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SwedeAmp - Amputations- och Protesregistret for nedre extremiteten.
Ett kvalitetsregister for en central lank i en lang vardkedja

Bakgrund

Enliggt Slutenvardsregistret gors i Sverige arligen totalt c:a 3300 amputationsingrepp
(primédra amputationer, re-amputationer och revisioner) pa nedre extremiteten hos
2900 personer. I runda tal kan man sdga att i 40-45% av dessa &r diabetes, med eller
utan samtidig kdrlsjukdom, den bakomliggande orsaken. En ungefar lika stor andel
orsakas av perifer kirlsjukdom utan diabetes och resterande 15-20% gors av andra
orsaker. t.ex. trauma eller tumor. Amputationsnivan dr i 26-28% av fallen nedom
fotleden. Andelen av dessa "mindre" amputationer dr storre vid diabetes, men hur
mycket storre kan inte utldsas ur slutenvardsregistrets data.

Det totala antalet, oavsett orsak och oavsett niv4, har enligt Slutenvardsregistret legat
mycket stabilt kring 33-37 ingrepp per 100 000 invanare under perioden 1998 - 2012.
Dock varierar incidensen starkt mellan olika regioner (medelvarden for perioden
1998-2012 varierar mellan 25 och 65/100 000 invénare). Aven betrédffande personer
med diabetes foreligger stora skillnader. I Socialstyrelsens "Oppna jamforelser” anges
en spridning mellan landstingen i antalet forstagdngsamputerade ovan fotled fran
166 till 389 per 100 000 personer, 40 ar och &ldre, med ldkemedelsbehandlad diabetes.

Registrets overgripande syfte dr att skapa underlag for forbattringsarbete. Ett led i
detta &r att pa sikt finna forklaringar till dessa stora skillnader.

Den viktigaste kéllan till information om amputationer pa nationell niva ar
Socialstyrelsens Slutenvardsregister, vars uppgifter bygger pd inrapporterade data. I
en lokal, detaljerad genomgang av amputationsingrepp, oavsett nivé, i en definierad
population (Lunds och Orups Sjukvardsdistrikt) under aren 1982-1993 kunde jag visa
att av identifierade ingrepp (n=1572) saknades 37% i Slutenvardsregistret. Mellan
enskilda &r varierade bortfallet mellan 25 och 52%. Betrdffande amputationer ovanfor
fotleden var bortfallet 20%. Av samtliga fall med amputation och kand
diabetesdiagnos kunde 64% inte dterfinnas i Slutenvardsregistret med denna
kombination.

Amputationens plats i virdkedjan

Amputation pa nedre extremiteten &r i majoriteten av fallen ett led i en mycket ldng
vardkedja, och sjdlva ingreppet kan sdgas vara forbindelseldnken mellan tva
huvudkomponenter i denna kedja. Det dr slutpunkten i ett f6rlopp, som ofta borjar
med perifer kirlsjukdom eller diabetes, eller bddadera, och som ofta gar vigen 6ver
sdrbildning. Samtidigt ar det startpunkten i en ny kedja: Sarldkning,
protesanpassning och rehabilitering till ett liv som amputerad. I den mindre grupp
amputationer, som inte har sin orsak i diabetes eller kdrlsjukdom, sker ingreppet ofta
tidigare i livet och dér startar vardkedjan i de flesta fall i ndra anslutning till
amputationen men striacker sig istéllet ofta over lang tid darefter. I bdda fallen ar
vdra mojligheter att utifrdn rutinmaéssig dokumentation f6lja och utvardera férloppet
i vardkedjan ytterst sma, for att inte sdga obefintliga.

Diabetes intar saledes en mycket framtrddande plats i orsakspanoramat bakom
amputation. Betydelsen av multidisciplinért diabetesteam som ett sitt att forebygga
amputation dr utférligt omvittnad. En mojlighet att pa individniva kunna spéra hela



vardforloppet, och fa en samlad bild av slutresultatet i detta avseende, dr av stor vikt
for utvardering och optimering av gjorda insatser i vardkedjans alla led.

Den opererande enheten - i de flesta fall ortopedisk klinik - har en central roll och
darmed ocksa ett centralt ansvar i denna langa vardkedja, som dessvérre dr svart
fragmenterad. Vid inget av de tidigare leden har man tillgang till en samlad bild av
sina slutresultat betrdffande amputation, och i de efterféljande leden har man inte
tillgang till information om de omstdndigheter som paverkade resultatet betraffande
t.ex. nivaval, stumplangd, stumpkvalitet och postoperativ behandling. Det dr den
opererande enheten som har tillgang till en viktig del av facit f6r de tidigare ledens
arbete och till f6rutsdttningarna for de senare ledens arbete.

Ett registers betydelse kan i detta sammanhang ses i fyra olika perspektiv:

1) For den opererande enheten dr det mest nédrliggande perspektivet att utvardera
resultatet av den egna insatsen. Men de instrument som star till buds &r ytterst
trubbiga. Ett register ger ett sddant instrument.

2) Genom att pa individbasis tydliggora en del av facit f6r den féregdende delen av
vardkedjan kan ett register i védsentlig grad bidra till forbattringar i hela dess langd
och dédrigenom p4 sikt ocksd medverka till ldgre amputationsincidens.

3) Det tredje perspektivet dr att ett register ocksa skulle kunna bidra till ett delvis
motsatt syfte, nimligen att battre identifiera de patienter ddr majligheterna till
framgangsrik konservativ behandling &r sd sma att man kan och bor bespara
patienten ett langvarigt lidande med sarproblem och smértor och upprepade
infektioner, och tidigare &n nu sker, erbjuda ett vil underbyggt rdd om amputation.

4) Det fjarde perspektivet slutligen, &r att ett register, bade genom att tydliggora hela
amputationspanoramat och genom att ge feed-back t.ex. om protesfunktion, smarta,
gangformaga och livskvalitet, skulle kunna bidra till f6rbattrade forutsattningar for
protesforsorjning och rehabilitering.

SwedeAmp erbjuder unika majligheter genom att varje deltagande komponent
(opererande, ortopedtekniska och rehabiliterande enheter) far majlighet till god
draghjalp. Genom att registrera sin egen komponent far man tillgang till
informationen fran samtliga. Resultatet kan, som vid allt valfungerande teamarbete,
bli inte bara en additionssumma utan en multiplikationsprodukt.

Registret

SV\;gedeAmp ar webbaserat och utformat for att omfatta alla amputationsingrepp
oavsett niva. Basala uppgifter dr personnummer, datum, sida och amputationsniva. I
respektive avdelningar av registret finns uppgifter om gangfunktion (LCI 5),
génghjéilpmedel och boende fére och efter amputationen, sddan comorbiditet som
kan paverka forutsittningarna for 1dkning och rehabilitering, tidigare amputationer,
langd, vikt och rékvanor. Bakomliggande orsak (diagnos) och utlosande orsaker
(indikationer), registreras, liksom kirurgisk teknik och postoperativ behandling. Alla
uppgifter om protesforsorjning relateras till ett specifikt amputationstillfille och
omfattar stumpproblem, smérta, andra benets funktion och bred beskrivning av
proteskomponenterna samt patientens formaga att sjalvstandigt hantera protesen.
Mojlighet finns for livslang registrering av nya proteser. Rutinméssig uppfoljning
avses ske vid 6, 12 och 24 médnader, men kan i médn av mojlighet och behov fortsittas
livslangt. Vid uppfdljningsbesdken registreras smérta, anamnestisk uppgift om



tidpunkt f6r protesstart, aktuell protesfunktion och protesanvandning, samt ADL-
uppgifter (EQ-5D) och patientens egen uppfattning om sin situation som amputerad.
Liksom for protesférsorjningen relateras alla uppgifter om efterféljande
rehabilitering till ett specifikt amputationstillfalle (det senaste).

Dagslige

SwgedegAmp accepterades som nationellt kvalitetsregister 2010 och har sedan dess
stod fran SKL. Det &r alltsa dannu ett mycket ungt register. I nulaget (20141213)
omfattar registret 2572 ingrepp fran 28 av 63 opererande enheter hos 2079 patienter,
varav 40% kvinnor. Antalet registrerade protesforsorjningstillfdllen dr 971 och antalet
uppfoljningstillfallen 627.

Innehallet i registret 4r 4nnu en snedférdelad och ofullstindig mosaik. Detta
sammanhinger dels med ofullstindig geografisk tackning, dels med att lejonparten
av registreringarna hittills gjorts av ortopedingenjorer och sjukgymnaster. Den
overviagande delen av registreringarna galler darfor patienter som kommer till
protesforsorjning och rehabilitering vid géskola eller motsvarande. Alla data ar
darfor dn sd lange mer att betrakta som smakprov pa vad registret kan ge, 4an som
underlag for slutsatser eller utviarderingar. I takt med 6kande geografisk tackning,
och att opererande enheter nu visar allt storre intresse att aktivt delta, 6kar
forutsdttningarna for att viktiga slutsatser skall kunna dras som kan utgora ett stabilt
underlag for forbattringsarbete.

Behov av registersamverkan

Den vardkedja som foregar och f6ljer efter amputationsingreppet lider, liksom
mdnga andra omrdden inom vdarden, av att den hogra handen ofta vet beklagligt lite
om vad den vinstra gor. Registersamverkan erbjuder en mojlighet att 6verbrygga
ndgot av denna brist, och i den hér aktuella vardkedjan framstar dédrfér samverkan, i
forsta hand med diabetesregistret och kérlregistret, som en viktig del i det fortsatta
arbetet.
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