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Forord

LKG-registret ar ett nationellt kvalitetsregister fér uppféljning av barn och ungdomar fédda med
nagon typ av lapp-kidk-gomspalt (LKG). LKG &r den vanligaste ansiktsmissbildningen och i Sverige f6ds
ca 200 barn per ar med nagon typ av LKG. Patientgruppen &r liten, och den ar dessutom heterogen.
Forst i wvuxen alder kan man se slutgiltigt behandlingsresultat och utvardering av
behandlingsresultaten sker darfér upp till ca 19 ars alder. | Sverige sker behandling och uppféljning
vid nagot av Sveriges sex centra for LKG. Sedan 2016 ar LKG-registret utsett till Nationellt
kvalitetsregister av Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR), och 2018
uppgraderades LKG-registret till certifieringsniva 2. Vi siktar nu mot certifieringsniva 1.

Samtliga Sveriges LKG-centra ar anslutna till LKG-registret. Tackningsgraden &ar 6ver 85 % och
rapporteringsgraden for de flesta formuldar 6ver 90 %. Vi arbetar kontinuerligt for att forbattra
datakvaliteten i LKG-registret genom att granska och korrigera data och infora fler sparrfunktioner
for att minska felregistrering. Vi genomfér dven metodologiska studier av registerdata, och reviderar
vid behov variabler for att 6ka tillforlitligheten och validiteten i registrerad data.

| arsrapporten presenterar vi Oppna jamférelser av kirurgidata upp till 5 ars alder och
behandlingsresultat vid 5 ars alder for barn fodda 2010 till 2014. Vi presenterar dven data for andra
behandlingsinsatser och genomforda undersékningar. | ar presenterar vi dessutom resultat vid bade
5 och 10 ars alder for barn fédda 2009, och data for tal/joller vid 18 manader for barn fédda 2017-
07-01 till 2018-06-30. Nytt for i ar ar ocksa att vi ocksa presenterar tiden fran fodelse tills forsta
kontakt med LKG-teamet for barn fodda 2019. Vi presenterar dven resultat fran var anvandarenkat,
som vi har vidareutvecklat.

Sommaren 2019 publicerade vi i tre kvalitetsindikatorer i Varden i siffror (https://vardenisiffror.se/),
och fler kvalitetsindikatorer dr under utveckling. Sedan tidigare har vi ett fordldrarapporterat matt
vid 5 och 10 ars alder. Under 2020 kommer vi att undersdka hur barnen/ungdomarna upplever den
givna varden. En process pagar for att utveckla fler patientrapporterade matt. 2019 rekryterades tva
patientrepresentanter till styrgruppen, och de medverkar i arbetet med att ta fram
patientrapporterade matt.

| relation till att patientgruppen &r liten och de verksamma specialisterna inom omradet ar fa ar
forskningsaktiviteten hog. 2018 publicerades den forsta artikeln baserad pa LKG-registret i en
vetenskaplig tidskrift. Darefter har vytterligare tre vetenskapliga artiklar publicerats. Flera
forskningsprojekt pagar eller ar pa planeringsstadiet. Arbete pagar ocksa for att ansluta LKG-registret
till Vetenskapsradets metadatverktyg RUT, som ger forskare dverblick 6ver vilka variabler som ingar i
olika kvalitetsregister.

Varmt tack till medarbetare runt om i landet och alla medverkande barn, ungdomar och familjer,
som mojliggor utvecklingen av LKG-registret och LKG-varden!

Malmo 2020-08-26

Magnus Becker Kristina Klinto

Registerhallare Projektledare
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Vad ar LKG-registret?

LKG-registret startades av Sveriges sex LKG-centra 1999. Behandlingen av barn och ungdomar med
LKG skilde sig mellan olika centra, och det fanns behov att jamféra behandlingsresultaten for att
kunna forbattra varden. Fram till 2016 drevs registret till stor del pa ideell basis med sma majligheter
att utvardera data, och tadckningsgraden var bristfallig. 2016 utsags LKG-registret till nationellt
kvalitetsregister, certifieringsnivd 3. Anslagen fran SKR utdkades, vilket gav forutsattningar att
utveckla registret och analysera registrerad data. 2018 uppgraderades LKG-registret till
certifieringsniva 2. For barn fodda fran 2009 och framat sker kontinuerlig registrering. Registrerad
data anvands i forbattringsprojekt och forskning, regionalt och nationellt, for att utveckla och
forbattra LKG-varden.

Syftet med LKG-registret ar:

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

e Att sdkerstélla en likvardig behandling for barn och ungdomar fédda med LKG i Sverige

e Att utoka samarbetet mellan Sveriges LKG-centra

e Attt forbattra behandlingsmetoderna vid LKG

Alla barn och ungdomar i Sverige fodda med LKG, fran 2009 och framat, erbjuds deltagande i LKG-
registret. Det slutgiltiga resultatet av behandlingen kan utvarderas forst nar barnen har vuxit klart,
och de foljs darfoér fran spadbarnstiden upp till vuxen alder. Bakgrundsdata som t ex spalttyp,
arftlighet och tillkommande syndrom och/eller missbildningar registreras da barnet ar nyfott. Data
om kirurgisk behandling registreras kontinuerligt. Vid 18 manaders alder registreras data fran
utvardering av joller/tidigt tal. Dessutom registreras behandlingsresultat avseende utseende,
tander/bett och tal vid 5, 10, 16 och 19 ars alder.

Utvecklingen av LKG-registret bedrivs i huvudsak av en tvarprofessionell styrgrupp, med tva
representanter fran varje LKG-centrum. 2019 rekryterades &dven tva patientrepresentanter till
styrgruppen. LKG-registret har ett ndra samarbete med Registercentrum Syd (RC Syd), som bistar nar
det galler fragor om statistik, |IT, drift, datasdkerhet och stottar i utvecklingen av
rapporteringsfunktioner.

Mer information om LKG-registret finns pa var hemsida: http://lkg-registret.se/

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

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



Styrgruppen for LKG-registret

Magnus Becker, docent, specialistldkare i plastikkirurgi och registerhallare, Malméo
Kristina Klintd, medicine doktor, legitimerad logoped och projektledare, Malmo
Karin Brunnegard, medicine doktor och legitimerad logoped, Umea

Jenny Cajander, specialistldkare i plastikkirurgi, Umea

Marie Eriksson, patientrepresentant, Umea

Malin Hakelius, medicine doktor och specialistldkare i plastikkirurgi, Uppsala-Orebro
Ingela Hogborg, patientrepresentant, Malmo

Agneta Karsten, docent och specialisttandlakare i ortodonti, Stockholm

Asa Okhiria, doktorand och legitimerad logoped, Uppsala-Orebro

Anna Paganini, doktorand och legitimerad sjukskoterska, Goteborg

Petra Peterson, doktorand och specialistlakare i plastikkirurgi, Stockholm

Sara Rizell, odontologie doktor och specialisttandldkare i ortodonti, Goteborg
Louise Rydén, specialistldkare i plastikkirurgi, Linkdping

Gudrun Stalhand, doktorand och specialisttandldkare i ortodonti, Linképing

LKG-registrets patientrepresentanter, Marie Eriksson och Ingela Hégborg.



Klassifikation av spalttyper

Spalttyperna kan delas in i olika grupper beroende pa var spalten ar beldgen. Spalt i enbart lappen
eller lappen-kdken leder sallan till talsvarigheter, medan spalter i gommen oftare inverkar pa
talutvecklingen. Avvikelser i tdnder och bett ar vanligare vid spalter som involverar kdken. Spalter i
lappen och kdken kan vara enkelsidiga (unilaterala) eller dubbelsidiga (bilaterala). Spalter som
involverar enbart den harda och mjuka gommen eller mjuka gommen kan féorekomma i olika
utstrackning. Submukés gomspalt innebar spalt i muskelvavnad med 6vertdckande intakt slemhinna.
Den behandlas bara om spalten ger upphov till talbesvar och barn med denna spalttyp registreras
darfor inte i LKG-registret.

| ungefar 20 % av fallen med LKG forekommer spalten som en del i ett syndrom och/eller tillsammans
med andra missbildningar. Syndrom och/eller tillkommande missbildningar och &ven
utvecklingsstorning i samband med LKG kan i vissa fall inverka negativt pa behandlingsresultaten.

| Sverige klassificeras de olika spalttyperna enligt ICD-10 (International Statistical Classification of
Diseases and Related Health Problems - Tenth Revision), som ar en allmant accepterad standard for
klassificering av sjukdomar, utgiven av Varldshalsoorganisationen (WHO). Spaltdiagnoserna som
registreras i LKG-registret ar:

Q35.3 Kluven mjuk gom
Q35.5 Kluven hard och mjuk gom

Q36.0 Bilateralt kluven lapp med eller utan kluven kake
Q36.9 Unilateralt kluven lapp med eller utan kluven kidke
Q37.2 Kluven mjuk gom med bilateralt kluven lapp
Q37.3 Kluven mjuk gom med unilateralt kluven lapp

Q37.4 Kluven hard och mjuk gom med bilateralt kluven lapp och kake (Bilateral LKG)
Q37.5 Kluven hard och mjuk gom med unilateralt kluven lapp och kdke (Unilateral LKG)

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

Figur 1. Exempel pd spalttyper vid LKG. Fran vénster visas kluven mjuk gom, kluven hdrd och mjuk
gom, unilateral LKG och bilateral LKG. Illustration av Liisi Raud Westberg.



Vardprogrammet for LKG

Beroende pa spaltens omfattning kan LKG paverka flera strukturer och funktioner i olika grad, t ex
dtandet, orats funktion, horseln, ljudandet, talet, utvecklingen av ansiktstillvixten, tdnderna, bettet
och utseendet. Spalten opereras for att ge sa goda forutsattningar fér normal utveckling som majligt.
Manga barn behover dven tandreglering och ibland behdvs flera operationer. Om det finns en spalt i
gommen kan taltraning hos logoped behévas. Nedan &r en Overgripande beskrivning av det
nationella vardprogrammet.

Barnen behandlas vid ndgot av Sveriges sex olika LKG-centra (Umed, Uppsala-Orebro, Stockholm,
Goteborg, Linkoping, Malmo), av ett team bestdende av flera olika professioner, t ex plastikkirurg,
ortodontist/kakortoped (specialist i tandreglering), logoped, oron-nasa-hals-lakare
(audiolog/foniater), kakkirurg och omvardnadspersonal. Psykolog, kurator, genetiker, barnlakare,
audionom och rontgenspecialist kan ocksa inga i teamet.

Foraldrar till barn dar spalten upptackts vid ultraljudsundersékning ar valkomna till teamet fér besok
och information redan innan barnen fods. Efter fodseln genomgar barn som har en spalt som
involverar lappen eller lappen-kdken vid behov behandling med tejp, naskrok, eller nasoalveolar
molding, fér att forma ldppen, ndasan och kdken, sa att ansiktets delar kommer i ett battre lage fore
forsta operationen. Gomplatta kan i vissa fall underlatta andning och matning. | samband med forsta
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 bast resultat, eftersom detta inte ar tillrackligt
vetenskapligt utvarderat. Behandlingen skiljer sig darfor nagot mellan olika centra.
Behandlingsprogrammet ser ocksa olika ut beroende pa spaltens omfattning och den anpassas dven i
hog grad individuellt efter patientens behov.

Vid storre genomgaende spalter kravs operation av bade lapp-néasa, kake och gom. Vid spalt enbart i
gommen kravs 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 primédra gomoperationen utfors vid tva
av sex behandlingscentra i Sverige i ett steg, i Link6ping vid 15 manaders alder och i Malmo mellan 9
och 12 ménaders alder. Vid de andra (Ume&, Uppsala-Orebro, Stockholm, Géteborg) 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 kaken. Infér operationen av kdken brukar barnen genomga tandreglering,
och tandreglering kan aven behdvas efter operationen. | vissa fall kan dven andra sekundara
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.

Uppféljning sker kontinuerligt under uppvaxten, ungefar vart tredje ar, och oftast fram till 19 ars
alder. Da traffar barnet och familjen de olika professionerna i teamet for bedémning, diskussion och
planering av den fortsatta behandlingen. De barn som ar i behov av regelbunden talbehandling,
uppféljning av 6ron/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 registrerade barn/ungdomar och rapporteringsgraden
avseende atgarder och uppféljning bér vara sa hog som majligt. De variabler som registreras ska ha
hog validitet (d v s de ska mata det de avser att mata) och reliabilitet (d v s de ska vara tillforlitliga).
Arbete pagar pa flera nivaer for att uppna detta. Vid varje LKG-centrum finns en person for varje
formuldr, som enligt instruktioner i ett PM gar igenom och granskar data och korrigerar felaktigt
inmatad data, fore sammanstéillningen av arsrapporten. Bland annat kontrolleras/korrigeras
dubbelregistrerade patienter, saknade registreringar och avvikande resultat, atgarder och diagnoser.
Under 2019 skapades automatisk kontroll med sparrfunktion for vissa typer av felregistrering, och
ytterligare sparrfunktioner ar under utveckling. Vid arliga moten diskuteras de ingaende variablerna i
LKG-registret, och de som registrerar i LKG-registret kalibrerar sig mot varandra foér att sdkerstélla
likvardig diagnosticering, beddmning och registrering. Lathundar for registrering enligt de olika
formularen har utarbetats for att framja korrekt registrering, och de revideras vid behov. De flesta
bedomningsmetoder och variabler som anvdnds for behandlingsutvardering &r vetenskapligt
utvarderade avseende reliabilitet och validitet, och detta arbete fortléper kontinuerligt.

Anslutningsgrad

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

Tackningsgrad

Tackningsgrad (%) LKG-registret och Patientregistret
Upddelat pd& LKG-centrum fér 2019
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Figur 2. Tdckningsgrad i LKG-registret fér barn fédda 2009 till 2019 vid kontroll mot centrala
patientregistret.

Med tackningsgrad avses hur stor del av barnen/ungdomarna med LKG i Sverige som ar registrerade i
LKG-registret. Enligt kontroll mot det centrala patientregistret var den genomsnittliga
tackningsgraden i LKG-registret for barn fodda 2009 till 2019 93,5 % (Figur 2), vilket var marginellt
lagre an 2018 (94,3 %). Tackningsgraden lag vid samtliga centra 6ver malet pa 90 %.



Rapporteringsgrad avseende kirurgidata

Med rapporteringsgrad avseende kirurgidata avses hur stor del av de genomforda spaltrelaterade
kirurgiska atgarderna som har registrerats i LKG-registret.

Rapporteringsgrad (%) for kirurgi i LKG-registret och Patientregistret
Uppdelat p& LKG-centrum fér 2019
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Kalla: LKG-registret, patientregistret

Figur 3. Rapporteringsgrad avseende kirurgiska dtgdrder i LKG-registret 2019, fér barn fédda 20089 till
2019, vid kontroll mot centrala patientregistret.

Vid kontroll av kirurgiska atgarder, for barn fodda 2009 till 2019, i LKG-registret mot centrala
patientregistret lag riksgenomsnittet for 2019 pa 92,5 %, vilket ar en forbattring jamfort med 2018
(87 %). Goteborg 1ag strax under malet pa 90 %, och 6vriga centra 6ver 90 % (Figur 3).
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Figur 4. Genomsnittlig rapporteringsgrad i LKG-registret 2009 till 2019 avseende spaltrelaterade
kirurgiska atgdrder vid kontroll mot centrala patientregistret.



Aren dessforinnan varierade den genomsnittliga rapporteringsgraden nagot (Figur 4), men for
samtliga arskullar var den 6ver 90 %. En forklaring till att rapporteringsgraden var nagot lagre mot
slutet av perioden, kan vara att registrering vid vissa centra har skett retroaktivt med fordrojning.

Rapporteringsgrad avseende data fér tinder/bett

Rapporteringsgrad (%) for tander/bett vid
5 ars alder for barn fodda 2010 till 2014
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Figur 5. Rapporteringsgrad avseende tdnder/bett vid 5 drs Glder for barn fédda 2010 till 2014 med
kluven hdard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG. n = antal barn.

| Figur 5 presenteras andelen barn registrerade i LKG-registret fodda 2010 till 2014 med kluven hard
och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG, vars resultat avseende tander/bett hade registrerats
vid 5 ars alder. Barn vars resultat vid 5 ars alder inte redovisas i féreliggande rapport exkluderades
vid redovisningen av rapporteringsgrad (127 utlandsfédda barn, 7 utlandsflyttade, 32 som hade
flyttat mellan behandlingscentra och 8 barn som hade avlidit av orsaker som inte var relaterade till
spalten). Den genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var 93,2 %. Alla centra utom ett hade en
rapporteringsgrad over 90 %.

Rapporteringsgrad (%) foér téinder/bett
for barn fédda 2009
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Figur 6. Rapporteringsgrad avseende tdnder/bett vid 5 och 10 drs dlder for barn fédda 2009 med
kluven hdard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Totala antalet barn fédda i Sverige var
101 vid bade 5 och 10 drs dlder. Totala antalet utlandsfédda barn var 60 vid 5 drs dlder och 59 vid 10
drs dlder.



| Figur 6 presenteras rapporteringsgraden for tander/bett for barn registrerade i LKG-registret fodda
2009 med kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Barn fodda 2009 vars resultat
inte redovisas i foreliggande rapport exkluderades vid redovisningen av rapporteringsgrad (tva fodda
i Sverige som flyttat utomlands fére 5 ars alder, ett fott utomlands som flyttat utomlands mellan 5
och 10 ars alder och ett som hade avlidit av orsaker som inte var relaterade till spalten). Vid 5 ars
alder var rapporteringsgraden 6ver 90 % i bada grupperna, och vid 10 ars alder under 85 %. Endast
tre centra hade en rapporteringsgrad pa 90 % eller hogre vid 10 ars alder. Ett centrum hade lag
rapporteringsgrad p g a resursbrist, och tva andra p g a att flera barn fédda sent pa aret inte hade
hunnit registreras da analysen paborjades.

Rapporteringsgrad avseende data for tal och tal/joller

Rapporteringsgrad (%) for tal vid
5 ars alder for barn fodda 2010 till 2014
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Figur 7. Rapporteringsgrad avseende tal vid 5 drs dlder for barn fédda 2010 till 2014 med kluven mjuk
gom med/utan kluven hdard gom, bilateral LKG och unilateral LKG. n = antal barn.

| Figur 7 presenteras andelen barn registrerade i LKG-registret fédda 2010 till 2014 med kluven mjuk
gom med/utan kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG, vars resultat avseende tal hade
registrerats vid 5 ars alder. Barn vars resultat vid 5 ars alder inte redovisas i féreliggande rapport
exkluderades vid redovisningen av rapporteringsgrad (131 utlandsfodda barn, 8 utlandsflyttade, 32
som hade flyttat mellan behandlingscentra och 9 barn som hade avlidit av orsaker som inte var
relaterade till spalten). Den genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var 96,9 %. Samtliga centra
hade en rapporteringsgrad over 90 %.
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Figur 8. Rapporteringsgrad avseende tdnder/bett vid 5 och 10 drs dlder fér barn fédda 2009 med
kluven mjuk gom med/utan kluven héard gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Totala antalet barn
fédda i Sverige var 115 vid bdde 5 och 10 drs dlder. Totala antalet utlandsfédda barn var 60 vid 5 drs
dlder och 59 vid 10 drs dlder.

| Figur 8 presenteras rapporteringsgraden for tal for barn registrerade i LKG-registret fodda 2009
med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Barn fédda 2009
vars resultat inte redovisas i foreliggande rapport exkluderades vid redovisningen av
rapporteringsgrad (tva fodda i Sverige som flyttat utomlands fore 5 ars alder, ett fott utomlands som
flyttat utomlands mellan 5 och 10 ars alder och ett som hade avlidit av orsaker som inte var
relaterade till spalten). Vid 5 ars alder var rapporteringsgraden 6ver 90 % i bada grupperna, och vid
10 ars alder nara 90 %. Att rapporteringsgraden var lagre vid 10 ars alder berodde pa att flera barn
fodda sent pa aret inte hade hunnit registreras da analysen pabérjades.

Rapporteringsgraden for barn registrerade i LKG-registret fodda 2017-07-01 till 2018-06-30 med
kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG avseende tal/joller vid
18 manaders alder undersoktes ocksa. Den genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var 73,9 %.
Endast ett centrum, hade en rapporteringsgrad 6ver 90 %. Rapporteringsgraden vid 6vriga centra
varierade mellan 58,8 och 84,6 %. En bidragande orsak till att det var svart att nd hog
rapporteringsgrad vid 18 manaders alder, var att tidsspannet for registrering var snavt (+/- 3
manader). Dessutom kan det vara svart for multisjuka barn att komma till ett logopedbestk i denna
tidiga alder, eftersom deras allmantillstand inte alltid tillater det.

Sammanfattning:

* Anslutningsgraden ar 100 %.

* Tackningsgraden var i genomsnitt 93,5 % och var vid samtliga centra 6ver 90 %.

* Genomsnittlig rapporteringsgrad for kirurgi, tander/bett och tal vid 5 ars alder var éver 90 %.

* Vid 10 ars alder var den genomsnittliga rapporteringsraden for tdnder/bett under 85 % och fér tal
nara 90 %. En bidragande orsak till lagre rapporteringsgrad vid 10 ars alder var att flera barn
fodda sent pa aret inte hade hunnit registreras da analysen paborjades.

* Den genomsnittliga rapporteringsgraden for tal/joller vid 18 manaders alder var 73,9 %.
Bidragande orsaker till lag rapporteringsgrad var snavt tidsspann for registrering samt hog
forekomst av multisjuka barn.



Oppen redovisning av data

Data fran LKG-registret presenteras 6ppet i arsrapporten, som ocksa publiceras pa LKG-registrets
hemsida (http://lIkg-registret.se/). | arsrapporten avseende data och aktiviteter 2015 redovisades en
Oppen jamférelse av bakgrundsdata. | 6vrigt redovisades data aggregerad. | arsrapporten avseende
data och aktiviteter 2016 presenterades en Oppen jamférelse av bade bakgrundsdata och
kirurgidata. |  arsrapporterna avseende data och aktiviteter 2017 och senare
presenterades/presenteras ppna jamforelser av data fran samtliga omraden, dven resultatmatt for
tander/bett och tal. Under 2019 publicerades tre kvalitetsindikatorer i Varden i siffror
(https://vardenisiffror.se/), varav ett resultatmatt for tander/bett och tva for tal. Fler
kvalitetsindikatorer ar under utveckling, bade resultatmatt och processmatt.

Kvalitetsindikatorer for LKG-registret

Tre resultatmatt, som ar sarskilt viktiga for att indikera god kvalitet inom omradet, publicerades i
Varden i siffror (https://vardenisiffror.se/) sommaren 2019. Arbete pagar med att utveckla fler
kvalitetsindikatorer. De indikatorer som har publicerats i Varden i siffror ar:

1. Normal frontal bettrelation: Mattet baseras pa Modified Huddart Bodenham Anterior score™.
Normal frontal bettrelation definieras som > -2, pa en skala fran -6 till +2. Vid 5 ars alder
foreligger ett mjolktandsbett. D& ar det normalt att ha latt 6verbitning eller ett kant-i-kant-
bett.

2. Frdnvaro av talavvikelser bakom velofarynx: Att konsonanter som normalt produceras i
munhalan flyttas till ett stdlle bakom munhalan ar ovanligt hos barn fodda utan gomspalt.
Mattet baseras pa fonetisk transkription av 59 malkonsonanter i Svenskt Artikulations- och
NasalitetsTest’. Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx definieras som 5 % eller farre
talavvikelser bakom velofarynx.

3. Tillrdcklig eller marginellt otillréicklig velofarynxfunktion: Velofarynx ar passagen mellan mun-
och nédshala. Vid svarigheter att stdnga passagen med hjilp av velum (mjuka gommen) och
svalgvaggarna (farynx) kan talavvikelser uppsta. Velofarynxfunktion ar ett matt pa den av
bedémaren uppfattade tillstingningen av velofarynx under tal’>. 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, Borell E, Henningsson G, Havstam C, Lundeborg I, Persson C. SVANTE — SVenskt Artikulations-
och NasalitetsTEst. 2015. Pedagogisk Design.

3 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.
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Data som presenteras i arsrapporten

| foreliggande arsrapport presenteras antalet deltagare i registret fodda 1999 till 2019 férdelat pa
primardiagnos. Statistik 6ver hur manga av barnen som &r utlandsfédda presenteras for respektive
LKG-centrum. For samtliga barn fédda 2019 presenteras jamforelse mellan LKG-centra for tid fran
fodsel till forsta kontakt med LKG-teamet. For barn fodda 2010 till 2014, vars spalt involverar
gommen (kluven mjuk gom, kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG, unilateral LKG), redovisas
jamforelse mellan centra avseende kirurgidata, behandlingsinsatser upp till 5 ars alder och
behandlingsresultat vid 5 ars alder. For barn fédda 2009, vars spalt involverar gommen, redovisas
kirurgidata och logopediska behandlingsinsatser upp till 10 ars alder, och behandlingsresultat vid 5
och 10 ars alder. Vi redovisar dven data for patientrapporterade matt. Dessutom redovisar vi data for
tal/joller vid 18 manaders alder for barn fodda 2017-07-01 till 2018-06-30

Beroende pa spaltens omfattning kravs olika kirurgiska atgarder. Spaltens omfattning kan &aven
inverka pa behandlingsresultatet, och darfor redovisas i de flesta fall resultat for olika
primardiagnoser separat. Eftersom differentialdiagnostiken mellan kluven mjuk gom och kluven hard
och mjuk gom ibland &r osdker, och gruppen med kluven mjuk gom ér liten, redovisas sammanslagna
resultat for dessa diagnoser (kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom). Utlandsfédda barn foljer
inte vardprogrammet fran fodseln och deras resultat utesl6ts vid jamforelse mellan LKG-centra. Barn
som hade flyttat fran ett centrum till ett annat uteslots ocksa vid jamforelse av resultat mellan LKG-
centra. For barn foédda 2009 redovisas resultaten for barn fédda i Sverige och utomlands separat.

Syndrom och/eller tillkommande missbildningar och utvecklingsstorning ar vanligare hos barn fédda
med LKG an barn fédda utan LKG, och séarskilt hos barn som enbart har en gomspalt. Tillkommande
problem kan i en del fall inverka negativt pa behandlingsresultaten. For barn fédda 2010 till 2014
redovisas darfor i de flesta fall behandlingsresultaten med och utan barn med sadan problematik
inkluderade. For barn fédda 2009 redovisas dven jamforelse av resultat hos barn med och utan
tillaggsproblem.

Patientunderlaget ar begrinsat och patientgruppen heterogen, vilket leder till fa barn i varje
undergrupp. Det krdvs upp mot 500 barn for att kunna pavisa skillnader mellan kon vad galler
talresultat hos barn med LKG vid 5 ars alder®. Vi delade darfor inte in barnen i ytterligare
undergrupper. Da patientgruppen ar liten dr det dnnu inte mojligt att géra arsvisa jamforelser mellan
centra, utan resultaten maste slas ihop for flera arskullar.

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 arsrapporten, t ex
variationer i bedomningar av tal och tillvaxt, forandringar i kirurgisk metod under observationstiden
och medfédda forutsattningar hos barnen. | Goteborg har ett modifierat protokoll for slutning av
gommen anvants for den aktuella uppfdljningsperioden och inte nuvarande originalmetod. |
arsrapporten presenteras jamforelse mellan LKG-centra av behandlingsresultat vid 5 ars alder.
Barnen ar da inte fardigvuxna eller fardigbehandlade. Resultaten vid 5 ars alder kan inte anvandas for
att predicera slutresultaten vid 19 ars alder. Detta bor tas i beaktande vid tolkning av resultaten i
arsrapporten.

* 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.
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Deltagare i LKG-registret

Antal registrerade personer i LKG-registret fodda 1999 till 2019
fordelat pa primardiagnos

| | | | |
Unilateral lapp-kak-gomspalt 1080

Bilateral Iapp-kak-gomspalt 494

Kluven mjuk gom med unilateralt kluven lapp | 31
Kluven mjuk gom med bilateralt kluven lapp 6

Unilateralt kluven lapp med eller utan kluven kake 984

Bilateralt kluven lapp med eller utan kluven kdke F 1~22

Kluven hard och mjuk gom 1053

Kluven mjuk gom S 391
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Figur 9. Antalet registrerade personer i LKG-registret fodda 1999 till 2019 férdelat pG primdrdiagnos.

| LKG-registret fanns 2020-03-19 totalt 4161 personer registrerade som var fodda mellan 1999-01-01
och 2019-12-31. Den vanligaste primardiagnosen var unilateral LKG, foljt av kluven hard och mjuk
gom, unilateralt kluven lapp med eller utan kluven kdke, bilateral LKG och kluven mjuk gom (Figur 9).

Andel (%) personer fodda i Sverige och utomlands
1999 till 2019

Riket n=4161 o8&
Malmé n=782 | | } 859 ¥ .
Linkdping n=435 ; ; f il f f Fodda i Sverige
Goteborg n=684 | } 781 y . - &
Stock.holm n=1032 I } . 802 y . i Utlandsfédda
Uppsala-Orebro n=860 | | y 84,2 y y
Umed n=368 : : . 81,2 )
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Figur 10. Andel personer registrerade i LKG-registret fédda i Sverige och utomlands 1999 till 2019. n =
antal barn.

Av samtliga personer registrerade i LKG-registret fodda 1999 till 2019 var 82,5 % fodda i Sverige och
17,5 % fodda utomlands (Figur 10). Totalt var 727 fédda utomlands. Av dem hade 342 unilateral LKG,
165 bilateral LKG, 100 unilateralt kluven lapp med/utan kluven kidke, 98 enbart en spalt i gommen, 15
bilateralt kluven lapp med/utan kluven kidke och Gvriga annan spaltdiagnos. Manga ganger har de
utlandsfodda barnen och ungdomarna blivit helt eller delvis opererade innan de kommer till Sverige.
Da de inte foljs av det svenska vardprogrammet sedan de &r nyfodda kommer ofta delar av
behandlingen igang senare. Manga ar dven barare av multiresistenta bakterier, t ex MRSA, vilket kan
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komplicera lakningsforloppet efter kirurgi. Dessutom dr manga av de utlandsfédda barnen med LKG
adopterade. De genomgar i de flesta fall ett sprakbyte och far knyta nya nara relationer tidigt i livet.
Dessa faktorer kan inverka pa resultaten och darfor behover utlandsfodda barns resultat redovisas
separat.

Vid 5 och 10 ars alder registreras behandlingsresultat for barn med spalt som omfattar gommen. For
ovriga spaltdiagnoser registreras behandlingsresultat forst vid 16 ars alder. Fokus i foreliggande
arsrapport ligger darfoér pa de diagnoser som omfattar spalt i gommen, d v s kluven mjuk gom, kluven
hard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Resultat for barn med kluven mjuk gom och
kluven hard och mjuk gom redovisas som en sammanslagen grupp, eftersom gruppen med kluven
mjuk gom &r liten och differentialdiagnostiken inte alltid ar saker.

Sammanfattning:

® Totalt var 4161 personer fodda mellan 1999-01-01 och 2019-12-31 registrerade.

® Den vanligaste primardiagnosen var unilateral LKG, f6ljt av kluven hard och mjuk gom, unilateralt
kluven lapp med eller utan kluven kdke, bilateral LKG och kluven mjuk gom.

® | hela riket var 82,5 % fodda i Sverige och 17,5 % fodda utomlands.

* Flera olika faktorer kan inverka pa behandlingsresultaten hos utlandsfédda barn, darfor maste
deras resultat redovisas separat.

* Vid 5 och 10 ars alder registreras behandlingsresultat foér barn med spalt som omfattar gommen.
Vid spalt som endast omfattar lappen eller lappen-kdken registreras behandlingsresultat forst vid
16 ars alder. Fokus i foreliggande arsrapport ligger darfor pa barn med diagnoser som involverar
spalt i gommen.
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Tid till forsta kontakt med LKG-teamet for barn fodda 2019
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Figur 11. Antal dagar till férsta kontakt med LKG-teamet fér samtliga barn fédda 2019. Median, évre
och undre kvartil, minimum och maximum, outliers (°) samt extremvdrden (*) visas. n = antal barn.

| Figur 11 visas antal dagar fran fodsel till forsta kontakt med LKG-teamet for samtliga barn fodda i
Sverige 2019 registrerade i LKG-registret. | Stockholm var medianen 1 (spridning 0-30), i Umea 8
(spridning 1-72), i Malmé 12 (spridning 1-54), i Uppsala-Orebro 21,5 (spridning 5-212), i Géteborg 25
(spridning 2-62) och i Linképing 32 (spridning 3-76). Att nagra barn traffade LKG-teamet for forsta
gangen i hogre alder, kan bero pa att spalten upptacktes sent. Mattets tillforlitlighet &r inte helt
sakerstalld. Fran och med 2020 kommer &ven telefonkontakt mellan fordldrar och LKG-team att
raknas som forsta kontakt, och 2021 planerar vi att publicera Antal dagar till férsta kontakt med LKG-
teamet som kvalitetsindikator i Varden i siffror.
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Behandling fore kirurgi i nyfoddhetsperioden

| vissa fall kan behandling fére kirurgi med gomplatta underlatta dtandet och andningen. | 6vriga fall
ar syftet med behandling fore kirurgi i nyféddhetsperioden att ansiktets delar ska komma i ett battre
lage infor forsta operationen. Vid fall dar |appspalten ar bred kan lappen tejpas enligt en sarskild
teknik. Foér att paverka nasans form anvdnds néaskrok/nasstod for att minska spaltens bredd.
Nasoalveolar molding anvands for att forma nasan, ldppen och kidken. Forbehandlingen pabarjas
redan vid forsta besoket och pagar fram till den forsta operationen.

Barn med unilateral LKG fére och under behandling med tejp och néskrok.

Andel (%) av samtliga barn fodda 2015 till 2019 som hade genomgatt
olika typer av behandling fore kirurgi

Riket n=879
Malmo n=155
Linkbping n=82 s i Nasoalveolar molding
Goéteborgn=174 | | Naskrok
& Gomplatta
Stockholm n= 206
T -Tejp

Uppsala-Orebro n=191

Umedn=71 | 1 |
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Figur 12. Andelen (%) av samtliga barn fodda 2015 till 2019 som hade genomgadtt olika typer av
behandling fére kirurgi. Totala antalet barn i grupperna anges bredvid staplarna. n = antal barn.
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| Figur 12 visas andelen (%) av samtliga barn fodda 2015 till 2019, som hade genomgatt olika typer av
behandling foére kirurgi. Vanligast var behandling med tejp (27,3 %), féljt av behandling med naskrok
(26,4 %), behandling med gomplatta (7,2 %) och nasoalveolar molding (4,6 %). Behandling med tejp
och naskrok férekom vid samtliga centra. Behandling med gomplatta férekom i Uppsala-Orebro,
Stockholm och Malmé. Behandling med nasaoalveolar molding forekom i Umed, Stockholm och

Malmo.

Kluven mjuk Bilateral Unilateral | Ovriga spalttyper | Andel barn med

gom LKG LKG Robin sekvens

med/utan

kluven hard gom
Malmé 71 (45,8 %) 12(7,75%) | 29 (18,7 %) | 43 (27,75 %) 7 (4,5 %)
Linkoping 33 (40,3 %) 9(11%) |17 (20,7 %) 23 (28 %) 0 (0 %)
Goteborg 78 (44,8 %) 10 (5,8 %) | 42 (24,1 %) 44 (25,3 %) 12 (6,9 %)
Stockholm 83 (40,3 %) 8(3,9%) | 39(18,9 %) 76 (36,9 %) 19 (9,2 %)
Uppsala-Orebro 74 (38,7 %) 13 (6,8 %) | 45 (23,5 %) 59 (31 %) 9 (4,7 %)
Umea 33 (46,5 %) 5(7%) | 11(15,5%) 22 (31 %) 6 (8,5 %)

Tabell 1. Férdelning av spalttyper hos barnen fédda 2015 till 20189.

Vilken typ av behandling som anvands paverkas delvis av spaltens omfattning. | Tabell 1 redovisas
andelen barn fodda 2015 till 2019 med olika typer av spalt vid respektive centrum. Gomplatta ar den
enda behandlingsmetoden vid spalt som enbart omfattar gommen. Férekommer spalten i samband
med Robin sekvens, d v s liten underkidke och tillbakadragen tunga som férsvarar andning och
matning, kan en gomplatta ibland gora det lattare for barnet att andas och &ta. Av de 53 barnen med
Robin sekvens hade ett barn lappspalt som primardiagnos, ett unilateral LKG och 6vriga 51 kluven
mjuk gom med/utan kluven hard gom. Av de 51 barnen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom med Robin sekvens hade 22 (43,1 %) behandlats med gomplatta. Av de 31 barn som hade
behandlats med gomplatta utan att ha Robin sekvens hade 7 kluven hard gom, 8 bilateral LKG och 16
uniateral LKG. Av de 321 barnen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom utan Robin
sekvens hade saledes 2,2 % behandlats med gomplatta.

Sammanfattning:
* Behandling med tejp (27,3 %) var vanligast, foljt av behandling med néaskrok (26,4 %), behandling
med gomplatta (7,2 %) och nasoalveolar molding (4,6 %).

® Behandling med tejp och naskrok forekom vid samtliga centra. Behandling med gomplatta forekom
i Uppsala-Orebro, Stockholm och Malmé. Behandling med nasaoalveolar molding férekom i Ume3,
Stockholm och Malmé.
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Kirurgisk behandling fore 5 ars alder hos barn fodda 2010 till 2014

Antal spaltrelaterade operationstillfillen fére 5 ars alder

Nedan redovisas antal spaltrelaterade operationstillfillen fére 5 ars alder fér barn fodda 2010 till
2014 med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Barn med
kluven mjuk gom och barn med kluven hard och mjuk gom redovisas som en sammanslagen grupp,
dd gruppen med kluven mjuk gom ar liten och differentialdiagnostiken inte alltid &ar saker.
Utlandsfodda barn och barn som flyttat fran det primara behandlingscentret uteslots i redovisningen.

Vid tolkning av resultaten bor det beaktas att operationsprotokoll vad géller primar gomkirurgi skiljer
sig mellan olika centra. Fler operationstillfallen fore 5 ars alder behdver inte vara samre eller battre
for barnet an farre. Det slutgiltiga resultatet ser man forst da barnen ar fardigbehandlade och har
vuxit fardigt, och det far da stéllas i relation till den behandling som barnen har genomgatt. |
Uppsala-Orebro och Géteborg sluter man vanligen spalten i gommen i tva steg, i syfte att frimja
overkdkens tillvixt. Goteborg anvande under den aktuella observationstiden en modifierad
tvastegsslutning, men har nu atergatt till sin originalmetod. | Linkbping och Malmé 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 féreligger, och i andra fall i tva
steg. Barn med spalt i lappen eller lappen-kdken genomgar dven lapp-néasplastik fére 5 ars alder. Om
barn med svara tillaggsproblem i form av andra missbildningar och/eller syndrom har nedsatt
allmantillstand, far man ibland avsta fran vissa operationer.

Antal spaltrelaterade operationstillfillen fére 5 ars alder hos barn
fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
2010 till 2014

Riket n=329 WEEEEEE————— ] 4
Malmo n=63 ————— 1
Linkdping n=29 [y 1

Goteborg n=51 | | . 1,7
Stockholm n=75 | T | 1,5
Uppsala-Orebro n=77 | | w16
Umea n=34 | | 1,2

0 0,5 1 1,5 2 2,5 3 3,5 4 4,5 5

Figur 13. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfdllen fére 5 drs dlder hos barn fédda med
kluven mjuk gom med/utan kluven hdrd gom 2010 till 2014. n = antal barn.

| Figur 13 presenteras genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fére 5 ars alder hos
barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010 till 2014. Barn utan registrerade
operationer utesléts ur presentationen (Umed 1, Uppsala-Orebro 2, Stockholm 5, Linképing 2,
Malmo 3). Det genomsnittliga antalet operationstillfallen i hela riket var 1,4. Linképing och Malmo
hade lagst genomsnittligt antal operationstillfallen och Géteborg hogst.
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Antal spaltrelaterade operationstillfdllen fore 5 ars alder hos barn
fodda med bilateral LKG 2010 till 2014

Riket n=66 3
Malmo n=13 2

I I I
I I I
I I I
I I I

Linképing n=11
Goteborg n=16
Stockholm n=16
Uppsala-Orebro n=10

4,4

3,6

0 0,5 1 1,5 2 2,5 3 3,5 4 4,5 5

Figur 14. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfdllen fére 5 drs Glder hos barn fédda med
bilateral LKG 2010 till 2014. n = antal barn. Umead hade fér fa barn (<6), ddrfér redovisas inte deras
resultat.

| Figur 14 presenteras genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fére 5 ars alder hos
barn fodda med bilateral LKG 2010 till 2014. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas inte deras
resultat. Det genomsnittliga antalet operationstillfallen i hela riket var 3. Linkdping och Malmo hade
lagst genomsnittligt antal operationstillfallen och Goteborg hogst.

Antal spaltrelaterade operationstillfillen fore 5 ars alder hos barn
fodda med unilateral LKG 2010 till 2014

Riket n=159

Malmo n=19
Linkdping n=21
Goteborg n=34
Stockholm n=35
Uppsala-Orebro n=34
Umea n=16

2,9

3,2

0 0,5 1 1,5 2 2,5 3 3,5 4 4,5 5

Figur 15. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfdllen fére 5 d@rs Glder hos barn fédda med
unilateral LKG 2010 till 2014. n = antal barn.

| Figur 15 presenteras genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fére 5 ars alder hos
barn fodda med unilateral LKG 2010 till 2014. Barn med endast en registrerad operation uteslots
(Stockholm 4, Goteborg 2, Malmo 4). Det genomsnittliga antalet operationstillfallen i hela riket var
2,6. Linképing och Malmé hade lagst genomsnittligt antal operationstillfallen och Uppsala-Orebro
hogst.
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Andel barn som genomgick sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder

Olika typer av sekundar gomkirurgi forekommer. Om inte ldkningen ar tillfredstillande kan en fistel
uppsta i operationsomradet. En fistel i gommen kan i en del fall ge besvar genom att mat och dryck
lacker upp till nashalan, och i en del fall kan talet paverkas negativt. Fistlar som ger upphov till besvar
forsoker man sluta. Om barnet har stora besvér av sitt tal pa grund av nedsatt velofarynxfunktion,
dvs férmagan att med hjalp av mjuka gommen (velum) och svalgvéaggarna (farynx) sluta passagen
mellan mun- och nashala langst bak i svalget, kan sekundar kirurgi utféras i talférbattrande syfte. Vid
velofarynxlambaplastik lyfts en vavnadsflik upp fran bakre svalgvaggen och sys in i mjuka gommen.
Pa sa satt skapas en forbindelse mellan bakre svalgvaggen och gommen, som svalgets sidovaggar kan
arbeta mot for att uppna den tillstdngning av velofarynx som ar nédvandig for ett valfungerande tal. |
en del fall gors en sekunddar omoperation av gommen i syfte att skapa en hel gom med god
velofarynxfuntion. Aven andra typer av sekundar farynxplastik forekommer i talférbattrande syfte,
men de ar mindre vanligt forekommande i Sverige.

Sekundar gomkirurgi kan genomforas i olika aldrar. Hur tidigt den genomfors beror dels pa vilken
grad och typ av problem barnet har, men i viss utstrdackning pa vad som é&r praxis vid respektive LKG-
centrum. Nedan redovisas andelen barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, bilateral
LKG och unilateral LKG, som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder. Som sekundar
gomkirurgi rdknas i redovisningen dven alla operationstillfiallen dar slutning av harda plus mjuka
gommen, mjuka gommen eller harda gommen genomférs mer dn en gang, da detta inte ar enlighet
med respektive centrums beskrivna vardprogram.

Andel (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom 2010 till 2014 som hade genomgatt sekundar gomkirurgi
fore 5 ars alder

Riket n=329 m——————— 134

Malmo n=63 3,2
Linkbpingn=29 | 0
Goteborg n=51 | 17,6
Stockholm n=75 | 18,7
Uppsala-Orebro n=77 | ¢ 20,8
Umead n=34 8,8
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 16. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010 till 2014
som hade genomgdtt sekunddr gomkirurgi fére 5 ars dlder. n = antal barn.

| Figur 16 presenteras andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
2010 till 2014 som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder. | hela riket hade 13,4 % av
barnen genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder, i Malmo 3,2 %, i Umea 8,8 %, i Goteborg
17,6 %, i Stockholm 18,7 % och i Uppsala-Orebro 20,8 %. | Linképing hade inget barn fétt med kluven
mjuk gom med/utan kluven hard gom genomgatt sekundar gomkirurgi fére 5 ars alder.
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Andel (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder

Riket n=66 NN )58
Malmo n=13
Linkoping n=11
Goteborg n=16 | | | | | 50
Stockholm n=16 . . ~ 31,3
Uppsala-Orebro n=10 , | | | 40
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Figur 17. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fére 5 drs dlder. n = antal barn. Umed hade fér fa barn (<6), ddrfér redovisas inte deras
resultat.

| Figur 17 presenteras andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2010 till 2014 som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi fére 5 ars alder. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas inte deras
resultat. | hela riket hade 25,8 % av barnen genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder, i
Stockholm 31,3 %, i Uppsala-Orebro 40 % och i Géteborg 50 %. | Malmé och Linképing hade inget
barn fott med bilateral LKG genomgatt sekundar gomkirurgi fére 5 ars alder.

Andel (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fére 5 ars alder

Riket n=159 EEE————— 13 7
Malmo n=19 fe 10,5
Linképingn=21 | 0

Goteborg n=34 : : : 38,2
Stockholm n=35 : : 22,9
Uppsala-Orebro n=34 | 14,7
Umed n=16 [ 6,3
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Figur 18. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 som hade genomgadtt sekunddr
gomkirurgi fére 5 ars dlder. n = antal barn.

| Figur 18 presenteras andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2010 till 2014 som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi fére 5 ars alder. | hela riket hade 18,2 % av barnen genomgatt sekundar
gomkirurgi fére 5 ars alder, i Umed 6,3 %, i Malmd 10,5 %, i Uppsala-Orebro 14,7 %, i Stockholm 22,9
% och i Goteborg 38,2 %. | Linképing hade inget barn fott med unilateral LKG genomgatt sekundar
gomkirurgi fore 5 ars alder.
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Sammanfattning:

* Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfdllen fore 5 ars alder varierade mellan LKG-
centra fran 1 till 1,7 for barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, fran 2 till 4,4 for
barn med bilateral LKG och fran 2,1 till 3,2 for barn med unilateral LKG.

* Andelen barn som vid 5 ars alder hade genomgatt sekundar gomkirurgi varierade mellan LKG-
centra fran 0 till 20,8 % for barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, fran 0 till 50
% for barn med bilateral LKG och fran 0 till 38,2 % for barn med unilateral LKG.

* Att antalet spaltrelaterade operationstillfallen skiljer sig mellan centra beror till stor del pa
variationer i operationsprogram for primar gomkirurgi vid olika LKG-centra.

¢ Fler operationstillfallen behover inte vara samre eller battre for barnet an farre, och det
slutgiltiga resultatet ser man férst da barnen ar fardigbehandlade och har vuxit fardigt.

* Sekundar gomkirurgi kan genomfdéras i olika aldrar. Hur tidigt den genomférs beror dels pa vilken
grad och typ av problem barnet har, men i viss utstrackning pa vad som ar praxis vid respektive
LKG-centrum. Detta kan inverka pa resultaten for kirurgi vid 5 ars alder.

21



Kirurgisk behandling fére 5 och 10 ars alder hos barn fodda 2009

Antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 och 10 ars alder

Antal spaltrelaterade operationstillfallen fére 5 och 10 ars alder hos
barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009

5
4
3 .. ° o
17 2 K Fore 5 ars alder
2 4,)1 7
43 - K Fore 10 ars alder
1 —_— —
0 4——_:
Utan tillaggsproblem n=43 Med tillagsproblem n=28

Figur 19. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfdllen fére 5 och 10 drs dlder hos barn
fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009, utan och med tilliggsproblem. n =
antal barn.

| Figur 19 presenteras genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fére 5 och 10 ars alder
hos barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009. Barn utan registrerade
operationer uteslots ur presentationen (utan tillaggsproblem 1, med tillaggsproblem 1). Dessutom
utesléts 5 barn som var fodda utomlands. Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade
operationstillfallen var hogre i gruppen med tilliggsproblem i form andra missbildningar och/eller
syndrom jamfort med gruppen utan tillaggsproblem, bade vid 5 och 10 ars alder. Framover kan det
darfor finnas anledning att redovisa resultat for barn med och utan tilldggsproblem separat.

Antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 och 10 ars alder hos
barn fédda med bilateral LKG 2009

4.5
4,3 7

2,6 2,8

K Fore 5 ars alder

K Fore 10 ars alder

O K N W > U

Fodda i Sverige n=25 Fodda utomlands n=19

Figur 20. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfdllen fére 5 och 10 drs dlder hos barn
fédda med bilateral LKG 2009 i Sverige och utomlands. n = antal barn.

| Figur 20 presenteras genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 och 10 ars alder

hos barn fodda med bilateral LKG 2009. Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade
operationstillfdllen var marginellt hégre i gruppen med barn fédda utomlands jamfort med gruppen

22



med barn fodda i Sverige vid bade 5 och 10 ars alder. Vid tolkning av resultaten bor beaktas att barn
fodda utomlands i vissa fall dven har genomgatt kirurgisk behandling utomlands. Dessa
operationstillfdllen har inte registrerats i LKG-registret.

Antal spaltrelaterade operationstillfallen fére 5 och 10 ars dlder hos
barn fédda med unilateral LKG 2009
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Figur 21. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfdllen fére 5 och 10 drs dlder hos barn
fédda med unilateral LKG 2009 i Sverige och utomlands. n = antal barn.

| Figur 21 presenteras genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfdllen fére 5 och 10 ars alder
hos barn fédda med wunilateral LKG 2009. Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade
operationstillfdllen var hégre i gruppen med barn fédda i Sverige jamfort med gruppen med barn
fodda utomlands, bade vid 5 och 10 ars alder. Vid tolkning av resultaten bér beaktas att barn fodda
utomlands i vissa fall dven har genomgatt kirurgisk behandling utomlands. Dessa operationstillfillen
har inte registrerats i LKG-registret.

Andel barn som genomgick sekundar gomkirurgi fére 5 och 10 ars alder

Andel (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom 2009 som hade genomgatt sekundar gomkirurgi
fore 5 och 10 ars alder
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Figur 22. Andel (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009 som fére 5
och 10 drs hade genomgdtt sekunddr gomkirurgi. n = antalet barn.

| Figur 22 presenteras andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom

2009, som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 och 10 ars alder. Fem barn som var foédda
utomlands uteslots. En hogre andel barn i gruppen med tillaggsproblem i form andra missbildningar
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och/eller syndrom hade genomgatt sekundar gomkirurgi fore bade 5 och 10 ars alder, jamfort med
gruppen utan tillaggsproblem. Det kan darfor finnas anledning att redovisa resultat for barn med och
utan tillaggsproblem separat framover.

Andel (%) barn fodda med bilateral LKG 2009 som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi fore 5 och 10 ars alder
100
80
57,9 63,2
60 40 i Fore 5 ars alder
40 S ‘ I
20 K Fore 10 ars alder
"ol
0
Fodda i Sverige n=25 Fodda utomlands n=19

Figur 23. Andelen barn fédda med bilateral LKG 2009 som fére 5 och 10 drs dlder hade genomgatt
sekunddr gomkirurgi. n = antalet barn.

| Figur 23 presenteras andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2009, som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi fére 5 och 10 ars alder. En hogre andel barn fédda utomlands hade genomgatt
sekundar gomkirurgi fore 5 och 10 ars alder, jamfort barnen fodda i Sverige.

Andel (%) barn fodda med unilateral LKG 2009 som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi fore 5 och 10 ars alder
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Figur 24. Andel (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 som fére 5 och 10 drs dlder hade genomgdtt
sekunddr gomkirurgi. n = antalet barn.

| Figur 24 presenteras andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2009, som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi fére 5 och 10 ars alder. En hogre andel barn fédda utomlands hade genomgatt
sekundar gomkirurgi fore 5 och 10 ars alder, jamfort barnen fodda i Sverige. Mellan 5 och 10 ars
alder 6kade andelen barn som genomgick sekundar gomkirurgi mer i gruppen barn fodda utomlands
an i gruppen barn fédda i Sverige.
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Sammanfattning:

*Barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom hade ldgre genomsnittligt antal
operationstillfdllen och en lagre andel genomgick sekundar gomkirurgi jamfért med grupperna
med andra spalttyper.

* Barn fodda 2009 med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom med tilliggsproblem hade
hégre genomsnittligt antal operationstillfdllen och en hoégre andel hade genomgatt sekundar
gomkirurgi jamfort med barn utan tilldaggsproblem. Framover kan det darfor finnas anledning att
redovisa kirurgidata for barn med och utan tillaggsproblem separat.

* Gruppen med bilateral LKG hade hogre genomsnittligt antal operationstillfallen och en hogre
andel barn som hade genomgatt sekundar gomkirurgi vid 10 ars alder an 6vriga spalttyper.

¢ | gruppen med bilateral LKG var det genomsnittliga antalet operationstillfdllen och andelen barn
som hade genomgatt sekundar gomkirurgi hogre hos barn fodda utomlands an hos barn fodda i
Sverige.

*| gruppen med unilateral LKG hade utlandsfodda barn ldgre genomsnittligt antal
operationstillfallen dn barn fodda i Sverige, men en hégre andel hade genomgatt sekundar
gomkirurgi. Andelen barn som hade genomgatt sekundar gomkirurgi 6kade mer hos barn fodda
utomlands mellan 5 och 10 ars alder, an hos barn fodda i Sverige.
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Logopedbehandling fore 5 ars alder hos barn fodda 2010 till 2014

Vid avvikande tal och/eller sprak kan logopedbehandling erbjudas. | LKG-registret anges om barnen
har gatt i logopedbehandling vid en logopedmottagning eller inom habiliteringen, men inte i férskola
eller skola. Ibland behandlas barnen av logoped av orsaker som inte ar relaterade till LKG, och
orsaken anges inte i LKG-registret. Logopedtatheten varierar i olika upptagningsomraden, vilket kan
paverka i vilken utstrickning barnen erbjuds behandling och darmed resultaten avseende logopedisk
behandling. Barn fodda utomlands uteslots i redovisningen.

Andel (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
2010 till 2014 som hade gatt i logopedbehandling fore 5 ars alder

Riket n=307 35,5
Malmo n=61 | 24,2

|
Linkdping n=29 | | | 44,8
Goteborg n=45 | | | 40
Stockholm n=75 | | | 41,3
Uppsala-Orebro n=64 | | | 32,8
Umed n=33 | | 333
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Figur 25. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010 till 2014
som hade gatt i logopedbehandling fére 5 drs dlder. n = antalet barn.

| Figur 25 visas andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010 till
2014 som hade gatt i logopedisk behandling fore 5 ars alder. | hela riket hade 35,5 % av barnen gatt i
logopedbehandling fore 5 ars alder. Malmo hade lagst andel barn som hade gatt i behandling och
Linkdping hogst.

Andel (%) barn fodda med bilateral LKG 2010 till 2014 som hade gatt i
logopedbehandling fore 5 ars alder

Riket n=65 % 56,9

Malmo n=12 | | | | 58,3
Linkdping n=10 | | | | 50
Goteborg n=17 | | | | 76,5
Stockholm n=15 | | | | 46,7
Uppsala-Orebro n=10 | | | | 50
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Figur 26. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 som hade gdtt i logopedbehandling
fére 5 drs dlder. n = antalet barn. Umed hade for fa barn (<6), dérfér redovisas inte deras resultat.
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| Figur 26 visas andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2010 till 2014 som hade gatt i
logopedbehandling fore 5 ars alder. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas inte deras resultat. |
hela riket hade 56,9 % av barnen gatt i logopedbehandling fore 5 ars alder. Stockholm hade lagst
andel barn som hade gatt i behandling och Géteborg hogst.

Andel (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 som hade gatt i
logopedbehandling fore 5 ars alder
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Figur 27. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 som hade gdtt i
logopedbehandling fére 5 drs dlder. Totala antalet barn anges bredvid staplarna.

| Figur 27 visas andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2010 till 2014 som hade gatt i
logopedbehandling fore 5 ars alder. | hela riket hade 46,1 % av barnen gatt i logopedbehandling fore
5 ars alder. Umea hade ldgst andel barn som hade gatt i behandling och Goteborg hogst.

Sammanfattning:

* | hela riket hade en lagre andel (35,5 %) av barnen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom gatt i logopedbehandling fore 5 ars alder jamfort med barnen med bilateral LKG (56,9 %) och
unilateral LKG (46,1 %).

* For barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom varierade andelen som hade gatt i
logopedbehandling fore 5 ars alder mellan LKG-centra fran 24,2 % till 44,8 %.

* For barn med bilateral LKG varierade andelen som hade gatt i logopedbehandling fore 5 ars alder
mellan LKG-centra fran 46,7 % till 76,5 %.

* For barn med unilateral LKG varierade andelen som hade gatt i logopedbehandling fore 5 ars
alder mellan LKG-centra fran 28,6 % till 64,5 %.
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Logopedbehandling fore 5 ars alder och mellan 5 och 10 ars alder
hos barn fodda 2009

Andel (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom 2009 som hade gatt i logopedbehandling fore 5 ars alder och
mellan 5 och 10 ars alder
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Figur 28. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hdrd gom 2009 som hade
gdtt i logopedbehandling fére 5 ars dlder och mellan 5 och 10 drs dlder. n = antalet barn.

| Figur 28 visas andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009 som
hade gatt i logopedisk behandling fére 5 ars alder och mellan 5 och 10 ars alder. Utlandsfodda barn
uteslots. En hogre andel barn med tilliggsproblem &n utan tilliggsproblem hade gatt i
logopedbehandling bade fore 5 ars alder och mellan 5 och 10 ars alder. Framover kan det darfor
finnas anledning att redovisa resultat fér barn med och utan tillaggsproblem separat.

Andel (%) barn med fodda bilateral LKG 2009 som hade gatt i
logopedbehandling fore 5 ars alder och mellan 5 och 10 ars alder
100
82,4 78,6
80
57,1
52,9 ’
60 K Fore 5 ars alder
40 ‘ EEE— ——— ..
& Mellan 5 och 10 ars alder
i .
0
Fodda i Sverige n=17 Fodda utomlands n=14

Figur 29. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG som hade gdtt i logopedbehandling fére 5 drs
dlder och mellan 5 och 10 drs dlder. n = antalet barn.

| Figur 29 visas andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2009 som hade gatt i logopedbehandling
fore 5 ars alder och mellan 5 och 10 ars alder. Barn med tillkommande syndrom och/eller
missbildningar uteslots. En marginellt lagre andel barn fodda utomlands an fédda i Sverige hade gatt
i logopedisk behandling fore 5 ars alder. Mellan 5 och 10 ars alder hade en nagot hogre andel barn
fodda utomlands gatt i logopedisk behandling jamfort med barnen fodda i Sverige.
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Andel (%) barn fodda med unilateral LKG 2009 som hade gatt i
logopedbehandling fore 5 ars alder och mellan 5 och 10 ars alder
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Figur 30. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG som hade gdtt i logopedbehandling fére 5 drs
dlder och mellan 5 och 10 drs dlder. n = antalet barn.

| Figur 30 visas andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2009 som hade gatt i logopedbehandling
fore 5 ars alder och mellan 5 och 10 ars alder. Barn med tillkommande syndrom och/eller
missbildningar uteslots. En hogre andel barn fédda utomlands &n barn fédda i Sverige hade gatt i
logopedisk behandling bade fére 5 ars alder och mellan 5 och 10 ars alder.

Sammanfattning:

* Gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom hade lagst andel barn som hade gatt i
logopedisk behandling fére 5 ars alder och mellan 5 och 10 ars alder jamfort med grupperna med
andra spalttyper.

* | gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom hade en hégre andel barn med
tillaggsproblem gatt i logopedisk behandling jamfort med barnen utan tillaggsproblem. Framéver
kan det darfor finnas anledning att redovisa resultat for barn med och utan tillaggsproblem
separat.

* Gruppen med bilateral LKG hade hogst andel barn som hade gatt i logopedbehandling fore 5 ars
alder och mellan 5 och 10 ars alder jamfort med grupperna med andra spalttyper.

* | gruppen med bilateral LKG hade en hogre andel barn fodda i Sverige an barn fodda utomlands
gatt i logopedbehandling fore 5 ars alder, och en hogre andel barn fédda utomlands an barn
fodda i Sverige mellan 5 och 10 ars alder. Resultaten indikerar att behandlingen kom igang senare
for barn fodda utomlands med bilateral LKG som grupp.

* | gruppen med unilateral LKG hade en hogre andel barn fodda utomlands an barn fodda i Sverige
gatt i logopedbehandling bade fore 5 ars alder och mellan 5 och 10 ars alder.
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Visualiserande undersékning av velofarynxfunktionen fére 5 ars
alder

| de fall velofarynxfunktionen, dvs formagan att med hjalp av mjuka gommen (velum) och
svalgvaggarna (farynx) sluta passagen mellan mun- och nashala langst bak i svalget, bedoms som
otillracklig kan sekundar talférbattrande operation dvervagas. Det ar inte alltid som talforbattrande
operation ger 6nskat resultat, och for att fa battre underlag om talférbattrande operation kan bidra
till att forbattra velofarynxfunktionen hos ett visst barn, kan visualiserande undersdkning av
velofarynxfunktionen genomforas. Vid vissa LKG-centra genomfors videoradiografisk undersdkning,
vid andra nasofiberoskopisk undersdkning eller genomfors bada undersékningarna.

Unders6kning med videoradiografi

Vid videoradiografisk undersékning roéntgenfilmas velofarynxfunktionen medan barnet talar. Vid
filmningen far barnet sdga ord och meningar som kraver att velofarynx sluts. Darefter bedéms
aktiviteten i mjuka gommen och svalgets sidovdggar. LKG-teamet tittar pa filmen tillsammans och
fattar gemensamt beslut om vilka atgdrder som kan rekommenderas. Darefter kontaktas familjen
innan beslut om fortsatta atgarder tas.

Videoradiografisk undersékning av velofarynxfunktionen.
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Andel (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom 2010 till 2014 som hade genomgatt videoradiografisk
unders6kning fére 5 ars alder
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Figur 31. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010 till 2014
som hade genomgadtt undersékning av velofarynxfunktionen med videoradiografi fére 5 Grs dlder. n =
antal barn.

| Figur 31 presenteras andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
2010 till 2014, som hade genomgatt undersékning av velofarynxfunktionen med videoradiografi fére
5 ars alder. | hela riket hade 4,9 % undersdkts med videoradiografi. | Uppsala-Orebro hade inga barn
undersokts med videoradiografi, och i Umea hade hogst andel barn undersdkts med videoradiografi.

Andel (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 som hade
genomgatt videoradiografisk undersokning fore 5 ars alder
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Figur 32. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 som hade genomgdtt undersékning
av velofarynxfunktionen med videoradiografi fére 5 drs dlder. n = antal barn. Umed hade for fa barn
(<6), ddrfér redovisas inte deras resultat.

| Figur 32 presenteras andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014, som hade genomgatt
undersdkning av velofarynxfunktionen med videoradiografi fore 5 ars alder. Umea hade for fa barn
(<6), darfor redovisas inte deras resultat. | hela riket hade 3,1 % undersdkts med videoradiografi,
vilket motsvarade tva barn (ett i Malmo och ett i Goteborg).
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Andel (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 som hade genomgatt
videoradiografisk undersdkning fore 5 ars alder
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Figur 33. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 som hade genomgdtt
undersékning av velofarynxfunktionen med videoradiografi fére 5 drs dlder. n = antalet barn.

| Figur 33 presenteras andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014, som hade
genomgatt undersokning av velofarynxfunktionen med videoradiografi fére 5 ars alder. | hela riket
hade 4,4 % undersokts med videoradiografi, i Umed 6,3 %, i Goteborg 9,7 % och i Malmo 14,3 %. Vid
ovriga centra hade inga barn undersdkts med videoradiografi.

Unders6kning med nasofiberskopi

Vid undersdkning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi far barnet forst lokalbeddvning i
nasan. Darefter fors en tunn slang med filmkamera in genom néasgangen. Barnet far siga ord och
meningar som kraver att velofarynx sluts. Velofarynx slutningsmonster och aktiviteten i
svalgvaggarna och mjuka gommen filmas ovanifran. LKG-teamet tittar pa filmen tillsammans och
fattar gemensamt beslut om vilka atgdrder som kan rekommenderas. Darefter kontaktas familjen
innan beslut om fortsatta atgarder tas.

Andel (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010
till 2014 som hade genomgatt undersokning med nasofiberskopi fore 5 ars

alder
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Figur 34. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010 till 2014
som hade genomgdtt undersékning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fére 5 drs dlder. n =
antal barn.
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| Figur 34 presenteras andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
2010 till 2014, som hade genomgatt undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fore
5 ars alder. | hela riket hade 10,5 % understkts med nasofiberskopi, i Stockholm 7,9 %, Umea 8,6 %,
och i Uppsala-Orebro 32,9 %. Vid 6vriga centra hade inga barn undersékts med nasofiberskopi.

Andel (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 som hade
genomgatt undersokning med nasofiberskopi fore 5 ars alder
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Figur 35. Andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2010 till 2014 som hade genomgdtt undersékning
av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fére 5 drs dlder. n = antal barn. Umed hade for fa barn
(<6), ddrfér redovisas inte deras resultat.

| Figur 35 presenteras andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014, som hade genomgatt
undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fére 5 ars alder. Umea hade for fa barn
(<6), darfor redovisas inte deras resultat. | hela riket hade 12,5 % undersokts med nasofiberskopi, i
Stockholm 6,7 % (ett barn) och i Uppsala-Orebro 70 % (sju barn). Vid &vriga centra hade inga barn
undersokts nasofiberskopi.

Andel (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 som hade
genomgatt undersokning med nasofiberskopi fore 5 ars alder
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Figur 36. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 som hade genomgdtt
undersékning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fére 5 drs alder. n = antal barn.

| Figur 36 presenteras andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2010 till 2014, som hade
genomgatt undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fore 5 ars alder. | hela riket
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hade 13,1 % undersokts med nasofiberskopi, i Malmé 4,8 %, i Umea 6,3 %, i Stockholm 16,2 % och i
Uppsala-Orebro 38,2 %. Vid 6vriga centra hade inga barn undersékts med nasofiberskopi.

Sammanfattning:

*For att fa battre underlag om talférbattrande operation kan bidra till att férbattra
velofarynxfunktionen hos ett visst barn, kan visualiserande undersékning av velofarynxfunktionen
genomforas.

* | riket varierade andelen barn som hade undersokts med videoradiografi och/eller nasofiberskopi
fore 5 ars alder marginellt mellan grupperna med olika spalttyper.

*| Umed var de bada undersokningsmetoderna lika vanligt forekommande, eftersom
undersodkningarna alltid samordnas dar och genomfdrs parallellt. | Stockholm genomférdes
nasofiberskopisk undersokning oftare an videoradiografisk undersékning. | Malmé var
videoradiografisk undersdkning mest vanligt férekommande. | Uppsala-Orebro genomférdes
enbart undersokning med nasofiberskopi och i Goteborg och Linkdping enbart videoradiografisk
undersokning.
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Behandlingsresultat for tinder och bett vid 5 ars alder hos barn
fodda 2010 till 2014

Tander och bett bedoms utifran rontgenbilder och gipsmodeller som gjuts efter avtryck av barnens
tander.

Exempel pG gipsmodell som gjuts efter barnets avtryck och tillsammans
med réntgenbilder utgér underlag fér bedémning av tdnder och bett.

Nedan redovisas aggregerade resultat for arskullarna 2010 till 2014. 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. Resultaten presenteras darfér med och utan barn med syndrom och/eller
andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning. Barn fodda utomlands uteslots i redovisningen,
da de inte har foljt respektive behandlingscentrums vardprogram sedan de var nyfédda. Aven barn
som hade flyttat mellan LKG-centra utesl6ts. 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 nar barnet ar
fardigbehandlat och har vuxit fardigt.

Normal frontal bettrelation

Mattet baseras pa Modified Huddart Bodenham Anterior score, som beskriver hur 6verkdkens tander
forhaller sig till underkakens tander. Har dr O 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
bettrelation definieras darfor som > -2, pa en skala fran -6 till +2. Andel barn med Normal frontal
bettrelation publiceras i Varden i siffror.
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Normal frontal bettrelation vid 5 ars alder hos barn fédda med kluven
hard och mjuk gom 2010 till 2014
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Figur 37. Andelen (%) barn fédda med kluven hdrd och mjuk gom 2010 till 2014 med normal frontal
bettrelation i hela gruppen (mérk firg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar
och/eller utvecklingsstérning exkluderade (ljus fdrg). n = antal barn.

| Figur 37 presenteras andelen (%) barn med kluven hard och mjuk gom fédda 2010 till 2014 med
normal frontal bettrelation. | hela riket var andelen barn med kluven hard och mjuk gom med normal
frontal bettrelation 92,5 % och 90,6 % da barn med tilliggsproblem utesléts. | Linkoping var
motsvarande siffror 84,2 % respektive 86,7 %, i Uppsala-Orebro 89,1 % respektive 88,6 %, i Umea
91,7 %, i Goteborg 93,8 respektive 90 %, i Malmo 90,7 % respektive 96,3 % och i Stockholm 93,5 %
respektive 97,1 %.

Normal frontal bettrelation vid 5 ars alder hos barn fédda med
bilateral LKG 2010 till 2014
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Figur 38. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 med normal frontal bettrelation i
hela gruppen (mérk fidrg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade (ljus fdrg). n = antal barn. Umed hade fér fG barn (<6), ddrfér
redovisas inte deras resultat.

| Figur 38 presenteras andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 med normal frontal
bettrelation. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas inte deras resultat. | hela riket var andelen
barn med bilateral LKG med normal frontal bettrelation 68,3 % och 67,9 % da barn med
tilliggsproblem utesléts. | Uppsala-Orebro var motsvarande siffror 62,5 % respektive 50 %, i
Linkdping 63,6 % respektive 60 %, i Goteborg 64,3 % respektive 69,2 %, i Stockholm 71,4 %
respektive 75 % och i Malmo 76,9 % respektive 75 %.
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Normal frontal bettrelation vid 5 ars alder hos barn fédda med
unilateral LKG 2010 till 2014
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Figur 39. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 med normal frontal bettrelation i
hela gruppen (mérk fidrg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstérning exkluderade (ljus férg). n = antal barn.

| Figur 39 presenteras andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2010 till 2014 med normal frontal
bettrelation. | hela riket var andelen barn med unilateral LKG med normal frontal bettrelation 57,3 %
och 56 % da barn med tillaggsproblem uteslots. | Stockholm var motsvarande siffror 48,6 %
respektive 39,3 %, i Linkdping 47,6 %, i Goteborg 54,5 % respektive 54,8 %, i Malmé6 63,2 %
respektive 56,3 %, i Umed 62,5 % respektive 71,4 % och i Uppsala-Orebro 69,7 % respektive 71 %.

Vid samtliga LKG-centrum hade minst 80 % av barnen med kluven hard och mjuk gom en normal
frontal bettrelation. Vid jamférelse med mer omfattande spalter sa som bilateral och unilateral LKG
hade denna grupp en mindre paverkan pa bettet. Vid bilateral LKG var det en hégre andel barn som
hade en normal frontal bettrelation jamfért med barn med unilateral LKG. Hégre andel barn med
normal frontal bettrelation vid bilateral LKG skulle kunna forklaras av att barnen tidigt i livet i hogre
grad har en mer framskjuten premaxilla (d v s mittsegmentet i dverkdken).
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Atack index hos barn fodda med unilateral LKG

For barn med unilateral LKG redovisas dven Atack index vid 5 ars alder, som &r ett matt pa
overkdkens relation till underkdken. For Atack index ar skalan 1 till 5, och har ar 1 det optimala
forhallandet.

Atack index for barn fodda med unilateral LKG 2010 till 2014
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Figur 40. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 med véirden fér Atack index i hela
gruppen (till vinster) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstérning uteslutna (till héger). Grén = 1 till 2, gul = 3, och réd = 4 till 5. n = antal barn.

| Figur 40 visas resultat fér Atack index hos barn fédda 2010 till 2014. | Uppsala-Orebro skattades
over 56 % av barnen pa skalsteg 1 och 2 bade foér hela gruppen och da barn med tillaggsproblem
uteslots. | Malmo skattades over 55 % i hela gruppen pa skalsteg 1 och 2 och 46,7 % da barn med
tillaggsproblem uteslots. | Goteborg skattades over 45 % pa skalsteg 1 och 2, bade i hela gruppen och
nar barn med tillaggsproblem utesléts. Motsvarande siffror i Umea var 18,75 % respektive 21,4 %, i
Stockholm 35,3 % respektive 26,9 % och i Linképing 28,6 %.

Sammanfattning:

* | hela riket hade gruppen med kluven hard och mjuk gom hogst andel barn med normal frontal
bettrelation (90,6 %) och gruppen med unilateral LKG lagst (56 %), da barn med tillaggsproblem
uteslots.

* Gruppen med unilateral LKG hade storst variation mellan LKG-centra avseende andel barn med
normal frontal bettrelation (spridning: 39,3 till 71,4 %).

* Andelen barn med unilateral LKG utan tillaggsproblem med bast resultat for Atack index (skalsteg
1 till 2) varierade fran 21,4 till 56,7 % mellan LKG-centra.
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Behandlingsresultat for tinder och bett vid 5 och 10 ars dlder hos
barn fodda 2009

For barn fodda 2009 redovisas behandlingsresultat vid 5 och 10 ars alder. D& gruppen ér liten
redovisas resultaten aggregerade for samtliga centra. Barn som hade flyttat mellan LKG-centra
inkluderades i redovisningen. Det var fler an sex barn med kluven hard och mjuk gom med
tillaggsproblematik i form av andra missbildningar och/eller syndrom bade vid 5 och 10 ars alder, och
deras resultat redovisas separat. | grupperna med bilateral och unilateral LKG fanns fler an sex barn
fodda utomlands utan tillaggsproblem, vars resultat hade registrerats vid 5 och 10 ars alder, och
deras resultat redovisas separat. Det var farre dn sex barn med tillaggsproblem i dessa undergrupper,
och deras resultat uteslots darfér. Endast resultat fér barn som har registreringar for frontal
bettrelation vid bade 5 och 10 ars alder presenteras.

Normal frontal bettrelation

For definition av normal frontal bettrelation se sidan 35.

Normal frontal bettrelation vid 5 och 10 ars alder hos barn fédda med
kluven hard och mjuk gom 2009
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Figur 41. Andelen (%) barn fédda med kluven hdrd och mjuk gom 2009 som hade normal frontal
bettrelation vid 5 och 10 Grs dlder. n = antal barn.

| Figur 41 visas andelen barn med normal frontal bettrelation for de barn fodda med kluven hard och
mjuk gom 2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars alder. | gruppen med kluven hard och
mjuk gom fanns farre dn sex barn fodda utomlands vars resultat hade registrerats vid 5 och 10 ars
alder, och deras resultat uteslots. Fler barn med tillaggsproblem i form andra missbildningar
och/eller syndrom hade normal frontal bettrelation, vid bade 5 och 10 ars alder, jamfort med barnen
utan tillaggsproblem. Det fanns darfor inga indikationer pa att barn med tillaggsproblem hade samre
resultat an barn utan tillaggsproblem, men grupperna var sma och resultaten maste darfor tolkas
med forsiktighet.
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Normal frontal bettrelation vid 5 och 10 ars alder hos barn fédda med
bilateral LKG 2009
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Figur 42. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 som hade normal frontal bettrelation vid 5
och 10 ars dlder. n = antal barn.

| Figur 42 visas andelen barn med normal frontal bettrelation fér de barn fédda med bilateral LKG
2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars alder. Resultat for barn fodda i Sverige och
utomlands redovisas separat. | undergrupperna fanns farre an sex barn med tillaggsproblem i form
andra missbildningar och/eller syndrom, och deras resultat uteslots. Vid 5 ars alder hade fler barn
fodda utomlands normal frontal bettrelation jamfért med barnen fédda i Sverige. Vid 10 ars alder
hade resultaten for barnen fédda utomlands férsamrats, och farre barn hade normal frontal
bettrelation jamfort med barnen fodda i Sverige. For barnen fédda i Sverige var andelen med normal
frontal bettrelation densamma vid 5 och 10 ars alder.

Normal frontal bettrelation vid 5 och 10 ars alder hos barn fédda med
unilateral LKG 2009
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Figur 43. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 som hade normal frontal bettrelation vid 5
och 10 ars dlder. n = antal barn.

| Figur 43 visas andelen barn med normal frontal bettrelation for de barn fédda med unilateral LKG
2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars alder. Resultat for barn fodda i Sverige och
utomlands redovisas separat. | undergrupperna fanns farre an sex barn med tillaggsproblem i form
andra missbildningar och/eller syndrom, och deras resultat uteslots Vid bade 5 och 10 ars alder hade
fler barn fodda i Sverige normal frontal bettrelation jamfért med barnen fédda i utomlands. Vid 10
ars alder var det marginellt farre av barnen fédda i Sverige som hade normal frontal bettrelation
jamfort med vid 5 ars alder. For barnen féodda utomlands var andelen med normal frontal
bettrelation densamma vid 5 och 10 ars alder.
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GOSLON yardstick index hos barn fodda med unilateral LKG

For barn med unilateral LKG redovisas vid 10 ars alder GOSLON index, vilket ett matt pa déverkakens
relation till underkdken. Fér GOSLON yardstick index ar skalan 1 till 5, och har ar 1 det optimala
forhallandet.

GOSLON yardstick index vid 10 ars alder
for barn fodda med unilateral LKG 2009
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Figur 44. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 med olika vérden fér GOSLON yardstick
index. n = antal barn.

| Figur 44 visas resultat fér GOSLON yardstick index fér barn fédda med unilateral LKG 2009 vid 10 ars
alder. Av barnen fédda i Sverige skattades 61,1 % pa skalsteg 1 till 2, jamfort med 16 % av barnen
fodda utomlands.

Sammanfattning:

* Fler barn med tilldggsproblem i form andra missbildningar och/eller syndrom hade normal frontal
bettrelation, vid bade 5 och 10 ars alder, jamfort med barnen utan tilldaggsproblem. Det fanns
darfor inga indikationer pa att barn med tilliggsproblem hade sdmre resultat dn barn utan
tillaggsproblem, men grupperna var sma och resultaten maste darfor tolkas med forsiktighet.

*Vid 5 ars alder hade fler barn med bilateral LKG fédda utomlands normal frontal bettrelation
jamfort med barnen fodda i Sverige. Vid 10 ars alder hade resultaten for barnen fédda utomlands
forsamrats, och farre barn hade normal frontal bettrelation jamfort med barnen fodda i Sverige.
For barnen fodda i Sverige var andelen med normal frontal bettrelation densamma vid 5 och 10
ars alder.

* Vid bade 5 och 10 ars alder hade fler barn fédda med unilateral LKG i Sverige normal frontal
bettrelation jamfort med barnen fodda i utomlands. Vid 10 ars alder var det marginellt farre av
barnen fédda i Sverige som hade normal frontal bettrelation jamfért med 5 ars alder. For barnen
fodda utomlands var andelen med normal frontal bettrelation densamma vid 5 och 10 ars alder.

* En vasentligt hogre andel barn med unilateral LKG fédda i Sverige hade goda resultat pa GOSLON
yardstick index vid 10 ars alder jamfort med barnen fédda utomlands.
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Behandlingsresultat for tal vid 5 ars alder hos barn fédda 2010 till
2014

Talet dokumenteras med standardiserade inspelningar, och bedéms och registreras baserat pa
SVANTE - SVenskt Artikulations- och Nasalitets TEst>. Barnen bendmner bilder i SVANTE, repeterar
meningar och talar fritt, kring en bild eller dterberattar en saga. Hos barn med syndrom och/eller
andra missbildningar och hos barn med utvecklingsstorning ar talet ibland sparsamt och darfor svart
att bedoma. Sadan tilldggsproblematik kan dven inverka negativt pa behandlingsresultaten. Darfor
redovisas resultaten med och utan barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning inkluderade. Barn fodda utomlands uteslots i redovisningen, da de inte hade foljt
respektive behandlingscentrums vardprogram sedan de var nyfédda. Aven barn som hade flyttat
mellan LKG-centra uteslots. 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 undersékningen.

Minst 86 % korrekta konsonanter

Andel korrekta konsonanter ar ett matt for aktiva talavvikelser, dar artikulationsstdlle och/eller
artikulationssatt byts ut mot ett annat. Tillforlitligheten mellan bedémare har visat sig vara god for
andel korrekta konsonanter®. Mattet har rekommenderats av arbetsgruppen fér International
Consortium for Health Outcomes Measures (ICHOM) for talutvardering vid LKG’. Nivan 86 %
motsvarar ungefir -2 standardavvikelser fran medelvirdet i normdata for 5-&ringar utan spalt®, och
Minst 86 % korrekta konsonanter haller nu pa att provas ut som kvalitetsindikator. | en pagaende
studie var samstammigheten for fyra oberoende beddmare 72 % for Minst 86 % korrekta
konsonanter. Detta var lagre an forvantat, och vi avvaktar darfor med att publicera indikatorn i
Varden i siffror. For barn fodda 2010 till 2013 berdknades mattet pa 29 malkonsonanter ur SVANTE.
For barn fodda 2014 och senare berdknas mattet pa 59 malkonsonanter, och vi kommer att
undersdka om detta okar mattets tillforlitlighet. Vid tolkning av resultaten nedan bor det tas i
beaktande att tillforlitligheten for mattet Minst 86 % korrekta konsonanter inte ar sakerstalld.

5 Lohmander A, Borell E, Henningsson G, Havstam C, Lundeborg I, Persson C. SVANTE — SVenskt Artikulations-

och NasalitetsTEst. 2015. Pedagogisk Design.

e Brunnegard K, Hagberg E, Havstam C, Okhiria A, Klinto K. Reliability of speech variables and speech related
quality indicators in the Swedish cleft lip and palate registry. Cleft Palate-Craniofacial Journal. 2020, Epub
ahead of print.

’ 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.

® Lohmander A, Lundeborg |, 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.
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Minst 86 % korrekta konsonanter vid 5 ars alder hos barn fédda med
kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010 till 2014

Riket n=282;189 l

Malmo n=58;41
Linképing n=19;16
Goteborg n=42;25
Stockholm n=65;44
Uppsala-Orebro n=66;45
Umed n=32;18
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Figur 45. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010 till 2014
med minst 86 % korrekta konsonanter vid 5 drs dlder, i hela gruppen (mérk férg) och med barn med
syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstérning exkluderade (ljus firg). n =
antal barn.

| Figur 45 presenteras andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
2010 till 2014 med minst 86 % korrekta konsonanter vid 5 ars alder. | hela riket var andelen barn med
kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom med minst 86 % korrekta konsonanter 68,7 %, och 74,6
% da barn med tillaggsproblem uteslots. | Goteborg var motsvarande siffror 47,6 % respektive 56 %, i
Uppsala-Orebro 66,7 % respektive 68,9 %, i Stockholm 72,3 % respektive 75 %, i Malmé 74,1 %
respektive 82,9 %, i Link6ping 84,2 % respektive 81,3% och i Umea 77,4 % respektive 88,9 %.

Minst 86 % korrekta konsonanter vid 5 ars alder hos barn fodda med
bilateral LKG 2010 till 2014

Riket n=60;53
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Uppsala-Orebro n=8;8
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Figur 46. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 med minst 86 % korrekta
konsonanter vid 5 drs dlder, i hela gruppen (mérk fdrg) och med barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstérning exkluderade (ljus férg). n = antal barn. Umed hade fér fa
barn (<6), dérfér redovisas inte deras resultat.

| Figur 46 presenteras andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 med minst 86 %

korrekta konsonanter vid 5 ars alder. Umed hade for fa barn (<6), darfor redovisas inte deras
resultat. | hela riket var andelen barn med bilateral LKG med minst 86 % korrekta konsonanter 37,3
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%, och 35 % da barn med tillaggsproblem utesl6ts. | Stockholm var motsvarande siffror 20 %
respektive 23,1 %, i Malmé 41,7 % respektive 50 %, i Uppsala-Orebro 75 % respektive 62,5 % och i
Linkoping 70 respektive 77,8 %. | Goteborg uppnadde inget barn med bilateral LKG 86 % korrekta
konsonanter.

Minst 86 % korrekta konsonanter vid 5 ars alder hos barn fédda med
unilateral LKG 2010 till 2014

Riket n=154’141 I ——
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Figur 47. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 med minst 86 % korrekta
konsonanter vid 5 drs dlder, i hela gruppen (mérk fdrg) och med barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstérning exkluderade (ljus fdrg). n = antal barn.

| Figur 47 presenteras andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2010 till 2014 med minst 86 %
korrekta konsonanter vid 5 ars alder. | hela riket var andelen barn med unilateral LKG med minst 86
% korrekta konsonanter 56,5 %, och 58,2 % da barn med tillaggsproblem uteslots. | Goteborg var
motsvarande siffror 31,1 % respektive 33,3 %, i Umed 43,8 % respektive 50 %, i Uppsala-Orebro 52,9
% respektive 56,3 %, i Stockholm 63,6 % respektive 65,5 %, i Malmo 78,9 % respektive 75 % och i
Linkoping 80 %.

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx

Andelen talavvikelser bakom velofarynx baseras pa de 59 malkonsonanterna i SVANTE. Det mater
forekomsten av konsonanter normalt producerade i munhalan, som i stallet flyttats till ett stille
bakom munhalan. Ett exempel pa detta &r glottal artikulation, som ibland féorekommer hos barn
fodda med gomspalt, men som séillan forekommer hos barn fodda utan gomspalt. Artikulationen
forlaggs da till stdmbandsniva. Ett annat exempel ar nar konsonanter produceras nasalt, genom
nasan. Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx publiceras i Varden i siffror som kvalitetsindikator.
For att ha felmarginal tillats barnen att ha upp till 5 % talavvikelser bakom velofarynx, utan att det
raknas som att de har talavikelser bakom velofarynx. | en nyligen publicerad studie® visade
ombeddmning genomford av fyra oberoende bedémare, av inspelningar som registerdata baserats
pa, god tillforlitlighet for kvalitetsindikatorn Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx.

9 Brunnegard K, Hagberg E, Havstam C, Okhiria A, Klintd K. Reliability of speech variables and speech related
quality indicators in the Swedish cleft lip and palate registry. Cleft Palate-Craniofacial Journal. 2020,
57(6):715-722.
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Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder hos barn
fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010 till 2014
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Figur 48. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2010 till 2014
ned franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 drs dlder, i hela gruppen (mérk férg) och med
barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstérning exkluderade (ljus
férg). n = antal barn.

| Figur 48 presenteras andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
2010 till 2014 med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder. | hela riket var andelen
barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom utan talavvikelser bakom velofarynx 89,3 %,
och 87,8 % da barn med tillaggsproblem uteslots. | Linképing var motsvarande siffror 81 % respektive
77,8 %, i Stockholm 83,9 % respektive 80,5 %, i Goteborg 81 % respektive 88 %, i Uppsala-Orebro
84,8 % respektive 88,9 %, i Umea 90,6 % respektive 89,5 % och i Malmo 93,1 % respektive 97,6 %.

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder hos barn
fodda med bilateral LKG 2010 till 2014
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Figur 49. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2010 till 2014 med franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 5 drs dlder, i hela gruppen (mérk fédrg) och med barn med syndrom och/eller
andra missbildningar och/eller utvecklingsstérning exkluderade (ljus férg). n = antal barn. Umed hade
for fa barn (<6), dérfér redovisas inte deras resultat.

| Figur 49 presenteras andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2010 till 2014 med franvaro av

talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas inte
deras resultat. | hela riket var andelen barn med bilateral LKG utan talavvikelser bakom velofarynx 70
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%, och 75,5 % da barn med tillaggsproblem utesl6ts. | Géteborg var motsvarande siffror 53,3 %
respektive 53,8 %, i Stockholm 60 % respektive 61,5 %, i Linkoping 80 respektive 88,9 %, i Uppsala-
Orebro 87,5 % och i Malmd 83,3 % respektive 100 %.

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder hos barn
fodda med unilateral LKG 2010 till 2014
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Figur 50. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 med fravaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 5 drs dlder, i hela gruppen (mérk fédrg) och med barn med syndrom och/eller
andra missbildningar och/eller utvecklingsstérning exkluderade (ljus fdrg). n = antal barn.

| Figur 50 presenteras andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2010 till 2014 med franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder. | hela riket var andelen barn med unilateral LKG utan
talavvikelser bakom velofarynx 87,1 %, och 86,6 % da barn med tilliggsproblem uteslots. | Goteborg
var motsvarande siffror 75 % respektive 76,7 %, i Stockholm 84,8 % respektive 82,8 %, i Umea 87,5 %
respektive 85,7 %, i Uppsala-Orebro 91,2 % respektive 90,6 % och i Malmé 94,7 % respektive 93,8 %
och i Linkoéping 95,2 %.

Tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion

Velofarynxfunktion ar ett matt pa den av bedémaren uppfattade tillstingningen av velofarynx under
tal. Vid nedsatt velofarynxfunktion kan nasaliteten 6ka och talet kan bli trycksvagt. Ibland hérs dven
luftlackage upp till ndshalan. Utifran en 6vergripande bedomning av klang, horbart nasalt luftlackage
och tryckstyrka i artikulationen skattar bedéomaren velofarynxfunktionen pa en tregradig skala dar 0
= tillracklig, 1 = marginellt otillrdacklig och 2 = otillrdcklig. Otillracklig velofarynxfunktion (skalsteg 2)
gar i regel inte att férbattra med taltraning, och barn som efter utredning bedéms vara hjalpta av
sekundar talférbattrande kirurgi erbjuds detta. Andel barn med Tillrdcklig eller marginellt otillréicklig
velofarynxfunktion publiceras i Varden i siffror som kvalitetsindikator. | en nyligen publicerad studie™
visade ombeddmning genomférd av fyra oberoende beddmare, av inspelningar som registerdata
baserats pa, god tillforlitlighet for kvalitetsindikatorn Tillrdcklig eller marginellt otillrdcklig
velofarynxfunktion.

10 Brunnegard K, Hagberg E, Havstam C, Okhiria A, Klinto K. Reliability of speech variables and speech related
quality indicators in the Swedish cleft lip and palate registry. Cleft Palate-Craniofacial Journal. 2020,
57(6):715-722.
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Tillracklig/marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion vid 5 ars dlder hos
barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
2010 till 2014
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Figur 51. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hdrd gom 2010 till 2014
med tillrdcklig eller marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion vid 5 drs dlder, i hela gruppen (mérk
fdrg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstérning
exkluderade (ljus férg). n = antal barn.

| Figur 51 presenteras andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
2010 till 2014 med tillrdcklig eller marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion vid 5 ars alder. | hela riket
var andelen barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom med tillrdcklig eller marginellt
otillrdcklig velofarynxfunktion 84,4 %, och 88,9 % da barn med tilldggsproblem uteslots. | Malmé var
motsvarande siffror 75 % respektive 82,9 %, i Géteborg 85,7 % respektive 84 %, i Uppsala-Orebro
86,2 % respektive 86,4 %, i Linkoping 87,5 % respektive 85,7 %, i Umea 90,6 % respektive 84,2 % och i
Stockholm 86,4 % respektive 91,1 %.

Tillracklig/marginellt otillricklig velofarynxfunktion vid 5 ars alder hos
fodda med bilateral LKG 2010 till 2014
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Figur 52. Andelen (%) barn med fédda bilateral LKG 2010 till 2014 med tillréicklig eller marginellt
otillrdcklig velofarynxfunktion vid 5 drs dlder, i hela gruppen (mérk firg) och med barn med syndrom
och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstérning exkluderade (ljus fédrg). n = antal barn.
Umeda hade fér fa barn (<6), ddrfér redovisas inte deras resultat.

| Figur 52 presenteras andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2010 till 2014 med tillrdcklig eller

marginellt otillracklig velofarynxfunktion vid 5 ars alder. Umea hade for fa barn (<6), darfér redovisas
inte deras resultat. | hela riket var andelen barn med bilateral LKG med tillrdcklig eller marginellt
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otillracklig velofarynxfunktion 78 % och 83 % da barn med tillaggsproblem uteslots. | Goteborg var
motsvarande siffror 50 % respektive 58,3 %, i Uppsala-Orebro 77,8 % respektive 75 %, i Linkoping
88,9 %, i Stockholm 86,7 % respektive 92,3 % och i Malmo 91,7 % respektive 100 %.

Tillrdcklig/marginellt otillracklig velofarynxfunktion vid 5 ars alder hos
barn fodda med unilateral LKG 2010 till 2014
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Figur 53. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 med tillréicklig eller marginellt
otillrdcklig velofarynxfunktion vid 5 ars dlder, i hela gruppen (mérk férg) och med barn med syndrom
och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstérning exkluderade (ljus férg). n = antal barn.

| Figur 53 presenteras andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2010 till 2014 med tillracklig eller
marginellt otillracklig velofarynxfunktion vid 5 ars alder. | hela riket var andelen barn med unilateral
LKG med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion 85,9 %, och 86,6 % da barn med
tillaggsproblem uteslots. | Goteborg var motsvarande siffror 65,6 % respektive 70 %, i Uppsala-
Orebro 82,4 % respektive 81,3 %, i Malmé 90 % respektive 88,2 %, i Umed 87,5 % respektive 92,9 %,
och i Stockholm 97,1 % respektive 96,6 % och i Linképing 100 %.

Sammanfattning:

* | hela riket hade gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom hogst andel barn
(74,6 %) med minst 86 % korrekta konsonanter da barn med tillaggsproblem uteslots, och
gruppen med bilateral LKG ldgst andel barn (35 %). Andelen barn med minst 86 % korrekta
konsonanter varierade som mest mellan LKG-centra for barn med bilateral LKG (spridning mellan
LKG-centra: 0 till 77,8 %).

* | hela riket hade gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom hogst andel barn
med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx (87,8 %) da barn med tilldggsproblem uteslots,
och gruppen med bilateral LKG lagst andel barn (75,5 %). Andelen barn med franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx varierade som mest mellan LKG-centra for barn med bilateral LKG
(53,8 till 100 %).

* | hela riket hade gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom hogst andel barn
med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion (88,9 %) da barn med
tillaggsproblem utesl6ts, och gruppen med bilateral LKG lagst andel barn (83 %). Andelen barn
med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion varierade som mest mellan LKG-
centra for barn med bilateral LKG (58,3 till 100 %).
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Behandlingsresultat for tal vid 5 och 10 ars alder hos barn fédda
2009

For barn fodda 2009 redovisas behandlingsresultat vid 5 och 10 ars alder. D& gruppen ér liten
redovisas resultaten aggregerade for samtliga centra. Barn som hade flyttat mellan
behandlingscentra inkluderades i redovisningen. Det var fler an sex barn med kluven hard och mjuk
gom med tilldggsproblematik i form av andra missbildningar och/eller syndrom bade vid 5 och 10 ars
alder, och deras resultat redovisas separat. | grupperna med bilateral och unilateral LKG fanns fler an
sex barn fodda utomlands utan tillaggsproblem, vars resultat hade registrerats vid 5 och 10 ars alder,
och deras resultat redovisas separat. Det var farre dn sex barn med tilliggsproblem i dessa
undergrupper, och deras resultat utesléts darfor. Endast resultat for barn som hade registreringar for
respektive variabel vid bade 5 och 10 ars alder presenteras.

Minst 86 % korrekta konsonanter

For definition av Minst 86 % korrekta konsonanter se sidan 42.

Minst 86 % korrekta konsonanter vid 5 och 10 ars alder hos barn fédda
med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009
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Figur 54. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hdrd gom 2009 med minst
86 % korrekta konsonanter vid 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 54 visas andelen barn med minst 86 % korrekta konsonanter fér de barn fodda med kluven
mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars alder. |
gruppen med kluven hard och mjuk gom fanns farre dn sex barn fodda utomlands vars resultat hade
registrerats vid 5 och 10 ars alder, och deras resultat uteslots. En hogre andel barn utan
tillaggsproblem an med tillaggsproblem hade minst 86 % korrekta konsonanter vid bade 5 och 10 ars
alder. Det kan darfor finnas anledning att redovisa resultat for barn utan och med tillaggsproblem
separat framover.
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Minst 86 % korrekta konsonanter vid 5 och 10 ars alder hos barn
fodda med bilateral LKG 2009

100 76,5
50 36,4
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Figur 55. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG med minst 86 % korrekta konsonanter vid 5 och
10 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 55 visas andelen barn med minst 86 % korrekta konsonanter for de barn fédda med bilateral
LKG 2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars alder. | undergrupperna fanns farre an sex
barn med tillaggsproblem i form andra missbildningar och/eller syndrom, och deras resultat utesléts.
Vid 5 ars alder var andelen barn med minst 86 % korrekta konsonanter hogre i gruppen med barn
fodda utomlands an gruppen med barn fodda i Sverige. Vid 10 ars alder var foérhallandet det
omvanda.

Minst 86 % korrekta konsonanter vid 5 och 10 ars alder hos barn fédda
med unilateral LKG 2009
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Figur 56. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 med minst 86 % korrekta konsonanter vid
5o0ch 10 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 56 visas andelen barn med minst 86 % korrekta konsonanter for de barn fodda med unilateral
LKG 2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars alder. | undergrupperna fanns farre an sex
barn med tillaggsproblem i form andra missbildningar och/eller syndrom, och deras resultat utesléts.
Vid bade 5 och 10 ars alder var andelen barn med minst 86 % korrekta konsonanter hogre i gruppen
med barn fodda i Sverige jamfért med gruppen med barn fédda utomlands.
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Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx

For definition av Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx se sidan 44.

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 och 10 ars alder hos
barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009
88 ,

100
62,5

Utan tillaggsproblem n=25 Med tilldggsproblem n=16
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Figur 57. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hdrd 2009 med franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx vid 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 57 visas andelen barn med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx for de barn fédda med
kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars
alder. | gruppen med kluven hard och mjuk gom fanns farre dn sex barn fédda utomlands vars
resultat hade registrerats vid 5 och 10 ars alder, och deras resultat uteslots. Vid bade 5 och 10 ars
alder var det en hogre andel barn utan tillaggsproblem an med tillaggsproblem utan talavvikelser
bakom velofarynx. Det kan darfér finnas anledning att redovisa resultat for barn utan och med
tillaggsproblem separat framover.

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 och 10 ars alder hos
barn fédda med bilateral LKG 2009
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Figur 58. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 med franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 58 visas andelen barn med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx for de barn fédda med

bilateral LKG 2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars alder. | undergrupperna fanns farre
an sex barn med tillaggsproblem i form andra missbildningar och/eller syndrom, och deras resultat
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uteslots. Vid bade 5 och 10 ars alder var andelen barn utan talavvikelser bakom velofarynx hégre i
gruppen barn fodda i Sverige jamfort med gruppen barn fédda utomlands.

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 och 10 ars alder hos
barn fodda med unilateral LKG 2009
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Figur 59. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 med franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 59 visas andelen barn med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx for de barn fédda med
unilateral LKG 2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars alder. | undergrupperna fanns
farre d@n sex barn med tilliggsproblem i form andra missbildningar och/eller syndrom, och deras
resultat utesl6ts. Vid 5 ars alder var andelen barn utan talavvikelser bakom velofarynx hogre i
gruppen barn fodda i Sverige jamfort med gruppen barn fédda utomlands. Vid 10 ars alder var
skillnaden i det ndarmaste obefintlig.

Tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion

For definition av tillracklig eller marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion se sidan 46.

Tillracklig/marginellt otillracklig velofarynxfunktion vid 5 och 10 ars
alder hos barn fodda med kluven mjuk gom med/utan
kluven hard gom 2009
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Figur 60. Andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hdrd gom 2009 med
tillréicklig/marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion vid 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 60 visas andelen barn med tillrdacklig/marginellt otillracklig velofarynxfunktion for de barn
fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009 som hade registreringar vid bade 5
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och 10 ars alder. | gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom fanns farre an sex barn
fodda utomlands vars resultat hade registrerats vid 5 och 10 ars alder, och deras resultat uteslots. En
hogre andel barn utan tillaggsproblem dn med tillaggsproblem hade tillracklig/marginellt otillracklig
velofarynxfunktion vid bade 5 och 10 ars alder. Det kan darfor finnas anledning att redovisa resultat
for barn utan och med tillaggsproblem separat framover.

Tillrdcklig/marginellt otillracklig velofarynxfunktion vid 5 och 10 ars
alder hos barn fédda med bilateral LKG 2009
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Figur 61. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG med tillrdcklig/marginellt otillréicklig
velofarynxfunktion vid 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 61 visas andelen barn med tillrdacklig/marginellt otillracklig velofarynxfunktion for de barn
fodda med bilateral LKG 2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars alder. | undergrupperna
fanns farre an sex barn med tillaggsproblem i form andra missbildningar och/eller syndrom, och
deras resultat utesléts. En hogre andel barn fodda i Sverige dn fodda utomlands hade
tillracklig/marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion vid bade 5 och 10 ars alder.

Tillracklig/marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion vid 5 och 10 ars
alder hos barn fodda med unilateral LKG 2009
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Figur 62. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG med tillrdcklig/marginellt otillréicklig
velofarynxfunktion vid 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 62 visas andelen barn med tillrdacklig/marginellt otillracklig velofarynxfunktion for de barn
fodda med unilateral LKG 2009 som hade registreringar vid bade 5 och 10 ars alder. |
undergrupperna fanns farre an sex barn med tilldggsproblem i form andra missbildningar och/eller
syndrom, och deras resultat utesléts. En hdgre andel barn fodda i Sverige an fodda utomlands hade
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tillrdacklig/marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion vid 5 alder. Vid 10 ars alder var skillnaden i det
ndarmaste obefintlig.

Sammanfattning:

* Andelen barn med minst 86 % korrekta konsonanter varierade kraftigt mellan grupper med olika
spalttyper, da barn med tillaggsproblem och utlandsfédda barn uteslots (vid 5 ars alder fran 11,8
till 80 %, vid 10 ars alder fran 76,5 till 96 %). Gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven
hard gom hade hogst andel barn som uppnadde gransnivan 86 % vid bade 5 och 10 ars alder, och
gruppen med bilateral LKG lagst andel.

* Andelen barn utan talavvikelser bakom velofarynx varierade vid 5 ars alder mellan 82,4 och 88 %
for grupperna med olika spalttyper, da barn med tillaggsproblem och barn fédda utomlands
exkluderades, och vid 10 ars alder fran 89,5 till 100 %.

* Andelen barn med tillracklig/marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion varierade vid 5 ars alder
mellan 82,4 och 90 % for grupperna med olika spalttyper, da barn med tillaggsproblem och barn
fodda utomlands exkluderades, och vid 10 ars alder fran 90 till 96 %.

* Gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom utan tillaggsproblem hade battre
resultat for samtliga kvalitetsindikatorer jamfért med gruppen med tillaggsproblem, vid bade 5
och 10 ars alder.

* Gruppen barn med bilateral LKG fodda i Sverige hade battre resultat for samtliga
kvalitetsindikatorer jamfért med gruppen barn fodda utomlands, vid bade 5 och 10 ars alder.

* Gruppen barn med unilateral LKG fodda i Sverige hade battre resultat vad galler andel barn med
minst 86 % korrekta konsonanter jamfért med gruppen barn fodda utomlands, vid bade 5 och 10
ars alder. En hogre andel barn fodda i Sverige an fodda utomlands hade franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx och tillracklig/marginellt otillracklig velofarynxfunktion vid 5 alder, men vid 10
ars alder var skillnaden i det ndrmaste obefintlig.
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Tal/joller vid 18 manaders alder for barn fodda 2017-07-01 till 2018-
06-30

Vid 18 manaders alder registreras data fran utvardering av tidigt tal/joller. Barn med spalt som
omfattar gommen och som har etablerat de orala klusilerna p, b, t, d, k och g, och framfér allt barn
som har etablerat de framre orala klusilerna p, b, t och d, har visat sig ha hogre andel korrekta
konsonanter i sitt tal vid 3 &rs alder'™*%. De barn som inte har uppnatt kriterier for forvantad
artikulatorisk och/eller kommunikativ utveckling vid 18 manaders alder remitteras till
hemortslogoped for fortsatta insatser. Vid besdket hos LKG-centrets logoped spelas barnen in under
lek med féralder och malet ar 100 barnyttrande (inkluderar joller och ljudande). Registrering av
tal/joller i LKG-registret paborjades 2019-01-01.

Andel (%) barn med etablerade klusiler vid 18 manaders alder da barn
med tillaggsproblem inkluderades
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Kluven mjuk gom med/utan kluven Unilateral LKG n=22
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Figur 63. Andel (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hdrd gom och barn med unilateral
LKG, fédda 2017-07-01 till 2018-06-30, med etablerade klusiler dd barn med tilliggsproblem
inkluderades. n = antal barn. Barnen med bilateral LKG var for fa (<6), ddrfér redovisas inte deras
resultat.

| Figur 63 visas resultat avseende orala klusiler och framre orala klusiler vid 18 manaders alder for

barn fédda 2017-07-01 till 2018-06-30 med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom och barn
med unilateral LKG, da barn med tillaggsproblem inkluderades. Barnen med bilateral LKG var for fa
(<6), darfor redovisas inte deras resultat. Andelen barn med orala klusiler och framre orala klusiler

var hogre i gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom jamfort med gruppen med
unilateral LKG.

11 Lohmander A, Persson C. A longitudinal study of speech production in Swedish children with cleft
palate and two-stage palatal repair. Cleft Palate-Craniofacial J. 2008;45:32-41.

2 Klinto K, Salameh E-K, Olsson M, Flynn T, Svensson H, Lohmander A. Development of phonology
and articulation in toddlers born with and without unilateral cleft lip and palate. Int J Language
Communication Disorders. 2014;49:240-54.
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Andel (%) barn med etablerade klusiler vid 18 manaders alder
da barn med tillaggsproblem uteslots
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Figur 64. Andel (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hdrd gom och barn med unilateral
LKG, fédda 2017-07-01 till 2018-06-30, med etablerade klusiler dd barn med tilliggsproblem utesléts.
n = antal barn. Barnen med bilateral LKG var for fa (<6), ddrfér redovisas inte deras resultat.

| Figur 64 presenteras resultat avseende orala klusiler och framre orala klusiler vid 18 manaders alder
for barn fodda 2017-07-01 till 2018-06-30 med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom och
barn med unilateral LKG, da barn med tillaggsproblem exkluderades. Barnen med bilateral LKG var
for fa (<6), darfor redovisas inte deras resultat. Andelen barn med orala klusiler och framre orala
klusiler var hogre i gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom och jamfort med
gruppen med unilateral LKG. Fér gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 6kade
andelen barn med framre orala klusiler da barn med tillaggsproblem utesl6ts. Detta kan vara en
anledning till att framover redovisa resultat for barn med och utan tillaggsproblem separat. | 6vrigt
forandrades resultaten endast marginellt.
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Antal olika konsonanter vid 18 manaders alder
da barn med tillaggsproblem inkluderades

Antal olika konsonanter
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Figur 65. Antal olika konsonanter som var etablerade hos barn med kluven mjuk gom med/utan
kluven hdard gom och barn med unilateral LKG fédda 2017-07-01 till 2018-06-30, da barn med
tilldggsproblem inkluderades. n = antal barn. Barnen med bilateral LKG var fér fa (<6), ddrfér
redovisas inte deras resultat.

| Figur 65 presenteras resultat for antal olika konsonanter som var etablerade vid 18 manaders alder
hos barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom och barn med unilateral LKG fodda 2017-
07-01 till 2018-06-30, da barn med tillaggs problem inkluderades. Barnen med bilateral LKG var for fa
(<6), darfor redovisas inte deras resultat. | gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom var medianen 5 (spridning 0-11), och i gruppen med unilateral LKG 4 (0-10).
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Antal olika konsonanter vid 18 manaders alder
da barn med tillaggsproblem exkluderades

Antal olika konsonanter
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Figur 66. Antal olika konsonanter som var etablerade hos barn med kluven mjuk gom med/utan
kluven hdard gom och barn med unilateral LKG fédda 2017-07-01 till 2018-06-30, da barn med
tilldggsproblem utesléts. Barnen med bilateral LKG var fér fa (<6), ddrfor redovisas inte deras
resultat.

| Figur 66 presenteras resultat for antal olika konsonanter som var etablerade vid 18 manaders alder
hos barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom och barn med unilateral LKG fodda 2017-
07-01 till 2018-06-30, da barn med tilldggs problem uteslots. Barnen med bilateral LKG var for fa (<6),
darfor redovisas inte deras resultat. | gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
Okade medianen fran 5 (spridning 0-11) till 6 (spridning 0-11) da barn med tillaggsproblem uteslots.
Detta kan vara en anledning till att framover redovisa resultat for barn med och utan tillaggsproblem
separat. | gruppen med unilateral LKG, dar endast ett barn uteslots, var medianen fortfarande 4
(spridning 0-9).

Sammanfattning:

* Andelen barn med orala klusiler och framre orala klusiler och medianen fér antal olika
konsonanter vid 18 manaders alder var hogre i gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven
hard gom och jamfért med gruppen med unilateral LKG.

* For gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom férbattrades resultaten da barn
med tillaggsproblem uteslots. Detta kan vara en anledning till att framover redovisa resultat for
barn med och utan tillaggsproblem separat.

58



Patientrapporterade utvirderingsmatt: PROM

Ett PROM (patient reported outcome measure), foraldrarapporterad forstaelighet baserad pa
Intelligibility in Context Scale (ICS)®®, ingér i LKG-registret. Framéver finns det behov av fler
patientrapporterade matt dar barnen/ungdomarna sjalva utvarderar behandlingsresultaten. Har ar
det viktigt att finna PROM som kan bidra till att forbattra varden, utan att undersdkningen har
negativa effekter pa barnens/ungdomarnas vialbefinnande. Vi kommer att ta hjilp av vara
patientrepresentanter och dven specialister inom psykologi i processen att finna ytterligare ett
lampligt PROM att inkludera i LKG-registret.

ICS anvands sedan 2016 vid 5 och 10 ars alder. Det innebér att endast barn fédda 2011 och senare
har registreras vid 5 ars alder, och endast barn fédda 2009 vid 10 ars alder. Foraldrarna svarar pa sju

fragor dar de skattar barnets forstaelighet i olika situationer, pa en skala fran 1 till 5, dér 1 motsvarar
oforstaeligt tal och 5 fullt forstaeligt tal.

Fordldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder hos barn fodda 2011 till 2014

Barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
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Figur 67. Fordldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale, fér hela
gruppen barn fédda 2011 till 2014 med kluven mjuk gom med/utan kluven hdrd gom, ddr 1
motsvarar oférstaeligt tal och 5 fullt forstdeligt tal. Median, évre och undre kvartil, minimum och
maximum samt outliers (°) visas. n = antal barn.

| Figur 67 presenteras resultaten for foradldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder hos barn fodda
med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2011 till 2014. Barn fodda utomlands uteslots. For

3 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.
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generell rapporteringsgrad for barn fodda 2010 till 2014 vid 5 ars alder se sidan 9. Fér de barn fodda
med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2011 till 2014 som hade kommit till logoped for
uppféljning vid 5 &rs alder var rapporteringsgraden for ICS féljande: Umed 68 %, Uppsala-Orebro 49,2
%, Stockholm 82,5 %, Goteborg 66,7 %, Linkdping 60,9%, Malmé 78,4 % och for hela riket 67,9%. |
Umed var medianen for férdldrarapporterad forstdelighet 4,3 (spridning 2,9-5), i Uppsala-Orebro 4,1
(spridning 3-5), i Stockholm 4 (spridning 2-5), i Goteborg 3,8 (spridning 2,4-5), Linkdping 3,8
(spridning 3-5), i Malmo 4,4 (spridning 1,6-5) och i hela riket 4,1 (spridning 1,6-5).

Barn med bilateral LKG
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Figur 68. Fordldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale, fér hela
gruppen barn fédda 2011 till 2014 med bilateral LKG, ddr 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt
forstdeligt tal. Median, 6vre och undre kvartil, minimum och maximum, outliers (°) samt
extremvdrden (*) visas. n = antal barn. Umed hade fér fG barn (<6), ddrfér redovisas inte deras
resultat.

| Figur 68 presenteras resultaten for foradldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder hos barn fodda
med bilateral LKG 2011 till 2014. Barn fodda utomlands exkluderades. Umea hade for fa barn (<6),
och darfor redovisas inte deras resultat. For generell rapporteringsgrad for barn fodda 2010 till 2014
vid 5 ars alder se sidan 8. For de barn fodda med bilateral LKG 2011 till 2014 som hade kommit till
logoped fér uppféljning vid 5 ars dlder var rapporteringsgraden for ICS féljande: Uppsala-Orebro 70
%, Stockholm 92,9 %, Goteborg 66,7 %, Linkoping 87,5 %, Malmo 50 % och for hela riket 73,6 %. |
Uppsala-Orebro var medianen for féraldrarapporterad forstaelighet 4 (spridning 3,6-5), i Stockholm 4
(spridning 2,9-4,9), i Goteborg 4 (spridning 3,3-4,4), i Linkdping 4,1 (spridning 3,1-4,9), i Malmé 4,3
(3,1-5) och i hela riket 4,1 (spridning 2,9-5).
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Barn med unilateral LKG
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Figur 69. Fordldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale, fér hela
gruppen barn fédda 2011 till 2014 med unilateral LKG, ddr 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt
forstdeligt tal. Median, évre och undre kvartil, minimum och maximum samt outliers (°) visas. n =
antal barn.

| Figur 69 presenteras resultaten for foradldrarapporterad forstaelighet hos barn fodda med unilateral
LKG 2011 till 2014. Barn med foédda utomlands exkluderades. For generell rapporteringsgrad for barn
fodda 2010 till 2014 vid 5 ars alder se sidan 8. For de barn fodda med unilateral LKG 2011 till 2014
som hade kommit till logoped fér uppféljning vid 5 ars alder var rapporteringsgraden for ICS féljande:
Umed 90,9 %, Uppsala-Orebro 73,1 %, Stockholm 95,5 %, Gdteborg 69,2 %, Linkdping, 58,8 %, Malmé
44,4 % och for riket 71,1 %. | Umea var medianen for féraldrarapporterad forstaelighet 3,9 (spridning
3-5), i Uppsala-Orebro 4,3 (spridning 3,7-5), i Stockholm 4,3 (spridning 3,2-5), i Gdteborg 4 (spridning
3-5), i Linkoping 4,3 (spridning 3,9-5), i Malmo 4,7 (spridning 3,4-5) och i hela riket 4,2 (spridning 3-5).
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Fordldrarapporterad forstaelighet vid 10 ars dlder hos barn fodda 2009

Barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
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Foraldrarapporterad forstaelighet
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Figur 70. Férdldrarapporterad férstdelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 10 drs
dlder fér barn fédda 2009 med kluven mjuk gom med/utan kluven hdrd gom, utan och med
tillkommande missbildningar och eller syndrom, ddr 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt forstdeligt
tal. Median, 6vre och undre kvartil, minimum och maximum samt extremvdrden (*) visas. n = antal
barn.

| Figur 70 presenteras resultaten for foradldrarapporterad forstaelighet vid 10 ars alder hos barn
fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom med och utan tillkommande missbildningar
och/eller syndrom 2009. Barn fédda utomlands uteslots. For generell rapporteringsgrad for barn
fodda 2009 vid 10 ars alder se sidan 9. Rapporteringsgraden for ICS fér barn utan tilldggsproblem
som hade kommit till logoped fér uppféljning vid 10 ars alder var 71,4 % och for barn med
tillaggsproblem 68,2 %. Medianen for foraldrarapporterad forstaelighet for barn utan tillaggsproblem
var 5 (spridning 3,4-5) och for barn med tillaggsproblem 4,9 (spridning 3-5).
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Barn med bilateral LKG
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Figur 71. Férdldrarapporterad férstdelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 10 drs
dlder for barn fédda 2009 med bilateral LKG i Sverige och utomlands, ddr 1 motsvarar oférstaeligt tal
och 5 fullt forstgeligt tal. Median, évre och undre kvartil, minimum och maximum samt outliers (°)
visas. n = antal barn.

| Figur 71 presenteras resultaten for foradldrarapporterad forstaelighet vid 10 ars alder hos barn
fodda med bilateral LKG 2009, i Sverige och utomlands. Barn med tillaggsproblem uteslots. For
generell rapporteringsgrad for barn fédda 2009 vid 10 ars alder se sidan 9. Rapporteringsgraden for
ICS for barn fodda i Sverige som hade kommit till uppféljning hos logoped vid 10 ars alder var 82,4 %
och for barn fodda utomlands 92,9 %. Medianen for féraldrarapporterad forstaelighet for barn fodda
i Sverige var 4,9 (spridning 3,4-5) och for barn fédda utomlands 4,6 (spridning 3,6-5).
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Barn med unilateral LKG
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Figur 72. Férdldrarapporterad férstdelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 10 drs
dlder for barn fédda 2009 med unilateral LKG i Sverige och utomlands, dér 1 motsvarar oférstdeligt
tal och 5 fullt férstéeligt tal. Median, 6vre och undre kvartil visas. n = antal barn.

| Figur 72 presenteras resultaten for forédldrarapporterad forstaelighet vid 10 ars alder hos barn
fodda med unilateral LKG 2009 i Sverige och utomlands. Barn med tillaggsproblem utesl6ts. For
generell rapporteringsgrad for barn fédda 2009 vid 10 ars alder se sidan 9. Rapporteringsgraden for
ICS for barn fodda i Sverige som hade kommit till uppféljning hos logoped vid 10 ars alder var 90,5 %
och for barn fédda utomlands 74,2 %. Medianen for fordldrarapporterad forstaelighet fér barn fodda
i Sverige var 4,7 (spridning 3,6-5) och for barn fodda utomlands 4,4 (spridning 2,9-5).

Sammanfattning:

* Rapporteringsgraden for foraldrarapporterad forstaelighet var vid flera centra lag. Detta maste
beaktas vid tolkning av resultaten, och det ar annu inte mojligt att dra nagra tillforlitliga slutsatser
av jamforelser mellan centra.

* Medianen mellan grupper med olika spalttyper varierade marginellt vid 5 ars alder. Spridningen
var storst i gruppen med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, vilket kan bero pa att fler
barn med tillaggsproblem ingick i den gruppen.

* Vid 10 ars alder hade barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom utan
tillaggsproblem hogst foraldrarapporterad forstaelighet (median 5, spridning 3,4-5). Barn med
kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom med tillaggsproblem hade nagot sdmre resultat
(median 4,9; spridning 3-5).

* Vid 10 ars alder hade barn med unilateral LKG samre foradldrarapporterad forstaelighet (fodda i
Sverige: median 4,7, spridning 3,6-5; fédda utomlands: median 4,4, spridning 2,9-5) dn barn med
bilateral LKG (fodda i Sverige: median 4,9, spridning 3,4-5; fédda utomlands: median 4,6,
spridning 3,6-5).
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Patientrapporterade utvirderingsmatt: PREM

PREM anvands for att utvardera hur patienter upplever den givna varden. For detta andamal
kommer en oversatt version Experience of Service Questionnaire
(https://www.corc.uk.net/outcome-experience-measures/experience-of-service-questionnaire/) att
anvandas vid uppfoéljningsbesdk vid Sveriges LKG-centra. Planen var att genomfdra detta under mars
2020, men pa grund av spridningen av det nya Corona-viruset skots uppféljningen upp vid flera LKG-
centra. Utvardering med PREM planeras fortsdtta under hosten 2020.

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 basinformation ger fortlopande
oversikt over antalet registrerade patienter vid det egna centrat och fordelningen av spaltdiagnoser.
Rapporterna publiceras 6ppet var tredje manad pa LKG-registrets hemsida. RC Syd bistar ocksd med
sammanstallning 6ver rapporteringsgrad for behandlingsresultat vid 5 ars alder, som publiceras pa
LKG-registrets hemsida varje manad. Utdatarapporter for kirurgidata ger fortlopande oversikt over
genomforda kirurgier och postoperativa komplikationer vid det egna centrat for jamférelse med data
fran Ovriga centra. Sedan 2020 &r det &ven mojligt for registrets anvdndare att hamta
utdatarapporter avseende kvalitetsindikatorerna for tdnder/bett och tal, for jamforelse av data fran
det egna centrat med data fran Gvriga centra.
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Resultat fran anvandarenkaten 2020

Deltagare

Tabell 2. LKG-centrum ddr deltagarna arbetade.

LKG-centrum Antal %

Umead 5 11,1
Uppsala-Orebro 8 17,8
Stockholm 10 22,2
Goteborg 8 17,8
Linkdping 7 15,6
Malmo 7 15,6

Enkaten skickades ut till totalt 65 personer, och besvarades av 45 personer (69,2 %). Tabell 2 visar var
deltagarna arbetade. Flest personer arbetade i Stockholm och minst antal personer i Umea.
Fordelningen av svar fran respektive centrum aterspeglar relativt val antalet anstéllda vid respektive
centrum.

Tabell 3. Anvéndarnas yrkestitel.

Yrkestitel Antal %
Logoped 15 33,3
Specialisttandlakare i ortodonti 14 31,1
Plastikkirurg 5 11,1
Sekreterare/administrator 3 6,7
Sjukskoterska 5 11,1
Annan 3 6,7

| tabell 3 visas vilka yrkestitlar deltagarna hade. Ungefar lika manga logopeder (15) som
specialisttandlédkare i ortodonti (14) besvarade enkaten. Lika manga plastikkirurger (5) som
sjukskoterskor besvarade enkaten. Tre deltagare var sekreterare och/eller administratorer. Av de tre
som svarade “annan” var en kakkirurg.
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Tabell 3. Anvéndarnas behérighet.

Behorighet Antal %
Lasbehorighet 2 4,4
Skrivbehorighet 2 4,4
Bada 36 80
Vet ej 5 11,1

Av deltagarna hade 80 % bade las- och skrivbehorighet. Av de som svarade ”vet ej” saknade tre
personer behorighet, men samlade in data till registret och/eller anvande statistik fran registret i sin
yrkesverksamhet.

LKG-registrets anvandarvanlighet

LKG-registrets anvandarvanlighet

Jag har tillracklig utbildning i LKG-registret

Informationen fran LKG-regsitret ar lattillganglig
LKG-registrets hemsida ar lattillganglig

Registerplattformen éar lattillganglig

Det ar |att att registrera i formularen
Supporten fran projketledaren fungerar bra

l
l
l
l
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|

Supporten fran RC Syd fungerar bra
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WStammer W Stdmmer delvis Stammer inte alls Vet ej

Figur 73. Hur olika andelar (%) anvéndare upplevde LKG-registrets anvindarvdénlighet.

Figur 73 visar hur deltagarna upplevde LKG-registrets anvandarvinlighet. Over 51 % upplevde att de
hade tillracklig utbildning for att anvdanda LKG-registret och 40 % att de delvis hade tillrdcklig
utbildning. En person (2 %) upplevde sig inte ha tillrdcklig utbildning. En 6vervagande majoritet
upplevde information fran LKG-registret generellt (76 %) och pa LKG-registrets hemsida (66 %) som
lattillganglig. 56 % upplevde att registerplattformen var lattillganglig, 31 % att den delvis var
lattillgdnglig och 7 % (motsvarande tre personer) att den inte var lattillganglig. Samtliga som hade
registrerat i formularen upplevde att det var latt (58 %) eller delvis latt (38 %). Supporten fran LKG-
registrets projektledare upplevdes fungera bra av 48 % och delvis bra av 14 %. Tre personer
(motsvarande 7 %) upplevde att den inte fungerade bra och 31 % svarade att de inte visste hur den
fungerade. Supporten fran RC Syd upplevdes fungera bra av 22 % och delvis bra av 16 %. Av de som
svarade pa enkéaten upplevde 18 % att den inte fungerade bra och ytterligare 44 % svarade att de
inte visste hur supporten fran RC Syd fungerade.
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Information och anvindning av data fran LKG-registret

Anvdndning av data

Anvander onlinestatistik Over registrerade patienter
Anvander onlinestatistik 6ver registrerade formular
Anvander statistik fran utdatarapporterna
Anvander statistik fran Varden i siffror

Anvander statistik fran arsrapporterna

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

L Stammer W Stammer delvis Stammer inte alls

Figur 74. Vilka data olika andelar (%) av deltagarna anvénde.

Figur 74 visar vilken statistik deltagarna anvande. Den statistik fran LKG-registret som anvandes i
hogst utstrackning var fran arsrapporterna. Onlinestatistik over registrerade patienter och formular
anvandes i mindre utstrackning. En bidragande orsak till detta kan vara att de upplevdes vara
svaroverskadliga. En plan finns for att gora informationen mer 6verblickbar. Endast 16 % anvande
statistik fran utdatarapporterna, vilket kan forklaras av att det hittills bara har gatt att hamta
basinformation och kirurgistatistik 6ver patienterna. Under 2020 kommer det att bli mojligt att
hamta statistik fran 6vriga formular. Endast 7 % uppgav att de anvande statistik fran Varden i siffror
och 42 % att de delvis anvande statistik fran Varden i siffror. Resultat fran LKG-registret publicerades
i Varden i siffror for forsta gangen under 2019, och detta kan forklara varfor sa fa har hunnit anvanda
statistiken. En annan forklaring kan vara att motsvarande och mer utforlig statistik finns tillgdanglig i
arsrapporten.

Omraden dar LKG-registret anvands

Jamforelser mellan centra

Forbattrings-/utvecklingsarbete

Redovisa resultat till medarbetare

Identifiera forbattringsomraden

Ta fram verksamhetsstatistik

Patientinformation

-
L]
-
-
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Vid inférande av nya metoder for diagnostik och behandling _l_l_
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Figur 75. Omradden ddr andel (%) anvéndare anvinde LKG-registerdata.
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Figur 75 visar inom vilka omraden data fran LKG-registret anvdndes. Av deltagarna i enkaten svarade
65 % att de anvdnde data for att jamfora resultat mellan LKG-centra, 56 % for forbattrings- och
utvecklingsarbete, 53 % for att redovisa resultat till medarbetare och for att identifiera
forbattringsomraden, 50 % for att ta fram verksamhetsstatistik, 44 % for patientinformation, 41 % for
forskningsprojekt, 24 % vid inférande av nya metoder for diagnostik och behandling och 21 % for
utbildning av personal. Fyra deltagare svarade att de anvande data inom andra omraden och tva av
dem svarade i fritext att de anvande data for vardplanering och verksamhetsplanering.

Forslag till forbattringar

Sex personer gav forslag pd forbattringar. Onskemal finns om att frdn hemsidan kunna skapa
uppdaterade rapporter utifran egna 6nskemal. Eftersom LKG-registrets hemsida inte ar kopplad
direkt till registerdata ar det svart att genomfora. Daremot kommer vi att under 2020 skapa
mojlighet att hamta utdatarapporter direkt fran registret fér samtliga formular. For data avseende
tander/bett och tal kommer det att bli mojligt att hamta resultat for kvalitetsindikatorerna.

En person oOnskade battre Overensstimmelse mellan formuldr pa papper och digitalt
inmatningsformuldr, och att uppdateringar goérs som planerat. Pa grund av tidigare
personalomséattning pa RC Syd foérdrojdes planerad revidering av digitala formular 2018 och 2019.
Detta &r nu atgardat.

Tydligare online-rapporter pa LKG-registrets hemsida 6nskades av tva deltagare. Fardiga forslag for
att gora rapporterna mer 6verblickbara har funnits sedan nagra ar tillbaka, men revidering har blivit
fordrojd pa grund av resursbrist pa RC Syd. Var forhoppning ar att revidering kan ske under 2020.

Tre deltagare ansag att det fanns behov av att forbattra 3C/Comporto, dar registerdata fors in och
lagras. En person svarade "Om man rakar skriva fel format pa tid sa hanger sig sidan och man maste
avsluta och borja om fran borjan”, en annan ”Krangligt att soka inférda patienter” och en tredje
”0o6verskadlig vy”.

Hur bidrar LKG-registret till att forbattra varden?

Nedan presenteras hur LKG-registret hittills har bidragit till forbattringsarbete inom LKG-
verksamheten, baserat pa enkdtundersékningar som genomfoérdes 2017 till 2020.

Utvardering, dokumentation, diagnostik och kodning

Arbetet med LKG-registret har lett till O6versyn och o©Okad samstdmmighet avseende
anamnesupptagning, diagnostik samt kodning av olika spalttyper och KVA-koder (atgardskoder).
Valida och relevanta variabler for att beskriva behandlingsresultaten har tagits fram.
Kalibreringsmoten halls kontinuerligt for att sdkerstélla att diagnostisering och utvardering gors pa
samma satt over hela landet. LKG-registret har gett en samlad patientdokumentation som ar
anpassad efter verksamheten. Genom att kombinera sdkord kan uppgifter om olika patientgrupper
tas fram. Kravet pa hog tacknings-/rapporteringsgrad har lett till att huvudmaé&nnen vid samtliga LKG-
centra har tillskjutit resurser for det administrativa arbetet med registret.
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Okat samarbete mellan vardgivare i Sverige

Nationella kontaktnat har skapats, for utbyte av erfarenheter i syfte att forbattra LKG-varden.
Utbytet galler bade erfarenheter avseende behandling och utvardering av behandlingsresultaten.
Samtal mellan teamen framjar kunskapsspridning om hur varden bedrivs, och bidrar till mer enhetlig
och jamlik vard i hela landet. Erfarna LKG-specialister har dven handlett nyanstallda vardgivare med
mindre erfarenhet, pa plats vid ett annat LKG-centrum &n det egna.

Sakerstalld uppfoljning av patienter

LKG-registret har gett ett dkat incitament till att kalla patienter i ratt tid fér uppféljning, enligt det
nationella vardprogrammet, och utgor en kontrollfunktion som minimerar risken for att “tappa”
patienter. LKG-registret ger overblick avseende basdata kring t ex hur manga av vara patienter som
har en viss diagnos, vilket gor det latt att identifiera patienter som kan tankas inga lokala
forbattringsprojekt och behandlingsutvardering.

Underlag for patientinformation

Mojligheten att vid varje enskilt LKG-centrum se egen data for flera arskullar gor att kan vi ge battre
prognostisk information till familjerna kring olika parametrar, t ex vad man kan férvanta sig nar det
galler antal operationer, komplikationsrisk eller antal svalglambaer for en viss spalttyp.

Underlag for verksamhetsplanering

LKG-registret anvdands for att ta fram underlag for verksamhetsplanering, och kontinuerligt félja
trender i behandling och resultat. Interna jamférelser kan géras mellan diagnoser och for olika ar.
Informationen anvands vid framstidllande av vardprogram och vid resursplanering for olika
patientgrupper. Skillnader i patientgrupper kan ses fran ar till ar, och de samlade resultatmatten kan
forutspa framtida behandlingsbelastning. T ex kan man forutse framtida operationsbehov, vilket gor
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 6ver tendenser vad géller t ex syndrom, nyinflyttade barn med stora vardbehov
och lokala avvikelser i olika riktningar.

Forskning

LKG-registret bidrar till 6kad forskning kring LKG i Sverige. Behandlingsresultat kan jamféras med
resten av landet och samtal kring kvalitet stimulerar intresset for forskning. Grupperna med
patienter med respektive diagnos &r liten, och avvikande resultat i enskilda fall paverkar darfor
resultatet pa gruppniva i hég utstrackning. En styrka med LKG-registret ar att vi latt kan skapa storre
grupper och pa sa satt urskilja trender som har klinisk betydelse. Bade avseende tander/bett och tal
har metodologiska studier kring behandlingsutvardering genomforts, baserade pa data i LKG-
registret och ombedémningar av radata. En studie kring internationellt adopterade barn med LKG
pagar, och LKG-registret ar en forutsattning for studiens genomférande. Flera nya studier baserade
pa LKG-registret haller pa att startas upp eller &r pa planeringsstadiet.
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Forskning baserad pa LKG-registret

Aven om LKG ar den vanligaste férekommande ansiktsmissbildningen, ar patientgruppen liten och
specialisterna verksamma inom omradet fa. Manga av dem som ar specialiserade inom LKG
medverkar i den forskning som bedrivs, och forskningsaktiviteten dr hég. Merparten av forskningen
leds av styrgruppen, men forskargrupper inom respektive profession och centrum finns ocksa. Nedan
beskrivs avslutade, pagaende och planerade projekt.

Jimférelse av tal hos barn med och utan tillkommande syndrom och/eller missbildningar. Barn
med LKG &r en liten och heterogen grupp. | studier avseende talresultat vid LKG utesluts ofta barn
med tillkommande syndrom och/eller missbhildningar, eftersom att det finns misstanke om att denna
grupp generellt har sdmre talresultat, dven om den individuella variationen ar stor. Fragan ar om det
ar nédvandigt att utesluta dessa barn i 6ppna jamforelser mellan LKG-centra, for att inte resultaten
ska riskera att bli missvisande.

Undersékning av reliabiliteten fér data avseende tédnder/bett vid 10 ars dlder. Reliabiliteten for
data vid 5 ars alder har i en tidigare studie visat sig vara god. Sedan 2019 registreras data vid 10 ars
alder och det finns darfér behov av att undersoka tillforlitligheten i registrerad data.

Férekomst av LKG med/utan tillkommande missbildningar och/eller syndrom. | denna studie
kommer forekomsten av LKG med/utan tillkommande missbildningar och/eller syndrom i Sverige att
kartlaggas, eftersom det idag saknas aktuella uppgifter om detta.

Undersékning av reliabiliteten for data avseende procent korrekta konsonanter. Procent korrekta
konsonanter bedémdes tidigare baserat pa 30 malkonsonanter. Sedan 2019 bed6éms variabeln pa 59
konsonanter. Tillforlitligheten i inmatad data och den planerade kvalitetsindikatorn Andel barn med
minst 86 % korrekta konsonanter kommer att undersokas.

Internationellt adopterade barn med Ildpp-kik-gomspalt. Projektet bedrivs Johnna Sahlsten Schdélin,
overldkare och doktorand vid Verksamhet Plastikkirurgi, Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg. | tva delstudier ingar barn i LKG-registret, vilket ger en unik mojlighet att studera en stérre
nationell population. Diagnos, kon, férekomst av andra diagnoser, alder vid forsta kontakt med LKG-
teamet samt kirurgisk behandling kommer att jamforas hos internationellt adopterade barn med LKG
och jamnariga svenskfédda barn med LKG.

Beskrivning av LKG-registret samt kirurgidata upp till 5 drs dlder. Projektet har resulterat i en
beskrivande artikel om LKG-registrets uppkomst, uppbyggnad, vara erfarenheter hittills och framtida
malsattningar, som har publicerats i BMC Health Services Research 2020. Resultaten presenterades
ocksa vid den kongress European Cleft Palate Craniofacial Association holl i Utrecht, juni 2019. En
studie kring kirurgidata upp till 5 ars alder och kvalitetsindikatorerna vid 5 ars alder planeras ocksa.

Ombedémning av taldata i LKG-registret. Syftet var att jamfora resultaten fran ombedémningar av
talinspelningar med data i LKG-registret for att utvardera tillforlitligheten i registerdata, och att
utvardera de talrelaterade kvalitetsindikatorernas tillforlitlighet. Artikeln har publicerats i Cleft
Palate-Craniofacial Journal 2020.

Utvdrdering av reliabiliteten i 5-ars 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
unilateral LKG. Artikel har publicerats i European Journal of Orthodontics 2020.
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Anslutning till RUT

Under 2019 pabodrjades en process for att ansluta LKG-registret till Vetenkapsradets
metadatavekktyg RUT. Syftet med RUT &r att ge en bild av vad som finns i olika register for att
underlatta for intresserade forskare. RUT ska ge svar pa om data fran ett specifikt register gar att
anvanda i relation till forskningsfragan. Endast metadata, d v s beskrivning av ingaende variabler,
finns med i RUT. | RUT beskrivs betydelsen av ett registers innehall. RUT fungerar som ett
”skyltfonster” for registret, dar det pa ett lattoverskadligt satt visas vad som registreras.

Tidplan for anslutning:

1. Initialt mo6te mellan Magnus Eriksson, Vetenskapsradet, och Kristina Klintd, LKG-registret
(2019-11-21).

2. Underlag tas fram infér workshop 1 (Varen 2020).

3. Workshop 1: Ingela Hennert, Vetenskapsradet, och Anna Paganini och Kristina Klint6, LKG-
registret, traffas och arbetar vidare med framtaget underlag (2020-06-26).

4. Foretradare fran RUT aterkommer med férslag pa begreppssystem (Hosten 2020).

5. Workshop 2: Ingela Hennert, Vetenskapsradet, och Anna Paganini, Gudrun Stalhand och
Kristina Klint6 fran LKG-registret traffas for att arbeta vidare med forslaget (2020-09-04).

6. Vetenskapsradet lagger upp variablerna i en valideringsmiljo, for granskning av
representanter fran LKG-registret. Efter godkdnnande fran LKG-registret genomfors
anslutning till RUT (Varen 2021).

SWEDECLEFT-motet 2019

Sedan 1990-talet halls SWEDECLEFT-moéten regelbundet, varje eller vart annat ar. Till motena bjuds
samtliga medarbetare vid Sveriges sex LKG-centra in. Dagen fore SWEDECLEFT-motet halls moten
professionsvis. Da diskuteras variablerna i LKG-registret och de som registrerar i LKG-registret
kalibrerar sig med varandra. De tva foljande dagarna &dgnas at gemensamma seminarier kring
forbattringsarbete, rapportering av forskning och dven rapport fran LKG-registret. | anslutning till
SWEDECLEFT-motet har styrgruppen for LKG-registret mote. Det senaste SWEDECLEFT-motet holls i
Uppsala 2019-10-03 — 2019-10-04.

LKG-registrets hemsida

LKG-registrets hemsida (http://lIkg-registret.se/) riktar sig till alla som &r intresserade av LKG, de som
sjalva ar fodda med LKG och de som arbetar med LKG. Via hemsidan kan man félja hur LKG-varden
och LKG-registret utvecklas, och informationen uppdateras kontinuerligt. 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 &r och vardprogrammet fér LKG.
Patientinformation om registret och variabellista (som Socialstyrelsen kan hanvisa till) 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 dven vara pagaende och avslutade
forskningsprojekt, arsrapporter, 6vriga publikationer och konferensbidrag pa sidan. Hemsidans
adress ar: http://lkg-registret.se/.
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Hur val klarade vi malen for 2019?

Malen utgick fran kriterierna for certifieringsniva 1.

1. Tdckningsgrad och anslutningsgrad ska vara hégre dn 85 procent. Malet ar uppnatt, forutom for
formular och aldrar dar registrering pabérjats 2019.

2. Registret bidrar med data till 6ppna jimférelser/Varden i siffror. Malet ar uppnatt.

3. Sdrskild information om registret och dess resultat finns publikt publicerade pad internet fér
patienter att ta del av och férstd. Malet ar uppnatt.

4. Redovisning av nationellt férbéttrade medicinska resultat tillsammans med en beskrivning av hur
registret anses ha bidragit till dessa. Hittills har LKG-registret bidragit till att forbattra
administrationen kring och planeringen av varden, patientbemdtande och metoderna for
utvardering av varden. Patientunderlaget ar litet, vilket medfor att undergrupperna ar sa sma
att vi behover aggregera data for flera arskullar. Patienterna ar fardigbehandlade forst i vuxen
alder, och sakra medicinska resultat kan uppvisas férst da patienterna ar vuxna. Sammantaget
medfor detta att det ar osdkert hur snart vi kan uppvisa nationellt forbattrade medicinska
behandlingsresultat.

5. Registret anvdnds aktivt fér forskning och innovation. Forskningsprojekt baserade pa
registerdata har erhdllit forskningsfinansiering i nationell eller internationell konkurrens eller

publicerats i internationellt peer reviewed-vetenskaplig tidskrift. Malet ar uppnatt.

6. Registret anvdnds aktivt av deltagande enheter och kan redovisa detta genom till exempel
anvdndarundersékningar. Malet ar uppnatt.

7. Registret har validerat sin datakvalitet samt gjort adekvata bortfallsanalyser. Malet ar uppnatt.

8. Redovisning av plan fér anslutning av registret till Vetenskapsrddets verktyg for att
s6ka och matcha registerinformation pd metadatanivd, RUT. Malet &r uppnatt.

9. Registret har rutiner for att dela med sig av data i utbildningssyfte. Malet dr uppnatt.
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Mal fér 2020

1.

10.

11.

Ta fram malnivaer for tackningsgrad och rapporteringsgrad.

Ta fram malnivaer for kvalitetsindikatorer.

Infora fler sparrfunktioner for att forebygga felregistrering i LKG-registret.

Forbattra utdatarapportern for samtliga formular.

Revidera online-rapporterna pa LKG-registrets hemsida, sa att de blir mer lattoverskadliga.
Anpassa informationen pa LKG-registrets hemsida sa att den blir lattillganglig for patienter.

Utveckla kvalitetsindikatorn Antal dagar till férsta kontakt med LKG-teamet, sa att den kan
publiceras som processmatt i Varden i siffror.

Starta minst tva nya forskningsstudier baserade pa LKG-registret.
Forbereda LKG-registret for anslutning till RUT, sa att anslutning kan ske 2021.
Ta fram underlag som gor det mojligt att fatta beslut om inférande av ytterligare PROM.

Utvardera hur patienter upplever den givna varden med hjélp av PREM (Experience of
Service Questionnaire).
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