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Forord

Det nationella LKG (lapp-kdk-gomspalt) -registret startades av Sveriges sex LKG-centra 1999.
Behandlingen av barn och ungdomar med LKG skilde sig mellan olika centra, och behandlingsresultaten
behovde jamforas for att varden skulle kunna forbattras. Anslutningsgraden ar 100 %. 2009 utsags
LKG-registret till nationellt kvalitetsregister. 2016 uppgraderades LKG-registret till certifieringsniva 3
och 2018 till certifieringsniva 2. Registrerade data anvands i forbattringsprojekt och forskning,
regionalt och nationellt, for att utveckla och férbattra LKG-varden.

LKG-registret har bidragit till 6kat samarbete mellan Sveriges sex LKG-centra och standardisering av
anamnesupptagning, diagnostik, kodning av spalttyper och atgarder samt behandlingsutvardering. Det
har skapat mojligheter for vardgivarna att fa overblick avseende basdata, behandling och
behandlingsresultat for olika patientgrupper. Enskilda behandlingscentra kan félja sina egna resultat
over tid i relation till Ovriga centras resultat. Vid organisationsforandringar och byte av
behandlingsmetoder &r det extra viktigt att se om det finns tendenser at nagot hall vad galler
tackningsgrad, rapporteringsgrad, processrelaterade kvalitetsindikatorer och resultatrelaterade
kvalitetsindikatorer och har har LKG-registret en betydelsefull funktion.

Tackningsgraden var 2021 94,6 %. Trots radande pandemi var rapporteringsgraden for de flesta
formular strax under eller 6ver 90 %. | féreliggande arsrapport ligger huvudfokus pa 6ppna jamforelser
mellan centra och 6ver tid av resultat avseende kirurgi, tdnder/bett och tal vid 5 och 10 ars alder. Vissa
signifikanta skillnader kunde ses mellan centra avseende resultat for framfor allt kirurgi och tal for barn
fodda 2009-2012. Vid ett LKG-centrum starkte det bilden av att en tidigare genomford modifiering av
metoden fér primér gomkirurgi hade negativ inverkan pa talet. En dversyn av behandlingsmetoden
genomfordes, med forbattrade behandlingsresultat som foljd. Vi redovisar ocksa jamforelser av tal och
tdnder/bett vid 5 ars alder hos samtliga barn med och utan syndrom, andra missbildningar och/eller
intellektuell funktionsnedsattning. Detta kommer att ligga till grund for vidare utveckling av de
kvalitetsindikatorer som vi arligen publicerar i Varden i siffror (https://vardenisiffror.se/).

Liksom foregaende ar redovisar vi resultat av var anvandarenkéat och en enkdt om hur foréldrar och
barn/ungdomar upplever den givna varden. Informationsnivan i samband med operationer och
sjukhusbestk behover forbattras, och tillsammans med vara tva patientrepresentanter verkar vi for
detta. LKG-registrets hemsida ar tillganglighetsanpassad och uppdateras kontinuerligt, och dar
publicerar vi dven en patientversion av arsrapporten.

| relation till att patientgruppen &r liten och de verksamma specialisterna inom omradet &r fa ar
forskningsaktiviteten hog. Under 2021 fardigstilldes tre manuskript baserade pa LKG-registret for
publicering i vetenskapliga tidskrifter. Tre nya doktorandprojekt startades, dar delarbeten kommer att
baseras pa LKG-registret. 2021 ansl6ts dven LKG-registret till Vetenskapsradets metadataverktyg RUT,
som ger forskare Overblick over vilka variabler som ingar i olika kvalitetsregister.

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

Malmo 2022-09-07
Magnus Becker Kristina Klinto

Registerhallare Bitradande registerhallare och projektledare
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1 Bakgrund
1.1 Vad ar LKG-registret?

Lapp- kak- och/eller gomspalt (LKG) ar ett samlingsnamn for olika typer av spalt. LKG &r den vanligaste
medfédda missbildningen i ansiktet och i Sverige fods cirka 200 barn per ar med nagon typ av LKG.
Under femte till tolfte graviditetsveckan vaxer ansiktets olika delar samman. Om sammanvaxning inte
sker fods barnet med en spalt.

LKG-registret startades av Sveriges sex LKG-centra 1999. Behandlingen av barn och ungdomar med
LKG skilde sig mellan olika centra, och behandlingsresultaten behovde jamforas for att kunna férbattra
varden. Ar 2009 klassificerades LKG-registret som ett Nationellt Kvalitetsregister av Region Skane.
Fram till 2016 drevs registret till stor del pa ideell basis med sma majligheter att utvardera data, och
tackningsgraden var bristfallig. Ar 2016 uppgraderades LKG-registret till certifieringsniva 3 och erholl
darmed ocksa nationellt ekonomiskt stéd, vilket gav forutsattningar att utveckla registret och
analysera registrerade data. 2018 uppgraderades LKG-registret till certifieringsniva 2. Fér barn fédda
fran 2009 och framat sker kontinuerlig registrering. Registrerade data anvands i férbattringsprojekt
och forskning, regionalt och nationellt, for att utveckla och forbattra LKG-varden.

Syftet med LKG-registret ar:

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

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

e Att utdka samarbetet mellan Sveriges LKG-centra

e Att forbattra behandlingsmetoderna vid LKG

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

LKG-registret har ett ndara samarbete med Registercentrum Syd (RC Syd), som bistar nar det géller
fragor om statistik, IT, drift och datasakerhet och stottar i utvecklingen av rapporteringsfunktioner.

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

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

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



1.2 Styrgruppen for LKG-registret

Utvecklingen av LKG-registret bedrivs i huvudsak av en tvarprofessionell styrgrupp, med tva
representanter fran varje LKG-centrum och tva patientrepresentanter. 2021 hade styrgruppen sex
arbetsmoten som genomfordes digitalt pa grund av radande pandemi.

Representanter i styrgruppen 2021:

Magnus Becker, docent, specialistldkare i plastikkirurgi och registerhallare, Malmo

Kristina Klint6, docent, legitimerad logoped, bitrddande registerhallare och projektledare, Malmo
Karin Brunnegard, medicine doktor och legitimerad logoped, Umed

Jenny Cajander, doktorand och specialistldkare i plastikkirurgi, Umea

Marie Eriksson, patientrepresentant, Umea

Malin Hakelius, medicine doktor och specialistlakare i plastikkirurgi, Uppsala-Orebro

Ingela Hogborg, patientrepresentant, Malmo

Fatemeh Jabbari, odontologie doktor och specialisttandldkare i ortodonti, Stockholm (fr o m maj 2021)
Agneta Karsten, docent och specialisttandlakare i ortodonti, Stockholm (t o m maj 2021)

Asa Okhiria, doktorand och legitimerad logoped, Uppsala-Orebro

Anna Paganini, medicine doktor och legitimerad sjukskoterska, Goteborg

Petra Peterson, doktorand och specialistldkare i plastikkirurgi, Stockholm

Sara Rizell, odontologie doktor och specialisttandldkare i ortodonti, Goteborg

Louise Rydén, specialistldkare i plastikkirurgi, Linkoping (t o m september 2021)

Gudrun Stalhand, doktorand och specialisttandldkare i ortodonti, Linkoping



1.3 Klassifikation av spalttyper

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

I ungefar 30 % av fallen med LKG férekommer spalten som en del i ett syndrom och/eller tillsammans
med andra missbildningar®. Syndrom och/eller tillkommande missbildningar och dven intellektuell
funktionsnedsattning i samband med LKG kan i vissa fall inverka negativt pa behandlingsresultaten.

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

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

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

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

| arsrapporten slas ofta resultat ihop for barn med kluven mjuk gom och kluven hard och mjuk gom till
gruppen enbart kluven gom. Barn med sa kallade "atypiska spalter” kan ha tva spaltdiagnoser. Den
som bed6éms ha storst inverkan pa funktion och utveckling registreras da som primardiagnos och den
andra som sekundardiagnos. | arsrapporten grupperas barnen efter primardiagnosen.

o/

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

Beroende pa spaltens omfattning kan LKG paverka flera strukturer och funktioner i olika grad, t ex
atandet, orats funktion, horseln, ljudandet, talet, utvecklingen av ansiktstillvaxten, tanderna, bettet
och utseendet. Spalten opereras for att ge sa goda forutsattningar fér normal utveckling som majligt.
Manga barn behover dven tandreglering och ibland behovs flera operationer. Om det finns en spalt i
gommen kan taltraning hos logoped behévas. Nedan ar en 6vergripande beskrivning av det nationella
vardprogrammet.

Barnen behandlas vid ndgot av Sveriges sex olika LKG-centra (Ume&, Uppsala-Orebro, Stockholm,
Goteborg, Linkdping, Malmag), av ett team bestaende av flera olika professioner, t ex plastikkirurg,
ortodontist/kakortoped (specialist i tandreglering), logoped, Oron-nasa-hals-lakare
(audiolog/foniater), kadkkirurg och omvardnadspersonal. Psykolog, kurator, genetiker, barnlikare,
audionom och réntgenspecialist kan ocksa inga i teamet.

Foraldrar till barn dar spalten upptéackts vid ultraljudsundersdkning ar valkomna till teamet for besok
och information redan innan barnen féds. Efter fodseln genomgar barn som har en spalt som
involverar lappen eller lappen-kdken vid behov behandling med tejp, naskrok eller nasoalveolar
molding, fér att forma lappen, ndsan och kdken, sa att ansiktets delar kommer i ett battre lage fore
forsta operationen. Gomplatta kan i vissa fall underlatta andning och matning. | samband med forsta
besoket brukar familjerna traffa de flesta som ingar i teamet for en forsta kontakt och information.
Foraldrarna kan ocks3 fa hjalp med att komma i gdng med matningen. Aven barn som inte genomgar
behandling fore forsta operationen kan vara i behov av tidig kontakt med teamet och &r da vialkomna.

Det finns olika metoder och tekniker for kirurgi. Idag finns ingen enighet vare sig internationellt eller
nationellt om vilka operationsmetoder som ger bast resultat, eftersom detta inte ar tillrackligt
vetenskapligt utvarderat. Behandlingen skiljer sig darfor nagot mellan olika centra.
Behandlingsprogrammet ser ocksa olika ut beroende pa spaltens omfattning och den anpassas aven i
hog grad individuellt efter patientens behov. LKG-registret har stor betydelse da det ger majlighet att
studera utfallet av olika behandlingsmetoder.

Vid storre genomgaende spalter kravs operation av bade lapp-néasa, kake och gom. Vid spalt enbart i
gommen kravs i allmédnhet 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 i ett steg: i Linkdping vid 15 manaders alder och i Malmo6 mellan 9 och
12 manaders alder. Vid dvriga centra (Umea&, Uppsala-Orebro, Stockholm, Goéteborg) opereras mjuka
gommen vid fyra till sex manaders alder, och den harda gommen vid cirka tva ars alder, med undantag
for att gomspalt som enbart omfattar gommen opereras i ett steg i Umea. Vid 8 till 12 ars alder
opereras spalten i kaken. Infoér operationen av kdken brukar barnen genomga tandreglering, och
tandreglering kan daven behdvas efter operationen. | vissa fall kan dven andra sekundara operationer
bli aktuella, som t ex talférbattrande operation, fistelslutning (om en fistel har uppstatt efter
operationen och orsakar besvar) eller operationer for att forbattra bettet och utseendet.

Uppfoéljning sker kontinuerligt under uppvaxten, ungefar vart tredje ar, och oftast fram till 19 ars alder.
Da traffar barnet och familjen de olika professionerna i teamet for bedomning, diskussion och
planering av den fortsatta behandlingen. De barn som ar i behov av regelbunden talbehandling,
uppfoljning av 6ron/horsel och tandreglering kan oftast erbjudas detta pa hemorten. Vardgivarna pa
hemorten handleds da av LKG-teamet.



2 Datakvalitet

For att LKG-registret ska vara tillforlitligt maste uppgifterna som registreras vara sa korrekta och
kompletta som maijligt. Tackningsgraden for registrerade barn/ungdomar och rapporteringsgraden
avseende atgarder och uppféljning bér vara sa hog som majligt. De variabler som registreras ska ha
hog validitet (d v s de ska mata det de avser att mata) och reliabilitet (d v s de ska vara tillforlitliga).

2.1 Anslutningsgrad och tackningsgrad
!

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

TSckningsgrad (%) LKG -registret och Patientregistret
Uppdelat pE LKG -centrum fSr barn fSdda 2009 till 2021

LinkSping
Malms$
UmeE
Uppsala ...rebro
RIKET
Gsteborg

Stockholm

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

m Matchar, finns i bCEda registren m Endast LKG-registret Endast patientregistret

KSlla: LKG-registret, patientregistret

Figur 2. Tdckningsgrad i LKG-registret fér barn fédda 2009 till 2021 vid kontroll mot centrala
patientregistret.

Med tdckningsgrad avses hur stor del av barnen/ungdomarna med LKG i Sverige som &r registrerade i
LKG-registret. Enligt kontroll mot det centrala patientregistret var den genomsnittliga tackningsgraden
i LKG-registret for barn fodda 2009 till 2021 94,6 % (Figur 2). Tackningsgraden lag vid samtliga centra
over malet pa 90 %.

2.2 Validering av data
Arbete med validering och sakring av datakvalitet pagar pa flera nivaer:

¥ De flesta bedémningsmetoder och variabler som anvands for behandlingsutvardering ar
vetenskapligt utvarderade avseende reliabilitet och validitet, och detta arbete fortléper
kontinuerligt.

¥ Lathundar for registrering i olika formuldr revideras vid behov och distribueras till
registeranvdndarna.

¥ Vid arliga moten diskuteras de ingaende variablerna i LKG-registret, och de som registrerar i
LKG-registret kalibrerar sig mot varandra for att sakerstdlla likvardig diagnosticering,
beddmning och registrering. 2021 genomfordes kalibrering endast i begransad omfattning p g
a restriktioner i samband med radande pandemi.



¥ Sparrfunktioner finns for vissa typer av felregistrering. Dessa vidareutvecklas kontinuerligt.

¥ Vid varje LKG-centrum utses arligen en person for varje formular, som enligt instruktioner i ett
PM gar igenom och granskar data och korrigerar felaktigt inmatade data, fére
sammanstallningen av arsrapporten. Bland annat kontrolleras/korrigeras saknade
registreringar, avvikande resultat, atgarder och diagnoser.

¥ Bortfallsanalys genomfors arligen.

2.3 Rapporteringsgrad avseende kirurgidata

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

Rapporteringsgrad (%) LKG -registret och Patientregistret
Uppdelat pE LKG -centrum f3r barn fSdda 2009 till 2021

Uppsala-...rebro
Malms
Stockholm
RIKET
Link3ping
UmeE

Gsteborg

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
m Matchar, finns i bEda registren m Endast LKG-registret Endast patientregistret

Figur 3. Rapporteringsgrad avseende kirurgiska atgdrder i LKG-registret foér barn fédda 2009 till 2021,
vid kontroll mot centrala patientregistret.

Vid kontroll av rapporteringsgraden for kirurgiska atgarder utférda under perioden 2009 till 2021 i LKG-
registret jamfort med centrala patientregistret, for barn fodda 2009 till 2021, I1ag riksgenomsnittet pa
94,1 %. Goteborg lag nara malet pa 90 % (89,8 %), och 6vriga LKG-centra lag 6ver 90 % (Figur 3). Vid
granskning av kirurgiska atgarder genomforda 2021 Iag tva centra under malet pa 90 % (Umea 54,5 %
och Goteborg 78,7 %). Atgarder har vidtagits for att undersoka vad underrapporteringen beror pa och
att géra kompletterande inmatningar. Ovriga LKG-centra hade en rapporteringsgrad pa éver 90 % for
kirurgiska atgarder utférda 2021.
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Figur 4. Genomsnittlig rapporteringsgrad i LKG-registret for barn fédda 2009 till 2021 avseende
spaltrelaterade kirurgiska Gtgdrder genomférda respektive dr, vid kontroll mot centrala
patientregistret.

Den genomsnittliga rapporteringsgraden for spaltrelaterade kirurgiska atgarder genomforda
respektive ar varierade nagot (Figur 4). 2021 13g den strax under malet pa 90 % (89,5 %), men i dvrigt
har den varit 6ver 90 %. En forklaring till att rapporteringsgraden var nagot hogre i borjan av perioden,
kan vara att registrering vid vissa centra har skett retroaktivt med fordrojning.



2.4 Rapporteringsgrad avseende data for tander/bett
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Figur 5. Rapporteringsgrad avseende tdnder/bett vid 5 drs dlder fér barn fodda 2009-2012 och 2013—-
2016 med enbart kluven gom (barn med kluven mjuk gom féljs inte upp), bilateral LKG och unilateral
LKG. n = antal barn.

| Figur 5 presenteras andelen barn registrerade i LKG-registret fodda 2009-2012 och 2013-2016 med
enbart kluven gom (barn med enbart kluven gom f6ljs inte upp), bilateral LKG och unilateral LKG, vars
resultat avseende tinder/bett hade registrerats vid 5 ars alder. Barn vars resultat inte jamfors mellan
centra i foreliggande rapport (d v s utlandsfédda barn, barn som flyttat fran det primara
behandlingscentrumet och barn med kanda tillkommande missbildningar, syndrom och/eller
intellektuell funktionsnedsattning) exkluderades vid redovisningen av rapporteringsgrad. Den
genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var 98.6 for barn fédda 2009—2012, och samtliga centra
lag 6ver malnivan pa 90 %. For barn fodda 2013-2016 var den genomsnittliga rapporteringsgraden
89,8 %. Tre av sex centra hade en rapporteringsgrad dver malnivan pa 90 %, och Ovriga tre hade en
rapporteringsgrad mellan 80 och 85 %. Den lagre rapporteringsgraden vid flera centra for barn fédda
2013-2016 kan delvis forklaras av att barn fodda sent 2016 inte hade hunnit registreras dnnu, och
svarigheter att fa barnen att komma till uppféljning p g a radande pandemi.
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Figur 6. Rapporteringsgrad avseende ténder/bett vid 10 Grs dlder for barn fédda 2009 till 2011 med
enbart kluven gom (barn med kluven mjuk gom féljs inte upp), bilateral LKG och unilateral LKG.
n=antalet barn.

| Figur 6 presenteras rapporteringsgraden for tander/bett vid 10 ars alder for barn fédda 2009 till 2011
med enbart kluven gom (barn med kluven mjuk gom foljs inte upp), bilateral LKG och unilateral LKG.
Barn vars resultat inte jamfors mellan centra i féreliggande rapport (d v s utlandsfédda barn, barn som
flyttat fran det primara behandlingscentrumet och barn med kdnda tillkommande missbildningar,
syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsattning) exkluderades vid redovisningen av
rapporteringsgrad. Vid fyra av sex LKG-centra var rapporteringsgraden over 90 %, och vid 6vriga tva
59,6 % respektive 88,9 %. Den genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var 86,8 %. Radande
pandemi och att barn fodda sent pa aret 2011 inte hade hunnit registreras annu bidrog till lagre
rapporteringsgrad. | Stockholm bidrog dven resursbrist.

|



2.5 Rapporteringsgrad avseende data for tal och tidigt tal/joller
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Figur 7. Rapporteringsgrad avseende tal vid 5 drs dlder fér barn fodda 2009-2012 och 2013-2016 med
enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG. n = antal barn.

| Figur 7 presenteras andelen barn registrerade i LKG-registret fodda 2009-2012 och 2013-2016 med
enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG, vars resultat avseende tal hade registrerats vid 5
ars alder. Barn vars resultat inte jamfors mellan centra i féreliggande rapport (d v s utlandsfédda barn,
barn som flyttat fran det primara behandlingscentrumet och barn med kinda tillkommande
missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsattning) exkluderades vid redovisningen.
Samtliga centra hade en rapporteringsgrad pa over 90 %. Den genomsnittliga rapporteringsgraden for
riket minskade fran 99,1 for barn fodda 2009—-2012 till 95,2 fér barn fodda 2013-2016. Den lagre
rapporteringsgraden for barn fédda 2013-2016 kan forklaras av att barn fodda sent pa aret 2016 inte
hade hunnit registreras annu, och svarigheter att fa barnen att komma till uppféljning p g a radande
pandemi.
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Figur 8. Rapporteringsgrad avseende tal vid 10 drs dlder fér barn fédda 2009 till 2011 med enbart
kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG. n=antalet barn.

| Figur 8 presenteras rapporteringsgraden for tal vid 10 ars alder fér barn fédda 2009 till 2011 med
enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Barn vars resultat inte jamfors mellan centra i
foreliggande rapport (d v s utlandsfédda barn, barn som flyttat fran det priméara behandlingscentrumet
och barn med kinda tillkommande missbildningar, syndrom och/eller intellektuell
funktionsnedsattning) exkluderades vid redovisningen. Radande pandemi och att barn fédda sent pa
aret 2011 inte hade hunnit registreras annu bidrog till Iagre rapporteringsgrad vid tva LKG-centra.

2019-01-01 infordes registrering av resultat avseende tidigt tal/joller vid 18 manaders alder, for barn
fodda med enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG. | arsrapporten for data och aktiviteter
2019 var rapporteringsgraden for tidigt tal/joller bristfallig. En bidragande orsak till att det var svart
att na hog rapporteringsgrad vid 18 manaders alder, var att tidsspannet for registrering var snavt (+/-
3 manader). Det var dven svart for multisjuka barn att komma till ett logopedbesok i denna tidiga alder,
eftersom deras allmantillstand inte alltid tillat det. Tidsspannet for registrering dndrades till 18
manader - 1 manad/+ 6 manader, for att 6ka rapporteringsgraden. Under pandemin 2020 och 2021
ville fa familjer komma pa kontroll. 18-manadersppfoljningen har de tva senaste aren i stor
utstrackning genomforts via telefon eller digitalt, utan mojlighet att spela in barnens tidiga tal/joller.
Registrering har darfor inte varit mojlig. Vi arbetar for forbattrad rapporteringsgrad 2022.

@ @ H ) +A

¥Anslutningsgraden ar 100 %.

¥Tackningsgraden var i genomsnitt 94,6 % och var vid samtliga centra 6ver 90 %.

¥Genomsnittlig rapporteringsgrad for kirurgi for barn fédda 2009 till 2021 var 94,1 %.

¥lGenomsnittlig rapporteringsgrad for tander/bett vid 5 ars alder var 89,8 % for barn fodda 2009 till
2012 och 98,6 % for barn fodda 2013 till 2016. For tal var den 6ver 90 %.

¥Vid 10 ars alder var den genomsnittliga rapporteringsraden for tander/bett under 86,8 % och for
tal 93,1 %. En bidragande orsak till Iagre rapporteringsgrad vid 10 ars alder var att flera barn fodda
sent pa aret inte hade hunnit registreras da analysen pabérjades.

¥Pa grund av radande pandemi har 18-manadersppfdljningen 2021 i stor utstrackning genomforts
via telefon eller digitalt, utan mojlighet att spela in barnens tidiga tal/joller, och registrering har
darfor inte varit mojlig.
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3 Resultatredovisning

3.1 Kvalitetsindikatorer for LKG-registret

Fem matt som ar sarskilt viktiga for att indikera god kvalitet inom omradet publiceras arligen i Varden
i siffror (https://vardenisiffror.se/). De f6rsta fyra redovisas diagnosvis for 5-aringar med enbart kluven
gom, barn med dubbelsidig LKG och barn med enkelsidig LKG. Det femte mattet redovisas aggregerat
for samtliga diagnoser i LKG-registret.!

1.!

2.

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

Frdnvaro av talavvikelser bakom velofarynx: Att konsonanter som normalt produceras i
munhalan flyttas till ett stdlle bakom munhalan &r ovanligt hos barn fodda utan gomspalt.
Mattet baseras pa fonetisk transkription av 59 malkonsonanter i Svenskt Artikulations- och
NasalitetsTest®. Fér att ha felmarginal definieras franvaro av talavvikelser bakom velofarynx
som 5 % eller farre talavvikelser bakom velofarynx.

I Tillrdcklig gomfunktion: Velofarynx ar passagen mellan mun- och nashala. Vid svarigheter att

stanga passagen med hjalp av velum (mjuka gommen) och svalgvdggarna (farynx) kan
talavvikelser uppsta. Velofarynxfunktion ar ett matt pa den av bedémaren uppfattade
tillstingningen av velofarynx under tal>. Mattet har rekommenderats av International
Consortium for Health Outcomes Measures (ICHOM)*. Tillrdcklig gomfunktion definieras som
tillracklig/marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion.

I Aldersadekvat uttal: Beddmningen av korrekta konsonanter baseras pa fonetisk transkription

av 59 malkonsonanter i SVenskt Artikulations- och NasalitetsTEst?. Avdrag ges fér konsonanter
som byter artikulationsstalle eller artikulationssatt. Aldersadekvat uttal definieras vid 5 ars
alder som minst 86 % korrekta konsonanter och vid 10 ars alder som minst 92,3 % korrekta
konsonanter, vilket motsvarar -2 standardavvikelser fran medelvdrdet i normdata for barn
utan spalt.

| Forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fédelse: Som forsta kontakt raknas fysiska

besok och telefonsamtal mellan vardnadshavare och LKG-teamet. Malet inom 5 dagar fran
fodelse har tagits fram tillsammans med vara patientrepresentanter. Det ar viktigt att
familjerna far kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse, sa att de kan fa korrekt
information och stod, bland annat kring matning.

Arbete pagar med att utveckla fler kvalitetsindikatorer, och under hosten 2022 kommer
kvalitetsindikatorer for tackningsgrad och rapporteringsgrad att publiceras.
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3.2 Data som presenteras i arsrapporten

| foreliggande arsrapport presenteras antalet deltagare i registret fodda 1999 till 2021 férdelat pa
primardiagnos och kon. Statistik dver hur stor andel av barnen som ar utlandsfodda presenteras for
respektive LKG-centrum, liksom statistik over hur stor andel av barnen som har registrerade
tillaggsproblem i form av tillkommande missbildningar, syndrom och/eller intellektuell
funktionsnedsattning. For samtliga barn fodda 2020 och 2021 presenteras jamforelse mellan LKG-
centra avseende andel barn som hade sin férsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse.

Vid 5 och 10 ars alder registreras behandlingsresultat for barn med spalt som omfattar gommen. For
ovriga spaltdiagnoser registreras behandlingsresultat forst vid 16 ars alder. For barn med kluven mjuk
gom foljs inte tander/bett upp. Huvudsakligt fokus i foreliggande arsrapport ligger pa jamforelser
mellan LKG-centra Over tid for de diagnoser som omfattar spalt i gommen, d v s kluven mjuk gom,
kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Beroende pa spaltens omfattning kravs
olika kirurgiska atgarder. Spaltens omfattning kan dven inverka pa behandlingsresultatet, och darfor
redovisas resultat for olika primardiagnoser separat. Resultat for barn med kluven mjuk gom och
kluven hard och mjuk gom redovisas som en sammanslagen grupp, eftersom gruppen med kluven mjuk
gom ar liten och differentialdiagnostiken inte alltid ar sdker. Da patientgruppen &r liten och heterogen
ar det inte mojligt att gora arsvisa jamforelser mellan centra, utan resultaten maste slas ihop for flera
arskullar. Fér barn fodda 2009 till 2012 och 2013 och 2016 redovisas jamforelse mellan centra
avseende kirurgidata upp till 5 ars alder och behandlingsresultat vid 5 ars alder. Fér barn fédda 2009
till 2011 redovisas kirurgidata upp till 10 ars alder och behandlingsresultat vid 10 ars alder. Dessutom
jamfors behandlingsresultat vid 5 ars alder for hela gruppen med spalt som involverar gommen och
barn med enkelsidig LKG, med och utan tillaggsproblem. Vi redovisar aven data for
patientrapporterade matt.

Vid jamforelse av resultat mellan LKG-centra uteslots utlandsfodda barn och barn som flyttat fran det
primara behandlingscentret, liksom resultat fran barn med tillaggsproblematik i form av tillkommande
missbildningar, syndrom och/eller missbildning.

Det kravs upp mot 200 barn i respektive grupp for att kunna pavisa statistiskt sdkerstallda skillnader
mellan kén vad géller talresultat hos barn med LKG vid 5 &rs &lder®. Vi delade darfér inte in barnen i
ytterligare undergrupper.

3.3 Tolkning av resultat

LKG-behandling ar langsiktig och slutresultatet kan ses forst nar barnet ar fardigvuxet, i senare delen
av tonaren. Flera faktorer kan paverka resultaten i arsrapporten, t ex variationer i bedémningar av tal
och ansiktstillvaxt, forandringar i kirurgisk metod under observationstiden och medfodda
forutsattningar hos barnen. | Goteborg anvandes ett modifierat protokoll for slutning av gommen for
barn fodda 2009 till 2014 och inte nuvarande originalmetod. | arsrapporten presenteras jamférelse
mellan LKG-centra av behandlingsresultat vid 5 och 10 ars alder. Barnen ar da inte fardigvuxna eller
fardigbehandlade. Resultaten 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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3.4 Deltagare i LKG-registret
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Figur 9. Antal registrerade personer i LKG-registret fédda 2009 till 2021 férdelat pa primdrdiagnos samt
kénsférdelning (%) for olika primdrdiagnoser. n = antal barn.

| LKG-registret fanns 2022-03-01 totalt 4552 personer registrerade som var fédda mellan 1999-01-01
och 2021-12-31. Av dessa var 2532 fodda mellan 2009-01-01 och 2021-12-31. Den vanligaste
primardiagnosen var kluven hard och mjuk gom féljt av unilateralt kluven ldpp med eller utan kluven
kdke, unilateral LKG, bilateral LKG och kluven mjuk gom (Figur 9).
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Figur 10. Andel barn i LKG-registret fédda i Sverige och utomlands 2009 till 2021. n = antal barn.
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Av samtliga registrerade barn fédda 2009 till 2021 var 88,6 % fodda i Sverige och 11,4 % fodda
utomlands (Figur 10). Av de 289 barn som var fodda utomlands hade 128 unilateral LKG, 61 bilateral
LKG, 46 unilateralt kluven |dpp med/utan kluven kike, 47 enbart kluven gom och 5 bilateralt kluven
lapp med/utan kluven kdke. Utlandsfodda barn har ofta blivit helt eller delvis opererade innan de
kommer till Sverige. Da de inte foljs av det svenska vardprogrammet sedan de ar nyfédda kommer ofta
delar av behandlingen i gang senare. Vissa ar barare av multiresistenta bakterier, t ex MRSA, vilket kan
komplicera ldkningsférloppet efter kirurgi. Ar de adopterade genomgar de dessutom i de flesta fall ett
sprakbyte och far knyta nya nara relationer tidigt i livet. Dessa faktorer kan inverka pa resultaten och
darfér behover utlandsfédda barns resultat redovisas separat.
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Figur 11. Andel barn i LKG-registret fodda 20089 till 2021 med och utan kénda tilliggsproblem i form av
tillkommande missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedséattning. n = antal barn.

Av samtliga barn registrerade i LKG-registret fodda 2009 till 2021 hade 21,1 % kanda tillkommande
missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsattning (Figur 11). Andelen barn med
kdnda tillaggsproblem varierade mellan LKG-centra och var lagst i Linképing (7,3 %) och hogst i
Stockholm (25,5 %). Andelen barn med kanda tillaggsproblem vid ett LKG-centrum kan till viss del
paverkas av rutiner for samarbete med t ex genetiker. Tilldaggsproblem kan i vissa fall inverka pa
utvecklingen av talet och dven bettet.
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¥Totalt var 2532 barn fédda mellan 2009-01-01 och 2021-12-31 registrerade i LKG-registret.!

¥Den vanligaste primardiagnosen var kluven hard och mjuk gom féljt av unilateralt kluven liapp med
eller utan kluven kéke, unilateral LKG, bilateral LKG och kluven mjuk gom.!

¥ hela riket var 88,6 % av barnen foédda i Sverige och 11,4 % fédda utomlands.!

¥ hela riket hade 21,1 % av barnen kinda tillkommande problem i form av missbildningar, syndrom
och/eller intellektuell funktionsnedsattning.!

¥Flera olika faktorer kan inverka pa behandlingsresultaten hos utlandsfédda barn och tillkommande
problem i form av missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsattning kan i vissa
fall inverka pa behandlingsresultaten. Vid jamforelse av resultat mellan LKG-centra uteslots
utlandsféodda barn, barn som flyttat fran det primara behandlingscentret och barn med
tilldggsproblematik i form av tillkommande missbildningar, syndrom och/eller missbildning.!
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3.5 Forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse
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Figur 12. Andel (%) barn fédda i Sverige med samtliga primérdiagnoser 2020 och 2021 som hade
kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fédelse. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson
Chi-Square Test.

| Figur 12 visas andel barn fédda i Sverige med samtliga priméardiagnoser som hade kontakt med LKG-
teamet inom 5 dagar fran fodelse. Vid den forsta kontakten med LKG-teamet far vardnadshavarna
information om den kommande behandlingen och hjilp av erfaren vardpersonal att komma i gang
med matningen. Som forsta kontakt rdknades fysiska besok och telefonsamtal mellan vardnadshavare
och LKG-teamet. | hela riket minskade andelen barn som hade kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar
fran fodelse marginellt, fran 63 % for barn fédda 2020 till 61,9 % for barn fodda 2021. Férandringen
var inte signifikant. | Géteborg var det signifikant lagre andel barn fédda bada aren som hade kontakt
med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse jamfort med Ovriga centra (p = 0,000), och en signifikant
hégre andel i Malmé (p = 0,000) och Stockholm (2020 p = 0,000; 2021 p =0,017). | Uppsala-Orebro var
det signifikant lagre andel barn fodda 2021 som hade kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran
fodelse jamfort med 6vriga centra (p = 0,048). | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader mellan centra.
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3.6 Kirurgisk behandling upp till 5 ars alder

Jamforelse mellan LKG-centra av resultat for arskullarna 2009 till 2012 och 2013 till 2016 redovisas.
Barn med syndrom, andra missbildningar och/eller intellektuell funktionsnedsattning utesléts, och
dven barn fodda utomlands eller som hade flyttat fran det priméara behandlingscentret.
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Operationsprotokoll for primar kirurgi skiljer sig mellan centra. Fler operationstillfallen fore 5 ars alder
behover inte vara samre eller battre dn farre. Slutgiltigt resultat ses da barnen ar fardigbehandlade
och fardigvuxna, och far stillas i relation till genomgangen behandling. | Uppsala-Orebro och Géteborg
sluts oftast gomspalten i tva steg, i syfte att fraimja 6verkakens tillvaxt. For att utveckla den kirurgiska
metoden och gomfunktionen anvandes ett modifierat protokoll fér gomslutning i Goteborg fér barn
fodda 2007 till 2014 och inte originalmetoden. | Linkdping och Malmo sluts gomspalten i ett steg.
Stockholm oOvergick under perioden fran enstegs- till tvastegsslutning. | Umea sluts gompalten i ett
steg vid enbart gomspalt, och i andra fall i tva steg. Barn med spalt i lappen eller lappen-kiken
genomgar dven lapp-nasplastik i tidig alder. Resultat fér grupper med farre an fem barn redovisas inte.
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Figur 13. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 5 ars dlder hos barn fédda
med enbart kluven gom olika tidsperioder. n = antal barn. Stjéirna indikerar att skillnaden mellan ett
specifikt centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med
Mann Whitney U Test.
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Det genomsnittliga antalet operationstillfallen i hela riket upp till 5 ars alder hos barn med enbart
kluven gom var detsamma for barn fodda bada tidsperioderna (Figur 13). Goteborg hade signifikant
hogre antal operationstillfallen for barn fédda 2009 till 2012 (p = 0,001) och 2013 till 2016 (p = 0,021)
jamfort med 6vriga centra. Uppsala-Orebro signifikant hégre antal operationstillfillen fér barn fédda
2013 till 2016 (p = 0,019) jamfort med Ovriga centra. Malmo hade signifikant lagre antal
operationstillfallen for barn fodda 2009 till 2012 (p = 0,035) och 2013 till 2016 (p = 0,000) jamfort med
ovriga centra. Linképing hade signifikant lagre antal operationstillfdllen for barn fédda 2009 till 2012
(p =0,008) jamfort med Ovriga centra. | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader mellan centra.
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Figur 14. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 5 ars dlder hos barn fédda
med bilateral LKG olika tidsperioder. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och 6vriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Mann
Whitney U Test.

Det genomsnittliga antalet operationstillfallen upp till 5 ars alder hos barn med bilateral LKG i hela
riket minskade fran 3,1 for barn fédda 2009 till 2012 till 2,4 for barn fédda 2013 till 2016 (Figur 14).
Fordandringen var statistiskt signifikant (p = 0,004). En bidragande orsak var minskat antal
operationstillfillen framfor allt i Géteborg och Uppsala-Orebro. Uppsala-Orebro hade signifikant hégre
antal operationstillfdllen jamfort med Ovriga centra for bada tidsperioderna (2009-2012 p = 0,008;
2013-2016 p = 0,000), och det hade dven Goteborg (2009-2012 p = 0,000; 2013-2016 p = 0,016).
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Malmo hade signifikant lagre antal operationstillfallen jamfért med 6vriga centra (2009-2012 p =
0,003, 2013-2016 p = 0,017). | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader mellan centra.
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Figur 15. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 5 ars dlder hos barn fédda
med unilateral LKG olika tidsperioder. n = antal barn. Stjéirna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och 6vriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Mann
Whitney U Test.

Det genomsnittliga antalet operationstillfallen for barn med unilateral LKG minskade i hela riket fran
2,7 for barn fodda 2009 till 2012 till 2,5 for barn fodda 2013 till 2016 (Figur 15). Férandringen var inte
statistiskt signifikant. Uppsala-Orebro hade signifikant hdgre antal operationstillfillen jamfért med
ovriga centra for barn fodda bada tidsperioderna (2009-2012 och 2013-2016 p = 0,000). Stockholm
hade signifikant ldgre antal operationstillfallen jamfort med Gvriga centra for barn fédda 2013 till 2016
(p = 0,011). Linkoping hade signifikant lagre antal operationstillfdllen jamfért med 6vriga centra for
bada tidsperioderna (2009-2012 p = 0,003; 2013-2016 p = 0,008), och det hade dven Malmd (2009—
2012 p=0,001, 2013-2016 p = 0,022). | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader mellan centra.
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¥l hela riket var det genomsnittliga antalet operationstillfallen upp till 5 ars alder fér barn fédda med
enbart kluven gom 1,3 for barn fodda 2009 till 2012 och 2013 till 2016.

¥ hela riket minskade det genomsnittliga antalet operationstillfallen upp till 5 ars alder for barn
fodda med bilateral LKG, fran 3,1 for barn fodda 2009 till 2012 till 2,4 for barn fodda 2013 till 2016.
Forandringen var statistiskt signifikant.

¥ hela riket minskade det genomsnittliga antalet operationstillfallen upp till 5 ars alder for barn
fodda med unilateral LKG, fran 2,7 for barn fodda 2009-2012 till 2,5 for barn fodda 2013 till 2016.
Forandringen var inte statistiskt signifikant.

¥For barn fodda med enbart kluven gom 2009 till 2012 och 2013 till 2016 hade Goteborg hogre antal
operationstillfillen jamfért med 6vriga centra for samtliga perioder, och Uppsala-Orebro hade
hogre antal operationstillfallen for barn fodda 2013 till 2016. Malmo hade lagre genomsnittligt antal
operationstillfdllen jamfért med 6vriga centra for bada perioderna och Linkoping for barn fodda
2013 till 2016.

¥IFor barn fédda med bilateral LKG hade Uppsala-Orebro och Géteborg hdgre genomsnittligt antal
operationstillfallen jamfért med 6vriga centra for bada tidsperioderna, och Malmé hade lagre.

¥F6r barn fodda med unilateral LKG hade Uppsala-Orebro hogre genomsnittligt antal
operationstillfdllen jamfért med 6vriga centra for bada tidsperioderna, och Linkdping och Malmo
hade lagre. Stockholm hade lagre genomsnittligt antal operationstillfdllen for barn fodda 2013 till
2016 jamfort med 6vriga centra.

I"#"4] 9%560,3*-7.85/*6*7/

Olika typer av sekundar gomkirurgi forekommer. Om inte ldkningen ar tillfredstallande kan en fistel
uppsta i operationsomradet. En fistel i gommen kan i en del fall ge besvar genom att mat och dryck
lacker upp till ndshalan, 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, dvs
formagan att med hjalp av mjuka gommen (velum) och svalgvaggarna (farynx) sluta passagen mellan
mun- och nashala langst bak i svalget, kan sekundar kirurgi utféras i talférbattrande syfte. Vid
velofarynxlambaplastik lyfts en vavnadsflik upp fran bakre svalgvaggen och sys in i mjuka gommen. Pa
sa satt skapas en forbindelse mellan bakre svalgvaggen och gommen, som svalgets sidovaggar kan
arbeta mot for att uppna den tillstdngning av velofarynx som ar nédvandig for ett valfungerande tal.
Gommen kan ocksa forlangas med lambaer fran kinderna. | en del fall gérs en sekunddr omoperation
av gommen i syfte att skapa en hel gom med god velofarynxfunktion. Aven andra typer av sekundar
kirurgi forekommer i talforbattrande syfte.

Sekundar gomkirurgi kan genomforas i olika aldrar. Hur tidigt den genomférs beror dels pa vilken grad
och typ av problem barnet har, men i viss utstrackning pa vad som &r praxis vid respektive LKG-
centrum. Nedan redovisas andelen barn med enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG som
hade genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder. Som sekundar gomkirurgi raknades i
redovisningen dven alla operationstillfdllen dar slutning av harda plus mjuka gommen, mjuka gommen
eller harda gommen hade genomfdrts mer an en gang, om detta inte var i enlighet med respektive
centrums beskrivna vardprogram. Resultat for grupper med farre an fem barn redovisas inte.
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Figur 16. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder som hade genomgdtt
sekunddr gomkirurgi fére 5 drs dlder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson
Chi-Square Test!

| hela riket minskade andelen barn med enbart kluven gom som hade genomgatt sekundar gomkirurgi
fore 5 ars alder fran 14 % for barn fodda 2009 till 2012 till 12,2 % for barn fodda 2013 till 2016 (Figur
16). Férandringen var inte statistiskt signifikant. Uppsala-Orebro hade signifikant hogre andel barn
fodda 2013 till 2016 (p = 0,021) som hade genomgatt sekundar gomkirurgi jamfért med 6vriga centra.
Linképing hade signifikant lagre andel barn fodda 2013 till 2016 som hade genomgatt sekundar
gomkirurgi jamfort med 6vriga centra (p = 0,040) och det hade dven Malmo (p = 0,006). | Gvrigt sags

inga statistiskt signifikanta skillnader mellan centra.
I
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Figur 17. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fére 5 drs dalder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum
och évriga centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-
Square Test.

| hela riket minskade andelen barn med bilateral LKG som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fore
5 ars alder fran 33,3 % for barn fodda 2009 till 2012 till 11,4 % for barn fodda 2013 till 2016 (Figur 17).
Goteborg och Uppsala-Orebro bidrog till denna minskning. Férandringen var statistiskt signifikant (p =
0,009). Goteborg hade signifikant hogre andel barn fodda 2009 till 2012 (p = 0,000) som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi jamfort med 6vriga centra, och Malmd hade en signifikant ldgre andel.
| Ovrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader mellan centra.
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Figur 18. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fére 5 drs dalder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum
och évriga centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-
Square Test.

| hela riket 6kade andelen barn med unilateral LKG som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fére 5
ars alder marginellt fran 16,8 % for barn fodda 2009 till 2012 till 17,9 % for barn fodda 2013 till 2016
(Figur 18). Forandringen var inte statistiskt signifikant. Goteborg hade signifikant hégre andel barn
bada tidsperioderna (2009-2012 p = 0,004; 2013-2016 p = 0,023) som hade genomgatt sekundar
gomkirurgi jamfért med dvriga centra. Uppsala-Orebro hade signifikant ldgre andel barn fédda 2009
till 2012 (p = 0,028) som hade genomgatt sekundar gomkirurgi jamfort med oOvriga centra, och
Stockholm en signifikant hogre andel (p = 0,033). | Ovrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader
mellan centra.
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¥ hela riket minskade andelen barn med enbart kluven gom som hade genomgatt sekundar
gomkirurgi fore 5 ars alder, fran 14 % for barn fodda 2009 till 2012 till 12,2 % for barn fodda 2013
till 2016. Férandringen var inte statistiskt signifikant.

¥ hela riket minskade andelen barn med bilateral LKG som hade genomgatt sekundar gomkirurgi
fore 5 ars alder, fran 32,7 % for barn fodda 2009 till 2012 till 11,1 % for barn fodda 2013 till 2016.
Forandringen var statistiskt signifikant.

¥l hela riket 6kade andelen barn med unilateral LKG som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fore
5 ars alder, fran 16,8 % for barn fodda 2009 till 2012 till 17,9 % for barn fodda 2013 till 2016.
Forandringen var inte statistiskt signifikant.

¥IFor barn fodda med enbart kluven gom 2013 till 2016 hade Uppsala-Orebro en hégre andel och
Linkoping och Malmo en lagre andel som hade genomgatt sekundar gomkirurgi jamfért med ovriga
centra.

¥For barn fodda med bilateral LKG 2009 till 2012 hade Goteborg hogre andel som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi jamfort med 6vriga centra, och Malmo hade en lagre andel.

¥For barn foédda med unilateral LKG 2009 till 2012 hade Goteborg och Stockholm en hégre andel
som hade genomgatt sekundar gomkirurgi jamfért med 6vriga centra, och Uppsala-Orebro en lagre
andel. For barn fédda 2013 till 2016 hade G6teborg en hogre andel som hade genomgatt sekundar
gomkirurgi jamfort med dvriga centra.
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3.7 Kirurgisk behandling upp till 10 ars alder

Nedan redovisas resultat for arskullarna 2009 till 2011 och jamfors mellan centra. Barn med syndrom,
andra missbildningar och/eller intellektuell funktionsnedséttning uteslots i redovisningen. Aven barn
fodda utomlands och barn som hade flyttat fran det primara behandlingscentret uteslots i
redovisningen, da de inte har foljt respektive behandlingscentrums vardprogram sedan de var
nyfodda. | Goteborg anvandes ett modifierat protokoll for slutning av gommen for barn fédda 2009 till
2014 och inte nuvarande originalmetod.
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For information om variabeln se sidan 17. Resultat for grupper med farre an fem barn redovisas inte.
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Figur 19. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 10 ars dlder hos barn fédda
med enbart kluven gom 2009 till 2011. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett
specifikt centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med
Mann Whitney U Test.

Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade operationstillfdllen upp till 10 ars alder hos barn med
enbart kluven gom fodda 2009 till 2011 i hela riket var 1,4 (Figur 19). Det genomsnittliga antalet
operationstillfillen var signifikant hdgre i Uppsala-Orebro (p = 0,036) och i Géteborg (p = 0,018) jamfort
med 6vriga centra. | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader mellan centra.
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Figur 20. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 10 ars dlder hos barn fédda
med bilateral LKG 2009 till 2011. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och 6vriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Mann
Whitney U Test.

Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade operationstillfallen upp till 10 ars alder hos barn med
bilateral LKG fédda 2009 till 2011 var i hela riket 4,7 (Figur 20). Det genomsnittliga antalet
operationstillfallen var signifikant hogre i Géteborg (p = 0,000) jamfort med 6vriga centra. | Ovrigt sags
inga signifikanta skillnader mellan centra.
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Figur 21. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 10 Grs dlder hos barn fédda
med unilateral LKG 2009 till 2011. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Mann
Whitney U Test.
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Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade operationstillfdllen upp till 10 ars alder hos barn med
unilateral LKG fodda 2009 till 2011 var i hela riket 3,7 (Figur 21). Det genomsnittliga antalet
operationstillfillen var signifikant hogre i Uppsala-Orebro (p = 0,004) och Géteborg (p = 0,001), och
signifikant lagre i Stockholm (p = 0,001) jamfért med Ovriga centra. | 6vrigt sags inga signifikanta
skillnader mellan centra.

|
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¥ hela riket var det genomsnittliga antalet operationstillfallen upp till 10 ars alder 1,4 fér barn fédda
med enbart kluven gom, 4,7 fér barn fédda med bilateral LKG och 3,7 for barn fodda med unilateral
LKG.

¥For barn fédda med enbart kluven gom hade Uppsala-Orebro och Géteborg hégre genomsnittligt
antal operationstillfallen jamfort med 6vriga centra.

¥For barn fodda med bilateral LKG hade Goteborg hogre genomsnittligt antal operationstillfallen
jamfort med Gvriga centra.

¥IF6r barn fddda med unilateral LKG hade Uppsala-Orebro och Géteborg hégre genomsnittligt antal
operationstillfallen jamfért med 6vriga centra och Stockholm hade lagre.

1"9"4! 9%560,3*-7.85/*6*7/

For information om variabeln se sidan 20. Resultat for grupper med farre an fem barn redovisas inte.
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Figur 22. Andel (%) barn fédda med enbart kluven gom 2009 till 2011 som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fére 10 drs dlder. n = antalet barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson
Chi-Square Test.

| hela riket hade 19,5 % av barnen fodda med enbart kluven gom 2009 till 2011 genomgatt sekundar
gomkirurgi fére 10 ars (Figur 22). Linkoping hade en lagre andel barn som hade genomgatt sekundar
gomkirurgi (p = 0,030) jamfort med Ovriga centra. | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader mellan
centra.
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Figur 23. Andel (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 till 2011 som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fore 10 drs dlder. n = antalet barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson
Chi-Square Test.

| hela riket hade 38,3 % av barnen fodda med bilateral LKG 2009 till 2011 genomgatt sekundar
gomkirurgi fore 10 ars alder (Figur 23). | Goteborg hade en signifikant hogre andel barn (p = 0,000)
genomgatt sekundar gomkirurgi fore 10 ars alder jamfort med 6vriga centra, och i Malmo en signifikant
lagre andel barn (p = 0,005). | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader.
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Figur 24. Andel (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2011 som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fére 10 drs dlder. n = antalet barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson
Chi-Square Test.
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| hela riket hade 27,4 % av barnen fodda med unilateral LKG 2009 till 2011 genomgatt sekundar
gomkirurgi fore 10 ars alder (Figur 24). | Goteborg hade en signifikant hogre andel barn (p = 0,003)
genomgatt sekundar gomkirurgi fore 10 ars alder jamfért med 6vriga centra. | Gvrigt sags inga
signifikanta skillnader mellan centra.

H@ @#* A" +A

¥ hela riket var andelen barn som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fére 10 ars alder 19,5 % for
barn fodda med enbart kluven gom, 38,3 % for barn fodda med bilateral LKG och 27,4 % for barn
fodda med unilateral LKG.

¥For barn fodda med enbart kluven gom hade Linkdping en lagre andel barn som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi jamfort med 6vriga centra.

¥For barn fodda med bilateral LKG hade Goteborg hogre andel som hade genomgatt sekundar
gomkirurgi jamfort med 6vriga centra, och Malmd hade lagre andel.

¥For barn fodda med unilateral LKG hade Goteborg hogre andel som hade genomgatt sekundar
gomkirurgi jamfort med dvriga centra.
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3.8 Resultat for tander/bett :/,-;-<*1-<(,+*

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

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

Nedan redovisas resultat for arskullarna 2009 till 2012 och 2013 till 2016, och jamfors mellan centra.
Barn med kluven mjuk gom f6ljs inte upp. Barn med syndrom, andra missbildningar och/eller
intellektuell funktionsnedsattning har ibland svart att medverka till rontgenfotografering och
avtryckstagning. Sadan tillaggsproblematik kan ocksa inverka negativt pa behandlingsresultaten. Barn
med syndrom, andra missbildningar och/eller intellektuell funktionsnedsattning uteslots darfor i
redovisningen. Aven barn fédda utomlands och barn som hade flyttat fr&n det primara
behandlingscentret uteslots i redovisningen, da de inte har foljt respektive behandlingscentrums
vardprogram sedan de var nyfodda. Vid tolkning av resultaten bor det beaktas att bade preoperativ
behandling och kirurgi kan inverka pa resultatet. Dessutom kan barnets individuella férutsattningar
inverka pa resultatet. Det slutgiltiga resultatet ses forst nar barnet ar fardigbehandlat och har vuxit
fardigt.

I"="§ >, *8'(-2%8)'0,1 *+()/.0-

Mattet baseras p& Modified Huddart Bodenham Anterior score®, som beskriver hur éverkikens tinder
forhaller sig till underkakens tander. Har ar ett varde som oOverstiger O det optimala forhallandet. Vid
5 ars alder foreligger ett mjolktandsbett. Da ar det normalt att ha latt Gverbitning eller ett kant-i-kant-
bett. Normal framtandsrelation definieras darfér som > -2, pa en skala fran -6 till +2. Andel barn med
Normal framtandsrelation publiceras i Varden i siffror. Resultat for grupper med farre an fem barn
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redovisas inte. Statistisk analys med Pearson Chi-Square Test genomfordes. Vid samtliga statistiska
analyser definierades statistisk signifikans som p = <0,05.
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Figur 25. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom (barn med kluven mjuk gom féljdes inte upp)
olika tidsperioder med normal framtandsrelation vid 5 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket 6kade andelen barn fodda med enbart kluven gom med normal framtandsrelation vid 5 ars
alder, fran 88,8 % for barn fodda 2009 till 2012 till 93 % for barn fédda 2013 till 2016 (Figur 25).
Fordandringen var inte statistiskt signifikant. Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda
centra jamférdes med 6vriga centra.
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Figur 26. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder med normal framtandsrelation
vid 5 drs dlder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga
centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-Square Test.

| hela riket minskade andelen barn fodda med bilateral LKG med normal framtandsrelation vid 5 ars
alder, fran 66,7 % for barn fodda 2009 till 2012 till 61 % foér barn fodda 2013 till 2016 (Figur 26).
Fordandringen var inte statistiskt signifikant. Stockholm hade signifikant hogre andel barn fédda 2009
till 2012 med normal framtandsrelation jamfért med 6vriga centra (p = 0,013). Malmo hade signifikant
hogre andel barn fodda 2013 till 2016 med normal framtandsrelation jamfért med 6vriga centra (p =
0,020). | 6vrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamférdes med 6vriga
centra. Eftersom flera grupper dr sma bor resultaten tolkas med forsiktighet.
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Figur 27. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med normal framtandsrelation
vid 5 drs dlder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga
centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-Square Test.

I hela riket 6kade andelen barn fédda med unilateral LKG med normal framtandsrelation vid 5 ars alder
marginellt, fran 56,1 % for barn fédda 2009 till 2012 till 57,7 % foér barn fédda 2013 till 2016 (Figur 27).
Férandringen var inte statistiskt signifikant. Stockholm hade signifikant lagre andel barn med normal
framtandsrelation fodda 2009 till 2012 (p = 0,005) jamfort med Ovriga centra. | Gvrigt sags inga
statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra jamférdes med Ovriga centra.

Vid samtliga LKG-centra hade 75 % eller mer av barnen fodda olika tidsperioder med enbart kluven
gom en normal framtandsrelation vid 5 ars alder. Vid jamforelse med mer omfattande spalter sa som
bilateral och unilateral LKG hade denna grupp en mindre paverkan pa bettet. Vid bilateral LKG var det
generellt en hégre andel barn som hade en normal framtandsrelation jamfort med barn med unilateral
LKG. Hogre andel barn med normal framtandsrelation vid bilateral LKG skulle kunna férklaras av att
barnen tidigt i livet i hogre grad har en mer framskjuten premaxilla (d v s mittsegmentet i dverkdken).
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Atack index ar ett matt pa overkakens relation till underkdken vid 5 ars alder vid unilateral LKG. Skalan
ar 1 till 5, och 1 ar det optimala forhallandet. Vid ett viarde pa 1 till 3 ar 6verkakens relation till
underkdken normal eller latt avvikande och forhallandevis latt att behandla. Vid ett varde pa 4 till 5 ar
avvikelsen mer svarbehandlad. Statistisk analys med Pearson Chi-Square Test genomfdrdes. Statistisk
signifikans definierades som p = <0,05.
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Figur 28. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2012 och 2013 till 2016 med vdirde 1 till
3 pd Atack index vid 5 érs dlder. n = antal barn.!

| hela riket minskade andelen barn fodda med unilateral LKG med véarde 1 till 3 vid 5 ars alder
marginellt, fran 81,6 % for barn fodda 2009 till 2012 till 80,8 % for barn fédda 2013 till 2016 (Figur 28).
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Fordandringen var inte statistiskt signifikant. Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda
centra jamfordes med oOvriga riket.

H@ @#* A" +A

¥ hela riket 6kade andelen barn med enbart kluven gom som hade normal frontal bettrelation vid 5
ars alder, fran 88,8 % for barn fodda 2009 till 2012 till 93 % for barn fodda 2013 till2016.
Forandringen var inte statistiskt signifikant.

¥ hela riket minskade andelen barn med bilateral LKG som hade normal frontal bettrelation vid 5 ars
alder, fran 66,7 % for barn fodda 2009 till 2012 till 61 % for barn fodda 2013 till2016. Férandringen
var inte statistiskt signifikant.

¥ hela riket 6kade andelen barn med unilateral LKG som hade normal frontal bettrelation vid 5 ars
alder, fran 56,1 % for barn fodda 2009 till 2013 till 57,7 % for barn fodda 2013 till 2016. Férandringen
var inte statistiskt signifikant.

¥Stockholm hade en hogre andel barn med bilateral LKG fédda 2009 till 2012 och Malmé en hogre
andel barn fodda 2013 till 2016 med normal framtandsrelation jamfért med 6vriga centra.

¥Stockholm hade en lagre andel barn med unilateral LKG fodda 2009 till 2012 med normal
framtandsrelation jamfort med Ovriga centra.

¥ hela riket minskade andelen barn med unilateral LKG som hade varde 1 till 3 pa Atack index (d v s
normal till Iatt avvikande relation mellan 6ver- och underkake) vid 5 ars alder fran 81,6 % for barn
fodda 2009 till 2012 till 80,8 % for barn fodda 2013 till 2016. Fordandringen var inte statistiskt
signifikant.
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3.9 Resultat for tander/bett vid 10 ars alder

For barn fodda 2009 till 2011 redovisas behandlingsresultat avseende tédnder och bett vid 10 ars alder.
Utlandsfodda barn, barn som hade flyttat fran det primara behandlingscentret och barn med
tilkommande missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsattning uteslots i
redovisningen.

I"H"$ >.*8'(-2 #8)'0,1 *+()/.0-

For definition av Normal framtandsrelation se sid 30. Resultat for grupper med farre dn fem barn
redovisas inte. Statistisk analys med Pearson Chi-Square Test genomfordes. Vid samtliga statistiska
analyser definierades statistisk signifikans som p = <0,05.
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Figur 29. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom (barn med kluven mjuk gom féljs inte upp)
2009 till 2011 med normal framtandsrelation vid 10 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket hade 84,3 % av barnen fodda med enbart kluven gom 2009 till 2011 normal

framtandsrelation vid 10 ars alder (Figur 29). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda
centra jamfordes med 6vriga centra.
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Figur 30. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 till 2011 med normal framtandsrelation vid
10 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket hade 39 % av barnen fédda med bilateral LKG 2009 till 2011 normal framtandsrelation vid
10 ars alder (Figur 30). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamférdes med
ovriga centra.
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Figur 31. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2011 med normal framtandsrelation vid
10 érs dlder. n = antal barn.

| hela riket hade 41,9 % av barnen fodda med unilateral LKG 2009 till 2011 normal framtandsrelation
vid 10 ars alder (Figur 31). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamférdes med
ovriga centra.
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For barn med unilateral LKG redovisas vid 10 ars alder GOSLON yardstick index, vilket ett matt pa
overkakens relation till underkdken. For GOSLON yardstick index ar skalan 1 till 5, och har ar 1 det
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optimala forhallandet. Vid ett varde pa 1 till 3 &r 6verkakens relation till underkdken normal eller latt
avvikande och forhallandevis latt att behandla. Vid ett viarde pa 4 till 5 ar avvikelsen mer
svarbehandlad. Statistisk analys med Pearson Chi-Square Test genomfdrdes. Statistisk signifikans
definierades som p = <0,05.
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Figur 32. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2011 med vdéirde 1 till 3 pd GOSLON
yardstick index vid 10 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket hade 82,2 % av barnen fodda med unilateral LKG 2009 till 2011 ett varde pa 1 till 3 pa
GOSLON vyardstick index vid 10 ars alder (Figur 32). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da
enskilda centra jamférdes med 6vriga centra.

M@ @A) +A

¥ hela riket var andelen med normal framtandsrelation vid 10 ars alder 84,3 % for barn fodda med
enbart kluven gom, 39 % for barn fodda med bilateral LKG och 41,9 % for barn fédda med unilateral
LKG.

¥ hela riket var andelen barn unilateral LKG som hade varde 1 till 3 pa GOSLON yardstick index (dvs
normal eller Iatt avvikande relation mellan under- och 6verkake) vid 10 ars alder 82,2 %.

¥Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamférdes med Gvriga centra.
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3.10 Resultat for tander/bett hos olika grupper av barn vid 5 ars alder

| varden i siffror jamfors Normal framtandsrelation vid 5 ars alder mellan LKG-centra diagnosvis med
barn med tilliggsproblem inkluderade. Det pagar en diskussion kring om redovisningen i Varden i
siffror kan forenklas genom att grupper med olika diagnoser slas ihop. Fragan ar ocksa i vilken grad
tilldggsproblem inverkar pa resultaten for Normal framtandsrelation vid 5 ars alder. Nedan redovisas
resultat for Normal framtandsrelation vid 5 ars alder for barn med samtliga diagnoser som involverar
gomspalt och barn med enkelsidig LKG, med och utan barn med tillaggsproblem inkluderade. Statistisk
analys med Pearson Chi-Square Test genomfdrdes. Statistisk signifikans definierades som p = <0,05.
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Figur 33. Andelen (%) barn fédda med spalt som involverar gommen respektive unilateral LKG 2009
till 2016, med och utan tilliggsproblem, med normal framtandsrelation vid 5 drs dlder. n = antal
barn.

| Figur 33 visas andelen barn fédda med spalt som involverar gommen respektive unilateral LKG 2009
till 2016, med och utan tilliggsproblem (syndrom, andra missbildningar och/eller intellektuell
funktionsnedsattning), med normal framtandsrelation vid 5 ars alder. Av alla barn med olika spalttyper
hade 74 % normal framtandsrelation och da barn med tillaggsproblem uteslots hade 72,5 % normal
framtandsrelation. Skillnaden var inte statistiskt signifikant. Av samtliga barn med unilateral LKG hade
57,4 % normal framtandsrelation, och det var en signifikant lagre andel (p = <0,001) nar de jamfordes
med samtliga barn med olika spalttyper. Da barn med tillaggsproblem exkluderades fran gruppen med
unilateral LKG blev andelen med normal framtandsrelation marginellt hogre, och skillnaden var inte
signifikant. Resultaten indikerar att barn med tilldggsproblem kan inkluderas i framtida redovisning av
resultat for normal framtandsrelation vid 5 ars alder, under férutsattning att grupperna inte ar allt for
sma. Daremot ar inte resultaten for gruppen med unilateral LKG representativa for gruppen barn med
samtliga spalttyper.
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I"$$! Resultat avseende tal :/,-;-<*1-<(,+*

Talet dokumenteras med standardiserade inspelningar, och bedéms och registreras baserat pa
SVANTE - SVenskt Artikulations- och NasalitetsTEst’. Barnen bendmner bilder i SVANTE, repeterar
meningar och talar fritt kring en bild eller aterberattar en saga. Hos barn med syndrom, andra
missbildningar och/eller intellektuell funktionsnedsattning ar talet ibland sparsamt och darfér inte
beddmbart. Sadan tillaggsproblematik kan dven inverka negativt pa behandlingsresultaten, och darfor
uteslots barn med tillaggsproblematik ur redovisningen. Barn fodda utomlands och barn som hade
flyttat fran det primara behandlingscentret uteslots ocksa, da de inte hade foljt respektive
behandlingscentrums vardprogram sedan de var nyfédda. Eftersom det kan vara svart att
differentialdiagnosticera kluven mjuk gom och kluven hard och mjuk gom slogs dessa diagnoser ihop
till en grupp (enbart kluven gom) i redovisningen. Antalet barn kan variera for olika matt, eftersom inte
alla barn medverkade till hela undersékningen.

I"$$"8 K(,+*1',+5:")-6))'( -

Andel korrekta konsonanter ar ett matt for aktiva talavvikelser, dar artikulationsstdlle och/eller
artikulationssatt byts ut mot ett annat. Tillforlitligheten mellan bedémare har visat sig vara god for
andel korrekta konsonanter®°. Mattet har rekommenderats av ICHOM fér talutvardering vid LKG?.
Kvalitetsindikatorn Aldersadekvat uttal definieras som minst 86 % korrekta konsonanter. Nivan 86 %
motsvarar ungefir -2 standardavvikelser frdn medelvirdet i normdata fér 5-aringar utan spalt!®. | en
studie® bedomdes tillforlitligheten for Aldersadekvat uttal som god.

Resultat for grupper med farre an fem barn redovisas inte. Statistisk analys med Pearson Chi-Square
Test genomfordes. Statistisk signifikans definierades som p = <0,05.
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Figur 34. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom 2009 till 2012 och 2013 till 2016 med
dldersadekvat uttal vid 5 drs dlder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson
Chi-Square Test.

| hela riket minskade andelen barn fédda med enbart kluven gom med aldersadekvat uttal, fran 81,3
% for barn fodda 2009 till 2012 till 77,9 % for barn fodda 2013 till 2016 (Figur 34). Férandringen var
inte statistiskt signifikant. Malmo hade en signifikant hégre andel barn med aldersadekvat uttal fodda
2013 till 2016 (p = 0,027) jamfért med dvriga centra. Uppsala-Orebro hade en signifikant lagre andel
barn med aldersadekvat uttal fédda 2013 till 2016 (p = 0,034) och det hade dven Géteborg (p = 0,029).
| 6vrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra jamfordes med 6vriga centra.

41



Q6-(&#-(73#11"#613)-1415&, 156-(&IHY%, 12#&*1 /--#!
@(-12)6# (&#6!CDE!%6) 7#")-,$(&)%-(&

GMMV?GMPG!-WTG I G T
GMPH?GMPE!-WQM N ()|

2([,0

e
iﬁ'» GMMV?GMPGI-WPM I — ()
GMPHIGMPE!-WPH e — Tl
<
i GMMV2GMPGI-WN QG;V
= GMPHIGMPE!-WN UTN Sk
O
o3
L. GUNVIGMPGI-IPG | M e
7
N GMPHGMPEI-NE M S
N
o3
2, GMMV2GMPGI-WPQ GP;Q
3
N GWPHGVPE-WY mmmmmm PPP Sf¢
3
3
23 GMMVIGMPGI-WU HN:T
- >

M PM GM HM QM ™ EM NM UM WM PMM |

I

Figur 35. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 till 2012 och 2013 till 2016 med dldersadekvat
uttal vid 5 ars dlder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och
Ovriga centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-Square
Test.

| hela riket 6kade andelen barn fédda med bilateral LKG med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder, fran
25 % for barn fodda 2009 till 2012 till 40 % for barn fodda 2013 till 2016 (Figur 35). Férdandringen var
inte statistiskt signifikant. Det bor beaktas att ett centrum som dr med i redovisningen for barn fodda
2009 till 2012 hade farre an fem barn fédda 2013 till 2016, och darfor redovisas inte deras resultat.
Goteborg hade en signifikant lagre andel barn med aldersadekvat uttal fodda bada tidsperioderna
(2009-2012 p = 0,027; 2013-2016 p = 0,037) jamfort med 6vriga centra, och Stockholm hade en
signifikant lagre andel barn med aldersadekvat uttal fodda 2013 till 2016 (p = 0,001). Linkdping hade
en signifikant hogre andel barn med aldersadekvat uttal fodda 2013 till 2016 (p = 0,010) jamfort med
ovriga centra. | 6vrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra jamfordes med

ovriga centra.
I
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Figur 36. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2012 och 2013 till 2016 med
dldersadekvat uttal vid 5 drs dlder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson
Chi-Square Test.

| hela riket 6kade andelen barn fédda med unilateral LKG med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder, fran
51,9 % for barn fodda 2009 till 2012 till 58,1 % for barn fodda 2013 till 2016 (Figur 36). Férandringen
var inte statistiskt signifikant. Géteborg hade en signifikant ldgre andel barn med aldersadekvat uttal
fodda 2009 till 2012 (p = 0,000). Malmo hade en signifikant hégre andel barn med aldersadekvat uttal
fodda 2013 till 2016 (p = 0,032). | Gvrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra
jdmfordes med Gvriga centra.
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¥l hela riket minskade andelen barn med enbart kluven gom som hade aldersadekvat uttal vid 5 ars
alder, fran 81,3 % for barn fodda 2009 till 2012 till 77,9 % for barn fodda 2013 till 2016.
Forandringen var inte statistiskt signifikant.

¥l hela riket 6kade andelen barn med bilateral LKG som hade aldersadekvat uttal vid 5 ars alder, fran
25 % for barn fodda 2009 till 2012 till 40 % for barn fodda 2013 till 2016. Férandringen var inte
statistiskt signifikant.

¥ hela riket 6kade andelen barn med unilateral LKG som hade aldersadekvat uttal vid 5 ars alder,
fran 51,9 % for barn fodda 2009 till 2012 till 58,1 % for barn fodda 2013 till 2016. Férdndringen var
inte statistiskt signifikant.

¥Malmo hade en hogre andel barn med enbart gomspalt fodda bada tidsperioderna med
aldersadekvat uttal vid 5 &rs alder. Goteborg och Uppsala-Orebro hade en ldgre andel barn med
enbart gomspalt fodda 2013 till 2016 med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder.

¥lGoteborg hade en lagre andel barn med bilateral LKG fodda bade tidsperioderna med
aldersadekvat uttal vid 5 ars alder. Vad géller barn fédda 2013 till 2016 med bilateral LKG hade
Stockholm en lagre andel med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder och Linképing hade en hogre
andel.

¥Goteborg hade en lagre andel barn med unilateral LKG fodda 2009 till 2012 med aldersadekvat
uttal vid 5 ars alder. Malmo hade en hogre andel barn med unilateral LKG fodda 2013 till 2016 med
aldersadekvat uttal vid 5 ars alder.

I"$$ A L*<0:* =" ) ('1:/5+(1+*-C'5.8-:+(.2*JOA -

Frénvaro av talavwvikelser bakom velofarynx baseras pa de 59 malkonsonanterna i SVANTE®2. Vid
talavvikelser bakom velofarynx flyttas konsonanter som normalt produceras i munhalan till ett stélle
bakom munhalan. Ett exempel pa detta ar glottal artikulation. Artikulationen forlaggs da till
stambandsniva. Ett annat exempel dr nar orala konsonanter produceras nasalt, genom nasan. Franvaro
av talavvikelser bakom velofarynx publiceras i Varden i siffror som kvalitetsindikator. For att ha
felmarginal tillats barnen att ha upp till 5 % talavvikelser bakom velofarynx, utan att det raknas som
att de har talavvikelser bakom velofarynx. | en publicerad studie®® visade ombedémning genomférd av
fyra oberoende beddomare, av inspelningar som registerdata baserats pa, god tillforlitlighet for
kvalitetsindikatorn Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx.

Resultat for grupper med farre an fem barn redovisas inte. Statistisk analys med Pearson Chi-Square
Test genomfordes. Vid samtliga statistiska analyser definierades statistisk signifikans som p = <0,05.
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Figur 37. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom 2009 till 2012 och 2013 till 2016 med franvaro
av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 drs dlder. n = antal barn. Stjéirna indikerar att skillnaden mellan
ett specifikt centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys
med Pearson Chi-Square Test.

| hela riket minskade andelen barn fodda med enbart kluven gom med franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 5 ars alder, fran 95,3 % for barn fodda 2009 till 2012 till 89,6 % for barn fédda 2013 till
2016 (Figur 37). Férandringen var inte statistiskt signifikant. Stockholm hade en lagre andel barn fédda
2009 till 2012 med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx (p = 0,022) jamfért med 6vriga centra.
| 6vrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra jamfordes med 6vriga centra.
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Figur 38. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 20089 till 2012 och 2013 till 2016 med franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars dlder. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan
ett specifikt centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys
med Pearson Chi-Square Test.

| hela riket 6kade andelen barn fodda med bilateral LKG med franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 5 ars alder, fran 63,5 % for barn fodda 2009 till 2012 till 87,5 % for barn fédda 2013 till
2016 (Figur 38). Forandringen var statistiskt signifikant (p = 0,009). Malmo hade en signifikant hogre
andel barn med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx fédda 2009 till 2012 (p = 0 ,044) jamfort
med 6vriga centra, och Géteborg hade en signifikant lagre andel (p = 0,020). | 6vrigt sags inga statistiskt
signifikanta skillnader da enskilda centra jamférdes med Ovriga centra.
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Figur 39. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2012 och 2013 till 2016 med franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars dlder. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan
ett specifikt centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys
med Pearson Chi-Square Test.

| hela riket 6kade andelen barn fédda med unilateral LKG med franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx, fran 83,3 % for barn fodda 2009 till 2012 till 90,5 % foér barn fodda 2013 till 2016 (Figur 39).
Fordandringen var inte statistiskt signifikant. Goteborg hade en signifikant lagre andel barn med
franvaro av talavvikelser bakom velofarynx fodda 2009 till 2012 (p = 0,044) jamfort med 6vriga centra.
Stockholm hade en signifikant lagre andel barn med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx fodda
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2013 till 2016 (p = 0,040) jamfért med Ovriga centra, och det hade dven Umea (p = 0,028). | 6vrigt sags
inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra jimfordes med 6vriga centra.!

H@ @#* A" +A

¥ hela riket minskade andelen barn med enbart kluven gom som hade franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 5 ars alder, fran 95,3 % for barn fédda 2009 till 2012 till 89,6 % for barn fodda
2013 till 2016. Forandringen var inte statistiskt signifikant.

¥l hela riket 6kade andelen barn med bilateral LKG som hade franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 5 ars alder, fran 63,5 % for barn fodda 2009 till 2012 till 87,5 % foér barn fodda 2013
till 2016. Férandringen var statistiskt signifikant.

¥ hela riket 6kade andelen barn med unilateral LKG som hade franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 5 ars alder, fran 83,3 % for barn fodda 2009 till 2012 till 90,5 % for barn fodda 2013
till 2016. Férandringen var inte statistiskt signifikant.

¥Stockholm hade en lagre andel barn med enbart kluven gom fodda 2009 till 2012 med franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx jamfort med Ovriga centra.

¥Malmoé hade en hogre andel barn med bilateral LKG fédda 2009 till 2012 med franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx jamfort med 6vriga centra, och Goteborg hade en lagre andel.

¥lGoteborg hade en lagre andel barn med unilateral LKG fédda 2009 till 2012 med franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx jamfort med ovriga centra. Stockholm och Umea hade lagre andel
barn med unilateral LKG fédda 2013 till 2016 med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx
jamfort med Gvriga centra.

I"$$"1 | M((*3@5@B2605)/.0-

Velofarynxfunktion ar ett matt pa den av bedémaren uppfattade tillstdngningen av velofarynx under
tal. Utifran en o6vergripande beddémning av klang, horbart nasalt luftlickage och tryckstyrka i
artikulationen skattar bedémaren velofarynxfunktionen pa en tregradig skala dar O = tillracklig, 1 =
marginellt otillracklig och 2 = otillracklig!®. Otillracklig velofarynxfunktion (skalsteg 2) gar i regel inte
att forbattra med taltraning, och barn som efter utredning beddéms vara hjalpta av sekundar
talforbattrande kirurgi erbjuds detta. Kvalitetsindikatorn Tillréicklig gomfunktion inkluderar barn med
tillracklig eller marginellt otillrdcklig velofarynxfunktion, och publiceras i Varden i siffror. | en
publicerad studie®® visade ombedémning genomférd av fyra oberoende beddmare, av inspelningar
som registerdata baserats p3, god tillforlitlighet for kvalitetsindikatorn Tillrdcklig gomfunktion.

Resultat for grupper med farre an fem barn redovisas inte. Statistisk analys med Pearson Chi-Square
Test genomfordes. Vid samtliga statistiska analyser definierades statistisk signifikans som p = <0,05.
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Figur 40. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom 2009 till 2012 och 2013 till 2016 med
tillrdcklig gomfunktion vid 5 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket minskade andelen barn fodda med enbart kluven gom med tillracklig gomfunktion vid 5 ars
alder, fran 94,1 % for barn fédda 2009 till 2012 till 85,6 % for barn fodda 2013 till 2016 (Figur 40).
Fordandringen var statistiskt signifikant (p = 0,017). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da
enskilda centra jamfoérdes med 6vriga centra.
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Figur 41. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 till 2012 och 2013 till 2016 med tillrédcklig
gomfunktion vid 5 drs dlder. n = antal barn. Stjéirna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum
och 6vriga centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-
Square Test.

| hela riket 6kade andelen barn fodda med bilateral LKG med tillrdcklig gomfunktion vid 5 ars alder,
fran 76,5 % for barn fodda 2009 till 2012 till 88,1 % for barn fodda 2013 till 2016 (Figur 41).
Fordandringen var inte statistiskt signifikant. Goteborg hade en signifikant lagre andel barn med
tillracklig gomfunktion fodda 2009 till 2012 (p = 0,013) jamfort med 6vriga centra och Stockholm hade
en signifikant hogre andel (p = 0,012). | dvrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda
centra jamférdes med 6vriga centra.

|

50



R)66&0G76)+1+%@.1*7")%*13)-1415&, 156-(&IHY, |2#&*1 /-1 @(-!
%)6# (&#6!CDE!%6) 7#!")-,$(&)%-(&

[,0

GMMVIGMPGI-WPMY e T H
T GMPH?GMPE! - WP VN s — )\

-~
3% GMMV?GMPG!-WPQ UT;N
- GMPH?GMPE!-WPQ VGV
T
Z GMMV?GMPG!-WPH VG;H
=  GMPHGMPE!-WPG PMM
e
o3
L GMMVIGHPGI-WGN EH 3%
d GMPH?GMPE!-WGQ VP;N
I
o3
.2. GMMV?GMPG!-WGM PMM
o3 .
S GMPH?GMPE!-WGQ VT;U
F =
% ‘* GMMV?GMPG!-WGH VP;H
= 7 GMPHGMPEI-WGT e ————— |
=
Il CMMVIGMPG!-WPG e \/P;

GMPH?GMPE!-WU e N\ T
M PM GM HM QM ™ EM NM UM VM PMM |
! !
Figur 42. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2012 och 2013 till 2016 med tillrécklig
gomfunktion vid 5 Grs dlder. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum
och 6vriga centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-
Square Test.

| hela riket 6kade andelen barn fédda med unilateral LKG med tillrdcklig gomfunktion vid 5 ars alder,
fran 85,3 % for barn fédda 2009 till 2012 till 89,7 % for barn fodda 2013 till 2016 (Figur 42).
Fordandringen var inte statistiskt signifikant. Goteborg hade en signifikant lagre andel barn med
tillracklig gomfunktion fodda 2009 till 2012 (p = 0,001) jamfoért med Gvriga centra, och Stockholm hade
en signifikant hogre andel (p = 0,030). | 6vrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda
centra jamférdes med 6vriga centra.
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¥ hela riket minskade andelen barn med enbart kluven gom som hade tillracklig gomfunktion vid 5
ars alder, fran 94,1 % for barn fédda 2009 till 2012 till 85,6 % for barn fodda 2013 till 2016.
Forandringen var statistiskt signifikant.

¥ hela riket 6kade andelen barn med bilateral LKG som hade tillracklig gomfunktion vid 5 ars alder,
fran 76,5 % for barn fodda 2009 till 2012 till 88,1 % for barn fodda 2013 till 2016. Férdandringen var
inte statistiskt signifikant.

¥ hela riket 6kade andelen barn med unilateral LKG som hade tillracklig gomfunktion vid 5 ars alder,
fran 85,3 % for barn fodda 2009 till 2012 till 89,7 % for barn fodda 2013 till 2016. Férdandringen var
inte statistiskt signifikant.

¥Goteborg hade en lagre andel barn fodda med bilateral LKG 2009 till 2012 med tillracklig
gomfunktion jamfért med 6vriga centra, och Stockholm hade en hogre andel.

¥Goteborg hade en lagre andel barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2012 med tillracklig
gomfunktion jamfért med 6vriga centra, och Stockholm hade en hogre andel.
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3.12 Resultat for tal vid 10 ars alder

For barn fodda 2009 till 2011 redovisas dven behandlingsresultat for tal vid 10 ars alder. Utlandsfodda
barn, barn som hade flyttat fran det primara behandlingscentret och barn med tillkommande
missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsattning uteslots i redovisningen. |
Goteborg anvandes ett modifierat protokoll for slutning av gommen for barn fodda 2009 till 2014 och
inte nuvarande originalmetod.

I"$4"§ K(,+*1',+5:)-6))'( -

For beskrivning av den undersékningsmetod som aldersadekvat uttal baseras pa, se sidan 40.
Kvalitetsindikatorn Aldersadekvat uttal definieras vid 10 ars alder som minst 92,3 % korrekta
konsonanter vilket motsvarar -2 standardavvikelse fran medelvardet i normdata for 10-aringar utan
spalt?®.

Resultat for grupper med farre an fem barn redovisas inte. Statistisk analys med Pearson Chi-Square
Test genomfordes. Vid samtliga statistiska analyser definierades statistisk signifikans som p = <0,05.
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Figur 43. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom 20089 till 2011 med dldersadekvat uttal vid

10 drs dlder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga
centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-Square Test.

| hela riket hade 95,8 % av barnen fédda med enbart kluven gom 2009 till 2011 aldersadekvat uttal vid
10 ars alder (Figur 43). Goteborg hade en signifikant lagre andel barn fédda med enbart kluven gom
med aldersadekvat uttal vid 10 ars alder (p = 0,012) jamfort med Gvriga centra. | 6vrigt sags inga
statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra jamfordes med 6vriga centra.
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Figur 44. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 till 2011 med dldersadekvat uttal vid 10 drs
dlder. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga centra fér
tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-Square Test.

| hela riket hade 56,8 % av barnen fédda med bilateral LKG 2009 till 2011 aldersadekvat uttal vid 10
ars alder (Figur 44). Goteborg hade en signifikant lagre andel barn fédda med bilateral LKG med
aldersadekvat uttal vid 10 ars alder (p = 0,003) jamfoért med 6vriga centra. | Ovrigt sags inga statistiskt
signifikanta skillnader da enskilda centra jamfordes med Ovriga centra.!
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Figur 45. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2011 med dldersadekvat uttal vid 10 drs
dlder. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga centra fér
tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-Square Test.

| hela riket hade 75,3 % av barnen fodda med unilateral LKG 2009 till 2011 aldersadekvat uttal vid 10
ars alder (Figur 45). Goteborg hade en signifikant lagre andel barn fédda med unilateral LKG med
aldersadekvat uttal vid 10 ars alder (p = 0,013) jamfoért med 6vriga centra. | Ovrigt sags inga statistiskt
signifikanta skillnader da enskilda centra jamfordes med Gvriga centra.
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For definition av Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx se sidan 44. Resultat for grupper med
farre an fem barn redovisas inte. Statistisk analys med Pearson Chi-Square Test genomfdrdes. Vid
samtliga statistiska analyser definierades statistisk signifikans som p = <0,05.
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Figur 46. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom 2009 till 2011 med frénvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 10 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket hade 99 % av barnen fédda med enbart kluven gom 2009 till 2011 franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 10 ars alder (Figur 46). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda
centra jdmfordes med Gvriga centra.
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Figur 47. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009 till 2011 med franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 10 drs dlder. n = antal barn.
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| hela riket hade 86,7 % av barnen fédda med bilateral LKG 2009 till 2011 franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 10 ars alder (Figur 47). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda
centra jamfordes med 6vriga centra.
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Figur 48. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2011 med franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 10 drs dlder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson
Chi-Square Test.

| hela riket hade 95,1 % av barnen fodda med unilateral LKG 2009 till 2011 franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 10 ars alder (Figur 48). G6teborg hade signifikant lagre andel barn med franvaro
av talavvikelser bakom velofarynx jamfort med 6vriga centra (p = 0,038). | Gvrigt sags inga signifikanta
skillnader da enskilda centra jamférdes med 6vriga centra.
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For definition av tillracklig gomfunktion se sidan 48. Resultat for grupper med farre dn fem barn
redovisas inte. Statistisk analys med Pearson Chi-Square Test genomfordes. Vid samtliga statistiska
analyser definierades statistisk signifikans som p = <0,05.
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Figur 49. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom 2009 till 2011 med tillréicklig gomfunktion
vid 10 Grs dlder. n = antal barn.

| hela riket hade 93,9 % av barnen fodda med enbart kluven gom 2009 till 2011 tillracklig gomfunktion
vid 10 ars alder (Figur 49). Inga signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes med 6vriga
centra.
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Figur 50. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 20089 till 2011 med tillrécklig gomfunktion vid 10
drs dalder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga centra
for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-Square Test.

| hela riket hade 86,3 % av barnen fédda med bilateral LKG 2009 till 2011 tillrdcklig gomfunktion vid 10
ars alder (Figur 50). Goteborg hade signifikant lagre andel barn (p = 0,011) med tillrdcklig gomfunktion
jamfort med Ovriga centra. | Ovrigt sags inga signifikanta skillnader da enskilda centra jamférdes med
ovriga centra.
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Figur 51. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009 till 2011 med tillréicklig gomfunktion vid 10
drs dalder. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga centra
for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Pearson Chi-Square Test.

| hela riket hade 92,7 % av barnen fodda med unilateral LKG 2009 till 2011 tillrdcklig gomfunktion vid
10 ars alder (Figur 51). Géteborg hade signifikant lagre andel barn med tillrdcklig gomfunktion jamfort
med Ovriga centra (p = 0,024). | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader da enskilda centra jamférdes

med Ovriga centra.
]

M@ @ H ) +A
¥ hela riket var andelen barn med enbart kluven gom med aldersadekvat uttal vid 10 ars alder 95,8
%, for barn med bilateral LKG var den 56,8 % och for barn med unilateral LKG 75,3 %. Jamfort med
ovriga centra hade Goéteborg en signifikant lagre andel barn med aldersadekvat uttal for alla
spalttyper, och Uppsala-Orebro hade en signifikant hégre andel barn med unilateral LKG med
aldersadekvat uttal.
¥ hela riket var andelen barn med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 10 ars alder 99 %
for barn med enbart kluven gom, 86,7 % for barn med bilateral LKG och 95,1 % foér barn med
unilateral LKG. Goteborg hade signifikant lagre andel barn med unilateral LKG med franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx jamfért med ovriga centra.
¥l hela riket var andelen barn med enbart kluven gom med tillracklig gomfunktion vid 10 ars alder
93,9 %, for barn med bilateral LKG var den 86,3 % och for barn med unilateral LKG 92,7 %. Goteborg
hade signifikant lagre andel barn med bilateral och unilateral LKG med tillrdcklig gomfunktion
jamfort med ovriga riket.
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3.13 Resultat for tal hos olika grupper av barn vid 5 ars alder

]

| Varden i siffror jamfors kvalitetsindikatorer for tal vid 5 ars alder mellan LKG-centra diagnosvis med
barn med tilldggsproblem inkluderade. Det pagar en diskussion kring om redovisningen i Varden i
siffror kan forenklas genom att grupper med olika diagnoser slas ihop. Fragan ar ocksa i vilken grad
tilldggsproblem inverkar pa resultaten for kvalitetsindikatorerna vid 5 ars alder. Nedan redovisas de
talrelaterade kvalitetsindikatorerna vid 5 ars alder fér barn med samtliga diagnoser som involverar
gomspalt och barn med enkelsidig LKG, med och utan barn med tillaggsproblem inkluderade. Statistisk
analys med Pearson Chi-Square Test genomfdrdes. Statistisk signifikans definierades som p = <0,05.
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Figur 52. Andelen (%) barn fédda med spalt som involverar gommen respektive unilateral LKG 2009
till 2016, med och utan tilliggsproblem, med Gldersadekvat uttal vid 5 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 52 visas andelen barn fédda med spalt som involverar gommen respektive unilateral LKG 2009
till 2016, med och utan tilliggsproblem (syndrom, andra missbildningar och/eller intellektuell
funktionsnedsattning), med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder. Av alla barn med olika spalttyper hade
59,4 % aldersadekvat uttal och da barn med tillaggsproblem utesl6ts hade 63,2 % aldersadekvat uttal.
Skillnaden var inte statistiskt signifikant. Av samtliga barn med unilateral LKG hade 51,6 %
aldersadekvat uttal, och skillnaden var statistiskt signifikant (p = 0,027) nér de jamférdes med alla barn
med olika spalttyper. Da barn med tillaggsproblem exkluderades fran gruppen med unilateral LKG blev
andelen med aldersadekvat uttal ndgot hogre, men skillnaden var inte signifikant. Resultaten indikerar
att barn med tillaggsproblem kan inkluderas i framtida redovisning av resultat for aldersadekvat uttal
vid 5 ars alder. Daremot ar inte resultaten fér gruppen med unilateral LKG representativa for gruppen
barn med samtliga spalttyper som helhet.
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Figur 53. Andelen (%) barn fédda med spalt som involverar gommen respektive unilateral LKG 2009
till 2016, med och utan tilliggsproblem, med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars
dlder. n = antal barn.

| Figur 53 visas andelen barn fédda med spalt som involverar gommen respektive unilateral LKG 2009
till 2016, med och utan tilliggsproblem (syndrom, andra missbildningar och/eller intellektuell
funktionsnedsattning), med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder. Av alla barn
med olika spalttyper hade 86 % franvaro av talavvikelser bakom velofarynx och da barn med
tillaggsproblem uteslots hade 88,2 % franvaro av talavvikelser bakom velofarynx. Skillnaden var inte
statistiskt signifikant. Av samtliga barn med unilateral LKG hade 86,8 % franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx, och skillnaden var inte statistiskt signifikant nar de jamfordes med alla barn med olika
spalttyper. Da barn med tillaggsproblem exkluderades fran gruppen med unilateral LKG blev andelen
med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx 87,7 %, men skillnaden var inte signifikant. Resultaten
indikerar att barn med tillaggsproblem kan inkluderas i framtida redovisning av resultat fér franvaro
av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder, och att resultaten for kvalitetsindikatorn franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx for gruppen med unilateral LKG ar representativa for gruppen barn
med samtliga spalttyper som helhet.
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Figur 54. Andelen (%) barn fédda med spalt som involverar gommen respektive unilateral LKG 2009
till 2016, med och utan tilliggsproblem, med tillréicklig gomfunktion vid 5 drs dlder. n = antal barn.

| Figur 54 visas andelen barn fédda med spalt som involverar gommen respektive unilateral LKG 2009
till 2016, med och utan tilliggsproblem (syndrom, andra missbildningar och/eller intellektuell
funktionsnedsattning), med tillrdcklig gomfunktion vid 5 ars alder. Av alla barn med olika spalttyper
hade 85 % tillracklig gomfunktion och da barn med tillaggsproblem uteslots hade 87,2 % tillracklig
gomfunktion. Skillnaden var inte statistiskt signifikant. Av samtliga barn med unilateral LKG hade 85,8
% tillracklig gomfunktion, och ingen statistiskt signifikant skillnad sags nar de jamfordes med alla barn
med olika spalttyper. Da barn med tillaggsproblem exkluderades fran gruppen med unilateral LKG blev
andelen med tillracklig gomfunktion marginellt hogre, och skillnaden var inte signifikant. Resultaten
indikerar att barn med tillaggsproblem kan inkluderas i framtida redovisning av resultat for tillracklig
gomfunktion vid 5 ars alder, och att resultaten for gruppen med unilateral LKG &r representativa for
gruppen barn med samtliga spalttyper som helhet.
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3.14 Patientrapporterade utvarderingsmatt: PROM

Det finns behov av ett PROM (patient reported outcome measure) i LKG-registret, dar
barnen/ungdomarna sjalva utvarderar behandlingsresultaten. Under 2022 kommer ett pilotprojekt att
pabérjas, for att utvardera om CLEFT-QY kan fungera bra att anvidnda i LKG-registret. CLEFT-Q r ett
PROM utvecklat for att anvandas vid LKG, och det undersoker hela livssituationen.

Sedan tidigare ingar Intelligibility in Context Scale (ICS)*® %, som &r ett PROM fér foéraldrarapporterad
forstaelighet, i LKG-registret. Resultatet fran ICS ar ett matt pa i vilken grad foéraldrarna upplever att
det ar problem med talet.

ICS anvands sedan 2016 vid 5 och 10 ars alder, men till en bérjan var rapporteringsgraden bristfallig.
Nedan redovisas resultat for barn fodda 2013 till 2016 vid 5 ars alder, och for barn fédda 2009 till 2011
vid 10 ars alder. Fordldrarna har svarat pa sju fragor dar de har skattat barnets forstaelighet i olika
situationer, pa en skala fran 1 till 5, dar 1 motsvarar ofdrstaeligt tal och 5 fullt forstaeligt tal.
Utlandsfodda barn, barn som hade flyttat fran det primara behandlingscentret och barn med
tillkommande missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsittning utesl6ts vid
redovisningen. Resultat for grupper med farre an fem barn redovisas inte. Statistisk analys med Mann
Whitney U Test genomfoérdes. Vid samtliga statistiska analyser definierades statistisk signifikans som
p =<0,05.
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Figur 55. Férdldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 5 drs dlder,
for barn fédda 2013 till 2016 med enbart kluven gom, ddr 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt
forstaeligt tal. Median, 6vre och undre kvartil, minimum och maximum samt outliers (°) visas. n = antal
barn.

| Figur 55 presenteras resultaten for foradldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder hos barn fodda
med enbart kluven gom 2013 till 2016. Medianen var 4,7 i Ume3 (spridning 3,7-5), i Uppsala-Orebro
4,4 (spridning 3,7-5), i Stockholm 4,4 (spridning 2-5), i Géteborg 4,2 (spridning 3-5), i Linkdping 4,4
(spridning 3-5) och i Malmo 4,4 (spridning 3,1-5). Inga signifikanta skillnader sags da enskilda centra
jamférdes med 6vriga centra.

For generell rapporteringsgrad for tal hos barn fodda 2013 till 2016 vid 5 ars alder se sidan 10. Vid
tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for ICS fér barn med enbart kluven gom

som hade kommit till logoped for uppfoljning vid 5 ars alder varierade. | Umea var den 91,7 %, i
Uppsala-Orebro 71,4 %, i Stockholm 92,5 %, i Goteborg 78,6 %, i Linkdéping 91,3 % och i Malmd 97,1 %.
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Figur 56. Fordldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 5 drs dlder,
for barn fédda 2013 till 2016 med bilateral LKG, ddr 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt férstaeligt
tal. Median, évre och undre kvartil, minimum och maximum samt outliers (°) och extremvdrden (*)
visas. n = antal barn.

| Figur 56 presenteras resultaten for foradldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder hos barn foédda
med bilateral LKG 2013 till 2016. Medianen var 4,2 i Uppsala-Orebro (spridning 2,7-4,9), i Stockholm
4 (spridning 2,6-4,9), i Linkoping 4,1 (spridning 3,4-4,9) och i Malmé 4,3 (spridning 3,3-5). Inga
signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes med 6vriga centra.

For generell rapporteringsgrad for tal hos barn fodda 2013 till 2016 vid 5 ars alder se sidan 10. Vid
tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for ICS for barn med bilateral LKG som hade
kommit till logoped for uppféljning vid 5 ars alder varierade. | Umed, Uppsala-Orebro, Stockholm och
Linkoping var rapporteringsgraden 100 %. | Géteborg var den 66,7 % och i Malmo 78,6 %.
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Figur 57. Férdldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 5 drs dlder,
for barn fédda 2013 till 2016 med unilateral LKG, ddr 1 motsvarar ofdrstdeligt tal och 5 fullt férstaeligt
tal. Median, évre och undre kvartil samt outliers (°) visas. n = antal barn.

| Figur 57 presenteras resultaten for foradldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder hos barn foédda
med unilateral LKG 2013 till 2016. Medianen var 4,2 i Umea3 (spridning 3,1-5), 4,7 i Uppsala-Orebro
(spridning 3,1-5), 4,1 i Stockholm (spridning 3,2-5), 4,3 i Goteborg (spridning 3-5), 4,1 i Linkdping
(spridning 3-5) och 4,6 i Malmo (spridning 3,3-5). Inga signifikanta skillnader sags da enskilda centra
jamférdes med 6vriga centra.

For generell rapporteringsgrad for tal hos barn fodda 2013 till 2016 vid 5 ars alder se sidan 10. Vid
tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for ICS for barn med unilateral LKG som
hade kommit till logoped fér uppfoljning vid 5 ars alder varierade. | Umea var den 75 %, i Uppsala-
Orebro 92 %, i Stockholm 88 %, i Géteborg 79,2 %, i Linkdping 83,3 % och i Malmé 68,8 %.
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Figur 58. Férdldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 10 drs dlder
for barn fédda 2009 till 2011 med enbart kluven gom, ddr 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt
forstdeligt tal. Median, 6vre och undre kvartil, minimum och maximum samt extremvdrden (*) visas. n
= antal barn.

| Figur 58 presenteras resultaten for fordldrarapporterad forstaelighet vid 10 ars alder hos barn fodda
med enbart kluven gom 2009 till 2011. Medianen var i Ume& 5 (spridning 4,6-5), i Uppsala-Orebro 5
(spridning 3,4-5), i Stockholm 5 (spridning 4-5), i Goteborg 5 (spridning 4,4-5), i Linkdping 5 (spridning
3,3-5) och i Malmo 5 (spridning 3,7-5). Inga signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes
med ovriga riket.

For generell rapporteringsgrad for tal vid 10 ars alder hos barn fodda 2009 till 2011 se sidan 11. Vid
tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for ICS fér barn med enbart kluven gom
som hade kommit till logoped for uppfoljning vid 10 ars alder varierade. | Umea var den 54,5 %, i
Uppsala-Orebro 77,8 %, i Stockholm 88,9 %, i Goteborg 81,8 %, i Linkdping 85,7 % och i Malmé 89,5 %.
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Figur 59. Férdldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 10 ars dlder
for barn fédda 2009 till 2011 med bilateral LKG, ddr 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt férstaeligt
tal. Median, évre och undre kvartil, minimum och maximum samt extremvdérden (*) visas. n = antal
barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och 6vriga centra var statistiskt
signifikant (p = <0,05) vid analys med Mann Whitney U Test.

| Figur 59 presenteras resultaten for fordldrarapporterad forstaelighet vid 10 ars alder hos barn fodda
med bilateral LKG 2009 till 2011. | Uppsala-Orebro var medianen 5 (spridning 3,9-5), i Stockholm 4,7
(spridning 3,9-5), i Goteborg 3,9 (spridning 3,4-5), i Linkdping 4,6 (spridning 3-5) och i Malmé 4,9
(spridning 3-5). Goteborg hade signifikant lagre resultat for fordldrarapporterad forstaelighet (p =
0,004) jamfort med 6vriga centra. | Gvrigt sags inga signifikanta skillnader sags da enskilda centra
jamférdes med 6vriga centra.

For generell rapporteringsgrad for tal vid 10 ars alder hos barn fodda 2009 till 2011 se sidan 11. Vid
tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for ICS for barn med bilateral LKG som hade
kommit till logoped fér uppféljning vid 10 &rs dlder varierade. | Umed var den 0 %, i Uppsala-Orebro
87,5 %, i Stockholm 91,7 %, i Goteborg 88,9 %, i Linkdping 100 % och i Malmo 88,9 %.
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Figur 60. Férdldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 10 drs dlder
for barn fédda 2009 till 2011 med unilateral LKG, dér 1 motsvarar ofdrstdeligt tal och 5 fullt férstaeligt
tal. Median, évre och undre kvartil, minimum och maximum samt outliers (°) och extremvdrden (*)
visas. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga centra var
statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Mann Whitney U Test.

| Figur 60 presenteras resultaten for fordldrarapporterad forstaelighet vid 10 ars alder hos barn fodda
med unilateral LKG 2009 till 2011. | Umed var medianen 5 (spridning 4,6-5), i Uppsala-Orebro 5
(spridning 4,1-5), i Stockholm 5 (spridning 4-5), i Goteborg 4,4 (spridning 3-5), i Linkoping 5 (4,9-5)
och i Malmo 5 (spridning 4-5). Goteborg hade signifikant lagre resultat for fordldrarapporterad
forstaelighet (p = 0,003) jamfort med 6vriga centra. | Gvrigt sags inga signifikanta skillnader da enskilda
centra jamfordes med Ovriga centra.

For generell rapporteringsgrad for tal vid 10 ars alder hos barn fodda 2009 till 2011 se sidan 11. Vid
tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for ICS for barn med unilateral LKG som
hade kommit till logoped fér uppfdljning vid 10 ars alder varierade. | Umea var den 77,8 %, i Uppsala-
Orebro var den 71,4 %, i Stockholm 93,8 %, i Géteborg 89,5 %, i Linkdping 100 % och i Malmé 81,8 %.

H@ @#* A" +A

¥Foraldrarapporterad forstaelighet skattades pa en skala fran 1 till 5, dar 1 motsvarar oforstaeligt
tal och 5 fullt forstaeligt tal. Rapporteringsgraden varierade for olika diagnoser och centra. Detta
maste beaktas vid tolkning av resultaten.

¥Medianen for barn med enbart kluven gom varierade vid 5 ars alder mellan 4,2 och 4,7 vid olika
centra, for barn med bilateral LKG mellan 4 och 4,3 och for barn med unilateral LKG mellan 4,1 och
4,7. Inga signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes med 6vriga centra.

¥Medianen for barn med enbart kluven gom var 5 vid 10 ars alder. For barn med bilateral LKG
varierade den mellan olika centra fran 3,9 till 5, och for barn med unilateral LKG fran 4,4 till 5.
Resultaten for fordldrarapporterad forstalighet vid 10 ars alder var signifikant lagre i Goteborg
jamfort med 6vriga centra for barn med bilateral och unilateral LKG.
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3.15 Patientrapporterade utvarderingsmatt: PREM

PREM (patient reported experience measures) anvands for att utvardera hur patienter upplever den
givna varden. Vid uppfoljningsbesdk vid Sveriges LKG-centra anvandes oktober 2020 och november
2021 en oversatt version av Experience of  Service Questionnaire (ESQ)
(https://www.corc.uk.net/outcome-experience-measures/experience-of-service-questionnaire/). D3
deltagarantalet ar litet vid varje centrum for respektive aldersgrupp och ar redovisas sammanslagna
resultat.
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Tabell 1. LKG-centrum ddr deltagarna behandlades.

LKG-centrum Antal %
Umead 31 12,7
Uppsala-Orebro 30 12,3
Stockholm 97 39,8
Goteborg 21 8,6
Linkdping 20 8,2
Malmo 45 18,4

I
Enkaten besvarades av 244 personer. Tabell 1 visar var deltagarna behandlades. Flest deltagare
behandlades i Stockholm, och lagst antal deltagare i Linkoping.

"$;"41 P+()7"*+-2D*+()-&<-<(+*17*6&&+*

Tabell 2. Deltagarnas dldersgrupper.

Aldersgrupper Antal %

ESQ Foréaldrar: 3,5 0och 7 ar 104 42,6
ESQ Barn: 10 ar 52 21,3
ESQ Ungdom: 13, 16 och 19 ar 88 36,1

For barn som kom till uppféljning vid 3, 5 och 7 ars alder besvarade féréldrar/vardnadshavare enkaten
”ESQ Foraldrar”. Barn som kom till uppfoljning vid 10 ars alder besvarade enkaten “ESQ Barn 9—10”
och ungdomar som kom till uppfoljning vid 13, 16 och 19 ars alder besvarade enkdten "ESQ Ungdom
11-19 ar”. | Tabell 2 visas antalet deltagare i olika aldersgrupper. Flest deltagare besvarade enkaten
”ESQ Foraldrar”.
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Figur 61. Svar fran férdldrar (%) som kom till uppfélining med barn vid 3, 5 och 7 drs dlder pG hur de
upplevde beséket. Vissa pdstdenden har modifierats av utrymmesskdil.

Resultaten for enkdten “ESQ Foraldrar” visas i Figur 61. Férédldrar/vardnadshavare till 54 pojkar (52,9
%) och 48 flickor (47,1 %) besvarade enkaten. En vardnadshavare upplevde att de bara delvis fick bra
hjalp vid LKG-centrumet och 6vriga att de fick bra hjalp. Majoriteten upplevde att personalen lyssnade,
att deras fragor och bekymmer togs pa allvar, att personalen vet hur de ska hjalpa dem och att de fick
ett bra bemdtande. 90,2 % upplevde att de hade fatt full information om vilken hjélp de kunde
erbjudas. Endast 47,1 % var helt ndjda med lokalerna och bara 46,1 % ansag att beséken lag pa tider
som passade dem. Detta dverstamde ocksa med kommentarerna i fri text, dar personalen fick mycket
berom och onskemal om uppfraschning av lokaler framkom. En vardnadshavare uttryckte att det inte
alltid ar tydligt varfor man blir kallad. Ett par féraldrar uttryckte att battre information infér dagen om
vad som forvantas av barnet under besoket hade kunnat underlatta. En annan foralder dnskade battre
information fore operation. Saledes ar det viktigt att vi ser éver den information vi lamnar ut infor
besok. En vardnadshavare efterfragade rad kring hur foraldrar kan tala med sina barn kring LKG for att
stotta och starka dem psykosocialt. Battre planering av de besék som genomfors under samma dag for
att minska vantetiderna 6nskades ocksa.
|
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Figur 62. Svar fran barn (%) som kom till uppféljning vid 10 dars dalder pa hur de upplevde beséket. Vissa
fragor har modifierats av utrymmesskail.

Resultaten for enkaten “ESQ Barn” visas i Figur 62. Tjugofyra pojkar (46,2 %), 26 flickor (50 %) och tva
barn som inte uppgav sitt kon (3,8 %) besvarade enkaten. Samtliga barn upplevde att personalen
lyssnade pa dem. Majoriteten upplevde att de fick bra hjalp, att personalen var bra, att det var latt att
prata med dem, att de tog deras problem pa allvar och att personalen vet hur de ska hjalpa dem. Detta
Overensstammer till stor del med vardnadshavares svar vid tidigare aldrar. 71,4 % upplevde att de
hade fatt full information om vilken hjalp de kan fa, vilket ar en lagre andel dan nar vardnadshavare
besvarade motsvarande fraga. Det kan darfor vara bra att vid samtliga LKG-centra se 6ver den
information som lamnas ut till barn infor och under besok. 76,9 % svarade att besdkstiden passade
dem och 70,5 % att lokalerna var bra. Saledes var barnen nagot mer néjda med besdkstider och lokaler
ar de vuxna. Kommentarerna i fri text var farre dn for vardnadshavare. Det barnen beskrev att de var
mest ndjda med var personalen. Ett par barn dnskade kortare vantetider mellan besok som genomfors
samma dag. Ett barn dnskade bécker for alla aldrar i vintrummen, ett 6nskade tillgang till WiFi och ett
barn uttryckte missndje med att missa skolan.
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Figur 63. Svar fran ungdomar (%) som kom till uppfélining vid 13, 16 och 19 dérs Glder pG hur de upplevde
besoket. Vissa pastdenden har modifierats av utrymmesskal.

Resultaten foér enkdten "ESQ Ungdom” visas i Figur 63. Femtiotvd pojkar/man (59,1 %), 34
flickor/kvinnor (38,6 %) och tva personer (2,3 %) som inte uppgav kon besvarade enkaten. Tva
personer (2,3 %) upplevde delvis att de sammantaget hade fa bra hjalp, och 6vriga (97,7 %) upplevde
att de hade fatt bra hjalp. 98,8 % upplevde att de hade fatt ett bra bemdtande. Majoriteten upplevde
att personalen hade lyssnat pa dem, att det var l4tt att prata med personalen, att personalen tog fragor
och bekymmer pa allvar och vet hur de ska hjalpa dem. Detta 6verensstammer till stor del med svaren
fran vardnadshavare och 10-aringarnas svar. 76,1 % upplevde att hade de fatt full information om
vilken hjélp de kunde f3, vilket &r en lagre andel &n nar vardnadshavare besvarade motsvarande fraga,
men hogre an for 10-aringarna. Det kan darfor vara bra att vid samtliga LKG-centra se Over den
information som lamnas ut infor och under besok. Endast 40,2 % svarade att besokstiden passade dem
och 51,1 % att lokalerna var bra, vilket 6verensstammer vdl med svaren fran vardnadshavare.
Kommentarerna i fri text var nagot farre an for vardnadshavare, men fler dn for 10-aringarna.
Ungdomarna beskrev att de var mest ndjda med personalen. Atta uttryckte missndje med
vantrummen, antingen for att de var tranga, sarskilt i pandemitider, eller fér att de var slitna. Onskemal
kom ocksa om kortare vantetid mellan besok, sms-paminnelse fére besok, forbattrad skyltning och
battre mojlighet att anpassa besdkstiden efter skolschemat.
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4 Anvandning och utveckling

4.1 Resultat fran anvandarenkaten 2021

N'$"$ P-+()'7+-

Tabell 3. LKG-centrum ddr deltagarna arbetade.

LKG-centrum
Umead
Uppsala-Orebro
Stockholm
Goteborg
Linkdping

Malmo
I

Enkaten skickades ut till totalt 60 personer, och besvarades av 29 personer (48,3 %). Tabell 3 visar var
deltagarna arbetade. Flest personer av de som svarade arbetade i Stockholm och minst antal personer
i Umed och Goteborg. Foéregaende ar svarade 69,1 % (39 personer) pa enkaten. Den lagre
svarsfrekvensen pa arets enkat skulle kunna bero pa att flera medarbetare slutade under 2021 och nya
tillkom, som kanske avstod fran att svara pa enkaten da de inte hade sa mycket erfarenhet av LKG-

registret
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Antal

5

%

13,8
17,2
20,7
13,8
17,2

17,2



Tabell 4. Anvéiindarnas yrkestitel.

Logoped 10 34,5
Specialisttandlakare i ortodonti 7 24,1
Plastikkirurg 5 17,2
Sjukskoterska 4 13,8
Sekreterare/administrator 1 3,4
Kakkirurg 0 0
Annan 2 6,9

| tabell 4 visas vilka yrkestitlar deltagarna hade. Flest av de som besvarade enkaten var logopeder (10),
och néast flest specialisttandlékare i ortodonti (7). Nastan lika manga plastikkirurger (5) som
sjukskoterskor (4) besvarade enkaten. En deltagare var sekreterare och/eller administratér och tva
hade annan yrkestitel.

Tabell 5. Anvéndarnas behérighet.

Lasbehorighet 3 10,3
Skrivbehorighet 1 3,4
Bada 24 82,8
Vet ej 1 3,4

| Tabell 5 visas anvdandarnas behdrighet. Av deltagarna hade 82,8 % bade las- och skrivbehdorighet, 10,3
% lasbehorighet och 3,4 % skrivbehorighet.
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Figur 64. Hur olika andelar (%) anvéindare upplevde LKG-registrets anvidndarvdénlighet.

100 % av anvandarna upplevde att de hade tillrdcklig eller delvis tillrdcklig utbildning for att anvdnda
LKG-registret (Figur 64). Vi planerar att halla en digital workshop for de som behover ytterligare
utbildning. 93 % upplevde att de helt eller delvis fick tillgdnglig information fran LKG-registret. 7 % (tva
personer) upplevde inte att informationen var tillrdcklig. Framoéver kommer det bli mojligt att
prenumerera pa nyhetsbrev fran LKG-registrets hemsida och i samband med nationella moten fér LKG-
specialister ar information fran LKG-registret en staende programpunkt. Samtliga instdmde helt eller
delvis i att LKG-registrets hemsida var lattillganglig och att registerplattformen var lattillganglig. 95 %
instdmde i att supporten fran LKG-registret fungerade helt eller delvis bra och 5 % (en person) svarade
att den inte fungerade bra. Samtliga upplevde att supporten fran RC Syd helt eller delvis fungerade
bra.
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Figur 65. Vilken statistik olika andelar (%) av deltagarna anvinde.
I

76



Den statistik fran LKG-registret som anvandes i hogst utstrackning var fran arsrapporterna (Figur 65).
Onlinestatistik 6ver registrerade patienter anvandes i nagon utstrackning av 79,3 % och statistik over
registrerade formular av 64,3 %. Statistik fran utdatarapporterna anvindes av 72,4 % och statistik fran
Varden i siffror av 69 %. En forklaring till att statistik fran Varden i siffror och utdatarapporter anvands
i mindre utstrackning kan vara att motsvarande och mer utforlig statistik finns tillganglig i
arsrapporterna. Over lag anvidndes statistik fran LKG-registret i hégre utstrickning dn féoregdende ar.
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Figur 66. Omrdden dér andel (%) anvéndare anvinde LKG-registerdata.

Figur 66 visar inom vilka omraden data fran LKG-registret anvdndes. Av deltagarna i enkaten svarade
66,7 % att de anvdnde data for att identifiera forbattringsomraden, 51,9 % for att jamfora resultat
mellan LKG-centra, 48,1 % for att redovisa resultat till medarbetare, 48,1 % for att ta fram
verksamhetsstatistik, 44,4 % for att genomfora forbattrings- och utvecklingsarbete, 33,3 % for
forskningsprojekt, 29,6 % for patientinformation, 22,2 % vid inférande av nya metoder foér diagnostik
och behandling, 18,5 % for utbildning av personal och 11,1 % f6ér annat.

N"$"N LD*1('7-)/((-2D*C3))*/07"*

Fyra personer gav forslag pa forbattringar. En person 6nskade majlighet att se resultat fran alla centra,
och inte bara fran det egna. Denna mojlighet finns forutom i arsrapporterna dven online, se nedan
under 4.3. En person foreslog att statistiken skulle lankas till hemsidan. En person o6nskade
anvandarmanual fér atkomst fran plattformen. Tillgdngliga lathundar kommer framover att laggas upp
pa LKG-registrets hemsida. Foérslag om information kring hur man kan anvdnda den statistiska delen
framkom ocksa.
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4.2 Hur har LKG-registret hittills bidragit till att forbattra varden?

LKG-registret:

¥

Har gett 6kat incitament till att kalla patienter i ratt tid for uppfoéljning, enligt det nationella
vardprogrammet, och utgdér en kontrollfunktion som minimerar risken for att “tappa”
patienter.

Har bidragit till 6kat samarbete mellan Sveriges sex LKG-centra och framjat nationellt utbyte
vad géller erfarenheter avseende behandling och utvardering av behandlingsresultat, vilket i
sin tur framjar kunskapsspridning och bidrar till mer enhetlig och jamlik vard i hela landet.
Har bidragit till att valida och reliabla variabler fér behandlingsutvardering har tagits fram.
Har skapat rutiner for kontinuerlig kalibrering av specialisterna som ar verksamma i LKG-
varden, i syfte att uppna standardiserad utvardering av varden.

Har bidragit till standardisering av anamnesupptagning, diagnostik, kodning av spalttyper och
atgérder.

Har bidragit med underlag for patientinformation.

Har skapat mojligheter for vardgivarna att fa 6verblick avseende basdata, behandling och
behandlingsresultat for olika patientgrupper. Pa sa vis kan enskilda behandlingscentra félja
sina egna resultat over tid i relation till dvriga centras resultat. Vid organisationsférandringar
och byte av behandlingsmetoder ar det extra viktigt att se om det finns tendenser at nagot
hall, vad géller tackningsgrad, rapporteringsgrad, processrelaterade kvalitetsindikatorer och
resultatrelaterade kvalitetsindikatorer.

Har skapat underlag for verksamhetsplanering, framstédllande av vardprogram och
resursplanering, och underlaget uppdateras kontinuerligt.

Inspirerar till forskning och lokala forbattringsprojekt

Har vid ett centrum bidragit till att tydliggéra samre resultat avseende talet vid 5 ars alder for
barn fédda mellan 2009 och 2014 jamfort med Ovriga centra. Forsamringen berodde pa en
modifiering av originalmetoden fér primar gomkirurgi. Fér barn fédda 2015 och framat
anvands originalmetoden. Indikationer pa en forbattring av resultaten for barn fodda 2015 och
framat kan ses, dven om grupperna med barn som genomgatt gomslutning enligt de olika
metoderna ar sma och ingen statistiskt signifikant férandring kan pavisas annu.
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4.3 Online-aterkoppling till verksamheter som stodjer forbattringsarbete

Rapporter avseende antal registrerade patienter totalt och per centrum samt antal registrerade
formuldr avseende tander/bett och tal vid 5 ars alder i forhallande till antal maojliga registrerade
formular skickas ut regelbundet till styrgruppen och publiceras pa hemsidan. 2021 férbattrades
rapporterna sa att de blev tydligare. Utdatarapporter for basinformation ger fortlépande 6versikt 6ver
antalet registrerade patienter vid det egna centrat och fordelningen av spaltdiagnoser.
Utdatarapporter for kirurgidata ger oOversikt Over genomfdrda kirurgier och postoperativa
komplikationer vid det egna centrumet for jamforelse med data fran ovriga centra. Utdatarapporter
for kvalitetsindikatorer for tal och tander bett ar ocksa mojliga att hamta for jamforelser med Gvriga
centra.!

4.4 LKG-registrets hemsida

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 gar det att félja hur LKG-varden
och LKG-registret utvecklas. Pa sidan finns information om syftet med LKG-registret, vad som
registreras och nar. Det finns information och kontaktuppgifter till organisationen bakom registret. Vi
beskriver vad LKG &r och vardprogrammet for LKG. Patientinformation om registret och variabellista
(som Socialstyrelsen kan hanvisa till) finns ocksa upplagd pa sidan. Lankar och kontaktuppgifter till
deltagande centra finns upplagda fér den som vill séka mer information, liksom lankar till
patientféreningar, Socialstyrelsens registerservice och RC Syd. Under en flik presenterar vi aktuell
statistik. Vi presenterar dven vara pagaende och avslutade forskningsprojekt, arsrapporter, 6vriga
publikationer och konferensbidrag pa sidan. Informationen pa hemsidan uppdateras kontinuerligt.
Under 2021 6versattes Record Speech Evaluation Form och Tal-/jollerbedémning och under 2022
Baseline Form, Surgical Protocol och Q Forms, och nu finns bade svensk och engelsk version av
formularen pa hemsidan.

4.5 Kommunikationsinsatser

Pa grund av radande pandemi har kommunikationsinsatserna varit farre an tidigare ar. LKG-registret
har under aret framfor allt kommunicerat sin verksamhet via grundutbildningen for logopeder och
moten for de professioner som ingar i LKG-verksamheten. SWEDECLEFT-motet som skulle ha hallits
2021, dar information fran LKG-registret brukar presenteras, skots upp till 2022. En patientversion av
arsrapporten publicerades for forsta gangen och publicerades pa LKG-registrets hemsida. En
kommunikationsplan for LKG-registret utarbetades ocksa och publicerades pa hemsidan 2022.

4.6 Samverkan med NPO

LKG-registret ar knutet till och samverkar med nationellt programomrade (NPO) kirurgi och
plastikkirurgi, som har granskat och godkant de formuldar som anvands inom LKG-registret. Fortsatt
samarbete planeras framover. Lank till NPO kirurgi och plastikkirurgi:
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/programomradenochsamverkansgrupper/nat
ionellaprogramomraden/npokirurgiochplastikkirurgi.56436.html

Under 2022 uttkades samverkan, och en programpunkt pa SWEDECLEFT-métet i Umed mars 2022
handlade om vad vi har lart oss av genomforda intercenterstudier, randomiserade kliniska prévningar,
arbetet med LKG-registret och 6vrigt forsknings- och kvalitetsarbete. Representant fran NPO kirurgi
och plastikkirurgi medverkade och vi diskuterade hur LKG-registret kan anvandas for kunskapsstyrning
av varden.

79



4.7 Internationellt samarbete

Internationellt samarbete begridnsades 2021 pa grund av radande pandemi. | juli 2022 holl
registerhadllaren for det svenska LKG-registret i en panel om kvalitetsregister for LKG vid 14th
International Cleft Congress i Edinburgh, och en representant fran det svenska LKG-registret var
inbjuden talare. Det finns endast tva andra nationella LKG-register i varlden med anslutningsgrad och
tackningsgrad som ar i narheten av det svenska LKG-registrets, ett i Norge och ett i Storbritannien. Det
norska LKG-registret har replikerat det svenska LKG-registrets metodologiska studier avseende
talutvardering, och anvander i hog grad samma variabler for behandlingsutvardering. | framtiden
kommer utdkat samarbete mellan de svenska och norska LKG-registren att vara mojligt.
Representanter fran det svenska LKG-registret har dven konsulterats av ERN (European Reference
Network) CRANE, som ska utveckla ett europeiskt patientregister.

4.8 Anslutning till RUT

Under 2021 anslots LKG-registret till Vetenkapsradets metadataverktyg RUT (Register Utiliser Tool).
Syftet med RUT ar att ge en bild av vad som finns i olika register for att underlatta for intresserade
forskare. RUT ska ge svar pa om data fran ett specifikt register gar att anvanda i relation till
forskningsfragan. Endast metadata, d v s beskrivning av ingaende variabler, finns med i RUT. | RUT
beskrivs betydelsen av ett registers innehall. RUT fungerar som ett “skyltfonster” for registret, dar det
pa ett lattoverskadligt satt visas vad som registreras.

4.9 Forskning baserad pa LKG-registret

Aven om LKG &r den vanligaste férekommande ansiktsmissbildningen, ar patientgruppen liten och
specialisterna verksamma inom omradet fa. Manga av dem som &r specialiserade inom LKG medverkar
i den forskning som bedrivs, och forskningsaktiviteten ar hég. Merparten av forskningen leds av
styrgruppen, men forskargrupper inom respektive profession och centrum finns ocksa. Under 2021
slutfordes tre studier baserade pa LKG-registret och de publicerades i vetenskapliga tidskrifter 2022.
Nedan beskrivs pagaende projekt och projekt pa planeringsstadiet under 2021.

"# Sekundar talférbattrande kirurgi och velofarynxfunktion vid LKG. Inom ramen for ett
pagaende doktorandprojekt ska tva delarbeten baserade pa registerdata genomforas.

$# Tal och sprak hos svenska barn med LKG fédda i Sverige och utomlands. Inom ramen for ett
pagaende doktorandprojekt ska tva delarbeten baserade pa registerdata genomforas.

%okt Referensartikel om férekomst av LKG med/utan tillkommande syndrom och/eller
missbildningar i Sverige. Studien ar ett delarbete i ett pagaende doktorandprojekt.

&# Metodologisk studie avseende ortodontidata vid 10 ars alder.

'#! Jamforelse av tal hos barn med och utan tillkommande syndrom och/eller
missbildningar — en metodologisk studie.
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4.10 Hur val klarade vi malen fér 2021

1.! Se over befintliga kvalitetsindikatorer. Oversyn dr genomférd och informationen om
indikatorerna har tillganglighetsanpassats. Revidering av kvalitetsindikatorerna kommer att
ske kontinuerligt.

2.! Utveckla kvalitetsindikatorerer for tackningsgrad och rapporteringsgrad for Kkirurgi,
tander/bett och tal. Kommer att genomforas 2022.

3.! Publicera kvalitetsindikator baserad pa mattet ()*+,!-+.+/10/1)!02-3,43!*5,,102/4*+167)*+6*!
83-1*3+83* . Malet ar uppnatt.

4.! Ta fram malnivaer for kvalitetsindikatorer. Malnivaer ar framtagna for tackningsgrad och
rapporteringsgrad. Malnivaer for 6vriga indikatorer har inte tagits fram eftersom det ar svart
att finna enhetliga malnivaer som ar rimliga for samtliga spaltdiagnoser. Arbetet kommer att
fortga.

5.] Starta minst tva nya forskningsstudier baserade pa LKG-registret. Malet ar uppnatt.

6.! Ansluta LKG-registret till RUT. Malet ar uppnatt.

7.! Tafram underlag som gér det majligt att fatta beslut om inférande av ytterligare PROM. Tva
talrelaterade delskalor frdn CLEFT-Q?°, ett LKG-specifikt PROM, kommer att inféras och arbete
pagar for att finna den basta tekniska l6sningen for registrering. Pilotprojekt for inférande har
startats vid ett centrum.

8.! Utarbeta en handlingsplan for kommunikationsinsatser. Malet ar uppnatt.

4.11 Mal fér 2022

1.! Tackningsgrad och rapporteringsgrad ska vara minst 90 %.

2.! Utveckla kvalitetsindikator for tdckningsgrad.

3.! Utveckla kvalitetsindikatorer for rapporteringsgrad avseende kirurgi, tdnder/bett och tal.

4.! Undersoka om det verkligen &r stora skillnader mellan behandlingscentrum avseende
kvalitetsindikatorn Férsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fédelse, eller om
skillnaderna beror olika rutiner for rapportering och det finns behov av kalibrering.

5.1 Undersoka varfor rapporteringen av tillaggsproblem skiljer sig sa kraftigt mellan
behandlingscentra och om det finns behov av kalibrering.

6.! Inkludera 10-arsdata i online-rapporteringen 6ver registrerade formular avseende tander/bett
och tal.

7.! Utforma lathundar for registrering i basdata- och kirurgiformularen.

8.! Publicera samtliga formular pa LKG-registrets hemsida i en svensk och en engelsk version.

9.! Genomfora registeranvandarutbildning.

10.!Starta minst tva nya forskningsstudier baserade pa LKG-registret.

# R/, -1, 6% (IFggH&-C=(", 17 LA SF, "0 % .8, —12"%1 _D<(-IL _MB#[, "1Z34" #-&IZ9"" 5H-1 . #1"8>"0, =#-45 !
AGINY (/1L LH288</0, (-19 . M128&<#4"  IK))* #'=#-IF)* L >-($ILHL#5&-D!. I* _C>(§, "#IL+41+,0, "/&-1+1+>/(4]
JHZEH0& ™ 2 HZ0(, " -=#- L AK/#-CH#* (/1) MKS&SA#<DIZZHId#" CH#/16116& " , /01" - ;1+/D45&=, 0" (411(-<(-C/1#-<!-&"=#0(8, !
8#5>,/11&"05, "D BKKIF#/ , <1&-1GQHQ!45(8<" , —1#-<ID&>-Cl#<>501 A#0(, -0/ @(05!48, 101§(Al#-<"&" | A#§#0,11"&=!PG!
4&>-0"(,/;!-6:% ;IGMPUIPVMI)QTT?)QEG!

81



4.12 Publikationer och konferensbidrag

YZ;=2:[126)7#)%*(&

Sahlsten Scholin J, Rizell S, Paganini A, Mark H. A national registry-based study of surgery and
demography comparing internationally adopted and children born in Sweden with cleft lip and/or
palate. Journal of Plastic Surgery and Hand Surgery. 2022, Online ahead of print.

Klinto K, Hagberg E, Havstam C, Nelli C, Okhiria A, Brunnegard K. Reliability of data on percent
consonants correct and its associated quality indicator in the Swedish cleft lip and palate registry.
Logopedics Phoniatrics Vocology. 2022, Online ahead of print.

Klinté K, Eriksson M, Abdiu A, MD, Brunnegard K, Cajander J, Hagberg E, SLP, Hakelius M,
Havstam C, Mark H, Okhiria A, Peterson P, Svensson K, Becker M. Inter-centre comparison of
data on surgery and speech outcomes at 5 years of age based on the Swedish quality registry for
patients born with cleft palate with or without cleft lip. BMC Pediatrics 2022;22: 303.

Klinto K, Karsten A, Marcusson A, Paganini A, Rizell S, Cajander J, Enfalt J, Hakelius M, Okhiria A,
Peterson P, Abdiu A, Havstam C, Mark H, Hagberg E, Bjornstrom L, Swanholm |, Becker M.
Coverage, reporting degree and design of the Swedish quality registry for patients born with cleft
lip and/or palate. BMC Health Services Research. 2020, 20 (1):528.

Brunnegard K, Hagberg E, Havstam C, Okhiria A, Klintd K. Reliability of speech variables and speech
related quality indicators in the Swedish cleft lip and palate registry. Cleft Palate-Craniofacial
Journal. 2020, 57(6):715-722.

Pegelow M, Klint6 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. European Journal of orthodontics, 2020, 42(1):30-35.

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, 55(8): 1051-1059.

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

"HSYHY)* +*(,-/+01 |

Under 2020 och 2021 stélldes nationella och internationella vetenskapliga konferenser inom omradet

in p g a radande pandemi. Darfor holls inga presentationer baserade pa LKG-registret.

]

Becker M, Eriksson M, Abdiu A, Brunnegard K, Cajander J, Hagberg E, Hakelius M, Havstam C, Mark H,
Okhiria A, Peterson P, Svensson K, Klinto K. Rapport av kirurgidata upp till 5 ars alder vid Sveriges
LKG-centra, en uppféljning via det nationella LKG-registret. Muntlig presentation, Kirurgveckan,
Stockholm, 2022.

Sahlsten Schélin J, Rizell S, Paganini A, Mark H. Demography and surgical treatment of internationally
adopted and Swedish-born children with CL/P: a comparative, registry based study. Muntlig
presentation, 14th International Congress of Cleft Lip and Palate and Related Craniofacial
Anomalies, Edinburgh, UK, 2022.

Becker M, Eriksson M, Abdiu A, Brunnegard K, Cajander J, Hagberg E, Hakelius M, Havstam C, Mark H,
Okhiria A, Peterson P, Svensson K, Klinto K. Inter-center comparison of data on surgery up to 5
years of age based on the Swedish Cleft Lip and Palate Registry. Muntlig presentation. 14th
International Congress of Cleft Lip and Palate and Related Craniofacial Anomalies, Edinburgh, UK,
juli 2022.

82



Klintd K. The Swedish Cleft Lip and Palate Registry. Inbjuden panel presentation, 14th International
Congress of Cleft Lip and Palate and Related Craniofacial Anomalies, Edinburgh, UK, 2022.

Klintd K, Eriksson M, Abdiu A, Brunnegard K, Cajander J, Hagberg E, Hakelius M, Havstam C, Mark H,
Okhiria A, Peterson P, Svensson K, Becker M. Inter-center comparison of speech outcomes at 5
years of age based on the Swedish Cleft Lip and Palate Registry. Muntlig presentation. 14th
International Congress of Cleft Lip and Palate and Related Craniofacial Anomalies, Edinburgh, UK,
juli 2022.

Klinté K, Hagberg E, Havstam C, Nelli C, Okhiria A, Brunnegard K. Reliability of data on percent
consonants correct and its associated quality indicator in the Swedish cleft lip and palate registry.
Muntlig presentation. 14th International Congress of Cleft Lip and Palate and Related Craniofacial
Anomalies, Edinburgh, UK, juli 2022.

Klintd K, Hagberg E, Havstam C, Nelli C, Okhiria A, Brunnegard K. Hur tillforlitlig &r data for procent
korrekta konsonanter i det svenska LKG-registret och hur tillforlitlig ar den relaterade
kvalitetsindikatorn? Muntlig presentation. SWEDECLEFT, Umea, mars 2022.

Klintd K. LKG-registret: Var star vi idag och hur gar vi vidare? Muntlig presentation. SWEDECLEFT,
Ume3a, mars 2022.

Klinté K, Becker M. Rapport fran nationella kvalitetsregistret for lapp-kdk-gomspalt. Arsrapport.
Muntlig presentation. SWEDECLEFT, Uppsala, oktober 2019.

Brunnegard K, Klintd K, Hagberg E, Havstam C, Okhiria A. Reliability of speech variables and speech
related quality indicators in the Swedish cleft lip and palate registry. Muntlig presentation.
SWDEDECLEFT, Uppsala, oktober 2019.

Sahlsten Scholin J, Paganini A, Rizell S, et al. Surgical treatment for internationally adopted children
compared to Swedish born children with cleft lip and palate, using the Swedish cleft lip and palate
registry. Muntlig presentation. Kirurgiveckan, Norrkdping, augusti 2019.

Sahlsten Schélin J, Paganini A, Rizell S, Becker M, Mark H. Internationally adopted children compared
to Swedish born children with cleft lip and palate, using the Swedish cleft lip and palate registry.
Poster presentation. European Cleft Palate Craniofacial Association Congress, Utrecht, juni 2019.

Klintd K, Brunnegard K, Hagberg E, Havstam C, Okhiria 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.

Klintd K, Karsten A, Marcusson A, Paganini A, Rizell S, Cajander J, Enfilt J, Hakelius M, Jonasson A,
Peterson P, Abdiu A, Havstam C, Mark H, Hagberg E, Taleman AS, Bjornstrom L, Swanholm |,
Becker M. The Swedish quality registry for patients born with cleft lip and palate - Experiences
and challenges. Muntlig presentation, Congress of the Scandinavian Association of Plastic
Surgeons, Nordic Burn Meeting, Nordic Congress of Nurses in Plastic Surgery, Copenhagen,
Denmark, 2018.

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.

Klinté K, Becker M. Rapport fran nationella kvalitetsregistret for lapp-kiak-gomspalt. Arsrapport.
SWEDECLEFT, Goteborg, oktober 2017.

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

Becker M, Klint K, Hakelius M, Jonasson A, Enfalt J, Peterson P, Rizell S, Paganini P, Cajander J, Karsten
A, Taleman AS, Marcusson A. The National Quality Register for clefts. Muntlig presentation,
International Congress of Cleft Lip and Palate and Related Craniofacial Anomalies, Chennai, India,
2017.

83



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

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

Malmborn J-O, Becker M, Klinto K. Utvardering av tillforlitligheten i taldata inforda i kvalitetsregistret
for lapp-kak-gomspalt. Muntlig presentation. SWEDECLEFT, Linkdping, mars 2016.

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

Malmborn J-O, Klinté 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 fran nationella kvalitetsregistret for lapp-kik-gomspalt. Arsrapport. SWEDECLEFT,
Malmo, oktober 2014.

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

Malmborn J-O, Sporre M, Klint6 K, Svensson H, Becker M. Vad hander med talet hos barn fédda med
lapp-kdk-gomspalt mellan 5 och 10 ars alder? — Longitudinell utvardering av talet utifran
kvalitetsregistret. Muntlig presentation. SWEDECLEFT, Stockholm, oktober 2013.

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

84



