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Om SPOQ

SPOQ ar ett Nationellt Kvalitetsregister som omfattar fem delregister

SPOQ, omfattar de viktigaste barnortopediska sjukdomarna och skadorna i Sverige. Registret ar
ett interventionsregister, dvs det foljer effekten av omhandertagande och specifika insatser. Det
omfattar sjukdomar/skador dar vardens insatser har en avgorande betydelse for patientens fortsatta
fysiska funktionsférmaga.

Delregistren ar:
e Medftdd hoftledsinstabilitet (DDH)
e Perthes sjukdom i hoften (LCPD)
o Hoftfyseolys (SCFE)
e Medfodd klumpfotsfelstallining (PEVA)
o Patellaluxation (sedan 2021)

Syftet med det nationella barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ ar att bidra till att uppna basta
mojliga 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 larande, forbattringsarbete, och
klinisk forskning.

Akommorna &r tillrackligt vanliga for att utgora ett folkhalsoproblem. De ar déremot samtidigt sa
ovanliga att det ofta saknas konklusiva prospektiva randomiserade studier som underlag for vilka
av nuvarande behandlingsmojligheter som ar att féredra.

Nytt i rets redovisning

Under 2023 har alla fem delregistren utvecklat en forbattrad extern statistikredovisning. Denna
nas enkelt via hemsidan utan behov av inloggning och den uppdateras I6pande i efterhand varje
dygn aret runt.

Redovisningen av utveckling 6ver tid har utvidgats. Har marks till exempel

e allt fler barn med klumpfétter har en val korrigerad fot vid 1-ars-kontrollen och behovet av
kompletterande kirurgi minskar

o allt fler patienter behandlas med profylaktisk fixation for att undvika hoftfyseolys aven i
den friska hoften

o allt fler barn registreras i patellaregistret

o allt fler barn opereras med en s.k. trokanterfyseodes for att minska risken for
trokanterdvervéxt och darmed halta.

Det tar flera ar att samla information om hur det gar for barnen och redovisningen av detta uttkas
successivt. Utfall fran vara kvalitetsindikatorer ger en grund for framtida arsrapporter, gemensamt
larande och kvalitetsforbattringsprojekt. Baserat pa vetenskap och klinisk erfarenhet har vi satt
maltal for varje delregister. Utifran dessa indikatorer har atgarder redan vidtagits for att hoja
vardkvaliteten i Sverige for berérda patientgrupper. Detta bekraftar att SPOQ har en bra paverkan
pa varden. Rekommendation om handlaggning vid Perthes sjukdom samt vid Hoftfyseolys finns
sedan tidigare publicerat och SPOQ jobbar pa att publicera aven patientinformationer for alla
akommor med syftet att alla patienter och anhériga far ssmma information.
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Ytterligare vetenskapliga rapporter baserade pa SPOQ-data har publicerats under 2023. Flera
regionala och nationella utbildningsinsatser har ocksa genomforts under aret.

Historik - Utveckling av registret

SPOQ), startat 2015, inkluderar sedan 2017 alla barnortopediska enheter i Sverige. Registret har
utvecklats stegvis och genomgatt omstruktureringar for att underlatta for professionen och for att
forbattra framtagandet av resultat. Sarskilt i registren for knéskador och instabila hoftleder hos
nyfodda utfordes justeringar av variabler fram till bérjan av 2023. Det webbaserade registret
inkluderar ocksa digital PROM (Patient Reported Outcome Measures) sedan 2019. Som ett
nationellt kvalitetsregister med en certifieringsgrad 2 for delregistren PEVA och hoftfyseolys
sedan 2022 och 3 for 6vriga delregistren sedan 2018, har SPOQ omfattande potential fér
forbattrad vard och forskning.

Hur kan registret anvandas for forbattring av varden?

Registret har 6kat medvetenheten om de fem diagnoserna, har 6kat vardkvalitet och stimulerat
professionell dialog om barnortopediska tillstand. Genom att standardisera uppféljningspraxis och
matmetoder for kliniska undersokningar och rontgen har det skapat en mer enhetlig och likvérdig
vard. Detta har harmoniserat kontroller upp till 18 ars alder 6ver hela landet, vilket 6kar
sékerheten for barnen. Utfallet av kvalitetsindikatorer visar intressanta skillnader i handlaggning
och indikationer for atgarder som inte tidigare varit kanda. Den enskilda enheten kan latt jamfora
sina egna data med rikets via registrets hemsida.

Anslutningsgrad

For de tre olika héftakommorna och klumpfotsfelstallning

Det finns totalt tjugoatta enheter i Sverige som hanterar alla de fem tillstanden som registreras i
SPOQ. Tjugosju av dessa har varit anslutna sedan 2017 for att registrera barn med de tre
hoftakommorna samt medfodd klumpfotsfelstalining. Tre av dessa akommor handlaggs oftast av
fast anstallda ortopeder med specialinriktning mot barnortopedi, det géller PEVA,
Hoftledsluxation (DDH) och Perthes sjukdom. Dérut6ver finns en enhet som enbart behandlar
hoftfyseolys, som ar ansluten till SPOQ.

Sedan 2021 &r samtliga barnortopediska enheter anslutna, 100 % anslutningsgrad.

Anslutningsgrad i delregistret for Patellaluxation

Fran februari 2021 har registret for knaskador omstrukturerats for att fokusera specifikt pa
patellaluxation och har initialt implementerats i dedikerade enheter med planer pa en bredare
anslutning. Patellaluxation behandlas ofta pa akutmottagningar, i primarvarden eller av ortopeder
som vanligtvis behandlar vuxna. Detta bidrar till att tickningsgraden i registret generellt &r lagre
an for andra register. Trots detta ar registret mycket viktigt, eftersom det omfattar ett stort antal
patienter och bidrar till att 6ka medvetenheten om denna akomma.
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Anslutna enheter sedan 2021

Eskilstuna Malarsjukhuset

Falu lasarett

Géavle sjukhus

Goteborg Sahlgrenska
Universitetssjukhuset/Ostra
Halmstad Hallands sjukhus
Helsingborgs lasarett

Jonkoping Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar
Karlskrona Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad centralsjukhuset
Link6ping Universitetssjukhus
Lund Skanes Universitetssjukhus
NAL NU-sjukvarden

Skévde Skaraborgs sjukhus
Stockholm Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Stockholm Capio Artro Clinic
Sundsvalls sjukhus

Sunderbyns sjukhus

Umea Norrlands Universitetssjukhus
Uppsala Akademiska sjukhuset
Varberg Hallands sjukhus

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Vasteras lasarett

Vaxjo Centrallasarettet
Ostersunds sjukhus

Orebro Universitetssjukhus



Tackningsgrad
Téackningsgradsberakningen utfor 2023 har tyvarr inte levererats fran Socialstyrelsen trots tidigt
och upprepat kontakt med Socialstyrelsen.

Sedan 2022 uppnar tackningsgraden krav for certifieringsniva 2 for tre av de fem registren.

Problem avseende tackningsgraden
Pandemi

Pandemiaren 2020 — 2021 har haft paverkan pa tackningsgraden inte bara pa SPOQ men pa alla
kvalitetsregister.

Besparingskraven for olika sjukhus

Ett annat problem vad galler tackningsgraden ar de harda besparingskraven for olika sjukhus,
vilket minskar tiden for lakarna med bade patienterna och for registreringar i de olika registren.

Bemanning

En del av sjukhusen saknar en fast anstalld barnortoped och barnen blir omhandertagen av externa
konsultlakare som saknar inloggning pa respektive sjukhus vilket férsvara registreringarna.

Diagnosen ar omhandertagen av olika professioner

Liknande problem finns speciellt for delregistret Patellaluxation Det &r en komplicerad process att
fa med alla barn som behandlas i Sverige da dessa inte sa séllan kan ha hanterats vid en
Né&rakutmottagning eller endast vid en sjukhusbaserad akutmottagning bemannad av akutlékare
som arbetar med en oerhort bred patientgrupp med avseende pa sjukdomspanoramat. For denna
grupp kan vi inte rakna med att fa en fullstandig tackningsgrad, daremot skall vi strava efter att
alla ortopedkliniker som behandlar barn med patellainstabilitet registrerar i SPOQ. Uppfdljningen
av de barn som inkluderats ar god, vilket &r en bra utveckling.

Problem med jamforelsen mot Socialstyrelsens patientregister

e En diagnos kan &ndras for en patient som darmed inte &r aktuell for SPOQ men ddremot
ligger kvar i patientregistret.

e Ensjukdom kan drabba bada sidorna och kanske vid olika tidpunkter. S.k. lateralitet har
inte registrerats i patientregistret forran de senaste aren men foljsamheten till att registrera
sida varierar tyvarr fortfarande, sarskilt for de patienter som inte behdver kirurgisk
behandling.

e | SPOQ registreras inte heller individer dar det primara omhéndertagande inte skett i
Sverige men patienten finns i patientregistret.

e Vi har ocksé haft problem med felaktig diagnoskodning i patientregistret och att kodning
av drabbad sida ar ofullstandig.

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

e Téackningsgraden hos sallsynta sjukdomar som Perthes sjukdom ar ett kansligt matt. Redan
smd mangder “missing” data kan ge stora utfall och forsdmra tdckningsgraden avsevird.

o Fleraregister har s.k. exklusionskriterier som inte beaktas i jamforelsen med
patientregistret, exempelvis forekomst av andra sjukdomar som cancer eller neurologiska
sjukdomar, foregaende frakturer mm



Antal rapporterade barn i SPOQ

Antal rapporterade barn per delregister redovisas i detalj i avsnitten for respektive delregister. En
oversikt dver utvecklingen av antalet registrerade barn i SPOQ redovisas nedan i Figur 1. Astrid
Lindgrens Barnsjukhus i Stockholm har det storsta upptagningsomradet och var ocksa pionjarer i
registreringen till patellaregistret, vilket forklarar dess dvervikt i registreringar. Liknande géller
for Drottnings Silvias barnsjukhus i Goteborg.

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus -
Goteborg, Drottning Silvias barnsjukhus 4
Lund, Skanes Universitetssjukhus -
Uppsala, Akademiska sjukhuset -
Jonkdping, Lanssjukhuset Ryhov A
Linképing Universitetssjukhus o

Umea, Norrlands Universitetssjukhus -
Vaxjo, Centrallasarettet -

Orebro Universitetssjukhus -

Boras, Sédra Alvsborgs sjukhus -
Skovde, Skaraborgs sjukhus -

Falu lasarett -

Kristianstad, centralsjukhuset 4
Véasteras lasarett -

NAL, NU-sjukvarden

Gavle sjukhus 4

Halmstad, Hallands sjukhus 4
Karlstads Centralsjukhus -

Kalmar Lanssjukhuset Kalmar -
Vasterviks sjukhus 1

Karlskrona, Blekingesjukhuset -
Stockholm, Capio Artro Clinic -
Ostersunds sjukhus

Eskilstuna, Malarsjukhuset -

Visby lasarett -

Helsingsborgs lasarett 4

Sundsvalls sjukhus -

Varberg, Hallands sjukhus -
Hudiksvalls sjukhus A

T T T
500 1000 1500

o -

Figur 1: Avrundat antal registrerade barn i SPOQ 2015-2023

RGjande kontroll
Rojandekontroll finns for att sidkra kénslig eller skyddsvérd information. Det &r en process for att
granska och godkdnna information innan den sprids, for att skydda individens integritet,

upprétthdlla sdkerhet och efterleva lagar och regler.
Atgarder for att minska rojanderiskerna leder till att informationen i tabeller och grafer blir mindre

detaljerad, eftersom den skyddade tabellen avviker fran den ursprungliga. Detta resulterar i att
arsrapporten blir mindre anvandbar for att belysa skillnader i diagnostik och behandling, vilket
kan ha en negativ inverkan pa arsrapportens inverkan pa att forbattra vardens kvalitet. Fran

SPOQs sida kommer vi fortsatt att kunna anvanda mer detaljupplost statistik for var viktigaste
funktion — enheters egen uppféljning samt inomprofessionell dialog for forbattring av vardens

kvalitet

Arsrapport 2023 | 10



Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt (PROM) &r centrala for att utvardera ortopediska interventioner hos
unga. Sedan starten har SPOQ utvecklat metoder fér insamling, analys och utvérdering av dessa
matt, vilket omfattar patientens funktionsférmaga och allméant vélbefinnande. Denna insamling
har redan resulterat i vetenskapliga publikationer och borjat definiera anvandbara
kvalitetsindikatorer for klinisk praxis och forskning. Viktiga matpunkter sker langt efter
sjukdomsdebut; for vissa tillstand som PEVA, DDH och Perthes sker insamlingen vid 10 ars
alder, medan for Hoftfyseolys och Patellaluxation sker den vid diagnos. Storre datamangder
forvantas forst efter 2025, da flera insamlingsprocesser inleds. Pa grund av tekniska fel pa
Registercentrum Vastra Gotaland har PROMs for 3 och 5 ars uppféljningarna inte skickats ut for
patellaluxation sedan 2021. Registercentrum och delregisteransvariga jobbar med problemet.

Logistiken for insamling har behovt justeras for att anpassas smidigare till klinisk rutin.

For PEVA (klumpfotsfelstalining) och Patellaluxation pagar sedan nagra ar omfattande
valideringsarbeten for att ta fram mer specifika enkater; for PEVA vid 10 ars alder och for
patellaluxation fran 10 ars alder . Dessa planeras vara klara under 2024 och fardiga fora att kunna
inga i den rutinmassiga uppfaljningen av dessa barn med start 2025.

PROMIS® Pediatrisk Profil 25 - sjalvskattad enkat om hélsorelaterad

livskvalitet

Registret samarbetar med docent John Chaplin vid Goteborgs universitet och tidigare
registerhallaren docent Aina Danielsson. Detta samarbete inkluderar valideringsarbete av
enkatformularet PROMIS® Pediatrisk Profil 25, for att sédkerstéalla hog tillforlitlighet. Resultaten
har presenterats vid Svensk Barnortopedisk férenings arsmote i oktober 2023 och har aven lyfts
pa internationella konferenser.

Arbetet med PROMIS® Pediatrisk Profil 25 har redan presenterats vid ett flertal internationella
konferenser, se referenslistan nedan.

En mer omfattande beskrivning av utvecklingsarbetet av PROM inom SPOQ finns att lasa i
2019 och 2020 ars rapporter, www.spod.se.

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

1. Herngren B, Stenmarker M, Enskar K. 3. Ortgvist M, Roos EM, Brostrom EW, Janarv
Barnhoft: a hip specific 6-item questionnaire PM et al. Development of the Knee Injury
for children. J Patient Rep Outcomes and Osteoarthritis Outcome Score for

2017;1:16. children (KOOS-Child): comprehensibility

Herngren B, Stenmarker M, Enskar K,
Hégglund G. Outcomes after slipped capital
femoral epiphysis: a population-based study
with three-year follow-up. J Child Orthop
2018;12
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and content validity. Acta Orthop
2012;83:666-73.

Ortgvist M, Iversen MD, Janarv PM, et al.
Psychometric properties of the Knee injury
and Osteoarthritis Outcome Score for
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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.

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 A.
Population reference values of the PROMIS
Profile 25 in Sweden. Poster presented at:
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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

. Von Heideken J, D Iversen M, Hellsten A,

Askenberger M. Adaptation of the Banff
Patellofemoral Instability Instrument (BPII)
2.0 into Swedish. Acta Orthopaedica
2023,94:537-542
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Medfodd hoftledsinstabilitet, DDH

Henrik Duppe, Carl Johan Tiderius

Bakgrund

DDH, developmental dysplasia of the hip, inkluderar hoftledsluxation hos nyfodda, dar ledhuvudet inte
ligger pa sin plats i ledpannan. Aven utan luxation kan héften ha underutvecklad ledpanna och
varierande grad av instabilitet. Screening av hofter redan pa forlossningsenheterna och tidig
behandling, som regel med von Rosen skena eller annan abduktionsortos, har minimerat antalet sent
diagnostiserade luxationer och ger som regel normal utveckling. Trots screening missas en del fall eller
sa haller inte behandlingen hoften pa plats. | vissa fall upptrader dessutom inte luxationen forran efter
nyfoddhetsperioden, p.g.a. dysplasin i hoften. Sen diagnos kan krava stor Kirurgi och risk for besvar
redan i sena tonaren samt okad risk for tidig artros. Behandlingen i sig kan i ovanliga fall ge
komplikationer med skador pa leden.

For att om mojligt ytterligare minska antalet sent diagnosticerade luxationer, men aven for att undvika
Overbehandling av tidigt upptéckta fall, har delregistret sedan 2022 utokats till att omfatta alla barn
som erhaller behandling med abduktionsortos for hoftledsinstabilitet/dysplasi. Detta kommer avsevart
Oka antalet barn som registreras i registret.

Uppbyggnad av delregistret

Registret har tva delar:

« Sent diagnosticerad hoftledsluxation, efter 2 veckors alder. Har registrerats i Sverige sedan 2000.

 Abduktionsbehandling vid misstankt eller bekraftad DDH som pabdrjas under de forsta
levnadsmanaderna. Denna tredje del har varit i bruk sedan 2022.

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

Variabler som registreras

Variabler som kan paverka risk, diagnos, behandling och resultat vid héftledsluxation hos barn. T.ex.
hur, var, nar och av vem barnet har undersokts. Undersokningsfynd, métvarden fran rontgenbilder och
behandling registreras. Komplikationer som stérd blodcirkulation till ledhuvudet inkluderas. Vid tidig
diagnos sker sedan 2023 en standardiserad uppféljning med rontgen vid 18 manaders alder.

Fokusomraden for kvalitet
Att vara en langsiktig fungerande évervakning av forekomst av en allvarlig medfédd akomma.

Av ca 100 000 fodda barn per ar missas medfodda luxationer i mycket fa fall och 2023 ars data visar
ingen avvikelse.

Trots screening och &ven mer kvalificerad undersokning missas fall och registret anpassas for att
analysera detta vidare och succesivt komma med forslag till atgarder. Malet &r att inget fall ska missas.

Att jamfora nationell behandlingspraxis vid tidigt upptackta problem och minska onddig, eventuellt
skadlig eller pafrestande variation i behandling &r 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
Rontgen X X* X X X
PROM X X X

*endast tidigt upptackta. Darefter avslutas deras kontroller. Dessutom registreras vid eventuell operation.
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Viktig nyhet i arets rapport!

Under 2023 utfordes ett valideringsarbete av samtliga inmatade data angaende sent upptackt
hoftledsluxation under aren 2015-2022. Arbetet utfordes av lakarstudent Gillian Bindby med stod
av Henrik Duppe. Det visade sig bland annat att antalet sena luxationer i verkligheten varit lagre
an vad som registrerats. De data som anges i arets arsrapport ar reviderade sa att vi nu kan ange
korrekta data fran 2015-2022. De 17 registrerade fallen av sent upptackt luxation som rapporterats
under 2023 har &nnu inte granskats i detalj.

Registrerande enheter

Under 2023 har totalt 17 sent diagnosticerade hoftledsluxationer registrerats av sammanlagt 9
enheter. Vi har sedan ar 2000 valt att definiera sent diagnosticerad luxation som en luxation dar
diagnosen stélls efter 2 veckors alder, detta i syfte att primart utvéardera den screening som gors
pa BB av pediatriker. Detta har visat sig medfora ett problem eftersom en behandling mot
dysplasi som inséttes ndr barnet dr 6ver 2 veckors alder felaktigt registrerats som sen “luxation”.
Under 2024 kommer inmatningen av data att korrigeras sa att abduktionsbehandling som inleds
utan att luxation foreligger kan ske aven efter 2 veckors alder.

Tackningsgrad

Berakningar som gjorts tidigare under delregistrets, eller dess féregangares existens (sedan 2000)
visar att sa gott som alla patienter med sent diagnosticerad luxation registreras. Var bedomning ar
att tackningsgraden pa individniva ar nara 100% och att vara data ger mycket goda forutsattningar
att 6vervaka incidensen av detta allvarliga tillstand. 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 ar.

Nar nu samtliga barn som far abduktionsbehandling skall registreras utgar vi fran an samre
tackningsgrad men denna analys ar annu inte gjord. Vi ser fram emot att aterkomma med
tackningsgrad for tidig abduktionsbehandling nér registret varit i gang nagra ar.

Redovisning av inmatade data

Betraffande data angaende antal sena luxationer maste man rakna med att antalet fall som
redovisats kommer att 6ka nagot framdver eftersom uppféljningstiden ar kort och det kan komma
in mycket sent upptackta fall eller fall dar rapporteringen av nagon anledning slapat efter. Vi vet
dock utifran tidigare undersokningar att de flesta fall diagnosticeras fore 1 ars och nastan samtliga
fore 2 ars alder.

Antal fall fordelat pa kon och alder

Antalet sent diagnosticerade hoftledsluxationer under 2023 uppgick till 17, vilket &r i paritet med
tidigare ar under 2000-talet (Figur D2). Det antyder att screeningproceduren i Sverige fortsatt
fungerar. Om det 6ver aren skulle ses en 6kande trend skulle det dock vara oroande och skal for
att genomlysa hur den primadra screeningen vid landets férlossningsavdelningar fungerar.
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Figur D1. Andel rapporterade hofter med sent diagnosticerad hoftledsluxation fordelat pa kon
och alder vid diagnos 2015 - 2023.

I 6verensstammelse med tidigare studier och litteraturen finner vi att det i huvudsak ar flickor som
drabbas (figur D3). Diagrammen visar dven barnets alder da diagnosen stélls. Majoriteten av fall
diagnosticeras fore 1 ars alder dvs. ofta vid en undersokning pa BVC. Diagnoser som stalls efter 1
ars alder, dvs. inte séllan efter gdngdebut kan aven bero pa att foraldrar noterat ett avvikande
gangmonster och darfor tar kontakt med sjukvarden. Detta ar en lag siffra &ven om det vore
onskvart att inga luxationer fick vanta sa lange pa diagnos da behandlingen i takt med 6kande
alder blir alltmer kravande och langtidsresultatet allt samre.

Reposition av sent diagnosticerad hoftledsluxation

Man kan lagga den luxerade hoften pa plats med olika metoder (Figur D4). Huvuddelen av fall
kan behandlas utan storre Kirurgiskt ingrepp (sluten reposition) medan man hos ett mindre antal
barn behdver anvanda ett mera omfattande kirurgiskt ingrepp (6ppen reposition, ibland &ven
kombinerat med backenosteotomi). Ju &ldre barnet ar vid diagnos desto mer sannolikt &r 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 D2. Typ av behandling for fall med sent upptackt hoftledsluxation under aren 2015-2023.

Hur har det gatt for barnen?

Registrering i dagens delregister startade 2015 och de forsta 4-arskontrollerna har borjat komma.

Med tanke pa att antalet barn som har kontrollerats vid 4 ars alder fortfarande ar relativt fa och att
databasen &nnu inte &r validerad sa avvaktar vi med en mera detaljerad beskrivning av utfallet till
kommande ar.

Registrering av abduktionsbehandling

Sedan 2022 ar delregister DDH utvidgat sa att det aven inkluderar barn som genomgar sa kallad
abduktionsbehandling pa grund av DDH. Indikationen for abduktionsbehandling &r oftast
hoftledsinstabilitet, fran en luxerad hoft via luxerbar hoft till instabil hoft. Denna diagnos stélls
ofta med hjalp av dynamiskt ultraljud. Vissa enheter i Sverige véljer att behandla barn utan
instabilitet om deras hofter ser dysplastiska ut vid undersdkning med statiskt ultraljud.
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Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus (n = 400) 4 N e

Géteborg, Drottning Silvias barnsjukhus (n = 110)4 [ EE
Lund, Skanes Universitetssjukhus (n = 80) - [N
Umea, Norrlands Universitetssjukhus (n = 70) 1 [l
Véxjs, Centrallasarettet (n = 60) 1 ]
Uppsala, Akademiska sjukhuset ( 50)4 N
Boras, Sédra Alvsborgs sjukhus (n =50)- 1M
Linképing Universitetssjukhus (n = 40) 4 Il
Kristianstad, centralsjukhuset (n = 40)4 Hll
Visteras lasarett (n = 30)1 W
Skoévde, Skaraborgs sjukhus (n =30)4
Orebro Universitetssjukhus (n = 30)- Il
Jénképing, Lanssjukhuset Ryhov (n = 30)1 M
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar (n = 20)4 |
Halmstad, Hallands sjukhus (n = 20)4 W
Falu lasarett (n = 20)1 | . Luxerbar hoft
Vasterviks sjukhus (n = 10)4 [
NAL, NU-sjukvarden ( | Luxerad hoft
Visby lasarett (n < 5) 4 - L
Varberg, Hallands sjukhus (n < 5) - . Instabil hoft
Sundsvalls sjukhus (n < 5) 4

Stockholm, Capio Artro Clinic (n < 5) 1 Dysplasi
Solleftea sjukhus (n < 5) 4

_ Skelleftea lasarett (n < 5) 4

. Ostersunds sjukhus (n < 5) 1
Ornskoldsviks sjukhus (n < 5) 4
Karlstads Centralsjukhus (n < 5) 4
Karlskrona, Blekingesjukhuset (n < 5) 1
Hudiksvalls sjukhus (n < 5) A
Helsingsborgs lasarett (n < 5) 1
Goteborg, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Mélndal (n < 5) 4
Gavle sjukhus (n < 5) 4

Gallivare lasarett (n < 5) 4

Eskilstuna, Malarsjukhuset (n < 5) 1
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Figur D3. Avrundat antal abduktionsbehandlade hofter per enhet under 2022-2023
Indikation for abduktionsbehandlingen framgar av figuren.

| ovanstaende diagram kan konstateras att orsaken till behandling med abduktionsortos skiljer sig
at i landet. Medan de flesta kliniker i Sverige baserar sin behandling pa graden av instabilitet,
antingen enbart med klinisk undersékning eller med stéd av dynamisk ultraljudsundersékning,
anvander man sig i Stockholm av statisk ultraljudsundersokning, d.v.s., ultraljudsmatt av olika
vinklar i hoftleden. Detta framgar av den lila stapeln i diagrammet déar Stockholm sticker ut nar
det géller abduktionsbehandling baserat pa “dysplasi”. Detta kommer att ses Over i detalj.

Varde som registret tillfor varden

Registret 6vervakar incidensen av sent diagnosticerad hoftledsluxation, tillsammans med tidigare
insamlade data, i en obruten serie sedan ar 2000. | en internationell jamférelse har Sverige mycket
goda resultat. Som exempel kan namnas att England rapporterar en incidens pa 1,28 per 1000
fodda barn och dar viéljer man att satta gransen for sen diagnos till 6ver 1 ars alder. Sveriges
incidens for 2020 ar 0.15 per 1000 fodda och gransen for sent diagnosticerad luxation &ar anda
sndv; 2v alder. Detta ar det enda mattet pa hur screeningen av héftleder hos nyfodda barn fungerar
i Sverige. Det ar lyckligtvis fortfarande fa fall i Sverige av sent diagnosticerad hoftledsluxation, sa
jamfdrande tal mellan kliniker och till och med regioner &r vanskligt. Registrets stora vérde ar
darfor gemensamt larande for att bibehalla nationellt goda tal. Aldre studier har visat att utan en
val fungerande screening av barn pa BB skulle forekomsten av sent diagnosticerad
hoftledsluxation i Sverige med dagens fodelsetal uppga till 130150 fall per ar. Ett
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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.

Forandringar av sjukvardens organisation, bemanning och utbildningsniva kan medféra att
framgangsrika program som detta blir mindre effektiva. Registret ar utformat att ge information
om screeningprogrammets kvalitet forsamras sa att atgarder i sa fall kan vidtas. Utdver detta avser
registret att kvalitetssékra den behandling som utfors da en hoftledsinstabilitet eller luxation
diagnosticeras tidigt. Denna varierar bade nationellt och internationellt varfor ett register ar viktigt
for att studera vilken typ av behandling som ger bést resultat. Darfor har registret med start 2022
utvidgats till att innehalla dven tidigt diagnosticerade hoftledsluxationer for att kvalitetssakra och
skapa mer kunskap aven inom den delen av varden.

Kvalitetsindikatorer

e Antalet sent diagnosticerade hoftledsluxationer vilket speglar hur val screeningprocessen
fungerar. Kan jamforas med tidigare registrering gjord i Sverige och mojliggor
internationella jamforelser.

e Vilka undersokningar som har foregatt en sent diagnosticerad hoftledsluxation och darmed
kvaliteten i dessa.

e Barnets alder vid diagnos.

e Inom en snar framtid kommer vart utokade register om att kunna ge svar pa antalet tidigt
diagnosticerade hoftledsluxationer i Sverige samt 6vriga indikationer for
abduktionsbehandling, samt hur denna behandling varierar mellan olika centra i Sverige.

Forskning

Under arsméten for Svensk Barnortopedisk Forening (SBOF) har sedan 2015 arligen
forelasningar och presentationer om delregister DDH hallits.

Under 2023 publicerade Adam Sand ett arbete som visar att 6 veckors behandling med von Rosen
skena ger lika bra resultat som 12 veckors behandling nér det galler tidigt upptéackt
hoftledsluxation. Arbetet &r publicerat i ACTA Orthopaedica Acta Orthop. 2023 Jun 19;94:295-
299.

Under 2023 publicerade Adam Sand &ven ett arbete som visar att den klassifikation vi anvander i
SPOQ for att beddma allvarlighetsgraden av en sent upptéckt hoftledsluxation, IHDI, &r
ké&nsligare och mer informativ an den aldre Tonnis klassifikationen. Arbetet &r publicerat i Acta
Radiologica. The International Hip Dysplasia Institute (IHDI) classification is more informative
than the Tonnis classification. Sand A, Tiderius CJ, Dlppe H, Wenger D. Acta Radiol. 2023
Mar;64(3):1103-1108.

Under 2023 gjorde Gillian Bindby ett kvalitetsarbete (termin 10 pa lékarlinjen) dar hon gick
igenom samtliga sent upptéckta hoftledsluxationer som registrerats i SPOQ mellan 2015-2022.
Det visade sig att det fanns ett flertal felaktigt rapporterade fall och att det verkliga antalet sent
upptackta luxationer har varit lagre an vad vi tidigare trott. | arets rapport redovisas korrigerade
data for perioden 2015-2022.

Under 2019 publicerades nedanstaende arbete baserat pa data om hoftledsluxationer i Sverige:
Arsrapport 2023 DDH 19



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):e1914779.

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 2022 ingar saledes registrering av tidig abduktionsbehandling av barn med tidigt
diagnosticerad hoftledsluxation, hoftledsinstabilitet beddmd med dynamiskt ultraljud men &ven
hoftledsdysplasi beddmd med statiskt ultraljud. Detta har inneburit en kraftig expansion av antalet
registreringar i SPOQ DDH. Ett starkt argument fér expansionen av registreringar i delregistret ar
att pa sikt ge majlighet att i hela landet likrikta och forbattra denna del av varden och pavisa bade
dver- och underbehandling. Tackningsgradsberakningar kommer att utféras med avstamningar
gentemot patientregistret (PAR), men detta har &nnu inte utforts.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Vid néasta arsrapport kommer vi forhoppningsvis att fa en mer rattvisande bild av antalet sent
upptackta luxationer eftersom inmatningen till registret ska dndras sa att abduktionsbehandling
(utan luxation) som inleds efter 2 veckors alder registreras som just abduktionsbehandling, och
inte felaktigt som sent upptéckt luxation.

| nasta arsrapport hoppas vi aven kunna redovisa de forsta vardena pa acetabularindex (Al) vid 18
manaders alder. Denna parameter ar den viktigaste utfallsmarkoren for barn som erhallit
abduktionshehandling som spadbarn. Vi kommer aven att fa information om typ av
abduktionsbehandling samt hur l&nge abduktionsbehandlingen givits.
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Perthes sjukdom (LCPD)

Yasmin 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 fullstdndig kartlagd men konsensus ar att en kombination av biologiska och mekaniska
faktorer leder till en stord blodforsérjning till hoftkulan som i sin tur kan orsaka deformering av
hoftkulan.

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

Syftet med delregistret Perthes sjukdom ar att samla uppgifter av patienterna fran sjukdomsdebut till
lakning for att pa lang sikt kunna bidra till en kvalitetsforbattring och jamlik vard i diagnostik och
behandling samt stodja forskning.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret ar barn med svenskt personnummer som behandlas i Sverige med Perthes
sjukdom (ICD-kod M91.1). Patienter med stord blodférsérjning i héftkulan till foljd av annan sjukdom
inkluderas inte.

Diagnosen ska vara bekraftad med en rontgenundersokning mellan 2 och 12 ars alder. Variabler som
registreras ar bl.a. riskfaktorer, undersokningar, klassificering av sjukdomens svarighetsgrad, nar och hur
diagnosen stélls, och vilken behandling som ges.

Fokusomraden for kvalitet

Registret har bidragit till att sjukdomen uppméarksammas tidig, klassificeras battre och att barn far ratt
vardinsats. Vi har kunnat utveckla nationella behandlingsrekommendationer som ger fysioterapeuter och
foraldrar stod i terapin och hanteringen i vardagen.

| ar har vi lagt fokus pa barn vid 10 ars kontroll och patientrelaterade resultat ingar.

Tidpunkter for planerade registreringar

Tidpunkter for planerade registreringar

Start 2 &rsenare | 10 &rs alder | 13 ars &lder | 18 ars lder
Klinisk kontroll X X X X X
RONtgen X X X X X
PROM X X X

Dérutdver registreras all kirurgisk behandling.
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Registrerande enheter

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

Antal hofter i registret
Sedan 2015 registrerades totalt 359 barnhofter hos 336 barn med Perthes sjukdom i SPOQ. Av
dessa var 141 hofter hos 131 barn vid 10 ars kontroll. Figur P1
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Figur P1: Registrerade hofter for alla &ldrar 2015-2023 fordelat pa artal d& diagnos stalldes.

Registrerade uppféljningar vid 10 ars kontroll
Totalt har 77% hofter med Perthes sjukdom som har fyllt 10 ar féljts upp vid 10 ars kontroll.

Tack vare insatser for att 6ka inmatningen har andelen uppf6ljningar forbattras, men maltalet

minst 95% &r inte uppnatt an.
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Figur P2. Avrundat antal hofter diagnostiserade med och uppfdljda for Perthes sjukdom mellan 2015 och 2023.

Vi kan se att registreringsfrekvensen for uppfoljningarna forbattras jamford med tidigare (Figur
P2). Detta betyder att mer och mer kliniker har skapat bra rutiner for dessa registreringar.

Sjukdomens svarighetsgrad vid 10 ars kontrollen

Perthes sjukdom diagnostiseras med rontgen. Sjukdomens svarighetsgrad kan forst bedémas och
darmed klassificeras nar hoftkulan har uppnatt det s.k. fragmentationsstadiet dar hoftkulan bryts
ner. Den radiologiska klassifikation som anvands nationellt och internationellt heter Lateral Pillar
klassifikation och har 4 nivaer (A, B, B/C och C) déar A ar lindrigast och C en grav paverkan pa
hoftkulan. Perthes sjukdomen forekommer mest hos barn < 10 ar och vid uppfoljningen vid 10 ars
alder har alla kommit in i fragmentationsstadiet.

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

| figur P3 framgar sjukdomens radiologiska svarighetsgrad enligt Lateral Pillar klassifikation som
mattes i fragmentationsstadiet och registrerades vid 10-ars uppfoljningen.

Gallande svarighetsgrad ser vi att de flesta har niva B enligt Lateral Pillar klassifikation.
Fordelning i grupperna dar som forvantat och i 6verensstammelse med litteraturen.
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Figur P3: Svarighetsgrad enligt Lateral Pillar vid 10-arsuppféljning
NA: data saknas eftersom variabeln infordes forst 2019
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Operativa atgarder

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

Kirurgisk behandling syftar till att forbattra ledkulans och ledskalens sfariska form (led-
kongruens) under den kvarvarande tillvaxten. Detta astadkoms exempelvis genom invinkling av
larbenets 6vre del (variserande femurosteotomi) och/eller omvinkling av backenbenet
(backenosteotomi). Andra operationer syftar till att forhindra hélta (t.ex. trokanterapofyseodes).

Av de hofter som registrerades vid 10-arsuppfoljningen opererades 60%. 45% av de opererade
hofter hade enligt Lateral Pillar klassifikation niva C.

Typ av operation

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

Pelvisosteotomi Ingrepp pa backenet som vinklar om
hoftskalen for att forbattra kongruensen
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Trokanterfyseodes Ingrepp pa larbenet for att férhindra
Overvéxt och darmed hélta

Annat Adduktortenotomi, iliopsoas forlangning,
hoftledsdistraktion (till 2018)

Vad galler operationsmetoden sa finns det en fortsatt positiv trend att utfora en s.k.
trokanterfyseodes. Detta &r i linje med litteraturen dar rekommenderas for att minska risken for
trokanterovervéxt och darmed halta. For dvrigt ar en VFO det vanligaste ingrepp. Alla andra
ingrepp, variserade femurosteotomi enbart eller i kombination med pelvisosteotomi eller enbart
pelvisosteotomi eller ”Annat” ar mer sallsynta.

Kvalitetsindikatorer
| den aktuella ars rapporten har vi fokuserat pa :

e Andel registrerade uppféljningar vid 10 ars aldern
Maltal:> 95%

e Andel hofter dar barnet har en positiv Trendelenburgs tecken vid 10-ars uppféljning
Maltal:<15%

e Andel hofter med trokanterévervaxt (ATD) > 5mm vid 10-ars uppfoljning
Maltal: < 15%

e PROM (sjalvskattad hoftfunktion och hélsorelaterad livskvalitet) vid 10 ars alder.

Maltal: >75% ska kunna “fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest om” utan eller med
endast sma problem.

Andel registrerade uppfoljningar
Maltalet pa 95% ar inte uppnatt an, fast man ser en positiv trend - totalt har 73% barnhofter
registrerats vid 10-ars kontrollen.

Om kontrollen 2 ar efter diagnos infaller under tiden barnet ska foljas for 10-ars kontrollen, sa
registreras enbart 10-ars kontrollen. Pa sa vis kan andelen for kontroll 2 ar efter diagnos saledes
vara lagre &n forvantat.

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

Trendelenburgs tecken &r bristande formaga att halla upp backenet nar man star pa ett ben pa
grund av svag muskulatur eller trokanterdvervaxt. Vid 10-ars uppféljningen av barn med Perthes
sjukdom uppvisar 18% av de 141 registrerade hofterna ett positivt Trendelenburgs tecken. Av
dessa genomgick 77% operation.

Andel hofter av barn med trokanterévervaxt > 5mm vid 10 ars kontroll (mal <15%)
Trokanterdvervéxt (ATD articulo-trochanteric distance) dverstigande 5 mm uppméttes hos 12
hofter (9%) av patienter vid 10 ars kontroll. Detta indikerar att ett positivt Trendelenburgs tecken
sannolikt beror pa svag muskulatur snarare &n enbart trokanterdvervaxt. Maltalet har saledes
uppfyllts med god marginal sett 6ver hela riket.
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SPOQ  Mitning av ATD avstand

Langsaxel fémur

Parallell linje vid den kraniala
begransningen av caput

Linje fran trokantersftsen till leden
90 grader-mot femurlangsaxeln

Patientrelaterade Utfallsmatt (PROM) av samtliga patienter

Vid kontrollen och registreringen vid 10 ars alder ska barnen besvara PROM pa mottagningen i
samband med ett aterbesok. Hittills har 49 barn har besvarat dessa PROM hittills.

Fragorna fokuserar pa fysisk funktion, oro, nedstamdhet, trétthet, relationer med kompisar och
smartupplevelsen under de senaste 7 dagarna. Dessutom ska smartintensiteten skattas. Vi véljer i

arsrapporten att rapportera enbart en fraga.
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Figur P4: Svar till pastaendet: ”Kunde jag fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest om” fran domanen
fysisk funktion. Bilden redovisar data for 50 barn som fyllt i PROM formular vid 10 ars kontroll.

Baserat pa fragan "Kunde jag fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest om" under de senaste 7
dagarna, rapporterar majoriteten av barnen inga eller mycket sma problem. De barn som uppgav
att de inte kunde delta kan ha haft aktivitetsrestriktioner for att skydda hoften, eller det kan vara
ett tecken pa fysiskt begransad funktion till foljd av Perthes sjukdom i hoftleden. Figur P6.
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Andringar i registret

“Klar’- Knappen

Under 2023 inférdes en justering i delregistret Perthes, dar man nu har méjlighet att spara
formularet i fall data saknas. Genom att anvéinda “Klar”-knappen sparas formuléret utan behov av
komplettering.

Registrering av Perthes sjukdom i bada hofterna
Klassifikationen Lateral Pillar vid registrering av bilateral Perthes sjukdom har tagits bort
eftersom den forutsatter en jamforelse med en frisk sida, vilket inte ar mojligt i dessa fall.

Validering av bland annat klassificering av svarighetsgrad

Vi eftergranskat tillgangliga rontgenbilder sasom kvalitetsregisterdata som lagrades pa en extern
server. Det visade sig att bara nagra fa enheter i landet hade 6verfort kompletta serier av
réntgenbilder. Detta pamindes pa Svensk Barnortopedisk Forenings arsméte 2023 och vid en
kontroll under hésten 2023 har antalet inskickade rontgenbilder 6kat.

Granskningen av de kompletta rontgenbilderna visade dock korrekta beddmningar géllande
sjukdomens radiologiska svarighetsgrad enligt Lateral Pillar klassifikation och andra radiologiska
matt.

Registrets bidrag till férbattrad vard

Registret har bidragit till att sjukdomen klassificeras battre, vilket i sin tur forbattra vidare
handlaggning och behandling av sjukdomen. Dokumentation senare i sjukdomsforloppet kommer
hjélpa oss forsta battre hur behandlingen paverkar inte bara hoftledens utveckling men dven
patientens upplevelse och ndjdhet.

Vidare far allt fler barn tidigt insatt fysioterapi och allmanna rekommendationer for fysioterapi
och hjalpmedel har laggs pa hemsidan.

Forskning

Ett forskningsprojekt med radiologiska parametrar som ett prognostiskt matt i sjukdomsutveckling
pagar och ar under utvardering men blev forsenad pa grund av problem med éverforingen av
rontgenbilderna. Ett annat projekt som &r en del av en doktorsavhandling om Perthes sjukdomens
demografi i SPOQ har nyss submitterats till ett Peer-reviewed tidskrift.

En kvalitativ studie planerades och hade erhallit etiskt godkannande med syftet att utforska hur
foraldrar och barn uppfattar varden samt majliga forbattringar. Studien stotte dock pa hinder nar
registercentrum VG region, med hanvisning till tolkningen av lagstiftningen, avslog ansékan med
motiveringen att registret inte far kontakta patienter och deras familjer.
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Planer for framtiden

Utformat patientinformation samt behandlingsstod ar pa vag att inforas i borjan av 2024. En ny
variabel om utférd magnetrontgenundersékning med eller utan perfusionsteknik kommer att
inforas.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport?

Resultat av kontrollen vid 10 ars alder kommer att fortsatt utvarderas under de kommande aren
tillsammans med sa smaningom &aven resultat fran kontroll vid 13 ars alder. Vi kommer da dven
kunna presentera fler sjalvskattningar av hélsorelaterad livskvalitet och hoftfunktion. Detta for att
inte ’bara” utvirdera rontgenbilder och lidkarens bild av patientens maende och funktion men
ocksa inkludera patientens egen vardering.

Sammanfattning

| &r fokuserade vi pa 10 ars kontrollen. Aven om méanga opererade patienter som &r 10 ar har en sk
Trendelburgshélta sa &ar det dock inte pa grund av en dvervaxt av trokantern. Vi kan namligen
ocksa se att manga har opererats for att forhindra detta. Sannolikt kommer héltan att forbattras
over tid. Dessutom kan majoriteten av patienter deltar i aktivitet som de mest tycker om vilket &r
gladjande.

Rekommendationsdokumentet, som utarbetades 2022 och finns tillgangligt pa SPOQs hemsida,
har fatt ett gott genomslag. Detta dokument stodjer behandlande lakare och fysioterapeuter och
har uppskattats val.
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Hoftfyseolys (SCFE)
Bengt Herngren, Mikael Lindell

Bakgrund

Hoftfyseolys ar den vanligaste hoftsjukdomen bland barn i aldrarna 9-15 ar och ar en tilltagande
glidning mellan ledhuvudet och larbenshalsen. De barn som drabbas far smarta och/eller
forsamrad rorlighet i hoftleden. Hoftfyseolys behandlas med en operation med syftet att
forhindra ytterligare glidning av ledhuvudet. Tidig diagnostik och behandling ar avgorande for
att minimera felstallningen. Vid storre glidningar kan man for att forbéattra rorlighet behdva
utfora storre, men mer riskfyllda, operationer for att aterstalla formen pa larbenets 6vre del.
Risken att aven den andra hoftleden kan utveckla sjukdomen ligger pa ca 60%. Déarfor
rekommenderar vi att man samtidigt genomfor en forebyggande (profylaktisk) operation pa den
andra hoftleden.

Syftet med delregistret Hoftfyseolys ar att samla uppgifter av patienterna fran sjukdomsdebut
till lakning for att pa lang sikt kunna bidra till en kvalitetsforbattring och jamlik vard i
diagnostik och behandling samt stédja forskning.

Uppbyggnad av delregistret

Registret inkluderar barn <18 ar som opererats i Sverige p.g.a. hoftfyseolys (Slipped Capital
Femoral Epiphysis, SCFE) M93.0. Hoftfyseolys som foljd av trauma eller infektion &r
exkluderade.Variabler som registreras ar bl.a. kon, alder, aldersjusterat BMI-varde, glidningens
svarighetsgrad, tid fran forsta vardkontakt 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 nast hogsta certifieringsnivan som kvalitetsregister.

Fokusomraden for kvalitet
e Minskad tid fran forsta vardkontakt till diagnos och behandling.
e Okad andel profylaktiskt behandlade hofter
e Lag andel ledhuvuden som drabbas av permanent cirkulationsstorning
e Okad kvalitet och samsyn kring val av réntgenmetod och metod fér méatning av
glidningsvinkeln
e Nationella gemensamma behandlingsriktlinjer
e Hog sjalvskattad funktion vid 18 ars alder

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

Start 2 ar senare 18 &rs alder
Klinisk kontroll X X
Rontgen X X X
PROM X1 X1

1| samband med ett ordinarie aterbesok. Darutdver registreras all kompletterande kirurgi (inki.
planerade foljdingrepp).
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Sammanfattning

e Tid till diagnos och behandling skiljer sig fortsatt at mellan sjukvardsregionerna.
Dessutom nar vi &nnu inte malet att >80% ska fa diagnos och behandling inom 14 dagar.

e Andelen barn med ensidig hoftfyseolys som far profylaktisk operation for andra sidan har
Okat sedan ett nationellt beslutsstod infordes 2020.

Registrerande enheter

Fran och med 1 januari 2021 ar nu samtliga 29 sjukhus dar barn med hoftfyseolys behandlas
anslutna till SPOQ. Registrering sker direkt via den web-baserade inmatningen. Anvandarméten
har arligen erbjudits samtliga enheter for att inspirera till samt underlatta hantering av
registreringen. Antal registrerade hofter per sjukhus ses i Figur 1.

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus (n = 120) 4
Gdéteborg, Drottning Silvias barnsjukhus (n = 80) 4
Lund, Skanes Universitetssjukhus (n = 50) 4
Link&ping Universitetssjukhus (n = 40) A
Jénképing, Lanssjukhuset Ryhov (n = 40) 4
Vasteras lasarett (n = 30) 4

Umea, Norrlands Universitetssjukhus (n = 30) q
Skoévde, Skaraborgs sjukhus (n = 30) A

Orebro Universitetssjukhus (n = 30) 4

Vaxjo, Centrallasarettet (n = 20) 4

Uppsala, Akademiska sjukhuset (n = 20) 4
Kristianstad, centralsjukhuset (n = 20) o
Halmstad, Hallands sjukhus (n = 20) 4

Falu lasarett (n = 20) 4

Vasterviks sjukhus (n = 10) 4

NAL, NU-sjukvarden (n = 10) 4

Karlstads Centralsjukhus (n = 10) 4

Karlskrona, Blekingesjukhuset (n = 10) A

Gavle sjukhus (n = 10) 4

Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus (n = 10) A
Visby lasarett (n < 5) 4

Sundsvalls sjukhus (n < 5)4

Ostersunds sjukhus (n < 5)

Kalmar Lanssjukhuset Kalmar (n < 5) 4
Hudiksvalls sjukhus (n < 5) 4

Eskilstuna, Mélarsjukhuset (n < 5) 4

1 Profylaktisk
. Hoftfyseolys

H"ﬂmw

o
W

0 60 90

H1. Avrundat antal registrerade hofter opererade for hoftfyseolys respektive med profylaktisk fixation i andra
hoftleden under 2015 — 2023.

Kvalitetsindikatorer
De kvalitetsindikatorer vi anger for hoftfyseolys ar de som aterspeglar god vardkvalitet och dar
insatser kan gora skillnad.

1. Vardens fordrojning av diagnos. Tid fran forsta vardkontakt till behandling utgor ett bra
matt pa hur varden formar identifiera och diagnosticera barn med hoftfyseolys. Mal: >80%
ska fa diagnos och behandling inom tva veckor fran forsta vardkontakt.
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2. Andel barn som opereras i forebyggande syfte) i den friska hoften i samband med
operation for hoftfyseolys. Mal: >80% ska fa en profylaktisk operation i den andra héften.

3. PROM (sjalvskattad hoftfunktion och halsorelaterad livskvalitet) vid 18 ars alder i relation
till sjukdomens svarighetsgrad vid operation. Vilken upplevd funktionsférmaga kommer
de opererade barnen att fa? Mal: >80% ska kunna “fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker
mest om” utan eller med endast smé problem.

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

Redovisning av inmatade data 2015 — 2023

Antal barn, hofter samt alder och kdnsfordelning i registret

Med 6kad andel profylaktiskt fixerade hofter kan vi forvanta oss att andelen barn med sjukdom i
bada hofterna minskar. Kan dessutom vardens fordréjning av tid till diagnos minska, hinner férre
barn utveckla svarare grad av sjukdomen vilket ocksa leder till minskad risk for permanent
cirkulationsstorning till hoftledkulan.

Bl Fojke
BS Flicka

Alder

Pojke Flicka

H2. Kon- och aldersfordelning av barn vid forsta diagnostillfallet med hoftfyseolys under 2015-2023, 345 barn.
Boxen representerar det centrala 50% av data (interkvartilavstdndet). Den linjen inuti boxen markerar medianvdrdet for
datamdngden. "Whiskers” representerar den 6vre och nedre grénsen av data och strécker sig maximalt till 1,5 génger
interkvartilavstdndet fran den nedre kvartilen) och den évre kvartilen.
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Fokusomraden for kvalitet
| arets rapport har vi valt att fokusera pa tva av vara kvalitetsindikatorer, vardens fordrojning till
diagnos och behandling respektive andel barn som opereras profylaktiskt.

Andel barn med ensidig hoftfyseolys som fatt profylaktisk behandling fér den andra sidan
Fran och med 2020 finns ett nationellt beslutsstod for behandling av hoftfyseolys, Beslutsstod for
hoftfyseolys. Detta ar framtaget tillsammans med Svensk barnortopedisk forening. 1 det
rekommenderas profylaktisk operation pa den friska sidan. Undantaget i denna rekommendation
ar om tillvaxten &r i det narmaste avslutad. Da rekommenderas istallet regelbundna

rontgenkontroller var 4:e manad tills barnet har vuxit fardigt.

Cirka 10 procent av de registrerade barnen hade hoftfyseolys pa bada sidor redan vid
diagnostillfallet. Bland de barn som enbart hade hoftfyseolys pa ena sidan och inte behandlades
profylaktiskt pa den andra, utvecklade cirka 15 procent hoftfyseolys dven pa den andra sidan vid
den senaste uppféljningen.

Vi kan nu se en klart positiv trend dar andelen barn med profylaktisk operation okat betydligt i de
flesta sjukvardsregionerna.

100% o

90% o

80% 4

70% 1

Andel profylaktisk fixering

60% o

50% o

T T T
2018 2020 2022

H 3. Andel barn med profylaktisk operation mellan 2020 och 2023.

Vardens fordrojning av diagnos och behandling
Tid fran forsta vardkontakt (ldkare, fysioterapeut) till behandling (operation) utgor ett bra matt pa
hur varden formar identifiera och diagnosticera barn med héftfyseolys. Denna variabel ar ny
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sedan 2018. Under aren 2019 — 2020 har dock endast registrering skett for halften av barnen. Fran
och med 2021 har darfor denna variabel gjorts obligatorisk. Data ar saledes fortfarande nagot
osdkra men analys av det som finns registrerat visar att det finns skillnader mellan
sjukvardsregionerna.

50%

40% 4

30% o

Andel hofter

20% +

10% 4

0%

T T
2018-2019 (n = 80) 2022-2023 (n = 100)

H4. Andel hofter opererade inom tva veckor fran férsta besok hos lakareffysioterapeut 2018-2019 och 2022-2023

Jamfor man data fran 2018-2019 med perioden 2022-2023 ses en forbattring i norra och sydostra
sjukvardsregionerna, for Mellansverige &r siffrorna oférandrade medan siffrorna for hela landet
och dvriga regioner visar en tillbakagang. Ingen sjukvardsregion nar dock malet att >80% av
barnen ska fa diagnos och behandling inom tva veckor. Har finns darfor ett stort behov av utékade
regionala utbildningsinsatser for hela landet. Ett gott exempel pa att sprida information om
hoftfyseolys hos barn, ar den artikel i Lakartidningen som publicerats under aret med forfattare
fran SPOQ och Svensk barnortopedisk forening.

Valideringsarbete
Under 2023 har foljande valideringsinsatser genomforts:
e Forbattringar och forandringar har kommunicerats via anvdndarmaten, via hemsidan samt
via digitala nyhetsbrev till kontaktpersoner vid registrerande kliniker.
e Eftergranskning av rontgenbilder har gjorts i syfte att sakerstalla kvaliteten pa registrerade
matvarden for sjukdomens svarighetsgrad.
e Kontakter med registrerande kliniker i syfte att underlétta, uppmuntra och sékerstélla
korrekt registrering.
e Kontroll av dubbelt registrerade patienter.
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Forskning
Pagaende forskning

Tre doktorandprojekt med grunddata fran SPOQ pagar sedan ett par ar tillbaka. Bland
forskningsfragestallningarna finns bland annat:

e Utvirdera om remodellering (ombyggnad i skelettet) sker efter fixation av hoftfyseolys
med stor initial felstdllning.

e Utvirdera eventuell fordrojning till diagnos inom vérden.

e Vilken behandlingsmodell ger bast hoftfunktion med fa komplikationer vid stabil
hoftfyseolys med primért stor glidningsvinkel?

e Vilken behandlingsmodell ger bést sjélvskattad hoftfunktion med fa komplikationer vid
instabil hoftfyseolys?

e Hur ser demografiska data ut 2015-2023 jamfort med en tidigare studie i Sverige med en
totalpopulation 2007-2013?

Nya vetenskapliga publikationer i referentgranskade tidskrifter 2023

e Anderson M, Herngren B, Tropp H, Risto O. Limited angular remodelling after in-situ
fixation for slipped capital femoral epiphysis: A study on radiographs from the Swedish
pediatric orthopaedic quality registry for SCFE. BMC Musculoskelet Disord. (EPub ahead
of print 2023). 2024 Jan 2;25(1):11. doi: 10.1186/s12891-023-07117-y. PMID: 38166971,
PMCID: PMC10759757.

e Hasselquist E, Fridh E, Hedelin H. ABC om hoftfyseolys hos barn. Lakartidningen.
2023;120:22128. Lakartidningen.se 2023-04-06

Publikationer och foredrag vid nationella och internationella kongresser for perioden 2015-2022
finns redovisade i foregdende arsrapport.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

| syfte att ytterligare hoja registrets datakvalitet kommer vi under 2024 samkora data fran SPOQ
med Sveriges Perioperativa Register (SPOR). Syftet ar att sékerstélla att alla re-operationer
identifierats. Denna samkorning har godkants av Etikprovningsmyndigheten. | nasta arsrapport
kommer vi att bland annat fokusera pa patientrapporterade utfallsmatt (PROM).
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PEVA (Medfodd klumpfotsfelstallning)

Arne Johansson, Henrik Wallander, Josefine Eriksson Naili och  Anna-Clara Esbjérnsson

Bakgrund

I Sverige fods cirka 140-150 barn per ar med PEVA (medfodd klumpfotsfelstallning). PEVA
(Pes Equino Varus et Adductus) ar den vanligaste medfddda ortopediska felstallningen.
Obehandlad ger den ett betydande handikapp. Behandlingen bestar av seriegipsning, delning
av hdlsenan och darefter ortosbehandling. Ett nationellt kvalitetsregister genererar kunskap for
utvardering av behandling, synliggor nationella olikheter och mgjliggor val grundade
forbattringsinsatser for en effektiv och mer jamlik vard.

Uppbyggnad av delregistret

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

Fokusomraden for kvalitet

e Oppen visning av data frin PEVA-registret finns p4 SPOQs hemsida
¢ God uppfoljningsfrekvens: 83% har gjort en 1-ars uppfoljning och 78% en 4-érs
uppfoljning.
o Att ytterligare oka rapporteringsfrekvensen
e Behov av ytterligare behandling och kirurgi ér ett viktigt utfallsmétt och att frekvensen av
kirurgiska insatser i mjukdelar redovisas
o Utvecklingsomraden: Indikatorer visar goda resultat, hdr presenterat med méltal
o 90 % av fotterna ér vélkorrigerade vid 1-arskontrollen (méltal 90%)
o 78 % av fotterna ér valkorrigerade vid 4-arskontrollen (méltal 90%)
o 81% av barnen anvénder ortosen >6 timmar/dygn till fyra &rs alder
(maltal 90%)

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

Darut6ver registreras all ytterligare behandling sa som; gipsbehandling, ordinerad fysioterapi,
fornyad ortosbehandling och all form av kirurgi.
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Antal patienter registrerade 2015-2023

PEVA
1260 barn
|
I | I
o)
1..860 48% bilaterala 72. %
fotter pojkar

Figur PE1. Obehandlad fot med PEVA-felstallning pa nyfoétt barn. Sammanstéallning av registrerade barn med
PEVA mellan 2015-2023 géallande antal fotter, lateralitet och kon.

Antal nya registrerade fotter med PEVA
Under 2023 har vid 27 kliniker 185 nya fotter hos 136 barn diagnosticerats med PEVA-
felstallning och registrerats i SPOQ, varav 66 % hos pojkar och 34 % hos flickor.

Resultat primar behandling till och med 2023

”Gold standard” for behandling av fétter med PEVA-felstallning dr Ponseti-metoden. Den
inkluderar veckovisa gipsningar for att succesivt korrigera foten. Hos majoriteten av fotterna gors
ocksa en delning av halsenan under gipstiden. Déarefter sker behandling med ortos for att forhindra
recidiv (aterfall av fotfelstallning).

Alder vid forsta ortopedbestk och behandlingsstart

| ortopediska larobdcker betonas ofta att det &r viktigt att borja gipsbehandlingen sa tidigt som
mojligt. Pa senare ar har det kommit flera internationella rapporter/artiklar som visar att Ponseti-
metoden fungerar utmarkt upp till 2 ars alder eller langre. Om barnet ar for tidigt fott och ligger i
kuvos eller har andra problem t.ex. amningsproblem kan man lugnt vénta med att starta
gipsbehandlingen tills dessa problem &r losta. Pa Ponseti clubfoot clinik i lowa City startar man
inte behandling av prematurfédda forran vid beraknad tid for fullgdngen graviditet. En del kliniker
i Sverige har som rutin att starta behandlingen vid 1-2 veckors alder for att familjen ska fa
”landa” innan behandlingen startar. Kontinuitet dr ocksa viktigt for behandlingsresultatet, darfor
vantar en del kliniker till efter semesterperioden med att starta behandlingen av barn som fods
mitt i sommaren. Vad som &r optimal tidpunkt for behandlingsstart kan alltsa variera, men det ar
viktigt att foraldrarna far information tidigt och det sker idag ofta redan efter ultraljudsdiagnostik
av PEVA pa modravarden. Vantetiden 6kade under pandemiaren och narmar sig nu tidigare
vantetid. Behandlingsstart kan ske senare an forsta ortopedbedémning. Figur PE 2
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Figur PE2. Alder i dagar vid férsta ortopedbedémning férdelat pa fodelsedr 2015-2023.

Primér gipsbehandling inklusive gips efter tenotomi
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Antal gipsningar (medelvarde)
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Figur PE3. Antal gipsbehandlingar fordelat pa fodelsear 2015-2023 f6r barn med idiopatisk PEVA (utan
komplicerande bakomliggande sjukdom)

Antalet gipsningar ligger i niva med det antal som efterstravas enligt rekommendationer fran
Ponseti International. Figur PE 3. For att uppna tillracklig rorlighet i fotleden behéver majoriteten
av fotter genomga tidig hélsenedelning fore avslutad gipsbehandling. Vid forra rapporten lag
denna pa ca 70%. Enligt arets resultat har denna sjunkit till drygt 50% (88/170 fotter). Detta ar ett
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observandum for framtiden. En fragestéllning & om for lag andel tenotomier kan leda till storre
behov av kompletterande behandling i ett senare skede, eller ge problem med ortosanvéndning.
Figur PE 4a. Vissa fotter tenotomeras aven tva ganger Figure PE4b.
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Figur PE4a. Arlig redovisning av andel fétter som tenotomerades en gang.
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Figur PE4b. Genomsnittliga tenotomier av fotter som tenotomerades minst en gang.
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Resultat vid avslutad gipsbehandling

Resultat efter gipsslut: fran registrets start har vi anvint Pirani-score som gér fran 0 (normal fot)
till 6 (maximal felstdllning) for utvardering av kvarstdende felstdllning. Som vi skrev i foregédende
rapport finns studier som ifrdgasétter om detta instrument ar optimalt for bedomning av foten vid
gipsbehandlingens slut. I brist pa konsensus i denna fraga fortsétter vi tills vidare att redovisa
delvariabler i Pirani-score, (se figur PES).

30% +
20% A
—o— Krokt lateral fotrand
Tom hal
-~ Medialt veck
~o— Bakre veck
—e— Rigid spetsfot
10% —e— Talushuvudets palperbarhet
0% 4

2015-2016  2017-2018  2019-2020  2021-2022 2023

Figur PE5. Tom hal och bakre veck ar de tva vanligaste orsakerna till att Pirani-score inte ar 0 vid avslutad
gipsning.
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Figur PE6. Andelen fotter som har mer &n 0,5 i Pirani-score vid gipsbehandlingens avslutning har successivt
minskat och ligger nu under 10%.

Kompletterande behandling

Med detta begrepp avses behandling utéver den initiala gipsbehandlingen inklusive tenotomier
under gipsbehandlingen, och den efterfoljande ortosbehandlingen till 4-5 ars alder. Orsaken kan
vara ofullstandig primar korrektion eller recidiv (aterfall). Behandlingen kan vara icke operativ
(gipsning, fysioterapi eller ortos) eller operation.

| figur PE7 och PES redovisas de tva vanligaste operationerna som &r mjukdelsingrepp och
transferering av tibialis anterior senan fran insidan av foten till fotryggen. Uppdelningen i 2
aldersgrupper gjordes for att se om det finns nagon tendens till forandring over tid jamfordes de
som ar fédda 2015-2017 med dem som ar fodda 2018-2023. De flesta mjukdelslésingreppen gors
under forsta levnadsaret. Generellt har andelen fotter som opereras efter den priméara
behandlingen minskat 6ver tid vilket &r en positiv trend.
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Figur PE7. Andel fotter som har genomgatt mjukdelsingrepp (perkutan (NHL39) eller 6ppen (NHL69)
halsenefdrlangning, posterior release (NHEO02) eller posterio-medial release (NHT39/49) for de som ar fodda
2015-2017 och dem som &r fédda 2018-2023.
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Figur PES8. Andel fotter som har genomgatt en tibialis anterior transferering ((NHL89) under perioden 2015—
2023. X-axeln representerar barnens alder vid operation. De flesta operationerna har skett mellan 2,5 och 8 ars
alder.

Uppfoljning, hur har det gatt for barnen?

1-arskontroll

For barn fodda 20152022 var andelen fotter som genomgatt 1-ars kontroll 83%.

De som var fodda 2022 uppvisade drygt 90% god korrektion vilket ar nagot béattre jamfort med
dem som var fodda 2020 och 2021. Definitionen i registret pa en vélkorrigerad fot &r: Minst 10°
dorsalflexion, ingen varus, adductus, supination eller cavus.
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Figur PE9. Andel val korrigerade fotter vid 1-arskontroller fordelade pa fodelsear.

4-arskontroll

Vid arsskiftet 2023 hade sammanlagt 562 barn varit pa 4-arsuppfoljnimg. Vid denna foljs
ortosanvandning upp som bor vara minst 6 timmar/dygn till minst 4 ars alder. Det &r stor
spridning mellan olika kliniker. Det har skett en viss forbattring jamfort med tidigare ar satillvida
att andelen barn som slutat med ortos fore 3-ars alder och som anvénde ortosen < 6 timmar per
dygn har minskat fran 30% till 19% (Figur PE10). Detta ar positivt, men det ar viktigt att fortsatt
arbeta for att minska dessa andelar ytterligare eftersom bristande ortosanvéndning &r den
vanligaste orsaken till recidiv (aterfall av fotfelstallning) och behov av kompletterande
behandling.
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Figur PE10. Langd av ortosanvandning for barn foédda 2015-2019

Fotens utseende vid 4-ars-kontrollen

Vid 4-arskontrollen anvéands PBS-score for bedomning av fotens utseende och funktion.
Kriterierna for att foten i SPOQ skall raknas som vélkorrigerad &r: ingen halvarus i stdende, ingen
supination i stdende, ingen supination i svangfasen, inget tidigt hallyft, minst 5° subtalar
abduktion och minst 10° passiv dorsalextension.

Andelen vélkorrigerade fotter har legat mellan 72—74% for dem som &r fodda 2015-2017. De
senaste tva aren ses en tendens till forbéattring, och for dem som ar fodda 2019 ar andelen
valkorrigerade 78% (Figur PE11).
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Figur PE11. Andel valkorrigerade fotter vid 4-arskontrollen fordelade pa fodelsear.

Kvalitetsindikatorer
De kvalitetsindikatorer som vi anger for PEVA ar de som aterspeglar god vardkvalitet och dar
insatser kan gora skillnad.

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

e Langden pa gipsbehandlingen i relation till svarighetsgrad (Maltal: median 6
gipsbehandlingar fér barn med idiopatisk PEVA)

e Kvarstaende felstallningar vid avslutad primar gipsbehandling (Maltal: <5 %)

e Andel barn dar vardnadshavare uppger att ortosen anviinds > 10 timmar/dygn vid 1- och 4-
arskontrollerna (Maltal: 90 %)

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

e Andel fotter som behovt operation/mjukdelsingrepp (annat &n halsenedelning under
gipshehandlingen) for att uppna full korrektion innan 4 ars alder (Maltal: < 10 %)
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Forbattringsarbete av registret under 2023
e Manuell 6verforing av tidigare inmatade data (som ej gick att dverfora digitalt) har gjorts
e Arbetet med validering och fardigstallande av ett patientrapporterat (PROM) formular for
barn som féljs upp vid 10- och 18-arskontrollen har fortsatt under 2023.

Planer for framtiden

Det pagar ett valideringsarbete for att kunna introducera ett PROM i form av ett fotspecifikt
frageformular (OXAFQ, Oxford Ankle and Foot Questionnaire). Valideringen sker dels mot ett
tidigare validerat formular och dels gentemot ett normalmaterial. Under 2025 fyller de forsta
barnen med PEVA som registrerats i SPOQ 10 ar och darfor behdver frageformularet vara fardigt
for att anvandas vid 10-arskontrollen fr.o.m. 2024-07-01. Plattformen for detta &r under
utveckling.

Pa grund av brist pa barnortopedisk kompetens pa ett antal kliniker ar tackningsgraden inte
optimal. For att forbattra tackningsgraden skulle det kréavas insatser bade med motiverande besok
pa dessa orter, och att man provar alternativa satt att skota registrering genom storre insats av
administrativ personal. Vi efterlyser ocksa storre engagemang pa klinikledningsniva for
kvalitetsarbete.
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Patellaluxation
Ebba Fridh och Marie Askenberger

Bakgrund

Patellaluxation innebar att knaskalen gar ur led, med eller utan trauma. Om knaskalen gar ur led en gang ar
risken sarskilt stor hos barn att det skall handa igen. Syftet med registret &r att bidra till s bra vard som
maojligt och minimera framtida besvar. Registret i nuvarande form startade 2021 och innehaller dven data
for forstagangs patellaluxationer sedan 2015 frén ”Akut allvarlig kniskada”.

I aldern 9 till 15 ar drabbas 1/1000 av patellaluxation, det &r den vanligaste allvarliga knaskadan med
blédning i leden (hemartros). En blodning i leden ar tecken pa att nagot skadats, en patellaluxation kan
medfdra skador av olika grad pa brosk och ledband som behover atgardas.

Manga barn som drabbas av patellaluxation vet inte att knaskalen varit ur led da den snabbt hoppar
tillbaka igen av sig sjalv, kvar blir ett svullet kna som gor ont. Det ar av vikt att man soker vard och
aven att nar man sokt vard far en adekvat bedémning och utredning. En korrekt diagnos ar en
forutsattning for att om mojligt fa rétt behandling.

Vilken utredning och behandling patienten far varierar dver landet. Ur registret kan man utlasa hur snabbt
korrekt diagnos stallts och vilken utredning som gjorts. Bade priméar och eventuell andrad behandling
registreras. Patellaluxation finns av olika typer och behandlingen kan variera stort beroende pa typ av
luxation, broskskador, individuella riskfaktorer, skelettmognad men &ven den enskilde lakarens
erfarenheter och kompetens.

En 6kad medvetenhet for denna patientgrupp behovs, samt 6kad kunskap. For att kunna utveckla varden ar
det viktigt att klassificera typen av patellaluxation som vi behandlar och ta hénsyn till vilka riskfaktorer
som den individuella patienten har. Ambitionen att utforma en battre nationell strategi kring
patellaluxationerna kraver mycket mer data om hur patienterna utreds, behandlas och féljs upp. Registret
kommer i framtiden kunna besvara manga fragor och ge ett betydelsefullt underlag till forbattringar i
varden.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret ar barn i aldern 0-18 ar med patellaluxation oavsett typ sedan 2015-01-01.

Fokusomraden for kvalitet

Vi ser framfor oss att Patellaregistret kommer att bli ett viktigt verktyg for professionell dialog for
forbattring av varden. Vi kan redan nu se att det ar en vasentlig andel som har allvarliga broskskador och vi
kan visa att det ar stora skillnader inom landet i andel som far recidivforebyggande kirurgi.

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

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

Déarutéver registreras ocksa eventuella andringar i behandlingen eller operationer
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Om patellaluxation

En patellaluxation kan handa pa flera olika satt. Vanligast ar i samband med nagon form av
trauma eller i vardagsaktivitet men kan dven vara del i ett tillstand dar knaskalen glider ur led i
varje rorelsecykel, sallsynt ar medfodda patellaluxationer.

e Om knaskalen har gatt ur led en gang é&r risken for att den ska gora det igen stor, dvs
recidivrisken ar hog.

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

e En kvarstaende instabil situation dar knaskalen upprepat fortsatter att ga ur led eller ar
ostadig ger ett stort obehag for barnet, en otrygghet hos barnet i vardagslivet (kan inte lita
pa knat) eller en radsla i samband med frilufts- och sportaktiviteter som leder till en samre
knérelaterad livskvalitet.

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

Mal med behandlingen

Behandlingen vid alla former av patellaluxation syftar till att uppna stabilitet och smartfrihet for
att barnet/ungdomen ska fa sa god knafunktion som majligt och till att i mojligaste man undvika
sena besvar sasom artros i knat. For att detta ska vara mojligt kravs ratt kompetens och adekvat
utredning i ratt tid. I registret far vi information om hur vardforloppet for varje patient ser ut och
kan pa sa satt vardera kvalitén i omhandertagandet.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret
Barn i aldern 0-18 ar med patellaluxation oavsett typ som behandlas vid nagon av landets
barnortopediska enheter. Aven vuxenortopediska enheter har méjlighet att delta.

Exkluderade i registret
Patient med patellaluxation fére 2015-01-01 och patienter utan svensk personnummer.

Variabler som registreras

De variabler som registreras ar bl. a primar vardniva, akut och fortsatt handlaggning 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 i vardkedjan av patellaluxation hos
barn i Sverige.

Dessutom registreras aktivitet vid forstagangsluxation samt aktivitetsniva. Detta gors for att fa
epidemiologiska bakgrundsdata for att kunna ga vidare med mer fordjupade undersékningar och
eventuellt preventionsstudier. Utfallet av behandlingarna foljs upp med klinisk kontroll (for
patellaluxation typ 1) och PROM (Patient Reported Outcome Measures).
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Registrerande enheter

Registreringen av allvarliga knaskador hos barn startade 1 januari 2015, patellaluxationerna fran
detta register flyttades med till Patellaluxationsregistret som startade 2021 och introducerades
forst i Stockholm och Goéteborg.

Registrerande enheter har successivt 6kat och uppgar nu till 14 enheter, vilket ar en mycket
positiv utveckling. Exempelvis har Uppsala, Jonkoping och Lund tillkommit med (48, 41
respektive 32) registreringar.

Totalt har 1172 knan med patellaluxation registrerats hos 1097 individer under aren 20152023,
227 barn har tillkommit det senaste aret. Av det totala antalet barn har saledes 75 drabbats av
patellaluxation pa bade hoger och vénster kna.

Redovisning av inmatade data fram till och med 2023

Diagnostik vid patellaluxation typ |

En betydelsefull funktion for registret ar att utvardera effektiviteten i det primara
omhandertagandet. For att fa en séker diagnos vid alla knaskador hos barn fran 9 ars alder med
hemartros behdvs forutom réntgen en magnetkameraundersokning (MR). MR vid patellaluxation
ar en hjalp for korrekt diagnos och ger svar pa om det foreligger en broskskada och vilka
riskfaktorer den enskilda individen har. Pa de flesta enheterna ar det nu rutin att patienterna utreds
med vanlig réntgen och MR om hemartros foreligger. Under 2023 undersoktes 85% av alla
registrerade patellaluxationer typ I med MR.

Tid fran skadan till MR &r ocksa av stor betydelse for att kunna atgéarda eventuella broskskador pa
ett adekvat satt. For att t.ex. kunna re-fixera en broskskada med bra resultat far det inte ga mer &n
2-3 veckor. MR-undersdkningen bor darfor helst géras inom forsta veckan efter skadan. Under
2023 har drygt 50% av nyregistrerade patellaluxationer typ I fatt MR inom en vecka och 82%
inom tva veckor. Variationen mellan enheterna &r dock relativt stor, se figur PL1.
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Figur PL1. Andel knan som inom en viss tidsperiod fatt MR efter patellaluxation typ I, 2021-2023 i Stockholm,
Goteborg respektive dvriga kliniker.
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Diagnostik vid patellaluxation typ Il

Vid patellaluxation typ Il blir det ofta aktuellt med kirurgi. Kirurgin maste individualiseras
eftersom de riskfaktorer patienterna uppvisar varierar stort. FOr att kunna valja ratt metod krévs
darfor en adekvat pre-operativ utredning som kan guida kirurgen. Férutom en noggrann klinisk
undersdkning och réntgen rekommenderas MR som led i utredningen. Av de som opereras med
patellastabiliserande kirurgi vid typ Il har 6ver 96% gjort MR preoperativt.

Antal patellaluxationer och konsfordelning i registret

Totala antalet registrerade barn med patellaluxation fran starten till 2023-12-31 ar 1097, av dessa
har 75 drabbats av patellaluxation pa bada knéna, dvs 1172 knén finns registrerade Fran och med
2021 registreras alla typer av patellaluxation. Tidigare studier har visat att hdgsta incidensen for
forstagangs patellaluxation ligger i aldersgruppen 1216 ar.

Aven om det ar fler flickor som drabbas av patellaluxation sa skiljer sig konsfordelningen &t i
aldersgrupperna. Vid forstagangs patellaluxation (Typ I) ar flickor ar dverrepresenterade i de
yngre aldersgrupperna, fran 14 ars alder &r det en tydlig 6vervikt av pojkar, se figur PL3. Vid
patellaluxation av typ Il &r skillnaden mindre tydlig PL4.
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Figur PL3 Andel knan med forstagangs patellaluxation (typ I) fordelat pa kon och alder under 2015-2023
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Figur PL4 Andel knan med recidiverande patellaluxation (typll) fordelat pa kén och alder under 2021-2023

Andelen flickor &r hittills hdgre vid recidiverande patellaluxation. Vi har nu flera ars resultat och
har kan vi se tydliga skillnader mellan pojkar och flickor vad det galler forstagangs patellaluxation
2015- 2023 (typ 1) och recidiverande patellaluxation 2021-2023 (typ I1) vid diagnos. Det har ar ny
information och med tydlig kartl&ggning kan diagnostiken och behandling forbéttras.

Det vi kan se ar att reluxation de facto ar hogre for flickor, men ocksa pa att vi i registret annu sa
lange inte fangar upp de pojkar som reluxerar da de ofta gor det vid hogre alder. Att minska
reluxationsfrekvens ar en viktig uppgift och med vart kvalitetsregister kan vi lara oss mer om
patientgruppen for att identifiera de individer som har hogst risk for fortsatt instabilitet och
darmed bli battre pa sekundarprevention.

Broskskador vid patellaluxation

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

I registret har sedan start 2015 registrerats forekomst och dignitet av broskskada. Av alla
registrerade patellaluxationer typ I har drygt 11% diagnosticerats med en ledyteengagerande
broskskada pa mer &n 1 cm? och av dessa i sin tur har drygt 83% kunnat atgérdas med fixation av
broskfragmentet. Detta understryker vikten av tidig diagnos med MR.
Da risken for re-luxation efter en genomgangen patellaluxation typ I ar relativt stor sa
rekommenderas att man i samband med en eventuell operation av en associerad broskskada &ven
utfor patellastabiliserande Kkirurgi, i forsta hand rekonstruktion av det mediala patellofemorala
ligamentet (MPFL-plastik). Man ser nu i registret att den rekommendationen bérjar fa genomslag
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aven utanfor Stockholm som haft det som rutin lange och att fler patienter blir féremal for nagon
form av atgard for att forhindra recidiv

Ovriga (n = 60) Stockholm (n = 130)

Opererats med
MPFL-plastik

. Ja
0 Ne

Figur PL5 Andel knan opererade pga broskskada som gjort samtidig MPFL-plastik i Stockholm, resp dvriga
kliniker

Vilken behandling far patienterna?

Totalt registrerade behandlingar ar 1339 pa 1172 knan, vilket visar att narmare 170 patienter
under var registreringsperiod fran 2015 har fatt &ndrad behandling. Andelen typ I-luxationer som
genomgar patellastabiliserande kirurgi har 6kat, sannolikt pga att fler patienter med associerade
broskskador nu far samtidig MPFL-plastik. Andelen patienter som inte har ndgon behandling
registrerad alls minskar.
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Hur gar det for patienterna?

Ett-arsuppfoljning av patellaluxation typ |

Sedan 2021 kallas patienter med patellaluxation typ | for en klinisk ett-arskontroll da ocksa
PROM-formulér fylls i. Det finns 165 registrerade ett-arsuppfoljningar. Det motsvarar drygt
hélften av de som borde finnas men ar en forbattring jamfort med 2022. Vi kan konstatera att vid
ett-arskontrollen har ca 20% av patienterna gatt fran typ I till typ 11, dvs de har antingen haft ett
recidiv med en regelratt luxation eller har kvarstaende instabilitet. | ca 10% av fallen har den
behandlande ldkaren ansett att det finns indikation for ytterligare behandling.

Pa ett-arskontrollen svarar endast drygt 80% att de har kunnat aterga till énskad aktivitet, 20% har
alltsa kvarstaende signifikanta besvar vilket belyser vikten av uppféljning av dessa patienter.

Patientrapporterade matt (PROM)

PROM; Knee injury and Osteoarthritis Outcome Score for children (KOOS-child och Promis) var
tankt att inhamtas efter 1, 3 och 5 ar efter skadan (typ 1) respektive forsta registrering (6vriga
typer). Tyvarr har PROM bara gatt ut till patienterna efter 1 ar pga felaktig hantering pa
Registercentrum. Svarsfrekvensen ar darmed bara drygt 30%. Under 2024 kommer ett nytt PROM
inforas som mer specifikt mater besvar relaterade till patellainstabilitet, Banff Patellofemoral
Instability Instrument (BP 1), som nu ar dversatt till svenska och validerat.

Resultaten fran KOOS-child visar tydligt sankt knarelaterad livskvalité vid ett ar.
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Figur PL15. KOOS-Child vid 1 ars uppféljning av Patellaluxation Typ I, Il och Ill.

Kvalitetsindikatorer

Specifika kvalitetsmatt
e Andel patienter med forstagangs patellaluxation som utreds med MR. Maltal: >95%.
e Andel patienter som gjort MR inom 7 resp. 14 dagar fran 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 forstagangs patellaluxation som foljs upp ett ar efter skadan. Maltal:
>90%.

Resultatmatt
Ett matt pa behandlingsresultat

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

Tackningsgradsanalys

Delregistret for Patellaluxation har nu funnits sedan 2021. Det ar en komplicerad process att fa
med alla barn som behandlas i Sverige da dessa inte séllan bedoms i primarvard eller av
akutlakare. De flesta sjukhus som anslutit sig till delregistret for Patellaluxation utanfor
Stockholm och Goéteborg har borjat med att inkludera de barn som kommer for uppféljning till en
ortopedmottagning. For denna grupp kan vi inte rdkna med att fa en fullstandig tackningsgrad,
daremot skall vi strava efter att alla ortopedkliniker som behandlar barn med patellainstabilitet
registrerar i SPOQ. Uppfoljningen av de barn som inkluderats &r god, vilket &r en bra utveckling.
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Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport
De genomforda forenklingarna i registret forefaller ha bidragit till att fler enheter nu registrerar
och dven till att de enheter som registrerar har blivit battre. Sedan forra aret har vi kunnat redovisa

uppféljningar efter patellaluxation typ I och férhoppningen ar att den registreringen ska forbattras
ytterligare sa att vi kan bdrja dra mer langtgaende slutsatser an nu.
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Ovrigt

Utveckling av SPOQ under 2023

Ekonomiska forutsattningar

Registrets ekonomi dr stabil, delvis tack vare styrgruppens arbete som har utforts ideellt.
Forbattringar och ombyggnationer av registreringssystem har hallits inom budget, medan
webbaserad resultatpresentation blev uppskjuten men implementerades sedan 2023.

Registrets uppbyggnad och innehall
Revideringar

PEVA

For PEVA (klumpfotsfelstélining) har forbattringar av behandlingsformuldr och formuldr vid 1-
arskontroll slutforts under 2023.

Perthes:

Under 2023 inférdes en korrigering for delregister Perthes som underlattar att mellanspara
inmatningen. Dessutom gjordes nagra fortydligande pa hemsidan for att underlatta for
registrerande enheterna.

Patellaluxation:

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

Anstrangningar for att 6ka anslutnings- och tackningsgrad
Riktade insatser/stod sker av delregisterhallarna och/eller registerhallaren gentemot enheter dar
tackningsgraden kan misstankas vara alltfor lag.

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

Hemsidan, www.spog.se

Hemsidan bedoms som andamalsenlig efter att en genomgripande 6versyn &r gjord under 2021
2022. Visningar for online utdata har kunnat implementeras for alla delregister. Detta fordrar
sarskilda 6vervaganden med hansyn till sma tal och lamplig aggregeringsniva da bade Perthes
sjukdom och Hoftfyseolys ar klassade som séllsynta diagnoser. Arbetet skall ocksa baseras pa
genomfort analysarbete med testning av indikatorer i arsrapport. Nu finns maltal ocksa angivet for
kvalitetsindikatorerna, for resultatmatt men aven for processmatt.

Valideringsarbeten for sékring av kvaliteten pa inmatade data

Trots att registret ar relativt nytt, har betydande resurser investerats i att strukturera och validera
information, vilket resulterat i flera vetenskapliga publikationer. En valideringsplan formulerades
under 2021 for att anpassas till registrets utvecklingsfas, med regelbunden 6versyn. Planen
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inkluderar IT-optimering for att forhindra orimliga svar, 6vervakning av data med regelbundna
registerutdrag for granskning, detaljerade arsrapporter, oberoende expertgranskning av data,
validering mot andra kallor, verksamhetsbesok, anvandning av nationella moten for
kvalitetsdiskussioner och I6pande dokumentation av insatser.

Genomfort 2023

SPOQ:s valideringsarbete inkluderar standig 1T-0versyn och dvervakning av data som
kontrolleras tre ganger om aret for att upptacka orimliga svar och felaktig klassificering.
Arsrapportsarbetet fokuserar pa uppfoljningsregistreringar och granskning av data for att korrigera
missuppfattningar. Adjudicering, som involverar oberoende granskning baserat pa bildmaterial,
har lett till planerade vetenskapliga publikationer och bidragit till att implementera bildmaterial i
registret. Validering mot andra ké&llor och tackningsgradsanalyser hjélper till att sakerstalla
datakvaliteten. Arbete pagar for att standardisera verksamhetsbesok och jamforelser mellan
journal och register, med utokade valideringsinsatser under 2023. Anvandarméten och
kvalitetsdiskussioner vid nationella konferenser stddjer fortsatt utveckling av kvalitetsregistret.

Samverkan

SPOQ samverkar med Ovriga Nationella Kvalitetsregister som ror rorelseorganens sjukdomar i
den samverkansgruppering som bildats 2019. Inom nationellt system for Kunskapsstyrning halso-
och sjukvard for Nationellt programomrade (NPO) rorelseorganens sjukdomar ingar SPOQ som
en kompetensresurs bland samtliga berérda nationella kvalitetsregister, NPO rorelseorganens
sjukdomar. Det pagar ocksa informella samarbeten med andra register: SPOQ deltar i nationellt
natverk avseende utveckling av PROM for barn. Registerhallaren deltar i natverk for
erfarenhetsutbyte med andra registerhéllare inom Vastra Gotaland samt pa nationell niva. Vissa av
styrgruppens medlemmar har forskningssamarbeten ihop med andra kvalitetsregister.

Vetenskapliga publikationer SPOQ
Refereegranskade publikationer och avhandlingar
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Planer for kommande ar

Ansatsen att for kommande arsrapporter redovisa PROM kommer att vara svart p.g.a.
réjandekontroll. Tva diagnoser som ingar i SPOQ &r klassat som sallsynta. Darfor kan det
vara svart att pa ett forstaeligt satt presentera kansliga data sasom PROM. Vi far darfor
hénvisa till statistiken for inloggade anvéndare.

Validering. Lagring av rontgen och MR bilder, sker i 6kande takt och projekt med
eftergranskning av klassificeringar och rapporterade matdata paborjades under 2023 och ska
fortsétta 2024. Delregister for Perthes har borjat samla bildmaterialet i valideringssyfte pa
samma sitt sedan halvarsskiftet 2021. Aven DDH har gjort ett omfattande valideringsarbete
och korrigerat ett antal delrapporterade varden i SPOQ. Mer omfattande valideringsinsatser
for att sékerstélla hog datakvalitet i SPOQ kommer att genomfdras under 2024 for fler
delregister.

Aterkoppling till anvandare och 6vriga intressenter. Redan idag finns enhetsstatistik gentemot
nationella tal i inloggat lage. Indikatorutvecklingen kommer att krdva modifieringar och
anpassningar. Extern statistikvisning som har utvecklats under 2022 och 2023 &r nu Klar for
alla fem delregistren i SPOQ. Dagens redovisning i form av arsrapport ar adekvat pa grund av
sma patienttal och ldngsam forindring av utfall. Arsrapportsproduktionen innebér testning av
indikatorer och redovisning pa lamplig vardniva och rojandekontroll. Detta dock helt
avhangigt medelstilldelningen till registret.

Under 2023 paborjas arbetet med att redovisa kvalitetsindikatorer baserade pa bade process-
och resultatmatt via VVarden i Siffor (VIS). Delregistren for Perthes och SCFE har data pa
VIS. Registercentrum Vastra Gotaland har dock mycket harda principer for att den 6ppna
statistiken som produceras ska vara tillforlitlig med minimal risk fér réjande av enskild
individ. Registercentrum Vastra Gétaland beddmer ingen statistik individuellt utan utfér
enbart standardatgéarder som handlar om hardare avrundning och att endast redovisa 6ppen
statistik da namnaren uppgar till minst 15 observationer. Utéver detta kravs minst 5
observationer i varje enskild redovisningscell for att redovisning ska ske. Just denna regel gor
att SPOQ har fatt manga fler maskerade varden an tidigare pa olika enhetsnivaer, inklusive pa
riksniva pa indikatorn Barn som insjuknar i latt till medelsvar hoftfyseolys dar det alltsa inte
visas nagra varden for narvarande pa grund av RC Vasts nya krav pa troskelvarden. VIS har
darfor stangt ner vissa indikatorer.

Med hénsyn till detta ses nu inforandet av de andra indikatorerna Gver.

SPOQ har under 2023 pabarjat att rapportera alla variablerna till RUT (Register Utility Tools)
for att bl.a. darmed underlatta framtida planering av forskningsinsatser pa de data som finns i
SPOQ. Under 2024 kommer alla variabler vara synliga i RUT.
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Pa hemsidan kommer uppdaterade och férenklade dokument for varje delregister att
publiceras under 2024, det galler sarskilt delregistren for Patellaluxation, Perthes och DDH.

Olika uthildningsinsatser planeras dven under 2024 dar en betydelsefull sadan blir
mojligheten vi fatt att bistd med artiklar om de olika diagnoserna i SPOQ. Under det svenska
barnortopediska arsmotet 2024 i Linkoping kommer SPOQ ha en betydande programpunkt
for att kunna informera och hjélpa de registrerande enheterna.
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Styrgrupp i SPOQ under 2023

Under 2022 har styrgruppen utgjorts av:

Namn

Tjanstetitel

Ansvar

Arbetsplats

Mailadress

Marie Askenberger

Overlakare, Med. dr

Patellaluxation

Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Stockholm

marie.askenberger@regionstockholm.se

Carl Johan Tiderius

Overlakare, Professor

DDH

Skanes Universitetssjukhus

carl_johan.tiderius@med.lu.se

Goteborg

Ann':?\l-CIara Leg. Pysioterapeut, Med. Klumpfot, Fysioterapi Skénes Universitetssjukhus, Lund anna-clara.esbjornsson@med.lu.se
Esbjornsson Dr, Docent
Ebba Fridh Overlakare Patellaluxation Sahlgrenska Universitetssjukhuset, ebba.fridh@vgregion.se

Yasmin D. Hailer

Overlakare, Docent

Perthes sjukdom

Akademiska Sjukhuset, Uppsala

yasmin.hailer@surgsci.uu.se

Bengt Herngren

Overlakare, Med. dr

Registerhallare
Héftfyseolys

Lénssjukhuset Ryhov, Jénkdping

bengt.herngren@rijl.se

Sunita Monheim

Overlakare

Perthes sjukdom

Region Dalarna

sunita.monheim@regiondalarna.se

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

Piotr Michno

Overlakare, Docent

Perthes sjukdom

Linkdpings Universitet/Lanssjukhuset
Ryhov, Jonképing

piotr.michno@rjl.se

Henrik Wallander

Overlakare, Med. dr

Klumpfot

Gévle Sjukhus, Géavle

wallanderhenrik@gmail.com

Mikael Lindell

Overlakare, doktorand

Héftfyseolys

Lénssjukhuset Ryhov, Jénkdping

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

Det barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ har under det nionde aret i drift under 2023
kunnat ge en lite mer fordjupad bild av varden i Sverige. Det kommer ge oss mdjlighet att i
framtiden satta den givna varden i relation till utfallet av behandlingen.

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

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister
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