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Forord

LKG-registret ar ett nationellt kvalitetsregister for uppféljning av barn och ungdomar fodda
med nagon typ av lapp-kdk-gomspalt (LKG). Sedan 2016 ar LKG-registret utsett till
Nationellt kvalitetsregister av Socialstyrelsen och SKL, certifieringsniva 3. Detta har medfort
Okade anslag for att driva registret, och mojligheter att utveckla registret och att utvardera
inmatad data. LKG &r den vanligaste medfodda missbildningen i ansiktet och forekommer hos
1,8 av 1000 fodda barn. Under senare ar har forekomsten i Sverige 6kat nagot pa grund av
utlandsadopterade barn och ¢kad invandring. | Sverige sker behandling och uppféljning vid
nagot av Sveriges sex centra for LKG. Samtliga LKG-centra ar anslutna till LKG-registret.

| samband med foregaende arsrapport sags indikationer pa skillnader mellan centra bade nar
det galler behandlingsinsatser och behandlingsresultat, och registerdatas tillforlitlighet
ifragasattes. Som en konsekvens av detta genomfordes en omfattande ombeddémning av radata
som resultaten i arsrapporten baserades pa, med multipla oberoende bedémare. | arets rapport
presenterar vi prelimindra resultat fran ombedomningen och 6ppna jamforelser av kirurgidata
upp till 5 ars alder och behandlingsresultat vid 5 ars alder for barn fodda 2009 till 2012.

Ett intensivt arbete pagar for att utveckla LKG-registret. Flera kalibreringsméten har hallits
for att oka tillforlitligheten i inmatad data, och seminarier har genomfoérts for att utveckla
variablerna i registret. 2017 fick var hemsida (http://Ikg-registret.se/) ny logotyp, och vi
borjade ge online-aterkoppling till verksamheterna avseende antalet registrerade formular. Vi
har tagit fram flera kvalitetsindikatorer som vi planerar att publicera i Varden i siffror
(https://vardenisiffror.se/). P4 grund av personalbrist pA RC Syd har arbetet blivit fordrojt,
men malsattningen &r att paborja publicering under senare delen av 2018. Sedan tidigare har
vi ett foraldrarapporterat matt vid 5 ars alder, och en process pagar for att inkludera fler
patientrapporterade matt. | detta arbete samverkar vi med representanter for patientgruppen. |
relation till att patientgruppen ar liten och de verksamma specialisterna inom omradet &r fa ar
forskningsaktiviteten hég. Under aret har den forsta artikeln baserad pa LKG-registret
publicerats i en vetenskaplig tidskrift, och vi har flera pagaende projekt som vi redogor for i
arsrapporten.

Tack vare de Okade anslag vi de senaste aren har fatt fran SKL, har vi kunnat utveckla
registret. Vi har nu kommit till en punkt dar det ar mojligt for de ingaende verksamheterna att
anvanda registerdata som underlag for att forbattra varden. En forutsattning for LKG-
registrets positiva utveckling ar styrgruppens starka engagemang och de stora arbetsinsatserna
fran 6vriga medarbetare inom Sveriges LKG-team. Vi vill ocksa rikta ett stort tack till alla
medverkande barn, ungdomar och deras familjer.

Malmo 2018-09-05
Magnus Becker Kristina Klintd

Registerhallare Projektledare
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Vad ar LKG-registret?

LKG-registret startades av Sveriges sex LKG-centra 1999. Behandlingen av personer med
LKG skilde sig mellan olika centra, och det fanns behov att jamféra behandlingsresultaten for
att kunna forbéattra varden av barnen och ungdomarna. Fram till 2016 drevs registret till stor
del pa ideell basis, med sma mojligheter att utvardera data, och tackningsgraden var
bristfallig. 2016 utsdgs LKG-registret till Nationellt kvalitetsregister, certifieringsniva 3.
Anslagen fran Sveriges kommuner och landsting (SKL) utokades, vilket gav forutsattningar
att utveckla registret och analysera registrerad data. For barn fédda fran 2009 och framat sker
kontinuerlig registrering. Registrerad data anvénds i forbattringsprojekt och forskning,
regionalt och nationellt, for att utveckla och forbattra LKG-varden.

Syftet med LKG-registret ar:

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

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

« Attt utbka samarbetet mellan Sveriges LKG-centra

+ Att forbattra behandlingsmetoderna vid LKG

Alla barn i Sverige fodda med LKG erbjuds deltagande i registret. Det slutgiltiga resultatet av
behandlingen kan utvérderas forst nar barnen har vuxit klart, och de féljs darfor fran
spadbarnstiden upp till vuxen alder. Bakgrundsdata som t ex spalttyp, arftlighet och
tillkommande syndrom och/eller misshildningar registreras da barnet ar nyfétt. Data om
kirurgisk behandling registreras kontinuerligt. Behandlingsresultat avseende utseende,
tander/bett och tal fors in vid 5, 10, 16 och 19 ars alder. Uppfdljningen gor att forsamring i
behandlingsresultaten kan upptickas och dtgardas. Det finns behov av att kunna upptécka
forandringar i behandlingsresultat tidigare an efter 5 ar. Barnets formaga att producera framre
tryckstarka konsonanter (p, b, t, d) vid 18 manaders alder kan ge en indikation om framtida
talresultat. For att kunna upptacka eventuella forandringar i behandlingsresultat pa ett tidigare
stadium kommer registrering av data fran utvardering av joller vid 18 manader inkluderas i
LKG-registret framover.

Utvecklingen av LKG-registret bedrivs i huvudsak av en tvarprofessionell styrgrupp, med tva
representanter fran varje LKG-centrum. Styrgruppen har ocksa inlett en process for
samverkan med representanter for patientgruppen. LKG-registret har ett ndra samarbete med
Registercentrum Syd (RC Syd), som bistar nar det galler statistik, IT, drift, datasakerhet och
stottar i utvecklingen av rapporteringsfunktioner.

Mer information om LKG-registret finns pa var hemsida: 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 beléagen. 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.

| ungefar 20 % av fallen med LKG férekommer spalten som en del i ett syndrom och/eller
tillsammans med andra missbildningar. Syndrom och/eller tillkommande missbildningar och
aven utvecklingsstorning i samband med LKG kan i vissa fall inverka negativt pa
behandlingsresultaten. | foreliggande arsrapport redovisas darfor behandlingsresultat vid 5 ars
alder med och utan barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning.

I Sverige klassificeras de olika spalttyperna enligt 1CD-10 (International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems - Tenth Revision), som &r en allmént
accepterad standard for klassificering av sjukdomar, utgiven av Vérldshélsoorganisationen
(WHO). Spaltdiagnoserna som registreras i LKG-registret &r:

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 lapp 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 kéke (Bilateral LKG)
Q37.5  Kluven hard och mjuk gom med unilateralt kluven lapp och kake (Unilateral LKG)

Barn med sa kallade “atypiska spalter” kan ha tva spaltdiagnoser. Den som bedéms ha storst
inverkan pa funktion och utveckling registreras da som priméardiagnos och den andra som
sekundardiagnos. | foreliggande arsrapport grupperas barnen efter priméardiagnosen.

Figur 1. Exempel pa spalttyper vid LKG. Fran véanster visas kluven mjuk gom, kluven hard
och mjuk gom, unilateral LKG och bilateral LKG. Hllustration 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 mgjligt. Manga barn behéver aven tandreglering och ibland behdvs 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 (Goteborg, Linképing, Malmg,
Stockholm, Umed, 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), kékkirurg och omvardspersonal. Psykolog, kurator, genetiker,
barnlakare, audionom och rontgenspecialist kan ocksa inga i teamet.

Foraldrar till barn, dar spalten upptackts vid ultraljudsundersokning, ar vélkomna till teamet
for besok och information redan innan barnen fods. Efter fodseln genomgar barn som har en
spalt som involverar lappen eller 1appen-kaken vid behov behandling med tejp, naskrok 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 fa 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 bést 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 dven 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 (Link6ping och Malmg) i ett steg mellan sex 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, med undantag for att gomspalt som enbart omfattar gommen opereras i ett steg i Umea.
Vid 8 till 12 ars alder opereras spalten i kdken. Infor operationen av kéken brukar barnen
genomga tandreglering, och tandreglering kan aven behdvas efter operationen. | vissa fall kan
aven andra sekundédra operationer bli aktuella, som t ex talforbattrande operation,
fistelslutning (om en fistel har uppstatt efter operationen och orsakar besvar) eller operationer
for att korrigera bettet och utseendet.

Uppfoljning sker kontinuerligt under uppvaxten, ungefar vart tredje ar, oftast fram till 19 ars
alder. Da traffar barnet och familjen de olika professionerna i teamet for bedémning, och
teamet diskuterar tillsammans och planerar den fortsatta behandlingen. De barn som &r i
behov av regelbunden talbehandling, uppfoljning av éron/horsel och tandreglering kan oftast
erbjudas detta pa hemorten. Vardgivarna pa hemorten handleds da av LKG-teamet.



Validering av innehallet i LKG-registret

For att LKG-registret ska vara tillforlitligt maste uppgifterna som registreras vara sa korrekta
och kompletta som mojligt. Tackningsgraden for barn/ungdomar och rapporteringsgraden
avseende atgarder och uppfoljning bor vara sa hég som mojligt. De variabler som registreras
ska ha hdg validitet och reliabilitet. Arbete pagar pa flera nivaer for att uppna detta.
Kompletta uppgifter

1. Anslutningsgrad

Anslutningsgraden for LKG-registret ar 100 %, d v s samtliga sex LKG-centra i Sverige ar

anslutna till LKG-registret.

2. Tackningsgrad

Tackningsgrad (%) LKG-registret och Patientregistret
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Figur 2. Tackningsgrad i LKG-registret for barn fodda 2009-2017 vid kontroll mot centrala
patientregistret.

Med tackningsgrad avses hur stor del av barnen/ungdomarna med LKG i Sverige som ar
registrerade 1 LKG-registret. Enligt kontroll mot det centrala patientregistret, var den
genomsnittliga tdckningsgraden i LKG-registret for barn fodda 2009 till 2017 88,5 % (Figur
2). Tackningsgraden Iag vid fyra centra 6ver malet pa 90 %, och vid de tva andra var den 85,7
respektive 89 %. Enligt uppgifter fran Sveriges sex LKG-centra var tackningsgraden 6ver 95



% vid samtliga centra. Saledes skiljer sig den rapporterade tackningsgraden beroende pa om
den baseras pa kontroll mot det centrala patientregistret, eller pa uppgifter fran regionala
LKG-centra. En orsak till skillnaden kan vara att registreringen i det centrala patientregistret
aven baseras pa uppgifter fran vardgivare som inte dr specialiserade pa LKG-vard. Att stalla
en korrekt spaltdiagnos kan vara svart for den som inte ar specialiserad inom omradet, och
patienter kan ha blivit felaktigt registrerade med spaltdiagnos utan att ha en spalt. En annan
orsak kan vara att patienter med spalt som har immigrerat kan ha varit i kontakt med varden,
men dannu inte ha kommit i kontakt med det regionala LKG-centra till vilket patienten tillhor,
och darfor inte ha registrerats i LKG-registret. Personer utan svenskt personnummer kan inte
registreras i LKG-registret.

3. Rapporteringsgrad
Med rapporteringsgrad avses hur stor del av de genomfdrda spaltrelaterade kirurgiska

atgarderna som har registrerats och hur stor del barnen/ungdomarna som har blivit undersokta
och registrerade enligt faststéllt schema.

Rapporteringssgrad (%) kirurgi i LKG-registret och Patientregistret
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Figur 3. Rapporteringsgrad avseende kirurgiska atgarder i LKG-registret 2017, for barn
fodda 2009-2017, vid kontroll mot centrala patientregistret.

Vid kontroll av kirurgiska atgarder, for barn fodda mellan 2009 och 2017, i LKG-registret
mot centrala patientregistret lag riksgenomsnittet for 2017 pa 88,8 %. Linkoping, Umea och
Malmo lag 6ver malet pa 90 %. (Figur 3). Ovriga centra hade en rapporteringsgrad pa 80 till
90 %.



Rapporteringsgrad (%) kirurgi for LKG-registret
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Figur 4. Genomsnittlig rapporteringsgrad avseende spaltrelaterade kirurgiska atgarder i
LKG-registret vid kontroll mot centrala patientregistret 2009 till 2017.

Aren dessforinnan varierade den genomsnittliga rapporteringsgraden (Figur 4). 2009 till 2015
var den over 90 %. 2016 var den 89,6%. En forklaring till att den var lagre 2016 och 2017 an
foregaende ar kan vara att registrering vid vissa centra har skett retroaktivt med férdrgjning.
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Figur 5. Rapporteringsgrad avseende tander/bett vid 5 ars alder for barn fodda 2009-2012
med kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG vid respektive LKG-
centrum.

Antal 5-arsregistreringar avseende tander/bett for barn fodda 2009-2012 med kluven hard och
mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG jamfordes mot antal barn med samma diagnoser
registrerade i baseline. Den genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var 95,5 %. Malmo
hade en rapporteringsgrad pa 85 %. Vid 6vriga centra var rapporteringsgraden 6ver 90 %.



Rapporteringsgrad (%) for tal vid 5 ars alder for barn
fodda 2009-2012
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Figur 6. Rapporteringsgrad avseende tal vid 5 ars alder for barn fédda 2009-2012 med
kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG vid respektive LKG-centrum.

Antal 5-arsregistreringar avseende tal for barn fodda 2009-2012 med kluven mjuk gom,
kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG jamfordes mot antal barn med
samma diagnoser registrerade i baseline. Den genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var
97,2 % (Figur 6). Vid samtliga centra var rapporteringsgraden 6ver 90 %.

Korrekta uppgifter

Vid arliga moéten, dels i samband med SWEDECLEFT-motet (konferens/arbetsméte dar
samtliga LKG-centra medverkar) och dels i samband med professionsmoten for LKG-
specialister, har de ingaende variablerna i LKG-registret diskuterats. Flera kalibreringsméten
har hallits de tva senaste aren for dem som anvénder registret, for att sakerstalla likvardig
diagnosticering, beddmning och registrering. Lathundar for registrering enligt de olika
formuldren har utarbetats for att framja korrekt registrering. Utbyten och stottning mellan
centra har ocksa skett da personal utan erfarenhet av LKG-registret har nyanstallts vid ett par
LKG-centra.

Patientgruppen ar forhallandevis liten och i samband med analysen infor arsrapporten har
dubbelregistrerade patienter, saknade registreringar, avvikande resultat, atgarder och
diagnoser kontrollerats manuellt. Avvikelser har rapporterats till registrerande centrum, som
har getts mojlighet att korrigera uppgifterna. En process pagar for att skapa automatisk
kontroll med spéarrfunktion for vissa typer av felregistrering.

De flesta bedomningsmetoder och variabler som anvénds for behandlingsutvardering ar
vetenskapligt utvérderade avseende reliabilitet och validitet, och detta arbete fortloper
kontinuerligt.



Online-aterkoppling till verksamheter som stodjer
forbattringsarbete

Anvandarna av LKG-registret har sedan anslutningen till registerplattformen 3C tillgang till
utdatarapporter baserade pa registrerad data. Utdatarapporter for baseline-data ger fortlopande
oversikt Over antalet registrerade patienter vid det egna centrat och fordelningen av
spaltdiagnoser. Rapporterna publiceras oppet var tredje manad pa LKG-registrets hemsida.
Sedan 2017 bistar RC Syd med sammanstillning &ver rapporteringsgrad for
behandlingsresultat vid 5 ars alder, som publiceras pa LKG-registrets hemsida varje manad.

Utdatarapporter for kirurgi-data ger fortlépande oversikt éver genomfdrda kirurgier och
postoperativa komplikationer vid det egna centrat. Mojligheter att jamféra data fran det egna
centrat med data frén andra centra har saknats. Atgarder har vidtagits for att mojliggora
jamforelse av data fran det egna centrat med aggregerad data fran samtliga centra.

Utdatarapporter for data avseende tander/bett och tal har ocksa varit mojligt att hamta for
registrets anvandare. Vid en forfragan till anvandarna framkom att rapporterna inte var
anvandbara for det forbattringsarbete som bedrivs. En process initierades under 2018 for att
revidera rapporterna i syfte att géra dem anvéndbara. En arbetsgrupp for ortodontister och en
for logopeder startades. Inom arbetsgrupperna identifierades matt som ar sarskilt viktiga for
att indikera god kvalitet i varden (se sidan 12). Dessa samt ytterligare nagra matt for tal
kommer att inkluderas i utdatarapporterna, for att testa anvandbarheten. Anvandarna kommer
att kunna jamfora data fran det egna centrat med aggregerad data fran samtliga centra.

| samband med nésta arsrapport kommer vi att utvardera hur anvandbara utdatarapporterna
upplevs av anvandarna och om forbattringsarbete har initierats baserat pa rapporterna.

Oppen redovisning av data

Data fran LKG-registret presenteras oppet i arsrapporten, som ocksa publiceras pa LKG-
registrets hemsida (http://Ikg-registret.se/).

| arsrapporten avseende data och aktiviteter 2015 redovisades en Oppen jamforelse av
baseline-data. Ovrig data redovisades aggregerad. | &rsrapporten avseende data och aktiviteter
2016 presenterades en 6ppen jamforelse av bade baselinedata och kirurgidata. | foreliggande
arsrapport presenteras en oppen jamforelse av data fran samtliga omraden, dven resultatmatt
for tander/bett och tal.

Framover kommer oppen jamforelse av data dven att publiceras i “Varden i siffror”
(https://vardenisiffror.se/). Fyra resultatmatt som ar sarskilt viktiga for att indikera god
kvalitet inom omradet har identifierats (se sidan 12). En process har inletts tillsammans med
Socialstyrelsen for att ta fram en rimlig malniva for varje indikator.




Hur bidrar LKG-registret till att forbattra varden?

Sedan 2016 har LKG-registret erhallit utokade anslag fran SKL, vilket har mojliggjort
utvardering av registrerad data. Det konkreta forbattringsarbete som an sa lange har gjorts
baserat pd LKG-registret, galler framfor allt uppfoljning av patienter samt metoder for
utvardering, dokumentation, diagnostik och kodning. Detta arbete ar en fOrutsattning for att
kunna jamfora resultaten av den behandling som ges vid olika centra. Dessutom anvands
redan idag data fran LKG-registret som underlag for verksamhetsplanering. Nedan
presenteras hur LKG-registret hittills har bidragit till forbattringsarbete inom LKG-
verksamheten, baserat pa enkatundersokningar som genomférdes 2017 och 2018. En
beskrivning ges ocksa av den process som initierades efter féregaende arsrapport, for att
undersoka de bakomliggande orsakerna till de skillnader mellan centra avseende Kkirurgi,
tander/bett och tal som resultaten indikerade.

Utvirdering, dokumentation, diagnostik och kodning

Arbetet med LKG-registret har lett till 6versyn och 6kad samstdmmighet avseende diagnostik
och kodning av olika spalttyper samt KVA-koder. Logoped- och ortodontistgruppen har
kommit fram till vilka variabler som &r valida och relevanta for att beskriva
behandlingsresultaten. Kalibreringsmoten har hallits for att sakerstalla att diagnostisering och
utvardering gors pa samma satt inom de olika teamen. LKG-registret har gett en samlad
patientdokumentation som dr anpassad efter verksamheten. Genom att kombinera olika
sokord gar det latt att ta fram uppgifter om olika patientgrupper. Kravet pa hog tacknings-
/rapporteringsgrad har lett till att huvudménnen vid samtliga LKG-centra nu har tillskjutit
resurser for det administrativa arbetet med registret.

Okat samarbete mellan vdrdgivare i Sverige

De enskilda medarbetarna har skapat nationella kontaktnat, for utbyte av erfarenheter i syfte
att forbattra LKG-varden. Utbytet galler bade erfarenheter avseende behandling och
utvardering av behandlingsresultaten. Erfarna LKG-specialister har dven handlett nyanstéllda
vardgivare med mindre erfarenhet, pa plats vid ett annat LKG-centrum &n det egna.

Sdkerstdlld uppféljning av patienter

LKG-registret har gett ett 6kat incitament till att kalla patienter i ratt tid for uppf6ljning, enligt
det nationella vardprogrammet, och utgor en kontrollfunktion som minimerar risken for att
"tappa” patienter. LKG-registret ger oss ocksa en bra 6verblick nar vi letar efter basdata kring
t ex hur manga av vara patienter som har en viss diagnos, vilket har gjorts vid flera LKG-
centra de senaste aren, for att identifiera patienter som kan tankas inga lokala
forbattringsprojekt for behandlingsutvardering.

Underlag for patientinformation

Eftersom man vid varje enskilt LKG-centrum nu kan se egen data for flera arskullar, kan vi ge
béttre prognostisk information till familjerna kring olika parametrar, t ex vad man kan



forvanta sig nar det galler antal operationer for en viss spalttyp, komplikationsrisk eller antal
svalglambaer for en viss spalttyp.

Underlag for verksamhetsplanering

Vid flera enheter anvands LKG-registret for att ta fram underlag for verksamhetsplanering.
Statistik tas fram Over hur manga behandlingstillfallen individer har fatt, och for att
kontinuerligt folja trender i behandling och resultat. Interna jamforelser kan géras mellan
diagnoser och for olika ar. Informationen anvéands vid framstéallande av vardprogram och vid
resursplanering for olika patientgrupper. Skillnader i patientgruppen kan ses fran ar till ar, och
de samlade resultatmatten kan férutspa framtida behandlingsbelastning. T ex kan man férutse
framtida operationsbehov, vilket goér det mojligt att langtidsplanera fordelningen av
operationssalar. LKG-registret anvands ocksa for att ta fram epidemiologiska rapporter till
huvudmannen. De epidemiologiska sammanstallningarna ger tidigt en samlad bild Over
tendenser i samhéllet vad galler t ex syndrom, nyinflyttade barn med stora vardbehov och
lokala avvikelser i positiv eller negativ riktning.

Kirurgi

| arsrapporten avseende data och aktiviteter 2016 presenterades en Oppen jamférelse av
kirurgidata fran Sveriges sex LKG-centra for barn fodda 2009 till 2011. Jamférelsen
indikerade skillnader i antalet spaltrelaterade operationstillfallen och sekundéara kirurgier. En
forklaring till detta ar skillnader i kirurgiska protokoll, dér vissa protokoll innehaller fler
operationer rutinméssigt. Andra mojliga orsaker skulle kunna vara t ex skillnader i
organisation, skillnader i atgardskodning, kriterier for nar man vidtar sekundar kirurgi och
metoder for primér kirurgi. Ett LKG-centrum hade en hogre frekvens av sekundér kirurgi,
vilket skulle kunna forklaras av att man valjer att genomfora sekundar kirurgi i tidig alder.
Forbattrade resultat, framfor allt i form av minskat behov av sekundar Kirurgi, vantas i
kommande arsrapporter. Resultaten i foregaende arsrapport starker den internationellt
vedertagna principen kring att det kravs langsiktighet inom spaltvard, bade gallande
uppfoljning av resultat och upplarning av professionen. Varje grupp av patienter med
respektive diagnos ar liten, och avvikande resultat i enskilda fall paverkar darfor resultatet pa
gruppniva i hog utstrackning. En styrka med LKG-registret ar att vi latt kan skapa storre
grupper och pa sa satt urskilja trender som har klinisk betydelse.

Tdnder/bett

| arsrapporten avseende data och aktiviteter 2016 presenterades aggregerade resultat for
tander/bett, eftersom det var forsta gangen som jamforelser mellan centra genomfordes och
analys fortfarande pagick. Under den preliminara dataanalysen sags tendenser till skillnader
mellan centra vad galler tander och bett, men pa grund av brister i registrerad data bedémdes
resultaten inte som tillforlitliga. Darefter korrigerades ofullstandigt registrerad data.
Avidentifierade gipsmodeller fran 101 5-aringar fodda med enkelsidig LKG mellan 2009 och
2011 fran Sveriges sex LKG-centra beddomdes om av fjorton ortodontister. Modellerna
bedomdes individuellt enligt Modified Huddart Bodenham och Atack-index tva ganger.
Enligt prelimindra resultat var éverenstammelsen god eller mycket god mellan ortodontisterna
1 93 % av de undersokta fallen.
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Tal

Aven for talet presenterades aggregerade resultat i arsrapporten avseende data och aktiviteter
2016. Den inledande dataanalysen indikerade skillnader mellan centra, framfor allt avseende
barn fodda med bilateral LKG. For att sakerstalla tillforlitligheten i resultaten beddmde fyra
logopeder fran fyra olika LKG-centrum om inspelningarna, som data i LKG-registret
baserades pa, for samtliga barn med bilateral LKG och unilateral LKG, och jamforelse med
registerdata genomfordes. Enligt de prelimindra resultaten var tillforlitligheten da den
undersoktes med intra class correlation single measures utmarkt for andel korrekta orala
konsonanter och mattlig for andel talavvikelser framfor velofarynx och andel talavvikelser
bakom velofarynx. 1 90 % eller fler av fallen stdmde registerdata Overens med
ombedémningen huruvida otillracklig velofarynxfunktion forelag. Tillforlitligheten avseende
talets forstaelighet var inte lika god. | 81 till 94 % av fallen stimde registerdata éverens med
ombedomningen avseende om forstaeligheten i talet var mattligt till kraftigt nedsatt eller inte.

Fortsatt forbdttringsarbete

Fortsatt kalibreringsarbete for logopeder och ortodontister planeras under hdsten 2018. Vi
haller nu pa att omarbeta utdatarapporterna baserade pa LKG-registret, for att de snabbt och
latt ska kunna ge oss en bild av behandlingsinsatser och behandlingsresultat vid enskilda
LKG-centra. Detta kommer ocksa att ge oss mojlighet att jamfora statistiken fran registret
med statistik fran publicerade forskningsstudier, och gora oss uppmarksamma pa méjliga
forbattringsomraden i den svenska LKG-varden.
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Kvalitetsindikatorer for LKG-registret

Representanter for de professioner som registrerar i LKG-registret har tagit fram fyra
resultatmatt, som &r sarskilt viktiga for att indikera god kvalitet inom omradet. En process har
inletts tillsammans med representanter for Socialstyrelsen, for att ta fram en rimlig malniva
for samtliga kvalitetsindikatorer. Malsattningen &r att resultatmatten ska publiceras i Varden i
siffror (https://vardenisiffror.se/) med start hdsten 2018.

Resultatmadtt

1. Andel barn med normal frontal relation: Mattet baseras pa Modified Huddart
Bodenham Anterior score’. Normal frontal relation definieras som >/= -2, p& en skala
fran +2 till -6. Vid 5 ars alder foreligger ett mjolktandsbett. Da ar det normalt att ha
latt Overbitning eller ett kant-i-kant-bett.

2. Andel barn med 6ver 85,42 % korrekta konsonanter: Mattet procent Kkorrekta
konsonanter inkluderades 2018. Nivan motsvarar ungefar -2 standardavvikelser fran
medelvérdet i normdata fér 5-&ringar utan spalt’. Mattet har rekommenderats av
arbetsgruppen for International Consortium for Health Outcomes Measures (ICHOM)
for talutvardering vid LKG®,

3. Andel barn utan férekomst av talavvikelser bakom velofarynx: Att konsonanter
normalt producerade i munhalan flyttas till ett stille bakom munhalan &r ovanligt hos
barn fodda utan gomspalt®. Tillforlitligheten mellan bedémare avseende andelen
talavvikelser bakom velofarynx var i en studie god®. Enligt preliminara resultat fran
ombeddmning av inspelningar som registerdata baseras pa var tillforlitligheten
mattlig. For att 6ka tillforlitligheten i resultatmattet har vi lagt till en felmarginal, och
det kréavs att andelen talavvikelser bakom velofarynx hos barnet dverstiger 5 % for att
det ska registreras som att barnet har talavvikelser bakom velofarynx.

4. Andel barn med tillracklig eller marginellt otillrécklig velofarynxfunktion: Velofarynx
ar passagen mellan mun- och nashala. Vid svarigheter att stanga passagen med hjalp
av velum (mjuka gommen) och svalgvaggarna (farynx) kan talavvikelser uppsta.
Velofarynxfunktion ar ett matt pa den av bedémaren uppfattade tillstangningen av
velofarynx under tal’. Méttet ar validerat och tillférlitligheten mellan bedémare har
visat sig vara méttlig till god®. Enligt prelimindra resultat frén ombedémning av
inspelningar som registerdata baseras pa stdmde registerdata Overens med
ombedémningen i 90 % eller fler av fallen avseende om velofarynxfunktionen var
tillracklig/marginellt otillracklig eller otillracklig. Kalibreringsarbete pagar for att
f('jrbattra3tiIlfbrlitligheten mellan bedémare ytterligare. Mattet har rekommenderats av
ICHOM".

! Gray D, Mossey PA. Evaluation of a modified Huddart/Bodenham scoring system for assessment of maxillary
arch constriction in unilateral cleft lip and palate subjects. Eur J Orthodont. 2005; 27:507-5011.

2 Lohmander A, Lundeborg I, Persson C. SVANTE - The Swedish Articulation and Nasality Test - Normative
data and a minimum standard set for cross-linguistic comparison. Clin Linguist Phon. 2017;31:137-154.

® Allori AC, Kelley T, Meara JG, Albert A, Bonanthaya K, Chapman K, Cunningham M, Daskalagiannakis J, de
Gier H, Heggie AA,. . . Wong KW. A standard set of outcome measures for the comprehensive appraisal of cleft
care. Cleft Palate Craniofac J. 2017;54:540-554.

* 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. Cleft Palate-Craniofac J.
Published online Jan 1. Epub ahead of print.

® Lohmander A, Hagberg E, Persson C, Willadsen E, Lundeborg I, Davies J, Havstam C, Boers M, Kisling-
Magller M, Alaluusua S, ... Nyberg J. Validity of auditory perceptual assessment of velopharyngeal function and
dysfunction — the VPC-Sum and VPC-Rate. Clin Linguist Phon. 2017;31:589-597.
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Patientrapporterade utvirderingsmatt

Eftersom de arskullar, vars behandlingsresultat nu utvarderas, annu ar for unga for att besvara
fragor om tal, tander/bett och utseende, ar det foraldrarapporterade mattet pa forstaelighet
(Intelligibility in Context Scale — ICS®) det enda PROM (patient reported outcome measure)
som hittills har inkluderats i LKG-registret. ICS &r validerat och mater barnets forstaelighet i
oIika7situationer och har rekommenderats av arbetsgruppen for ICHOM for talutvardering vid
LKG".

Det finns dven behov av patientrapporterade matt dar barnen/ungdomarna sjéalva besvarar
fragorna. Under hosten 2018 kommer darfor ett PREM (patient reported experience measure)
inkluderas, som beskriver patientens upplevelse av och tillfredstillelse med varden. En
process pagar ocksa for att nd konsensus kring ett lampligt PROM att inkludera i LKG-
registret. | detta arbete har vi inlett samarbete med representanter for patientgruppen.

® Mc Leod S, Crowe K, Shahaeian A. Intelligibility in Context Scale: Normative and Validation Data for
English-speaking Pree-schoolers. LSHSS. 2015;46:266-276.

7 Allori AC, Kelley T, Meara JG, Albert A, Bonanthaya K, Chapman K, Cunningham M, Daskalagiannakis J,
de Gier H, Heggie AA,. .. Wong KW. A standard set of outcome measures for the comprehensive appraisal of
cleft care. Cleft Palate Craniofac J. 2017;54:540-554.

13



Data som presenteras i arsrapporten

| arets rapport presenteras antalet deltagare i registret fodda 2009 till 2012 fordelat pa
primardiagnos. Statistik dver hur manga av barnen som &r utlandsfodda presenteras for
respektive LKG-centrum. Jamforelse mellan centra avseende kirurgidata upp till 5 ars alder
och behandlingsresultat vid 5 ars alder for de barn vars spalt involverar gommen (kluven
mjuk gom, kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG, unilateral LKG) redovisas.

Beroende pa spaltens omfattning kravs olika kirurgiska atgarder. Spaltens omfattning kan
aven inverka pa behandlingsresultatet, och darfor bor behandlingsresultat for olika
primardiagnoser redovisas separat. Eftersom differentialdiagnostiken mellan kluven mjuk
gom och kluven hard och mjuk gom ibland &r osdker och gruppen med kluven mjuk gom ar
liten, redovisas sammanslagna resultat for dessa diagnoser (kluven mjuk gom med/utan
kluven hard gom). Utlandsfédda barn foljer inte vardprogrammet fran fodseln och darfor
uteslots deras resultat i foreliggande arsrapport. Var malsattning ar att aven kunna redovisa
utlandsfodda barns resultat i kommande arsrapporter. Eftersom vi har haft problem med att
overfora barn som har flyttat fran ett centrum till ett annat, utesléts dven barn som hade flyttat
fran det centrum dar de fatt sin priméra kirurgiska behandling.

Syndrom och/eller tillkommande missbildningar och utvecklingsstorning &r vanligare hos
barn fodda med LKG &n barn fodda utan LKG, och kan i en del fall inverka negativt pa
behandlingsresultaten. Darfor redovisas behandlingsresultaten med och utan barn med sadan
problematik inkluderade. Patientunderlaget ar begrénsat och patientgruppen heterogen, vilket
leder till fa barn i varje undergrupp. Tidigare studier har visat att det kravs upp mot 500 barn
for att kunna pavisa skillnader mellan kon vad galler talresultat hos barn med LKG vid 5 ars
alder®. Vi avstod darfor ifran att dela in barnen i ytterligare undergrupper i foreliggande
arsrapport. Da patientgruppen ar liten ar det inte majligt att gora arsvisa jamforelser mellan
centra, utan resultaten maste slas ihop for minst tre arskullar. Av denna anledning kan vi annu
inte presentera resultat Over tid. | arsrapporten baseras jamforelserna mellan centra pa
sammanslagna resultat fran fyra arskullar.

Kirurgidata som presenteras:
- Antal spaltrelaterade operationstillfallen fére 5 ars alder

Data avseende tander/bett som presenteras:
- Andel barn med normal frontal relation (for barn med kluven hard och mjuk gom,
bilateral LKG och unilateral LKG)
- Atack index (for barn med unilateral LKG)

Data avseende tal:
- Andel korrekta orala konsonanter
- Andel barn utan talavvikelser bakom velofarynx
- Foraldrarapporterad forstaelighet (Intelligibility in Context Scale - ICS)
- Andel barn med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion
- Antal logopedbesok upp till 5 ars alder

& Willadsen E, Lohmander A, Persson C, Lundeborg I, Alaluusua S, Aukner R, et al. The Scandcleft randomised
controlled trials: speech outcomes in 5-year-olds with UCLP — consonant proficiency and consonant errors. J
Plast Surg Hand Surg. 2017;51:38-51.

14



Tolkning av resultat

Modern behandling av LKG &r en langsiktig behandling, dar slutresultatet kan ses forst nar
barnet ar fardigvuxet i senare delen av tonaren. Flera faktorer kan paverka resultaten i
rapporten sasom t ex variationer i bedémningar av tal och tillvaxt, férandringar i Kirurgisk
metod under observationstiden och medfodda forutsattningar hos barnen. | arets rapport
presenteras behandlingsresultat vid 5 ars alder, och barnen ar da inte fardigvuxna. Detta bor
tas i beaktande vid tolkning av resultaten i arsrapporten.
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Deltagare i LKG-registret

Mellan 1999-01-01 och 2017-12-31 registrerades totalt 3767 individer i LKG-registret.
Eftersom tackningsgraden for de som &r fodda fore 2009 varierar mellan centra, och
behandlingsresultat registreras forst vid 5 ars alder, &r fokus i arsrapporten barn fodda 2009
till 2012.
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Figur 7. Antalet registrerade patienter i LKG-registret fodda mellan 2009-01-01 och 2012-
12-31 fordelat pa primardiagnos.

Totalt registrerades 893 barn fodda 2009 till 2012, och i Figur 7 visas fordelningen av
primardiagnoser. Den vanligaste primardiagnosen var unilateral LKG, foljt av kluven hard
och mjuk gom, unilateralt kluven I&pp med eller utan kluven kéke, bilateral LKG och kluven
mjuk gom.
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Figur 8. Antal utlandsfédda barn (n=196) respektive ej utlandsfédda barn (n=702) fodda
2009 till 2012 fordelat pa LKG-centrum.

| Figur 8 presenteras fordelningen mellan utlandsfoédda och ej utlandsfodda barn fédda 2009
till 2012 vid respektive centrum. Olika faktorer kan inverka pa behandlingsresultaten hos
utlandsfodda barn. Manga ganger har de blivit helt eller delvis opererade innan de kommer till
Sverige. Da de inte foljs av det svenska vardprogrammet sedan de ar nyfodda kommer ofta
delar av behandlingen igang senare. Manga av barnen ar aven barare av multiresistenta
bakterier, t ex MRSA, vilket kan komplicera lakningsforloppet efter kirurgi. Majoriteten av de
utlandsfodda barnen i LKG-registret dr adopterade. De adopterade barnen genomgar i de
flesta fall ett sprakbyte och far knyta nya néra relationer tidigt i livet. | féreliggande arsrapport
uteslots resultaten for utlandsfodda barn. | arsrapporten avseende data och aktiviteter 2016
redovisade vi aggregerade resultat for adopterade barn. Malséttningen ar att i kommande
arsrapporter redovisa resultat for utlandsfodda barn for respektive LKG-centrum.
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Kirurgi
Antal spaltrelaterade operationstillfdllen fore 5 drs dlder

Nedan redovisas antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder for barn fodda 2009
till 2012 med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, barn med bilateral LKG och barn
med unilateral LKG. Barn med kluven mjuk gom och barn med kluven hard och mjuk gom
redovisas som en sammanslagen grupp, da gruppen med kluven mjuk gom ar liten och
differentialdiagnostiken inte alltid &r saker.

Vid tolkning av resultaten bor det beaktas att operationsprogram vad géller priméar gomkirurgi
skiljer sig mellan olika centra. Fler operationstillfallen fore 5 ars alder behover inte vara
samre eller battre for barnet an farre. Det slutgiltiga resultatet ser man forst da barnen har
vuxit fardigt. | Uppsala-Orebro och Géteborg sluter man vanligen spalten i gommen i tva
steg, i syfte att framja 6verkakens tillvéxt. Goteborg har under den aktuella observationstiden
anvant en modifierad tvastegsslutning, men har nu atergatt till sin originalmetod. I Linkdping
och Malmo sluter man spalten i gommen i ett steg. Stockholm 6vergick under perioden fran
enstegs- till tvastegsslutning av. gommen. | Umea sluts spalten i gommen i ett steg da enbart
gomspalt foreligger, och i andra fall i tva steg. | figurerna anger staplarnas hojd ett
medelvarde for antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder. En stjarna markerar
att skillnaden mellan respektive centrum och resterande centra &r statistiskt sakerstalld vid test
med Wilcoxon rank sum test (p = < 0,05).
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Figur 9. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder for barn
med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom vid respektive centrum jamfort med

genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen vid dvriga centra. Stjarna indikerar
att skillnaden var statistiskt signifikant (p = < 0.05) vid analys med Wilcoxon rank sum test.
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Barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom genomgick signifikant fler
spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder i Goteborg (p = 0,000) och Uppsala-Orebro
(p = 0,004) an vid 06vriga centra. Barnen genomgick signifikant féarre spaltrelaterade
operationstillfallen fore 5 ars alder i Linkoping (p = 0,006) och Malmé (p = 0,000).
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Figur 10. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder for barn
med bilateral LKG vid respektive centrum jamfort med genomsnittligt antal spaltrelaterade
operationstillfallen vid 6vriga centra. Stjarna indikerar att skillnaden var statistiskt
signifikant (p = < 0,05) vid analys med Wilcoxon rank sum test. Umea hade férre &n sex barn
och darfor redovisas inte deras resultat.

Barn med bilateral LKG genomgick signifikant fler spaltrelaterade operationstillfallen fore 5
ars alder i Goteborg (p = 0,000) och i Uppsala-Orebro (p = 0,033) 4n vid dvriga centra (Figur
10). Barnen genomgick signifikant farre spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder i
Linkdping (p = 0,017), Malmd (p = 0,000) och Stockholm (p = 0,025).
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Figur 11. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder for barn
med unilateral LKG vid respektive centrum jamfort med genomsnittligt antal spaltrelaterade
operationstillfallen vid 6vriga centra. Stjarna indikerar att skillnaden var statistiskt
signifikant (p = < 0.05) vid analys med Wilcoxon rank sum test.

Barn med unilateral LKG genomgick signifikant fler spaltrelaterade operationstillfallen fore 5
ars &lder i Goteborg (p = 0,007) och i Uppsala-Orebro (p = 0,000) &n vid 6vriga centra (Figur
11). Barnen genomgick signifikant farre spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder i
Linkoping (p = 0,002), Malmé (p = 0,000) och Stockholm (p = 0,008).
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Tander och bett

Tander och bett bedéms utifran rontgenbilder och gipsmodeller som gjuts efter avtryck av
barnens tander. Nedan redovisas aggregerade resultat for arskullarna 2009 till 2012. Barn med
syndrom och/eller andra missbhildningar och barn med utvecklingsstorning har ibland svart att
medverka till rontgenfotografering och avtryckstagning. Sadan tillaggsproblematik kan ocksa
inverka negativt pa behandlingsresultaten. Resultaten presenteras darfor med och utan barn
med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning. Antalet barn kan
variera for olika matt, eftersom inte alla barn medverkade till hela undersokningen. Vid
tolkning av resultaten bér man ta i beaktande att bade preoperativ behandling och kirurgi kan
inverka pa resultatet. Dessutom kan barnets individuella forutsattningar inverka pa resultatet.
Det slutgiltiga resultatet ser man forst nér barnet har vuxit fardigt.

Exempel pa gipsmodell som gjuts efter barnets avtryck och tillsammans med réntgenbilder
utgor underlag for beddmning av tander och bett.

Frontal relation

Mattet baseras pa Modified Huddart Bodenham Anterior score, som beskriver hur 6verkékens
tander forhaller sig till underkéakens tander. Har ar 0 det optimala forhallandet. Vid 5 ars alder
foreligger ett mjolktandsbett. Da ar det normalt att ha latt 6verbitning eller ett kant-i-kant-bett.
Normal frontal relation definieras darfor som >/= -2, pa en skala fran +2 till -6.
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Andel barn med kluven hard och mjuk gom med normal frontal relation
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Figur 12. Andelen (%) barn med kluven hard och mjuk gom med normal frontal relation i
hela gruppen (mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar
och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i grupperna anges i
staplarna.

| Figur 12 presenteras andelen barn (%) med kluven hard och mjuk gom med normal frontal
relation i hela gruppen och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. | hela riket var andelen barn med
kluven hard och mjuk gom med normal frontal relation 90 eller strax 6ver 90 %. | Géteborg
och Umead var andelen barn med normal frontal relation 100 %, och i Malmo och Stockholm
90 eller strax dver 90 %. | Uppsala-Orebro var andelen mellan 80 och 90 %, och i Linképing
mellan 70 och 80 %.
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Andel barn med bilateral LKG med normal frontal relation
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Figur 13. Andelen (%) barn med bilateral LKG med normal frontal relation i hela gruppen
(mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i grupperna anges i
staplarna. Ume& hade for fa barn (<6) och Uppsala-Orebro hade for fa barn da barn med
tillaggsproblematik exkluderades, darfor redovisas de inte.

| Figur 13 presenteras andelen barn (%) med bilateral LKG med normal frontal relation i hela
gruppen och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. Da Umea hade farre an sex barn med
bilateral LKG redovisas inte deras resultat. | hela riket var andelen barn med bilateral LKG
med normal frontal relation mellan 60 och 70 %. | Stockholm var andelen strax under 80 %
for hela gruppen, och 6ver 80 % da barn med syndrom och/eller andra missbildningar
och/eller utvecklingsstorning exkluderades. | Linkoping och Uppsala-Orebro var andelen
mellan 60 och 70 %. | Goteborg var andelen strax under 60 % for hela gruppen, och 6ver 60
% da barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning
exkluderades. I Malmé var andelen 50 % for hela gruppen, och 40 % da barn med syndrom
och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderades (Figur 13).
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Andel barn med unilateral LKG med normal frontal relation
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Figur 14. Andelen (%) barn med unilateral LKG med normal frontal relation i hela gruppen
(mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i grupperna anges i
staplarna.

| Figur 14 presenteras andelen barn (%) med unilateral LKG med normal frontal relation i
hela gruppen och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. | hela riket var andelen barn med
unilateral LKG med normal frontal relation strax under 60 %. | Malmo och Umead var andelen
80 % eller strax under 80 %. | Uppsala-Orebro var andelen mellan 60 och 70 %, och i
Goteborg strax under 60 %. | Stockholm var andelen strax 6ver 40 % for hela gruppen, och
under 40 % da barn med syndrom och/eller andra misshildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderades. | Linkdping var andelen strax under 40 % for hela gruppen
(Figur 14).
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Atack index

For barn med unilateral LKG redovisas aven Atack index, som &r ett matt pa overkékens
relation till underk&ken. For Atack index dar skalan 1 till 5, och har &r 1 det optimala
forhallandet. For statistisk analys anvandes Wilcoxon rang-sum test, och respektive LKG-
centrums resultat jamférdes med ovriga centras aggregerade resultat. Ett p-varde < 0.05
kravdes for att en skillnad skulle réknas som signifikant.

Atack index for barn med unilateral LKG
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Figur 15. Andelen (%) barn med unilateral LKG med olika varden for Atack index i hela
gruppen (till vanster) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning uteslutna (till hoger). Gron = 1 till 2, gul = 3, och rod = 4 till 5, n =
antal barn.

I Figur 15 presenteras resultaten for barnen i hela gruppen med unilateral LKG och med barn
med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning uteslutna for
respektive centrum. Inga signifikanta skillnader forelag avseende frontal relation da
respektive LKG-centrums resultat jamfordes med 6vriga centras aggregerade resultat for hela
gruppen barn fodda med unilateral LKG. Da barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning utesléts var Uppsala-Orebros resultat (median 2;
medelvarde 2,38) signifikant béattre (p=0,036) jamfort med Ovriga centras (median 3;
medelvérde 2,83). Inga andra signifikanta skillnader forelag.
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Tal

Talet dokumenterades med standardiserade inspelningar, och beddmdes och registrerades vid
5 &rs alder, baserat p& SVANTE - SVenskt Artikulations- och NasalitetsTEst®. Hos barn med
syndrom och/eller andra missbildningar och hos barn med utvecklingsstorning &r talet ibland
sparsamt och darfor svart att bedéma. Sadan tillaggsproblematik kan ibland inverka negativt
pa behandlingsresultaten. Darfor redovisas vissa resultat med och utan barn med syndrom
och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning inkluderade. Eftersom det kan
vara svart att differentialdiagnosticera kluven mjuk gom och kluven hard och mjuk gom slogs
dessa diagnoser ihop i redovisningen. Antalet barn kan variera for olika matt, eftersom inte
alla barn medverkade till hela undersokningen.

Andel korrekta orala konsonanter

Andel korrekta orala konsonanter ar ett matt for samtliga talavvikelser som kan forkomma, d
v s artikulationsavvikelser som &r spaltrelaterade, avvikelser som beror pa bristande
velofarynxfunktion och aven avvikelser som inte &r relaterade till spalten utan ocksa
forekommer hos barn fodda utan gomspalt. Enligt de prelimindra resultaten fran
ombedémning med multipla bedémare, av de inspelningar som resultaten i foregaende
arsrapport baserades pa, var mattets tillforlitlighet utmarkt i LKG-registret. For statistisk
analys anvandes Wilcoxon rang-sum test, och respektive LKG-centrums resultat jamfordes
Ovriga centras aggregerade resultat. Analyserna genomfordes med och utan barn med
syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning inkluderade. Ett p-vérde
< 0,05 kréavdes for att en skillnad skulle réknas som signifikant.

% Lohmander A, Borell E, Henningsson G, Havstam C, Lundeborg I, Persson C. SVANTE — SVenskt
Avrtikulations- och NasalitetsTEst. 2015. Pedagogisk Design.
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Barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hérd gom
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Figur 16. Andel korrekta orala konsonanter for barn med kluven mjuk gom med/utan kluven
hard gom. Median, 6vre och undre kvartil, minimum och maximum, outliers (°) samt

extremvarden (*) visas. n = antal barn.

| Figur 16 presenteras resultat avseende andel korrekta orala konsonanter for hela gruppen
barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom vid respektive centrum. Da respektive
LKG-centrums resultat jamfordes med 6vriga centras aggregerade resultat avseende andel
korrekta orala konsonanter for hela gruppen barn fodda med kluven mjuk gom med/utan
kluven hard gom var Malmos resultat (median 0,93; medelvéarde 0,86) signifikant battre
(0,001) &n 6vriga centras resultat (median 0,81; medelvérde 0,72). Goteborgs resultat (median
0,75; medelvérde 0,64) var signifikant samre (0,013) &n 6vriga centras resultat (median 0,86;
medelvéarde 0,76). | 6vrigt forelag inga signifikanta skillnader. Da barn med syndrom
och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstérning uteslots var Malmds resultat
(median 0,95; medelvarde 0,91) signifikant béattre (p=0,001) jdmfort med Ovriga centras
(median 0,86; medelvérde 0,76). Inga andra signifikanta skillnader forelag.
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Barn med bilateral LKG
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Figur 17. Andel korrekta orala konsonanter for barn med bilateral LKG. Median, évre och
undre kvartil, minimum och maximum, outliers (°) samt extremvéarden (*) visas. n = antal
barn.

I Figur 17 presenteras resultat avseende andel korrekta orala konsonanter for hela gruppen
barn med bilateral LKG vid respektive centrum. Da respektive LKG-centrums resultat
jamfordes med 6vriga centras aggregerade resultat avseende andel korrekta orala konsonanter
for hela gruppen barn fodda med bilateral LKG var Stockholms resultat (median 0,68;
medelvarde 0,67) signifikant battre (0,043) an 6vriga centras resultat (median 0,53;
medelvarde 0,49). Goteborgs resultat (median 0,17; medelvarde 0,25) var signifikant samre
(0,000) &n 6vriga centras resultat (median 0,64; medelvarde 0,63). | dvrigt forelag inga
signifikanta skillnader. Da barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning uteslots var Stockholms resultat fortfarande (median 0,73; medelvarde
0,69) signifikant battre (p=0,036) jamfort med Ovriga centras resultat (median 0,53;
medelvérde 0,48). Goteborgs resultat (median 0,15; medelvérde 0,24) var signifikant samre
(0,000) an ovriga centras resultat (median 0,68; medelvarde 0,64). Inga andra signifikanta
skillnader forelag. Da Umea hade farre an sex barn med bilateral LKG redovisas inte deras
resultat.
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Barn med unilateral LKG

-1 i —

407

Andel korrekta orala konsonater

9 I I
00 o bt (o]
1 1 1 1 1 1
e} I " — ™ —
L o e ) = o
il I Il 1l il M
o o o o [ = c
-z o £ > = 2
@ = = S = =
5 P < - s =
= ) = pe = =
: 9 = =
T‘: P O] 5
w o
(=N
[= N
oD

LKG-centrum

Figur 18. Andel korrekta orala konsonanter for barn med unilateral LKG. Median, 6vre och
undre kvartil, minimum och maximum, outliers (°) samt extremvéarden (*) visas. n = antal
barn.

| Figur 18 presenteras resultat avseende andel korrekta orala konsonanter for hela gruppen
barn med unilateral LKG vid respektive centrum. Da respektive LKG-centrums resultat
jamfordes med 6vriga centras aggregerade resultat avseende andel korrekta orala konsonanter
for hela gruppen barn fodda med unilateral LKG var Linkdpings resultat (median 0,89;
medelvéarde 0,87) signifikant battre (0,004) an 6vriga centras resultat (median 0,73;
medelvarde 0,65). Aven Malmés resultat (median 0,85; medelvarde 0,81) var signifikant
béattre (0,019) &n dvriga centras resultat (median 0,73; medelvarde 0,64). Géteborgs resultat
(median 0,54; medelvérde 0,46) var signifikant samre (0,000) &n 6vriga centras (median 0,81;
medelvéarde 0,73). | 6vrigt forelag inga signifikanta skillnader. Da barn med syndrom
och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstérning uteslots var Linkdpings resultat
(median 0,89; medelvérde 0,87) fortfarande signifikant battre (p=0,011) jamfort med 6vriga
centras resultat (median 0,75; medelvérde 0,67). Goteborgs resultat (median 0,54; medelvérde
0,47) var signifikant sémre (0,000) &n Ovriga centras resultat (median 0,75; medelvarde 0,67).
Inga andra signifikanta skillnader forelag.
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Andel barn utan 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
stdmbandsniva. Ett annat exempel ar nar konsonanter produceras nasalt, genom nasan. De
prelimindra resultaten fran den ombeddmning av inspelningar som féregaende arsrapports
registerdata baserades pa, indikerade att resultaten i registret avseende talavvikelser bakom
velofarynx var mattligt tillforlitliga. Vi avstar darfor fran att redovisa resultat fran statistisk
analys for detta matt. Da forekomsten av talavvikelser bakom velofarynx anda ar ett viktigt
kliniskt matt som bor redovisas, valjer vi istallet att presentera andelen barn utan talavvikelser
bakom velofarynx (Figur 19-21). For att ha felmarginal tillats barnen ha upp till 5 %
talavvikelser bakom velofarynx, utan att det rdknas som att de har talavvikelser bakom
velofarynx.

Andel barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
utan talavvikelser bakom velofarynx

60 12113 5836 42 26 3415 13 12 37 26 128

Figur 19. Andelen (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom utan
talavvikelser bakom velofarynx i hela gruppen (mork farg) och med barn med syndrom
och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala
antalet barn i grupperna anges i staplarna.

| hela riket var andelen barn utan talavvikelser bakom velofarynx i hela gruppen med kluven
mjuk gom med/utan kluven hard gom 90 %, och nagot hogre da barn med syndrom och/eller
andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning uteslots (Figur 19). | Linkoping var
andelen 100 %. | Umea var andelen 100 % da barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning utesléts, och nagot lagre da de inkluderades. |
Goteborg var andelen ocksa 100 % da barn med syndrom och/eller andra missbildningar
och/eller utvecklingsstorning uteslots, och ca 85 % da de inkluderades. | Malmé och Uppsala-
Orebro var andelen éver 90 % och i Stockholm 80 % (Figur 19).
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Andel barn med bilateral LKG utan talavvikelser bakom velofarynx

100

90

80 ————————
70  EEEEE
60 —
50 7 15 10 —
40 —
30 52
20 13 6 —
10 —

O T T T T T T 1

P Q & & & o &
N & 8190 o & @Q}@ &
&° ° @ o
S

Figur 20. Andelen (%) barn med bilateral LKG utan talavvikelser bakom velofarynx i hela
gruppen (mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i grupperna anges i
staplarna. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas de inte.

I hela riket var andelen barn med bilateral LKG utan talavvikelser bakom velofarynx strax
under 70 % (Figur 20). I Malmd och Stockholm var andelen 80 % eller hogre. | Uppsala-
Orebro var andelen 75 %, och runt 85 % nar ett barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning uteslots. | Goteborg och Linkdping var andelen
50 % eller lagre (Figur 20). Da Umea hade farre an sex barn med bilateral LKG redovisas inte
deras resultat.

Andel barn med unilateral LKG utan talavvikelser bakom velofarynx
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Figur 21. Andelen (%) barn med unilateral LKG utan talavvikelser bakom velofarynx i hela
gruppen (mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra missbhildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i grupperna anges i
staplarna.
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I hela riket var andelen barn med unilateral LKG utan talavvikelser bakom velofarynx strax
over 80 % (Figur 21). | Linkdping, Malmé och Umea var den 90 % eller hogre. | Uppsala-
Orebro och Stockholm var andelen mellan 80 och 90 % och i Goteborg cirka 70 % (Figur 21).

Andel barn med tillrdicklig eller marginellt otillrdcklig 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 otillracklig och 3 = otillracklig. Otillracklig velofarynxfunktion
(skalsteg 3) gar i regel inte att forbattra med taltraning, och barn som efter utredning beddms
vara hjélpta av sekundér talforbattrande kirurgi erbjuds detta.

Andel barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion
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Figur 22. Andelen (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom med tillracklig
eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion i hela gruppen (mork farg) och med barn med
syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg).
Totala antalet barn i grupperna anges i staplarna.

| hela riket var andelen barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom med tillracklig
eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion strax under 90 %, och nagot hogre da barn
med syndrom och/eller andra misshildningar och/eller utvecklingsstorning uteslots (Figur 22).
| Stockholm var andelen 6ver 90 % och i Umea och Linkoping var andelen 100 %. | Malmo
och Uppsala-Orebro varierade andelen mellan 80 och 90 %. | Géteborg var andelen 80 % da
barn med syndrom och/eller andra misshildningar och/eller utvecklingsstorning utesléts, och
nagot lagre da de inkluderades (Figur 22).
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Andel barn med bilateral LKG med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion
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Figur 23. Andelen (%) barn med bilateral LKG med tillr&cklig eller marginellt otillrécklig
velofarynxfunktion i hela gruppen (mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i
grupperna anges i staplarna. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas de inte.

I hela riket var andelen barn med bilateral LKG med tillracklig eller marginellt otillracklig
velofarynxfunktion runt 75 % (Figur 23). | Stockholm var andelen éver 90 %, i Malmg 6ver
80 %, i Uppsala-Orebro 6ver 70 %, i Linkoping strax under 70 % och i Goteborg 50 % eller
lagre (Figur 23). Da Umed hade féarre dn sex barn med bilateral LKG redovisas inte deras
resultat.

Andel barn med unilateral LKG med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion

100
90
80 - —
70 - —
60 - —
50 - —
40 - —
30 - —
20 - —
10 - —
0 - .
o &
& 0@9‘ \§‘° eP ~'oQ\° 'z}@ <i~\
4 & KX & \}
2 & © NV
S
N

Figur 24. Andelen (%) barn med unilateral LKG med tillracklig eller marginellt otillrécklig
velofarynxfunktion i hela gruppen (mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i
grupperna anges i staplarna.
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I hela riket var andelen barn med unilateral LKG med tillracklig eller marginellt otillracklig
velofarynxfunktion 6ver 80 % (Figur 24). | Linkoping var den 100 %. | Stockholm var
andelen 100 % da barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderades och nagot lagre da de inkluderades. I Malmo, Umea och
Uppsala-Orebro var andelen mellan 80 och 90 %. | Goteborg var andelen strax 6ver 60 %
(Figur 24).

Férdldrarapporterad forstdelighet

For barn fodda fran 2011 och framat anvands Intelligibility in Context Scale (ICS) som ér ett
foraldrarapporterat matt pa barnets forstaelighet. Foraldrarna skattar barnets forstaelighet i
olika situationer, pa en skala fran 1 till 5, dar 1 motsvarar oforstaeligt tal och 5 fullt forstaeligt
tal. For statistisk analys anvandes Wilcoxon rang-sum test, och respektive LKG-centrums
resultat jamfordes dvriga centras aggregerade resultat. Analyserna genomfordes med och utan
barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning inkluderade.
Ett p-varde < 0,05 krévdes for att en skillnad skulle rdknas som signifikant.

Barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
57 ‘|— T T =T=
. |

Forstaelighet
1
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Uppsala-
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Figur 25. Foraldrarapporterad forstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale, for
hela gruppen barn fédda 2011-2012 med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, dar 1
motsvarar oforstaeligt tal och 5 fullt forstaeligt tal. Median, 6vre och undre kvartil, minimum
och maximum, outliers (°) samt extremvarden (*) visas. n = antal barn. Linkoping hade for fa
barn (<6), darfor redovisas de inte.
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Barn med unilateral LKG
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Figur 26. Foraldrarapporterad forstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale, for
hela gruppen barn fédda 2011-2012 med unilateral LKG, dar 1 motsvarar oforstaeligt tal och
5 fullt forstaeligt tal. Median, 6vre och undre kvartil, minimum och maximum, outliers (°)
samt extremvarden (*) visas. n = antal barn. Linkdping och Malmo hade for fa barn (<6),
darfor redovisas de inte.

| Figur 25 och 26 presenteras resultat for barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom respektive unilateral LKG. For de centra dér resultat endast fanns for farre &n sex barn
redovisas inte resultaten. Inga signifikanta skillnader sags mellan olika centra. Fér barn med
kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom var medelvardet for hela gruppen, totalt 84 barn,
4,23 (standardavvikelse 0,66) med en spridning fran 2,4 till 5. Fér barn med bilateral LKG,
totalt 21 barn, var medelvardet for hela gruppen 4 (standardavvikelse 0,47) med en spridning
fran 2,9 till 5. For barn med unilateral LKG, totalt 49 barn, var medelvéardet 4,26
(standardavvikelse 0,53) med en spridning fran 3 till 5.
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Antal logopedbesdk upp till 5 drs dlder

I Tabell 1 visas antal/andel barn vid respektive centrum som hade besokt logoped ett visst
antal tillfallen. I mattet inkluderas bade uppféljning och behandling av tal och/eller sprak hos
logoped vid det regionala LKG-centrat och pa barnets hemort. Utlandsfédda barn uteslots.
For hela gruppen var det genomsnittliga antalet besok 11,8. Lagsta antalet besok var 1 och
hdgsta 51.

Antal logopedbesdk upp till 5 ars alder
1till5 6till10 11till15 16till20 21till30 31till40 >40

Umea n=37 4(11) 22(59) 2 (5) 5(14) 3(8) 1(3)
Uppsala-Orebron=99 27 (27) 30(30) 18(18) 8(8) 11 (11) 3(3) 2(2)
Stockholm n=89 29 (33) 30(34) 10(11) 4 (4) 4 (4) 7 (8) 5(6)
Goteborg n=67 14 (21) 24(36) 16 (24) 6 (9) 3(4) 3(4) 1(1)
Linképing n=25 6(24) 9(36) 5(20) 4 (16) 1(4)

Malmoé n=65 15(23) 23(35) 13(20) 7 (11) 6 (9) 1(2)

Tabell 1. Antal barn fodda 2009 till 2012 som hade besokt logoped ett visst antal tillfallen.
Inom parentes visas andelen barn (avrundat i %) av totala antalet barn vid respektive
centrum, som hade besokt logoped ett visst antal tillfallen.

n = det totala antalet barn vid varje centrum.
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Forskning baserad pa LKG-registret

Aven om LKG é&r den vanligaste forekommande ansiktsmissbildningen, &r patientgruppen
liten och specialisterna verksamma inom omradet fa, ca 80 till 100 personer. Majoriteten av
de som &r specialiserade inom LKG medverkar i den forskning som bedrivs inom LKG-
registret, och forskningsaktiviteten & mycket hdg. Merparten av forskningen leds av
styrgruppen, men forskningsgrupper inom respektive profession och centrum finns ocksa.
Nedan beskrivs pagaende och avslutade projekt, med det senast tillkomna projektet forst.

Internationellt adopterade barn med ldpp-kik-gomspalt

Johnna Sahlsten Schélin, o6verlékare och doktorand vid
Verksamhet Plastikkirurgi, Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg, har under 2018 pabdrjat ett avhandlingsprojekt om
internationellt adopterade barn med LKG. Gruppen har tkat
markant senaste artiondet bade i Sverige och i andra lander. Néar
ett barn fods i Sverige med LKG, finns en fardig vardplan for
bade operationer och besok redan fran fodseln. Internationellt
adopterade barn kommer till Sverige vid olika aldrar och en del
ar helt eller delvis opererade i hemlandet, vilket paverkar
framtida behandling i Sverige. | nuldget kommer internationellt
adopterade barn till Sverige vid en alder da svenskfodda barn
redan har genomgatt primar kirurgi av. gommen. Sedan tidigare
vet man att sen gomkirurgi forsamrar chanserna till ett bra tal.
Utover detta visar bade svenska och internationella studier att adopterade barn verkar vara i
behov av mer kompletterande gomkirurgi i form av fistelslutning och talforbattrande kirurgi.
Vissa studier visar ocksa pa samre horsel hos adoptivbarn jamfort svenskfodda barn, vilket
kan vara relaterat till obehandlade 6roninflammationer. Ytterligare mojliga utmaningar for
dessa barn ligger i sprakbyte, och stressen av att byta psykosocial miljo. Projektet syftar till
att beskriva och 0ka kunskapen kring internationellt adopterade barn med LKG. I en delstudie
kommer barn i LKG-registret att inga, vilket ger en unik mojlighet att studera en betydligt
storre population som &r nationell. Kirurgi, tal, tillvaxt och hoérsel hos internationellt
adopterade barn med LKG och jamnariga svenskfodda barn med LKG kommer att jamforas.

Utvirdering av behandlingsresultat 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 andra artikeln kommer data avseende kirurgi, tander/bett och tal for barn
som har registrerats vid 5 ars alder att presenteras.

Ombedémning av taldata i LKG-registret
Resultaten i arsrapporten avseende data och aktiviteter 2016 indikerade skillnader i talresultat
mellan centra. Eftersom det var forsta gangen jamforelser mellan centra av taldata i registret

genomfordes, och resultatens tillforlitlighet inte hade undersokts, presenterades aggregerade
resultat i arsrapporten. Under varen 2018 bedémde fyra logopeder, fran fyra olika centra, om
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samtliga inspelningar av barn med bilateral LKG och unilateral LKG, som resultaten i
arsrapporten baserades pa. Dessutom bedémdes ca 20 % av inspelningarna tva ganger, for att
kunna undersoka tillforlitligheten inom beddémare. Enligt de prelimindra resultaten var
tillforlitligheten i registerdata avseende andel korrekta orala konsonanter utmarkt. Fér andel
talavvikelser framfor velofarynx och andel talavvikelser bakom velofarynx var den mattlig.
Tillforlitligheten for velofarynxfunktion och forstaelighet skattad av logopeden varierade fran
mattlig till god. 1 90 % eller fler av fallen dverenstamde registerdata med resultaten fran
ombedomningen huruvida otillracklig velofarynxfunktion forelag. 1 81 till 94 % av fallen
stamde registerdata 6verens med ombeddmningen avseende om forstaeligheten i talet var

mattligt till kraftigt nedsatt eller inte. Resultaten kommer att presenteras i en vetenskaplig
artikel.

Utvirdering av reliabiliteten i 5-drs index for skattning av ocklusion i LKG-registret

Syftet var att utvardera reliabiliteten i 5-ars index for skattning av ocklusion (Atack-index)
hos barn fédda med enkelsidig LKG. Avidentifierade gipsmodeller fran 101 5-aringar fodda
med enkelsidig LKG mellan 2009 och 2011 fran Sveriges sex LKG-centra inkluderades.
Fjorton ortodontister beddmde modellerna individuellt enligt Atack-index, pa en skala fran 1
till 5, tva ganger. Enligt prelimindra resultat var Gverenstammelsen mycket god och god
mellan ortodontisterna i 93 % av de undersokta fallen. Resultaten presenterades av Marie
Pegelow vid European Orthodontic Society i Edinburgh, juni 2018, och kommer att
publiceras i en vetenskaplig tidskrift.

Evaluation of the r ar-old index for rating occlusion
eliability of the 5.ye.
- Y id i " rating )
ncluded in the Swedish quality registry for cleft lip 1”d palate 3

Conclusion

The 5YO index by Atack included in the registry is a refiable mothod for rasng
occlusion in children borm with UCLP. Good agro 4
Swedish orthodontists.

The aim was 10 evaluate the rekadiity of the
S-year-old index (SYO) for rating ccckuson

in children born with uniateral clef §p and

patate (UCLP)

Material and Method

Blinded study-casts (n=101) from S-year-
oid Individuals born 2000 10 2011 with UCLP
from six Jaw-Orhepaec centres in
Swoden wers ncluded

The assessment of the models was done  The
Individually by senior crthodontist (n=14)
during one dary twice, once in e MOrMIng
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Talutviirdering av barn fodda med LKG vid 5 drs dlder - en nationell
intercenterstudie

Projektet ar unikt da det ar forsta gangen barn fran samtliga Sveriges LKG-centra undersoks
inom samma studie. Barnen hade opererats enligt respektive centers géllande
operationsprogram. Sex konsekutiva grupper fodda med unilateral LKG mellan 2008 och
2010, totalt 57 barn, deltog. Talet dokumenterades med standardiserade ljudinspelningar vid 5
ars alder. Horsel- och 6ronstatus undersoktes ocksa. Inspelningarna bedémdes perceptuellt av
en logoped fran varje centrum. Inga signifikanta skillnader mellan grupperna forelag géllande
andelen procent korrekta konsonanter, hypernasalitet och velofarynxfunktion. Resultaten var
likvardiga med dem som pavisats i tidigare studier vid 5 ars alder. Som grupp var barnens tal
samre jamfort med normdata fran jamnariga barn utan spalt, men spridningen var stor inom
grupperna. Enskilda barn hade mycket avvikande tal och andra hade typiskt tal for aldern.
Manuskript kommer att skickas in for publicering under 2018.

Utvirdering av tillforlitligheten i taldata baserat pa LKG-registret

Studien &r avslutad och resultaten publicerades 2018
i Cleft Palate-Craniofacial Journal. Projektet
paborjades av Jan-Olof Malmborn, som en
pilotstudie inom ramen for en magisteruppsats vid
Lunds universitet, och utvidgades darefter 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.
Registrerad taldata jamfordes med motsvarande data
baserat pa tre oberoende lyssnares bedomningar.
Sammanfattningsvis indikerade resultaten att data
for andel korrekta orala konsonanter och
talavvikelser bakom velofarynx i LKG-registret var
tillforlitlig, medan resultaten for talavvikelser
framfor  velofarynx,  velofarynxfunktion  och
forstaelighet borde tolkas med forsiktighet. Studien
har generat ytterligare fragor om tillfrlitligheten i
taldata i LKG-registret, som behandlas i ett pagaende projekt dar inspelningar som
registerdata baseras pa, har bedémts om och jamforts med inmatad fran samtliga LKG-centra.
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LKG-registrets hemsida

/“‘ LKG-registret v For dig med LKG v Deltagande LKG-centra v Formular v  Aktuell statistik v Publikationer/forskning v

T

Representanter for LKG-registret medverkade vid europeisk Lénkar

ortodontikongress i Edinburgh )
Registercentrum Syd (RC Syd)

2018-07-03

Linkopings LKG-team
The European Orthodontic Society holl sitt drliga méte och Stockholms LKG-team
konferens i Edinburgh veckan innan midsommar i ar. Motet Malmés LKG-team
. fokuserar pa nya forskningsrén inom méanga olika omraden inom

- S a5 Goteborgs LKG-team
damnesomradet ortodonti, till exempel tillvixt, syndrom och g

genetik, rontgen (framfér allt tredimensionell), tinder som inte Umeds LKG-team
har brutit fram, olika tandregleringsapparaturer samt olika index Uppsala-Orebros LKG-team
for att mita bettférhallanden och tinder. Marie Pegelow, som &r LKG-foreningen Stockholm

ortodontist i Stockholm, presenterade preliminéra resultat fran
studien om tillforlitlighet i 5-ars index for skattning av ocklusion
(Atack-index), som har genomférts inom ramen for LKG-registret.

Sammanfattningsvis visade resultaten att Atack-index ar en
Rl IR i manbnd F2e nbb alnbbn anbliaciam han have £2440 mend Sveriges Kommuner och

LKG-foreningen Vist

Socialstyrelsen -

registerservice

LKG-registrets hemsida riktar sig till alla som &r intresserade av LKG, de som sjalva &r fodda
med LKG och de som arbetar med LKG. Tanken ar 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 lankar 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://Ikg-reqgistret.se/
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Hur val klarade vi malen for 2017?

Var malsattning var att:

1.

2.

Korrigera de fel i inmatad data som upptécktes i arsrapporten: Malet &r uppnatt.

Paborja analys av beddmningar av tander/bett hos barn med Q37.5, fodda 2009, 2010
och 2011, av multipla oberoende bedémare, for att se om resultaten stimmer Overens
med resultaten baserade pa LKG-registret: Malet ar uppnatt for fyra centra.
Preliminara resultat redovisas i foreliggande arsrapport.

Paborja bedomning av de talinspelningar som utgjorde underlag for data i LKG-
registret med multipla oberoende bedémare, for att se om skillnaderna kvarstar efter
ombeddmning: Malet ar uppnatt. Preliminéara resultat redovisas i foreliggande
arsrapport.

Aterfora resultaten fran punkt 2 och punkt 3 till verksamheterna, som underlag infor
forbattringsarbete: Resultaten aterfors till verksamheterna under det LKG-registerméte
som kommer att hallas i Stockholm den 4-5 oktober 2018.

Registrera data med max en manads efterslapning: Malet ar uppnatt vid fem av sex
centra. Ett centrum hade brist pa logopedresurser under 2017, och barnen kallas darfor
in med ett halvars fordréjning for 5-arskontroll. De bristande logopedresurserna har
atgardats och man arbetar nu for att komma ikapp med registreringarna.

Presentera 6ppen jamforelse avseende behandlingsresultat for barn fodda fran och med
2009: Malet &r uppnatt.

Infora fler patientrapporterade matt i LKG-registret, som dven passar dldre barn och
ungdomar: En process paborjades 2017 for att ta fram fler patientrapporterade matt. |
samband med LKG-registermotet 4-5 oktober 2018 kommer beslut att fattas om
vilket/vilka matt som ska inkluderas.

Skicka in ytterligare tva artiklar for publicering: Tva manuskript kommer att skickas
till vetenskaplig tidskrift hosten 2018.
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Mal for 2018

1. Leverera minst en och helst flera kvalitetsindikatorer for publicering i varden i siffror.
2. Forain ett PREM-matt i LKG-registret.

3. Skapa utdatarapporter som &r anvandbara.

4. Skicka in tva manuskript for publicering.

5. Registrera procent korrekta konsonanter retroaktivt utifran inspelningar, for barn
fodda 2009 till 2012, sa att dven deras resultat kan publiceras i Varden i siffror.

6. Infora registrering av resultat utifran jollerbedémning vid 18 manaders alder.
7. Samtliga centra ska ha minst 90 % registreringsgrad for kirurgi.

8. Samtliga centra ska ha minst 90 % rapporteringsgrad tal och tander/bett i de fall dar
registrering ar mojlig.
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Publikationer och konferensbidrag baserade pa LKG-registret

Publikationer:

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.
Publicerad online, januari 2018, i Cleft Palate Craniofacial Journal. Epub ahead of print.

Malmborn, J-O. Utvéardering av tillforlitligheten i taldata inforda i kvalitetsregistret for lapp kak-
gomspalt — en pilotstudie. Magisteruppsats. Lunds Universitet, 2015.

Konferensbidrag:

Pegelow M, Stdlhand G, Rizell S, Klintd K, Karsten A. Evaluation of the reliability of the 5-year-old
index for rating occlusion, included in the Swedish quality registry for cleft lip and palate.
Muntlig presentation. 94™ European Orthodontic Society, Edinburgh, juni 2018.

Klintd K, Becker M. Rapport frén nationella kvalitetsregistret for lapp-kik-gomspalt. Arsrapport.
SWEDECLEFT, Géteborg, oktober 2017.

Malmborn J-O, Becker M, Klintd K. Reliability of speech data in the Swedish Quality Registry for
Cleft Lip and Palate. Muntlig presentation. 13th International Congress of Cleft Lip and Palate
and Related Craniofacial Anomalies, Chennai, Indien, februari 2017.

Becker M, Klintd K. Rapport fran nationella kvalitetsregistret for lapp-kak-gomspalt. Arsrapport.
Kirurgveckan i Malmg, 24-25 augusti. 2016.

Becker M. Rapport frdn nationella kvalitetsregistret for lapp-kdk-gomspalt. Arsrapport.
SWEDECLEFT, Linkdping, mars 2016.

Malmborn J-O, Becker M, Klintdé K. Utvérdering av tillférlitligheten i taldata infoérda i
kvalitetsregistret for lapp-kak-gomspalt. Muntlig presentation. SWEDECLEFT, Linkdping, mars
2016.

Becker M. Challenges with Craniofacial Registry. Symposium. 10th European Craniofacial Congress,
Goteborg, juni 2015.

Malmborn J-O, Klintd K, Becker M. Evaluation of reliability of speech data in the Swedish quality
register for cleft lip and palate — a pilot study. Muntlig presentation. 10th European Craniofacial
Congress, Goteborg, juni 2015.

Becker M. Rapport frdn nationella kvalitetsregistret for lapp-kdk-gomspalt. Arsrapport.
SWEDECLEFT, Malmo, oktober 2014.

Malmborn J-O, Klintd K, Svensson H, Becker M. Validering av talvariabler i det nationella
kvalitetsregistret for Iapp-kak-gomspalt. Muntlig presentation. SWEDECLEFT, Malmd, oktober
2014.

Malmborn J-O, Sporre M, Klinté K, Svensson H, Becker M. Vad hander med talet hos barn fédda
med lapp-kak-gomspalt mellan 5 och 10 ars alder? — Longitudinell utvéardering av talet utifran
kvalitetsregistret. Muntlig presentation. SWEDECLEFT, Stockholm, oktober 2013.

Becker M. Rapport frdn det nationella kvalitetsregistret for LKG. Arsrapport. SWEDECLEFT,
Stockholm, oktober 2013.
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