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Forkortningar for Delregistren

DDH Medfodd hoftledsinstabilitet (Developmental Dysplasia of the Hip)

LCPD Legg-Calvé-Perthes disease eller Perthes sjukdom

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

PEVA Klumpfotsfelstéllning (Pes Equino Varus et Adductus)
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Om SPOQ

SPOQ ar ett Nationella Kvalitetsregister som omfattar fem delregister

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

Delregistren ar:

e Medfodd hoftledsinstabilitet (DDH)

e Perthes sjukdom i hoften (LCPD)

e Hoftfyseolys (SCFE)

e Medfodd klumpfotsfelstillning (PEVA)

e Patellaluxation. Tidigare ”Akut allvarlig kndskada”

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 utgdra ett folkhilsoproblem. De ér diremot samtidigt s&
ovanliga att det ofta saknas konklusiva prospektiva studier som underlag for vilka av nuvarande
behandlingsmdjligheter som ér att foredra.

Antal registrerade barn i SPOQ
3000

2500
2000
1500
1000

500
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Nytt i arets redovisning

Redovisningen av utveckling dver tid har utvidgats. Har marks till exempel

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

e allt farre barn med klumpfotter behdver kompletterande kirurgisk behandling for att fa ett
bra resultat

Tva delregister har omstrukturerats och det arbetet redovisas 1 avsnitten for:

e Medfodd hoftledsinstabilitet (DDH) som nu ocksé registrerar tidigt behandlad
hoftledsinstabilitet
e Patellaluxation som nu fokuserar pa specifikt denna diagnos

Det tar flera ar att samla information om hur det gér for barnen och redovisning av detta utdkas
successivt. For t.ex. hoftfyseolys redovisas mer information om patientrapporterat utfall.

Redovisning pa enhetsniva innebér sérskilda 6verviganden pa grund av sma tal och de
sekretessproblem det medfor per enhet men vi utdkar successivt jamforande redovisningar med
relevant geografisk uppdelning for att lyfta fram variation av betydelse.

Utfallet 1 vissa av véra kvalitetsindikatorer utgor en bas att utga ifran i kommande arsrapporter for
utvérdering av olika utfall och behandlingspraxis och utgor ocksd grund for gemensamt larande
och kommande kvalitetsforbattringsprojekt. Med utgdngspunkt i utfallet baserat pa dessa
kvalitetsindikatorer, har vissa atgirder redan vidtagits for att forbéttra vardens kvalitet 1 Sverige
for dessa patientgrupper och vi kan peka pa omraden dir registret haft betydelse.

Historik - Utveckling av registret

SPOQ startade 2015 och fran 2017 har néstan samtliga barnortopediska enheter rapporterat till
SPOQ. Det saknas nationell och internationell forebild for registret varfor utvecklingen skett
stegvis med omstruktureringar efter de lirdomar som skett. Under 2021 har det skett omfattande
dndringar i det tidigare kndskaderegistret och for instabila hoftleder i nyfoddhetsperioden.

Registret uppfattas nu ha en stabil grundstruktur med inklusionskriterier anpassade till klinisk
relevans for samtliga delregister.

Uppfoljningsregistrering anpassas successivt eftersom det dr langa ledtider dar utfall méts tidigast
ett &r efter intervention och upp till 18 ars &lder. Registret 4&r webbaserat sedan starten 2015 men
forst mot slutet av 2019 kunde vi introducera digital PROM inhédmtning.

Samordning mellan de olika delarna har skett avseende tidpunkter for uppfdljning, vissa variabler
och for generiskt patientrapporterade utfallsmatt (PROM).

SPOQ ér fran och med 2018 ett Nationellt kvalitetsregister med certifieringsgrad 3. Fran 2021 har
Hoftfyseolys och Klumpfot certifieringsniva 2.

Sedan 2021 deltar samtliga barnortopediska enheter 1 Sverige i SPOQ.

Mer dn 2800 barn har nu registrerats i SPOQ. Antalet registrerade patienter i flera av delregistren

overstiger redan det som vanligen ingér i manga vetenskapliga publikationer for respektive
sjukdom. Vi forutser dérfor stor potential for vért register. Genom att bedriva forbéttringsarbeten
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och klinisk forskning kommer barn som registreras i SPOQ p4 sikt fa en tryggare och sékrare
vard. Detta kommer bidra till en evidensbaserad vard och en forbattrad hilsorelaterad livskvalitet
for barn med dessa dkommor.

Hur kan registret anvandas for forbattring av varden?
Registret har redan genom sin existens och att medarbetarna deltar i registreringen medfort en
okad medvetenhet om vardkvalitet.

Registret har varit en killa till inomprofessionell dialog kring de vanligaste barnortopediska
sjukdomarna och vad som &r viktigt. Registret har lett till diskussioner kring uppf6ljningspraxis
och har bidragit till mer gemensam syn pé och definiering av médtmetoder vid klinisk
undersdkning och vid bedomning av rontgenbilder som grund for jimforelser. Kontroller vid olika
aldrar som utgor grunden i SPOQ har harmoniserats over landet vilket bidragit till att alla barn nu
foljs upp till 18 érs élder. Strukturerad uppfoljning i sig innebir en dkad sdkerhet 1 varden av det
enskilda barnet.

Utfallet av kvalitetsindikatorer visar intressanta skillnader i handldggning och indikationer f6r
atgirder som inte tidigare varit kinda. Den enskilda enheten kan létt jimfGra sina egna data med
rikets via registrets hemsida.

Arsrapport 2021 SPOQ | 6



Anslutningsgrad for de tre olika héftakommorna och
klumpfotsfelstallning

Det finns totalt tjugoéatta enheter i Sverige som hanterar alla de fem tillstinden som registreras 1
SPOQ. Tjugosju av dessa har varit anslutna sedan 2017 {or att registrera barn med de tre
hoftdkommorna samt medfodd klumpfotsfelstillning. Dessa &kommor handliggs av fast anstéllda
ortopeder med specialinriktning mot barnortopedi. Darutover finns en enhet som enbart behandlar
hoftfyseolys, som ér ansluten till SPOQ.

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

For vissa &kommor sker en uppgiftsfordelning mellan sjukhusen dér vissa diagnoser handlaggs pé
nérliggande sjukhus vilket dven kan fordndras 6ver tid. Saledes kan ett sjukhus sakna
registreringar av det skélet. Det kan ocksd vara sa att man inte haft ndgon patient med den aktuella
diagnosen under éret. Det har tidigare sérskilt gallt DDH dér enbart 10 enheter registrerade
patienter. Generellt dr det sdledes sa att anslutningsgrad i procent &r ett oprecist matt eftersom det
varierar dver tid vilka enheter som utfor vissa ingrepp. Enkelt uttryckt — samtliga barnortopediska
enheter dr numera anslutna till SPOQ.

Anslutningsgrad i delregistret for Patellaluxation

Den femte &komman som registrerades fram till och med 2020, akut allvarlig kndskada, handlades
inte enbart av barnortopeder utan skottes av ménga olika ortopeder eller s.k. akutldkare, ofta med
enbart besok via akutmottagningar eller via primédrvarden. Logistiken for att identifiera och
registrera dessa patienter dr mera komplicerad och antalet diagnoser har varit manga. Det har lett
till att riktigt bra registrering skedde enbart 1 Stockholm och Goteborg medan rapporteringen fran
ovriga landet inte varit optimal. En omstrukturering av detta delregister till att enbart omfatta den
vanligaste diagnosen, patellaluxation, har darfor skett och tagits 1 drift fran och med februari
2021. Denna nya registrering har paborjats pa nagra sérskilt dedikerade enheter for att sedan
spridas till 6vriga. Det beskrivs ndrmare under avsnittet ’Patellaluxation”.

e NAL NU-sjukvarden

e Skovde Skaraborgs sjukhus

e Stockholm Astrid Lindgrens
Barnsjukhus

e Stockholm Capio Artro Clinic

e Sundsvalls sjukhus

e Sunderbyns sjukhus

e Umed Norrlands Universitetssjukhus

e Uppsala Akademiska sjukhuset

e Varberg Hallands sjukhus

e Visby lasarett

e Visterviks sjukhus

e Visteras lasarett

e Vixjo Centrallasarettet

e Orebro Universitetssjukhus

e Ostersunds sjukhus

Anslutna enheter 2021

e Eskilstuna Milarsjukhuset

e Falu lasarett

e Giévle sjukhus

e (Goteborg Sahlgrenska
Universitetssjukhuset/Ostra

e Halmstad Hallands sjukhus

e Helsingborgs lasarett

e JonkoOping Lanssjukhuset Ryhov

e Kalmar Lanssjukhuset Kalmar

e Karlskrona Blekingesjukhuset

e Karlstads Centralsjukhus

e Kiristianstad centralsjukhuset

e Linkoping Universitetssjukhus

e Lund Skénes Universitetssjukhus
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Tackningsgrad
Téckningsgraden uppnér krav for certifieringsniva 2 for tre av de fem registren.

Pandemiaren 2020 — 2021 har troligen haft viss paverkan pé tickningsgraden for 2020 som &r det
senaste aret diar jaimforelse mot patientregistret dr mojlig.

For tre av registren ér det idag mojligt att berdkna tickningsgrad genom jaimforelse med
Socialstyrelsens patientregister. Genom fordandringen i inklusionskriterier for DDH och
patellaluxation 2021 rdknar vi med att dven dessa skall kunna jimforas mot patientregistret.

2015 2016 2017 2018 2019 2020

Fyseolys 56,3 77,8 83,7 77,8 92,3 77,4
Klumpfot 43,9 80,6 81,9 84,5 87,8 82,4
Perthes 38,4 55,7 50,8 51,3 70,5 56,7
DDH* 100 100 100 100 100 100

Tabell: Tdckningsgrad, kélla Socialstyrelsen registerservice. * skattad siffra. Kommenteras i avsnittet DDH.

Det finns vissa genomgaende problem som stor jamforelsen mot PAR som dr gemensam med
andra interventionsregister. Det kan gélla en diagnos som omprovas och ddrmed inte ar aktuell for
SPOQ men ddremot ligger kvar i PAR. Det kan gélla att en sjukdom kan drabba bada sidorna och
kanske vid olika tidpunkter. I SPOQ registreras inte heller individer dér det priméra
omhédndertagande inte skett i Sverige. Vi har ocksa haft problem med felaktig diagnoskodning 1
PAR och att kodning av drabbad sida ar ofullstindig.

Varje delregister redovisar separat en mer detaljerad tickningsgradsanalys.

Antal rapporterade barn i SPOQ

Antal rapporterade barn per delregister redovisas i detalj i avsnitten for respektive delregister.

Antal rapporterade barn totalt

Nedanstdende tva grafer visar hur manga barn som rapporterats per enhet i SPOQ, figur 1 for
2021 och figur 2 for hela registrets tid. Universitetssjukhusen har betydligt storre volym &n andra
enheter, men det dr dnda av storsta vikt att s& ménga registreringar som majligt gors fran alla
anslutna enheter. I dessa figurer redovisas inte Patellaluxation.
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Figur 1. Antal registrerade barn per enhet och akomma i SPOQ (férutom patellaluxation), 2021
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Figur 2. Antal registrerade barn per enhet och akomma i SPOQ (férutom patellaluxation), 2015 — 2021
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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. I viss utstrackning redovisas indikatorerna pa enhets/regionniva. Hér pagar en
utveckling som beaktar ldmplig jamforelseniva med hénsyn till att det ror sig om sma4 tal.

Hoftledsluxation (DDH)
e Antalet sent diagnosticerade hoftledsluxationer
e Vilka undersokningar har foregatt en sent diagnosticerad hoftledsluxation
e Alder vid diagnos

Perthes sjukdom (LCPD)
¢ Andel som diagnosticeras tidigt i sjukdomsforloppet.
e Tid till omhdndertagande/behandling
e Andel barn som bibehaller eller forbéttrar sin abduktionsformaga
e Andel som fér fysioterapiinstruktioner
e Andel som opereras tidigt 1 sjukdomsforloppet
e Andelen med positiv Trendelenburg

Hoftfyseolys (SCFE)
Vérdens fordrojning av diagnos. Tid fran forsta vardkontakt (ldkare, fysioterapeut) till
behandling (operation)
e Andel barn som opereras profylaktiskt
e Patientrapporterat utfall
e Andelen barn som utvecklar permanent cirkulationsstorning till hoftens ledkula

Patellaluxation
e Andel patienter med forstagédngs patellaluxation som utreds med MR
e Andel patienter som gjort MR inom 7 respektive 14 dagar fran skadan
e Andel patienter med patellaluxation av andra typer som utreds med MR infor
stillningstagande till kirurgi
e Andel patienter med forstagédngs patellaluxation som f6ljs upp ett ar efter skadan

Medfédd klumpfotsfelstalining (PEVA)
e Andel fotter dir vdrdnadshavare uppgav att ortosen anvinds > 10 tim./dygn vid 1- och 4-
arskontrollerna.
Langden pé gipsbehandlingen i relation till svarighetsgrad.
Kvarstéaende felstidllningar
Andel vélkorrigerade fotter vid 1- och 4-arskontrollerna.
Andel fotter som fatt recidiv
Andel fotter som behovt operation (annat dn hédlsenedelning under gipsbehandlingen) for
att uppna full korrektion
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Medfodd klumpfotsfelstalining (PEVA)

Arme Johansson, Henrik Wallander och Anna-Clara Esbjornsson

Bakgrund

I Sverige fods cirka 140 — 150 barn per ar med medfodd klumpfotsfelstéllning (PEVA = pes
equinovarus et adductus), den vanligaste medfédda ortopediska missbildningen. Obehandlad ger den
ett betydande handikapp. Inriktning och niva pa behandlingen har skilt sig 6ver landet eftersom det tar
lang tid for enskilda barnortopeder att fa tillrdckligt stor erfarenhet. Genom ett nationellt
kvalitetsregister dr det mojligt att f4 kunskap for utvérdering av behandlingsresultatet och initiering av
forbéttringsinsatser for bl.a. en mer jamlik vérd.

Uppbyggnad av delregistret

Registret inkluderar barn med klumpfot som har svenskt personnummer och dr behandlade 1 Sverige.
Barn som pébdrjat behandling utomlands ingér inte. Gipsbehandlingen ska vara pabdrjad innan 15
manaders dlder och vara avslutad innan 21 ménaders dlder. Alla fotter med denna felstdllning ingér,
saledes dven t.ex. de med neurologisk eller annan genes. Grunddata som registreras dr andra medfodda
sjukdomar och svarighetsgrad av fotfelstdllningen. Vid avslut av den priméra gipsbehandlingen
registreras behandlingstidens ldngd, typ av gips, antal gipsningar, hidlsenedelningar och fotens status.
Vid 1- och 4-arskontrollerna registreras fotens status samt hur ortosbehandlingen fungerat.
Kompletterande behandling och atgérder p.g.a. aterfall (t.ex. operationer) registreras l10pande nér de
uppkommer.

Fokusomraden for kvalitet

e Registret ger for forsta gdngen en inblick 1 varden vid klumpfot i1 Sverige.

e De senaste tre dren har allt fler fotter blivit védlkorrigerade redan av den priméra behandlingen.

o [ Gvrigt ar det for tidigt att specificera vad som dr bra och mindre bra vard, men registret borjar
kunna visa regionala skillnader som underlag for fortsatt diskussion om béasta behandling och
fordandringar over tid.

e Det finns betydande skillnader i1 gipsbehandlingstidens ldngd dér vi énnu inte vet vad som ar
optimalt: Kort gipstid anses vara positivt, men fragan dr om alltfor kort gipstid resulterar i simre
korrektion av felstéllningarna.

e Variabler for bedomning av korrektion vid avslutad gipsbehandling har hittills tillméatts samma
viarde men utifrdn studier kan mjukdelskomponenter (hudveck, tom hilkudde) formodligen
bedomas lindrigare @n tidigare och kring detta behovs ytterligare analys.

e Nu finns tvd drgdngar med data som belyser foljsamhet till 4 &rs dlder med den bevisat viktiga
ortosbehandlingen.

e Ett av dtta barn har inte vélkorrigerade fotter vid 1-arskontrollen och det finns en regional
variation.

e En betydande andel barn har kvarstaende bristande fotkorrektion vid 4-arsaldern.

e Behov av kompletterande behandling och kirurgi vid ej fullgott resultat ar ett viktigt utfallsmatt
och frekvensen for de vanligaste operationerna redovisas 1 dr.

Tidpunkter for planerade registreringar

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

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

Forstagangsregistrering

Nedanstaende tva grafer illustrerar 6verensstimmelsen mellan registrering i SPOQ och i PAR
(Patientregistret), nationellt och regionvis. Jimforelsen kan bara goras till och med 2020 pa grund
av efterslapningen i PAR.

Diagnosen klumpfot dr enkel att sétta vid klinisk undersdkning, &r medfédd och dr antingen enkel-
eller dubbelsidig. Eftersom sjukdomen dr medfodd remitteras oftast barnen direkt efter fodseln
fran BB till barnortopedisk mottagning och blir journalforda och registrerade i Socialstyrelsens
patientregister (PAR). Dérfor fungerar det bra att gora en analys av hur minga barn som
registrerats i SPOQ i forhdllande till antal registrerat i PAR. Tdckningsgraden har sjunkit ndgot
fran foregaende ar. Nagra orsaker till att inte 100 % uppnas ér:

- Barn med behandling paborjad utomlands registreras i PAR men ska inte ingd i SPOQ.

- Sex kliniker har inte rapporterat nagot fall ar 2021 och tva av dessa kan forutses ha
remitterat sina fall till Goteborg men for 6vriga 4 kliniker finns sannolikt en
underrapportering.

- Ett fital barn 1 Skéne har inte rapporterats till PAR av ldkare. Barnen har dock registrerats
1 SPOQ av fysioterapeut som skoter behandling och de finns da i SPOQ men inte i PAR
(se svart del av stapeln Figur PE2)

Tackningsgrad (%), oversikiligt for SPOQ

100
20 —

80 -
70
60
50

40
30
20
10

2015 2016 2017 2018 2019 2020

Flickor s Pojkar Totalt

Kdlla: SPOQ, patientregistret

Figur PE1. Patienter med klumpfotsfelstélining registrerade i SPOQ jamfért med Patientregistret 2015-20
(Sverige) Kélla: Socialstyrelsen
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Tackningsgrad (%) SPOQ och patientregistret
Barn med klumpfotsfelstalining (PEVA) jadmfért med patientregistret — 2020

Uppsala ‘

Skdane | | | ‘
Ostergétland | ‘
Stockholm | | |
Vastra Gétaland |

RIKET — !

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

Matchar, finns i bada registren mEndast SPOQ  Endast patientregistret
Kdlla: SPOQ, patientregistret

Figur PE2. Patienter med klumpfotsfelstéllning registrerade i SPOQ jamfort med Patientregistret 2020 (per
region). Endast regioner med >10 patienter. Killa: Socialstyrelsen

Antal nya registrerade fotter med klumpfotsfelstallining

Under 2021 har 213 nya klumpf6tter registrerats hos 140 barn, varav 76 % hos pojkar och 24 %
hos flickor. Totalt finns nu 989 barn med 1477 klumpfotter 1 registret. Av barnen hade 52 %
klumpfot pa bada fotterna (figur PE3 och PE4).

Registrerade klumpfotter per enhet 2015 — 2021

Borés, Sédra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Milarsjukhuset

Falu lasarett

Gavle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsingsborgs lasarett

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

Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Sundsvalls sjukhus

Umea3, Norrlands Universitetssjukhus
Uppsala, Akademiska sjukhuset
Varberg, Hallands sjukhus

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Visterds lasarett

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus

0 100 200 300 400
Antal

Figur PE3. Antal nya diagnosticerade klumpfétter per enhet under 2015 — 2021: Totalt 1477 st.
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Registrerade klumpfotter per enhet ar 2021

Borés, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Mélarsjukhuset

Falu lasarett

Gévle sjukhus

Géteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsmgsborgs lasarett

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

Skévde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Bamsjukhus
Sundsvalls sjukhus

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

Visby lasarett

Visterviks sjukhus

Vasterds lasarett

Vix)o, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus

10

Antal

Figur PE4. Antal nya diagnosticerade klumpfétter per enhet 2021: Totalt 213 st.
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Resultat primar behandling till och med 2021
Primar gipsbehandling: alder vid forsta ortopedbesok

Nedanstaende tva grafer PES och PEG6 visar alder 1 dagar vid forsta besoket under 2015-21: En
tydlig tendens till 6kning finns for pandemidren 2020-21 vilket var att forvénta. Indikatorn ger en
bild av tillgédngligheten och hur snabbt det sker en bedomning, professionellt omhédndertagande,
information och vidare planering, vilket dr véardefullt frén fordldrarnas perspektiv. Den variation
vi ser 1 tid till forsta ortopedbeddmning bedéms dock inte paverka slutresultatet men lang véntetid
kan vara otillfredsstdllande fran patientens/fordldrarnas perspektiv.
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Figur PE 5. Alder i dagar (medeltal) till férsta ortopedbeséket: Fér hela perioden 2015 — 2021: medeltal 15
dagar och for 2021: medeltal 22 dagar

30

Alder 1 dagar (medeltal)

Figur PE6. Regionala skillnader vad géller alder i dagar (medeltal) under 2015-2021 till férsta ortopedbesdket
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Primar gipsbehandling: Relation mellan antal gipstillfallen och svarighetsgrad

”Gold standard” for behandling av klumpfotter 4r Ponseti-metoden. Den inkluderar veckovisa
omgipsningar for att succesivt korrigera foten och dérefter sker behandling med ortos for att
forhindra recidiv (aterfall).

For 2015 — 2021 (PE7) respektive for 2021 (PES) redovisas gipsbehandlingens ldngd (antal
gipsbehandlingar), uppdelat pa klumpfotens svarighetsgrad. Det ér vil kiint sedan tidigare att en
fot med svarare grad av felstillning (hdgre Pirani) behover en lingre behandlingstid.
Fotfelstillningar klassas enligt Piraniklassifikationen vilken bedomer 6 olika fotparametrar som
skattas enligt: Ingen felstédllning, viss felstéllning och betydande felstédllning.
Piraniklassifikationen presenteras som ett totalscore dir 0 betyder ingen felstéllning och 6 betyder
svér felstéllning.

Antal
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Antal gipsningar = 1-6 =7-10
=>10 = Uppgift saknas

Figur PE7. Antal klumpfétter uppdelade pa primér Piraniscore (svarighetsgrad) och antal gipstillfdllen 2015 —
2021
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Figur PE8. Antal klumpfétter uppdelade pa primér Piraniscore och antal gipstillfdllen 2021
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Nedanstdende grafer (PE9 PE10) visar relationen mellan idiopatisk klumpfot (utan annan
bakomliggande sjukdom), och atypisk och/eller med annan sjukdom som kan paverka
fotfelstillningen. Det genomsnittliga antalet gipsningar for idiopatiska klumpfotter var nagot
hogre forsta dret (2015) men har sedan legat ganska konstant kring 7 gipsar per fot med svagt
sjunkande tendens. Fotter med atypiska tecken eller annan bakomliggande sjukdom har i medeltal
behovt 2 — 3 fler gipsningar, men den individuella variationen ar stor sdrskilt i gruppen med annan
bakomliggande sjukdom.
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Figur PE9. Genomsnittligt antal gipsningar fér klumpfotter med och utan annan bakomliggande sjukdom
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Figur PE10. Genomsnittligt antal gipsningar uppdelat pa idiopatisk klumpfot med och utan atypiska tecken,
samt fétter med och utan atypiska tecken dér det finns bakomliggande sjukdom. Géller gipsbehandlingar
avslutade 2015 — 2021 och dar patienten har fatt ortos vid gipsbehandlingens avslut. De som inte fatt ortos vid
avslut av gipsbehandlingen (18 fotter) dr exkluderade. eftersom de kan antas ha gatt till kompletterande
behandling
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Andel fotter som genomgatt delning av halsenan under den primara
gipsbehandlingen

Perkutan Akillotenotomi utfors mot slutet av gipsbehandlingen om man inte uppnatt tillriacklig
dorsalextension, > 10°. For hela perioden 2015 — 2021 har andelen som behdvt en Akillotenotomi
varit 76 % 1 medeltal och 2,5 % har genomgétt 2 Akillotenotomier. Det har varit sma drsvisa
variationer och regionalt har det varierat mellan 70 — 85 %.
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Figur PE11. Andel fétter som genomgatt hdlsenedelning under den priméra gipsbehandlingen, en respektive
tva ganger, under perioden 2015 — 2021

Resultat efter avslutad gipsbehandling

En fOrsta utvarderingspunkt dr hur man lyckas med den inledande gipsbehandlingen. Vid
utgidngen av 2021 var avslutad gipsbehandling registrerad for totalt 1357 fotter. Vid
gipsbehandlingens slut bedoms foten pa nytt med hjélp av Piraniscore. En frisk fot (utan PEVA-
felstillning) har totalpodng 0. Hos barn med PEV A utan komplicerande sjukdom var andelen
fotter som hade hogre 4n 0,5 i total Pirani score 18 %, d.v.s. 82 % hade Pirani-score 0,5 eller
lagre, och 67 % hade Pirani-score 0.

Vid Pirani score > 0 efter avslutad initial behandling var ”tom hilkudde” vanligast med 24 %,
foljt av "bakre veck” 16 %. En fortjockad/tom hilkudde minskar ofta 6ver tid, sérskilt nér barnet
borjat gé och belasta hdlkudden. Det finns studier som visat ungefdr samma andel ’tom hélkudde”
vid avslutad gipsbehandling och dir man rekommenderar att inte ldgga for stor vikt vid denna
variabel ndr man bedémer korrektionen av felstéllningarna [1-3]

Pirani score 0 eller 0.5 efter avslutad gipsbehandling dr godtagbart. De senaste tre aren har allt fler
fotter blivit vilkorrigerade redan av den priméra behandlingen.
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Figur PE12.Total Pirani score >0,5 vid avgipsning hos barn utan komplicerande sjukdom fordelat pa fodelsear.
Medeltal 2015 — 2021 var 18 %. Pirani score >0,5 har anvédnts som grdnsvérde i foregaende arsberéttelser, for
att jamféra over tid anvdnds det dven i denna arsberittelse

Vilken betydelse bland annat variabeln ’tom hilkudde skall tillméitas nir man beddmer
korrektionen av felstdllningarna vid gipsbehandlingens slut behover analyseras ytterligare
eftersom det traditionella mattet total Pirani score kan behova stillas i relation till andra metoder
att beddoma korrektionen for att fa en battre bild av hur behandlingen lyckats. I denna arsberittelse
redovisar vi darfor utfallet for de olika variablerna i Pirani score var for sig, men vi fir dterkomma
med en djupare analys av tolkningen till nésta arsberéttelse.

Tom hélkudde
Bakre veck
Spetsfot
Medialt veck

Talushuvudets palp.

Krokt lateral fotrand

0,0% 5,0% 10,0% 15,0% 20,0% 25,0%

Figur PE13. Andel fétter som hade > 0 i Pirani score vid avslutande av gipsbehandlingen redovisat fér
respektive variabel fér barn utan komplicerande sjukdom 2015 - 2021
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Uppfoljning, hur har det gatt for barnen?
Resultat vid 1 arskontroll 2021

Registrerade 1-arskontroller

Uppfoljningen &r god. Under perioden 2016 — 2021 var totalt 734 barn aktuella for planerad 1-
arskontroll (d.v.s. de hade uppnétt 15 méanaders dlder), av dessa var 88 % uppfoljda (Figur PE14).
Av de 121 barn som var fédda 2020 och som blivit 15 manader gamla var 83 % uppfdljda (Figur
PE 15).

Borgs, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Malarsjukhuset

Falu lasarett

Givle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsmgsborgs lasarett

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

Skévde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Bamsjukhus
Sundsvalls sjulkhus

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

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus

Vasteras lasarett

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus
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Antal

= Uppfsljda = Ej uppfoljda

Figur PE14. Fran 2016 t.o.m. 2021 gjordes 649 ett-arskontroller. Detta motsvarar 88 % av totala antalet
planerade 1-arskontroller under denna period. Hér ses fordelningen mellan de olika registrerande enheterna
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Figur PE15. Antal 1-arskontroller fér barn fodda 2020 per sjukvardsregion. Totalt 121 barn

Fotens utseende vid 1-ars-kontrollen

Antalet registreradel-arskontroller 2015 - 2021 var 1134 (fotter) och 88 % av dessa var

vilkorrigerade, d.v.s. de hade dorsalextension >10°, ingen varus, adductus, cavus eller supination
(Fig. PE 16).

Jonkoping
Blekinge
Soérmland
Kronoberg
Visterbotten
Vistra Gotaland
Orebro
Ostergotland
Skéne
Vistmanland
Uppsala
Stockholms
Givleborg
Dalama
Kalmar

Virmland

30

%

Figur PE16. Andel fotter som inte var vélkorrigerade vid 1-arskontrollen redovisat regionvis
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Resultat vid 4 ar 2021

Registrerade 4-arskontroller

De barn som ér fodda 2015-01-01 — 2017-06-30 hade planerad 4-arskontroll fore utgdngen av
2021. Dessa barn hade tillsammans 487 klumpfotter, av dessa var 406 (83 %) fotter uppfoljda.
(De som ér fodda andra halvaret 2017 dr inte inkluderade eftersom 4-arskontrollen far goras upp
till 4,5 ars alder.)

Foljsamhet till ortosbehandling

Vid klumpfot innehaller bindvdv och muskler pa insidan av fot och underben samt baksidan av
underbenet for mycket kollagen (hyperkollagenos) vilket gor vivnaderna stramare och mindre
elastiska dn de normala vévnaderna pé utsidan av foten och underbenet. Detta gor att foten vinklas
inat och 1 spetsfotsstéllning nér skelettet vaxer. Dessa deformerande krafter, som orsakat
felstéllningen, finns kvar nér foten ar korrigerad efter gipsbehandlingen. Darfor ér efterfoljande
ortosbehandling nodvéndig for att bibehalla den uppnadda korrektionen.

Ortosen anvinds som regel 23 timmar/dygn de forsta 3 manaderna och déirefter nér barnet sover.
Man efterstrdvar minst 10 timmars ortos-anvandning per dygn upp till 4 ars alder, darefter
minskar risken for recidiv (&terkomst av felstillningarna) eftersom hyperkollagenosen minskar 1 3
— 4-arsaldern. Bristande ortosanviandning dr en av de vanligaste orsakerna till recidiv.

Fyraarskontroll var utford for 468 fotter till 2021-12-31 inklusive dem som &r fodda andra
halvaret 2017 och som varit pa 4-arskontroll under 2021. Ortosbehandlingen hade avbrutits fore
2-ars alder for 30 fotter (6 %) och mellan 3 — 4 ars alder for 71 fotter (15 %). Av dem som anvéant
ortosen atminstone fram till 4-arskontrollen hade 67 % anvént den >10 timmar/dygn.

Ortosanvandning vid 4-arskontrollen
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Figur PE17. Féréldrarnas uppgift om ortosanvédndning vid 4-arskontrollen for de totalt 367 (2015: 100 st., 2016:
157 st. och 2017: 110 st.) klumpfotter dar ortosen anvénts fram till 4-arskontreollen eller langre

Fotens utseende vid 4-ars-kontrollen
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Vid 4-arskontrollen anvénds PBS-score for bedomning av fotens utseende och funktion.
Kriterierna for att foten i SPOQ skall rdknas som vél korrigerad ar: ingen hélvarus i stdende, ingen
supination i stdende, ingen supination i svingfasen, inget tidigt hallyft, minst 5° subtaldr abduktion
och minst 10° passiv dorsalextension.

Av de 406 uppfoljda fotterna var 297 (73 %) vélkorrigerade och 109 (27 %) var inte
vilkorrigerade. Vid 4-arskontrollen har andelen vélkorrigerade fotter dver tid legat mycket
konstant kring 73 % av alla uppfoljda. I undergruppen som hade bakomliggande sjukdom var bara
28 % vilkorrigerade medan andelen for idiopatiska (isolerade) klumpfotter var 80 %.
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Kompletterande behandling

Detta begrepp innebdr att ytterligare behandling sétts in utover primér gipsbehandling,
hilsenedelning och efterfoljande ortosbehandling. Bakgrunden dr antingen att ofullstandig
korrektion erhéllits eller att aterfall sker efter det att foten &r korrigerad.

For intervallet 0 — 18 mén. alder finns fotter med ofullsténdig korrektion och tidiga recidiv.
Nedanstdende graf visar att andelen fotter som fatt kompletterande behandling fére 18 ménaders
alder ligger kring 5 — 8 %. Den laga andelen for 2019 &r svér att forklara och for andra halvan av
2020 och aret 2021 kan andelen forvantas stiga eftersom dessa barn inte hade uppnatt 18
maéanaders alder vid utgangen av 2021.
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Figur PE 18. Kompletterande behandling (oftast operation) fére 18 manaders alder for fodelsear 2015 — 2021

Nedanstidende graf visar hur antalet tidiga kompletterande behandlingar har en tendens att borja
plana ut vid 1,5 ars alder. For sena recidiv, framfor allt efter avslutad ortosbehandling i 4-
arsaldern, finns dnnu inte s mycket data, men under de narmaste aren kommer det finnas
underlag for utékade analyser for denna aldersgrupp.
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Figur PE 19. Relation mellan antal tidiga kompletterande behandlingar och alder

Kvalitetsindikatorer

e Andel fotter dir vdrdnadshavare uppgav att ortosen anvinds > 10 tim./dygn vid 1- och 4-
arskontrollerna.

Langden pé gipsbehandlingen i relation till svarighetsgrad.

Kvarstaende felstdllningar vid avslutad behandling.

Andel vélkorrigerade fotter vid 1- och 4-arskontrollerna.

Andel fotter som fatt recidiv.

Andel fotter som behovt operation (annat dn hédlsenedelning under gipsbehandlingen) for
att uppna full korrektion.

Andringar av registret

De forbéttringar som forbereddes under 2020 av fr.a. registrering av “ytterligare behandling” och
primir gipsbehandling” har implementerats under 2021. Aldre data har forts 6ver till de nya
variablerna.

Kvalitetsarbete och utbildning

Under 2021 har utbildningsinsatser i gipsteknik samt diagnostik med ultraljud genomforts i
Jonkdping. Det var planerat ett utbildningstillféille i Umeé, men p.g.a. pandemin fick det
inskrénkas till nadgra digitala konsultationer 2021 och det fysiska motet uppskjutas till 2022.
Ytterligare nagra kliniker ar pa gang med utbildningsinsatser.

Forskning

Under 2021 har en artikel baserad pé delregistret for medfodd klumpfotsfelstallning publicerats
[4]:

Esbjornsson AC, Johansson A, Andriesse H, Wallander H. Epidemiology of clubfoot in
Sweden from 2016 to 2019: A national register study. PLoS One. 2021;16(12):e0260336.

Arsrapport 2021 SPOQ | 25



Sammanfattning

Vid utgéngen av 2021 fanns 989 barn med 1477 klumpfotter i registret.
4-arskontroll for 487 fotter dr nu registrerad och analys av bland annat ortosanvandning kan goras.

Det borjar ocksa finnas underlag for utbildningsinsatser.
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Hoftfyseolys (SCFE)

Bengt Herngren, Mikael Lindell
Bakgrund

Hoftfyseolys édr den vanligaste hoftsjukdomen bland barn 1 dldrarna 9—15 ar. Sjukdomen ger
upphov till en successivt tilltagande glidning mellan ledhuvudet och larbenshalsen. De barn som
drabbas far 0kande smérta och/eller forsdmrad rorlighet i hoftleden. Behandlingen bestar i forsta
hand av en operation med syftet att forhindra ytterligare glidning av ledhuvudet. Tidig diagnostik
och behandling &r avgdrande for att minimera felstéllningen. Vid storre glidningar kan man
Overvéga att utfora storre, men mer riskfyllda operationer for att aterstilla formen pa larbenets Gvre
del. Eftersom dven den andra hoftleden kan utveckla sjukdomen bor man hos barn med tillvaxt
kvar i larbenets dvre tillvixtzon samtidigt genomfora en forebyggande operation pa den andra
hoftleden. Om detta inte gors behdver man f6lja barnet med regelbundna rontgenkontroller. For att
kunna rekommendera vad som ir den bésta behandlingen for det enskilda barnet behdvs mer
kunskap kring hoftfyseolys.

Uppbyggnad av delregistret
Inkluderar barn <18 &r som opererats 1 Sverige p.g.a. hoftfyseolys (Slipped Capital Femoral
Epiphysis, SCFE) M93.0 och exkluderade ar hoftfyseolys som foljd av trauma eller infektion.

Registring sker av kon, alder, aldersjusterat BMI-véirde, glidningens svérighetsgrad, tid fran forsta
vardkontakt till diagnos (operationsdatum), val av operationsmetod samt hur den andra hoftleden
handlagts. Radiologiska komplikationer, planerade f6ljdingrepp och re-operationer registreras
liksom information om sjdlvskattad hoftfunktion och hilsorelaterad livskvalitet.

Delregistret for hoftfyseolys har nu natt den niist hogsta certifieringsnivin som
kvalitetsregister.

Fokusomraden for kvalitet

e Tidig operation &r av storsta vikt. Det finns betydande skillnader inom Sverige hur snabbt
patienterna kommer till operation av hoften.

e Andelen hofter som opereras profylaktiskt har okat kraftigt 2021 men varierar fortfarande
mycket mellan vardgivare.

e Forutom under 2020 blir allt fler opererade tidigt.

e Det viktiga kvalitetsmattet cirkulationsstorning i hoftkulan har inte kunnat fingas med
dagens registerstruktur. Modifiering dr genomford under 2021 f6r att mojliggora detta.

e Korrekta radiologiska bedomningar dr centralt. Validering av rontgenbedomningar,
bildmaterialet lagras nu som del av kvalitetsregisterdata, sker I6pande.

e Gemensamma behandlingsrekommendationer har utvecklats genom registret i samarbete
med Svensk Barn Ortopedisk Forening.

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

'T samband med ett ordinarie &terbesok.
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Registrerande enheter

Fran och med 1 januari 2021 dr nu samtliga 29 sjukhus dir barn med hoftfyseolys behandlas
anslutna till SPOQ. Registrering sker direkt via den web-baserade inmatningen, se figur F1.

Borés, Sodra Alvsborgs sjukhus =
Eskilstuna, Milarsjukhuset =

Falu lasarett
Giévle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska

Halmstad, Hallands sjukhus %

Helsingsborgs lasarett

Hudiksvalls sjukhus

Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov [——

Kalmar Lanssjukhuset Kalmar pe

Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad, centralsjukhuset
Linképing Universitetssjukhus
Lund, Skanes Universitetssjukhus
NAL, NU-sjukvarden

Skovde, Skaraborgs sjukhus

Stockholm, Astrid Lindgrens Bamsjukhus
Sundsvalls sjukhus m=

Umea, Norrlands Universitetssjukhus [——
Uppsala, Akademiska sjukhuset me————
Varberg, Hallands sjukhus

Visby lasarett

Vasterviks sjukhus
Visteras lasarett

Vixj6, Centrallasarettet
Orebro Universitetssjukhus

Ostersunds sjukhus ===

I I I I I I I I
20 30 40 50 60 70 80

o
—
(=)

Antal]
I Hoftfyseolys [ Profylaktisk

Figur F1. Antal registrerade hoéfter opererade for hoftfyseolys respektive med profylaktisk fixation i andra
héftleden under 2015 — 2021
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Kvalitetsindikatorer

De kvalitetsindikatorer som vi anger for hoftfyseolys dr de som aterspeglar god vardkvalitet och
dér insatser kan gora skillnad.

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

Liksom i foregdende arsrapport for 2020 lyfter vi fram jimforande tal och utveckling 6ver tid tack
vare 0kad samlad tillgang till data. P4 grund av &nnu sa ldnge forhallandevis sma patientantal sa
redovisar vi frdmst per sjukvardsregion och inte enskild vardenhet.

1.

4.

Vardens fordrojning av diagnos. Tid fran forsta vardkontakt (ldkare, fysioterapeut) till
behandling (operation) utgor ett bra métt pa hur varden formar identifiera och
diagnosticera barn med hoftfyseolys. Denna variabel dr ny sedan 1 januari 2018 vid
registrering 1 SPOQ. Under aren 2018 — 2020 har dock endast registrering skett for hélften
av barnen varfor denna variabel har gjorts obligatorisk sedan 1 januari 2021.

. Andel barn som opereras profylaktiskt (i forebyggande syfte) i den friska hoften i samband

med operation for hoftfyseolys.

. PROM (sjdlvskattad héfifunktion och hdlsorelaterad livskvalitet) tva ar efter operation

samt vid 18 ars alder i relation till sjukdomens svarighetsgrad vid operation. Vilken
upplevd funktionsférméga kommer de opererade barnen att fa? Fram till och med
20201231 finns dock endast uppgifter vid avslutad tillvixt i hoftleden samt vid 18 ars
alder.

Andelen barn med instabil hoftfyseolys som utvecklar permanent cirkulationsstorning till
hoftens ledkula. Det dr en allvarlig komplikation till sjukdomen dér behandlingen behover
optimeras for att kunna undvika detta. Andelen barn med instabil hoftfyseolys dr dock
endast ca 10 % varfor denna kvalitetsindikator kommer att kunna redovisas forst i
kommande arsrapporter.
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Tackningsgradsanalys

Samkdrning av registerdata och Socialstyrelsens Patientregister (PAR) dr mojligt endast till 2020
pa grund av fordrojningar i PAR.

Jamforelsen mot Patientregistret omfattar alla sjukhus i Sverige. Anslutningen 6kade successivt
och 2017 registrerade 28 av 29 sjukhus hoftfyseolys i SPOQ. Antalet registrerade individer under
2017 var 44. Vi vet, fran ett forskningsprojekt, att det var i genomsnitt 54 barn varje ar (379 barn
under 7 ar) som insjuknade med hoftfyseolys, 2007-2013 (1). Vi vet ocksé att den arliga
incidensen for hoftfyseolys 1 Sverige 2007-2013 for dldrarna 9-15 ar var ofordndrad jamfort med
aren 2000-2006.(2). Samtliga barn som insjuknar med hoftfyseolys, opereras akut varfor
diagnosdatum likstills med operationsdatum. En av de viktigaste punkterna i valideringsarbetet dr
att fanga alla fall till registret. Genom ett aktivt och uppsokande arbete dkar tickningsgraden och
ndrmar sig nu 90 %. Det enda sjukhus som inte registrerat tidigare, Sunderby sjukhus 1
Norrbotten, har nu anslutit sig sedan 1 januari 2021.

Tackningsgrad (%), oversiktligt for SPOQ

A SN

oo B858338388

2015 2016 2017 2018 2019 2020

——Flickor s—jkar Totalt

Kélla: SPOQ, patientregistret

Figur F2. Tackningsgrad — SPOQ jamfért med patientregistret. Individer opererade for héftfyseolys jamfort
med patientregistret — 2015 — 2020. Kélla: Socialstyrelsens registerservice
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Figur F3. Antal nya barn rapporterade till SPOQ respektive patientregistret. Kélla: Socialstyrelsens
registerservice
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Tackningsgrad sekundara operationer samt genomford 18-ars kontroll:

For 2015 — 2021 har vi dven samkort SPOQ data med Socialstyrelsens registerservice (PAR) for
att viardera hur stor andel barn/ungdomar med hoftfyseolys, som hunnit fylla 19 ar senast
20210630, som faktiskt blivit registrerade for en 18-ars kontroll i SPOQ jamfort med
Oppenvardsbesok registrerade i PAR. Denna andel visade sig for hela riket vara 6 av 14.

Vi analyserade ocksé hur stor andel barn/ungdomar med hoftfyseolys som, efter att diagnosen
stéllts och primir kirurgisk behandling givits, hade genomgétt en senare kompletterande kirurgisk
behandling som blivit registrerad 1 SPOQ resp. PAR. Denna andel visade sig for hela riket tyvérr
vara endast 27 av 86.

Detta &r nagot som vi kommer jobba vidare med nu under 2022 och 2023 for att forbéttra
tackningsgraden for dessa kontroller respektive kompletterande operationer. Detta dr avgorande
for att vi ska kunna dra rétt slutsatser av en viss given behandling utifran kvalitetsregisterdata och
ddrmed kunna ge rekommendationer tillbaka till vrden baserat pd data med tillrackligt hog
kvalitet och tillforlitlighet.

Atgarder for att oka tackningsgraden

Ar 2018 registrerades endast 35 individer vilket dr anmirkningsvirt 1agt jimfort med
Patientregistret, slutenvard. Vi har kunnat identifiera ndgra av de storre sjukvardsenheterna dér
hoftfyseolys behandlas i Sverige med ett oproportionerligt 14gt antal registrerade barn jaimfort med
en publicerad studie utgédende fran SPOQ-data med en totalpopulation i Sverige under perioden
2007-2013 (1). Samtliga sjukhus med ett lagre antal registrerade barn jimfort med det forvéantade
utifran deras upptagningsomrades storlek har under 2020 och 2021 kontaktats via mail, vanlig
post och ett uppfoljande telefonsamtal for att forbéttra deras rutiner for registrering av utférda
operationer samt dterbesok med planerade kontroller enligt SPOQ. Mélarsjukhuset 1 Eskilstuna
(1anssjukhus for Sérmland) tillsammans med ldnssjukhuset Sundsvall-Hédrnosand har tyviarr
fortsatt registrerat pafallande fa barn med hoftfyseolys sedan 2017 jamfort med det forvintade
antalet. Vi kommer under 2022 fortsdtta arbetet med att fors6ka underlétta for dessa
sjukhuskliniker att {3 till en bra struktur sa att de inte ska missa ndgra barn att registrera.

Tyvérr genomfor fortfarande alltfor fa sjukhus en 16pande intern kvalitetskontroll. Vi har en
rekommendation att gora pa foljande sitt: Vardgivarna har uppmuntrats att fran sin egen region ta
del av de filer man skickat till PAR (slutenvéard) som tas fram pé foljande sétt

¢ Individer med diagnoskoden M930 i slutenvéard

e Samtidigt angiven dtgirdskod: NFJ49 eller NFJ79 eller NFK59 eller NFJ19 eller NFT49
eller NFT99

e Alder 0-17 &r vid operationstillfillet

Varje enhet kan sedan, med denna fil som utgdngspunkt, identifiera opererade individer som
saknas i SPOQ. Lampligen gors detta vid minst tva tillfdllen 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).
De barn som inte blivit registrerade i SPOQ kan da enkelt registreras i efterhand innan datauttaget
for arsrapporteringen gors. Detta lokala arbete dr nddvéndigt eftersom med tdckningsgradsanalys
gentemot PAR forsvéras detta av att personnummer inte kan ldmnas ut frdn PAR for att
mdjliggora en detaljerad kontroll vid berord sjukvardsenhet
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P& samma sitt arbetar vi systematiskt for att 6ka dven andelen uppfoljningsregistreringar. Har
gors 1 ar for forsta gdngen en tdckningsgradsanalys mot PAR med avseende pa barn som uppnétt
alder for 18 ars kontroll i SPOQ.

Vid jamforelsen mot PAR tar man fran Socialstyrelsen sedan endast med de barn som for forsta
gangen 1 Socialstyrelsens PAR slutenvardsregister uppfyller dessa krav fran och med 20150101.
Detta gors for att ytterligare optimera tillforlitligheten i den genomforda analysen.

En ytterligare svarighet dr att det forst under de senaste dren blivit en allt storre foljsamhet vid
svenska sjukhus till att registrera med kod huruvida registreringen avser hoger (ZXA00), vinster
(ZXAO05) eller bada hofterna (ZXA10) vid varje genomford operation.

Hir ser vi ocksa tydligt ett stort behov av anvindarméten for kontaktpersoner vid de olika
klinikerna da @ven andra rutiner avseende SPOQ-registreringen behdver underléttas. Hir kommer
vi att genomfora ett digitalt anvindarmdte den 23 september 2022 k1. 09.00-11.00.

|dentifierade svarigheter vid samkorning mot Patientregistret (PAR)
Det &r inte mojligt att uppnd komplett Gverensstimmelse mot PAR av foljande skil

e Mgjligheten att sirskilja mellan hoger respektive vinster hoftled ar kraftigt begrénsad 1
PAR da sidoangivelse inte rutinmassig registrerats tidigare. Vid ett nyinsjuknande i andra
sidans hoftled gar det oftast inte att skilja frdn den forst drabbade hoften i PAR eftersom
Registerservice pd Socialstyrelsen filtrerar bort patienter for ett aktuellt &r om de tidigare
registrerats 1 PAR for fyseolys.

e Barn bosatta i Sverige med sjukdomen hoftfyseolys kan vara inflyttade och primért
opererade i ett annat land. De ingar ddrmed inte i SPOQ men kommer med i PAR filen
fran Socialstyrelsen och ter sig som en missad registrering i SPOQ.

e Registret avser inte att registrera barn opererade i samband med en tillféllig
utlandsvistelse. Eventuella re-operationer eller planerade foljdingrepp hos dessa barn ska
dé inte heller registreras i SPOQ men fangas upp i PAR som en missad registrering i
SPOQ vid en jamforelse.

e Vi har ocksa en liten grupp barn med A-nummer som behandlats for hoftfyseolys i
Sverige. Dessa barn har da inte kunnat registreras i SPOQ savida de inte hunnit fa ett
svenskt personnummer (en del kan dessutom ha hunnit flytta ut frdn Sverige innan de
hunnit fa ett svenskt personnummer). De ingér ddrmed inte heller i tickningsgradsanalysen
forrdn de fatt ett svenskt personnummer. De kan dé 1 efterhand registreras i SPOQ men
finns da inte med 1 Patientregistrets datauttag for det aktuella éret.

e Det skulle kunna finnas enstaka individer som inte Onskar lita sig registreras.

Det finns séledes vissa berdkningsproblem. Vi skattar 4nd4 att den faktiska tdckningsgraden nu
successivt okat upp till 80-90 %.
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Redovisning av inmatade data 2015 — 2021

Antal barn respektive hofter i registret samt aldersfordelning

Analysen av tdckningsgrad, kvalitetsindikatorer och resultat d&r komplext trots att det oftast dr en
engangsintervention med uppfoljning vilket framgér av figur F4. I och med en 6kande andel barn
med ensidig hoftfyseolys vilka opererats med en profylaktisk fixation av den andra hoftleden, kan
vi forvinta oss att andelen barn som utvecklar sjukdomen 1 bada hofterna kommer att fortsétta

sjunka.

253 barn med héftfyseolys

7 1N

23 barn 121 barn 109 barn
Hoftfyseolys i bada hofterna Hoftfyseolys i en hoft Hoftfyseolys i en hoft. Profylaktisk
redan frin bérjan Fortsatt observation fixation i andra hoften

13 barn 108 barn
Utvecklat hiftfyseolys Hoftfyseolys i en hoft vid
i andra hoften. senaste uppfoljning
36 barn noftfyseolys 217 barn Héftfyseolys i en haft
i bdda hofterna

Figur F 4. Total 253 Barn med Héftfyseolys i SPOQ 2015 — 2021

Vi hade en successiv 6kning av antalet registrerande enheter fram till och med 2016. Pojkarna ar i
genomsnitt ett ar dldre &n flickorna vid operation vilket stimmer dverens med etablerad kunskap
(1). Alders- och kdnsfordelningen for de hitintills registrerade 253 barnen (102 flickor och 151
pojkar) vid forsta diagnostillfillet med hoftfyseolys framgar av figur FS5.
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Figur F5. Kén och alder vid forsta diagnostillfillet med héftfyseolys under 2015-2021 (253 barn)

Svarighetsgrad

Det viktigaste méttet pa svarighetsgrad dr hur mycket ledhuvudet forskjutits jaimfort med
larbenshalsen. I figur F6 visas fordelningen mellan lindriga sjukdomstillstand (<30 graders
glidningsvinkel), medelsvara tillstand (30-50 graders glidningsvinkel) och svéra tillstand (>50
graders glidningsvinkel). Hér inkluderas dven barn med hoftfyseolys 1 bada hofterna varfor grafen
aterspeglar alla 289 registrerade hofter.
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Figur F6. Férdelning av glidningsvinkelns storlek vid hoéftfyseolys vid diagnostillfdllet 2015-
2021 (matt pa sidobild)
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Andelen stora glidningar (stor svarighetsgrad av sjukdomen) tycks minska under de senaste aren.
Det kan eventuellt bero pé att fler barn fir diagnosen hoftfyseolys i ett allt tidigare skede. Vi
kommer f6lja den hir utvecklingen for att fa en allt béttre bild av vad som kan vara forklaringen
och om denna trend haller 1 sig.

60%

50%

40%
30%
20%
10%

0%

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Figur F7. Andel héfter med glidningsvinkel >30 grader efter operationssar

Overvikt

Overvikt r en kiind riskfaktor vid utveckling av hoftfyseolys. Fére 2017 finns det tyvirr ett
betydande bortfall i rapporteringen men fran och med 2017 ar langd och vikt obligatoriska
variabler och rapporteringsgraden vid operationstillfdllet numera siledes 100 %.

Vi anvinder iso-BMI som ér ett dldersjusterat BMI virde. Vi kan bekrifta att dvervikt/obesitas ar
kraftigt 6verrepresenterat. Av pojkarna ér 72 % Gverviktiga eller har fetma under perioden 2015 —
2021. Motsvarande siffra for flickorna &r 62 %. Dessa data ér 1 6verensstimmelse med tidigare
publicerade uppgifter fran SPOQ for perioden 2007-2013 baserade pa en totalpopulation
barn/ungdomar i Sverige (1) samt for perioden 2000-2006
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Figur F8. Férdelning av normalviktiga respektive barn med évervikt/obesitas — aldersjusterat
BMI har anvidnts uppdelat pa kén vid primédr operation fér forsta héften (ar 2015-2021)
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Profylaktisk fixation av friska sidan

Man kan vélja att gora en forebyggande operation for den motsatta sidans hoftled for att undvika
sjukdomsutveckling med uttalad felstdllning. Registret gor det mojligt att virdera om det finns
nagon skillnad mellan de barn som opereras i forebyggande syfte jimfort med de barn som foljs
med regelbundna kontroller. Man kan dven studera eventuella skillnader i komplikationer och
behov av ytterligare operationer mellan dessa grupper.

Fran och med 1 januari 2020 finns nu ett nationellt beslutsstod 1 SPOQ {or behandling av
Hoftfyseolys: Beslutsstod for hoftfyseolys. I det rekommenderas i forsta hand profylaktisk
operation pa den friska sidan. I andra hand rekommenderas regelbundna rontgenkontroller var 4:e
mdnad tills barnet har vuxit fardigt och risken for glidning inte langre finns. Beslutsstodet har
tagits fram av en grupp barnortopeder pa uppdrag av Svensk Barnortopedisk Forening (SBOF)
och godkints vid foreningens drsmote under hosten 2019 och uppdaterats senast varen 2021.
Arbetet med att ta fram detta beslutsstdd har skett 1 mycket ndra samarbete med SPOQ. Under
perioden 2015-2021 opererades 109 barn med ensidig hoftfyseolys med en forebyggande
operation av den andra hoftleden. Redan vid forsta diagnostillfidllet hade 23 barn hoftfyseolys 1
bada hofterna.

Vi kan nu glidjande konstatera att andelen barn med ensidig hoftfyseolys som fatt andra
hoften profylaktiskt fixerad (i forebyggande syfte) under 2021 okat till drygt 70 % jamfort
med genomsnittet pa 45 % for aren 2015 — 2020 vilket far tillskrivas en tydlig effekt av
kvalitetsregisterarbetet och olika genomforda utbildningsinsatser.

Andelen barn vilka opererats profylaktiskt under perioden 2015-2021, se dven figur FO9.
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Figur F9. Andel barn dér profylaktisk fixation utférts jamfért med dédr man valt att folja med
regelbundna réntgenkontroller 2015-2021

Det har i Sverige funnits betydande skillnader i tillimpningen av profylaktisk fixation av den
andra hoftleden, se figur F10.
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Figur F10. Andel barn som opererats med en forebyggande (profylaktisk) operation. Sjukvardsregionala
skillnader 2015 — 2021

Fran och med 2021 kan vi ddremot gliddjande nu se ett mycket tydligt trendbrott vilket
sammanfaller med uppdaterade beslutsstod samt upprepad information och utbildningsinsatser via
olika kanaler, se figur F11.
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Figur F11. Andel barn som opererats med en férebyggande (profylaktisk) operation 2015 — 2021

Forekomst av stabil eller instabil glidning

Risken for permanent cirkulationsstorning till hoftledens ledkula dr betydande vid s.k. instabil
hoftfyseolys. Hur vi hanterar hoften i samband med operationen 4r sannolikt mycket avgorande
for att forsoka minimera denna risk sa langt det later sig goras (3, 4). Vi vet att andelen barn med
s.k. instabil hoftfyseolys (kan inte forflytta sig ens med dubbla kryckor) dr lag. Mer én fyra av fem
barn hade sa kallat stabil hoftfyseolys dvs. de kunde forflytta sig sjdlva, med eller utan hjilp av
kryckor (figur F12). Under aren 2015-2021 var andelen instabila hoftfyseolyser jamforbar med
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vad som rapporterats tidigare for Sverige under dren 2007-2013 (1). Ett forskningsprojekt med
data frdn SPOQ ar godként av Etiska Provnings Myndigheten (EPM) under 2021. Tva
doktorander, en 1 JonkOping respektive en 1 Lund, kommer att tillsammans med berérda
forskarteam samarbeta i denna studie. Arbetet kommer att omfatta barn med instabil hoftfyseolys 1
Sverige under perioden 2007 — 2021. Detta arbete har saledes paborjats och kommer att 16pa 6ver
flera érs tid. I samband med uppfoljning vid minst 18 ars alder, med en ldkarundersékning och en
rontgenkontroll, kommer viktiga utviarderingsmaétt dven vara sjilvskattad hoftfunktion och
hilsorelaterad livskvalitet tillsammans med utfall avseende framfGrallt eventuell permanent
paverkan pé cirkulationen till ledkulan jamfort med gruppen med stabil hoftfyseolys.

Andel(%)
901

80
70+
60
504
40
30

20
10

0
Stabil Instabil Klassifikation ej mojlig

Figur F12. Férdelning mellan stabil och instabil hoftfyseolys innan operation (ar 2015-2021)

Operationsmetod vid primar operation

Den vanligaste operationsmetoden ér att forhindra fortsatt glidning med en spik eller skruv. Detta
gjordes hos 97 % av barnen, se figur F13. Nagra tekniskt mer komplicerade operationer har gjorts
av sirskilda skél for ett mindre antal barn. Det &r angelédget att vi foljer upp och utvirderar vad
dessa nyare behandlingsmetoder innebdr avseende for- och nackdelar. Det nya beslutsstod som
tagits fram (se ovan under profylaktisk fixation) av SBOF i ndra samarbete med SPOQ
rekommenderar att den priméra operationen innebér fixation med fjaderspik (LIH) eller skruv
med extra kort génga. Vid behov av tidig rekonstruktion for att forbéattra rorlighet och funktion
bor denna goras i ett lite senare skede men innan tillvéxten avslutats 1 hoftleden. Vi har
utomordentliga mojligheter att utgédende fran SPOQ registrets databas utvérdera dessa nya
metoder. Forskargrupperna i Jonkdping och Lund samarbetar kring ett vetenskapligt
forskningsprojekt dir dven detta kommer att studeras.
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Figur F13. Metod foér operation av hoftfyseolys (exklusive profylaktisk fixation) 2015-2021
(286 hofter)

Vardens fordrojning av diagnos fore operation

Tid frén forsta vardkontakt (lédkare, fysioterapeut) till behandling (operation) utgér ett bra matt pa
hur varden formar identifiera och diagnosticera barn med hoftfyseolys. Denna variabel dr ny
sedan 2018 vid registrering i SPOQ. Under aren 2019 — 2020 har dock endast registrering skett for
hilften av barnen. Frdn och med 2021 har dirfér denna variabel gjorts obligatorisk. Data &r
séledes fortfarande nagot osidkra men analys av de data som finns visar att det finns betydelsefulla
skillnader mellan sjukvéardsregionerna i véantetiden till operation att sérskilt beakta framover vid
planering av sjukvardsregionala eller mer lokala utbildningsinsatser. Ett flertal utbildningsinsatser
har redan genomforts i olika regioner for att forbattra virdens kvalitet ndr det géller att tidigt
diagnosticera barn med hoftfyseolys. I till exempel Region Jonkdpings Lan har flera
utbildningsinsatser riktade mot skolhdlsovard, barnhélsovard samt barn- och
ungdomsmottagningar genomforts.

Pa nasta sida (figur F14 och F15) redovisas dels utfallet uppdelat per sjukvardsregion, dels hur
indikatorn utvecklats over tid.
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Figur F14. Andel héfter opererade inom mindre &n tva veckor fran férsta besék
ldkare/fysioterapeut 2015 — 2021.
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Figur F15. Andel hofter opererade inom mindre adn tva veckor fran forsta besok
ldkare/fysioterapeut 2017 — 2021
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Patientrapporterade matt - PROM

For barn med hoftfyseolys efter 1 ar har merparten en forhallandevis god funktion och endast
begrinsat med smarta vid aktivitet. Ju tidigare diagnos och behandling desto battre mojligheter till
att barnet endast 1 vildigt begrdnsad omfattning paverkas i vardagliga aktiviteter. Arbetet med att
minska vardens fordréjning till diagnos dr darfor oerhort angeliget.

var det svart for mig att springa for
att jag hade ont

kunde jag trana och sporta som
mina kompisar

kunde jag fysiskt delta i de
aktiviteter jag tyckte mest om

hade jag svart att sova for att jag
hade ont.

var det svart fér mig att vara
uppmarksam for att jag hade ont

kunde jag ga uppfor trappor utan
att halla mig i ledstangen

kunde jag resa mig upp fran golvet.

var det svart fér mig att ga en kort
stracka for att jag hade ont

0 10 20 30 40 50 60

procent

Figur F16. Andel som upplever ndgon form av problem ett ar efter operation. (Promis pediatrisk profil-25).

PROM (sjalvskattad hoftfunktion och hilsorelaterad livskvalitet) ett ar efter operation samt vid 18
ars alder kommer att bli mycket vardefulla kvalitetsindikatorer 1 relation till sjukdomens
svarighetsgrad vid operation. Andelen barn som hitintills besvarat dessa frageformulér vid 18 ars
alder dr dock &n sé linge begrénsat.

Det var forst fran september ménad 2019 som det blev mojligt for barnen att kunna besvara dessa
frdgeformular via till exempel en surfplatta i direkt anslutning till ett mottagningsbesok. Detta
hoppas vi ska, tillsammans med forbattrade rutiner vid de registrerande enheterna med
bevakningsunderlag for SPOQ kontroller inlagda redan vid forsta vardtillfallet, medfora ett okat
antal besvarade PROM vid uppfoljande kontroller efter hoftfyseolys.

Preliminédra data 1 ar efter operation finns nu redovisade i denna arsrapport. I kommande
arsrapporter kommer PROM-data efter 1 ar respektive 2 ar att slds samman i och med 6vergéngen
under 2021 till enbart 2-arskontroller. For 2021 finns det pa grund av byte fran 1-ars kontroll till
2-ars kontroll med PROM ett glapp dé flera enheter lagt in 1-ars kontroll och sannolikt missat att
styra om till 2-4rs kontroll. Ddrmed har tyvérr antalet PROM sjunkit ndgot under 2021. Frén och
med 2022 berdknas dock andelen PROM-svar 6ka pd nytt igen.
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Arbete med diagnostik

Vi har under 2015 och 2016 genomfort en reliabilitetsstudie avseende olika métmetoder for att pa
rontgenbilder virdera glidningens storlek (5). 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 ddarmed 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 har inom ramen for ett forskningsprojekt som startade mot slutet av 2020 pabdorjat en
utvérdering av huruvida bildmaterial med tillrdckligt god kvalitet ligger till grund for de
medicinska beslut som behover fattas avseende behandlingen av varje barn. Samtidigt tittar vi i
detta projekt ocksé pé kvaliteten pa inrapporterade data avseende sjukdomens svérighetsgrad
(utifran angiven glidningsstorlek vid forsta vardtillfallet) jimfort med det métvarde som uppnas
efter en konsensusbedomning av tva erfarna barnortopeder. Mélet dr att detta ska leda till en
forbattrad kvalitet avseende registerdata.

Fran och med halvérsskiftet 2021 dverfor nu samtliga deltagande kliniker &ven rontgenbilder till
SPOQ. Dessa lagras enligt ett sarskilt upprittat avtal inom Véstra Gitalandsregionen pé en sdker
och losenordsskyddad server. Detta bildmaterial utgér basen for viktiga métviarden som avgér om
t.ex. sjukdomens svarighetsgrad ska klassas som svér eller mild osv. Dessa métvirden valideras
nu av en expertgrupp pa uppdrag av SPOQ. Man granskar 16pande bildmaterialet sé att vi ska ha
ritt ingdngsdata i SPOQ och utifrdn dessa sedan kunna dra korrekta slutsatser och ge rétt
rekommendation om bésta mdjliga behandling vid t.ex. olika svérighetsgrad av hoftfyseolys.

I samband med Svensk Barnortopedisk Forenings drsméte 1 oktober 2017 genomfordes en work-
shop” dir totalt 40 deltagare fick genomfora matningar pa rontgenbilder med de olika méatmetoder
som anvands 1 SPOQ vid hoftfyseolys. Médtmetoderna uppvisade inte ndgon skillnad beroende pa
den erfarenhet av barnortopedi som deltagarna redovisade. Den nya matmetoden (Southwick’s
metod — for 6vrigt den internationellt mest anvianda) vi nu infort utifran anvindarnas 6nskemal
frdn och med 1 januari 2018 har ocksa i en vetenskaplig rapport utgaende fran SPOQ-data visat en
likvéardig inter-observer reliabilitet som 6vriga matmetoder i SPOQ (5).

En uppfoljning av denna utbildningsinsats kommer att planeras nér den nu pagéende pandemin ér
over.

Fran halvarsskiftet 2021 genomfordes sé den planerade fordndringen med ersittning av de bada
kontrollerna vid 1 ar respektive vid avslutad tillvédxt i hoftleden med en kontroll tva ar efter
primidroperationen. Dirmed sker nu rutinméssig kontroll med registrering i SPQO endast 2
ar efter operation samt vid 18 ars alder. Vi har saledes kunnat reducera antalet kontroller
jamfort med tidigare utan att egentligen forlora séarskilt mycket av vdsentlig information.
Dessutom har vi med denna fordndring dven kunnat erbjuda sjukhusklinikerna en mojlighet att
redan i samband med det forsta vardtillfillet for hoftfyseolys enkelt kunna lagga in bevakningar
for samtliga kontroller enligt SPOQ i sina patientadministrativa system.
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Planerade insatser/modifieringar av registret under 2022

Den stora fordndringen vi kommer att arbeta med under 2022 dr att utveckla statistikvisningen pa
var hemsida. Vi kommer dé att ldgga fokus pa att erbjuda relevant statistik utan att man behover
vara inloggad.

Planerade kvalitetsforbattringar under 2021

Vi har under 2018 samt 2019 genomfort regionala riktade utbildningsinsatser gentemot
skolhélsovédrd och barnmedicinska mottagningar i Region Jonkopings Lén. Ytterligare sddana
utbildningsinsatser har genomforts under 2020 — 2021 men pé grund av pandemin med
huvudsakligen videosidnda utbildningstillfdllen. Tiden fran symptomdebut till operation &r
avgorande for slutresultatet. I en tidigare regional studie frdn sddra Sverige (6) tillsammans med
en studie (1) baserad pé data frén en nationell totalpopulation 2007-2013 utgédende frén det
tidigare Svenska Hoftfyseolysregistret, numera en del av SPOQ, har visat pa en betydande
fordrojning mellan forsta vardkontakt tills dess rétt diagnos kunnat faststillas.

Milet dir dock odndrat dv.s barn som soker vdird med symptom vilka kan relateras till
hoftfyseolys ska kunna fa diagnos och operation inom maximalt tva veckor i hela landet.
Da det vanligen ar primarvarden eller skolhédlsovarden som forst kommer 1 kontakt med dessa
barn &r riktade utbildningsinsatser viktiga att ta med i planeringen for de kommande &ren 6ver
hela vért land. Kanske &r gymnastikldraren den person som mest dterkommande ser barnen och
kan hjélpa till att paskynda en adekvat unders6kning av barnet inom sjukvarden/skolhdlsovarden
dé franvaro och nedsatt prestation under idrotten i skolan har forutséittningar att kunna
uppmaérksammas tidigt. Vi behdver betona att sd kallad “strackning” i ljumsken i sjdlva verket ar
mycket ovanligt hos vixande barn/ungdomar varfor denna diagnos kan séttas forst da andra
orsaker har uteslutits. Utbildningsinsatser gentemot priméirhélsovard och skolhélsovéird behover
saledes planeras regionalt utgdende fran varje deltagande sjukhus for att forkorta tiden till korrekt
diagnos. Sédana insatser har genomforts i viss omfattning under 2021 via regionala videomédten
men vi behdver utveckla detta arbete till att omfatta alla regioner i Sverige under de kommande
aren.

En 16sning sé att bilder fran varje deltagande sjukhus kan lagras som kvalitetsregisterinformation
med erforderliga sdkerhetsrutiner tillgodosedda avseende behorighet for dtkomst dr nu klar sedan
arsskiftet 2020/2021. Sedan halvarsskiftet 2021 dverfors nu rontgenbilder dessutom lopande fran
deltagande sjukhus i samband med primaroperation, re-operation eller planerad kontroll enligt
SPOQ (tvé ar efter priméroperation respektive vid 18 ars alder). Vi har nu ddrmed mojlighet att
med hjdlp av en expertgrupp 16pande validera de métvirden som registrerats i SPOQ for
hoftfyseolys (adjudicering) med avseende pa registrerad svarighetsgrad av hoftfyseolys vid
operation samt dven folja upp hur efterlevnaden &r av redan upprittade nationella riktlinjer for vad
som kénnetecknar en korrekt tagen rontgenbild med sidoprojektion (Lauenstein) samt en rak
bickenfrontal vid hoftfyseolys. For bada dessa rontgenprojektioner tillhandahélls nu pd SPOQ:s
hemsida uppdaterade rutinbeskrivningar for hur dessa bilder ska tas.
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Forskning

Delregistret for hoftfyseolys inom SPOQ har, pa grund av dess fusion med det tidigare ”Svenska
hoftfyseolysregistret”, tillgang till kvalitetsregisterdata 1 Sverige sedan 2007.

Tva nystartade doktorandprojekt, i Jonkoping resp. i Lund, har pdborjats och fatt
etikprovningsgodkénnande for studier baserade pa SPOQ data. En artikel &r insdnd under
senhosten 2021 och forvintas bli publicerad under 2022.

Ett pagdende doktorandarbete utgdende fran Jonkoping och Linkdping har ocksa fokus pa
héftfyseolys och jobbar pd samma sitt med SPOQ-data som grund. Aven hir ér en vetenskaplig
artikel insdnd till en referentgranskad tidskrift under slutet av 2021 med férhoppning om
publicering under 2022.

Ett nystartat vetenskapligt arbete inom ramen for ST-utbildning for lakare till att bli
ortopedspecialist med basen i1 Jonkoping kommer att under 2022 och 2023 titta pd vad som
beskrivits av berdrd vardgivare i journalen vid forsta kontakt med varden for de barn som senare
diagnosticeras med hoftfyseolys. Detta for att fa en battre uppfattning om hur vi kan med riktade
utbildningsinsatser forbéttra vardens kvalitet &n mer.

Baserade pa dessa nu inom SPOQ gemensamma data har flera vetenskapliga originalarbeten
publicerats under 2017 — 2021 med sé 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, Enskar K, Hagglund G. Outcomes after slipped capital femoral
epiphysis: a population-based study with three-year follow-up. J Child Orthop 2018; 12(5):434-
443.

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

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

Féredrag vid internationella barnortopediska kongresser med data fran SPOQ:

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

2. 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.Europeiska
Barnortopedforeningens (EPOS) arsmote 1 Tel Aviv april 2019.

3. 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
Europeiska Barnortopedforeningens (EPOS) arsméte i Tel Aviv april 2019

Fdredrag vid nationella barnortopediska kongresser el. motsvarande.

1. Svensk Barnortopedisk Forenings arsmote: varje ar 2015 — 2021 har det hallits flera vetenskapliga
foredrag om hoftfyseolys (bl.a. av Mikael Lindell, Martin Skoéldberg, Bengt Herngren och Jakob
Ortegren)

2. Svensk Ortopedisk Forenings arsmote 2019: Instabil hoftfyseolys - symposium med moderator
Bengt Herngren och foreldsare Carl-Johan Tiderius.
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3. Svensk Ortopedisk Forenings arsmote 2021 - digitalt. Symposium om barn med hélta dar
hoftfyseolys lyftes fram. Foreldsare: Bengt Herngren

Ovrigt om planer for framtiden

Da intresset varit mycket stort fran flera andra europeiska lander kring ett samarbete, nar det
giller registerdata for de 1 SPOQ ingaende barnortopediska sjukdomstillstanden, har vi under
2017 — 2021 jobbat vidare med att befrdmja arbetet med att skapa databaser i de olika linderna
som mdjliggor att samkorning av anonymiserade och aggregerade data kan ske 1 framtiden.

Vi har under 2021 dven givit stod till ett projekt i Saudiarabien dér man 6nskade starta upp ett
register av liknande slag. En engelsk dverséttning av vilka variabler och svarsalternativ vi
anvéinder oss av har formedlats. Dessutom har vi givit forslag avseende ldmpliga PROM formular
att validera for deras kontext. 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 sddant samarbete finns nu tydligt uttalat d&ven hos ett par andra ldnder 1 norra
Europa. Den pagdende pandemin har dock tyvirr tillfalligt bromsat in den utvecklingen av ett
samarbete dver nationsgrinserna dir vi behover motas fysiskt for att planera eventuella
samarbeten samt fOr att utbyta erfarenheter. Vi hoppas att vi efter pandemin éven ska kunna
ateruppta de triaffar som tidigare arligen skett inom ett nitverk for de nordiska ldndernas
barnortopediska kvalitetsregister.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

I arsrapporten for 2022 kommer vi kunna presentera mer longitudinella data. Vi kommer ocksa
kunna ge mer data om sjdlvskattad hoftfunktion (7) och hélsorelaterad livskvalitet efter operation.
Fler patienter i databasen ger oss ocksa en allt bittre mojlighet att kunna identifiera sérskilda
omréaden ddr vi behover fokusera vara forsknings- och utbildningsinsatser.

Ytterligare vetenskapliga publikationer kan vi ocksé forvinta oss under 2022 baserade pa tre
forskningsprojekt med SPOQ-data som utgédngspunkt.

Kvalitetsregisterdata med en hog tdckningsgrad pé individniva, som for hoftfyseolys, ger unika
mojligheter till att kunna f6lja utvecklingen av véardkvalitet och att genom vetenskapliga rapporter
kunna utvdrdera vilka behandlingsmetoder som inte héller mattet. Det nationella beslutsstodet vi
implementerat sedan 2020-01-01 kommer att ge oss mdjlighet att via de utvecklade och
validerade fradgeformuldren (PROM) {4 med barnens upplevelse av sjilvskattad hoftfunktion och
hélsorelaterad livskvalitet relaterat till sjukdomens svarighetsgrad och eventuella komplikationer.
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Medfodd hoftledsinstabilitet, DDH

Olof Lindén, Carl Johan Tiderius

Bakgrund

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

For att om mojligt ytterligare minska antalet sent diagnosticerade luxationer, men dven for att undvika
overbehandling av tidigt upptackta fall, har delregistret nu utdkats till att omfatta alla barn som erhaller
behandling med abduktionsortos for hoftledsinstabilitet/dysplasi. Detta kommer avsevart 6ka antalet
barn som registreras i registret.

Uppbyggnad av delregistret

Registret har tre delar:

* Sent diagnosticerad hoftledsluxation, efter 2 veckors élder. Har registrerats i Sverige sedan 1990.

» Komplikation till tidigt upptickt hoftledsluxation — detta har tillkommit sedan 2015.

» Abduktionsbehandling vid misstédnkt eller bekrdaftad DDH, d.v.s. alla barn med tidig diagnos. Denna
tredje del har tillkommit fran 1 januari 2021.

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 risk, diagnos, behandling och resultat vid hoftledsluxation hos barn. T.ex.
hur, var, nir och av vem barnet har undersokts. Undersokningsfynd, métvarden fran rontgenbilder och
behandling registreras. Komplikationer som stord blodcirkulation till ledhuvudet inkluderas. Vid tidig
diagnos sker uppfoljning endast vid 1-2 ars alder.

Fokusomraden for kvalitet
Att vara en langsiktig fungerande 6vervakning av forekomst av en allvarlig medfodd skada.

Av ca 100 000 fodda barn per ar missas medfodda luxationer i mycket fa fall och 2021 &rs data visar
ingen avvikelse.

Trots screening och dven mer kvalificerad undersdkning missas fall och registret anpassas for att
analysera detta vidare

Att jamf6ra nationell behandlingspraxis vid tidigt upptéckta problem och minska onédig, eventuellt
skadlig eller pafrestande variation i behandling ér en ny inriktning for registret.

Tidpunkter for planerade registreringar

Start 1 ars élder 4 ars alder 10 ars alder 18 ars alder
Klinisk kontroll X X X X
Rontgen X X* X X X
PROM X X X

*endast tidigt upptickta. Darefter avslutas deras kontroller. Dessutom registreras vid eventuell operation.

Arsrapport 2021 SPOQ | 47



Registrerande enheter

Under 2021 har totalt 22 sent diagnosticerade hoftledsluxationer registrerats. I figuren nedan
framgar vilka sjukhus som diagnostiserat dessa sena luxationer. Vi har sedan ar 2000 valt att
definiera sent diagnosticerad luxation som en luxation dir diagnosen stills efter 2 veckors élder,
detta 1 syfte att primért utvirdera den screening som gors pa BB av pediatriker. Detta kan kanske
diskuteras eftersom en behandling mot dysplasi som insdttes mellan 2-6 veckors alder ocksa
registreras som sen luxation”. Som framgér av figuren sé ar flest luxationer (7) registrerade 1
Boras. Vid ndrmare eftergranskning av dessa 7 luxationer har det visat sig att det var
sammanlagt 4 barn i aldern 3-7 veckors &lder (3 bilaterala fall). Infor nésta &r planerar vi darfor
att presentera de riktigt tidiga sena luxationerna (de som dr under 6 veckor) separat.

Boras, Sodra Alvsborgs sl |
Eskilstuna, Malarsjukhuset
Falu lasarctt —

Gavle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska |
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsingsborgs lasarett
Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Linssjukhuset Kalmar
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus

Kristianstad, centralsjukhuset

Linképing Universitetssjukhus
Lund, Skénes Universitetssjukhus
NAL, NU-sjukvirden
Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Bamsjukhus
Sundsvalls sjukhus

Umes, Norrlands Universitetssjukhus
Uppsala, Akademiska sjukhuset :
Varberg, Hallands sjukhus
Visby lasarett
Visterviks sjukhus
Visteras lasarett —

Vixjo, Centrallasarettet

Orebro Universitetssjukhus

Ostersunds sjukhus
0 1 2 3 4 5 6 7
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Figur D1. Antal registrerade hofter per enhet under 2021.
Bla stapel = sent diagnosticerad hoftledsluxation, (Orange stapel = Komplikation).

Det totala antalet registreringar under 2015 — 2021 redovisas ocksa hér. Det finns flera
mdjligheter till att det inte finns nagra registreringar pa vissa enheter under ett enskilt &r. For det
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forsta kan det bero pé att man inte haft ndgra barn med dessa diagnoser men det kan dven bero pa
att barnet remitterats till ett sjukhus med barnortopedisk kompetens, och att registreringen 1 stéllet
skett vid det mottagande sjukhuset. Slutligen kan vi naturligtvis inte utesluta att man glomt
registrera patienten, vilket vi hoppas ar séllsynt.

Borés, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Mélarsjukhuset
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Gavle sjukhus
Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska ;
[
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Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov =
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar
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Karlstads Centralsjukhus
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Linképing Universitetssjukhus
Lund, Skénes Universitetssjukhus ;

NAL, NU-sjukvarden =

Skovde, Skaraborgs sjukhus

Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus s
Sundsvalls sjukhus
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B Senupptackt hoftledsluxation [ Komplikation

Figur D2. Antal registrerade hofter per enhet under 2015 — 2021

Bla stapel = sent diagnosticerad héftledsluxation, Orange stapel = Komplikation.

Under 2021 har delregister DDH utvidgats sa att det &ven inkluderar alla barn som genomfor sa
kallad abduktionsbehandling pa grund av DDH. Hoéftleden kan vara instabil i olika stor
utstrdckning. Som kan konstateras nedan och som forvéntat 4r den hogre graden av instabilitet
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(’luxerad’) minst forekommande. Men det ar dnda 44 fall av faktiska luxationer som
diagnosticerats och behandlats.

Borés, Sodra Alvsborgs sjukhus =
Eskilstuna, Malarsjukhuset
Falu lasarett —
Giévle sjukhus

Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska ‘
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Helsingsborgs lasarett
Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus |,
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Link&ping Universitetssjukhus
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NAL, NU-sjukvérden —

Skovde, Skaraborgs sjukhus

Stockholm, Astrid Lindgrens Bamsjukhus

Sundsvalls sjukhus

Umes, Norrlands Universitetssjukhus ==
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Uppsala, Akademiska sjukhuset =
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Antal
I Instabil hoft [ Luxerbar hoft ~ Hl Luxerad hoft

Figur D3. Antal registrerade hofter per enhet under 2021
Ljusla stapel = instabil héft, Orange stapel = Luxerbar héft, Mérkbla stapel = Luxerad héft
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Tackningsgrad

Berdkningar som gjorts tidigare under delregistrets, eller dess foregangares existens (sedan 2000)
visar att sa gott som alla patienter med sent diagnosticerad luxation registreras. Det saknas en
specifik diagnoskod enligt ICD-10 f6r sent diagnosticerad hoftledsluxation, som ju ér en
delméngd av en betydligt storre patientgrupp med samma diagnosnummer. Det ar inte mojligt att
frdn PAR {4 fram sa specificerade uppgifter, att vi pa det sittet kan gora en tillforlitlig bedomning
av graden av “completeness” dvs. tickningsgrad pa individniva for registreringarna.

Var bedomning ar att tickningsgraden pd individniva dr néra 100 % och att vara data ger mycket
goda forutsdttningar att dvervaka incidensen av detta allvarliga tillstdnd. Det ror sig om fa fall av
en mycket allvarlig sjukdom som hanteras av en liten, mycket specialiserad grupp barnortopeder
som f0ljt omrédet under ménga &r. Nér nu samtliga barn med denna diagnos, oavsett barnets alder
vid diagnos, skall registreras fran 2021 ger det en registrerad population med andra forutsittningar
att pa sikt bedoma tickningsgrad. Det dr dock inte mojligt for 2021 pd grund av efterslépning i
patientregistret.

Redovisning av inmatade data

Haér presenteras resultat for inmatningar under aret 2021 tillsammans med det totala materialet
inmatat 2015 — 2021. Betrdffande data angdende antal maste man rdkna med att antalet fall som
redovisats kommer att 6ka nagot framdver eftersom uppfoljningstiden ar kort och det kan komma
in mycket sent upptéckta fall eller fall dér rapporteringen av ndgon anledning sldpat efter. Vi vet
dock utifran tidigare undersdkningar att manga fall diagnosticeras fore 1 ars och néstan samtliga
fore 2 ars alder.

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

Antal fall férdelat pa kdn och alder

Antalet sent diagnosticerade hoftledsluxationer och komplikationer under 2021 uppgick till 22
hofter varav samtliga var sent diagnosticerade luxationer (Figur D1), med reservation for att fall
enligt ovanstdende resonemang kan tillkomma. Detta dr i samma storleksordning som féregdende
ar och 1 linje med registreringarna 2000—09. Det antyder att screeningproceduren i1 Sverige fortsatt
fungerar. Om det 6ver dren skulle ses en 6kande trend skulle det dock vara oroande och skil for
att genomlysa hur den priméra screeningen vid landets forlossningsavdelningar fortsatt fungerar.
Totalt har 158 hofter med sent diagnosticerade hoftledsluxationer och komplikationer registrerats
2015 —2021.
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Figur D4. Antal rapporterade hofter med sent diagnosticerad héftledsluxation eller

komplikation efter behandling av tidigt diagnosticerad héftledsluxation férdelat pa kén och
alder vid diagnos 2021
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Figur D5. Antal rapporterade hofter med sent diagnosticerad héftledsluxation eller
komplikation efter behandling av tidigt diagnosticerad héftledsluxation férdelat pa kén och
alder vid diagnos 2015 — 2021

I 6verensstimmelse med tidigare studier och litteraturen finner vi att det 1 huvudsak ér flickor som
drabbas, endast 6 pojkhofter har registrerats 2021 for sent diagnosticerad hoftledsluxation. (figur
D4).

Inga hofter har registrerats pga. komplikation till tidigt diagnosticerad hoftledsluxation under
2021 (figur D4) medan totalt har 24 fall registrerats for perioden 2015 — 2021 (figur D5).
Diagrammen visar dven barnets alder d& diagnosen stélls. Majoriteten av fall diagnosticeras fore 1
ars alder dvs. ofta vid en unders6kning pa BVC. Diagnoser som stélls efter 1 ars alder, dvs. inte
séllan efter gdngdebut kan dven bero pé att fordldrar noterat ett avvikande gdngmonster och darfor
tar kontakt med sjukvarden. For 2021 har bara 1 barn registrerats som varit 6ver 1 ars alder vid
diagnos av hoftledsluxation (figur D3). Detta dr en lag siffra &ven om det vore Onskvirt att inga
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luxationer fick vinta sa linge pd diagnos dé& behandlingen i takt med dkande alder blir alltmer
kravande och langtidsresultatet allt simre.

Reposition av sent diagnosticerad hoftledsluxation

Man kan ldgga den luxerade hoften pé plats med olika metoder. Huvuddelen av fall kan behandlas
utan storre kirurgiskt ingrepp (sluten reposition) medan man hos ett mindre antal barn behover
anvédnda ett mera omfattande kirurgiskt ingrepp (6ppen reposition). Ju dldre barnet &r vid diagnos
desto mer sannolikt dr det att dppen reposition maste tillgripas. En tidig diagnos medfor alltsé att
det kirurgiska ingrepp som behdver utforas ofta blir mindre omfattande. Tyvérr var inte alla
relevanta uppgifter for att gora en heltickande analys obligatoriska for inmatarna under 2015-16
varfor en del uppgifter saknas. Dessutom behdvs en uppfoljningstid pa ett antal &r for att vil
underbyggda konklusioner ska kunna dras. Sa hir ldngt ser det ut som att knappt 1/5 av hofterna
behovt 6ppen reposition. Vi kommer dock att d&terkomma med statistik Gver val av metod 1
forhéllande till barnets alder.

Hur har det gatt for barnen?

Registrering 1 dagens delregister startade 2015 och de forsta 4-arskontrollerna har borjat komma.
Det finns nu data om de forsta 60 barnen.

I detta begriansade material ser vi att endast ett barn har en hoft som inte ligger helt i led. C:a 1/6
har fatt cirkulationsstorning 1 hoftledskulan, sé kallad caputnekros och ca 1 av 3 en radiologiskt
underutvecklad ledskal, sa kallad hoftledsdysplasi. Virt att notera dr att dessa barn ofta har en
forvanansvért smartfri och vélfungerande hoftled under de tidiga barnadren och att problemen
debuterar ndgot senare. Vara data bekraftar tydligt att ju senare luxationen diagnosticeras ju simre
prognos.

Varde som registret tillfor varden

Registret 6vervakar incidensen av sent diagnosticerad hoftledsluxation, tillsammans med tidigare
insamlade data, 1 en obruten serie sedan ar 2000. I en internationell jdmforelse har Sverige mycket
goda resultat. Som exempel kan ndmnas att England rapporterar en incidens pa 1,28 per 1000
fodda barn och dér véljer man att sétta gransen for sen diagnos till 1 ars alder. Sveriges incidens
for 2020 &r 0.15 per 1000 fodda och griansen for sent diagnosticerad luxation dr dnda sniv; 2v
alder. Detta dr det enda mattet pa hur screeningen av hoftleder hos nyfodda barn fungerar 1
Sverige. Det dr lyckligtvis fortfarande fa fall i Sverige av sent diagnosticerad hoftledsluxation, s&
jdmforande tal mellan kliniker och till och med regioner &r vanskligt. Registrets stora virde ér
dirfor gemensamt lirande for att bibehalla nationellt goda tal. Aldre studier har visat att utan en
vél fungerande screening av barn pa BB skulle forekomsten av sent diagnosticerad
hoftledsluxation 1 Sverige med dagens fodelsetal uppga till 130—-150 fall per ér. Ett
screeningprogram av hofterna hos nyfodda som succesivt infordes pa 1950-talet har darfor starkt
bidragit till att antalet fall de senast aren uppgatt till under eller omkring 20 fall per &r.
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Figur D6. Incidensen av sent diagnosticerad héftledsluxation hos barn (>2 veckors alder) under 70 ar i Sverige

Fordndringar 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
diagnosticeras tidigt. Denna varierar bade nationellt och internationellt varfor ett register ar viktigt
for att studera vilken typ av behandling som ger bést resultat. Darfor har registret med start 2021
utvidgats till att innehalla dven tidigt diagnosticerade hoftledsluxationer for att kvalitetssdkra och
skapa mer kunskap d@ven inom den delen av varden.
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Figur D7. Rapporterad incidens 2021 av tidigt diagnosticerad héftledsinstabilitet hos barn (<2 veckors alder)
fordelat pa olika delar av landet
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Ovan kan man konstatera att bendgenheten att registrera eller behandla med abduktionsortos pa
grund av missténkt eller konstaterad hoftledsinstabilitet verkar skilja sig &t i landet med storst
andel registreringar i sodra och vistra delarna.
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40
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Figur D8. Orsak till abduktionsbehandling fordelat pa olika delar av landet

I ovanstdende diagram kan konstateras att orsaken till behandling med abduktionsortos skiljer sig
at 1 landet. Medan de flesta kliniker 1 Sverige baserar sin behandling pa graden av instabilitet,
antingen enbart med klinisk undersokning eller med stéd av dynamisk ultraljudsundersékning,
anvander man sig 1 Stockholm av statisk ultraljudsundersokning, d.v.s., ultraljudsmatt av olika
vinklar 1 hoftleden. Detta framgar av den lila stapeln 1 diagrammet dédr Stockholm sticker ut nar

o

det géller abduktionsbehandling baserat pa “dysplasi”,
Kvalitetsindikatorer

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

e Vilka undersokningar som har foregatt en sent diagnosticerad hoftledsluxation och ddrmed
kvaliteten i dessa. De variabler som vi beddmt har storst inflytande pa en framgéngsrik
screening anvédnder vi som kompletterande kvalitetsindikatorer (i enlighet med
ovanstaende redovisning). Dessa kan komma att dndras nér det totala materialet blir storre
och tilliter djupare analyser

e Barnets alder vid diagnos.

e Inom en snar framtid kommer vart utékade register att kunna ge svar pa antalet tidigt
diagnosticerade hoftledsluxationer 1 Sverige samt dvriga indikationer for
abduktionsbehandling, samt hur denna behandling varierar mellan olika centra i Sverige.

Planerade kvalitetsforbattringar

Svarsalternativen i samband med inmatning 1 registret har blivit genomgéngna och en hel del har
gjorts obligatoriska. En fortlopande dialog med landets olika vérdgivare och barnortopediska
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kliniker dr central for att registrering dver tid skall vara heltickande och av god kvalitet. Detta &r
nagot som dven skett under 2021 inte minst med Stockholmsregionen som har gjort ett gediget
arbete med att kvalitetssidkra sina inmatningar i registret.

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.

Under 2019 publicerades nedanstaende arbete baserat pd 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):¢1914779.

Under arsméten for Svensk Barnortopedisk Forening (SBOF) har sedan 2015 arligen
foreldsningar och presentationer om delregister DDH hallits. Under 2021 har de férdndringar som
genomforts i registret presenterats under foreldsning pa SBOF:s arsmote.

Under 2021 har planer for forskningssamarbete initierats mellan Lunds universitet och Linkdpings
Universitet da det giller resultat av den kirurgiska behandlingen vid sent upptackt
hoftledsluxation.

Planer for framtiden

Registrets styrgrupp har som tidigare namnts beslutat att inkludera dven tidig behandling av
hoftledsinstabilitet med abduktionsortos. Sédan tidig behandling innefattar tidigt diagnosticerad
hoftledsluxation, hoftledsinstabilitet bedomd med dynamiskt ultraljud men dven hoftledsdysplasi
bedomd med statiskt ultraljud. Efter ett utvecklingsarbete startade registrering av tidig behandling
med abduktionsortos fran och med 2021. Det har inneburit en kraftig expansion av antalet
registreringar. Det innebdr att tickningsgradsberdkningar kommer bli tillforlitligare med hela
populationen som referens med enklare avstimningar gentemot patientregistret (PAR), ndgot som
dock ej kunnat redovisas 1 denna arsrapport dd dessa data &nnu inte &r tillgédngliga frdn PAR for
2021. Ett starkt argument for expansionen av registreringar i delregistret &r att pa sikt ge mojlighet
att 1 hela landet likrikta och forbéttra denna del av varden och péavisa bade 6ver- och
underbehandling.

Definitionen av vad som anses vara en sent diagnosticerad luxation saknar konsensus globalt sett.
I Sverige och i registret har denna satts till diagnos av hoftledsluxation forst efter 2 veckors alder.
Utifrén registret kan man nu konstatera att det kan finnas skél att justera denna definition uppét da
en betydande andel av de sent diagnosticerade luxationerna trots allt inte dr si sena. Detta &r
visserligen gladjande och positivt for de enskilda patienterna men kan vara missvisande och ge
sken av att screeningprocessen fungerar simre dn vad som faktiskt &r fallet.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Vid nésta arsrapport kommer vi att kunna redovisa antalet barn som far tidig diagnos i Sverige,
vilket det saknats information om hittills, dvs det totala antalet barn med denna diagnos, oavsett
ndr diagnosen stills. Vi kommer dessutom att f4 information om vilken eller vilka indikationer
som ligger till grund for abduktionsbehandling pa olika enheter i Sverige. I takt med att landets
enheter kommer in i1 rutinen med registreringar blir dessa data successivt mer tillforlitliga.
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Perthes sjukdom (LCPD)

Yasmin Hailer, Piotr Michno, Sunita Monheim

Bakgrund

LCPD ir en allvarlig hoftsjukdom hos barn med risk for betydande handikapp. Den innebér
nekros (celldod) av hoftkulan hos barn 1 5-8 arséldern. Registret har kunnat visa uttalad paverkan
pa hoften 2 ar efter diagnos hos merparten av barnen. Hur stor skadan blir kan man oftast forst se
nir barnet har vuxit fardigt. Det finns stor variation i vilken behandling som erbjuds barnet,
mycket pd grund av brist pa kunskap om basta behandling. Att skapa ett kvalitetsregister innebér
en stor utmaning dé det kréver att diagnostik och handldggning samordnas dver landet for att
jamforelser, kvalitetsforbattring och forskning skall kunna goras. Det dr en langsiktig process
men registret dr en god bit pd vdg med allt bittre samstdimmighet i diagnostik och kan nu borja
analysera vissa data med uppfoljning 2 ar efter diagnos samt vid 10 ars alder. Det svenska Perthes
registret dr tillsammans med det norska registret unikt utifran ett internationellt perspektiv.

Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret dr barn som behandlas i Sverige med Perthes sjukdom (ICD-kod M91.1).
Diagnosen ska vara radiologiskt bekréftad och ha stillts mellan 2 och <12 &rs alder. Variabler
som registreras r t.ex. riskfaktorer, undersokningar, klassificering, niar och hur diagnosen stélls
och vilken behandling som ges till barnen med Perthes sjukdom.

Fokusomraden for kvalitet

Registrets huvudsyfte ér att utveckla matt pa god vardkvalitet. Registret ger for forsta gdngen en
samlad bild av patienterna med sjukdomen i Sverige. Registret har bidragit till att diagnostiken,
som underlag for atgirder, blivit alltmer likartad 1 Sverige. Fortfarande ser vi dock betydande
skillnader i andelen barn som genomgér kirurgisk behandling for Perthes. Korrekt bedomning av
sjukdomens svarighetsgrad har forbattrats. Fler behandlas med fysioterapi for att forbattra
rorligheten. Utveckling av kvalitetsindikatorer sker stegvis som ett utvecklingsarbete baserat pa
de erfarenheter som registret ger och vi redovisar i ar nio kvalitetsindikatorer och deras utfall.

Tidpunkter for planerade registreringar

Start | 2 arsenare | 10 ars alder | 13 ars alder | 18 ars alder
Klinisk kontroll X X X X X
Rontgen X X X X X
PROM X X X

Darutover registreras nér en operation utfors.
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Registrerande enheter

Sedan 2017 ar alla enheter utom en som behandlar barn med Perthes sjukdom anslutna, vilket ar
sammanlagt 27 enheter.
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Figur P1. Antal registrerade héfter med nydiagnostiserad Perthes sjukdom per enhet 2015 —
2021
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Figur P2. Antal registrerade héfter med nydiagnostiserad Perthes sjukdom per enhet under
2021
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Tackningsgradsanalys

Tackningsgradanalys for perioden 2015 — 2020

Sedan 2015 har man arbetat systematisk for att 6ka tdckningsgraden och
uppfoljningsregistreringar.
Totala antalet barn med diagnosen Perthes sjukdom som var registrerade 2020 har minskat négot.

Utifran data fran Socialstyrelsens registerservice (Patientregistret-PAR) for perioden 2015 - 2020
ser man att tickningsgraden pé individniva 6kade till 70 % (2019) med en sannolikt tillfallig
nedgéng i registrering till 57 % under 2020. Den tillfélliga nedgdngen 2020 kan utgora en effekt
av sjukvardens belastning under pandemin. Man har &dven noterat periodvis konsskillnader
gillande rapportering av flickor (Figur P3).
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Figur P3. Tdckningsgrad (%) féor Perthes sjukdom, uppdelat pa ar for individer registrerade
med Perthes sjukdom jamfért med patientregistret 2015 — 2020. Kédlla: Socialstyrelsens
registerservice

Generellt sett har PAR tickningsgrad pa individnivd om 98 %.Det finns fortfarande enheter i
landet dar det registreras farre patienter i SPOQ an 1 Socialstyrelsens patientregister. Endast fyra
regioner har 100 % rapportering av barn med Perthes sjukdom jimfort med PAR for hela perioden
2015 -2021.

Vi ser fortfarande att for flera av de lite storre sjukvardsenheterna dr antalet rapporterade patienter
behandlade for Perthes sjukdom i SPOQ betydligt farre &n i PAR.

Férre rapporteringar under 2020 kan bero pa pagdende COVID-19 pandemi dér antal forsenade
eller uteblivna besok sdkert pdverkade registreringar enligt SPOQ:s rekommendationer. Under
denna period fanns ocksa personalbrist och/eller stor omséttning av personal. Den pagiende
pandemin pdverkade dven kontakter med respektive kontaktpersoner. Vi kommer att under
september 2022 genomfora ett anvindarmote i SPOQ for kontaktpersoner vid de olika klinikerna
for att finga upp problem med registreringar men ocksé for att kunna ge vigledning, rad och
inspiration.
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Registrerade uppfdljningar
Andelen uppfoljningar har forbattras visentligt jaimfort med 2018 och 2019.

Hofter som registrerades vid diagnos skall ocksé registreras 2 ar efter att diagnosen stilldes
radiologiskt. Om 2-arskontrollen infaller under tiden barnet &r 9,5 till 10,5 ar s registreras det
som en 10-arskontroll i stéllet. Av 187 barn som borde haft en 2-arsuppfoljning har 152 (81 %)
dven fatt ett aterbesok registrerat. Enligt arsrapport for 2020 f6ljdes hela 79 % av barnen upp
medan motsvarande siffra for 2019 var 72 %.

Under 2019 undersokte vi orsaken till missad uppfoljning och gjorde en del insatser for att
forbattra inmatningen av 2-arsuppfoljningen bland annat genom paminnelse om inmatningen med
brev till enheterna. Det finns fortfarande stora regionala skillnader avseende registrering av 2-
arsuppfoljning som framgér 1 figur P4 men de flesta enheter har forbéttrat sig genom aren.

I figur PS5 framgér uppfoljningar totalt. Dir framgar att de allra flesta barnen blir uppfoljda.

Boras, Sodra Alvsborgs sjukhus
Eskilstuna, Milarsjukhuset
Falu lasarett
Gavle sjukhus
Goteborg, DSBUS/Sahlgrenska
Halmstad, Hallands sjukhus
Helsingsborgs lasarett [7]
Jonkoping, Lanssjukhuset Ryhov
Kalmar Lanssjukhuset Kalmar
Karlskrona, Blekingesjukhuset
Karlstads Centralsjukhus
Kristianstad, centralsjukhuset
Linkoping Universitetssjukhus
Lund, Skanes Universitetssjukhus
NAL, NU-sjukvarden
Skovde, Skaraborgs sjukhus
Stockholm, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Sundsvalls sjukhus
Umed, Norrlands Universitetssjukhus
Uppsala, Akademuiska sjukhuset
Varberg, Hallands sjukhus
Visby lasarett
Visterviks sjukhus
Vasteras lasarett
Vixj6, Centrallasarettet
Orebro Universitetssjukhus
Ostersunds sjukhus

m Uppfoljda = Ej uppfoljda

Figur P4. Antal uppféljda barn med Perthes sjukdom av de som var aktuella for 2-arskontroll
under 2017 — 2021 férdelat per enhet
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Figur P5. Antal uppféljda barn med Perthes sjukdom 2017 — 2021

Antal hofter i registret

Under 2021 registrerades 35 hofter av barn med Perthes sjukdom i1 SPOQ. Sedan 2015 har 292
hofter registrerats hos 275 patienter (22 barn insjuknade med Perthes 1 bada hofterna varav 17
barn har bada hofter registrerad 1 SPOQ och 5 barn insjuknade 1 forsta hoften fore 2015 vilken
ddrmed inte &r registrerad), Figur P6. Pojkar utgor 77 % vilket ér en lite storre andel jimf{ort med
de rapporterade siffrorna i litteraturen (1,2). Medelaldern vid diagnos var 5,4 ar (2 - 11 &r) under
2021 och 5,9 ar (2 - 11 &r) 1 hela registret. Sedan registret startade 2015 ser man att de flesta
patienter dr 1 den yngre alderskategorin mellan 2 och 6 ar liksom under 2021 (Figur P7, P8). Detta
skiljer sig fran tidigare publikationer som beskriver att det typiska barnet med Perthes sjukdom ar
mellan 5 och 8 ar. Barnen idag verkar séledes vara yngre nir de insjuknar eller diagnostiseras
snabbare.

275 barn med Perthes

5 barn 17 barn 253 barn
med Perthes i bada med Perthes i bada med Perthes ien
héfter men forsta hifter med bada f
héften nte 1SPOC hiéfter | SPOQ

N

Figur P6. Antal barn med Perthes sjukdom 2015-2021
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Figur P7. Antal hofter med Perthes sjukdom 2015 — 2021 uppdelat pa olika aldersklasser

30

Antal hofter

6-<9 9-<=12
Alder
W Pojkar @ Flickor

Figur P8. Antal héofter med Perthes sjukdom 2021 uppdelat pa olika aldersklasser
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Redovisning av data 2021

Sjukdomens svarighetsgrad vid forsta besoket

Sjukdomens svarighetgrad kan forst bedomas nér hoftkulan ér i det s.k. fragmentationsstadiet da
hoftkulan bryts ner. Den radiologisk klassifikation som anvénds kallas Lateral Pillar och har fyra
nivaer (A, B, B/C, och C). Nivé A ar lindrigast och C ar en gravt paverkad hoftkula.
Klassifikationen har ett prognostiskt viarde bade om héften kan behova opereras men ocksd hur
den kommer att bli i vuxenalder. Redan vid grad B kan barnen ha betydande symtom i form av
hilta, rorelseinskriankning, smértor och risk for tidig artrosutveckling. Kommer patienten tidigt in
i vardkedjan brukar det vara for tidigt att klassificera svéarighetsgraden vilket oftast 4r mdjligt forst
cirka 5-7 manader efter sjukdomens debut (3,4). Saledes dr Lateral Pillar klassifikationen ocksa en
kvalitetsindikator: ju fler hofter som ar “for tidigt att klassificera™ desto tidigare upptécks
sjukdomen och desto mindre foreligger en fordrojning frén vardkedjans eller patientens sida.

I figur P9 (hela registret) och figur P10 (&r 2021) framgar sjukdomens radiologiska svarighetsgrad
enligt Lateral Pillar klassifikationen vid forsta ortopedbesoket. Enligt registret stilldes diagnosen
pa 128 patienter (44 %) innan hoftkulan fragmenterades och var dédrmed inte klassificerbar an.

En kvalitetsstudie som gjordes under 2018 visade dock att ndstan 80 % av de registrerade hofterna
diagnosticerades i tidigt stadium. Detta betyder att patienter med Perthes sjukdom kommer snabbt
in 1 vardkedjan, men registrerande ortopedldkare vantar inte med klassificeringen tills det s&
kallade fragmenteringsstadiet identifierats. Undervisningsinsatser gjordes under 2018 och sedan
2019 finns en detaljerad anvisning “Hur man klassificerar steg for steg” pd SPOQs hemsida. En
analys av mitningar fore och efter att detta digitala stod vid klassifikation inférdes visade en klar
forbattring av mitningar som registrerades.

1304
120+
110+
100+

90+

Antal hofter

A B B/C Cc For tidigt att klassificera
Klassifikation (Lateral Pillar)
W Pojkar  mm Flickor

Figur P9. Svdarighetsgrad vid forsta ortopedbeséket 2015-2021
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Figur P10. Svarighetsgrad vid férsta ortopedbesdket 2021

Operativa atgarder

Idag finns ingen behandling som kan bota Perthes sjukdom. Operationerna syftar till att forbéattra
ledkulans och ledskalens sfériska form (led-kongruens) under den kvarvarande tillvdxten, genom
exempelvis variserande femurosteotomi (VFO) och/eller backenosteotomi (pelvisosteotomi).
Andra operationer syftar till att forhindra hélta (till exempel trokanterfyseodes) eller forbattra
rorelseomfinget (adduktortenotomi, iliopsoas forlangning). Hoftledsdistraktion med ledad
externfixator “hirmar” komplett avlastning av hoftleden men tillater rérlighet under
behandlingen.

Av 292 hofter som registrerats i SPOQ sedan 2015 har 99 opererats, varav 14 hofter opererades
under 2021. Medelaldern vid operation var 8.2 ar (mellan 3.7 och 12.7 &r). Medelaldern av de som
opererades fOr att forbittra kongruensen var 7.9 ar (mellan 4.6 och 11.8 &r). Majoriteten av dessa
som opererades hade Lateral Pillar B eller simre vilket dr i linje med den aktuella forskningen (5).
63 hofter opererades for att forbattra ledkongruenesen. Nyare forskning (6) visar att det kan vara
fordelaktigt att operera i tidigt skede innan hoftkulan bryts ner. Detta innebér dock att en annan
diagnostisk teknik behover anvindas for att bestimma svérighetsgraden pd annat sitt &n enligt
Lateral Pillar, ndmligen undersokning med sa kallad perfusionsmagnetkamera. Fem av hofterna
genomgick en sddan undersdkning och opererades i tidigt skede.

Som man kan se pa figur P11 finns det regionala skillnader i operationsfrekvensen. Stockholm,
som har manga patienter 1 registret har endast opererat 1 drygt 10 % av fallen, medan andra
regioner redovisar betydligt hogre siffror. Om detta beror pé en brist i att registrera operativa
ingrepp eller om Stockholmsregionen har en mer icke-operativ instillning till barn med Perthes
sjukdom kommer att undersdkas vidare.
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Figur P11. Andel héftoperationer fordelat pa sjukvardsregion 2015-2021
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Operationsar

antal hafter

Figur P12. Antal héfter som opererades per ar och med vilken svarighetsgrad enligt Lateral
Pillar vid operation. FT.= for tidigt att klassificera

I figur P13 redovisas olika operationsmetoder som har registrerats. De som redovisas ér:

VFO Innebar ingrepp pa larbenet som vinklar in
hoftkulan under hoftskalens tak for att
forbattra kongruensen

Pelvisosteomtomi Innebar ingrepp pa backenet som vinklar
ner hoftskdlens tak for att forbattra
kongruensen

Trokanterfyseodes Ingrepp pa larbenet for att forhindra

overvaxt och darmed hélta
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Figur P13. Antal operationer uppdelat pa metod vid primédroperation 2015 — 2021

I snitt opererades barnen inom 11,4 manader (inom 1 vecka till 5,6 &r) efter den radiologiska
diagnosen stélldes P13. Av de totalt 99 hiftoperationer som utforts 2015 — 2021 gjordes for 28
hofter en variserande proximal femurosteotomi (VFO) med samtidig trokanterfyseodes for att
forebygga trokanterdvervixt, ett problem som annars kan uppsta. 18 patienter opererades med
bickenosteotomi enbart eller i kombination med andra ingrepp (figur P13). Under rubriken
”Annat” grupperades operationer utférda pd musklerna (adduktortenotomi, iliopsoas forlangning
och hoftledsdistraktion med ledad extern fixator fram till 2018). Mer och mer forskning tyder pé
att det ar fordelaktigt att operera hofterna for att forbattra kongruensen tidigt i sjukdomsforlopp.
Andelen som opererades tidigt i sjukdomsforloppet innan hoften fragmenteras och kan
klassificeras har 6kat under de senaste 3 aren undantaget 2021 (Figur P12).

-:r'I I I I I

2015 2018 2017 2018 2019 2020 2021
operaticnsar

=
i

&h
i

tid till operation i manader (medel)

Figur P14. Tid fran férsta ortopedkontakt till operation som forbéttrar kongruensen i manader
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Re-Operationer

43 patienter av 99 opererade genomgick senare ytterligare en kompletterande operation. I snitt re-
opererades barnen inom 14.3 manader. Majoriteten av re-operationerna gjordes for borttagning av
osteosyntesmaterialet. Hos 6 patienter gjordes en trokanterfyseodes i samband med att
osteosyntesmaterialet togs bort.

Svarighetsgraden vid 2-ars-uppfoljning

Genom registret kan vi nu for forsta gangen konstatera att en stor del av barnen drabbas ganska
hart av sjukdomen och kommer sannolikt ha betydande besvér dven 1 vuxenlivet.

Vid 2 ars-uppfoljningen nér alla hofter kunnat klassificeras sa bedomdes 46 % som Lateral Pillar
B, och 25 % som Lateral Pillar C.

Forutom nér det var for tidigt att klassificera vid diagnostillfillet (59 hofter), bor Lateral Pillar
klassen inte fordndras nér hoften har nétt fragmenteringsstadium. I figur P15 framgar att den
’forsdmrades” vid uppfoljningen vilket tyder pé att man inte hade invéntat fragmenteringsstadium
vid forsta klassificeringen.

BEl=

Lateral Pillar vid diagnos

A
404 . 5
. BiC
B

ET

antal hifter

Pk

A & BIC [=

L-al'Bral Pillar klass 2 ar efter diagnos

Figur P15. Svarighetsgrad (férdelning av Lateral Pillar klassifikation) vid uppféljningen i
jdmforelse med diagnosen 2015-2021. FT=fo6r tidigt att klassificera

Uppfdljning vid 10 ars alder

Vid diagnostillfillet var 14 barn (14 hofter) dldre dn 10 &r och kunde dirfor inte registreras vid
denna uppfoljningstidpunkt. Av 97 barn som borde ha registrerat en uppfoljning vid 10 ars alder
har sammanlagt 76 barn fatt en uppfoljning vid 10 &rs alder (78 %) vilket 4r en bra siffra &ven om
vi for kommande ar 6nskar uppnd en dnnu hogre registreringsgrad.
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Patientrelaterade Utfallsmatt

Endast 21 av 76 barn besvarade patientrelaterade utfallsfrageformulér vid 10-arsuppfoljningen. I
genomsnitt skattade alla sin hilsa pa 90 (frén 62 till 100). I denna skala &r 0 den sdmsta hdlsan
man kan tinka sig och 100 dr den bésta hélsan.

Avseende smairtintensiteten under de senaste 7 dagar, dér ’0’ stér for inga smértor alls och 10’
star for véarsta tdnkbara smérta, angav 29 % att de inte hade ont alls. 66 % angav en smirtintensitet
mellan *1” och ’5” och en patient angav en smaértintensitet pa ’9’.

Under avsnittet kvalitetsindikatorer redovisas resultat fran 10-arsuppfoljningen.

Kvalitetsindikatorer

Registrets huvudsyfte ér att utveckla matt pa god vardkvalitet. Perthes sjukdom ér ett
”forvirrande” tillstand eftersom vissa barn blir bra medan andra fér en kraftig paverkan pa hoften.
Inte allt kan forklaras med vid vilken dlder man fér sjukdomen eller med sjukdomens
svérighetsgrad. Detta forsvarar mojligheten till att identifiera kvalitetsindikatorer eftersom det
finns betydande kunskapsluckor. Preliminirt tinker vi oss foljande indikatorer pa process och
resultat. De uppsatta méltalen &r framtagna baserat pa vad som anses rimligt utifran aktuell
forskning pa omradet men kan framgent sannolikt behdva revideras nagot.

Téackningsgrad pé individniva (Mal: >80 %)

Andel registrerade uppfoljningar (Méal: >95 %)

Andel barn som diagnosticeras tidigt 1 sjukdomsforloppet (Mal: >70 %)

Andel barn som triffar en ortoped inom 3 manader fran rontgen (Mal: >95 %)

Andel barn som erhéller fysioterapiinstruktioner (Mal: > 80 %)

Andel barn med positiv Trendelenburg vid uppfoljning 2 ér efter diagnos och 10-ars alder
(Mal: <15 %)

Andel barn med trokanterdvervixt >5 mm efter 2 &r (Mal: <15 %)

e Andel barn med trokanterdverviaxt > 5 mm vid 10 ars alder (Mal: <15 %)

Andel registrerade patienter

Maltal >80 %. Tackningsgraden pd individniva var 57 % under 2020 och den har sdldes
forsdmrats nagot. Tackningsgrad for 2021 saknas dnnu eftersom Socialstyrelsens patientregister
inte dnnu dr uppdaterat for 2021. Antalet nytillkomna patienter 2021 var dock oforédndrat jamfort
med under 2020. Se avsnitt om tickningsgrad och figurerna P1-P3.

Pa en sillsynt sjukdom som Perthes, &r tdckningsgraden ett kinsligt matt. Om en enhet behandlar
4 patienter under ett &r men registrerar bara 3 (exempelvis pa grund av att en inte dr en priméir
Perthes) sa sjunker tdckningsgraden med 25 %. Detta behdver man ha i minnet om man bedémer
tackningsgraden pd individniva for séllsynta sjukdomar.

Andel registrerade uppfoljningar

Maltal >95 %. Registreringen av uppfoljningar fungerar vél. Andelen registrerade uppfoljningar
har okat, vilket visar att informations- och utbildningsinsatser har varit effektiva. Se figur P4.
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Andel som diagnosticeras tidigt i sjukdomsforloppet

Maltal >70 %. Enligt registret diagnosticeras endast 44 % av barnen tidigt i sjukdomsforloppet,
’for tidigt att klassificera” (figur P8). Detta ligger fortfarande under det uppsatta kvalitetsmalet.

Vi rapporterade 1 arsrapporten 2017 att 30 % av de registrerade patienterna fortfarande bedomts

vara i kondensationsstadium enligt Waldenstrom (7) och det var déarfor for tidigt att klassificera.
Samtidigt ser man att manga patienter “forsdmras” fran diagnostillfillet till 2-ars-uppf6ljningen

vilket tyder pa att man forsokte klassificera for tidigt. Problemet med klassificeringen &r att man
vid det tillfallet man tittar pa rontgenbilderna inte vet om hoftkulan bryts ner mer eller om det ar
den slutgiltiga nedbrytningen.

Eftergranskningen av rontgenbilderna som gjordes 2018 visade dock en dnnu béttre bild av
vérdens kvalitet avseende tidig upptickt av Perthes sjukdom. Enligt den eftergranskning som
gjordes av en ST-ldkare och en dverldkare med sérskilt intresse av Perthes sjukdom, var hela 80 %
i kondensationsstadium, dvs i en sa tidig fas av sjukdomen att det var for tidigt att klassificera
sjukdomens svérighetgrad (”for tidigt att klassificera”).

Detta visar & ena sidan att varden upptéacker och diagnostiserar dessa patienter mycket tidigt, &
andra sidan ar det tydligt att fler insatser behovs for att 14ra ut hur och nir man skall klassificera
sjukdomen.

Vid Svensk Barnortopedisk Forenings arsmote 2021 1 Uppsala lades pé nytt ett sérskilt fokus pa
information om hur man bast méter enligt Lateral Pillar klassifikationen och nér detta tidigast kan
goras. Dessutom infordes en valideringsvariabel i registret ddr ett specialistteam kommer att
eftergranska rontgenbilderna och komplettera med en expertbedomd variabel.

Tid fran forsta vardkontakt (inom primarvarden) till beddémning av ortoped

Maltal >95 % (inom 3 ménader fran rontgen). Indikatorn kontrollerar att vardkedjan fungerar och
att vantetider till specialistvard ér kort
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Figur P16. Tid fran forsta vardkontakt (inom primédrvarden) till bedémning av ortoped 2015-
2021
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72 % av patienterna far en vardkontakt pa ortopedmottagningen inom 3 ménader efter forsta
rontgenundersokningen gjordes. Under 2020 var det 71 % som sdgs inom 3 ménader pa
ortopedmottagningen, 23 % fick en vardkontakt pa ortopedmottagningen inom 3 och 6 manader
och for endast 6 % dréjer den kontakten ldngre &n 6 manader. De 5 patienter som behdvde vénta
mer en 6 ménader pd en ortopedkontakt dr fordelade pd olika kliniker i landet sa det &r inte ett
enstaka sjukhus som sticker ut. Orsaken till att det drojde sé lange gér inte att utldsa utifrdn
registerdata.

Med tanke pa att “fonstret” dar man har mojlighet att paverka hoftens ledkongruens, exempelvis
med en operation, dr i borjan av sjukdomsforloppet, dr det viktigt att en ortoped triaffar barnet
tidigt 1 forloppet.
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Figur P17. Andel med bedémning av ortoped inom 3 manader fran férsta vardkontakt (inom
primédrvarden) till bedémning av ortoped sedan introduktionen av variabeln 2017
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Andel barn som erhaller fysioterapiinstruktioner
Rorelseformaga, abduktion i hoftleden

Patienter med Perthes sjukdom far oftast svérigheter ;
med att abducera benet (figur P18) pé grund av
nedsatt muskelstyrka, smérta eller pad grund av / H
hoftens deformering. En fOrutsdttning for en AV ] ;
eventuell operation dr en bra abduktionsformaga. . i
Registret kartldgger darfor hur manga patienter som / , \
registrerades med Perthes sjukdom som erhéller ;o ! )
sdrskilda instruktioner/behandlingar for att 6ka eller 7 (
bibehilla abduktionsférmagan redan vid !y

diagnostillfillet. A o~ ‘

Maltal dr att >80 % av alla patienter skall erhalla wm'

fysioterapiinstruktioner for att bibehélla eller 6ka

abduktionsférmégan. Patienter med Perthes sjukdom kan fa Figur P18. Abduktion av benet

en betydligt forsaimrad abduktionsformaga under

sjukdomsforloppet. En bra abduktionsférmaga ér dock en forutsittning for att kunna operera
hoften for att forbéttra hoftutvecklingen under den fortsatta tillvixten. Vid kraftigt nedsatt
abduktionsforméga begriansas mojligheterna till att hjélpa barnet med en operation. Jamfor man de
olika registreringsaren, sd har andelen barn som fatt instruktioner for att 6ka eller bibehalla
abduktionsforméga okat fran 27 % under 2015 till 71 % under 2021. Diaremot var andelen lite
hogre (80 %) under 2019. Méltalet &r saledes pa god vig att uppfyllas.

I figur P19-P20 framgér att inte ens alla patienter som har inskrénkt abduktionsforméga vid forsta
ortopediska undersokningen far behandling for att 6ka abduktionsformagan. For att kunna hjilpa
barnet med en operation kriavs oftast minst 30 graders bevarad abduktion.

8 2017 2018 2014 200 w021

100 =

TH<

E=1

501 -

2- .
04
: L
2016

Figur P19. Andel barn med nydiagnostiserad Perthes sjukdom som far behandling for att 6ka
rorelseférmagan 2015- 2021
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Om man forskriver fysioterapi varierar ocksa fran klinik till klinik, oftast beroende pa brist pa
fysioterapeuter. Figur P20
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Figur P20. Andel barn nydiagnostiserad med Perthes sjukdom som far behandling for att 6ka
rorelseférmagan per sjukhus 2015 — 2021

Andel med positivt Trendelenburgs tecken vid uppféljning 2 ar efter diagnos

Maltal < 15 %. Positiv Trendelenburg ér ett tecken pd sdmre resultat eftersom den uppstér nér
abduktor muskulaturen pa den sjuka sidan dr for svag att balansera bickenet vid enbens-staende.
Bade fysioterapi for att starka abduktor muskulaturen och trokanterfyseodes for att forhindra
trokanterovervéxt kan motverka en insufficiens i abduktor muskulaturen. Denna variabel ar inte
tvingande att fylla i. Hos 62 hofter registrerades denna variabel. Av dessa hade bara 7 patienter
positivt Trendelenburgs tecken (11 %) vilket dr mycket bra.

Andel med positivt Trendelenburgs tecken vid 10-ars-uppfdljning
Bara 12 av 64 hofter som hittills registrerats, hade positivt Trendelenburg tecken. Detta utgor 19

% vilket dr i niva med vért kvalitetsmél som ligger vid 15 %. En mojlighet att minska
Trendelenburgs hélta dr fysioterapi och kirurgi mot trokanterovervaxt.

Andel med Trokanterévervaxt >5 mm vid uppfdljning 2 ar efter diagnos

Trokanterdvervéxt mattes hos 126 patienter och 9 av dessa hade en trokanterdvervéxt av mer dn 5
mm (7 %). Har har maltalet séledes redan uppfyllts med god marginal.

Andel med Trokanterévervaxt >5 mm vid 10-ars-uppfdljning

Vid uppfoljningen vid 10 ars alder 1ag andelen av hofter med trokanterévervaxt pd mer 4n 5 mm
fortfarande 1agt pa 9 % (av 70 hofter). Aven hir har maltalet siledes redan uppfyllts med god
marginal
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Andringar av registret

Kvalitetssakring av rontgenbilder

Med tanke pd identifierade svarigheter avseende klassificering av rontgenbilderna har vi nu
kunnat ordna en server dit rontgenbilderna ska ldnkas frdn varje enhet sa att en expertgrupp kan
eftergranska bilderna.

Registrering vid 13 ar

For att kunna f6lja patienterna béttre och for att tidigare kunna bedéma resultat av given
behandling har vi lagt till en extra uppfoljning vid 13- &rs dlder som liknar uppfoljningen vid 10-
ars dlder. Detta infordes den 1 december 2021.

Genomforda och planerade kvalitetsforbattringar

Uppfdljningar

Det gjordes en utbildningsinsats under 2019 och 2020 for att forbéttra 2-arsuppfoljningen samt
uppfoljningen vid 10-ars alder. I foreliggande arsrapport framgar att en betydande forbéttring
redan har skett men en fortsatt ytterligare forbattring bor vara fullt mojlig att uppna under
kommande éar.

Fysioterapi

For att kunna skapa rikstdckande rekommendationer om fysioterapi och fysisk aktivitet under
olika faser av Perthes sjukdom gjordes det en kartldggning bland fysioterapeuter och ldkare hur
rekommendationerna ser ut idag. Ett konsensusmote arrangerades under barnortopedernas arsméte
2021 i Uppsala. Utifran resultaten och diskussionen i expertgruppen forbereds nu rikstidckande
rekommendationer om fysioterapi och fysisk aktivitet som kommer att skickas ut pa remiss under
2022 till medlemmar i den svenska barnortopedforeningen.

Forskning

Delregistret for Perthes sjukdom har under 2018 till 2020 startat fler forskningsprojekt. Féljande
har blivit publicerade:

Morlin, G, Hailer YD. High blood pressure and overweight in children with Legg-Calvé-Perthes
disease: a nationwide population-based cohort study. BMC Musculoskelet Disord 22, 32 (2021).
https://doi.org/10.1186/s12891-020-03889-9

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

Tva ytterligare projekt dr under arbete. Ett projekt belyser skillnader mellan flickor och pojkar
som drabbas av Perthes. Ett annat projekt belyser operationerna som ér gjorda och det planeras en
demografisk kartldggning av registerdata.
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Planer for framtiden

Vi planerar nu for att 16pande eftergranska och validera alla rontgenbilder som skickas till SPOQs
digitala bildlagringsserver inom Region Vistra Gotaland. Dessutom planerar vi
utbildningsinsatser for hur man registrerar och inte missar uppfdljningar.

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

I &rsrapporten for 2022 kommer vi att kunna redovisa fler utforda kontroller vid 10 rs alder samt
en fokusanalys pa barn som dr yngre &n 6 dr. Dessutom pégar ett forskningsprojekt om en
radiologisk parameter som méter den mediala ledspringan kan i tidigt skede forutse den senare
svarighetsgraden enligt Lateral Pillar.

Vi kommer ocksaé att kunna borja redovisa prelimindra PROM-resultat fran 2-ars respektive 10-ars
kontrollerna.

Ett annat projekt som é&r initierat &r att publicera rikstickande rekommendationer om fysioterapi
och fysisk aktivitet under olika faser av Perthes sjukdom.

Sammanfattning

Utifrdn inmatade data i delregistret for Perthes sjukdom kan vi konstatera att barn med Perthes
sjukdom nu kommer allt snabbare fram i1 vardkedjan trots den sedan i bérjan av mars 2020
pagaende Covid-19 pandemin. Daremot sag vi att antal operationer var farre under 2020 vilket
kan vara en direkt foljd av pandemin dér operationer blivit uppskjutna pa grund av bristande
operationsresurser. Andelen steg igen under 2021.

Instruktioner géllande forbattring av abduktionsférméga ges nu till 71 % av barnen vid
diagnostillfillet. Denna andel behdver hdjas ytterligare. En publicerad studie utifrdn SPOQ-data
visade att fysioterapi har en positiv inverkan pa att bibehélla eller 6ka abduktionsférmagan hos
barn med Perthes sjukdom (El-Harbiti et al., 2020). Framtagandet av nationella
rekommendationer om fysioterapi och fysisk aktivitet vid Perthes sjukdom kommer
forhoppningsvis kunna bidra till denna utveckling.

Det finns fortfarande en stor variation i landet kring andel barn som registreras i SPOQ med
Perthes sjukdom liksom andelen genomforda uppfoljningar av dessa barn men
uppfoljningsfrekvensen har forbéttrats betydligt jamfort med de tidigare aren. Vi kan konstatera
att SPOQ Perthes alltmer anvinds 1 varden.

Vi vill avslutningsvis framfora ett stort TACK till er alla som registrerar for ert engagemang for
barn med Perthes sjukdom.
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Patellaluxation
Ebba Fridh och Marie Askenberger

Bakgrund

Patellaluxation innebér att kndskalen gar ur led, med eller utan trauma. Om knédskélen gar ur led en gang
ar risken sarskilt stor hos barn att det skall handa igen. Syftet med registret &r att bidra till sa bra vard
som mojligt och minimera framtida besvér. Registret dr en vidareutveckling av, och ersétter det tidigare
registret ”Akut allvarlig knidskada” och fran det tidigare registret finns forstagangs patellaluxationer
registrerade sedan 2015 och foljer med in i det nya.

Patellaluxation &r den vanligaste allvarliga knédskadan med blodning i leden (hemartros) i aldern 9-15 ar.
Det dr en vanlig skada i denna aldersgrupp (1/1000) och kan dven medfora skador av olika grad pa brosk
och ledband som behdver atgardas.

I det nya registret registreras patienter under 18 ar med minst en genomgéngen patellaluxation. Ur
registret kan man utldsa hur snabbt korrekt diagnos stéllts och vilken utredning som gjorts. Bade priméar
och eventuell dndrad behandling registreras. Behandlingen kan variera stort beroende pé typ av luxation,
associerade skador, individuella riskfaktorer, skelettmognad men &ven den enskilde lékarens erfarenheter
och kompetens.

For att kunna utveckla varden &r det viktigt att klassificera typen av patellaluxation som vi behandlar och
ta hansyn till vilka riskfaktorer som den individuella patienten har. Om vi gor det kan vi pa sikt jamfora
utfall. Ambitionen att utforma en béttre nationell strategi kring patellaluxationerna kraver mycket mer
data om hur patienterna utreds, behandlas och f6ljs upp. Registret kommer i framtiden kunna besvara
manga fragor och ge ett betydelsefullt underlag till forbattringar i varden.

Uppbyggnad av delregistret
Inkluderade i registret dr barn i aldern 0-18 ar med patellaluxation oavsett typ och exkluderade ar
patienter med patellaluxation fére 2015-01-01.

Variabler som registreras

De variabler som registreras ér bl a primér vardniva, akut och fortsatt handldggning av skadan.
Radiologiska variabler och kliniska fynd relevanta vid patellaluxation registreras i detalj. Aven tid till
diagnos, utredning respektive behandling registreras.

Dessutom registreras patientens kon, alder, aktivitet vid forstagangsluxation samt aktivitetsniva. Detta
gors for att fa epidemiologiska bakgrundsdata for att kunna gé vidare med mer fordjupade
undersokningar och eventuellt preventionsstudier. Utfallet av behandlingarna foljs upp med klinisk
kontroll (for patellaluxation typ I) och PROM (Patient Reported Outcome Measures).

Fokusomraden for kvalitet

Registret har gjort en omstart 2021 och fokuserar nu enbart pa patellaluxation. Det dr &nnu for tidigt att fullt
ut specificera indikatorer men malséttningen &r att utveckla relevanta matt for att i stérsta méan forhindra
framtida komplikationer och handikapp men ett antal observationer presenteras i denna rapport

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

Klinisk kontroll typ 1 X X
Klinisk kontroll typ 2-4 X
PROM X X X

Dérutover registreras ocksa eventuella andringar 1 behandlingen eller operationer.
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Om patellaluxation

En patellaluxation kan hénda pé flera olika sétt. Vanligast dr i samband med nigon form av
trauma men kan dven vara del 1 ett tillstand dér knéskélen glider ur led i varje rorelsecykel eller
till och med finnas kongenitalt.

e Om kniskalen har gitt ur led en gang ar risken for att den ska gora det igen stor, dvs
recidivrisken ar hog.

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

e En kvarstdende instabil situation dér knédskalen upprepat fortsétter att ga ur led eller &r
ostadig ger ett stort obehag for barnet, en otrygghet hos barnet 1 vardagslivet (kan inte lita
pa knaét) eller en rddsla i samband med frilufts- och sportaktiviteter som leder till en sémre
knérelaterad livskvalitet.

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

Mal med behandlingen

Behandlingen vid alla former av patellaluxation syftar alltsa till att uppna stabilitet och smaértfrihet
for att barnet/ungdomen ska fa sa god kndfunktion som mojligt och till att 1 mojligaste man
undvika sena besvér sdsom artros i knit. For att detta ska vara mojligt krévs rétt kompetens och
adekvat utredning 1 ritt tid. I registret far vi information om hur vardférloppet for varje patient ser
ut och kan pa sa sétt vardera kvalitén 1 omhindertagandet.
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Uppbyggnad av delregistret

Inkluderade i registret

Barn 1 aldern 0-18 ar med patellaluxation oavsett typ som behandlas vid nagon av landets
barnortopediska enheter. Aven vuxenortopediska enheter har méjlighet att delta.

Exkluderade i registret
Patient med patellaluxation fore 2015-01-01

Variabler som registreras

De variabler som registreras ar bl. a primér vardniva, akut och fortsatt handlaggning av skadan
samt val av behandling. Radiologiska variabler och kliniska fynd relevanta vid patellaluxation
registreras i detalj. Aven tid till diagnos, utredning respektive behandling registreras.
Sammantaget ska detta ge ett underlag for att utvéirdera kvaliteten i vardkedjan av
patellaluxationer hos barn i Sverige.

Dessutom registreras aktivitet vid forstagangsluxation samt aktivitetsniva. Detta gors for att fa
epidemiologiska bakgrundsdata for att kunna ga vidare med mer fordjupade undersokningar och
eventuellt preventionsstudier. Utfallet av behandlingarna f6ljs upp med klinisk kontroll (fér
patellaluxation typ I) och PROM (Patient Reported Outcome Measures).

Registrerande enheter

Registreringen av allvarliga knédskador hos barn startade 1 januari 2015 i Stockholms 1dn
(Karolinska/Astrid Lindgrens barnsjukhus respektive Capio Artro Clinic) och i
Goteborgsregionen (Drottning Silvias Barn och Ungdomssjukhus).

Det nya Patellaluxationsregistret startade 2021 och introducerades forst pa dessa 2 enheter for att
vinna erfarenhet. Under 2022 kommer insatser att goras for att expandera registret till dvriga
barnortopediska enheter. Tackningsgraden péd dessa tva enheter &r stor di det ar relativt 1dtt att ur
patientadministrativa system ta fram vilka patienter som ska registreras och pa sa sétt kunna
kontrollera att registreringen fungerat.

Totala antal registrerade knédskador frén starten 2015-01-01 var 1231 skador hos 1222 barn,
majoriteten av skadorna var patellaluxationer foljt av frimre korsbandsskador och
eminentiafrakturer (avldsning av det nedre beniga fastet for det framre korsbandet). De tidigare
registrerade forstagangs patellaluxationerna &dr nu inkluderade i det nya registret.

Antal registrerande enheter fran 2015 - 2021 uppgér till nio och totalt har 675 patellaluxationer
registrerats.
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Figur PL1. Antal registrerade patellaluxationer under 2015 — 2021
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Figur PL2. Antal registrerade patellaluxationer under 2021. Totalt antal 193
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Redovisning av inmatade data 2021

Vilka metoder anvands for att stalla diagnos vid patellaluxation typ 1?

En betydelsefull funktion for registret dr att utvirdera effektiviteten i det priméara
omhéndertagandet. Vi anvédnder hér alla gjorda registreringar under 2015 — 2021 for forstagangs
patellaluxation.

For att fa en séker diagnos vid alla kndskador hos barn ifrdn 9 ars alder med hemartros behovs
forutom rontgen en magnetkameraundersokning (MR). MR vid patellaluxation dr en hjilp for
korrekt diagnos och ger svar pad om det foreligger broskskada (osteochondral/ chondral skada) och
vilka riskfaktorer den enskilda individen har. Vid analys av antalet registreringar for 2021 har
detta anvénts 1 86 % av fallen, se figur PL3. Det far beddmas som ett relativt bra utfall &ven om
evidensen tydligt talar for att detta borde goras pa samtliga patienter. Detta dr ocksa resultatet
framst ifrdn Stockholm och Goteborg med stora patientvolymer och forskningsaktivitet inom
omréadet. Man kan forvénta sig att det dir finns en stor medvetenhet om nddvindigheten av en
fullstdndig utredning vid den hér typen av knédskador. Vi vet dnnu inte hur det ser ut nationellt.

%
1001
901
80+
70+
60+
304
40
30+
20
10+
0_

- © &
'{’\b ¥
$ Q)'Q' @Q

D

Figur PL2. Diagnostiska metoder vid patellaluxation typ I, 2015-2021

For att fa bast resultat vid operation av en broskskada bor denna goras inom 10 dagar frén
traumat.[1] Det ar darfor viktigt att MR-undersokningen gors sé snart som mojligt efter skadan
bade for att diagnosticera om det foreligger broskskada, vilka riskfaktorer patienten har och for att
sakerstdlla diagnosen. En patellaluxation &r inte alltid enkel att diagnosticera kliniskt om den gatt
tillbaka 1 sitt rétta lage spontant (spontanreponerats) vilket ofta sker. Patienten dr inte alltid
medveten om att patella luxerat utan “nagot hinde” som resulterade i ett kraftigt svullet knd
(hemartros efter kndtrauma) och i dessa fall &r MR ocksa virdefull ur diagnostiskt perspektiv.[2]
En korrekt diagnos okar mdjligheten for ritt behandling. Optimalt ar att f4 en MR gjord inom en
vecka frén det aktuella traumat. Av de som utreddes med MR fick 44 % sin unders6kning inom en
vecka. 56 % fick alltsa sin undersokning gjord efter mer &n en vecka. 1 9 % av fallen gjordes MR
undersokningen >30 dagar fran traumat. Hér finns forbéattringspotential.
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Figur PL4. Tid till MR vid patellaluxation typ I, 2015-2021

Antal patellaluxationer och konsfordelning i registret

Totala antal registrerade patienter med patellaluxation frén starten till 20211231 &r 675.
Registreringarna fran 2015 — 2020 4r endast forstagangs patellaluxationer med hemartros. Under
2021 kunde barn 0-18 ar inkluderas och det registrerades 193 patellaluxationer av olika typ, dvs
forstagéngs luxationer, recidiverande patellainstabilitet, habituella och permanenta luxationer.
Tidigare studier har visat att hogsta incidensen for forstagangs patellaluxation ligger i
aldersgruppen 12-16 &r. Observera att en del av snedfordelningen i nigra av diagrammen nedan
beror pa dndring av inklusionskriterierna. Dessutom har de storsta bidragande klinikerna
Drottning Silvias Barn och ungdomssjukhus, Goteborg och Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Stockholm, inte uppdrag att behandla patienter som ar over 16 respektive 15 ar. Malet 1 nuldget ar
att fler barnortopediska enheter borjar registrera vilket dr den priméra malgruppen for registret,
och dérefter ortopeder som behandlar ungdomar for att fa en battre tdckning av véra dldre barn pa
sikt, ddrav aldersgriansen 0-18 ar.

Konsfordelningen av de 675 patellaluxationerna skiljer sig at 1 aldersgrupperna. Flickor &r
overrepresenterade, men 1 aldersgruppen 14 ar dr konsfordelningen lika, se figur PLS5.
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Figur PL5. Antal patellaluxationer fordelat pa kén och alder under 2015 — 2021. Totala antalet patellaluxationer
var 675.
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Figur PL6. Antal patellaluxationer fordelat pa kén och alder under 2021. Totala antalet patellaluxationer var
193.

Arsrapport 2021 SPOQ | 82



130
120
110
100
90+
80
704

Antal

601
50
40+
304
201
10

Typl Typ II Typ 111

m Pojkar = Flickor

Figur PL7. Antal luxationer fordelat pa typ och kén under 2021. Klassifikation: Typ I Forstagangs
patellaluxation, typ Il Recidiverande patella instabilitet, typ Ill Dislocerbar patella, typ IV Dislocerad patella

Har kan vi se att det var en hogre andel flickor i kategorien recidiverande patellaluxation vart
forsta ar, det blir intressant att se hur det ser ut kommande ar.

Broskskador vid patellaluxation

Broskskador dr inte ovanligt vid patellaluxation. Som beskrivits ovan dr det viktigt med snabb
diagnostik med MR vid patellaluxation med hemartros. Skador pa brosket &dr vanligast vid en
forstagdngs patellaluxation men féorekommer @ven hos patienter med reluxation. I registret har
sedan start 2015 registrerats forekomst och dignitet av broskskada och i tabellen nedan ses
fordelningen av dessa.

Beddmning av broskskada Antal Procent
1)Ingen broskskada 519 73.9
2)Broskskada pa icke belastad ledyta 71 10.1
3)P4 belastad ledyta <lcm? 42 6.0
4)P4 belastad ledyta >1cm? 70 10.0
Totalt registrerade broskdata 702 100.0

Tabell PL1. Antal broskskador vid patellaluxation, 2015-2021
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Vilken behandling far patienterna?

Totalt registrerade behandlingar &r 772 pa 675 knén, vilket visar att nirmare 100 patienter under
var registreringsperiod fran 2015 har fatt dndrad behandling, exempelvis patellastabiliserande
kirurgi efter initial behandling med fysioterapi.
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Figur PL8. Behandlingsval utifran luxationstyp 2015 - 2021.

Klassifikation: Typ | Forstagangs patellaluxation, typ Il Recidiverande patella instabilitet, typ Ill Dislocerbar
patella, typ IV Dislocerad patella
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Figur PL9. Registreringar av behandling 2021 inkluderar dven patienter som har fatt @ndrad behandling som
primdrt registrerats som patellaluxation typ I. Totalt antal behandlingar 222
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Individuella riskfaktorer

For att ge en bild av vad vi pa sikt kan fa ut redovisas nagra av riskfaktorerna registrerade 2021.
Grund eller dysplastisk femurfara dvs trochleadysplasi (TD) och hogt stdende patella (patella alta)
ar de 1 dagsldget viktigaste kdnda anatomiska riskfaktorerna for patellainstabilitet. Det finns flera
studier som belyser detta, en tidigare studie har visat att det finns 6kad risk for recidiverande
patellaluxation om patienten har 6ppna tillvdxtzoner, om patella alta foreligger definierat som
Insall Salvati index > 1,3 och trochleadysplasi definierat som sulcusvinkel > 154° métt pa MR
undersokning.

Foreligger alla tre faktorerna finns det ndrmare 80 % risk for recidiv.[3] En studie beskrivande
normalmaterial for MR parametrar for barn i dldern 9-14 &r utan patellaluxation har visat
medelvirde for Insall Salvati Index 1,1 &+ 0,17 och sulcusvinkel 141,1 + 6,7.[4]. I diagrammet
nedan ser man att patienterna i registret har 6kat ISI jamfort med ett normalmaterial.
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Figur PL10. Patellahéjd registrerat som Insall Salvati Index hos 162 patienter med genomgéangen
patellaluxation.

ISI Sulcusvinkel
Diagnos klass Antal medelvirde
Typ 1 112 1,3 158°
Typ I 48 1,4 155°
Typ III 2 1,3 150°

Tabell PL2. Genomsnittligt ISI respektive sulcusvinkel férdelat pa typ av patellaluxation

P& sikt kan vi se vilka av forstagangsluxationerna som fér instabilitetsproblem och se vilka av alla
registrerade riskfaktorer som ar betydelsefulla, férhoppningsvis tydligare gransvérden samt véiga
in aktivitetsniva och utvirdering med PROM i resultatet. Det kan leda fram till en battre forstielse
for vilka som kan behandlas icke-kirurgiskt och vilka som kommer att behova kirurgisk atgérd.

Patientrapporterade matt

Registret himtar in PROM fran patienterna ett, tre och fem ar efter skadan (géller typ I) resp. efter
forsta registreringen pa ortopedkliniken (géller typ II-IV). Har kommer vi att fi intressant data nu
ndr registreringen har digitaliserats sa att svarsfrekvensen har béttre mojlighet att 6ka. Vi har dven
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infort en klinisk kontroll vid ett ar pd forstagdngsluxationerna och i samband med det far
patienterna fylla i PROM om de inte gjort det fore besoket, vilket kommer leda till 6kad andel
PROM svar f6r denna kategori.

Kvalitetsindikatorer

Onskvirt 4r att barn med forstagangspatellaluxation som akut undersdkts kliniskt och med rontgen
utreds vidare med MR f0r att sékra diagnos, verifiera eventuell broskskada, andra associerade
skador och anatomiska riskfaktorer. MR &r en viktig kvalitetsfaktor i utredningen. Majoriteten av
alla registreringar gjordes 2021 i Goéteborg och Stockholm och vi kan hér se att av 130 barn med
forstagangspatellaluxation hade 124 barn (95 %) utretts med MR, vilket &r en hog siffra och
mycket positivt. Nésta steg dr att se hur det ser ut i resten av landet och hur man anvént sin MR
undersokning, ex vilka riskfaktorer som man tagit hénsyn till vid behandling.

Specifika kvalitetsmatt

- Andel patienter med forstagings patellaluxation som utreds med MR

- Andel patienter som gjort MR inom 7 resp. 14 dagar fran skadan

- Andel patienter med patellaluxation av andra typer som utreds med MR infor
stillningstagande till kirurgi

- Andel patienter med forstagings patellaluxation som foljs upp ett ar efter skadan

Vad kan vi forvanta oss av nasta arsrapport

Under 2021 har registret lanserats i sin nya tappning. Ambitionen &r nu att utoka antalet
registrerande enheter for att pa sa sétt kunna utvérdera hur varden for patellaluxationspatienterna
fungerar utanfor de tva stora enheter som nu registrerar i sérklass flest patienter. Vi vill fordjupa
analysen av registerdata avseende det primira omhédndertagandet samt behandlingsresultat vid
patellaluxationer hos barn. Vi vill ocksa paborja analyser av vilka riskfaktorer som dr viktigast for
att kunna forutspa vilka patienter som gynnas av tidig stabiliserande kirurgi och vilka som har lag
risk for framtida bekymmer for att battre kunna individualisera behandlingarna.

I nédsta &rsrapport kan vi redovisa de forsta kliniska ett-arskontrollerna av forstagéngs
patellaluxation (typ I).

Redovisning av prelimindra resultat i form av recidiv med dndrad behandling som f6ljd och med
avseende pa PROM.

Se om andelen patienter med forstagangs patellaluxation med hemartros som far en MR gjord

inom rimlig tid okar.

Fordjupad analys av riskfaktorer, bade anatomiska, generella och aktivitetsrelaterade.
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Patientrapporterade matt

Patientrapporterade maétt ar viktigt som resultatmétt for de ortopediska interventionerna i unga ar.

SPOQ har sedan registerstart bedrivit ett omfattande utvecklingsarbete om patientrapporterade
métt. Det giller insamlingsmetoder, analys, forskning och utvirdering. De uppgifter som samlas
in dr dels patientens funktionsformaga med hénsyn till den specifika sjukdomen och
behandlingen, dels allmént vilbefinnande.

Insamlingen har hittills gett virdefull information som resulterat i flera vetenskapliga
publikationer. Det borjar klarna vilken information som kan anvdndas som kvalitetsindikatorer/
resultatmatt pd den egna verksamheten samt for forskning/utveckling av specialiteten.

De viktigaste matpunkterna sker flera ar efter sjukdomens debut. For PEVA, DDH och Perthes
sker PROM-insamling forst vid 10 ars &lder, och bara for Hoftfyseolys och Patellaluxation ar
insamlingen kopplad till diagnostidpunkt. Detta medfor att insamlade data inte dnnu &r séarskilt
omfattande eftersom viss datainsamling paborjas forst 2025.

Logistiken for insamling har behovt justeras for att anpassas smidigare till klinisk rutin.
Redovisningen utdkas dock for varje ar och fler indikatorer redovisas for Hoftfyseolys.

En mer omfattande beskrivning av utvecklingsarbetet av PROM inom SPOQ finns att lisa i
2019 och 2020 ars rapporter, www.spogq.se
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Utveckling av SPOQ under 2021

Ekonomiska forutsattningar

Registret har haft hoga utvecklingskostnader eftersom det &r uppbyggt av fem delregister. Ett
ackumulerat underskott har kunnat betas av och registret har nu en ekonomi i balans. Till det har
bidragit att moten/resor och verksamhetsbesok inte kunnat genomforas under pandemin.
Ombyggnad av Patellaluxation och DDH har kunnat genomforas inom ekonomisk ram men
introduktion av on-line resultat via webb har fétt planeras in till 2022 liksom optimering av
hemsidans tillgénglighet och utseende.

Registrets uppbyggnad och innehall

Revideringar

Omstart av registret “akut knédskada” till registret for Patellaluxation har slutforts och
registreringar har paborjats 2021. Detsamma giller utvidgningen av DDH till att &ven omfatta all
behandling av hoftledsinstabilitet i nyfoddhetsperioden utdver de sent diagnosticerade
hoftledsluxationerna. Flera ars insamling av data och framfor allt registrering vid kontrollpunkter
efter det primédra omhéndertagandet har gett viktiga insikter som kravt modifieringar. Darfor har
det skett justeringar av registreringstidpunkter for Hoftfyseolys och Perthes for att bittre anpassa
till det kliniska omhéndertagandet

Anstrangningar for att 0ka anslutnings och tackningsgrad

Beskrivs under respektive avsnitt. Sarskilt viktigt & omarbetningen av knédskaderegistret som
beskrivs under det avsnittet.

Riktade insatser/stod sker av delregisterhillarna mot enheter dir tickningsgrad kan misstinkas
vara lag.

Hemsidan www.spoqg.se

Hemsidan bedoms som dndamalsenlig men en Gversyn ér planerad for 2022 da dven de forsta
visningarna skall testas for on-line utdata. Detta fordrar sérskilda 6verviganden med hénsyn till
sma tal och ldmplig aggregeringsniva. Arbetet skall ocksa baseras pa det analysarbete med
testning av indikatorer 1 arsrapport.
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Validering - arbeten for sakring av kvaliteten pa
Inmatade data

I forhéllande till att registret dr sa nytt har betydande resurser lagts pa strukturering och validering
av information med flera vetenskapliga publikationer. Under dret har aktiviteterna formulerats i en
valideringsplan som skall vara rimlig och anpassad till registrets utvecklingsfas.

Valideringsplan
e IT. Att databasen fortlopande optimeras for att blockera orimliga svar och inmatningar vid
felaktiga tidpunkter samt gor logiska kontroller.

e Overvakning av inmatade data: Delregisterhallarna ges registerutdrag tre ganger per r for
granskning av inmatningar och kontakt med enheter.

e Arsrapportsarbetet. Skall innebira en utvidgad och detaljerad genomgéng och analys av
data pa individniva.

e Adjudicering. Oberoende expertgranskning av registreringar av klassificeringar och
inrapporterade métdata.

e Validering mot andra datakéllor.
e Verksamhetsbesok och jamforelse journal/register.

e Anvinda nationella méten, framst Svensk Barnortopedisk Forening och anvindarméten
for kvalitetsfrigor.

e Lopande dokumentation av delregisterhdllarnas insatser.

Genomfort 2021

e IT. Det sker en succesiv dversyn. Under 2021 &ret har tidsfonstret for vissa kontroller
anpassats till vardens rutiner.

e Overvakning av inmatade data. Under aret har data granskats efter orimliga svar,
tackningsgrad och tecken pd missuppfattningar om klassificering vid tre tillfdllen av
respektive delregisterhallare. Kontakter har skett med respektive enhet vid behov.
Beskrivet till exempel under hoftfyseolys

o Arsrapportsarbetet. Har inneburit framfor allt en granskning av uppfoljningsregistreringar
och granskning av rimlighet i utfall och skillnader utifran aggregerade data. Har lett till
flera modifieringar i registret for att undanrdja missuppfattningar om vad som skall
registreras. Varit underlag for frimst fordndringar i klumpfot och hoftfyseolys

e Adjudicering. Har tidigare genomforts i Perthes och Hoftfyseolys genom oberoende
expertgranskning av registreringar av klassificeringar och inrapporterade métdata utifran
radiologiskt bildmaterial. Under hosten 2020 och 2021 har detta upprepats for
Hoftfyseolys. Tva oberoende granskare har bedomt klassificering fran bildmaterial och
jamfort mot registerdata. Under 2020 har som pilotprojekt genomforts implementering av
bildmaterial som del av registret for att kunna ha adjudicering som staende rutin. Beskrivs
under avsnittet hoftfyseolys
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e Validering mot andra datakéllor. Genomfort tickningsgradsanalys via nationella
patientregistret samt instruktioner (hemsida) till lokala enheter for jamforelser mot lokala
véarddatalager. Nyhetsbrev till anvindare och dven pdminnelser om den lokala jimfGrelsen.
For 2015 — 2021 har vi nu for forsta gdngen for hoftfyseolys kunnat jamfora sekundira
operativa ingrepp i PAR gentemot registret samt kontroll av hur stor andel som registrerats
vid en 18 &rs kontroll.

e Verksamhetsbesok och jaimforelse journal/register. Har ej kunnat genomforas pga.
pandemin.

e Anvinda nationella moten for kvalitetsfragor. Ej genomfort 2020 — 2021 pa grund av
pandemi men nu inbokat till den 23 september 2022.

e Lopande dokumentation av insatser. Inte optimal dokumentation av allt arbete som gjorts.

Sammanfattningsvis ér validering en integrerad del i SPOQs arbete

Samverkan

SPOQ samverkar med 6vriga Nationella Kvalitetsregister som ror rorelseorganens sjukdomar i
den samverkansgruppering som bildats 2019. Det pagar ocksa informella samarbeten med andra
register: SPOQ deltar i nationellt ndtverk avseende utveckling av PROM for barn.
Registerhallaren deltar 1 ndtverk for erfarenhetsutbyte med andra registerhéllare inom Véstra
Gotaland samt pa nationell niva. Vissa av styrgruppens medlemmar har forskningssamarbeten
thop med andra kvalitetsregister.
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Life Research, San Diego, USA, 2019.

Chaplin J, Peterson C, Danielsson A.
PROMIS® Pediatric Self Report and
Proxy Profile-25 compared to a quality-
of-life instrument. Poster presented at:
27th Annual Conference of the
International Society for Quality of Life
Research, Oct 17, 2020

Chaplin J, Danielsson A, Janarv P-M,
Askenberger M. PROMIS® Pediatric
Self Report Profile-25 distinguishes
subgroups of children with two common
paediatric knee injuries. Poster presented
at: 27th Annual Conference of the
International Society for Quality of Life
Research, Oct 17, 2020
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Planer for kommande ar

Mest resurskrdavande kommer att vara arbetstid for analys 1 tre delregister: Patellaluxation, Perthes
och Hoftfyseolys.

Ansatsen for kommande arsrapporter planeras att i hogre grad redovisa resultatmétt inklusive
PROM.

Det kommer att krdva betydande analysinsatser av data som nu ackumuleras.

Validering. Lagring av rontgen och MR bilder, vilka kommer att kunna lagras pé separat server
specifik for registret. Detta projekt har efter en pilotfas for hoftfyseolys under 2020 med faktisk
granskning av klassificering och rapporterade métdata nu dvergatt i rutinméssig validering fran
och med 2022. Delregister for Perthes har borjat samla bildmaterialet 1 valideringssyfte pd samma
satt sedan halvarsskiftet 2021.

Aterkoppling till anviindare och dvriga intressenter. Redan idag finns enhetsstatistik gentemot
nationella tal i inloggat ldge. Indikatorutvecklingen kommer att krdva modifieringar och
anpassningar. Extern visning kommer att utvecklas under 2022. Dagens redovisning i form av
arsrapport ar adekvat pa grund av sma patienttal och langsam forédndring av utfall. Men
arsrapportsproduktionen innebér testning av indikatorer och redovisning pa lamplig vardniva for
att kunna leda till utékad extern visning. Detta dock helt avhiangigt medelstilldelningen till
registret.

P& hemsidan kommer uppdaterade och forenklade dokument for varje delregister att publiceras
under kvartal 2-2022. Samtidigt kommer en 6versyn att ske sa att information inte presenteras pa
olika stillen och att det blir enklare att f4 6verblick dver hur varje barn ska foljas och registreras.
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Instruktioner for registrering i SPOQ

P4 SPOQ:s hemsida finns instruktioner for registreringen. Varje delregister har sin egen
instruktion. Folj lankarna nedan for att komma till instruktionen for respektive delregister.

Medfodd hoftledsinstabilitet

Perthes sjukdom

Hoftfyseolys

Klumpfotsfelstillning

Patellaluxation

Styrgrupp i SPOQ under 2021

Under 2021 har styrgruppen utgjorts av:

Goteborg

Namn Tjanstetitel Ansvar Arbetsplats Mailadress

Marie Askenberger Overlik., Med. dr. Patellaluxation Astrid Lindgrens Barnsjukhus, marie.askenberger@regionstockholm.se
Stockholm

Carl Johan Tiderius Overlikare. Professor DDH Skénes Universitetssjukhus carl_johan.tiderius@med.lu.se

Ann-é'i'—Clara Leg. Fysioterapeut., Med. Klumpfot, Fysioterapi Skanes Universitetssjukhus, Lund anna-clara.esbjornsson@med.lu.se

Esbjornsson dr.

Ebba Fridh Overlik. Patellaluxation Sahlgrenska Universitetssjukhuset, ebba.fridh@vgregion.se

Yasmin Hailer

Overlik., Med. dr.

Perthes sjukdom

Akademiska Sjukhuset, Uppsala

asmin.hailer@surgsci.uu.se

Bengt Herngren

Overldk. Med.dr.

Registerhallare
Hoftfyseolys

Lénssjukhuset Ryhov, Jonkoping

bengt.herngren@rjl.se

Sunita Monheim

Overlik

Perthes sjukdom

Dalarna

Sunita.Monheim@]tdalarna.se

Arne Johansson Overlik., Med dr Klumpfot Skaraborgs sjukhus/Skovde, Skovde arne.g.johansson@vgregion.se
Olof Lindén Bitr. dverlakare DDH Skanes Universitetssjukhus, Lund olof.linden@skane.se
Piotr Michno Overlik., Docent Perthes sjukdom Lmkopmgs l{n{verSltet/LaHSSJukhuset piotr.michno@rjl.se
Ryhov, Jonkoping
.. wallanderhenrik@gmail.com
Henrik Wallander Overldk., Med. dr. Klumpfot Gévle Sjukhus, Gavle )
Mikael Lindell Overlikare, doktorand Hoftfyseolys Lénssjukhuset Ryhov, Jonkoping mikael.a.lindell@jl.se

Arsrapport 2021 SPOQ | 97



https://spoq.registercentrum.se/stod-for-vardpersonal/sa-registrerar-du-medfoedd-hoeftledsinstabilitet-1/p/ry46emPkW
https://spoq.registercentrum.se/stod-for-vardpersonal/sa-registrerar-du-perthes-sjukdom-1/p/BJTCgQP1-
https://spoq.registercentrum.se/stod-for-vardpersonal/sa-registrerar-du-hoeftfyseolys-1/p/SJgeZ7w1Z
https://spoq.registercentrum.se/stod-for-vardpersonal/sa-registrerar-du-klumpfotsfelstaellning-1/p/Sy7zW7D1-
https://spoq.registercentrum.se/stod-for-vardpersonal/sa-registrerar-du-patellaluxation-1/p/B1WbbQDyW
mailto:carl_johan.tiderius@med.lu.se
mailto:anna-clara.esbjornsson@med.lu.se
mailto:anna-clara.esbjornsson@med.lu.se
mailto:yasmin.hailer@surgsci.uu.se
mailto:bengt.herngren@rjl.se
mailto:Sunita.Monheim@ltdalarna.se
mailto:arne.g.johansson@vgregion.se
mailto:olof.linden@skane.se
mailto:piotr.michno@rjl.se
mailto:wallanderhenrik@gmail.com

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 ldngd. 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 ldrande och
erfarenhetsutbyte for att tillsammans utveckla varden.

Det barnortopediska kvalitetsregistret SPOQ har under det sjétte aret i drift under 2021 borjat ge
en fordjupad bild av varden 1 Sverige. Det kommer ge oss mdjlighet 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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