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Forord

LKG-registret ar ett nationellt kvalitetsregister for uppféljning av barn och ungdomar fodda
med nagon typ av lapp-kék-gomspalt (LKG). LKG ar den vanligaste ansiktsmisshildningen
och i Sverige fods ca 200 barn per ar med nagon typ av LKG. Patientgruppen ar liten, och den
ar dessutom heterogen. Slutgiltigt behandlingsresultat ses forst i vuxen alder, och utvardering
av behandlingsresultaten sker darfor upp till ca 19 ars alder. | Sverige sker behandling och
uppfoljning vid nagot av Sveriges sex centra for LKG. Sedan 2016 ar LKG-registret utsett till
Nationellt kvalitetsregister av Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL),
och 2018 uppgraderades LKG-registret till certifieringsniva 2.

Vi arbetar intensivt for att forbattra datakvaliteten i LKG-registret. Samtliga Sveriges LKG-
centra ar anslutna till LKG-registret. Tackningsgraden och rapporteringsgraden ar 6ver 85 %.
| takt med att vi utvarderar inmatad data upptacker vi brister som vi korrigerar. Vi har dven
reviderat vissa variabler i registret, baserat pa resultat fran metodologiska studier av
registerdata, for att oka tillforlitligheten och validiteten i registerdata. | arsrapporten
presenterar vi 6ppna jamforelser av kirurgidata upp till 5 ars alder och behandlingsresultat vid
5 ars alder for barn fodda 2009 till 2013. Vi presenterar aven data for andra
behandlingsinsatser, genomforda utredningar samt férekomst av postoperativ infektion.

2018 fokuserade vi pa att utveckla kvalitetsindikatorer for publicering i Varden i siffror
(https://vardenisiffror.se/), och de tre forsta indikatorerna publicerades sommaren 20109.
Sedan tidigare har vi ett foraldrarapporterat matt vid 5 och 10 ars alder, och under 2018
arbetade vi for att finna ett matt pa hur barnen/ungdomarna upplever den givna varden. Detta
kommer att tas i bruk 2020. Vi har ocksa arbetat aktivt for utokad samverkan med
patientrepresentanter, och varen 2019 rekryterades tva patientrepresentanter till styrgruppen. |
relation till att patientgruppen ar liten och de verksamma specialisterna inom omradet ar fa ar
forskningsaktiviteten hég. Under 2018 publicerades den forsta artikeln baserad pa LKG-
registret i en vetenskaplig tidskrift. Ett avhandlingsprojekt startades, som delvis kommer att
baseras pa registerdata, och tre andra studier baserade pa registerdata slutfordes.

Vi siktar nu mot certifieringsniva 1. Ett av kriterierna for niva 1 ar nationellt forbattrade
medicinska resultat. Patientunderlaget ar litet, vilket medfor att undergrupperna ar sa sma att
vi behover aggregera data for flera arskullar. Séakra medicinska resultat kan uppvisas forst i
vuxen alder. Sammantaget medfor detta att det ar osakert hur snart vi kan uppvisa nationellt
forbattrade medicinska resultat. Daremot &r det redan nu tydligt att LKG-registret har bidragit
till att forbattra administrationen kring och planeringen av varden, patientbemétande och
metoderna for utvardering av varden.

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

Malmo 2019-08-14
Magnus Becker Kristina Klintd

Registerhallare Projektledare
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Vad ar LKG-registret?

LKG-registret startades av Sveriges sex LKG-centra 1999. Behandlingen av personer med
LKG skilde sig mellan olika centra, och det fanns behov att jamféra behandlingsresultaten for
att kunna forbéattra varden av barnen och ungdomarna. Fram till 2016 drevs registret till stor
del pa ideell basis, med sma mojligheter att utvardera data, och tackningsgraden var
bristfallig. 2016 utsdgs LKG-registret till nationellt kvalitetsregister, certifieringsniva 3.
Anslagen fran SKL utokades, 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:

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

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

« Attt utbka samarbetet mellan Sveriges LKG-centra

Attt forbattra behandlingsmetoderna vid LKG

Alla barn i Sverige fodda med LKG erbjuds deltagande i registret. Det slutgiltiga resultatet av
behandlingen kan utvérderas férst nar barnen har vuxit klart, och de féljs darfor fran
spadbarnstiden upp till vuxen alder. Bakgrundsdata som t ex spalttyp, arftlighet och
tillkommande syndrom och/eller misshildningar registreras da barnet ar nyfétt. Data om
kirurgisk behandling registreras kontinuerligt. Vid 18 manaders alder registreras data fran
utvardering av joller/tidigt tal. Dessutom fors behandlingsresultat in 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 rekryterade vi dven tva patientrepresentanter till
styrgruppen. LKG-registret har ett ndra samarbete med Registercentrum Syd (RC Syd), som
bistar nar det galler statistik, 1T, drift, datasakerhet och stottar i utvecklingen av
rapporteringsfunktioner.

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

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

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



Klassifikation av spalttyper

Spalttyperna kan delas in i olika grupper beroende pa var spalten ar belagen. Spalt i enbart
lappen och kaken leder séllan till talsvarigheter, medan spalter i gommen oftare inverkar pa
talutvecklingen. Avvikelser i tdnder och bett &r vanligare vid spalter som involverar kaken.
Spalter i lappen och ké&ken kan vara enkelsidiga (unilaterala) eller dubbelsidiga (bilaterala).
Spalter som involverar enbart den harda och mjuka gommen eller mjuka gommen kan
forekomma 1 olika utstrdckning. Submukos gomspalt innebdr spalt i muskelvdvnad med
Overtdckande intakt slemhinna. Den behandlas bara om spalten ger upphov till talbesvér och
barn med denna spalttyp registreras darfor inte i LKG-registret.

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

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

Q35.3  Kluven mjuk gom

Q35.5  Kluven hard och mjuk gom

Q36.0  Bilateralt kluven lapp med eller utan kluven kéke

Q36.9  Unilateralt kluven lapp med eller utan kluven kéke

Q37.2  Kluven mjuk gom med bilateralt kluven lapp

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

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

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

Figur 1. Exempel pa spalttyper vid LKG. Fran véanster visas kluven mjuk gom, kluven hard
och mjuk gom, unilateral LKG och bilateral LKG. Hlustration 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 ansiktstillvaxten,
tanderna/bettet och utseendet. Spalten opereras for att ge sa goda forutsattningar for normal
utveckling som mgjligt. Manga barn behéver aven tandreglering och ibland behdvs flera
operationer. Om det finns en spalt i gommen kan taltraning hos logoped behdvas. Nedan &r en
overgripande beskrivning av det nationella vardprogrammet.

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

Foraldrar till barn, dar spalten upptackts vid ultraljudsundersokning, ar vélkomna till teamet
for besok och information redan innan barnen fods. Efter fodseln genomgar barn som har en
spalt som involverar l&appen eller l&ppen-ké&ken vid behov behandling med tejp, néskrok,
gomplatta eller nasoalveolar molding fore forsta operationen, i syfte att ansiktets delar ska
komma i ett battre lage. | samband med bestket brukar familjerna traffa de flesta som ingar i
teamet for en forsta kontakt och information. Foraldrarna kan ocksa fa hjalp med att komma
igdng med matningen. Aven barn som inte genomgar behandling fore forsta operationen kan
vara i behov av en tidig kontakt med teamet, och ar da valkomna.

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

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

Lapp-nasplastiken utfors vid tre till sex manaders alder. Den primara gomoperationen utfors
vid tva av sex behandlingscentra i Sverige (Link6ping och Malmg) i ett steg mellan sex och
15 ménaders alder. Vid de andra (Goteborg, Stockholm, Umed, Uppsala-Orebro) opereras
mjuka gommen vid fyra till sex manaders alder, och den harda gommen vid cirka tva ars
alder, med undantag for att gomspalt som enbart omfattar gommen opereras i ett steg i Umea.
Vid 8 till 12 ars alder opereras spalten i kdken. Infor operationen av kéken brukar barnen
genomga tandreglering, och tandreglering kan aven behdvas efter operationen. | vissa fall kan
aven andra sekundédra operationer bli aktuella, som t ex talforbattrande operation,
fistelslutning (om en fistel har uppstatt efter operationen och orsakar besvar) eller operationer
for att korrigera bettet och utseendet.

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



Validering av innehallet i LKG-registret

For att LKG-registret ska vara tillforlitligt maste uppgifterna som registreras vara sa korrekta
och kompletta som mojligt. Tackningsgraden for barn/ungdomar och rapporteringsgraden
avseende atgarder och uppféljning bor vara sa hog som majligt. De variabler som registreras
ska ha hog validitet (d v s de ska mata det de avser att méta) och reliabilitet (d v s de ska vara
tillforlitliga). Arbete pagar pa flera nivaer for att uppna detta.

Kompletta uppgifter
1. Anslutningsgrad
Anslutningsgraden for LKG-registret ar 100 %, d v s samtliga sex LKG-centra i Sverige ar

anslutna till LKG-registret.

2. Tackningsgrad

Tackningsgrad (%) LKG-registret och Patientregistret

Uppdelat pa LKG-centrum for ar 2018
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Figur 2. Tackningsgrad i LKG-registret for barn fédda 2009-2018 vid kontroll mot centrala
patientregistret.

Med tackningsgrad avses hur stor del av barnen/ungdomarna med LKG i Sverige som &r
registrerade 1 LKG-registret. Enligt kontroll mot det centrala patientregistret, var den
genomsnittliga tdckningsgraden i LKG-registret for barn fodda 2009 till 2018 94,3 % (Figur
2), vilket ar en tydlig forbattring jamfort med 2017 da den genomsnittliga tackningsgraden
var 88,5 %. Tackningsgraden lag vid samtliga centra 6ver malet pa 90 %.



3. Rapporteringsgrad

Med rapporteringsgrad avses hur stor del av de genomfdrda spaltrelaterade kirurgiska
atgarderna som har registrerats och hur stor del barnen/ungdomarna som har blivit undersokta
och registrerade enligt faststéllt schema.

Rapporteringsgrad (%) kirurgi i LKG-registret och Patientregistret

Uppdelat pa LKG-centrum for ar 2018
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Figur 3. Rapporteringsgrad avseende kirurgiska atgarder i LKG-registret 2018, for barn
fodda 2009-2018, vid kontroll mot centrala patientregistret.

Vid kontroll av kirurgiska atgarder, for barn fodda mellan 2009 och 2018, i LKG-registret
mot centrala patientregistret 1ag riksgenomsnittet for 2018 pa 87 %. Stockholm och Umea lag
over malet pd 90 %, och Linképing och Malmg strax under 90 %. (Figur 3). Uppsala-Orebro
hade en rapporteringsgrad pa 86,1 % och Géteborg 73,5 %. 2017 var rapporteringsgraden for
kirurgi dver 85 % vid samtliga centra. | Géteborg har atgarder vidtagits for finna orsaken till
den férsamrade rapporteringsgraden och vid samtliga centra arbetar man aktivt for att na
malet pa 90 %.
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Figur 4. Genomsnittlig rapporteringsgrad i LKG-registret 2009 till 2018 avseende
spaltrelaterade kirurgiska atgarder vid kontroll mot centrala patientregistret.

Aren dessforinnan varierade den genomsnittliga rapporteringsgraden (Figur 4). 2009 till 2015
var den over 90 %. 2016 var den 89,8 % och 2017 88,9 %. En forklaring till att
rapporteringsgraden var lagre 2016, 2017 och 2018 an féregaende ar kan vara att registrering
vid vissa centra har skett retroaktivt med fordréjning for operationer utforda 2015 och
tidigare.

Rapporteringsgrad (%) for tander/bett vid
5 ars alder for barn fédda 2009-2013
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Figur 5. Rapporteringsgrad avseende tander/bett vid 5 ars alder for barn fodda 2009-2013
med kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG vid respektive LKG-
centrum.

| Figur 5 presenteras andelen barn registrerade i LKG-registret, fodda 2009-2013 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 foreliggande
rapport exkluderades vid redovisningen av rapporteringsgrad (165 utlandsfodda barn, 4



utlandsflyttade, 40 som hade flyttat mellan behandlingscentra och 7 avlidna). Den
genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var 92 %. Uppsala-Orebro hade en
rapporteringsgrad pa 89 %. Vid évriga centra var rapporteringsgraden 6ver 90 % eller hogre.

Rapporteringsgrad (%) for tal vid
5 ars alder for barn fodda 2009-2013
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Figur 6. Rapporteringsgrad avseende tal vid 5 ars alder for barn fédda 2009-2013 med
kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG vid respektive
LKG-centrum.

| Figur 6 presenteras andelen barn registrerade i LKG-registret, fodda 2009-2013 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
foreliggande rapport exkluderades vid redovisningen av rapporteringsgrad (169 utlandsfodda
barn, 4 utlandsflyttade, 44 som hade flyttat mellan behandlingscentra och 8 avlidna). Den
genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var 97 %. Samtliga centra hade en
rapporteringsgrad dver 90 %.

Korrekta uppgifter

Vi har som rutin infort att det vid varje LKG-centrum utses en person for varje formulér, som
enligt instruktioner i ett PM gar igenom och granskar data och korrigerar felaktigt inmatad
data fore sammanstallningen av arsrapporten. Bland annat kontrolleras/korrigeras
dubbelregistrerade patienter, saknade registreringar, avvikande resultat, atgarder och
diagnoser. En process pagar for att skapa automatisk kontroll med sparrfunktion for vissa
typer av felregistrering. Malsattningen ar att de forsta sparrfunktionerna fors in under 2019.
Vid arliga moten diskuteras de ingaende variablerna i LKG-registret, och de som registrerar i
LKG-registret kalibrerar sig mot varandra, for att sékerstélla likvardig diagnosticering,
beddmning och registrering. Lathundar for registrering enligt de olika formuléren har
utarbetats for att frdmja korrekt registrering, och de revideras vid behov. De flesta
beddmningsmetoder och variabler som anvénds for behandlingsutvardering ar vetenskapligt
utvarderade avseende reliabilitet och validitet, och detta arbete fortloper kontinuerligt.



Online-aterkoppling till verksamheter som stodjer
forbattringsarbete

Anvandarna av LKG-registret har sedan anslutningen till registerplattformen 3C tillgang till
utdatarapporter baserade pa registrerad data. Utdatarapporter for basinformation ger
fortlopande Gversikt dver antalet registrerade patienter vid det egna centrat och férdelningen
av spaltdiagnoser. Rapporterna publiceras éppet var tredje manad pa LKG-registrets hemsida.
RC Syd bistar ocksa med sammanstallning éver rapporteringsgrad for behandlingsresultat vid
5 ars alder, som publiceras pa LKG-registrets hemsida varje manad. Utdatarapporter for
kirurgidata ger fortlopande Oversikt Over genomfdrda Kkirurgier och postoperativa
komplikationer vid det egna centrat. Utdatarapporter avseende tander/bett och tal kan ocksa
hamtas av registrets anvandare. Moéjligheter att jamfora data fran det egna centrat med data
fran andra centra har tidigare saknats, och da det enligt uppgift fran RC Syd inte har varit
mojligt skapa pa grund av juridiska skal. Fokus har darfor lagts pa att utveckla
kvalitetsindikatorer for publicering i Varden i siffror (https://vardenisiffror.se/). Enligt besked
fran RC Syd juni 2019 foreligger nu inga juridiska hinder att jamfora det egna centrats
resultat med Gvriga centras i utdatarapporterna, vilket kommer att vara mojligt framdver.

Oppen redovisning av data

Data fran LKG-registret presenteras Oppet i arsrapporten, som ocksa publiceras pa LKG-
registrets hemsida (http:/Ikg-registret.se/). | arsrapporten avseende data och aktiviteter 2015
redovisades en oppen jamforelse av basinformation. Ovrig data redovisades aggregerad. |
arsrapporten avseende data och aktiviteter 2016 presenterades en éppen jamforelse av bade
basinformation och kirurgidata. | arsrapporten avseende data och aktiviteter 2017
presenterades en Oppen jamforelse av data fran samtliga omraden, aven resultatmatt for
tander/bett och tal. | foreliggande arsrapport presenterar vi dven data for andra
behandlingsinsatser, genomforda utredningar samt forekomst av postoperativ infektion.
Under 2019 har vi hittills publicerat tre kvalitetsindikatorer, ett resultatmatt for tander/bett
och tva for tal, i Varden i siffror (https://vardenisiffror.se/). Fler kvalitetsindikatorer ar under
utveckling, bade resultatmatt och processmatt.

Styrgruppsmote pa Arlanda Sky City.



Hur bidrar LKG-registret till att forbattra varden?

LKG-registret bidrar till standardiserad och heltdckande uppféljning av patienter samt
forbattrade metoder for utvérdering, dokumentation, diagnostik och kodning. Detta arbete ar
en forutsattning for att kunna jamfora resultaten av den behandling som ges vid olika centra.
Data fran LKG-registret anvands ocksa som underlag for verksamhetsplanering. Sedan 2018
redovisar vi oppna jamforelser av behandlingsresultat i arsrapporten. Behandlingsresultaten i
den egna verksamheten kan anvandas for jamforelse med resultat fran 6vriga centra. Detta
inspirerar till samtal om kvalitet i varden, verksamhetsutveckling och forskning. Nedan
presenteras hur LKG-registret hittills har bidragit till forbattringsarbete inom LKG-
verksamheten, baserat pa enkatundersokningar som genomfordes 2017, 2018 och 2019.

Utvirdering, dokumentation, diagnostik och kodning

Arbetet med LKG-registret har lett till 6versyn och 6kad samstdmmighet avseende diagnostik
och kodning av olika spalttyper samt K\VVA-koder (&tgardskoder). Anamnesupptagningen har
standardiserats. Logoped- och ortodontistgruppen har utvarderat vilka variabler som ar valida
och relevanta for att beskriva behandlingsresultaten. Kalibreringsmoten har hallits vid flera
tillfallen for att sakerstalla att diagnostisering och utvérdering gors pa samma sétt inom de
olika teamen. LKG-registret har gett en samlad patientdokumentation som ar anpassad efter
verksamheten. Genom att kombinera olika sokord gar det latt att ta fram uppgifter om olika
patientgrupper. Kravet pa hog tacknings-/rapporteringsgrad har lett till att huvudmannen vid
samtliga LKG-centra har tillskjutit resurser for det administrativa arbetet med registret.

Okat samarbete mellan vdrdgivare i Sverige

De enskilda medarbetarna har skapat nationella kontaktnat, for utbyte av erfarenheter i syfte
att forbattra LKG-varden. Utbytet galler bade erfarenheter avseende behandling och
utvardering av behandlingsresultaten. Samtal mellan teamen framjar kunskapsspridning om
hur varden bedrivs, for att fa en 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.

Sdkerstdlld uppféljning av patienter

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

Underlag for patientinformation

Eftersom man vid varje enskilt LKG-centrum kan se egen data for flera arskullar, kan vi ge
béttre prognostisk information till familjerna kring olika parametrar, t ex vad man kan
forvanta sig nédr det géller antal operationer for en viss spalttyp, komplikationsrisk eller antal
svalglambaer for en viss spalttyp.



Underlag for verksamhetsplanering

LKG-registret anvands for att ta fram underlag for verksamhetsplanering. Statistik tas fram
over hur manga behandlingstillfallen individer har fatt, och for att kontinuerligt folja trender i
behandling och resultat. Interna jamforelser kan goras mellan diagnoser och for olika ar.
Informationen anvéands vid framstallande av vardprogram och vid resursplanering for olika
patientgrupper. Skillnader i patientgruppen kan ses fran ar till ar, och de samlade
resultatmatten kan forutspa framtida behandlingsbelastning. T ex kan man férutse 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 sammanstéllningarna ger tidigt en samlad bild 6ver tendenser i samhéllet vad
galler 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
jamforas 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 hog utstrackning. En styrka med LKG-registret
ar att vi latt kan skapa storre grupper och pa sa satt urskilja trender som har klinisk betydelse.
Bade avseende tander/bett och tal har metodologiska studier kring behandlingsutvérdering
genomforts, baserade pa data i LKG-registret och ombedomningar av radata. En studie kring
internationellt adopterade barn med LKG pagar, och LKG-registret ar en forutsattning for
studiens genomfdrande. Flera nya studier baserade pa LKG-registret ar pa planeringsstadiet.

LKG-registermotet 2018

Sedan 1990-talet halls SWEDECLEFT-moéten regelbundet, varje eller vart annat ar. Till
motena bjuds samtliga medarbetare vid Sveriges sex LKG-centra in. Forsta dagen halls moten
professionsvis. Da diskuteras variablerna i registret och de som registrerar kalibrerar sig med
varandra. De tva foljande dagarna dgnas at gemensamma seminarier kring forbattringsarbete,
rapportering av forskning och éven rapport fran LKG-registret. Styrgruppen brukar ocksa ha
mote i anslutning till SWEDECLEFT-motet. 2018 ersattes SWEDECLEFT-métet med ett
Kvalitetsregisterméte, som holls 2018-10-04 — 2018-10-05 pa Eugeniahemmet i Stockholm.
Den forsta dagen holls moten professionsvis for diskussion kring de ingaende variablerna och
kalibrering. Under andra dagen holls seminarium om LKG-registrets pagaende verksamhet
och resultaten i arsrapporten, och det fortsatta arbetet diskuterades. Seminarium hélls om
PREM (patient reported experience measure) och PROM (patient reported outcome measure)
samt om framtida internationella samarbeten.
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Kvalitetsindikatorer for LKG-registret

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

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

2. Andel barn utan forekomst av talavvikelser bakom velofarynx: Att konsonanter som
normalt produceras i munhalan flyttas till ett stalle bakom munhalan &r ovanligt hos
barn fodda utan gomspalt. Mattet baseras pa fonetisk transkription av 59
mélkonsonanter i Svenskt Artikulations- och NasalitetsTest?. Utan forekomst av
talavvikelser bakom velofarynx definieras som 5 % eller farre talavvikelser bakom
velofarynx.

3. Andel barn med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion: Velofarynx
ar passagen mellan mun- och nashala. Vid svarigheter att stanga passagen med hjalp
av velum (mjuka gommen) och svalgvaggarna (farynx) kan talavvikelser uppsta.
Velofarynxfunktion ar ett matt pa den av bedémaren uppfattade tillstangningen av
velofarynx under tal®. Mattet har rekommenderats av ICHOM?®.

Patientrapporterade utvirderingsmatt

2018 fattades beslut om att om pa forsok anvanda ett PREM (patient reported experience
measure), vilket & en Oversatt version av Experience of Service Questionnaire
(https://www.corc.uk.net/outcome-experience-measures/experience-of-service-
questionnaire/), som ett matt pa hur barn upplever den givna varden vid 10 ars alder. Forsoket
utvarderades mars 2019 och har fallit val ut. ESQ kommer att inkluderas i LKG-registret
under 2020. Ett PROM (patient reported outcome measure), foraldrarapporterad forstaelighet
baserad p& Intelligibility in Context Scale* (ICS), ingar i LKG-registret. Framdver finns det
behov av fler patientrapporterade matt dar barnen/ungdomarna sjalva utvarderar
behandlingsresultaten. Har &r det viktigt att finna PROM som kan bidra till att forbattra
varden, utan att undersékningen har negativa effekter pa barnens/ungdomarnas valbefinnande.
Vi kommer att ta hjalp av vara patientrepresentanter i processen att finna ytterligare ett
lampligt PROM att inkludera i LKG-registret

! 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
Acrtikulations- 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.

*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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Data som presenteras i arsrapporten

| arets rapport presenteras antalet deltagare i registret fodda 2009 till 2013 fordelat pa
primardiagnos. Statistik over hur manga av barnen som ar utlandsfodda presenteras for
respektive LKG-centrum. For de barn vars spalt involverar gommen (kluven mjuk gom,
kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG, unilateral LKG) redovisas jamforelse mellan
centra avseende kirurgidata upp till 5 ars alder, behandlingsresultat vid 5 ars alder, évriga
behandlingsinsatser, genomforda utredningar samt férekomst av postoperativ infektion.

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
primérdiagnoser separat. Eftersom differentialdiagnostiken mellan kluven mjuk gom och
kluven hard och mjuk gom ibland ar osaker, och gruppen med kluven mjuk gom ér liten,
redovisas sammanslagna resultat for dessa diagnoser (kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom). Utlandsfodda barn féljer inte vardprogrammet fran fodseln och darfér uteslots deras
resultat i foreliggande arsrapport. Var malsattning ar att dven kunna redovisa utlandsfodda
barns resultat i kommande arsrapporter. Eftersom vi fortfarande har problem med tillforlitlig
overforing av barn som har flyttat fran ett centrum till ett annat, uteslots barn som hade flyttat
fran det centrum dar de fatt sin priméra kirurgiska behandling.

Syndrom och/eller tillkommande missbildningar och utvecklingsstorning ar vanligare hos
barn fodda med LKG &n barn fodda utan LKG, och kan i en del fall inverka negativt pa
behandlingsresultaten. Darfor redovisas behandlingsresultaten med och utan barn med sadan
problematik inkluderade. Patientunderlaget ar begrénsat och patientgruppen heterogen, vilket
leder till fa barn i varje undergrupp. Tidigare studier har visat att det kravs upp mot 500 barn
for att kunna pavisa skillnader mellan kon vad géller talresultat hos barn med LKG vid 5 ars
&lder". Vi avstod darfor ifrén att dela in barnen i ytterligare undergrupper i foreliggande
arsrapport. Da patientgruppen ar liten ar det inte majligt att gora arsvisa jamforelser mellan
centra, utan resultaten maste slas ihop for minst tre arskullar. Av denna anledning kan vi annu
inte presentera resultat 6ver tid. | arsrapporten baseras jamforelserna mellan centra pa
sammanslagna resultat fran fem arskullar. Foljande data redovisas:

1. Preoperativ behandling i nyféddhetsperioden:
a. Andel barn som genomgick nasoalveolar molding
b. Andel barn som genomgick behandling med tejp
c. Andel barn som genomgick behandling med néskrok
d. Andel barn som genomgick behandling med gomplatta

2. Kirurgisk behandling:
a. Antal spaltrelaterade operationstillfallen fére 5 ars alder
b. Andel barn som genomgick sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder
c. Andel operationstillfallen varvid det gavs antibiotika i forebyggande syfte
d. Andel operationstillfallen varvid postoperativ infektion uppstod inom 48
timmar

3. Andel barn som genomgick logopedisk behandling fore 5 ars alder

® Willadsen E, Lohmander A, Persson C, Lundeborg I, Alaluusua S, Aukner R, et al. The Scandcleft randomised
controlled trials: speech outcomes in 5-year-olds with UCLP — consonant proficiency and consonant errors. J
Plast Surg Hand Surg. 2017;51:38-51.
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4. Visualiserande undersokning av velofarynxfunktionen:
a. Andel barn som genomgick undersokning med videoradiografi fére 5 ars alder
b. Andel barn som genomgick undersékning med nasofiberskopi fére 5 ars alder

5. Behandlingsresultat avseende tander/bett vid 5 ars alder:
a. Andel barn med normal frontal relation
b. Atack index (fér barn med unilateral LKG)

6. Behandlingsresultat avseende tal vid 5 ars alder:
a. Andel barn med minst 86 % korrekta konsonanter
b. Andel barn utan talavvikelser bakom velofarynx
c. Andel barn med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion

7. PROM vid 5 ars alder: Foraldrarapporterad forstaelighet (Intelligibility in Context
Scale - ICS)

Tolkning av resultat

Modern behandling av LKG &r en langsiktig behandling, dar slutresultatet kan ses forst nar
barnet ar fardigvuxet i senare delen av tonaren. Flera faktorer kan paverka resultaten i
rapporten, sasom t ex variationer i bedomningar av tal och tillvéxt, forandringar i Kirurgisk
metod under observationstiden och medfodda forutsattningar hos barnen. | arets rapport
presenteras behandlingsresultat vid 5 ars alder, och 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.
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Deltagare i LKG-registret

I LKG-registret finns totalt 3967 individer fodda mellan 1999-01-01 och 2018-12-31
registrerade. Eftersom tackningsgraden for de som &r foédda fore 2009 varierar mellan centra,
och behandlingsresultat registreras forst vid 5 ars alder, ar fokus i arsrapporten barn fédda
2009 till 2013.

Unilateral lapp-kak-gomspalt

Bilateral lapp-kadk-gomspalt

Kluven mjuk gom med unilateralt kluven lapp
Kluven mjuk gom med bilateralt kluven lapp
Unilateralt kluven lapp med eller utan kluven kédke

Bilateralt kluven ldpp med eller utan kluven kake

Kluven hard och mjuk gom

Kluven mjuk gom

0 50 100 150 200 250 300

Figur 7. Antalet registrerade patienter i LKG-registret fodda 2009-01-01 och 2013-12-31
fordelat pa primardiagnos.

Totalt registrerades 1073 barn fédda 2009 till 2013, och i Figur 7 visas fordelningen av
primardiagnoser. Den vanligaste primardiagnosen var kluven hard och mjuk gom, foljt av
unilateral LKG, unilateralt kluven l&pp med eller utan kluven kéke, bilateral LKG och kluven
mjuk gom.

Malmd
Linkoping

Goteborg
K Fodda i Sverige

Stockholm i Utlandsfédda

Uppsala-Orebro

Umea

Figur 8. Antal utlandsfédda barn (n=213) respektive ej utlandsfédda barn (n=860) foédda
20009 till 2013 fordelat pa LKG-centrum.
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| Figur 8 presenteras fordelningen mellan utlandsfodda och ej utlandsfodda barn fédda 2009
till 2013 vid respektive centrum. Av de totalt 213 utlandsfodda barnen hade 30 unilateralt
kluven lapp med eller utan kluven kake, 103 unilateral LKG, 58 bilateral LKG, 8 enbart en
spalt i gommen och Ovriga annan spaltdiagnos. Olika faktorer kan inverka pa
behandlingsresultaten hos utlandsfédda barn. Manga ganger har de blivit helt eller delvis
opererade innan de kommer till Sverige. Da de inte féljs av det svenska vardprogrammet
sedan de ar nyfédda kommer ofta delar av behandlingen igang senare. Manga av barnen ar
aven bérare av multiresistenta bakterier, t ex MRSA, vilket kan komplicera lakningsforloppet
efter kirurgi. Majoriteten av de utlandsfodda barnen i LKG-registret ar adopterade. De
adopterade barnen genomgar i de flesta fall ett sprakbyte och far knyta nya nara relationer
tidigt i livet. Dessa faktorer kan inverka pa resultaten och darfor behéver utlandsfodda barns
resultat redovisas separat.

Vid 5 ars alder registreras behandlingsresultat for barn med spalt dar gommen &r involverad.
For ovriga spaltdiagnoser registreras resultat forst vid 16 ars alder. Fokus i foreliggande
arsrapport ligger darfor pa de diagnoser som involverar spalt i gommen, d v s kluven mjuk
gom, kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Resultat fér 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
séker.

Preoperativ behandling i nyféddhetsperioden

Ibland &r det aktuellt med preoperativ behandling av spalten. | vissa fall kan preoperativ
behandling med gomplatta underlatta dtandet och andningen. | Ovriga fall &r syftet med
preoperativ behandling i nyfoddhetsperioden att ansiktets delar ska komma i ett béattre lage
infor forsta operationen. Vid de fall dar lappspalten ar bred kan l&ppen tejpas enligt en
sarskild teknik. For att paverka nasans form anvéands naskrok/nasstod for att minska spaltens
bredd. Nasoalveolar molding anvands for att forma nasan, Ildppen och kéken.
Forbehandlingen paborijas redan vid forsta besoket och pagar fram till den forsta operationen.

Barn med unilateral LKG fore och under behandling med tejp och naskrok.
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Nedan visas férekomst av preoperativ behandling i nyféddhetsperioden for barn fédda 2009
till 2013 med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral
LKG. Utlandsfodda barn och barn som flyttat fran det priméara behandlingscentret uteslots i
redovisningen. Detta ar forsta gangen forekomst av preoperativ behandling redovisas, och
uppgifter om rapporteringsgrad saknas. T ex har Goteborgs LKG-centrum meddelat att de har
underrapportering av naskrok och tejp, vilket beror pa organisatoriska orsaker.

Andel (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom som genomgick preoperativ behandling med gomplatta

Riketn=319 [N

Malmo n=53
Linkdping n=29
Goteborg n=46

Stockholm n=76
Uppsala-Orebro n=85

Umead n=30

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 9. Andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009 till
2013 som genomgick preoperativ behandling med gomplatta vid respektive LKG-centrum.
Totala antalet barn i grupperna anges bredvid staplarna.

Gomplatta kan underlatta vid matning om barnet har andningssvarigheter, men inte annars.
Gomplatta var den enda férekommande preoperativa behandlingsmetoden vid spalt som
enbart omfattade gommen. | Figur 9 presenteras andelen (%) barn fédda med kluven mjuk
gom/med utan kluven hard gom vid respektive centrum som genomgick preoperativ
behandling med gomplatta. | hela riket genomgick 11,3 % av barnen preoperativ behandling
med gomplatta. | Uppsala-Orebro behandlades 22,4 % av barnen med gomplatta, i Stockholm
14,5 % och i Malmé 11,3 %. Vid 6vriga centra genomgick barn fodda med kluven mjuk
gom/med utan kluven hard gom inte nagon preoperativ behandling.
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Andel (%) barn med bilateral LKG som genomgick olika typer
av preoperativ behandling

Riket n=75 : | | |
. . | | |

Malmo n=13 | | | |

Linképing n=9

Goteborg n=17 ' ' ' ‘

Stockholm n=24 . | | |

Uppsala-Orebro n=9

! ! ! ! ! !
0 10 20 30 40 50 60 70 8 90 100

Umea n=3

& Nasoalveolar molding Naskrok ETejp & Gomplatta

Figur 10. Andelen (%) barn med fodda med bilateral LKG 2009 till 2013 som genomgick
olika typer av preoperativ behandling vid respektive LKG-centrum. Totala antalet barn i
grupperna anges bredvid staplarna.

I Figur 10 presenteras andelen (%) barn fodda med bilateral LKG som genomgick olika typer
av preoperativ behandling vid respektive centrum. | hela riket genomgick 33,3 % behandling
med nasoalveolar molding, 30,7 % behandling med néskrok, 70,7 % behandling med tejp och
25,3 % behandling med gomplatta. Behandling med nasoalveolar molding férekom i
Stockholm (62,5 %), Malmé (61,5 %), och Linkdping (22,2 %). Behandling med néskrok
forekom vid samtliga centra (LinkGping 55,6 %, Goteborg 47,1 %, Uppsala-Orebro 44,4 %,
Umea 33,3 %, Stockholm 16,7 %, Malmé 7,7 %). Aven behandling med tejp forekom vid
samtliga centra (Uppsala-Orebro 100 %, Linkdping 88,9 %, Malmé 76,9 %, Stockholm 75 %,
Umed 66,7 %, Goteborg 35,3 %,). Behandling med gomplatta forekom i Malmo (46,2 %),
Stockholm (45,8 %) och Uppsala-Orebro (22,2 %).
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Andel (%) barn med unilateral LKG som genomgick olika
typer av preoperativ behandling

Riket n=160

Malmo n=21

Linképing n=16

Goteborg n=34

Stockholm n=37

Uppsala-Orebro n=35

Umea n=17
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& Nasoalveolar molding Naskrok ETejp & Gomplatta

Figur 11. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 20009 till 2013 som genomgick olika
typer av preoperativ behandling vid respektive LKG-centrum. Totala antalet barn i
grupperna anges bredvid staplarna.

I Figur 11 presenteras andelen (%) barn fédda med unilateral LKG som genomgick olika
typer av preoperativ behandling vid respektive centrum. | hela riket genomgick 21,9 %
nasoalveolar molding, 52,5 % behandling med néskrok, 63,8 % behandling med tejp och 13,1
% behandling med gomplatta. Behandling med nasoalveolar molding férekom i Malmé (57,1
%), Linkoping (18,8 %), Stockholm (45,9 %), Uppsala-Orebro (5,7 %) och Umeé (6,9 %).
Behandling med naskrok forekom vid samtliga centra (Umeé 88,2 %, Uppsala-Orebro 65,7
%, Linkoping 62,5 %, Goteborg 61,8 %, Stockholm 27 %, Malmé 23,8 %,). Aven behandling
med tejp forekom vid samtliga centra (Umed 94,1 %, Linkoping 75 %, Uppsala-Orebro 65,7
%, Malmo 61,9 %, Goteborg 61,8 %, Stockholm 45,9 %,). Behandling med gomplatta
forekom i Malmo (42,9 %) och Stockholm (32,4 %).
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Kirurgisk behandling fére 5 ars alder

Antal spaltrelaterade operationstillfillen fore 5 ars alder

Nedan redovisas antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder for barn fodda 2009
till 2013 med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, barn med bilateral LKG och barn
med unilateral LKG. Barn med kluven mjuk gom och barn med kluven hard och mjuk gom
redovisas som en sammanslagen grupp, da gruppen med kluven mjuk gom &r liten och
differentialdiagnostiken inte alltid ar séker. Utlandsfodda barn och barn som flyttat fran det
priméra behandlingscentret uteslots i redovisningen.

Vid tolkning av resultaten bor det beaktas att operationsprogram vad galler primar gomkirurgi
skiljer sig mellan olika centra. Fler operationstillfallen fore 5 ars dlder behdéver inte vara
samre eller battre for barnet an farre. Det slutgiltiga resultatet ser man foérst da barnen &r
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 framja oOverkakens tillvaxt. Goteborg anvande under den aktuella
observationstiden en modifierad tvastegsslutning, men har nu atergatt till sin originalmetod. |
Linkdping och Malmo sluter man spalten i gommen i ett steg. Stockholm 6vergick under
perioden fran enstegs- till tvastegsslutning av gommen. | Umea sluts spalten i gommen i ett
steg da enbart gomspalt foreligger, och i andra fall i tva steg.

Antal spaltrelaterade operationstillfillen fore 5 ars alder hos
barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom

Riket n=319 N E——
Malmo n=53 : |
Link6ping n=29 :
Goteborg n=46 | | .
Stockholm n=76 : :
Uppsala-Orebro n=85 | | |
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Figur 12. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder hos barn
fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009 till 2013 vid respektive centrum.
Totala antalet barn i grupperna anges bredvid staplarna.

| Figur 12 presenteras genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder
hos barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom. Det genomsnittliga antalet
operationstillfallen i hela riket var 1,4. | Linkoping var det genomsnittliga antalet
operationstillfallen 1, i Malmé 1,1, i Umed 1,2, i Stockholm 1,4, i Uppsala-Orebro 1,5 och i
Goteborg 1,9.
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Antal spaltrelaterade operationstillfillen fore 5 ars alder hos
barn med bilateral LKG

Riket n=75

Malmo n=13
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Stockholm n=24
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Figur 13. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fére 5 ars alder hos barn
fodda med bilateral LKG 2009 till 2013 vid respektive centrum. Totala antalet barn i
grupperna anges bredvid staplarna.

| Figur 13 presenteras genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder
hos barn fodda med bilateral LKG. Det genomsnittliga antalet operationstillfallen i hela riket
var 3. | LinkOping och Malm0 var det genomsnittliga antalet operationstillfallen 2, i
Stockholm 2,6, i Umed och Uppsala-Orebro 3,7 och i Géteborg 4,5.

Antal spaltrelaterade operationstillfillen fore 5 ars dlder hos
barn med unilateral LKG
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Figur 14. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder hos barn
fodda med unilateral LKG 2009 till 2013 vid respektive centrum. Totala antalet barn i
grupperna anges bredvid staplarna.

| Figur 14 presenteras genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars alder
hos barn fodda med unilateral LKG. Det genomsnittliga antalet operationstillfallen i hela riket
var 2,6. I Malmo var det genomsnittliga antalet operationstillféllen 2, i Linkoping 2,1, i
Stockholm 2,4, i Umed 2,6, i Goteborg 4,5 och Uppsala-Orebro 3,2.
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Andel barn som genomgick sekundir gomkirurgi fore 5 ars alder

Olika typer av sekundar gomkirurgi forekommer. Om inte lakningen &r tillfredstallande kan
en fistel uppsta i operationsomradet. En fistel i gommen kan i en del fall ge besvér 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 besvar av sitt tal pa grund
av nedsatt velofarynxfunktion, kan sekund&r kirurgi utforas i talforbattrande 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 tillstangning av velofarynx som éar
nddvandig for ett valfungerande tal. | en del fall gors en sekundér omoperation av. gommen i
syfte att skapa en hel gom med god velofarynxfuntion. Aven andra typer av sekundir
farynxplastik forekommer i talforbattrande syfte, men de &r mindre vanligt férekommande.

Sekundar gomkirurgi kan genomforas i olika aldrar. Hur tidigt den genomfors beror dels pa
vilken grad och typ av problem barnet, men i viss utstrackning pa vad som é&r praxis vid
respektive centrum. Nedan redovisas andelen barn som med kluven mjuk gom med/utan
kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG som genomgick sekundar gomkirurgi
fore 5 ars alder vid respektive centrum.

Andel (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom som genomgick sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder
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Figur 15. Andelen barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009 till 2013
som fore 5 ars alder genomgick sekundar gomkirurgi vid respektive centrum. Totala antalet
barn i grupperna anges bredvid staplarna.

| Figur 15 presenteras andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom som genomgick sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder vid respektive centrum. | hela riket
genomgick 8,8 % av barnen sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder, i Malmo 3,8 %, i Goteborg
10,9 %, i Stockholm 11,8 % och i Uppsala-Orebro 14,1 %. | Link6ping och Umea genomgick
inget barn fott med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom sekundar gomkirurgi fore 5
ars alder.
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Andel (%) barn med bilateral LKG som genomgick sekundar
gomkirurgi fére 5 ars alder

Riket n=75 [N
Malmé n=13
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Figur 16. Andelen barn fodda med bilateral LKG 2009 till 2013 som fore 5 ars alder
genomgick sekundar gomkirurgi vid respektive centrum. Totala antalet barn i grupperna
anges bredvid staplarna.

| Figur 16 presenteras andelen (%) barn fédda med bilateral LKG som genomgick sekundéar
gomkirurgi fore 5 ars alder vid respektive centrum. | hela riket genomgick 17,3 % av barnen
sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder, i Goteborg 11,8 %, i Stockholm 29,2 % och i Uppsala-
Orebro 44,4 %. | Malmo, Linképing och Umeé genomgick inget barn fott med bilateral LKG
sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder.

Andel (%) barn med unilateral LKG som genomgick sekundar
gomkirurgi fére 5 ars alder
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Figur 17. Andelen barn fodda med unilateral LKG 2009 till 2013 som fore 5 ars alder
genomgick sekundar gomkirurgi vid respektive centrum. Totala antalet barn i grupperna
anges bredvid staplarna.

| Figur 17 presenteras andelen (%) barn fédda med unilateral LKG som genomgick sekundéar

gomkirurgi fore 5 ars alder vid respektive centrum. I hela riket genomgick 11,3 % av barnen
sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder, i Goteborg 11,8 %, i Uppsala-Orebro 14,3 % och i
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Stockholm 24,3 %. | Malmg, Linkdping och Umea genomgick inget barn fétt med unilateral
LKG sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder.

Antibiotika i forebyggande syfte fore Kirurgi

I vissa landsting ges rutinmassigt antibiotika i férebyggande syfte i samband med spaltkirurgi
eller vid vissa kirurgiska ingrepp. | andra landsting ar direktiven att man inte ska ge
antibiotika i forebyggande syfte om inte sarskilda skal foreligger. Detta aterspeglas i
resultaten som redovisas nedan. Da spalttypen inte inverkar pd om antibiotika ges i
forebyggande syfte, visas aggregerade resultat for barn fodda med kluven mjuk gom med/utan
kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG.

Andel (%) operationstillfdllen varvid det gavs antibiotika
som profylax
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Figur 18. Andelen operationstillfallen fore 5 ars alder, hos barn fodda med kluven mjuk gom
med/utan kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG 2009 till 2013, varvid det gavs
antibiotika i forebyggande syfte vid respektive centrum. Totala antalet operationstillfallen vid
respektive LKG-centrum anges bredvid staplarna.

| Figur 18 presenteras andelen (%) operationstillfallen fore 5 ars alder, hos barn fodda med
kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG 2009 till
2013, varvid antibiotika gavs i forebyggande syfte vid respektive centrum. | hela riket var
andelen 63,3 %, i Stockholm 23,2 %, i Uppsala-Orebro 51,3 %, i Linkoping 51,9 %, i
Goteborg 93,2 %, i Malmo 99,2 % och i Umea 100 %.

Postoperativ infektion
| LKG-registret registreras om infektion uppstar i spaltomradet inom 48 timmar efter

operation. Att barnen i manga fall skrivs ut fran sjukhuset dagen efter operation inverkar pa
tillforlitligheten i registrerad data, vilket bor beaktas vid tolkning av resultaten.
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Andel (%) operationstillfdllen varvid infektion uppstod
inom 48 timmar efter operation

Riket n=1107
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Figur 19. Andelen operationstillfallen fore 5 ars alder, hos barn fodda med kluven mjuk gom
med/utan kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG 2009 till 2013, varvid infektion
uppstod inom 48 timmar efter operation vid respektive centrum. Totala antalet
operationstillfallen vid respektive LKG-centrum anges bredvid staplarna.

| Figur 19 presenteras andelen (%) operationstillfallen fore 5 ars alder, hos barn fodda med
kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, bilateral LKG och unilateral LKG 2009 till
2013, varvid infektion uppstod inom 48 timmar efter operation vid respektive centrum. | hela
riket var andelen 1,5 %, i Goteborg 0,7 % och i Stockholm 5 %. Vid 6vriga centra hade ingen
forekomst av postoperativ infektion registrerats. Att Stockholm hade hogre andel registrerade
operationstillfallen an évriga centra skulle delvis kunna bero pa att man i Stockholm var mer
restriktiv med att ge antibiotika i forebyggande syfte an vid andra centra. Forekomsten av
postoperativ infektion far &nda betraktas som lag i Stockholm, da postoperativ infektion totalt
endast hade registrerats vid 14 av 280 operationstillfallen.

Logopedisk behandling fore 5 ars alder

Barn med avvikande tal och/eller sprak kan erbjudas logopedbehandling. | LKG-registret
anges om barnen har gatt i logopedisk behandling vid en logopedmottagning eller inom
habiliteringen, men inte om barnet har traffat logoped pa forskolan. Ibland behandlas barnen
av logoped av andra orsaker, som inte &r relaterade till LKG. Orsaken till behandlingen anges
inte I LKG-registret och detta bor beaktas vid tolkning av resultaten. Logopedtétheten varierar
i olika upptagningsomraden, vilket kan paverka i vilken utstrackning barnen erbjuds
behandling och darmed resultaten avseende logopedisk behandling fore 5 ars alder.
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Andel barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom som gick/hade gatt i logopedisk behandling fore 5 ars
alder
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Figur 20. Andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 20009 till
2013 som gick/hade gatt i logopedisk behandling fore 5 ars alder. Totala antalet barn anges
bredvid staplarna.

| Figur 20 visas andelen (%) barn fédda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
2009 till 2013 som gick/hade gatt i logopedisk behandling fore 5 ars alder. | hela riket hade
33,1 % av barnen gatt i logopedbehandling fore 5 ars alder. Av barn primarbehandlade i
Malmo hade 22,2 % gétt i logopedbehandling fére 5 ars alder, i Uppsala-Orebro 28,2 %, i
Linkoping 36 %, i Umed 36,7 %, i Goteborg 38,6 % och i Stockholm 40,8 %.

Andel barn med bilateral LKG som gick/hade gatt i
logopedisk behandling fore 5 ars alder
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Figur 21. Andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2009 till 2013 som gick/hade gatt i
logopedisk behandling fore 5 ars alder. Totala antalet barn anges bredvid staplarna.

| Figur 21 visas andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 till 2013 som gick/hade gatt

i logopedisk behandling fore 5 ars alder. | hela riket hade 67,1 % av barnen gatt i
logopedbehandling fére 5 ars alder. Av barn primarbehandlade i Umea hade 33,3 % gatt i
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logopedbehandling fore 5 ars alder, i Stockholm 54,5 %, i Géteborg 70,6 %, i Malmo 76,9 %,
och i Linkdping och Uppsala-Orebro 77,8 %.

Andel barn med unilateral LKG som gick/hade gatt i
logopedisk behandling fore 5 ars alder
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Figur 22. Andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2009 till 2013 som gick/hade gatt i
logopedisk behandling fore 5 ars alder. Totala antalet barn anges bredvid staplarna.

| Figur 22 visas andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2013 som gick/hade
gatt i logopedisk behandling fore 5 ars alder. | hela riket hade 42,7 % av barnen gatt i
logopedbehandling fore 5 ars alder. Av barn primarbehandlade i Malmo hade 27,3 % gatt i
logopedbehandling fore 5 ars élder, i Stockholm 34,2 %, i Umea 35,3 %, Uppsala-Orebro
45,7 %, i Linkodping 47,1 % och i Goteborg 60 %.

Visualiserande undersékning av velofarynxfunktionen fore 5 ars
alder

I de fall velofarynxfunktionen bedéms som otillracklig kan sekundér talforbattrande operation
overvagas. Det ar inte alltid som talforbattrande operation ger 6nskat resultat, och for att fa
béattre underlag om talforbattrande operation kan bidra till att forbattra velofarynxfunktionen
hos ett visst barn, kan visualiserande undersokning av velofarynxfunktionen genomféras. Vid
vissa LKG-centra genomfors videoradiografisk undersokning, vid andra nasofiberoskopisk
undersokning eller genomfors bada undersdkningarna.

Unders6kning med videoradiografi

Vid videoradiografisk undersokning rontgenfilmas velofarynxfunktionen under det att barnet
talar. Vid filmningen far barnet siga ord och meningar som kraver att velofarynx sluts.
Darefter bedoms aktiviteten i mjuka gommen och svalgets sidovaggar. LKG-teamet tittar pa
filmen tillsammans och fattar gemensamt beslut om vilka atgarder som kan rekommenderas.
Darefter kontaktas familjen innan beslut om fortsatta atgarder tas.
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Videoradiografisk undersékning av velofarynxfunktionen.

Andel (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom som genomgick videoradiografisk undersékning fére 5
ars alder
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Figur 23. Andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 20009 till
2013 som genomgick undersokning av velofarynxfunktionen med videoradiografi fore 5 ars
alder. Totala antalet barn anges bredvid staplarna.

| Figur 23 presenteras andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom 2009 till 2013 som genomgick undersokning av velofarynxfunktionen med
videoradiografi fore 5 ars alder. | hela riket genomgick 3,5 % undersékning av
velofarynxfunktionen med videoradiografi, i Stockholm 3,9 %, i Malmo 5,6 %, i Umea 6,7 %
och i Goteborg 6,8 %. Vid Ovriga centra genomfordes inte undersokning av
velofarynxfunktionen med videoradiografi fore 5 ars alder hos barn fodda med kluven mjuk
gom med/utan kluven hard gom.
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Andel (%) barn med bilateral LKG som genomgick
videoradiografisk undersokning fére 5 ars alder

Riket n=73 N
Malmé n=13
Link6ping n=9
Goteborg n=17
Stockholm n= 22
Uppsala-Orebro n=9

Umea n=3

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 24. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 till 2013 som genomgick
undersokning av velofarynxfunktionen med videoradiografi fore 5 ars alder. Totala antalet
barn anges bredvid staplarna.

I Figur 24 presenteras andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2009 till 2013 som
genomgick undersokning av velofarynxfunktionen med videoradiografi fore 5 ars alder. | hela
riket genomgick 5,5 % undersokning av velofarynxfunktionen med videoradiografi, i Malmo
23,1 % och i Goteborg 59 %. Vid 6vriga centra genomfordes inte undersokning av
velofarynxfunktionen med videoradiografi fore 5 ars alder hos barn fodda med bilateral LKG.

Andel (%) barn med unilateral LKG som genomgick
videoradiografisk undersokning fére 5 ars alder
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Figur 25. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2013 som genomgick
undersokning av velofarynxfunktionen med videoradiografi fore 5 ars alder. Totala antalet
barn anges bredvid staplarna.

I Figur 25 presenteras andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2009 till 2013 som
genomgick undersokning av velofarynxfunktionen med videoradiografi fore 5 ars alder. I hela
riket genomgick 3 % undersokning av velofarynxfunktionen med videoradiografi, i Malmo
4,5 %, i Umea 5,9 % och i Goteborg 8,6 %. Vid 6vriga centra genomfordes inte undersokning

28



av velofarynxfunktionen med videoradiografi fore 5 ars alder hos barn fédda med unilateral
LKG.

Unders6kning med nasofiberskopi

Vid undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi far barnet forst lokal
bed6vning i nasan. Darefter fors en tunn slang med filmkamera in genom en nésgangen.
Barnet far sidga ord och meningar som kraver att velofarynx sluts. Velofarynx
slutningsmonster och aktiviteten i svalgvaggarna och mjuka gommen filmas ovan ifran. LKG-
teamet tittar pa filmen tillsammans och fattar gemensamt beslut om vilka atgarder som kan
rekommenderas. Darefter kontaktas familjen innan beslut om fortsatta atgarder tas.

Andel (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom som genomgick undersékning med nasofiberskopi fore
5 ars alder
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Figur 26. Andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 2009 till
2013 som genomgick undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fore 5 ars
alder. Totala antalet barn anges bredvid staplarna.

| Figur 26 presenteras andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom 2009 till 2013 som genomgick undersokning av velofarynxfunktionen med
nasofiberskopi fore 5 ars dlder. | hela riket genomgick 11,1 % undersokning av
velofarynxfunktionen med nasofiberskopi, i Géteborg 2,3 %, i Umea 6,7 %, i Stockholm 7,9
% och i Uppsala-Orebro 34,2 %. Vid 6vriga centra genomférdes inte undersokning av
velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fore 5 ars alder hos barn fodda med kluven mjuk
gom med/utan kluven hard gom.
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Andel (%) barn med bilateral LKG som genomgick
undersokning med nasofiberskopi fore 5 ars alder
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Figur 27. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 till 2013 som genomgick
undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fore 5 ars alder. Totala antalet
barn anges bredvid staplarna.

I Figur 27 presenteras andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2009 till 2013 som
genomgick undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fore 5 ars alder. | hela
riket genomgick 9,6 % undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi, i
Stockholm 4,5 % och i Uppsala-Orebro 66,7 %. Vid Gvriga centra genomférdes inte
undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fore 5 ars alder hos barn fédda
med bilateral LKG.

Andel (%) barn med unilateral LKG som genomgick
undersokning med nasofiberskopi fore 5 ars alder
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Figur 28. Andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2009 till 2013 som genomgick
undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fore 5 ars alder. Totala antalet
barn anges bredvid staplarna.

| Figur 28 presenteras andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2009 till 2013 som
genomgick undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fore 5 ars alder. | hela
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riket genomgick 11,6 % undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi, i Umea
5,9 %, i Stockholm 15,8 % och i Uppsala-Orebro 34,3 %. Vid 6vriga centra genomférdes inte
undersokning av velofarynxfunktionen med nasofiberskopi fore 5 ars alder hos barn fodda
med unilateral LKG.

Behandlingsresultat for tinder och bett vid 5 ars alder

Tander och bett bedéms utifran rontgenbilder och gipsmodeller som gjuts efter avtryck av
barnens tander. Nedan redovisas aggregerade resultat for arskullarna 2009 till 2013. Barn med
syndrom och/eller andra misshildningar och barn med utvecklingsstorning har ibland svart att
medverka till rontgenfotografering och avtryckstagning. Sadan tillaggsproblematik kan ocksa
inverka negativt pa behandlingsresultaten. Resultaten presenteras darfor med och utan barn
med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning. Vid tolkning av
resultaten bor man ta i beaktande att bade preoperativ behandling och kirurgi kan inverka pa
resultatet. Dessutom kan barnets individuella forutsattningar inverka pa resultatet. Det
slutgiltiga resultatet ser man forst nér barnet &r fardigbehandlat och har vuxit fardigt.

Exempel pa gipsmodell som gjuts efter barnets avtryck och tillsammans
med rontgenbilder utgor underlag for bedémning av tander och bett.
Frontal relation
Mattet baseras pa Modified Huddart Bodenham Anterior score, som beskriver hur 6verkékens

tander forhaller sig till underkakens tander. Har ar 0 det optimala forhallandet. Vid 5 ars alder
foreligger ett mjolktandsbett. Da ar det normalt att ha latt 6verbitning eller ett kant-i-kant-bett.
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Normal frontal relation definieras darfor som > -2, pa en skala fran +2 till -6. Andel barn med
normal frontal relation publiceras i Varden i siffror.

Andel barn med kluven hard och mjuk gom med normal
frontal relation
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Figur 29. Andelen (%) barn med kluven hard och mjuk gom med normal frontal relation i
hela gruppen (mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar
och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i grupperna anges
bredvid staplarna.

| Figur 29 presenteras andelen (%) barn med kluven hard och mjuk gom med normal frontal
relation i hela gruppen och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. | hela riket var andelen barn med
kluven hard och mjuk gom med normal frontal relation 88,5 % och 89,6 % da barn med
tillaggsproblematik uteslots. | Linkdping var motsvarande siffror 81,3 % respektive 80 %, i
Stockholm 84,8 % respektive 83,3 %, i Malmo 86,8 % respektive 88,9 %, i Uppsala-Orebro
88,7 % respektive 92,7 %, i Umea 94,7 % respektive 100 % och i Géteborg 100 %.

Andel barn med bilateral LKG med
normal frontal relation
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Figur 30. Andelen (%) barn med bilateral LKG med normal frontal relation i hela gruppen
(mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i grupperna anges bredvid
staplarna. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas de inte.
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I Figur 30 presenteras andelen (%) barn med bilateral LKG med normal frontal relation i hela
gruppen och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. I hela riket var andelen barn med
kluven hard och mjuk gom med normal frontal relation 63,6 % och 66,1 % da barn med
tillaggsproblematik utesléts. 1 Malmo var motsvarande siffror 53,8 % respektive 45,5 %, i
Uppsala-Orebro 62,5 % respektive 57,1 %, i Goteborg 60 % respektive 64,3 %, i LinkGping
66,7 % och i Stockholm 71,4 % respektive 83,3 %. Umea hade for fa barn (<6), darfor
redovisas de inte.

Andel barn med unilateral LKG med
normal frontal relation
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Figur 31. Andelen (%) barn med unilateral LKG med normal frontal relation i hela gruppen
(mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i grupperna anges i
staplarna.

| Figur 31 presenteras andelen (%) barn med unilateral LKG med normal frontal relation i
hela gruppen och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. I hela riket var andelen barn med
kluven hard och mjuk gom med normal frontal relation 56,6 % och 53,7 % da barn med
tillaggsproblematik uteslots. 1 Stockholm var motsvarande siffror 41,7 % respektive 37 %, i
Linkdping 43,8 %, i Goteborg 54,3 % respektive 54,8 %, i Uppsala-Orebro 70,6 % respektive
62,1 %, i Umea 70,6 % respektive 66,7 % och i Malmo 77,8 % respektive 73,3 %.

Vid samtliga LKG-centrum hade minst 80 % av barnen med kluven hard och mjuk gom en
normal frontal relation. Vid jamforelse med mer omfattande spalter sa som bilateral och
unilateral LKG hade denna grupp en mindre paverkan pa bettet. Med undantag for Malmao var
det vid bilateral LKG en hogre andel barn som hade en normal frontal relation jamfort med
barn med unilateral LKG. Hogre andel barn med normal frontal relation vid bilateral LKG
skulle kunna forklaras av att barnen tidigt i livet i hogre grad har en mer framskjuten
premaxilla (dvs mittsegmentet i dverkdken). I Malmo arbetar man vid bilateral LKG aktivt for
att premaxillan tidigt ska hamna i rétt lage. Det kan forklara den l&agre andelen barn med
normal frontal vid bilateral LKG i Malmg.
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Atack index
For barn med unilateral LKG redovisas aven Atack index, som &r ett matt pa overkékens

relation till underkéken. For Atack index dar skalan 1 till 5, och h&r dr 1 det optimala
forhallandet.

Atack index for barn med unilateral LKG
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Figur 32. Andelen (%) barn med unilateral LKG med olika varden for Atack index i hela
gruppen (till vanster) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning uteslutna (till héger). Gron = 1 till 2, gul = 3, och rod = 4 till 5, n =
antal barn.

| Uppsala-Orebro skattades 55 % av barnen pa skalsteg 1 och 2 och i Goteborg 50 %, bade for
hela gruppen och da barn med tillaggsproblematik uteslots. | Malmo skattades 50 % i hela
gruppen pa skalsteg 1 och 2 och 40 % da barn med tillaggsproblematik uteslts. Motsvarande
siffror i Umead var 29 % respektive 33 %, i Stockholm 31 % respektive 23 % och i Linkdping
25 %.

Behandlingsresultat for tal vid 5 ars alder

Talet dokumenteras med standardiserade inspelningar, och bedéms och registreras vid 5 ars
&lder, baserat p& SVANTE - SVenskt Artikulations- och NasalitetsTEst". Hos barn med
syndrom och/eller andra missbildningar och hos barn med utvecklingsstorning ar talet ibland
sparsamt och darfor svart att bedoma. Sadan tillaggsproblematik kan dven inverka negativt pa
behandlingsresultaten. Darfor redovisas vissa resultat med och utan barn med syndrom

® Lohmander A, Borell E, Henningsson G, Havstam C, Lundeborg I, Persson C. SVANTE — SVenskt
Acrtikulations- och NasalitetsTEst. 2015. Pedagogisk Design.
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och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning inkluderade. Eftersom det kan
vara svart att differentialdiagnosticera kluven mjuk gom och kluven hard och mjuk gom slogs
dessa diagnoser ihop i redovisningen. Antalet barn kan variera for olika matt, eftersom inte
alla barn medverkade till hela undersokningen.

Andel barn med minst 86 % korrekta konsonanter

Andel korrekta konsonanter ar ett matt for aktiva talavvikelser, dar artikulationsstélle
och/eller artikulationsplats byts ut mot ett annat. Tillforlitligheten mellan beddémare har visat
sig vara god for andel korrekta konsonanter. Mattet har rekommenderats av arbetsgruppen for
International Consortium for Health Outcomes Measures (ICHOM) for talutvardering vid
LKG’. Nivan 86 % motsvarar ungefar -2 standardavvikelser frén medelvardet i normdata for
5-&ringar utan spalt®, och Andel barn med minst 86 % korrekta konsonanter haller nu pé att
provas ut som kvalitetsindikator. | en pagaende studie var samstammigheten for fyra
oberoende beddmare 72 % for Andel barn med minst 86 % korrekta konsonanter. Detta var
lagre an forvantat, och vi avvaktar darfor med att publicera indikatorn i Varden i siffror. For
barn fodda 2009 till 2013 berdknades mattet pa 29 malkonsonanter ur SVANTE. For barn
fodda 2014 och senare kommer mattet att berdknas pa 59 malkonsonanter, och en
undersokning kommer att genomfdras for att se om detta okar mattets tillforlitlighet. Vid
tolkning av resultaten nedan bor det tas i beaktande att mattet Andel barn med minst 86 %
korrekta konsonanter inte &r helt tillforlitligt for barnen fodda 2009 till 2013.

Andel barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom med minst 86 % korrekta konsonanter
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Figur 33. Andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 20009 till
2013 med minst 86 % korrekta konsonanter i hela gruppen (mork farg) och med barn med
syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg).
Totala antalet barn i grupperna anges bredvid staplarna.

" 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 I, Persson C. SVANTE - The Swedish Articulation and Nasality Test - Normative
data and a minimum standard set for cross-linguistic comparison. Clin Linguist Phon. 2017;31:137-154.
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| Figur 33 presenteras andelen (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
med minst 86 % korrekta konsonanter i hela gruppen och med barn med syndrom och/eller
andra missbildningar och/eller utvecklingsstérning exkluderade for respektive centrum. | hela
riket var andelen barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom med minst 86 %
korrekta konsonanter 70,2 %, och 79,5 % da barn med tillaiggsproblematik uteslots. |
Goteborg var motsvarande siffror 46,2 % respektive 70 %, i Uppsala-Orebro 69 % respektive
68,1 %, i Stockholm 72 % respektive 74,4 %, i Umed 73,1 % respektive 93,8 %, i Malmo 80
% respektive 94,3 % och i Linkoping 93,3 %.

Andel barn med bilateral LKG med minst
86 % korrekta konsonanter
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Figur 34. Andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2009 till 2013 med minst 86 % korrekta
konsonanter i hela gruppen (mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i
grupperna anges bredvid staplarna. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas de inte.

I Figur 34 presenteras andelen (%) barn med bilateral LKG med minst 86 % korrekta
konsonanter i hela gruppen och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar
och/eller utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. | hela riket var andelen
barn med bilateral LKG med minst 86 % korrekta konsonanter 23,9 %, och 22,9 % da barn
med tilldggsproblematik uteslots. | Stockholm var motsvarande siffror 14,3 % respektive 10,5
%, i Uppsala-Orebro 33,3 % respektive 25 %, i Malmo 30,8 % respektive 36,4 %, och i
Linkoping 66,7 %. | Goteborg uppnadde inget barn med bilateral LKG 86 % korrekta
konsonanter. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas de inte.
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Andel barn med unilateral LKG med minst
86 % korrekta konsonanter
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Figur 35. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2013 med minst 86 %
korrekta konsonanter i hela gruppen (mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i
grupperna anges bredvid staplarna.

I Figur 35 presenteras andelen (%) barn med unilateral LKG med minst 86 % korrekta
konsonanter i hela gruppen och med barn med syndrom och/eller andra misshildningar
och/eller utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. | hela riket var andelen
barn med bilateral LKG med minst 86 % korrekta konsonanter 51,7 %, och 55,7 % da barn
med tillaggsproblematik uteslots. | Goteborg var motsvarande siffror 30,3 % respektive 33,3
%, i Uppsala-Orebro 51,4 % respektive 56,3 %, i Stockholm 50 % respektive 60 %, i Umed
53,3 % respektive 61,5 %, i Malm0 66,7 % respektive 60 % och i Linkdping 81,3 %.

Andel barn utan talavvikelser bakom velofarynx

Andelen talavvikelser bakom velofarynx méter forekomsten av konsonanter normalt
producerade i munhalan, som i stéllet flyttats till ett stalle bakom munhalan. Ett exempel pa
detta &r glottal artikulation, som ibland férekommer hos barn fédda med gomspalt, men som
sallan forekommer hos barn fodda utan gomspalt. Artikulationen forlaggs da till
stambandsniva. Ett annat exempel ar nar konsonanter produceras nasalt, genom nasan. Andel
barn utan talavvikelser bakom velofarynx publiceras i Varden i siffror som kvalitetsindikator.
For att ha felmarginal tilldts barnen att ha upp till 5 % talavvikelser bakom velofarynx, utan
att det rdknas som att de har talavvikelser bakom velofarynx. | en nyligen avslutad studie
visade ombeddmning genomfdrd av fyra oberoende bedO0mare, av inspelningar som
registerdata baserats pa, god tillforlitlighet for kvalitetsindikatorn Andel barn utan
talavvikelser bakom velofarynx.
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Andel barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom utan talavvikelser bakom velofarynx
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Figur 36. Andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 20009 till
2013 utan talavvikelser bakom velofarynx i hela gruppen (moérk farg) och med barn med
syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg).
Totala antalet barn i grupperna anges bredvid staplarna.

| Figur 36 presenteras andelen (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
utan talavvikelser bakom velofarynx i hela gruppen och med barn med syndrom och/eller
andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. I hela
riket var andelen barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom utan talavvikelser
bakom velofarynx 88,6 %, och 92,6 % da barn med tillaggsproblematik utesléts. | Stockholm
var motsvarande siffror 81 % respektive 82,5 %, i Goteborg 84,6 % respektive 95 %, i Umed
88,9 % respektive 94,1 %, i Uppsala-Orebro 91,7 % respektive 93,6 %, i Linkoping 94,1 %
respektive 93,8 % och i Malmo 94 % respektive 100 %.

Andel barn med bilateral LKG utan talavvikelser bakom
velofarynx
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Figur 37. Andelen (%) barn fodda med bilateral LKG 2009 till 2013 utan talavvikelser bakom
velofarynx 1 hela gruppen (mork farg) och med barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i
grupperna anges i staplarna. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas de inte.
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| Figur 37 presenteras andelen (%) barn med bilateral LKG utan talavvikelser bakom
velofarynx 1 hela gruppen och med barn med syndrom och/eller andra missbhildningar
och/eller utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. | hela riket var andelen
barn med bilateral LKG utan talavvikelser bakom velofarynx 71,6 %, och 72,1 % da barn med
tilldggsproblematik uteslots. | Goteborg var motsvarande siffror 53,3 % respektive 50 %, i
Linképing 66,7 %, i Stockholm 76,2 % respektive 73,7 %, i Uppsala-Orebro 77,8 %
respektive 87,5 % och i Malmé 84,6 % respektive 90,9 %. Umea hade for fa barn (<6), darfor
redovisas de inte.

Andel barn med unilateral LKG utan talavvikelser bakom
velofarynx
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Figur 38. Andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2009 till 2013 utan talavvikelser
bakom velofarynx i hela gruppen (moérk farg) och med barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i
grupperna anges bredvid staplarna.

I Figur 38 presenteras andelen (%) barn med unilateral LKG utan talavvikelser bakom
velofarynx 1 hela gruppen och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar
och/eller utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. | hela riket var andelen
barn med unilateral LKG utan talavvikelser bakom velofarynx 83,9 %, och 85 % da barn med
tillaggsproblematik uteslots. | Goteborg var motsvarande siffror 69,7 % respektive 73,3 %, i
Uppsala-Orebro 85,7 % respektive 87,5 %, i Umed 87,5 % respektive 85,7 %, i Stockholm
86,7 % respektive 88 %, i Linkoping 88,2 % och i Malmd 94,4 % respektive 93,3 %.

Andel barn med tillrdicklig eller marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion

Velofarynxfunktion &r ett matt pa den av bedémaren uppfattade tillstangningen av velofarynx
under tal. Utifran en overgripande beddémning av klang, horbart nasalt luftlackage och
tryckstyrka i artikulationen skattar bedomaren velofarynxfunktionen pa en tregradig skala dar
0 = tillracklig, 1 = marginellt otillracklig och 2 = otillracklig. Otillracklig velofarynxfunktion
(skalsteg 2) gar i regel inte att forbattra med taltraning, och barn som efter utredning bedéms
vara hjalpta av sekundar talforbattrande kirurgi erbjuds detta. Andel barn med tillracklig eller
marginellt otillracklig velofarynxfunktion publiceras i Varden i siffror som kvalitetsindikator.
I en nyligen avslutad studie visade ombeddémning genomférd av fyra oberoende bedémare, av
inspelningar som registerdata baserats pa, god tillforlitlighet for kvalitetsindikatorn Andel
barn med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion.
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Andel barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom med tillracklig/marginellt otillracklig velofarynxfunktion
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Figur 39. Andelen (%) barn fodda med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom 20009 till
2013 med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion i hela gruppen (mork
farg) och med barn med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller
utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg). Totala antalet barn i grupperna anges bredvid
staplarna.

| Figur 39 presenteras andelen (%) barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion i hela gruppen och med barn
med syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade for
respektive centrum. | hela riket var andelen barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard
gom med tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion 85,6 %, och 88,9 % da
barn med tillaggsproblematik utesléts. 1 Goteborg var motsvarande siffror 76,9 % respektive
80 %, i Malmo 78,4 % respektive 85,7 %, i Uppsala-Orebro 86,1 % respektive 89,1 %, i
Umea 88,9 % respektive 88,2 %, i Stockholm 91,8 % respektive 93 % och i Linképing 95,2
% respektive 94,7 %.

Andel barn med bilateral LKG med tillrdacklig/marginellt
otillracklig velofarynxfunktion

Riket n=70;62 [ ——— :

Malmo n=13;11
Linképing n=9;9
Goteborg n=14;13
Stockholm n=22;19
Uppsala-Orebro n=9;8

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 40. Andelen (%) barn med fodda bilateral LKG 2009 till 2013 med tillracklig eller
marginellt otillracklig velofarynxfunktion i hela gruppen (moérk farg) och med barn med
syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg).
Totala antalet barn i grupperna anges bredvid staplarna. Umea hade for fa barn (<6), darfor
redovisas de inte.
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I Figur 40 presenteras andelen (%) barn med bilateral LKG med tillracklig eller marginellt
otillrécklig velofarynxfunktion i hela gruppen och med barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. | hela riket
var andelen barn med bilateral LKG med tillrdcklig eller marginellt otillracklig
velofarynxfunktion 77,1 %, och 79 % da barn med tillaggsproblematik uteslots. | Goteborg
var motsvarande siffror 50 % respektive 53,8 %, i Uppsala-Orebro 77,8 % respektive 75 %, i
Linkdping 77,8 %, i Malmo 84,6 % respektive 90,9 %, och i Stockholm 90,9 % respektive
94,7 %. Umea hade for fa barn (<6), darfor redovisas de inte.

Andel barn med unilateral LKG med tillrdacklig/marginellt
otillracklig velofarynxfunktion
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Figur 41. Andelen (%) barn fodda med unilateral LKG 2009 till 2013 med tillracklig eller
marginellt otillracklig velofarynxfunktion i hela gruppen (moérk farg) och med barn med
syndrom och/eller andra missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade (ljus farg).
Totala antalet barn i grupperna anges bredvid staplarna.

| Figur 41 presenteras andelen (%) barn med unilateral LKG med tillracklig eller marginellt
otillrécklig velofarynxfunktion i hela gruppen och med barn med syndrom och/eller andra
missbildningar och/eller utvecklingsstorning exkluderade for respektive centrum. | hela riket
var andelen barn med unilateral LKG med tillrdcklig eller marginellt otillracklig
velofarynxfunktion 84,1 %, och 86,6 % da barn med tillaggsproblematik uteslots. | Géteborg
var motsvarande siffror 63,6 % respektive 66,7 %, i Uppsala-Orebro 82,9 % respektive 87,5
%, i Umed 87,5 % respektive 92,9 %, i Malmo 88,9 % respektive 86,7 %, i Linkdping 94,1 %
och i Stockholm 96,9 % respektive 100 %.

PROM vid 5 ars alder

For barn fodda fran 2011 och framat anvands Intelligibility in Context Scale (ICS) som ér ett
foraldrarapporterat matt pa barnets forstaelighet. Foraldrarna svarar pa sju fragor dar de
skattar barnets forstaelighet i olika situationer, pa en skala fran 1 till 5, dar 1 motsvarar
ofdrstaeligt tal och 5 fullt forstaeligt tal.
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Barn med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom
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Figur 42. Foraldrarapporterad forstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale, for
hela gruppen barn fédda 2011 till 2013 med kluven mjuk gom med/utan kluven hard gom, dar
1 motsvarar oforstaeligt tal och 5 fullt forstaeligt tal. Median, 6vre och undre kvartil,
minimum och maximum, outliers (°) samt extremvarden (*) visas. n = antal barn. Linkdping
hade for fa barn (<6), darfor redovisas de inte.

| Figur 42 presenteras resultaten for foraldrarapporterad forstaelighet hos barn med kluven
mjuk gom med/utan kluven hard gom. | Umea var medianen 4,4 (spridning 2,9-5), i Uppsala-
Orebro 4,4 (spridning 3-5), i Stockholm 4,1 (spridning 2,7-5) och i Goteborg 3,7 (spridning
2,4-5) och i Malmo 4,4 (spridning 3-5). Linkoping hade for fa barn (<6), och darfor redovisas
inte deras resultat.
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Barn med bilateral LKG
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Figur 43. Foraldrarapporterad forstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale, for
hela gruppen barn fédda 2011 till 2013 med bilateral LKG, dar 1 motsvarar oforstaeligt tal
och 5 fullt forstaeligt tal. Median, 6vre och undre kvartil, minimum och maximum, outliers (°)
samt extremvarden (*) visas. n = antal barn. Umed, Uppsala-Orebro, Linképing och Malmo
hade for fa barn (<6), darfor redovisas de inte.

| Figur 43 presenteras resultaten for foraldrarapporterad forstaelighet hos barn med bilateral
LKG. I Stockholm var medianen 4,1 (spridning 2,9-4,9) och i Géteborg 4 (spridning 3,3-4,4).
Ovriga centra hade for fa barn (<6), och darfor redovisas inte deras resultat.
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Barn med unilateral LKG
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Figur 44. Foraldrarapporterad forstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale, for
hela gruppen barn fodda 2011 till 2013 med unilateral LKG, déar 1 motsvarar oforstaeligt tal
och 5 fullt forstaeligt tal. Median, dvre och undre kvartil, minimum och maximum, outliers (°)
samt extremvarden (*) visas. n = antal barn. Linkdping och Malmo hade for fa barn (<6),
darfor redovisas de inte.

| Figur 44 presenteras resultaten for foraldrarapporterad forstaelighet hos barn med unilateral
LKG. | Umeé var medianen 3,7 (spridning 3-5), i Uppsala-Orebro 4,3 (spridning 3,7-5), i
Stockholm 4,3 (spridning 3,6-5) och i Goteborg 4,1 (spridning 3,1-5). Linkdping och Malmo
hade for fa barn (<6), och darfor redovisas inte deras resultat.
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Forskning baserad pa LKG-registret

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

Internationellt adopterade barn med ldpp-kik-gomspalt: Projektet bedrivs Johnna
Sahlsten Scholin, 6verldkare och doktorand vid Verksamhet Plastikkirurgi, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg. | tva delstudier kommer barn i LKG-registret att inga, vilket
ger en unik mojlighet att studera en betydligt storre population som &r nationell. Diagnos,
kon, forekomst av andra diagnoser, alder vid forsta kontakt med spaltteam och kirurgisk
behandling hos internationellt adopterade barn med LKG och jamnariga svenskfodda barn
med LKG kommer att jamforas.

Beskrivning av LKG-registret samt kirurgidata upp till 5 ars alder: Projektet har resulterat i
en beskrivande artikel om LKG-registrets uppkomst, uppbyggnad, vara erfarenheter hittills,
framtida malsattningar samt kirurgidata upp till 5 ars alder. Resultaten presenterades vid den
kongress European Cleft Palate Craniofacial Association holl i Utrecht, juni 2019. Manuskript
har skickats in for publicering i vetenskaplig tidskrift.

Ombeddmning av taldata i LKG-registret: Syftet var att jamféra resultaten fran
ombeddmningar av talinspelningar med data i LKG-registret for att utvérdera tillforlitligheten
I registerdata, och att utvardera de talrelaterade kvalitetsindikatorernas tillforlitlighet.
Preliminara resultat publicerades i arsrapporten under 2018. Resultaten presenterades vid den
kongress European Cleft Palate Craniofacial Association holl i Utrecht, juni 2019. Manuskript
har skickats in for publicering i vetenskaplig tidskrift.

Utvardering 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
fodda med unilateral LKG. Preliminara resultat publicerades i arsrapporten under 2018 och
vid European Orthodontic Society i Edinburgh, juni 2018. Manuskript har accepterats for
publicering i en vetenskaplig artikel.

Talutvardering av barn fodda med LKG vid 5 ars alder — en nationell prospektiv
intercenterstudie: Projektet har bedrivits inom registernatverket och &r unikt da det ar forsta
gangen barn fran samtliga Sveriges LKG-centra undersoks inom samma studie. Resultaten
presenterades vid den kongress European Cleft Palate Craniofacial Association holl i Utrecht,
juni 2019. Artikeln publicerades i Journal of Plastic Surgery and Hand Surgery 2019.

Utvardering av tillforlitligheten i taldata baserat pa LKG-registret: Studien ar avslutad och
resultaten publicerades 2018 i Cleft Palate-Craniofacial Journal.
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LKG-registrets hemsida

/‘ﬁl LKG-registret v For dig med LKG v Deltagande LKG-centra v Formuldr v Aktuell statistik v Publikationer/forskning v

Patientrepresentanter soks till styrgruppen Lénkar

2019-04-05 Registercentrum Syd (RC Syd)

Linkopings LKG-team
Stockholms LKG-team
Malmos LKG-team
Goteborgs LKG-team
Umeas LKG-team
Uppsala-Orebros LKG-team
LKG-féreningen Stockholm
LKG-foreningen Vst
Socialstyrelsen -
registerservice

Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL)

Den 27 mars triffades styrgruppen fér mote pa Arlanda Sky City. Glddjande nog kunde vi hilsa Nyhetsarkiv
Leif Rydstrom vilkommen till styrgruppen (ldangst fram till vidnster i bild). Leif dr ordférande i

LR T peo_ 2l miaml__ pel e o v alll o 1w s 1. M Awwil 2010

LKG-registrets hemsida (http://Ikg-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
folja 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 for LKG. Patientinformation om registret och variabellista
(som Socialstyrelsen kan hanvisa till) finns ocksa upplagd pa sidan. Léankar och
kontaktuppgifter till deltagande centra finns upplagda for den som vill s6ka 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, dvriga publikationer och konferensbidrag pa sidan.

Hemsidans adress ar: http://Ikg-reqgistret.se/
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Hur val klarade vi malen for 2018?

1. Leverera minst en och helst flera kvalitetsindikatorer for publicering i varden i siffror:
Malet &r uppnatt.

2. Forain ett PREM-matt i LKG-registret: Malet kommer att uppnas 2020.

3. Skapa utdatarapporter som ar anvandbara: Detta har tidigare inte kunnat verkstallas pa
grund av tekniska problem och juridiska hinder, men kommer att genomfdras
framover.

4. Skicka in tva manuskript for publicering: Malet &r uppnatt.

5. Registrera procent korrekta konsonanter retroaktivt utifran inspelningar, for barn
fodda 2009 till 2012, sa att aven deras resultat kan publiceras i Varden i siffror
framover: Malet ar uppnatt.

6. Infora registrering av resultat utifran bedémning av joller/tidigt tal vid 18 manaders
alder: Malet &r uppnatt.

7. Samtliga centra ska ha minst 90 % rapporteringsgrad for kirurgi: Malet ar inte uppnatt.
Endast tva centra hade minst 90 % rapporteringsgrad for kirurgi.

8. Samtliga centra ska ha minst 90 % rapporteringsgrad tal och t&dnder/bett i de fall dar

registrering ar mojlig: Malet ar uppnatt for tal. For tander/bett uppnaddes malet av
samtliga centra utom ett, som hade en rapporteringsgrad strax under 90 %.
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Mal fér 2019

Malen utgar fran kriterierna for certifieringsniva 1.

1.

Tackningsgrad och anslutningsgrad ska vara hogre an 85 procent. Malet ar uppnatt. Var
malsattning ar att samtliga centra ska ha minst 90 % tackningsgrad och minst 90 %
rapporteringsgrad for kirurgi, tdnder/bett och tal i de fall dar registrering ar mojlig.

Registret bidrar med data till 6ppna jamforelser/Varden i siffror. Tre kvalitetsindikatorer
har publicerats i Varden i siffror 2019.

Sarskild information om registret och dess resultat finns publikt publicerade pa internet
for patienter att ta del av och forstd. Information finns publicerad pa LKG-registrets
hemsida och vi kommer att konsultera vara patientrepresentanter for att géra den mer
lattillganglig.

Redovisning av nationellt forbattrade 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,
patientbemotande 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 forst da patienterna dr vuxna. Sammantaget medfor detta att det ar
osakert hur snart vi kan uppvisa nationellt forbattrade medicinska resultat.

Registret anvands aktivt for forskning och innovation. Forskningsprojekt baserade pa
registerdata har erhallit forskningsfinansiering i nationell eller internationell konkurrens
eller publicerats i internationellt peer reviewed-vetenskaplig tidskrift. Malet ar uppnatt.
Minst en ny forskningsstudie baserad pa LKG-registret ska startas upp 2019.

Registret anvands aktivt av deltagande enheter och kan redovisa detta genom till exempel
anvandarundersokningar. Malet &r uppnatt.

Registret har validerat sin datakvalitet samt gjort adekvata bortfallsanalyser. Malet ar
uppnatt. Arbetet med validering av registerdata och bortfallsanalys ska fortséttas genom
att:

a. Kontrollera tackningsgraden mot Registret for Overvakning av fosterskador

och kromosomavvikelser (FOK)

b. Halla nya professionsvisa moten for kalibrering

c. Uppdatera PM for kontroll/korrigering av data

d. Inféra sparrfunktioner for att forhindra vissa typer av felregistrering

Redovisning av plan fér anslutning av registret till Vetenskapsradets verktyg for att
soka och matcha registerinformation pa metadataniva, RUT. Plan haller pa att utarbetas.

Registret har rutiner for att dela med sig av data i utbildningssyfte. Malet & uppnatt.
Detta sker arligen i samband vart nationella mote.
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Publikationer och konferensbidrag
Publikationer-

Brunnegard K, Hagberg E, Havstam C, Jonasson A, Klintd K. Reliability of speech variables
and speech related quality indicators in the Swedish cleft lip and palate registry.
Inskickad.

Klintd K, Karsten A, Marcusson A, Paganini A, Rizell S, Cajander J, Enfélt J, Hakelius M,
Jonasson A, Peterson P, Abdiu A, Havstam C, Mark H, Hagberg E, Bjérnstrém L,
Swanholm I, Becker M. How to achieve valid and reliable data in a national quality
registry for patients born with cleft lip and palate. Inskickad.

Pegelow M, Klinto K, Stalhand G, Lemberger M, Vesterbacka M, Rizell S, Najar Chalien M,
Bjornstrom L, Becker M, Marcusson A, Karsten A. Evaluation of the reliability of the 5-
year-old and the Modified Huddart and Bodenham indices included in the Swedish
Quality Registry for cleft lip and palate. Accepterad for publicering i European Journal
of Orthodontics.

Klinté K, Brunnegard K, Havstam C, Appelqvist M, Hagberg E, Taleman AS, Lohmander A.
Speech in 5-year-olds born with unilateral cleft lip and palate — A prospective Swedish
intercentre study. Journal of Plastic Surgery and Hand Surgery Journal of Plastic
Surgery and Hand Surgery, 2019 May 20:1-7.

Malmborn J-O, Becker M, Klinté K. Problems with reliability of speech variables for use in
quality registries for cleft lip and palate — experiences from the Swedish cleft lip and
palate registry. Cleft Palate-Craniofacial Journal, 2018. Epub ahead of print.

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

Konferensbidrag:

Sahlsten Schélin J. Surgical treatment for internationally adopted children compared to
Swedish born children with cleft lip and palate, using the cleft lip and palate registry.
Poster presentation. European Cleft Palate Craniofacial Association Congress, Utrecht,
juni 2019.

Klintd K, Brunnegérd K, Hagberg E, Havstam C, Jonasson A. Reliability of speech variables
and speech related quality indicators in the Swedish cleft lip and palate registry. Muntlig
presentation. European Cleft Palate Craniofacial Association Congress, Utrecht, juni
2019.

Becker M. The Swedish quality registry for patients born with cleft lip and palate (CLP) —
how to achieve valid and reliable data in a CLP registry? Muntlig presentation. European
Cleft Palate Craniofacial Association Congress, Utrecht, juni 2019.

Pegelow M, Stalhand G, Rizell S, Klint6 K, Karsten A. Evaluation of the reliability of the 5-
year-old index for rating occlusion, included in the Swedish quality registry for cleft lip
and palate. Muntlig presentation. 94™ European Orthodontic Society, Edinburgh, juni
2018.

Klinto K, Becker M. Rapport fran nationella kvalitetsregistret for lapp-kak-gomspalt.
Arsrapport. SWEDECLEFT, Géteborg, oktober 2017.

Malmborn J-O, Becker M, Klinté K. Reliability of speech data in the Swedish Quality
Registry for Cleft Lip and Palate. Muntlig presentation. 13th International Congress of
Cleft Lip and Palate and Related Craniofacial Anomalies, Chennai, Indien, februari 2017.
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Becker M. Rapport frén nationella kvalitetsregistret for lapp-kak-gomspalt. Arsrapport.
SWEDECLEFT, Linkdping, mars 2016.

Malmborn J-O, Becker M, Klintd K. Utvadrdering av tillforlitligheten i taldata inforda i
kvalitetsregistret for l&pp-kék-gomspalt. Muntlig presentation. SWEDECLEFT,
Linkdping, mars 2016.

Becker M. Challenges with Craniofacial Registry. Symposium. 10th European Craniofacial
Congress, Goteborg, juni 2015.
Malmborn J-O, Klintdé K, Becker M. Evaluation of reliability of speech data in the Swedish

quality register for cleft lip and palate — a pilot study. Muntlig presentation. 10th
European Craniofacial Congress, Goteborg, juni 2015.

Becker M. Rapport frén nationella kvalitetsregistret for lapp-kak-gomspalt. Arsrapport.
SWEDECLEFT, Malmg, oktober 2014.
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