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Forkortningar
De fem delregistren i SPOQ

DDH

LCPD
SCFE

Kna
PEVA

Developmental Dislocation of the Hip = nar det nyfodda barnets hoft gar att fa
ur led/ligger ur led

Legg-Calvé-Perthes disease eller Perthes sjukdom

Slipped Capital Femoral Epiphysis = glidning i tillvéaxtzonen till hoftens
ledhuvud

Akut allvarlig knaskada

Pes Equino Varus et Adductus = det latinska namnet for klumpfotsfelstallning

Ovriga forkortningar

AVN

PROM
SBOF
SOF
SPOQ

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

Patient Reported Outcomes Measures = patientrapporterade utfallsmatt
Svensk Barnortopedisk Forening

Svensk Ortopedisk Forening

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister och Swedish Pediatric
Orthopaedic Quality register
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Inledning

Syftet med det nationella barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ éar att kunna bedriva
forbéattringsarbeten och klinisk forskning, vilket kommer ge patienterna en trygg och séker
vard.

Under 2013 startade vi att bygga en kunskapsbas fran grunden for de fem vanligaste
diagnoserna inom barnortopedin. Dessa akommor ér tillrackligt vanliga for att utgora ett
betydande folkhalsoproblem. De ar daremot sa ovanliga att det gor det omajligt att samla ett
tillrackligt stort antal patienter for att utféra nagon prospektiv studie, dar vi skulle kunna fa
vagledning om vilka av nuvarande behandlingsmdjligheter som é&r att foredra.

Denna kunskapsbas, det barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ, kommer ge oss underlag for
att kartlagga hur varden av dessa tillstand bedrivs i Sverige och att sétta den i relation till
utfallet av behandlingen. Detta kommer bidra till en evidensbaserad vard och en forbattrat
halsorelaterad livskvalitet for barnen med dessa akommor.

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

Registret kommer ge underlag for studier och forskning avseende de ingdende akommorna,
eftersom stdrre patientgrupper kan samlas &n vad som annars ar méjligt. Vi hoppas att detta
ska ga annu snabbare med hjalp av det internationella samarbete som vi paborjat.

Uppbyggnad av registret
De fem tillstanden som registreras utgors av tre hdftakommor (medfodd hoftinstabilitet,

Perthes sjukdom samt glidning i hoftkulans tillvéxtzon), allvarliga knaskador samt medfédd
klumpfot.

Uppbygganden av registret skedde under 2014 och 2015 och registret &r helt webbaserat. Dess
utformning har forankrats hos Sveriges barnortopeder for att fraimja en hog grad av anslutning
och registrering av patienter. Under 2016 har flera forbattringar skett: variabler har
definierats, samarbete med barnrontgenlékare har etablerats och arbeten for att starta
insamlingen av patientens egen asikt (PROM) i samband med uppfoljningar har fullbordats.
L&s mer under ” Utveckling av registret under 2016 och under varje delregisters egen
rapport.

Rapportens syfte

Syftet med denna arsrapport &r att redovisa vad som nu finns i registret. 2016 ar det andra
registreringsaret och enbart information angaende tillstandet vid tidpunkten for registrering
kan ses. Utfall av olika behandlingar och utvecklingen av dkomman 6ver tid kommer att
kunna redovisas forst om nagra ar.
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Den forsta arsrapporten fran 2015 inneh6ll information om registrets uppbyggnad och syfte
snarare an att rapportera statistik 6ver de olika akommorna. Den kan laddas ner via
www.spog.se, under fliken ”Om SPOQ”.

Redovisning av data

I denna rapport redovisar vi vad som nu finns registrerat i SPOQ. Det finns ingen tidigare
samlad kunskap om typen av patienter, svarighetsgrad och hur dessa patienter hanteras initialt
i Sverige. All denna information &r ny, och darfor &r det béattre ju mera information som finns
tillganglig. Detta &r orsaken till att vi redovisar antalet patienter som registrerats under saval
2015 och 2016.

2017 ars registreringar kommer omfatta hela landet for storre delen av registret, och da
kommer andra aspekter in, sasom var olika patienter behandlas och om det finns lokala
skillnader i den forsta handlaggningen. Da kommer enbart 2017 ars registreringar redovisas,
med jamforelser for tidigare ar for de enheter som deltagit da.

Ett stort tack .....

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

Aina Danielsson, Registerhallare
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Sammanfattning av resultat

Viktigaste resultaten for vart och ett av delregistren:

Hoftledsluxation

o Forekomsten av sent upptackt hoftledsluxation hos barn fédda i Sverige ar i ett
internationellt perspektiv fortsatt 1ag vilket antyder att var screening-process fungerar
val.

e |7 av 33 fall dar en sent upptéckt hoftledsluxation diagnosticerades (2015-16) hade
screening-processen kompletterats med en ultraljudsundersokning. Det staller fragan i
vilken utstrackning denna resurskravande atgard forbattrar mojligheten att forutse eller
diagnosticera en sent upptackt hoftledsluxation.

Perthes sjukdom

e Tva tredje delar av patienterna vantade mindre an 3 manader fran det de hade sina
forsta symptom till en forsta beddmning hos en ortoped och majoriteten var rontgade
innan besoket.

e De flesta patienter som har inskrankt abduktionsformaga vid forsta ortopediska
undersokningen far behandling for att 6ka abduktionsformagan, vilket &r
tillfredsstallande. Om patienten daremot har en bra abduktionsformaga, erhaller inte
alla dessa patienter instruktioner/behandlingar for att bibehalla denna.

Hoftfyseolys
e Samtidig Overvikt eller fetma vid hoftfyseolys &r vanligare bland pojkar &n bland
flickor.
e Endast en tredjedel av barn med hoftfyseolys pa enas sidan opereras forebyggande pa
den andra sidan.

Akuta allvarliga knaskador

e Té&ckningsgraden for akut allvarlig knéskada &r god i Stockholms- och
Goteborgsomradet men registreringen har inte kommit igang pa ett tillfredstallande
satt pa nationell niva.

e Vi har fatt bekréftat att vi har en relativt tillfredstallande anvandning av
diagnosmetoder for att sikerstélla kvaliteten i omhandertagandet, da 95 % av fallen
primart undersokts med magnetkamera och/eller artroskopi. Det far bedomas som ett
relativt bra utfall &ven om evidensen tydligt talar for att det behdver forbéttras.

Medfddd klumpfot
e Trots kort tid for implementering finns nu i landet ett etablerat system for
klassifikation av klumpfotsfelstélining.
e Tio procent av felstallningarna blev bedémda av ortoped forsta gangen efter 4 veckors
alder, och om denna andel star sig kommande ar kan det finnas skal till en narmare
analys av bakgrunden till detta.
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Redovisning av delregistret for
Hoftledsluxation (DDH)

Henrik Dlppe

Bakgrund

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

Trots screening kan det hdnda att diagnosen inte stalls direkt, utan forst senare, s.k. sent
upptackt hoftledsluxation. Behandlingen i sig kan vara otillracklig och inte halla hoften pa
plats, vilket kan medfora att hoften glider ur igen eller att den ligger sa fixerad under
behandlingen att blodcirkulationen till ledhuvudet blir stord, med dalig tillvaxt av ledhuvudet
som foljd. Sen diagnos eller inadekvat behandling &r ovanligt hos oss i Sverige p.g.a. den
valfungerande screeningverksamhet som finns, men forsamrar avsevart mojligheten att fa ett
bra resultat. Omfattande och langa behandlingar, inkluderande stor kirurgi, kravs da for att fa
ett acceptabelt men i manga fall inte optimalt resultat. | samsta fall riskerar man uttalade
funktionella och smértbetingade 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 an annars hade varit fallet.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret

Registret har tva delar:

* Sent upptackt hoftledsluxation Q65.2, M24.3 — d.v.s. att luxationen upptacks forst efter 2
veckors alder. Har registrerats sedan 1990.

» Komplikation till tidigt upptackt hoftledsluxation — fall d&r man trots diagnos i ratt tid
(<2veckor) antingen har avstatt fran eller inlett behandling men déar man i ett senare skede
konstaterar antingen en luxerad hoftled Q65.2 + Y88.3 eller en tillvéxtstorning av ledhuvudet
(AVN) M87.2F + Y88.3.

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

Exkluderade i registret
Barn som inte &r fodda i Sverige. Barn vars hoftledsluxation orsakas av en missbildning,
neurologisk akomma eller ar syndromrelaterade.

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 hjélpmedel som ultraljud har anvants.
Undersokningsfynd, matvarden fran rontgenbilder och hur och pa vilket sétt barnet har
behandlats registreras. Komplikationer som stérd blodcirkulation till ledhuvudet (AVN)
inkluderas ocksa i databasen.
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Tidpunkter for kontroller

Start 4 3rs alder 10 ars alder 18 ars alder
Klinisk kontroll X X X X
RoOntgen X X X X
PROM X X X

Dérutover sker registrering vid eventuell operation.

Redovisning av inmatade data 2015-16

Har presenteras resultat for inmatningar under aren 2015-16. Betréaffande data angaende antal
maste man rakna med att antalet fall som redovisats kommer att 6ka nagot framover eftersom
uppféljningstiden ar kort. Vi vet dock av tidigare undersokningar att manga fall upptéacks fore
1 ars och nastan samtliga fore 2 ars alder.

Tidigare nationella data avseende komplikation till tidigt upptéackt hoftledsluxation finns inte
att tillga.

Antal fall fordelat pa kon och alder

Antalet senupptéckta hoftledsluxationer under perioden 2015-16 uppgick till 33 hofter dvs.
drygt 15 hofter/ar med reservation for att fall enligt ovanstaende resonemang kan tillkomma.
Resultatet ar saledes i linje med registreringarna 2000-09 och antyder att screeningproceduren
I Sverige fortfarande fungerar val.

I 6verensstammelse med tidigare studier och litteraturen finner vi att det &r i huvudsak flickor
som drabbas.

Antalet fall som registrets pga. komplikation till tidigt upptackt hoftledsluxation ar mycket fa
(4) under perioden vilket gor att man inte kan dra fler slutsatser &n att situationen ar ovanlig.
Diagrammet visar aven barnets alder da diagnosen stélls. Majoriteten av fall upptacks fore 1
ars alder dvs. ofta vid en undersokning pa BVC. Diagnoser som stalls efter 1 ars alder, dvs
inte sallan efter gangdebut kan dven bero pa att foraldrar noterat ett avvikande gangmonster
och darfor tar kontakt med sjukvarden.

14

12
| I I

Sentupptdckt, Komplikation, Sentupptdckt, Komplikation, Sentupptackt, Komplikation,
0-<3 man 0-<3 man 3-<12 man 3-< 12 mdn >=12 man >=12 man

o N B O

MW Pojkar M Flickor

Figur 1: Antal rapporterade hoéfter med senupptéackt hoftledsluxation och till foljd av
komplikation till behandling fordelat pa kén och alder i &r under 2015 och 2016.
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Undersdkningsmetod efter neonatal undersokning

Hofterna hos samtliga barn som fods i Sverige undersoks neonatalt av en barnlékare. Detta ar
grunden i det svenska screeningprogrammet for att undvika sent upptackt hoftledsluxation. |
vissa fall gors ytterligare en undersokning av en ortoped eller via ultraljud. Diagrammet visar
vad som har skett hos barn som senare visar sig ha en sent upptackt hoftledsluxation.
Screening av hofterna pa barn som har varit i behov av vard pa neonatalavdelning fordrojs
emellanat vilket kan paverka forekomsten av sent upptackt hoftledsluxation. ”"Kompletterande
screening ej utford” innebar att ingen undersokning av hofterna utéver den barnlékaren har
utfort har gjorts. Intressantast med resultatet ar att en kompletterande ultraljudsundersdkning
har utforts hos 7 (20%) av barnen vilket dock inte har gjort att en sen hoftledsluxation har
kunnat forutses.

Totalt antal hofter: 33
100%

80%

16 6
60%
40%
3 7 1
20%
0%
Klinisk underséknings Ultraljud Vardad pa neonatal-  Kompletterande Fragan ej besvarad
av ortoped men inget avdelning och ej screening ej utford
ultraljud eller screenad sent

Figur 2: Kompletterande undersdkning utéver den som utfdorts neonatalt av barnlakare

Barnets alder vid senaste screening

Alla barn som fods i Sverige undersoks avseende hofterna av en barnlékare i
nyfoddhetsperioden. Diagrammet visar barnets alder nar denna undersokning har gjorts pa
barn som sedan visar sig ha en sent upptéckt hoftledsluxation.

Majoriteten av barn undersoks fore 4 dagars alder. Vi ser dock att en del barn har undersokts
sent dvs. efter 7 dagars alder. En allt senare undersokning av barnen &r nagot som de senaste
aren av olika skal har blivit allt vanligare. Vi vill studera hur detta eventuellt paverkar
forekomsten av sent upptackt hoftledsluxation. A en sida vet vi att en tidig undersékning gor
att man kommer att hitta fler och behandla ett storre antal barn med hoftledinstabilitet/
luxation eftersom det ar kant att hoftlederna i en del fall redan pa ett par dagar kan stabiliseras
spontant utan att framtida besvar uppstar. En tidig undersékning kan alltsa leda till en viss
overbehandling. En senare undersokning kan innebéra att det ar svarare att upptacka fall som
behdver behandlas eller mojligen innebara att behandlingen pa de fall man upptéacker blir
langvarigare och mindre framgangsrik vilket skulle kunna innebéra ett 6kat antal fall med sent
upptéckt hoftledsluxation eller andra komplikationer.
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Totalt antal hofter: 33
100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

%

< 4 dagar 4 -7 dagar >7 dagar Uppgift saknas

Figur 3: Barnets alder d& barnets hofter undersdks av barnlakare

Reposition av senupptéackt hoftledsluxation

Avser metoden med vilken man har lagt héften som har varit luxerad pa plats igen.
Huvuddelen av fall kan behandlas utan storre Kirurgiskt ingrepp (sluten) medan man hos ett
mindre antal behover lagga hoften pa plats via ett mera omfattande kirurgiskt ingrepp
(6ppen). Ju aldre barnet &r vid diagnos desto mer sannolikt ar det att Gppen reposition maste
tillgripas. En tidig diagnos medfor alltsa att det ingrepp som behdver utforas ofta blir mindre
omfattande. En narmare analys avseende val av metod, barnets alder och utfall kommer att
ske ndr antalet fall och uppféljningstiden bérja bli langre.

Under perioden har vi erhallit svar angaende atgérd pa 20 av de 33 hofter som har atgardats.
16 (80%) av dessa reponerades slutet och 4 (20%) Oppet. Detta &r ett svar som ar i linje med
vad som kan forvantas med hansyn till aldern vid diagnos som framkommer i registret.

Varde som registret tillfor varden

Aldre studier har visat att forekomsten av sent upptackt hoftledsluxation i Sverige med dagens
fodelsetal skulle uppga till 130-150 fall per ar. Ett screeningprogram av hofterna hos nyfodda
som succesivt infordes pa 1950-talet har starkt bidragit till att antalet fall de senast aren
uppgatt till 13-15 fall per ar. Férandringar av sjukvardens organisation, bemanning och
utbildningsniva kan medféra att framgangsrika program som detta blir mindre effektiva.
Registret ar utformat att ge information om screeningprogrammets kvalitet forsamras sa att
atgarder i sa fall kan vidtagas. Ut6ver detta avser register att kvalitetssékra den behandling
som utfors da en hoftledsinstabilitet eller luxation upptacks. Denna varierar bade nationellt
och internationellt varfor ett register ar viktigt for att studera vilken typ av behandling som ger
bast resultat i var svenska sjukvardsorganisation.

Planerade kvalitetsforbattringar

Under 2017 och 2018 kommer en reliabilitetsberdkning utforas av matningar som utfors pa
réntgenbilder, varden som &r viktiga for att bedoma om réatt patienter ingar i registret och for
att folja kvaliteten pa den behandling som har utforts. En genomgang av befintliga
registreringar for att se att hansyn har tagits till inklusions- respektive exklusionskriterier.
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Forskning

Under 2016 har en avhandling forsvarats som bygger pa registrets data:

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

Planer for framtiden
Under 2018 planeras framforallt utékade utbildningsinsatser till inmatare.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Eftersom SPOQ och dess registrering av sent upptackt hoftledsluxation i sin nuvarande form
ar ett relativt nystartat register ar uppfoljningstiden kort. Avseende vissa utfallsvariabler kan
man dock relativt snabbt fa en bild av vardkvaliteten vilket gor att vi redan i nasta rapport bor
kunna presentera en mer tydlig bild av hur den &r idag jamfort med tidigare svenska och
internationella studier.
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Redovisnhing av data gallande
Perthes sjukdom

Yasmin Hailer

Bakgrund

Legg-Calvé-Perthes, aven kallad Perthes sjukdom, ar en sjukdom i hoftleden dér ledhuvudets
brosk- och benceller dér (nekros). Detta medfér en formférandring i ledhuvudet med smértor
och rorelseinskrankning. Grunden till sjukdomen &r nedsatt blodcirkulation i ledhuvudet men
orsaken till den samre blodcirkulationen &r fortfarande okénd. Aven om &komman kan drabba
barn fran 2 ars alder ar det framférallt pojkar mellan 5 och 8 ar som far sjukdomen. | vissa fall
behdver man operera hoften for att motverka formforandringen och forbattra passformen i
backenets ledskal. Trots operationer ar det inte ovanligt med en samre fungerande hoftled
med risk for tidigt insattande artros som slutresultat.

Det finns flera méjliga operationsmetoder och det ar fortfarande oklart om det finns vissa som
ar battre an andra. En annan fradga som registret kan besvara i framtiden &r om det finns ett
samband mellan Perthes sjukdom och hdgt blodtryck hos barn.

Uppbyggnad av delregistret

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

Exkluderade i registret
Sekundar nekros av caput femoris (hoftkulan).

Variabler som registreras

Variabler som kan paverka risken for, nar och hur diagnosen stélls och vilken behandling som
ges till barn med Perthes sjukdom registreras. Hit hor uppgifter om tid for besék hos ortoped
och tid for réntgenundersékningen, rorelseomfang innan behandlingsstart och i samband med
uppféljningarna da ocksa radiologisk svarighetsgrad och utveckling noteras. Eftersom det
finns rapporter om ett samband av Perthes sjukdom med hogt blodtryck hos barn registreras
aven blodtrycket vid diagnostillfallet.

Tidpunkter for kontroller

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

DérutOver registreras nar en operation utfors.

Arsrapport 2016 SPOQ | 13




Registrerande enheter

Under 2015 registrerade 10 enheter patienter med Perthes sjukdom i SPOQ, 2016 ansl6t sig
ytterligare 11 enheter som behandlar barn med Perthes sjukdom och registrerar sina patienter.
De resterande 6 enheter som behandlar barn med Perthes sjukdom har bekraftat sitt
deltagande fran och med 2017. De enheter som har registrerat mest patienter ar Astrid
Lindgrens Barnsjukhus i Stockholm, Link6pings Universitetssjukhus, Akademiska Sjukhuset
Uppsala Universitetssjukhus, Jonkdpings Lanssjukhus Ryhov och Sahlgrenska
Universitetssjukhus/Ostra i Goteborg. Under 2015 och 2016 har de flesta operationerna gjorts
i Linkdping och Uppsala, men dven i Jonkoping, Umea och Kristianstad har rapporterats
utforda operationer.

Redovisning av inmatade data 2015-16

Antal hofter i registret

Under 2015 och 2016 registrerades 68 hofter av 64 med Perthes sjukdom i SPOQ patienter (4
patienter insjuknade bilateralt). 76 % av patienterna var pojkar, vilket stdmmer 6verens med
de rapporterade siffrorna i litteraturen (Guille, Lipton et al. 1998, Wiig, Terjesen et al. 2006).
Medelaldern bland pojkar var 5,5 ar (mellan 2 ar och 10 ar) och bland flickor 7 ar (mellan 2 ar
och 12 ar) (Figur 1).

20 Riket Totalt antal hofter: 68

35
30
25
20
15
10

Antal

(€]

2-<6 6-<9 9-<12
Kon

M Pojkar M Flickor

Figur 1: Antal hofter med Perthes sjukdom fordelat pa kon och alder i ar vid
diagnostillfallet under 2015 och 2016.
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Radiologisk klassifikation vid forsta besoket

| figur 2 framgar sjukdomens radiologiska svarighetsgrad (enligt Lateral Pillar
klassifikationen) vid forsta ortopedbesoket. Lateral Pillar klassifikationen kan anvandas forst i
det sa kallades fragmentations-stadiet dar hoftens kula bryts ner (Herring, Neustadt et al.
1992). 1 21 patientfall stalldes diagnosen sa tidigt att det inte gick att klassificera sjukdomens
svarighetsgrad.

Riket Totalt antal hofter: 68
25

20

15

10

5 . -

0 - T

For tidigt att  Uppgift saknas
klassificera
Klassifikation (Lateral pillar)vid forsta ortopedbesodket

Antal

B Pojke M Flicka

Figur 2: Svarighetsgrad (férdelning av Lateral Pillar klassifikation) vid forsta
ortopedbesdket fordelat per kon under 2015 och 2016.

Tid frdn symptomdebut och rontgenundersokning till ortopedkontakt

Tva tredje delar av patienterna vantade mindre an 3 manader fran det de hade sina forsta
symptom till en férsta bedémning hos en ortoped (Figur 3).

Totalt antal patienter: 54

.0 Riket Inga uppgifter: 10 patienter
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<3 manader 3-< 6manader >= 6 manader
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B Pojke M Flicka

Figur 3: Tid fr&dn symptomdebut till forsta vardkontakt (ortoped) uppdelad pa kén (ar 2015-
2016)
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I majoriteten av fallen hade en rontgenundersokning utforts innan ortopedbesoket (Figur 4).

Totalt antal patienter:

Riket 64
45

40
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OV Y A (Y {
AN \ Tid i dagar

Figur 4: Tid i dagar fran radiologiskt bekraftad diagnos till forsta besok pa
ortopedmottagning under 2015 och 2016.

Rorelseformaga i abduktion i hoftleden

Om en hoft drabbas av Perthes sjukdom
har patienterna oftast svart att abducera
benet (bild) dels pa grund av nedsatt
muskelstyrka eller smarta och dels pa
grund av hoftens deformering. En
forutsattning for en eventuell operation ar
dock en bra abduktionsformaga.

Bild: Abduktion av benet

Registret kartlagger darfor hur manga patienter som registrerades med Perthes sjukdom som
erhaller sarskilda instruktioner/behandlingar for att 6ka eller bibehalla abduktionsférmagan. |
figur 5 framgar att de flesta patienter som har inskrankt abduktionsformaga vid forsta
ortopediska undersokningen far behandling for att 6ka abduktionsformagan. Om patienten
daremot har en bra abduktionsférmaga, erhaller inte alla dessa patienter
instruktioner/behandlingar for att bibehalla denna. Framtida uppféljningar kommer att
redovisa om instruktioner/behandlingar for att 6ka eller bibehalla abduktionsformagan har
effekt eller behdver utokas.
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Totalt antal hofter: 64
Riket Inga uppgifter: 4 hofter
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Figur 5: Andel barn med nydiagnostiserad Perthes sjukdom som far behandling for att 6ka
rorelsef6rmagan i hoftleden, uppdelat i forhallande till abduktionsférmagan uppmatt vid
forsta matningen (ar 2015 och 2016)

Operativa atgarder

Vid 10 av 68 registrerade hofter registrerades en operativ atgard. Medelalder vid operation var
7,4 ar (3 till 12 ar). Ingen av patienterna som opererades och registrerades hade den mildaste
formen av Perthes sjukdom, Lateral Pillar A (Figur 6). Alla som opererades hade Lateral
Pillar B eller samre, vilket stammer dverens med siffrorna fran litteraturen (Wiig, Terjesen et
al. 2008).

Riket Totalt antal héfter: 10

N W oo

A B B/C C

o

Klassifikation (Lateral Pillar)

H Pojke M Flicka

Figur 6: Fordelning av de som opererades i termer av Lateral Piller vid operationstillfallet
per kén (&r 2015 och 2016)



Fem hofter opererades med variserande proximal femurosteotomi, vilket &r den vedertagna
metoden i Sverige. Tva av dessa fem opererades samtidigt med trokanterfyseodes for att
forebygga trokanter-dvervaxt, ett problem som annars kan uppsta. Som “annan operation”
angavs i 3 fall distraktion med extern fixation. Pa en hoft gjordes enbart en operation mot
trokanter-6vervaxt (figur 7).

Riket Totalt antal hofter: 10
60%

50%
40%

30%

Andel

20%
10%

0%
Variserande enbart Op mot Annan op Uppgifter saknas
femurosteotomi trochanterévervaxt

Figur 7: Operationsmetod vid primaroperation under 2015 och 2016

Varde som registret tillfor varden

Registret ar utformat for att ge information om vardens kvalitet. En av kvalitetsfaktorerna ar
hur snabbt vardkedjan fungerar, t.ex. hur lang tid det tar for patienterna att traffa en specialist
inom ortopedi efter symtomdebut. Med tanke pa sjukdomens forlopp vore det 6nskvart att
patienten kunde traffa en specialist inom 3 manader, vilket inte sker i vissa fall. De flesta
patienter har genomgatt en rontgenundersokning innan de traffar en ortoped. Detta ar ett
tecken pa en fungerande vardkedja, vilket mojliggor att ortopeden kan informera patienten
och vardnadshavare utifran den radiologiska svarighetsgraden och ocksa kan lamna besked
om prognos och behandling vid ett och samma besok.

Planerade kvalitetsforbattringar

Under 2017 och 2018 kommer det att utforas en kvalitetssékring med validering och
reliabilitetsberdkning av de registreringar som gjorts av Lateral Pillar klassifikationen. Om det
visar sig at det finns brister s planeras en utbildningsinsats bland inmatarna.

Planer for framtiden

Utover valideringen av Lateral Pillar klassifikationen kommer utfallet av blodtrycket hos barn
med Perthes sjukdom analyseras. Idag &r det en variabel som inte &r obligatorisk att fylla i.
Utifran resultaten kommer den andras till att bli en obligatorisk variabel. Det finns rapporter i
litteraturen som antyder att det kan finnas ett samband av Perthes och forhojt blodtryck, och
det ar viktigt att det registreras.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport
| arsrapporten 2017 kommer vi att kunna redovisa de forsta 2 arens uppféljning av patienterna
som registrerades under 2015. Vi kommer att folja i vilken utstrackning sarskilda
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instruktioner/behandlingar for att 6ka eller bibehalla abduktionsformagan ger effekt eller inte.
Dessutom kommer vi att redovisa valideringen och reliabilitetsberékningen av Lateral Pillar
klassifikationen.
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Redovisning av delregistret for
Ho6ftfyseolys (SCFE)

Bengt Herngren och Jakob Ortegren

Bakgrund

Det medicinska begreppet hoftfyseolys ar en sjukdom som drabbar

barn i aldrarna 9-15 ar dar larbenets tillvaxtomrade narmast

hoftleden fortfarande bidrar till langdtillvaxt. Vid en vanlig rontgenundersékning
kan man se en glidning mellan larbenets ledhuvud och larbenshalsen genom
mellanliggande tillvaxtzon (fys). Ofta soker barnen pa grund av successivt 6kande
smarta vid belastning och/eller férsamrad rotationsformaga i hoftleden. Alla barn
med diagnosticerad hoftfyseolys och med kvarstaende tillvaxt i den aktuella
tillvaxtzonen opereras akut for att forhindra ytterligare glidning av ledhuvudet.
Olika operationsmetoder anvands beroende pa sjukdomens svarighetsgrad. Da
det finns en risk att &ven den andra hoftleden kan utveckla sjukdomen gors vid en
del sjukhus en férebyggande operation pa den andra hoéftleden medan andra
sjukhus valjer att folja med aterbesok och regelbundna rontgenkontroller. For att
kunna rekommendera vad som ar den basta behandlingen foér det enskilda barnet
behovs mer kunskap kring denna sjukdom.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret
Barn som ar mellan 0-18 ar och om opereras 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

Forutom kon och alder samt aldersjusterat BMI-varde registreras glidningens svarighetsgrad,
symptomduration, val av operationsmetod samt hur den andra hoftleden handlagts. Samtliga
radiologiska komplikationer samt behov av planerade foljdingrepp eller re-operationer noteras
tillsammans med sjélvskattad héftfunktion och livskvalitet.

Tidpunkter for kontroller

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

Dérutover registreras vid ytterligare operation.
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Registrerande enheter

Under 2016 har alltfler av de svenska sjukhus d&r barn med hoftfyseolys behandlas anslutit
sig till SPOQ och borjat registrera direkt via den web-baserade inmatningen. Fran och med
2017-01-01 deltar samtliga sjukhus (29 stycken).

Redovisning av inmatade data 2015-16

Antal hofter i registret

Under 2015-2016 registrerades totalt 79 héfter hos 67 barn. Aldersfordelningen framgar av
Figur 1. Pojkarna ar i genomsnitt nagot ar aldre an flickorna vid operation vilket stammer med
etablerad kunskap.

Riket Totalt antal hofter: 79
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Figur 1: Antal hofter med hoftfyseolys fordelat pa kén och alder i ar vid
operationstillfallet under 2015 och 2016.

Svérighetsgrad

Sextiosju barn utvecklade sjukdom i endast den ena hoftleden medan tolv barn utvecklade
sjukdom i bada hoftlederna. Mer &n 80% av barnen hade sa kallat stabila hoftfyseolyser dvs.
de kunde forflytta sig sjalva, med eller utan hjalp av kryckor. I Figur 2 visas hur fordelningen
sag ut mellan lindriga sjukdomstillstand (<30 graders glidningsvinkel), medelsvara tillstand
(30-50 graders glidningsvinkel) och svara tillstand (>50 graders glidningsvinkel).
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Riket Totalt antal hofter: 67

Figur 2: Fordelning av glidningsvinkelns storlek vid héftfyseolys vid diagnostillfallet
under 2015 och 2016 (méatt pa sidobild).

Overvikt

Overvikt ar en kand riskfaktor vid utveckling av hoftfyseolys. Tyvarr saknas uppgifter om
samtidigt uppmatt langd och vikt for 20 av de 67 barnen, se Figur 3. Det finns idag pa manga
barnkliniker i landet tyvarr inte langre nagon rutin for att méata langd och vikt pa alla inlagda
barn som ska opereras. Detta beror troligen pa at vid en operation &r de flesta berékningar av
vilka doser som ska ges av olika lakemedel baserade endast pa kroppsvikt. Dessutom finns
idag ingen koppling mellan skolhélsovardens tillvéaxtkurvor och sjukhusens datajournaler. |
framtiden kommer vi att kunna samkéra hoftfyseolysregistrets data med det nationella
kvalitetsregistret for Elevhalsan som ar under successiv uppbyggnad vid skolorna i landets
samtliga kommuner vilket bor kunna bli en mycket bra l6sning pa detta problem.

ALDERSJUSTERAT BMI INNAN PRIMAR OPERATION FORDELAT PA KON
(AR 2015-2016)

Totalt antal patienter: 67
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Figur 3: Fordelning av normalviktiga respektive dverviktiga barn — aldersjusterat BMI
uppdelat pd kén innan priméar operation (ar 2015-2016).
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Profylaktisk spikning av friska sidan

Man kan valja att gora en férebyggande operation for den dnnu icke sjuka hoftleden for att
undvika sjukdomsutveckling med uttalad felstallning, se Figur 4. FOr de barn som inte erbjuds
sadan operation foljer man dessa med regelbundna aterbesok samt réntgenkontroller till dess
tillvaxtomradet dar sjukdomen uppstar har avslutat sin aktivitet dvs. barnet har vuxit fardigt
vad géller larbenshalsens langd.

m Profylaktisk fixering

Ingen profylaktisk fixering

65,5

Riket Totalt antal patienter: 55

Figur 4: Antal hofter med hoftfyseolys som genomgar samtidig forebyggande
(profylaktisk) operation pa friska sidan under 2015 och 2016

Forekomst av stabil eller instabil glidning

Vi vet att andelen barn med s.k. instabila hoftfyseolyser ar 1ag jamfért med gruppen barn med
stabila hoftfyseolyser, se Figur 5. Barn med en stabil hoéftfyseolys kan forflytta sig sjélva, med
eller utan hjalp av kryckor. Under 2015-2016 var andelen instabila hoftfyselyser drygt 14
procent vilket ar jamforbart med vad som rapporterats for Sverige under aren 2007-2013 (1).

m Stabil Instabil

Riket Totalt antal hofter: 79

Figur 5: Fordelning mellan stabil och instabil héftfyseolys innan operation (&r 2015-2016).
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Operationsmetod vid primér operation

Den vanligaste operationsmetoden ar att lasa tillvaxtzonen med en spik eller skruv. Detta
gjordes hos mer an 90 % av barnen, se Figur 6. Tekniskt mer komplicerade operationer har
gjorts av sarskilda skél for ett mindre antal barn. Det dr angeléget att vi foljer upp under
kommande ar och ser vad dessa nya behandlingsmetoder tillfor avseende saval fordelar som
risker for barnet.

Andel

Totalt antal

Riket héfter: 79

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0%
Fixation med spik, skruv elleOppen reposition med kirurgigdollumosteotomi utan kirurgisk
stift dislokation dislokation

Figur 6: Metod for operation av hoftfyseolys under 2015 och 2016.

Tid for symptom innan forsta sjukvardskontakt
Nar det galler hur lang tid barnen haft symptom innan de soker vard hos lakare eller
sjukgymnast finns detta angivet i Figur 7.

Riket Totalt antal héfter: 100
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Figur 7: Tid frAdn symptomdebut till forsta sjukvardsbesdk hos barn med hoftfyseolys
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Denna sammanstéllning har daven inkluderat barn opererade under 2014, dérav totalantalet om
100 hoftleder. Vi vet att det ar viktigt att pa olika satt korta ned tiden mellan symptomdebut
och behandling. Att fa barnen att soka vard tidigare ar kanske inte sa enkelt men att uthilda
skolhalsovardens personal &r troligen en av de viktigare uppgifterna i framtiden for att na fler
barn och deras familjer med denna information. Har har ju ocksa sjukvarden ett ansvar att inte
fordréja handlaggningen ytterligare genom att barn/ungdomar inte far ratt diagnos och
handlaggning vid den forsta vardkontakten med halta och/eller héft-, ljumsk- eller
knasymptom. Sjukdomen utvecklas 6ver tid med en gradvis allt svarare felstallning i
hoftleden med storre paverkan pa barnets funktion och aktivitetsniva.

Varde som registret tillfor varden

Vi har under 2016 kunnat aterkoppla till behandlande kliniker det tidiga utfallet av en mycket
tilltalande men tekniskt mer avancerad behandlingsmetod med potential for att aterstélla en
vasentligen normal hoftfunktion efter hoftfyseolys. Det har dock visat sig att med den ringa
volym vi har i Sverige av barn med mycket uttalad glidning (hoftfyseolys) sa ar
forutsattningarna for denna tekniskt mer kravande behandlingsmetod sadana att den bor
centraliseras och fortsatt vidareutvecklas inom ramen for ett forskningsprojekt.

Vi har ocksa kunnat belysa vikten av att férandra synen pa vilka barn som ar i riskzonen for
att drabbas. Den tidigare uppfattningen att det ar framforallt langa, verviktiga pojkar maste
forandras da nastan halften ar flickor och av dem ar endast halften i sin tur 6verviktiga.
Symptom vid forsta vardkontakt ar vanligen hoft- eller ljumsksmarta men for de barn som har
knasmarta som huvudsymptom tar det betydligt langre tid for sjukvarden att komma fram till
ratt diagnos. Vi har pa samma satt under 2016 kunnat aterkoppla denna viktiga information
till samtliga berérda kliniker.

Planerade kvalitetsforbattringar

Da det vanligen ar primarvarden eller skolhdlsovarden som forst kommer i kontakt med dessa
barn ar en utbildningsinsats viktig att ta med i planeringen for de kommande aren. Kanske ar
gymnastiklararen den person som mest aterkommande ser barnen och kan hjalpa till att
paskynda en adekvat undersokning av barnet inom sjukvarden/skolhélsovarden da nedsatt
prestation inom idrottsdmnet i skolan sannolikt torde kunna uppmarksammas tidigt. Vi
behover betona att sa kallad "strackning” i ljumsken i sjalva verket ar mycket ovanligt hos
véxande barn/ungdomar varfor denna diagnos kan sattas forst da andra orsaker har uteslutits.

Forskning

Delregistret for fyseolys inom SPOQ har pa grund av dess fusion med det tidigare "Svenska
fyseolysregistret” registerdata i Sverige sedan 2007. Baserad pa dessa gemensamma data har
ett vetenskapligt arbete avseende en omfattande vetenskaplig epidemiologisk studie gjorts
under 2016. Detta ar publicerat 2017: Herngren et al. BMC Musculoskeletal Disorders (2017)
18:304.

Darutéver pagar sammanstallande av en vetenskaplig rapport for publikation med tonvikt pa
patientrapporterade data om hoftfunktion och livskvalitet, komplikationer och radiologiskt
utfall med tre ars uppfoljning efter hoftfyseolys.

En studie for validering av méatningar pa rontgenbilder for hoftfyseolys har genomforts.
Resultat ar analyserade och presenterade vid Svensk Barnortopedisk Forenings arsmote
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hosten 2016. Resultat sammanstélls under 2017 for publikation i vetenskaplig tidskrift.

Planer for framtiden

Vi har under 2017 bérjat med PROM - formuléar 1 ar efter operation for de barn/ungdomar
som opererats under 2016. Under 2018 blir det viktigt att fortsatt stotta deltagande kliniker i
arbetet med att fa fungerande rutiner for detta. En bevakning behover laggs in i patient-
administrativa system direkt efter forsta vardtillfallet for aterbesok efter 1 ar (inkl. PROM),
aterbesok efter avslutad tillvéaxt (inkl. PROM) samt utskick av PROM-formulér vid 18 ars
alder. Rutinerna ar satta men vi behover jobba med att sakerstélla att alla kliniker far det att
fungera.

Pa samma satt som vi arbetat under 2016, med att sakerstélla en god reliabilitet avseende de
matmetoder vi anvander i registret for att uttrycka glidningsvinkelns storlek utifran
rontgenbilder, behover vi félja upp det arbetet med att gora stickprovskontroller avseende
patienter inrapporterade under 2017 for att vara sakra pa att det ar tillforlitliga data vi hanterar
i registret.

Samkorning med nationella kvalitetsregistret for Elevhalsan, avseende data for bl.a. 1angd och
vikt med aldersjusterat BMI-varde, kan bli en realitet redan under 2018 givet forutsattningen
att utbyggnaden av det registret framskrider pa ett fortsatt positivt satt.

Da intresset varit mycket stort fran flera andra europeiska lander kring ett samarbete, nar det
galler registerdata for de i SPOQ ingaende barnortopediska tillstanden, vill vi under 2018
jobba vidare med att befrdmja arbetet med att skapa databaser i de olika landerna som
m0ojliggor att samkdrning av data kan ske i framtiden. Detta kan ge oss en unik méjlighet att
via ett fordjupat forskningssamarbete kunna ta fram ny kunskap som kan hjalpa denna grupp
barn/ungdomar.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

| arsrapporten for 2017 kommer vi kunna presentera en del longitudinella data for vissa
patienter. Vi kommer ocksa kunna ge lite data avseende sjalvskattad hoftfunktion och
livskvalitet 1 ar efter operation. Fler patienter i databasen ger oss ocksa en allt battre
mojlighet att kunna identifiera sarskilda omraden dar vi behover fokusera vara
forskningsinsatser.
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Redovisning av delregistret for
Akut allvarlig knaskada

Per-Mats Janarv

Bakgrund

Akut allvarlig knaskada hos barn drabbar vanligtvis aldre barn (>9 ar) och omfattar skador pa
de strukturer som finns i sjalva knéleden (intra-artikulért) som menisker, korsband,
sidoligament och broskledytor, det senare vanligtvis orsakat av knaskalsluxation. Ett tecken
pa att knaleden kan ha drabbats av en allvarlig skada &r att knaet svullnar genom den
blodutgjutning i leden (hemartros) som kommer efter olycksfallet.

Det &r vasentligt att ratt diagnos stalls, sa att korrekt behandling ges. Det kan annars fororsaka
bade kvarstaende smartor och ostadighet i knat som paverkar mojligheten till att vara fysiskt
aktiv. | vérsta fall kan obehandlade och oidentifierade skador leda till ledyteforslitningar
(artros) och ordentligt nedsatt knafunktion i vuxen alder.

Diagnostik och behandling behover utvecklas. Magnetkamera eller artroskopi ar nédvéandiga
hjalpmedel for att fa en korrekt diagnos men rutiner och tillganglighet till detta skiftar Gver
landet. Diagnostiken blir ofta fordrojd. Det finns ocksa en bristande evidens avseende
lampliga behandlingsmetoder och en bristande utvardering av de behandlingsmetoder som
idag anvands. Registret kommer i framtiden kunna belysa fragestéllningarna pa ett mycket
betydelsefullt satt och generera vardefull information som underlag till férbattringar.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret

Barn mellan 9 — 14 ar som efter ett tydligt olycksfall fatt en efterfoljande svullnad (hemartros)
av knéleden.

Exkluderade i registret

Barn med tidigare knéaskada eller sjukdomstillstand som paverkat knafunktionen pa samma
sida. Barn som skadar sig, far diagnos och slutgiltig behandling utomlands, och som kontaktar
svensk sjukvard i ett senare skede.

Variabler som registreras

De variabler som registreras ar vilken vardniva som patienten primart vander sig till och den
fortsatta handlaggningen av skadan avseende diagnosmetod, val av behandling eller om
patienten eventuellt remitteras vidare och vilken handlaggning patienten far hos mottagaren
av remissen. Aven Patient’s and Doctor’s delay registreras. Sammantaget ska detta ge ett
underlag for att utvardera kvaliteten i vardkedjan av allvarliga knaskador hos barn.

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 grunddata for att kunna ga vidare
med mer fordjupade undersokningar och eventuella preventionsstudier.
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Tidpunkter for kontroller

Skada | 1 ar senare | 3 ar senare | 5 ar senare
Rontgen, MR, CT X
PROM X X X

Dérutover registreras vid &ndrad diagnos eller vid operation.

Registrerande enheter

Registreringen av knéaskador pa barn startade 1 januari 2015 i Stockholms lan
(Karolinska/Astrid Lindgrens barnsjukhus respektive Capio Artro Clinic) och i
Goteborgsregionen (Drottning Silvias barnsjukhus). 28 % av landets befolkning finns i de tva
regionerna och i princip samtliga registreringar ar ifran Stockholms- och
Goteborgsregionerna. Det forvantade antalet registreringar kan uppskattas till omkring 210
per ar ifran dessa regioner vilket ger en tackningsgrad pa 90 %. Flera forbattringar i
registreringen har genomforts under introduktionsaret 2015 och under 2016 har planen varit
att successivt infora registreringen pa nationell niva. Totala antalet registreringar 161231 var
399 stycken.

Redovisning av inmatade data 2015-16

Konsfordelning

Konsfordelningen ar relativt lika med en relativt jamn fordelning 6ver aldersgrupperna. Totalt
ar andelen flickor 47 %. 14 % av registreringarna ar i aldersgruppen 9-10 ar vilket visar att det
ar angelaget att &ven i fortsattningen registrera knaskadorna hos yngre patienter, se figur 1.
Fyra av fem patienter har en allvarlig kndskada som kraver specifik medicinsk behandling
vilket ocksa understryker behovet av kvalitetsregistret for att langre fram kunna utvéardera
behandlingsresultaten.

Totalt antal knaskador:
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Figur 1: Antal knaskador fordelat pa kén och alder, 2015 — 2016.
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De tre vanligaste knaskadorna i registret och deras behandling

Det tre vanligaste allvarliga knaskadorna ar i n&mnd ordning patella luxation, framre
korsbandsskada och eminentia fraktur. Det Overensstammer med tidigare epidemiologiska
undersokningar. Antalet patella luxationer ar relativt lagt, vilket kan vara ett tecken pa att
diagnosen har missats eller att patienterna inte sokt vard, se figur 2.

Figuren visar ocksa pa en relativt hog andel kirurgi som priméar behandling av framre
korsbandsskador, 69 %. Det finns flera tdnkbara forklaringar. Den kliniska erfarenheten &r att
en del fraimre korsbhandsskador inte far en sa tydlig utgjutning i leden, mar relativt bra och
darfor inte genomgar magnetkamera undersokning for att fa en korrekt diagnos. Patienterna
kanske inte heller blir remitterade till enheter som registrerar i SPOQ.

Totalt antal knaskador: 275
Riket
n=111 n=21 n=143
100%

90%
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70%

60%
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40%
30%
20%
10%

0%

Andel

ACL Eminentiafraktur Patellaluxation

Kirurgisk behandling B |cke-kirurgisk behandling Ingen specifik behandling

Figur 2: Fordelning av priméar behandling av de tre vanligaste knadskadorna, 2015 — 2016.
(ACL=Anterior Cruciate Ligament injury=Framre korsbandsskada, Lila=icke-kirurgisk
behandling, gult= kirurgisk behandling och turkos &ar ingen specifik behandling.)

Vilka metoder anvands for att stalla diagnos?

En betydelsefull funktion for registret ar att utvardera effektiviteten i det priméara
omhandertagandet. For att fa en saker diagnos vid knaskador hos barn ifran 9 ars alder med
hemartros behdvs magnetkamera och/eller artroskopi. Det har gjorts i 95 % av fallen, se Figur
3. Det far bedomas som ett relativt bra utfall &ven om evidensen tydligt talar for att detta ska
goras pa samtliga patienter som uppfyller inklusionskriterierna. Detta &r ocksa resultatet ifran
Stockholm och Géteborg med stora patientvolymer och forskningsaktivitet pa omradet. Man
kan forvénta sig att medvetenheten om nédvéandigheten av en fullstdndig utredning ar stor. Vi
vet inte hur det ar pa mindre sjukvardsenheter i landet.
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Totalt antal knaskador:

Riket 399
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och/eller artroskopi undersokning
artroskopi

Andel

Figur 3: Fordelning av diagnostiska metoder i 399 skadade knan, 2015 — 2016.
(RTG=rontgen. MR=magnetkamera. DT=datortomografi.)

Varde som registret tillfor varden

Epidemiologiska data har bekraftats och vi har redan byggt upp en relativt stor databas pa
narmare 400 patienter. Med ytterligare registreringar under de narmaste 2 aren har vi en, dven
med internationella matt, unik databas for forskning pa utfallet vid den har typen av skador pa
barn. Vi har fatt bekraftat att vi har en relativt tillfredstallande anvandning av diagnosmetoder
for att sékerstélla kvaliteten i omhandertagandet, &ven om det behdver forbattras. 95 %
genomgar MR eller artroskopi. Vi vet dock inte ndgot om vardkvaliteten utanfor Stockholms-
och Goteborgsregionerna.

Planerade kvalitetsforbattringar

Tackningsgraden for akut allvarlig knaskada ar god i Stockholms- och Goteborgsomradet
men de anstrangningar vi har gjort med informationsspridning pa specialistféreningarnas
arsmoten och pa informationsmaéten runt om i landet, har tyvarr inte medfort att registreringen
har kommit igang pa nationell niva. Vi kommer nu under 2018 att bygga upp ett natverk
genom personliga kontakter med specialintresserade kollegor pa akutsjukhus runt om landet
for att forbattra spridningen av registreringen.

Planer for framtiden

Forbattrad registeranvandning over landet, se ovan. Vi ser ocksa att svarsfrekvensen pa
utskickade PROM enkater avseende 1-arsuppfoljningen ligger pa cirka 50 %. Det maste
forbéattras. Mojligheterna till web-baserade enkéter behdver undersokas. Enkéterna ar
omfattande och vi behdver utvardera om vi ska minska pa antalet fragor.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Vi forvantar oss att registeranvandningen sprids 6ver landet. Vi vill ocksa fordjupa analysen
av registerdata avseende det primara omhéndertagandet och redovisa Doctor’s delay. | det
ingar bl.a. redovisning av tillgangligheten avseende magnetkamera undersokning. Den bor
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goras inom 2 veckor for att upptacka ledyteskador efter t.ex. patella luxation sa att den typen
av skador blir atgardade i tid.
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Redovisning av delregistret for
Medfodd klumpfotsfelstallning (PEVA)

Arne Johansson och Henrik Wallander

Bakgrund

| Sverige fods cirka 140 patienter per ar med medfodd klumpfotsfelstalining (PEVA).
Eftersom de &r utspridda 6ver hela landet tar det lang tid for enskilda barnortopeder att fa stor
erfarenhet. Genom att samla data fran hela landet i ett nationellt kvalitetsregister far man en
stor databas som kan ligga till grund for utvardering av behandlingsresultatet och initiering av
forbattringsinsatser.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret

Barn med klumpfotsfelstallning Q66.0. Behandlingen ska vara pabdérjad innan 15 och
avslutad innan 21 manaders alder. Alla fétter med denna felstallning ingar, saledes aven t.ex.
de med neurologisk eller annan genes

Exkluderade i registret

Barn som inte ar fodda i Sverige, fransett de som kommer till Sverige och far
sjukvardskontakt innan 6 veckors alder. Behandling pabérjad utomlands.

Variabler som registreras

Variabler med barnets grunddata inklusive andra medfddda sjukdomar, tidpunkt for forsta
bedémning, svarighetsgrad av fotfelstallningar och inslag av forsvarande (atypiska) tecken
registreras vid forsta besoket. Darefter anges priméar behandlingstyp- och langd, tidpunkt for
avslut av primar gipsbehandling och 6vergang till ortosbehandling och utfallet av denna, samt
andel som genomgar (en eller flera) halseneforlangningar. Kompletterande behandling (t.ex.
operationer) och atgarder p.g.a. aterfall registreras ocksa.

Tidpunkter for kontroller

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

Darutover registreras ocksa vid eventuell aterkomst av felstéllningen eller vid operation.

Redovisning av inmatade data 2015-16

Med pilotaret 2015 och sedan 2016 finns en unikt stor och mycket vardefull databas. Ur
denna rdknar vi med att kunna utvardera vilka delar av omhéndertagandet som behdver
forbéattras, och om det finns regionala skillnader. | framtiden réknar vi med att kunna utarbeta
nationella riktlinjer och rekommendationer.
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Antal registrerade fotter med klumpfotsfelstalining

Under aren 2015 -16 registrerades sammanlagt 339 fotter med medfédd klumpfotsfelstéllning
(pes equinovarus adductus) och 65 % av hela antalet registrerade fotfelstaliningar fanns hos
pojkar. Fordelningen mellan pojkar och flickor var den forvantade utifran tidigare rapporter.

Riket Totalt antal fétter: 339

180
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0-1 veckor >1 vecka-4 veckor >4 veckor-15 man

Kén
B Pojkar M Flickor

Figur 1: Antal klumpfotter fordelat pd kén och alder vid forsta ortopedbesdket (ar 2015-
2016).

Andelen som far sin forsta ortopediska bedémning inom forsta veckan var néra nog identisk
med andelen som bedémdes i intervallet 1 — 4 veckor. Drygt 10 % far sitt forsta besok efter
att 4 veckor passerat. Denna siffra kan verka nagot hogre an vad man kan forvanta sig.
Bakomliggande faktorer, som prematuritet eller annan sjukdom, kan troligen finnas som
forklaring till en del inom denna grupp.

Svarighetsgrad och forekomst av s.k. atypiska tecken innan behandling
Med Pirani score klassificeras svarighetsgraden av felstallningarna pa en skala fran

0 - 6, dar hoga poang betyder att det ar svara felstallningar. Tjugo fotter (5,9 %) hade lindriga
felstallningar, 94 (27,7 %) hade medelsvara och 211 (62,2 %) hade svara felstallningar. Pirani
score blev inte obligatorisk forran hosten 2015, darfor saknas uppgift for 14 fotter.

Trettio fotter (8,8 %) hade atypiska tecken och de hade ocksa hdga Pirani score, vilket var
forvantat. De fotter som ar "atypiska” ar mer svarbehandlade an andra klumpfotter. For de
atypiska klumpfotterna skall gipstekniken modifieras nagot, annars kan det bli problem under
gipshehandlingen. Om detta gors ratt fran borjan har man goda behandlingsresultat dven for
dessa fotter. Genom att man vid registreringen sarskilt tittar efter "atypiska tecken” ¢kas
medvetenheten om dessa fotter och det bor bidra till att hoja vardkvalitén.
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Totalt antal fotter:
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Figur 2: Antal klumpfotter uppdelade efter priméar Pirani score och fordelade pa om det
finns atypiska tecken eller inte (ar 2015-2016)

Gipsbehandlingens langd

Av fotter som vid fodseln klassificerades som “latta” (Pirani score 1 — 2) klarade sig
majoriteten (2/3) med upp till 6 gipstillfallen och resten behdvde 7 — 10 gipsningar.

Nar svarighetsgraden steg 6kade ocksa behovet att forlanga behandlingstiden: Det syntes
tydligast i den svaraste gruppen (Pirani score 4.5 — 6) dar det var en majoritet som behdévde

7 — 10 gipsar och en relativt stor andel (16 %) gipsades mer dn 10 ganger. Detta visar att
primar klassificering enligt Pirani har en prognostisk betydelse som visar sig redan efter ett ar
(2016) med obligatorisk klassifikation.
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Figur 3: Antal klumpfotter uppdelat pd priméar Pirani score och antalet gipsningar
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Andel fotter som genomgatt férlangning av halsenan

Relationen mellan antalet gipstillfallen och behovet av halseneforlangning kunde ocksa
beskrivas: | gruppen som behdvde 1 — 6 gipstillfallen utfordes héalseneforlangning i 20 % av
fotterna i "latta” Pirani-gruppen (1 — 2 poang), i 40 % vid "medelsvar” Pirani och i nara 90 %
nar fotterna klassificerades som ”svara” enligt Pirani. Néar gipstillfallena var 7 eller fler var
frekvensen halseneforlangning 75 — 100 %. Det fanns alltsa som forvéntat ett samband mellan
hoga Pirani score, manga gipsningar och hog andel halseneforlangningar.

Varde som registret tillfor varden

Registret har samordnat den priméra beddémningen av fotfelstalinigen genom att valja att
klassificera fotens utseende med ett beddmningssystem (Pirani score) som nu anvands
generellt i landet. Innan registret fanns skedde manga ganger inte nagon strukturerad
beddmning, varfor resultaten inte kunde beddmas alls. Atypiska tecken beddmdes sallan trots
att det kan vara ett tecken pa att man behover anvanda en nagot annorlunda gipsteknik for att
man ska fa ett godtagbart resultat av behandlingen. Noggranna instruktioner finns nu latt
tillgangliga for dessa bedémningar.

Genom registrering av vardinsatser medvetandegdrs inrapportérerna om de olika
delmomenten i dessa insatser. Darigenom uppnas sannolikt ett battre behandlingsresultat med
tiden.

Genom analys av delregistrets kvalitetsindikatorer fokuseras pa viktiga detaljer i
behandlingen:

e Andelen akillotomier under primara gipsbehandlingen. For att uppna tillracklig
korrigering av spetsfotsstallningen utan orimligt stort antal gipsningar behévs
akillotomi i majoriteten av fallen.

e Langden pa gipsbehandlingen, satt i relation till primart Pirani-score (scoren beskriver
svarighetsgraden). Denna relation indikerar effektiviteten av gipsbehandlingen.

e Pirani score vid avslutad behandling, andel patienter med mer an 0. Denna variabel
indikerar i hur stor andel av fotterna man inte uppnatt full korrektion under
gipsbehandlingen (full korrektion = Pirani score 0).

Planerade kvalitetsférbattringar

Under 2017 och 2018 kommer utbildningsinsatser for inmatare att genomforas for att
sakerstalla reliabiliteten for de i registret ingdende variablerna Pirani score och
atypiska/typiska” klumpfotter.

Om registret noterar ovanligt langa gipsperioder med hansyn till svarighetsgrad eller l1ag
anvandningsgrad av ortos eter avslutad gipsbehandling, planeras utbildningsinsatser for att
hoja vardkvaliteten i dessa avseenden.

Planer for framtiden

Utdata till rapporterande kliniker kommer att utdkas med statistik/diagram for flera variabler i
takt med att de forsta argangarna av patienter passerar 1 och 4-arskontrollerna. Fran och med
2018 planeras ocksa att redovisa frekvensen av féljande variabler med jamférelser mot hela
registret:
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e Andelen fotter som behover kompletterande behandling t.ex. operationer och atgarder
p.g.a. aterfall, vilket bland annat aterspeglar hur effektiv gipsbehandlingen varit.

e Vilka ortostyper som anvands och hur féljsamheten till ortos-behandlingen varit, d.v.s.
hur manga timmar/dygn som de anvants. Bristande ortosanvandning ar en av de allra
vanligaste orsakerna till hog recidivfrekvens (aterfall).

For att hoja kvalitén pa inmatade data kommer ocksa registreringsmodulen att forbattras och
instruktionerna till inmatare kommer att fortydligas for att minimera felaktiga och
ofullstandiga inmatningar.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Under 2018 kommer 1-arskontrollen av de patienter som ar fodda 2016 att registreras. Da
kommer det att finnas underlag for att redovisa vilka ortostyper som anvands och hur
foljsamheten till ortos-behandlingen varit, d.v.s. hur manga timmar/dygn som de anvants. Det
kommer ocksa att finnas tillrackligt underlag for att analysera frekvensen av kompletterande
behandling och aterfall, samt vilka atgarder som vidtagits p.g.a. detta.
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Hur kan registret anvandas for
férbattring av varden

Hittills har registret genom sin existens och att medarbetarna deltar i registreringen okat
medvetenheten avseende vardkvalitet. Genom definiering av olika matmetoder anvanda vid
klinisk undersokning och vid bedémning av rontgenbilder har kvaliteten kunnat forbéattras. De
kontroller vid olika aldrar som foreslagits i SPOQ medfor att alla patienter nu kommer foljas
upp till avslutad tillvéaxt, vilket medfor att eventuella problem kan upptackas tidigare.

Registrerande enhet har latt att arbeta med kvalitetshojande atgarder. De egna resultaten kan i
realtid jamforas med rikets resultat via grafer tillgangliga i registret. Insamlade data kan ocksa
laddas ner till enheten for ytterligare analyser.

Eftersom SPOQ inte funnits sa lange har vi inte genomfort nagra enskilda forbattringsprojekt
annu. Under det kommande aret/aren géller det i forsta hand att forbattra det primara
omhéndertagandet, dvs. att minska tiden till korrekt diagnos och till férsta ortopedkontakt. Vi
beréknar att det drojer ett till tva ar innan konkreta forbattringsprojekt kan paborjas. Las mer
under varje delregisters egen rapport.

Om ytterligare nagra ar har vi kunnat félja patienterna under sin sjukdomsperiod och da
kommer vi ocksa kunna skonja utfall av behandlingen. Genom jamforelser kommer da ocksa
fordelaktiga behandlingsstrategier utkristalliseras.

Definierade kvalitetsindikatorer
Ett antal kvalitetsindikatorer som galler det primdra omhandertagandet har definierats:

Hoftledsluxation (DDH)

e Hur manga av senupptackt DDH har inte undersokts av ortoped eller pa annat satt
e Alder vid diagnos

Perthes sjukdom (LCPD)
e Tid fran symptomdebut till forsta ortopedbesok
e Tid fran radiologisk diagnos till kontakt med ortoped

Hoftfyseolys (SCFE)
e Tid fran symptomdebut till operation

Akut allvarlig knaskada
e Tid fran skadetillfalle till korrekt diagnos
e Hur stor andel far &ndring av priméardiagnos
e Andel som enbart undersdks med réntgen som diagnosmetod

Medfodd klumpfotsfelstallning (PEVA)
e Andelen akillotomier (delning av den forkortade halsenan) under priméra
gipsbehandlingen
e Langden pa gipsbehandlingen, satt i relation till primart Pirani-score (beskriver
svarighetsgraden)
e Piraniscore vid avslutad behandling, andel patienter med mer &n 0
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Utveckling av registret under 2016

Arbeten for att na certifieringsniva 3

Vi har under 2016 aktivt arbetat for att kunna oka certifieringsgraden fran Kandidatregister-
niva till Certifieringsniva 3. Dessa arbeten beskrivs har:

Fardig mojlighet for registrering/datainsamling

Detta arbete var klart redan 150501, da registret 6ppnades for anslutning av registrerande
enheter. Strax innan arsskiftet 2015/2016 och infor 2016/2017 har enstaka variabler
korrigerats, nar det visat sig att de inte vara helt korrekt utformade.

Mdjlighet till att ta ut statistik centralt
Denna mojlighet fanns utvecklad hosten 2015, da Registercentrum kunde ta ut data centralt
for att anvanda t.ex. till kommande arsrapporter

(Plan for) Godkand analys och aterkoppling av registerdata
Under hosten 2015 utvecklades mojlighet for den enskilda enheten att ladda ner enhetens
egna inmatade data.

Paborjat arbetet med funktioner for utdata till deltagande enheter
Arbete med utdata pa skarmen till den egna enheten inleddes hosten 2015 och slutfordes
under 2016. Nu finns totalt 15 viktiga kvalitetsindikatorer (tre per delregister) presenterade
for den egna enheten och de redovisas parallellt med hela registrets resultat. Detta ar data i
realtid, varfor det &r latt for den enskilda enheten att folja sin egen utveckling.

Utformning av registret enligt nationella standarder

Under 2016 har vi ocksa slutfort arbetet med att utforma registret sa att alla anvanda variabler,
méatmetoder, diagnoser och andra foreteelser som kan diskuteras har blivit definierats. Detta
finns nu noggrant beskrivet inom registrets ram, tillgangligt pa hemsidan med majligt att
ladda ner till egna datorn.

Diagnoskoder enligt ICD10 samt Socialstyrelsens KVA-koder anvénds i registret, och
samordning har skett sa att dessa ska anvandas pa likartat satt éver landet.

For bedomning av rontgenbilder har gemensamt beslut tagits om vilka (internationellt
accepterade) matmetoder som ska anvandas, lattatkomliga instruktioner har utformats och
lagts pa hemsidan och finns dessutom tillgangliga inne i registret. | vissa av dessa fall har vi
inte haft nagon gemensam éverenskommelse inom landet, men arbete med kvalitetsregistret
har nu drivit fram detta.

Arbeten for sékring av kvaliteten pa inmatade data

Information om ingaende olika variabler i registret
Nyhetsbrev har skickats ut till anvandarna om nyheter och beskrivning av definitioner.

Forbattring av matmetoder

Under 2014 noterades en skillnad i beddmning av rontgenbilder mellan sjukhusen i Sverige
och ocksa att olika rontgenundersokningar utfors pa mycket olika satt. Detta kan medfora att
patienter far olika vard, om matningarna varierar mycket, eller ger svarigheter att mata Gver
huvud taget. Tva barnradiologer knéts da till registret for att gemensamt med SPOQ arbeta for
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en forbattrad rontgendiagnostik och en jamn kvalitet i landet. Under 2015 och 2016 har man
tagit fram och gjort beskrivningar av matningar pa rontgenbilder, vilket sedan ska registreras i
SPOQ. Dessa beskrivningar ligger nu pa SPOQ:s hemsida och lattillgangliga for saval
barnortopeder som rontgenlakare.

Utveckling av patientrapporterade matt (PROM)

Generiskt matt

SPOQ har tagit ett gemensamt beslut att utveckla och testa PROMIS pediatrisk profil for de
barn och ungdomar som drabbats av ortopediska akommor. Ursprungligen kommer
frageformularet fran USA och under 2016 har SPOQ varit drivande i att Gversatta och testa
den svenska oversattningen. Frageformularet ar en generisk profil, dvs, kan anvandas oavsett
grunddiagnos. Frageomradena beror fysisk funktion, oro/nedstdamdhet, smarta och
kamratrelationer med sammanlagt 25 fragor. Det ar viktigt att kunna vardera hur dkomman
paverkar oro/nedstamdhet och barnets sociala relationer, eftersom det inte finns nagon
kunskap om hur dessa barnortopediska tillstand paverkar barnet. Formularet avslutas med en
generell skattning av halsan idag som graderas pa en skala fran 0 — 100. En proxy version har
ocksa tagits fram for foraldrar att besvara for sitt barn, eftersom forsta uppféljningen med
PROM ér redan vid 4 ars alder (se tabell nedan).

Registret har knutit expertis till sig avseende PROM, dar Christina Peterson med mangarig
erfarenhet av PROM-utveckling och — arbete hos barn ingar i styrgruppen och John Chaplin,
expert inom PROM-utveckling for barn och tillika svensk representant for PROMIS, deltar i
arbetet med PROMIS.

Resultat fran dversattningen har publicerats: The cultural adaptation of the PROMIS-25
Pediatric Profile v1.1 to a Swedish population: progress and outlook. Chaplin E, Enskar K,
Taft C. Danielsson A. PROMIS Health Organization 2nd annual conference. Copenhagen,
Denmark. Oct. 23-24, 2016.

Sjukdomsspecifika matt

Nér det galler knaskador anvénds ett sjukdomsspecifikt PROM (KOOS-Child) och for
fotproblem anvénds Oxford Barn-Fotscore, bada tidigare versatta och validerade for
anvandning i Sverige.

For barn med hoftproblematik anvands ett sjukdomsspecifikt hoftformulér, BarnHoft, vilken
har 6versatts och validerats inom ramen for delregistret for Hoftfyseolys. Formularet utgar
fran samma bas som det vanligaste formularet for patientrapporterat matt hos vuxna med
hoftproblematik, modifierad Harris Hip Score. Under 2016 har data fran denna process
sammanstallts och sedan skickats for publikation i vetenskaplig tidskrift. For de som féljs vid
18 ars alder kommer formuladret iHOT-12 ocksa att anvandas, dér fragorna mer ar anpassade
efter vuxenlivets aktiviteter. Kombination av de tva héftformularen ger mojlighet for
longitudinella jamfarelser saval bakat (med BarnH&ft) som framat (med iHOT12) i tiden.

Logistik
Inforande av insamling av PROM pabdrjades vid arsskiftet 2016/2017. Det pagar vid varje
klinik som &r ansluten till SPOQ och frageformularen besvaras &n sa lange i formen av
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pappersenkat. Rapportering sker foretradesvis i samband med aterbesok vid mottagning. Om
planerat aterbesok inte finns i anslutning till de méatpunkter som faststallts, sker istallet utskick
per post. SPOQ:s férhoppning ar att PROM kan ge en samlad bild av hur barn och ungdomar
under uppvéxtaren paverkas av sin ortopediska sjukdom och att en jamforelse mellan olika
diagnoser 6ver tid kan ge fordjupad kunskap om hur dessa sjukdomar paverkar halsa och
livskvalitet.

Tidpunkter f6r besvarande av PROM:

DDH 4 3rs alder 10 ars alder 18 ars alder
PEVA 4 ars alder 10 ars alder 18 ars alder
Perthes 10 ars alder 18 ars alder
SCFE 1 ar efter operation Vid avslutad tillvaxt 18 ars alder
Knaskada 1 ar efter skada 3 ar efter skada 5 ar efter skada
Gron ruta = formularet besvaras vid aterbesék | Bla ruta = formularet skickas ut per post

Vidare utveckling av anvandandet av patientrapporterade matt

PROMIS (PROMIS 25, Pediatrisk profil) behdver nu testas och valideras ytterligare for
svenska forhallanden. Under 2018 kommer vi fortsatta med det paborjade valideringsarbetet,
dvs. att jamfora med andra generiska PROM och att planera for inhdmtande av
normalmaterial.

For narvarande saknas mojlighet att mata in svaren fran pappersformuléren i registret,
eftersom ekonomiska méjligheter att bygga ut registret har saknats. Nar detta har kunnat
genomfdras, siktar vi mot att arrangera mojlighet till digitalt besvarande av formuldren, dar
svaren kan importeras direkt in i registrets databas. Svarsfrekvensen pa de formular som
skickats in per post & omkring 50 %, och med webbaserad svarsmdgjlighet kan detta tdnkas
oka. En sadan majlighet skulle ocksa underlatta hanteringen vid aterbesoken pa
ortopedmottagningarna.

Tackningsgrad

Verksamhetsniva

Anslutningsgraden till delregistren i SPOQ har 6kat fran elva barnortopediska enheter ar
2015, da registret 6ppnades for registrering till 30 enheter som nu registrerar sina akommor.
29 enheter i Sverige hanterar de ingaende barnortopediska akommorna i registret. En enhet,
som anslét redan fran starten, registrerar enbart knaskador. De enheter som rekryterades fran
borjan var foretradesvis storre barnortopediska enheter, for att vi skulle fa sa manga enskilda
registreringar som mojligt att testa driften pa.

De tidigare existerande delregistren DDH och Hoftfyseolys har haft full nationell tdckning
sedan manga ar tillbaka. Fran 2016 anslots alla enheterna som behandlade dessa akommor
automatiskt till SPOQ, dvs. all inrapportering sker nu digitalt. Darmed finns 29 enheter som
deltar i registreringen av dessa akommor. Personliga besok for information om registret har
skett till dessa nya enheter under 2016.
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Sex av dessa nya enheter som salunda ansl6ts 2016 valde att vanta med starten av de tre nya
akommorna i registret till 2017.

For delregistret ”Akut allvarlig kndskada” har vi inte kunnat 6ka anslutningsgraden under
2016. Det beror pa att dessa skador inte hanteras av barnortopederna sjalva, utan skéts av
manga olika ortopeder, ofta med enbart besok via akutmottagningar. Logistiken for att
identifiera och registrera dessa patienter har darfor diskuterats och en handlingsplan foreligger
nu for att 6ka anslutningsgraden. Las mer under rapport fran delregistret ”Akut allvarlig
knéskada”.

| tabellen ”Anslutna enheter under 2016 visas vilka enheter som registrerar i SPOQ.

Patientniva

Tackningsgradsanalys har gjorts for de forsta tva aren i SPOQ med hjalp av samkorning av

SPOQ-databasen mot Socialstyrelsens registerservice for barn fodda med s.k. klumpfot (Pes
Equino Varus Adductus - PEVA). Detta delregister valdes eftersom diagnosen &r tydlig och
odiskutabel och darfor kan forutsattas finnas i de register som anlitas.

Under denna tid har flera uppstartssvarigheter/”nybdrjarproblem” funnits, sdsom t.ex. att
manga nya enheter har anslutit sig, det har inte varit mojligt att se om patienten registrerats pa
annat sjukhus (av sekretesskal var detta inte mojligt) och att enheterna inte lart sig att anvénda
sjukhusets egna data-uppgifter om hanterade patienter. Allt detta har medfort att
registreringen av patienter inte varit fullgod.

Detta till trots har tackningsgraden pa patientniva okat fran 44 % till 71 % bara under de
forsta tva aren.

Atgarder for att 6ka tackningsgraden

Under 2015 och framfarallt under 2016 har SPOQ-arbetet varit fokuserat pa flera uppgifter
som alla syftar till att kunna 6ka tdckningsgraden betydligt:

1. At ge service till dessa nya enheter med stod av olika slag, bade via personliga besok
men ocksa via radgivning per telefon.

2. Genom de registrerande enheternas l6pande aterkoppling har vi kunnat forbattra
utformningen av de ingdende variablerna, detta for att fa en sa enkel och korrekt
registreringsprocess som mojligt.

3. Under 2016 har vi startat ett arbete for att kunna mojliggora att se om barnet redan har
registrerats i SPOQ av en annan enhet. Det arbetet har slutforts under 2017 och
underlattar registrering och senare analys av patientdata. Det har betydelse nér barnet
t.ex. remitteras till ett annat sjukhus pga. exempelvis komplicerad behandling.

4. Vi kommer informera registrerande enheter att sjalva gora en avstamning gentemot
uppgifter insénda av den egna regionen/landstinget till PAR. Detta mojliggor
identifikation av barn som inte &nnu registrerats i SPOQ och att registrera dessa i
efterhand.

Yiterligare pagdende aktiviteter som 6kar registreringsgraden ar regelbundna anvandarmoten,
utokad tid for koordinatorstjansten i SPOQ som tillsammans med ovanstaende pagaende eller
redan genomforda forbéattringsarbeten ger forutsattningar for att vi fortsatt ska kunna dka
tackningsgraden i motsvarande takt dven under de narmast féljande aren.
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Forskning

De tva delar av registret som har funnits tidigare och sedan inkorporerats i det digitala SPOQ
har under 2016 haft forskningsaktivitet.

Hoftfyseolys-registret
Under 2016 har ett vetenskapligt arbete avseende en omfattande vetenskaplig epidemiologisk
analyserats. Det har publicerats under 2017: Herngren et al. BMC Musculoskeletal Disorders
(2017) 18:304.
Arbeten med sammanstéllning av vetenskapliga rapporter for publikation har ocksa skett for:
1. resultat av patientrapporterade data om hoftfunktion och livskvalitet, komplikationer
och radiologiskt utfall med tre ars uppféljning efter hoftfyseolys
2. validering av matningar av glidningsvinkel pa rontgenbilder for hoftfyseolys.

DDH-registret

Under 2016 har en avhandling forsvarats som bygger pa registrets data:

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

Utveckling av patientrapporterade matt

Registret har under 2015 och 2016 arbetat med Gversattning av en barn-version av PROMIS
(PROMIS 25, Pediatrisk profil). Vi har borjat anvanda denna vid PROM-insamling fran
170101.

Resultat fran dversattningen har publicerats: The cultural adaptation of the PROMIS-25
Pediatric Profile v1.1 to a Swedish population: progress and outlook. Chaplin E, Enskar K,
Taft C. Danielsson A. PROMIS Health Organization 2nd annual conference. Copenhagen,
Denmark. Oct. 23-24, 2016.

Anvandarmote 2016

I samband med Svensk Barnortopedisk Forening arsméte 161014 har aterrapportering lamnats
till inmatarna, dvs. barnortopederna. Information om anslutna enheter, antalet registrerade
patienter och resultat fran det forsta registreringsaret 2015 presenterades. Arbete med att
beskriva ingaende matmetoder och klassifikationer presenterades liksom mojligheten att se
den egna enhetens resultat pa hemsidan.

Infor 2017 planerades anvandarmate for saval de ansvariga ute pa enheterna som for SBOF:s
arsmote hosten 2017.

Internationellt samarbete

Detta register ar det forsta nationella kvalitetsregistret for dessa barnortopediska akommor i
varlden och har ront stort intresse. Ett internationellt samarbete har inletts med de nordiska
landerna samt Holland. Norge har redan ett existerande hoftregister, som vi avser samkora
data med under 2018. Danmark Finland, Island och Holland haller pa att starta upp egna
kvalitetsregister med identisk uppbyggnad som vart svenska, vilket kommer underlatta
framtida samkdrning av data.
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Moten pagar regelbundet i denna internationella grupp. For vart land finns nu en strategi hur
en registerfunktion ska kunna byggas upp. Vi hoppas och réknar med att nagra av dessa
lander kan vara i gang sa snart som under 2019, eftersom uppbyggnadstiden forkortas
vasentligt, da mycket av den basala utvecklingen redan har gjorts via SPOQ. Det ar ocksa
rimligt att tro att ett visst stod kan behdvas fran SPOQ for att underlatta vid saval uppbyggnad
som i samband med starten.

Malet &r att kunna analysera poolade avidentifierade data och sammanstalla gemensamma
rapporter avsedda for vetenskapliga publikationer. Eftersom barnortopediska akommor ar
relativt ovanliga, i jamforelse med t.ex. diabetes eller hoftartros, sa ar det svart att samla in
tillrackligt med patienter for studier av god vetenskaplig kvalitet. Genom detta samarbete
kommer vi 6ka befolkningsunderlaget fran 10 till drygt 40 miljoner, vilket medfor att vi kan
samla ihop stora patientmaterial betydligt snabbare &n annars. Vi beddmer darfor att detta
samarbete kommer ha en avgdrande betydelse.

Infor 2018

Infér 2018 har vi planer avseende féljande omraden:

Forbattra aterkopplingen fran registret till enheterna

Utdatavariabler
e Utveckla fler kvalitetsindikatorer som automatgenereras till websidan fran nuvarande
3 till 5-6 st./delregister.

Ge stod for lokal anvandning av registerdata i kvalitetsarbete
e Informera deltagande kliniker (gemensamma maten, personlig kontakt) om hur man
lokalt kan 6ka utnyttjandet av registerdata.
e Initiera forbattringsarbete pa nagra kliniker for att skapa generaliserbart utdatakoncept.

Forbattra registerinnehall, variabler och datakvalitet

Forbattrad kontroll av registerinnehall och datakvalitet genom kontroll av
e att inmatning av data samt insamling av PROM fungerar, vilket sker via direktkontakt
med enheterna
e registrerade patienter, sa att det inte sker dverregistrering av patienter pga. felaktig
inklusion eller exklusion. Ev. atféljande information till lokala enheter.
e graden av “"missing data” for viktiga variabler, sa att problem I6ses och andelen data
som kan anvéndas i analyserna kan maximeras.

Okad tackningsgrad
e paindividniva: Information till deltagande kliniker att kontrollera sin registrering
genom att utnyttja den statistik som skickats till PAR
e paenhetsniva: For delregistret knaskador ar tackningsgraden hog i Stockholm och
delvis i Goteborg, dar registreringen startade. Deltagandet generellt i landet &r lagt.
Detta ska forbattras genom information/radgivning till icke-anslutna enheter via
personliga kontakter och gemensamma moten.

Arsrapport 2016 SPOQ | 43



Validering av inmatade data

validering av analys av hoftrontgenbilder genom eftergranskning av bildmaterialet av
2-3 oberoende radiologer och ortopeder. Intra- respektive interreliabilitet hos de
métningar som utfors undersoks.

vid Svensk Barnortopedisk Forenings arsméte 2017 varderar de narvarande
barnortopederna ett antal hoftrontgenbilder samt utfor klassifikation av svarighetsgrad
vid klumpfot. Resultaten sammanstalls under 2018 och utbildningsinsatser planeras
for att sakra datakvalitén.

Forbattra patientmedverkan

Patientorganisationer saknas for de diagnoser som ingar i SPOQ. F.n. finns en
patientrepresentant i styrgruppen. Under 2018 arbetar vi for att detta kan utvidgas och att en
brukarpanel skapas, dvs. ett natverk for patientrepresentanter mellan de olika delregistren. Har
kan specifika fragor lyftas, sasom fragor kring patientinformation och implementering av
PROM, men dven mojligheter att fanga upp okanda 6nskemal angaende vardens former. Da
registret startat 2017 att samla in PROM vill vi tillsammans med patientrepresentanterna
utveckla modulen ytterligare och verka for att den kan generera nytta for vardens
forbattringsarbete.

Forbattringar avseende IT-stod och datainsamling

Utbildningsinsatser till rapporterande kollegor avseende inklusions- respektive
exklusionskriterier samt for bedémning av rontgenbilder.

Utbildningsinsatser till kontaktsekreterare via gemensamt mote under 2018.
Kontaktsekreterarna har en nyckelroll for att registreringen ska fungera lokalt.
Utveckling av web-formular for inmatning av svar pa PROM. Hittills har PROM-
formuldren endast kunnat besvaras pa papper, vilket sannolikt avsevart minskat
svarsfrekvensen. Som komplement arbetar vi for att skapa webrapporterings-
majlighet, vilket underlattar besvarandet och 6kar svarsfrekvensen.

Utveckling av kanal for direktéverforing av rontgenbilder fran lokala enheterna in i
registrets lagringsenhet for digitala rontgenbilder. Behtvs for kommande kontroller av
utférda méatningar och av kvalitet pa utforda réntgenundersokningar.
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Anslutna enheter under 2016

Enheten utfor registrering av:

Enhet LCPD+|

DDH SCFE PEVA Kna
Boden, Sunderbyns sjukhus X X
Boréds, Sodra Alvsborgs sjukhus X X
Eskilstuna, Malarsjukhuset X X
Falu lasarett (frdn 2015) X X X
Gavle sjukhus (fran 2015) X X X
Goteborg, Sahlgrenska Universitetssjukhuset (fr. 2015) X X X X
Halmstad, Hallands sjukhus X X X
Helsingborgs lasarett 2) X X
Hudiksvalls sjukhus 2) 2) X 2)
Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov (fran 2015) X X X
Kalmar, Lanssjukhuset X X X
Karlskrona, Blekingesjukhuset X X X X
Karlstads Centralsjukhus X X X
Kristianstads sjukhus X X X
Linkoping, Universitetssjukhuset (fran 2015) X X X
Lund, Skanes Universitetssjukhus (frén 2015) X X X
NAL, NU-sjukvarden X X X X
Skovde, Skaraborgs sjukhus (fran 2015) X X X
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus (fran 2015) X X X X
Stockholm, Capio Artro Clinic (fran 2015) 1) 1) 1) X
Sundsvalls sjukhus X X X
Umead, Norrlands Universitetssjukhus X X X
Uppsala, Akademiska sjukhuset (fran 2015) X X X
Varberg, Hallands sjukhus X X X
Visby lasarett X X X
Vasterviks sjukhus X X
Vasteras lasarett X X
Vaxjo, Centrallasarettet X X X
Orebro Universitetssjukhus (frn 2015) X X X
Ostersunds sjukhus X X X
Antal enheter som registrerar 28 29 21 6
Antal enheter som behandlar &komman 28 29 27 oklart

1) Enhet som enbart behandlar knaskador och inga 6vriga akommor
2) Enhet som enbart behandlar Hoftfyseolys och inga évriga akommor
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Styrgrupp och registermedarbetare

Namn

Tjanstetitel

Ansvar

Arbetsplats

Mailadress

Marie Askenberger

Bitr. Overlik., Med. dr.

Knéskador

Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm

marie.askenberger@karolinska.se

Torsten Backtemann

Overlak.

Repr.Frakturregistret

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

torsten.backteman@vgregion.se

Aina Danielsson

Overlak., Docent

Registerhdlllare

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

aina.danielsson@vgregion.se

Henrik Diippe

Overlak., Docent

DDH

Skanes Universitetssjukhus, Lund

henrik.duppe@skane.se

Maths Enocksson

Patientrepresentant

Gavle

Yasmin Hailer

Overlak., Med. dr.

Perthes sjukdom

Akademiska Sjukhuset, Uppsala

yasmin.hailer@surgsci.uu.se

Bengt Herngren Overlak. Hoftfyseolys Léanssjukhuset Ryhov, Jonkdping bengtherngren@gmail.com
Gunnar Hagglund Overlak., Professor Radgivare Skénes Universitetssjukhus, Lund gunnar.hagglund@med.lu.se
Per-Mats Janarv Overlak., Docent Knéskador Capio Artro Clinic, Stockholm per-mats.janarv@capio.se
Arne Johansson Overlak. Klumpfot Skaraborgs sjukhus/Skovde, Skévde arne.g.johansson@vgregion.se
Elin L&6f Leg. Fyseoterapeut Fyseoterapi Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Stockholm elin.loof@ki.se

Christina Peterson Leg. sjukskét., Med. dr. | PROM Halsohdgskolan, Jonkdping christina.peterson@ju.se
Henrik Wallander Overlak., Med. dr. Klumpfot Gavle Sjukhus, Gavle henrik.wallander@regiongavleborg.se
Jakob Ortegren Leg. lak. Hoftfyseolys Skanes Universitetssjukhus, Lund jakob.ortegren@med.lu.se
Under 2017 har féljande anslutits till styrgruppen

Olof Lindén Leg. lak. DDH Skanes Universitetssjukhus, Lund olof.linden@skane.se

Piotr Michno Overlak., Docent Perthes sjukdom Lénssjukhuset Ryhov, Jonképing piotr.michno@rjl.se

Styrgruppen har under aret haft sex protokollférda moten, tva fysiska heldagsméten och fyra
web-baserade arbetsmoten.
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nklusions- och exklusionskriterier

Inklusions- och exklusionskriterier for alla delregister i SPOQ

irie Crped ek Qualtatsreaiter

‘ Inklusionskriterier Exklusionskriterier ‘

DDH

Diagnos stilld 150101 eller senare av:

1. "Sent upptéckt héftledsluxation” Q65.2 M24.3 Barn fédda i Sverige med héftledsluxation dar denna har
diagnostiserats sent (>2 veckors dlder) ELLER:

2. “Komplikation till tidigt upptéckt héftledsluxation”: Fall dar man trots diagnos i ratt tid (<2 veckors alder)
med: reluxation Q65.2+ Y88.3 eller caputnekros M87.2F+ Y88.3

Luxationer som &r:

1. Teratogena

2. Syndromrelaterade
3. Neuromuskulara

Perthes

Diagnos radiologiskt verifierad 150101 eller senare av:

Perthes sjukdom (Legg-Calvé-Perthes Disease, LCPD) M91.1. Diagnosen ska ha stéllts mellan 2 och <12 ars dlder | Sekundér nekros av caput femoris.
ach barnet ska ha behandlats i Sverige fran diagnos.

Héftfyseolys

Operation 150101 eller senare i Sverige av: 1. Traumatisk héftfyseolys
Hoftfyseolys (Slipped Capital Femoral Epiphysis, SCFE) M93.0 med dlder 0-18 ar 2. Hoftfyseolys som foljd av infektion
Knéskada

Skadetillfille 150101 eller senare hos patienter som uppfyller alla krav:
1. Alder 9-14 ar vid skadetillfallet.

Diagnos och slutgiltig behandling utomlands,
2. Tydligt olyckstillfdlle med kndtrauma som orsakade hemartros (= intra-artikuldr utgjutning inom 12 timmar 8 site 5

. ies och som kontaktar svensk sjukvard i ett
fran olyckstillfsllet). senare skede.

3. Vara utan tidigare allvarliga kndskador och/eller sjukdomstillstdnd i det knd som nu ska registreras som kan
paverka funktionen i nedre extremiteterna.

PEVA (klumpfot)

Barn fodda fr.o.m. 150101 med medfédd klumpfots-felstélining Q66.0. som antingen

1. ftts i Sverige ELLER
2. fotts utomlands, EJ fatt behandling, kommer till Sverige och far journalférd sjukvardskontakt innan 6 veckors

1. N&r behandling pdbérjats utomlands.
2. Bamn fédda utomlands
a) inget svenskt personnummer vid forsta

alder. P . X
Behandlingen ska inledas i Sverige och vara pabérjad innan 15 manaders alder och vara avslutad innan 21 man. sjukvardskontakten 1 Sverige.
slder. b) med svenskt personnummer men

sjukvardskontakt efter 6v alder.

Alla fotter med denna felstillning ingar, saledes dven t.ex. de med neurologisk eller annan genes.

0176108

Tidpunkter for kontroller

Mall for kontroller efter forsta registreringen i SPOQ,
vad som kontrolleras och tidsintervall vid vart tillfalle

echssisht Otopediki Qualietsregiste

PEVA 14ars alder 4 ars alder 10 ars alder 18 ars alder
| bestket ingar Klinisk kontroll Klinisk kontroll + PROM Klinisk kantroll + PROM Klinisk kontroll + PROM
Tidsarans Fran 11 man alder men Fran 3 ar 11 man alder men Fran 9 & 6 man alder men Fran 17 ars alder men
g innan pat. fyllt 15 man. innan pat. fyllt 4 &r 6 man. innan pat. fyllt 10 ar 6 man. innan pat. fyllt 19 ar.
DDH - 4 3rs alder 10 ars alder 18 ars alder
| bestket ingar Klinisk kontroll + RTG + PROM Klinisk kantroll + RTG + PROM Klinisk kontroll + RTG + PROM
Tidsarans Fran 3 ar 11 man alder men Fran 9 ar 6 man alder men innan Fran 17 ars alder men
g innan pat. fyllt 4 &r 6 méan. pat. fyllt 10 &r 6 man. innan pat. fyllt 19 ar.
Perthes - 2 ar efter diagnos 10 &rs 3lder 18 &rs alder
| besdket ingar Klinisk kontroll + RTG Klinisk kontroll + RTG + PROM Klinisk kontroll + RTG + PROM
Tidsgrins Fran 23 man men innan 30 man.  Fran 9 &r 6 man alder men innan Fran 17 ars dlder men
g gatt fran diagnosdatum pat. fyllt 10 &r 6 man. innan pat. fyllt 19 ar.
Héftfyseolys - 1 ar efter operation Vid avslutad tillvéxt 18 ars alder
| besdket ingar PROM (vid 1-arshesdk) Klinisk kontroll + RTG + PROM PROM (utskick)
Tidsgrans Fran 11nr:tar}-£men|gntan 15 man Fran op.datum men Fran 17 ars alder men
gatt efter op.datum. . . . .
Fylls endast iom op. fran 8,5 ars &lder innan pat. fyllt 18 dr. innan pat. fylit 19 &r
Kniskada - 1 ar efter skada 3 ar efter skada 5 ar efter skada
SKICKAS UT PROM (utskick) PROM (utskick) PROM (utskick)
Tidsarans Fran 11 man. meninnan 15 man  Fran 2 dr9 man. meninnan 3 ar | Fran 4 ar 9man. men innan 5 ar
g gatt efter skade-datum 6 man gatt efter skade-datum 6 man gatt efter skade-datum
Klinisk kontroll = vanligt terbesdk
J017.01.03 PROM= Frageformulir besvaras av patienten

RTG= Rontgenundersdkning av backen och hofter
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Tack!

...for Ditt bidrag! Vi jobbar alla tillsammans fér SPOQ och for en béttre vard for barnen!

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister
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