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Forord

LKG-registret har haft sin nuvarande form sedan 2009, och sedan 2013 har
registret fatt ekonomiskt stod fran Sveriges Kommuner och Landsting (SKL).
LKG-registret (tidigare The Swedish National CLP Registry) ar ett nationellt
kvalitetsregister for uppfoljning av barn och ungdomar fédda med négon typ av
lapp-kék-gomspalt (LKG). LKG ar den vanligaste medfoédda missbildningen i
ansiktet och férekommer hos 1,8 av 1000 fodda barn. Under senare ar har
forekomsten i Sverige tkat nagot pa grund av utlandsadopterade barn och tkad
invandring. Skandinavien har haft en ledande roll i utveckling av behandlingen
for dessa barn, bland annat tack vare tidigt teamarbete och en tidig centralisering
av varden. | Sverige sker behandling och uppféljning vid nagot av Sveriges sex
centrafor LKG. Samtliga sex LKG-centradeltar i LKG-registret.

LKG-registret startades redan 1999 som ett samarbetsprojekt mellan Sveriges
LKG-centra. Bakgrunden var att behandlingen skilde sig mellan olika centra,
och att vi ville mgjliggora jamforelser av behandlingsresultaten for att kunna
forbéttra varden av barnen. Registret har genom aren till stor del drivits ideellt.
Sedan 2016 & LKG-registret utsett till Nationellt kvalitetsregister av
Socialstyrelsen och SKL, och darmed har vi fétt okade anslag att driva
registret. Detta har inneburit 6kade majligheter att utveckla registret.

Under 2016 har vi bland annat utvecklat var hemsida (http://Ikg-registret.se/). Vi
har slutfort en studie dar tillforlitligheten i taldata i registret har utvarderats. Vi
har &ven ytterligare tva studier pa gang. Detta arbete redovisar vi i arsrapporten.
For forsta gangen har vi ocksd modjlighet att presentera statistik Over
behandlingsresultat vid 5 ars alder for olika spalttyper for arskullarna 2009 och
2010, och utférd kirurgisk behandling.

Framover kommer vi att fortsétta arbetet med registret, med malséttningen att
kunna redovisa Oppna jamférelser av behandlingsresultat mellan olika
behandlingscentra. Syftet med registret ar att utoka samarbetet mellan Sveriges
LKG-centra, forbéttra behandlingsmetoderna vid LKG och sékerstélla en
likvardig behandling for barn och ungdomar med LKG i Sverige.

Malmo 2016-10-11
Magnus Becker Kristina Klint6

Registerhallare Projektledare
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Vad ar LKG-registret?

LKG-registret startades 1999 som ett samarbetsprojekt mellan Sveriges sex
LKG-centra. Bakgrunden var att behandlingen skilde sig mellan olika centra,
och att vi ville mgjliggora jamforelser av behandlingsresultaten for att kunna
forbattra varden av barnen. Sedan 2016 & LKG-registret utsett till Nationellt
kvalitetsregister av Sociastyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL).

Syftet med LK G-registret ar:

Att genom uppfoljning av utvecklingen av utseende, tander/bett och tal
utvardera resultatet av behandlingsmetoderna

Att sékerstélla en likvardig behandling for barn och ungdomar fodda med
LKG i Sverige

Att utdka samarbetet mellan Sveriges LKG-centra

Att forbéttra behandlingsmetodernavid LKG

Allabarni Sverige fodda med LKG erbjuds deltagande i registret, och foljs fran
spadbarnstiden upp till vuxen dder. Bakgrundsdata som t ex spalttyp, arftlighet
och tillkommande syndrom och/eller misshildningar fors in da barnet & nyfott.
Data om kirurgisk behandling registreras kontinuerligt. Behandlingsresultat
avseende utseende, tander/bett och tal férsin vid 5, 10, 16 och 19 ars ader. Den
kontinuerliga och standardiserade uppfdljningen medfér att vi tidigt kan se om
nagon forsamring sker i behandlingsresultaten. Detta skapar forutséttningar for
att tidigt sétta in adtgarder for att forbéttra behandlingen. Jamforelsen av
behandling och behandlingsresultat mellan centra mgjliggor utbyte mellan
centra i syfte att forbéttra varden och att erbjuda ala barn en likvéardig
behandling.

Registret har fram till 2016 till stor del drivits pa ideell basis och registreringen
av data vid olika centra har darfor varit ojamn. Under 2016 finansieras
majoriteten av arbetet med LKG-registret med hjalp av
medel fran Beslutsgruppen for Nationella Kvalitetsregister, Sveriges kommuner
och landsting (SKL). For barn fodda fran 2009 och framat sker kontinuerlig
registrering, vilket innebar att vi nu kan presentera behandlingsresultat vid 5 ars
ader for barn fodda 2009 och 2010.

Utvecklingen av LKG-registret bedrivs i huvudsak av en styrgrupp, dar tva
representanter fran varje LKG-centrum ingar. Styrgruppen ar tvarprofessionell,
och  representeras av  plastikkirurger,  ortodontister, logopeder  och
omvardnadspersonal. Samtliga medlemmar har undertecknat javsdeklaration.
Styrgruppen foljer registerplanen som uppréttades 2009-12-17. Den kompetens



som registret behover utéver detta, sdsom statistik och I T, drift och datasakerhet
kring registerplattformen tillhandahdlls av Registercentrum Syd (RC Syd).
Registeragare och centralt personuppgiftsansvarig ar Region Skane.

Varje enskild anvandare av registret ansvarar for att hanteringen av
personuppgifter sker pa ett korrekt sitt och att varje LKG-centrums lokala
rutiner foljs. Samtliga sex LKG-centra och su universitetssukhus som ar
verksammai LKG-varden i Sverige registrerar i LK G-registret.

Mer information om LK G-registret: http://Ikg-registret.se/

Mer information om nationella kvalitetsregister: http://kvalitetsregister.se/

Mer information om RC Syd: http://rcsyd.se/




Klassifikation av spalttyper

Spalttyperna kan delas in i olika grupper beroende pa var spalten ar belagen.
Spalt i enbart lappen och kaken leder sallan till talsvarigheter, medan spalter i
gommen oftare inverkar pa talutvecklingen. Avvikelser i tander och bett &r
vanligare vid spalter som involverar kéken. Spalter i l&ppen och kaken kan vara
enkelsidiga (unilaterala) eller dubbelsidiga (bilaterala). Spalter som involverar
enbart den harda och mjuka gommen eller mjuka gommen kan férekomma i
olika grader.

Submukoés gomspalt innebar spalt i muskelvdvnad med 6vertdckande intakt
slemhinna. Den behandlas bara om spalten ger upphov till talbesvar och barn
med denna spalttyp registreras darfor inte i LKG-registret. | ungefar 20 % av
fallen med LKG forekommer spalten som en del i ett syndrom och/eller
tillsammans med andra missbildningar. Syndrom och andra missbildningar och
aven utvecklingsstorning i samband med LKG kan inverka negativt pa
behandlingsresultaten. | arsredovisningen for 2016 ingar inte barn med syndrom
och/eller andra missbhildningar eller barn med utvecklingsstorning.

| Sverige klassificeras de olika spalttyperna enligt ICD-10 (International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems - Tenth
Revision), som ar en allmént accepterad standard for Kklassificering av
sjukdomar, utgiven av Varldshélsoorganisationen (WHO).

Spaltdiagnoserna som registreras i LKG-registret ar:

Q35.3 Kluven mjuk gom

Q35.5 Kluven hard och mjuk gom

Q36.0 Bilateralt kluven lapp med eller utan kluven kéke

Q36.9 Unilateralt kluven lapp med eller utan kluven kéke

Q37.2 Kluven mjuk gom med bilateralt kluven lapp

Q37.3 Kluven mjuk gom med unilateralt kluven l&pp

Q37.4 Kluven hard och mjuk gom med bilateralt kluven lapp och kake
Q37.5 Kluven hard och mjuk gom med unilateralt kluven lapp och kéke
Q38.5 Medfodd misshildning av gommen, som inte klassificerats

Barn med sa kallade “atypiska spalter” kan ha tva spaltdiagnoser. Den som
bedoms ha storst inverkan pa funktion och utveckling registreras da som
primardiagnos och den andra som sekundardiagnos. | arsrapporten fér 2016
grupperas barnen efter primardiagnosen.



Vardprogrammet for LKG

Beroende pa spaltens omfattning kan LKG paverka flera strukturer och
funktioner i olika grad, t ex &tandet, orats funktion, horseln, ljudande, tal,
utveckling av ansiktstillvaxten, tander/bett och utseende. Spalten opereras for att
ge sa goda forutsattningar for normal utveckling som mojligt. Manga barn
behdver aven tandreglering och ibland behdvs flera operationer. Om det finns en
spalt i gommen kan taltraning hos logoped behtvas. Nedan &r en Gvergripande
beskrivning av det nationella vardprogrammet.

Barnen behandlas vid nagot av Sveriges sex olika LKG-centra (Géteborg,
Linkdping, Malmo, Stockholm, Umed, Uppsala-Orebro), av ett team bestaende
av flera olika professioner, t ex plastikkirurg, kakortoped (specialist i
tandreglering), logoped, ©ron-nésa-hals-lakare (audiolog/foniater), kékkirurg,
kurator och omvardspersonal. Psykolog, kurator, genetiker, barnlékare,
audionom och rontgenspecialist kan ocksa inga i teamet.

Foréldrar till barn dar spalten upptéckts vid ultraljudsundersékning ar valkomna
till teamet for besok och information redan innan barnen fods. Efter fodseln
genomgar barn som har en spalt som involverar lappen eller lappen-kaken vid
behov behandling med tejp, naskrok eller platta fore forsta operationen, i syfte
att ansiktets delar ska komma i ett battre lage. | samband med besoket brukar
familjerna traffa de flesta som ingar i teamet for en forsta kontakt och
information. Fordldrarna kan ocksa fa hjalp med att komma igang med
matningen. Aven barn som inte genomgar behandling fore forsta operationen
kan vara i behov av en tidig kontakt med teamet, och &r da valkomna.

Det finns olika metoder och tekniker for kirurgi. Idag finns ingen enighet varken
internationellt eller nationellt om vilka operationsmetoder som ger bést resultat,
eftersom detta inte &r tillrdckligt vetenskapligt utvarderat. Behandlingen skiljer
sig darfor nagot mellan olika centra. Behandlingsprogrammet ser ocksa olika ut
beroende pa spaltens omfattning och den anpassas dven i hog grad individuellt
efter patientens behov.

Vid storre genomgaende spalter kravs operation av bade lapp-nasa, kike och
gom. Vid spalt enbart i gommen kravs i allménhet endast en eller tva
operationer, beroende pa valet av operationsmetod. De metoder som anvands i
Sverige ger alla i de flesta fall ett bra slutresultat. L&app-nasplastiken utfors vid
tre till sex manaders alder. Den priméara gomoperationen utfors vid tva av sex
behandlingscentra i Sverige (Link6ping och Malmd) i ett steg mellan nio och 15
manaders alder. Vid de andra (Goéteborg, Stockholm, Umed, Uppsala-Orebro)
opereras mjuka gommen vid fyra till sex manaders alder, och den harda
gommen vid cirka tva ars alder. Vid atta till 12 ars alder opereras spalten i



kdken. Infor operationen av kaken brukar barnen genomga tandreglering, och
tandreglering kan &ven behdvas efter operationen. | vissa fall kan dven andra
operationer bli aktuella, som t ex talforbattrande operation, fistelslutning (om en
fistel har uppstatt efter operationen och orsakar besvér) eller operationer for att
korrigera bettet och utseendet.

Barnet foljs upp kontinuerligt under uppvéxten, ungefar vart tredje ar, oftast
fram till 19 ars alder. |1 samband med uppféljningen traffar barnet och familjen
de olika professionerna i teamet for beddmning, och teamet diskuterar
tillsammans och planerar den fortsatta behandlingen. De barn som ar i behov av
regelbunden talbehandling, uppfdljning av 6ron/horsel och tandreglering kan
oftast erbjudas detta pa hemorten. Vardgivarna pa hemorten handleds da av
LKG-teamet.




Data som presenteras i arsrapporten 2016

| arets rapport presenteras det totala antalet deltagare i registret och fran varje
center. Eftersom rapportens fokus ar behandlingsresultat vid 5 ars alder for
arskullarna 2009 och 2010, presenteras statistik over antalet priméardiagnoser
och konsfordelning for dessa arskullar, och statistik 6ver adopterade barn och
barn med registrerade syndrom och/eller tillkommande missbildningar.
Behandlingsresultat for barn med spalter som inte omfattar gommen registreras
inte vid 5 &rs @lder. Da barn med spalt enbart i mjuka gommen (Q35.3) séllan
har tand-/bettavvikelser registreras inte ortodontidata fér dem.

Kirurgidata som presenteras for arskullarna 2009 och 2010:

- Det totala antalet registrerade unika operationstillfallen avseende spalten
samt andelen barn med olika primérdiagnoser som genomgick ett visst
antal operationer

- Det totala antalet registrerade fistelslutningar samt andelen barn med olika
primardiagnoser som genomgick fistelslutning

- Det totala antalet om-operationer av.gommen samt andelen barn med
olika primardiagnoser som genomgick om-operation av gommen

- Det totala antalet velofarynxlambaplastiker samt andelen barn med olika
primardiagnoser som genomgick velofarynxlambaplastik (Velofarynx &r
passagen mellan mun- och nashala, och om man har svart att stanga
passagen med hjalp av mjuka gommen (velum) och svalgvéggarna
(farynx) kan talavvikelser uppstd. Da utfors i vissa fall
velofarynxlambaplastik.)

Ortodontidata som presenteras for arskullarna 2009 och 2010 fordelat efter
primardiagnos ar:
- SNA, d v s 6verkakens position i forhallande till skallbasen sett fran sidan
- NAPg, d v s 0verkékens relation till den totala profilen
- Friedesindex anterior score, d v s Overk&kens framténders relation till
underkdkens framtander vid sammanbitning
- Friedesindex total score, d v s Overkakens samtliga ténders relation till
underk&kens tander vid sammanbitning

Taldata som presenteras for arskullarna 2009 och 2010 fordelat efter
primardiagnos ar:

- Andelen korrekta orala konsonanter (AKOK)

- Andelen talavvikelser framfor velofarynx

- Andelen talavvikelser bakom velofarynx

- Velofarynxfunktion

- Forstaelighet
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Statistik over deltagare i LKG-registret

2016-10-03 hade totalt 3302 barn fodda fran och med 1999-01-01 till och med
2016-09-30 registrerats i LKG-registret (Figur 1).
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Figur 1. Antalet registrerade patienter i LKG-registret fodda mellan 1999-01-01
och 2016-09-30 fordelat pa respektive LKG-centrum

Stockholm hade registrerat flest antal patienter fodda mellan 1999-01-01 och
2016-09-30 och Umea hade registrerat lagst antal (Figur 1). | Figur 2 visas
fordelning av priméardiagnoser under perioden. For forklaring av diagnoskoder
se sidan 7.
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Figur 2. Antalet registrerade patienter i kvalitetsregistret fodda mellan 1999-
01-01 och 2016-09-30 fordelat pa primardiagnos
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Den vanligaste primardiagnosen var unilateral LKG (Q37.5), foljt av unilateralt
kluven lapp med eller utan kluven kéke (Q36.9), kluven hard och mjuk gom
(Q35.5), bilateral LKG (Q37.4) och kluven mjuk gom (Q35.3) (Figur 2).
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Figur 3. Det totala antalet registrerade patienter i LKG-registret per ar

De forstafem aren, 1999 till 2003, registrerades farre antal patienter &n senare ar
(Figur 3). Inmatningen i registret fram till och med 2008 varierade mellan
centra, vilket delvis kan forklara detta. Sedan LK G-registrets omstart 2009 ar
Overenskommelsen att samtliga centra ska registrera samtliga patienter. 2006 till
2011 registrerades 6ver 200 nya patienter per ar, och som mest registrerades 252
patienter ar 2007 (Figur 3). Detta kan forklaras av att Sverige under denna
period tog emot manga utlandsadopterade barn med LKG.

30 T — — T pr— u Ovriga spaltdiagnoser

10 T3 — — e f— [ Q35.3,Q35.5,Q37.4,Q37.5

Figur 4. Antalet registrerade barn med Q35.3, Q35.5, Q37.4 och Q37.5 som
primardiagnos och antalet barn med 6vriga spaltdiagnoser for arskullarna 2009
och 2010 férdelat efter centrum
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Tva arskullar (2009 och 2010) har hunnit fylla 5 ar. Vi kan nu presentera
behandlingsresultat vid 5 ars alder for barn med diagnoserna Q35.3, Q35.5,
Q37.4 och Q37.5. | Figur 4 ses antalet barn med dessa diagnoser fordelat per
centrum under 2009 och 2010, och dven antalet barn med andra spaltdiagnoser.

Utlandsadopterade barn har manga ganger blivit helt eller delvis opererade
innan de kommer till Sverige. Eftersom de inte foljs av det svenska
vardprogrammet sedan de ar nyfédda kommer ofta delar av behandlingen igang
senare. Manga av barnen ar dven bérare av multiresistenta bakterier, t ex MRSA,
vilket kan komplicera lakningsforloppet efter kirurgi. De genomgar i de flesta
fall ett sprakbyte och far knyta nya néara relationer tidigt i livet. Detta ar faktorer
som kan tankas inverka pa vissa av behandlingsresultaten.
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Figur 5. Andelen (%) adopterade respektive ej adopterade barn fodda 2009 och
2010 fordelat pa LKG-centrum

| Figur 5 presenteras fordelningen mellan adopterade och icke adopterade barn
fodda 2009 och 2010 vid respektive centrum. | presentationen av
behandlingsresultaten redovisas adopterade barn for sig. Barn i invandrade
familjer som inte har foljt det svenska vardprogrammet sedan fodseln uteslots
vid redovisningen.

Syndrom och tillkommande missbildningar ar vanligare hos barn fédda med
LKG &n barn fodda utan LKG. Syndrom och/eller tillkommande missbildningar
och utvecklingsstorning kan i en del fall inverka negativt pa
behandlingsresultaten. Barn med sadan tillaggsproblematik uteslots darfor i
redovisningen av behandlingsresultat for barnen fodda 2009 och 2010. Eftersom
barn med sadan tillaggsproblematik i manga fall har storre svarigheter &n barn
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med enbart LKG ar det angeldget att ocksa deras resultat redovisas framover.
For detta kravs dock en noggrannare genomgang av registerdata och jamforelse
med journaldata, vilket inte var méjligt att genomfora infor arets rapport.
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Figur 6. Andelen (%) barn fédda 2009 och 2010 med eller utan registrerad
tillaggsproblematik i form av syndrom och/eller tillkommande missbildning
och/eller utvecklingsstérning fordelat pa LKG-centrum

| Figur 6 redovisas fordelningen av barn med tillaggsproblematik fordelat pa
respektive LKG-centrum. Variationen mellan centra var stor. Malmé hade l&gst
andel barn med registrerad tillaggsproblematik (13,2%) och Stockholm hdgst
(35,2%). Detta kan ha olika forklaringar, men sannolikt paverkades variationen
av att mojligheterna att upptacka tillkommande problem varierar mellan
landsting. T ex varierar rutinerna och resurserna for genetisk utredning Over
landet. En annan sannolik forklaring &r olikheter pa de olika enheterna i vad som
dokumenteras som avvikelse. Vi kommer darfor titta narmare pa denna skillnad
under aret.
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Tackningsgrad

Vi har annu inte haft mojlighet att kontrollera LKG-registrets tdckningsgrad mot
patientregistren. Vid beaktande av att samtliga sex LKG-centra registrerar de
barn med LKG som féds i LKG-registret och forekomsten av LKG i
befolkningen, uppskattas tdckningsgraden for registrerade patienter de senaste 5
aren vara 6ver 95%.

Vid en manuell genomgang av kirurgidata for barn fodda 2009 och 2010
upptacktes det att vissa patienter vid tvd LKG-centra inte hade nagra
registrerade operationer. Dessutom forefaller antalet operationer for vissa barn
med mer omfattande spalter vara i underkant. Vi uppskattar den totala
tackningsgraden for kirurgidata till ca 85%, men for at fa en fullstandig
Overblick Over tackningsgraden skulle LKG-registret behdva jamféras mot ett
centralt patientregister, vilket kommer att géras framover. Saknad data kommer
att kompletteras inom kort. Dessutom kommer rutinerna for inmatning av
Kirurgidata att ses dver och utvecklas for att undvika framtida bortfall.

Tva olika landsting ingar i Uppsala-Orebros LKG-verksamhet. Detta har orsakat
problem vid inmatning av ortodontidata i LKG-registret for de barn som foljs
upp i Orebro. Eftersom vi inte hann atgarda detta infor sammanstéllningen av
arsrapporten 2016, resulterade det i ett visst bortfall. Vid ett centrum hade en
annan skala anvants vid beddmning av NAPg, an den som anvants vid 6vriga
centra. Detta kommer ocksa att dtgardas inom kort. Ovrigt bortfall berodde i de
flesta fall pa att barnet inte medverkade till undersokning. Den totala
tdckningsgraden for ortdontidata for barn fédda 2009 och 2010 var ca 92% i de
fall dar det var mdjligt att genomfora en beddomning.

Tdackningsgraden avseende taldata for barn fodda 2009 och 2010 var ca 98% i de
fall dar det var mojligt att bedoma talet. Bortfall berodde i de flesta fall pa
sparsamt tal (se sidan 22).

Sammanfattningsvis bedoms tackningsgraden i LKG-registret vara god. Infor
2017 planerar vi att genomfora central jamforelse mellan LKG-registret och ett
centralt patientregister. Vi har upptéckt vissa problem med inmatning av
resultatdata, och for narvarande genomfér vi en manuell genomgang av samtliga
barn fédda 2009 och 2010. Resultaten kommer att presenteras i en vetenskaplig
artikel. Vi gor &ven en Oversyn av rutinerna for att forbattra inmatningen av
resultatdata sa att den sker i realtid med minsta mojliga efterslapning. | nésta ars
utvecklingsarbete ingar det att fa till stand en arlig samkérning av LKG-registret
mot det centrala patientregistret, for att kontinuerligt kontrollera
tdckningsgraden.
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Statistik over kirurgiska data
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Figur 7. Andelen (%) barn fodda 2009 och 2010 som hade genomgatt ett visst
antal spaltrelaterade operationstillféallen fordelat efter primardiagnos

| Figur 7 visas andelen barn som hade genomgatt ett visst antal tillfallen med
spaltrelaterad kirurgi, fédda 2009 och 2010, fordelat efter primardiagnos Tyvérr
var inte uppgifterna fullstandigt tillforlitliga vid genomgangen, och sannolikt var
antalet genomgangna operationstillfallen nagot hogre for enskilda barn. Till
exempel hade vissa barn med unilateral och bilateral LKG (Q37.5 och Q37.4)
endast ett operationstillfalle registrerat i LKG-registret. Savida barn med dessa
diagnoser inte har opererats utomlands, genomgar de minst tva operationer fore
5 ars alder enligt det svenska vardprogrammet. Trots att tackningsgraden var
bristfallig var det tydligt att mer omfattande spalter oftare kravde fler kirurgiska

ingrepp.

Om inte lakningen ar tillfredstallande kan en fistel uppsta i operationsomradet.
En fistel i gommen kan i en del fall ge besvar genom att mat och dryck lacker
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upp till nashalan, och i en del fall kan talet paverkas negativt. Fistlar som ger
upphov till besvar forséker man sluta kirurgiskt.
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Figur 8. Antalet barn fédda 2009 och 2010 som genomgick fistelslutning

| Figur 8 visas antalet barn som genomgick fistelslutning. Totalt genom gick 36
barn fistelslutning, vilket motsvarar ca 10 procent av barnen fédda 2009 och
2010. Utlandsadopterade barn som ar opererade nar de anlander till Sverige har
ibland en fistel. Fler utlandsfodda barn &n svenskfédda barn ar bérare av
multiresistenta bakterier vid operationstillfallet, vilket eventuellt kan inverka pa
ldkningsprocessen. Detta kan vara bidragande orsaker till att fler
utlandsadopterade barn an barn fodda i Sverige med genomgaende LKG (Q37.5
och Q37.4), var i behov av fistelslutning. Arrig vavnad lidker samre &n icke
opererad vavnad, och i tva fall fick barnen genomga fistelslutning tva ganger
och i tva fall tre ganger.

O B N W &~ U1 OO N

i Adopterade
I Ej adopterade

Q35.3 Q35.5 Q37.5 Q37.4

Figur 9. Antalet barn fédda 2009 och 2010 som genomgick om-operation av
gommen

17



| Figur 9 visas antalet barn som genomgick om-operation av.gommen. Totalt
genomgick 16 barn reoperation av gommen, vilket motsvarar ca 8 procent av
barnen fodda 2009 och 2010. Aven om-operation av gommen var mer vanligt
forekommande hos utlandsadopterade barn med genomgaende LKG &n hos barn
fodda i Sverige. | tre fall genomgick barnen om-operation tva ganger, i ett fall
tre ganger och i ett fall fyra ganger.

Om barnet har stora besvér av sitt tal p g a nedsatt velofarynxfunktion, kan
velofarynxlambaplastik utféras i talforbattrande syfte. Vid denna operation lyfts
en vavnadsflik upp fran bakre svalgvaggen och sys in i mjuka gommen. Pa sa
satt skapas en forbindelse mellan bakre svalgvaggen och gommen, som svalgets
sidovédggar kan arbeta mot for att uppna den tillstangning av velofarynx som ar
nodvéndig for ett valfungerande tal.
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Figur 10. Antalet barn fédda 2009 och 2010 som genomgick
velofarynxlambaplastik

Totalt genomgick 49 barn velofarynxlambaplastik, vilket motsvarar 14 procent
av barnen (Figur 10). Utlandsadopterade barn var klart dverrepresenterade vad
galler genomgangen velofarynxlambaplastik. Ocksa har kan samre
lakningsprocess ha inverkat negativt pa gommens langd och rérlighet. En annan
orsak kan vara att utlandsadopterade barn manga ganger genomgar primar
gomplastik nar de &r &ldre, och att operationen av mjuka gommen bor ske tidigt
for att barnen ska vénja sig vid att utnyttja gommens rorlighet fullt ut.

Tackningen vad galler primdra operationer var ofullstandig. Det &r darfor
sannolikt att aven tackningen for sekundara ingrepp sasom fistelslutning, om-
operation av gommen och velofarynxlambaplastik var bristfallig. Salunda &r inte
statistiken for sekundara kirurgiska ingrepp helt tillforlitlig. Kirurgiska data
kommer att kompletteras framover, och rutinerna for inmatning av data kommer
att ses over.
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Statistik over ortodontidata

Bett och tander beddms utifran rontgenbilder och gipsmodeller som gjuts efter
barnens avtryck. Barn med syndrom och/eller andra missbildningar och barn
med utvecklingsstérning har ibland svart att medverka till rontgenfotografering
och avtryckstagning. Sadan tillaggsproblematik kan ocksa inverka negativt pa
behandlingsresultaten. Barn med syndrom och/eller andra missbildningar med
utvecklingsstérning uteslots darfor i arets redovisning. Barn som hade flyttat och
invandrade barn som inte hade opererats i Sverige uteslots ocksa.
Utlandsadopterade barn genomgar ofta sina forsta operationer senare an barn
fodda i Sverige och har ofta redan opererats utomlands. De redovisas darfor
separat.

For barnen fodda i Sverige i arskullarna 2009 och 2010 fanns registrerade
ortodontidata for 86,7% av barnen med Q35.5, 87,8 % av barnen med Q37.5 och
88,9% av barnen med Q37.4. Storre delen av bortfallet berodde pa
administrativa svarigheter (se sidan 15). Vid ett centrum hade en annan skala
anvéants vid bedémning av NAPg, an den som anvénts vid Ovriga centra, vilket
orsakade bortfall. Problemen kommer att atgardas inom kort. For 6vriga barn
var den vanligaste orsaken till bortfall att barnet inte medverkade till
undersokning. Totalt fanns ortodontiregistreringar for 185 barn utan registrerade
syndrom och/eller tillkommande missbildning eller utvecklingsstorning (Figur
11).
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Figur 11. Andelen barn fédda 2009 och 2010, utan registrerat
syndrom/tillkommande missbildning/utvecklingsstérning, som hade registrerats
vid 5 ars alder, fordelat pa olika primardiagnoser; adopt = adopterade barn
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SNA ar ett matt pa 6verkakens position i forhallande till skallbasen sett fran
sidan. Medelvardet i normdata for 5-aringar ar 81.5 grader med en
standardavvikelse (SD) pa 3 grader. Néastan hélften av alla 5-aringar med LKG
hade SNA-varden som lag inom 1 SD fran medelvardet i normdata (Figur 12).
Farre an 25% av barnen hade SNA-varden som lag mer 4n 2 SD fran
medelvérdet i normdata.
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Figur 12. Andelen barn per primardiagnos med SNA pa upp till 1 SD fran
medelvardet i normdata (grén), mer &n 1 SD och upp till 2 SD fran medelvéardet
i normdata (gul) och mer &n 2 SD fran medelvardet i normdata (réd); adopt =
adopterade barn

NAPg &r ett matt pa dverkakens relation till den totala profilen. Medelvérdet for
NAPg i normdata ar 169,5 med en SD pa 3,8. | arskullarna 2009 och 2010 sags
de béasta resultaten avseende NAPg for gruppen fodd med unilateral LKG
(Q37.5) och de sdmsta for gruppen fodd med bilateral LKG (Q37.4) (Figur 13).
Resultaten for gruppen med spalt i harda och mjuka gommen (Q35.5) lag
daremellan.
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Figur 13. Andelen barn per primardiagnos med NAPg pa upp till 1 SD fran
medelvardet i normdata (gron), mer an 1 SD och upp till 2 SD fran medelvardet
i normdata (gul) och mer &n 2 SD fran medelvardet i normdata (réd); adopt =
adopterade barn
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Huddart and Bodenham index ar ett matt som anvénds internationellt vid
undersokning av Overkékens tanders relation till underkdkens tander vid
sammanbitning. | Sverige anvands en modifierad variant pa detta index, kallad
Friedes index. Friedes index anterior score &r ett matt pa Overkdkens
framtanders relation till underkdkens framténder vid sammanbitning. Friedes
index total score & ett matt pa Overkdkens samtliga tanders relation till
underk&kens tander vid sammanbitning.
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Figur 14. Andelen barn per priméardiagnos med Friedes index anterior score pa
0-2 (grén), 3 (gul) och 4 (rod); adopt = adopterade barn

Bast resultat avseende Friedes index anterior score hade gruppen Q35.5 (Figur
14). Gruppen adopterade med Q37.5 hade samst resultat. Det ar svart att saga
vad som bidrog till att just gruppen adopterade med Q37.5 hade sdmre resultat,
da flera faktorer som &r svara att kontrollera kan ha inverkat pa resultaten.
Avseende Friedes index total score hade gruppen med Q35.5 béast resultat och
grupperna med Q37.4 samst resultat (Figur 15).
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Figur 15. Andelen barn per primardiagnos med Friedes index total score pa 0-5
(groén), 6-9 (gul) och 10-16 (rod); adopt = adopterade barn
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Statistik over taldata

Talet bedéms utifrdn Svenskt artikulations- och nasalitetstest !, for vilket det
finns normdata fran 103 svenska 5-aringar fodda utan spalt. Hos barn med
syndrom och/eller andra missbildningar och hos barn med utvecklingsstérning
ar talet ibland sparsamt och darfor svart att bedoma. Sadan tillaggsproblematik
kan ocksa inverka negativt pa behandlingsresultaten. Barn med syndrom
och/eller andra missbildningar med utvecklingsstorning utesléts darfor i arets
redovisning. Barn som hade flyttat och invandrade barn som inte hade opererats
i Sverige uteslots ocksa. Utlandsadopterade barn genomgar ofta sina forsta
operationer senare an barn fodda i Sverige och har ofta redan opererats
utomlands. De redovisas darfor separat.

For barnen fodda i Sverige i arskullarna 2009 och 2010 fanns registrerade
taldata foér 100 % av barnen med Q35.3 och Q37.4, 93,3% av barnen med Q35.5
och 94,5% av barnen med Q37.5. For de adopterade barnen fédda 2009 och
2010 fanns data for for 84,6% av barnen med Q37.5 och 81,8% av barnen med
Q37.4. Den vanligaste orsaken till bortfall var att barnet inte talade under
besoket och den né&st vanligaste att inspelningen fallerade. Totalt fanns
talregistreringar for 218 barn utan registrerade syndrom och/eller tillkommande
missbildning eller utvecklingsstorning (Figur 16).
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Figur 16. Andelen barn fddda 2009 och 2010, utan registrerat
syndrom/tillkommande missbildning/utvecklingsstérning, som hade registrerats
vid 5 ars alder, fordelat pa olika primardiagnoser; adopt = adopterade barn

1 Lohmander, A., Borell E., Henningsson, G., Havstam, C., Lundeborg, I. & Persson, C.,
SVANTE - Svenskt Artikulations- och Nasalitetstest. (2015). Pedagogisk Design.
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Figur 17. Andelen barn per primardiagnos med AKOK mellan 100% och 2 SD
under medelvardet i normdata (grén), mer an 2 och upp till 5 SD under
medelvardet i normdata (gul) och mer &n 5 SD under medelvardet i normdata
(rod); adopt = adopterade barn

AKOK ar ett matt for samtliga talavvikelser som kan forkomma, d v s
artikulationsavvikelser som é&r spaltrelaterade, avvikelser som beror pa bristande
gomfunktion och aven avvikelser som inte ar relaterade till spalten utan ocksa
forekommer hos barn fodda utan gomspalt. Medelvérdet for AKOK i normdata
var 95,8% med en SD pa 4,8%. Generellt hade barn med mer omfattande spalt
och adopterade barn lagre AKOK (Figur 17). Vid 5 ars alder har barn med
diagnosen Q37.5 en enkelsidig oopererad restspalt i kdken och barn med Q37.4
har en dubbelsidig restspalt, vilket sannolikt bidrar till en stérre andel

talavvikelser.
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Figur 18. Andelen barn per primardiagnos med en andel talavvikelser framfor
velofarynx pa mellan 0% och 2 SD fran medelvérdet i normdata (grén), mer &n
2 och upp till 5 SD fran medelvardet i normdata (gul) och mer an 5 SD fran
medelvardet i normdata (rod); adopt = adopterade barn

Andelen talavvikelser framfor velofarynx mater talavvikelser som innebdr att

artikulationsstallen byter plats i munhalan. Ett vanligt exempel pa detta hos barn
fodda med LKG, men ovanligt hos barn utan spalt, ar att /t/ och /d/ flyttas bak
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och uttalas som /k/ och /g/. Ett annat vanligt exempel ar nar /s/ uttalas laspande.
Det senare ar aven vanligt forekommande hos barn utan spalt vid 5 ars alder.
Medelvérdet for andelen talavvikelser framfor velofarynx i normdata var 2,8%
(SD 3,9%). Aven vad giller andelen talavvikelser framfor velofarynx uppvisade
barn med mer omfattande spalter och adopterade barn sdmre resultat (Figur 18).
Barn med diagnosen Q35.3, d v s fodda med en spalt enbart i den mjuka
gommen, uppvisade resultat snarlika de i normdata.
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Figur 19. Andelen barn per primardiagnos med en andel talavvikelser bakom
velofarynx pa 0% (grén), mellan 0,1 och 10% (gul) och 6ver 10 % (réd); adopt
= adopterade barn

Andelen talavvikelser bakom velofarynx mater forekomsten av konsonanter
normalt producerade i munhalan som i stéllet flyttats till ett stille bakom
munhalan. Ett exempel pa detta ar glottal artikulation, som ibland forekommer
hos barn fédda med gomspalt, men som séllan férekommer hos barn foédda utan
gomspalt. Artikulationen forlaggs da till stimbandsniva. Samma monster sags
har, med storre svarigheter hos barn med mer omfattande spalter och hos
adopterade barn (Figur 19).
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Figur 20. Andelen barn per primardiagnos som bedémdes ha tillracklig (gron),
marginellt otillracklig (gul) och otillracklig (rod) velofarynxfunktion. (réd);
adopt = adopterade barn.
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Velofarynxfunktion ar ett matt pa den av bedémaren uppfattade tillstangningen
av velofarynx under tal. Utifran en 6vergripande bedémning av klang, horbart
nasalt luftlackage och tryckstyrka i artikulationen skattar beddmaren
velofarynxfunktionen pa en tregradig skala dar 1 = tillracklig, 2 = marginellt
otillracklig och 3 = otillrdcklig. | normdata bedomdes 2% av barnen ha
marginellt otillrdcklig och 0Ovriga ha tillracklig velofarynxfunktion. Vid
jamférelse med normdata hade barnen med LKG betydligt samre
velofarynxfunktion (Figur 20). 4,2 till 41,2% av barnen i de olika grupperna
beddmdes ha otillracklig velofarynxfunktion. Generellt uppvisade barn med mer
omfattande spalter och adopterade barn sémre velofarynxfunktion. Otillracklig
velofarynxfunktion gar i regel inte att forbattra med taltraning, och barn som
efter utredning beddéms vara hjalpta av sekundar talforbattrande kirurgi erbjuds

detta.
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Figur 21. Andelen barn per primardiagnos som bedémdes ha god (gron), latt
nedsatt (gul) och mattligt till kraftigt nedsatt (rod) forstaelighet; adopt =
adopterade barn.

Hur forstaeligt barnets tal ar under besoket hos logopeden bedéms pa en
tregradig skala dar 1 = god forstaelighet, 2 = latt nedsatt och 3 = mattligt/kraftigt
nedsatt. 1 normdata hade enstaka barn latt nedsatt forstaelighet och inget barn
mattligt/kraftigt nedsatt forstaelighet. Detta kan jamfoéras med barnen med
gomspalt dar 4,35 till 41,8% av barnen i de olika grupperna hade latt nedsatt
forstalighet, och 4,35 till 61,1% hade mattligt/kraftigt nedsatt forstaelighet.

Sammanfattningsvis uppvisar manga barn fodda med gomspalt oftare
svarigheter avseende talet vid 5 ars alder an barn fodda utan spalt. Fler barn med
mer omfattande spalter och utlandsadopterade barn som inte fOljts av det
svenska vardprogrammet sedan fodseln, har svarare talavvikelser vid 5 ars alder,
an barn mer mindre omfattande spalter och svenskfédda barn.
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Avslutade och pagaende forsknings-/utvecklingsprojekt

Utvardering av tillforlitligheten i taldata baserat pa LKG-registret

Projektet paborjades som en pilotstudie med 10 barn inom ramen for en
magisteruppsats. Darefter utvidgades projektet till att omfatta 93 barn fédda med
nagon typ av LKG mellan 2005 och 2009, registrerade i LKG-registret vid 5 ars
alder vid Skanes Universitetssjukhus. Data i registret jamfordes med nya
bedomningar utférda av tre oberoende logopeder fran tre olika LKG-centra,
baserat pa ljudinspelningar. Sammanfattningsvis indikerade resultaten att
tillforlitligheten for data i LKG-registret avseende konsonantproduktion var
utmarkt, for forstaelighet god och for velofarynxfunktion endast mattligt
tillforlitlig. Manuskript ar inskickat till vetenskaplig tidskrift.

Kalibrering av ortodontidata

Ortodontisterna vid Sveriges sex LKG-centra har ett pagaende projekt med syfte
att utvardera och oOka tillforlitligheten avseende ortodontidata. De tréffas och gor
bedémningar tillsammans.

Utvardering av behandlingsdata i LKG-registret vid 5-ars alder

Inom ramen for detta projekt planeras tva vetenskapliga artiklar: 1) En
beskrivande artikel om LKG-registrets uppkomst, uppbyggnad, vara
erfarenheter hittills och framtida malsattningar. 2) En artikel dar vi presenterar
data for barn med LKG registrerade vid 5 ars alder. Dataanalys pagar, och
bakgrundsdata och data avseende kirurgi, ortodonti och tal kommer att
presenteras. Enligt planen kommer manuskripten att skickas in for publicering
runt arsskiftet 2016/2017.

Talutvardering av barn fodda med LKG vid 5 ars alder — en nationell
intercenterstudie

Sex konsekutiva grupper fran Sveriges LKG-centra, med ca 10 barn i var grupp,
fodda med unilateral LKG mellan 2008 och 2010, har dokumenteras med
ljudinspelning och akustisk matning av nasalitet vid 5 ars alder. Horsel- och
oron-undersokning har ocksa utforts. Samtliga barn har opererats enligt
respektive centers gallande operationsprogram. Inspelningarna kommer att
bedomas perceptuellt av en logoped fran varje centrum. Tillforlitligheten i
bedéomningarna kommer att undersokas. Eventuella skillnader vad géller
talresultatet mellan de olika behandlande centren och paverkan av dronbesvar,
horsel och logopedisk behandling/taltrdning kommer att studeras. Resultaten
kommer att relateras till resultaten fran LKG-registret och forvantas ge underlag
for diskussion av val av operationsmetod vid gomslutning.
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Ny hemsida

Under 2016 har vi tagit var nya hemsida i bruk. Den riktar sig till alla som &r
intresserade av LKG, de som sjélva &r fédda med LKG och de som arbetar med
LKG. Tanken &r att man via hemsidan ska kunna félja hur LKG-varden och
kvalitetsregistret utvecklas.

Pa sidan finns information om syftet med LKG-registret, vad som registreras
och nar. Det finns information och kontaktuppgifter till organisationen bakom
registret. Vi beskriver dven vad LKG é&r och vardprogrammet for LKG.
Patientinformation om registret finns ocksa upplagd pa sidan. Lénkar och
kontaktuppgifter till deltagande centra finns upplagda for den som vill sbka mer
information, liksom lankar till patientforeningar, Socialstyrelsens registerservice
och RC Syd. Under en flik presenterar vi aktuell statistik. Vi presenterar dven
vara pagaende och avslutade forskningsprojekt, publikationer (inklusive
arsrapporten for 2016) och konferensbidrag pa sidan.

Hemsidans adress &r: http://LKG-registret.se/. Vi planerar dven att utforma en
logotyp for registret.

|kg-registret.se

LKG-Re gistrect

LKG-registret For dig med LKG Deltagande LKG-centra Formular Aktuell statistik Publikationer/forskning
Home
-
Mycket pa gang.... sok
Posted on 2016-09-14 T — Y
\ )
Nu ndrmar sig hosten och inom LKG-registrets styrgrupp har 4 3 Z ey f

vi mycket p& géng. Den 20 oktober ska &rsrapporten for 2016
skickas in. Nar den &r klar kommer vi att publicera den

p& hemsidan under fliken “Publikationer/forskning”. For forsta
géngen kommer vi att kunna presentera behandlingsresultat
vid 5 &rs 8lder, for &rskullarna 2009 och 2010. Parallellt fyller
vi p& hemsidan med innehdll. Vi arbetar ocks& med en studie
dér vi ska redovisa behandlingsresultat fér just &rskullarna
2009 och 2010. Vi kommer bland annat redovisa genomftrda
operationer och resultat avseende ténder, bett och tal.

Lénkar

* Registercentrum Syd (RC Syd)
® Linkdpings LKG-team

* Stockholms LKG-team

* Malmds LKG-team

* Goteborgs LKG-team

* Umeds LKG-team

* Uppsala-Orebros LKG-team

* LKG-foreningen Stockholm

* LKG-féreningen Vast

* Socialstyrelsen - registerservice

P * Sveriges Kommuner och Landsting
Nu &r vi igang! (sKL)

Posted on 2016-06-10 L * LKG/CLP pd socialstyrelsen

Nu har vi borjat fylla sidan med innehéll, men den &r I&ngt
ifrén klar. Sidan riktar sig till alla som &r intresserade av LKG,
de som sjélva &r fodda med LKG och de som arbetar med
LKG. Har kommer man att kunna félja hur v8rden och
kvalitetsregistret utvecklas. Framdver kommer vi att fylla p&
med information under samtliga flikar pd sidan. Under hésten
planerar vi att presentera statistik. Ambitionen &r dven att

Senaste nyheterna

* Mycket pd gang.... 2016-09-14
® Nu &r vi igdng! 2016-06-10

* Valkommen 2015-03-07

(thnfgarlflv
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Nytt i LKG-registret: patientrapporterade utvarderingsmatt

Overvagande delen av de variabler for utvardering av behandling som for
narvarande finns med i LKG-registret baseras pa vardgivarens bedémning. Det
ar viktigt att &ven mata det som spelar roll for patienten, for att kunna utvardera
hur framgangsrik behandlingen ar. Det & dven i linje med International
Consortium for Health Outcomes Measurement (ICHOM) malséttning
(http://lwww.ichom.org/medical-conditions/cleft-lip-palate/), som é&r att verka for
vérdebaserad vard genom att uppratta en global uppséttning av standardiserade
matt som verkligen har betydelse for patienterna, och att arbeta for att dessa
anvands 6ver hela vérlden.

Under 2016 har vi infort ytterligare en talvariabel vid 5 ars alder: barnets
forstaelighet rapporterad av foraldrarna med hjalp av Intelligibility in Context
Scale (ICS). ICS &r en enkdat om hur barnet kan gora sig forstadd i olika
situationer, som har utvecklats av en australiensisk forskargrupp ledd av
Sharynne McLeod. ICS har 6versatts till och validerats pa svenska.

Inom ICHOMSs ramverk deltar nu tva svenska LKG-centra i valideringen av
Cleft Qs, som éar ett omfattande instrument for att mata hur patienter 6ver 8 ars
alder upplever behandlingsresultaten avseende en rad omraden, som t ex
utseende, tander, bett, tal, psykosocial situation. Beroende pa utfallet av
valideringen kan det framover bli aktuellt att infora delar av eller hela Cleft Qs i
LKG-registret.
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Status for LKG-registret i relation till kvalitetsregistersatsningen

Sedan 2016 & LKG-registret utsett till Nationellt Kvalitetsregister av
Socialstyrelsen och SKL. | den femariga satsningen for att utveckla de
Nationella Kvalitetsregistren har specifika mal satts upp till utgangen av 2016.
Status for LKG-registret i relation till malen beskrivs nedan:

« 80% av de Nationella Kvalitetsregistren skall ha en tiackningsgrad pa
minst 80% och 40% skall ha en tackningsgrad pa minst 95%. LKG-
registret har en tackningsgrad pa 6ver 95%.

« 100% av de Nationella Kvalitetsregistren, som har en tackningsgrad pa
>80%, skall ha 6ppen redovisning av resultatdata. Sedan hosten 2016 har
LKG-registret Oppen redovisning av resultatdata.

* 100% av de Nationella Kvalitetsregistren skall presentera onlinedata till
verksamheterna. Under hosten 2016 kommer LKG-registret borja
presentera data online.

* 80% av de Nationella Kvalitetsregistren skall presentera resultatdata for
patienterna. Sedan hosten 2016 visar LKG-registret resultatdata via
arsrapporten och hemsidan.

« 80% av verksamhetscheferna skall anvdnda kvalitetsregistren i sin
uppfoljning och i forbéattringsarbete. Under 2017 kommer vi genom en
enkatundersokning att undersbka hur stor andel av landets
verksamhetschefer som anvander LKG-registret pa detta sétt.

» Antalet forskningsprojekt med stod av kvalitetsregisterdata ska ha Okat
med 300%. Malet & uppnatt. Tidigare har vi haft liten mojlighet att
bedriva forskning baserat pa kvalitetsregisterdata pa grund av bristande
resurser. | och med de 6kade resurserna under 2016 har vi kunnat uppna
malet.
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Mal under 2017

Under 2017 arbetar vi vidare mot att na certifieringsniva 2. Malsattningen ar att:

Ha hog tackningsgrad utifran aktuell patientgrupp.

Ha aterkoppling online till  verksamheter som  stodjer
forbattringsarbete.

Generellt skapa goda forutséttningar for verksamheternas systematiska
forbattringsarbete och uppvisa exempel pa att registret anvands aktivt
for forbattringsarbete.

Ha identifierat vilka matt som ar sarskilt viktiga for att indikera god
kvalitet inom omradet.

Ha infort fler patientrapporterade matt i registret. Ha identifierat
forbattringsomraden och/eller malnivaer utifran bearbetade data. Ha
anvéant registret aktivt for forskning.

Ha gjort jamforelser med patientregistret for att kontrollera
tdckningsgraden avseende kirurgiska ingrepp.
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Sammanfattning

2016-10-03 hade totalt 3302 barn fodda fran och med 1999-01-01 till och med
2016-09-30 registrerats i LKG-registret. Vid beaktande av att samtliga sex
LKG-centra registrerar de barn med LKG som fods i LKG-registret och
forekomsten av LKG i Dbefolkningen, uppskattas tackningsgraden for
registrerade patienter de senaste 5 aren vara éver 95%. For forsta gangen har vi
mojlighet att redovisa behandlingsdata for 5-aringar fodda med LKG. | de fall
bedomning var mojlig var tackningsgraden avseende taldata ca 98%.
Tackningsgraden for data avseende kirurgi och ortodonti var nagot lagre. Data
kommer inom Kkort att kompletteras och redovisas i en vetenskaplig artikel.
Dessutom kommer vi att se 6ver rutinerna for inmatning av data i syfte att tka
tdckningsgraden. For att ha full kontroll 6éver kirurgidata kommer vi dven att
jamfora data i LKG-registret mot ett centralt patientregister.

Huvudsyftet med LKG-registret ar att forbattra behandlingsmetoderna och
uppna en likvérdig behandling for barn fodda med LKG i Sverige. Vi verkar nu
for att data i registret ska bli sa tillforlitlig som majligt. Resultaten i registret
kommer att anvandas som underlag for utvecklingen av LKG-varden i Sverige.
Under 2017 kommer vi att genomfora en enkat for att undersoka i vilken
omfattning deltagande enheter anvander data i LKG-registret i sin verksamhet.
Pa sikt planerar vi dven att redovisa 6ppna jamforelser.

Under 2016 har vi har vi fyllt var hemsida med innehall, for att goéra var
verksamhet mer tillganglig for allménheten. Pa hemsidan kommer vi under
hosten 2016 infora online-redovisning avseende antalet registrerade deltagare.
Vi planerar framover identifiera vilka matt som &r sarskilt viktiga for att
indikera god kvalitet inom omradet, och vi kommer aven att inkludera fler
patientrapporterade matt i registret.

Vi har just avslutat ett forskningsprojekt om tillforlitligheten i taldata, som
kommer att publiceras i en vetenskaplig tidskrift under 2017. Tva
forskningsprojekt pagar, och kommer enligt planen att slutféras under 2017 och
rapporteras under 2018.

Av de sex uppsatta malen i den 5-ariga satsningen for att utveckla de nationella
Kvalitetsregistren, uppfyller LKG-registret for nérvarande fyra. Vi verkar for att
kunna presentera online-redovisning och under 2017 kommer vi att undersoka
hur stor andel av verksamhetscheferna som anvander LKG-registret i sin
uppfoljning och i férbattringsarbete.
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kék-gomspalt — en pilotstudie. Magisteruppsats. Lund Universitet, 2015.

Konferenshidrag:

Malmborn J-O, Becker M, Klint6 K. Reliability of speech data in the Swedish Quality
Registry for Cleft Lip and Palate. Accepterad som muntlig presentation vid 13th International
Congress of Cleft Lip and Palate and Related Craniofacial Anomalies, Chennai, Indien,
februari 2017.
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Becker M. Rapport frén nationella kvalitetsregistret for lapp-kak-gomspalt. Arsrapport.
SWEDECLEFT, Malmg, oktober 2014.

Malmborn J O, Klintdé K, Svensson H, Becker M. Validering av talvariabler i det nationella
kvalitetsregistret for lapp-k&k-gomspalt. Muntlig presentation. SWEDECLEFT, Malmo,
oktober 2014.

Malmborn J O, Sporre M, Klintd K, Svensson H, Becker M. Vad hénder med talet hos barn
fodda med lapp-kak-gomspalt mellan 5 och 10 ars alder? — Longitudinell utvéardering av talet
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