och hur vi
kan anvénda kvalitetsregisterdata i varden.

e Ldpande dokumentation av valideringsinsatser gors men inte en heltdckande
dokumentation av allt valideringsarbete som gjorts.

Sammanfattningsvis ér validering en integrerad del i SPOQs arbete.

Samverkan

SPOQ samverkar med 6vriga Nationella Kvalitetsregister som ror rorelseorganens sjukdomar i
den samverkansgruppering som bildats 2019. Inom nationellt system for Kunskapsstyrning hélso-
och sjukvard for Nationellt programomrade (NPO) rorelseorganens sjukdomar ingar SPOQ som
en kompetensresurs bland samtliga berdrda nationella kvalitetsregister, NPO rorelseorganens
sjukdomar. Det pagér ocksd informella samarbeten med andra register: SPOQ deltar i nationellt
nétverk avseende utveckling av PROM for barn. Registerhdllaren deltar i nitverk for
erfarenhetsutbyte med andra registerhallare inom Vistra Gotaland samt pa nationell niva. Vissa av
styrgruppens medlemmar har forskningssamarbeten ithop med andra kvalitetsregister.
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Vetenskapliga publikationer SPOQ
Refereegranskade publikationer och avhandlingar

1.

Wenger D. Neonatal Instability of the Hip. Results of screening and early treatment with the von
Rosen splint. Lund University, Faculty of Medicine. 2016. Doktorsavhandling forsvarad 20160521
baserad pé kvalitetsregisterdata i SPOQ. ISBN 978-91-7619-285-6

Herngren B, Stenmarker M, Vavruch L, Higglund G. Slipped capital femoral epiphysis: a
population-based study. BMC Musc Disord 2017; 18(1): 304.

Herngren B, Stenmarker M, Enskér K. Barnhoft: a hip specific 6-item questionnaire for children. J
Patient-Reported Outcomes 2017; 1(1):16-24.

Herngren B, Stenmarker M, Enskér K, Hagglund G. Outcomes after slipped capital femoral
epiphysis: a population-based study with three-year follow-up. J Child Orthop 2018; 12(5):434-
443,

Herngren B, Lindell M, Hiagglund G. Good inter- and intraobserver reliability for assessment of
the slip angle in 77 hip radiographs of children with a slipped capital femoral epiphysis. Acta
Orthop 2018;89(2):217-21.

Herngren, B (2018). Physeolysis of the Hip. Epidemiology and hip function. Lund University,
Faculty of Medicine. Doktorsavhandling forsvarad 20181102 baserad pa kvalitetsregisterdata i
SPOQ. ISBN 978-91-7619-687-8.

Wenger D, Diippe H, Nilsson JA, Tiderius CJ. Incidence of Late-Diagnosed Hip Dislocation After
Universal Clinical Screening in Sweden. JAMA Network Open. 2019;2(11): €1914779.
doi:10.1001/jamanetworkopen. 2019.14779.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

El-Harbiti A, Hailer YD. Range of abduction in patients with Legg-Calve-Perthes disease - a
nationwide register-based cohort study. BMC Musculoskeletal Disord.2020 Nov 5;21 (1):718.
doi:10.1186/s12891-020-03705-4.

Wenger D, Tiderius CJ, Diippe H. Estimated effect of secondary screening for hip dislocation.
Arch Dis Child. 2020 Dec;105(12):1175-1179. doi: 10.1136/archdischild-2020-319250. Epub
2020 Jul 3. PMID: 32620566.

Hailer YD. Fate of patients with slipped capital femoral epiphysis (SCFE) in later life: risk of
obesity, hypothyroidism, and death in 2,564 patients with SCFE compared with 25,638 controls.
Acta Orthop. 2020 Aug; 91(4): 457-463. Epub 2020 Apr 14. PMID: 32285743.

Morlin GB, Hailer YD. High blood pressure and overweight in children with Legg-Calve-Perthes
disease: - a nationwide population-based cohort study. BMC Musculoskeletal Disord. 2021 Jan 6;
22(1): 32. Do1:10.1186/5s12891-020-03889-9.

Esbjornsson AC, Johansson A, Andriersse H, Wallander H. Epidemiology of clubfoot in Sweden
from 2016 to 2019: A national register study. PLoS One 2021: Dec 2; 16(12): €¢0260336.
PMID:34855788.

Morlin GB, Hailer YD. High blood pressure and overweight in children with Legg-Calve-Perthes
disease: - a nationwide population-based cohort study. BMC Musculoskeletal Disord. 2021 Jan 6;
22(1): 32.

Lindell M, Skéldberg M, Stenmarker M, Michno P, Herngren B. The contralateral hip in slipped
capital femoral epiphysis: Is there an easy-to-use algorithm to to support a decision for
prophylactic fixation. J Child Orthop 2022:16(4):297-305.

Sand A, Tiderius CJ, Diippe H, Wenger D. The international Hip Dysplasia Institute (IHDI)
classification is more informative than the Tonnis classification. Acta Radiol. 2023;64(3). 1103-
1108. Epub 2022 Jun 26.

Ovriga publikationer

Wallander H Validering i SPOQ. Ortopediskt Magasin 2019 (2): 32-33 .

2. Herngren B, Tiderius C, Wallander H, Linden O, Hailer YD, Askenberger M. Barnortopedi — var
star vi idag. En beskrivning av barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ. Ortopediskt Magasin
2021; (4); 42-49.
Abstrakt (motsvarande) vid Pediatric Orthopaedic Surgeons. Krakow, Polen.

medicinska konferenser under

20180222. Inbjuden foreldsare.

perioden 2017-2021

Allmant SPOQ

Aina Danielsson. Barnortopediska
Kvalitetsregistret SPOQ - till vilken nytta?
Svensk Ortopedisk Forenings Arsmdte, Umesd,

Delregister Patellaluxation

1. SPOQ report on Patellar dislocation at
the combined Annual meeting for the
Swedish and Polish pediatric orthopaedic

20170829 societies in Jonkdping 19-21 October

Piotr Michno. Pediatric Ortopaedics in Sweden —
follow-up programs (SPOQ, CPUP, MMUCP)
for pediatric orthopedic patients. Piotr Michno,
Aina Danielsson, Gunnar Hagglund, Lena

2022.

2. SPOQ/Knee report. Marie Askenberger,
Per-Mats Janarv. Svensk Barnortopedisk
Férenings Arsméte, Goteborg,
20171012.

Westbom. Symposium of Pediatricians and
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10.

11.

Registration of Knee Injuries in the
Swedish Pediatric Orthopedic Registry
(SPOQ), Marie Askenberger. Svensk
Barnortopedisk Férenings Arsméte
tillsammans med Danska
Barnortopediska Foreningen, Lund,
20181010.

Registration of Knee Injuries in the
Swedish Pediatric Orthopedic Registry
(SPOQ), Marie Askenberger. Svensk
Barnortopedisk Férenings Arsméte,
Goteborg, 20191012,

Ortqvist M, Roos EM, Brostrom EW,
Janarv PM et al. Development of the
Knee Injury and Osteoarthritis Outcome
Score for children (KOOS-Child):
comprehensibility and content validity.
Acta Orthop 2012;83:666-73.

SPOQ report on Patellar dislocation at
the combined Annual meeting for the
Swedish and Polish pediatric orthopaedic
societies in Jonkoping 19-21 October
2022.

SPOQ/Knee report. Marie Askenberger,
Per-Mats Janarv. Svensk Barnortopedisk
Foérenings Arsméte, Goteborg,
20171012.

Registration of Knee Injuries in the
Swedish Pediatric Orthopedic Registry
(SPOQ), Marie Askenberger. Svensk
Barnortopedisk Férenings Arsméte
tillsammans med Danska
Barnortopediska Foreningen, Lund,
20181010.

Registration of Knee Injuries in the
Swedish Pediatric Orthopedic Registry
(SPOQ), Marie Askenberger. Svensk
Barnortopedisk Férenings Arsméte,
Goteborg, 20191012,

Ortqvist M, Roos EM, Brostrom EW,
Janarv PM et al. Development of the
Knee Injury and Osteoarthritis Outcome
Score for children (KOOS-Child):
comprehensibility and content validity.
Acta Orthop 2012;83:666-73.

Ortqvist M, Iversen MD, Janarv PM, et
al. Psychometric properties of the Knee
injury and Osteoarthritis Outcome Score
for Children (KOOS-Child) in children

with knee disorders. Br J Sports Med
2014;48:1437-46.

Delregister Hoftledsluxation (DDH)

L.

SPOQ report on DDH at the combined
Annual meeting for the Swedish and
Polish pediatric orthopaedic societies in
Jonkdping 19-21 October 2022.

The DDH Registry in SPOQ. In
symposium: The New Swedish
Paediatric Orthopaedic Quality Registry
(SPOQ) And Its Predecessors, Henrik
Diippe. Combined Meeting of the British
& Swedish Paediatric Orthopaedic
Societies, Glasgow, Scotland.
20170309-20170310.

SPOQ/DDH report. Olof Lindén. Svensk
Barnortopedisk Férenings Arsméte,
Goteborg, 20171012,

DDH - Report from SPOQ - the Swedish
Pediatric Orthopaedic Quality Registry,
Olof Lindén. Svensk Barnortopedisk
Forenings Arsméte tillsammans med
Danska Barnortopediska Foreningen,
Lund, 20181011.

DDH - Report from SPOQ - the Swedish
Pediatric Orthopaedic Quality Registry,
Olof Lindén. Svensk Barnortopedisk
Foérenings Arsméte, Goteborg,
20191012.

Delregister Perthes sjukdom (LCPD)

L.

SPOQ report on Perthes disease at the
combined Annual meeting for the
Swedish and Polish pediatric orthopaedic
societies in Jonkdping 19-21 October
2022.

Hailer YD. Annual Meeting of the
International Perthes Study Group
January 2021.Digital conference during
the Covid-19 pandemic: International
Perthes Study Group January 2021.
SPOQ/Perthes report, Yasmin D. Hailer.
Svensk Barnortopedisk Forenings
Arsméte, Goteborg, 20171012.

Intra- and interobserver reliability of
Lateral Pillar-classification in SPOQ-
register, a radiological quality assurance.
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Sunita Monheim, Yasmin D. Hailer.
Svensk Barnortopedisk Forenings
Arsméte tillsammans med Danska
Barnortopediska Foreningen, Lund,
20181011.

The prevalence of hypertension and
overweight in children with Perthes’
disease, Gabriella Morlin, Yasmin D.
Hailer. Svensk Barnortopedisk Forenings
Arsméte tillsammans med Danska
Barnortopediska Foreningen, Lund,
20181011

Nyheter och rapport fran SPOQ:
Delregister Perthes, Yasmin D. Hailer.
Svensk Barnortopedisk Forenings
Arsméte 20191012,

Range of abduction in children with
Perthes disease — is physiotherapy worth
the effort? Yasmin D. Hailer. Svensk
Barnortopedisk Férenings Arsméte
20191012.

Delregister Hoftfyseolys (SCFE)

1.

Litte angular remodelling after in-situ
fixation for Slipped Capital Femoral
Epiphysis. A study on radiographs from
the Swedish Pediatric Orthopaedic
Quality registry for SCFE.

Andersson M, Herngren B, Tropp H,
Risto O. Jonkoping, Sweden: Combined
annual meeting for the Swedish and
Polish Pediatric Orthopaedic Society 19-
21 October 2022.

SPOQ report on SCFE at the combined
Annual meeting for the Swedish and
Polish pediatric orthopaedic societies in
Jonkoping 19-21 October 2022.
Epidemiology of Slipped Capital
Femoral Epiphysis in Sweden - A total
Population Study. Bengt Herngren. In
symposium: The New Swedish
Paediatric Orthopaedic Quality Registry
(SPOQ) And Its Predecessors, Combined
Meeting of the British & Swedish
Paediatric Orthopaedic Societies,
Glasgow - Scotland, 20170309-
20170310. Foredraget vann ”Best
Paper”- award.

10.

11.

Barnhéft: a hip specific 6-item
questionnaire for children. Bengt
Herngren. Svensk Barnortopedisk
Férenings Arsméte, Goteborg,
20171012.

Slipped capital femoral epiphysis: a
population-based study. Bengt Herngren.
Svensk Barnortopedisk Forenings
Arsméte, Goteborg, 20171012.
SPOQ/SCFE report. Bengt

Herngren. Svensk Barnortopedisk
Férenings Arsméte, Goteborg,
20171012.

Slipped Capital Femoral Epiphysis -
Report from the Swedish Pediatric
Orthopedic Register (SPOQ), Jakob
Ortegren. Svensk Barnortopedisk
Foérenings Arsméte tillsammans med
Danska Barnortopediska Foreningen,
Lund, 20181011.

Prophylactic fixation of the contralateral
hip in unilateral slipped capital femoral
epiphysis — complication rates and
considerations. Martin Skoldberg, Bengt
Herngren. Svensk Barnortopedisk
Foérenings Arsméte tillsammans med
Danska Barnortopediska Foreningen,
Lund, 20181011.

Slipped Capital Femoral Epiphysis -
Report from the Swedish Pediatric
Orthopedic Register (SPOQ), Herngren
B. Svensk Barnortopedisk Forenings
Arsméte, Goteborg, 20191012.
Outcomes after slipped capital femoral
epiphysis — a population-based study
with 3-year follow up. Herngren B.
European Paediatric Orthopaedic Society
(EPOS) Annual meeting 20190405. Tel
Aviv, Israel. J Child Orthop 2019;13
(Suppl 1): S21.22.

Prophylactic fixation of the contralateral
hip after unilateral slipped capital
femoral epiphysis — complication rates
and considerations. Herngren B.
European Paediatric Orthopaedic Society
(EPOS) Annual meeting 20190405. Tel
Aviv, Israel. J Child Orthop 2019;13
(Suppl 1): S21.22.
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Delregister Medfédd klumpfotsfelstélining
(PEVA)

L.

Clubfoot epidemiology and treatment
effect in Sweden 2016 —2019: A
national register study. Esbjornsson A-C,
Johansson A, Andriesse H, Wallander

H.

Jonkoping, Sweden: Combined annual

meeting for the Swedish and Polish
Pediatric orthopaedic Society 19-21
October 2022.

SPOQ report on PEVA at the combined
Annual meeting for the Swedish and
Polish pediatric orthopaedic societies in
Jonkdping 19-21 October 2022.
SPOQ/Clubfoot report. Henrik
Walllander. Svensk Barnortopedisk
Foérenings Arsméte, Goteborg,
20171012.

Early results of SPOQ-clubfoot, Arne
Johansson, Henrik Wallander. Svensk
Barnortopedisk Férenings Arsméte
tillsammans med Danska
Barnortopediska Foreningen, Lund,
20181010.

Redovisning av resultatet fran workshop
vid SBOFs arsmote 2017, Arne
Johansson, Henrik Wallander. Svensk
Barnortopedisk Férenings Arsméte,
Lund oktober 2018.

Nyheter o rapport fran SPOQ:
Delregister PEVA. Arne Johansson,
Henrik Wallander, Anna-Clara
Esbjornsson. Svensk Barnortopedisk
forenings Arsmote 20191012,
”Medfodd klumpfot”. Henrik Wallander,
Anna-Clara Esbjornsson, Arne
Johansson. Svensk Barnortopedisk
Foérenings Arsméte, Goteborg,
20191012.

PROM (bvergripande for alla delregister)

Initial validation of Swedish PROMIS-
25 in an orthopaedic population of
children with knee injury. Chaplin J,
Wartenberg C, Peterson C, Danielsson
A. Poster presented at: PROMIS Global

Advances in Methodology and Clinical
Science Conference, Dublin, Ireland,
20181026.

Chaplin J, Enskér K, Taft C, Danielsson
A. The cultural adaptation of the
PROMIS-25 Pediatric Profile v1.1 to a
Swedish population: progress and
outlook. Poster presented at: PROMIS
Health Organization 2nd annual
conference. Copenhagen, Denmark,
161023.

Chaplin J, Wartenberg C, Peterson C,
Danielsson A. Validation of Swedish
PROMIS-25 in an orthopaedic
population of children with acute severe
knee injury. Poster presented at:
PROMIS Global Advances in
Methodology and Clinical Science
Conference. Dublin, Ireland, 181026.
Chaplin J, Ostling C. Danielsson.
Population reference values of the
PROMIS Profile 25 in Sweden. Poster
presented at: 26th Annual Conference of
the International Society for Quality of
Life Research, San Diego, USA, 2019.
Chaplin J, Peterson C, Danielsson A.
PROMIS® Pediatric Self Report and
Proxy Profile-25 compared to a quality-
of-life instrument. Poster presented at:
27th Annual Conference of the
International Society for Quality of Life
Research, Oct 17, 2020

Chaplin J, Danielsson A, Janarv P-M,
Askenberger M. PROMIS® Pediatric
Self Report Profile-25 distinguishes
subgroups of children with two common
paediatric knee injuries. Poster presented
at: 27th Annual Conference of the
International Society for Quality of Life
Research, Oct 17, 2020
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Planer for kommande ar

Mest resurskrdvande kommer att vara arbetstid for analys i tre delregister: Patellaluxation,
Perthes och PEVA.

Ansatsen for kommande drsrapporter planeras att i &n hogre grad redovisa resultatmatt
inklusive PROM fOrutom processmatt.

Det kommer att krdva betydande analysinsatser av data som nu ackumulerats.

Validering. Lagring av rontgen och MR bilder, vilka kommer att kunna lagras pa separat
server specifik for registret. Detta projekt har efter en pilotfas for hoftfyseolys under 2020
med faktisk granskning av klassificering och rapporterade métdata kommer nu 6verga i
rutinmdssig validering fran och med 2023. Delregister for Perthes har borjat samla
bildmaterialet i valideringssyfte pa samma sétt sedan halvérsskiftet 2021. Den tekniska
16sningen for detta har testats och finjusteras nu tillsammans med Vistra Gotalandsregionen.

Aterkoppling till anviindare och dvriga intressenter. Redan idag finns enhetsstatistik gentemot
nationella tal i inloggat l4ge. Indikatorutvecklingen kommer att krdva modifieringar och
anpassningar. Extern statistikvisning har utvecklats under 2022 och ar nu klart for tre av fem
delregister i SPOQ. Resterande tva delregister (Patellaluxation och DDH) kommer bli klara
med det arbetet under kvartal 2 - 2023. Dagens redovisning i form av arsrapport dr adekvat pa
grund av smi patienttal och ldngsam forindring av utfall. Arsrapportsproduktionen innebir
testning av indikatorer och redovisning pa lamplig vardniva for att kunna leda till utdkad
extern visning. Detta dock helt avhéngigt medelstilldelningen till registret.

Under 2023 pébdrjas arbetet med att redovisa kvalitetsindikatorer baserade pa bade process-
och resultatmatt via Vérden 1 Siffor (VIS). Ett forsta planeringsméte dr nu bokat i bérjan av
juni 2023. Parallellt kommer, vi utifran en 6kad medelstilldelning f6r 2023, nu ocksa kunna
ateruppta arbetet med att anpassa SPOQ till RUT (Register Utility Tools) for att bl.a. ddrmed
underldtta framtida planering av forskningsinsatser pa den data som finns i SPOQ. Hér
kommer vi bland annat kunna dra nytta av andra kvalitetsregister pé registercentrum Vistra
Gotaland som redan genomfort detta arbete.

Under 2022 har vi lagt upp samtliga godkénda EPM ansokningar med planerat datauttag fran
SPOQ pé var hemsida sé att det ska bli ldttare som forskare (utan att behdva vara inloggad) att
kunna ta del av vilka vetenskapliga fragestéllningar som redan bearbetas i olika
forskningsprojekt med utgangspunkt i data frdn SPOQ.

Pa hemsidan kommer uppdaterade och forenklade dokument for varje delregister att
publiceras under 2023, det géller sérskilt delregistren for Patellaluxation, Perthes och DDH.
En omfattande dversyn har skett under 2022 sé att information inte presenteras pa olika
stéllen och att det blir enklare att fa Gverblick 6ver hur varje barn ska f6ljas och registreras.
Det arbetet blir helt fardigt forst i bérjan av 2023.

Mer omfattande valideringsinsatser for att sidkerstéilla hog datakvalitet i SPOQ kommer att
genomforas under 2023 for delregistret for DDH pa liknande sitt som skett for PEVA under
2022.

Arsrapport 2022 SPOQ | 119



Olika utbildningsinsatser planeras dven under 2023 dér en betydelsefull sddan blir
mdjligheten vi fatt att bistd med artiklar om de olikka diagnoserna i SPOQ till ett kommande
temanummer om barnortopedi i Barnlékarnas tidskrift, Barnldkaren.

Inklusions- och exklusionskriterier samt tidpunkter for kontroller

Inklusions- och exklusionskriterier finns samlat beskrivet pa registrets hemsida liksom
tidpunkter for kontroller.
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Styrgrupp i SPOQ under 2022

Under 2022 har styrgruppen utgjorts av:

Goteborg

Namn Tjanstetitel Ansvar Arbetsplats Mailadress
.. Astrid Lind Barnsjukh
Marie Askenberger Overldkare, Med. dr Patellaluxation Sinc LINCETens Darnsjuiiius, marie.askenberger@regionstockholm.se
Stockholm
Carl Johan Tiderius Overlikare, Professor DDH Skénes Universitetssjukhus carl_johan.tiderius@med.lu.se
Anna-ClI; Leg. Fysiot t, Med. .
HI’%E.I. ara c8. Hysioterapeut, Ae Klumpfot, Fysioterapi Skénes Universitetssjukhus, Lund anna-clara.esbjornsson@med.lu.se
Esbjornsson dr
Ebba Fridh Overlikare Patellaluxation Sahlgrenska Universitetssjukhuset, ebba.fridh@vgregion.se

Yasmin D. Hailer

Overlikare, Docent

Perthes sjukdom

Akademiska Sjukhuset, Uppsala

asmin.hailer@surgsci.uu.se

Bengt Herngren

Overlikare, Med. dr

Registerhallare
Hoftfyseolys

Lénssjukhuset Ryhov, Jonkoping

bengt.herngren@rjl.se

Sunita Monheim

Overlikare

Perthes sjukdom

Region Dalarna

sunita.monheim@regiondalarna.se

Arne Johansson Overlikare, Med dr Klumpfot Skaraborgs sjukhus/Skévde, Skovde arne.g.johansson@vgregion.se
Henrik Diippe Overlikare, Docent DDH Skanes Universitetssjukhus, Lund henrik.duppe@telia.com

.. Linkdpings Universitet/Lénssjukhuset . . .
Piotr Michno Overldkare, Docent Perthes sjukdom " opmig s "n%verm erlanssuiinse iotr.michno@rjl.se

Ryhov, Jonkoping -

N wallanderhenrik@gmail.com
Henrik Wallander Overldkare, Med. dr Klumpfot Givle Sjukhus, Gévle i
Mikael Lindell Overlikare, doktorand Hoftfyseolys Lénssjukhuset Ryhov, Jonkoping mikael.a.lindell@rjl.se
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Tack till alla som bidrar i arbetet med SPOQ!

Ni hjalper till att uppna en battre vard fér barn med dessa akommor.

Trots att vissa av akommorna varit kdnda lange saknas ofta en allmant accepterad policy foér
diagnostik, behandlingsstart, behandlingsmetod eller langd. Det tar tid for den enskilda
ortopeden att samla erfarenhet, dels p.g.a. sma patientgrupper men ocksa p.g.a. ofta langt
tidsforlopp. Vi behdéver gemensamma data om vara viktigaste diagnosgrupper for
gemensamt larande och erfarenhetsutbyte for att tillsammans utveckla varden.

Det barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ har under det attonde aret i drift under 2022
kunnat ge en lite mer férdjupad bild av varden i Sverige. Det kommer ge oss méjlighet att i
framtiden satta den givna varden i relation till utfallet av behandlingen.

Med denna kunskap kommer vi kunna ge sa bra vard som mgjligt till alla Sveriges barn!

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister
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