Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Projekt som anvander data fran SPOQ och som fatt

godkannande fran Etikprovningsmyndigheten

Delregistret for klumpfotsfelstallning, PEVA
Uppfoljning och utvardering av behandling av barn med PEVA
EPM Dnr: 2019-04989

Huvudansvarig forskare: Anna-Clara Esbhjérnsson

Vetenskapliga fragestallningar enligt EPM-ansokan:

e Hur ser ett- och fyraarsresultatet av behandling av PEVA-felstallning ut med avseende
pa rorlighet, funktion, recidiv och ortosanvandning?

e Hur genomfdrs den initiala gipsbehandlingen av PEVA i Sverige och vilka faktorer

paverkar resultatet?

e Hur ser ortosbehandlingen ut hos barn med PEVA under barnens forsta fyra levnadsar
och vilka faktorer paverkar resultatet?

e Hur ar barnen med PEVA:s fotstatus, matt med PBS-score, vid fyra ars alder och vilka
faktorer paverkar resultatet?

Validering och insamling av ett svenskt normalmaterial for ett nytt fotfunktionsformular fér
barn, OxAFQ-c. Resultat vid tio ars alder hos barn som behandlats i nyfoéddhetsperioden pa

grund av medfodd klumpfotfelstallning
EPM Dnr: 2021-00339

Huvudansvarig forskare: Birgitta Gatenholm



Vetenskapliga fragestallningar enligt EPM-ansokan:

e Kan frageformularet OXAFQ-c anvandas pa ett sakert satt, dvs ger de svar som erhalls
via formuldret representativa svar avseende barns subjektiva upplevelse av sina
aktuella fotproblem?

e Overensstammer vardnadshavares beddmning med den fotfunktion som barnet
upplever att det har?

e Hur upplever barn, som inte har nagra speciella fotakommor sin fotfunktion i olika
aldrar?

e Hur fungerar foten hos de barn som fotts med klumpfot i Sverige och behandlats fran
spad alder, vid 10 ars alder?

o Paverkar klumpfotens initiala utseende, dvs svarighetsgrad, vilken funktion som finns
vid 10 ars alder?

e Finns det skillnader i fotfunktionen i 10-arsaldern hos barn med klumpfot nar man
jamfor de barn som har haft respektive inte har haft recidiv?

e Skiljer sig allman livskvalitet i 10-arsaldern, matt med PROMIS-25, mellan barn
fodda med klumpfot och barn utan fotproblem?

e Skiljersig allman livskvalitet i 10-arsaldern mellan barn fodda med klumpfot och barn
med en kronisk hoftakomma eller som haft en akut knaskada?

Delregistret for Perthes sjukdom, LCPD

Demografi hos barn med Perthes sjukdom registrerade i Svenskt pediatriskt ortopediskt
Quvalitetsregister (SPOQ)

EPM Dnr: 2022-02369-01
Huvudansvarig forskare: Yasmin Hailer
Vetenskapliga fragestallningar enligt EPM-ansokan:

o Kartlaggning av demografin av Perthes sjukdom i Sverige
o Kartlaggning av prediktiva faktorer for Perthes sjukdomens
svarighetsgrad och senare outcome

o Karakteristik av registrerade patienter



. Alder vid symptomdebut

. Kon

. Bosattning (region)

" Langd och vikt

. Blodtryck

. Rorelseomfang i hoften vid forsta besok
. Rorelseomfang i hoften vid nasta besok
. Alder vid ev. operation

Svenskt pediatriskt ortopediskt Qvalitetsregister (SPOQ) — kan vi sékerstélla registrets
kvalitet? En kritisk analys av SPOQs delregister for Legg-Calvé-Perthes sjukdom (LCPD)

EPM Dnr: 2018/165

Huvudansvarig forskare: Yasmin Hailer

Vetenskapliga fragestallningar enligt EPM-ansokan:

o

Kvalitetssékring:

Granskning av hoftrontgenbilderna vid diagnostillfallet, kontroll 2 &r senare samt
vid uppféljning vid 10 ars alder:

Ar rontgenbildernatagna vid inom de specifika tidsintervall som foreskrivs enligt
registret?

Finns det fulltdckande backenbild?

Finns det en Lauensteinprojektion?

Ar bilderna tagna enligt riktlinjerna rakt framifran eller ar de sneda? Ar héfterna
korrekt klassificerade av lokal barnortoped enligt Lateral Pillar Klassifikationen

(inter- och intraobserver reliabilitet)

Finns det regionala skillnader avseende

Tid fran symtomdebut till forsta rontgenundersokning

Tid fran forsta rontgenundersokning till forsta besoket hos ortopeden
Rekommendation om primérbehandling (ingen fysioterapi, skriftlig information
om fysioterapeutiska dvningar, remiss till fysioterapeuten)

Typ av utredning innan operation



o Tid fran symptomdebut till operation
o Operativa behandlingen (férekomst och typ av operation, tidpunkt fér operation,
delay for operation etc.)

e Vid uppfoljning 2 ar efter diagnos samt vid uppféljning vid 10 ars alder redovisas:

o Forlopp for rorelseomfang i forhallande till erhallen behandling

o Forlopp klinisk undersokning i forhallande till erhallen behandling
(benldngdsskillnad, Trendelenburg’s hélta)

o Radiologiskt forlopp i forhallande till behandling (forblir hoftkulan rund, finns det
tecken till lateralisering, dvs att hoftkulan glider ur hoftskalen)

o Patientrapporterat utfallsmatt, s.k. PROM redovisas vid 10-arsuppfoljningen

enbart, avseende generell och sjukdomsspecifik livskvalitet och funktion

PROMIS profil -25
Validering av Livskvalitetsformular fér barn: PROMIS profil -25

EPM Dnr: 586-18

Andringsansdkan 2020-04-27

EPM Dnr: 2020-02214

Huvudansvarig forskare: Aina Danielsson
Vetenskapliga fragestallningar enligt EPM-ansokan:

e Vad har PROMIS-25 Pediatrisk profil for statistiska egenskaper (t ex faktorstruktur,
reliabilitet, kriterie- och konstruktvaliditet) - &r de tillfredsstallande?

e Ar knaformularet KOOS-Child, som jamférs mot PROMIS-25 Pediatrisk profil,
overlappande i sina fragor och kan man darmed reducera antalet fragor och énda fa
samma information

e Hur ligger subgrupper av respondenter (barn med olika barnortopediska akommor) i
en jamforelse, har de olika svarsmonster och hur stor &r spridningen?

e Arinstrumentet responsivt (kansligt for forandring, dvs om svar forandras vid olika

faser av sjukdom/behandling)?



e Hur svarar friskabarn i aldern 8-18 ar pa formularet PROMIS-25 Pediatrisk profil, dvs
framtagning av ett normalmaterial av svenska barn?

e Har barn med genomgangen akut knéaskada samre livskvalitet pga. smartor eller
funktionsinskrankningar och paverkar det méjligheten till sociala kontakter eller

medfor oro, i jamforelse med normalbefolkningen?

Delregistret for hoftfyseolys, SCFE

Hoftfysiolys - tid fran forsta vardkontakt till diagnos, grad av remodellering, sjalvskattad

hoftfunktion samt registrerade komplikationer ett ar efter diagnos
EPM Dnr: 2019-05824

Huvudansvarig forskare: Bengt Herngren

Vetenskapliga fragestallningar enligt EPM-ansokan:

e Utviardera ev. komplikationer med hjélp av bilddiagnostiskt material och sjalvskattad
hélsa (PROM) vid instabil resp. stabil hoftfysiolys.

e Analysera och utvérdera ev. komplikationer samt PROM (sjalvskattad hoftfunktion
och ett generellt livskvalitetsformular) vid profylaktisk fixation vid hoftfysiolys
primart endast i ena hoftleden.

e Utvardera om remodellering (ombyggnad i skelettet) sker efter fixation av hoftfysiolys
med stor initial felstallning.

e Utvardera eventuell fordrojning till diagnos inom varden.

e Vilken behandlingsmodell ger bast héftfunktion med fa komplikationer vid stabil
hoftfysiolys med primart stor glidningsvinkel?

e Vilken behandlingsmodell ger bast sjalvskattad hoftfunktion med fa komplikationer
vid instabil hoftfysiolys?

e Hur ser demografiska data ut jamfort med en tidigare studie i Sverige med en
totalpopulation 2007-2013?



Delregistret for medfodd hoftledsinstabilitet, DDH

Utfall av hoftledsutveckling efter kirurgisk behandling hos barn diagnosticerade fran 12
manaders alder eller senare med hoftledsluxation i Sverige under perioden 2000-01-01 till

och med 2017-12-31

EPM Dnr: 2022-05971-01 med tillaggsansodkan
Huvudansvarig forskare: Bengt Herngren
Vetenskapliga fragestallningar enligt EPM-ansokan:

e Vir hypotes ar att stabiliserande kirurgi vid sent diagnosticerad hoftledsluxation

(diagnos fran 12 manaders alder) leder till:

o ett lagre behov av senare kompletterande kirurgi

e ger farre komplikationer

e har en god halsorelaterad livskvalitet samt hoftfunktion

e en storre andel barn som fortfarande kan utveckla en radiologiskt normal hoftled
jamfort med gruppen barn som diagnosticeras med hoftledsluxation forst fran 18

manaders alder eller senare.

= Var hypotes for gruppen barn med diagnos forst fran 18 manaders alder ar att
stabiliserande kirurgi (med 6ppen reposition, femurforkortning och derotation samt

acetabularplastik och kapsulorafi, se &ven referenslista) leder till:

e forutsattningar for en béattre radiologisk utveckling av hoftleden

e Déttre utfall i PROM

o féarre fall av permanent cirkulationsstérning (avaskulér nekros -AVN) till
hoftledens ledkula

e Vi vill ocksa studera om behandling med strack fore kirurgisk stabilisering anvants

och i sa fall om det ger battre behandlingsresultat an for de barn dér strackbehandling

inte tillampats fore kirurgisk stabilisering.

| tillaggsansokan 2023-01-01 har komplettering gjorts med fdljande:



Epidemiologisk kartlaggning av sent diagnosticerad hoftledsluxation for aren 2000-2017
innefattas av den redan beviljade ansokan med Dnr 2022-05971-01. Dar finns dven
populationen val beskriven och hur uppféljning av forskningspersonerna planeras. Det vi nu
onskar 1agga till &r epidemiologisk kartlaggning avseende barn med sent diagnosticerad
hoftledsluxation (avser gruppen med diagnos tidigast fran 12 manaders alder) aven for
perioden 2018-2023.

Delregistret for medfodd hoftledsinstabilitet, DDH
Utfall efter behandling for sent upptackt hoftluxation i Sverige
EPM Dnr: 2023-00230-01

Huvudansvarig forskare: Daniel Wenger

Vetenskapliga fragestallningar enligt EPM-ansokan:

Primar fragestallning:

e 1. Hur dr det patientrapporterade utfallet efter behandling for sent upptackt
hoftluxation i Sverige?
e a) Frageformularen iHOT-12, Barnhdft och PROMIS Pediatrisk Profil-25.

Sekundéra fragestallningar:

e 2. Hur ar det radiologiska utfallet efter behandling for sent upptéckt hoftluxation i
Sverige?
a) Globalt radiologiskt utfall (Severin score).
b) Artros-tecken (Kellgren-Lawrence score och lagsta ledspringe-hojd).
c) Acetabulér dysplasi (CE-cinkel, Sharp's angle och acetabular-index).
d) Ledkongruens (Femoral Head Extrusion Index).
e) Tecken till genomgangen avaskular nekros av larbenshuvudet (Ficat-klassifikation,
endast Ficat 2-4).

f) Deformitet i larbenshalsen (coxa breva/coxa vara/coxa valga/offset).



3. Vilka behandlingar har givits?

a) Oppen kirurgi eller sluten behandling?

b) Osteotomier pa larben resp. acetabulum?
c) Strackbehandlingar, inkl. deras tid?

4. Vilka behandlingskomplikationer sags?

a) Avaskuldr nekros.

b) Infektioner och andra kirurgi-relaterade komplikationer.
c) Oplanerade kirurgiska foljd-ingrepp.

5. Hur paverkas ovanstaende utfallsparametrar av féljande ingaende variabler?
a) Alder vid behandlingsstart.

b) Grad av luxation vid behandlingsstart (Ténnis-klass, IHDI-klass, och LMH-
klass).

c) Den givna behandlingen (se punkt 3 ovan).

d) Om sjukdomen upptécktes via den sekundéara screeningen pa
barnavardscentraler eller till f6ljd av symtom.

6. Hur fungerar den sekundéra screeningen for hoftluxation i Sverige?
a) Hur stor andel av sent upptackta hoftluxationer upptécks via den sekundara
screeningen?

b) Pa vilka andra satt stélls diagnosen?

¢) Hur stor andel av de sent upptackta hoftluxationerna hade uteblivit fran
screeningundersokningarna?

7. Kan riskfaktorer for samre utfall efter sent upptackt hoftluxation identifieras
under graviditet och i anslutning till forlossning?



