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Forkortningar for Delregistren

DDH Medfodd hoftledsinstabilitet (Developmental Dysplasia of the Hip)

LCPD Legg-Calvé-Perthes disease eller Perthes sjukdom

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

PEVA Klumpfotsfelstillning (Pes Equino Varus et Adductus)
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Om SPOQ

SPOAQ ar ett Nationellt Kvalitetsregister som omfattar fem delregister

SPOQ, omfattar de viktigaste barnortopediska sjukdomarna och skadorna i Sverige. Registret &r
bade ett observationsregister och ett interventionsregister, dvs det foljer effekten av
omhindertagande och specifika insatser. Det omfattar sjukdomar/skador dir vardens insatser har
en avgorande betydelse for patientens fortsatta fysiska funktionsférméga som barn och i
vuxenlivet.

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

Milet med registret ir att skapa underlag for att hoja kvaliteten av omhiindertagandet for
dessa patientgrupper. Det handlar bland annat om att dessa tillstdnd ska upptéckas i tid, att
ledtiderna fran upptickt till diagnos och pabodrjad behandling hélls inom rimliga grénser, samt att
varden som erbjuds dr evidensbaserad och ger sa goda resultat som mojligt.

Genom registrets insamlade data far vi mojlighet att analysera hur utredning, behandling och
uppfoljning av barn med ortopediska diagnoser utvecklas 6ver tid. Vi kan ocksa jamfora olika
véardgivare och regioner avseende behandlingsresultat och foljsambhet till nationella riktlinjer. Ett
centralt mal med registret &r att bidra till ett jamlikt omhéndertagande, oavsett var i Sverige barnet
bor eller far sin vard.

En grundliggande forutsittning for en god prognos vid dessa diagnoser ar tidig upptéckt och att
riitt insatser sitts in i ritt tid. Arets rapport fokuserar déirfor p4 att presentera data om antalet
registrerade barn, vilken diagnos de har, vilken typ av behandling de erhallit (t.ex. ortoser, kirurgi
eller fysioterapi) och i vilken utstrackning behandlingen foljts upp och utvirderats.

Under 2024 6kade antalet barn registrerade i systemet, som nu omfattar éver 7 000 barn. Malet &r
att registret ska inkludera alla barn i Sverige som diagnostiseras med nidgon av dessa fem
prioriterade ortopediska tillstdnd. En fortsatt utmaning &r att forbéttra svarsfrekvensen i
uppfoljningsdelen, som omfattar flera enheter och specialiteter sdsom akutlikare, ortopedlékare
och barnortopedlékare.

SPOQ skall vara en kunskapsdatabas for de fem vanligaste diagnoserna inom barnortopedin och
en killa for gemensamt ldrande, forbattringsarbete, och klinisk forskning.

Nytt i arets redovisning

Under 2024 har alla fem delregistren utvecklat en forbattrad extern statistikredovisning. Denna
nds enkelt via hemsidan utan behov av inloggning och den uppdateras 16pande.

Det tar flera ér att samla information om hur det gar for barnen och redovisningen av detta utokas
successivt. Utfall fran vara kvalitetsindikatorer ger en grund for framtida arsrapporter, gemensamt
larande och kvalitetsforbattringsprojekt. Baserat pa vetenskap och klinisk erfarenhet har vi satt
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maltal for varje delregister. Utifran dessa indikatorer har atgirder redan vidtagits for att hoja
véardkvaliteten 1 Sverige for berorda patientgrupper. Rekommendation om handldggning vid
Perthes sjukdom samt vid Hoftfyseolys finns sedan tidigare publicerat. Under 2024 publicerades
patientinformation for alla fem &kommorna sé att alla patienter och anhoriga far samma
information.

Ytterligare vetenskapliga rapporter baserade pa SPOQ-data har publicerats under 2024. Flera
regionala och nationella utbildningsinsatser har ocksa genomforts under aret.

Historik - Utveckling av registret

SPOQ, startat 2015, inkluderar sedan 2017 alla barnortopediska enheter 1 Sverige. Registret har
utvecklats stegvis och genomgétt omstruktureringar for att underlétta for professionen och for att
forbattra framtagandet av resultat. Sarskilt 1 registren for knédskador och instabila hoftleder hos
nyfodda utfordes justeringar av variabler fram till bérjan av 2023. Det webbaserade registret
inkluderar ocksa digitalt PROM (Patient Reported Outcome Measures) sedan 2019.

Foraldrarepresentantens perspektiv

Att forska pa ovanliga sjukdomar &r svart — just for att de dr ovanliga. Som forilder vet jag att
patienter och anhoriga ofta har andra fragor och perspektiv én vardgivaren, &ven om vi alla vill
samma sak: det basta mojliga medicinska resultatet. Darfor ér ett kvalitetsregister som SPOQ sa
viktigt. Har har vi dntligen en mojlighet att folja langtidsutfall dven vid séllsynta diagnoser,
minska ojdmlikheter 1 varden over landet, och dessutom lyfta fram det som é&r viktigast ur
patientens och familjens perspektiv — genom PROM (patientrapporterade utfallsmatt).

Som foréldrarepresentant vill jag verkligen uppmuntra:

e att vardgivare registrerar i SPOQ
o att familjer efterfragar att fa vara med

Det bidrar inte bara till battre vard i framtiden, utan ocksa till att det egna barnet far en béttre
uppfoljning Sver tid.

Anslutningsgrad

For de tre olika héftdkommorna och klumpfotsfelstallning
Sedan 2021 &dr samtliga 28 barnortopediska enheter 1 Sverige anslutna till SPOQ vilket ger 100 %
anslutningsgrad for diagnoserna DDH, SCFE, Perthes och PEVA.

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 primérvarden eller av ortopeder
som vanligtvis behandlar vuxna. Detta bidrar till att tickningsgraden i registret generellt 4r 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 dkomma.
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Anslutna enheter sedan 2021

Eskilstuna Malarsjukhuset

Falu lasarett

Gavle sjukhus

Goteborg Sahlgrenska
Universitetssjukhuset/Ostra
Halmstad Hallands sjukhus
Helsingborgs lasarett

Jonkoping Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar
Karlskrona Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad centralsjukhuset
Linkdping 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

Véaxjo Centrallasarettet
Ostersunds sjukhus

Orebro Universitetssjukhus
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Tackningsgrad

Nationella kvalitetsregister bedoms utifran anslutningsgrad och tackningsgrad i fyra
certifieringsgrader dér 1 dr béast. SPOQ delregister for DDH, PEVA och SCFE har
certifieringsgrad 2 medan Perthes har certifieringsgrad 3. Patellaluxationsregistret betraktas som
registerkandidat.

Problem avseende tackningsgraden

Tackningsgraden berdknas genom att jaimfora antalet registrerade patienter i kvalitetsregistren
med antalet patienter i patientregistret. Patientregistret far sina data genom ett ICD-nummer som
aterspeglar diagnosen. Méanga av diagnoserna som ingédr i SPOQ omfattas inte av EN diagnoskod.
Ibland kan diagnoskoden sta for flera &kommor som dock INTE ingér i SPOQ. Detta aterspeglas
tydligt i analysen vi far frdn Socialstyrelsen som visar att vid vissa diagnoser har SPOQ fler
patienter registrerade @n patientregistret och i vissa dr det tvirtom. DDH ér ett exempel ddr SPOQ
omfattar 388 patienter med denna diagnosen men Patientregistret enbart 364. Anda 4r den
berdknade tickningsgraden pa 76,8% vilket dr missvisande (Tabell 1). For Perthes matchar enbart
58,5% och for Patellaluxation matchar enbart 12,5% (Tabell 2 och Tabell 5). Detta tydliggor att
beddmningen av kvalitetsregistrens kvalitet utifrn tdckningsgraden inte &r optimal och
missgynnar SPOQ.

Maojliga orsaker for missmatchen mellan SPOQ och patientregister

e En diagnos kan dndras for en patient som dirmed inte ar aktuell for SPOQ men daremot
ligger kvar i patientregistret.

¢ En sjukdom kan drabba bada sidorna och kanske vid olika tidpunkter. S.k. lateralitet har
inte registrerats i patientregistret forrdn de senaste dren men foljsamheten till att registrera
sida varierar tyvérr fortfarande, sirskilt for de patienter som inte behover kirurgisk
behandling.

e Patienter som inte bor 1 Sverige ska inte registreras i SPOQ. Om en sadan patient fatt akut
behandling i Sverige finns vederbdrande dock i patientregistret.

e Barn med primért omhédndertagande utanfér Sverige ska inte registreras i SPOQ men
patienten finns 1 patientregistret.

e Personer med reservnummer vid diagnos inkluderas inte i SPOQ. Dessa barn kan dock
senare fa ett svenskt personnummer och dé inga i patientregistret men inte i SPOQ.

e Vi har ocksa haft problem med felaktig diagnoskodning i patientregistret och att kodning
av drabbad sida &r ofullstindig.

e Tackningsgraden hos séllsynta sjukdomar som Perthes sjukdom &r ett kdnsligt matt. Redan
smd méngder “missing” data kan ge stora utfall och forsdmra tdckningsgraden avsevirt.

e Flera register har s.k. exklusionskriterier som inte beaktas 1 jamforelsen med
patientregistret, exempelvis forekomst av andra sjukdomar som cancer eller neurologiska
sjukdomar, foregdende frakturer m.m.



DDH

RIKET

01 Stockholm

03 Uppsala

04 S6dermanland
05 Ostergétiand
06 Jonkoping

07 Kronoberg

08 Kalmar

10 Blekinge

12 Skdane

13 Halland

14 Vastra
Gotaland

17 Varmland

18 Orebro

19 Vastmanland
20 Dalarna

21 Gavleborg
23 Jamtland

24 Vasterbotten
25 Norrbotten

Kvalitetsregister

Antal
388
158

17
0
8

23

10
4
0

35
3

69

1
12
11
14
4
0
19
0

%
7638
94
94.4
0
80
71.9
100
66.7

67.3
16.7

83.1

33.3
70.6
64.7
60.9
80

0
86.4
0

Hdlsodataregister

Antal
364
68
18
2

5
31
10
5

1
48
18

77

2
17
16
21

14

Tabell 1: Tackningsgrad analys for DDH

PERTHES

RIKET

01 Stockholm

03 Uppsala

04 S6dermanland
05 Ostergétland
06 Jonkoping

07 Kronoberg

12 Skane

14 Vastra
Gotaland

17 Varmland

21 Gavleborg
23 Jamtland

24 Vasterbotten
25 Norrbotten

Kvalitetsregister

Antal
28

g O N N

2
0

%o
68.3
57.1
100
0
83.3
100
100
100

100

20
100
0
66.7
0

Hdlsodataregister

Antal
37

Tabell 2: Tackningsgrad analys for Perthes

Hoftfyseolys

RIKET

01 Stockholm
03 Uppsala

05 Ostergotland
06 Jonkoping
08 Kalmar

Arsrapport 2024

Kvalitetsregister

Antal
41

15

1

1

5

1

%

89.1
100
100
100
100
100

Hdlsodataregister

Antal
39

15

0

%
72.1
40.5
100
100
50
96.9
100
83.3
100
92.3
100

92.8

66.7
100
94.1
21.3
60
100
18.2
100

%
90.2
100
100
100
100
100
50
100

100

80
100
100
3.3
100

%
84.8
100
0
100
100
100

Matchar

Antal
247
58
17
0

3
22
10
3

0
31
3

63

0
12
10
12

%
48.9
34.5
94.4
0

30
68.8
100
50

59.6
16.7

75.9

70.6
58.8
52.2
40

4.5

Matchar

Antal
24

OO IN N

O o

o O | o

Zo
58.5
57.1
100
0
83.3
100
50
100

100

0
100

Matchar

Antal
34

15

0

%o
73.9
100
0
100
100
100

Totalt
Antal
505
168
18

2

10

32

10

6

1

52

18

83

S
17
17
23

5
14
22

4

Totalt
Antal
41

7

2

Totalt
Antal
46
15

110



10 Blekinge
12 Skane

13 Halland

14 Vastra
Gotaland

17 Varmland

18 Orebro

20 Dalarna

21 Gavleborg

22 Vasternorriand

1
2
0

100
100
100

80

50
0
100
100
0

2
1

62.5

100

50

100
100
100
100

Tabell 3: Tackningsgrad analys for Hoftfyseolys

PEVA

RIKET

01 Stockholm

03 Uppsala

04 sédermanland
05 Ostergotland
06 Jonkoping

08 Kalmar

10 Blekinge

12 Skane

13 Halland

14 Vastra Gotaland
17 Varmland

18 Orebro

20 Dalarna

21 Gdavleborg

24 Vasterbotten
25 Norrbotten

Kvalitetsregister

Antal
104

N
(03]

W W O W NN N O

25

0 W AN

0

%o
80
93.3
100
0
100
100
100
0
72.2
75
83.3
100
66.7
50
100
80

0

Hdlsodataregister

Antal
128
30

N O W o w

Tabell 4: Tackningsgrad analys for PEVA

Patella

RIKET

01 Stockholm

03 Uppsala

04 S6dermanland
06 Jonkoping

08 Kalmar

09 Gotland

12 Skane

13 Halland

14 Vastra Gotaland
17 Varmland

18 Orebro

20 Dalarna

22 Vasternorriand
23 Jamtland
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Kvalitetsregister

Antal

N
w

O O O O O W O ;th O O w o N o

%o
37.1
66.7
100
0

Hdlsodataregister

Antal
47

%
98.5
100
100
100
100
100
100
100
88.9
100
100
100
100
100
100
100
100

%
75.8
60

0
100
75
100
100
62.5
100
78.6
100
100
100
100
100

o O A~ O o O

N

62.5

80

100
100

Matchar

Antal
102
28

O W A~ N O

25

O 0 W AN

%
78.5
93.3
100
0
100
100
100
0
61.1
75
83.3
100
66.7
50
100
80

Matchar

Antal

]

O O O O O O O N O O N O O N

%
12.9
26.7
0

0

50

(@)

O O O O o o o

Totalt
Antal
130
30

N O W o w

Totalt
Antal
62
15
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24 Vasterbotten 0 O 2 100 0 0 2
25 Norrbotten 0 O 1 100 0 0 1
Tabell 5: Tackningsgrad analys for Patellaluxation

Besparingskraven for olika sjukhus
Ett problem vad giller tackningsgraden dr de harda besparingskraven for flera sjukhus, vilket
minskar tiden for registreringar i de olika registren.

Bemanning

En del av sjukhusen saknar en fast anstélld barnortoped och barnen blir istdllet omhéndertagna av
externa konsultldkare som saknar inloggning i SPOQ.

Under 2024 har en speciell insatts gjorts pd Vastmanlands Sjukhus i Vésterds som saknar en
fastanstélld barnortoped. Sekreterarna lagger ut pappersformuldren som den externa
konsultldkaren ska fylla 1. Dérefter ldgger sekreterarna in data i SPOQ digitalt.

Diagnosen ir omhiindertagen av olika professioner

Liknande problem finns for delregistret Patellaluxation Det dr en komplicerad process att fa med
alla barn som behandlas 1 Sverige da dessa ofta hanterats vid en ndrakutmottagning eller vid en
akutmottagning som bemannas av akutldkare. Akutldkare arbetar med en oerhort bred
patientgrupp och saknar ofta tid, kunskap och motivation att registrera i SPOQ. Daremot bor alla
ortopedkliniker som behandlar barn med patellainstabilitet kunna registrera i SPOQ vid de
uppfoljande aterbesok som nistan alltid foljer efter akutbesoket. Uppfoljningen av de barn som
inkluderats ar god, vilket dr en bra utveckling.

Rojandekontroll

Rdjandekontroll finns for att skydda den enskilda individens integritet. Det dr en process for att
granska och godkinna information innan den sprids, uppritthilla sdkerhet och efterleva lagar och
regler.

Atgirder for att minska réjanderiskerna leder till att informationen i tabeller och grafer blir mindre
detaljerad, eftersom den skyddade tabellen avviker frén den ursprungliga. Detta resulterar 1 att
arsrapporten blir mindre anvéndbar for att belysa skillnader 1 diagnostik och behandling, vilket far
en negativ inverkan pa arsrapportens kvalitet. SPOQs styrgrupp kommer fortsatt att anvénda
detaljupplost statistik for att kunna fullgdra sitt uppdrag att forbéttra vardens kvalitet.

Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt (PROM) ér viktiga for att utvirdera ortopedisk behandling hos
barn och unga. SPOQ har sedan starten utvecklat metoder for insamling och analys av dessa
matt, som speglar funktion och vélbefinnande. Resultaten har lett till vetenskapliga publikationer
och utveckling av kvalitetsindikatorer.

For diagnoserna PEVA, DDH och Perthes borjar PROM-insamling vid 10 érs alder. SCFE har
PROM 2 ér efter operation. Patellaluxation har PROM 1, 3 och 5 ar efter forstagéngs
patellaluxation eller forsta besoket pa mottagningen vid recidiverande patellaluxation. Tekniska
problem hos Registercentrum Véstra Gotaland har dock forhindrat utskick av 3- och 5-
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arsuppfoljningar for patellaluxation sedan 2021. Detta dr atgérdat men tyvérr har detta lett till en
stor dataforlust.

Ifyllande av PROM sker 1 dagslaget till avgorande via digital anslutning. P4 manga kliniker far
patienten lana en ’padda” for smidigt ifyllande av PROM under mottagningsbesoket.

PROMIS® Pediatrisk Profil 25 — forkortad version

SPOQ hade tidigare anvént enkétformuldret PROMIS® Pediatrisk Profil 25. Detta &r ett
standardiserat frageformuldr med 25 fragor som maéter hilsorelaterad livskvalitet hos barn och
unga inom omraden som fysisk funktion, smérta, trotthet, &ngest, depression och socialt
deltagande. Det anvinds for att fa en helhetsbild av barnets vilbefinnande ur patientens eget
perspektiv. Dessutom har SPOQ anvint led-specifika frageformuldr som méter ledfunktionen.
Sammanlagt var det upp till 40 frdgor som barn behdvde besvara vilket kan vara utmanande for
barnen och fordldrarna. Detta ledde till att ménga inte fyllde i1 frageformuldren. Efter en analys av
data sdg vi att den hélsorelaterade livskvalitén var generell hog och borde darfor inte paverka
diagnosens utfall. Vi enades nyligen om att enbart anvéinda 3 fragor frin PROMIS® Pediatrisk
Profil och fokusera mer péd de led-specifika frdgeformuléren.

Referenslista PROM, dar huvud- eller medforfattare varit delaktiga i SPOQ
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Medfodd hoftledsinstabilitet, DDH
Henrik DUppe, Carl Johan Tiderius

Bakgrund

DDH, developmental dysplasia of the hip, inkluderar hoftledsluxation hos nyfédda, dir ledhuvudet inte
ligger pa sin plats i ledpannan. Aven utan luxation kan hoften ha underutvecklad ledpanna och
varierande grad av instabilitet. Screening av hofter redan pé 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 pé plats. Sen diagnos kan kréava stor kirurgi och risk for besvar redan
1 sena tondren samt okad risk for tidig artros.

For att om mojligt ytterligare minska antalet sent diagnosticerade luxationer, men dven for att undvika
overbehandling av tidigt upptéckta fall, har delregistret sedan 2022 utdkats till att omfatta alla barn
som erhaller behandling med abduktionsortos for hoftledsinstabilitet/dysplasi.

Uppbyggnad av delregistret

Registret har tva delar:

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

* Abduktionsbehandling vid misstankt eller bekréftad DDH som péaborjas under de forsta
levnadsménaderna. Denna del har varit i bruk sedan 2022 med standardiserad radiologisk
uppfoljning vid 18 ménaders alder for barn fédda fran 2023-01-01.

Barn som inte &r fodda i Sverige ingar inte liksom barn vars hoftledsluxation orsakas av en

missbildning, neurologisk d&komma eller &r syndromrelaterad.

Variabler som registreras

De viktigaste variabler som registreras i samband med diagnos av sent diagnosticerad hoftledsluxation
ar: alder vid diagnos, vilken forlossningsavdelning barnet ar fott vid, hur allvarlig dislokationen ar
(enligt IHDI) samt vilken behandling som givits. Vid uppf6ljningarna registreras eventuella
komplikationer, inklusive stord blodcirkulation till ledhuvudet, samt PROMS.

Vid tidig abduktionsbehandling registreras élder vid diagnos, indikation for abduktionsbehandling och
eventuell anvindning av ultraljud (dynamiskt eller statiskt) vid diagnostiken. Vid uppfoljningen
registreras behandlingstyp, behandlingsldngd samt acetabularindex (AI) métt pa en rontgenbild av
béckenet.

Kvalitetsindikatorer
e Det yttersta malet dr att minska och helst eliminera antalet sent upptiackta luxationer i Sverige.
e Att vara en langsiktig fungerande dvervakning av forekomst av sent diagnosticerad
hoftluxation, d.v.s., sdkerstilla hog tickningsgrad och rapporteringsgrad.
e Att standardisera och forbéttra abduktionsbehandlingen vid tidig diagnos avseende
behandlingstyp och behandlingslangd.
e Att eliminera onddig abduktionsbehandling.

Tidpunkter for planerade registreringar

Start 18 man élder 4 ars alder 10 ars alder 18 ars alder
Klinisk kontroll X X X X
Rontgen X X* X X X
PROM X X

*Endast tidig abduktionsbehandling. Darefter avslutas deras kontroller. Dessutom registreras vid eventuell
operation.
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Nyheter i arets rapport!

e Till arets rapport har samtliga registrerade fall av sent upptickt hoftledsluxation under
2024 eftergranskats vilket innebér att vi nu rapporterar validerade data.

e Under det gangna aret har Adam Sand vunnit ACTA Orthopedicas pris for unga forskare
for sin artikel som visar att 6 veckors behandling med von Rosen skena é&r tillrdckligt for
luxerbara hofter. Studien jamforde 6 och 12 veckors behandlingstid och fann samma utfall
vid 1-&rsuppfoljning. Detta resultat har redan forenklat behandlingen f6r 100-tals barn och
deras foréldrar.

e Under aret har aldern for registrering av tidig abduktionsbehandling hojts frén 6 veckor till
4 manader. Orsaken till detta dr att vissa sjukhus inleder abduktionsbehandling relativt
sent vilket resulterat i att dessa patienter tidigare felregistrerats som sena luxationer.

Tackningsgrad

Berikningar som gjorts tidigare under delregistrets, eller dess foregangares existens (sedan 2000)
visar att s gott som alla patienter med sent diagnosticerad luxation registreras. Var beddmning &r
att tickningsgraden pé individniva ar nidra 100% och att vira data ger mycket goda fOrutsittningar
att 0vervaka incidensen av detta allvarliga tillstdnd. Det ror sig om f4 fall av en mycket allvarlig
sjukdom som hanteras av en liten, mycket specialiserad grupp barnortopeder som foljt omradet
under ménga ar.

Nir det giller barn med abduktionsbehandling missténker vi en simre tdckningsgrad och detta
analyseras for narvarande vid ett flertal av Sveriges universitetssjukhus. Analysen beridknas vara
klar i september 2025. Prelimindra data fran Skénes Universitetssjukhus visar att 28 av 31 barn
registrerats korrekt under 2024, d.v.s, en tickningsgrad pa 90%.

Resultat

Under 2024 har totalt 16 sent diagnosticerade hoftledsluxationer registrerats hos 13 patienter,
d.v.s 3 barn hade bilateral luxation. Detta kan jamforas med 17 luxationer under 2023. Som sen
luxation registreras alla barn dir luxationen diagnosticeras efter 2 veckors alder. Denna tidsgrins
ar satt for att undersoka kvaliteten pa den nationella kliniska screening som sker pa alla nyfodda
barn vid landets BB avdelningar. 12 av de 13 patienterna var flickor. Figur 1 visar den historiska
utvecklingen av antalet sent upptéckta luxationer. Glddjande nog ar antalet konstant lagt, d&ven
om vi naturligtvis arbetar mot en nollvision.
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Figur D1. Antal sent upptédckta luxerade hofter i Sverige mellan 1948—-2024.

I 6verensstimmelse med tidigare studier finner vi att det i huvudsak &r flickor som drabbas (figur
D2). Diagrammen visar dven barnets alder da diagnosen stills. Majoriteten av fall diagnosticeras
fore 1 ars alder dvs. ofta vid en undersdkning pa BVC. Det vanligaste fyndet da &r en
abduktionsinskridnkning av den luxerade hoften. Diagnos som stills efter 1 drs élder, dvs. inte
sdllan efter gangdebut kan dven bero pa att fordldrar noterat ett avvikande gangmonster och déarfor
tar kontakt med sjukvarden. Detta dr en 1ag siffra &ven om det vore dnskvirt att inga luxationer
fick vinta sé ldnge pd diagnos da behandlingen 1 takt med 6kande dlder blir alltmer krdvande och
langtidsresultatet allt simre.
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Flicka (n = 140)
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D Pojke (n = 20)
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Alder i manader

Figur D2. Alder fér pojkar respektive flickor vid diagnosen sent upptickt héftledsluxation
under perioden 2015-2024. Grafen askadliggor dock inte den stora kénsskillnaden som
foreligger, ndstan 90% av patienterna &r flickor.

Reposition av sent diagnosticerad hoftledsluxation

Man kan ldgga den luxerade hoften pé plats med olika metoder (Figur D3). Huvuddelen av fall
kan behandlas utan storre kirurgiskt ingrepp (sluten reposition) medan man hos ett mindre antal
barn behdver anvidnda ett mera omfattande kirurgiskt ingrepp (6ppen reposition, ibland dven
kombinerat med béckenosteotomi). Ju dldre barnet dr vid diagnos desto mer sannolikt &r det att
Oppen reposition maste tillgripas. En tidig diagnos medfor alltsa att det kirurgiska ingrepp som
behover utforas ofta blir mindre omfattande.
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Figur D3. Typ av behandling for fall med sent upptédckt hoftledsluxation under daren 2015-2024.
Den évervildigande majoriteten har sdledes behandlats med sluten reposition.

Hur har det gatt for barnen?

Registrering 1 dagens delregister startade 2015 och de forsta 4-arskontrollerna har borjat komma.
Med tanke pi att antalet barn som har kontrollerats vid 4 rs &lder fortfarande &r relativt fa och att
databasen dnnu inte &r validerad s& avvaktar vi med en mera detaljerad beskrivning av utfallet till
kommande ér.

Registrering av abduktionsbehandling

Sedan 2022 &r delregister DDH utvidgat sd att det dven inkluderar barn som genomgér sa kallad
abduktionsbehandling pé grund av DDH. Indikationen for abduktionsbehandling ar oftast
hoftledsinstabilitet, fran en luxerad hoft via luxerbar hoft till instabil hoft. Denna diagnos stélls
ofta med hjélp av dynamiskt ultraljud. Ett fatal enheter i Sverige véljer att behandla barn utan
instabilitet om deras hofter ser dysplastiska ut vid unders6kning med statiskt ultraljud.
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. Luxerbar hoft

Gavle sjukhus (n =10

Visby lasarett (n <5

Varberg, Hallands sjukhus (n <5
Sundsvalls sjukhus (n<5
Stockholm, Capio Artro Clinic (n< 5
Solleftea sjukhus (n < 5

_ Skelleftea lasarett (n < 5

. Ostersunds sjukhus (n <5
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Figur D4. Antal abduktionsbehandlade hofter per enhet under 2022-2024
Indikationen for abduktionsbehandlingen framgar av figuren.

I ovanstdende diagram kan konstateras att orsaken till abduktionsbehandling skiljer sig &t i landet.
Medan de flesta kliniker 1 Sverige baserar sin behandling pa graden av instabilitet, antingen enbart
med klinisk unders6kning eller med stod av dynamisk ultraljudsunders6kning, anvéinder man sig i
Stockholm av statisk ultraljudsundersdkning, d.v.s., ultraljudsmaétt av olika vinklar 1 hoftleden.
Detta framgar av den lila stapeln i diagrammet dér Stockholm sticker ut nér det géller
abduktionsbehandling baserat pd “dysplasi”.

Kvalitetsindikatorer

e Antalet sent diagnosticerade hoftledsluxationer 1 Sverige. Speglar hur vil
screeningprocessen fungerar och ger data som kan jamforas med tidigare ar och dven
medger internationella jamforelser.

e Barnets alder vid diagnosen sent upptickt hoftledsluxation. Ju ldgre alder, desto mindre
komplicerad behandling och dven béttre langtidsprognos.

e Indikation for abduktionsbehandling, typ av abduktionsbehandling samt behandlingstid.
Det ar viktigt att kartldgga lokala och regionala skillnader i dessa parametrar for att pa sikt
standardisera behandlingen och dven undvika onddig 6verbehandling.
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Planer for framtida arsrapport

Alla barn som &r fodda efter 2023-01-01 ska vid registrering for abduktionsbehandling kallas {for
rontgenundersokning av hofterna vid 18 ménaders alder. Vid detta aterbesok métes
acetabularindex (Al) pd rontgenbilden. Vid besoket anges dven vilken typ av
abduktionsbehandling som givits och hur lange den péagick. Under 2025 hoppas vi fa in sa pass
mycket data pa dessa parametrar att vi till nésta ar ska kunna presentera tidiga resultat. I ett sa litet
land som Sverige kinns det rimligt att standardisera abduktionsbehandlingen s att alla barn far en
effektiv behandling dér 6verbehandling undviks.

En mer utforlig tackningsgradsanalys kommer att utféras under 2025 och presenteras i nésta
arsrapport.

Forskning

Under véren 2025 utfors en tickningsgradsanalys for &r 2024 av samtliga delregister i
SPOQ vid Skanes Universitetssjukhus i Lund. Projektet utfors av Nils Backman i ett T10
projekt pa Lékarlinjen med Carl Johan Tiderius som handledare. Prelimindra data visar
100% tiackning av sena hoftledsluxationer och 90% av barn som far abduktionsbehandling.
Under 2023 publicerade Adam Sand ett prisvinnande arbete (arets basta artikel av yngre
forskare) som visar att 6 veckors behandling med von Rosen skena ger lika bra resultat
som 12 veckors behandling nir det géller tidigt upptickt hoftledsluxation. Arbetet dr
publicerat i ACTA Orthopaedica Acta Orthop. 2023 Jun 19;94:295-299.

Under 2023 publicerade Adam Sand ett arbete som visar att den klassifikation vi anvénder
1 SPOQ for att bedoma allvarlighetsgraden av en sent upptickt hoftledsluxation, IHDI, ar
kénsligare och mer informativ dn den dldre Tonnis klassifikationen. Acta Radiol. 2023
Mar;64(3):1103-1108.

Under 2023 gjorde Gillian Bindby ett kvalitetsarbete (T 10 pa ldkarlinjen) déar hon gick
igenom samtliga sent upptickta 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 upptickta luxationer har varit lagre 4n vad vi tidigare trott. Hennes rapport har
mojliggjort de validerade data vi nu publicerar.

Under 2019 publicerades nedanstdende arbete som visar att antalet sent upptackta
hoftledsluxationer i Sverige endast dr 0.12 per 1000 nyfodda vilket ar valdigt 1agt 1 ett
internationellt perspektiv. Incidence of Late-Diagnosed Hip Dislocation After Universal
Clinical Screening in Sweden. Wenger D, et. al. JAMA Netw Open. 2019;2(11):e1914779.
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Perthes sjukdom (LCPD)

Yasmin Hailer, Piotr Michno

Bakgrund

LCDP ir en allvarlig hoftsjukdom hos barn med risk for utveckling av betydande handikapp redan 1
unga aldern.

Etiologin inte fullstéindig kartlagd men konsensus &r att en kombination av biologiska och mekaniska
faktorer leder till en stord blodforsorjning till hoftkulan vilket 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 avsevért mellan olika behandlande enheter.

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

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret dr barn med svenskt personnummer som behandlas i Sverige med Perthes
sjukdom (ICD-kod M91.1). Patienter med stérd blodférsorjning 1 hoftkulan till f61jd av annan sjukdom
inkluderas inte.

Diagnosen ska vara bekréiftad med en rontgenundersokning mellan 2 och 12 érs élder. Variabler som
registreras ar bl.a. riskfaktorer, undersokningar, klassificering av sjukdomens svérighetsgrad, nar och hur
diagnosen stills, och vilken behandling som ges.

Kvalitetsindikatorer

e Andel hofter dér barnet har en positiv Trendelenburgs tecken vid 10-drs och 13-ars uppfoljning
Maltal:<15%

e Andel hofter med trokanterovervéxt (ATD) > Smm vid 10-ars och 13-ars uppfoljning
Maltal: < 15%

e PROM (sjilvskattad hoftfunktion och hilsorelaterad livskvalitet) vid 10-ars och 13-ars uppfoljning

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

Tidpunkter for planerade registreringar

Tidpunkter for planerade registreringar

Start 2 arsenare | 10 ars alder | 13 ars alder | 18 ars alder
Klinisk kontroll X X X X X
Réntgen X X X X X
PROM X X X
Darutover registreras all kirurgisk behandling.
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Registrerande enheter

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

Antal hofter i registret
Sedan 2015 registrerades totalt 395 barnhofter med Perthes sjukdom hos 365 barn 1 SPOQ. 10%
hade ett engagemang av bada hofterna.

Arlig incidens
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Figur P1: Avrundat antal registrerade hofter for alla aldrar 2015-2024 fordelat pa artal da diagnos stélldes.

Registrerade uppfoljningar

Totalt har drygt 70% av hofter med Perthes sjukdom f6ljts upp bade vid 10 &r och vid 13 ar.
100% av hofterna har f6ljts upp vid 18 érs kontrollen.

Maltalet av minst 95% &ar enbart uppnatt vid 18 ars alder.
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Figur P2. Avrundat antal hofter diagnostiserade med och uppféljda for Perthes sjukdom mellan 2015 och 2024.

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

Tid till ortopedkontakt

Barnen med hoftsmartor soker oftast primért till vardcentralen eller akutmottagningen. Det dr
mycket viktigt att vardkedjan fungerar och att de kommer snabbt till en specialist for att gora en
véardplan. Det visar sig att trenden dr mycket positiv, att fler och fler barn tréffar en specialist
inom mindre dn 3 ménder.
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P3: Avrundad andel for tiden fran forsta kontakten med varden till (barn)ortopedkontakt 2015-2024

Patienter som ar tidigt i sjukdomsforloppet

Det dr viktigt att barnen snabbt kommer in 1 vardforloppet, sérskilt eftersom ny forskning visar att
tidig kirurgi kan vara fordelaktig. Gladjande nog kommer omkring 60 procent av barnen tidigt in i
vardkedjan, och utvecklingen gér 1 en positiv riktning. (Figur P4)
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P4: Avrundad andel hofter som diagnosticerades med Perthes i ett tidigt skede (fore fragmentation)

Operativa atgarder

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

behandling syftar till att forbéttra ledkulans och ledskalens sfariska form (led-kongruens) under
den kvarvarande tillvixten. Detta 4stadkoms exempelvis genom invinkling av larbenets dvre del

(variserande femurosteotomi) och/eller omvinkling av biackenbenet (bidckenosteotomi). Andra
operationer syftar till att forhindra hilta (t.ex. trokanterapofyseodes).

Typ av operation

VFO (variserade femurosteotomi)

Ingrepp pa larbenet som vinklar in hoftkulan
under hoftskalens tak for att forbéttra
kongruensen

Pelvisosteotomi Ingrepp pa biackenet som vinklar om
hoftskilen for att forbattra kongruensen

Trokanterfyseodes Ingrepp pa larbenet for att forhindra
overvéxt och ddrmed hélta

Annat Adduktortenotomi, iliopsoas forlangning,

hoftledsdistraktion (till 2018)
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Figur P5. Avrundat antal hofter med Perthes sjukdom som genomgick en operation mellan 2015 och 2024.

Vad giller operationsmetoden sa finns det en fortsatt positiv trend att utféra en s.k.
trokanterfyseodes. Detta &r i linje med litteraturen dar trokanterfyseodes rekommenderas for att
minska risken for trokanterdvervéxt och darmed hélta. For 6vrigt &r en VFO 1 kombination med
trokanterfyseodes det vanligaste ingreppet. Alla andra ingrepp, variserade femurosteotomi enbart
eller i kombination med backenosteotomi. eller enbart pelvisosteotomi eller ”Annat” &r mer
séllsynta. (Figur P5)

Kvalitetsindikatorer

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

Trendelenburgs tecken &r bristande forméga att hélla upp béackenet nér man star pa ett ben pa
grund av svag muskulatur eller trokanterovervixt. Vid 10-arsuppfdljningen av barn med Perthes
sjukdom uppvisar 17% ett positivt Trendelenburgs tecken. Vid 13-arsuppfoljning ar det bara 11%
som uppvisar en positiv Trendelenburgs tecken.
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SPOQ  Mitning av ATD avstand

Langsaxel fémur

/

. Parallell linje vid den kraniala
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Linje fran trokantersftsen till leden
90 grader-mot femurlangsaxeln

Figur P6: Forklaring om hur man mater ATD avstand

Andel hofter med trokanterévervaxt > 5mm (mal <15%)

Trokanterdvervixt (ATD articulo-trochanteric distance) dverstigande 5 mm uppmattes hos 8% av
hofterna vid 10 érs kontroll och 19% vid 13-ars uppfoljning. Maltalet har séledes uppfyllts med
god marginal vid 10-ars uppfoljning och ligger latt dver vid 13-ars uppfoljning sett dver hela riket.
Ca 60% av dessa som hade en trokanterdvervaxt pa mer én 5 mm har inte opererats. Men antalen
ar far fa for att dra slutgiltiga slutsatser.

Patientrelaterade Utfallsmatt (PROM) for samtliga patienter

Vid kontrollen och registreringen vid 10 drs alder ska barnen besvara PROM pé mottagningen i
samband med ett aterbesok. Hittills har 64 barn besvarat dessa PROM.

Fragorna fokuserar pé fysisk funktion, oro, nedstdmdhet, trotthet, relationer med kompisar och
smartupplevelsen under de senaste 7 dagarna. Dessutom ska smértintensiteten skattas. Vi véljer i
arsrapporten att rapportera enbart en friga.
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Figur P7: Avrundad andel av svaren till pastaendet: "Kunde jag fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest
om” fran doméanen fysisk funktion. Bilden redovisar data for 65 barn som fylit 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 begrinsad funktion till f61jd av Perthes sjukdom i héftleden. (Figur P7)

Bortfall

Patienter dir en registring for uppfoljning saknas skiljer sig inte fran patienterna, som hade en
uppfoljningsregistrering. Det finns ingen systematik i missade registreringar utan de allra flesta ar
slumpmassigt missade. I ett stickprov sag vi att patienterna oftast hade ett besok pa kliniken men
antingen var det utanfor tidsgrinsen for registrering eller att det saknades vérden for de
obligatoriska variablerna varfor en efterregistrering inte var mojligt.
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Andringar i registret

Inférande av variabeln Perfusion-MR

Under 2024 har inforts en ny variabel i operationsformuléret. Eftersom fler och fler glddjande nog
anvander Perfusions-MR har vi lagt till denna variabel.

Det har ocksa lagts till en beskrivning pa hemsidan hur en Perfusions-MR ska.

Perfusions-MR hjélper till att upptécka tidiga fordndringar i blodflodet till hoftleden innan de syns
pa rontgen och darmed kunna bestimma svérighetsgraden tidigt. Det gor att lakaren kan starta
behandling tidigare och ddrmed minska risken for bestdende ledskador.

Registrets bidrag till forbattrad vard

Registret har bidragit till 6kad medvetenhet om Perthes sjukdom. Det mirks bland annat genom
att barn diagnostiseras tidigare i sjukdomsforloppet, att vardkedjan fungerar bittre, och att barnen
snabbare far triffa en specialist &n tidigare. Allt fler barn genomgér s kallad trokanterfyseodes, i
syfte att forebygga en hogtstdende trokanter, vilket annars kan leda till hélta och svaghet i
hoftmuskulaturen.

Vid uppf6ljning vid 10 ars dlder sag vi att de barn som besvarade PROM-frigorna médde bra och
1 stor utstrackning kunde delta i den aktivitet de tycker mest om.

Dessutom har en patientinformation och ett behandlingsstdd inforts 2024.

Forskning

Ett forskningsprojekt med radiologiska parametrar som ett prognostiskt méitt i sjukdomsutveckling
pagar och ér under utvdrdering men blev forsenat pa grund av problem med 6verforingen av
rontgenbilderna.

Tre kvalitativa studier har avslutats och har skickats in till peer-review-granskade tidskrifter. Den
ena belyser upplevelsen hos vuxna med Perthes sjukdom, den andra fokuserar pé fordldrars
erfarenheter, och den tredje undersoker hur ortopeder upplever behandlingen av barn med Perthes
sjukdom. En fjérde studie pagér, dir barn med Perthes sjukdom intervjuas. Studierna &r dock inte
direkt kopplade till SPOQ trots att alla patienter dr med i SPOQ, d& Registercentrum i Vistra
Gotalandsregionen — med hinvisning till sin tolkning av gillande lagstiftning — avslog ansdkan
med motiveringen att registret inte fér ta direktkontakt med patienter och deras familjer.

e Melin L, Rendek Z, Hailer YD. Recommendations for physiotherapy and physical activity for children with
Legg-Calvé-Perthes disease: a survey of pediatric orthopedic surgeons and physiotherapists in Sweden. Acta
Orthop. 2023 Aug 16:94:432-437.

e  Wadstrom MG, Hailer NP, Hailer YD. Demographics and risk for containment surgery in patients
with unilateral Legg-Calvé-Perthes disease: a national population-based cohort study of 309
patients from the Swedish Pediatric Orthopedic Quality Register. Acta Orthop. 2024;95:333-9.

e Sankar WN, Lee J, Chong DY, Hailer YD, Agrizzi de Angeli LR, Yang S, et al. Perfusion
magnetic resonance imaging correlates with the duration of stages and lateral pillar class in Legg-
Calvé-Perthes disease. Journal of the Pediatric Orthopaedic Society of North America. 2024;6.
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e  Wadstrom MG: Growing up with pediatric hip disease— a companion for life: Exploring the
multifaceted experiences throughout life, with special attention to Legg-Calvé Perthes disease,
Uppsala: Acta Universitatis Upsaliensis, 2024. Digital Comprehensive Summaries of Uppsala
Dissertations from the Faculty of Medicine, ISSN 1651-6206

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

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

Planer for framtiden

Vi jobbar fortfarande pa att 6ka tdckningsgraden och att 6ka andelen av uppfoljningar inklusive
PROMs. Genom att minska antalet frdgas hoppar vi att fler och fler barn orkar besvara
formuldren. For Perthes delregistret haller vi pa att regelbundet skicka ut padminnelse om
uppfoljningar.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport?

Resultat av kontrollen vid 13 ars alder kommer att fortsatt utvirderas. Vi kommer dd dven kunna
presentera fler sjdlvskattningar av hilsorelaterad livskvalitet och hoftfunktion. Detta for att inte
“bara” utvirdera rontgenbilder och ldkarens bild av patientens maende och funktion utan ocksa
inkludera patientens egen vérdering
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Hoftfyseolys (SCFE)
Bengt Herngren, Mikael Lindell

Bakgrund

Hoftfyseolys ér den vanligaste hoftsjukdomen bland barn 1 dldrarna 9—15 ar och ér en tilltagande
glidning mellan ledhuvudet och larbenshalsen. De barn som drabbas far smérta och/eller
forsdmrad rorlighet 1 hoftleden. Hoftfyseolys behandlas med en operation dér syftet dr att
forhindra ytterligare glidning av ledhuvudet. Tidig diagnostik och behandling ar avgorande for
att minimera felstdllningen och risken for kvarstdende besvir i vuxenlivet. Vid storre glidningar
kan man 1 syfte att forbéttra rorlighet och funktion behdva utféra mer omfattande operationer.
Risken att 4ven den andra hoftleden kan utveckla sjukdomen kan vara upp till ca 60 %, darfor
rekommenderas att man samtidigt genomfor en forebyggande (profylaktisk) operation pa den
andra hoftleden.

Syftet med delregistret Hoftfyseolys &r att samla uppgifter om patienterna fran sjukdomsdebut
till lakning for att pd lang sikt kunna bidra till en kvalitetsforbattring och jadmlik vérd.

Uppbyggnad av delregistret

Registret inkluderar barn <18 &r som opererats 1 Sverige p.g.a. hoftfyseolys (Slipped Capital
Femoral Epiphysis, SCFE) M93.0. Hoftfyseolys som f6ljd av trauma eller infektion &r
exkluderade. Variabler som registreras dr bl.a. kon, dlder, aldersjusterat BMI-véarde, glidningens
svérighetsgrad, 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 sjilvskattad
hoftfunktion och hilsorelaterad livskvalitet.

Delregistret for hoftfyseolys har uppnétt den nést hdgsta certifieringsnivan som kvalitetsregister.

Kvalitetsindikatorer
e Vardens forméga att stélla diagnos tidigt
e Hog andel hofter som behandlas med forebyggande operation
e Hog sjilvskattad funktion vid 18 ars alder

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

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

'] samband med ett ordinarie aterbesdk. Dirutdver registreras all kompletterande kirurgi (inkl.
planerade f6ljdingrepp).
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Registrerande enheter

Fran och med 1 januari 2021 ar nu samtliga 29 sjukhus dir barn med hoftfyseolys behandlas
anslutna till SPOQ. Registrering sker direkt via den web-baserade inmatningen. Antal registrerade
hofter per sjukhus ses 1 Figur S1. Totalt har nu 400 barn med hoftfyseolys registrerats. Under
2024 har totalt 70 hofter opererats hos totalt 47 barn.

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus (n = 120 - | —
Goteborg, Drottning Silvias barnsjukhus (n = 80) 4 —
Lund, Skanes Universitetssjukhus (n = 50) 4 E
Linkdping Universitetssjukhus (n = 40) 4 F
Joénkdéping, Lanssjukhuset Ryhov (n = O) 1 F
Vésteras lasarett (n = F
Umea, Norrlands Universitetssjukhus (n = 30) 4 r
Skoévde, Skaraborgs sjukhus (n = 30) 4 -
Orebro Universitetssjukhus (n = 30) 4 r
Vaxjo, Centrallasarettet (n = 20) 4 -
Uppsala, Akademiska sjukhuset (n = 20) 4 —
Kristianstad, centralsjukhuset (n = 20) 4 -
Halmstad, Hallands sjukhus (n = 20) A - . Profylaktisk
Falu lasarett (n = 20) 4 -
Vasterviks sjukhus (n = 10) . Héftfyseolys
NAL, NU-sjukvarden (n = 10)- =
Karlstads Centralsjukhus (n = 10) 4 —
Karlskrona, Blekingesjukhuset (n = 10) 4 =
Gavle sjukhus (n = 10)- =
Boras, Sédra Alvsborgs sjukhus (n = 10) -
Visby lasarett (n < 5) 4
Sundsvalls sjukhus (n < 5)4
Ostersunds sjukhus (n < 5) -
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar (n < 5) 4
Hudiksvalls sjukhus (n < 5)
Eskilstuna, Méalarsjukhuset (n < 5) 4
0 30 60 90

Figur S1. Avrundat antal registrerade hofter opererade for hoftfyseolys respektive med profylaktisk fixation i
andra hoftleden under 2015-2024. For att enstaka patienter inte ska kunna identifieras kraver Registercentrum
Vastra Gotaland att vid ett antal av 0-4 presenteras detta som <5. Vid ett antal av 5-10 presenteras detta som
10 osv. Tre anslutna sjukhus har hitintills inte registrerat nagon hoftfyseolys.

Hur har registret bidragit till en forbattrad vard?

Sedan ett beslutsstod presenterades 2020 har andelen barn med ensidig sjukdom som fatt en
forebyggande operation pa friska sidan okat. Fortfarande nar vi inte riktigt upp till malet om 80 %
men vi dr pd mycket god vig.

I samma beslutsstod erbjuds ocksé kontaktuppgifter till erfarna barnortopeder for att kunna fa rad
om behandlingsalternativ. Detta har 6kat antalet kontakter med fragor kring behandling vilket vi
ser som mycket positivt for att vardkvaliteten ska bli s& jimlik i landet som mojligt.

Registret har identifierat ett behov av kunskapshdjande dtgarder hos dem som primért méter barn

med hoftsmirta. Regionala utbildningsinsatser har genomforts men dessa behdver repeteras och
utokas sé att alla regioner nas.

Arsrapport 2024 SCFE 34



Kvalitetsindikatorer
De kvalitetsindikatorer som anges for hoftfyseolys dr de som aterspeglar god vardkvalitet.

1. Virdens formadga att stdilla diagnos tidigt. Tid fran forsta vardkontakt till behandling utgor
ett bra métt pa hur varden formar identifiera och diagnosticera barn med hoftfyseolys.
Mal: >80 % ska fa diagnos och behandling inom tvé veckor frén forsta vardkontakt.

2. Hog andel barn som opereras forebyggande i den friska héften 1 samband med operation
for hoftfyseolys. Mél: >80 % ska fa en profylaktisk operation i den friska hoften.

3. Hog sjdlvskattad hoftfunktion och hdlsorelaterad livskvalitet vid 18 drs dlder. Vilken
upplevd funktionsforméga har ungdomarna? Mal: >80 % ska kunna fysiskt delta i de
aktiviteter jag tycker mest om” utan eller med endast vissa problem.

Redovisning av inmatade data 2015-2024

Vérdens forméga att stilla diagnos tidigt ses 1 figur S2. Mélet ar att minst 80 % ska opereras inom
tvd veckor fran forsta vardkontakt. Denna variabel gjordes obligatorisk forst 2018. Hér ser vi
tyvarr en tillbakagang de senaste aren. Regionala insatser har gjorts for att 6ka medvetenheten om
diagnosen. Hoftfyseolys klassas dven internationellt som en séllsynt diagnos, men dr é&ndé den
vanligaste orsaken till hoftsmérta hos barn i dldrarna 9—15 ar. Detta belyser vikten av att rontga
hofterna hos barn med dessa besvir och inte endast rehabilitera eller tolka besvéren som
muskelstrackning. Ytterligare och dterkommande insatser behdvs for att medvetandegora detta
hos dem som tidigt tréffar barnen bade i1 skolan och inom vérden.
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Figur S2. Vardens formaga att stélla diagnos riaknat fran forsta vardkontakt till operation. Figuren visar andel
barn som far en operation inom tva veckor.

Andelen barn som opereras forebyggande pa den friska sidan framgér av figur S3. Sedan 2020
finns behandlingsrekommendationer kring detta pd SPOQs hemsida. En forebyggande operation
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rekommenderas for alla utom de som &r nira avslutad tillvéxt. Andelen forebyggande operationer
ligger sedan dess pé ca tre fjardedelar vilket dr néra malet att 80 % ska erbjudas denna operation.

100% <

90% o

80% o

70%

Andel profylaktisk fixering

60%

50% A

2018 2020 2022 2024

Figur S3. Andel barn med ensidig hoftfyseolys som har opererats forebyggande pa den friska sidan.

Sjélvskattad hoftfunktion och hélsorelaterad livskvalitet vid 18 ars alder ses i figur S4. Av figuren
framgar att andel barn utan problem eller med endast sma/vissa problem Overstiger det uppsatta
malet pa 80 %. Av de som uppnétt dldern for 18 arskontroll har en fjardedel (33 av 147) valt att
svara pa enkédten. Det kan finnas ett motstand hos ungdomen att komma pa ett aterbesok eller
besvara en enkdt om de upplever sig besvirsfria. Vissa barnortopediska enheter tillats dessutom
endast att folja barnet till 16 ars alder, vilket kan pdverka svarsfrekvensen vid dvergang till vuxen
alder. Det optimala dr att barnet fyller i enkéten i samband med ett mottagningsbesok vid 18 ars
alder hos den enhet som foljt barnet sedan forsta operationen.
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Kan jag fysiskt delta i de aktiviteter jag tycker mest om

B804

Pracent

204

senaste 7 dagar

Figur S4. Andel barn som i samband med kontroll vid 18 ars alder anger huruvida de ”Kan fysiskt delta i de
aktiviteter jag tycker mest om”. Svaren aterspeglar hur det varit de senaste 7 dagarna fore lakarbesoket.

Valideringsarbete
Under 2024 har foljande valideringsinsatser genomforts:

e Samkorning av data mellan SPOQ och SPOR (Sveriges PeriOperativa Register) har
paborjats under senhosten 2024. Vi vill fa med all kompletterande kirurgi som utforts for
barn med hoftfyseolys registrerade i SPOQ.

e Forbattringar och fordndringar har kommunicerats via hemsidan samt via digitala
nyhetsbrev till kontaktpersoner vid registrerande kliniker.

e Eftergranskning av rontgenbilder sker sedan halvarsskiftet 2021 1 syfte att sdkerstélla
kvaliteten péa registrerade métvarden for sjukdomens svérighetsgrad. Tyvérr véagrar vissa
enheter att overfora bilderna med hénvisning till att detta inte ingér i deras uppdrag.

o Kontakter med registrerande kliniker i syfte att underldtta, uppmuntra och sikerstilla
korrekt registrering.

e Kontroll av dubbelt registrerade patienter.

Forskning
Tre doktorandprojekt med grunddata frdn SPOQ pagar sedan ett par ar tillbaka. Bland
forskningsfragestéllningarna finns bland annat:

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

e Utvirdera eventuell fordrojning till diagnos inom varden.

e Vilken behandlingsmodell ger bést hoftfunktion med fa komplikationer vid stabil
hoftfyseolys med primirt stor glidningsvinkel?

e Vilken behandlingsmodell ger bést sjdlvskattad hoftfunktion med fi komplikationer vid
instabil hoftfyseolys?
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e Hur ser demografiska data ut 2015-2023 jamfort med en tidigare studie i Sverige med en
totalpopulation 2007-2013?

Publikationer 2024 (referentgranskad tidskrift)

Lindell M, Nilsson J, Herngren B, Ortegren J, Stenmarker M, Tiderius C J, Michno P.
Comparison of different radiographic methods to measure the slip angle in children with slipped
capital femoral epiphysis (SCFE). Acta Radiol. 2024 Sep;65(9):1109-1114. doi:
10.1177/02841851241271999. Epub 2024 Aug 30.

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.

Presentationer vid nationell eller internationell konferens 2024

Foredrag av Bengt Herngren av SPOQ:s olika delregister vid Svensk Ortopedisk Forenings
drsmote 2024 i Orebro.

Foredrag av Bengt Herngren om delregister Hoftfyseolys 1 SPOQ vid Svensk Barnortopedisk
forenings arsméte 1 Linkdping 2024.

Foredrag av Mikael Lindell om olika rontgenmetoder vid hoftfyseolys vid Svensk Barnortopedisk
forenings arsmote i Linkoping 2024

Publikationer och foredrag vid nationella och internationella kongresser for perioden 2015-2023
finns redovisade i foregaende arsrapport.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport
Vi kommer fortsitta att ha fokus pa véra tre kvalitetsindikatorer. En samkorning med SPOR
forvintas ge oss mer information om hur ménga barn som behovt kompletterande kirurgi.
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PEVA (Medfodd klumpfotsfelstallning)

Arme Johansson, Henrik Wallander och Josefine Eriksson Naili

Bakgrund

I Sverige fods cirka 140—150 barn per ar med PEVA (medfodd klumpfotsfelstdllning). PEVA
(Pes Equino Varus et Adductus) dr den vanligaste medfodda ortopediska felstdllningen.
Obehandlad ger den ett betydande handikapp. Ett nationellt kvalitetsregister genererar kunskap
for utvirdering av behandling, synliggér nationella olikheter och mojliggor vél grundade
forbattringsinsatser for en effektiv och mer jamlik vard.

Uppbyggnad av delregistret

Registret inkluderar barn med PEVA som har svenskt personnummer och ér behandlade 1
Sverige. Barn som pabdrjat behandling utomlands ingér inte. Alla fotter med denna felstéllning
ingér, saledes dven t.ex. de med neurologisk eller annan genes. Grunddata som registreras ar
andra medfodda sjukdomar och svérighetsgrad av fotfelstdllningen. 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 (t.ex. operationer) och atgérder p.g.a.
recidiv (aterfall av fotfelstillning) registreras 16pande nir de uppkommer. Oppen visning av data
fran PEVA-registret finns pa SPOQs hemsida.

Kvalitetsindikatorer
o God uppfoljningsfrekvens: 87 % har gjort en 1-arsuppfoljning och 76 % en 4-ars
uppfoljning (andel av de barn som varit aktuella for uppfoljning sedan starten av registret).
o Att ytterligare oka rapporteringsfrekvensen
o Behov av ytterligare behandling och kirurgi ar ett viktigt utfallsmatt och att frekvensen av
kirurgiska insatser i mjukdelar redovisas
o Utvecklingsomrdden: Indikatorer visar goda resultat 2024, hér presenterat med maltal
o 94 % av fotterna ar vilkorrigerade vid 1-arskontrollen (maltal: > 90%)
o 74 % av fotterna ar vilkorrigerade vid 4-arskontrollen (maltal: > 90%)
o 79 % av barnen anvéinder ortosen >6 timmar/dygn till fyra ars alder
(méltal: > 90%)
o Rekommendation att utstricka ortosbehandlingen till 5 &rs alder.

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

Darutover registreras all ytterligare behandling sd som; gipsbehandling, ordinerad fysioterapi,
fornyad ortosbehandling och all form av kirurgi.
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Antal patienter registrerade 2015-2024

PEVA
1370 barn
[ |
o,
2..030 48% bilaterala 73 %
fotter pojkar

Figur PE1. Obehandlad fot med PEVA-felstéllning pa nyfoétt barn. Sammanstéllning av registrerade barn med
PEVA mellan 2015-2024 gillande antal fotter, lateralitet och koén.

Antal nya registrerade fotter med PEVA

Under 2024 har vid 17 kliniker sammanlagt 170 nya fotter hos 120 barn diagnosticerats med
PEVA-felstdllning och registrerats i SPOQ, varav 75% hos pojkar och 25% hos flickor.

Totalt finns nu 1370 barn med 2030 fotter med PEV A-felstéllning i registret, och 48% av barnen
hade PEVA pé béda fotterna.

Resultat av primar behandling till och med 2024

”Gold standard” for behandling av fotter med PEV A-felstéllning &r Ponseti-metoden. Den
inkluderar veckovisa omgipsningar for att succesivt korrigera foten. Hos majoriteten av fotterna
gors ocksa en forlingning av hdlsenan under gipstiden. Darefter sker behandling med ortos for att
forhindra recidiv (&terfall av fotfelstdllning).

Medeltal for antal gipsningar over tid

10.0 4

5.0+

Antal gipsningar (medelvarde)

2.5+

0.04

T T T T T e
2015 2016 2017 2018 2018 2020 2021 2022 2023 2024
Fodelsear

Figur PE2. | medeltal gipsades barn med idiopatisk PEVA 6,6 ganger under 2024.
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Andel fotter som genomgatt akillestenotomi
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Figur PE3. Andelen barn med fodelsear 2024 som genomgick akillestenotomi i samband med den initiala
gipsbehandlingen var 47%. Den lagre andelen jamfort med foregaende ar beror delvis pa att ett antal barn
fodda 2024 ej hunnit avsluta sin initiala gipsbehandling under 2024. Fér dessa barn registreras genomférda
tenotomier forst efter avslutad gipsbehandling i borjan pa paféljande ar.
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Kvarstaende felstallning vid avslutad gipsbehandling
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Figur PE4. Pirani score vid avslut av gipsbehandlingen. Tom hél och bakre veck ar de tva vanligaste
kvarstaende avvikelserna efter avslutad gipsbehandling.

Arsrapport 2024 PEVA 42



Vardnadshavares uppgift om ortosbehandlingens langd vid 4-arskontrollen
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Figur PE5. Artal = fédelsear. Det har skett en positiv utveckling éver tid och av dem som ar fédda 2020
anvéande 79% ortosen 6 timmar eller mer/dygn.
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Skillnader mellan regioner avseende ortosbehandlingens langd vid 4-
arskontrollen
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Figur PE6. Andelen barn som anvinder ortos i 6 timmar eller mer/dygn i samband med 4-arskontrollen ar i
Stockholm 91%, Goteborg 79% och i 6vriga landet endast 66%. Eftersom bristande ortosanvandning &ar den
vanligaste orsaken till recidiv (aterfall av fotfelstélining) och behov av kompletterande behandling ar det
viktigt att fortsdtta arbeta for att minska andelen barn som avslutar ortosbehandling i fortid (fore 4 ars alder),
och ddrmed efterstrava jamlik vard.

Kompletterande behandling

Med kompletterande behandling avses behandling utdver den initiala gipsbehandlingen inklusive
tenotomier under gipsbehandlingen och den efterfoljande ortosbehandlingen till 45 ars alder.
Orsaken kan vara ofullstdndig primér korrektion eller recidiv. Behandlingen kan vara icke
operativ (gipsning, fysioterapi eller ortos) eller operation.
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PE?7. | figuren redovisas andelen barn som inte fatt nagon kompletterande behandling, andelen barn som
genomgatt transferering av tibialis anterior senan fran insidan av foten till fotryggen, samt andelen barn som
genomgatt mjukdelslésning. Tibialis anterior transferering utfors sallan fore 2,5 ars alder, detta forklarar

varfor detta ingrepp saknas i de yngsta argangarna.
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Uppfdljning, hur har det gatt for barnen?
1-arskontroll

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
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Figur PE8. For fodelsear 2015-2023 var andelen fotter som foljdes upp pa 1-arskontroll 87%. Det har skett en
positiv utveckling dver tid och av dem som var fédda 2023 uppvisade drygt 94% god korrektion (maltal = 90%).
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4-arskontroll
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Figur PE9. For fodelsear 2015-2020 var andelen fotter som foljdes upp pa 4-arskontroll 76% och av dessa
uppvisade de som var fodda 2020 drygt 74% god korrektion (maltal: 2 90%).

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 uppfdljningsdata som kommer att fa stor betydelse.

e Liangden pa gipsbehandlingen i relation till svarighetsgrad
(Maltal: medel 6 gipsbehandlingar for barn med idiopatisk PEVA)

e Andel barn dér vardnadshavare uppger att ortosen anvénds > 10 timmar/dygn vid 1-
arskontrollen (Maltal: > 90 %)

e Andel barn dér vardnadshavare uppger att ortosen anvénds > 6 timmar/dygn vid 4-
arskontrollen (Maltal: > 90 %)

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

e Andel fotter som behdvt operation/mjukdelsingrepp (annat &n hélsenedelning under
gipsbehandlingen) {6r att uppna full korrektion innan 4 &rs alder (Maltal: <10 %)

Tackningsgrad
Téckningsgraden for PEVA var 80% 2024, vilket &r en minskning med 4 % jamfort med 2023. Vi
arbetar med att genom information till klinikerna nésta ar na upp till malséttningen mint 90%.

Arsrapport 2024 PEVA 47



Hur kan registret bidra till battre vard?

Vi onskar rikta ett 6kat fokus pa ortosbehandlingens betydelse for att forebygga recidiv. Detta
ar sérskilt viktigt da det finns pdtagliga regionala skillnader 1 ortosbehandlingens langd. I enlighet
med rekommendation frdn Ponseti International (1), Global Clubfoot Initiative (2) och
internationella forskningsron dr rekommendationen att utstricka behandlingstiden till 5 ars alder
(2).

Baserat pa SPOQ-registreringar ses en positiv trend gillande att andelen barn som anviander ortos
6 timmar eller mer 6kat de senaste dren (Figur PES)

PROM vid 10-arskontroll av PEVA
Ar 2025 fyller den forsta rgéngen barn med PEVA som registrerats i SPOQ (fodda 2015) 10 &r. I
samband med 10-arskontrollen besvarar barnen formulédret Oxford Foot and Ankle Questionnaire.

Bortfallsanalys - validering av datakvalitet
Det pdgar ett valideringsarbete vid utvalda kliniker dir data fran SPOQ jimfors med data
registrerade i patientregistret. Arbetet berdknas vara klart i slutet pa 2025.

Lankar och referens

1. Ponseti International

2. Clubfoot — Global Clubfoot Initiative

3. Gelfer Y, Davis N, Blanco J, Buckingham R, Trees A, Mavrotas J, et al. Attaining a British
consensus on managing idiopathic congenital talipes equinovarus up to walking age. The bone &
joint journal. 2022;104-B(6):758-64.
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Patellaluxation
Ebba Fridh och Marie Askenberger

Bakgrund

Patellaluxation innebér att kndskélen gér ur led, med eller utan trauma. Om kndskélen gér ur led en géng &r
risken sarskilt stor hos barn att det skall hianda igen. Syftet med registret &r att bidra till sa bra vard som
mdjligt och minimera framtida besvér. Registret i nuvarande form startade 2021 och innehéller dven data
for forstagangs patellaluxationer sedan 2015 fran ”Akut allvarlig knidskada”.

I &ldern 9 till 15 &r drabbas 1/1000 av patellaluxation, det &r den vanligaste allvarliga kndskadan med
blodning i leden (hemartros). En blodning i leden dr tecken pa att nagot skadats, en patellaluxation kan
medfora skador av olika grad pa brosk och ledband som behdver atgérdas.

Mainga barn som drabbas av patellaluxation vet inte att kndskilen varit ur led da den snabbt hoppar
tillbaka igen av sig sjilv, kvar blir ett svullet kni som gor ont. Det ér av vikt att man soker vard och
dven att nir man sokt vard fir en adekvat bedomning och utredning. En korrekt diagnos ar en
forutsittning for att om maojligt fa ritt behandling.

Vilken utredning och behandling patienten far varierar 6ver landet. Ur registret kan man utldsa hur snabbt
korrekt diagnos stéllts 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 dven den enskilde ldkarens
erfarenheter och kompetens.

En 6kad medvetenhet for denna patientgrupp behdvs, 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 béttre nationell strategi kring
patellaluxationerna kraver mycket mer data om hur patienterna utreds, behandlas och foljs upp. Registret
kommer i framtiden kunna besvara manga fragor och ge ett betydelsefullt underlag till forbéttringar i
varden.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret ar barn i dldern 0—18 ar med patellaluxation oavsett typ sedan 2021-01-01 och
forstagangs patellaluxationer sedan 2015-01-01

Kvalitetsindikatorer

Vi ser framfor oss att Patellaregistret kommer att bli ett viktigt verktyg for professionell dialog for
forbattring av varden. Véra kvalitetsindikatorer maéter i forsta hand kvalitén péa diagnostik vid alla typer av
patellaluxation, dvs anvindandet av MR samt véantetid till MR. Resultatmatt beskriver patientnéjdhet pa ett
enkelt sitt genom att vdlja ut en PROM-fraga som beskriver patientens formaga att vara sa aktiv som hen
onskar.

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

Klinisk kontroll typ | X X
Klinisk kontroll typ II-IV X
PROM X X X

Darutover registreras ocksé eventuella dndringar i behandlingen eller operationer
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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 mojligt och till att i mojligaste man undvika
sena besvir sdsom artros i knidt. For att detta ska vara mojligt kravs ritt kompetens och adekvat
utredning 1 rétt tid. I registret far vi information om hur vardforloppet for varje patient ser ut och
kan pa sa sitt virdera kvalitén i omhéndertagandet.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret

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

Exkluderade i registret
Patient med patellaluxation fore 2015-01-01 och patienter utan svenskt personnummer.

Variabler som registreras

De variabler som registreras ar bl. a primédr vardniva, akut och fortsatt handliggning 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 utvéardera kvaliteten i vardkedjan av patellaluxation hos
barn i Sverige.

Utfallet av behandlingarna f6ljs upp med klinisk kontroll (for patellaluxation typ I) och PROM
(Patient Reported Outcome Measures).

Registrerande enheter

Registreringen av allvarliga kndskador hos barn startade 1 januari 2015, patellaluxationerna fran
detta register flyttades med till Patellaluxationsregistret som startade 2021.

Registrerande enheter har successivt 6kat och uppgér nu till 14 enheter.

Redovisning av inmatade data fram till och med 2024

Diagnostik vid patellaluxation typ |

For att fa en sdker diagnos vid alla knédskador hos barn med hemartros behdvs férutom rontgen en
magnetkameraundersokning (MR). MR vid patellaluxation dr en hjélp for korrekt diagnos och ger
svar pa om det foreligger en broskskada och vilka riskfaktorer den enskilda individen har. Vid en
broskskada dr det viktigt att MR gors inom kort tid efter skadan eftersom tidig operation 6kar
mdjligheten att fixera brosket. P4 ménga av enheterna dr det nu rutin att patienterna utreds med
rontgen och MR om hemartros foreligger.

Under 2024 har 35% av nyregistrerade patellaluxationer typ I fatt MR inom en vecka och 76%
inom tva veckor. 94 % av alla patienter som registrerats har fatt en MR 1 utredningen. (Figur PL1)
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Figur PL1. Tid till MR efter patellaluxation typ | under 2024

Diagnostik vid patellaluxation typ Il

Vid patellaluxation typ II blir det ofta aktuellt med kirurgi. Kirurgin maste individualiseras
eftersom de riskfaktorer patienterna uppvisar varierar stort. For att kunna vilja réatt metod krivs
darfor en adekvat pre-operativ utredning som kan guida kirurgen. Férutom en noggrann klinisk
undersokning och rontgen rekommenderas MR som led i utredningen. Av de som opereras med
patellastabiliserande kirurgi vid typ II-IV har 6ver 95% gjort MR preoperativt.

Antal patellaluxationer och konsfordelning i registret

Registret innehaller 1240 individer med 1350 registrerade knén, dvs 110 har bilateral akomma.
Patellaluxation &r vanligare hos flickor och flickorna far sin forsta luxation tidigare &n pojkarna.
(Figur PL2) Flickor dr ocksa overrepresenterade bland dem som far recidiverande instabilitet.
(FigurPL3)
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Figur PL3 Antal kndn med patellaluxation typ Il férdelat pa kon och alder

Broskskador vid patellaluxation

Broskskador &r vanligt vid patellaluxation med hemartros. Skador pa brosket ar vanligast vid en
forstagéngs patellaluxation men forekommer dven hos patienter med reluxation.

Av alla registrerade patellaluxationer typ I har drygt 12% diagnosticerats med en

ledyteengagerande broskskada pd mer dn 1 cm? och av dessa i sin tur har drygt 78% kunnat
atgdrdas med fixation av broskfragmentet.
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Da risken for re-luxation efter en genomgéngen patellaluxation typ I &r relativt stor sa
rekommenderas att man i samband med en eventuell operation av en associerad broskskada &ven
utfor patellastabiliserande kirurgi, i forsta hand rekonstruktion av det mediala patellofemorala
ligamentet (MPFL-plastik). Man ser nu i registret att den rekommendationen borjar fa genomslag
aven utanfor Stockholm som haft det som rutin ldnge och att fler patienter blir foremal for nagon
form av atgérd for att forhindra recidiv. (Figur PL4)
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Figur PL4 Antal kndn som opererats p.g.a. broskskada som gjorts samtidig stabilisering under 2021-2024

Vilken behandling far patienterna?

Registrerade priméra behandlingar dr 1310 och 330 knén har fétt ytterligare behandling, vilket
visar att totalt har1640 behandlingar givits fran 2015. Andelen typ I-luxationer som genomgar
patellastabiliserande kirurgi har 6kat, sannolikt p.g.a. att fler patienter med associerade
broskskador nu fir samtidig MPFL-plastik. Andelen patienter som inte har nagon behandling
registrerad alls minskar. Under 2024 opererades 116 patienter med patellastabiliserande kirurgi.
(Figur PL5)
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Hur gar det for patienterna?

Ett-arsuppfoljning av patellaluxation typ |

Det finns 260 registrerade ett-drsuppfoljningar. Det motsvarar drygt hélften av de som borde
finnas men &r en forbattring jamfort med 2023. Vi kan konstatera att vid ett-arskontrollen har ca
19% av patienterna géatt fran typ I till typ II. I ca 13% av fallen har den behandlande lékaren ansett
att det finns indikation for ytterligare behandling.

Pé ett-arskontrollen svarar endast drygt 81% att de har kunnat &terga till onskad aktivitet, 19% har
alltsé kvarstdende signifikanta besvér vilket belyser vikten av uppfoljning av dessa patienter.

Patientrapporterade matt (PROM)

PROM samlas in vid 1, 3 resp. 5 ar efter den forsta registreringen. Svarsfrekvensen for PROM vid
1 ar &r ca 50% for typ I vilket &r en klar forbéttring sedan tidigare.

Under 2024 infordes ett nytt PROM som ér sjukdomsspecifikt och miter besvér relaterade till
patellainstabilitet, Banff Patellofemoral Instability Instrument (BP II). Data fran denna PROM
kommer redovisas fr.o.m. nésta arsrapport.

Resultaten fran KOOS-child visar tydligt sdnkt knirelaterad livskvalité efter ett &r. PROMIS visar
att 74% att patienter med forstagangs patellaluxation (Typ 1), ett &r efter skadan "kunde delta i de
aktiviteter som de tycker mest om” utan eller med endast sma problem. (Figur PL6)
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Patellaluxationsregistret bidrar till battre vard

Medvetenheten om behovet av noggrann utredning, behandling och uppfoljning har dkat efter att
kvalitetsregistret startats. Glddjande far vi rapporter om hur fler och fler uppmérksammar den hir
patientgruppen, som tidigare blivit ganska styvmoderligt behandlad. Intresset har 6kat bland véra
kollegor och vi ser att kunskapen runt om 1 landet blir béttre, vilket leder till att patienterna utreds,
foljs upp och far behandling. Dock finns regionala skillnader, men generellt nationellt borjar
behandlingen i hogre utstrackning utformas utifran kliniska och radiologiska fynd d.v.s.
individuell behandling baserad pé patientens riskfaktorer, vilket gér i linje med “europeisk
konsensus for behandling av patellainstabilitet” vilket vi efterstrdvar att ocksa folja.

Kvalitetsindikatorer

Specifika kvalitetsmatt
e Andel patienter med forstagings patellaluxation som utreds med MR. Méltal: >95%.
¢ 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. Méltal:
>90%.
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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 funnits sedan 2021. Manga patienter bedoms och behandlas i
primérvarden. Registret fokuserar pa att ticka de enheter som behandlas inom barnortopedisk
specialistvard i forsta hand. Nu registrerar 83% av Universitetsklinikerna, vilket &r en mycket
positiv utveckling. Uppfoljningen av de barn som inkluderats ar god.

For de patienter som registreras dr kvalitetsindikatorerna obligatoriska varfor 100% av dessa
variabler &r registrerade. For PROM ér svarsfrekvensen relativt 1ag forutom for 1-ars-PROM vid
patellaluxation typ I dir PROM ifylles i samband med ett besok pd mottagningen.

Vad kan vi foérvanta oss av nasta arsrapport

De genomf6rda forenklingarna i registret har bidragit till att fler enheter nu registrerar. Sedan
forra aret har vi kunnat redovisa uppfoljningar efter patellaluxation typ I och férhoppningen é&r att
den registreringen ska forbéttras ytterligare s att vi kan borja dra mer ldngtgdende slutsatser dn
nu.
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Ovrigt

Anstrangningar for att 6ka anslutnings- och tackningsgrad

Riktade insatser och stod ges fortlopande av delregisterhdllare och/eller registerhdllaren.
Tyvérr har vissa sjukhus aktivt nedprioriterat registreringen till foljd av anstrangt ekonomiskt
lage och personalbrist. For att registren ska ha en framtid krévs ett politiskt beslut som gor
registreringen obligatorisk samt ger ekonomiskt stod — frivillighet innebér en risk att
verksamheter viljer bort deltagande.

Hemsidan, www.spoq.se
Hemsidan bedoms som dndamalsenlig efter att en genomgripande 6versyn dr gjord under
2021-2022. Den forbittras och anpassas kontinuerligt.

Valideringsarbeten for sakring av kvaliteten pa inmatade data

Trots att registret dr 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
oversyn. Planen inkluderar IT-optimering for att férhindra orimliga svar, dvervakning av data
med regelbundna registerutdrag for granskning, detaljerade drsrapporter, oberoende
expertgranskning av data, validering mot andra killor, verksamhetsbesok, anvindning av
nationella méten for kvalitetsdiskussioner och 16pande dokumentation av insatser.

Genomfort 2024

SPOQ:s valideringsarbete inkluderar standig IT-6versyn och dvervakning av data som
kontrolleras tre gdnger om aret for att upptiacka 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 kéllor och tickningsgradsanalyser
hjdlper till att sdkerstédlla datakvaliteten. Arbete pagéar for att standardisera verksamhetsbesok
och jamforelser mellan journal och register, med utdkade valideringsinsatser under 2024.
Anvandarméten och kvalitetsdiskussioner vid nationella konferenser stodjer fortsatt
utveckling av kvalitetsregistret.

Samverkan

SPOQ samverkar med 6vriga Nationella Kvalitetsregister som ror rorelseorganens sjukdomar
i den samverkansgruppering som bildats 2019. Inom nationellt system for Kunskapsstyrning
hélso- och sjukvérd for Nationellt programomréde (NPO) rorelseorganens sjukdomar ingér
SPOQ som en kompetensresurs bland samtliga berdrda nationella kvalitetsregister, NPO
rorelseorganens sjukdomar. Det pagér ocksa informella samarbeten med andra register: SPOQ
deltar i nationellt ndtverk avseende utveckling av PROM for barn. Registerhéllaren deltar i
natverk for erfarenhetsutbyte med andra registerhéllare inom Véstra Gotaland samt pa
nationell niva. Vissa av styrgruppens medlemmar har forskningssamarbeten ithop med andra
kvalitetsregister.
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Vetenskapliga publikationer och avhandlingar som ar direkt eller indirekt
SPOQ- relaterade

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

e Naili JE, Lindeberg M, Esbjoérnsson AC. Duration and outcome of orthotic treatment in
children with clubfoot — A four-year follow-up national register study of Swedish children
born between 2015-2017. Accepted for publication in BMC Musculoskeletal Disorders 2024-
05-27

e  Wadstrom MG, Hailer NP, Hailer YD. Demographics and risk for containment surgery in
patients with unilateral Legg-Calvé-Perthes disease: a national population-based cohort study
of 309 patients from the Swedish Pediatric Orthopedic Quality Register. Acta Orthop.
2024;95:333-9.

e Sankar WN, Lee J, Chong DY, Hailer YD, Agrizzi de Angeli LR, Yang S, et al. Perfusion
magnetic resonance imaging correlates with the duration of stages and lateral pillar class in
Legg-Calvé-Perthes disease. Journal of the Pediatric Orthopaedic Society of North America.
2024;6.

e  Wadstrom MG: Growing up with pediatric hip disease— a companion for life: Exploring the
multifaceted experiences throughout life, with special attention to Legg-Calvé Perthes disease,
Uppsala: Acta Universitatis Upsaliensis, 2024. Digital Comprehensive Summaries of Uppsala
Dissertations from the Faculty of Medicine, ISSN 1651-6206

e Johansson A, Wallander H, Esbjornsson AC. Initial clubfoot treatment in Sweden from 2016
to 2019: A national register study. PLoS One. 2024;19(6):¢0305900.

Planer for kommande ar

Ansatsen att for kommande arsrapporter redovisa PROM kommer att vara svart p.g.a.
r0jandekontroll. Tvé diagnoser som ingar i SPOQ é&r klassade som séllsynta. Dérfor kan det
vara svart att pa ett forstdeligt sitt presentera kénsliga data sisom PROM. Vi fér darfor
hanvisa till statistiken for inloggade anvéndare.

Validering. Lagring av rontgen och MR bilder, sker i 6kande takt och projekt med
eftergranskning av klassificeringar och rapporterade métdata pabdrjades under 2023 och ska
fortsatta 2025. Delregister for Perthes har borjat samla bildmaterialet 1 valideringssyfte pa
samma satt sedan halvérsskiftet 2021.

MEN en del kliniker vdgra att skicka rontgenbilder till registret med hénvisning att det inte
ingér 1 deras uppdrag.

Under 2023 péborjas arbetet med att redovisa kvalitetsindikatorer baserade pa bade process-
och resultatmétt via Vérden 1 Siffor (VIS). Delregistren for Perthes och SCFE har data pé
VIS. Registercentrum Vistra Gotaland har dock mycket harda principer for att den 6ppna
statistiken som produceras ska vara tillforlitlig med minimal risk for r6jande av enskild
individ. Registercentrum Vistra Gotaland bedomer ingen statistik individuellt utan utfor
enbart standarditgirder som handlar om hérdare avrundning och att endast redovisa 6ppen
statistik d4 ndmnaren uppgér till minst 15 observationer. Utover detta krdvs minst 5
observationer i varje enskild redovisningscell for att redovisning ska ske. Just denna regel gor
att SPOQ har fatt manga fler maskerade véirden an tidigare pa olika enhetsnivaer, inklusive pa
riksniva pa indikatorn Barn som insjuknar 1 latt till medelsvar hoftfyseolys dér det alltsa inte
visas nagra virden for nirvarande pa grund av RC Vists nya krav pa troskelvirden. VIS har
darfor stangt ner vissa indikatorer.
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Med hénsyn till detta ses nu inforandet av de andra indikatorerna over.

SPOQ har under 2023 pdborjat att rapportera alla variablerna till RUT (Register Utility Tools)
for att bl.a. ddrmed underlétta framtida planering av forskningsinsatser pa de data som finns i
SPOQ. Fran SPOQ sidan ér allt forberedd for inforandet men vi véntar fortfarande pa ett mote
med ansvariga fran RUT.

Olika utbildningsinsatser planeras dven under 2025 dér en betydelsefull sddan blir
mojligheten vi fatt att bistd med artiklar om de olika diagnoserna i SPOQ. Under det svenska
barnortopediska arsmotet 2025 i Umea kommer SPOQ ha en betydande programpunkt for att
kunna informera och hjélpa de registrerande enheterna.
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Styrgrupp i SPOQ under 2024

Under 2024 har styrgruppen utgjorts av:

Namn Tjanstetitel Ansvar Arbetsplats Mailadress
B Registerhallare
Yasmin D. Hailer Overlékare, Docent Perthes Akademiska Sjukhuset, Uppsala yasmin.hailer@surgsci.uu.se
sjukdom
Piotr Michno Overlikare, Docent Pverthes LkaP 1ngs Universitet/Lanssjukhuset Ryhov, piotr.michno@jl.se
sjukdom Jonkoping
Carl Johan Tiderius Overlikare, Professor | DDH Skanes Universitetssjukhus carl_johan.tiderius@med.lu.se
Henrik Diippe Overlikare, Docent DDH Skénes Universitetssjukhus, Lund henrik.duppe@telia.com
Marie Askenberger Overlikare, Med. dr Patellaluxation | Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm marie.askenberger@regionstockholm.se
Ebba Fridh Overlikare Patellaluxation | Sahlgrenska Universitetssjukhuset, G6teborg ebba.fridh@vgregion.se
Bengt Herngren Overlikare, Med. dr Hoftfyseolys Lanssjukhuset Ryhov, Jonkoping bengt.herngren@rjl.se
Mikael Lindell Overlikare, doktorand | Hoftfyseolys Lanssjukhuset Ryhov, Jonkdping mikael.a.lindell@rjl.se
Arne Johansson Overlikare, Med dr PEVA Skaraborgs sjukhus/Skévde, Skovde arne.g.johansson@vgregion.se
Henrik Wallander Overlikare, Med. dr PEVA Gavle Sjukhus, Gévle wallanderhenrik@gmail.com
Josefin Eriksson Naili | Fysioterapeut, Docent | PEVA Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm josefine.naili@ki.se
Ylva Carlson Forilderrepresentant SPOQ Goteborg ylva_carlsson@yahoo.se
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Tack till alla som bidrar i arbetet med SPOQ!

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

Trots att vissa av akommorna varit kdnda lange saknas ofta en allmant accepterad policy for
diagnostik, behandlingsstart, behandlingsmetod eller Iangd. 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 behdéver gemensamma data om vara viktigaste diagnosgrupper for
gemensamt larande och erfarenhetsutbyte for att tilsammans utveckla varden.

Det barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ fyller 10 ar under 2025 och har kunnat ge en lite
mer férdjupad bild av varden i Sverige. Det kommer ge oss mdijlighet att i framtiden satta den
givna varden i relation till utfallet av behandlingen.

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

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister
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