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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 ar ett
nationellt kvalitetsregister for uppféljning av barn och ungdomar fodda med nagon typ av
lapp-kék-gomspalt (LKG). LKG &r den vanligaste medfodda missbildningen i ansiktet och
forekommer hos 1,8 av 1000 fodda barn. Under senare ar har forekomsten i Sverige Okat
nagot pa grund av utlandsadopterade barn och 6kad 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 ndgot av Sveriges sex centra for LKG. Samtliga sex LKG-centra deltar 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 forbattra varden av barnen. Registret har
genom aren till stor del drivits ideellt. Sedan 2016 ar LKG-registret utsett till Nationellt
kvalitetsregister av Socialstyrelsen och SKL, certifieringsniva 3, och darmed har vi fatt 6kade
anslag att driva registret. Detta har inneburit 6kade mojligheter att utveckla registret. Vi siktar
nu mot att na certifieringsniva 2.

Vid den genomgang av data som gjordes infér arsrapporten 2016 upptacktes metodologiska
brister och &ven variationer mellan centra nér det géller anvandningen av olika variabler i
registret. Detta ledde till ett omfattande forbattringsarbete, och vi kan nu for forsta gangen
redovisa jamforelser mellan centra av kirurgidata for arskullarna 2009, 2010 och 2011. Vi
redovisar ocksa aggregerade behandlingsresultat vid 5 ars alder.

Under det gangna aret har vi fortsatt att utveckla var hemsida (http://Ikg-registret.se/). Var
forsta artikel baserad pa LKG-registret har accepterats for publicering i en vetenskaplig
tidskrift. En andra artikel, dar samtliga centra deltar, har skickats in for publicering. Vi har
aven ytterligare tre studier baserade pa LKG-registret pa gang. Detta arbete redovisar vi i
arsrapporten.

Resultaten i arets rapport ar ett vardefullt bidrag till det arbete som pagar for att forbéattra
behandlingsmetoderna vid LKG och sékerstdlla en likvéardig behandling for barn och
ungdomar med LKG i Sverige. En forutsattning for LKG-registrets positiva utveckling &r
styrgruppens starka engagemang och de stora arbetsinsatserna fran dvriga medarbetare inom
Sveriges LKG-team.

Malmo 2017-09-22
Magnus Becker Kristina Klintd

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 mojliggora
jamforelser av behandlingsresultaten for att kunna forbattra varden av barnen. Sedan 2016 ar
LKG-registret utsett till Nationellt kvalitetsregister av Socialstyrelsen och Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL).

Syftet med LKG-registret ar:

« Att genom uppfoljning av utvecklingen av utseende, ténder/bett och tal utvérdera
resultatet av behandlingsmetoderna

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

« Attt utbka samarbetet mellan Sveriges LKG-centra

Attt forbattra behandlingsmetoderna vid LKG

Alla barn i Sverige fodda med LKG erbjuds deltagande i registret, och f6ljs fran
spadbarnstiden upp till vuxen alder. Bakgrundsdata som t ex spalttyp, arftlighet och
tillkommande syndrom och/eller misshildningar fors in da barnet ar nyfott. Data om kirurgisk
behandling registreras kontinuerligt. Behandlingsresultat avseende utseende, tdnder/bett och
tal fors in vid 5, 10, 16 och 19 ars alder. Den kontinuerliga och standardiserade uppfoljningen
medfor att vi tidigt kan se om nagon forsamring sker i behandlingsresultaten. Detta skapar
forutsattningar for att tidigt satta in atgarder for att forbattra behandlingen. Jamforelsen av
behandling och behandlingsresultat mellan centra mojliggor utbyte mellan centra i syfte att
forbattra varden och att erbjuda alla barn en likvardig behandling.

Registret har fram till 2016 till stor del drivits pa ideell basis och registreringen av data vid
olika centra har darfor varit ojamn. Sedan 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, och vi kan nu presentera behandlingsresultat vid 5 ars alder for barn fodda 2009,
2010 och 2011.

Utvecklingen av LKG-registret bedrivs i huvudsak av en styrgrupp, dar tva representanter
fran varje LKG-centrum ingar. Styrgruppen ar tvérprofessionell, 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 utdver detta, sasom statistik och IT, drift och
datasakerhet kring registerplattformen tillhandahalls 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 satt och att varje LKG-centrums lokala rutiner foljs. Samtliga sex LKG-centra och
sju universitetssjukhus som ar verksamma i LKG-varden i Sverige registrerar i LKG-
registret.



Mer information om LKG-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 séllan till talsvarigheter, medan spalter i gommen oftare inverkar pa
talutvecklingen. Avvikelser i tander och bett &r vanligare vid spalter som involverar kaken.
Spalter i lappen och ké&ken kan vara enkelsidiga (unilaterala) eller dubbelsidiga (bilaterala).
Spalter som involverar enbart den harda och mjuka gommen eller mjuka gommen kan
forekomma i olika grader. Submukds gomspalt innebdr spalt i muskelvdvnad med
Overtackande intakt slemhinna. Den behandlas bara om spalten ger upphov till talbesvér och
barn med denna spalttyp registreras darfor inte i LKG-registret.

| ungefér 20 % av fallen med LKG forekommer spalten som en del i ett syndrom och/eller
tillsammans med andra missbildningar. Syndrom och/eller tillkommande missbildningar och
aven utvecklingsstérning i samband med LKG kan inverka negativt pa behandlingsresultaten.
| rapporten for 2017 har darfoér barn med syndrom och/eller andra missbildningar och barn
med utvecklingsstorning uteslutits vid redovisningen av behandlingsresultat.

I Sverige klassificeras de olika spalttyperna enligt ICD-10 (International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems - Tenth Revision), som &r en allmént
accepterad standard for klassificering 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 1app med eller utan kluven kéke

Q36.9  Unilateralt kluven 1app med eller utan kluven kéke

Q37.2  Kluven mjuk gom med bilateralt kluven lapp

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

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 kake

Barn med sa kallade “atypiska spalter” kan ha tva spaltdiagnoser. Den som beddms ha storst
inverkan pa funktion och utveckling registreras da som priméardiagnos och den andra som
sekundardiagnos. | arsrapporten for 2017 grupperas barnen efter primardiagnosen.

Figur 1. Exempel pa spalttyper vid LKG. Fran vanster visas Q35.3, Q35.5, Q37.5 och Q37.4.
Illustration av Liisi Raud Westberg.



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 behévs flera
operationer. Om det finns en spalt i gommen kan taltraning hos logoped behdvas. Nedan &r en
overgripande beskrivning av det nationella vardprogrammet.

Barnen behandlas vid nagot av Sveriges sex olika LKG-centra (Géteborg, Linkdping, Malmo,
Stockholm, Umeé, Uppsala-Orebro), av ett team bestdende av flera olika professioner, t ex
plastikkirurg, ortodontist/kékortoped (specialist i tandreglering), logoped, 6ron-ndsa-hals-
lakare (audiolog/foniater), kakkirurg, kurator och omvardspersonal. Psykolog, kurator,
genetiker, barnldkare, audionom och rontgenspecialist kan ocksa inga i teamet.

Foraldrar till barn, dar spalten upptackts vid ultraljudsundersokning, ar védlkomna till teamet
for besok och information redan innan barnen fods. Efter fodseln genomgar barn som har en
spalt som involverar lappen eller 1appen-kéken vid behov behandling med tejp, néskrok eller
platta fore forsta operationen, i syfte att ansiktets delar ska komma i ett béattre lage. 1 samband
med besoket brukar familjerna traffa de flesta som ingar i teamet for en forsta kontakt och
information. Foraldrarna kan ocksa f& hjalp med att komma igdng med matningen. Aven barn
som inte genomgar behandling fore forsta operationen kan vara i behov av en tidig kontakt
med teamet, och ar da valkomna.




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

Vid storre genomgaende spalter kravs operation av bade lapp-nasa, kake och gom. Vid spalt
enbart i gommen kréavs i allmanhet endast en eller tva operationer, beroende pa valet av
operationsmetod. De metoder som anvands i Sverige ger i de flesta fall ett bra slutresultat.

Lapp-nasplastiken utfors vid tre till sex manaders alder. Den primara gomoperationen utfors
vid tva av sex behandlingscentra i Sverige (Linkoping och Malmo) i ett steg mellan nio och
15 ménaders alder. Vid de andra (Géteborg, 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 kaken. Infor operationen av kéken brukar
barnen genomga tandreglering, och tandreglering kan dven behovas efter operationen. | vissa
fall kan &ven andra operationer bli aktuella, som t ex talférbattrande operation, fistelslutning
(om en fistel har uppstatt efter operationen och orsakar besvar) eller operationer for att
korrigera bettet och utseendet.

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

INTERNATIONAL N\ 17
CLEFT CONGRESS / |/
BRUARY

Vérldskongressen om LKG och kraniofaciala missbildningar i Chennai, Indien, 8-11
februari 2017. Sverige hade deltagare fran nastan hela landet.



Matt som indikerar god kvalitet inom omradet

For samtliga matt géller att om skillnader upptacks mellan centra, maste man ga tillbaka och
analysera radata innan man drar nagra definitiva slutsatser kring resultaten.

Kirurgi

« Antal operationstillfallen: Malsattningen bor vara att med sa fa operationstillfallen som
mojligt skapa sa bra slutresultat som mojligt, eftersom man da anvander sjukvardens
resurser pa basta satt och minskar belastningen for barnen och familjerna. De metoder
som anvands for primar gomslutning i Sverige utfors i ett eller tva steg. Tidig
gomslutning anses gynna talutvecklingen, och senareldggning av gomslutning anses
gynna Overkékens tillvaxt. Vid enstegsslutning sluts hela gommen vid mellan 9 och 15
manaders alder. Vid tvastegslutning sluts mjuka gommen fore 6 manaders alder och
harda gommen vid ca 2 ars alder, i syfte att framja dverkakens tillvaxt. Att antalet skiljer
med ett operationstillfalle mellan vissa centra kan manga ganger bero pa det primara
operationsprogrammet. Detta bor beaktas nér man tolkar resultaten.

* Sekundar kirurgi relaterad till gommen/velofarynx: Vid uppkomst av besvarande
gomfistlar eller om velofarynxfunktionen &r otillracklig efter den priméra kirurgin, kan
det finns behov av sekundar kirurgi.

Den 12 maj 2017 holl kirurgerna sitt forsta kalibreringsmote pa Arlanda.

Tdnder och bett

* Modifierat Huddart Bodenham index (MHB): Kirurgiska ingrepp i gommen kan
paverka Overkakens tillvaxt negativt. En av malséttningarna vid gomkirurgi ar att stéra
overkakens tillvaxt sa lite som mojligt. Centralt MHB maéter framtandernas relationer i
over- och underkéke. For att fa en dvergripande bild av relationen mellan tanderna i 6ver-
och underkéken, beréknas totalt MHB genom att centralt MHB adderas med bakre MHB
for hoger och vénster sida. Barn med Q37.5 har mer asymmetrisk tillvéxt av dverkaken,
och har ar bakre MHB for spaltsidan ett viktigt matt. MHB é&r validerat och har, utom i
enstaka fall, uppvisat god tillforlitlighet vad géller éverensstdmmelse mellan bedémare.
Det anvands &ven internationellt vid utvérdering av behandling vid LKG.

e Atack index: Indexet anvands for att beddma 6verkakens relation till underkdken hos
barn med Q37.5. Det &r validerat och har, utom i enstaka fall, uppvisat god tillforlitlighet
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vad géller Overensstimmelse mellan beddmare och anvands internationellt vid
utvardering av behandling vid Q37.5.

Ortodontisterna har under aret traffats vid tva
tillfallen for att kalibrera sig.

Andel korrekta orala konsonanter (AKOK): Mattet ger en Overgripande bild av
samtliga talavvikelser som kan forkomma. Normdata fran barn fodda utan LKG finns for
jamforelse. Tillforlitligheten mellan bedémare har visat sig vara god.

Andelen talavvikelser bakom velofarynx: Detta matt mater forekomsten av
konsonanter normalt producerade i munhalan som i stallet flyttats till ett stalle bakom
munhalan. Mattet ar viktigt eftersom den hér typen av talavvikelser &r ovanliga hos barn
fodda utan gomspalt. Tillforlitligheten mellan bedémare har visat sig vara god.

Velofarynxfunktion: Velofarynx ar passagen mellan mun- och nashala. Om man har
svart att stanga passagen med hjalp av velum (mjuka gommen) och svalgvaggarna
(farynx) kan talavvikelser uppsta. Velofarynxfunktion ar ett matt pa den av bedémaren
uppfattade tillstdngningen av velofarynx under tal. Skalan har validerats och
tillforlitligheten mellan bedémare har visat sig vara mattlig till god. Arbete pagar for att
forbattra tillforlitligheten mellan bedémare. Mattet har rekommenderats av arbetsgruppen
for International Consortium for Health Outcomes Measures (ICHOM).

Intelligibility in Context Scale (ICS): ICS ér ett validerat fordldrarapporterat matt pa
barnets forstaelighet i olika situationer. Mattet infordes under 2016 och vi kan darfor inte
rapportera nagra resultat annu, men kommer att gora det framover. Mattet har
rekommenderats av ICHOM.

Patientrapporterade mdtt

Det dr viktigt att &ven mata det som spelar roll for patienten, for att kunna utvérdera hur
framgangsrik behandlingen &r. Arbete pagar for att finna fler adekvata patientrapporterade
matt, se sidan 34, och malsattningen ar att fora in det i LKG-registret under 2018.
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Tackningsgrad

Tillsammans med foretradare for Socialstyrelsen har vi inlett en process for att kontrollera
LKG-registrets tdckningsgrad mot de centrala patientregistren. Kontrollen visade att
registreringen i det centrala patientregistret var otillforlitlig, och flera patienter hade blivit
registrerade med spaltdiagnos utan att ha en spalt. Processen med att samkéra register fortgar.
Vid beaktande av att samtliga sex LKG-centra registrerar de barn med LKG som fods i
Sverige i LKG-registret samt forekomsten av LKG i befolkningen, uppskattas
tackningsgraden for registrerade patienter de senaste 10 aren vara éver 95 %.

Vi har inte kunnat kontrollera operationskoderna mot ett centralt register, eftersom regionala
skillnader foreligger avseende kodningssystem. Vid manuell genomgang av kirurgidata har
endast enstaka felregistreringar upptackts. Dessa har korrigerats och tackningsgraden
uppskattas nu att vara éver 90 %.

Tackningsgraden for taldata uppskattas vara over 95 % i de fall talregistrering har varit
mojlig. Aven for data avseende tiander/bett uppskattas tackningsgraden vara éver 95 % av de
fall dar registrering har varit mojlig. Orsaker till utebliven registrering har framst varit att
patienterna har flyttat, uteblivit vid 5-arskontrollen eller att de inte har medverkat till
beddémning.

De matt som anvands for att utvardera tander och bett har reviderats sedan foregaende
arsrapport och har anpassats till internationell standard. Vid genomgang av registrerad data
upptacktes att nagra barn vid ett LKG-centrum hade registrerats med de tidigare variablerna
for utvardering av tander och bett, i stallet for de nya. Detta kommer att atgardas framover.

Under 2017 har vi infort online-rapporter pa LKG-registrets hemsida, som feedback for dem

som registrerar i baseline, for ortodontister, som registrerar tander/bett, och fér logopeder,
som registrerar tal, i syfte att 0ka incitamenten for direkt och kontinuerlig registrering.
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Data som presenteras i darsrapporten 2017

| arets rapport presenteras det totala antalet deltagare i registret uppdelat pa diagnos och
centrum. Statistik éver hur manga av barnen som har diagnosticerats med syndrom och/eller
tillkommande missbildningar samt hur manga av dem som &r utlandsfodda presenteras for
varje centrum, for arskullarna 2009, 2010 och 2011. Dessutom redovisas jamforelse av
kirurgidata mellan centra for de av barnen vars spalt involverar gommen (Q35.3, Q35.5,
Q37.4, Q37.5) samt barn med unilateralt kluven I&pp med eller utan kluven kake (Q36.9). For
de diagnoser som behandlingsresultat registreras vid 5 ars alder, redovisas aven aggregerade
behandlingsresultat for arskullarna 2009, 2010 och 2011. Barn med syndrom och/eller
tillkommande missbildningar samt barn som &r utlandsfodda har exkluderats i analysen av
behandlingsresultaten. Da patientgruppen &r liten och heterogen kan vi inte annu redovisa
registrerad data Gver tid, utan presenterar sammanslagna resultat for de tre arskullarna.

Kirurgidata som presenteras:
- Antalet operationstillfallen avseende spalten (exklusive bentransplantation till kéken)
- Sekundar kirurgi relaterad till gommen och/eller velofarynx (d v s fistelslutning,
omoperation av gommen, velofarynxlambaplastik eller annan farynxplastik)

Data avseende tander/bett som presenteras:
- Centralt MHB
- Totalt MHB
- Bakre MHB for spaltsida for barn med Q37.5
- Atack index fér barn med Q37.5

Taldata som presenteras:
- AKOK
- Andel talavvikelser framfor velofarynx
- Andel talavvikelser bakom velofarynx
- Velofarynxfunktion
- Forstaelighet

Vi vill understryka att for samtliga variabler géller att om skillnader upptacks mellan centra,
maste man ga tillbaka och analysera radata innan man drar nagra definitiva slutsatser kring
resultaten. Noteras bor &ven att en tidigare studie har indikerat att resultaten for AKOK och
talavvikelser bakom velofarynx i LKG-registret ar tillforlitliga, medan resultaten for
talavvikelser framfor velofarynx, velofarynxfunktion och forstaelighet bor tolkas med
forsiktighet. Enligt prelimindra resultat &r tillforlitligheten avseende ortodontidata god, utom i
enstaka fall.
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Deltagare i LKG-registret

2017-07-19 hade totalt 3632 barn fodda fran och med 1999-01-01 till och med 2017-06-30

registrerats i LKG-registret (Figur 1).
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Figur 1. Antalet registrerade patienter i LKG-registret fodda mellan 1999-01-01 och 2017-
06-30 fordelat pa respektive LKG-centrum.

Stockholm hade registrerat flest antal patienter fodda mellan 1999-01-01 och 2017-06-30 och
Umea hade registrerat lagst antal (Figur 1). | Figur 2 visas fordelning av primardiagnoser
under perioden. For forklaring av diagnoskoder se sidan 7.
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Figur 2. Antalet registrerade patienter i LKG-registret fodda mellan 1999-01-01 och 2017-

06-30 fordelat pa primardiagnos.

Den vanligaste primérdiagnosen Q37.

5, fljt av Q35.5, Q36.9, Q37.4 och Q35.3 (Figur 2).
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Figur 3. Fodelsear for patienter registrerade i LKG-registret.

Totalt registrerades 400 nya patienter i registret efter foregdende arsrapport. 48 % (193) av
dem foddes under 2016 (Figur 3). Av de Ovriga var 32 % fodda i ett annat land &n Sverige. De
forsta fem dren, 1999 till 2003, registrerades farre antal patienter an senare ar (Figur 3), vilket
kan bero pa bade lagre fodelseantal och att inmatningen i registret fram till och med 2008
varierade mellan centra. Sedan LKG-registrets omstart 2009 &r 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.
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Figur 4. Andelen (%) utlandsfodda barn respektive ej utlandsfodda barn fodda 2009, 2010
och 2011 férdelat pa LKG-centrum.

| Figur 4 presenteras fordelningen mellan utlandsfodda och ej utlandsfodda barn fodda 2009,
2010 och 2011 vid respektive centrum. Utlandsfodda barn har manga ganger blivit helt eller
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delvis opererade innan de kommer till Sverige. Eftersom de inte foljs av det svenska
vardprogrammet sedan de ar nyfodda kommer ofta delar av behandlingen igang senare.
Manga av barnen ar dven barare av multiresistenta bakterier, t ex MRSA, vilket kan
komplicera lakningsforloppet efter kirurgi. Majoriteten av de utlandsfédda barnen i LKG-
registret ar adopterade. Barnen genomgar i de flesta fall ett sprakbyte och &r de adopterade far
de knyta nya nara relationer tidigt i livet. Detta ar faktorer som kan tankas inverka pa vissa av
behandlingsresultaten, och de har darfoér uteslutits i de sammanstéllningar som presenteras i
rapporten.

Syndrom och tillkommande missbildningar &r vanligare hos barn fédda med LKG an barn
fodda utan LKG. Syndrom och/eller tillkommande missbildningar och utvecklingsstérning
kan i en del fall inverka negativt pa behandlingsresultaten. Barn med sadan
tillaggsproblematik uteslots darfor i redovisningen av behandlingsresultat for barnen fodda
2009, 2010 och 2011. Eftersom barn med sadan tillaggsproblematik i vissa fall har storre
svarigheter an barn med enbart LKG &r det angelaget att ocksa deras resultat redovisas
framover. For detta kravs dock en noggrannare genomgang av registerdata och jamférelse
med journaldata, vilket inte var mojligt att genomféra infor arets rapport.

100
900 238 27T . 64 o 194
70— —— —a
60
50 1 - ! i | i
. I | I | I | I 84,8 84,1
43}8 ,76'2_ ,78'3_ 68 _73'6, Lo bl i Tillaggsproblematik
20 [— [— Lo [ [ [ Ej tilliggsproblematik
0 R R R R R R
& S & & 2 O
S D N
&

Figur 5. Andelen (%) barn fodda 2009, 2010 och 2011 med eller utan registrerad
tillaggsproblematik i form av syndrom och/eller tillkommande missbildning och/eller
utvecklingsstorning fordelat pa LKG-centrum

| Figur 5 redovisas fordelningen av barn med tillaggsproblematik fordelat pa respektive LKG-
centrum. Variationen mellan centra var stor. Linképing hade l&gst andel barn med registrerad
tillaggsproblematik (15,2 %) och Stockholm hdgst (32 %). Detta kan ha olika forklaringar,
men sannolikt paverkades variationen av att mojligheterna att upptéacka tillkommande
problem varierar mellan landsting. T ex varierar rutinerna och resurserna for genetisk
utredning 6ver landet. | arsrapporten for 2016 var spridningen &nnu stérre (13,2 till 35,2 %).
Sedan dess har foretradare for Sveriges LKG-centra tréffats for att diskutera och utarbeta
riktlinjer for vad som ska dokumenteras som tilldggsproblematik. Detta kan ha bidragit till att
spridningen har minskat nagot.
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Kirurgi

Nedan redovisas kirurgiska data for Sveriges LKG-centra registrerad fram till och med 2017-
08-30, diagnosvis. Eftersom barn fodda i utlandet ibland har genomgatt kirurgi utomlands,
innan de kommer till Sverige, eller inleder sin kirurgiska behandling senare an barn fodda i
Sverige, har de uteslutits i redovisningen. | redovisningen av det totala antalet
operationstillfallen har eventuell kdkoperation exkluderats, eftersom barnen var olika gamla
vid utvarderingstillfallet och endast ett fatal barn hade genomgatt slutning av restspalten i
kéken.

Primar kirurgi ar den kirurgi som alla barn med en viss diagnos genomgar enligt
vardprogrammet. | vissa fall utfors sekundar kirurgi relaterad till gommen och/eller
velofarynx. Om inte ldkningen ér tillfredstallande kan en fistel uppsta i operationsomradet,
vilken i vissa fall kan orsaka lackage av mat och dryck lacker till nashalan eller paverka talet
negativt. Vid besvar forsoker man sluta fisteln. Vid nedsatt velofarynxfunktion kan sekundéar
kirurgi utforas i talforbattrande syfte.

Q35.3 Kluven mjuk gom
Umea (n=5) Uppsala-Orebro (n=4) Stockholm (n=12)
12 12 12
10 10 10
8 15 8 8
6 6 T3 6
4 4 1 4 1
2 2 T 2
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1 2 3 456 1 2 3 456 1 2 3 45 6
Goteborg (n=17) Linkoping (n=4) Malmo (n=7)
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Figur 6. Antalet barn med Q35.3 fodda 2009, 2010 och 2011 som hade genomgatt ett visst
antal spaltrelaterade operationstillfallen férdelat efter centrum. Antalet barn presenteras pa
den lodrata axeln och antalet operationstillfallen pa den vagrata.

| Figur 6 visas antalet barn med Q35.3, fodda 2009, 2010 och 2011, som hade genomgatt ett
visst antal tillfallen med spaltrelaterad kirurgi, fordelat efter centrum. Totalt hade 40 barn
genomgatt ett operationstillfalle, atta barn hade genomgatt tva och ett barn sex
operationstillfallen. | Figur 7 visas antalet barn med Q35.3 som hade genomgatt sekundar
kirurgi relaterad till gommen och/eller velofarynx.
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Umea (n=5)

Uppsala-Orebro (n=4)
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Figur 7. Antalet barn med Q35.3 som hade genomgatt sekundér kirurgi relaterad till gommen
och/eller velofarynx, férdelat efter centrum. Gron=ingen, gul=ett tillfalle och rod=fler an ett

tillfalle.

Q35.5 Kluven hdrd och mjuk gom

Umead (n=14) Uppsala-Orebro (n=49) Stockholm (n=29)
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Figur 8. Antalet barn med Q35.5 fédda 2009, 2010 och 2011 som hade genomgatt ett visst
antal spaltrelaterade operationstillfallen fordelat efter centrum. Antalet barn presenteras pa
den lodrata axeln och antalet operationstillfallen pa den vagréta.
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| Figur 8 visas antalet barn med Q35.5, fodda 2009, 2010 och 2011, som hade genomgatt ett
visst antal tillfallen med spaltrelaterad kirurgi, fordelat efter centrum. Totalt hade 92 barn
genomgatt ett operationstillfalle, 32 barn hade genomgatt tva och 17 barn tre eller fler
operationstillfallen. | Figur 9 visas antalet barn med Q35.5 som hade genomgatt sekundar
kirurgi relaterad till gommen och/eller velofarynx.

Umea (n=14) Uppsala-Orebro (n=49) Stockholm (n=29)
1
10
5
Goteborg (n=12) Linkoping (n=13) Malmo (m=24)

11

Figur 9. Antalet barn med Q35.5 som hade genomgatt sekundér kirurgi relaterad till gommen
och/eller velofarynx, férdelat efter centrum. Gron=ingen, gul=ett tillfalle och rod=fler &n ett
tillfalle.

Q36.9 Unilateralt kluven ldpp med eller utan kluven kdke

| Figur 10 visas antalet barn med Q36.9, fodda 2009, 2010 och 2011, som hade genomgatt ett
visst antal tillfallen med spaltrelaterad kirurgi, fordelat efter centrum. Totalt hade 97 barn
genomgatt ett operationstillfalle, sju barn hade genomgatt tva och tre barn tre eller fler
operationstillfallen. Eftersom barnen inte var fédda med gomspalt forekom ingen sekundar
kirurgi relaterad till gommen och/eller velofarynx.
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Figur 10. Antalet barn med Q36.9 fédda 2009, 2010 och 2011 som hade genomgatt ett visst
antal spaltrelaterade operationstillfallen fordelat efter centrum. Antalet barn presenteras pa

den lodrata axeln och antalet operationstillfallen pa den vagréta.

Q37.4 Kluven hdrd och mjuk gom med bilateralt kluven Idpp och kdke
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Figur 11. Antalet barn med Q37.4 fédda 2009, 2010 och 2011 som hade genomgatt ett visst
antal spaltrelaterade operationstillfallen fordelat efter centrum. Antalet barn presenteras pa
den lodrata axeln och antalet operationstillfallen pa den vagréta.
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| Figur 11 visas antalet barn med Q37.4, fodda 2009, 2010 och 2011, som hade genomgatt ett
visst antal tillfallen med spaltrelaterad kirurgi, fordelat efter centrum. Fran Umea fanns endast
ett barn med Q37.4, och av sekretesskal redovisar vi darfor inga uppgifter kring det barnet.
Totalt hade 18 barn genomgatt tva operationstillfallen, 13 barn hade genomgatt tre, sju barn
hade genomgatt fyra och 11 barn hade genomgatt fem eller fler operationstillfallen. | Figur 12
visas antalet barn med Q37.4 som hade genomgatt sekundar kirurgi relaterad till gommen
och/eller velofarynx.

Umea (n=1) Uppsala-Orebro (n=7) Stockholm (n=16)

Goteborg (n=12) Linkoping (n=4) Malmé (n=10)

Figur 12. Antalet barn med Q37.4 som hade genomgatt sekundar kirurgi relaterad till
gommen och/eller velofarynx, fordelat efter centrum. Gron=ingen, gul=ett tillfalle och
rod=fler &an ett tillfalle.

Q37.5 Kluven hdrd och mjuk gom med unilateralt kluven Idpp och kdke

| Figur 13 visas antalet barn med Q37.5, fodda 2009, 2010 och 2011, som hade genomgatt ett
visst antal tillfallen med spaltrelaterad kirurgi, fordelat efter centrum. Totalt hade 48 barn
genomgatt tva operationstillfallen, 36 barn hade genomgatt tre, 17 barn fyra och tre barn fem
operationstillfallen. | Figur 14 visas antalet barn med Q37.5 som hade genomgatt sekundar
kirurgi relaterad till gommen och/eller velofarynx.
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Figur 13. Antalet barn med Q37.5 fodda 2009, 2010 och 2011 som hade genomgatt ett visst
antal spaltrelaterade operationstillfallen fordelat efter centrum. Antalet barn presenteras pa
den lodrata axeln och antalet operationstillfallen pa den vagréta.

Umed (n=12) Uppsala-Orebro (n=23) Stockholm (n=28)

Goteborg (n=22) Linkoping (n=7) Malmoé (n=12)

Figur 14. Antalet barn med Q37.5 som hade genomgatt sekundar kirurgi relaterad till
gommen och/eller velofarynx, fordelat efter centrum. Gron=ingen, gul=ett tillfalle och
rod=fler &n ett tillfalle.
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Tander och bett

Bett och tander bedoms utifran rontgenbilder och gipsmodeller som gjuts efter barnens
avtryck. Barn med syndrom och/eller andra missbildningar och barn med utvecklingsstorning
har ibland svart att medverka till rontgenfotografering och avtryckstagning. Sadan
tillaggsproblematik kan ocksa inverka negativt pa behandlingsresultaten. Barn med syndrom
och/eller andra missbildningar och barn med utvecklingsstorning uteslots darfor i
redovisningen. Barn som hade flyttat och barn fodda i utlandet uteslots ocksa. Av dessa
orsaker uteslots totalt 26 barn fran Umed, 47 fran Uppsala-Orebro, 75 fran Stockholm, 51 fran
Goteborg, 14 fran Linkoping och 36 fran Malmao.

Exempel pa gipsmodell som gjuts efter barnets avtryck, som tillsammans med
rontgenbilder utgor underlag fér bedémning av tander och bett.

De matt som anvéands for att utvardera tander och bett har reviderats sedan foregaende
arsrapport, och har anpassats till internationell standard. Vid genomgang av registrerad data
upptacktes att nagra barn hade registrerats med de tidigare variablerna for utvardering av
tander och bett, i stallet for de nya. Detta resulterade i ett visst bortfall. Bortfall kan ocksa
bero pa att barnen inte medverkade till bedomning. For Umea saknades registrering enligt de
nya variablerna i ett av 19 fall, for Uppsala-Orebro i 34 av 54 fall, for Stockholm i fyra av 40
fall, for Linkoping i fyra av 25 fall och for Malmao i tre av 35 fall. For Goteborg fanns data i
37 av 37 fall.

Vid jamforelser mellan LKG-centra sags vissa tendenser till skillnader, d&ven om inga
signifikanta skillnader pavisades. Eftersom tackningen fér de utvarderade variablerna inte var
fullstandig vid samtliga LKG-centra, och tidigare genomgang visat att tillférlitligheten i
enstaka fall endast ar mattlig mellan bedémare, valde vi att presentera aggregerade resultat.
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Modifierat Huddart Bodenham index (MHB)

MHB, ar ett matt pa hur dverkakens tander forhaller sig till underkékens tander. Har ar O det
optimala forhallandet. Centralt MHB mater framtandernas relationer i dver- och underkéke pa
en skala fran +2 till -6. Bakre MHB mater sidotandernas relationer i 6ver- och underkake pa
en skala +3 till -9. Figur 15 visar hur barn med olika diagnoser skattades avseende centralt
MHB. Overvégande delen av barn med Q35.5 hade ett bra forhallande mellan 6verkékens och
underkdkens framtander. Bland barnen med Q37.4 och Q37.5 var det néra en tredjedel som
hade patagligt avvikande forhallanden.

Q35.5 (n=60) Q37.4 (n=37) Q37.5 (n=64)

Figur 15. Andelen (%) barn med olika varden for centralt MHB fordelat efter diagnos. Gron
= 2till 0, gul = -1 till -3 och réd = -4 till -6.

Centralt MHB laggs ihop med bakre MHB for hdger och vanster sida, for berédkning av totalt
MHB (skala +8 till -24). Figur 16 visar hur barn med olika diagnoser skattades avseende totalt
MHB. Aven for totalt MHB var resultaten battre hos barn med Q35.5 &r hos 6vriga grupper.
Néra en fjardedel av barnen med Q37.4 och en femtedel av barnen med Q37.5 hade kraftigt
avvikande forhallanden.

Q35.5 (n=60) Q37.4 (n=37) Q37.5 (n=64)

&
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Figur 16. Andelen (%) barn med olika varden for totalt MHB fordelat efter diagnos. Gron =
8 till 0, gul = -1till -13 och rod = -14 till -24.
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Barn med Q37.5 kan ha antingen en hogersidig eller vanstersidig lapp-kéakspalt. Baserat pa
bakre MHB redovisas dven MHB for spaltsidan for barn med Q37.5. (Figur 16). Fyrtiofyra
procent uppvisade normala forhallanden for spaltsidan, men nastan en fjardedel uppvisade
patagligt avvikande forhallanden.

Figur 16. Andelen (%) barn med Q375.5 (n=64) med olika véarden for MHB spaltsida. Gron
= 31till 0, gul = -1 till -5, och réd = -6 till -9.

Atack index

For barn med diagnosen Q37.5 redovisas dven Atack index, som &r ett matt pa 6verkéakens
relation till underkaken. FOr Atack index ar skalan 1 till 5, och 1 &r har det optimala
forhallandet. Trettiosju procent av barnen bedémdes ha normala férhallanden, men nastan en
fjardedel uppvisade patagligt avvikande forhallanden (Figur 17).

Figur 17. Andelen (%) barn med Q375.5 (n=70) med olika varden for Atack index. Grén = 1
till 2, gul = 3, och rod =4
till 5.
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Tal

Talet registrerades vid 5 ars alder. Talet bedomdes utifran 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 utvecklingsstorning &r
talet ibland sparsamt och darfor svart att bedoma. Sadan tillaggsproblematik kan ocksa
inverka negativt pa behandlingsresultaten. De uteslots darfor i redovisningen. Barn som hade
flyttat och barn som hade fotts i utlandet uteslots ocksa. Totalt uteslots 27 av 49 barn fran
Umead, 46 av 105 barn fran Uppsala-Orebro, 91 av 134 barn fran Stockholm, 63 av 105 barn
fran Goteborg, 23 av 43 barn fran Linkoping och 37 av 78 barn fran Malmd. | nagra fall
medverkade inte barnen till hela bedémningen och data for vissa variabler saknades.
Signifikanta skillnader mellan centra observerades for nagra variabler, nér statistisk analys
genomfordes med Kruskall-Wallis test och posthoc analys med Mann-Whitney test. Eftersom
det ar forsta gangen vi genomfor jamforelser mellan centra baserat pa LKG-registret, och
analys fortfarande pagar for att undersoka orsaken till skillnaderna, har vi valt att publicera
aggregerade data i arsrapporten for 2017. Resultaten presenteras diagnosvis.

Andel korrekta orala konsonanter (AKOK)

AKOK ér ett matt for samtliga talavvikelser som kan forkomma, d v s artikulationsavvikelser
som ar spaltrelaterade, avvikelser som beror pa bristande velofarynxfunktion och &ven
avvikelser som inte ar relaterade till spalten utan ocksa férekommer hos barn fodda utan
gomspalt.
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Figur 23. Andel korrekta orala konsonanter (AKOK) i procent for diagnoserna Q35.3 (n=22),
Q35.5 (n=81), Q37.4 (n=40) och Q37.5 (n=82). Median, spridning, outliers (°) samt
extremvarden (*) visas.

1 ohmander, A., Borell E., Henningsson, G., Havstam, C., Lundeborg, I. & Persson, C.
SVANTE - Svenskt Artikulations- och Nasalitetstest. (2015). Pedagogisk Design.
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Medelvérdet for AKOK i normdata var 95,8% med en SD pa 4,8 %. Medianen for AKOK i
normdata var 97 % med en spridning (min-max) fran 76 — 100 %. Barnen i LKG-registret
hade som grupp lagre AKOK &n barnen i normdata (Figur 23). Barn med mindre omfattande
spalter uppvisade som grupp hogre AKOK &n barn med mer omfattande spalter. Medelvérdet
for barn med Q35.3 var 77,6 % (median: 87; spridning: 10 — 100), for barn med Q35.5 76,6 %
(median: 85; spridning: 14 — 100), for barn med Q37.4 57,3 % (median: 63; spridning: 0 —
100) och for barn med Q37.5 68,1 % (median: 78; spridning: 0 — 100) (Figur 23).

Andel talavvikelser framfér velofarynx

Andel talavvikelser framfor velofarynx méter talavvikelser som innebdr att
artikulationsstéllen byter plats i munhalan. Ett vanligt exempel pa detta hos barn fodda med
LKG, men ovanligt hos barn utan spalt, &r att /t/ och /d/ flyttas bak och uttalas som /k/ och /g/.
Ett annat vanligt exempel &r nér /s/ uttalas laspande. Det senare forekommer dven hos barn
utan spalt vid 5 ars alder. Medelvardet for andelen talavvikelser framfor velofarynx i
normdata var 2,8 % (SD 3,9 %). Medianen i normdata var 1,7 % med en spridning (min-max)
fran 0 — 15 %.
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Figur 24. Andel talavvikelser framfor velofarynx i procent for diagnoserna Q35.3 (n=22),
Q35.5 (n=81), Q37.4 (n=40) och Q37.5 (n=82). Median, spridning, outliers (°) samt
extremvarden (*) visas.

Medelvérdet for barn med Q35.3 var 3,9 % (median: O; spridning: 0 — 48), for barn med
Q35.5 4,3 % (median: 2; spridning: 0 — 37), for barn med Q37.4 19,8 % (median: 14,
spridning: 0 — 61) och for barn med Q37.5 11,2 % (median: 8; spridning: 0 — 45). Barn med
mer omfattande spalter uppvisade som grupp hogre andel talavvikelser framfor velofarynx an
barn med mindre omfattande spalter (Figur 24).
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Andel talavvikelser bakom velofarynx

Andelen talavvikelser bakom velofarynx méter forekomsten av konsonanter normalt
producerade i munhalan, som i stéllet flyttats till ett stalle bakom munhalan. Ett exempel pa
detta &r glottal artikulation, som ibland férekommer hos barn fédda med gomspalt, men som
sallan forekommer hos barn fodda utan gomspalt. Artikulationen forlaggs da till
stambandsniva.
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Figur 25. Andel talavvikelser bakom velofarynx i procent for diagnoserna Q35.3 (n=22),
Q35.5 (n=81), Q37.4 (n=40) och Q37.5 (n=82). Median, spridning, outliers (°) samt
extremvarden (*) visas.

Medelvérdet for barn med Q35.3 var 1 % (median: 0; spridning: 0 — 24), for barn med Q35.5
1 % (median: O; spridning: 0 — 20), for barn med Q37.4 8,8 % (median: O; spridning: 0 — 90)
och for barn med Q37.5 4,2 % (median: O; spridning: 0 — 53). Barn med mer omfattande
spalter uppvisade som grupp hogre andel talavvikelser bakom velofarynx &n barn med mindre
omfattande spalter (Figur 25).

Velofarynxfunktion

Velofarynxfunktion &r ett matt pa den av bedémaren uppfattade tillstangningen av velofarynx
under tal. Utifran en overgripande beddémning av klang, horbart nasalt luftlackage och
tryckstyrka i artikulationen skattar bedomaren velofarynxfunktionen pa en tregradig skala dar
1 = tillracklig, 2 = marginellt otillrdcklig och 3 = otillracklig. I normdata beddmdes 2 % av
barnen ha marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion och 06vriga ha tillracklig
velofarynxfunktion. Vid jamforelse med normdata hade barnen med LKG sémre
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velofarynxfunktion (Figur 26). Bast velofarynxfunktion hade gruppen med Q35.3. Flest barn
med otillracklig velofaynxfunktion noterades i gruppen med Q37.4. Otillrécklig
velofarynxfunktion gar i regel inte att forbattra med taltraning, och barn som efter utredning
beddms vara hjélpta av sekundér talforbattrande kirurgi erbjuds detta.

Q35.3 (n=24) Q35.5 (n=83) Q37.4 (n=39) Q37.5 (n=83)

4 12

Figur 26. Andelen (%) barn per primardiagnos som beddmdes ha tillracklig (gron),
marginellt otillracklig (gul) och otillracklig (rod) velofarynxfunktion.

Forstaelighet

Hur forstaeligt barnets tal ar under besoket hos logopeden bedoms pa en tregradig skala dar 1
= god forstaelighet, 2 = latt nedsatt forstaelighet och 3 = mattligt/kraftigt nedsatt forstaelighet.
| normdata hade enstaka barn latt nedsatt forstaelighet och inget barn mattligt/kraftigt nedsatt
forstaelighet. Barn med spalt enbart i mjuka gommen (Q35.3) hade i regel god forstalighet
(Figur 27). Hogst andel barn med svarforstaeligt tal sags i gruppen med Q37.4. Saledes
paverkar spaltens omfattning i manga fall barnets forstaelighet.

035.3 (n=23) 035.5 (n=83) 037.4 (n=40) Q37.5 (n=82)

44

37 40

Figur 27. Andelen barn (%) per primardiagnos som beddmdes ha god (gron), latt nedsatt
(gul) och mattligt till kraftigt nedsatt (rod) forstaelighet.

Den skala som anvands for bedémning av forstaelighet ar inte validerad. Under 2016 inforde
vi ett validerat foraldrarapporterat matt pa forstaelighet (se sidan 34). Eftersom inte sa manga
barn har registrerats med detta matt an, utvarderar vi inte det i denna arsrapport, men vi
kommer att gora det framover.
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Forbattringsarbete baserat pa LKG-registret

LKG-registret startade 1999, och fram tills for nagra ar sedan drevs det framfor allt pa ideell
basis. Under 2016 och 2017 har registret mottagit tillrackligt med pengar fran SKL for att
kunna finansiera en deltidsanstallning. Under 2016 mojliggjorde detta en genomgang av
inmatad data. Brister synliggjordes, som vi har l0st systematiskt, bland annat genom
upprepade kalibreringsméten. Vi presenterar nu for forsta gangen en 6ppen jamforelse av
kirurgidata fran Sveriges sex LKG-centra. Jamforelse har aven gjorts avseende resultat for
tander/bett och tal, men da det ar forsta gangen vi gor jamforelser mellan centra, och analys
fortfarande pa gar, valde vi att presentera aggregerade resultat i foreliggande arsrapport.

Identifierade forbdttringsomrdden

Jamforelsen indikerar skillnader i antalet spaltrelaterade operationstillfallen och sekundara
kirurgier. Skillnaderna kan bero pa flera olika orsaker, t ex skillnader i organisation, lokala
vardprogram, kriterier for nar man vidtar sekundarkirurgi och metoder for primar kirurgi.
Talresultaten indikerade skillnader, och tendenser till skillnader sags dven vad galler tander
och bett. Har ar forhallandena komplexa, eftersom tidig gomslutning, som anses gynna god
talutveckling, anses vara samre for tander/bett och tvartom. En annan aspekt som behover
beaktas da man inleder forbattringsprojekt med malsattningen att forbattra specifika
behandlingsresultat, ar att de fordndringar man gor idag &r mojliga att utvardera tidigast om
sex till sju ar. Saledes maste beslut kring forandringar vara mycket vélgrundade. Utifran
resultaten i arsrapporten och de indikationer om skillnader avseende behandlingsresultat som
sags i samband med sammanstallningen kommer en forbattringsprocess att inledas:

1. Resultaten kommer att delges LKG-teamen i samband med SWEDECLEFT-moétet i
Goteborg 5-6 oktober 2017.

2. LKG-teamen kommer att fa tillbaka den “egna data” som ingick i arsrapporten, for att
ga igenom den ytterligare en gang och korrigera eventuella fel.

3. Logopederna kommer att ldgga upp en gemensam plan for bedémning med flera
oberoende bedémare av de inspelningar som Iag till grund for registreringarna, for att
se om skillnaderna kvarstar efter ombedémning.

4. Samtliga LKG-ortodontister i Sverige har redan beddomt gipsmodeller och
rontgenbilder av samtliga barn med Q37.5 i LKG-registret. Vi kommer att ga igenom
de dokumenterade bedomningarna for att se om tendenserna till skillnader kvarstar,
oberoende av vilken ortodontist som utfér bedémningen.

5. Resultatet fran ombedémningarna kommer sedan att aterforas till verksamheterna som
underlag infor beslut om eventuella atgarder.

Enkdt

Under 2017 skickade vi ut en enkat till medarbetarna vid Sveriges LKG-centra, med en 6ppen
fraga: Vad har LKG-registret for betydelse for verksamhetsutvecklingen hos er? Totalt inkom
svar fran 61 medarbetare. Nedan &r en sammanstéllning, utifran svaren pa enkéten, éver hur
LKG-registret bidrar till att forbattra LKG-verksamheten i Sverige.

1. Okat samarbete mellan Sveriges LKG-centra:
Arbetet med LKG-registret har drivit fram en diskussion inom samtliga LKG-team i Sverige,
vad galler diagnostik och kodning av olika spalttyper. Kalibreringsméten har hallits for att

30



sakerstalla att diagnostiseringen gors pa samma satt inom de olika teamen, vilket &r
grundldggande for att rattvisande jamforelser ska kunna goras mellan olika LKG-centra.
Vidare har LKG-registret bidragit till att bade logoped- och ortodontistgruppen har kommit
fram till vilka variabler som &r valida och relevanta for att beskriva behandlingsresultatet néar
det géller tal, kraniofacial tillvaxt och tandbagsrelation. Nu registreras data som gar att
jamfora nationellt och internationellt. Professionsgrupperna har ocksa kalibrerat sig for att
Oka reliabiliteten i beddmningarna. De enskilda medarbetarna har skapat nationella
kontaktnat, vilket kommer att underlétta det forbattringsarbete som har startats med LKG-
registret som grund, i syfte att utveckla LKG-varden i hela Sverige.

2. Forbattringsarbete pa lokal niva:

Pa lokal niva har LKG-registret skapat en kontinuerlig kontrollfunktion fér varje enskild
patient, vilket minimerar risken for att "tappa” patienter. LKG-registret har ocksa gett ett 6kat
incitament till att kalla patienter i ratt tid, enligt det nationella vardprogrammet. Pa flera hall
har arbetet med LKG-registret lett till en dversyn av KVA-koder, vilket i sin tur har lett till
battre och mer stringent kodning. Styrkan med LKG-registret ar att det ger en samlad
patientdokumentation som ar anpassad efter verksamheten. Man kan kombinera sokord for att
fa fram olika patientgrupper. Vid flera enheter har LKG-registret varit en central del i att borja
ta fram matvarden och analysera befintlig verksamhet. Statistik tas fram 6ver hur manga
behandlingstillfallen individer har fatt, och man kan kontinuerligt folja trender i behandling
och resultat. Interna jamforelser kan goras mellan diagnoser och for olika ar. Informationen
anvands vid framstallande av vardprogram och vid resursplanering for olika patientgrupper.
Skillnader i patientgruppen kan ses fran ar till ar, och de samlade resultatmatten kan
forutspa framtida behandlingsbelastning. T ex kan man forutse framtida operationshehov,
vilket gor det mojligt att langtids-planera fordelningen av operationssalar. LKG-registret
anvands ocksa for att ta fram epidemiologiska rapporter till huvudmannen. De
epidemiologiska sammanstéllningarna ger tidigt en samlad bild 6ver tendenser i samhéllet vad
galler t ex syndrom, nyinflyttade barn med stora vardbehov och lokala avvikelser i positiv
eller negativ riktning.

3. Forbattringsarbete pa nationell niva:

Samtliga respondenter menar att mojligheten att gora jamforelser mellan LKG-centra kommer
att leda till att vi kommer att kunna forbattra behandlingen for barn och ungdomar baserat pa
evidens. LKG-registret ger mojlighet att sakerstalla likvardig vard 6ver hela landet. Genom
analys av behandlingsresultaten kan t ex rutiner och behandlingsmetoder/-tekniker som inte
ger onskvarda resultat upptackas tidigt och andras till forman for behandlingar som ger béttre
resultat. Om/nér skillnader upptacks kommer orsaken till skillnaderna att undersokas och
atgarder att vidtas for att forbattra resultaten.

4. Forskning:
LKG-registret kommer ocksa att underlatta genomforandet av storre nationella studier, och

mojliggora béattre tidsplanering av forskningsprojekt. Genom LKG-registret far vi
kontinuerlig 6verblick éver antal patienter, férdelning mellan diagnoser och utfallsmatt fran
samtliga professioners behandling. Jamforelsen av aktuella behandlingsresultat i LKG-varden
i Sverige och tidigare publicerade data kommer att underlattas. LKG-registret mojliggor ocksa
langtidsuppfoljningar, och kommer att leda till ytterligare forskning bade lokalt samt i
nationellt och internationellt samarbete. Inom kort kommer LKG-registret kunna borja
anvandas till sammanstéllningar av kirurgins betydelse for talutveckling och tillvaxt.
Sammanstéliningarna kommer att ge uppslag till nya hypoteser, som kan provas i
vetenskapliga studier.
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Avslutade och pagaende forsknings-/utvecklingsprojekt

Utvardering av tillforlitligheten i taldata baserat pa LKG-registret

Denna studie &r avslutad och resultaten publiceras inom kort i Cleft Palate-Craniofacial
Journal. Projektet paborjades som en pilotstudie inom ramen for en magisteruppsats vid
Lunds Universitet. Efter att pilotstudien pd 10 barn utforts, utvidgades projektet till att
omfatta 93 barn fodda med nagon typ av LKG mellan 2005 och 2009, registrerade i LKG-
registret vid 5 ars alder vid Skanes Universitetssjukhus.

Data i registret for variablerna velofarynxfunktion, AKOK, andelen talavvikelser framfor
velofarynx, andelen talavvikelser bakom velofarynx och forstaelighet jamfordes med nya
bedomningar utférda av tre oberoende logopeder fran tre olika LKG-centra, baserat pa
ljudinspelningar. Exakt Overensstimmelse berdknades med intrakorrelationskoefficient (1CC)
och kvadratiskt vagd kappa. Overensstimmelsen for AKOK, andelen talavvikelser framfor
velofarynx, andelen talavvikelser bakom velofarynx, berédknat med average measures ICC,
var utmarkt (> .90). Beréknat med single measures ICC var den for AKOK (0.82) och
talavvikelser bakom velofarynx (0.83) god, och for talavvikelser framfor velofarynx (0.69)
mattlig. Overensstammelsen for velofarynxfunktion, beraknat med kvadratiskt vagd kappa var
mattlig (0.50-0.59), och for forstaelighet god (0.61-0.72). Exakt éverensstimmelse i procent
var 33% for velofarynxfunktion och 47.8% for forstaelighet.

Sammanfattningsvis indikerade resultaten att data for AKOK och talavvikelser bakom
velofarynx i LKG-registret ar tillforlitig, medan resultaten for talavvikelser framfor
velofarynx, velofarynxfunktion och forstaelighet bor tolkas med forsiktighet. Om skillnader i
resultat upptacks mellan centra, bor man ga tillbaka och analysera radata innan man drar
nagra definitiva slutsatser kring behandlingsresultaten.

Revidering och utvirdering av ortodontivariablernas tillforlitlighet

For att kunna jamféra resultat fran olika LKG-centra, maste tander och bett bedomas
likvardigt av vara ortodontister. Vid ett forsta mote traffades Sveriges LKG-ortodontister for
att samtrdna och enas kring riktlinjer for beddmning. Efter detta reviderades variablerna i
registret och anpassades till internationell standard.

Vid det andra motet hade ortodontisterna med sig avidentifierade gipsmodeller och
rontgenbilder fran 100 barn. Efter gemensam diskussion och bedémning av modeller fran
andra barn for att enas kring riktlinjerna for bedémningen, beddmde alla ortodontister alla
avtryck oberoende av varandra. Resultaten har analyserats for att undersoka
samstammigheten i beddmningarna, och kommer att presenteras i en gemensam artikel.

Utvirdering av behandlingsdata i LKG-registret vid 5 drs dlder
Detta projekt kommer att generera tva vetenskapliga artiklar. Den forsta ar en beskrivande
artikel om LKG-registrets uppkomst, uppbyggnad, vara erfarenheter hittills och framtida

malsattningar. Den har nyligen skickats till en vetenskaplig tidskrift for publicering. I den
andra artikeln kommer vi att presentera data for barn fodda med enkelsidig LKG, som har
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registrerats vid 5 ars alder. Dataanalys pagar, och bakgrundsdata och data avseende kirurgi,
ortodonti och tal kommer att presenteras.

Talutvirdering av barn fédda med LKG vid 5 drs dlder - 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 6ron-undersokning har ocksa utforts.
Samtliga barn har opererats enligt respektive centers gallande operationsprogram.
Inspelningarna kommer att beddmas perceptuellt av en logoped fran varje centrum.
Tillforlitligheten i beddmningarna kommer att undersokas. Eventuella skillnader vad galler
talresultatet mellan de olika behandlande centren och paverkan av éronbesvar, horsel och
logopedisk behandling/taltraning 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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Patientrapporterade utvarderingsmatt

Overvagande delen av de variabler for behandlingsutvardering 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.

Under 2016 inforde vi ICS i LKG-registret, som ar ett validerat foraldrarapporterat matt pa
barnets forstaelighet i olika situationer. ICS har utvecklats av en australiensisk forskargrupp
och har 6versatts till svenska.

For narvarande pagar validering av CleftQs, som har oversatts till svenska och har
rekommenderats av ICHOMs arbetsgrupp for utvérdering av LKG-varden. Det ar ett
omfattande instrument for att mata hur patienter Over 8 ars alder upplever
behandlingsresultaten avseende en rad omraden, som t ex utseende, tander, bett, tal,
psykosocial situation. Ett annat instrument for att utvardera hur patienterna upplever
behandlingsresultatet & CHASQ, som har utvecklats av en brittisk forskargrupp. Aven
CHASQ har oversatts till svenska haller just nu pa att valideras. Det finns dven andra
patientrapporterade matt som anvéands lokalt vid olika LKG-centra i Sverige.

| samband med nasta SWEDECLEFT-mote, som halls i Goteborg den 5-6 oktober 2017,
kommer LKG-teamen att inleda en diskussion for att uppna konsensus kring vilket/vilka
patientrapporterade matt som &r bast lampade for anvandning i LKG-registret.
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LKG-registrets hemsida

Qa’

LKG rReEGISTRET

LKG-registret For dig med LKG Deltagande LKG-centra

Aktuell statistik Publikationer/forskning

Home

Reviderade Q-forms publicerade sk

Posted on 2017-05-30 '+ ‘E
L oy

Nu &r samtliga reviderade Q-forms upplagda under fliken “Formuldr” > “Tander/bett”. -

Lénkar

* Registercentrum Syd (RC Syd)

Forsta kalibreringsmotet for kirurger genomfort * Linkpings LKG-team

 Stockholms LKG-team

® Malmds LKG-team

* Goteborgs LKG-team

* Umeds LKG-team

 Uppsala-Orebros LKG-team

* LKG-foreningen Stockholm

* LKG-foreningen Vast

* Socialstyrelsen - registerservice

* Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL)

Posted on 2017-05-17

e
Den 12 maj tréffades kirurger frdn Sveriges LKG-team pd Arlanda, for att kalibrera registreringen av Senaste nyheterna
bakgrundsdata och kirurgiska atgérder i LKG-registret. Métet var mycket givande och konstruktivt. Efter liviga  Reviderade Q-forms publicerade

diskussioner enades gruppen om en gemensam tolkning av respektive variabel, allt for att gora anvéndningen 2017-05-30
av reqistret likvardia dver landet, I oktober planerar kirurgerna att tréffas igen for ett uppféliande mote * Forsta kalibreringsmétet for

2016 tog vi var nya hemsida i bruk. Den riktar sig till alla som ar intresserade av LKG, de
som sjélva ar fodda 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. Lankar och kontaktuppgifter till deltagande centra finns upplagda for den
som vill soka mer information, liksom lénkar till patientféreningar, Socialstyrelsens
registerservice och RC Syd. Under en flik presenterar vi aktuell statistik. Vi presenterar &ven
vara pagaende och avslutade forskningsprojekt, arsrapporter, évriga publikationer och
konferensbidrag pa sidan.

2017 fick LKG-registret en egen logotyp. Vi pabdrjade dven online-rapportering av data for
aterkoppling till verksamheterna.

Hemsidans adress ar: http://lkg-registret.se/
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Hur vil klarade vi malen for 2017?

| foregaende arsrapport sattes mal upp for att LKG-registret skulle na certifieringsniva 2. Till
utgangen av 2017 ar malsattningen ar att:

. Ha hog tackningsgrad utifran aktuell patientgrupp:
Tackningsgraden var redan 2016 6ver 90 % for baselinedata och taldata. Under 2017
har vi aven natt dver 90 % for kirurgidata. Vid ett LKG-centrum hade man missat att
omregistrera ortodontidata for tidigare registrerade barn fédda 2009, 2010 och 2011,
och tackningsgraden var darfor endast 84 % for ortodontidata i de fall dar registrering
var mojlig. Detta kommer att atgéardas fore utgangen av 2017.

. Ha aterkoppling online till verksamheter som stodjer forbattringsarbete:
Malet ar uppfylit.

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

Den enkat som genomfordes under 2017 visar att registret anvands for kontinuerligt
forbattringsarbete inom verksamheterna.

. Ha identifierat vilka matt som ar sarskilt viktiga for att indikera god kvalitet inom
omradet:
Genom forsknings- och forbattringsprojekt som har bedrivits de senaste aren har vi
utvéarderat reliabiliteten i behandlingsmatten i registret. De flesta matt som anvands i
registret ar validerade, men en av talvariablerna (férstaelighet) ar inte validerad och
har nu kompletterats med ett validerat matt.

. Innehalla patientrapporterade matt:
Under 2016 infordes ICS, ett fordldrarapporterat matt dver barnets forstaelighet i
LKG-registret. Tva internationellt rekommenderade patientrapporterade matt for
anvandning inom LKG-varden har dversatts till svenska och validering pagar. Planen
ar nagot av dessa, eller ett matt som redan anvands lokalt, ska inkluderas i LKG-
registret under 2018.

. Ha identifierat forbattringsomraden och/eller malnivaer utifran bearbetade data:
Malet &r uppnatt. | samband med foreliggande arsrapport identifierades flera
forbattringsomraden. Vi kommer nu att starta en process for att undersoka orsakerna
till de skillnader som sags mellan centra. Darefter tas beslut om eventuella atgarder.

° Ha anvant registret aktivt for forskning:
Malet ar uppnatt. En studie har avslutats och har accepterats for publicering i en
vetenskaplig tidskrift. Tre studier pagar och rapportering beraknas ske under 2018.
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Mal for 2018

Var malsattning ar att under 2018:

1.

2.

Korrigera de fel i inmatad data som upptécktes i arsrapporten.

Analysera bedémningar av tdnder/bett hos barn med Q37.5, fodda 2009, 2010 och
2011, av multipla oberoende bedémare, for att se om resultaten stimmer éverens med
resultaten baserade pa LKG-registret.

Genomfora bedémningar av de talinspelningar som utgjorde underlag for data i LKG-
registret med multipla oberoende bedémare, for att se om skillnaderna kvarstar efter
ombedémning.

Aterfora resultaten fran punkt 2 och punkt 3 till verksamheterna, som underlag infor
eventuellt forbattringsarbete.

Registrera data med max en manads efterslapning.
Presentera Oppen jamforelse avseende resultat for tander/bett och tal i nasta arsrapport.

Infora fler patientrapporterade matt i arsrapporten, som dven passar aldre barn och
ungdomar.

Skicka in ytterligare tva artiklar for publicering
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Sammanfattning

2017-07-19 hade totalt 3632 barn fodda fran och med 1999-01-01 till och med 2017-06-30
registrerats i LKG-registret. Tackningsgraden for registrerade patienter de senaste 10 aren
uppskattas vara 6ver 95 %. Under det senaste aret har vi sett 6ver rutinerna for inmatning av
data i syfte att 6ka tackningsgraden. Tackningsgraden for kirurgidata uppskattas vara dver 90
%, och for tander/bett och tal vid 5 ars alder 6ver 95 %.

For forsta gangen gjordes jamforelse mellan centra, och jamforelsen mellan centra avseende
kirurgi presenteras i arsrapporten. Resultaten avseende tal och tander/bett indikerade
skillnader eller tendenser till skillnader mellan centra. Eftersom det ar forsta gangen vi jamfor
data mellan centra, och analys for att undersoka orsakerna till skillnaderna pagar, har vi valt
att presentera aggregerad data for tander/bett och tal i arsrapporten. En process har startat for
att: 1) Ga igenom registerdata och korrigera eventuella felaktigheter, 2) Utvérdera radata med
multipla oberoende bedomare for att se om skillnaderna kvarstar, 3) Sammanstalla
bedémningarna och aterfora resultaten till verksamheterna som underlag infor beslut om
eventuella atgarder.

Under 2017 genomférdes en enkat som visar att forbattringsarbete baserat pa LKG-registret
redan pagar lokalt. Registret anvands bland annat som underlag for verksamhetsplanering och
rapporter till huvudmannen. Arbetet med registret har &ven medfort att man har gjort en
generell 6versyn av lokala rutiner.

Under 2017 har den forsta artikeln baserad pa LKG-registret blivit accepterad for publicering
i en vetenskaplig tidskrift. Ytterligare en artikel har skickats in, och just nu pagar arbete med
en tredje artikel dar vi gor jamforelser mellan centra av registrerad data for barn med Q37.5 i
arskullarna 2009, 2010 och 2011. Dessutom pagar arbete med en studie avseende
tillforlitligheten for variablerna som anvands for att beddoma tander och bett, och en
intercenter-studie avseende tal vid 5 ars alder, dar resultaten kommer att relateras till
resultaten i LKG-registret. Rapportering beréknas ske under 2018.

Under 2017 har vi identifierat vilka matt som ar sarskilt viktiga for att indikera god kvalitet
inom omradet. Arbete pagar med validering av 6vergripande patientrapporterade matt, och
malsattningen ar att inkludera fler patientrapporterade matt under 2018. Vi har utvecklat var
hemsida ytterligare, dar vi nu kontinuerligt rapporterar antalet nyregistrerade patienter och
antalet registreringar avseende tander/bett och tal online.

Vi satte upp sju mal for 2017, vilka motsvarar kriterierna for certifieringsniva 2. Av dessa
uppfyller vi samtliga. Arbete pagar for att infora patientrapporterade matt, adekvata for barn
och ungdomar som ar 10 ar och aldre, och malsattningen ar att detta ska vara klart under
2018.
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Publikationer och konferensbidrag baserade pa LKG-registret

Publikationer:

Klintd K, Karsten A, Marcusson A, Rizell S, Paganini A, Cajander J, Enfalt J, Hakelius M, Jonasson
A, Peterson P, Hagberg E, Havstam C, Mark H, Abdiu A, Bjérnstrém L, Swanholm I, Taleman AS,
Becker M. The Swedish quality registry for patients born with cleft lip and palate — Experiences so far
and future challenges. Inskickad.

Malmborn J-O, Becker M, Klintd K. Problems with reliability of speech variables for use in quality
registries for cleft lip and palate — experiences from the Swedish cleft lip and palate registry.
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