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Forkortningar
De fem delregistren i SPOQ

DDH Developmental Dislocation of the Hip = nér det nyfodda barnets hoft gr att fa ur
led/ligger ur led

LCPD Legg-Calvé-Perthes disease eller Perthes sjukdom

SCFE Slipped Capital Femoral Epiphysis = hoftfyseolys, glidning 1 tillvixtzonen till
hoftens ledhuvud

KNA Akut allvarlig knéskada

PEVA Pes Equino Varus et Adductus = det latinska namnet for klumpfotsfelstdllning

Ovriga forkortningar

ACL Anterior Cruciate Ligament injury = Frimre korsbandsskada

AVN Avaskulér nekros av hoftens ledhuvud, det tillstand néir ledhuvudet faller samman
p.g.a. forsdmrad eller utebliven blodforsorjning

NIH National Institutes of Health, USA

PAR Socialstyrelsens Patientregister

PROM Patient Reported Outcome Measures = patientrapporterade utfallsmatt

PROMIS Patient-Reported Outcome Measurement Information Systems
PROMIS-25 Forkortning av "PROMIS Pediatrisk Profil 25”, en version av PROMIS som
innehéller 25 frigor anpassade for barn frdn 8 ar och uppat

SBOF Svensk Barnortopedisk Forening
SOF Svensk Ortopedisk Forening
SPOQ Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister och Swedish Pediatric

Orthopaedic Quality register
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Inledning

Under 2013 startade vi arbetet med att bygga ett nationellt kvalitetsregister for de fem vanligaste
barnortopediska tillstdinden, SPOQ. 2015 och 2016 var uppstartsér, d& den webbaserade
registreringen forfinades. Alltfler enheter i landet anslot sig for att kunna f6lja sina patienter via
registret. Efter forbattringar av registrets uppbyggnad och funktion och har SPOQ frén och med
2018 uppgraderats fran Registerkandidat till att uppfylla kraven for ett Nationellt kvalitetsregister
med certifieringsgrad 3.

2017 var det forsta aret da (i stort sett) hela landet deltog med registrering av uppgifter om varden
som getts till dessa barn. Vi har nu uppgifter om antalet barn som behandlas, svérighetsgrad av de
olika tillstainden fran bdrjan och den initiala handldggningen 6ver hela landet fran tva hela ar. Vi
erhaller ddrmed successivt en dversikt av hur varden av dessa tillstdnd bedrivs i Sverige och
kommer inom en relativt snar framtid kunna sétta given behandling i relation till utfallet.

Mer &n 1800 barn har nu registrerats i SPOQ. Antalet i flera av delregistren overstiger redan det
som vanligen ingdr i manga vetenskapliga publikationer inom omrédet. Vi forutser darfor stor
potential i vart register. Genom att bedriva forbattringsarbeten och klinisk forskning kommer barn
som registreras i SPOQ pa sikt {4 en trygg och séker vird. Detta kommer bidra till en
evidensbaserad vard och en forbéttrat hilsorelaterad livskvalitet for barn med dessa &kommor.

Redovisning av data

Syftet med rapporten &r att redovisa data fran aret 2018 och sétta det i relation till det som funnits
sedan tidigare.

Samma redovisning som i arsrapporten for 2017 anvinds dven i ar, eftersom detta visar de
viktigaste grundldggande variablerna. Vi far en presentation av forhallandena i Sverige, var olika
barn behandlas och om det finns lokala skillnader i den forsta handldggningen.

Utfallet i vissa av vara kvalitetsindikatorer utgdr en bas att utgd ifrdn i kommande &rsrapporter for
utvérdering av olika utfall och utgor ocksa grund for kommande kvalitetsforbéttringsprojekt. Med
utgéngspunkt i utfallet baserat pa dessa kvalitetsindikatorer, har vissa atgarder redan vidtagits for
att forbéttra vardens kvalitet i Sverige for dessa patientgrupper.

Lis mer om detta och dvriga resultat i respektive delregisters separata redovisning!

Ett stort tack .....

..... till alla runt om 1 landet som bidragit till SPOQ med registrering av patienter, att halla
ordning, jobba i styrgrupp och med uppbyggnad och underhall av registret!

Aina Danielsson

Registerhéllare
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Vad ar SPOQ?

Syftet med det nationella barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ éar att kunna bedriva
forbéttringsarbeten och klinisk forskning, vilket kommer ge vara patienter en trygg och séker
vard. Vi har byggt denna kunskapsdatabas, som omfattar de fem vanligaste diagnoserna inom
barnortopedin, fran grunden. Dessa akommor éar tillrackligt vanliga for att utgora ett betydande
folkhélsoproblem. De dr ddremot samtidigt sa ovanliga att det gor det omojligt att samla ett
tillrackligt stort antal patienter for att utfora nagon prospektiv studie, dér vi skulle kunna fa
vigledning om vilka av nuvarande behandlingsmojligheter som é&r att foredra.

Det barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ kommer ge oss underlag for att kartldgga hur varden
av dessa tillstdnd bedrivs i Sverige och att sitta den i relation till utfallet av behandlingen. Detta
kommer bidra till en evidensbaserad véard och en forbattrat hélsorelaterad livskvalitet for barn med
dessa dkommor.

Registret kommer ge underlag for studier och forskning avseende de ingdende &kommorna,
eftersom storre patientgrupper kan samlas &n vad som annars dr mojligt. Vi har dven paborjat ett
internationellt samarbete for att ha mdjligheten att 6ka antalet patienter &nnu snabbare mdojliggora
tillrackligt stora patientgrupper inom en rimlig tidsrymd for att kunna dra sa sikra slutsatser som
mdjligt av olika behandlingsresultat.

Uppbyggnad av registret

Utveckling av registret

Uppbyggnaden av registret skedde under 2013—-2015 och 2015-01-01 kunde forsta barnet
registreras. Under 20162018 har flera forfiningar genomforts. Utformningen har férankrats hos
Sveriges barnortopeder for att frimja en hog grad av anslutning och registrering av patienter.
Registret 4r webbaserat fransett besvarande av PROM. Varje del av registret baseras pa ett
specifikt tillstdnd och har fragor anpassade for detta tillstind vid vart inmatningstillfille.

SPOQ ar ett s.k. sammanlaggningsregister

Registret omfattar tre vanliga hoftdkommor, som debuterar i olika aldrar (medfodd
hoftinstabilitet, Perthes sjukdom samt glidning 1 hoftkulans tillvdxtzon), en medfodd
fotfelstéllning samt akuta kndskador. Redan 2017, dvs. andra éret efter starten, var alla landets 28
barnortopediska enheter utom en, anslutna till de delar som omfattar hoft- och fot-dkommorna,
dvs. for fyra av fem delar. Kndskadedelen har dnnu inte lika hog anslutningsgrad, eftersom dessa
skador oftast skots av andra ortopeder &n barnortopeder eller pa mottagningar med andra
specialister.

Samordning mellan de olika delarna har skett avseende tidpunkter for inmatning, vissa variabler
och for generiskt patientrapporterade utfallsmatt (PROM). Alla delar har haft samma
utvecklingstakt och har fullt fungerande inmatningsmdjlighet, vilken under de forsta ren har
genomgatt mindre justeringar for att fungera sa bra och sékert som majligt.

Hur kan registret anvandas for forbattring av varden?

Hittills har registret enbart genom sin existens och att medarbetarna deltar i registreringen medfort
en 0kad medvetenhet avseende vardkvalitet. Genom definiering av olika mdtmetoder anvénda vid
klinisk undersokning och vid bedomning av rontgenbilder har kvaliteten i det kliniska arbetet
kunnat forbattras. De kontroller vid olika aldrar som utgér grunden i SPOQ medfor att alla barn
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nu foljs upp till avslutad tillvixt, vilket medfor att eventuella problem kan upptéckas tidigare.
Detta i sig innebdr en 0kad sékerhet i virden av det enskilda barnet. En utmaning for enheterna ar
nu att sikerstélla att alla barn verkligen kommer att undersokas pé planerade tidpunkter. Vi avser
att utveckla mojligheter inom SPOQ:s register att lattare halla koll pé sina registrerade patienter.

Genomforda forbattringsprojekt under 2018 (baserat pa resultat 2017)
SPOQ har hittills genomfort forbattringsprojekt avseende beddmning av rontgenbilder. Genom en
forbattrad bedomning av rontgenbilder far men ett sdkrare underlag for beslut om behandling.

e Genom ett samarbetsprojekt med barnrontgenldkare har framtagande av riktlinjer for
korrekt metodik for rontgen enligt Lauenstein projektion gjorts. Vérdering av anvénda
métmetoder for rontgenbilder har utvérderats inom detta projekt, vilket resulterat i
publicerad artikel i ACTA Orthopedica Scandinavica under 2018.

e Testning av reliabilitet for métmetoden Southwick HSA pa sidobilder pa barn med
hoftfyseolys. Med detta som utgéngspunkt har vi gjort det mojligt att fran 2018 registrera
och anvinda dven denna métmetod i SPOQ vid hoftfyseolys, vilket var en fordel eftersom
den forenad med bade hog inter- och intra-observer reliabilitet. (Resultat publicerade i
samma artikel i ACTA 2018.)

e Instruktioner for matmetoder for bedomning av rontgenbilder som anvinds vid registrering
har forbéttrats och information/traningsmojlighet har getts pd anvindarméte. Den skriftliga
instruktionen har dérefter omarbetats.

2018 &r det andra aret som vi kan redovisa resultat frdn vara kvalitetsindikatorer. Dessa &r
utgéngspunkt for bedomning av kvaliteten; dr resultaten tillrackligt bra eller behover man gora
kvalitetshdjande dtgérder? Den enskilda enheten kan litt jimfora sina egna resultat, som ses i de
automatiska utdata-redovisningarna som visas pa registrets hemsida, med rikets data.

Styrgrupp och registerhallare

Styrgruppen inkluderande registerhéllaren dr oforandrad jamfort med 2016. Se dversikt i slutet av
rapporten.

Under senhdsten 2017 har var sjukgymnast slutat i styrgruppen. Vi har under 2018 rekryterat en
ersittare, som tilltrader varen 2019.
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Anslutna enheter under 2018

Samma enheter som var anslutna under 2017 ar fortsatt anslutna under 2018.

. Akomma som registreras (x)
Anslutna enheter fran och med 2017 DDH | LcPD | SCFE | PEVA Kna
Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus X X X X
Eskilstuna, Milarsjukhuset X X X X
Falu lasarett X X X X
Gaévle sjukhus X X X X
Goteborg, Sahlgrenska Universitetssjukhuset X X X X X
Halmstad, Hallands sjukhus X X X X
Helsingborgs lasarett X X X X
Hudiksvalls sjukhus 1) X
Jonkdping, Lanssjukhuset Ryhov X X X X
Kalmar, Lanssjukhuset X X X X
Karlskrona, Blekingesjukhuset X X X X X
Karlstads Centralsjukhus X X X X
Kristianstads sjukhus X X X X
Linko6ping, Universitetssjukhuset X X X X
Lund, Skénes Universitetssjukhus X X X X X
NAL, NU-sjukvarden X X X X
Skovde, Skaraborgs sjukhus X X X X
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus X X X X X
Stockholm, Capio Artro Clinic 2)
Sundsvalls sjukhus X X X X
Umed, Norrlands Universitetssjukhus X X X X
Uppsala, Akademiska sjukhuset X X X X X
Varberg, Hallands sjukhus X X X X
Visby lasarett X X X X
Visterviks sjukhus X X X X
Visteras, Centrallasarettet X X X X
Vixjo, Centrallasarettet X X X X X
Orebro Universitetssjukhus X X X X
Ostersunds sjukhus X X X X
Antal enheter som registrerat 27 27 28 27 8
Antal enheter som behandlar akomman 28 28 29 28 Oklart 3)
Anslutningsgrad 96,4% | 96,4% | 96,5% | 96,4% ?

1) Enhet som enbart behandlar hoftfyseolys och inga dvriga ékommor
2) Enhet som enbart behandlar kniskador och inga &vriga &kommor
3) Oklart antal, dock minst de 29 enheter som anges i listan

Fargkoder:
‘ Universitetssjukhus ‘ Behandling sker inte pa denna enhet ‘ Behandling men EJ registrering i SPOQ ‘
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Anslutningsgrad i delregistren for de tre olika
hoftakommorna och medfodd klumpfotsfelstallning

Det finns totalt tjugoatta enheter i Sverige som hanterar alla de fem tillstinden som registreras i
SPOQ. Tjugosju av dessa dr sedan 2017 anslutna for att registrera barn med de tre héftadkommorna
samt medfodd klumpfotsfelstdllning. Dessa akommor handldggs av fast anstéllda ortopeder med
specialinriktning mot barnortopedi. Darutdver finns en enhet som enbart behandlar hoftfyseolys,
som &r ansluten till SPOQ.

Anslutningsgraden for dessa fyra delregister ar saledes drygt 96 %.

Anslutningsgrad i delregistret for Akut allvarlig knaskada

Den femte dkomman, akut allvarlig knidskada, handldggs inte enbart av barnortopeder utan skots
av ménga olika ortopeder eller s.k. akutlikare, ofta med enbart besok via akutmottagningar eller
via primdrvarden. Logistiken for att identifiera och registrera dessa patienter dr mera komplicerad.
Olika 16sningar har diskuterats och aktiviteter pagar for att 6ka anslutningsgraden. Lds mer under
rapport fran delregistret ”Akut allvarlig kndskada”.

Antal rapporterade barn i SPOQ

Antal rapporterade barn per delregister

Detta redovisas under varje delregisters egen rapport.

Antal rapporterade barn totalt

Nedanstaende tva grafer visar hur manga barn som rapporterats per enhet i SPOQ), figur 1 for
2018 och figur 2 for hela registrets tid. Universitetssjukhusen har betydligt storre volym &n andra
enheter, men det dr 4nda av storsta vikt att s ménga registreringar som mojligt gors frén alla
anslutna enheter. Det dr ocksd avgorande att det verkligen finns mojlighet till registrering av
uppfoljningarna under arbetstid och man fran verksamhetsledning lokalt efterfragar rapportering
och utfall. Eftersom SPOQ inte har existerat mer &n nagra &r sa finns det fortfarande en del hinder
att 6vervinna hér.
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Borias, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Malarsjukhuset

Falu lasarett

Gavle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsmgsborgs lasarett
Hudiksvalls sjukhus

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

Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Sundsvalls sjukhus

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

Visby lasarett

Visterviks sjukhus

Visteras lasarett

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus

Antal

SPOQ wmmPEVA m=mSCFE = LCPD = DDH

Figur 1 Antal registrerade barn per enhet och &komma i SPOQ under 2018
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Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad, centralsjukhuset
Linkoping Universitetssjukhus
Lund, Skanes Universitetssjukhus
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SPOQ =mPEVA =SCFE = LCPD = DDH

Figur 2 Antal registrerade barn per enhet och &komma i SPOQ under 2015-2018
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Tackningsgrad - graden av
completeness

2017 var det forsta aret med i det narmaste full anslutning fran de enheter i Sverige som behandlar
barn med diagnoser i delregistren for hoft och fot.

For dessa patientgrupper har vi for forsta gangen under 2018 haft mojlighet att inhdmta uppgifter
frén Socialstyrelsens Patientregister avseende de inrapporterade fall frdn 2017, som skulle kunna
vara aktuella for registrering i SPOQ. Det visar sig dock vara behéftat med flera problem att fa
uppgifter frdn PAR som kan anvéndas for var tdckningsgradsanalys.

Detta redovisas under varje delregisters egen rapport.
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Definierade kvalitetsindikatorer

Har anges kvalitetsindikatorer i SPOQ som géller det primira omhéndertagandet och den initiala
behandlingstiden:

Hoftledsluxation (DDH)
e Antalet sent upptickta hoftledsluxationer
e Hur ménga av senupptickt DDH har inte undersdkts av ortoped eller pd ndgot annat sétt?
e Alder vid diagnos

Perthes sjukdom (LCPD)
e Tid frén radiologisk diagnos till forsta kontakt med ortoped

Hoftfyseolys (SCFE)
e Tid fran forsta vardkontakt (ldkare, fysioterapeut) till behandling (operation)

Akut allvarlig knaskada
e Tid fran skadetillfille till forsta ldkarkontakt (vilket visar pa tillgénglighet i varden)
¢ Andel som undersoks med MR alternativt artroskopi (vilket krdvs for att erhalla en korrekt
diagnos)
e Tid fran skadetillfille till MR (bor vara <2 veckor for att kunna atgérda skadan akut)

Medfodd klumpfotsfelstallning (PEVA)

e Lingden pé gipsbehandlingen satt i relation till primért Pirani score (svarighetsgraden).
Denna relation indikerar effektiviteten av gipsbehandlingen.

e Piraniscore vid avslutad behandling, andel av fotterna som uppnatt full korrektion.

e Andel fotter som behdvt operation (annat dn hilsenedelning under gipsbehandlingen) for
att uppna full korrektion. Lag operationsfrekvens indikerar effektiv gipsbehandling.

e Andel vilkorrigerade fotter vid 1- och 4-arskontrollerna.

e Andel fotter dér ortosen anvdnds minst 10 tim./dygn vid 1- och 4-arskontrollerna vilket
indikerar hur bra ortosanpassningen varit och hur vil ortosanvdndningen fullfoljts.

e Andel fotter som fitt recidiv (dterkomst av felstéllningarna).
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Redovisning av delregistret for

Hoftledsluxation (DDH)

Henrik Duppe och Olof Lindén

Bakgrund

Hoftledsluxation, d.v.s. en situation da ledhuvudet (d.v.s. sjdlva hoftkulan) inte ligger pa sin plats i ledpannan, kan
finnas redan i nyfoddhetsperioden. Redan p& 1930-talet kunde man visa att tidig diagnos och behandling av
tillstdndet resulterade i att hoftlederna utvecklades normalt. Screening av det nyfodda barnets hofter pa
forlossningsenheterna infordes successivt i Sverige under 1950-talet och man borjade anvéinda en specialtillverkad
skena for behandling.

Trots screening kan det handa att diagnosen inte stélls direkt, utan forst senare, s.k. sent upptickt hoftledsluxation.
Behandlingen i sig kan vara otillricklig och inte halla hoften pa plats, vilket kan medfora att hoften glider ur igen
eller att den ligger sa fixerad under behandlingen att blodcirkulationen till ledhuvudet blir stord, med délig tillvéxt av
ledhuvudet som f6ljd. Sen diagnos eller inadekvat behandling ar ovanligt hos oss i Sverige p.g.a. den vilfungerande
screening-verksamhet som finns, men forsdmrar avsevart mojligheten att fé ett bra resultat. Omfattande och langa
behandlingar, inkluderande stor kirurgi, krévs dé for att fa ett acceptabelt men i manga fall inte optimalt resultat. I
sdamsta fall riskerar man uttalade funktionella och smértbetingade besvér redan i sena tonaren. Detta kan i vuxen dlder
leda till tidig artros och smaértor, vilket kan medfora ytterligare operationer eller t.o.m. inséttande av en hoftprotes
tidigare &n annars hade varit fallet.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret

Registret har tva delar:

* Sent upptackt hoftledsluxation — d.v.s. att luxationen upptécks forst efter 2 veckors élder. Har registrerats sedan
1990.

» Komplikation till tidigt upptéckt hoftledsluxation — fall dir man trots diagnos i rétt tid (<2veckor) antingen har
avstatt fran eller inlett behandling men dir man i ett senare skede konstaterar antingen en luxerad hoftled eller en
tillvaxtstorning av ledhuvudet (AVN).

Denna senare diagnos har tillkommit i det nya webbaserade DDH-registret.

Exkluderade i registret

Barn som inte dr fodda i Sverige. Barn vars hoftledsluxation orsakas av en missbildning, neurologisk dkomma eller ér
syndromrelaterad.

Variabler som registreras

Variabler som kan paverka risken for, diagnosen av och behandlingen for hoftledsluxation hos barn. Till dessa hor
uppgifter om fodelse och behandlingssjukvardsinréttning, hur, var, nir och av vem barnet har undersokts samt om
hjalpmedel som ultraljud har anvénts. Undersokningsfynd, méatvarden frén rontgenbilder och hur och pé vilket sétt
barnet har behandlats registreras. Komplikationer som stdrd blodcirkulation till ledhuvudet (AVN) inkluderas ocksa i
databasen.

Tidpunkter for planerade registreringar

Start 4 ars alder 10 ars alder 18 ars alder
Klinisk kontroll X X X X
Rontgen X X X X
PROM X X X

Darutdver registreras vid eventuell operation.
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Registrerande enheter

Pé sex enheter har totalt 19 hofter registrerats under 2018, varav 16 med sent upptickt
hoftledsluxation och tre med komplikationer efter tidigt insatt behandling. Dessa ér s.k. negativa
hindelser, och det ar fordelaktigt ju farre hofter som upptécks. Dessa diagnoser handléggs oftast
pa universitetskliniker eftersom behandlingen kan vara mer komplicerad.

Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Malarsjukhuset

Falu lasarett

Gavle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsingsborgs lasarett

Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Lianssjukhuset Kalmar
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad, centralsjukhuset
Linkoping Unmiversitetssjukhus
Lund, Skanes Universitetssjukhus
NAL, NU-sjukvarden

Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Bamnsjukhus
Sundsvalls sjukhus

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

Visby lasarett

Visterviks sjukhus

Visteras lasarett

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus
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B Senupptiackt hoftledsluxation

Figur 3 Antal registrerade héfter per enhet under 2018.
Bla stapel = senupptickt héftledsluxation, Orange stapel = Komplikation.

[ Komplikation

Registreringarna under 2018 skiljer sig en del &t fran tidigare ér, varfor det totala antalet
registreringar under 2015-2018 ocksa redovisas hdr. Det finns flera mdjligheter till att det inte
finns nagra registreringar under ett enskilt ar, det kan dels bero pé att man inte haft ndgra barn
med dessa diagnoser detta ar, vilket dr det allra bésta, eller att man inte registrerat de hofter som

behandlats pa enheten.
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Figur 4 Antal registrerade héfter per enhet under 2015-2018.

Tackningsgradsanalys

Det saknas en specifik diagnoskod enligt ICD-10 for denna dkomma, som &r en delméngd av en
betydligt storre patientgrupp med samma diagnosnummer. Det dr inte mdjligt att fran PAR fa
fram sd specificerade uppgifter, att vi kan gora en tillforlitlig bedomning av graden av
completeness for registreringarna. Vi har dérfor inte efterfrdgat ndgon analys av statistik fran
PAR. Berdkningar som gjorts tidigare under delregistrets existens (sedan 2006) visar att alla
patienter med denna diagnos registreras.

Redovisning av inmatade data 2018 samt totalt for
perioden 2015-2018

Har presenteras resultat for inmatningar under aret 2018 tillsammans med det totala materialet
inmatat 2015-2018. Betriffande data angaende antal maste man réikna med att antalet fall som
redovisats kommer att 6ka nagot framover eftersom uppfoljningstiden dr kort. Vi vet dock av
tidigare undersokningar att manga fall upptécks fore 1 ars och nistan samtliga fore 2 ars alder.
Tidigare nationella data avseende komplikation till tidigt upptédckt hoftledsluxation finns inte att
tillga.

Arsrapport 2018 SPOQ | 15



Antal fall fordelat pa kon och alder

Antalet sent upptéckta hoftledsluxationer och komplikationer under perioden 2018 uppgick till 19
hofter hos 16 barn (figur 5), med reservation for att fall enligt ovanstaende resonemang kan
tillkomma. Detta dr ingen 6kning jamfort med foregaende ar. Resultatet &r saledes i linje med
registreringarna 2000-09 eller kanske antytt hogre men antyder @nda att screeningproceduren i
Sverige fortfarande fungerar vil. Totalt har 92 sent upptickta hoftledsluxationer och
komplikationer registrerats hos 79 barn under perioden 2015-2018 (figur 6).

7

6

Antal hofter

m Pojkar = Flickor

Figur 5 Antal rapporterade hofter med senupptédckt hoftledsluxation eller komplikation efter
behandling av tidigt upptédckt hoftledsluxation férdelat pa kén och alder vid diagnos 2018.
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Antal hofter
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Figur 6 Antal rapporterade hofter med senupptédckt hoftledsluxation eller komplikation efter
behandling av tidigt upptédckt hoftledsluxation férdelat pa kén och alder vid diagnos 2015-

2018.

I 6verensstimmelse med tidigare studier och litteraturen finner vi att det i huvudsak é&r flickor som
drabbas, bara en pojke har registrerats 2018 for sent upptickt hoftledsluxation (figur 5).

Antalet fall som registrerats pga. komplikation till tidigt upptickt hoftledsluxation dr 3 under
perioden 2018 (figur 5) och totalt har 19 fall registrerats for perioden 2015-2018 (figur 6).
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Diagrammen visar dven barnets alder da diagnosen stills. Majoriteten av fall upptécks fore 1 ars
alder dvs. ofta vid en undersokning pa BVC. Diagnoser som stills efter 1 ars alder, dvs. inte sdllan
efter gdngdebut kan dven bero pa att fordldrar noterat ett avvikande gangmonster och darfor tar
kontakt med sjukvarden. For 2018 har 5 barn registrerats som varit dver 1 ars alder vid upptéckt
av hoftledsluxation (figur 5). Detta dr pa samma niva som foregaende ar.

Undersdkningsmetod efter neonatal undersokning

Hofterna hos samtliga barn som fods 1 Sverige undersoks neonatalt av en barnlédkare. Detta &r
grunden i det svenska screeningprogrammet for att undvika sent upptickt hoftledsluxation. I vissa
fall gors ytterligare en undersokning av en ortoped eller via enbart ett ultraljud. Diagrammet visar
vad som har skett hos barn som senare visar sig ha en sent upptéckt hoftledsluxation. Screening av
hofterna pa barn som har varit i behov av vard pa neonatalavdelning fordrojs emellanat vilket kan
paverka férekomsten av sent upptickt hoftledsluxation. ”Kompletterande screening ej utford”
innebdr att ingen undersokning av hofterna utdver den barnlidkaren har utfort har gjorts. Ett
slaende resultat i diagrammen nedan &r att en kompletterande ultraljudsundersokning har utforts
hos en stor andel av barnen (ca 40 %, figur 7 och 8) vilket dock inte har gjort att en sen
hoftledsluxation har kunnat forutses. Vad som ar orsaken till detta maste analyseras ndrmare.

Klinik undersokning av ortoped men inget ultraljud

Ultraljud

Vardad pa neonatalavdelning och ej heller screenad sent

Kompletterande screening ej utford

Andel (%)

Figur 7 Kompletterande undersékning, utéver den som utférts neonatalt av barnldkare, hos
barn med senupptédckt héftledsluxation 2018.

Klinik undersokning av ortoped men inget ultraljud

Ultraljud

Vardad pa neonatalavdelning och ¢j heller screenad sent

Kompletterande screening ej utford

Andel (%)

Figur 8 Kompletterande undersékning, utéver den som utférts neonatalt av barnldkare, hos
barn med senupptédckt héftledsluxation 2015-2018.
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Barnets alder vid senaste screening

Alla barn som fods i Sverige undersoks avseende hofterna av en barnlidkare i nyfoddhetsperioden.
Diagrammen visar barnets alder niar denna undersokning har gjorts pa barn som sedan visar sig ha
en sent upptickt hoftledsluxation (figur 9 och 10).

Majoriteten av barn undersoks fore 4 dagars alder (knappt 80 % under perioden 2015-2018, figur
7). En allt senare undersokning av barnen dr nagot som de senaste aren av olika skél har blivit
vanligare dven om en klar majoritet i detta material &r undersokta fore 4 dagars alder. Vi vill
studera hur detta eventuellt paverkar férekomsten av sent upptickt hoftledsluxation. A en sida vet
vi att en tidig undersdkning gor att man kommer att hitta fler och behandla ett storre antal barn
med hoftledinstabilitet/ luxation eftersom det dr ként att hoftlederna i en del fall redan pa ett par
dagar kan stabiliseras spontant utan att framtida besvir uppstar. En tidig undersokning kan alltsa
leda till en viss 6verbehandling. En senare undersokning kan innebira att det dr svarare att
upptécka fall som behdver behandlas eller mojligen innebéra att behandlingen pa de fall man
upptécker blir langvarigare och mindre framgangsrik vilket skulle kunna innebira ett kat antal
fall med sent upptickt hoftledsluxation eller andra komplikationer.
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Figur 9 Barnets alder da hofterna unders6ks av barnldkare 2018.
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Figur 10 Barnets alder da hofterna undersé6ks av barnldkare 2015-2018.
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Reposition av senupptackt hoftledsluxation

Avser metoden med vilken man har lagt hoften som har varit luxerad pa plats igen. Huvuddelen
av fall kan behandlas utan storre kirurgiskt ingrepp (sluten) medan man hos ett mindre antal
behover ldgga hoften pa plats via ett mera omfattande kirurgiskt ingrepp (6ppen). Ju édldre barnet
ar vid diagnos desto mer sannolikt dr det att Gppen reposition maste tillgripas. En tidig diagnos
medfor alltsa att det ingrepp som behover utforas ofta blir mindre omfattande. Totalt finns nu 79
barn i databasen 2015-18 dér en reposition har utforts. Tyvérr var inte alla relevanta uppgifter for
att gora en heltidckande analys obligatoriska for inmatarna under 2015-16 varfor en del uppgifter
saknas. Dessutom behdvs en uppfoljningstid pa ett antal ar for att relevanta konklusioner ska
kunna dras. Vi rdknar dock med att kunna presentera en preliminir analys avseende val av metod,
barnets alder och utfall redan till nésta arsredovisning.

Varde som registret tillfor varden

Aldre studier har visat att férekomsten av sent upptickt hoftledsluxation i Sverige med dagens
fodelsetal skulle uppga till 130—150 fall per ar. Ett screeningprogram av hofterna hos nyfédda
som succesivt infordes pd 1950-talet har starkt bidragit till att antalet fall de senast &ren uppgéatt
till under 20 fall per ar. Fordndringar av sjukvéardens organisation, bemanning och utbildningsniva
kan medfora att framgéngsrika program som detta blir mindre effektiva. Registret dr utformat att
ge information om screeningprogrammets kvalitet forsdmras sé att atgarder i sé fall kan vidtas.
Utover detta avser registret att kvalitetssékra den behandling som utfors dé en hoftledsinstabilitet
eller luxation uppticks. Denna varierar bade nationellt och internationellt varfor ett register ar
viktigt for att studera vilken typ av behandling som ger bist resultat i var svenska
sjukvardsorganisation.

Kvalitetsindikatorer

Den framsta kvalitetsindikatorn dr antalet sent upptickta hoftledsluxationer. Denna speglar pa ett
overgripande sitt hur vil screeningprocessen i Sverige fungerar. Utfallet kan jamforas med
tidigare registrering gjord i Sverige och tilldter &ven internationella jaimforelser. De variabler som
vi bedomt ha storst inflytande pa en framgéngsrik screening anvédnder vi som kompletterande
kvalitetsindikatorer (i enlighet med ovanstdende redovisning). Dessa kan komma att &ndras nér
det totala materialet blir storre och tillater djupare analyser.

Planerade kvalitetsforbattringar

En genomgéng av befintliga registreringar for att se att hinsyn har tagits till inklusions- respektive
exklusionskriterier. Svarsalternativen i samband med inmatning i registret har blivit genomgangna
och en hel del har gjorts obligatoriska. Detta har implementerats under 2018.

Forskning

Under 2016 har en avhandling forsvarats 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.

Ytterligare forskning har nu paborjats under 2018 och material har samlats in och analyseras med
forhoppningen om publikation under 2019. I denna studie har man genom att samkéra flera
relevanta register studerat om faktorer som lidngd, vikt, hos moder och barn samt eventuella
sjukdomar och livsstilssjukdomar hos modern kan forutse risken for hoftledsinstabilitet och sent
upptickt hoftledsluxation.
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Planer for framtiden

Det dr anmérkningsvért att sa pass ménga hoftledsluxationer missats trots genomfort ultraljud.
Detta &r ndgot som skall analyseras ndrmare under kommande &r. Det kan vara s att data frén
registret kan komma att férdndra de screeningmetoder som anvénds i dagsldget. Man kan
konstatera att ett normalt UL inte helt utesluter forekomsten av en instabil hoft eller en manifest
luxation.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Redovisning av metoden for reposition vid olika &ldrar hos barnet med sent upptickt
hoftledsluxation. Undersokning av tidpunkten for och typen av ultraljud som utforts pa de barn
dédr man trots allt senare diagnosticerat en sen hoftledsluxation.
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Redovisning av delregistret for

Perthes sjukdom (LCPD)

Yasmin Hailer och Piotr Michno

Bakgrund

Legg-Calvé-Perthes sjukdom (engelska: Legg Legg-Calvé-Perthes disease, LCPD), dven kallad
Perthes sjukdom, dr en d&komma i hoftleden dir ledhuvudets brosk- och benceller dor (nekros).
Detta medfor en formfordndring i ledhuvudet med smirtor och rorelseinskrankning. Grunden till
sjukdomen &r nedsatt blodcirkulation i ledhuvudet men orsaken till den sémre blodcirkulationen
ar fortfarande okiind. Aven om dkomman kan drabba barn frén 2 ars lder 4r det framforallt
pojkar mellan 5 och 8 ar som fér sjukdomen. I vissa fall behdver man operera hoften for att
motverka formforandringen och forbattra passformen i béckenets ledskél. Trots operationer &r det
inte ovanligt med en sdmre fungerande hoftled med risk for tidigt insédttande artros som
slutresultat. Vissa patienter far Perthes sjukdom pa bdda sidor. I registret registreras varje hoft for
sig.

Det finns flera mojliga operationsmetoder och det ér fortfarande oklart om det finns vissa som &r
bittre 4n andra. En annan fraga som registret kan besvara i framtiden dr om det finns ett samband
mellan Perthes sjukdom och hogt blodtryck hos barn.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret
Barn som behandlas i Sverige med diagnos, M91.1. Diagnosen ska vara radiologiskt bekriftad
och ha stéllts mellan 2 och <12 ars alder.

Exkluderade i registret
Sekundér cirkulationsstorning (avaskulédr nekros) av caput femoris (hoftkulan).

Variabler som registreras

Variabler som kan paverka risken for, nir och hur diagnosen stills och vilken behandling som ges
till barn med Perthes sjukdom registreras. Hit hor uppgifter om tid for besok hos ortoped och tid
for rontgenundersokningen, rorelseomfang innan behandlingsstart och i samband med
uppfoljningarna da ocksa radiologisk svarighetsgrad och utveckling noteras. Eftersom det finns
rapporter om ett samband av Perthes sjukdom med hogt blodtryck hos barn registreras dven
blodtrycket vid diagnostillféllet.

Tidpunkter for planerade registreringar

Start 2 ar senare 10 ars alder 18 ars alder
Klinisk kontroll X X X X
Rontgen X X X X
PROM X X

Darutover registreras nir en operation utfors.
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Registrerande enheter

Under 2015 registrerade 10 enheter barn med Perthes sjukdom i SPOQ, 2016 anslot sig ytterligare
11 enheter som behandlar barn med Perthes sjukdom och registrerar sina patienter. Sedan 2017 &r
alla enheter utom en som behandlar barn med Perthes sjukdom anslutna, vilket & sammanlagt 27
enheter.

Boris, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Mélarsjukhuset

Falu lasarett

Gavle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsingsborgs lasarett

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

Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Sundsvalls sjukhus

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

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Viisteras lasarett

 Vaxjo, Centrallasarettet
Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus

Antal

Figur 11 Antal registrerade hofter med nydiagnostiserade Perthes sjukdom per enhet
2015 - 2018.
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Figur 12 Antal registrerade hofter med nydiagnostiserade Perthes sjukdom per enhet under
2018.
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Tackningsgradsanalys

Tidigare forsok till tdckningsgradsanalys har visat att PAR inte har mojlighet att sirskilja barn
med Perthes sjukdom i den grad som behovs for att fa en tillforlitlig tickningsgradsanalys, dvs en
bedomning av hur manga som verkligen har registrerats i forhallande till de som borde ha
registrerats. Det betyder att det finns felaktigt for ménga barn med diagnosen Perthes sjukdom i
PAR i jamforelse med de barn som ska ingd i registret, och ett forsok till tickningsgradsanalys via
PAR visar dérfor falskt for laga varden.

Problem som finns ér:

1. Det gér inte att skilja patienter med ny-diagnosticerad Perthes sjukdom (som ska
registreras) frdn dem som t.ex. flyttar till landet och kommer pa ett forstabesok med redan
tidigare kénd diagnos (ska inte registreras).

2. Vissa patienter far felaktigt diagnosen Perthes sjukdom och rapporteras in med denna
diagnos. Vid efterkontroll visar det sig att patienten inte har denna diagnos, om kriterierna
foljs fullt ut, och dessa patienter ska inte heller registreras.

3. Vi registrerar sjukdom pa bada hofterna. Akomman debuterar vid olika tidpunkter om den
ar dubbelsidig. PAR kan inte ange sida for aktuell registrering.

Darfor kan vi alltsa inte redovisa tillforlitliga resultat frdn analyser utifrén statistik frdn PAR for
registrering av barn med Perthes sjukdom. Vi kommer arbeta vidare for att utveckla en metod for
att erhalla en acceptabel tickningsgradsanalys.

Redovisning av inmatade data 2018

Antal hofter i registret

Under 2018 registrerades 34 hofter av barn med Perthes sjukdom i SPOQ. Hela registret sedan
2015 har 137 hofter hos 133 barn (varav 4 insjuknade bilateralt). 2018 registrerades runt 85 %
pojkar. Sedan 2015 registrerades 76 % pojkar vilket motsvarar nadgot mer an de rapporterade
siffrorna i litteraturen [ 1, 2]. Medeléldern vid nydiagnostiserad Perthes sjukdom var 6,4 ar (mellan
2 &r och 11 ar) under 2018 och 6 ar (mellan 2 &r och 11 &r) 1 hela registret. Tittar man pa
alderskategorierna sedan registerstart frdn 2015 ser man att de flesta barnen ar i den yngre
alderskategorin mellan 2 och <6 ar (figur 3). Under 2018 registrerades de flesta i dlderskategorin 6
till <9éar (figur 14).
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Figur 13 Antal héfter med Perthes sjukdom fordelat pa kén och alder i ar vid diagnostillfédllet
under 2015- 2018.
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Figur 14 Antal héfter med Perthes sjukdom fordelat pa kén och alder i ar vid diagnostillfdllet
under 2018.
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Radiologisk klassifikation vid forsta besoket

I figur 15 (hela registret) och figur 16 (ar 2018) framgar sjukdomens radiologiska svarighetsgrad
(enligt Lateral Pillar klassifikationen) vid forsta ortopedbesoket. Lateral Pillar klassifikationen
kan anvéndas forst i det sa kallades fragmenteringsstadiet dar hoftens kula bryts ner, vilket brukar
vara ungefir 7 manader efter symptomdebut [3, 4]. Enligt inmatade data i registret stilldes
diagnosen pa 17 patienter (34 %) sé tidigt att det inte gick att klassificera sjukdomens
svarighetsgrad enligt Lateral Pillar. I samband med en kvalitetsstudie som gjordes under 2018
eftergranskades alla rontgenbilder fran registrerade barn med Perthes sjukdom. Det visade sig att
andelen hofter som diagnosticerades i tidigt stadium, dér det ar for tidigt att klassificera, i
verkligheten ligger pa 78 %. Detta betyder att barn med Perthes sjukdom snabbt kommer in i
vardkedjan, men att registrerande ortopedldkare inte invéntar det sé kallade fragmenteringsstadiet,
dér klassificeringen kan goras. Undervisningsinsatser gjordes under 2018.
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Antal hofter

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

Figur 15 Svarighetsgrad (férdelning av Lateral Pillar klassifikation) vid férsta ortopedbeséket
férdelat per kon under 2015-2018.
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Figur 16 Svarighetsgrad (férdelning av Lateral Pillar klassifikation) vid férsta ortopedbeséket
férdelat per kén under 2018.
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Rorelsefdrmaga i abduktion i hoftleden

Patienter med Perthes sjukdom fér oftast svarigheter
med att abducera benet (figur 17) dels pa grund av
nedsatt muskelstyrka eller smirta och dels pd grund
av hoftens deformering. En f{Orutsittning for en |
eventuell  operation 4  dock en  bra f  / .
abduktionsforméga. Registret kartligger darfor hur _f' Ay |
ménga patienter som registrerades med Perthes TAYYY .
sjukdom som erhéller sirskilda o
instruktioner/behandlingar for att 6ka eller bibehalla s
abduktionsformégan redan vid diagnostillfille. )

Figur 17

Abduktion av benet

I figur 18 och 19 framgér att inte alla patienter som har inskrénkt abduktionsférmaga vid forsta
ortopediska undersokningen far behandling for att 6ka abduktionsférmégan (gula stolpar). Jamfor
man de olika registreringsaren s& har dock andelen som har fitt instruktioner for att 6ka eller
bibehalla abduktionsforméga dkat fran 27% under 2015 till 78% under 2018.
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Figur 18 Andel barn nydiagnostiserad med Perthes sjukdom som far behandling fér att 6ka
rérelseférmagan i forhallande till abduktionsférmaga vid férsta médtningen 2015- 2018
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Figur 19 Andel barn nydiagnostiserad med Perthes sjukdom som far behandling fér att 6ka
rorelseférmagan i féorhallande till abduktionsférmaga vid férsta matningen 2018

Operativa atgarder

Av 137 hofter som registrerats i SPOQ sedan 2015 har 37 opererats, varav 7 hofter opererades
under 2018. Medeldldern vid operation var 7,8 ar (3 till 12 ar). Alla som opererades hade Lateral
Pillar B eller samre. En patient opererades 1 tidigt skede, innan hoften natt fragmenteringsstadiet.
Medelélder vid operation var 7,8 ar (3 till 12 &r) i hela registret (2015-2018).

I snitt opererades barnen inom 7,9 ménader (3 veckor till 2,5 ar) efter den radiologiska diagnosen
stilldes.

2015-2018 opererades saledes sammanlagt 37 hofter. 18 hofter opererades med variserande
proximal femurosteotomi, vilket &r den vedertagna metoden i Sverige. Fem av dessa 18
opererades samtidigt med trokanterfyseodes for att forebygga trokanter-6vervéxt, ett problem som
annars kan uppsta. Tio patienter opererades med backenosteotomi enbart eller i kombination med
andra ingrepp (figur 20). Under rubriken ”Annat” grupperades operationer utférda pd musklerna
(adduktortenotomi, iliopsoas forlingning).

Variserande femur osteotomi(VFO)
VFO+trokanterfyseodes

Enbart trokanterfyseodes
Hoftledsdistraktion med ledad ex fix
Bickenosteotomi med trokanterfyseodes

Backenosteotomi med VFO

Bickenosteotomi

Annat

Antal

Figur 20 Operationsmetod vid primédroperation 2015 - 2018
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Tva-arsuppfoéljning

Hofter som registrerades vid diagnos skall ocksé registreras 2 ar efter att diagnosen stélldes
radiologiskt. Om 2-arskontrollen infaller under tiden barnet &r 9,5 till 10,5 ar s f6ljs 10-
arskontrollen i istdllet. Av 55 barn (59 hofter) som borde ha registrerats for 2-rsuppfoljning
genomfordes den planerade kontrollen i 56 %. Det finns stora regionala skillnader avseende
registrering av 2-arsuppf6ljning som framgér i figur 21.

Orsaken till missad uppfoljning kommer att undersokas under 2019.

Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Malarsjukhuset

Falu lasarett
Gévle sjukhus E
Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
=

Halmstad, Hallands sjukhus
Helsmgsborgs lasarett
Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus

|
]
Kristianstad, centralsjukhuset
Linkoéping Universitetssjukhus
Lund, Skanes Universitetssjukhus
I
=

NAL, NU-sjukvérden

Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Sundsvalls sjukhus

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

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Vésteras lasarett

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus

I T T
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

m Uppfoljda = Ej uppfosljda

Figur 21 Antal registrerade barn med Perthes sjukdom som var aktuell fér 2-arskontroll under
2017-2018 fordelat per enhet

Lateral Pillar (bedémning av svarighetsgraden) vid 2-ars-uppfdljning

Vid 2 ars-uppfoljningen har alla hofter kommit i fragmenteringsstadiet och kunde klassificeras
enligt Lateral Pillar. Majoriteten klassificerades som Lateral Pillar B. Barn som &r 10 ar vid 2 ars
uppfoljningen registreras 1 10-ars inmatningsformuléret istillet for 2-ars uppfoljningsformulédret.
Det 10-ars-formuldret saknade dock variabeln ”Lateral Pillar” varfor dessa 10 hofter inte har
virden pa denna variabeln (missing). Detta har upptickts och dndrat pa slutet av 2018.
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Varde som registret tillfor varden

Kvalitetsforbattringar

Registret dr utformat for att ge information om vérdens kvalitet. Under 2017 och 2018
genomfordes en kontroll av hur bra varden &r att bedoma sjukdomens svarighetsgrad enligt
Lateral Pillar klassifikationen. Vi rapporterade 1 arsrapporten 2017 att 30 % av de registrerade
patienterna fortfarande bedomts vara i kondensationsstadium enligt Waldenstrom [5] och de var
darfor for tidiga att klassificera. Var slutsats var att vardens kvalité var bra, eftersom vi hittar
manga barn mycket tidigt i deras sjukdomsforlopp.

Eftergranskningen av rontgenbilderna visade dock en dnnu béttre bild av virdens kvalitet
avseende tidigt upptéickt av Perthes sjukdom. Enligt den eftergranskning som gjordes av en ST-
lakare och en overldkare med sérskilt intresse av Perthes sjukdom, var hela 80 % i
kondensationsstadium, dvs i en sé tidig fas av sjukdomen att det var for tidigt att klassificera
sjukdomens svérighetgrad (’for tidigt att klassificera”). Detta visar & ena sidan att varden
upptécker och diagnostiserar dessa patienter mycket tidigt, 4 andra sidan &r det tydligt att fler
insatser behdvs for att 14ra ut sittet att klassificera sjukdomen.

Resultaten presenterades vid Svensk Barnortopedisk arsmote 2018 i Lund och sdrskilt fokus lades
pa information om hur man bést mater enligt Lateral Pillar Klassifikationen. Vi har ocksa
fortydligat anvisningarna pa hemsidan. Dessa syns ocksa pa ndsta sida under rubriken "Planerade
kvalitetsforbéttringar”.

I samband med efter-registreringen granskades ocksé rontgenbildernas kvalitet avseende hur
patienten var positionerad och om alla parametrar man behover se pa en bild av backenet var vil
avbildat.

Figur 22 Rak rontgen av bdckenet som ger bdst méjlighet for bedémning: med symmetriska
foramina obturatoria, symmetriska bdcken-skovlar och svanskotan centralt inriktad mot
symfysen.
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Kvalitetsindikatorer

Initialt hade vi som kvalitetsindikator att man registrerar tid fran symptomdebut till forsta
vardkontakt. Med tanke pa att det oftast dr svart for bade barnet och anhoriga att komma ihag
exakta symptomdebuten, sa dr den variabeln lite osiker. Darfor har vi funnit att en béttre
kvalitetsindikator for att folja upp, d.v.s. hur vil varden fungerar och hur ldng vardkon till
specialistvard vid Perthes sjukdom é&r, vore att analysera tid fran forsta rontgenundersdkning dir
Perthes sjukdom diagnostiserades till forsta vardkontakt pd ortopedmottagning. Denna variabel &r
dérfor nu inférd som obligatorisk variabel frdn och med 2018. Vi kommer i nésta arsrapport
kunna ge en forsta bild av hur kvaliteten i varden av barn med Perthes sjukdom ser ut, och hur
denna foréndras dver tid.

Planerade kvalitetsforbattringar

Under 2017 paborjades och under 2018 fardigstilldes en kvalitetssédkring med validering och
reliabilitetsberékning av de registreringar som gjorts av Lateral Pillar klassifikationen. Det visade
sig att det finns brister avseende bedomning av rétt tidpunkt att klassificera enligt Lateral Pillar
klassifikationen. Enligt originalartikeln [3] sd bor man invinta det s.k. fragmenteringsstadiet.
Inmatarna klassificerade dock i hog utstriackning innan detta stadium. Under barnortopedimétet i
Lund gjordes dérfor en utbildningsinsats bland inmatarna. Andringar pa hemsidan med bittre
instruktioner planeras under 2019.

AP Lateral

Stage IA:
All or part of the
epiphysis is sclerotic.
There is no loss of
height of the
epiphysis.

Stage IB:

There is sclerosis of
the epiphysis. There is
loss of epiphyseal
height. There is no
fragmentation of the
epiphysis.

For tidigt
att
klassificera

Stage IA:
The epiphysis has just
begun to fragment. One
or two vertical fissures
are present either in the
AP view or the
Lauenstein frog-lateral
view.

Stage I1B:
1 Fragmentation is

* | advanced. There is no
. | new bone lateral to
the fragmented
epiphysis.

Fragmen-
terings-

Stage IlIA:

Early new bone is visible
lateral to the
fragmented epiphysis
(arrows). The texture of
the new bone is not
normal; it is more
“porotic” and covers less
than a third of the width
of the epiphysis.

stadium

Figur 23 Fragmenteringsstadium enligt Hyman et al. [5]
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Forskning

Delregistret for Perthes sjukdom har under 2018 startat fyra forskningsprojekt. Vi kommer i tva
projekt analysera eventuella samband mellan utvecklingen av sjukdomen och forhojt blodtryck
respektive dvervikt. Ett tredje projekt validerar registrets kvalitet, ddr inmatade data avseende
sjukdomens svérighetsgrad pa rontgenbilder jamfors med en expertbedomning av samma bilder.
Det fjérde projektet avser virdera vardkvaliteten avseende atgérder for att forhindra en bestdende
stelhet 1 abduktion genom tidigt insatt trdning/behandling samt att ocksa utvérdera effekten av
sadan behandling som ges.

Planer for framtiden

Med tanke pd svarigheter avseende klassificering av rontgenbilderna kommer vi att underlétta
inmatningen for registret genom att ta bort vissa radiologiska métningar. Vi kommer att ordna en
server dit rontgenbilderna ska lidnkas fran varje enhet. En expertgrupp kommer att eftergranska
bilderna. Dessutom kommer vi att gora vissa variabler som hittills varit obligatoriska under 1 ars
tid att nu bli frivilliga igen, exempelvis blodtryck, ldngd och vikt.

Utfallet av blodtrycket samt férandringen av abduktionsformégan hos barn med Perthes sjukdom
kommer att analyseras vidare.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

I rsrapporten 2019 kommer vi att kunna redovisa 2-arsuppfoljningar av patienter som
registrerades under 2015 tom 2017 samt en del av kontrollerna vid 10 &rs aldern. Vi kommer att
folja i vilken utstrackning sérskilda instruktioner/behandlingar for att 6ka eller bibehalla
abduktionsformagan ger ndgon effekt eller inte.

Referenser

1 Guille JT, Lipton GE, Szoke G, Bowen JR, Harcke HT, Glutting JJ. Legg-Calve-Perthes
disease in girls. A comparison of the results with those seen in boys. J Bone Joint Surg Am.
1998;80(9):1256-63.

2 Wiig O, Terjesen T, Svenningsen S, Lie SA. The epidemiology and aetiology of Perthes'
disease in Norway. A nationwide study of 425 patients. J Bone Joint Surg Br.
2006;88(9):1217-23.

3 Herring JA, Neustadt JB, Williams JJ, Early JS, Browne RH. The lateral pillar classification
of Legg-Calve-Perthes disease. J Pediatr Orthop. 1992;12(2):143-50.

4 Lappin K, Kealey D, Cosgrove A. Herring classification: how useful is the initial
radiograph? J Pediatr Orthop. 2002;22(4):479-82.

5 Hyman JE, Trupia EP, Wright ML, Matsumoto H, Jo CH, Mulpuri K, et al. Interobserver
and intraobserver reliability of the modified Waldenstrom classification system for staging
of Legg-Calve-Perthes disease. J Bone Joint Surg Am. 2015;97(8):643-50.

Arsrapport 2018 SPOQ | 31



Redovisning av delregistret for
Hoftfyseolys (SCFE)

Bengt Herngren och Jakob Ortegren

Bakgrund

Hoftfyseolys ér den vanligaste hoftsjukdomen bland barn i tidiga tonaren, oftast i aldrarna 9—15
ar. Sjukdomen beror pé en forsvagning i en av larbenets tillviaxtzoner (fyser) som dr beldgen i
overgangen mellan hoftkulan och larbenshalsen. Detta ger upphov till en successivt tilltagande
glidning mellan ledhuvudet och larbenshalsen. Diagnosen stélls med en vanlig
rontgenundersdkning. De barn som drabbas far oftast successivt 6kande smirta och/eller
forsdmrad rorlighet i hoftleden. Behandlingen bestér i forsta hand av en operation med syftet att
forhindra ytterligare glidning av ledhuvudet. Eftersom glidningen successivt okar ar tidig
diagnostik och behandling avgdrande for att minimera den felstdllning som uppkommer 1
larbenet. Vid storre glidningar kan man dvervéga att utfora storre, och potentiellt mer riskfyllda
operationer med syftet att aterstilla formen pa larbenet. P4 grund av en 6kad risk att 4ven den
andra hoftleden kan utveckla sjukdomen viljer man ibland att samtidigt genomfora en
forebyggande operation pé den andra hoftleden. Om detta inte gors véljer man ofta istéllet att
genom regelbundna aterbesok kontrollera att den andra héften inte drabbas. For att kunna
rekommendera vad som dr den basta behandlingen for det enskilda barnet behdvs mer kunskap
kring hoftfyseolys.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret
Barn som dr mellan 0—18 &r med svenskt personnummer och som opererats i Sverige p.g.a.
hoftfyseolys (Slipped Capital Femoral Epiphysis, SCFE) M93.0.

Exkluderade i registret
Barn som har hoftfyseolys som f6ljd av trauma eller infektion.

Variabler som registreras

Registring sker av kon, alder, aldersjusterat BMI-virde, glidningens svarighetsgrad,
symptomduration, val av operationsmetod samt hur den andra hoftleden handlagts. Samtliga
radiologiska komplikationer och behov av planerade foljdingrepp eller re-operationer registreras.
Information om sjélvskattad hoftfunktion och livskvalitet inhdmtas.

Fran och med 2018 utokades kontrollen vid 18 ars alder till att dven innefatta klinisk kontroll och
en rontgenundersokning av hoftleden. Samtidigt gjordes fler variabler obligatoriska utifran
onskemal framfort av anvindarna under 2017.

Start 1 ar senare |Avslutad tillvaxt| 18 ars alder
Klinisk kontroll X X
Rontgen X X X
PROM X! X X

' Gors i samband med ett ordinarie aterbesok vid denna tidpunkt
Darutdver registreras nir en operation utfors.
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Registrerande enheter

Under 2018 har nu 28 svenska sjukhus (av totalt 29 stycken) dir barn med héftfyseolys behandlas
varit anslutna till SPOQ och bdrjat registrera direkt via den web-baserade inmatningen, se figur

24.
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Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
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Helsingsborgs lasarett
Hudiksvalls sjukhus

Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad, centralsjukhuset
Linkoping Universitetssjukhus
Lund. Skines Universitetssjukhus
NAL, NU-sjukvirden

Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Sundsvalls sjukhus

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

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Vasteras lasarett

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus

Ostersunds sjukhus

MU

T

Il Hoftfyseolys

Figur 24 Antal registrerade hofter opererade for héftfyseolys respektive med profylaktisk fixation i andra

hoftleden under 2015-2018.
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Tackningsgradsanalys for ar 2017

Detta har gjorts pa individniva ("completeness”) gentemot PAR (Socialstyrelsens Patientregister)
for hoftfyseolys behandlade forsta gdngen for en hoft under 2017. Vi nar dé 82,5%
”completeness” for hoftfyseolys.

Man bor dd komma ihag att samkdrning, utan mojlighet till kontroll pd personnummerniva
avseende inmatade data i SPOQ, bland annat innebér att man inte i materialet frin PAR kan vara
helt sdker pa att det verkligen &r forsta vardkontakt d& korrekt diagnos och behandling ges for
hoftfyseolys som registrerats i PAR. Det kan t.ex. vara en hoftfyseolys som forsta gdngen
diagnosticerats i PAR under 2017 men som i sjélva verket &r inflyttad och primért opererad i ett
annat land. Om barnet t.ex. dr behandlat for hoftfyseolys i mycket ung alder och detta dessutom
intridffade innan PAR med sédkerhet kunde sérskilja hoger respektive véinster hoft samt sérredovisa
forsta diagnostillfillet for hoftfyseolys och sedan under 2017 behovt opereras for att byta
spik/skruv 1 héften pa grund av fortsatt tillvixt sa dr inte heller det ndgot som registrerats i SPOQ
for 2017. Vi har ocksa en liten grupp barn med A-nummer som behandlats for hoftfyseolys under
2017. Dessa barn har da inte kunnat registreras i SPOQ savida de inte hunnit {3 ett svenskt
personnummer (en del kan dessutom ha hunnit flytta ut frdn Sverige innan de hunnit fa ett svenskt
personnummer).

Redovisning av inmatade data 2018

Antal hofter i registret

Under 2015-2018 registrerades 146 barn med totalt 217 hofter. Redan vid forsta diagnostillfallet
hade 14 barn hoftfyseolys i bada hofterna medan 57 barn utvecklade sjukdomen 1 andra hoftleden
under den fortsatta uppfoljningen. Vi hade di ocksé en successiv 6kning av antalet registrerande
enheter fram till och med 2017. Pojkarna dr i genomsnitt ett ar dldre &n flickorna vid operation
vilket stimmer dverens med etablerad kunskap. Aldersfordelningen for de hitintills registrerade
146 barnen vid forsta diagnostillfillet med hoftfyseolys framgér av figur 25.

Alder

7

0 10 20 30
Antal

m Pojkar == Flickor

Figur 25 K6n och alder vid férsta diagnostillfillet med héftfyseolys under 2015-2018 (146 barn).
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Svarighetsgrad

Under perioden 2015-2018 registrerades 146 barn med hoftfyseolys i totalt 217 hofter. I figur 26
visas hur fordelningen sag ut under den aktuella perioden mellan lindriga sjukdomstillstand (<30
graders glidningsvinkel), medelsvara tillstdnd (30-50 graders glidningsvinkel) och svara tillstdnd
(>50 graders glidningsvinkel).

Andel(%)
60+

50+

40-

304

20+

<30 30=>-<=50 >50

Figur 26 Fordelning av glidningsvinkelns storlek vid hoftfyseolys vid diagnostillfdllet 2015-
2018 (métt pa sidobild).

Overvikt

Overvikt #r en kiind riskfaktor vid utveckling av hoftfyseolys. Tyvirr saknas uppgifter om
samtidigt uppmatt langd och vikt for ndrmare 1/3 av barnen, se figur 27. Det finns idag pa manga
barnkliniker i landet tyvérr inte lingre nagon rutin for att méta langd och vikt pa alla inlagda barn
som ska opereras. Det finns inte heller ndgon befintlig koppling mellan skolhdlsovardens
tillvaxtkurvor och sjukhusens datajournaler. I framtiden dr ambitionen att kunna samkora
hoftfyseolysregistrets data i SPOQ med det nationella kvalitetsregistret for Elevhilsan som &r
under successiv uppbyggnad vid skolorna i landets samtliga kommuner.

50

40

Antal barn

= Pojkar = Flickor

Figur 27 Férdelning av normalviktiga respektive barn med évervikt/obesitas — dldersjusterat
BMI har anviénts uppdelat pa kén vid primér operation fér férsta héften (ar 2015-2018).

Utifran 6nskemal fran deltagarna vid ett anvdndarmdte hosten 2017 dndrades nu frén och med 1
januari 2018 de variabler som ligger till grund for utrdkning av aldersjusterat BMI. Dessa
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variabler dr saledes numera obligatoriska variabler. Detta hoppas vi ska hjélpa oss framgent att fa
en bittre bild av det aktuella ldget i Sverige avseende eventuell 6vervikt/fetma hos de barn som
drabbas av hoftfyseolys.

Profylaktisk fixation av friska sidan

Man kan vilja att gora en forebyggande operation for den motsatta sidans hoftled for att undvika
sjukdomsutveckling med uttalad felstéllning. For de barn som inte erbjuds sddan operation
planerar man istéllet regelbundna aterbesok med rontgenkontroller till dess att barnet har vuxit
fardigt och risken for glidning inte ldngre finns. Ett syfte med registret dr att virdera om det finns
nagon skillnad med avseende pa t.ex. dlder eller aldersjusterat BMI hos de barn som opereras i
forebyggande syfte jamfort med de barn som f6ljs med regelbundna kontroller. Man kan dven
studera eventuella skillnader i komplikationer och behov av ytterligare operationer mellan dessa
grupper. 2015-2018 opererades 48 barn med forebyggande operation av den andra hoftleden.
Redan vid forsta diagnostillfillet hade 14 barn hoftfyseolys 1 bada hofterna. Andelen barn vilka
opererats profylaktiskt under perioden 2015-2018 framgar av figur 28.

Andel(%)
704

60
50 1
40 4
304
20

10

Profylaktiska fixering ~ Ingen profylaktiska fixering

Figur 28 Andel barn dér profylaktisk fixation utforts jamfért med ddr man valt att félja med
regelbundna kontroller (4r 2015-2018).

Forekomst av stabil eller instabil glidning
Vi vet att andelen barn med s.k. instabil hoftfyseolys édr lag jaimfort med gruppen barn med stabil
hoftfyseolys, figur 29. Drygt 80 % av barnen hade sé kallat stabila hoftfyseolyser dvs. de kunde
forflytta sig sjdlva, med eller utan hjélp av kryckor (figur 6). Under aren 2015-2018 var andelen
instabila hoftfyseolyser jamforbar med vad som rapporterats for Sverige under aren 2007-2013
(D).
Andel(%)
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Stabil Instabil

Figur 29 Foérdelning mellan stabil och instabil h6ftfyseolys innan operation (ar 2015-2018).
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Operationsmetod vid primar operation

Den vanligaste operationsmetoden &r att forhindra fortsatt glidning med en spik eller skruv. Detta
gjordes hos mer dn 90 % av barnen, se figur 30. Nagra tekniskt mer komplicerade operationer har
gjorts av sirskilda skil for ett mindre antal barn. Det dr angeldget att vi foljer upp och utvirderar
vad dessa nyare behandlingsmetoder innebir avseende for- och nackdelar.

Fixation med spik, skruv eller stift _

Collumostecotomi med kirurgisk dislokation
Oppen reposition med kirurgisk dislokation

Collumosteotomi utan kirurgisk dislokation

0 20 40 60 80 100
Andel (%)

Figur 30 Metod for operation av hoftfyseolys under 2015-2018 (217 héfter).

Varde som registret tillfor varden

Vi har med hjélp av data fran tidigare ar (Svenska Hoftfyseolysregistret) kunnat aterkoppla till
behandlande kliniker det tidiga utfallet av en mycket tilltalande men tekniskt mer avancerad
behandlingsmetod med potential for att aterstilla en vdsentligen normal hoftfunktion efter
hoftfyseolys. Detta finns dven publicerat i en vetenskaplig rapport under 2018 (3). Det har dock
visat sig att med den ringa volym vi har i Sverige av barn med mycket uttalad glidning
(hoftfyseolys) sa dr forutséttningarna for denna tekniskt mer krdvande behandlingsmetod sadana
att den bor centraliseras och vidareutvecklas inom ramen for ett forskningsprojekt. SPOQ:s
delregister for hoftfyseolys ger oss nu en god mdjlighet att fortsatt f6lja upp och utvirdera detta.

Vi har ocksa kunnat belysa vikten av att foridndra synen pé vilka barn som é&r i riskzonen for att
drabbas av hoftfyseolys. Den tidigare uppfattningen att det ar framforallt langa, 6verviktiga pojkar
madste forandras da nistan hélften ar flickor och av dem dr i sin tur endast hélften 6verviktiga.
Symptom vid forsta vardkontakt ar vanligen hoft- eller [jumsksméirta men for de barn som har
kndsmérta som huvudsymptom tar det betydligt langre tid for sjukvéarden att komma fram till ratt
diagnos. Vi har under 2018 fortsatt kunnat aterkoppla dven denna mycket viktiga information till
samtliga berdrda sjukhus. Under 2018 har utbildningsinsatser &ven genomforts gentemot
skolhélsovérd och barnmedicinska mottagningar.

Kvalitetsindikatorer

Tid frén symptomdebut till operation har registrerats som en icke obligatorisk variabel sedan
starten av SPOQ och vi har infor 2018 haft mojlighet att analysera inmatade data for perioden
2015-2017. Vi har funnit att en béttre kvalitetsindikator for att f6lja upp hur vil vérden formaér att
stdlla rétt diagnos vid hoftfyseolys vore att registrera och analysera tid fran forsta vardkontakt
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(1dkare, fysioterapeut) till behandling (operation). Denna variabel ar dirfor nu inférd som
obligatorisk variabel fran och med 2018. I arsrapporter frdn 2020 och framat kommer vi kunna ge
en forsta bild av hur kvaliteten 1 virden av barn med hoftfyseolys ser ut, och hur denna foéréndras
over tid.

Gjorda kvalitetsforbattringar

Vi har under 2015 och 2016 genomfort en reliabilitetsstudie avseende olika méitmetoder for att pa
rontgenbilder virdera glidningens storlek (2). Det framkom da en alltfor stor variation mellan de
olika deltagande sjukhusen avseende instruktioner for hur man rutinméssigt tar rontgenbilderna.
Detta paverkar kvaliteten av bedomningen av rontgenbilderna och ddarmed att beslut om fortsatt
handldggning kan tas pa en korrekt grund. Vi har dérfor tagit fram och tillhandahaller nu via
hemsidan en kontinuerligt uppdaterad instruktion for deltagande sjukhus avseende hur
rontgenbilderna ska tas. Vi kommer att folja upp detta under kommande ar for att sdkerstdlla att
bildmaterial med tillrackligt god kvalitet ligger till grund for de medicinska beslut som behdver
fattas avseende behandlingen av varje barn. Dirigenom uppndr vi samtidigt en forbéttrad kvalitet
avseende registerdata.

I samband med Svensk Barnortopedisk Forenings arsmote i oktober 2017 genomfordes en work-
shop” dér totalt 40 deltagare fick genomfora métningar péd rontgenbilder med de olika mitmetoder
som anvénds 1 SPOQ vid hoftfyseolys. Det visade sig da att den nya mdtmetoden (Southwick’s
metod — for 6vrigt den internationellt mest anvidnda) vi nu infort utifrdn anvindarnas 6nskemal
frén och med 2018 visade en likvérdig inter-observer reliabilitet som vriga matmetoder i SPOQ.
Maitmetoderna uppvisade inte heller ndgon skillnad beroende pa den erfarenhet av barnortopedi
som deltagarna redovisade. Detta ligger helt i linje med den vetenskapliga rapport som
publicerades i &mnet under 2018 (2).

Planerade kvalitetsforbattringar

Vi har under 2018 genomfort en regional riktad utbildningsinsats gentemot skolhdlsovard och
barnmedicinska mottagningar i Region Jonkdpings Lan. Under 2019 planeras en kompletterande
sadan utbildningsinsats. Tiden frdn symptomdebut till operation dr avgorande for slutresultatet.
Regionala studier och en studie baserad pé data frén det tidigare Svenska Hoftfyseolysregistret har
visat pa en fordrojning mellan forsta vardkontakt till dess rétt diagnos kunnat faststéllas (1).

Da det vanligen ar primédrvarden eller skolhédlsovarden som forst kommer i kontakt med dessa
barn &r utbildningsinsatser viktiga att ta med i planeringen for de kommande &ren. Kanske ar
gymnastikldraren den person som mest aterkommande ser barnen och kan hjilpa till att paskynda
en adekvat undersdkning av barnet inom sjukvéirden/skolhédlsovarden dé frdnvaro och nedsatt
prestation under idrotten i skolan har forutséttningar att kunna uppmérksammas tidigt. Vi behdver
betona att sa kallad strickning” i ljumsken 1 sjélva verket &r mycket ovanligt hos vixande
barn/ungdomar varfor denna diagnos kan séttas forst da andra orsaker har uteslutits.
Utbildningsinsatser gentemot primdrhdlsovard och skolhélsovird behover planeras lokalt
utgéende fran varje deltagande sjukhus for att forkorta tiden till korrekt diagnos.
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Forskning

Delregistret for hoftfyseolys inom SPOQ har pd grund av dess fusion med det tidigare ”Svenska
hoftfyseolysregistret” registerdata i Sverige sedan 2007. Baserade pa dessa nu inom SPOQ
gemensamma data har flera vetenskapliga originalarbeten publicerats under 2017 och 2018 med
sa kallad Open Access:

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

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

3. Herngren B, Stenmarker M, Enskir 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.

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

5. Herngren, B (2018). Physeolysis of the Hip. Epidemiology and hip function. Lund: Lund
University, Faculty of Medicine. Doktorsavhandling baserad pé kvalitetsregisterdata i
SPOQ.

Planer for framtiden

Vi har sedan 2017 borjat med PROM - formulér 1 &r efter operation for de barn/ungdomar som
opererats under 2016 eller senare. Aven under 2019 blir det viktigt att fortsatt stétta deltagande
kliniker 1 arbetet med att fa till fungerande rutiner for detta. En bevakning behover laggs in i
patient-administrativa system direkt efter forsta vardtillféllet for PROM efter 1 ar (inhdmtas 1
samband med ett ordinarie aterbesok), PROM vid aterbesok efter avslutad tillvéaxt (inkl. rontgen
och klinisk undersokning) samt PROM i samband med en kontroll vid 18 ars &lder d& dven en
rontgenundersdkning tillsammans med en klinisk undersokning gdrs. Rutinerna dr satta men vi
behover nu jobba vidare via bland annat anvindarméten under det kommande dret med att
sakerstdlla att alla kliniker far detta att fungera.

P4 samma sétt som vi arbetat under 2016-2017, med att sdkerstélla en god reliabilitet avseende de
métmetoder vi anvdnder i registret for att uttrycka glidningsvinkelns storlek utifrdn rontgenbilder
(2), behover vi folja upp det arbetet med att gora stickprovskontroller avseende patienter som
rapporteras i registret under 2019 for att vara sdkra pa att det &r tillforlitliga data vi hanterar 1
registret. Arbetet med att ta fram en rutin for sdker dverforing och lagring av rontgenbilder
kommer att prioriteras under 2019 givet att de ekonomiska forutsittningarna for registret da béttre
kan tillgodoses.

Samkdrning med nationella kvalitetsregistret for Elevhélsan, avseende data for bl.a. 1ingd och
vikt med &ldersjusterat BMI-virde, kan bli en realitet redan under 2019 givet forutsittningen att
utbyggnaden av det registret framskrider pa ett fortsatt positivt sétt.

Da intresset varit mycket stort fran flera andra europeiska lander kring ett samarbete, nir det
giller registerdata for de i SPOQ ingaende barnortopediska sjukdomstillstdnden, har vi under
2017 och 2018 jobbat vidare med att befrdmja arbetet med att skapa databaser i de olika linderna
som mojliggor att samkorning av data kan ske i framtiden. Detta kan ge oss en unik mojlighet att
via ett fordjupat internationellt forskningssamarbete kunna ta fram ny kunskap som kan hjélpa
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denna grupp barn/ungdomar. Intresse for ett saidant samarbete finns nu tydligt uttalat hos ett par
andra linder i norra Europa.

Vi vet att det dr viktigt att pa olika sétt korta ned tiden mellan symptomdebut och behandling. Att
f4 barnen att soka vérd tidigare dr kanske inte sd enkelt men att utbilda skolhélsovéardens personal
ar troligen en av de viktigare uppgifterna i framtiden for att na fler barn och deras familjer med
denna information. Hér har ju ocksé sjukvérden ett ansvar att inte fordroja handlaggningen
ytterligare genom att barn/ungdomar inte far ritt diagnos och handldggning vid den forsta
vardkontakten med hélta och/eller hoft-, ljumsk- eller kndsymptom. Sjukdomen utvecklas over tid
med en gradvis allt svarare felstdllning 1 hoftleden med storre paverkan pé barnets funktion och
aktivitetsniva. Registret kommer med hjélp av nya variabler vi nu infort frn 1 januari 2018 att
framgent kunna f6lja hur vl virden dr rustad att ta hand om denna grupp av barn/ungdomar.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

| arsrapporten for 2020 kommer vi kunna presentera en del longitudinella data for
vissa patienter. Vi kommer ocksa kunna ge lite ytterligare data avseende sjédlvskattad hoftfunktion
(4) och livskvalitet 1 ar efter operation. Fler patienter i databasen ger oss ocksa en allt béttre
mdjlighet att kunna identifiera sérskilda omrdden dér vi behdver fokusera véra forskningsinsatser.
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Redovisning av delregistret for

Akut allvarlig knaskada

Marie Askenberger och Per-Mats Janarv

Bakgrund

Akut allvarlig kndskada hos barn drabbar vanligtvis dldre barn (>9 &r) och omfattar skador pa de strukturer som finns
1 sjdlva knédleden (intra-artikuldrt) som menisker, korsband, sidoligament och broskledytor, det senare vanligtvis
orsakat av en knéskalsluxation. Ett tecken pé att kndleden kan ha drabbats av en allvarlig skada é&r att kndleden
svullnar genom den blodutgjutning i leden (hemartros) som kommer direkt efter olycksfallet.

Det ér naturligtvis visentligt att rétt diagnos stélls, sé att korrekt behandling ges. Odiagnostiserade och obehandlade
skador kan fororsaka bade kvarstdende smérta och ostadighet i kndleden som paverkar mdjligheten till att vara fysiskt
aktiv. I sdmsta fall kan det ge ledyteforslitningar (artros) och ordentligt nedsatt knéfunktion i vuxen alder.
Behandlingen av knéskador hos barn med 6ppna tillvaxtzoner skiljer sig dessutom &t ifran behandlingen av vuxna.
Inklusionskriterierna &r darfor att barnen ska vara i dldern 9 — 14 ar, utan tidigare kndskador och att de efter ett tydligt
olycksfall far en akut svullnad av knéleden.

Diagnostik och behandling behover utvecklas. Tidigare studier har visat att det finns en stor risk att missa en diagnos
med endast klinisk undersokning och rontgen vid intra-artikulédra skador i den aktuella aldersgruppen. Magnetkamera
eller artroskopi dr nddvéndiga hjdlpmedel men rutiner och tillgdnglighet till detta skiftar dver landet. Diagnostiken
blir ofta fordrdjd. Det finns ocksa brister 1 utvdrderingen av de behandlingsmetoder som idag anvénds. Registret
kommer i framtiden kunna besvara ménga fragestallningar och ge ett betydelsefullt underlag till forbattringar i
vérden.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret
Barn i dldern 9 — 14 &r som efter ett tydligt olycksfall far en akut svullnad av knéleden (hemartros).

Exkluderade i registret

Barn med tidigare kndskada eller sjukdomstillstdnd som pa ett patagligt sétt paverkat knidfunktionen pa samma
sida. Barn som skadar sig och far diagnos och behandling utomlands, och som kontaktar svensk sjukvard i ett
senare skede.

Variabler som registreras

De variabler som registreras ar vilken vardniva som patienten primért vander sig till och den fortsatta
handldggningen av skadan avseende diagnosmetod, val av behandling eller om patienten eventuellt remitteras
vidare och vilken handliggning patienten fir hos mottagaren av remissen. Aven Patient’s and doctor’s delay
registreras. Sammantaget ska detta ge ett underlag for att utvardera kvaliteten i vardkedjan av allvarliga
knéskador hos barn i Sverige.

Dessutom registreras patientens kon, alder, olycksorsak (trafik, organiserad sport och idrott, skolgymnastik eller
fritid) och aktivitetsniva och typ av eventuell organiserad idrott (antal traningspass/vecka). Detta gors for att fa
epidemiologiska bakgrundsdata for att kunna gé vidare med mer fordjupade undersokningar och eventuella
preventionsstudier. Utfallet av behandlingarna f6ljs upp med PROM (Patient Reported Outcome Measures).

I forekommande fall registreras dven dndrad behandling eller 4ndrad behandlingsregim.

Tidpunkter for planerade registreringar

Skada 1 ar senare 3 ar senare 5 ar senare
Klinisk kontroll X
Rontgen/MR X
PROM X X X
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Registrerande enheter

Registreringen av kndskador hos barn startade 1 januari 2015 i Stockholms lén (Karolinska/Astrid
Lindgrens barnsjukhus respektive Capio Artro Clinic) och i Goteborgsregionen (Drottning Silvia
barnsjukhus). 28 % av landets befolkning i den aktuella &ldersgruppen 9 — 14 ar finns i de tva
regionerna och den absolut 6vervéigande delen av registreringarna &r ifrdn Stockholms- och
Goteborgsregionerna. Det finns totalt atta enheter i landet som anmélt att de registrerar barn som
far akuta kniiskador, de tre som nimnts ovan samt Karlskrona, Lund, NAL, Uppsala och Vixjo.

Antalet registreringar under 2015 — 2018 1 dvriga landet &r 32 barn, varav 13 under 2018. Totala
antal registrerade kndskador fran starten till 181231 dr 867 hos 857 barn.

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska -

Karlskrona, Blekingesjukhuset

Lund, Skanes Universitetssjukhus

NAL, NU-sjukvarden

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Stockholm, Capio Artro Clinic

Uppsala, Akademiska sjukhuset

Vixjo, Centrallasarettet

0 50 100 150

Figur 31 Antal registrerade kndskador per enhet under 2018 (x-axeln visar antal).

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska -
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Lund, Skénes Universitetssjukhus

NAL, NU-sjukvérden

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus

Stockholm, Capio Artro Clinic

Uppsala, Akademiska sjukhuset

Vixjo, Centrallasarettet
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Figur 32 Antal registrerade kndskador per enhet under 2015-2018 (x-axeln visar antal).
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Tackningsgradsanalys for ar 2018

Registret tacker de kndskador som har hemartros initialt (d.v.s. en akut utgjutning i leden) vilket
inte diagnossitts separat. Detta medfor att det inte 4r mojligt att berékna en tickningsgrad utifrdn
den information som kan fas frdn PAR. Vi har istillet gjort en uppskattning av tickningsgraden
for r 2018 pa foljande satt:

Det stora antalet registreringar finns pa tva storstadskliniker, 6vriga sex enheter har sporadiska
registreringar. De forvédntade registreringarna ifrdn de tva regionerna kan uppskattas till cirka 210-
250 barn per ar (berdknat enligt tidigare publicerade data Askenberger et al. Am J Sports Med
2014). Det ger for 2018 med 225 nya kniskador i Stockholm/Goéteborg en tickningsgrad pa
sannolikt mer dn 90 % i de tva regionerna.

Redovisning av inmatade data 2018

Antal knan och konsfordelning i registret

Totala antal registrerade kndskador fran starten till 181231 &r 867 hos 857 barn. Under 2018
registrerades 238 knéskador.

Konsfordelningen av de 867 knédskadorna ar relativt lika men skiljer sig nadgot i aldersgrupperna.
Totalt ar andelen av kndskadorna hos flickor 49 % for 2015-2018. Av registreringarna ar 13 % i
aldersgruppen 9-10 ar vilket visar att det dr angelédget att dven i fortsdttningen registrera
knéskadorna hos yngre barn, se figur 33.
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Figur 33 Antal knédskador fordelat pa kén och alder under 2018. Totala antalet kndskador var
238 stycken.

Fyra av fem barn har en allvarlig knéskada som kréver specifik medicinsk behandling vilket ocksa
understryker behovet av kvalitetsregistret for att langre fram kunna utvirdera
behandlingsresultaten.

De tre vanligaste knaskadorna i registret och deras behandling
De tre vanligaste allvarliga kndskadorna var under 2018 i nimnd ordning patella (knédskal)
luxation (n=97), frimre korsbandsskada (n=47) och eminentia-fraktur (n=18).
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Det Gverensstimmer i stort med tidigare epidemiologiska undersokningar. Antalet patella-
luxationer dr dock relativt 1agt, vilket kan vara ett tecken pa att diagnosen har missats eller att man
inte sokt vard. Det kan ocksa vara s att antalet frimre korsbandsskador dr overrepresenterade
darfor att ett flertal operationsfall remitteras fran dvriga landet till Stockholm, se figur 34.

Konsfordelningen dr dven for de vanligaste knéskadorna relativt lika med 49 % flickor.
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Figur 34 Férdelning av primédr behandling av de tre vanligaste knédskadorna 2018.
(ACL=Anterior Cruciate Ligament injury=Frdmre korsbandsskada. Gult= icke-kirurgisk
behandling, bla dr lika med kirurgisk behandling.) Totala antalet kndskador med ovanstaende
diagnoser var 162 stycken.

I storstadsregionerna har vi i dagsliget ca 50% av ACL rupturerna som primart rekonstruerats dvs
kirurgisk behandling. Det blir intressant att folja dem med utvérdering efter 1,3 och 5 ar for
knéfunktion och livskvalitet och jamfora med gruppen icke kirurgiskt behandlade. Det blir ett
unikt material redovisat med PROM. Vi kommer ocksa fé ett unikt material bade for eminentia
frakturer och patellaluxationer avseende kirurgiskt och icke kirurgiskt behandlade och utvérdering
med PROM.

Vilka metoder anvands for att stalla diagnos?
En betydelsefull funktion for registret dr att utvérdera effektiviteten i det priméra
omhéndertagandet. Vi anvinder hér alla gjorda registreringar under 2015-2018.

For att 4 en sdker diagnos vid kndskador hos barn ifran 9 ars dlder med hemartros behdvs
magnetkamera och/eller artroskopi. Vid analys av det totala antalet registreringar for 2015-2018
har detta anvints 1 94% av fallen, se figur 35. Det far bedomas som ett relativt bra utfall &ven om
evidensen tydligt talar for att detta borde goras pa samtliga patienter som uppfyller
inklusionskriterierna. Detta dr ocksa resultatet ifran Stockholm och Géteborg med stora
patientvolymer och forskningsaktivitet inom omradet. Man kan forvinta sig att det dér finns en
stor medvetenhet om nddvéndigheten av en fullstindig utredning vid den hér typen av knéskador.
Vi vet inte hur det dr pad mindre sjukvardsenheter i landet.
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Figur 35 Fordelning av diagnostiska metoder i 867 skadade knédn, 2015 — 2018. (RTG=réntgen.
MR=magnetkamera. DT=datortomografi.)

Varde som registret tillfor varden

Epidemiologiska data har bekréftats och vi har redan byggt upp en stor databas med 857
registrerade barn med 867 kndskador (10 barn har bilaterala allvarliga kndskador). Det innebér att
vi dven med internationella métt har en unik databas for utvirdering av vardkvaliteten pé nationell
niva och for framtida forskning.

Kvalitetsindikatorer
Vi har tre kvalitetsindikatorer for den priméra behandlingen och alla kan nu anvéndas for
utvérdering:

e Tid fran skadetillfille till forsta ldkarkontakt, vilket dr ett kvalitetsmétt pa tillgédnglighet 1
vérden.

e Andel som undersoks med MR alternativt artroskopi, vilket krdvs for att erhalla en korrekt
diagnos.

e Tid frén skadetillfdlle till MR, vilket avspeglar om MR kan genomftras sa snabbt att akuta
skador hinner behandlas inom optimalt tidsintervall.

For utvdrdering av kvalitetsindikatorerna anvinder vi samtliga registreringar fran 2015-2018.
Vi har fatt bekréftat att vi har en relativt tillfredstéllande anvéndning av diagnosmetoder i
Stockholms- och Goteborgsregionen. 93% genomgar MR eller i undantagsfall artroskopi, vilket
utifrén tillginglig forskning &r nédvéndigt for sdker diagnostik.

Tiden fran olycksfall till eventuell kirurgisk atgérd bor emellertid vara hogst 2 veckor for att vid
t.ex. ledyteskador fa bista behandling. Vi ser att 39 % av patienterna gor sin MR mer &n 2 veckor
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frén olycksfallet, se Figur 36.
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Figur 36 Procentuell férdelning i dagar av tiden fran skada till MR, 2015 — 2018.

Drojsmaélet verkar inte bero pa Patient’s delay utan pa logistiken i varden. 87% av patienterna
sOker inom den forsta veckan efter skadan, se figur 37. Resurser anvinds, men sent i forloppet.
Tillgangen pa MR i Stockholms- och Géteborgsregionerna dr dessutom god jamfort med Gvriga
landet, vilket kan tolkas som att handldggningen forsenas pa grund av bristande logistik.

%
1001

90
80+
70+
60
50+
40+
30
20+
104

0.

1-7 dgr 8-14 dgr 15-30 dgr >30
Figur 37 Procentuell fordelning i dagar av tiden fran skada till forsta ldkarkontakt, ”Patient’s delay”, 2015 —
2018.
I ett langre perspektiv planeras foljande kvalitetsindikatorer att anvéindas:
e Anvindningen av olika behandlingsmetoder
e Hur stor andel far dndring av priméirdiagnos
e Uppnadda behandlingsresultat

Planerade kvalitetsforbattringar

Téackningsgraden for rapportering av akut allvarlig knéskada 4r god i Stockholms- och
Goteborgsomradet, enligt vara berdkningar kring 90 % (baserat pa Askenberger et al. Am J Sports
Med 2014). Hosten 2018 hade vi ett anvindarmdte for att rekrytera nya enheter for att oka
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tackningsgraden dver landet, 7 nya enheter var representerade. Vi fortsitter under 2019 att bygga
upp ett ndtverk runt om landet for att forbéttra anslutningsgraden.

Planer for framtiden

Trots véra anstringningar med informationsspridning i landet, har tyvérr registreringen inte
kommit igdng pa nationell niva i den utstrackning vi dnskar. Vart arbete fortsétter under 2019 for
att forbattra detta. Till hosten planeras fortsatta sammankomster dér nya och gamla
registeransvariga kollegor vid de storre sjukhusen i landet bjuds in for att 6ka
registeranvindningen och fé en storre nationell spridning.

Vi har ocksa sett att svarsfrekvensen med per brev utskickade PROM-enkiter avseende 1-
arsuppfoljningen endast har legat pa cirka 50%. Vi har nu tagit fram en Web-baserad enkit som
kommer att implementeras under 2019.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Vi forvintar oss en 6kad registeranvindning 6ver landet och att vi genom den Web-baserade
PROM-enkiten far en 0kad svarsfrekvens. Vi kommer att efter arets utgang ha mer dn 1 000
registreringar, vilket gor att vi har ett tillrdckligt stort underlag for att kunna géra en mer
genomgripande vetenskaplig utvdrdering. Vi vill fordjupa analysen av registerdata avseende det
priméra omhéindertagandet samt behandlingsresultat vid de vanligaste diagnoserna.
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Redovisning av delregistret for

Medfodd klumpfotsfelstallning (PEVA)

Arne Johansson och Henrik Wallander

Bakgrund

I Sverige fods cirka 140 barn per &r med medfédd klumpfotsfelstillning (PEVA = pes
equinovarus et adductus). Eftersom de &r utspridda 6ver hela landet tar det lang tid for enskilda
barnortopeder att fa stor erfarenhet. Genom att samla data fran hela landet i ett nationellt
kvalitetsregister far man en stor databas som kan ligga till grund for utvérdering av
behandlingsresultatet och initiering av forbattringsinsatser.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret

Barn som dr fodda i Sverige (eller kommer obehandlade till svensk sjukvard fore 6 veckors alder)

med diagnos Q66.0. Gipsbehandlingen ska inledas i Sverige och vara paborjad innan 15 manaders
alder och vara avslutad innan 21 manaders alder. Alla fotter med denna felstdllning ingar, siledes

dven t.ex. de med neurologisk eller annan genes.

Exkluderade i registret
Barn som inte dr fodda i Sverige och som antingen har fatt behandling utomlands eller kommer
till Sverige efter 6 veckors alder.

Variabler som registreras

Variabler med barnets grunddata inklusive andra medfédda sjukdomar, tidpunkt for forsta
beddmning, svarighetsgrad av fotfelstéllningar och inslag av forsvarande (atypiska) tecken
registreras vid forsta besoket. Vid avslut av den priméra gipsbehandlingen registreras
behandlingstidens ldngd, typ av gips, antal gipsningar, hilsenedelningar och ny Pirani score for
beddmning av behandlingsresultatet. Vid 1- och 4-arskontrollerna registreras utfallet av ortos-
behandlingen. Kompletterande behandling (t.ex. operationer) och atgéirder p.g.a. dterfall
registreras ocksa.

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 X

Darutover registreras ocksé vid eventuell dterkomst av felstillningen eller vid operation.
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Registrerande enheter

239 nya klumpfotter hos 161 barn har registrerats under 2018. Totalt finns nu 534 barn med 795
klumpf6tter i registret, d.v.s. akomman ar dubbelsidig 1 49 %.
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Figur 38 Antal registrerade nydiagnosticerade klumpfétter per enhet under 2018
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Figur 39 Antal registrerade nydiagnosticerade klumpfétter per enhet under 2015-2018
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Tackningsgradsanalys for ar 2017

Forstagangsregistrering

Diagnosen klumpfot har en entydig diagnos, och barnen registreras néstan direkt fran fodseln.
Akomman ir medfodd och finns dé pa antingen en eller bada sidorna. Dérfor fungerar det bra att
gbra en analys av hur manga barn som registrerats i forh&llande till de som borde registreras.

2016 gjordes en tickningsgradsanalys for de forsta tva aren 1 SPOQ (2015 och 2016) med hjélp av
samkorning av SPOQ-databasen mot PAR. Man fann da att tickningsgraden var 71 % 1 registret
for klumpfotter.

Vi har nu analyserat antal registrerade barn fodda 2017 och tickningsgraden i SPOQ for riket &r
79,4 %, figur 40.
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Figur 40 Patienter med klumpfotsfelstdlining registrerade i SPOQ jamfért med Patientregistret
2017

Registrerade 1-arskontroller

Forsta uppfoljningen av barn med klumpfot dr vid en kontroll vid ett ars dlder. Det &r for de flesta
enheter ett nytt moment att se till att barnet kommer pa en kontroll inom ett visst tidsintervall,
vilket krdvs for att resultaten ska kunna jdmforas med varandra.

Av de barn som hade planerad 1-arskontroll under 2016 — 2018 (d.v.s. de var primirt registrerade
1 SPOQ och de hade uppnétt 15 manaders alder fore utgangen av 2018) har 85 % varit pa 1-
arskontroll och data har matats in i registret. Vi baserar denna uppfoljningsgrad enbart pa antalet
foljda utifran den forsta registreringen. Detta eftersom enbart barn med priméra data skall foljas i
registret da en analys av utfallet inte kan ske utan primérregistreringen.
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Figur 41 visar andelen uppfoljda barn vid planerad tidpunkt for ett-arskontrollen, redovisat per
enhet.
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Fig. 41 Antal registrerade barn med klumpfot med planerad 1-arskontroll under 2016 — 2018 redovisat per
enhet

Redovisning av inmatade data 2018

Under 2018 var 27 av 28 kliniker som behandlar medfodd klumpfotsfelstéllning anslutna till
registret, anslutningsgrad 96,4 %. Under 2018 registrerades 239 nya klumpfotter hos 161 barn.
Totalt (inklusive pilotaret 2015 t.o.m. 2018) fanns 795 registrerade klumpfotter den 31/12 2018.
Detta dr en unikt stor och mycket virdefull databas med néstan 800 registrerade klumpfotter. Ur
denna riknar vi med att kunna utvirdera vilka delar av omhéndertagandet som behdver forbéttras,
och om det finns regionala skillnader. I framtiden réknar vi med att kunna utarbeta nationella
riktlinjer och rekommendationer.

Antal nya registrerade fotter med klumpfotsfelstallning

Under 2018 blev 239 fotter hos 161 barn med klumpfotsfelstéllning registrerade (figur 1), vilket
ar en betydligt hogre siffra dn foregaende ar, da 115 barn registrerades med denna diagnos.
Andelen pojkar ar 2018 var 71 %, vilket &r likvardigt med andelen aret innan (74 %) och nigot
hogre én aren 2015-16 (65 %) (figur 42). En minskad andel (33 %) bedomdes under forsta veckan
jamfort med foregéende ar (49 %). Samtidigt konstaterades en mindre andel (6,7 %) som
bedomdes vid mer dn 4 veckors dlder dér motsvarande siffra for 2017 var 12 %.
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Figur 42 Antal klumpfétter férdelat pa kén och alder vid forsta ortopedbeséket 2018

Svarighetsgrad och forekomst av atypiska tecken innan behandling

Med Pirani score klassificeras svarighetsgraden av felstéllningarna pa en skala fran

0 — 6, dir hoga poédng betyder att det &r svara felstdllningar. Trettio fotter (13 %) hade lindriga
felstallningar (1 — 2 poédng), 65 (27 %) hade medelsvéra (2,5 — 4 poédng) och 144 (60 %) hade
svara felstdllningar (4,5 — 6 podng). Motsvarande siffror for 2017 var 5 %, 38 % resp. 57 %.
Tretton fotter (5 % jamfort med 11 % 2017) hade atypiska tecken och de hade ocksa hoga Pirani
score, vilket var forvédntat. De fotter som &r “atypiska” &r mer svarbehandlade 4n andra
klumpf6tter. For de atypiska klumpfotterna skall gipstekniken modifieras ndgot, annars kan det bli
problem under gipsbehandlingen. Om detta gors rétt fran borjan har man goda behandlingsresultat
dven for dessa fotter. Genom att man vid registreringen sérskilt maste titta efter "atypiska tecken”

okas medvetenheten om dessa fotter och det bor bidra till att hoja vardkvaliteten.
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Figur 43 Antal klumpfétter uppdelade efter primdr Pirani score och fordelade pa om det finns atypiska tecken
eller inte (ar 2018)
Pirani score 1 — 2 = lindriga, 2,5 — 4 = medelsvéara och 4,5 — 6 = svara felstdllningar
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Redovisning av genomford behandling: Gipsbehandlingens langd

Under 2018 har 193 avslutade gipsbehandlingar registrerats for fotter dar diagnosen sattes och
behandlingen inleddes under 2018: i detta antal ingir sex barn med 11 klumpfétter fodda i slutet
av 2017. Barn fodda 2018 déar gipsbehandlingen inte var avslutad 2018-12-31 ingér inte.

Nir svérighetsgraden steg 6kade behovet av lingre behandlingstid i gips, vilket framgar tydligt i
figur 44. 67 % av fotterna med lindrigaste svarighetsgraden behovde maximalt 6 gipsar i 67 %,
medan 47% av fotterna i den svéraste gruppen behdvde minst 7 gipsningar.

Att uppgift saknas for totalt 46 fotter innebér att behandlingsformuldret inte var inmatat vid
datauttaget. I denna grupp ingar de barn som fotts i slutet av aret och dir gipsbehandlingen inte
var avslutad vid arsskiftet, detta forklarar delvis varfor denna grupp ér relativt stor.
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Figur 44 Antal klumpfétter uppdelat pa primér Pirani score och antalet gipsningar under 2018

Redovisning av genomférd behandling: Andel fétter som genomgatt delning

av halsenan

Andelen behandlade klumpfotter som genomgatt delning av hélsenan var 73 % under 2018 (140
av 193). Detta dr en minskning jamfort med hela perioden 2015 — 2017 da andelen som
genomgick delning av hélsenan var 81 %. For 2018 hade initial behandling inte avslutats eller
registrering dnnu inte blivit gjord for 46 fotter. For 2015 — 2017 saknas uppgift for 16 fotter.

Relationen mellan antalet gipstillféllen och behovet av hilsenedelning kan ocksa analyseras mera
1 detalj: Bland de med kortast gipsperiod (mellan 1-6 gipstillfillen) utférdes delning av hélsenan i
’lindriga” Pirani-gruppen i 2/20 fotter (10 %), i 54 % vid "medelsvar” Pirani och i nira 73 % nér
fotterna klassificerades som “’svédra” enligt Pirani. I grupperna med medelsvar och svér
fotdeformitet minskade frekvensen av hilsenedelning med 5 % respektive 15 % jaimfort med
2017.

For de fotter som hade 2,5 podng och mera initialt och som behdvde ldngre gipsbehandling,
d.v.s.7 eller fler gipsar, var frekvensen hélsenedelning >95 %, oforéndrat jamf{ort med 2017. Det
fanns alltsd som forvéntat ett samband mellan hoga Pirani score, ménga gipsningar och hdg andel
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hélsenedelning. Hog andel hélsenedelning dr ockséd det som ursprungligen forordats i Ponseti-
tekniken.

Undantag i monstret noteras i tre fall ddr hog Pirani score och mer én 10 gipstillfdllen dnda inte
bedomdes behova hélseneoperation. Framtida uppf6ljning kommer pavisa utvecklingen hos dessa
fotter.

Redovisning av genomford behandling: Pirani score vid avslutad
gipsbehandling 2018

Efter avslutad behandling efterstrivas sd lagt Pirani score som mojligt och 0 — 0,5 anses som
tillfredsstéllande. Detta uppndddes i 82 % (158/193) av de registrerade behandlingarna.

For Pirani score efter avslutad gipsbehandling sag fordelningen ut sé hir:

Pirani score Antal
0-0,5 158
1.0 16
1.5 8
2.0 4
3.0 5
3.5 2

Av 35 behandlade fotter med Pirani >0.5 vid avslutad gipsning hade sex missbildningssyndrom,
tre hade neurologisk sjukdom och tvé hade annan bakomliggande sjukdom. Séledes hade 24
klumpf6tter utan (ndgon kind) bakomliggande orsak (12 %) inte uppnétt ett tillfredsstdllande
utseende efter avslutad gipsbehandling.

Tio av de 35 fotterna erholl darfor kompletterande behandling: sju opererades, tva
ortosbehandlades och en gipsades.

Redovisning av genomford behandling: Ortos-behandling inledd 2018
Procentuell férdelning av ordinerad ortostyp vid gipsbehandlingens avslutande: Fot-Abduktions-
Ortos (FAO) 96,9 %, Knia-Ankel-Fot-Ortos (KAFO) 2,6 % och Ankel-Fot-Ortos (AFO) 0,5 %.

Kompletterande behandling under 2018

Under 2018 har 193 avslutade gipsbehandlingar registrerats for fotter dar diagnosen sattes och
behandlingen inleddes under 2018, sex barn med 11 klumpfotter var fodda i slutet av 2017. Barn
fodda 2018 dar gipsbehandlingen inte var avslutad/registrerad 2018-12-31 ingér inte. Av dessa
193 fotter har 8 (4 %) behovt kompletterande behandling med operation, vilket dr ndgot ldgre dn
for perioden 2015 — 2017 d& andelen var 6 %. Inget av de barn som fick kompletterande
behandling med operation hade ndgon bakomliggande sjukdom som kan orsaka
klumpfotsfelstéllning, och ingen fot hade atypiska tecken innan behandlingen startade.

Recidiv (aterfall) under tidsperioden 2015 — 2018

Fran starten av registret t.o.m. 2018 har 46 recidiv rapporterats. Det betyder att 5,8 % av fotterna
hittills fétt recidiv, vid utgdngen av 2017 var det 3,8 %. Recidiv dr vanligast under de forsta
levnadsaren men kan forekomma under hela uppvéxten. De flesta barnen i registret dr fortfarande
unga, sé recidivfrekvensen kan forvéntas 6ka med observationstiden.
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Fotens utseende vid 1-ars-kontrollen

Hos de barn som hade f6ljts upp och dér en 1-arskontroll var registrerad var 87 % av
klumpfotterna vélkorrigerade. Hos de 60 fotter som inte var vélkorrigerade var délig
dorsalextension vanligast (24 st. hade 0 - 10° och 15 st. <0° extension). Hos dem som hade
extension < 0° var det kombinerat med varus, adductus och supinatus hos 7 fotter. Totalt forekom
adductus hos 23, varus hos10, supinatus hos 13 och cavus hos 10 fotter.

Varde som registret tillfor varden

Registret har samordnat den priméra beddmningen av fotfelstdllningen genom att vélja att
klassificera fotens utseende med ett bedomningssystem (Pirani score) som nu anvéinds generellt i
landet. Innan registret fanns skedde manga ganger inte ndgon strukturerad beddmning, varfor
resultaten inte kunde jamforas alls. Atypiska tecken bedomdes séllan trots att det kan vara ett
tecken pa att man behdver anvdnda en nagot annorlunda gipsteknik for att man ska fa ett
godtagbart resultat av behandlingen. Noggranna instruktioner finns nu ldtt tillgéngliga for dessa
bedémningar.

Genom registrering av vardinsatser medvetandegors registrerare om de olika delmomenten i dessa
insatser. Ddrigenom uppnds sannolikt ett battre behandlingsresultat med tiden.

Kvalitetsindikatorer

e Lingden pé gipsbehandlingen (antal gipsningar), satt i relation till primért Pirani score
(scoren beskriver svéarighetsgraden). Denna relation indikerar effektiviteten av
gipsbehandlingen.

Oftast fungerar det bra, men under hela perioden 2015 — 2018 har 18 f6tter behdvt mer én
20 gipsningar och det indikerar att man bor forbattra gipstekniken.

e Pirani score vid avslutad behandling, andel fotter med O eller 0,5 poédng, indikerar i hur
stor andel av fotterna man uppnatt tillfredsstillande korrektion under gipsbehandlingen.
Detta uppnéddes i 82 % (158/193) av de registrerade avslutade behandlingarna. Av 35
fotter med otillfredsstédllande resultat var 11 del i annan generell sjukdom, vilket ofta ger
en mer svarbehandlad felstédllning. Detta betyder att 24 fotter (12 %) av alla klumpfotter
utan bakomliggande sjukdom inte hade uppnétt ett helt acceptabelt utfall efter den priméra
behandlingen.

e Andel vilkorrigerade fotter vid 1- och 4-arskontrollerna. (Om foten skall betraktas som
vélkorrigerad eller inte rdknas ut automatiskt i registret och visas i inmatningsmodulen nar
man fyllt i uppgifterna om fotens utseende och rorlighet.)

Vid 1-arskontrollen var 87 % av klumpfotterna vélkorrigerade. Hos dem som inte var
vélkorrigerade var dilig dorsalextension det vanligaste problemet.

e Andel fotter som behdvt operation (annat dn hilsenedelning under gipsbehandlingen) for
att uppnad full korrektion. Lag operationsfrekvens indikerar effektiv gipsbehandling.

Bara 4 % av de fotter som avslutade gipsbehandlingen under 2018 behovde
kompletterande behandling med operation under aret.
For foljande kvalitetsindikatorer avvaktar vi resultat frdn 4-arskontrollerna:

e Andel fotter ddr vardnadshavare uppgav att ortosen anvénds > 10 tim./dygn vid 1- och 4-
arskontrollerna (minst 10 tim./dygn efterstrdvas). Denna variabel indikerar hur bra ortos-
anpassningen varit och hur vil man lyckats informera och motivera vardnadshavare att
anvénda ortosen.

e Andel fotter som fitt recidiv (dterkomst av felstéllningarna).
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Sammanfattningsvis dr enkla kvalitetsmatt, som gipsbehandlingens langd och niva av Pirani score
vid avslutad behandling viktiga indikatorer, bdde som hjélp for den egna kliniken och végledning
nationellt dér utbildningsinsatser kan behdva séttas in.

Gjorda kvalitetsforbattringar

En uppdatering har gjorts av variabelspecifikationerna vilka implementeras under varen 2019.
Framf0r allt géller detta behandlingsformulidret, som anpassas till om behandlingen fortsitter pé
annat sjukhus &n dér behandlingen inleddes. Operationsformuldret &r nu mer konsekvent i sin
uppbyggnad och lattanvént for den som registrerar.

I princip samtliga inmatande enheter fick aterkoppling per telefon i borjan av aret som ett led i att
kommunicera eventuella problem med registrering och inmatning.

Planerade kvalitetsforbattringar fran och med 2019
Fortsatt arbete med aterkoppling och paminnelser om 1- och 4-ars-registrering.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Under 2019 kommer de forsta fyra-arskontrollerna att genomforas, vilket ror de barn som ér fodda
2015. Det blir ocksé forsta gangen som alla anslutna kliniker i landet har mdjlighet att rapportera
1-arsresultat.

Sammanfattning
Nastan 800 klumpfotter var registrerade vid utgdngen av 2018.

Andelen fotter som behovt kompletterande behandling med operation var 4 % 2018 jamfort med 6
% for perioden 2015 —2017.
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Patientrapporterade matt under 2018
Anvandning av PROM i SPOQ

Fran och med ar 2017 samlar vi patienternas erfarenheter via PROM vid bestdmda tidpunkter.
Hittills har det varit aktuellt for barn som opererats for hoftfyseolys att besvara frdgorna vid 1-
arskontrollen efter operation, vid avslutad tillvixt eller i samband med 18-arskontrollen. Barn som
fatt en akut knéskada svarar pA PROM forsta gdngen omkring ett &r efter denna héndelse. Andra
géngen ar omkring tre ar efter skadan, vilket kommer ske forsta gangen under kommande é&r 2020.

PROM-formuldren besvaras pd papper som sedan skickas in till registret infor analys. Digital
svarsmdjlighet finns inte &nnu, men kommer implementeras under 2019.

Information om forberedelser infor starten av PROM ér 2017 finns nidrmare beskrivet i
arsrapporten for ar 2016. Vid varje tidpunkt besvaras ett generiskt, allmdnt PROM och ett PROM
som &r specifikt for det aktuella "omradet” (hoft, kna eller fot).

Tidpunkter for besvarande av PROM

DDH (4 ars alder) 10 ars alder 18 ars alder

Perthes 10 ars alder 18 ars alder

SCFE 1 ar efter operation Vid avslutad tillvaxt 18 ars alder

PEVA (4 ars alder) 10 ars alder 18 ars alder
Knaskada 1 ar efter skada 3 ar efter skada 5 ar efter skada

. . o .| Bla ruta= formularet skickas ut per

Gron ruta= formuldret besvaras vid aterbesok . L P .

post, da aterbesok inte sker som rutin.

Véardnadshavare besvarar PROM vid fyra-arskontrollen. Denna del av PROM-uppf6ljningarna har
dock inte kunnat starta &dn, d& det avsedda formulédret inte dr fardigutvecklat, se nedan.

Vid 6vriga tidpunkter svarar barnet/ungdomen sjélv.

Formular for bedomning av allman livskvalitet

PROMIIS Pediatrisk Profil 25 utgor vért generiska formulédr for de barn och ungdomar som
drabbats av ortopediska dkommor. Det &r ett relativt nytt formuldr med internationell spridning,
utvecklat av NIH 1 USA. Vi har valt ut de delar som passar barn med fysiska problem och dir man
dnd4 tacker en mental komponent som kan ténkas paverka den allménna livskvaliteten.

Under 2016 6versatte vi formuldret till svenska. Vi deltar nu i utveckling av PROMIS inom ramen
for det nationella arbetet for start av anvindning av PROMIS-gruppens formuldr inom
kvalitetsregister.

Under 2017 framkom tveksamheter kring frdgornas lamplighet och utformning f6r de mindre
barnen, under 8 ar, varfor en sddan del behover vidareutvecklas innan den kan tas i bruk. De forsta
aktuella barnen att svara pA PROM vid 4 rs alder kommer f6r SPOQ:s del forst under 2019.
Forhoppningen var att en version for de mindre barnen skulle finnas tillgdnglig d4, men sé blir
inte fallet. Nér det vl dr framtaget, avser vi delta i utvecklingsarbetet for denna version genom att
anvéinda det som en del av vér 4-arskontroll. Genom vart nira samarbete med John Chaplin,
representant for PROMIS i Sverige, sikerstéller vi detta deltagande och vi far ocksa tillgang till
hog kompetens inom detta omrade.
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Forutom PROMIS anvénds ocksa en VAS-skala (0-10) avseende hur barnet mar allmént.

Formular for bedomning av sjukdomsspecifik livskvalitet
Fran 9 ars dlder besvaras alltid ett sjukdomsspecifikt formulér tillsammans med det generella
formuléret.

Barn med nagon hoftproblematik besvarar formuléret BarnHoft vid alla tidpunkter och vid 18-
arskontrollen dven formuléret iHOT 12.

Barn med knéskador besvarar formuldret KOOS-child.

Barn med klumpfot kommer besvara Oxford Barn Fot-formuldret. Det ska besvaras forsta gdngen
vid 10 &rs alder, vilket kommer intrdffa forsta gangen under ar 2025.

Vidareutveckling av PROM-anvandandet i SPOQ
Besvarande av PROM digitalt

Formuléren besvaras pd papper och utlimnandet och insamlandet sker av de olika anslutna
enheterna. Detta eftersom det inte funnits ekonomiska mojligheter att bygga registret sa att det gar
att svara pa fragorna digitalt eller att spara svaren i SPOQ:s databas.

Svarsgraden for 2017 for bade hoftfyseolys- och knidskadepatienter var cirka 50 %, medan den
under 2018 tyvérr inte nddde upp ens till den nivan. Vi bedomer att det kan hidnga ithop med de
praktiska svarigheter som enheterna har att distribuera formuldren samt att en del barn/ungdomar
tycker det ér krangligt att fylla i papper och skicka in svarskuvert, vilket ocksé stdds av tidigare
genomforda studier. Det behovs sannolikt ocksé ett battre stdd till enheterna, sa att svarsgraden
kan oka.

Under 2018 har vi darfor initierat uppbyggnad av en webbaserad inmatning av PROM-formulér
for hoft- och knddkommorna, dvs de sjukdomsspecifika PROM som anvidnds och PROMIS. Man
kommer da att kunna besvara formuldren digitalt, sa att svaren importeras direkt in i registrets
databas. Mgjligheten att svara via pappersformulér kvarstar, och man kommer da mata in svaren
manuellt i registrets databas pa den aktuella enheten. Denna funktion kommer att tas i drift under
2019. Det kommer underlitta hanteringen avsevért for alla inblandade och vi rédknar darfor med
att svarsgraden for PROM kommer kunna oka.

Barn med klumpfot ska svara pA PROM for 10-arskontrollen for forsta gdngen under ar 2025 och
vi avvaktar dérfor (av kostnadsskdl) med den digitala delen tills vidare.

De tidigare besvarade formulédren i pappersform kommer matas in i registrets databas i efterhand.

Vardering av psykometriska egenskaper hos PROMIS Profil-25

Infor analys av PROM-resultaten till forra arsrapporten undersoktes de psykometriska
egenskaperna hos PROMIS Profil-25 i Sverige och vi jamforde PROMIS-resultaten mot KOOS-
Child. Nu har vi samlat in ytterligare ett antal formuldr. Darfor kommer dessa analyser fornyas
med alla inkomna svar for att vi ska erhélla mer tillforlitliga svar. Resultaten kommer nu att
sammanstéllas till en vetenskaplig artikel for publikation i referentgranskad tidskrift.

Kommentarer angaende knaformularet KOOS-Child

Patienterna med kndskador svarar pa bade PROMIS Pediatrisk Profil 25, som har 25 fragor, samt
det knéspecifika formulidret KOOS-child, som har 35 frégor, vilket ger totalt 60 fragor att besvara.
Samtidigt som tvé olika typer av formulér kan ge battre bedomningsgrund av livskvaliteten, sé ger
flera fragor en Okad tidsatgang med en atfoljande risk for mindre andel besvarade formular.
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Fragan om de 60 fragorna for knépatienterna skulle kunna reduceras aktualiserades i samband
med de forsta PROM-analyserna infor forra arsrapporten. Da fann man att de bada formuldren
hade viss dverlappning och att frageantalet sannolikt skulle kunna reduceras, utan forlust av
information.

Vi beslot dé att fortsétta med bada formulédren under 2018, eftersom det ger ett ytterligare
underlag till psykometrisk védrdering av PROMIS Pediatrisk Profil-25. Det kommer darmed att
vara ett komplement till den storre valideringsstudien for PROMIS Pediatrisk Profil 25. Under
2019 kommer det utviarderas om bada formuldren verkligen ska besvaras i fortséttningen.

Forskningsprojekt: PROMIS Pediatrisk Profil 25

Under 2017 har vi planerat en storre forskningsstudie med syfte att validera och borja anvinda
PROMIIS Profil-25. Anslag har sokts och beviljats. Vi har under 2018 startat studien som kommer
fortgd under 2019-20.

Validering av PROMIS Pediatrisk Profil-25 for svenska forhallanden
PROMIIS Pediatrisk Profil-25 behover testas och valideras for svenska forhdllanden. En forsta
vardering har gjorts med de svar som har inkommit under 2017, dd@ PROMIS jamférdes med
KOOS-Child. Dessa resultat har redovisats vid internationellt vetenskapligt mote under 2018.

For valideringen av formuldret kommer drygt 300 barn mellan 8-18 &r och med olika ortopediska
akommor som inte &r registrerade i registret, att besvara PROMIS samt ett annat tidigare validerat
generiskt formuldr (Kidscreen-27, avsett for barn 8-18 ar). Genom jamforelser kan validiteten
sakerstdllas. Insamlingen av formuldr kommer fortgé under 2019.

Inhamtande av normalmaterial for PROMIS

Parallellt med ovanstdende kommer lika ménga friska barn att rekryteras via skolhdlsovarden for
att fylla i enkdterna. Darigenom kommer ett alders- och konsrelaterat normalmaterial att inhdmtas.
Béda dessa tvé delstudier ar viktiga for varderingen av svaren pA PROMIS-formuliret, nir vi
sedan ska analysera de svar som vi fér in i registret. Men det har dven stor betydelse for andra 1
Sverige som anvinder PROMIS, da formuléret direfter har genomgétt den forsta
utvérderingsfasen.

Forsta redovisningen av resultat fran PROMIS insamlade via SPOQ

Den tredje delen av forskningsprojektet géller analys av de tidiga resultaten fran patienter som
registrerats i SPOQ och som del av uppfdljningen besvarar PROM. Vi forvintar att den digitala
inmatningsmojligheten for PROMIS Pediatrisk Profil-25, som byggs i registret under 2018-19,
kommer att 6ka svarsgraden betydligt. Dessa svar kommer ge mojlighet till virdering av om den
ortopediska dkomman patagligt paverkar den allméinna livskvaliteten (jamfort med svaren fran
normalmaterialet) och om sjukdomens svarighetsgrad (via olika variabler som dnda registreras vid
kontrollerna) pdverkar livskvaliteten. Man behdver sannolikt avvakta till 2020 &r slut innan
tillrackligt manga PROM besvarats, for att kunna fa tillforlitliga resultat.

Utveckling av PROMIS Pediatrisk Profil-25 for de minsta barnen

Enligt planeringen ska PROM besvaras vid 4-arskontrollen, da forildrarna besvarar en proxy-
version av PROMIS-25. Det har dock noterats att versionen som skulle anvéndas inte innehéller
fragor som é&r relevanta for de yngre barnens livskvalitet. Formuldret méste revideras och ett
samarbetsprojekt mellan USA och Sverige har darfor startat, men arbetet har inte fortskridit som
planerat.
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Efter att PROMIS formulédret for de mindre barnen har reviderats, behover det testas for att se att
validiteten dr acceptabel. Genom forst pilottestning av formuléret och sedan anvandande av
formuléret vid 4-arskontrollerna i SPOQ kommer utvérdering kunna ske. Detta ingér som del i
vért utvecklingsprojekt.

Resultat fran besvarade PROM

Insamling av PROM har pégatt sedan borjan pa 2017. Barn dér ett ar gatt efter operation av
hoftfyseolys eller efter en akut kndskada har erbjudits att besvara frageformular.

Sexton barn som opererats p.g.a. hoftfyseolys ett dr tidigare har besvarat formuldren PROMIS
Pediatric Profil 25 och Barn-Ho6ft 1 samband med ett dterbesok under 2018. Dessa barn har lagts
thop med de arton barnen frin forra dret. Det finns enstaka hoftpatienter som besvarat formuliren
vid andra, planerade tillféllen, men eftersom det &r sa fé patienter vid vart tillfdlle har inte dessa
tagits med 1 analysen.

Barn med knéskador har inte ndgot rutinméssigt dterbesok efter ett &r och far déarfor ett
brevutskick med en pappersenkit att fylla i och skicka tillbaka. Under 2018 har 76 barn med
kniskador besvarat och skickat in PROM-enkiten, som innehaller PROMIS-25 och KOOS-Child.
Resultaten fran dessa har lagts ihop med de 105 barn som svarade forra aret, dvs. resultat
redovisas for 181 barn med knéskador.

Akomma uppfoljd 1 ar efter skada/operation 2017 2018 Totalt

Kniskada 105 76 181

Hoftfyseolys 18 16 34
Totalt 123 92 215

Den totala gruppen om 215 barn hade en medelélder pd 13,7 ar (SD 2,04, range 8-17) och bestod
av 112 pojkar (medelalder 13,7 ar) och 103 flickor (medelalder 13,8 ar).
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Knaspecifikt PROM 1 ar efter akut knaskada (KOOS-Child)

Bland de totalt 181 barnen med kniskador som besvarat PROM under 2017 och 2018 hade 69 haft
knéskalen ur led (Patella”), 48 en frimre korsbandsskada ("ACL”) och de 6vriga 62 hade andra
diagnoser med enbart enstaka i var diagnosgrupp (”Other”). Tva barn saknade diagnos.

KOOS-Child 1 ar efter skada

100
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60
KOOS-Child Pain KOOS-Child KOOS-Child ADL KOOS-Child KOOS-Child QOL
Symptom Sport/Play
e Patella ACL Other All categories

Figur 45 Resultat redovisas fran barn som besvarat KOOS-child 1 ar efter kndskada.

Pa x axeln visas de olika dimensionerna i KOOS-Child — KOOS-Child Pain, KOOS-Child Symptom, KOOS-Child
ADL, KOOS-Child Sport/play, KOOS-Child QOL

Pa y-axeln visas poédng-skalan (0-100), dédr 100 &r bésta resultat. Hégre podng motsvarar hégre (”béttre”
livskvalitet och en ldgre poédng en lagre (“férsdmrad” eller ”nedsatt”) livskvalitet.

Patella = skada pa knéskalen som gétt ur led (n=69), ACL=frdmre korsbandsskada (n=48), Other = 6vriga kndskade-
diagnoser (n=62).

Resultaten i figur 45 visar att barnen med patellaluxation och frimre korsbandsskada har betydligt
storre svarigheter med fysiska aktiviteter ("KOOS-Child Sport/play ) och en sdmre livskvalitet
("KOOS-Child QOL ”) jamfort med barn med 6vriga typer av kndskador. Barnen med
patellaluxation ligger generellt under de dvriga barnen éven for de dvriga tre delscorerna.
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Hoftspecifikt PROM 1 ar efter operation av hoftfyseolys
(Barn-Hoft)

Trettiotre av (de 34) barnen som opererats p.g.a. hoftfyseolys under 2017 och 2018 har besvarat
hela Barn-Hoft formuléret. De uppvisar en summerad funktionsscore med ett medelvérde pd 28,1
(23-29). Maximalt mojligt vérde &r 32.

En jimforelse mellan de 28 barn som haft en stabil hoftfyseolys innan operation och de fem som
haft en instabil hoftfyseolys innan operation (vilket kan medfora en 6kad komplikationsrisk), visar
en liten men signifikant skillnad, 27,9 respektive 29,0, p=0,002. Det r osdkert om denna skillnad
verkligen representerar en kliniskt méirkbar skillnad.

Medianvérdet for sméartdoméanen dr 40 (0-40) (ju hogre varde desto mindre smérta), figur 46.

Ont i hoften
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Stabil (n=28) Instabil (n=5)

Figur 46 Svar pa fraga 1 i Barn Hoft "Hur ont har du haft i din h6ft” (Smértdomén) hos 34 barn som opererats 1
ar tidigare pga. hoftfyseolyser. Max poédng &r 40 (= ingen vérk/smérta)

Resultat visas separat for grupperna Stabil = Hoftfyseolys som var stabil innan operationen respektive Instabil =
Héftfyseolys som var instabil innan operationen, vilket kan medfér en 6kad komplikationsrisk.

Detta kan tolkas som att barn med en hoft drabbad av hoftfyseolys kan forvénta sig att ha en
relativt smértfri hoft ett ar efter operationen och dértill med en god héftfunktion. Utifrén tidigare
publicerade resultat (Herngren et al. Outcomes after slipped capital femoral epiphysis — a
population-based study with 3-year follow up. Publicerat 2018 i J Child Orthop) kan véra resultat
antyda att de hofter som varit instabila innan operationen fungerar vil ett ar senare och pa samma
niva som de med stabil hoftfyseolys preoperativt. Dock kan ett ar vara négot kort tid for att
eventuell komplikation ska ha hunnit upptrida, varfér PROM som ifylls vid senare tillfélle
kommer att ge viktig information.

Materialet som insamlats i SPOQ dr én sa ldnge for litet for att kunna gora tillforlitliga djupare
analyser p4, trots de 33 barn som svarat. Vi bedomer att den 1aga svarsgraden beror pé att det inte
dnnu har blivit en vana att dela ut PROM i samband med ett-arskontrollen efter operation. Vi ser
dérfor fram emot att den webbaserade svarsmojligheten for PROM som kommer under 2019
kommer att underldtta hanteringen i fortsédttningen. Alla enheter har inte heller haft en rutinmissig
kontroll omkring ett ar efter operationen, vilket ocksa gjort det svart att erhalla svar frén alla barn
inom den stipulerade tidsgrénsen.
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Allman livskvalitet 1 ar efter hoftoperation/kna-skada
(PROMIS Pediatrisk Profil 25)

Resultaten fran det generella livskvalitetsformuléret PROMIS-25 redovisas i figur 47 och 48 {for
alla de 215 barnen som svarat pA PROM under 2017 och 2018. De olika dimensioner som ingér i
PROMIIS 25 — Fys-index: “’Fysisk funktion, rorlighet” (Fys-index), Oro (Oro_index),
Nedstdmdhet (Depr_index), Trotthet (Trott_index), Relation med kompisar (Rel index) samt
Smaértpéverkan (Smért_index) visas pa x-axeln. Pa y-axeln visas podng-skalan. Hogre podng
motsvarar hogre (’battre”) livskvalitet och en légre podng en ligre ("forsamrad” eller "nedsatt’)
livskvalitet.

PROMIS Pediatrisk Profil 25, kna-skada 1 ar tidigare
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Figur 47 visar allmén livskvalitet hos 181 barn med kndskada 1 ar tidigare.
Resultat visas separat fér grupperna Patella = skada pa knéskalen som gétt ur led, ACL=frémre korsbandsskada,
Other = évriga kndskade-diagnoser

PROMIS Pediatrisk Profil 25, hoftfyseolys 1 ar tidigare
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Figur 48 visar allmén livskvalitet hos 34 barn som opererats pa grund av héftfyseolys 1 ar tidigare.

Resultat visas separat for grupperna Stabil = Hoftfyseolys som var stabil innan operationen respektive Instabil =
Hoéftfyseolys som var instabil innan operationen, vilket kan medfér en 6kad komplikationsrisk.
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En normal livskvalitet anses ligga kring vardet 50, dvs. den livskvalitet som normalbefolkningen
har. Barn med sdvil knidskador och som opererats for hoftfyseolys ligger generellt en bit under
nivan vid 50-strecket, mera patagligt for hoftfyseolysbarnen. Det dr oklart hur stor klinisk
betydelse denna skillnad har.

Det forefaller inte som att barn med stabil hoftfyseolys har en béttre livskvalitet ett ar efter skadan
dn de som var instabila innan operation. Dock &r det bara 28 barn, sd ldngtgdende slutsatser kan
inte dras. Vi ser fram emot att inom en snar framtid fa dldersmatchade resultat fran
normalbefolkningen att jamfora med.

Smartintensitet i PROMIS

I PROMIS ingar en separat fraga om smaértintensitet under de sista 7 dagarna, dar svar anges (i
heltal) fran 0 ("Inget ont alls™) upp till 10 (”Vérsta tinkbara ont”).

Smartintensitet/PROMIS Peditrisk Profil 25

=
o

O B N W b U1 O N 0 O

Patella n=69 ACL n=48 Other n=62 Hipl n=28 Hip2 n=6

Figur 49 Resultat fran sista fragan i PROMIS-25 “Hur ont har du haft i genomsnitt under de senaste 7
dagarna?” (medelvérden).

Resultat visas separat fér grupperna Patella = skada pa knéskalen som gatt ur led, ACL=frdmre korsbandsskada,
Other = évriga kndskade-diagnoser, Hip 1 = Hoftfyseolys som var stabil innan operationen respektive Hip 2 =
Hoéftfyseolys som var instabil innan operationen, vilket kan medfér en 6kad komplikationsrisk.

Generellt rapporterar alla de olika grupperna en relativt lag smértniva kring 1, figur 49. Barn som
haft kniskélen ur led eller fatt en frimre korsbandsskada har inte patagligt mera smirta dn 6vriga
knéskadediagnoser, men smaérta inte utgor oftast inte det mest framtrddande problemet vid
knédskador.

Diremot ser man en skillnad mellan barn med stabil hoftfyseolys visavi de med instabil
hoftfyseolys innan operation (1.6 mot 1.0). Detta skulle tyda pd en 6kad smirta hos barnen utan
storre risk for komplikationer (stabil hoftfyseolys), vilket var samma fynd som framkom med
formuldret BarnHoft. Detta resultat kan te sig forvanande, men kan forklaras av sévél den lilla
patientgruppen som av att det gatt forhallandevis kort tid efter operationen. Det kan ocksa vara sa
att i ssmband med operationen har felstdllningen 1 tillvixtzonen kunnat korrigeras hos barnen med
instabil hoftfyseolys. Givet att de d4 inte fitt en komplikation med permanent stord
blodcirkulation till hoftledkulan kan de diarmed ha en béttre funktion och mindre ont, dvs. da
rorelseomfing &r béttre dn for barnen med stabil hoftfyseolys.
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Allman Halsa (VAS-skala)

Barnets egen upplevelse av om man kénner sig sjuk eller frisk fas fram genom tva olika fragor om
detta. | PROMIS-25 finns en separat friga om > Allman Hélsa” med svar mellan 0-100 (frdn
sdmsta till basta).

En separat VAS-skala med fradgan ”Hur 4r Din hilsa idag” ("Dagens Hilsa VAS”) ingar ocksa i
frdgorna som var patient besvarar. Skalan gér frdn 0 (’Sdmsta héilsa du kan tanka dig”) till 10
(’Bista hélsa du kan ténka dig”). I figur 50 och 51 presenteras Allmén Hilsa/PROMIS-25 bredvid
resultatet frdn VAS-skalan.

Allman hélsa/PROMIS och Dagens Halsa/VAS-skala
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Figur 50 visar den egenvérderade allmédnna hélsonivan (enligt PROMIS-25) samt enligt Dagens Hélsa som
VAS-skala hos 181 barn med knéskada 1 ar tidigare. (medelvérden)

Resultat visas separat for grupperna Patella = skada pa knédskalen som gatt ur led, ACL=frdmre korsbandsskada,
Other = évriga kndskade-diagnoser

Allman halsa/PROMIS och Dagens Halsa/VAS-skala

Stabil n=28 Instabil n=6

100

80

60

40

20

m PROMIS allman hélsa m Dagens Halsa VAS

Figur 51 visar den egenvérderade allmédnna hélsonivan (enligt PROMIS Pediatrisk Profil 25) samt enligt
Dagens Hilsa som VAS-skala hos 34 barn som opererats pa grund av héftfyseolys 1 ar tidigare (medelvérden).
Resultat visas separat for grupperna Stabil = Hoftfyseolys som var stabil innan operationen respektive Instabil =
Hoéftfyseolys som var instabil innan operationen, vilket kan medfér en 6kad komplikationsrisk.

Precis som i dvriga delskalor for PROMIS-25 sa anger barnen med knédskador nagot béttre allméin
hilsa én hoftfyseolys-barnen. Resultaten frén de bada médtmetoderna stimmer bra dverens,
frénsett for de 6 barnen med instabil hoftfyseolys innan operation, dér en storre skillnad finns
mellan de olika métvariablerna finns. Virden fran normalbefolkning saknas dnnu, och innan dessa
har insamlats kan vi inte tolka eventuella skillnader.
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Sammanfattning av 2018 ars resultat/erfarenheter fran
PROM-analyser

Vi kan nu redovisa dnnu flera svar fran PROM én i forra arsrapporten och ddrmed borja jamfora
undergrupper pé ett mera sékert sitt. Det forefaller enligt svaren i de sjukdomsspecifika
formulédren som de flesta barn fungerar relativt bra och att enbart ett fatal har en
smirtproblematik. Den generella livskvaliteten ligger dock nadgot under normalbefolkningens, sett
pa poédngberdkningen, men vi vet inte &nnu om denna skillnad avspeglar sig 1 ndgra skillnader 1
verkliga livet. Vi forvéntar att det utvecklingsarbete som péagar for PROMIS-25 kommer att kunna
hjilpa till vid tolkningen av resultat i framtiden.

Det ar fortfarande for liten andel av barnen som har svarat pa formuléren for att resultaten ska
vara helt tillforlitliga. Vi hoppas att vart arbete med att digitalisera processen for att samla in
PROM kommer att ge en storre andel svar. Vi rdknar med att digitaliserad inmatning av svar
kommer igang under 2019.
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Utveckling av registret under 2018

Ekonomiska forutsattningar

Anslaget fran SKL har inte tickt driften av SPOQ, trots att enbart de mest nddvindiga atgirderna
har genomforts. Anslaget har anvénts till en minimal méngd statistiska analyser infor
arsrapporten, som inte trycks utan distribueras som en PDF-fil digitalt. Det har ocksd anvénts till
att upprtthalla anslutningsavgiften till Registercentrum samt anstéllning av en
registerkoordinator. Inga 16ner har kunnat betalas ut for 6vrigt, och storsta delen av arbetet for
registrets drift har utforts oavlonat. Ndgon utveckling av registret har inte kunnat ske. Trots en
stor sparsamhet och en noggrann kontroll av kostnaderna har registret overstigit sina anslag och
underskottet som fanns fran 2017 har under 2018 o6kat.

Forbattring av registrets uppbyggnad och innehall

Revidering av variabler for inmatning

Under varen 2018 har en storre genomgéng av registrets variabler gjorts. Under de tva forsta arens
drift har en del problem noterats. Vi har sammanstallt synpunkter som kommit in frén enheterna
och erfarenheter fran utférda analyser av data och dérefter justerat utformningen av vissa variabler
och lagt till enstaka nya variabler. Mdngden “missing data” pa s.k. frivilliga variabler har
analyserats. De fradgor som ansetts viktiga ur ett kvalitetsperspektiv har gjorts obligatoriska,
medan de resterande har tagits bort helt.

Utveckling av digital svarsmojlighet for att 6ka besvarandet av PROM
Se ovan under avsnittet ’Patientrapporterade matt under 2018”.

Anstrangningar for att 0ka anslutningsgraden for knaskador
Anslutningsgraden édr hog i Stockholms- och Goteborgsregionerna men inte i §vriga landet.
Personliga kontakter har under aret tagits med ett tiotal kollegor, verksamma vid storre sjukhus
runt om i1 Sverige, som &r engagerade i varden av knédskador hos barn. Ett méte for information
och for att forbittra anslutningen till kndskaderegistreringen organiserades november 2018.
Intresset for registrering av akuta knéskador hos barn var stort.

Hemsidan www.spoq.se

Hemsidan genomgick en omfattande fordndring och modernisering under 2017, vilket 6kade
anvindbarheten avsevért. Nyheter och eventuella forandringar publiceras fortlopande och alltid i
samband med nyhetsbreven fran registret. All information som behovs for inmatning i registret
finns pa hemsidan, liksom alla definitioner och klassifikationer for métmetoder, vilka ocksa finns
som nedladdningsbara filer.

Inférandet av GDPR har medfort fordndrad patientinformation och informationen pd hemsidan &r
uppdaterad. Det har skett samordnat for alla register anslutna till Registercentrum i Vistra
Gotalands Regionen.

Sidorna med information for patienter och pd engelska behdver utvecklas vidare. Det kommer att
goras sé fort de ekonomiska resurserna mojliggor detta.
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Arbeten for sakring av kvaliteten pa inmatade data

Validering av anvanda matmetoder for vissa variabler i SPOQ

Ett flertal valideringsprojekt paborjades under 2017. Bland annat har 40 barnortopeder som var
med vid Svensk Barnortopedisk Forenings (SBOF) arsmote 2017 deltagit i flera
valideringsprojekt. Fortsatt arbete och analys har gjorts under 2018.

Delregister Perthes

e Vid SBOF:s moéte 2017 vdrderades ett antal hoftrontgenbilder for klassifikation av
svérighetsgrad av Perthes sjukdom. Man fann att vissa bedomare klassificerade
sjukdomens svéarighetsgrad trots att det var for tidigt i sjukdomsprocessen att gora det. Det
kan péverka val av behandling. Vid barnortopedernas drsméote 2018 gjordes darfor en
utbildningsinsats for att klargdra hur klassificering gors. Utvidgad information ldggs ocksé
pa hemsidan for att underlitta att klassificering sker vid ritt tillfalle, dvs. forst da den s.k.
fragmentationsfasen kunnat faststéllas.

Delregister Hoftfyseolys

e Vid SBOF:s mote 2017 vérderades ett antal hoftrontgenbilder med hjélp av olika
métmetoder. Dessa data har analyserats under 2018. Analysen har visar att registrets
samtliga matmetoder for métning av glidningens svérighetgrad har hog reliabilitet.
Registrets senast adderade mitmetod (Southwick’s metod i s.k. sidoprojektion) upplevs av
ménga anvindare som enklare och har likasa hog tillforlitlighet, vilket kan betraktas som
en Okad kvalitet for vdra framtida registerdata.

Delregister PEVA

e Vid SBOF:s mote 2017 vérderades ett antal typfall med olika svérighetsgrad av primér
klumpfotsfelstillning, presenterade med savil foton samt med fotmodell. Dessa data har
analyserats under 2018. Analysen har visat att vid beddomningen av om det foreldg en
“typisk" eller atypisk" klumpfotsfelstdllning fanns en mycket god (90%)
overensstimmelse (bedomningen gjordes via ett foton). Motsvarande for klassifikation
enligt Pirani (bedomt via bade fotmodell och foton) var mer sammansatt: medelvirde for
fem parametrar visade 77% Overensstimmelse, dar bedomningen av rigid spetsfot klart
avvek negativt (43% Overensstimmelse). Om man tar bort denna parameter var
overensstimmelsen 86 % for den priméra klassifikationen. Detta arbete kommer under
2019 redovisas i Svensk Ortopedisk Forenings tidskrift ”Ortopediskt Magasin™.

Validering av redan inmatade data

Det sker en fortlopande analys av data for att snabbt kunna analysera kvalitetsméassiga brister.

Genom kontroll av inmatningar som skett har vi kunnat identifiera problem, som lett till

justeringar i existerande fragor eller komplettering med nya fragor.

Delregister Perthes

e Under 2017 startade ett projekt for validering av beddmning av métningar utforda pé

hoftrontgenbilder pa alla barn registrerade i SPOQ med Perthes sjukdom (dér anvénds
andra médtningar och klassifikationer &n vid DDH eller hoftfyseolys.). Dessa data har
sammanstdllts under 2018. Man fann att vissa bedomare klassificerade sjukdomens
svarighetsgrad trots att det var for tidigt i sjukdomsprocessen att gora det. Resultat
presenterades vid svenska barnortopedforeningens drsmote i oktober 2018.

Delregister Hoftfyseolys

e En validering av bedomning av hoftrontgenbilder hos barn med hoftfyseolys har tidigare
genomforts genom eftergranskning av bildmaterialet. Tva oberoende barnradiologer och
tvd ortopeder med olika erfarenhet har deltagit. Intra- respektive interreliabilitet hos de
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métningar som utfors undersoktes. Artikeln dr publicerad under 2018 (Herngren B, Lindell
M, Hégglund G. Good inter- and intraobserver reliability for assessment of the slip angle
in 77 hip radiographs of children with a slipped capital femoral epiphysis. Acta Orthop
2018;89(2):217-21.)

Inom ramen for ett forskningsprojekt med start 2019 kommer rontgenbilder (vid diagnos
och efter ett ar) att virderas med avseende pd bl.a. intra- och interobserver reliabilitet
avseende de mitvarden som matats in fran deltagande sjukhus jamfort med en
“expertgrupps’” beddmning.

Atgarder for att férbattra datakvaliteten och 6ka

tackningsgraden

Vi har under 2018 arbetat pa foljande sitt for att forbéttra kvaliteten och 6ka tdckningsgraden for
savdl patienter, data och enheter:

Nyhetsbrev har fortlopande skickats ut till anvindarna om nyheter och beskrivning av
definitioner for att sdkra kvaliteten pa inmatade data.

Fortlopande kontakter och stdd till de enheter som inte riktigt kommit igéng att f6lja sina
patienter med hjélp av SPOQ.

Fortlopande analys av inmatade data for att snabbt kunna analysera kvalitetsméssiga
brister. Ofullstindiga och felaktiga registreringar kan korrigeras via aterkoppling mot
inmatande enhet.

Genom l6pande aterkoppling frén registrerande enheter har vi kunnat forbéattra
utformningen av de ingdende variablerna for att inmatningen ska bli sé latt som mojligt.

Rutiner har skapats sé att varje deltagande sjukhus nu sjdlva regelbundet kan kontrollera
sina egna registreringar och jamfora med vad deras region skickat till PAR vid
Socialstyrelsen for de olika diagnoserna ingdende i SPOQ.

Anordnande av anvindarméten for kontaktpersoner, som dr den person pa den enskilda
enheten som kontrollerar att enhetens aktuella patienter verkligen registreras. Detta har
genomforts 1 januari och september 2018.

Andring av s k. frivilliga variabler till att bli obligatoriska for att forbéttra svarsgraden.

Delregister Perthes har haft svérighet med registrering av 2-arskontrollen. Vid genomgéng
av saknade registreringar har man funnit att barnen har varit pa kontroll, men svaren har
inte matats in i registret. Pdminnelser skickas dérfor ut per brev frén delregisteransvariga
for att 6ka inmatningsgraden av genomforda men oregistrerade 2-ars-kontroller.
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Anvandarmoten 2018

Anvandarmote for barnortopeder

I samband med Svensk Barnortopedisk Forening arsmoéte i oktober 2018 i Lund har
aterrapportering lamnats till inmatarna, dvs. barnortopederna. Information om anslutna enheter,
antalet registrerade patienter samt resultat till och med 2017 presenterades.

I samband med arsmotet redovisades ocksa resultat fran utbildningsaktivitet fran motet 2017, dar
olika mitmetoder som anvénds for bedomning av rontgenbilder, rotationsmitning i hoftleden samt
klassifikation av svarighetsgrad vid klumpfot varderades.

Anvandarmote och utbildning for kontaktpersoner

Anviandarméte och utbildningsinsats for kontaktpersoner avseende registrets funktionalitet och
kontaktpersonernas ansvarsomraden genomfordes i Stockholm 180116 och i Goteborg 180918, da
ocksa med mdjlighet till deltagande via Skype.

Samverkan

.... med andra nationella kvalitetsregister

Formaliserat samarbete med ovriga nationella kvalitetsregister som ror
rorelseorganens sjukdomar:

e Under 2018 planerades att starta ett samarbete mellan kvalitetsregister som hanterar
rorelseorganens sjukdomar. Vid en forberedande diskussion mellan fyra av de storre
kvalitetsregistren for &kommor avseende rorelsegruppens sjukdomar konstaterades att det
kan finnas samordningsvinster for registren. Man ville diskutera frigan om man genom att
skapa ett ndrmare samarbete skulle kunna underlétta utbyte av erfarenheter, kunna
samordna registrering samt underlitta framtida forskning.

Forsta motet har sedan héllits 190208 med deltagare fran vart och ett av ingédende registren
(13 st.). Man beslutade di att gi vidare genom att forst utreda hur man i en framtid kan
samarbeta mellan registren for att i ett lingre perspektiv eventuellt ocksd kunna samordna
registren pd olika sitt. For SPOQ kan detta framtida samarbete sannolikt innebéra fordelar,
eftersom registret &r relativt litet rdknat i registreringar, och fasta kostnader och
utvecklingskostnader vager relativt tungt. Ett framtida forskningssamarbete dr ocksé av

stor vikt for att kunna utvérdera langtidskonsekvenserna av de akommor som registreras i
SPOQ.

Det pagar ocksa informella samarbeten med andra register:

e En styrgruppsmedlem deltar i nationellt ndtverk avseende utveckling av PROM for barn.

e Registerhdllaren deltar i ndtverk for erfarenhetsutbyte med andra registerhdllare inom
Vistra Gotaland.

e Vissa av styrgruppens medlemmar har forskningssamarbeten ihop med andra
kvalitetsregister.

e Registrets utvecklingsledare arbetar ocksa for Svenska Hoftprotesregistret (SHPR), vilket
underldttar samarbete. Samtal har initierats inom ramen for kommande forskningsprojekt
dar data skulle kunna samkoéras mellan SPOQ och SHPR.
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.... med patient-/brukarforeningar

Vi har en patientrepresentant och en person i styrgruppen som har speciellt ansvar for dessa
fragor. Eftersom det saknas patientforeningar for dessa akommor har vi hittills haft svirigheter att
hitta flera intresserade personer som kan delta och ddrmed bilda en stodgrupp i patientrelaterade
fragor. Vi kommer att soka fler intresserade, men det krédvs sdvil tid som resurser till ett sddant
arbete, vilket vi for narvarande saknar.

.... internationellt
The Nordic Pediatric Orthopaedic Register Association (N-PORA)

o Ett internationellt samarbete med de nordiska l&nderna samt Holland som inleddes for
ndgra ar sedan har fortsatt under 2018. I samband med Nordisk Ortopedisk Forenings mote
pa Island under juni 2018 bildades “The Nordic Pediatric Orthopaedic Register
Association” (N-PORA) med deltagande av de nordiska ldnderna och Holland.

Norge har redan ett existerande hoftregister for barn medan Danmark Finland, Island och
Holland startar upp egna kvalitetsregister med liknande uppbyggnad som vart svenska.
Parterna inser den stora potentialen i ett sddant gemensamt register-projekt. Genom ett
sadant samarbete kan vi 6ka befolkningsunderlaget fran 10 till minst 40 miljoner, vilket
skulle ge tillgdng till unikt stora databaser for de aktuella diagnosgrupperna. Det skulle
med sikerhet generera ny kunskap och ge mycket véirdefulla kvalitetsparametrar betydligt
snabbare dn om varje land arbetar var for sig.

Delregister Perthes
e Delregister Perthes har en etablerad kontakt med det norska Barnehoft-Registret.

e Delregister Perthes har ocksa ett pdgdende samarbete med International Perthes Study
Group med séte pa Texas Scottish Rite Hospital i Dallas, USA.

Delregister Hoftfyseolys

e Delregister Hoftfyseolys har ett internationellt kontaktnét via nitverket kring ett
amerikanskt/kanadensiskt/brittiskt registerprojekt for hoftfyseolys, det s.k. SLIP Registry.
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Forskning och foredrag under 2018

Paborjade forskningsprojekt under 2018

Delregister Perthes
Under 2018 har fyra forskningsprojekt startat:

Ett projekt belyser sambandet mellan Perthes och forhojt blodtryck

Ett projekt belyser sambandet mellan Perthes och dvervikt.

Kvalitetssékring av registret: eftergranskning av alla rontgenbilder som ir tagna hos
patienter med Perthes sjukdom avseende rontgenbildernas kvalitét och registrerande
lakares bedomning av sjukdomens svarighetsgrad pé rontgenbilden.

Bedomning av vardens kvalitet: analyser av abduktionsféormagan hos barn med Perthes
sjukdom och vérdens dtgérd vid inskrankt abduktion samt utvérdering av atgérdens effekt.

Delregister Hoftfyseolys

Under 2017 gjordes en sammanstillning av data dar utfall (kliniska, radiologiska och
patientrapporterade vid sjilvskattningsformuldr) registrerats efter 3 ars uppfoljning av den
kohort pa 379 barn med 449 hofter som tidigare fanns i det nationella kvalitetsregistret
”Svenska Hoftfyseolysregistret” (nu dverfort till SPOQ). Artikeln &r publicerad i Journal
of Childrens Orthopaedics under 2018.

Validering av de médtmetoder som anviands i SPOQ for att pa rontgenbilder vardera
omfattningen av den felstdllning som finns vid diagnostillfallet dr slutférd. Artikeln ar
publicerad i Acta Orthopaedica under 2018.

PROM (galler alla delregister)

Det forskningsprojekt avseende validering och anvdndande av PROMIS (ett generiskt
PROM-formulér for barn) som startats under 2017 har fortsatt. Under 2018 har man ansokt
om och erhallit etiskt tillstand for studien och erhéllna forskningsmedel har borjat
anvindas. Studien omfattar validering av den av SPOQ (i samarbete med nationellt
PROMIS-ansvarig) nyligen dversatta PROMIS Pediatrisk Profil 25 och dérefter
utvérdering av resultat fran formulédr som besvarats inom ramen f6r SPOQ:s uppf6ljningar.
Forst kommer formuldret valideras mot ett tidigare existerande generiskt formulér i
Sverige, dir svar fran barn med olika ortopediska tillstind inhdmtas. Forberedelser for den
delen av studien har gjorts under 2018 och genomforandet startar 2019. Ett
normalmaterial, dvs. svar fran friska barn i olika aldrar, kommer samlas in under 2019.
Detta ger ett underlag for virdering av de PROM-formuldr som besvaras i SPOQ. Det
slutliga steget i studien ar utvdrdering av de forsta insamlade PROMIS-formuléren.
Vidareutveckling av en modul for de minsta barnen (s.k. proxyversion) ingar ocksé i detta
projekt.

Barn med knéskador svarar p4 PROM vid ett-arsuppfoljningen. Tvé formuldr, PROMIS
Pediatrisk Profil 25 same ett kndspecifikt formuldr (KOOS-Child) anvénds. Besvarade
KOOS-formulér kan anvéndas for ytterligare validering av PROMIS. Dessutom har
KOOS-Child behov av ytterligare validering och de svar som fis i PROMIS kan darfor
omvént anvédndas for att validera detta formulér.

Vetenskapliga publikationer

Foljande vetenskapliga originalartiklar ar publicerade on-line under 2018 med Open Access:
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e Herngren B, Stenmarker M, Enskir 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: Lund
University, Faculty of Medicine. Doktorsavhandling forsvarad 181102 baserad pa
kvalitetsregisterdata i SPOQ. ISBN 978-91-7619-687-8.

Abstrakt/motsvarande vid medicinska konferenser 2018

Delregister DDH

e DDH - Report from SPOQ - the Swedish Pediatric Orthopaedic Quality Registry, Olof
Lindén. Svensk Barnortopedisk Forenings Arsméte tillsammans med Danska
Barnortopediska Foreningen, Lund, 181011.

Delregister Perthes

e Intra- and interobserver reliability of Lateral Pillar-classification in SPOQ-register, a
radiological quality assurance. Sunita Monheim och Yasmin Hailer. Svensk
Barnortopedisk Forenings Arsméte tillsammans med Danska Barnortopediska Féreningen,
Lund, 181011

e The prevalence of hypertension and overweight in children with Perthes’ disease,
Gabriella Mérlin och Yasmin Hailer. Svensk Barnortopedisk Férenings Arsmote
tillsammans med Danska Barnortopediska Foreningen, Lund, 181011.

Delregister Hoftfyseolys
e Slipped Capital Femoral Epiphysis - Report from the Swedish Pediatric Orthopedic
Register (SPOQ), Jakob Ortegren. Svensk Barnortopedisk Forenings Arsméte tillsammans
med Danska Barnortopediska Foreningen, Lund, 181011.
e Prophylactic fixation of the contralateral hip in unilateral slipped capital femoral epiphysis
— complication rates and considerations. Martin Skoldberg and Bengt Herngren. Svensk

Barnortopedisk Férenings Arsméte tillsammans med Danska Barnortopediska Féreningen,
Lund, 181011.

Delregister Akuta allvarliga knaskador

e Registration of Knee Injuries in the Swedish Pediatric Orthopedic Registry (SPOQ), Marie
Askenberger. Svensk Barnortopedisk Férenings Arsméte tillsammans med Danska
Barnortopediska Foreningen, Lund, 181010.

Delregister Klumpfot

e Early results of SPOQ-clubfoot, Arne Johansson and Henrik Wallander. Svensk
Barnortopedisk Férenings Arsméte tillsammans med Danska Barnortopediska Féreningen,
Lund, 181010.

PROM (overgripande for alla delregister)

e Initial validation of Swedish PROMIS-25 in an orthopaedic population of children with
knee injury. Chaplin J, Wartenberg C, Peterson C, Danielsson A. Poster presented at:
PROMIS Global Advances in Methodology and Clinical Science Conference, Dublin,
Ireland, 181026.
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Planer for kommande ar

Ekonomiska forhallanden

Planerna for savél 2017 som 2018 har inte kunnat genomforas av ekonomiska orsaker. Anslaget
frdn SKL for 2019 dr hogre 4n 2018, men det upparbetade underskottet dr s stort att det
tillgéingliga beloppet dnda inte blir mera dn under de tva foregdende aren. Anslaget for 2019
berédknas saledes fortsatt ricka enbart till att upprétthilla anslutningsavgiften till Registercentrum,
gora lopande underhallsarbete av databasen och ta fram en &rsrapport. Det blir tyvérr inte mojligt
att genomfora ndgon ytterligare utveckling under 2019 heller.

Styrgruppens arbete gors vasentligen under fritid. Registerhéllarens arbete betalas av ordinarie
arbetsgivaren med 20 % tjanstgdringstid, vilket dock inte motsvarar arbetsinsatsen.

Planer for 2019

Arbeten for uppfyllande av nuvarande certifieringsniva 3 och nasta niva 2
SPOQ godkéndes som ett nationellt kvalitetsregister pa certifieringsniva 3 i december 2017.

Vi har borjat vért arbete for att nd certifieringsniva 2 och har redan uppfyllt vissa av kraven. Vi
gor under 2019 en plan for hur detta arbete ska framskrida, sa att vi kan uppfylla kraven till
certifieringsnivi 2.

Revidering av registrets variabler

Fortlopande kontroller av inmatning och av databasen har visat att frdgorna och svarsalternativen
inte alltid ticker verkligheten. Den forsta tiden av registrets existens utgdr mer en kartliggning av
hur varden bedrivs och det har nu framkommit vérdalternativ som inte varit kéinda. Dérfor
behover registret uppdateras for att erbjuda mdjligheten att finga denna vard. Vi kommer gora
planera for dessa justeringar, det dr dock oklart om det kommer kunna ske under 2019. Vi
bedomer att efter dessa justeringar ska registerupplidgget vara klart, och enbart minimala
fordndringar ska behova goras.

Anvandarmoten

e Anvindarméte for barnortopeder ordnas i samband med Svensk Barnortopedisk Forenings
arsmote 1 Goteborg 1 oktober 2019. Det medfor inte nagon kostnad for registret, eftersom
arsmotet bekostas pd annat sitt (via arbetsgivare).

e Anvindarmdten for kontaktpersoner planeras inte for 2019, eftersom tva stycken
genomfordes under 2018, och ekonomiska resurser saknas.

Inspiration till kvalitetsforbattrande atgarder pa vardenheterna

e Regelbunden direktkontakt sker frin registerkoordinator till de olika kontaktpersonerna.
Enheterna stottas i arbetet med att registrera uppfoljningskontrollerna pa barn som
registrerats forsta gangen.

e Resultat fran vara kvalitetsindikatorer presenterades for forsta gangen 2017. Dessa blir nu
utgéngspunkt for bedomning av kvaliteten; dr resultaten tillrdckligt bra eller behover man
gora kvalitetshdjande atgirder? Den enskilda enheten kan létta jimfora sina egna resultat
med rikets data i de automatiska utdata-redovisningarna som visas pa registrets hemsida,
och enheterna uppmuntras till detta.
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Utveckling/fardigstallande av digital inmatningsmajlighet for PROM
Utveckling av web-formuldr for inmatning av svar pA PROM kommer att slutféras under forsta
halvéret 2019. En funktion med automatiserad inbjudan frén registret till att svara digitalt pa
PROM ingér i detta, vilket minskar belastningen pa de olika enheterna.

Kommande utvecklings- och forskningsprojekt som startas under 2019
Delregister Hoftfyseolys

Forskningsprojekt med fokus pé att ndrmare analysera tid fran forsta vardkontakt hos
lakare/fysioterapeut till operation, behandlingsrutiner vid instabil hoftfyseolys samt grad
av remodellering efter ett &r vid stor primér glidningsvinkel vid diagnostillféllet.

Ett forsta planeringsmoéte dr inbokat under 2019 {or att diskutera forutsattningarna till att
genomfora en register-randomiserad kontrollerad studie (R-RCT) inom ramen f6r SPOQ
nér det géller behandling av barn med initialt stor och stabil hoftfyseolys.
Forskningsprojekt startas 2019 ddr inmatade data for rontgenbilder (vid diagnos och efter
ett dr) fran deltagande sjukhus kommer jaimforas med avseende pa intra- och interobserver
reliabilitet med en “expertgrupp” som referens.

Delregister Akuta knaskador

Under 2017 blev det mojligt att se om barnet redan har registrerats i SPOQ av en annan
enhet, vilket underléttar registrering av patienter som flyttat eller remitteras till ett annat
sjukhus. Det gjordes for de fyra delregistren med hogst anslutningsgrad. Under 2018 har vi
konstaterat att det behdvs dven for delregistret for akuta knéskador, och planerar att
genomfora detta under 2019.

PROM (6vergripande for alla delregister)

Insamling av normalmaterial for Oxford score (generiskt PROM for fotproblem). Detta
behovs for utvirdering av grad av funktionsnedséttning hos barnen med klumpfot. Barn
med klumpfot svarar pé detta vid 10 ars dlder, och forst 2025 kommer registrets forsta
arskull att vara aktuella for att svara pa detta PROM.

Studie for validering av PROMIS Profil 25 mot existerande formuldr Kidscreen-27 (for
barn 8-18 ar) startar rent praktiskt med inhdmtande av svar fran omkring 300 barn pa tre
olika sjukhus i Véstra Gotaland.

Studie for insamling av normalmaterial for PROMIS Profil 25 startar under 2019. Detta
behovs for att utvirdera graden av paverkan pa livskvaliteten hos barn som registreras i
SPOQ.

Planer for kommande aren, 2020-22

Aktivitetsgraden beror helt pd ekonomisk tilldelning av medel i framtiden. Vi hoppas dock att
ekonomiska mojligheter kommer finnas sé att vi kan fullf6lja registrets utveckling till att nd
certifieringsniva 2. Detta blir vart fokus for de ndrmaste &ren. En plan for hur det ska ske ér
paborjad och fardigstills under 2019. Dessa arbeten berdknas inledas under 2020.
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Styrgrupp i SPOQ under 2018

Namn Tjanstetitel Ansvar Arbetsplats Mailadress

Marie Askenberger | Bitr. Overlik., Med. dr. Kniéskador Astrid Lindgrens Barnsjukhus, marie.askenberger@sll.se
Stockholm -

Aina Danielsson Overléik, Docent Registerhallare Sa}‘h Igrenska Universitetssjukhuset, aina.danielsson@vgregion.se
Goteborg

Henrik Diippe Overlik., Docent DDH Skénes Universitetssjukhus, Lund henrik.duppe@skane.se

Maths Enocksson Patientrepresentant Givle

Anna-Clara
Esbjornsson *

Leg. Fysioterapeut., Med. dr.

Klumpfot, Fysioterapi

Skénes Universitetssjukhus, Lund

anna-clara.esbjornsson@med.lu.se

Yasmin Hailer

Overlik., Med. dr.

Perthes sjukdom

Akademiska Sjukhuset, Uppsala

asmin.hailer@surgsci.uu.se

Bengt Herngren Overlik. Med.dr. Hoftfyseolys Lénssjukhuset Ryhov, Jonkoping bengtherngren@gmail.com
Gunnar Hagglund Overlik., Professor Radgivare Skénes Universitetssjukhus, Lund unnar.hagglund@med.lu.se
Per-Mats Janarv Overléik, Docent Kniskador Capio Artro Clinic, Stockholm per-mats.janarv(@capio.se
Arne Johansson Overlik. Klumpfot Skaraborgs sjukhus/Skovde, Skovde arne.g.johansson@vgregion.se
Olof Lindén Specialistlikare DDH Skénes Universitetssjukhus, Lund olof.linden@skane.se

Piotr Michno Overlik., Docent Perthes sjukdom Lanssjukhuset Ryhov, Jonkoping piotr.michno@rjl.se

Christina Peterson Leg. sjukskot., Med. dr. PROM Hilsohogskolan, Jonkoping christina.peterson@ju.se
Henrik Wallander Overlik., Med. dr. Klumpfot Givle Sjukhus, Givle wallanderhenrik@gmail.com
Jakob Ortegren Specialistlidkare, Med. dr. Hoftfyseolys Skénes Universitetssjukhus, Lund jakob.ortegren@med.lu.se

* Tilltrdder 2019

Till styrgruppen har dessutom knutits John Chaplin, Leg. Psykolog, Docent vid Avdelningen for
Pediatrik, Sahlgrenska Akademin i Goteborg. Han deltar i utvecklingen av PROMIS samt med
PROM-funktioner i registret.
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Tack till alla som bidrar i arbetet med SPOQ!

Ni hjélper till att uppnd en evidensbaserad vard och en forbéattrad hélsorelaterad livskvalitet
for barn med dessa dkommor.

Trots att vissa av &kommorna varit kénda (och behandlades) redan under Hippokrates tid,
finns det fortfarande inte en allmént accepterad policy avseende diagnostiska metoder,
behandlingens starttidpunkt, metod eller langd. Det tar 1&ng tid for den enskilda ortopeden att
samla erfarenhet, dels p.g.a. att manga av patientgrupperna dr sma men ocksa p.g.a. det oftast
langa tidsforloppet. Dérfor tar det ocksé lang tid att fa tillrdckligt stora grupper for tillforlitliga
jamforelser, vilket ar orsaken till svarigheter att genomfora vetenskapliga och kliniska studier,
en orsak till att behandlingsevidensen dr begrdansad. Detta medfor stor spridning av vard och
rutiner, savél i Sverige som internationellt.

Det barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ borjar nu under det fjarde aret i drift att ge en
bild av hur varden av dessa tillstdnd bedrivs i Sverige. Det kommer ge oss mojlighet att i
framtiden sétta den givna varden i relation till utfallet av behandlingen.

Med denna kunskap kommer vi kunna ge sé bra vard som mdjligt till alla Sveriges barn!

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister
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