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Forkortningar
De fem delregistren i SPOQ

DDH
LCPD
SCFE

KNA
PEVA

Sent upptickt hoftledsluxation (Developmental Dislocation of the Hip)
Legg-Calvé-Perthes disease eller Perthes sjukdom

Hoftfyseolys, glidning 1 tillvéxtzonen till hoftens ledhuvud (Slipped Capital
Femoral Epiphysis)

Akut allvarlig kndskada

Klumpfotsfelstillning (Pes Equino Varus et Adductus)

Ovriga forkortningar

ACL
AVN

NIH

PAR
PROM
PROMIS
PROMIS-25

SBOF
SOF
SPOQ

Framre korsbandsskada (Anterior Cruciate Ligament injury)

Avaskular nekros av hoftens ledhuvud, det tillstand nér ledhuvudet faller samman
p.g.a. forsimrad eller utebliven blodforsorjning

National Institutes of Health, USA

Socialstyrelsens Patientregister

Patientrapporterade utfallsmatt (Patient Reported Outcome Measures)
Patient-Reported Outcome Measurement Information Systems

PROMIS som innehéller 25 fragor anpassade for barn fran 8 ar och uppat
(PROMIS Pediatrisk Profil 25)

Svensk Barnortopedisk Forening

Svensk Ortopedisk Forening

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister och Swedish Pediatric
Orthopaedic Quality register
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Inledning

Under 2013 startade arbetet med att bygga ett nationellt kvalitetsregister for de fem vanligaste
barnortopediska tillstdnden, SPOQ, som é&r ett interventionsregister. Registerbygget har langa
ledtider for utveckling da det saknas forebilder och utfall méts tidigast ett ar efter intervention och
upp till 18 ars alder. Efter forbéttringar av registrets uppbyggnad och funktion sa d&r SPOQ fran
och med 2018 ett Nationellt kvalitetsregister med certifieringsgrad 3.

Sedan 2017 &dr samtliga barnortopediska enheter anslutna utom Sunderbyns sjukhus. Vi har nu
uppgifter om antalet barn som behandlas, svérighetsgrad av de olika tillstinden fran borjan och
den initiala handlédggningen 6ver hela landet fran tre helar. Registret borjar fé in registreringar av
uppfoljning av de forst inkluderade barnen. Vi erhaller dirmed successivt en dversikt av hur
varden av dessa tillstdnd bedrivs i Sverige och kommer succesivt kunna sitta given behandling 1
relation till utfallet.

Mer dn 2200 barn har nu registrerats i SPOQ. Antalet i flera av delregistren dverstiger redan det
som vanligen ingar i minga vetenskapliga publikationer inom omrédet. Vi forutser dérfor stor
potential 1 vért register. Genom att bedriva forbattringsarbeten och klinisk forskning kommer barn
som registreras i SPOQ pa sikt {4 en trygg och séker vard. Detta kommer bidra till en
evidensbaserad vird och en forbattrat hdlsorelaterad livskvalitet for barn med dessa &kommor.

Redovisning av data

Syftet med rapporten dr att redovisa data frén 2019 och sitta det i relation till det som funnits
sedan tidigare.

Rapporten bestar av rapportering fran respektive delregister samt ett sammanhéllet PROM-avsnitt.
Vi fr en presentation av forhallandena i Sverige, var olika barn behandlas och bdrjan till
redovisning av lokala skillnader i den forsta handldggningen.

Utfallet 1 vissa av véra kvalitetsindikatorer utgor en bas att utga ifrdn i kommande arsrapporter for
utvirdering av olika utfall och utgor ocksa grund for kommande kvalitetsforbattringsprojekt. Med
utgangspunkt i utfallet baserat pa dessa kvalitetsindikatorer, har vissa atgarder redan vidtagits for
att forbattra vardens kvalitet i Sverige for dessa patientgrupper.

Ett stort tack

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

Staffan Bjorck och styrgruppen
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Vad ar SPOQ?

SPOQ ar ett s.k. sammanlaggningsregister

Registret omfattar fem separata delregister for de viktigaste barnortopediska sjukdomarna och
skadorna i Sverige.

Diagnoserna/skadorna ér:

e Sent diagnosticerad hoftledsluxation (DDH),
e Perthe’s sjukdom i hoften (LCPD),

e Hoftfyseolys (SCFE),

e Medfodd klumpfotsfelstillning (PEVA)

e Akuta allvarlig knéskada fore 15 ars alder

Registret vinder sig framst till landets 28 barnortopediska enheter samt intresserade av
barnortopediska sjukdomar. Knédskaderegistret riktar sig dven till andra ortopeder som handléagger
sddana diagnoser.

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

Akommorna ir tillrickligt vanliga for att utgora ett folkhilsoproblem. De dr diremot samtidigt s&
ovanliga att det ofta saknas konklusiva prospektiva studier som underlag for vilka av nuvarande
behandlingsmojligheter som ér att foredra.

Det barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ kommer ge underlag for att kartldgga och utveckla
vérden av dessa tillstdnd i Sverige och ge en bas for forskning. Internationellt samarbete kan
ytterligare mojliggora storre patientgrupper.
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Utveckling av registret

Uppbyggnaden av registret skedde under 2013-2015. Samordning mellan de olika delarna har
skett avseende tidpunkter for uppfoljning, vissa variabler och for generiskt patientrapporterade
utfallsmétt (PROM). Under 2015 kunde forsta barnet registreras.

Under 20162019 har kontinuerliga anpassningar genomforts utifrdn de erfarenheter och
slutsatser som gjorts. Utformningen har forankrats hos Sveriges barnortopeder for att frimja en
hog grad av anslutning och registrering av patienter. Registret dr webbaserat och 2019
introducerades digital PROM inhdmtning. Varje del av registret baseras pa ett specifikt tillstdnd
och har fragor anpassade for detta tillstind vid varje inmatningstillfélle.

Hur kan registret anvandas for forbattring av varden?

Registret har redan genom sin existens och att medarbetarna deltar i registreringen medfort en
okad medvetenhet avseende vardkvalitet. Registret har varit en kélla till inomprofessionell dialog
kring de vanligaste barnortopediska sjukdomarna. Registret har bidragit till definiering av
métmetoder vid klinisk undersékning och vid bedomning av rontgenbilder som grund for
jamforelser. Kontroller vid olika dldrar som utgdr grunden i SPOQ har harmoniserats dver landet
vilket bidragit till att alla barn nu f6ljs upp till 18 ars alder,. Strukturerad uppf6ljning i sig innebér
en Okad sakerhet 1 virden av det enskilda barnet.

Utfallet av kvalitetsindikatorer visar patagliga skillnader i handldggning och indikationer for
atgdrder som inte tidigare varit kéinda. Den enskilda enheten kan 1étt jaimfora sina egna data med
rikets, i de automatiska utdata-redovisningarna som visas pa registrets hemsida.
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Anslutna enheter under 2019

Samma enheter som var anslutna under 2019 var anslutna 2018.

Anslutna enheter fran och med 2017 LSO S liEl e
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

Giévle 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

Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov X X X X

Kalmar, Léinssjukhuset X X X X

Karlskrona, Blekingesjukhuset X X X X X

Karlstads Centralsjukhus X X X X

Kristianstads sjukhus X X X X

Linkoping, Universitetssjukhuset X X X X

Lund, Skanes Universitetssjukhus X X X X

NAL, NU-sjukvirden 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)

Sunderbyns sjukhus X X X X X

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 96,40% | 96,40% | 96,50% | 96,40% ?

1) Enhet som enbart behandlar hoftfyseolys och inga &vriga &kommor

2) Enhet som enbart behandlar kniskador och inga 6vriga &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 medfédd klumpfotsfelstallning

Det finns totalt tjugoatta enheter 1 Sverige som hanterar alla de fem tillstinden som registreras i
SPOQ. Tjugosju av dessa ar sedan 2017 anslutna for att registrera barn med de tre hoftakommorna
samt medfodd klumpfotsfelstillning. Dessa akommor handldggs av fast anstédllda ortopeder med
specialinriktning mot barnortopedi. Dérutdver finns en enhet som enbart behandlar hoftfyseolys,
som ar ansluten till SPOQ.

Anslutningsgraden for dessa fyra delregister dr siledes drygt 96 %.
Anslutningsgrad i delregistret for Akut allvarlig knaskada

Den femte d&komman, akut allvarlig kniskada, handldggs inte enbart av barnortopeder utan skots
av manga olika ortopeder eller s.k. akutldkare, ofta med enbart besok via akutmottagningar eller
via primérvarden. Logistiken for att identifiera och registrera dessa patienter dr mera komplicerad
och antalet diagnoser dr ménga. Riktigt bra registrering har skett framforallt i Stockholm och
utvecklingen i rapportering fran 6vriga landet har inte varit bra. En omstrukturering som 16sning
diskuteras i rapport fran delregistret ”Akut allvarlig knéskada”.

Antal rapporterade barn i SPOQ

Antal rapporterade barn per delregister

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
2019 och figur 2 for hela registrets tid. Universitetssjukhusen har betydligt storre volym &n andra
enheter, men det dr dnda av storsta vikt att s& manga registreringar som mojligt gors frén alla
anslutna enheter. Det dr ocksa avgorande att det verkligen finns mdjlighet till registrering av
uppfoljningarna under arbetstid och att man fran verksamhetsledning lokalt efterfragar
rapportering och utfall. Eftersom SPOQ inte har existerat mer dn nagra ar sd finns det fortfarande
en del hinder att 6vervinna hér.
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Figur 1 Antal registrerade barn per enhet och akomma i SPOQ under 2019
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Figur 2 Antal registrerade barn per enhet och akomma i SPOQ under 2015-2019
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Tackningsgrad 2015-2019

SPOQ ér ett nationellt kvalitetsregister som samlar data om fem barnortopediska dkommor: sent
diagnosticerad hoftledsluxation (DDH), Perthe’s sjukdom i hoften (LCPD), hoftfyseolys (SCFE),
medfodd klumpfotsfelstillning av foten (PEVA) och akut allvarlig kndskada. D4 endast tre av
dessa akommor har en unik diagnoskod enligt ICD-10 (Perthe’s, hoftfyseolys och klumpfot)
valdes dessa tre ut for denna tidckningsgradsanalys.

Med tackningsgrad menas hur stor andel av kvalitetsregistrets avsedda registerpopulation som har
registrerats. Berdkningen av tickningsgrad sker genom att antalet registrerade patienter i
kvalitetsregistret divideras med det totala antalet patienter som &terfinns 1 ndgot eller bdda de
register som jAmfors).

I samrad med handlidggare vid Socialstyrelsens registerservice konstaterades att avseende
lateralitet (hoger /vénster eller bada sidor drabbade) registreras detta fortfarande inte 1 tillriacklig
omfattning for att mgjliggora en optimal analys med utgangspunkt 1 Patientregistrets databas
(PAR). Man har vid Socialstyrelsens registerservice tidigare kontrollerat detta for bl.a. hoft- och
knéplastikregistren men da enligt uppgift endast uppnatt ca 50% sikerstélld registrering for detta 1
PAR. Analysen gors darfor med avseende pé antal individer och inte med avseende pa antal
”fotter eller hofter”. Detta utgor ett problem for SPOQ dé samtliga de tre barnortopediska
akommorna som analysen avser kan drabba en eller bdda hoéfterna/fotterna. For klumpfot
diagnosticeras alltid eventuell forekomst av akomman pé bada fotterna redan vid forsta
registreringen (diagnos och behandlingsstart) medan daremot for hoftfyseolys samt Perthe’s (bada
hoftsjukdomstillstdnd) kan den andra hoften hos samma barn drabbas samtidigt eller senare under
uppvaxten.

Endast barn med svenskt personnummer ingdr i SPOQ. Barn dér det primdra omhéndertagandet
inte skett i Sverige ingar inte. Dessa kan didremot ingd i PAR.

Diagnoskoden ska finnas i PAR som antingen huvuddiagnos eller som bidiagnos. SPOQ-registret
startade 2015 med ett begrinsat antal sjukhus som registrerade fram till utgangen av 2016.
Samtliga sjukhus i Sverige dér dessa sjukdomstillstdnd behandlas deltar darefter frdn och med
20170101 i SPOQ undantaget Sunderbyns sjukhus i Norrbotten. Individer som opererats vid
Sunderbyns sjukhus ingar saledes inte 1 denna analys med avseende pa jimforande data fran
SPOQ. Déaremot ingar de i jimforelsedata fran Socialstyrelsens registerservice da man 6nskar
gora pa ett likartat sitt for hela riket och for alla kvalitetsregister &ven om d& Sunderbyns sjukhus
INTE registrerar 1 kvalitetsregistret SPOQ.

Det som sticker ut 1 analysen ar att Stockholm, som har flest antal barn som drabbas av
hoftfyseolys 1 Sverige varje ar, INTE finns med i Socialstyrelsens slutenvardsregister (PAR).
Forklaringen ér att man i Stockholm rutinmissigt anvénts sig av en annan atgérdskod dn man gjort
1 0vriga landet (se separat rapport delregister Hoftfyseolys).

Analys gors for hoftfyseolys (SCFE) gentemot slutenvérdsregistret 1 PAR, detta da alla barn
diagnosticerade med denna &komma opereras i det akuta skedet och i samband med ett
slutenvérdstillfélle. Analysen géller barn 0-17 ars élder. Vid analysen kontrollerades om barnen
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fanns registrerade redan under tidigare ar i PAR med denna diagnos och om si var fallet
exkluderas dessa i s fall i analysen for det aktuella ret.

For Perthe’s gors analysen gentemot 6ppenvardsregistret i PAR. Vid analysen kontrollerades om
barnen fanns registrerade redan under tidigare ar i PAR med denna diagnos och om sé var fallet
exkluderas dessa 1 sé fall i analysen. For Perthe’s exkluderades dven barn med tidigare registrerad
tumordiagnos med ICD-koder som borjar pa C respektive D01-D09, D30-D48 eller D56-D57 da
samtidig diagnosticerad Perthe’s sjukdom vid dessa tillstdnd sannolikt har en annan genes an det
registret avser att folja. Aldersintervallet i analysen begriinsades fran 2 rs alder till och med 17
ars dlder.

For klumpfot gors analysen gentemot oppenvardsregistret i PAR. For klumpfot stills diagnosen 1
samband med fodseln varfor urvalet gjorts utifrdn barn fodda under det aktuella aret som analysen
avser. Det kan dock t.ex. innebira att barn fodda mot slutet av 2018 kommit till behandling och
ddrmed registrerats i SPOQ forst i borjan av januari 2019.

Under de olika berdrda delregistren beskrivs samt tolkas utfallet av den genomforda
tackningsgradsanalysen.
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Definierade kvalitetsindikatorer

Antalet kvalitetsindikatorer 1 SPOQ har utvidgats sedan foregaende arsrapport. Resultat for de
flesta presenteras i denna rapport medan andra genomgar analys eller dr avhdngiga storre andel
uppfoljda patienter. De som markerats med asterix* gar att finna under respektive avsnitt. De
flesta indikatorerna redovisas dnnu inte pa enhets/regionniva pa grund av sma tal.

Hoftledsluxation (DDH)
e Antalet sent upptickta hoftledsluxationer *
e Vilka undersokningar har foregatt en senupptickt hoftledsluxation *
e Alder vid diagnos*

Perthes sjukdom (LCPD)
e Tid till omhadndertagande/behandling*
e Andel barn som bibehiller eller forbéttra sin abduktionsférmaga
¢ Andel som fér fysioterapeutisk behandling*
e Andel som opereras tidigt 1 sjukdomsforloppet™

Hoftfyseolys (SCFE)
e Tid fran forsta vardkontakt (ldkare, fysioterapeut) till behandling (operation)*
e Patientrapporterat utfall*
e Andelen barn som utvecklar permanent cirkulationsstorning till hoftens ledkula

Akut allvarlig knaskada
o Tid fran skadetillfdlle till forsta 1dkarkontakt (visar pa tillgdnglighet i vrden)*
e Andel som undersoks med MR alternativt artroskopi (krédvs for att erhélla en korrekt
diagnos)*
e Tid fran skadetillfélle till MR (matt pA om MR akuta skador hinner behandlas inom
optimalt tidsintervall *

Medfédd klumpfotsfelstallning (PEVA)

e Lingden pa gipsbehandlingen (effektiviteten) i relation till svarighetsgraden (Pirani
score)*

e Andel av fotterna som uppnatt tillfredsstidllande korrektion vid avslutad behandling *

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

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

e Andel fotter dér ortosen anvénds minst 10 tim./dygn vid 1- och 4-arskontrollerna.
Indikerar hur bra ortosanpassningen varit och hur vél ortosanvéndningen fullfoljts.*

e Andel fotter som fatt recidiv (aterkomst av felstdllningarna).*
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Redovisning av delregistret for

Hoftledsluxation (DDH)

Henrik Dlppe och Olof Lindén
Bakgrund

Hoftledsluxation, d.v.s. en situation da ledhuvudet (d.v.s. sjélva hoftkulan) inte ligger pa sin plats i
ledpannan, kan finnas redan i nyfoddhetsperioden. Sen diagnos eller misslyckad behandling kan ha
allvarliga konsekvenser for barnet. Omfattande och 1&nga behandlingar, inkluderande stor kirurgi, krdvs dé
for att fA ett acceptabelt men i manga fall inte optimalt resultat. I sdmsta fall riskerar man uttalade
funktionella och sméartbetingade besvar redan i sena tonaren. Detta kan i vuxen alder leda till tidig artros
och smartor, vilket kan medfora ytterligare operationer eller t.o.m. insdttande av en hoftprotes tidigare dn
annars hade varit fallet. Redan pa 1930-talet kunde man visa att tidig diagnos och behandling av tillstindet
resulterade i att hoftlederna utvecklades normalt. Screening av det nyfodda barnets hofter pa
forlossningsenheterna infordes successivt i Sverige under 1950-talet och man borjade anvidnda en
specialtillverkad skena for behandling.

Trots screening kan det hdanda att diagnosen inte stélls direkt, utan forst senare, s.k. sent upptackt
hoftledsluxation. Behandlingen i sig kan vara otillrdcklig och inte hélla héften pa plats, vilket kan medféra
att hoften glider ur igen eller att den ligger sa fixerad under behandlingen att blodcirkulationen till
ledhuvudet blir stord, med dalig tillvéxt av ledhuvudet som foljd. 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 fa ett bra resultat.

Uppbyggnad av delregistret

Registret har tva delar:

» Sent upptickt hoftledsluxation — d.v.s. att luxationen upptécks forst efter 2 veckors alder. Har
registrerats sedan 1990.

» Komplikation till tidigt upptéckt hoftledsluxation — fall dar man trots diagnos i ratt tid (<2veckor)
antingen har avstatt fran eller inlett behandling men dar 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.

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

Variabler som registreras

Variabler som kan paverka risken for, diagnosen av och behandlingen for hoftledsluxation hos barn. Till
dessa hor uppgifter om fodelse och behandlingssjukvardsinrattning, hur, var, nar och av vem barnet har
undersokts samt om hjédlpmedel som ultraljud har anvants. Undersokningsfynd, métvirden frén
rontgenbilder och hur och pa vilket satt barnet har behandlats registreras. Komplikationer som stord
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

Darutover registreras vid eventuell operation.
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Registrerande enheter

P& sex enheter har totalt 12 hofter registrerats under 2019, varav 10 med sent upptéckt
hoftledsluxation och tvd med komplikationer efter tidigt insatt behandling. Dessa dr s.k. negativa
hindelser, och det dr fordelaktigt ju farre hofter som uppticks. Dessa diagnoser handldaggs oftast
pa universitetskliniker eftersom behandlingen kan vara mer komplicerad.

Borés, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Malarsjukhuset
Falu lasarett

Gavle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus

Helsingsborgs lasarett

Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov

Kalmar Lanssjukhuset Kalmar
Karlskrona, Blekingesjukhuset

Karlstads Centralsjukhus fe———

Kristianstad, centralsjukhuset

Linképing Universitetssjukhus

Lund, Skanes Universitetssjukhus

NAL, NU-sjukvarden

Skovde, Skaraborgs sjukhus

Stockholm, Astrid Lindgrens Bamsjukhus

Sundsvalls sjukhus

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

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Vasteras lasarett

Vix;jo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus

Ostersunds sjukhus

I I I I
0 1 2 3 4

Antal

B Senupptickt hoftledsluxation [ Komplikation

Figur D1 Antal registrerade hofter per enhet under 2019.
Bla stapel = senupptéackt héftledsluxation, Orange stapel = Komplikation.

Det totala antalet registreringar under 2015-2018 redovisas ocksa hér. Det finns flera mdjligheter
till att det inte finns nigra registreringar under ett enskilt &r, det kan dels bero pé att man inte haft
nagra 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 D2 Antal registrerade hofter per enhet under 2015-2019

Tackningsgradsanalys

Berdkningar som gjorts tidigare under delregistrets existens (sedan 2006) visar att alla patienter
med denna diagnos registreras. Det saknas en specifik diagnoskod enligt ICD-10 for denna
akomma, som &r en delmédngd av en betydligt storre patientgrupp med samma diagnosnummer.
Det ar inte mgjligt att fran PAR fa fram sé specificerade uppgifter, att vi kan gora en tillforlitlig
beddmning av graden av completeness for registreringarna. Daremot pagar en analys, i samverkan
med registerservice, av samtliga fall med hoftledsinstabilitet infor analys av konsekvenser av
inklusion av dven tidiga fall av luxation, vilket kan ge béttre kontroll av datas validitet.

Redovisning av inmatade data

Hiér presenteras resultat for inmatningar under aret 2019 tillsammans med det totala materialet
inmatat 2015-2019. Betriffande data angdende antal méste man rédkna med att antalet fall som
redovisats kommer att 6ka nagot framover eftersom uppfoljningstiden &r kort. Vi vet dock av
tidigare undersokningar att manga fall upptécks fore 1 ars och néstan samtliga fore 2 ars élder.
Tidigare nationella data avseende komplikation till tidigt upptéckt hoftledsluxation finns inte att
tillga.
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Antal fall fordelat pa kdn och alder
Antalet sent upptéickta hoftledsluxationer och komplikationer under perioden 2019 uppgick till 12

hofter hos 11 barn (Figur D3), med reservation for att fall enligt ovanstdende resonemang kan
tillkomma. Detta dr ingen 6kning jamfort med foregaende ar. Resultatet ar saledes 1 linje med
registreringarna 2000—-09 och antyder dnda att screeningproceduren i Sverige fortfarande fungerar
vdl. Totalt har 105 sent upptickta hoftledsluxationer och komplikationer registrerats hos 91 barn

under perioden 2015-2019 (Figur D4).

Antal hofter

wm Pojkar  w Flickor

Figur D3 Antal rapporterade hofter med senupptédckt hoftledsluxation eller komplikation efter
behandling av tidigt upptédckt hoftledsluxation fordelat pa kén och alder vid diagnos 2019

40

Antal hofter

= Pojkar = Flickor

Figur D4 Antal rapporterade héfter med senupptédckt héftledsluxation eller komplikation efter
behandling av tidigt upptidckt hoftledsluxation fordelat pa kén och alder vid diagnos 2015-

2019
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I 6verensstimmelse med tidigare studier och litteraturen finner vi att det i huvudsak ar flickor som
drabbas, bara 2 pojkar har registrerats 2019 for sent upptéckt hoftledsluxation (figur D3).

Antalet fall som registrerats pga. komplikation till tidigt upptickt hoftledsluxation dr 2 under
perioden 2019 (figur D3) och totalt har 21 fall registrerats for perioden 2015-2018 (figur D4).
Diagrammen visar dven barnets alder d& diagnosen stélls. Majoriteten av fall upptécks fore 1 ars
alder dvs. ofta vid en unders6kning pa BVC. Diagnoser som stélls efter 1 ars alder, dvs. inte sillan
efter gdngdebut kan dven bero pa att fordldrar noterat ett avvikande gdngmonster och dérfor tar
kontakt med sjukvarden. For 2019 har 2 barn registrerats som varit 6ver 1 ars alder vid upptackt
av hoftledsluxation (figur D3). Detta dr mojligen 14gre niva én foregaende ar.

Undersokningsmetod efter neonatal undersokning

Hofterna hos samtliga barn som f6ds 1 Sverige undersoks neonatalt av en barnldkare. Detta &r
grunden i det svenska screeningprogrammet for att undvika sent upptéckt hoftledsluxation. I vissa
fall gors ytterligare en undersdkning av en ortoped eller via enbart ett ultraljud. Diagrammet visar
vad som har skett hos barn som senare visar sig ha en sent upptiackt hoftledsluxation. Screening av
hofterna pa barn som har varit 1 behov av vard pa neonatalavdelning fordrdjs emellanat vilket kan
paverka forekomsten av sent upptéackt hoftledsluxation. ”Kompletterande screening ej utford”
innebdr att ingen undersokning av héfterna utover den barnldkaren har utfort har gjorts. Ett
sldende resultat i diagrammen nedan ar att en kompletterande ultraljudsundersokning har utforts
hos en stor andel av barnen (ca 30 %, figur D5 och 6) vilket dock inte har gjort att en sen
hoftledsluxation har kunnat forutses. Orsaken till detta misstanks i alla fall delvis vara en otydlig
formulering 1 inmatningsformuléret vilket snarast kommer éndras.

Klinik undersokning av ortoped men inget ultraljud

Ultraljud

Kompletterande screening ej utford

T T T T T

0 10 20 30 40 50
Andel (%)

Figur D5 Kompletterande undersékning, utéver den som utférts neonatalt av barnldkare, hos
barn med senupptéidckt héftledsluxation 2019

Arsrapport 2019 SPOQ | 18



Klinik undersokning av ortoped men inget ultraljud

Ultraljud

Vardad pa neonatalavdelning och ej heller screenad sent

Kompletterande screening ej utford

T T T T T

0 10 20 30 40 50
Andel (%)

Figur D6 Kompletterande undersékning, utéver den som utférts neonatalt av barnldkare, hos
barn med senupptiackt héftledsluxation 2015-2019

Barnets alder vid senaste screening

Alla barn som fods 1 Sverige undersoks avseende hofterna av en barnlidkare 1 nyféddhetsperioden.
Diagrammen visar barnets alder nir denna undersokning har gjorts pa barn som sedan visar sig ha
en sent upptickt hoftledsluxation (figur D7 och 8).

Majoriteten av barn undersoks fore 4 dagars alder (knappt 80 % under perioden 2015-2019, figur
DS). En allt senare undersokning av barnen dr ndgot som de senaste aren av olika skil har blivit
vanligare dven om en klar majoritet i detta material 4r undersokta fore 4 dagars alder. Vi vill
studera hur detta eventuellt paverkar forekomsten av sent upptickt hoftledsluxation. A ena sidan
vet vi att en tidig undersokning gor att man kommer att hitta fler och behandla ett storre antal barn
med hoftledinstabilitet/ luxation eftersom det &r kint att hoftlederna 1 en del fall redan pa ett par
dagar kan stabiliseras spontant utan att framtida besvér uppstar. En tidig undersokning kan alltsa
leda till en viss 6verbehandling. A andra sidan kan en senare undersdkning innebéra att det ér
svarare att upptécka fall som behdver behandlas eller mgjligen innebéra att behandlingen pa de
fall man upptécker blir langvarigare och mindre framgangsrik vilket skulle kunna innebira ett
okat antal fall med sent upptéackt hoftledsluxation eller andra komplikationer.
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Figur D7 Barnets alder da héfterna underséks av barnldkare 2019
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Figur D8 Barnets alder da héfterna underséks av barnldkare 2015-2019

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 reposition) medan man hos ett mindre
antal behover lagga hoften pa plats via ett mera omfattande kirurgiskt ingrepp (6ppen reposition).
Ju éldre barnet dr vid diagnos desto mer sannolikt 4r det att Gppen reposition maste tillgripas. En
tidig diagnos medfor alltsé att det kirurgiska ingrepp som behdver utforas ofta blir mindre
omfattande. Totalt finns nu 91 barn 1 databasen 2015-19 dér en reposition har utforts. Tyvérr var
inte alla relevanta uppgifter for att géra en heltickande analys obligatoriska for inmatarna under
2015-16 varfor en del uppgifter saknas. Dessutom behdvs en uppfoljningstid pé ett antal ar for att
relevanta konklusioner ska kunna dras. Vi rdknar dock med att kunna presentera en preliminér
analys avseende val av metod, barnets alder pa sikt.

Varde som registret tillfor varden

Registret overvakar incidensen av sent upptickt medfodd hoftledsluxation 1 en obruten serie sedan
ar 2000, for att Sverige skall kunna bibehélla de internationellt unikt goda resultaten vi har. Det ar
alltsa det enda mattet pa hur vilfungerande den screening av hoftledsstabilitet som utfors av alla
nyfodda barn ar. Det dr lyckligtvis fortfarande fa fall 1 Sverige av sent upptickt hoftledsluxaton,
sé jamforande tal mellan kliniker eller till och med regioner dr vanskligt. Registrets stora vérde ar
dirfor gemensamt lirande for att bibehélla nationellt goda tal. Aldre studier har visat att
forekomsten av sent upptiackt hoftledsluxation 1 Sverige med dagens fodelsetal skulle uppga till
130—150 fall per ar. Ett screeningprogram av hofterna hos nyfédda som succesivt infordes pa
1950-talet har starkt bidragit till att antalet fall de senast aren uppgétt till under 20 fall per ar.
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Figur D9 Incidensen av sent upptéickt héftledsluxation hos barn (>2 veckors alder) under 60 ar

Forandringar av sjukvardens organisation, bemanning och utbildningsniva kan medfora att
framgangsrika program som detta blir mindre effektiva. Registret dr utformat att ge information
om screeningprogrammets kvalitet forsdmras sa att atgirder i sa fall kan vidtas. Utover detta avser
registret att kvalitetssdkra den behandling som utfors dé en hoftledsinstabilitet eller luxation
upptécks. Denna varierar bade nationellt och internationellt varfor ett register dr viktigt for att
studera vilken typ av behandling som ger bast resultat 1 var svenska sjukvardsorganisation.

Registret har tydligt visat att det forekommer sena luxationer trots tidiga kvalificerade
undersokningar. Dérfor planerar vi att registret redan 2020 skall utvidgas till att innehdlla dven
tidiga hoftledsluxationer for att kvalitetssdkra den delen av varden.

Kvalitetsindikatorer

e Den framsta kvalitetsindikatorn dr antalet sent upptiackta hoftledsluxationer. Denna speglar
pa ett Overgripande sétt hur vl screeningprocessen i Sverige fungerar. Utfallet kan
jamforas med tidigare registrering gjord i Sverige och tilldter 4ven internationella
jamforelser.

e Vilka undersokningar har féregatt en senupptéackt hoftledsluxation. De variabler som vi
beddmt ha storst inflytande pa en framgéngsrik screening anvénder vi som kompletterande
kvalitetsindikatorer (i enlighet med ovanstdende redovisning). Dessa kan komma att
dndras nér det totala materialet blir storre och tillater djupare analyser

e Barnets alder vid diagnos

Planerade kvalitetsforbattringar

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

Forskning

Under 2016 har en avhandling forsvarats som bygger pé 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.
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Under aret publicerades nedanstdende arbete baserat pa data om hoftledsluxationer i Sverige:
Wenger D, Diippe H, Nilsson JA, Tiderius CJ. Incidence of Late-Diagnosed Hip Dislocation After
Universal Clinical Screening in Sweden. JAMA Netw Open. 2019;2(11):e1914779. Published
2019 Nov 1. doi:10.1001/jamanetworkopen.2019.14779

Under arsmotet for Svensk Barnortopedisk Forening (SBOF) hosten 2019 holls foreldsning och
presentation rorande SPOQ och delregister DDH.

Planer for framtiden

Registret har visat att ménga hoftledsluxationer missats, vilket &r anmérkningsviért, trots
genomfort ultraljud och tidig undersokning av ortoped. Detta kan delvis men kanske inte helt
forklaras av ett senare ultraljud som gjorts for att stilla den diagnosen, felaktigt registrerats. En
otydlighet i inmatningsformularet ska korrigeras. Registrets styrgrupp har beslutat att snarast ta
fram ett forslag om att inkludera dven tidiga hoftledsluxationer i registret for att kvalitetssédkra och
forbattra dven denna del. Det skulle innebéra expansion till drygt 200 registreringar per ar. Det
skulle ocks& medfora att tickningsgradsberdkningar skulle bli tillforlitligare med enklare
avstamningar gentemot patientregistret. Planen r att registreringen skall utokas med alla de barn
som behandlas med nagon typ av skena p.g.a. hoftledsluxation eller hoftledsinstabiletet. Detta
kommer pa sikt ge mojlighet att likrikta och forbdttra denna del av vdrden och pévisa bade dver -
och underbehandling.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Redovisning av metoden for reposition vid olika aldrar hos barnet med sent upptackt
hoftledsluxation. Undersokning av tidpunkten for och typen av ultraljud som utforts pa de barn
dédr man trots allt senare diagnosticerat en sen hoftledsluxation kommer granskas ndrmare och
variabler 1 inmatningsformuléret kommer fortydligas for att undvika missforstind.
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Redovisning av delregistret for

Perthes sjukdom (LCPD)

Yasmin Hailer, Piotr Michno, Sunita Monheim

Bakgrund

LCPD innebir nekros (celldod) av héftkulan hos barn vanligen i 5-8 arséldern. Det kan leda till
svara skador pa hoftkulan. Hur stor skadan blir kan man oftast forst ser efter barnet har vuxit
fardigt. Det finns stor variation i behandling mycket pd grund av brist pa kunskap om best
practice. Att skapa ett kvalitetsregister innebédr en stor utmaning for det kraver att diagnostik och
handldggning samordnas over landet for att jimforelser, kvalitetsforbattring och forskning
overhuvudtaget skall kunna goras. Det ér en langsiktig process men LCPD-registret dr en bit pa
vag och kan nu bdrja analysera vissa data efter 2 ars uppfoljning. Det svenska Perthes registret ar
tillsammans med det norska registret unikt internationellt.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret

Barn som behandlas 1 Sverige med diagnos, M91.1. Diagnosen ska vara radiologiskt bekriftad
och ha stillts mellan 2 och <12 ars dlder.

Exkluderade i registret
Sekundir cirkulationsstorning (avaskuldr nekros) av caput femoris (hoftkulan).

Variabler som registreras

Variabler som kan paverka risken for, ndr och hur diagnosen stélls 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 1 samband med
uppfoljningarna dé 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 diagnostillfdllet.

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

Darutdver registreras nir en operation utfors.
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Registrerande enheter

Under 2015 registrerade 10 enheter barn med Perthes sjukdom 1 SPOQ, 2016 anslot sig ytterligare
11 enheter som behandlar barn med Perthes sjukdom och registrerar sina patienter. Sedan 2017 ar
alla enheter utom en som behandlar barn med Perthes sjukdom anslutna, vilket &r sammanlagt 27
enheter.
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Figur P1 Antal registrerade hofter med nydiagnostiserade Perthes sjukdom per enhet 2015 -
2019
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Figur P2 Antal registrerade h6fter med nydiagnostiserade Perthes sjukdom per enhet under
2019
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Tackningsgradsanalys

Perthes sjukdomens natur gor det svart att gora en tillforlitligt taickningsgradsanalys eftersom PAR
inte har mojlighet att sarskilja barn med Perthes sjukdom i den grad som behovs. Det betyder att
det finns felaktigt for ménga barn med diagnosen Perthes sjukdom i PAR i jaimforelse med de
barn som ska ingd i registret.

Exempelvis kan PAR inte skilja patienter med ny-diagnosticerad Perthes sjukdom (som ska
registreras) fran dem som t.ex. flyttar till landet och kommer pé ett forstabesok med redan tidigare
kind diagnos (ska inte registreras). Vissa patienter registrerades primirt som Perthes sjukdom
eller misstankt Perthes sjukdom dock i forloppet ség man att det inte &r Perthes sjukdom och dessa
tas bort frin SPOQ men star kvar i PAR.

Men en del beror sannolikt ocksé pé rutiner pa respektive kliniker. Ménga kliniker har inte
etablerat rutiner som att méta ldngd, vikt och blodtryck vid respektive besok. Ett forsok med
obiligatoriska variabler ledde till sémre tdckningsgrad 2018 varfor obligatoriet tagits bort. En
annan faktor &r att de flesta regioner har omsittning av personal som orsak till att registreringen
ligger efter. Perthes sjukdom &r en séllsynt sjukdom och dirfor ar det svart att etablera rutiner pa
samma sétt som vid sjukdomar som &r forhallande vis frekventa.

I figur P3 redovisas tickningsgrad. For de mindre landstingen kan det vara enstaka patienter dér
slumpen kan ge 0 eller 100%.

Arsrapport 2019 SPOQ | 25



Tackningsgrad (%) for SPOQ, uppdelat pa ar

RIKET

01 Stockholm

03 Uppsala

04 Sodermanland
05 Ostergdtland
06 Jonkoping

07 Kronoberg

08 Kalmar

09 Gotland

10 Blekinge

12 Skane

13 Halland

14 Vastra Gotaland
17 Vérmland

18 Orebro

19 Vastmanland
20 Dalarna

21 Gavleborg

22 Vasternorrland
23 Jamtland

24 Vasterbotten

25 Norrbotten

och lan

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

m 2015
2016
2017

W 2018

Figur P3 Tdckningsgrad (%) for SPOQ, uppdelat pa ar och ldn - Individer med Perthes sjukdom
jdmfért med patientregistret 2015 - 2019

Redovisning av inmatade data 2019

Antal hofter i registret
Under 2019 registrerades 41hofter av barn med Perthes sjukdom 1 SPOQ. Hela registret sedan
2015 har 199 hofter hos 192 patienter (7 patienter insjuknade bilateralt med bada hofterna i
registret). 78 % pojkar vilket dr lite mer de rapporterade siffrorna i litteraturen [1, 2]. Medelaldern
vid nydiagnostiserad Perthes sjukdom var 6.2 &r (mellan 2 ar och 11 &r) under 2019 och 6.0 ar
(mellan 2 ar och 11 &r) i hela registret. Tittar man pa dlderskategorierna sedan register-start fran
2015 ser man att de flesta patienter &r i den yngre &lderskategorin mellan 2 och <6 ar och under
2019 (figur P4, 5).
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Figur P4 Antal héfter med Perthes sjukdom férdelat pa kén och alder i ar vid diagnostillfillet
under 2015-2019
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Figur P5 Antal héfter med Perthes sjukdom férdelat pa kén och alder i ar vid diagnostillfidllet
under 2019

Radiologisk klassifikation vid forsta besoket

Sjukdomens svarighetgrad néar den ar fullt utvecklad graderas i fyra nivéer (A, B, B/C, och C). Det
kallas Lateral Pillar klassificering, dir niva A r lindrigast och C &r en gravt deformerad hoftkula.
Klassifikationen har ett prognostiskt viarde bade om héften kan behova opereras men ocksé hur
den kommer att bli i vuxenalder. Redan vid grad B kan man ha betydande symtom i form av hilta,
rorelseinskrankning, smértor och risk for tidig artrosutveckling.

I figur P6 (hela registret) och figur P7 (ar 2019) framgar sjukdomens radiologiska svérighetsgrad
(enligt Lateral Pillar klassifikationen) vid forsta ortopedbesoket. Lateral Pillar klassifikationen
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kan anvindas forst i det sa kallades fragmenteringsstadiet dir hoftens kula bryts ner, vilket brukar
vara ungefdr 7 manader efter symptomdebut [3, 4]. Enligt registret stilldes diagnosen pa 80
patienter (40 %) sd tidigt att det inte gick att klassificera sjukdomens svarighetsgrad enligt Lateral
Pillar. En kvalitetsstudie som gjordes under 2018 visade dock att andelen hofter som
diagnosticerades i tidigt stadium ar mycket hogre dn vad som registrerats och ligger pa 78 %.
Detta betyder att patienter med Perthes sjukdom kommer snabbt in 1 virdkedjan, men
registrerande ortopedldkare invintar inte med klassificeringen tills det sa kallade
fragmenteringsstadiet. Undervisningsinsatser gjordes under 2018 och 2019 och en utvirdering

kommer att publiceras vid ndsta arsrapport.

Antal hofter

A B B/C C For tidigt att klassificera
Klassifikation (Lateral Pillar)
M Pojkar  ma Flickor
Figur P6 Svarighetsgrad (férdelning av Lateral Pillar klassifikation) vid forsta ortopedbesdket
férdelat per kén under 2015-2019
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M Pojkar @ Flickor
Figur P7 Svarighetsgrad (férdelning av Lateral Pillar klassifikation) vid férsta ortopedbesdket
férdelat per kén under 2019

Arsrapport 2019 SPOQ | 28



Rorelseformaga i abduktion i hoftleden

Patienter med Perthes sjukdom far oftast svarigheter
med att abducera benet (figur P8) dels pa grund av
nedsatt muskelstyrka eller smérta och dels pa grund
av hoftens deformering. En fOrutsdttning for en
eventuell operation 4 dock en  bra
abduktionsformaga. Registret kartligger déarfor hur
manga patienter som registrerades med Perthes
sjukdom som erhéller sarskilda
instruktioner/behandlingar for att 6ka eller bibehalla
abduktionsférmagan redan vid diagnostillfille.

| ~, .
"\"‘q o~ A {

i Figur P8
YAy

Abduktion av benet

I figur P9 och P10 framgar att inte alla patienter som har inskrénkt abduktionsformaga vid forsta
ortopediska undersokningen far behandling for att 6ka abduktionsformagan (gula stolpar). Jamf{or
man registreringsaren med sd har dock andelen som har fatt instruktioner for att 6ka eller
bibehalla abduktionsféormaga dkat fran 27% under 2015 till 80% under 2019.

301
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Andel (%)

10+

i I
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Maximal abduktionsférméga vid forsta métningen (grader)

M Behandling = Ingen behandling

Figur P9 Andel barn nydiagnostiserad med Perthes sjukdom som far behandling for att 6ka
rérelseférmagan i forhallande till abduktionsférmaga vid férsta médtningen 2015- 2019
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Figur P10 Andel barn nydiagnostiserad med Perthes sjukdom som far behandling fér att 6ka
rérelseférmagan i forhallande till abduktionsférmaga vid férsta médtningen 2019

Operativa atgarder

Av 198 hofter som registrerats i SPOQ sedan 2015 har 54 opererats, varav 12 hofter opererades
under 2019. Medeléldern vid operation var 7,9 éar (5,7- 11,3). Alla som opererades hade Lateral
Pillar B eller sémre vilket &r i1 linje med den aktuella forskningen [6]. Om en aggressivare
behandling, dir man opererar mer och tidigare, forbattrar resultaten for patienten aterstér att se vid
de langtidsuppfoljningar som borjar komma in. En patient opererades i tidigt skede, innan hoften
natt fragmenteringsstadiet. Medelalder vid operation av patienterna i hela registret (2015-2019)
var 7.9 ar (3,7 - 12,7). I snitt opererades barnen inom 8.3 manader (inom 1 vecka till 2.4 ar) efter
den radiologiska diagnosen stélldes. 2015-2019 opererades saledes sammanlagt 54 hofter. 24
hofter opererades med variserande proximal femurosteotomi, vilket &r den vedertagna metoden i
Sverige. 13 av dessa 24 opererades samtidigt med trokanterfyseodes for att forebygga trokanter-
overvixt, ett problem som annars kan uppsta. Tio patienter opererades med backenosteotomi
enbart eller i kombination med andra ingrepp (figur P11). Under rubriken ”Annat” grupperades
operationer utforda pa musklerna (adduktortenotomi, iliopsoas forldngning och hoftledsdistraktion
med ledad extern fixator innan 2018).
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Figur P11 Operationsmetod vid primédroperation 2015 — 2019

Tva-arsuppfadljning

Andelen uppf6ljningar har forbéttras visentligt jaimfort med 2018.

Hofter som registrerades vid diagnos skall ocksé registreras 2 r efter att diagnosen stélldes
radiologiskt. Om 2-arskontrollen infaller under tiden barnet ar 9,5 till 10,5 ar sa foljs 10-
arskontrollen 1 istdllet. Av 107 hofter som borde ha en 2-&rsuppfoljning har 77 (72%) dven fatt ett
aterbesok registrerat. Vid forra aret arsrapport gjordes det bara 1 56 % av fallen. Under 2019
undersokte vi orsaken till missat uppfoljning och gjorde en del insatser for att forbattra
inmatningen av 2-arsuppfoljningen bland annat pdminnelse om inmatningen med brev till
enheterna. Det finns fortfarande stora regionala skillnader avseende registrering av 2-
arsuppfoljning som framgér 1 figur P12 och vi forsitter med att analysera de detalj och hjélper
enheterna med att registrera.
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Figur P12 Antal uppféljda barn med Perthes sjukdom av de som var aktuella for 2-arskontroll
under 2017-2019 férdelat per enhet

Beddmning av svarighetsgraden (Lateral Pillar) vid 2-ars-uppfdljning eller
uppfoljning vid 10-ars alder
Vid 2 ars-uppfoljningen eller uppféljningen vid 10 ar om det sammanfaller men 2 érs-
uppfoljningen har alla hofter kommit 1 fragmenteringsstadiet och kunde klassificeras enligt
Lateral Pillar. Majoriteten (53%) klassificerades som Lateral Pillar B, {6ljd av Lateral Pilar C
(31%).
Genom registret kan vi nu for forsta gangen konstatera att en stor del av barnen drabbas ganska
hart av sjukdomen och kommer att ha en del besvir i vuxenlivet.
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Figur P13 Svarighetsgrad (fordelning av Lateral Pillar klassifikation) vid uppféljningen
férdelat per kén

Uppfdljning vid 10 ars alder

Vid diagnosen var 7 hofter dldre dn 10 ar och kan darfor inte registreras vid den uppfoljnings-
tidpunkten. Av 40 som borde ha registrerat en uppfoljning vid 10 &rs alder har sammanlagt 33
(82%) hofter fatt en uppfoljning vid 10 ars alder. 11 av dessa har sammanfallit med 2-ars-
upfoljningen eftersom barnen var 8 ar vid diagnosen.

Varde som registret tillfor varden

Kvalitetsforbattringar

Registret dr utformat for att ge information om vardens kvalitet. Under 2017 och 2018
genomfordes en kontroll av hur bra varden ér att bedoma sjukdomens svarighetsgrad enligt
Lateral Pillar klassifikationen. Vi rapporterade 1 arsrapporten 2017 att 30 % av de registrerade
patienterna fortfarande beddmts 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
ménga barn mycket tidigt i deras sjukdomsforlopp.

Eftergranskningen av rontgenbilderna visade dock en dnnu béttre bild av vardens kvalitet
avseende tidigt upptickt av Perthes sjukdom. Enligt den eftergranskning som gjordes av en ST-
lakare och en dverlidkare med sérskilt intresse av Perthes sjukdom, var hela 80 % 1
kondensationsstadium, dvs 1 en sa tidig fas av sjukdomen att det var for tidigt att klassificera
sjukdomens svarighetgrad (”for tidigt att klassificera”). Detta visar & ena sidan att varden
upptécker och diagnostiserar dessa patienter mycket tidigt, 4 andra sidan ar det tydligt att fler
insatser behdvs for att lira ut séttet att klassificera sjukdomen.

Resultaten presenterades vid Svensk Barnortopedisk arsmote 2018 i Lund och sérskilt fokus lades
pa information om hur man bést méter enligt Lateral Pillar Klassifikationen. Vi har ocksa
fortydligat anvisningarna pa hemsidan.
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Kvalitetsindikatorer

Registrets huvudsyfte ér att utveckla métt pd god vardkvalitet. Perthes sjukdom &r en
’forvirrande” tillstand eftersom vissa barn blir bra och andra blir ganska daliga i sin hoft. Inte allt
kan forklaras med &ldern dér man far sjudomen eller med svarighetsgraden. Detta forsvarar ocksa
att identifiera kvalitetisindikatorer eftersom det finns betydande kunskapsluckor. Vi har dock
kommit betydligt ldngre &n foregdende arsrapport. Preliminért tdnker vi oss foljande

Andel barn som bibehéller eller forbattrar sin abduktionsférméga
Tid till omhéndertagande/behandling

e Andel som far adekvat fysioterapeutisk behandling

e Andel som opereras tidigt 1 sjukdomsforloppet

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, sd dr den variabeln lite oséker. Déarfor har vi funnit att en béttre
kvalitetsindikator for att f6lja upp, d.v.s. hur vél varden fungerar och hur ldng véardkon till
specialistvard vid Perthes sjukdom é&r, vore att analysera tid frn forsta rontgenundersdkning dir
Perthes sjukdom diagnostiserades till forsta vardkontakt pa ortopedmottagning. Denna variabel dr
dérfor nu inford som obligatorisk variabel fran och med 2018 men det ar for tidigt att redovisa
resultat av den dnnu.

Vi kan nu se att 71% av patienterna far en vardkontakt pd ortopedmottagningen, enligt den
tidigare indikatorn, inom 3 ménader fran forsta vardkontakt. 24% far en vardkontakt pé
ortopedmottagningen mellan 3 och 6 manader och vid enbart 4% drdjer den kontakten langre &n 6
ménader. De 5 patienterna som behdvde vinta mer en 6 ménader péd en ortopedkontakt dr
fordelade pa olika kliniker i landet sé det dr inte ett enstaka sjukhus som sticker ut. Den exakta
orsaken, varfor det drdjde sa lange framgér inte ur registret. Med tanken pa att ”fonstret” ddr man
har mojlighet att pdverka hoften exempelvis med en operation dr i borjan av sjukdomsforloppet ar
det viktigt att ortopeder ser barnet tidigt i forloppet. Detta kan fortfarande forbattras.
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Planerade kvalitetsforbattringar

Under 2017 paborjades och under 2018 fardigstélldes en kvalitetssdkring med validering och
reliabilitetsberdkning av de registreringar som gjorts av Lateral Pillar klassifikationen. Det visade
sig att det fanns brister avseende beddmning av rétt tidpunkt att klassificera enligt Lateral Pillar
klassifikationen. Man bor invénta det s.k. fragmenteringsstadiet. Inmatarna klassificerade dock 1
hog utstrackning innan detta stadium. Under barnortopedimoétet i Lund 2018 gjordes darfor en
utbildningsinsats bland inmatarna. Andringar pa hemsidan med bittre instruktioner gjordes under
2019. Om dessa forandringar hade onskat effekt kommer att undersokas under 2020/2021.

Dessutom gjordes en utbildningsinsats och kommer att goras flera insatser att forbattra 2-ar-
uppfoljningen samt en uppfoljning vid 10-ars alder. I uppfoljningen av denna arsrapporten
framgar att en betydlig forbattring redan har skedd men kan &dnnu forbattras.

Forskning

Delregistret for Perthes sjukdom har under 2018 och 2019 startat fyra forskningsprojekt. Vi
analyserade ett eventuellt samband mellan utvecklingen av Perthes sjukdom och forhojt blodtryck
och overvikt. Ett manuskript dr inskickat till en vetenskaplig tidskrift for bedomning till
publikation. Ett ytterligare projekt virderade vardkvaliteten avseende atgirder for att forhindra en
bestaende stelhet i abduktion genom tidigt insatt trdning/behandling samt att ocksa utvérdera
effekten av sddan behandling som ges (manuskriptet dr under bearbetning). Det fjarde projekt
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validerar registrets kvalitet, dir inmatade data avseende sjukdomens svarighetsgrad pa
rontgenbilder jamfors med en expertbeddmning av samma bilder.

Planer for framtiden

Med tanke pa svarigheter avseende klassificering av rontgenbilderna har vi underlittat
inmatningen for registret genom att ta bort vissa radiologiska métningar. Pa grund av finansiella
problem har vi inte kunnat ordna en server dit rontgenbilderna ska ldnkas frn varje enhet sa att en
expertgrupp kan eftergranska bilderna.

Effekten av fysioterapi pa fordndringen av abduktionsformagan hos barn med Perthes sjukdom
kommer att analyseras vidare. Dessutom kommer vi att underséka igen hur inmatarna klassificerar
sjukdomen efter den utbildningsinsatsen som gjordes. Ett annat mal &r att undersdka narmare nar
och hur patienterna opereras och effekten till exempelvis abduktion, hilta och trokanterdvervéxt.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

I &rsrapporten 2020 kommer vi att kunna redovisa mer 2-arsuppfoljningar av patienter som
registrerades under 2016 tom 2018 samt en del av kontrollerna vid 10 érs &ldern. Vi kommer att
folja 1 vilken utstrackning sdrskilda instruktioner/behandlingar for att 6ka eller bibehalla
abduktionsférmagan ger nagon effekt eller inte.

Sammanfattning

Utifrn inmatade data i delregistret for Perthes sjukdom kan vi konstatera att patienter med
Perthes sjukdom kommer snabbt i vardkedjan. Man stéller den diagnosen valdig tidigt i
sjukdomsforloppet. Aven instruktioner gillande forbittring av abduktionsformaga ges hos drygt
80% patienter vid forsta tillfallet. Men inte alla patienter far denna behandling for inskriankt
abduktionsformaga. Det pagér dock en studie om instruktionerna ger 6nskat effekt. Det finns som
tidigare en stor variation 1 landet kring rapporteringar och respektive planerade uppfoljningar men
uppfoljningsfrekvensen har forbéttrats betydligt jamfort med 2018. Uppfoljningen vid 10 ars alder
ligger ocksa mycket bra pa 82%. Vi ser glddjande att SPOQ Perthes allt mer anvénds 1 vérden.
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Redovisning av delregistret for

H OftfyS eo IyS (S C F E ) Bengt Herngren

Bakgrund

Hoftfyseolys édr den vanligaste hoftsjukdomen bland barn 1 tidiga tonaren, oftast 1 aldrarna 9—15
ar. Sjukdomen beror pa en forsvagning i en av larbenets tillvixtzoner (fyser) som ar 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 smérta och/eller
forsdmrad rorlighet 1 hoftleden. Behandlingen bestér i forsta hand av en operation med syftet att
forhindra ytterligare glidning av ledhuvudet. Eftersom glidningen successivt okar ér tidig
diagnostik och behandling avgdrande for att minimera den felstillning som uppkommer 1
larbenet. Vid storre glidningar kan man Gvervéga att utfora storre, men potentiellt mer riskfyllda,
operationer med syftet att aterstilla formen pa larbenets 6vre del. P4 grund av en 6kad risk att
dven den andra hoftleden kan utveckla sjukdomen bor man hos barn med tillvaxt kvar i 1arbenets
ovre tillvixtzon samtidigt genomfora en forebyggande operation pa den andra hoftleden. Om
detta inte gors behdver man folja barnet och med regelbundna aterbesok/rontgenkontroller
kontrollera att den andra hoften inte drabbas. For att kunna rekommendera vad som ér den bésta
behandlingen for det enskilda barnet behdvs mer kunskap kring hoftfyseolys.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret
Barn som dr mellan 0—18 ar 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-vérde, 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 sjdlvskattad hoftfunktion och hélsorelaterad livskvalitet inhdmtas likasa.

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

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

'] samband med ett ordinarie terbesdk. Dirutdver registreras nir en operation utfors.
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Registrerande enheter

Under 2019 har nu 28 svenska sjukhus (av totalt 29 stycken) dir barn med hoftfyseolys behandlas

varit anslutna till SPOQ och borjat registrera direkt via den web-baserade inmatningen, se figur
F1. Sunderbyns sjukhus i Norrbotten registrerar fortfarande inte i SPOQ.

Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Malarsjukhuset

Falu lasarett

Gévle sjukhus

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

Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov

Kalmar Lanssjukhuset Kalmar

=
—
=
F
=
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad, centralsjukhuset
Linkoping Universitetssjukhus
Lund, Skanes Universitetssjukhus
—
=
?
——
—
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Skovde, Skaraborgs sjukhus

Stockholm, Astrid Lindgrens Bamsjukhus
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Umea, Norrlands Universitetssjukhus

Uppsala, Akademiska sjukhuset

Varberg, Hallands sjukhus
Visby lasarett
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Figur F1 Antal registrerade hoéfter opererade for hoftfyseolys respektive med profylaktisk fixation i andra
héftleden under 2015-2019
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Tackningsgradsanalys for ar 2015-2018

Tackningsgradsanalyserna (hur stor andel av kvalitetsregistrets avsedda registerpopulation har
registrerats) for aren 2015-2018 inkluderar vid jamforelsen mot PAR (Patientregistret) alla
sjukhus i Sverige. Aren 2015 till 2016 var dock SPOQ under uppstart i den meningen att
successivt fler sjukhus 1 Sverige anslot sig och borjade registrera. Sunderbyns sjukhus registrerar
fortfarande inte 1 SPOQ men de individer de opererat for hoftfyseolys finns med i PAR,
patientregistret (sluten vérd).

2017 var forsta aret da samtliga 28 anslutna enheter till SPOQ-registret borjade registrera barn
vilka opererats for hoftfyseolys. Totala antalet individer registrerade var da 41 stycken. Det kan
jdmforas med perioden 2007-2013 i Sverige dd vi vet, utifran ett forskningsprojekt med en
totalpopulation i Sverige med barn med hoftfyseolys, att det var i genomsnitt 54 barn varje ar (379
barn under 7 ar) som insjuknade med hoftfyseolys (1). Samtliga barn som insjuknar med
hoftfyseolys, 1 ena eller bada hofterna, opereras som en akut behandlingsatgérd varfor
diagnosdatum likstélls med operationsdatum.

Aret diirpa, 2018, var dock endast 33 individer registrerade vilket ir anmérkningsvirt 14gt och
ddrmed ocksé aterspeglas i en ligre tickningsgrad for SPOQ jamfort med PAR (Patientregistret,
slutenvérd). Detta kommer vi nu att f6lja upp och jobba aktivt med for att forbattra. Vi har 1 det
arbetet redan kunnat identifiera nagra av de storre sjukvardsenheterna dir hoftfyseolys behandlas i
Sverige med ett oproportionerligt lagt antal registrerade barn jaimfort med en publicerad studie
utgdende fran SPOQ-data med en totalpopulation i Sverige under perioden 2007-2013 (1).

Vi kommer ocksé att fortsétta att hjélpa de anslutna sjukhusens berérda kliniker att, som en intern
kvalitetskontroll, begéra fran sin egen region att fa del av de filer man dérifran skickat till PAR
(slutenvérd). Hér ser vi tydligt ett stort behov av anvindarmoten for kontaktpersoner vid de olika
klinikerna d& d@ven andra rutiner avseende SPOQ-registreringen behdver underléttas. Filtreringen
ska dé goras pd nedanstaende sétt:

e Individer rapporterade till PAR (patientregistret, slutenvard) med diagnoskoden M930.
e Samtidigt angiven dtgirdskod: NFJ49 eller NFJ79 eller NFK59 eller NFJ19 eller NFT49
eller NFT99

e Individerna var 0-17 &r vid operationstillféllet

Man kan sedan vid varje enhet, med denna fil som utgangspunkt, pa personnummerniva jaimfora
och se om det finns ndgon individ som inte har registrerats 1 SPOQ men som borde ha varit
registrerad. Lampligen gors detta vid minst tva tillfallen per ar — rent praktiskt torde det vara
enklast att gora det alldeles innan sommarsemestrarna drar igang (gors saledes under det aktuella
registreringsaret) respektive andra veckan i januari (gors aret efter det aktuella registreringséret).

Forklaringen till att sa gott som ingen av de i SPOQ registrerade barnen behandlade for
hoftfyseolys 1 Stockholm &terfinns i denna tackningsgradsanalys dr att man i Stockholm
rutinmdssigt anvénder sig av atgdrdskoden NFT49 (korrektion av deformitet av hoftled eller
femur med anvindande av extern eller intern fixation) alternativt NFT99 (annan operation pé hoft
eller 1&r). Det ingick dock tyvérr inte i kriterierna for den nu genomforda tackningsgradsanalysen.
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Vid en kommande tickningsgradsanalys, som da dven inkluderar 2019, kommer vi att géra om
hela analysen for hela perioden 2015-2019 utifrdn dessa forutséttningar.

Nedan foljer en tabell samt en figur som visualiserar hur det ser ut 1 SPOQ delregister
Hoftfyseolys med avseende pa tickningsgradsanalys for varje region under 2018 respektive for
hela Sverige for perioden 2015-2018.

Tackningsgrad - Hofffyseolys jamfort med
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Figur F2 Tdckningrad for héftfyseolys. Kélla Socialstyrelsens registerservice
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Man bor komma ihag att vid samkorning mot PAR finns det vissa grundlaggande svarigheter att
beakta nir man tolkar siffrorna. Barn bosatta i Sverige med sjukdomen hoftfyseolys kan vara
inflyttade och primért opererade i ett annat land.

Registret avser inte heller att registrera barn med svenskt personnummer med hoftfyseolys
opererad 1 samband med en tillfallig utlandsvistelse &ven om vi sedan f6ljer upp dessa barn efter
hemkomsten. Eventuella re-operationer eller planerade foljdingrepp hos dessa barn ska da inte
heller registreras i SPOQ.

Mojligheten att sarskilja mellan hoger respektive vinster hoftled dr dessutom kraftigt begrénsad i
PAR varfor nyinsjuknande med hoftfyseolys i1 andra sidans hoftled kan ha skett under den
tidsperiod vi vill studera men detta gar inte att sdrredovisa.

Vi har ocksé en liten grupp barn med A-nummer som behandlats for hoftfyseolys. Dessa barn har
dé inte kunnat registreras i SPOQ savida de inte hunnit {3 ett svenskt personnummer (en del kan
dessutom ha hunnit flytta ut fran Sverige innan de hunnit fa ett svenskt personnummer).

Det finns saledes vissa berdkningsproblem, som dock inte skall 6verdrivas. Vi skattar den verkliga
tackningsgraden till ndgot ver 80%.

Redovisning av inmatade data 2015-2019

Antal barn respektive hofter i registret
Se figur F3

171 barn med héftfyseolys

‘4 T

18 barn 85 barn 68 barn
Hoftfyseolys i bada Hoftfyseolys i en hoft. Hoftfyseolys i en hoft.
hofterna redan fran Fortsatt observation. Profylaktisk fixation i
boérjan. andra hoften.

4 barn 81 barn

Senare utvecklat Hoftfyseolys i en hoft
hoftfyseolys aven i vid senaste uppféljning.
andra hoften.

Figur F3 Barn med Héftfyseolys i SPOQ 2015-2019

Vi hade under uppstarten av registret en successiv 0kning av antalet registrerande enheter fram till
och med 31 december 2016. Pojkarna &r i genomsnitt ett ar dldre an flickorna vid operation vilket
stimmer Sverens med etablerad kunskap. Aldersfordelningen for de hitintills registrerade 171
barnen vid forsta diagnostillfallet med hoftfyseolys framgar av figur F4
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Figur F4 Kén och alder vid forsta diagnostillfdllet med héftfyseolys under 2015-2019 (171 barn)

Svarighetsgrad

I figur F5 visas hur fordelningen sag ut under den aktuella perioden mellan lindriga
sjukdomstillstdnd (<30 graders glidningsvinkel), medelsvara tillstaind (30—50 graders
glidningsvinkel) och svéra tillstdnd (>50 graders glidningsvinkel). Hér inkluderas &ven barn med
hoftfyseolys 1 bdda hofterna varfor grafen aterspeglar alla registrerade hofter.

Andel(%)
60 A

50+

40+

30

20+

10+

0
<30 30=>-<=50 >50

Figur F5 Férdelning av glidningsvinkelns storlek vid héftfyseolys vid diagnostillfdllet 2015-
2019 (métt pa sidobild)

Overvikt

Overvikt 4r en kiind riskfaktor vid utveckling av hoftfyseolys. Uppgifter om samtidigt uppmiitt
langd och vikt dr nu obligatoriskt och for den aktuella perioden saknas nu endast uppgift for 8%,
se figur F6 Det finns idag pa flertalet barnkliniker i landet tyvérr inte ldngre nadgon rutin for att
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méta langd och vikt pd alla inlagda barn som ska opereras varfor insamlandet av dessa data kréver
ett betydande merarbete vid de registrerande enheterna. Det finns inte heller ndgon befintlig
koppling mellan skolhélsovérdens tillvaxtkurvor och sjukhusens datajournaler. I framtiden &r
ambitionen att kunna samkora hoftfyseolysregistrets data i SPOQ med det nationella
kvalitetsregistret for Elevhilsan som ar under fortsatt successiv uppbyggnad vid skolorna i landets
samtliga kommuner.

Av pojkarna dr under perioden 2015-2019 74% 6verviktiga eller har fetma. Motsvarande siffra for
flickorna ar 54%. Dessa tidiga data dr i 6verensstimmelse med tidigare publicerade uppgifter fran
SPOQ for perioden 2007-2013 baserade pa en totalpopulation barn/ungdomar i Sverige (1).

601

50

40

30+

Antal barn

20+

10+

= Pojkar = Flickor

Figur F6 Férdelning av normalviktiga respektive barn med 6vervikt/obesitas — aldersjusterat
BMI har anvidnts uppdelat pa kén vid primédr operation fér férsta héften (ar 2015-2019)

Profylaktisk fixation av friska sidan

Man kan vélja att géra en forebyggande operation for den motsatta sidans hoftled for att undvika
sjukdomsutveckling med uttalad felstéllning. For de barn som inte erbjuds sadan operation
planerar man istéllet regelbundna dterbesok med rontgenkontroller till dess att barnet har vuxit
fardigt och risken for glidning inte ldngre finns. Ett syfte med registret &r att virdera om det finns
nagon skillnad med avseende pa t.ex. alder eller dldersjusterat BMI hos de barn som opereras i
forebyggande syfte jamfort med de barn som f6ljs med regelbundna kontroller. Man kan dven
studera eventuella skillnader 1 komplikationer och behov av ytterligare operationer mellan dessa

grupper.

Fran och med 1 januari 2020 finns nu ett nationellt beslutsstod vid behandling av Hoftfyseolys
framtaget av en grupp barnortopeder pa uppdrag av Svensk Barnortopedisk Férening (SBOF).
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Arbetet med att ta fram detta beslutsstdd har skett i mycket ndra samarbete med SPOQ. Under
perioden 2015-2019 opererades 68 barn med forebyggande operation av den andra hoftleden.
Redan vid forsta diagnostillfallet hade 18 barn hoftfyseolys 1 bdda hofterna. Andelen barn vilka
opererats profylaktiskt under perioden 2015-2019 var 44%, se dven figur F7

Andel(%)
60

50

401

30+

20 -

10

Profylaktiska fixering  Ingen profylaktiska fixering

Figur F7 Andel barn dér profylaktisk fixation utférts jamfért med ddr man valt att félja med
regelbundna kontroller (ar 2015-2019)

Det har i Sverige funnits betydande skillnader vad géller riktlinjer for vilka barn som ska erbjudas
profylaktisk fixation av den andra hoftleden for att undvika paverkan pa hoftfunktion och smirta
till 61jd av successiv utveckling av sjukdom 1 bdda hofterna, se figur F8. Det under senhdsten
2019 publicerade nationella beslutsstddet hoppas vi ska jaimna ut dessa regionala skillnader.
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Figur F8 Andel barn som opererats med en férebyggande (profylaktisk) operation. Regionala skillnader
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Forekomst av stabil eller instabil glidning

Vi vet att andelen barn med s.k. instabil hoftfyseolys ar 1ag jamfort med gruppen barn med stabil
hoftfyseolys. Drygt 80 % av barnen hade sa kallat stabil hoftfyseolys dvs. de kunde forflytta sig
sjdlva, med eller utan hjélp av kryckor (figur F9) Under aren 2015-2019 var andelen instabila
hoftfyseolyser jamforbar med vad som rapporterats for Sverige under dren 2007-2013 (1).

Andel(%)
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04

Stabil Instabil
Figur F9 Férdelning mellan stabil och instabil héftfyseolys innan operation (ar 2015-2019)

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 F10 Nagra tekniskt mer komplicerade operationer har
gjorts av sdrskilda skil for ett mindre antal barn. Det dr angelédget att vi foljer upp och utvirderar
vad dessa nyare behandlingsmetoder innebdr avseende for- och nackdelar. Det nya
som tagits fram (se ovan under profylaktisk fixation) av SBOF i nédra samarbete med SPOQ ger
mdjlighet till att utgdende frdn SPOQ registrets databas, inom ramen for ett nu planerat
forskningsprojekt, utvirdera dessa nya metoder.

Fixation med spik, skruv eller stift _

Collumosteotomi med kirurgisk dislokation
Oppen reposition med kirurgisk dislokation

Collumosteotomi utan kirurgisk dislokation

T T T T

0 20 40 60 80 100
Andel (%)

Figur F10 Metod for operation av hoftfyseolys samt profylaktisk fixation under 2015-2019 (261
héfter)
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Varde som registret tillfor varden

Registrets virde hittills har varit:

e Ett nationellt beslutsstod for behandling av hoftfyseolys har tagits fram och dr nu i bruk
sedan hosten 2019.

e Komplicerad rekonstruktiv kirurgi vid hoftfyseolys dr nu samlad till tva barnortopediska
centra i landet, Jonkoping och Lund.

e Utveckling samt validering av frageformulér anpassade for barn avseende hilsorelaterad
livskvalitet och hoftfunktion.

e Mitmetoder for berdkning av svérighetsgrad vid hoftfyseolys &r kvalitetsgranskade och
reproducerbara.

e Nationella riktlinjer har kunnat utarbetas och publiceras med avseende pé hur
rontgenbilder ska tas vid misstanke om hoftfyseolys samt vid uppfoljning efter operation
for hoftfyseolys.

e Data fran kvalitetsregistret har lyft fram visentliga skillnader mellan flickor och pojkar
som drabbas av hoftfyseolys.

e Vivet nu att isolerade symptom fran knileden kan vara tidiga tecken pa hoftfyseolys.

e Riktade utbildningsinsatser har genomforts pd regional niva gentemot skolhdlsovarden for
att sprida ny kunskap om hoftfyseolys. Det ger forutsattningar for att alltfler barn far ratt
diagnos 1 ett betydligt tidigare skede.

e Underlag for forskning och inomprofessionell dialog med flera vetenskapliga rapporter
publicerade under de senaste tre dren

Vi har med hjilp av data fran tidigare ar, vilka nu dgs av SPOQ (data frdn Svenska
Hoftfyseolysregistret, 2007-2013), kunnat &terkoppla till behandlande kliniker det tidiga utfallet
av en mycket tilltalande men tekniskt mer avancerad behandlingsmetod med potential for att
aterstélla en visentligen 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 forutsdttningarna 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
mojlighet att fortsatt f6lja upp och utvérdera detta och med utgéngspunkt i det nya beslutsstodet
for hoftfyseolys som tagits fram under 2019 i nira samarbete mellan SPOQ och SBOF (Svensk
Barnortopedisk Forening) kommer ett projekt att starta redan under 2020 med syftet att studera
detta ndrmare. Barnortopeder inom Barnortopediskt regioncentrum i Jonkdping tillsammans med
barnortopedsektionen vid ortopedkliniken, Skanes Universitets Sjukhus/Lund har inlett ett
forskningssamarbete dér detta &r en av de aktuella forskningsfrdgorna man ska forsoka besvara.

Vi har ocksé kunnat belysa vikten av att fordndra synen pa vilka barn som é&r 1 riskzonen for att
drabbas av hoftfyseolys. Den tidigare uppfattningen att det dr framforallt 1nga, 6verviktiga pojkar
maste fordndras da ndstan hilften &r flickor och av dem ér i sin tur endast hilften 6verviktiga
medan fortfarande tre fjirdedelar av pojkarna som drabbas av hoftfyseolys dr 6verviktiga eller har
ett aldersjusterat BMI som vid fetma.

Symptom vid forsta vardkontakt dr vanligen hoft- eller [jumsksmirta men for de barn som har
kndsmirta som huvudsymptom tar det betydligt langre tid for sjukvérden att komma fram till rétt
diagnos. Vi har under 2019 fortsatt kunnat dterkoppla dven denna mycket viktiga information till
samtliga berdrda sjukhus.
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Under 2019 har regionala utbildningsinsatser 4ven genomforts gentemot skolhdlsovirdens
personal.

Kvalitetsindikatorer

o Virdens fordrojning av diagnos. Tid fran forsta vardkontakt (1dkare, fysioterapeut) till
behandling (operation) utgor ett bra métt pa hur varden formar identifiera och
diagnosticera barn med hoftfyseolys. Denna variabel dr sedan 1 januari 2018 nu en
obligatorisk variabel vid registrering i SPOQ. Se tabell F1

o  PROM (sjdlvskattad héfifunktion och hdlsorelaterad livskvalitet) ett ar efter operation
samt vid 18 ars alder kommer att bli mycket véardefulla kvalitetsindikatorer i relation till
sjukdomens svarighetsgrad vid operation. Andelen barn som hitintills besvarat dessa
frdgeformuldr ar dock dn sa lange alltfor litet. Det var forst fran september ménad 2019
som det blev mgjligt for barnen att kunna besvara dessa frageformulér via t.ex. en
surfplatta i direkt anslutning till ett mottagningsbesok. Detta hoppas vi ska, tillsammans
med forbéattrade rutiner vid de registrerande enheterna, medfora ett 6kat antal besvarade
PROM vid uppfoljande kontroller efter hoftfyseolys. Prelimindra data 1 ar efter operation
finns nu redovisade i denna arsrapport.

e Andelen barn med instabil hofifyseolys som utvecklar permanent cirkulationsstorning till
hoftens ledkula. Andelen barn med instabil hoftfyseolys dr liten men fran och med érs
rapport for 2020 kan prelimindra data vara vardefulla att presentera. Korrekt handhavande
utan tidsmissig fordrojning vid genomforandet av operationen dr hér avgérande faktorer
for att undvika denna mycket svara komplikation. Det nationella beslutsstodet utgor dven
hir en hjilp for behandlande kliniker.

Tid fran forsta vardkontakt till operation (%)
AR <2 veckor 2 veckor- 3 manader =>3 manader
2018 48,4 29,0 22,6
2019 52,0 40,0 8,0

Tabell F1 Tid fran férsta vardkontakt till diagnos (operation)

Gjorda kvalitetsforbattringar

Vi har under 2015 och 2016 genomfort en reliabilitetsstudie avseende olika médtmetoder for att pa
rontgenbilder viardera glidningens storlek (2). Det framkom dé en alltfor stor variation mellan de
olika deltagande sjukhusen avseende instruktioner for hur man rutinmaissigt tar rontgenbilderna.
Detta paverkar kvaliteten av beddmningen av rontgenbilderna och ddrmed att beslut om fortsatt
handldggning kan tas pa en korrekt grund. Vi har darfor tagit fram och tillhandahéller nu via
hemsidan en kontinuerligt uppdaterad instruktion for deltagande sjukhus avseende hur
rontgenbilderna ska tas. Vi kommer att inom ramen for ett forskningsprojekt folja upp detta under
kommande ar for att sékerstélla att bildmaterial med tillrackligt god kvalitet ligger till grund for
de medicinska beslut som behover fattas avseende behandlingen av varje barn. Darigenom uppnér
vi samtidigt en forbittrad kvalitet avseende registerdata.

I samband med Svensk Barnortopedisk Forenings drsméte i oktober 2017 genomfordes en “work-
shop” dér totalt 40 deltagare fick genomfora métningar pa rontgenbilder med de olika mitmetoder
som anvénds 1 SPOQ vid hoftfyseolys. Médtmetoderna uppvisade inte ndgon skillnad beroende pa
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den erfarenhet av barnortopedi som deltagarna redovisade. Den nya médtmetoden (Southwick’s
metod — for vrigt den internationellt mest anvinda) vi nu infort utifrdn anvéindarnas dnskemaél
frén och med 1 januari 2018 har ocksa i en vetenskaplig rapport utgdende fran SPOQ-data visat en
likvérdig inter-observer reliabilitet som 6vriga matmetoder i SPOQ (2).

Planerade kvalitetsforbattringar

Vi har under 2018 samt 2019 genomfort regionala riktade utbildningsinsatser gentemot
skolhélsovédrd och barnmedicinska mottagningar i Region Jonkopings Lén. Tiden frén
symptomdebut till operation dr avgorande for slutresultatet. Tidigare regionala studier fran
Sverige och en studie baserad pa data fran det tidigare Svenska Hoftfyseolysregistret (numera en
del av SPOQ) har visat pa en fordrojning mellan forsta vardkontakt till dess rétt diagnos kunnat
faststillas (1).

Dé det vanligen ar primérvarden eller skolhdlsovarden som forst kommer 1 kontakt med dessa
barn ér riktade utbildningsinsatser viktiga att ta med i planeringen for de kommande &ren Gver
hela vért land. Kanske &r gymnastikldraren den person som mest dterkommande ser barnen och
kan hjélpa till att paskynda en adekvat undersokning av barnet inom sjukvarden/skolhdlsovarden
dé franvaro och nedsatt prestation under idrotten i skolan har forutséttningar att kunna
uppmaérksammas tidigt. Vi behover betona att sd kallad “strackning” i ljumsken i sjdlva verket ar
mycket ovanligt hos vixande barn/ungdomar varfoér denna diagnos kan sittas forst da andra
orsaker har uteslutits. Utbildningsinsatser gentemot primérhédlsovard och skolhélsovérd behover
saledes planeras regionalt utgdende fran varje deltagande sjukhus for att forkorta tiden till korrekt
diagnos.

Under forsommaren 2020 hoppas vi kunna uppna en I6sning sa att bilder fran varje deltagande
sjukhus kan lagras pa en server for bilddiagnostik inom Region Véstra Gotaland med erforderliga
sdkerhetsrutiner tillgodosedda avseende behdrighet for dtkomst etc. Det ger da mojlighet till att
bland annat validera de métvarden som registrerats 1 SPOQ for hoftfyseolys med avseende pa
registrerad svarighetsgrad av hoftfyseolys vid operation samt for att folja upp hur efterlevnaden ar
av redan upprittade nationella riktlinjer for vad som kénnetecknar en korrekt tagen rontgenbild
med sidoprojektion (Lauenstein) vid hoftfyseolys.

Forskning

Delregistret for hoftfyseolys inom SPOQ har pé 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 2017-2019 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, Enskédr K, Hagglund G. Outcomes after slipped capital
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4. Herngren B, Stenmarker M, Enskédr K. Barnhoft: a hip specific 6-item questionnaire for
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5. Herngren, B (2018). Physeolysis of the Hip. Epidemiology and hip function. Lund: Lund
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Foredrag vid internationella barnortopediska kongresser med data fran SPOQ:

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

2. Europeiska Barnortopedforeningens (EPOS) arsmote 1 Tel Aviv april 2019:
- Herngren, B. Outcomes after slipped capital femoral epiphysis - a population-based study
with three year follow up. J Child Orthop 2019;13 (Suppl 1): S21.22.
- Herngren, B. Prophylactic fixation of the contralateral hip after unilateral slipped capital
femoral epiphysis - complication rates and considerations. J Child Orthop 2019;13 (Suppl 1):
S21.22.

Foredrag vid nationella barnortopediska kongresser el. motsvarande.

1. Svensk Barnortopedisk Forenings drsmote: varje ar 2015-2019 har det hallits flera
vetenskapliga foredrag om hoftfyseolys (bl.a. av Mikael Lindell, Martin Skdldberg, Bengt
Herngren och Jakob Ortegren)

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

Planer for framtiden

Vi har sedan 2017 borjat med PROM - formulér 1 ar efter operation for de barn/ungdomar som
opererats under 2016 eller senare. Aven under 2019 blir det viktigt att fortsatt stotta deltagande
kliniker 1 arbetet med att fa till fungerande rutiner for detta. En bevakning behdver laggs in i
patient-administrativa system direkt efter forsta vardtillféllet for PROM efter 1 ar (inhdmtas i
samband med ett ordinarie aterbesok), Samt PROM i samband med en kontroll vid 18 ars &lder da
dven en rontgenundersokning tillsammans med en klinisk unders6kning gors. Rutinerna ar satta
men vi behdver nu jobba vidare via bland annat anvindarméten under det kommande dret med att
sakerstdlla att alla kliniker far detta att fungera.

P& samma sétt som vi arbetat under 2016-2017, med att sidkerstilla en god reliabilitet avseende de
matmetoder vi anviander 1 registret for att uttrycka glidningsvinkelns storlek utifran rontgenbilder
(2), behover vi folja upp det arbetet med att gora stickprovskontroller avseende patienter som
rapporteras 1 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 overforing och lagring av rontgenbilder
kommer att prioriteras under 2020 givet att de ekonomiska forutséttningarna for registret da béttre
kan tillgodoses. Vi har ocksa ansokt om forskningsmedel for att kunna ticka kostnaderna for detta
utvecklingsarbete.

Da intresset varit mycket stort frin flera andra europeiska ldnder kring ett samarbete, nér det
giller registerdata for de i SPOQ ingaende barnortopediska sjukdomstillstdnden, har vi under
2017-2019 jobbat vidare med att befrdmja arbetet med att skapa databaser i de olika landerna som
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mojliggor att samkorning av data kan ske i1 framtiden. Detta kan ge oss en unik mojlighet att via
ett fordjupat internationellt forskningssamarbete kunna ta fram ny kunskap som kan hjilpa denna
grupp barn/ungdomar. Intresse for ett saidant samarbete finns nu tydligt uttalat hos ett par andra
lander 1 norra Europa.

Vi vet att det dr viktigt att pa olika sétt korta ned tiden mellan symptomdebut och behandling. Att
{4 barnen att soka vard tidigare dr kanske inte sd enkelt men att utbilda skolhédlsovéardens personal
ar troligen en av de viktigare uppgifterna i framtiden for att nd fler barn och deras familjer med
denna information. Hér har ju ocksd sjukvarden ett ansvar att inte fordr6ja handldggningen
ytterligare genom att barn/ungdomar inte far ritt diagnos och handldggning vid den forsta
vérdkontakten med hélta och/eller hoft-, ljumsk- eller kndsymptom. Sjukdomen utvecklas dver tid
med en gradvis allt svarare felstdllning 1 hoftleden med stdrre paverkan pa barnets funktion och
aktivitetsniva. Registret kommer med hjélp av nya variabler vi nu infort frdn 1 januari 2018 att
framgent kunna f6lja hur vél varden ir rustad att ta hand om denna grupp av barn/ungdomar.
Tabell F1 visar de senaste arens utveckling avseende hur tidigt rétt diagnos stills i varden.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

I &rsrapporten for 2020 kommer vi kunna presentera mer longitudinella data. Vi kommer ocksa
kunna ge mer data om sjdlvskattad hoftfunktion (4) och hélsorelaterad livskvalitet 1 ar efter
operation. Fler patienter i databasen ger oss ocksé en allt battre mojlighet att kunna identifiera
sarskilda omraden dér vi behover fokusera vara forskningsinsatser. Vi kommer i nésta arsrapport
dven kunna presentera prelimindra data avseende resultat vid instabil hoftfyseolys (kan inte
forflytta sig sjdlv ens med stod av dubbla kryckor).

Kvalitetsregisterdata med en hog tdckningsgrad pa individnivd (completeness om minst 80%),
som for hoftfyseolys, ger unika mgjligheter till att kunna folja utvecklingen av vardkvalitet och att
genom vetenskapliga rapporter kunna utvirdera vilka behandlingsmetoder som inte haller méttet.
Det nationella beslutsstodet kommer att ge oss mojlighet att via de utvecklade och validerade
frigeformuldren (PROM) f4 med barnens upplevelse av sjidlvskattad hoftfunktion och
hilsorelaterad livskvalitet relaterat till sjukdomens svarighetsgrad och eventuella komplikationer.
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Redovisning av delregistret for

Akut allvarlig knaskada

Marie Askenberger och Per-Mats Janarv

Bakgrund

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

Det ar naturligtvis védsentligt att ritt diagnos stélls, sa 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 samsta 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 dr darfor att barnen ska vara i dldern 9 — 14 ar, utan tidigare knaskador 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-artikuléra skador i den aktuella aldersgruppen. Magnetkamera
eller artroskopi ar nodvandiga hjalpmedel men rutiner och tillgénglighet till detta skiftar 6ver landet. Diagnostiken
blir ofta fordrdjd. Det finns ocksa brister i utvérderingen av de behandlingsmetoder som idag anvénds. Registret
kommer i framtiden kunna besvara méanga fragestillningar och ge ett betydelsefullt underlag till forbattringar i
varden.

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 sjukdomstillstdind som pa ett patagligt sétt paverkat kndfunktionen 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 dr vilken vardniva som patienten primért vander sig till och den fortsatta
handlaggningen av skadan avseende diagnosmetod, val av behandling eller om patienten eventuellt remitteras
vidare och vilken handliggning patienten far hos mottagaren av remissen. Aven Patient’s and doctor’s delay
registreras. Sammantaget ska detta ge ett underlag for att utvéardera 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 ga vidare med mer fordjupade unders6kningar och eventuella
preventionsstudier. Utfallet av behandlingarna f6ljs upp med PROM (Patient Reported Outcome Measures).

I forekommande fall registreras dven dndrad behandling eller &ndrad 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 knéskador hos barn startade 1 januari 2015 i Stockholms 14n (Karolinska/Astrid
Lindgrens barnsjukhus respektive Capio Artro Clinic) och 1 Géteborgsregionen (Drottning Silvias
Barn och ungdomsjukhus). 28 % av landets befolkning i den aktuella aldersgruppen 9 — 14 ér
finns 1 de tva regionerna och den absolut 6vervigande delen av registreringarna &r ifran
Stockholms- och Goéteborgsregionerna. Det finns totalt atta enheter 1 landet som anmadlt att de
registrerar barn som fér akuta kniskador, de tre som nimnts ovan samt Lund, NAL, Uppsala,
Vixjd och Ostersund.

Antalet registreringar under 2015 — 2019 1 6vriga landet dr 45 barn, varav 11 under 2019. Totala
antal registrerade kniskador fran starten till 191231 dr 1090 hos 1081 barn.

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska

NAL, NU-sjukvarden

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Stockholm, Capio Artro Clinic

Uppsala, Akademiska sjukhuset

Ostersunds sjukhus

I T T T T T T

0 20 40 60 80 100 120
Antal

Figur K1 Antal registrerade knédskador per enhet under 2019

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska

Lund, Skéanes Universitetssjukhus

NAL, NU-sjukvarden

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Stockholm, Capio Artro Clinic

Uppsala, Akademiska sjukhuset

Vixjo, Centrallasarettet

Ostersunds sjukhus
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Antal

Figur K2 Antal registrerade knédskador per enhet under 2015-2019 (x-axeln visar antal)
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Tackningsgradsanalys for ar 2019

Registret ticker de kndskador som har hemartros initialt (d.v.s. en akut utgjutning 1 leden) vilket
inte diagnossitts separat. Detta medfor att det inte 4r mojligt att berdkna en tdckningsgrad utifrdn
den information som kan fas frdn PAR. Vi har istéllet gjort en uppskattning av tdckningsgraden
for r 2019 pa foljande sitt:

Det stora antalet registreringar finns pa tva storstadskliniker, 6vriga sex enheter har sporadiska
registreringar. De forvintade registreringarna ifrén 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 2019 med 194 nya kndskador 1 Stockholm/Goteborg en tackningsgrad pa
sannolikt 80 % 1 de tva regionerna, vilket dr nagot ldgre 4n foregdende ar..

Redovisning av inmatade data 2019

Antal knan och konsfordelning i registret
Totala antal registrerade knédskador fran starten till 191231 &r 1090 hos 1081 barn . Under 2019
registrerades 205 knéskador.

Konsfordelningen av de 1090 kndskadorna ér relativt lika men skiljer sig nagot 1 aldersgrupperna.
Totalt dr andelen av knéskadorna hos flickor 50 % f6r 2015-2019. Av registreringarna dr 14 % 1
aldersgruppen 9-10 ar vilket visar att det dr angelédget att dven 1 fortsdttningen registrera
knédskadorna hos yngre barn, se figur K3.

Antal kniskador

9 10 11 12 13 14

= Pojkar = Flickor

Figur K3 Antal kndskador férdelat pa kén och alder under 2019. Totala antalet kndskador var
205 stycken

Arsrapport 2019 SPOQ | 53



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

De tre vanligaste knaskadorna i registret och deras behandling
De tre vanligaste allvarliga kndskadorna var under 2019 i ndmnd ordning patella (knédskal)
luxation (n=90), framre korsbandsskada (n=31) och eminentia-fraktur (n=21).

Det dverensstimmer i stort med tidigare epidemiologiska undersékningar, se figur K4.

Konsfordelningen for kndskadorna var att de var vanligare hos flickor 2019, 55% medan det for
de tre vanligaste diagnoserna var 67% flickor.

901
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Antal

401
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Patellaluxation ACL Eminentiafraktur

= Kirurgisk behandling = Icke-kirurgisk behandling
Figur K4 Foérdelning av priméar behandling av de tre vanligaste kndskadorna 2019.
(ACL=Anterior Cruciate Ligament injury=Frdmre korsbandsskada. Gult= icke-kirurgisk

behandling, bla édr lika med kirurgisk behandling.) Totala antalet kndskador med ovanstaende
diagnoser var 142 stycken

I storstadsregionerna har vi i dagsldget ca 50% av ACL rupturerna som primaért rekonstruerats dvs
kirurgisk behandling. Det blir intressant att folja dem med utvérdering efter 1,3 och 5 ér for
knéfunktion och livskvalitet och jamfora med gruppen icke kirurgiskt behandlade. Det blir ett
unikt material redovisat med PROM. Vi kommer ocksa fa 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 utvirdera effektiviteten i det priméara
omhéndertagandet. Vi anvédnder hér alla gjorda registreringar under 2015-2019.

For att fa en séker diagnos vid knédskador hos barn ifran 9 érs dlder med hemartros behovs
magnetkamera och/eller artroskopi. Vid analys av det totala antalet registreringar for 2015-2019
har detta anvénts 1 95% av fallen, se figur K5. Det fr bedomas som ett relativt bra utfall &ven om
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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 forvénta sig att det dér finns en
stor medvetenhet om nddvéndigheten av en fullstdndig utredning vid den hér typen av kndskador.
Vi vet inte hur det dr pd mindre sjukvardsenheter 1 landet.

Figur K5 Fordelning av diagnostiska metoder i 867 skadade kndn, 2015 — 2019. (RTG=rontgen.
MR=magnetkamera. DT=datortomografi.)

Varde som registret tillfor varden

Epidemiologiska data har bekriftats och vi har redan byggt upp en stor databas med 1081
registrerade barn med 1090 kndskador (9 barn har bilaterala allvarliga kndskador). Det innebar att
vi dven med internationella métt har en unik databas for utvirdering av vardkvaliteten pa nationell
niva och for framtida forskning.

Kvalitetsindikatorer
Vi har tre kvalitetsindikatorer for den priméra behandlingen och alla kan nu anvédndas for
utvirdering:
e Tid fran skadetillfdlle till forsta 1dkarkontakt, vilket &r ett kvalitetsmaétt pa tillgédnglighet i
vérden.
¢ Andel som undersoks med MR alternativt artroskopi, vilket krivs for att erhalla en korrekt
diagnos.
e Tid fran skadetillfille till MR, vilket avspeglar om MR kan genomfGras sd snabbt att akuta
skador hinner behandlas inom optimalt tidsintervall.

For utvdrdering av kvalitetsindikatorerna anvdnder vi samtliga registreringar frén 2015-2019.

Som beskrivits ovan sd genomgér en mycket stor andel tillfredstidllande anvidndning av
diagnosmetoder.
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Tiden frén olycksfall till eventuell kirurgisk atgéard bor emellertid vara hogst 2 veckor for att vid
t.ex. ledyteskador fa bésta behandling. Vi ser nu att patienterna snabbare far MR undersékningar,
78 % av patienterna gor sin MR mindre &n 2 veckor fran olycksfallet, foregdende rs
sammanstéllning var det 61%, sdledes en klar forbattring, se figur K6.
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Figur K6 Procentuell férdelning i dagar av tiden fran skada till MR 2019

Drojsmaélet verkar inte bero pa Patient’s delay utan pa logistiken 1 virden. 89% av patienterna
soker inom den fOrsta veckan efter skadan, se figur K7. Resurser anvidnds, men sent 1 forloppet.
Tillgéngen pa MR 1 Stockholms- och Géteborgsregionerna dr dessutom god jamfort med ovriga
landet, vilket kan tolkas som att handldggningen forsenas pa grund av bristande logistik.
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Figur K7 Procentuell férdelning i dagar av tiden fran skada till forsta ldkarkontakt, ”Patient’s delay”, 2015 —
2019
I ett langre perspektiv planeras foljande kvalitetsindikatorer att anvindas:

e Anvindningen av olika behandlingsmetoder

e Hur stor andel far dndring av primirdiagnos
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e Uppnadda behandlingsresultat

Planerade kvalitetsforbattringar

Téckningsgraden for rapportering av akut allvarlig knédskada &r god i Stockholms- och
Goteborgsomradet, enligt vara berdkningar kring 80 % (baserat pa Askenberger et al. Am J Sports
Med 2014). Daremot dr den dalig for 6vriga landet vilket kommer att foranled atgarder som
beskrivs i nésta avsnitt.

Planer for framtiden

Trots véra anstrangningar med informationsspridning 1 landet, har tyvérr registreringen inte
kommit igang pa nationell niva i den utstrackning vi 6nskat. Delvis kan det bero pa att akut
knétrauma skots av manga ldkare och inte enkom barnortopeder som har god kdnnedom om
registret. Vi har dock kommit upp till dver 1000 patienter vilket gett oss ett unikt material av
akuta kniskador med hemartros hos barn som nu skall sammanstéllas. Vi har sett att
patellaluxationen adr den vanligaste allvarliga kndskadan och som ocksd har samst PROM resultat
vad det giller Sport/ lek och livskvalitet vid 1 och 3 ars uppfdljningen och varden behover
vidareutvecklas for denna grupp. En utveckling av kndregistret kommer under det kommande aret
att ske som nu forst skall forankras inom Svensk Barnortopedisk Forening. Det vi kan séga ar att

knéregistret med stor sannolikhet under aret kommer att utvecklas for specifik registrering av
patellaluxationer vilket inkluderar riskfaktorer for patellainstabilitet, behandling och utfall.
Patellaluxationer 4r mangfacetterat och drabbar inte en homogen grupp patienter. Ett stort arbete
finns hér att gora for att om mojligt forbéttra varden for den hir gruppen av patienter som pa
manga stillen &r eftersatt. Det finns inget register for patella instabilitet hos barn och det hir kan
ge oss unika mojligheter att utveckla varden for denna patientgrupp.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport. Ett delvis nytt ansikte for kndregistret
och en vélfungerande web baserad uppfoljning. Vi vill férdjupa analysen av registerdata avseende
det primédra omhindertagandet samt behandlingsresultat vid patellaluxationer hos barn
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Redovisning av delregistret for

Medfodd klumpfotsfelstallning (PEVA)

Henrik Wallander Anna-Clara Esbjornsson och Arne Johansson

Bakgrund

I Sverige fods cirka 140-150 barn per ar med medfodd klumpfotsfelstdllning (PEVA = pes
equinovarus et adductus) som dr den vanligaste medfédda ortopediska missbildningen.
Obehandlad ger den betydande handikapp funktionellt och socialt. Historiskt vet vi att inriktning
och nivé pé behandlingen har skilt sig regionalt 6ver landet. Eftersom patienterna dr utspridda
over hela landet tar det 14ng tid for enskilda barnortopeder att fa tillrdckligt stor erfarenhet.
Genom att samla data fran hela landet i ett nationellt kvalitetsregister dr det mdjligt att fa kunskap
for utvérdering av behandlingsresultatet och initiering av forbattringsinsatser for bl.a. en mer
jamlik vard.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret

Barn som dr fodda 1 Sverige (eller kommer obehandlade till svensk sjukvérd fére 6 veckors élder)
med diagnos Q66.0. Gipsbehandlingen ska inledas 1 Sverige och vara paborjad innan 15 ménaders
alder och vara avslutad innan 21 ménaders alder. Alla fotter med denna felstéllning ingar, saledes
aven t.ex. de med neurologisk eller annan genes.

Exkluderade i registret
Barn som inte dr fodda 1 Sverige och som antingen har fatt behandling utomlands eller kommer
till Sverige efter 6 veckors élder.

Variabler som registreras

Variabler med barnets grunddata inklusive andra medfodda sjukdomar, tidpunkt for forsta
bedomning, svérighetsgrad av fotfelstdllningar och inslag av forsvarande (atypiska) tecken
registreras vid forsta besoket. Vid avslut av den priméra gipsbehandlingen registreras
behandlingstidens ldngd, typ av gips, antal gipsningar, hdlsenedelningar och ny Pirani score for
beddmning av behandlingsresultatet. Vid 1- och 4-arskontrollerna registreras utfallet av ortos-
behandlingen. Kompletterande behandling (t.ex. operationer) och dtgérder p.g.a. aterfall
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

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

Under 2019 var 27 av 28 kliniker som behandlar medfédd klumpfotsfelstillning anslutna till

registret, anslutningsgrad 96 %.

223 nya klumpfotter hos 151 barn har registrerats under 2019. Totalt finns nu 691 barn med 1 029

klumpfotter i registret, d.v.s. akomman &r dubbelsidig i 49 %.

Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Mélarsjukhuset

Falu lasarett

Gavle sjukhus

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
NAL, NU-sjukvérden

Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Sundsvalls sjukhus

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

Visby lasarett

Visterviks sjukhus

Visteras lasarett

Viaxjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus
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Figur PE1 Antal registrerade nydiagnosticerade klumpfétter per enhet under 2019
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Figur PE2 Antal registrerade nydiagnosticerade klumpfétter per enhet under 2015-2019

Tackningsgradsanalys for ar 2018

Forstagangsregistrering

Diagnosen klumpfot har en entydig diagnos, d&r medfodd och dr antingen enkel- eller dubbelsidig.
Barnen remitteras frdn BB till barnortopedisk mottagning och registreras oftast direkt efter fodseln
och blir samtidigt journalférda. Dérfor fungerar det bra att géra en analys av hur manga barn som
registrerats 1 forhéllande till forvéntat antal.

2016 gjordes en tickningsgradsanalys for de forsta tva dren 1 SPOQ (2015 och 2016) med hjélp av
samkorning av SPOQ-databasen mot PAR. Man fann da att tickningsgraden var 71 % i registret
for klumpfotter. Vi har nu analyserat (gentemot PAR) antal registrerade barn fodda 2018 och
tackningsgraden 1 SPOQ for riket dr 83 %, figur PE3, PE4.
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Tackningsgrad (%) SPOQ och patientregistret

Barn med klumpfotsfelstdlining (PEVA) jdmfért med patientregistret —2018
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Figur PE3 Patienter med klumpfotsfelstdllning registrerade i SPOQ jamfért med
Patientregistret 2018(per enhet)

Sett over tid &r tickningsgraden hdg och ldngsamt dkande.

Barn med klumpfotsfelstallning (PEVA) jamfért med
patientregistret -2015-2018 (%)
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Figur PE4 Patienter med klumpfotsfelstdllning registrerade i SPOQ jamfért med
Patientregistret 2015-18(Sverige)
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Registrerade 1-arskontroller

Forsta uppfoljningen av barn med klumpfot som registreras i SPOQ &r 1-arskontrollen. Det ar for
de flesta enheter ett nytt moment att se till att barnet kommer pa en kontroll inom ett visst
tidsintervall, vilket krévs for att resultaten ska kunna jimforas med varandra.

Av de barn som hade planerad 1-arskontroll under 2016 — 2019 (d.v.s. de var primért registrerade
1 SPOQ och de hade uppnatt 15 ménaders alder fore utgangen av 2019) har 88 % varit pa 1-
arskontroll och data har matats in i registret. Vi baserar denna uppf6ljningsgrad enbart pd antalet
foljda utifran den forsta registreringen.

Figur PES visar andelen uppfoljda barn vid planerad tidpunkt for ett-rskontrollen, redovisat per
enhet.
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Figur PE5 Antal registrerade barn med klumpfot med planerad 1-arskontroll under 2016 — 2019 redovisat per
enhet
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Utveckling Over tid av primar registrering och uppfdljning

Uppfoljning vid ett ars alder utvecklas vil. Fyra-arsuppfoljningar borjat komma in men det &r for
tidigt att dra ndgra slutsatser om tackningsgrad.

1200

1000

800 ® nyregistrering

600 ® uppfoljn. 1 ar
400 o
uppfoéljn. 4 ar

200

Figur PE6 Utveckling av nyregistreringar av klumpfoétter samt ett och 4-arsuppféljningar

Redovisning av inmatade data 2019

Antal nya registrerade fotter med klumpfotsfelstallning

Under 2019 blev 223 fotter hos 151 barn med klumpfotsfelstdllning registrerade (figur PE7),
vilket dr en jimforbar siffra med foregaende ar (239 st.). Andelen pojkar ar 2019 var 74 % och
detta ar likvirdigt med andelen de tva ndrmast foregaende aren (71 % resp. 74 %) och nagot hogre
an aren 2015-16 (65 %) (figur PE7). En nigot storre andel (39 %) bedomdes under forsta veckan
jamfort med foregaende ar (33 %). En nagot storre andel (9 %) som bedomdes vid mer &n 4
veckors dlder dir motsvarande siffra for 2018 var 7 %.
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Figur PE7 Antal klumpfotter fordelat pa kon och alder vid forsta ortopedbeséket 2019

Svarighetsgrad och foérekomst av atypiska tecken innan behandling

Med Pirani score klassificeras svarighetsgraden av felstillningarna pa en skala fran

0 — 6, dér hoga podng betyder att det dr svéra felstdllningar. 5 % hade lindriga felstillningar (1 — 2
poéng), 32 % hade medelsvéra (2,5 — 4 podng) och 55 % hade svéra felstdllningar (4,5 — 6 podng).
Motsvarande siffror for 2018 var 13 %, 27 % resp. 60 % (figur PES).

Sjutton fotter (8 %, jamfort med 5 % 2018) hade atypiska tecken och de hade ocksa hoga Pirani
score, vilket var forvintat. De fotter som dr “atypiska” dr mer svarbehandlade dn andra
klumpfotter. For de atypiska klumpfotterna skall gipstekniken modifieras nagot, annars kan det bli
problem under gipsbehandlingen. Om detta gors rétt frdn bérjan har man goda behandlingsresultat
dven for dessa fotter. Genom att man vid registreringen sirskilt maste titta efter “atypiska tecken”
okas medvetenheten om forekomsten av dessa fotter och det bor bidra till att hoja vardkvaliteten.
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Figur PE8 Antal klumpfotter uppdelade efter primér Pirani score och fordelade pa om det finns atypiska tecken
eller inte (ar 2019)
Pirani score 1— 2 = lindriga, 2,5 — 4 = medelsvara och 4,5 — 6 = svara felstallningar

Redovisning av genomford behandling: Gipsbehandlingens langd

Under 2019 registrerades 212 avslutade gipsbehandlingar och dér ingar d&ven barn fodda 1 slutet av
2018.. Barn fodda 2019 dar gipsbehandlingen inte var avslutad 2019-12-31 ingar inte.

Nar svérighetsgraden steg 6kade behovet av langre behandlingstid i gips, vilket framgar tydligt i
figur PE9, 67 % av fotterna med lindrigaste svérighetsgraden behvde maximalt 6 gipsar, medan
51% av fotterna 1 den svaraste gruppen behovde minst 7 gipsningar. Uppgift saknas for totalt 13
fotter vilket innebar att behandlingsformuléret inte var inmatat vid datauttaget. I denna grupp
ingar de barn som fotts i1 slutet av aret och dir gipsbehandlingen inte var avslutad vid arsskiftet.
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Figur PE9 Antal klumpfétter uppdelat pa primér Pirani score och antalet gipsningar under 2019

Redovisning av genomfdrd behandling: Andel fotter som genomgatt delning av
halsenan

Andelen behandlade klumpfétter som genomgatt delning av hélsenan var 81 % under 2019 (172
av 223), att jamfora med 2018 da andelen var 73 % och for hela perioden 2015 — 19 var andelen
ocksa 73 %.

Relationen mellan antalet gipstillfdllen och behovet av hilsenedelning kan ocksa analyseras mera
1 detalj: Bland de med kortast gipsperiod (mellan 1-6 gipstillfallen) utfordes delning av hilsenan i
10 % 1 ’lindriga” Pirani-gruppen, 1 54 % vid "medelsvar” Pirani och 1 72 % nér fGtterna
klassificerades som ”’svédra” enligt Pirani och detta ar helt jamforbart med foregaende ar.

For de fotter som hade 4,5 poidng och mera initialt och som behdvde ldngre gipsbehandling, d.v.s.
7 gipsar eller fler, var frekvensen hélsenedelning >90 %, vilket dr vésentligen ofordndrat jAmfort
med 2018 (>95 %). Det fanns alltsd som forvéntat ett samband mellan héga Pirani score, manga
gipsningar och hog andel hilsenedelning.

Undantag i monstret noteras dven i r tre fall med hog Pirani score och mer &n 10 gipstillfallen
och som dnda inte bedomdes behova hélseneoperation och detta rapporterades dven 2018.
Framtida uppf6ljning kommer pévisa utvecklingen hos dessa fotter.

Redovisning av genomford behandling: Pirani score vid avslutad gipsbehandling
2019

Efter avslutad behandling efterstrdvas sa lagt Pirani score som mdjligt och 0 — 0,5 anses som
tillfredsstéllande. Detta uppnaddes 1 83 % (129/155) av de registrerade behandlingarna.

For Pirani score efter avslutad gipsbehandling sag fordelningen ut sa hér (figur PE10):
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Figur PE10 Pirani score efter avslutad gipsbehandling

Av de 26 klumpfotter som inte uppnatt tillfredsstdllande korrektion saknade 25 bakomliggande
orsak (vilket &r 16% av antalet behandlade).

Kompletterande behandling och Recidiv (aterfall) under tidsperioden 2015 — 2019
Fran starten av registret t.o.m. 2019 har 75 kompletterande behandlingar respektive 51 recidiv
rapporterats.

Andelen som behovt kompletterande behandling med operation, utdver percutan hilsenedelning
under denna period, dr 59 st. vilket ger en operationsfrekvens pa 5,7% av hela antalet registrerade
klumpfotter.

Gillande forekomsten av aterfall (recidiv) rapporteras att 4,9 % av fotterna hittills fatt recidiv. Vid
utgéngen av 2017 respektive 2018 var det 3,8 % respektive 5,8%. Recidiv dr vanligast under de
forsta levnadsaren men kan forekomma under hela uppvéxten. De flesta barnen i registret ar
fortfarande unga, sa recidivfrekvensen kan forviantas 6ka med observationstiden.

Fotens utseende vid 1-ars-kontrollen

Hos de barn som hade f6ljts upp med 1-arskontroll var 86 % av klumpfotterna vélkorrigerade, och
den siffran dr jimforbar med foregdende &r (87 %). Hos de 60 f6tter som inte var vilkorrigerade
var délig dorsalextension vanligast (24 st. hade spetsfotstidllning och 15 st. 0 —10° extension).

Fotens utseende vid 4-ars-kontrollen

Eftersom 2015 var det forsta dret med registrering finns i ir redovisade data fran 4-ars-kontroller.
For fotens utseende och funktion anvénds ett s.k. PBS-score som ér ett validerat utseende- och
fotfunktionsscore for barn med klumpfot. Mojliga utfall &r 7-18 poédng dér 7 betyder en fot med
normalt utseende och utan funktionella bekymmer och 18 betyder en fot med flera felstéllningar
och funktionella bekymmer. For de f6tter (95 st.) som hade 4-arskontroll under 2019 var PBS-
score 1 medeltal 8.1, vilket betyder att fétterna fungerade vil. En frdga géller ocksa
ortosanvdndning och drygt hélften (55 %) av fordldrar uppger en anvindningsgrad pa 10
tim./dygn eller mer, och detta som jamforelse med intervallerna 6-10 tim. (28 %) respektive
<6tim. ( 17 %).
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Varde som registret tillfor varden

1.

Registret har nationellt samordnat den priméra bedomningen av fotfelstillningen genom
klassifikation av fotens utseende (Pirani score) och som nu anvinds generellt i landet.
Innan registret, saknades ofta en strukturerad bedomning, varfor resultaten inte kunde
jamforas.

Atypiska tecken noterades séllan forut trots att det kan vara ett tecken pé att man behdver
anvinda en ndgot annorlunda gipsteknik for att man ska fa ett godtagbart resultat av
behandlingen. Genom registret finns nu noggranna instruktioner latt tillgdngliga for dessa
bedomningal. Det 4r forsta gdngen ett register pa detta sétt prospektivt identifierat denna
undergrupp.

Till synes enkla variabler som antal gipsningar och foljsamhet till ortosanvindning gor
de olika klinikerna uppmérksamma pé de egna resultaten i relation till landet som helhet
figur PE11). Att det for dessa bada matt finns “outliers”, bade fran klinik- och
patient/foraldraperspektiv, gor att behov av forbattringar finns.

Ett nytt fotfunktionsscore (PBS-score) dér man tar hdnsyn till fotens utseende och funktion
har implementerats med start vid 4 arskontrollen. Detta mojliggdr att vi framdver kan folja
hur alla barns fotter ser ut och fungerar vid 4 ar men dven framdver da samma score
kommer att anvénds vid framtida 10 och 18 &rs uppfoljningar.

10

B o~

2015 2016 2017 2018 2019

Figur PE11 Utveckling av genomsnittliga antalet gipsningar som behévts i primdrbehandlingen (2015-19, 977
gipsade fotter) Att det genomsnittliga antalet gipsningar minskat tyder pa att gipstekniken generellt i landet
har férbéttrats

Kvalitetsindikatorer

Langden pé gipsbehandlingen (antal gipsningar), satt i relation till primért Pirani score
(scoren beskriver svarighetsgraden). Denna relation indikerar effektiviteten av
gipsbehandlingen. Oftast fungerar det bra, men under hela perioden 2015 — 2019 har 25
fotter behdvt mer dn 20 gipsningar, vilket dr langt mer d4n genomsnittet, och det indikerar
att man bor forbattra gipstekniken.
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e Pirani score vid avslutad behandling, andel {f6tter med O eller 0,5 poédng, indikerar i hur
stor andel av fotterna man uppnatt tillfredsstdllande korrektion under gipsbehandlingen.
Detta uppnaddes i 83 % av de registrerade avslutade behandlingarna, vilket dr ndgot simre
an foregdende ar (86 %).

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

Vid 1-arskontrollen var 86 % av klumpf6tterna vilkorrigerade. Hos dem som inte var
vialkorrigerade var dalig dorsalextension det vanligaste problemet.

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

For hela perioden 2015-19 har 5,7 % behdvt kompletterande behandling med operation.

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

e Andel fotter som fatt recidiv (aterkomst av felstdllningarna).

Sammanfattningsvis dr enkla kvalitetsmétt, som gipsbehandlingens 1dngd och niva av Pirani score
vid avslutad behandling viktiga indikatorer, bade som hjdlp for den egna kliniken och vigledning
nationellt dér utbildningsinsatser kan behova séttas in.

Genomforda registerforbattringar

En uppdatering har gjorts av variabelspecifikationerna vilka implementeras under 2019 och varen
2020. Framfor allt géller detta behandlingsformuléret, som anpassas till om behandlingen
fortsétter pa annat sjukhus dn dar behandlingen inleddes. Operationsformuléret 4r nu mer
konsekvent 1 sin uppbyggnad och littanvint for den som registrerar.

I princip samtliga inmatande enheter fick dterkoppling per telefon i borjan av dret som ett led 1 att
kommunicera eventuella problem med registrering och inmatning.

Planerade registerforbattringar fran och med 2020

Fortsatt arbete med aterkoppling och pdminnelser om 1- och 4-ars-registrering. Fortsatt arbete
med validering av ett patientadministrerat frageformulér gillande fotfunktion (PROM), vilket ska
implementeras vid 10 ars uppfoljningen.

Vad kan vi férvanta oss av nasta arsrapport

Under 2020 kommer en slutlig uppdatering av inmatningsmallar och formulér att implementeras
och dessa ska forhoppningsvis underlitta for registrerare att redovisa sina resultat pa ett korrekt
sétt.

Sammanfattning

Drygt 1000 klumpf6tter var registrerade vid utgdngen av 2019. Fortsatt hog anslutningsgrad bland
kliniker noteras och gjorda 1-arskontroller ligger pa en jamn niva. Tackningsgraden &r hog och
okar langsamt. Det genomsnittliga antalet gipsningar i landet har minskat frdn 2015 till 2019.
Uppfdljning av 4-aringar borjar komma och dir forvéntas fler data med data pé recidiv (&terfall)
och operationer som hittills legat pd en 14g niva (4-6 %).
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Redovisning av

Patientrapporterade matt under 2019

Aina Danielsson, Bengt Herngren, Marie Askenberger

SPOQ har bedrivit ett utvecklingsarbete om patientrapporterade métt. Det géller
insamlingsmetoder, analys, forskning och utvérdering. De uppgifter som samlas in ar dels
patientens funktionsfrdga med héansyn till specifika sjukdomen och behandlingen, dels
allmént vélbefinnande. Insamlingen har inneburit att varje individ svarar pa en stor mangd
fragor, ibland fran olika instrument. Aven om insamlingen ger mycket virdefull information
som resulterat i flera vetenskapliga publikationer, dr det &nnu inte klarlagt i vilken
omfattning som insamlingen skall ha ldngsiktigt och vilken information som dels kan
anvéindas som kvalitetsindikatorer/resultatmatt pa den egna verksamheten och dels for
forskning/utveckling av specialiteten. Denna redogorelse ges en statusbeskrivning av arbetet.

Overgripande om PROM-funktionen i SPOQ

Det ar en lang och resurskridvande process att ta fram, validera och implementera relevanta
patientrelaterade métt inom barnortopedi. SPOQ har sedan starten genomfort ett systematiskt
utvecklingsarbete, inkluderande dversittning av existerande formulér pa engelska och logistik for
insamling av svar fran patienter, eftersom vi fann att det saknades anvindbara matt pa svenska
som passade for barn med problem for rorelseapparaten.

Historiskt sett har utfallet efter behandling av en akomma vérderats med olika s.k. objektiva
harddata, vilket inom ortopedin ofta ror sig om métbara kliniska data, t.ex. vinklar eller
graderingar fran kliniska undersokningar eller rontgenbilder. Forst pa senare ar har man insett att
individens egen asikt om funktion och problem efter behandlingar ocksa ar mycket viktig. Genom
besvarande av olika typer av enkidter/formulidr med faststillda fragekombinationer, sa kallade
patientrelaterade utfallsmatt (PROM), kan fa man ett métt pa patientens funktion och hur detta
paverkar livet, den hdlsorelaterade livskvaliteten.

Kunskapen om barnets/ungdomens egen asikt om funktion och problem efter behandling av olika
ortopediska dkommor dr 14g. SPOQ har redan frin starten 2015 ansett att barnets/ungdomens egen
subjektiva dsikt dr en mycket viktig del av kvalitetsuppfoljningen. Vi har déarfor lagt mycket sdvil
intellektuella, fysiska som ekonomiska utvecklingsresurser pa att samla in patientens egen asikt
via PROM, patientrapporterade enkiter. Fran och med ar 2017, véart tredje driftar, kunde vi starta
insamling av PROM, dé via pappersformulir. Insamlingen av dessa dr resurskrdavande, varfor vi
direkt borjade forbereda en dvergang till digitalt besvarande istédllet. Denna mdjlighet var fardig
hosten 2019 och dessa nya rutiner borjar nu succesivt att fungera.

Hittills forefaller det som att de flesta barn ett ar efter en kniskada eller operation for hoftfyseolys
fungerar relativt bra och att enbart ett fatal barn har en sméartproblematik. Den generella
livskvaliteten forefaller inte ha nagra patagliga avvikelser frdn normalbefolkningens.

Det kommer dock ta ytterligare ett eller nagra ar innan rutinerna fungerar smidigt och att antalet
svar och svarsgraden okar och att vi kan borja skorda frukterna av detta arbete. Vi hoppas och tror
att det utvecklingsarbete som SPOQ arbetar med for PROMIS®-25 kommer bli till nytta ocksa for
andra kvalitetsregister och forskningsprojekt i Sverige.
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PROM-insamling startade under SPOQ:s tredje driftsar

Till och med 2019 har det varit aktuellt for barn som opererats for hoftfyseolys att besvara
frdgorna, vid 1-arskontrollen efter operation eller i samband med 18-arskontrollen, samt fér barn
som fétt en akut kndskada, nir det gatt ett, tre och fem ar efter skadan.

Det finns inte dnnu ndgra barn i registret med hoftledsluxation, Perthes sjukdom eller medfodd
klumpfotsfelstéillning som har nétt tio &rs dlder, d4 man svarar pA PROM forsta gdngen.

Tidpunkter och instrument for besvarande av PROM

HOFT: DDH, Perthes sjukdom, Hoftfyseolys | 10 ars alder/1 ar efter op. hoftfyseolys 18 ars alder
Sjukdomsspecifikt Instrument BarnHOFT BarnHOFT och iHOT 12
Generiskt instrument PROMIS® Pediatrisk Profil -25 och VAS Allman hilsa
Akut kndskada 1 ar efter skada 3 ar efter skada 5 ar efter skada
Sjukdomsspecifikt Instrument KOOS-Child
Generiskt instrument PROMIS® Pediatrisk Profil -25 och VAS Allmén hélsa
Klumpfot 10 ars alder 18 ars alder
Sjukdomsspecifikt Instrument Oxford Barn Foot
Generiskt instrument PROMIS® Pediatrisk Profil -25 och VAS Allmén hélsa

Vid varje tidpunkt besvaras ett PROM som ér specifikt for det aktuella ”omradet” (hoft, kna eller
fot) och ett mer allmént hilsorelaterat méatt pa livskvalitet, PROM (PROMIS® Pediatrisk Profil 25,
> PROMIS®-25"), samt en VAS-skala (0-10) avseende hur barnet mar allmint.

Digitalt besvarande av PROM ar smidigare och sakrare

Fragorna for barn med hoftfyseolys (och i framtiden dven for barn med hoftledsluxation, Perthes
sjukdom eller medfodd klumpfotsfelstillning) besvaras i samband med ett besok vid
ortopedmottagningen, vilket underldttar besvarandet och ocksé ska sékerstélla en hog svarsgrad.
Barn med knéskador har olika tidpunkter for aterbesok pé ortopedmottagningen beroende pa
skadans karaktér och dérfor inbjuds barnet istéllet att besvara formuléret i hemmet, nér tidpunkten
ndrmar sig, och svaren skickas in till registret. Detta administreras av de anslutna enheterna, som
via en specialfunktion i registret kan halla koll pa vilka patienter som &r aktuella for &terbesok,
och da ska svara pd PROM, eller ska inbjudas att svara pA PROM hemifran.

Vid starten 2017 besvarades PROM pa pappersformulér, som sedan skickades in till registret
centralt for senare inmatning i registret och efterfoljande analys.

Relativt snabbt blev det dock klart att detta system var arbetskrdvande bade for varden och for de
barn som ska svara, och svarsgraden blev oacceptabelt 14g. Darfor borjade vi tidigt arbeta mot en
digital svarsmojlighet, med sa snar start som mojligt. Eftersom det varit oklart ndr den digitala
svarsmojligheten for PROM, som ska komma via 1177, ska komma iging, sa har vi istéllet
utvecklat egen PROM-hantering inne i registret.

Var registerplattform Stratum, dir registret finns, erbjuder en mojlighet till individuell inbjudan
och inloggning via en separat portal. Patienten loggar in i dator, pa ldsplatta eller mobiltelefon och
ser dd de aktuella fragorna och kan besvara dem pé skérmen. Svaren sparas direkt in i registret,
och minimerar dirfor ett moment med risk for felinmatningar, som skulle kunna uppsté nér ett
pappersformuldr ska matas in manuellt.
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Under 2018 och 2019 har vi arbetat med att utveckla en digital svarsmdjlighet, vilket helt har
finansierats via separata forskningsmedel. Det nya systemet startade i september 2019 och hosten
anvéandes sedan for att f4 de nya rutinerna att fungera ute pa enheterna.

Det finns fortfarande mdjlighet for den som sa onskar att svara pa pappersformuldr. De tidigare
besvarade pappersformuléren har under hosten 2019 matats in i registret fran centralt hall. Det
uppdagades da att ménga av svaren var inkompletta, varvid en del av dessa tyvirr méste
makuleras. I fortsdttningen kommer svaren frn eventuella pappersformuldr matas in direkt i
registret ute pa enheterna. Om det saknas ett svar kan man nu snabbare frdga patienten direkt, sa
att inmatningen kan bli komplett.

Vi hoppas dock att den digitala svarsformen helt ska kunna ersétta pappersformuldren inom en
snar framtid, d& den &r betydligt sdkrare och mindre resurskrdavande.

Formular for bedomning av sjukdomsspecifik livskvalitet

De sjukdomsspecifika formuldren, som har fragor anpassade efter &komman/viss kroppsdel,
fAngar upp den mer specifika funktionen och hélsorelaterade livskvaliteten. For alla de instrument
som anvénds 1 SPOQ har delregisteransvariga (nuvarande eller tidigare) varit drivande att anvdnda
dessa formulér i Sverige genom Oversittning och validering.

HOFT

Barn med hoftproblematik besvarar formuléret BarnHoft vid bada tidpunkterna och vid 18-
arskontrollen tillkommer dven formuldret iHOT 12. BarnHOFT ir 6versatt, validerat for svenska
forhallanden och har anvints i studier av Bengt Herngren, ansvarig for delregister Hoftfyseolys !.

KNA

Barn med knéskador besvarar formuldret KOOS-child. Det dr Gversatt och undersokt om
frageformuliret verkligen miiter det som det avser att miita (validerat) for svenska forhallanden >
och har ddrefter anvints i studier av ansvariga for delregistret for akuta kndskador Marie
Askenberger och Per-Mats Janarv samt Mimmi Ortqvist (tidigare delregisteransvariga).

FOT

Barn med klumpfot kommer besvara Oxford Barn Fot-formuldret. Det ska besvaras forsta gangen
vid 10 érs alder, vilket kommer intridffa forsta gdngen under ar 2025. Formuléret &r Gversatt och
héller pa att valideras for svenska forhéllanden under ledning av Henrik Wallander, ansvarig for
delregister Klumpfot.

Formular for bedomning av allman livskvalitet

De mera allménna formuléren ger en dvergripande bild av den hélsorelaterade livskvaliteten,
d.v.s. hur mer allmédnna funktioner har paverkats och hur livet gestaltar sig pd ett allméant plan.

Val av PROMIS® Pediatrisk Profil 25

Vi har valt att anviinda PROMIS® Pediatrisk Profil 25 >, vars omfattning ticker de dimensioner
av den hilsorelaterade livskvaliteten som kan paverkas av ortopediska &kommor. De dr Fysisk
funktion och rorlighet, Oro, Nedstdmdhet, Trotthet, Relation med kompisar samt Smértpaverkan.
Eftersom detta formulér inte har anvéants i Sverige tidigare, lamnas har en nagot utvidgad
information.
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Vardering av resultat fran PROMIS® Pediatrisk Profil 25

Poidngen frin varje dimension rdknas ut genom summering av svarspoiangen fran fyra fragor per
dimension. Den aktuella podngen (s.k. raw score”) omvandlas till en T-score, som &r individens
resultat i just denna specifika dimension. Det gors genom anvidndande av faststéllda tabeller for
var dimension, vilket baserats pd kalibrering mot ett stort antal personer i den allmdnna
befolkningen. Den &r gjord sé att viardet 50 representerar medelvirdet 1 befolkningen med en
standarddeviation (SD) pa 10.

En hogre poédng visar pd “mera” av den aktuella dimensionen. Det vill sdga att for oro, ett
“negativt” koncept, sd betyder en hogre podng mera oro &n normalt, medan ett lagre varde visar
att oron dr mindre dn normalt. Dérfor betyder 40 poédng for dimensionen ”Oro” att resultatet &r en
SD (standarddeviation) béttre 4n medelvirdet.

I graferna, som presenteras i delregistrens redovisningar, visas de olika dimensionerna pa x-axeln,
och pa y-axeln visas podng-skalan (T-score). Normalvardet 50 markeras som en prickad linje.

Pagaende utvecklingsprojekt avseende PROM

Registret har ett nira samarbete med John Chaplin, representant for PROMIS® i Sverige, och
sikerstiller ddirmed hog kvalitet i vért arbete. Under 2016 dversatte vi formuldret PROMIS®
Pediatrisk Profil 25 till svenska ’. Vi har som forsta svenska kvalitetsregister startat anvéindning
av detta formulér ®.

1. Forskningsprojekt avseende PROMIS®
2017 startades ett forskningsprojekt med syfte att validera och borja anvinda PROMIS®
Pediatrisk Profil-25. Anslag har sokts och beviljats.

Vardering av psykometriska egenskaper hos PROMIS® Profil-25
Resultaten frin PROMIS®-25 jamfors med de fran KOOS-Child, som redan tidigare &r validerat,
for att se 1 vilken grad dessa samvarierar.

Validering av PROMIS®-25 for svenska forhallanden

PROMIS® Pediatrisk Profil-25 testas och valideras for svenska forhdllanden. Drygt 300 barn
mellan 8-18 &r och med olika ortopediska &kommor besvarar PROMIS® tillsammans med ett
annat tidigare validerat allmént hélsorelaterat livskvalitetsformulér (Kidscreen-27, avsett for barn
8-18 ér). Mélet dr att kunna sékerstélla hog tillforlitlighet av PROMIS-25 som patientrapporterat
matt for svenska forhallanden. Detta ger mojlighet for andra att anvanda formularet.

Inhamtande av normalmaterial for PROMIS®-25

Drygt 300 friska barn mellan 8-18 ar fylla i samma enkéter som ovan. Dirigenom har ett alders-
och konsrelaterat normalmaterial inhdmtats. Det ger mojlighet att védrdera utfallet mot
normalbefolkningen, vilket dr helt avgdrande for forstelsen av resultaten.

Redovisning av resultat fran PROMIS®-25 insamlade via SPOQ

De patienter som registrerats i SPOQ och svarat pA PROM analyseras, vilket ger mdjlighet till
vérdering av hur tillstdndet och sjukdomens svarighetsgrad paverkar livskvaliteten (via olika
variabler som &nda registreras vid kontrollerna) samt om denna &r nedsatt jamfort med
normalbefolkningen.

2. Utveckling av PROM-funktionen for bam med knaskador
Barn med kniiskador ska besvara 60 fragor (PROMIS®-25 25 stycken samt KOOS-Child 35
stycken). Det har visat sig att en del barn orkar inte fylla i alla svar, med ldgre svarsgrad som
foljd. Prelimindra resultat (2017) frdn jaimforelse av PROMIS®-25 och KOOS indikerade att de
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bada formuldren hade viss dverlappning och vi beddmde da att frdgeantalet mdojligen skulle kunna
reduceras, utan forlust av information. Efter 2019 har tillrickligt antal PROM besvarats for att nya
analyser ska kunna ge tillforlitliga resultat, vilka kommer ligga till grund for diskussion/beslut om
antalet fradgor ska minskas.
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Hoftfyseolys - Resultat fran besvarade PROM

34 av 107 barn (29%) som opererats for hoftfyseolys ett ar tidigare har besvarat PROM-enkéten,
som innehdller PROMIS-25 och Barn-Hoft, under 2017-2019. Medeléldern var 12 (9-15) &r och

gruppen bestod av 22 pojkar (medelélder 13 ar) och 12 flickor (medelélder 11 ar). Av dessa hade
30 stycken en stabil och 4 en instabil fyseolys.

Uppfoljd 1 ar efter operation av hoftfyseolys 2017 2018 2019 Totalt

Hoftfyseolys 10 11 13 34

Hoftspecifikt PROM 1 ar efter operation av hoftfyseolys (Barn-
Hoft)

De 34 barn som besvarat PROM 1 ar efter operationen uppvisar en summerad funktionsscore med
ett medelvérde pa 30,3 (median 32, 19-32). Maximalt mdjligt véirde ar 32.

Medelvirdet for smartdoménen ar 35 (median 35, 0-40) dér ett hogre virde innebar mindre
smadrta, figur PROM 1.

40

30+

20+

Stabil Instabil

Figur PROM 1 Svar pa fraga 1 i Barn H6ft Hur ont har du haft i din h6ft” (Sméartdomén) hos 34 barn som
opererats 1 ar tidigare pga. héftfyseolyser. Max podng ér 40 (= ingen vérk/smérta)

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

Allman livskvalitet 1 ar efter hoftoperation (PROMIS® - 25)

Resultaten fran det generella livskvalitetsformuldret PROMIS-25 redovisas i figur PROM 2 for de
34 barnen som svarat pA PROM under 2017-2019.

Denna graf visar att dimensionerna Oro, Nedstimdhet, Trotthet och Smaértpaverkan ligger ner mot
vérdet 40 for hela gruppen vilket visar att resultaten for dessa dimensioner &r béttre dn
normalvérdena (+ 1 SD). Dimensionerna Fysisk funktion och Relation till kompisar ligger pé eller
strax ovanfor normalvérdet 50 vilket tolkas som att denna del av livskvaliteten &r lika som eller
antytt bittre 4n normalvérdet.
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Figur PROM 2 PROMIS Pediatrisk Profil 25 1 ar efter opereration pa grund av hoftfyseolys.

Resultat visas separat for grupperna Stabil = Hoftfyseolys (n=30) som var stabil innan operationen respektive Instabil =
Héftfyseolys (n=4) som var instabil innan operationen, vilket kan medfér en 6kad komplikationsrisk.

Normalvérdet ligger vid 50 (markerad som prickad linje). Ett hégre podng visar pa “mera” av den aktuella dimensionen.
Det vill séga att for oro, ett "negativt” koncept, sa betyder ett hé6gre podng mera oro dn normalt, medan ett lagre vérde
visar att oron &r mindre &n normalt

Smartintensitet i PROMIS

I PROMIS ingar en separat fraga om smaértintensitet under de sista 7 dagarna, dir svar anges (i
heltal) fran O (“Inget ont alls”) upp till 10 ("Virsta tdnkbara ont”). Har var medelviardet for hela
gruppen 1,6 (SD 2,0, intervall 0-7).

10

Stabil Instabil

Figur PROM 3 Resultat fran sista fragan i PROMIS-25 ”Hur ont har du haft i genomsnitt under de senaste 7
dagarna?” (medelvérden).

Resultat visas separat for grupperna Stabil (n=30) respektive Instabil (n=4) héftfyseolys innan operationen, dér den
senare kan medféra en 6kad komplikationsrisk.

Allman Halsa (VAS-skala) HOF T-fyseolys

Barnets egen upplevelse av om man kinner sig sjuk eller frisk fas fram genom en separat VAS-
skala med fragan ”Hur &r Din hilsa idag” ("Dagens Hélsa VAS”). Skalan gér frdn 0 (”Sédmsta
hilsa du kan tidnka dig”) till 100 (”Bésta hilsa du kan tédnka dig”). Medelvérdet f6r hela gruppen
var 77,5 (median 82,5, intervall 2-100), Figur PROM 4.
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100

Stabil Instabil

Figur PROM 4 Allmén hélsoniva (VAS-skala) 1 ar efter operation av héftfyseolys (medelvérden)
Resultat visas separat for grupperna Stabil (n=30) respektive Instabil (n=4) héftfyseolys innan operationen.
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Akut knaskada - Resultat fran besvarade PROM

70 barn som skadat knét ett ar tidigare har besvarat PROM-enkiten, som innehéaller PROMIS-25
och KOOS-Child, under 2019. Resultaten fran dessa har lagts thop med de 66 barn som svarade

2017 samt de 67 barn som svarade 2018, dvs. 1-ars-resultat redovisas for 203 barn med

kniskador.
Uppf6ljning efter akut knédskada 2017 2018 2019 Totalt
Knéskada 1 ar efter skadan 66 67 70 203
Knéskada 3 ar efter skadan 60 60
Knéskada 5 ar efter skadan 6 6
Totalt 66 67 136 269

De totalt 203 barnen med kniskador som under &ren 2017-2019 som besvarat PROM 1 ar hade en
medelalder pa 13 &r (SD 1,4, range 9-14 4r) och bestod av 103 pojkar (medelalder 13 ar) och 100
flickor (medelalder 12 ar). Av dessa hade 86 haft kndskilen ur led = patellaluxation (Patella”),
42 en framre korsbandsskada (”ACL”) och de 6vriga 72 hade andra diagnoser med enbart enstaka
1 var diagnosgrupp (”’Other”). 3 barn saknade diagnos.

Alla erbjods att besvara PROM 1 ar efter skadetillfdllet och svarsfrekvensen med komplett ifyllda
svar var 29,3%. Over 50 patienter hade svarat pa pappersformulir som inte var komplett ifyllda
och ddarmed exkluderades, vilket bidrog till den ldgre svarsfrekvens. Det dr ett problem som
reduceras nir svaren blir helt digitaliserade.

Knaspecifikt PROM 1 efter akut knaskada (KOOS-Child)

100
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40
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Pain Symptom ADL Sport/Play QOL
= Patella m— ACL

Figur PROM 5 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 podng-skalan (0-100), ddr 100 &r bésta resultat. Hogre podng motsvarar hégre (”béttre”
livskvalitet och en ldagre poédng en ldgre (“férsamrad” eller nedsatt”) livskvalitet.

Patella = Patellaluxation (n=86), ACL=frémre korsbandsskada (n=42), Other = évriga kndskade-diagnoser (n=72).
Ytterligare tre barn utan diagnos ingar i "Alla kategorier”.

s Other All categories

Resultaten i figur PROM 5 visar att dimensionen ”Symptom” visar att det fortfarande finns
problem hos vissa barn. Det dr enbart 30 % av alla med knéskador ett ar tidigare som har besvarat
frdgorna. Det kan vara sa att de som horsammat inbjudan att svara pa enkédten ocksa dr de som har
kvarstiende besviir. Aven om detta kan vara en orsak sa ir fyndet ett observandum. De barn som
har kraftiga kvarstdende besvér behover kunna identifieras for att fa ett adekvat omhéndertagande.

Arsrapport 2019 SPOQ | 78



Barnen med ACL skada rapporterar nigot storre svarigheter med fysiska aktiviteter ("KOOS-
Child Sport/play ) och en sdmre livskvalitet ("KOOS-Child QOL ”) jaimfort med barn med
ovriga typer av knédskador.

De barn med ACL skada som har svarat efter 3 ér, figur PROM 6, har generellt béttre funktion
avseende Sport/ Play och QOL jamfort med 1 ars kontrollen och barnen med olika diagnoser har
samre funktion gillande sport och play och QOL vid 3 érs kontrollen. Gruppen med patella
luxation har likvdrdiga resultat vid 1 och 3 érs uppfoljningen. Materialet dr for litet for att
subklassificera, vi har hédr bade opererade och icke opererade barn med ACL skada i samma grupp
liksom patellaluxations- patienter med olika behandling, sa &n s ldnge kan vi inte dra ndgra
djupare slutsatser.

100

Pain Symptom ADL Sport/Play QoL
mm— Patella —— ACL = Other All categories

Figur PROM 6 KOOS-child 3 ar efter kndskada

Allman livskvalitet 1 efter akut kna-skada (PROMIS® - 25)

Resultaten fran det generella livskvalitetsformuldret PROMIS-25 redovisas i figur PROM 7 for
alla de 203 barnen som under 2017-2019 svarat pA PROM 1 ar efter sin knéskada.
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= Patella m— ACL mmm= QOther All categories

Figur PROM 7 PROMIS Pediatrisk Profil 25 1 ar efter kndskada.

Resultat visas for alla 203 barn som svarat samt uppdelat separat fér grupperna Patella =Patellaluxation (n=86),
ACL=frdmre korsbandsskada (n=42), Other = 6vriga kndskade-diagnoser (n=72). Ytterligare tre barn utan diagnos
ingar i "Alla kategorier.

Normalvérdet ligger vid 50 (markerad som prickad linje). Ett hégre podng visar pa “mera” av den aktuella dimensionen.
Det vill séga att fér oro, ett "negativt” koncept, sa betyder ett hégre podng mera oro &n normalt, medan ett lagre vérde
visar att oron dr mindre &n normalt.
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Grafen visar att dimensionerna Oro, Nedstamdhet, Trotthet och Smértpdverkan ligger ner mot
vardet 40 for hela gruppen vilket visar att resultaten for dessa dimensioner dr béttre 4n
normalvérdena (+ 1 SD vid medelvérdet 40). Dimensionerna Fysisk funktion ligger ocksa strax
under normalvérdet, tydande pé en antytt sdnkt fysisk funktion jamfort med det normala.
Relation till kompisar ligger strax ovanfor normalvérdet 50 vilket betyder att denna del av
livskvaliteten dr antytt battre 4n normalvirdet.

Smartintensitet i PROMIS

I PROMIS ingar en separat fraiga om smdrtintensitet under de sista 7 dagarna, dir svar anges (i
heltal) frdn 0 ("Inget ont alls”) upp till 10 (”Vérsta tinkbara ont”) var medelvérdet for hela
gruppen 1,5 (SD 1,9, mellan 0-10).

10

Patella ACL Other Diagnos okand

Medelvarde: 1,8 1,3 1,4 1,0

Figur PROM 8 Smartintensitet/ PROMIS Pediatrisk Profil 25 1 ar efter kndskada. ”Hur ont har du haft i
genomsnitt under de senaste 7 dagarna?” (medelvérden).

Resultat visas separat fér grupperna Patella =patellaluxation (n=86), ACL=frémre korsbandsskada (n=42), Other =
6vriga kndskade-diagnoser (n=72) samt Diagnos okdnd (n=3).

Allman Halsa (VAS-skala) KNA-skada

Barnets egen upplevelse av om man kinner sig sjuk eller frisk fas fram genom en separat VAS-
skala med fragan ”Hur &r Din hilsa idag” ("Dagens Hélsa VAS”). Skalan gér frdn 0 (”Sédmsta
hélsa du kan tdnka dig”) till 100 (”Bésta hilsa du kan tdnka dig”). Medelvérdet for hela gruppen
var 79,6 (median 83,0, 22-100), Figur PROM 9.
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Figur PROM 9 Allmén hélsoniva (VAS-skala) 1 ar efter akut kndskada (medelvérden)
Resultat visas separat for grupperna Patella =Patellaluxation (n=86), ACL=frémre korsbandsskada (n=42), Other =
ovriga kndskade-diagnoser (n=72) samt Diagnos okénd (n=3).
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Utveckling av registret under 2019

Ekonomiska forutsattningar

Registret har haft hoga utvecklingskostnader eftersom det &r uppbyggt av fem delregister. Men ett
ackumulerat underskott har till stora delar kunnat reduceras under 2019 genom négot hdjt anslag,
indragna I6nemedel och att planerad vidareutveckling skjutits framét i tiden.

Registrets uppbyggnad och innehall

Revidering av variabler for inmatning

Endast mindre justeringar har gjorts. Behov av foréndringar for framforallt klumpfot, kni och
hoftledsluxation har fatt skjutas fram nagot. Onskade/planerade forindringar ir beskrivna under
respektive delregister.

Utveckling av digital svarsmaojlighet for att 6ka besvarandet av PROM

Erfarenheten hittills av insamling av PROM har visat att ny logistik kring insamlingen maste
provas. Det har funnits for stor del inkompletta svar vilket har gjort att en for stor del av inkomna
svar inte kunnat anvéndas. Darfor har digital inmatning inforts med maojlighet till styrning av
obligatoriska variabler. Under 2019 har gjorts justeringar av den digitala svarmdjligheten for
PROM och den togs 1 drift fran och med september. Utveckling har gjorts under 2018 och halva
2019.

Denna nya funktion innebér att barnet sjilv kan logga in med en unik PIN-kod (som skickas per
pappers-brev till fordldrarna, alternativ 1dmnas ut vid besok for att besvara formuléret digitalt,
varvid svaren sparas direkt 1 registret. Om ndgot barn véljer att svara pd ett pappersformulér
istdllet, kan det matas in manuellt av den aktuella enheten i efterhand. Se vidare under avsnittet
’Patientrapporterade matt under 2019”.

Anstrangningar for att oka anslutningsgraden for knaskador

Anslutningsgraden ér fortsatt hog framforallt 1 Stockholms- men dven Géteborgsregionen. Men
ovriga landet har efter 5 ar inte heller under 2019 visat en 6kande tendens trots anstringningar.
Viér tolkning &r att kndtrauma, som enda SPOQ-diagnos, till stor del hanteras utanfor
barnortopedin samt att ett flertal diagnoser ror fa fall.

Patellarluxation &r den enskilt storsta diagnosen - 60 % av registreringarna. Ett vigval kan vara att
fokusera specifikt pd denna viktiga grupp. Det diskuteras vidare i delrapporten for knéregistret.

Hemsidan www.spoqg.se

Hemsidan har nu utforliga beskrivningar och information om de enskilda delregistren. Hemsidan
har dnnu inte publik utdata for de enskilda diagnoserna eftersom indikatorutveckling ar ett
utvecklingsarbete som dr avhingigt resultatdata, vilket dock borjat komma in i registret. Utdata
presenteras 1 denna arsrapport liksom indikatorutvecklingen.

Arbeten for sakring av kvaliteten pa inmatade data

Databasen tillhandahéller blockering av orimliga svar och inmatningar vid felaktiga tidpunkter
samt gor logiska kontroller
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Under 2019 har datauttag skickats till respektive delregisterhallare vid tre tillfédllen under aret,
genom séker fildelning for analys, kontroll av data och réttning av felaktigheter. Detta foranleder
vid behov kontakt med respektive enhet av delregisterhallare.

Arbetet har fortsatt under 2019 att skapa central lagring av rontgenbilder kopplat till
kvalitetsregistret for att ge forutséttning for fortlopande validering av klassificering av diagnos
och svarighetsgrad vilket dr centralt. Prognosen ér god att det skall kunna finaliseras 2020.

Tidigare har omfattande validering gjorts av diagnostik och klassificering vid Perthes, klumpfot
och fyseolys, utforligt beskrivet i SPOQ érsrapport 2018.

Flera pagiende forskningsprojekt ror validering av registerdata. Det géller diagnostik och PROM
(se forskningsaktiviteter).

I samband med Svensk Barnortopedisk Forening arsmote 2019 har aterrapportering ldmnats till
inmatarna, dvs. barnortopederna. Information om anslutna enheter, antalet registrerade patienter
samt resultat.

Samverkan

SPOQ samverkar med 6vriga Nationella Kvalitetsregister som ror rérelseorganens sjukdomar i
den samverkansgruppering som bildats 2019. Det pagar ocksa informella samarbeten med andra
register: En styrgruppsmedlem deltar i nationellt ndtverk avseende utveckling av PROM for barn.
Registerhallaren deltar 1 ndtverk for erfarenhetsutbyte med andra registerhéllare inom Véstra
Gotaland. Vissa av styrgruppens medlemmar har forskningssamarbeten ihop med andra
kvalitetsregister.
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Forskningsaktivitet under aret 2019

Beviljade datautlamnanden for forskning
Under éret har registret lamnat ut data till tre projekt fran delregistret Perthes” sjukdom.

Pabdrjade forskningsprojekt

Perthes
Under 2019 har de fyra forskningsprojekt som startats tidigare under 2018 fortsatt:

e Hailer Y. Samband mellan Perthes och forhojt blodtryck

e Hailer Y. Samband mellan Perthes och 6vervikt.

e Hailer Y. Valideringsstudie av registret: eftergranskning av alla rontgenbilder som ar tagna
hos patienter med Perthes sjukdom avseende rontgenbildernas kvalitét och registrerande
lakares bedomning av sjukdomens svarighetsgrad pa rontgenbilden.

e Hailer Y Bedomning av vardens kvalitet: analyser av abduktionsférmagan hos barn med
Perthes sjukdom och vardens atgérd vid inskrénkt abduktion samt utvirdering av
atgirdens effekt.

Hoftfyseolys
e Herngren B. Uppfoljning av utfallet avseende funktion och rontgenbilder ett ar efter
operation av hoftfyseolys. Etiskt tillstand &r beviljat.

Klumpfot
e Esbjornsson AC. Analys av prevalens och resultat av initial behandling samt f6lja upp
utfallet vid 1- och 4- drskontrollerna. Fotens funktion och graden av korrektion noteras
samt andelen barn som far aterfall kommer redovisas. Etiskt tillstdnd ar beviljat

PROM (6vergripande for alla delregister)

e Danielsson A. Forskningsprojekt startat 2017 avseende validering och anvéndande av
PROMIS Pediatrisk Profil 25 (ett generiskt PROM-formulér for barn) har fortsatt. Under
2019 har man péborjat insamling av formuldr fran allmédnna barnortopediska patienter for
validering mot ett tidigare existerande generiskt formulér i Sverige. Insamlingen av
formulér fortsitter under 2020.

e Danielsson A. Ett normalmaterial, dvs. svar fran friska barn i olika aldrar, 4r insamlat
under 2019. Detta ger ett underlag for vardering av de PROM-formulér som besvaras i
SPOQ.

Vetenskapliga publikationer
Wenger D, Diippe H, Nilsson JA et al. Incidence of Late-Diagnosed Hip Dislocation

After Universal Clinical Screening in Sweden. JAMA Network Open. 2019;2(11):¢1914779.
doi:10.1001/jamanetworkopen.2019.14779

Ovrig publikation
Wallander H Validering i SPOQ. Ortopediskt Magasin nr 2 2019. Sid 32-33

Arsrapport 2019 SPOQ | 83



Abstrakt (motsvarande) vid medicinska konferenser under 2019

Hoftfyseolys

Herngren B. Slipped Capital Femoral Epiphysis - Report from the Swedish Pediatric
Orthopedic Register (SPOQ), Svensk Barnortopedisk Forenings Arsméte 191012.
Herngren B. Outcomes after slipped capital femoral epiphysis — a population-based study
with 3-year follow up. European Paediatric Orthopaedic Society Annual meeting
20190405. J Child Orthop 2019;13 (Suppl 1):S21.22.

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

DDH:
e Lindén O. DDH - Report from SPOQ - the Swedish Pediatric Orthopaedic Quality
Registry, Svensk Barnortopedisk Forenings Arsméte 191012.
Perthes
e Hailer, Y Nyheter och rapport frdn SPOQ: Delregister Perthes, Svensk Barnortopedisk
Forenings Arsmote 191012.
e Hailer, Y Range of abduction in children with Perthes disease — is physiotherapy worth the
effort? Svensk Barnortopedisk Forenings Arsméte 191012.
Kna
e Askenberger M. Registration of Knee Injuries in the Swedish Pediatric Orthopedic
Registry (SPOQ), Svensk Barnortopedisk Férenings Arsmote 191012,
Klumpfot

Johansson A, Wallander H. Early results of SPOQ-clubfoot,. Svensk Barnortopedisk
Forenings Arsmote 191012.

Wallander H. ”Medfddd klumpfot”, Svensk Barnortopedisk Férenings Arsméte 191012.
Posterpresentation.

Abstrakt med accepterad presentation vid medicinska konferenser under 2019
(aven redovisat ovan)

Herngren B. Outcomes after slipped capital femoral epiphysis — a population-based study
with 3-year follow up. European Paediatric Orthopaedic Society Annual meeting
20190405.. J Child Orthop 2019;13 (Suppl 1):S21.22. (oral presentation)

Herngren B. Prophylactic fixation of the contralateral hip after unilateral slipped capital
femoral epiphysis — complication rates and considerations. European Paediatric
Orthopaedic Society Annual meeting 20190405.. J Child Orthop 2019;13 (Suppl
1):S21.22. (oral presentation)
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Planer for kommande ar

Mest resurskrdvande kommer att vara arbetstid for analys och IT-kostnader for atgérder i tre
delregister.

Ansatsen for kommande arsrapporter planeras att i hdgre grad redovisa resultatmatt sdsom
patientrapporterade matt specifikt per delregister.

Validering. Lagring av rontgen och MR bilder. Detta projekt skulle ha startats fullt ut under 2019,
men har tyvérr fordrojts av externa orsaker. Lagringsmojlighet for rontgenbilder pé séker server
finns till en del men ambitionen &r att det fullt ut skall kunna ske genom direktanslutningar frén
anslutna enheter, sé att de rontgenbilder som bedéms vid de olika kontrollpunkterna i SPOQ
smidigt kan skickas in och lagras. Detta ger mojlighet till s.k. expertbeddmning av
rontgenbilderna. Dessa bedomningar blir sedan underlag for validering av mitmetoder. De
kommer ocksé kunna underldtta framtida forskningsprojekt genom att de sparas och utgér en
saker och korrekt bedomning och ddrmed bildar en stabil grund for alla studier som utgar frén
registret.

Specifikt for delregister

Sen Hoftledsluxation:
Som beskrivs under delregisterrapporten planeras for betydande utvidgning av inklusionskriteriet
till dven tidigt upptickta hoftledsluxationer.

Perthes
Inget behov av dndring

Hoftfyseolys
Smirre dndringar. Vidga tidsfonstret for uppfoljningsregistrering.

Kna
Som beskrivs under delregisterrapporten planeras for fordndrat registerinnehall. Beskrivs ndrmare
under delregistret Kna.

Klumpfot

Det dr nodvéndigt att anpassa uppfoljningsvariabler under 2020. Det &r forst nu som 4-
arsuppfoljning av de forst registrerade individerna visat att uppfoljningsvariabler behover
kompletteras vilket i sin tur kan generera viktiga resultatmétt. For PEV A-registret behdver
andringar goras av variablerna kring inmatning av aterfall samt korrigera detaljer 1 vissa andra
variabler.

Andra utvecklings- och forskningsprojekt som startas under 2020
PROM

Insamling av normalmaterial for Oxford score (generiskt PROM fo6r fotproblem). Detta behovs for
utvérdering av grad av funktionsnedséttning hos barnen med klumpfot. Barn med klumpfot svarar
pa detta vid 10 &rs alder, och forst 2025 kommer registrets forsta arskull att vara aktuella for att
svara pa detta PROM.
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Styrgrupp i SPOQ under 2019

Namn Tjanstetitel Ansvar Arbetsplats Mailadress

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

Aina Danielsson Overlik., Docent Registerhéllare Sé.h lgrenska Universitetssjukhuset, aina.danielsson@vgregion.se
Goteborg

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

Maths Enocksson Patientrepresentant Givle

Anna-Clara
Esbjornsson

Leg. Fysioterapeut., Med. dr.

Klumpfot, Fysioterapi

Skanes 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 Overldk. Med.dr. Hoftfyseolys Lanssjukhuset Ryhov, Jonkdping bengtherngren@gmail.com
Gunnar Hagglund Overlik., Professor Radgivare Skanes Universitetssjukhus, Lund gunnar.hagglund@med.lu.se
Per-Mats Janarv Overlik., Docent Knéskador Capio Artro Clinic, Stockholm

Arne Johansson Overlik. Klumpfot Skaraborgs sjukhus/Skovde, Skovde arne.g.johansson@vgregion.se
Olof Lindén Specialistldkare DDH Skanes Universitetssjukhus, Lund olof.linden@skane.se

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

Christina Peterson Leg. sjukskot., Med. dr. PROM Hélsohdgskolan, Jonkoping christina.peterson(@j

Henrik Wallander Overlik., Med. dr. Klumpfot Gévle Sjukhus, Gavle wallanderhenrik@gmail.com
Jakob Ortegren Specialistlikare, Med. dr. Hoftfyseolys Skanes Universitetssjukhus, Lund jakob.ortegren@med.lu.se
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Tack till alla som bidrar i arbetet med SPOQ!

Ni hjélper till att uppna en béttre vard for barn med dessa dkommor.

Trots att vissa av akommorna varit kinda ldnge saknas ofta en allmént accepterad policy for
diagnostisk, behandlingsstart, metod eller langd. Det tar tid for den enskilda ortopeden att samla
erfarenhet, dels p.g.a. smé patientgrupper men ocksa p.g.a. ofta langt tidsforlopp. Vi behdver
gemensamma data om vara viktigaste diagnosgrupper for gemensamt larande och
erfarenhetsutbyte for att tillsammans utveckla varden..

Det barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ har under det femte &ret i drift under 2019 borjat ge
en fordjupad bild av varden i Sverige. Det kommer ge oss mgjlighet att i framtiden sétta den givna
varden i relation till utfallet av behandlingen.

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

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister
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